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MTV er et redskab, der bidrager til beslutningstagning p& sundhedsomradet.

En MTV samler og vurderer den viden, der foreligger om en given medicinsk tek-
nologi. En medicinsk teknologi skal opfattes bredt som procedurer og metoder til
forebyggelse, diagnostik, behandling, pleje og rehabilitering inklusive apparater og
leegemidler, det kan fx vere en ny metode til at behandle patienter. Der fokuseres
pa de sundhedsfaglige, patientmassige, organisatoriske og skonomiske aspekeer.
Foreligger der ikke tilstrekkeligt antal studier til belysning af et eller flere af aspek-
terne, kan egne undersogelser foretages.

MTV’en munder ud i en rapport, der kan bidrage til bedre planlegning, kvalitets-
udvikling og prioritering pd sundhedsomridet. MTV’s mélgruppe er beslutningsta-
gere pa det sundhedspolitiske felt. Den henvender sig derfor primert til forvaltnin-
ger og politikere og evrige beslutningstagere pa det sundhedsfaglige omrade.

Her bidrager MTV med input til beslutninger indenfor drift og forvaltning samt
politisk styring i forhold til hvilke ydelser, der skal tilbydes pa sundhedsomridet og

hvordan de kan organiseres.

Medicinsk teknologivurdering defineres séledes:

MTV er en alsidig, systematisk vurdering af forudsetningerne for og konse-
kvenserne af, at anvende medicinsk teknologi.

MTYV er en forskningsbaseret, anvendelsesorienteret vurdering af relevant fore-
liggende viden om problemstillinger ved anvendelse af teknologi i relation til
sundhed og sygdom.

MT V-rapporter udarbejdes i samarbejde med en ekstern tveerfaglig projektgruppe.
Projektgruppen gennemgar systematisk den eksisterende litteratur, bidrager med
dataindsamling og udarbejder rapportens kapitler. Projektledelsen ligger i
Sundhedsstyrelsen, som ogsa foretager redigering af den samlede rapport.
Rapporten har veret i horing hos en ekstern referencegruppe og gennemgér des-
uden eksternt peer-review.

Hent yderligere oplysninger om MTV pa www.sst.dk/mtv under
MTV-varktojskasse:

"Metodehindbog for medicinsk teknologivurdering.”

"Medicinsk Teknologivurdering — Hvorfor? Hvad? Hvorndr? Hvordan?”
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Sammenfatning

Introduktion

Hvert &r fir ca. 1.100 kvinder i Danmark kreft i enten livmoderen eller @ggestokkene,
og sygdommene er dermed blandt de hyppigste kraftformer hos kvinder. Femarsover-
levelsen ved kreft i livmoderen eller 2ggestokkene er henholdsvis ca. 77 % og

30-40 % (86).

Efter endt behandling for kreft i livmoderen eller i @ggestokkene tilbydes patienterne
et ambulant kontrolforlgb. Formélet er at opdage eventuelle tilbagefald pd et s3 tidligt
tidspunke, at sandsynligheden for succes ved behandling af tilbagefald forages.
Desuden er formalet at folge virkninger og bivirkninger af behandlingen samt at sikre
tryghed hos patienterne.

Fra sdvel klinisk som administrativ side gnskes en vurdering af om udbyttet af kontrol
efter endt kreftbehandling stdr mil med indsatsen. Derfor er en medicinsk teknologi-
vurdering relevant, da den foruden at vurdere de rent kliniske aspekter ogsd inddrager
de patientmzssige, organisatoriske og okonomiske aspekter af kontrolforlgb efter endt
behandling for kreft i livmoderen eller kraft i 2ggestokkene.

Klinisk set er det vigtigt at vurdere, i hvilken grad tilbagefald kan opdages ved kontrol,
og om det gir patienterne bedre, nir de gir til kontrol end hvis de fik et tilbud om at
kunne henvende sig, hvis der skulle opstd symptomer pd tilbagefald.

Patienters oplevelser, erfaringer og forventninger med kontrolforleb er ogsé relevante at
afdakke. Fra et patientperspektiv er det fx vigtigt at vurdere, om kontrol giver patienter
tryghed i efterforlgbet af en kreftsygdom, eller om kontrol omvendt skaber unedig
utryghed og angst.

