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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 tvaers
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 egede pres pa
kapaciteten, som folge af at den &ldre population vokser.

Opfoelgningsprogrammerne er s 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 planleegningen af det individuelle forlgb
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 veare opmerksom pa 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 senfalger

Opfoelgningsprogrammet udgives som en selvstendig 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-
naekologiske kreftformer (’Kontrolforlgb for gynekologiske kreftpatienter’ 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 planleg-
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 kraeftpatienters behov og pa kvaliteten af opfelgningen.

Det sygdomsspecifikke opfelgningsprogram udgives som en selvstendig publika-
tion, men bliver en del af pakkeforlgbet for kreeft, idet opfelgningsprogrammet 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 vaere langvarig, og
i de tilfeelde startes opfelgningen fx 2-3 mdr. efter, at den initiale behandling pébe-
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-
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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 opfolgning.

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 vare baseret pd 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
omréder.

Formalet er pa sigt at bedre tilretteleggelsen af opfelgningen saledes, at opfalgnin-
gen foregar 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 ¢;.
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 fastlaegges 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
kunne give en detaljeret viden om, hvilke opfelgende indsatser der faktisk tilbydes
patienterne.
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1.5 Formal med opfglgningsprogrammet

Formélet 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
afdaekkes i dialog med patienten, og at der derefter tages en sundhedsfagligt baseret
beslutning om indholdet af den planlagte, individuelle opfoelgning. Det besluttes,
hvorvidt der er basis for opfelgning og i sa fald, hvilke indsatser patienten skal til-
bydes. I Sundhedsstyrelsens Forlobsprogram for rehabilitering og palliation i for-
bindelse med kreeft, anbefales behovsvurdering ift. rehabiliterende og palliative
indsatser.

Ifelge forlebsprogrammet ber 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
veere hensigtsmassigt 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  Pévise evt. resttumor

e Finde recidiv, hvis det for den pageldende kraftsygdom og patient har en be-
handlingsmaessig og/eller prognostisk konsekvens

e  Rehabilitering og palliation

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

e Nedvendig psykosocial stette

e Nodvendig stette i forbindelse med eksistentielle problemstillinger

e  Forskning (i protokollerede undersggelser) af behandlingseffekt og eventuelle
senfelger af behandling.

Formalsbeskrivelsen er i trad med Watson’s et al.’s (1) liste over omrader opdelt i
patienters fysiske sundhed, psykiske sundhed og sociale liv, som en kraeftdiagnose
og behandling kan have konsekvenser for.
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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, tilrettelaegges et
individuelt opfelgningsforleb for den enkelte patient.

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

Patienter med den samme kraeftform 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 kreeftsygdom-
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 kraeftsygdom ber kombineres med indsatser i forbindelse med
komorbiditet, sdledes at opfalgningen foregér i det neere 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.
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1.6.3 Rehabilitering, palliation, psykosocial stgtte og egenom-
sorg

Ved opfelgningen skal der vare fokus pa behov for rehabiliterende indsatser, som
kan vere savel sygdoms- eller behandlingsspecifikke som mere generelle for
kraeftpatienter. Det ber ved opfelgningen sikres, at patienterne far de relevante til-
bud.

Ligeledes ber der vaere 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, indgar i 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 opsta samt stette i form af sygdomsspecifikke
forebyggende indsatser.

1.6.4 Beskrivelse af senfaglger

I dette afsnit beskrives senfalger, der kan opsta efter den initiale behandlingsformer
i relation til den specifikke kreeftform. Dvs. de senfelger, 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 athengig af de enkelte
behandlingsmodaliteter og sammensatninger af behandlinger, som til stadighed
skifter indenfor kraeftbehandling.

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

Senfolger 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, sekundar cancer) Acce-
lererede aldringsprocesser kan ogsé vere senfolger, herunder tidlig menopause,
arteriosklerotisk hjertesygdom og nyre — eller lungefunktionsnedsattelse. Endelig
er psykiske lidelser, herunder sarligt depressivitet og angst en kendt senfalge.

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

1.7 Organisering af opfglgningsprogram
Opfelgningsprogrammet beskriver, hvordan programmet kan organiseres, saledes

at det bade sikres, at opfelgningen varetages af kvalificeret personale, og at indsat-
serne varetages med det lavest mulige ressourceforbrug. Organiseringen omfatter
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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 saledes 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 sygehusvesenet. En undersogelse af brystkreft viser, at der kun er behov for
en speciallege ved 15 % af de opfolgende 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 primeert veare til almen praksis, der
sa skal have let adgang til det sekundere sundhedsveasen ved behov.

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

1.7.1 Kommunikation og inddragelse

For opfolgningen pdbegyndes ber det tydeligt formidles til patienten, hvad formalet
med opfelgningen er. I dialogen med patienten er det sdledes vigtigt at tydeliggere
at:
e Den individuelle opfelgning baseres pa det beskrevne opfelgningsprogram
for den pageeldende kraeftform, 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:

Opfoelgning med hyppige kontrolskanninger ikke er nedvendig for alle
kraftpatienter. Der er ikke videnskabelig dokumentation for, at hyppige
kontrolskanninger forleenger overlevelsen

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

e Patienter, som ikke folges hyppigt pa sygehuset, labende kan fa hurtig tid

til undersggelse m.v., hvis der opstar symptomer. Information om kon-
taktmuligheder gives til patienten som en del af den individuelle plan
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1.7.2 Opgavefordeling og koordination

Det beskrives, hvem der er ansvarlig for opgavefordelingen i forbindelse med det
enkelte opfolgningsprogram. Det ma sikres, at meget sma 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. Pa baggrund heraf skal der ef-
terfolgende udarbejdes lokale aftaler.

