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Forord

I opfelgningsprogrammerne for kreeft er de tidligere kontrolforleb efter endt kreeft-
behandling nytaenkt. Begrebet opfelgning dekker over en bred vifte af mulige ind-
satser, herunder opsporing af recidiv og resttumor, behovsvurdering, rehabilitering
og palliation, handtering af senfolger, stette til egenomsorg m.v.

Der er to vaesentlige hensyn med opfelgningsprogrammerne:

Et vaesentligt hensyn omhandler den patientoplevede kvalitet, nemlig at patienters
behov seges imagdekommet efter faglig vurdering og beslutning, herunder fokus pa
psykosociale indsatser og senfelger, inddragelse og forventningsafstemning i for-
hold til den individuelle plan for opfelgning samt eget ensartethed i tilbud pa tvers
af landet.

Et andet vaesentligt hensyn med de nye opfelgningsprogrammer er, at ressourcerne
pa kraeftomradet skal bruges mest hensigtsmassigt. Sundhedsvasenets ressourcer
(herunder billeddiagnostik) skal bruges pa evidensbaseret diagnostik og behandling
- ikke pa rutinekontroller uanset sygdomsstadie, pa svagt videnskabeligt grundlag.
Patienter skal derfor ikke tilbydes billeddiagnostiske rutinekontroller, hvis det ikke
er ngdvendigt.

Alle relevante faggrupper og almen praksis skal inddrages bl.a. med henblik pa at
imedekomme den forventede stigning i antallet af patienter og deraf ggede pres pa
kapaciteten, som folge af at den &ldre population vokser.

Opfoelgningsprogrammerne er sd vidt muligt evidensbaserede. P4 omrader, hvor der
ikke er evidens, udarbejdes en plan for tilvejebringelse deraf.

Opfelgningsprogrammerne er baseret pa patientens forudsatninger. Patienten skal
saledes instrueres i og have en individuel plan for opfelgning baseret pa patientens
helbredstilstand, kompetencer, ressourcer, egenomsorgsevne og motivation.

Som behandler skal man have den enkelte patients behov i fokus og udfordre den
made, man som behandler plejer at teenke.

Grundsten for opfelgningen efter kreft er:

o Differentierede indsatser pa baggrund af individuelle behovsvurderinger.
Patienter kan have forskellige behov for opfelgning alt efter den specifikke
kraeftsygdom, sygdomsstadie og behandling. Nogle patientgrupper har
brug for hyppig opfelgning pa sygehus evt. med en reekke billeddiagnosti-
ske undersggelser, mens andre patienter har brug for sjeldnere kontakter fx
ved nyopstéede symptomer. Andre kan have brug for rehabiliterende, pal-
liative og psykosociale indsatser, som kan varetages i regi af kommunen
eller almen praksis

e [samarbejde og dialog mellem patienten og den ansvarlige sygehusafde-
ling, udarbejdes en individuel plan for opfelgning, herunder forventnings-
afstemning med patienten. Ved planlegningen af det individuelle forleb
tages der hensyn til den specifikke kraeftsygdom, herunder den givne be-
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handling, bivirkninger, senfalger, sygdomsprogression og - udbredelse
samt til patientens samlede situation ved opfelgningen. Er der fx behov for
undersogelser pé sygehus, tages der udgangspunkt i opfelgningsprogram-
mernes standardoversigter over tid, sted, hyppighed og indhold, tilpasset
den enkelte patients behov og den sundhedsfaglige beslutning om tilbud

e Storre grad af egenomsorg for nogle patientgrupper. Patienterne stottes til
egenomsorg via patientuddannelse/information om sygdommen med hen-
blik pa at kunne vere opmerksom pé nyopstdede symptomer og reagere pa
alarmsymptomer samt pé fysiske og psykiske senfolger. Patienterne infor-
meres om muligheder for hurtig kontakt ved behov og tid til undersogelse
ved eventuelle nyopstdede symptomer og senfolger

Opfoelgningsprogrammet udgives som en selvsteendig publikation, men er en del af
det relevante pakkeforleb for kreeft, idet opfolgningsprogrammet beskriver forlgbet
efter den initiale behandling af kraeftsygdommen. Samtidig med publicering af op-
folgningsprogrammet, publiceres en ny version af pakkeforlebet, hvor det tidligere
kapitel vedr. efterforlebet er udtaget, idet opfelgningsprogrammet erstatter dette
kapitel.

Alle opfelgningsprogrammerne er udarbejdet i et samarbejde mellem regionerne og
Sundhedsstyrelsen pa baggrund af en generisk model, som er varieret i de enkelte
programmer tilpasset den specifikke kraeftsygdom. I alt 14 kliniske arbejdsgrupper
har veret nedsat, som har udarbejdet de 19 opfelgningsprogrammer. Regionerne og
Sundhedsstyrelsen takker de bredt sammensatte arbejdsgrupper for det store og
kvalificerede stykke arbejde, som er ydet.
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1 Introduktion

Introduktionen fungerer som lesevejledning, idet programmets opbygning og
overordnede indhold gennemgds. Endvidere beskrives baggrunden for opfelg-
ningsprogrammerne og centrale begreber.

1.1 Opfelgning af kraeftpatienter

Udredning og initial behandling af kraftpatienter er beskrevet i de enkelte pakke-
forleb for kreeft. I forbindelse med udarbejdelse og revision af pakkeforlebene blev
det klart, at der var behov for at nyvurdere og beskrive indsatserne efter den initiale
behandling mere pracist. Der foreligger for mange kraftformer ikke evidensbase-
ret dokumentation for virkningen af opfelgning af kraftpatienter. Sundhedsstyrel-
sen lavede en medicinsk teknologisk vurdering (MTV) med udgangspunkt i 2 gy-
nakologiske kraftformer ("Kontrolforlgb for gynakologiske kraftpatienter’ 2009).
MTV’en bekreftede, at der var meget uensartede kontrolprogrammer landet over,
at der var manglende evidens for indsatserne, samt at prognosen for kvinder med
recidiv ikke blev forbedret ved faste kontroller.

Task Force for Patientforleb pd Kreeft- og Hjerteomrédet konkluderede pa den
baggrund i december 2011, at det ma antages, at der anvendes ressourcer pa op-
folgning, som ville kunne anvendes mere hensigtsmessigt bdde til andre opfelgen-
de indsatser og i andre dele af patienternes forleb, samt at der er grund til at antage,
at kvaliteten af opfelgningsforlab for kraftpatienter kan udvikles og optimeres in-
denfor den eksisterende gkonomiske ramme.