Som hovedregel gir kvinder, der er ferdigbehandlet for kreft i livmoderen eller i 2gge-
stokkene til kontrol pa den afdeling, som forestod behandlingen. P4 én af de ti onkolo-
giske centre og 29 gynakologiske afdelinger i Danmark er der siledes et tilbud om
kontrol. For at optimere patientforlgbet er det derfor relevant at vurdere forskelle og
ligheder imellem afdelingerne. Desuden vil det vaere relevant at vurdere pa hvilke spe-
cialeniveauer i sundhedsvasenet kontrol kan foregd, fx ud fra krav om specialiseret
udstyr og serligt uddannet personale.

For at sikre hensigtsmassig ressourceallokering i sundhedsvasenet er viden om drifts-
forbrug vigtig, og en gkonomisk analyse er derfor relevant.

Formal

Formalet med projektet er at vurdere kontrolforleb for kreftpatienter, der har afsluttet
behandling for kreft i livmoderen eller kraft i 2ggestokkene, for at:

= vurdere betydningen af kontrolforlgb for kreftpatienter
» forbedre kreftpatienternes kontrolforlgb.

Kontrolforlgb opfattes i denne rapport som en klinisk undersegelse, eventuelt suppleret

af andre undersogelser, med henblik pa at finde tidligt tilbagefald efter endt kraftbe-
handling.
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Denne MTV-rapport udger faglig ridgivning til belysning af den samlede dokumenta-
tion af kontrolforleb for kraftpatienter efter behandling for livmoderkraft og 2gge-
stokkraft. Rapporten vil blandt andet indga som et bidrag til Sundhedsstyrelsens
lobende faglige arbejde med sundhedsplanlegning. Rapportens konklusioner er ikke
udtryk for Sundhedsstyrelsens officielle anbefaling.

Malgruppe

Mialgruppen for denne MTV er Kraftstyregruppen, Task Force for Kreft- og
Hjerteomradet, Sundhedsstyrelsens enheder for patientforlob og sundhedsplanlegning
samt generelt set administrative og kliniske beslutningstagere i sundhedsvaesenet. Andre
interessenter er Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, Regeringen, Folketinget, regi-
oner, faglige selskaber, patientreprasentanter samt borgere.

Afgraensning

Denne MTV omhandler kvinder, som har veret behandlet for kreft i livmoderen eller
i 2ggestokkene. Det er vasentligt at se pa netop disse patientgrupper samtidig, fordi:

Patientpopulation er forholdsvis stor

det er muligt, at belyse bade kontrolforleb uden og med onkologisk efterbehandling
det er muligt, at sammenligne kontrolforlgb efter en kraftsygdom med relativ god
henholdsvis relativ darlig prognose

det er muligt, at vurdere kontrolforleb i to grupper hvor tilbagefald ikke forekom-
mer hyppigt (livmoderkreft) og foreckommer hyppigt (2ggestokkreft)

patienterne i en del tilfzlde selv kan opdage symptomer pi tilbagefald.

Kreft i livmoderen kan opstd i enten slimhinden, slimhindens bindevev eller livmo-
dermusklen. Kreft i 2ggestokkene kan udgi fra eggestokkens overfladeceller, konscel-
ler eller stotteceller. I denne MTV behandles kreft i slimhinden, der udger omkring
97 % af tilfeldene af livmoderkraft, samt kreft udgiet fra overfladecellerne, der udger
mere end 90 % af tilfeldene af 2ggestokkreft.

Det ville vare vasentligt at undersoge, om kontrolforleb for kreftpatienter er af betyd-
ning for kreftpatienternes rehabilitering, men denne MTV fokuserer pa det kliniske
indhold i kontrolforlgbet, da vurderingen af rehabilitering er for kompleks og omfat-
tende at inddrage givet MTV-projektets ressourcer og stramme tidsplan. Rehabilitering
for kreftpatienter vil senere blive behandlet af en separat arbejdsgruppe i

Sundhedsstyrelsen.

Metode

For at belyse MTV-sporgsmalene i denne M T V-rapport blev der ved alle aspekter fore-
taget systematiske litteratursogninger. Kun studier, der efter kritisk litteraturvurdering
fandtes at have en tilstrekkelig hoj kvalitet, blev inkluderet som grundlag for analyser-
ne.