1.7.3 Tidsforlgb

Opfelgningsprogrammet beskriver, hvornar standard-opfelgningsforleb for speci-
fikke patientgrupper kan pébegyndes 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 p4 mange omrader er ma-
gen til behovene hos patienter, hvis behandling afsluttes tidligere.

1.8 Plan for det individuelle forlgb

En plan for det individuelle forleb udarbejdes i samarbejde og dialog med patienten
og evt. parerende pé 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 opfel-
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-
lob). En tydelig forventningsafstemning opleves at skabe tryghed hos patienten.

1.9 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 opfelgningsprogrammet, og det fremgar heraf,
hvor der mangler evidens. Dette uddybes i kapitlet vedr. fremadrettede behov for
monitorering, udvikling og forskning.

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

Patientgruppen for opfelgningsprogrammet er, som afgrenset i specialeplanen,
bern og unge diagnosticeret med maligne sygdomme. Aldersmassigt vil det sige
alle personer fra fodslen til de fylder 18 ar, med mindre opfelgningsprogrammerne
fra andre kreeftgrupper eksplicit giver anvisninger for (15-)16-17-arige. Der er dog
en transitionsfase for unge patienter i alderen 18 til 23 ar, hvor de folges pa paediat-
riske afdelinger hvert 2. — 3. &r.

2.1 Incidens og praevalens

Antallet af tilfeelde med kraeft hos bern har veret stabilt i de seneste 30 ér, og for-
ventes ogsd at vere stationeert fremover.

A. Leukaemi

I Danmark diagnosticeres ca. 50 bern &rligt med leukami, heraf 40-45 patienter per
4r med ALL (akut lymfatisk leukeemi) og ca. 8 patienter pr. Ar med AML (akut
myeloid leukami. Dette dokument beskriver ikke opfelgningsprogram for patien-
ter, der har gennemgéet stamcelletransplantation.

Alle bern med leukaemi behandles i henhold til falles nordiske (internationale) be-
handlingsprotokoller, og der foretages registrering i den nordiske bernekraeft-
database (Nordisk organisation for padiatrisk hamatologi og onkologi, NOPHO)
med henblik pé opgerelse af behandlingsresultaterne. Som det fremgér af tabel 1 er
der i perioden 2003-2012 diagnosticeret i alt 462 bern, som ikke har faet recidiv
efter at have haft leukaemi.

B. CNS-tumorer

I Danmark diagnosticeres érligt ca. 40 bern og unge i alderen 0-14-4rige med tu-
morer i centralnervesystemet. De fleste af dem behandles i henhold til internationa-
le behandlingsprotokoller, men per 1. marts 2014 findes der i Danmark kun abne
behandlingsprotokoller for 1-2 af disse. Sterstedelen af patienterne behandles 1
henhold til nyligt afsluttede, kommende eller ikke i Danmark abnede protokoller.
Under 10 % af patienterne behandles uden baggrund i tidligere eller aktuel for-
sogsprotokol. Alle forsegsprotokoller giver anvisninger for opfelgning, herunder
scanninger og, 1 de fleste tilfaelde ogsa, kontrol for mulige behandlingssenfolger. Fa
forsegsprotokoller indeholder anvisninger for palliation eller information.

C. Lymfomsygdomme

De to store undergrupper er Non-Hodgkin og Hodgkin lymfomer. Mens Non-
Hodgkin lymfomer diagnosticeres hos bern i alle aldersgrupper, forekommer
Hodgkin lymfomer sjeldent for skolealderen og derefter med tiltagende incidens

fra ar til &r. I perioden 2003-2012 er der i alt diagnosticeret ca. 30 bern pr. &r med
lymfomsygdomme. Pravalensen skennes at veere xx?

D. Solide tumorer

Malgruppen for denne del af programmet er bern, der er diagnosticeret indenfor
cancerdiagnosegrupperne:
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PN B WD =

Neuroblastom

Retinoblastom (beskrives af oftalmologerne)
Wilms’ tumor

Hepatoblastom

Knoglesarkom (Osteosarkom og Ewing’s sarkom)
Bloddelssarkom

Ekstrakraniel kimcelletumor

Carcinomer.

Det drejer sig i alt om ca. 60 bern og unge per ar. Praevalensen skennes at vare ca.

xx?

2.2

Stratificering i opfglgningsprogrammet

Risikoen for senfelger og recidiv er grundlaget for de beskrevne
opfelgningsprogrammer. Risikoen for senfolger er afthengig af selve
sygdomsmanifestationen, typen og intensiteten af behandlingen og evt. individuelle
bivirkninger til behandlingen. Senfelger kan opstd mange ar efter den afsluttede
behandling.

Patienterne med risiko for senfelger kan inddeles i 4 kategorier:

1.

Patienter uden forventet risiko for senfolger. Disse skennes at udgere 20
% af samtlige patienter og vil typisk omfatte patienter som alene er opere-
ret for malign sygdom (visse neuroblastomer, kimcelletumorer, sarkomer
og hjernetumorer).

Patienter med mindre risiko for senfolger. Denne patientgruppe skennes
at udgere 20 % af samtlige patienter.

Patienter med stor potentiel risiko for udvikling af senfelger. Disse pa-
tienter udger ca. 30 %. Hvis der bliver pavist organdysfunktion overflyttes
patienten til kategori 4.

Patienter med pavist organdysfunktion. (Kardiomyopati, nefropati, svee-
re neurologiske eller endokrine senfolger)'. Denne patientgruppe udger
omkring 30 %. Tallet er baseret pa skon.
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3

Formal med opfglgningsprogrammet

Hovedformalet er at opna den mest hensigtsmassige strategi ved opfelgning af pa-
tienter med brystkreeft, idet der for alle patienter ber sikres et tilbud om evidensba-

seret opfolgning.