Det blev derfor besluttet, at der skulle igangsattes et arbejde med henblik pé at
bedre tilretteleeggelsen af kraeftpatienters kontrolforleb. En sékaldt generisk ar-
bejdsgruppe droftede og praeciserede i 2012 de generelle formal og indsatser, for-
midling og dialog mellem patient og sundhedsvaesenet, opgavedeling og planlaeg-
ningsmassige rammer, krav til evidens samt rammer for fremtidig forskning og
kvalitetskontrol.

12013 blev der nedsat arbejdsgrupper vedr. de specifikke kraeftformer med det
formal at beskrive og strukturere opfelgningen af patienter med de enkelte kraft-
former, med udgangspunkt i en generisk model for opfelgning af kraftpatienter,
idet der blev fokuseret pa kreftpatienters behov og pé kvaliteten af opfelgningen.

Det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram udgives som en selvstendig publika-
tion, men bliver en del af pakkeforlabet for kreeft, idet opfolgningsprogrammet be-
skriver forlgbet efter den initiale behandling af en kraeftsygdom. I forbindelse med
publicering af opfelgningsprogrammet publiceres en ny version af pakkeforlebet,
hvor det tidligere kapitel vedr. efterforlobet er udtaget, idet opfelgningsprogram-
met erstatter dette kapitel.

1.2 Definitioner
Opfolgning defineres som planlagte indsatser/kontakter efter afslutning pé den ini-

tiale behandling. For nogle patienter kan den initiale behandling vere langvarig, og
i de tilfzelde startes opfelgningen fx 2-3 mdr. efter, at den initiale behandling pabe-
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gyndes. Disse patienter kan have samme behov for opfelgning som de patienter,
der modtager kortvarig initial behandling. Opfelgningsprogrammet for en specifik
kraeftsygdom beskriver den samlede mulige vifte af indsatser, mens den individuel-
le plan beskriver de indsatser, der er fagligt besluttet at tilbyde den enkelte patient.
De planlagte indsatser/kontakter kan variere fra patient til patient. Betegnelsen op-
Jfolgning er bredere end betegnelsen kontrol, som leegger op til en mere systematisk
overvagning. Derfor anvendes betegnelsen opfalgning.

Som i pakkeforleb for kreeft dekker initial behandling over sével den primare be-
handling som forud planlagt efterbehandling, herunder straleterapi, medicinsk be-
handling og kirurgi. Den initiale behandling kan forega i flere regier og justeres i
forlabet.

1.3 Evidens

Opfoelgning er en faglig indsats pé linje med andre faglige indsatser i sundhedsvee-
senet og ber derfor i videst muligt omfang vere baseret pa evidens. Der mangler
dog ofte evidens for den patientrelaterede effekt af de opfelgende indsatser. Endvi-
dere er der store variationer i de opfelgende indsatser landet over, hvilket kan viser,
at der mangler landsdeekkende, evidensbaserede kliniske retningslinjer pa nogle
omrader.

Formalet er pa sigt at bedre tilretteleggelsen af opfelgningen saledes, at opfelgnin-
gen foregdr pé et ensartet, evidensbaseret hejt fagligt niveau landet over og med en
hensigtsmaessig ressourceanvendelse.

Graden af evidens samt hvilke andre kriterier, fx bedste kliniske praksis eller
forskning (med patientens samtykke), som indsatserne er baseret pa, er beskrevet i
opfelgningsprogrammet. Referencer findes bagerst i programmet.

1.4 Stratificering af patientgruppen

Malgruppen for opfelgning er alle patienter, der har faet stillet diagnosen kreeft,
uanset om de har gennemgéet den initiale behandling af kraeftsygdommen eller e;.
Malgruppen omfatter ogsé de patienter, for hvem behandlingen fortsatter i l&engere
tid eller alene har lindrende karakter.

I opfelgningsprogrammet er der foretaget en stratificering af patientgruppen be-
skrevet pa baggrund af den givne kraeftsygdom, den givne behandling samt risiko-
en for senfolger. Alle patientgrupper skal som minimum have foretaget en behovs-
vurdering som grundlag for den videre opfelgning. Ved behovsvurderingen tages
der blandt andet udgangspunkt i stratificeringen af patientgruppen.

Antallet af patienter, der tilbydes opfelgning, er sd vidt muligt beskrevet. Antallet
af patienter er vaesentligt, idet det er med til at fastlagges ressourcebehovet og er et
vaesentligt element 1 organiseringen af indsatserne. Sundhedsstyrelsens MTV om
kontrolforleb for gynakologiske kraftpatienter viste, at der mangler viden herom
for denne patientgruppe.

Antallet af patienter kan anslas ud fra incidensen eller pravalensen af en given
sygdom. P& leengere sigt vil der kunne udtraekkes data fra de kliniske databaser for
antallet af patienter med de enkelte kraeftformer og muligvis ogsa data, som vil
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kunne give en detaljeret viden om, hvilke opfelgende indsatser der faktisk tilbydes
patienterne.

1.5 Formal med opfglgningsprogrammet

Formalet med opfelgningsprogrammet er at beskrive de indsatser, der kan komme
pa tale i forhold til patientens kraeftsygdom, behandling m.v. og patientens indivi-
duelt vurderede behov.

Ved beskrivelsen af det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram har arbejdsgrup-
pen kritisk revurderet de traditionelle og rutinemaessige kontrolprogrammer, her-
under om der er behov for opfelgning af alle patientgrupper, samt hvor i sundheds-
systemet de eventuelle opfelgende indsatser bedst kan forega. Tilbuddene skal
samtidigt veere realistiske i forhold til anvendelse af ressourcer.

Grundlaget for opfelgningen af den enkelte patient ber vere, at patientens behov
afdeekkes i dialog med patienten, og at der derefter tages en sundhedsfagligt baseret
beslutning om indholdet af den planlagte, individuelle opfelgning. Det besluttes,
hvorvidt der er basis for opfalgning og i sa fald, hvilke indsatser patienten skal til-
bydes. I Sundhedsstyrelsens Forlobsprogram for rehabilitering og palliation i for-
bindelse med krceft, anbefales behovsvurdering ift. rehabiliterende og palliative
indsatser.

Ifolge forlebsprogrammet bar behovsvurderingen “altid tage udgangspunkt i den
enkelte patients ressourcer, helbredstilstand, egenomsorgsevne og motivation, for
pa denne made at tage et bredt afsaet i patientens forudsatninger, og dermed ogsa
inddrage ulige vilkar, som en praemis i behovsvurderingen”. P4 leengere sigt vil det
vere hensigtsmaessigt at udvikle “vaerktejer” til denne faglige afdekning.