For hvert MTV-sporgsmal blev der udarbejdet en samlet bedemmelse af litteraturens
kvalitet (bilag 3c, 3d, 4b, 6b) og de inkluderede studier beskrives i evidenstabeller
(bilag 3a, 3b, 4a, 6a). Oxford Centre for Evidence-Based Medicine Levels of Evidence
and Grades of Recommendation (bilag 1), der graderer efter studiernes design, blev
brugt.
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I bilag 2a findes de specifikke sogestrategier for de enkelte kapitler, en samlet bedom-
melse af litteraturens kvalitet for hvert MTV-spergsmil samt evidenstabeller med den
inkluderede litteratur.

For at supplere litteratursagningerne blev data indsamlet ved fokusgruppeinterview af
patienter, en sporgeskemaundersogelse blandt relevante hospitalsafdelinger samt inter-
view af noglepersoner. @konomianalysen blev primert baseret pa indsamlede data samt
registeranalyse.

Uddybende beskrivelse af anvendte metoder findes i de enkelte kapitler og i bilag.

Teknologi

Vurdering af evidens

MTV-projektgruppen onsker at pege pa, at en given evidensgrad, baseret pa en vurde-
ring af studiets design, ikke nedvendigvis modsvarer en hej kvalitet af studiet. Dette
fremgar af den mere detaljerede vurdering af studiet, hvor eventuelle forbehold for stu-
diets kvalitet er beskrevet.

Livmoderkraeft

Baseret pd den foreliggende litteratur synes det nuverende kontrolforlgb for den samle-
de gruppe kvinder med kreft i livmoderen ikke at forbedre overlevelsen. De fleste til-
bagefald (80-90 %) opstér indenfor tre ir efter afsluttet behandling, og tre &r vurderes
gennemgdende at vaere det optimale, hvis klinisk kontrol skal finde sted. Smear ber
ikke udferes rutinemassigt. Omkring 70 % af tilbagefaldene er symptomatiske.
Gruppen af kvinder med symptomlese tilbagefald udger et serligt problem ikke
mindst den del af gruppen, hvor tilbagefaldet er lokaliseret i toppen af skeden og der-
med potentielt kan kureres. Meget tyder pd at denne gruppe bedst diagnosticeres ved
en gynakologisk undersogelse. Rutinemeassige radiologiske undersogelser synes ikke at
have verdi ved kontrol efter behandling af kraft i livmoderen. Med dagens behand-
lingsmuligheder vil de fleste kvinder ikke fi gavn af et kontrolforleb efter behandling
for kreeft i livmoderen, hvis man alene ser pa overlevelseschancerne. P4 baggrund af
den foreliggende viden om risiko for tilbagefald, andel af patienter med symptomer
samt det faktum, at kun patienter med lokalt tilbagefald har en chance for helbredelse
kan man opdele patienterne i to risiko-grupper. I gruppen med lav risiko vil sdledes
kun potentielt to af 1000 patienter have gavn af et kontrolforleb. I gruppen med hej
risiko stiger tallet til syv af 1000. Der skal derfor specielt i gruppen med lav risiko for
tilbagefald udfores mange kontrolbesog for at fange et meget lille antal patienter med
tilbagefald. Det skal dog understreges, at en eventuel lav risiko for tilbagefald ikke er
ensbetydende med, at tilbagefald ikke finder sted.

Aggestokkraeft

Der findes stort set ikke undersogelser af, om de nuverende intensive hospitalsbaserede
kontrolforlgb forbedrer overlevelsen eller livskvaliteten hos kvinder primart behandlet
for kreeft i eggestokkene. Derfor kan det heller ikke udelukkes, at kontrol har effekt.
Der er fundet evidens for, at man ikke rutinemessigt skal anvende billeddiagnostiske
undersogelser i kontrolforlebene. Der er evidens for, at maling af CA-125 er effektiv til
at pévise tilbagefald tidligt hos en stor gruppe af kvinder, men der er ingen dokumen-
tation for, at tidligere diagnostik forbedrer overlevelseschancerne eller pger kvindernes
livskvalitet.
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Patient

En rekke nyere oversigtsartikler konkluderer, at der er en udpraget mangel pa viden
om, hvordan kontrolforlgb péavirker kvinders livskvalitet (1, 2). Der er dog stadig kun
f3 studier pd omradet og de, der findes, er generelt sma og har alvorlige metodologiske
problemer, ikke mindst selektionsbias. Da konklusionerne ydermere ofte er tvetydige
eller ligefrem modstridende, m evidensniveauet generelt anses som meget lavt. I det
omfang litteraturen kan sammenfattes i egentlige konklusioner, mé de siledes vegtes

med meget stor forsigtighed i forhold til MTV’ens ovrige dele.