Der er 5 forméal med opfelgning efter initial behandling af kreeft hos bern:

1.
2.

Forbedring af overlevelse

Rehabilitering/palliation, herunder forebyggelse af komplikationer og psy-
kosocial stette til patienten og dennes familie

Opretholdelse af livskvalitet
Evaluering af behandling

Forskning i behandlingseffekt, senfolger og andet.
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4 Indsatser

4.1 Baggrund

Risiko for recidiv er generelt hgjest lige efter opher af behandlingen og aftager
derefter med tiden. Data fra Danmark viser, at ca. 40 % overlever efter opstéet re-
cidiv. Da der séledes kan vaere gode chancer for overlevelse efter recidivbehand-
ling, kan det vaere vigtigt at identificere et recidiv sé tidligt som muligt. Dette er
dog ikke baseret pa evidens.

Tabel 1. Tidspunkt for tilbagefald for 0-14-arige patienter diagnosticeret 2003-
2012. Opdelt pa overordnede diagnosegrupper

Tidspunkt for recidiv. Ar efter

diagnose
Diagnose- Recidiv 1 2 3 4 5 >5  Ikke recidiv
grupper
A Leuksemi 68 (13%) 18 24 13 5 5 3 462
B CNS-tumor 86 (21%) 31 26 5 11 5 8 321
C Lymfom 32 (11%) 19 8 4 1 250

D Solide tumor- 120 21%) 49 50 11 5 3 2 451
er

Neuroblastom 23 3 15 2 2 1 64
Retinoblastom 11 8 1 1 1 32
Nyretumor 5 4 1 70
Levertumor 3 1 2 21
Knoglesarkom 33 9 17 2 2 1 2 63
Bladdelssarkom 27 10 13 3 1 68
Kimcelletumor 11 10 1 50
Carcinom 6 4 2 78
Andre 1 1 5
Uklassificeret 0 5
Ialt 306 (17%) 117 108 33 22 13 13 1489

Recidivtidspunktet er beregnet fra diagnosetidspunktet. Da behandlingsleengden
varierer fra 0 til 2'4 ar afthaengig af diagnosen, betyder det at en del af recidiverne
diagnosticeres under igangverende behandling.

Det reelle antal recidiver vil formentlig vaere storre end angivet, da der for patienter
diagnosticeret i 2011 og 2012 er sé kort observationstid, at yderligere recidiver mé
forventes.

Risiko for senere dysfunktion af et eller flere organer er athengig af selve kreeft-

sygdommen, typen og intensiteten af behandlingen og evt. varige bivirkninger til
behandlingen.
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4.2 Opsporing af resttumor og recidiv

Det gelder for flertallet af sygdomme, at behandlingen foregar ifolge internationale
protokoller, som for stort set alles vedkommende ogsé dakker opfelgningen. Der
er forberedelser i gang for nye versioner af en reekke af de navnte protokoller, og
for en raekke diagnosegrupper, hvor der aktuelt ikke findes dbne behandlingsproto-
koller, er protokoller som inkluderer opfelgningsvejledning under udarbejdelse.
Dette afsnit beskriver indsatserne for hver af de fire hovedgrupper af sygdomme:

Der er for alle de 4 hovedgrupper ingen eller sparsom evidens for effekten af for-
skellige opfelgningsprogrammer. Evidensen vil blive opsummeret under hver af
hovedgrupperne. Som for behandlingsprotokoller for bernekreft generelt vil studi-
er, der kan bidrage med ny evidens pd omradet, skulle gennemfores pd nordisk, eu-
ropzisk eller endnu bredere internationalt niveau for at have tilstreekkelig statistisk
styrke.

A. Leukaemi

Der foretages for nuvarende regelmaessig klinisk underseggelse af patienter i op-
folgning samt haematologisk blodprevekontrol, men ikke rutineundersegelser af
knoglemarv eller spinalvaske efter afsluttet behandling. Hos patienter med AML
og en kendt marker for restsygdom anbefales regelmassig maling af denne i blodet
ved PCR-teknik. Ved betydende stigning i marker-niveau ber knoglemarvsunder-
sogelse udferes med henblik pa diagnose af et evt. recidiv. I den situation foretages
donorsggning med henblik pa stamcelletransplantation.

B. CNS-tumorer

Evidens for forskel i prognosen efter recidiv af CNS-tumor, afthengigt af om reci-
divet diagnosticeres ved kontrolskanning eller klinisk findes kun for medullobla-
stom, og den foreliggende evidens er modstridende og svag (2,5,6)

Patienter med CNS-tumorer felges med henblik pa recidiv ved MR-skanning af ce-
rebrum eller spinalkanalen, atheengigt af tumors lokalisation. Maligne tumorer
samt disseminerede eller multifokale lavgradstumorer kontrolleres med MR-
skanning af bade cerebrum og spinalkanalen.

C. Lymfomsygdomme

Lymfom (Non-Hodgkin lymfom og Hodgkin lymfom) og andre proliferative syg-
domme af det retikuloendoteliale system (Langerhans-celle histiocytose) er en me-
get heterogen gruppe sygdomme, og bade risiko for recidiv og for forskellige sen-
folger er athengig af lymfomtype og behandling.

Opsporing af eventuel resttumor, nér den planlagte terapi er afsluttet, og opsporing

af eventuelt recidiv sker med en kombination af blodprever, kliniske, radiologiske
samt eventuelt nuklearmedicinske undersogelser.
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D. Solide tumorer

Opfoelgningen for recidiv af patienter med solide tumorer bestar 1 kliniske og
billeddiagnostiske undersegelser athaengigt af lokalisationen af den oprindelige
sygdom og dennes stadium. For nogle sygdomme er det muligt at anvende
overvigning med tumor-markerer fx urinundersggelser ved neuroblastom eller a-
fatoprotein i blod ved hepatoblastom og visse kimcelletumorer.
Recidivhyppigheden er sterst, men aftagende, i de forste 5 ar. Se tabel 1.