Den generiske arbejdsgruppe har identificeret folgende potentielle konsekven-
ser/formél med de opfelgende indsatser, 1 uprioriteret reekkefolge:

e  Observere patienten med henblik pa at identificere patientens behandlingsbe-
hov, herunder identifikation og behandling af senfalger

e  Pavise evt. resttumor

e  Finde recidiv, hvis det for den pagaldende kraeftsygdom og patient har en be-
handlingsmassig og/eller prognostisk konsekvens

e Rehabilitering og palliation

e  Stotte patienten til egenomsorg ved grundig information om sygdommen med
henblik pa egen opmerksomhed pa eventuelle, nyopstdede symptomer og om
kontaktmuligheder med henblik pa hurtig adgang til sygehuset ved behov.
Stette til egenomsorg kan ogsa vere tilbud om sygdomsspecifikke forebyg-
gende aktiviteter

e Nodvendig psykosocial stette

e Nodvendig stette i forbindelse med eksistentielle problemstillinger

e  Forskning (i protokollerede undersogelser) af behandlingseffekt og eventuelle
senfolger af behandling.

Formalsbeskrivelsen er i trdd med Watson’s et al.’s (1) liste over omrader opdelt i
patienters fysiske sundhed, psykiske sundhed og sociale liv, som en kraftdiagnose
og behandling kan have konsekvenser for.

Opfglgningsprogram for kroniske myeloide sygdomme 7/ 26



1.6 Indhold i opfglgningsprogrammet

Opfelgningsprogrammet beskriver forskellige scenarier for opfelgning, bade hvad
angar tid, sted, hyppighed og indhold.

1.6.1 Beskrivelse af indsatserne

De enkelte indsatser, der tilbydes i det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram, be-
skrives mht. formal, forventet udbytte og evidens, pa felgende niveauer:

1. Hvilke overordnede indsatser, der er relevante i forhold til den pageldende
kreftsygdom.

2. Huvilke indsatser, der er relevante i forhold til de enkelte patientgrupper strati-
ficeret efter prognose og behandling, dvs. hvordan opfelgning for de enkelte
patientgrupper passer ind i de beskrevne overordnede indsatser.

3. Pabaggrund af de beskrevne overordnede indsatser og indsatser for de enkelte
patientgrupper i det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram, tilrettelegges et
individuelt opfelgningsforleb for den enkelte patient.

Et individuelt opfelgningsprogram skal saledes balancere mellem hensynet til
landsdaxkkende, ensartede programmer pé den ene side og pé den anden side pati-
entens individuelle behov og de deraf affadte individualiserede indsatser.

Patienter med den samme kraftform kan have forskellige behov for opfelgning.
Patienter med serlige behov kan have behov for at blive fulgt tettere end andre og
nogle patienter har slet ikke behov for opfelgning.

Ved den individuelle behovsvurdering ber der tages udgangspunkt i kraeftsygdom-
men og dens karakteristika, herunder kendte senfolger til behandlingen, samt an-
leegges et helhedssyn pa patienten, saledes at dennes psykosociale situation, evt.
komorbiditet m.v. medtenkes. Mange patienter har komorbiditet, som har stor be-
tydning for deres dagligdag. Komorbiditet folges oftest i almen praksis. Opfelgnin-
gen af patientens kraftsygdom ber kombineres med indsatser i forbindelse med
komorbiditet, sdledes at opfalgningen foregér i det naere sundhedsvasen, hvis en
specialiseret indsats ikke er nedvendig.

Det sygdomsspecifikke opfalgningsprogram beskriver, hvilke af de ovenfor be-
skrevne formal der giver anledning til konkrete opfelgningsindsatser, samt begrun-
delsen derfor.

1.6.2 Opsporing af resttumor og recidiv

Opsporing af resttumor og recidiver er integrerede elementer af opfelgningspro-
grammet, hvis det for den pagaldende kraeftsygdom har en behandlingsmaessig og
prognostisk konsekvens.

Programmet beskriver standardprogrammer for indsatser og organisering vedr. op-
sporing af resttumor og recidiv i forhold til patientgruppestratificeringen, pé bag-
grund af recidivfrekvens og —menster samt behandlingsmuligheder ved recidiv.

1.6.3 Rehabilitering, palliation, psykosocial stgtte og egenomsorg
Ved opfelgningen skal der vare fokus pa behov for rehabiliterende indsatser, som

kan vere savel sygdoms- eller behandlingsspecifikke som mere generelle for
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kraeftpatienter. Det ber ved opfelgningen sikres, at patienterne far de relevante til-
bud.

Ligeledes ber der vare fokus pa palliative indsatser, der skal indtenkes tidligt i for-
lobet og integreres med de evrige indsatser, jf. Forlobsprogram for rehabilitering
og palliation i forbindelse med kreeft, Sundhedsstyrelsen 2011.

Det er beskrevet, hvordan sygdomsspecifikke palliative indsatser og rehabilite-
ringsindsatser, herunder genoptraningsplaner, indgér i1 opfelgningsprogrammet.

Endelig er det beskrevet, hvordan patienten stettes psykosocialt, til mestring af sin
situation og til at varetage egenomsorg m.m., ved grundig information om syg-
dommen, symptomer som evt. kan opstd samt stette i form af sygdomsspecifikke
forebyggende indsatser.

1.6.4 Beskrivelse af senfglger

I dette afsnit beskrives senfolger, der kan opsté efter den initiale behandlingsformer
i relation til den specifikke kraeftform. Dvs. de senfalger, som sundhedspersonalet
bl.a. ber vere opmarksomme pa ved behovsvurderingen, er beskrevet.

Beskrivelsen er ikke fuldsteendig men overordnet, idet mulige senfelger, herunder
sjeldne senfolger af kreeftbehandling, er athangig af de enkelte
behandlingsmodaliteter og sammensatninger af behandlinger, som til stadighed
skifter indenfor kraftbehandling.

Risikoen for senfolger er athaengig af selve sygdomsmanifestationen, intensiteten
og arten af behandlingen samt evt. varige bivirkninger til behandlingen. Senfoelger
kan opstd mange ar efter den afsluttede behandling.

Senfalger kan omfatte organskader, der manifesterer sig under behandlingen (som
kardiomyopati, nyreskader, horenedsettelse), eller senfelger der manifesterer sig
efter at behandlingen er ophert (fx endokrine forstyrrelser, sekundear cancer) Acce-
lererede aldringsprocesser kan ogsa vare senfelger, herunder tidlig menopause,
arteriosklerotisk hjertesygdom og nyre — eller lungefunktionsnedsattelse. Endelig
er psykiske lidelser, herunder szrligt depressivitet og angst en kendt senfolge.