Det mest konsistente budskab i den eksisterende litteratur er, at kreftpatienter opfatter
kontrolforleb som tryghedsskabende, iser i den forste tid efter afsluttet behandling.
Serligt patienter med uventede symptomer kan beroliges ved at fi bekreftet, at
behandlingen har veret en succes, og at der ikke er opstéet ny sygdom. Selv flere &r
inde i et kontrolforleb er beroligelse det vasentligste udbytte af kontrolbesagene. Alene
en gynzkologisk undersogelse og forsikringer fra legen om usandsynligheden for tilba-
gefald giver tryghed, men mange kvinder udtrykker serlig tillid til mere "teknologiske”
blodprever og skanninger — hvis effektivitet de typisk overvurderer. Mange kreftpatien-
ter oplever en vis nervesitet i dagene umiddelbart op til et kontrolbesog, ogsé kvinder,
som ellers i gvrigt anser sig selv som raske. Ikke desto mindre synes de fleste kvinder, at
fordelene mere end opvejer ubehaget.

I modsetning til den overbevisende pavisning af kvinders selvopfattede psykosociale
udbytte af kontrolforleb gav litteraturgennemgangen ikke noget klart svar pa sporgs-
madlet om, hvorvidt kontrolforlgb pavirker kvinders mélbare livskvalitet, dvs. som
begrebet kvantificeres pa standardiserede skalaer for @ngstelse, depression og helbreds-
relateret livskvalitet. Ingen studier ssmmenligner kreftpatienter i regelmassige kontrol-
forleb med patienter, der ikke modtager tilbud om opfelgning overhovedet. Det tatte-
ste, man kommer herpd, er ssmmenligninger med kvinder instrueret i selvhenvendelse
ved symptomer. Disse studier fandt ingen hverken positiv eller negativ sammenhzng
mellem livskvalitet og regelmessig kontrol.

Kontinuitet og konsistens er kvaliteter med vasentlig betydning for kreftpatienters
oplevelse af kontrolbesog. Andringer i anvendelsen af undersegelser fra konsultation til
konsultation kan give anledning til utryghed, ligesom det kan vere forbundet med
problemer at blive tilset af forskellige leeger til hvert besog. Litteraturen antyder, at det
letter den personlige interaktion og eger tilliden til den faglige kompetence, nér patien-
ter behandles og kontrolleres af den samme lage.

Kraftpatienter opfatter opdagelse af tilbagefald som det vigtigste formél med kontrol-
forlgb. Ikke desto mindre er der et stort gnske blandt patienterne om, at kommunika-
tion og mere psykologiske dimensioner inddrages mere i konsultationen. Dette fremgik
i bade litteraturen og i fokusgruppen. Specielt synes det at veere en udbredt beklagelse,
at kontrolkonsultationerne drejer sig mest om det rent fysiske og ikke inddrager psyko-
sociale sporgsmal med direkte relation til kraeftsygdommen. Litteraturen indikerer, at
der hverken levnes tid eller tildeles opmarksomhed til en mere helhedsorienteret hel-
bredskontrol.

Gynakologiske kreftpatienter foretreekker generelt at gi til kontrol pa specialiserede
hospitalsafdelinger, som de anser for mere kompetente og trygge. Enkelte steder har
man dog eksperimenteret med regelmassige kontrolbesgg hos alment praktiserende
leger eller selvhenvendelsessystemer ledet af erfarne kraftsygeplejersker. Kvinder i
sidanne forlob udtrykker liges stor tilfredshed som kvinderne i traditionelle kontrol-
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forleb, og studier fandt ingen mélbar pavirkning af livskvalitet. Resultaterne skal imid-
lertid fortolkes med meget stor forsigtighed. Blandt andet er brugertilfredshed et mal
for serviceniveauet, hvilket ikke mé forveksles med fx tryghed, som mange maske vaeg-
ter hojere. Desuden sveekkes data af udpraget selektionsbias: I ét studie negtede halv-
delen af de adspurgte kvinder at deltage i eksperimentet.