4.3 Rehabilitering og palliation

Rehabilitering og palliation planlaegges pa basis af en individuel behovsvurdering
for sével sygdomsspecifikke samt uspecifikke folger samt lgbende opfelgning af de
beskrevne senfolger. Indsatserne maélrettes efter den faglige vurdering ved den in-
dividuelle behovsvurdering

Barn og unge befinder sig midt i bade kropslige, sociale og kognitive udviklings-
forleb og har behov for en netvaerksorienteret indsats, hvor den samlede rehabilite-
ring og palliative indsatsindrettes efter barnets og den unges alder og de sociale
netvaerk, de er en del af. Rehabilitering starter séledes dag 1 i selve behandlingsfor-
lobet, der tager udgangspunkt i en behovsvurdering med fokus pa barnets og den
unges udvikling og uddannelse og ber foregé i et tet samarbejde med barnet, den
unge, familien og netverket.

Koordinering omkring rehabilitering og palliatation er en vigtig faktor for at kunne
yde optimal psykosocial stette og bakke op om egenomsorg.

Generelt tilpasses rehabilitering og palliation patientens:

*  Aktuelle funktionsh&emning og dermed behov for rehabilitering

*  Aktuelle symptomer og dermed behov for palliation

*  Patientens og foraldrenes evner og ressourcer og dermed deres
mulighed for “empowerment” og ”’self-management”.

Opfoelgningen af patienter med kreeft i barnealderen skal tillige omfatte radgivning
af begge kon vedr. fertilitet, i forbindelse med graviditet/fedsel, erhvervsvalg, ver-
nepligt, forsikringsforhold og rddgivning til patientens egen leege i forbindelse med
sygdom, som kan teenkes at have relation til patientens tidligere kraeftsygdom.

Der er i selve behandlingsforlgbet behov for et hospitalsbaseret skoletilbud til bern
og unge med kreft. Der findes i dag et skoletilbud pa berneafdelingerne til bern,
som er tilmeldt grundskolen, mens der er et udaekket behov for at kunne tilbyde re-
levant uddannelse til indlagte unge med kraft som har forladt grundskolen, dvs.
uddannelsestilbud pa ungdomsuddannelses-niveau (3).
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Specielt for gruppe B

Generelt er indsatser ved opfelgning af patienter med CNS-tumorer overvejende
rehabiliterende og understettende, for eksempel i form af adgang til neuropadiat-
risk bistand, fysioterapi, ergoterapi, talepaedagogisk bistand, regelmassig neuro-
psykologisk testning med henblik pa skoleplacering og mélretning af indsatsen.

Pé grund af patienternes ofte vaesentligt nedsatte funktion er der ofte brug for soci-
alradgiver-bistand, blandt andet i forbindelse med nedsat arbejdstid til én eller beg-
ge foreldre pga. serlige behov hos barnet, eller i forbindelse med etablering af
serlige skoletilbud.

Specielt for gruppe C

Patienter med lymfomsygdomme har generelt de samme typer af problemer som
ses hos patienter med leukaemi. Se gruppe A.

Specielt for gruppe D

For patienter med sarkomer galder, at der ofte i forbindelse med genoptraningen
er behov for hjelpemidler — herunder proteser. Dette sker i et samarbejde med
andre fagpersoner og i langt de fleste tilfelde er flere fagomréader (f.eks.
fysioterapeuter, bandagister) involveret for at sikre den bedst mulige kvalitet.

I en genoptraningsplan henvises i de fleste tilfeelde til kommunen, der er ansvarlig
for vurdering og indsats i kommunalt eller privat regi (fysioterapeuter). Hvis der er
behov for hjelpemidler henvises til patientens kommune, som stér for bedemmelse
af, om der kan ydes stotte efter serviceloven. Opgaven udferes af bandagister i pri-
vat regi.

Ved protese-forsyning henvises der til patientens kommune til bedemmelse af, om
der kan ydes stotte efter serviceloven. Opgaven udferes af bandagister i privat regi
ved almindelige amputationer, mens den indledende proteseforsyning efter bak-
kenamputationer oftest varetages af sarkomcentret og derefter overgér til kommu-
nalt regi.

Palliation af bern og unge med krzeft

Barn og unge med livstruende sygdomme og palliative behov stiller serlige krav til
kvalifikationerne hos fagprofessionelle. I et terminalt stadie stottes familien i at be-
holde barnet og den unge i hjemmet, sa vidt det er muligt. Indsatsen ber ske i bar-
nets nermiljo, hvor de daglige rutiner er kendte. Samtidig ber barnet og den unge
altid have en aben adgang til berneonkologisk afdeling.

God palliation kraever en bred tvaerfaglig og multidisciplinar tilgang med foran-
kring i et barneonkologisk center. Familien ber have adgang til hjelp degnet rundt.
Interventioner ber rettes mod at fremme barnet og den unges livskvalitet. Hjaelpen
til den enkelte patient ber dog involvere et begrenset antal personer.

Fra barneonkologisk afdelings side ber tilbydes hjaelp i form af udgaende teams

med deltagelse af leege, sygeplejerske og/eller smerteenhed, som med hjeelp fra
hjemmeplejen og evt. palliative teams kan varetage familiens behov. Der er saledes
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behov for en udbygning af de udgéende teams fra de berneonkologiske afdelinger,
der ogsé i de enkelte situationer kan hjelpe (hjemmepleje og praktiserende lege)
med vejledning og oplering i specielle procedurer.