Tegn pé organdysfunktion ber resultere i yderligere undersggelser og mere intensiv
opfelgning. Identifikation af dysfunktioner er vigtig for at kunne give patienten de
bedste muligheder for hensigtsmaessig behandling og rehabilitering.

1.7 Kommunikation og inddragelse

For opfolgningen pabegyndes ber det tydeligt formidles til patienten, hvad formélet
med opfelgningen er. I dialogen med patienten er det saledes vigtigt at tydeliggere
at:
e Den individuelle opfelgning baseres pé det beskrevne opfelgningsprogram
for den pageldende kraftform, en vurdering af patientens individuelle be-
hov samt en beslutning om, hvilke indsatser der er behov for.

Med udgangspunkt i den indledende stratificering af patientgrupper og den enkelte
patients behov kan en patient indga i et opfelgningsprogram.

Det ber overfor patienten papeges at:
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Opfoelgning med hyppige kontrolskanninger ikke er nedvendig for alle
kreaeftpatienter. Der er ikke videnskabelig dokumentation for, at hyppige
kontrolskanninger forleenger overlevelsen

e Formalet med opfelgningen ogsd er at ivaerkseatte rehabiliterende og pallia-
tive indsatser m.v. efter behov

e Patienter, som ikke folges hyppigt pa sygehuset, lobende kan {2 hurtig tid
til undersegelse m.v., hvis der opstér symptomer. Information om kon-
taktmuligheder gives til patienten som en del af den individuelle plan

1.8 Organisering af opfglgningsprogram

Opfoelgningsprogrammet beskriver, hvordan programmet kan organiseres, séledes
at det bade sikres, at opfelgningen varetages af kvalificeret personale, og at indsat-
serne varetages med det lavest mulige ressourceforbrug. Organiseringen omfatter
saledes implementering og beskrivelse af mulig opgaveglidning mellem professio-
ner og sektorer.

De opfelgende indsatser ber foregé der, hvor det er mest hensigtsmeessigt for pati-
enten i forhold til faglig indsats, viden, formél og ressourcer. Opfolgningsforlabet
skal ikke pé forhind forankres i ét speciale, da mange patienter tilbydes indsatser i
forskellige afdelinger/specialer, herunder almen praksis pga. eventuel komorbiditet,
senfalger m.v. Hvis opfelgningen foregar pa sygehuset, ber den forega i samarbe;j-
de mellem de forskellige specialer, forankret i multidisciplinare teams som for
pakkeforlgbenes vedkommende. Integrering, koordination mellem specialer og pa
tveers af sektorer og sikring af kommunikationen er siledes vigtig — ogsé for at sik-
re, at patienten modtager den samme og fyldestgerende information.

Nogle opfelgende indsatser kan varetages af sygeplejersker i stedet for speciallee-
ger 1 sygehusvasenet. En undersagelse af brystkraeft viser, at der kun er behov for
en speciallege ved 15 % af de opfelgende indsatser(2).

Ligeledes kan en del opfelgning foregé i almen praksis, evt. efter aftale med den
relevante sygehusafdeling med mulighed for hurtig genetableret kontakt ved behov.
Kontakten for afsluttede patienter ber generelt primart vaere til almen praksis, der
sa skal have let adgang til det sekundere sundhedsveasen ved behov.

En revurdering af hele organiseringen af kreeftpatienters opfelgning forudsetter en
markant holdningsandring hos behandlere savel som hos patienter. Der stilles der-
for krav til de involverede ledelser pa alle niveauer om at have fokus pa omradet og
sikre den nedvendige information og opfelgning pé implementering og drift.

1.8.1 Opgavefordeling og koordination

Det beskrives, hvem der er ansvarlig for opgavefordelingen i forbindelse med det
enkelte opfalgningsprogram. Det ma sikres, at meget sméa patientgrupper med
komplekse problemstillinger ikke spredes over for mange akterer. En entydig an-
svarsplacering for indsatsen og koordination mellem fagprofessionelle, afdelinger
og sektorer er beskrevet i opfelgningsprogrammet. P& baggrund heraf skal der ef-
terfolgende udarbejdes lokale aftaler.
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1.9 Tidsforlgb

Opfoelgningsprogrammet beskriver, hvornar standard-opfelgningsforleb for speci-
fikke patientgrupper kan pédbegyndes og afsluttes. Nogle opfelgningsforleb starter
umiddelbart efter en afgraenset og forholdsvis kortvarig initial behandling, fx ope-
ration. Opfelgningsprogrammet omfatter ogsé de forleb, hvor patienter sidelobende
tilbydes meget langvarig medicinsk behandling som led i den planlagte initiale be-
handling, fx mere end 6 mdr., idet disse patienters behov pd mange omrader er ma-
gen til behovene hos patienter, hvis behandling afsluttes tidligere.

1.10 Plan for det individuelle forlgb

En plan for det individuelle forlgb udarbejdes i samarbejde og dialog med patienten
og evt. parerende pd baggrund af opfelgningsprogrammets beskrivelser og en vur-
dering af den enkeltes behov. Det afklares bl.a. hvilken information den pagalden-
de patient har behov for, herunder hvor patienten kan finde information om opfol-
gende tilbud m.v.

Der foretages en forventningsafstemning med patienten og evt. parerende inden
formulering af den individuelle plan (se kapitlet vedr. plan for det individuelle for-
lgb). En tydelig forventningsafstemning opleves at skabe tryghed hos patienten.

1.11 Fremadrettede behov for monitorering, udvikling og
forskning

Der er brug for eget viden vedr. opfelgning af kraeftpatienter. Den grundleggende
evidens er beskrevet i teksten for opfalgningsprogrammet, og det fremgér heraf,
hvor der mangler evidens. Dette uddybes i kapitlet vedr. fremadrettede behov for
monitorering, udvikling og forskning.