Enkelte studier har forsegt at karakterisere patienter, som i serlig grad udtrykker et
onske om regelmessige kontrolforleb. Behovet synes at vare svagt korreleret med kvin-
dernes generelle 2ngstelsesniveau. Overordnet giver den gennemgiede litteratur imid-
lertid ikke noget entydigt svar pa, hvilken type kontrolforleb kreftpatienter foretraekker
som gruppe betragtet. Der er tale om en uensartet population, hvis individuelle behov
og praferencer langt fra kan opfyldes af ét standardiseret kontrolforlgb.

Afslutningsvis kan det igen pointeres, at litteraturen for alle MTV-sporgsmalenes ved-
kommende kun giver begrensede og mangelfulde svar. Sat pa spidsen kan man sige, at
vi ved temmelig lidt — og det vi ved, ved vi ikke med serlig stor sikkerhed.

Organisation

Efter en behandling for kreft i livmoderen eller 2ggestokkene kontrolleres patienterne
som hovedregel pi den afdeling, der har haft ansvaret for behandlingen. Kontrollen er
typisk ambulant og varetages af en lege péd overlege, speciallege eller evt. 1. reservele-
geniveau, assisteret af en sygeplejerske.

Der er nogen variation i den hyppighed, hvormed kontrollerne tilbydes pa forskellige
afdelinger. Generelt ses imidlertid et menster, hvor patienterne typisk gives tilbud om
kontrol hver 3.—4. mined det forste ar, hver 4.—6. mined det andet ar, hver 6.—12.
mdned det tredje r og hver 12. maned det fjerde og femte &r. Herefter opherer tilbud-
det om kontrol. Hyppigheden af kontrol for kraft i livmoderen er generelt set lavere
end hyppigheden af kontrol for kreft i 2ggestokkene.

Kontrolprogrammet efter endt behandling for kreft omfatter typisk kliniske underse-
gelser (begge kreftformer), blodpreve (eggestokkraft) samt evt. ultralydsskanning
(begge kraftformer, men iser 2ggestokkreft). Forst ved mistanke om tilbagefald
anvendes mere omfattende billeddiagnostiske undersogelsesteknikker som

CT-skanning, MR-skanning og PET/CT-skanning.

Kontrol for kraft i livmoderen og i aggestokkene bygger bade pa faglige vurderinger,
faglig kutyme og evidens. Afdelingerne baserer i vid udstrekning tilrettelzggelsen af
kontrolforlobene pé retningslinjer, herunder retningslinjer fra Dansk Gynakologisk

Cancer Gruppe (DGCG) (86), Sundhedsstyrelsen og lokalt udarbejdede retningslinjer.

Undersogelsen giver ikke nogen endegyldige svar p4, hvilke personaleressourcer og hvil-
ket udstyr der er pakravet ved kontrol efter endt behandling for kreft i livmoderen og
@ggestokkene. Baseret pa forskellige faglige udmeldinger, praksis og interview inklude-
rer ngdvendige personale ressourcer imidlertid en speciallege (evt. 1. reservelege) i
gynzkologi og/eller onkologi samt en assisterende sygeplejerske. Nodvendigt udstyr
omfatter ved vanlig undersogelse udstyr til analyse af blodpreve (ved aggestokkraft)
samt eventuelt udstyr til ultralydsskanning. Avanceret billeddiagnostisk udstyr skal vare

til ridighed ved mistanke om tilbagefald.
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Incitamenter til kontrol efter endt behandling for kreft i livmoderen eller 2ggestokke-
ne er faglige, patientorienterede samt uddannelses- og forskningsmassige.

Der er ikke med den nuverende organisering overgange mellem enheder, og det til-
strebes generelt at tildele patienterne en fast kontakeperson i den afdeling, der stir for
kontrolforlebet.