Der kan for bade barnet, den unge og familien ligeledes vere et stort behov for ind-
satser fra kommunen i form af psykologbistand og socialradgiver, ligesom patient-
foreninger har en vigtig rolle som stette til parerende.

4.3.1 Senfglger

Senfolger omfatter organskader der manifesterer sig under behandlingen (som kar-
diomyopati, nyreskader, herenedsattelse), samt senfolger, der kan manifestere sig
efter behandlingen er ophert i form af vekstforstyrrelser, tidlig eller forsinket pu-
bertet, endokrine forstyrrelser, nedsat fertilitet, neurokognitive skader, sekundeaer
cancer eller senfolger, der manifesterer sig i en bestemt fase af livet, herunder iser
kardiomyopati i forbindelse med veekstspurt, graviditet/fadsel eller eliteidraets ude-
velse. Tidlige aldringsprocesser er ogsé senfoelger, herunder tidlig menopause, ar-
teriosklerotisk hjertesygdom, demens og nyre — eller lungefunktions nedsettelse.
Endelig er psykologiske forhold, herunder sarligt depressivitet en kendt senfolge.

For alle patientforleb gelder, at tegn pa organdysfunktion ber resultere i yderligere
undersggelser og mere intensiv opfelgning. Identifikation af dysfunktioner er vig-
tigt for at sikre den enkelte patient de bedste muligheder for hensigtsmaessig be-
handling og rehabilitering.

Mulige blivende alvorlige senfolger til kraftbehandling for alle diagnosegrup-
per):

e Leukoencephalopati efter intrathecal kemoterapi og hejdosis meto-
trexat (HDM)

e Neuropsykologisk dysfunktion efter HDM eller hgjdosis cytarabin

e Osteonekrose efter hgjdosis steroid

e Fedme og @ndring i lipidfordeling efter steroidbehandling og aspara-
ginase

e Pancreascyster efter asparaginase-behandling

e Svakkelse af hjertemuskulaturen efter anthracyklin-behandling

e Post-tromboseproblemer efter trombose under behandlingen

e Metabolisk syndrom

e Hypertension og andre kardiovaskulare problemer

e Nedsat fertilitet og infertilitet

e Nedsat livskvalitet og psykiske problemer

e Klinisk depression

e Sekundeer cancer

Gruppe A: Leukaemi
Der anbefales regelmassig kontrol af blodtryk, vakst og pubertetstegn séledes at

barnets og den unges vakst, ferdigheder, psykosociale tilstand og pubertetsudvik-
ling folges.
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Pga. hej andel af anthracyklinbehandling ber patienter i hejrisikogruppen med
ALL og alle med AML ekkokardiograferes regelmaessigt.

Patienter med AML vil vaeere immunkompromitterede i en leengere periode, hvorfor
der kan vare behov for . revaccinationer.

Fem ar efter afsluttet behandling overgar videre opfelgning til senfolgeambulatori-
er, der findes ved alle de fire barneonkologiske afsnit. De sundhedsfaglige tilbud i
disse ambulatorier er stratificeret efter, hvilken sygdom barnet er behandlet for,
hvilke folger, der allerede er til stede, og hvilke felger der er risiko for der kan op-
std inden for de narmeste 10 ar.

Der er desuden behov for at kunne henvise til faglig bistand fra psykolog, social-
radgiver og rehabilitering.

Gruppe B: CNS-tumorer

Hos patienter med CNS-tumorer er neurokognitive, neurologiske og psykiske sen-
folger hyppige, ofte alvorlige og dermed den helt store udfordring i opfalgningen
af bern og unge i denne gruppe. Tumor, operation, stralebehandling og kemoterapi
kan alle medfere disse senfalger. Der er séledes behov for specialiserede padiatri-
ske neuropsykologer og neuropadiatere til udredning og behandling af dette.

Endokrine senfolger er hyppige, specielt efter hypofyse-hypothalamus-nare tumo-
rer og efter stradlebehandling, som involverer hypofyse-hypothalamus. Der er séle-
des behov for paediatrisk endokrinologisk bistand og senere overgangsforleb (tran-
sition) til voksen-endokrinologisk regi.

En del af bernene har nedsat herelse eller syn som felge af tumor, operation, be-
strling, kemoterapi eller en kombination af disse, ligesom enkelte bern udvikler
kardiomyopati. Audiologer og oftalmologer med szrlig erfaring med bern, og pee-
diatere med serlig kardiologisk erfaring er derfor nedvendige.

En mindre del af patienterne har nedsat nyrefunktion som felge af tidligere kemote-
rapi, men dette er sjeldent behandlingskravende.

Nedsat fertilitet er hyppig, specielt i forbindelse med endokrine senfalger, bestra-
ling som har involveret uterus eller ovarier eller visse typer kemoterapi. Omvendt
har en del overlevende efter CNS-tumorer sé store neurokognitive problemer at de-
res foreeldreevne formentlig i en raekke tilfelde er utilstraekkelig.

Som for de andre typer barnecancer er sekundar cancer en vasentlig risiko, med
forhgjet risiko ved visse genetiske syndromer og efter kemoterapi og/eller stralebe-
handling.