En ny organisering af omridet giver tillige mulighed for at ivaerksette pilotprojek-
ter med indhestning af erfaringer, inden nye modeller implementeres bredt.
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2 Patientgruppen

2.1 Stratificering i opfglgningsprogrammet

Kronisk Myeloid Sygdom (MyeloProliferative Neoplasia — MPN) omfatter mange
forskellige diagnostiske enheder. Klinisk er det hensigtsmeessigt at opdele patien-
terne athengigt af, om der kan pavises Philadelphia (Ph”) kromosom pé diagnose-
tidspunktet. Sygdommene deles séledes op i de Ph’ negative og de Ph’positive
sygdomme. Tilstedevarelse af Ph’ kromosom kendetegner patienter med kronisk
myeloid leukaemi (CML), mens Ph’negative patienter omfatter flere diagnostiske
enheder. | hervaerende opfelgningsprogram medtages i denne gruppe diagnoserne
essentiel trombocytose (ET), polycytemia vera (PV) og primer myelofibrose
(PMF)(3,4). Tillige medtages diagnosen Kronisk MyeloMonocytaer Leukaemi
(CMML) karakteriseret ved at have bade myeloproliferative og myelodysplastiske
treek (5). Sjeldnere diagnoser som kronisk eosinofili leukeemi, kronisk neutrofil
leukeemi og systemisk mastocytose er ikke medtaget i dette materiale. WHO diag-
nosekriterierne (2008) anvendes som grundlag for diagnostik (6).

2.2 Incidens
De fem MPN sygdomme er sjeldne. Den arlige incidens i Danmark er:
Ph’negative sygdomme:
e ET, 145 personer
e PV, 125 personer
e PMF, 45 — 50 personer
e CMML, 20 — 25 personer
Ph’positiv sygdom:
e (ML, 55 personer
Det skal tilfgjes, at den endelige MPN-diagnose kan vere vanskelig at afklare, og
indtil videre henferes 60 — 80 personer arligt som uklassificerede tilfeelde blandt de

Ph’ negative patienter. Med bedre diagnostiske parametre vil dette antal forvente-
ligt kunne reduceres.
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3 Formal med opfglgningen

Hovedformalet er at opna den mest hensigtsmassige strategi ved opfelgning af pa-
tienter med kronisk myeloide sygdomme, idet og at der sikres et tilbud om evi-
densbaseret indsats for hver enkelt patient.

Formélene med opfelgningen (udenfor protokol, med ensartet prioritering) er end-
videre at:

Sikre fortsat sygdomskontrol

Sikre kendskab til risikofaktorer for kardio-vaskuler sygdom (iser ET,
PV, PMF)

Hindre komplikation til grundsygdom

Optimere livskvalitet

Monitorere risiko for sygdomsprogression

Identificere og behandle bivirkninger og senfelger til behandling
Ivaerksette rehabilitering ved komplikation til forlebet

Tilpasse psykosocial stette (informere om tilskudsordninger til medicin,
evt. sygemeldinger, livsforsikring efter diagnose og omstendigheder)
Tilpasse behandlingsforleb hos patienter med graviditetsenske (begge kon)
Vurdere palliative tiltag ved manglende mulighed for yderligere sygdoms-
kontrollerende behandling
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4 Indsatser

4.1 Baggrund

Det sarlige ved denne sygdomsgruppe er, at alle tilfelde principielt méd betragtes
som verende kroniske sygdomme. Det er altsd ikke ’klassiske’ cancersygdomme,
hvor der diagnosticeres, behandles og derefter folges op. Patienter med PV og ET
vil ogsd som udtryk for et kontinuum af sygdomsaktivitet og biologisk udvikling
kunne udvikle manifestationer som ved PMF.

Opfelgningsprogrammet angiver derfor livslang opfelgning, men tilpasset indivi-
duelle hensyn. Enkelte patienter med diagnoserne PMF, CMML og CML ber be-
handles med allogen stamcelletransplantation, der gives med kurativt formal. Disse
fa transplanterede patienter folges efter retningslinjer pa special afsnit for trans-
plantationspatienter og er ikke omfattet af naervaerende program.

De anvendte indsatser er dels klinisk opfelgning, som primert fokuserer pé syg-
domsaktivitet og mulige bivirkninger til behandling, og dels individuelt tilpassede
parakliniske undersegelser. Aftale om blodprever ber planlegges indenfor 1-2
ugers perioder og med op til 6-12 maneders interval, samt hvorledes svar pa under-
sogelser formidles.

4.2 Opsporing af sygdomsaktivitet og bivirkninger
4.2.1 Klinisk opfglgning

e Indhente patientens oplysninger om symptomer pa sygdommen, f.eks.
blodprop, klge, svedtendens, traethed, veegttab, infektion, bledning og
smerter

e Vurdere og informere om effekt af behandling efter parakliniske data

e Indhente oplysninger om eventuelle bivirkninger til behandling; herunder
hvorvidt bivirkningerne tilskrives behandlingsskift

e Justere medicin-dosering, herunder serlig symptom lindring med individu-
el ekstra behandling, efter effekt og evt. bivirkninger

e Objektiv undersogelse (f.eks. hud, milt-lever, hjerte-lungeforhold, PS, evt.
BMI)

e Afgore indikation for ekstra (paraklinisk) opfelgning

e Informere om evt. nye behandlingsmuligheder

e Aftale fortsat kontakt; planlagt og ad hoc

Bivirkninger kan vaere individuelle; athaengigt af behandling og varighed (oget ri-
siko ved laengere forleb) (3-6).

Alle bivirkninger optreeder med forskellig sveerhedsgrad og forskellig hyppighed
og efter hvilken behandling, der gives. Nogle bivirkninger kan vaere midlertidige
og sa aftage i sverhedsgrad, muligt ogsé som udtryk for tilveenning ved vedvaren-
de behandling og kan vaere vanskelige at skelne fra symptomer pa sygdommen:

e Bladning, trombeprofylakse
o Infektion; iser ved anvendelse af cytostatica
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Levertoksicitet

Nyretoksicitet

Neglebivirkning, f.eks ogsa grundet tilstraebt jernmangel ved PV

Hudbivirkninger, inkl risiko for malignitet i huden

Psykiske bivirkninger

Traethed kan optraede som felge af sygdommen og/ eller som bivirkning til

behandling af alle diagnoser uanset valg af praparat

Jernoverload ved lengerevarende, storre behov for blodtransfusion

o Infertilitet. Graviditet forudseatter om muligt plan for behandling i de fleste
forleb

o Stofskiftesygdom og osteoporose kan optraede ved laengerevarende gluko-
kortikoid behandling, iser i forleb af PMF, evt CMML

e Flebitis eller trombose af superficielle vener. Optraeder efter hyppig vene-

sectio ved PV eller venflonanlaeggelse med behov for blodtransfusion (iser
ved PMF, CMML)

4.2.2 Paraklinisk opfglgning

e Rutineblodprever, individuelt med uger/ maneders interval - afhengigt af
diagnose, svaerhed af sygdom samt sygdomsstabilitet

Specifikke blodprever for behandlings respons/ monitorering
Knoglemarvsundersogelse

Billeddiagnostik ved behov

Andre specialundersggelser

Kilder: referencer (3-10).