@konomi

De driftsskonomiske omkostninger ved kontrolforlgb til patienter behandlet for liv-
moderkraft og eggestokkraft er opgjort pa baggrund af de direkte variable omkostnin-
ger i forbindelse med et kontrolbesog pa sygehusene. Omkostningerne er opgjort med
udgangspunkt i et standardkontrolforleb, hvor omkostningerne for de enkelte aktivite-
ter, der indgr i et kontrolbesog pa sygehuset, er fastsat og summeret til de samlede
driftsokonomiske omkostninger. Indirekte omkostninger og direkte omkostninger for
patienterne er ikke medtaget, og opgerelsen er eksklusiv udgifter til patienttransport.

For livmoderkreftpatienter er de driftsskonomiske omkostninger ved et standardkon-
trolbesog opgjort til 733 kr. i gynazkologisk ambulatorium og 1.054 kr. i onkologisk

ambulatorium.

For aggestokkraftpatienter er de driftsokonomiske omkostninger ved et standardkon-
trolbesog opgjort til 1.373 kr. i gynazkologisk ambulatorium og 1.935 kr. i onkologisk

ambulatorium.

De tilhgrende DAGS-takster er 2.062 kr., hvis der laves en ultralydsskanning, og 2.273
kr., hvis der laves rentgenundersogelse af lungerne. Hvis kontrolforlgbet alternativt
skulle foregd hos praktiserende speciallzege er de tilsvarende takster 658,52 kr. for forste
besog og 420,22 kr. for de folgende besog for konsultation og ultralydsskanning,.

De samlede arlige driftsokonomiske omkostninger ved kontrolbesog pa sygehusene er
opgjort til 3,7 mio. kr. for livmoderkraftpatienter og 7,2 mio. kr. for @ggestokkraftpa-
tienter.

De enkelte afdelinger organiserer og gennemforer kontrolforlobene for de to kraftfor-
mer forskelligt, bdde med hensyn til hyppighed og antal besog i et kontrolforlgb og
med hensyn til de undersogelser, der udferes i forbindelse med et kontrolbesag. Der er
gennemfort folsomhedsberegninger af de driftsskonomiske omkostninger, hvor der
justeres dels pa standardkontrolforlgbet og dels p& nogle af de antagelser, der ligger bag
beregningerne. Folsomhedsberegninger viser, at de samlede driftsekonomiske omkost-
ninger i hej grad er pavirkelige af, hvordan kontrolforlebene afvikles. Hvis fx antal
besog i et kontrolforlgb reduceres, si det i hojere grad stemmer overens med retnings-
linjerne fra DGCG, bliver de érlige driftsekonomiske omkostninger 3,1 mio. kr. min-
dre. Eller hvis udbuddet af undersogelser reduceres til kun at omfatte gynzkologisk
undersegelse til livmoder- og zggestokkreftpatienter samt maling af CA-125 hos zgge-
stokkraftpatienter, falder de driftsekonomiske omkostninger omkring 4,4 mio. kr.
arligt.

Litteraturen om omkostninger ved kontrolforlgb for de to kraftformer er generelt
beskeden, og der er ikke fundet danske studier pd omradet. Resultaterne fra de uden-
landske opgporelser er baseret pd retrospektive opgorelser og kan ikke umiddelbart over-
fores til danske forhold pé grund af forskelle i organisering og tilbud om undersogelser.
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Der er generelt flere besog og flere typer af undersogelser pr. besog i de udenlandske
studier.

Samlet vurdering

De fleste mennesker med kreft tilbydes pé et tidspunke i kreftforlgbet en eller flere
behandlinger i form af operation, kemoterapi eller strileterapi. Felles for disse inter-
ventioner er, at de pavirker patienten fysisk, og med stor sandsynlighed ogsa psykisk og
socialt. Patienten skal afgive informeret samtykke til behandlingen baseret pé sund-
hedspersonalets omhyggelige, evidensbaserede information om formal, selve interventi-
onen, virkninger, bivirkninger og mulige komplikationer. Den information vil ofte tage
udgangspunkt i nationale retningslinjer. Med udgangspunkt i MTV-rapportens resulta-
ter ber kontrol efter behandling betragtes som en intervention helt pé linje med
behandlingen, og kontrolforleb ber vere evidensbaserede med et klart defineret formal.
Det inkluderer, at patienter og sundhedspersonale er informeret og deres forventninger
afstemt vedrerende behandlingsmuligheder ved tilbagefald, kontrolforlgbets formal,
leengde og hyppighed samt hvilken teknologi, der anvendes.