Gruppe C: Lymfomsygdomme

Ved kemoterapi af de forskellige Non-Hodgkin lymfomer bruges stort set samme
repertoire af kemoterapi-stoffer som ved behandling af leukeemi, og de mulige ke-
moterapi-relaterede senfolger som kan forekomme, svarer til dem, som ses efter
behandling for leukami (se afsnit A). Endelig varierer risikoen for de forskellige
senfolger dog med behandlingsplanen, dvs. den type Non-Hodgkin lymfom, som
behandles.
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Behandlingen af morbus Hodgkin er delvis anderledes. Steroid- eller antracyklin-
betingede senfolger findes ogsé efter behandling for morbus Hodgkin (se afsnit A).
Derudover har der ved behandling af hgjere stadier af sygdommen hidtil veeret sto-
re problemer med fertilitetsforstyrrelser. Der findes endnu ikke tilstraekkelig evi-
dens for, om risikoen for disse er blevet signifikant lavere i forbindelse med de se-
neste behandlingsplaner, hvor man bl.a. ikke leengere bruger procarbazin, som var
forbundet med tidlig menopause efter behandling af kvindelige patienter og inferti-
litet efter behandling af mandlige patienter.

Udover kemoterapi far en del af patienterne ogsé straleterapi, hvor fx skjoldbrusk-
kirtlen kan indga i strilefeltet. For patienter med udbredt sygdom kan stralefeltet
vaere meget stort, og udover mulig blivende funktionsnedsattelse af organer i stra-
lefeltet (fx skjoldbruskkirtel eller lunger) kan der vaere risiko for sekundaer cancer i
stralefeltet (fx brystkraeft efter strileterapi for thorakale sygdomsmanifestationer).

I opfolgningen for de omtalte patientgrupper med Morbus Hodgkin indgér derfor
serlig endokrinologisk opfelgning, mest mht. pubertetsudvikling/frugtbarhed og
skjoldbruskkirtelfunktion..

Gruppe D: Patienter med solide tumorer

Afhengig af den givne behandling forekommer senfalger i form af nedsat hjerte-
funktion, nyrefunktion, herelse, lungefunktion, veekst, fertilitet eller forstyrret pu-
bertetsudvikling.

Kommunikation, patient-inddragelse og stette til egenomsorgStette til
egenomsorg skal stile mod at gere barnet, den unge og familien si
selvhjulpen som muligt og @ge evnen til egenomsorg, herunder evnen
til at reagere pa alarmsymptomer. Denne stgtte gives som information
til barnet, den unge og familien vedr. symptomer og mulige folgetil-
stande, som patienten skal vaere opmerksom pd, og som ber fore til
kontakt til sundhedspersonalet. Informationen kan eksempelvis gives
ved de opfelgende samtaler med patienten, fx i forbindelse med be-
hovsvurderingerne.

Involvering af barnet, den unge og familien i beslutningsprocesser, samt bedre
kommunikation mellem de professionelle og barn og familie, stette til deltagelse i
sedvanlige daglige aktiviteter og sociale begivenheder samt stottende familierela-
tioner kan formentlig bedre adharens til kreeftbehandling og rehabilitering.

For bern og unge er fornemmelsen af "normalitet’ vigtig, hvilket kreever serlige
personale-kompetencer og fleksibilitet fra de professionelle. Alderstilpassede, re-
kreative faciliteter pa de behandlende afdelinger kan bidrage til at mindske folelsen
af "hospital’ og hjaelpe til at skabe en atmosfaere af "normalitet’. Unge kraftpatien-
ter vil generelt profitere af en @get socialpaedagogisk indsats, som kunne indebere
tilknytning til ungeambassaderer, ungecafé eller et videnscenter for unge. Dette
kunne statte den unges egen aktive involvering i beslutninger vedr. behandling, re-
habilitering og palliative indsatser. Dette beskrives narmere i kap. 6.
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Netvaerksmeder er et andet forum, som kan sikre at familie og netvaerk far en feel-
les forstdelse af barnets eller den unges situation. Det er vigtigt at bernene /de unge
og deres foraldre foler sig ordentligt klaedt pé til selv at tage ansvar — ogsé efter
udskrivelse. Derfor laegges der stor vaegt pa dialog og kontakt.

4.4 Opgavefordeling og koordination

Organiseringen af indsatser for bern og unge ber vare netverksorienterede, og ba-
de hospital, kommune og praktiserende laege ber sa vidt muligt involvere barnets
og den unges netvaerk (familie, venner, skole, institution), sdledes at fastholdelse i
uddannelsesforlab og sociale fellesskaber kan sikres.

Behandlingen og rehabiliteringen af unge kraeftpatienter mellem 12-18 ar ber sam-
les pa fa afdelinger for at forbedre og sikre udvikling og etablering af rehabilitering
og palliative indsatser, gerne ved hjalp fra ungdomsmedicinske videnscentre. I for-
leengelse heraf er der behov for en styrket uddannelsesindsats for unge udover fol-
keskoleniveauet, idet der for denne gruppe ikke eksisterer uddannelses- eller un-
dervisningstilbud under indleeggelser. En centralisering af de unge patienter vil ef-
fektivisere og kvalitetssikre savel den protokollerede behandling som udvikling af
alderstilpasset rehabilitering og palliative indsatser. Dette vil kunne fremme, at den
unge straks efter endt behandling kan fortsatte den igangverende psykosociale ud-
vikling herunder (gen-) starte uddannelse eller arbejdsliv og karriere samt udvikle
nzre relationer.

Opfoelgningen planlegges efter behov og varetages tvaerfagligt og multidiscipli-
naert. Starstedelen af opfolgningen foregér pa berneafdelinger med hajt specialise-
ret funktion, eller med disse afdelinger som tovholdere. Patientkontakten koordine-
res 1 barneonkologisk regi til 18 ars alderen og har hidtil veret anbefalet indtil gen-
nemfort pubertet.