4.3 Rehabilitering og palliation

Rehabilitering og palliation planlaegges pa basis af en individuel behovsvurdering
samt lgbende opfalgning af de beskrevne senfelger. Hertil kan komme ikke-
specifikke behov, der ligeledes skal vurderes med henblik pa en evt. indsats. Ind-
satserne malrettes, efter at der er foretaget en faglig vurdering pa baggrund af den
individuelle behovsvurdering.

I de hematologiske opfelgningsprogrammer tages udgangspunkt i Sundhedsstyrel-
sens anbefalinger beskrevet i forlebsprogrammet for rehabiliteringog i forbindelse
med kreeft.

Formalet med rehabilitering er saledes primaert:

e At patienten far viden om sygdom, behandlingsforleb og bivirkninger/ sen-
folger

e At patienten fér indsigt i egne og andres reaktioner og handlinger

e At patienten tverfagligt stottes herunder psykoscialt og i forhold til egen-
omsorg

Udover de nedenfor naevnte specifikke senfolger er de hyppigst forekommende me-
re generelt geeldende rehabiliteringsproblemer:

e Angst, depression, hukommelses- og koncentrationsbesveer
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Eksistentielle problemer

Tidlig overgangsalder

Pavirket/ ophert sexliv og risiko for nedsat fertilitet (begge ken)
Treethed og sevnproblemer

4.3.1 Senfglger

e Svedtendens kan indicere sygdomsprogression ved CML, PV, ET og PMF

e Progression til myelodysplasi eller akut (myeloid) leukaemi, med f4 procent

ved ET, PV og CML, men oget risiko ved PMF og iseer CMML, hvor det

vil vaere en regel i forlgbet. Primert manifestation i pavirket knoglemarvs-

funktion, evt. symptomer i hud, organer samt hypermetabole symptomer

Treethed. Ses hos flertallet af patienter, ogsa som folge af sygdommen

Vegttab. Optraeder ved sygdomsprogression ved alle diagnoser

Spleno- og hepatomegali. Iser ved gradvis progression i ET, PV og PMF

Konkurrerende malignitet. Optreeder med eget hyppighed ved de omtalte

diagnoser

e Vaskuler komplikation. Trombose eller bladning, iseer ved ET, PV, PMF
og CMML — i vitale organer (hjerne, hjerte, lever, lunge, mave-tarm ka-
nal), gjne, hud, milt eller ekstremiteter

e Inflammatoriske / autoimmune sygdomme optreeder med en oget hyppig-
hed

e Tvearsnitssyndrom. Sjeldent som folge af ekstramedulleer heematopoiese,
ved PMF og PV

e Psykosociale felger med behov for midlertidig sygemelding, reduceret ar-
bejdstid eller eventuel fortidspensionering optraeder iseer ved Ph’negativ
sygdom og tidligt i forlebet ved debut med irreversible folger (iser kom-
plikation til blodprop eller bledning) eller sidenhen i forlgbet ved gradvis
progression og transformation til akut leukeemi.

Livskvalitet er en parameter, der bliver pavirket af bade sygdom og behandling,
ogsé idet den er naert relateret til f.eks. traethed og naturligvis flere andre forhold,
der ogsé er under indflydelse af bdde sygdommen og behandling herfor, uanset ef-
fekten, i et livslangt forleb.

Kilde: reference 3-10.

4.3.2 Indsatser

Den tidlige rehabiliterende indsats indeberer, at patienten fra diagnosen lebende
vurderes i forhold til rehabiliteringsbehov, og at der for patienter med behov udar-
bejdes en specifik plan for rehabilitering. Planen afstemmes med patient og pére-
rende.

Patienter med kronisk myeloproliferativ sygdom har som regel meget langvarige
forleb der endda kan vere livslange. Mange af patienterne har en overlevelse som
normalbefolkningen, og undergér ofte en behandling uden vaesentlige senfolger.
Endelig vil mange behandlingsforlgb ikke influere naevneverdigt pa psykosociale
forhold herunder arbejdsevne. Derfor skal dialogen afstemmes efter individuelt
sygdomsforleb, og en del forlgb kraever ikke en serlig rehabiliterende eller pallia-
tiv indsats. Vejledt af den enkelte patients behov overvejes:
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undervisning i egenomsorg

genoptraeningsplan (almen resp. specialiseret genoptraning)
psykologbistand

diaetist

kontakt til patientforeninger

Udover de generelt forekommende symptomer hos patienter 1 palliativt forleb, jf.
Dansk Palliativ Database, skal opmarksomheden rettes mod specifikke palliative
problemstillinger ved kroniske myeloide sygdomme. Herunder folger af sygdoms-
og eller behandlingsrelateret dysfunktion af knoglemarven (an@mi, trombocytopeni
og neutropeni) og komplikationer som folge af tromboser. Den sjzldne overgang
fra sygdomsreducerende til palliativ behandling indtreeder ofte sent i sygdomsfor-
lobet. For retningslinjer vedrerende specifik symptomkontrol henvises til
www.pavi.dk, hvor samtlige danske retningslinjer er samlet.

4.4 Kommunikation, patiententinddragelse og stgtte til
egeomsorg

Sette til egenomsorg skal stile mod at gere patienten sé selvhjulpen som muligt og
gge evnen til egenomsorg, herunder evnen til at reagere pa alarmsymptomer.

Plan for det individuelle forleb udarbejdes i samarbejde og dialog med patienten og
evt. parerende.

I forhold til det individuelle behov skal patienten involveres med viden om, hvor-
dan de selv kan eller skal handle samt hvad de skal vare opmarksomme pa f.eks. i
forhold til symptomer pa an@mi, infektioner, bledning, trombose, potentielle sen-
folger og psykosociale problematikker. Der gives tydelig information om, hvordan
patienten kan f& kontakt med relevante fagpersoner, der koordinerer den rehabilite-
rende indsats.

Patienter kan, i serlig grad ved polycytamia vera og essentiel trombocytose, vare-
tage en indsats for at reducere risikofaktorer for sygdom i form af livstilseendringer.
Opfoelgningsprogrammer ber derfor inkludere fedt-profil, blodsukker i blodprever
og blodtrykskontrol, hvis ikke dette findes i andet regi — f.eks. ved behandling hos
egen laeege. Patienter bar opfordres til at kende “negletal” i egne blodprever, f.eks.
mht. blodets tykkelse (ha&matokrit) for at kunne aftale tapning ved polycytaemi. For
patienter med kronisk myeloid leukeemi ses en fordel i at kende rationalet i mole-
kyler biologisk analyse pa blodpreve som sygdoms kontrol. For alle patienter med
kronisk myeloid sygdom ses en fordel i at kende symptomer, som er vigtige at rap-
portere med henblik pd umiddelbar vurdering; f.eks. ved mistanke om udvikling
mod blodprop, infektion, sygdomsprogression eller bivirkninger til behandling.