Et formal med kontrol for livmoderkraft og ggestokkreft er at forbedre overlevelsen.
Dette hviler pa en antagelse om, at tidlig diagnostik af et tilbagefald og dermed tidlig
igangsettelse af behandling er formalstjenlig. MTV-rapporten fandt ved gennemgang
af den eksisterende litteratur, at der ikke er videnskabeligt beleeg for, at kontrol efter
behandling for livmoderkraft og zggestokkreft oger kvindernes overlevelseschancer.
Det er derfor narliggende at sperge, om kontrol efter livmoderkreft og 2ggestokkreeft
kan have andre positive effekter. Kontrol ved en speciallege giver kvinden tryghed, og
denne positive effekt synes at overstige 2ngstelsen forud for selve kontrollen.
Tryghedsfolelsen kan opsté ndr legen meddeler, at der ikke er tilbagefald, og i tilfelde
af tilbagefald, vil det blive diagnosticeret sd tidligt som muligt. Trygheden ber holdes
op imod, at livmoderkraft og @ggestokkraft bliver kroniske sygdomme ved tilbagefald,
samt at en effektiv, livsforlengende behandling ikke findes i flertallet af tilfeldene. Der
synes siledes at vare behov for en afstemning mellem pa den ene side patientens behov
for tryghed og p& den anden side den evidensbaserede nytteveerdi af kontrol for patien-
ternes overlevelse.

Kreftpatienter efterlyser kontinuitet i kontrolforlgbet, og herudover eftersporges mere
helhedsorienterede konsultationer, som ogsé inddrager senfelger af behandlingen og
psykosociale reaktioner pa kreften. Tryghed, kontinuitet og helhedsorientering er séle-
des nogleord, nir man sperger patienterne. Kraftpatienternes forventninger til et kon-
trolforlgb synes ikke helt at blive indfriet i den nuvarende organisatoriske kontekst.
Det er derfor narliggende at sperge, om kontrolforleb altid skal varetages af specialise-
rede kraftleger i sygehusregi, som er geldende praksis, eller om patienternes behov kan
imedekommes af andre sundhedspersoner, fx specialuddannede sygeplejersker? Der ber
uden tvivl vere umiddelbar adgang til specialiseret leegehjelp ved behov, men det er
ikke givet, at den primare kontaktperson skal vere en speciallege ved alle kontrolbe-
s0g.

Det store flertal af kvinder med livmoderkraft anses som helbredt efter en operation,
hvorimod ca. 90 % af kvinder med ®ggestokkreft vil opleve tilbagefald. Der er siledes
stor forskel p& hyppigheden af tilbagefald indenfor de to sygdomsgrupper. Generelt er
hyppige spring mellem fx primzarsektor eller regionshospitaler og den hejt specialisere-
de enhed ikke gnskelige. I den fremtidige tilrettelzeggelse af kontrol af kvinder med
eggestokkraft synes det derfor optimalt, at kontrolforlgbet tilretteleegges pa de hojt
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specialiserede kraftafdelinger, som bade varetager den forste behandling og behandlin-
gen af tilbagefaldet. Lokaliserede tilfzlde af 2ggestokkreft, som ikke har behov for
behandling efter operationen, indebzrer imidlertid en ringe risiko for tilbagefald, og
disse kvinder har nzppe behov for kontrol pa en hejt specialiseret afdeling.

Ud fra tankegangen om at tilbyde det mindst specialiserede niveau med en tilstreekkelig
faglig kompetence kan fremtidige kontrolforlgb for livmoderkreft teenkes varetaget
udenfor de hojt specialiserede afdelinger, da langt de fleste kvinder ikke vil have behov
for disse afdelingers tilbud. Dog har nogle kvinder med avancerede stadier af livmoder-
kreft en hgj risiko for tilbagefald. Disse kvinder behandles normalt pd en onkologisk
afdeling og det kan derfor vare hensigtsmeassigt hvis de ogsd kontrolleres af onkologer.