Det koordinerende arbejde vil forega i samarbejde med relevante samarbejdspart-
nere, som kan findes bade i hospitalsregi (hojt specialiseret og regionalt), men ogsa
med fx. ungdomsmedicinske videnscentre, neuropsykologer, socialradgivere, prak-
tiserende laeger samt netverkssteder for bern og unge. Der er saledes behov for ud-
bygning og koordinering af funktioner og opgaver, der traditionelt eller hidtil har
veeret udfort i hospitalsregi med mere tveergédende instanser involveret i rehabilite-
ring og palliation. Jo flere parter der inddrages, jo sterre er behovet for information
og koordination. Dette kan blandt andet sikres via multidisciplinare konferencer.

»  Multidisciplin@re konferencer og tverfaglige moder er med til at sikre kvalitet
i behandling, opfelgning og pleje. Endvidere kan en sarligt tveerfaglig pallia-
tionsgruppe sikre ekspertise og kvalitet i patientforlebet i forbindelse med
overgang til palliativt forleb.

= Netvaerksmader kan arrangeres efter behov, dels for at informere alle involve-
rede parter, men ogsa for at familien og netvarket far samme information og
séledes sikres en felles forstielse af situationen.

Boarn med sarlige behov, f.eks. visse bern med CNS-tumorer, hvor de neurokogni-
tive og andre neurologiske senfolger er det starste problem, ber folges i et samar-
bejde med evt. genoptreeningssted, den lokale barneafdeling, og med den berneon-
kologiske afdeling som tovholder. Der bar endvidere sikres adgang til berne-
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neuropsykologisk testning, talepeedagogisk bistand samt fysio- og ergoterapi uden-
for hospitalsregi.

= Eventuel komorbiditet, der ikke er en senfelge (f.eks. astma, allergi), vil oftest
blive varetaget af den lokale barneafdeling eller egen lege.

Interkurrent sygdom som ikke er i umiddelbar ner relation til kreeftsygdommen va-
retages af egen leege og/eller den lokale berneafdeling. Alle involverede parter har i
tvivlstilfelde altid mulighed for at kontakte den hgjt specialiserede berneonkologi-
ske afdeling.

Senfelger

Ved evt. senfolger fortsettes opfolgningen i relevant regi athengig af senfolgens
karakter

Opfelgningsplan

Nér et behandlingsforleb afsluttes udarbejdes en opfelgningsplan, som beskriver
bade, hvor opfelgningerne skal foregd, og hvad de skal omfatte. Planen for det in-
dividuelle forleb er beskrevet i kap. 5.

Planen sendes til patientens praktiserende laege sammen med epikrisen.

Hvis den lokale barneafdeling og den praktiserende leege er omfattet af planen ta-
ges der direkte kontakt (telefonisk eller korrespondancemeddelelse) med henblik
pa at sikre korrekt overdragelse eller deling af det laegelige ansvar.

*  Umiddelbart efter hvert opfelgningsbeseog sendes epikrise til egen lege.

= Patienter, der ved det fyldte 18. ar ikke har udviklet senfolger informeres om
risiko for sddanne og symptomer herpa. De tilbydes endvidere kontrol hvert 5.
ar med henblik pa kortlegning af sent opstiede senfolger til kreft og behand-
ling af denne i barnealderen. Desuden er der mulighed for telefonisk kontakt
ved behov.

Organisering ift. palliative indsatser
I den daglige kontakt med familierne til barn og unge med kraeft er kontakt-

sygeplejersker 1 opfelgningsambulatorier afgerende, idet disse fungerer som for-
lobskoordinatorer for opfelgningsprogrammet.

4.5 Tidsforlgb
Opsporing af resttumor recidiv

Gruppe A: Leukemi

4-5 ugers interval det forste ar efter afsluttet behandling og herefter ca. hver 2-3
méned i andet ar, og derefter med aftagende frekvens indtil 5 ar efter afsluttet be-
handling. Maling af evt. restsygdom i blodet ved AML ved PCR-teknik hver 2.
méned indtil 18 maneder fra diagnosetidspunktet.
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Arlig opfalgning vedr. blodtryk, vakst og pubertetstegn. Ekkokardiografi, nér indi-
ceret 1, 5 og 10 ar efter afsluttet behandling.

Gruppe B: CNS-tumorer

MR-kontrol foretages i henhold til behandlingsprotokol, eller, hvis der ikke fore-
ligger en protokol, hver 3. méned i 1. &r efter afsluttet behandling, hver 6. méaned i
2. og 3. ar efter afsluttet behandling, og érligt i 4. og 5. ar efter afsluttet behandling.
Ved mistanke om progression af resttumor i forlabet skannes der ofte igen med 3
méneders intervaller indtil der er sikker indikation for ny behandling, eller doku-
mentation for at resttumor forbliver stationer.

Gruppe C: Lymfomsygdomme

Der findes anbefalinger for opfelgning i forbindelse med de forskellige behand-
lingsprotokoller. Hyppigheden af de anbefalede opfolgningsundersegelser varierer
meget, alt afheengig af diagnose og udbredelse af sygdommen. Opfelgningen sker
over mindst 5 &r efter afsluttet behandling, med aftagende frekvens.

Gruppe D: Solide tumorer

Hyppigt efter afslutning af behandling, aftagende over tid op til 5 &r efter behand-
ling.
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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 1 forbindelse med det
initiale behandlingsforleb, og der skal laves status evt. med fornyet vurde-
ring ved afslutning af behandlingsforlebet og i efterforlobet ved @ndringer
i 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.

P& 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 parerende 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 recidiv. De har ogsé brug for
stotte, herunder viden om, hvordan de selv kan handle, hvad de skal vaere opmaerk-
somme pa fx i forhold til symptomer, senfalger samt psykosocial stette. For patien-
terne er det vaesentligt, at de ved behov kan fi kontakt med relevante fagpersoner.
Specielt for bern og unge galder problematikker i forhold til vaekst, pubertetsud-
vikling (fertilitet), skolegang og uddannelse.