4.5 Opgavefordeling og koordination
I forbindelse med sygdomsaktivitet og bivirkninger
Opfoelgningen planleegges og varetages tveerfagligt og multidisciplinert efter be-

hov. Patientkontakten varetages af den instans, der er ansvarlig for den pagaldende
indsats pa det respektive tidspunkt i forlebet.
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I denne patientgruppe er der behov for livslang opfelgning. Hematologisk special-
viden er nedvendig for at erkende, hvorndr behandling ber ivaerksattes/ @ndres
samt for at finde de fa patienter, der er bedst tjent med mere intensiv behandling,
herunder allogen stamcelletransplantation.

Séavel klinisk- som paraklinisk opfelgning aftales regelmessigt, men finder ogsé
sted ved akutte symptomer efter patientens henvendelse, uanset tidspunkt, eftersom
symptomer kan veare bivirkning til behandling (f.eks. infektion) eller komplikation
til sygdom (f. eks. blodprop / bledning). Symptomerne kan have afgerende betyd-
ning for det fortsatte forlgb.

Opgavefordeling:

e Klinisk opfelgning udferes pd hematologisk afdeling. Venesectio kan ud-
fores af sygeplejersker, bioanalytikere, praktiserende laege eller specielt
treenede leegestuderende

e Blodprever kan principielt tages pa alle laboratorier, visse specialanalyser
dog kun efter saerlig rekvisition eller aftale om forsendelse

e Psykosocial indsats ber varetages af specialuddannet personale pa afdeling
/ hospital, i kommunalt regi eller f.eks. via Kraeftens Bekampelse eller
henvisning via egen lege til relevante fagprofessionelle i primersektor

e Indsatser i almen praksis er primart eventuel blodprevetagning og vene-
sectio efter aftale med den haematologiske afdeling

Koordination:

o Afslutning til praktiserende laege sker kun, hvor sarligt individuelle behov
gor sig geeldende sd som udtrykt manglende enske om kontrol og behand-
ling pa specialafdeling, efter ngje information og tilsagn om genhenvisning
ad hoc

e Der ber vaere en lobende dialog mellem haematologisk afdeling og almen
praksis, séledes at sidstnavnte kan assistere i forhold til psykosocial stette
og/ eller blodprevetagning og evt. venesectio

e Afslutning til lokal medicinsk afdeling eller hospice kan ske efter det indi-
viduelle forleb med behov for palliativ behandling alene

I forbindelse med rehabilitering og palliation

e Patientens sundhedsfaglige kontaktperson/ -er aftholder samtaler og afste-
ming af forventninger til forlebet, hvor der er fokus pa patientens vaner og
rutiner, fysiske og psykiske tilstand samt sociale forhold herunder hver-
dagsliv/ arbejdsliv. Den sundhedsfaglige kontaktperson har ansvaret for at
koordinere rehabilitering og palliation. De parerende inddrages efter aftale
med patienten.

e Opgavefordelingen vil ofte kraeve vurderinger og planlaegning i en tveer-
faglig kontekst og pa tvaers af sektorer. Herunder inddragelse af kommuna-
le tilbud og praktiserende leege. Afstemt efter den enkelte patients behov
og forventninger kan inddrages fysioterapi/ ergoterapi, specialiseret genop-
treening, socialradgiver og psykolog. Da patienter med kroniske myeloide
sygdomme har et meget varierende klinisk forlab, er det vigtigt at rehabili-
tering og palliation individualiseres. Til nogle patienter kan sygeplejekon-
sultationer vaere anbefalelsesverdigt til at koordinere og vurdere behov.
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4.6 Tidsforlgb

Ved starten af et opfolgningsforleb foretages en forventningsafstemning med pati-
ent og evt. parerende. For patienter med kronisk myeloid sygdom er indsatsen ved-
varende, fordi behandlingen principielt er livslang.

I forbindelse med opfelning af sygdomsaktivitet og bivirkninger vil tidsforlebet va-
riere individuelt athaengigt af diagnose og indenfor samme diagnose. Ugentlig op-
folgning (i hvert fald paraklinisk) kan veere nedvendigt i nogle forleb af PMF og
CMML med stort behov for blodtransfusion og kan for stabile forleb af principielt
alle diagnoser individuelt planlaegges til paraklinisk opfelgning typisk med 4-12
ugers interval. Klinisk opfelgning skal finde sted 1 — 2 gange arligt. Kun for CML
er reelt vist dokumenteret grundlag for evidensbaseret tidsforleb (7,8). Qvrige tids-
forlab baseres pa klinisk erfaring og individuel vurdering.
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5 Plan for det individuelle forlgb

Pé baggrund af det beskrevne standardopfelgningsprogram skal der for hver enkelt
patient leegges et individuelt program for opfoelgning efter afslutning af den initiale
behandling.

Den faglige indsats er beskrevet i Forlobsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kreeft — del af samlet forlobsprogram for kreeft SST 2012. (se dette
for detaljer).

Den faglige indsats omfatter en behovsvurdering:

e Alle patienter skal have udfert en behovsvurdering i forbindelse med det
initiale behandlingsforlagb, og der skal laves status evt. med fornyet vurde-
ring ved afslutning af behandlingsforlebet og i efterforlobet ved @ndringer
1 tilstanden

e Behovsvurderingen kan efterfolges af en uddybende udredning, nar det
vurderes relevant. Herefter skal det besluttes, om der skal ydes en relevant
indsats, som afstemmes med patientens og parerendes forventninger

Behovsvurderingen bar omfatte alle aspekter savel fysiske, psykiske, sociale og ek-
sistentielle behov.

Pa baggrund af behovsvurderingen besluttes det, hvilke indsatser der skal tilbydes
patienten enten af den aktuelle instans eller af andre samarbejdspartnere.

Der gennemfores derefter en forventningsafstemning, hvorunder patienten og even-
tuelle pargrende informeres om formél, muligheder og forventet udbytte af pro-
grammet. En tydelig forventningsafstemning skaber tryghed. Patienterne har ikke
kun brug for at vide, om der evt. skulle vere opstéet forverring. De har ogsa brug
for stette, herunder at fa bekraftet at behandlingen har effekt, samt viden om,
hvordan de selv kan handle, hvad de skal vaere opmarksomme pé fx i forhold til
symptomer, senfolger samt psykosocial stette. For patienterne er det vaesentligt, at
de ved behov kan fa kontakt med relevante fagpersoner.