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 tvaerfag-
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 indeberer, 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.1., patient-initieret op-
folgning m.v. Ved planlegningen ber der tages hensyn til eventuelle andre kontak-
ter, patienten har f.eks. 1 forbindelse med komorbiditet eller senfolger.

I opfelgningsforlgbet vil ansvaret for behandling ofte vaere 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
ligger hos sygehuset. De gvrige indsatser i forbindelse med opfelgning kan af-
hangigt af, hvilke indsatser der er tale om, varetages af sdvel sygehus som almen
praksis eller 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 pakkeforlgb
for kreeft og erstatter kapitlerne 1 pakkeforlebene om efterbehandling.

Opfoelgningen ber pé lengere sigt beskrives i de relevante kliniske retningslinjer pa
kreeftomrédet, pa linje med udredning og behandling. Retningslinjerne ber sé vidt
muligt veere evidensbaserede. Der er derfor p4 mange omréder behov for (mere)
forskning og systematisk erfaringsopsamling inden for opfelgning. Kun derved kan
kvaliteten i indsatserne fastholdes og forages 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, s landsdekkende 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 sygehusveasenet,mens databaserne ber give mu-
lighed 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 planlegning 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, si det pd den ene side bliver muligt at folge udviklingen sével gene-
relt som pé det individuelle niveau, og det pa den anden side undgas, at der sker
ungdig registrering uden konsekvens.

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

6.2 Udvikling af nye organisationsformer

Generelt er omradet barn med kraeft praeget af hgj deltagelse i internationale be-
handlingsprotokoller, med deraf folgende registrering af mange detaljer om syg-
domsforlebene og systematiseret opfelgning. Der foreligger altsé store maengder
data, men sterstedelen heraf er placeret i mange forskellige internationale databaser
og ikke, eller i meget ringe omfang, analyseret for effekten af forskellige typer op-
folgning, rehabilitering og palliation. Der er indsamlet mange data om senfolger
hos personer behandlet for kraeft i barnealderen i Danmark, men de er endnu ikke
systematiseret eller analyseret.

Arbejdsgruppen vurderer, at der er folgende overordnede udfordringer i de kom-
mende ar:

e Atarbejde pa at fremskaffe evidens for effekten af forskellige kontrolpro-
grammer og radiologiske kontrolhyppigheder, i forhold til livskvalitet og
livslengde, herunder et sarligt fokus pa at skaffe evidens for hvorvidt re-
cidiv opdaget ved rutinemeessig klinisk kontrol eller scanning, snarere end
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ved kliniske symptomer identificeret af patient eller forzeldre, oger patien-
tens livskvalitet eller livslaeengde.

o At skaffe evidens for effekten af styrket uddannelse af patient og/eller for-
eldre pa livskvalitet, livsleengde og forbrug af sundhedsydelser.

e At skaffe evidens for effekten af oget inddragelse af sygeplejersker, prakti-
serende leger og lokale berneafdelinger i forhold til livskvalitet, livsleeng-
de, forbrug af sundhedsydelser og kvaliteten af rehabiliteringen.

o At skaffe evidens for den mulige effekt af tidlig intensiv indsats for at fast-
holde eller tidligt genetablere skoletilknytningen for bern og unge i kreeft-
behandling.

e At sikre relevante uddannelsestilbud til unge kreeftpatienter, isaer under
indleggelse.

e Jetvist omfang at standardisere indholdet af den opfelgning der finder
sted, uanset frekvensen af kontakter.

e For hver sygdom er der sygdomsspecifikke faktorer, som opfelgningen
skal héndtere, men der er ogsa forhold som er generiske for opfelgning.

e Arbejdsgruppen vil pege pa somatiske og psykologiske senfelger, barnets
udvikling i bredeste forstand, familiens funktion, seskendes forhold, fertili-
tet, uddannelse og arbejdsliv som serlige forhold der er vigtige for bern og
deres familier

e Judlandet, serligt USA og England, har der gennem mange ér vaeret fokus
pa sarlige opfelgnings- og senfelgeambulatorier med specialsygeplejersker
som neglepersoner. En ny organisering med fokus pa opgaveglidning i
form af udvikling af opfelgningsambulatorier og senfelgeklinikker fore-
slés. Erfarne berneonkologiske sygeplejersker kan i den forbindelse funge-
re som negglepersoner. En model kunne vare sygeplejeambulatorier med
serligt fokus pé det psykosociale omrdde, samt information og undervis-
ning af patient/ familie i leeren om sygdomsforleb, behandling, opmaerk-
somhed pé symptomer og forebyggelse. Undervisningen understottes af
manual/ tjekliste samt skriftlig information til patient og familie.

Udvikling og udbygning af koordination mellem afdelin-
ger/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 opstar et forgget behov for at etablere nye organisationsformer
og strukturer. Men organiseringen ber s& vidt muligt tage udgangspunkt i eksiste-
rende organiseringer og koordinerende funktioner.

Koordination af den individuelle opfalgning, som det er tilfeeldet 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.

Samarbejdet mellem kommune og region kan fx. aftales ved sundhedsaftalerne.
Nogle kommuner har allerede aftaler med almen praksis vedrerende koordinering
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ved kronisk sygdom og vedrerende palliative indsatser i den sene og terminale fa-
se. Sédanne aftaler kan tjene som modeller ogsé for opfelgning af patienter med
kreeft.

Videndeling bade lokalt og pé landsplan er vigtig, sdledes at gode erfaringer et sted

deles med andre akterer pd omradet, og gode eksempler kan spredes hurtigst mu-
ligt.
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