Herefter treeffes beslutning om den individuelle opfelgning i faellesskab mellem pa-
tient og den ansvarlige instans. Det besluttes, hvilke indsatser der skal ydes.

Derefter udarbejdes en plan for opfelgningen. Planen skal bl.a. omfatte en tvarfag-
lig beskrivelse af indsatsen, hvem der er ansvarlig, formalet og tidspunkt for evalu-
ering, samt samordnes med andre akterer, almen praksis, kommune.

Det ber tydeligt fremgé, hvad der er formalet med opfelgningen, hvem der er den
ansvarlige instans for de enkelte indsatser, hvad opfelgningen indebzrer, hvornar
en evaluering skal foretages og formalet dermed, og hvordan patienten kan komme
i kontakt med relevante fagpersoner.

Kontinuitet ift. kontakten med sundhedsvaesenet, information m.v. er ligeledes vig-
tig for patienten. Forskellige muligheder for opfelgningen ber overvejes for at un-
derstotte kontinuiteten, herunder fysisk fremmede og opfalgning vha. elektroniske
medier, eksempelvis vha. en officiel mail-box, som laeses og besvares pa bestemte
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tidspunkter, telefonisk opfelgning, opfelgning via skype o.l., patient-initieret op-
folgning m.v. Ved planlegningen ber der tages hensyn til eventuelle andre kontak-
ter, patienten har fx i forbindelse med komorbiditet eller senfolger.

I opfelgningsforlebet vil ansvaret for behandling ofte vare delt mellem sygehus og
almen praksis, siledes at ansvaret for patientens evt. komorbiditet ofte vil ligge 1
almen praksis, mens ansvaret for behandling af senfalger kan vere delt, men ofte
ligge i sygehuset. De gvrige indsatser i forbindelse med opfelgning kan athangigt
af, hvilke indsatser der er tale om, varetages af sdvel sygehus som almen praksis el-
ler kommune.

Kommunerne har en hovedopgave i forhold til opfelgning, herunder rehabilitering
og palliation, idet der kan vare behov for en bred vifte af indsatser, der ydes i
kommunalt regi og som kan involvere en raekke forvaltningsomréder i kommunen,
primert inden for sundheds-, social-, beskaeftigelse- og undervisningsomradet.

Almen praksis og kommunen skal udfere fornyet behovsvurdering ved behov

Safremt sygehus, almen praksis eller kommune beslutter, at der er behov for fag-
professionel indsats, udarbejder den besluttende instans en plan og informerer de
andre involverede akterer, saledes at der skabes et overblik over den samlede ind-
sats. Planen skal beskrive, hvordan indsatsen koordineres, og hvordan kommunika-
tionen mellem de involverede sikres
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6 Monitorering, forskning og udvikling

De sygdomsspecifikke opfelgningsprogrammer supplerer de relevante pakkeforlab
for kreeft og erstatter kapitlerne 1 pakkeforlebene om efterbehandling.

Opfoelgningen ber pé lengere sigt beskrives i de relevante kliniske retningslinjer pa
kreeftomrédet, pé linje med udredning og behandling. Retningslinjerne ber sé vidt
muligt veere evidensbaserede. Der er derfor pA mange omréder behov for (mere)
forskning og systematisk erfaringsopsamling inden for opfelgning. Kun derved
kan kvaliteten i indsatserne fastholdes og foreges fremover.

6.1 Monitorering af opfglgning af kraeftpatienter

Det er med eksisterende, lokale registreringer ofte muligt at monitorere opfelgnin-
gen lokalt, mens det ikke i gjeblikket er muligt at monitorere hele omradet natio-
nalt. Beslutninger vedrerende monitoreringen ber tages, sa landsdeekkende ensarte-
de registreringer sa vidt muligt sikres.

Opfoelgning ber monitoreres via eksisterende datakilder som Landspatientregisteret
og de relevante kliniske databaser. Landspatientregistret giver mulighed for regi-
strering af relevante kontakter med sygehusvasenet, mens databaserne ber give
mulighed for at opsamle forskningsrelevante data fra opfelgningsprogrammet. Det
ber dreftes, hvilke indikatorer, der er relevante, men fx vil en registrering af, at der
er foretaget en behovsvurdering for planlaegning af det individuelle program, kunne
sikre en monitorering af dette veesentlige punkt. Herudover vil opfelgningen af de
enkelte kraeftformer og stadier, senfolger m.m. stille meget varierende krav til mo-
nitoreringen, sa det pa den ene side bliver muligt at folge udviklingen savel gene-
relt som pé det individuelle niveau, og det pa den anden side undgas, at der sker
unedig registrering uden konsekvens.

Det er i den sammenhang positivt, at de kliniske databaser fremover ogsa vil kun-
ne anvendes til forskning. Men derudover, vil der tillige pd mange omrader vare
behov for malrettede forskningsprojekter med fokus pé opfelgningsindsatser og
denne fase af patientforlabet.

6.2 Udvikling af nye organisationsformer
6.2.1 Udvikling og udbygning af koordination mellem afdelinger/sektorer

Med behovet for at sikre koordination og integration mellem mange aktiviteter i
forbindelse med opfelgning af patienter med kreaeft pa tvaers af specialer, sygehuse,
regioner og sektorer, opstér et foraget behov for at etablere nye organisationsfor-
mer og strukturer. Men organiseringen ber sa vidt muligt tage udgangspunkt i eksi-
sterende organiseringer og koordinerende funktioner.

Koordination af den individuelle opfelgning, som det er tilfaeldet for patienter i
pakkeforlab og for patienter med kroniske sygdomme, varetages fx af forlebskoor-
dinatorfunktioner, af de sundhedsfaglige kontaktpersoner, udskrivningskoordinato-
rer, ngglepersoner, tovholderfunktioner i almen praksis, i regionalt og kommunalt
regi.

Det ber aftales lokalt, hvordan koordinationen bedst sikres bade generelt og i for-
hold til enkelte patientforleb.
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Samarbejdet mellem kommune og region kan fx aftales ved sundhedsaftalerne.
Nogle kommuner har allerede aftaler med almen praksis vedrerende koordinering
ved kronisk sygdom og vedrerende palliative indsatser i den sene og terminale fa-
se. Sédanne aftaler kan tjene som modeller, ogsa for opfelgning af patienter med
kreeft.

Vidensdeling bade lokalt og pé landsplan er vigtig, saledes at gode erfaringer et
sted deles med andre akterer pa omradet, og gode eksempler kan spredes hurtigst
muligt.
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