I en fremtidig tilretteleeggelse af et kontrolforleb ma der naturligvis tages hensyn til til-
stedeverelsen af den nedvendige kompetence og teknologi. MTV-rapportens resultater
peger entydigt pd, at kontrol for livmoderkraft og eggestokkraft er lavteknologisk, og
kun indebarer gynzkologiske undersogelser som for zggestokkrefts vedkommende
suppleres med en ultralydsundersogelse og en blodpreve. Det kan dog ikke afvises, at
lavteknologi kraever hej faglig ekspertise, og MTV-rapporten giver ikke svar pd, om
kontrol for livmoderkreft, hvor der alene anvendes gynzkologisk undersegelse, kan
foretages af fx alment praktiserende leger eller praktiserende gynakologer.

For livmoderkrefts vedkommende kan det for kvinder med lav tilbagefaldsrisiko over-
vejes, at erstatte de nuvarende, formaliserede kontrolforleb med selvhenvendelse ved
symptomer. Det vil kreve en grundig instruktion af kvinden i faresignaler for tilbage-
fald samt en mulighed for subakut leegeundersogelse. Selvhenvendelse ved symptomer
fokuserer p4, at kvinden med stor sandsynlighed er helbredt for sin kraftsygdom.
Ansvaret for kontrollen legges i meget hoj grad over pa kvinden selv, hvilket bryder
med den kulturelle opfattelse, at kontrol er sundhedssystemets opgave. Selvhenvendelse
ved symptomer kan vare godt for nogle patienter, men er formentlig en kontrolmeto-
de, der vil kreve en hej grad af individuel hensyntagen til patientens ensker og mulig-

heder.

MT V-rapportens gkonomiske kapitel peger pa at den gennnemsnitlige udgift til kon-
trolforleb for livmoderkreft og @ggestokkreft er relativt hgj. Der anvendes 10,9 mio.
kr. om dret til kontrol alene for disse to kraftformer. Denne udgift vil kunne mindskes
ved udfasning af kontrolforlgb fra den hojt specialiserede enhed til mindre specialisere-
de enheder og/eller til specialuddannede sygeplejersker, praktiserende gynakologer
samt alment praktiserende leeger. Hertil kommer, at der nu og i mange ar fremover vil
mangle legelige spidskompetencer indenfor kreftomridet. Det er derfor vigtigt, at
disse spidskompetencer anvendes, hvor de gor bedst gavn.

Livmoderkreft og @ggestokkraft er blot to af mange kraeftformer. Kraft kan have vidt
forskellig placering i kroppen, udbredelse, behandling og overlevelse. Kraft er dermed
ikke én sygdom, og MT V-rapportens konklusioner kan ikke ukritisk overfores til andre
kreftformer. Denne rapport kan dog vere et model- og inspirationsgrundlag for andre
kreftformer. Det vil vere hensigtsmassigt, at anvende MTV-tankegangen om den evi-
densbaserede nyttevardi af kontrolforleb belyst ud fra forskellige synsvinkler i planleg-
ningen af fremtidige kontrolforlgb pi hele krafromradet.

Med udgangspunkt i MTV-rapportens resultater er det narliggende at sperge, om kon-
trol er blevet en naturlig forlengelse af behandlingen, dvs. en del af kraftforlobet, der
er blevet en vane og en fast del af vores behandlingskultur. Kontrolforlgb skal ses pa
linje med andre interventioner og ber derfor hvile pé et videnskabeligt grundlag for at

Kontrolforleb for gynaekologiske kraeftpatienter



kunne retferdiggeres ogsd, selvom kontrolforleb anvendes til at identificere egnede
patienter til videnskabelige undersogelser.

I et system med knappe ressourcer er debat om prioritering et sundhedstegn. Denne
MTV-rapport beskeftiger sig objektive med kontrolforleb af livmoderkraft og 2gge-
stokkreft, og rapporten kan forh&bentlig understotte en faglig prioriteringsdebat, som
forer til, at veerdien af kontrolforlgb for kreft stdr mal med anstrengelserne.
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Introduction

About 1100 women develop endometrial or ovarian cancer annually in Denmark.
These are the most frequent forms of gynaecologic cancers among women. According
to the Danish Gynaecological Cancer Database, the five-year survival rates are 77 %
for endometrial cancer and 30-40 % for ovarian cancer.

After completing treatment for endometrial or ovarian cancer, patients are offered
standard follow-up. The purpose of this follow-up is to diagnose any relapse at an early
stage to increase the likelihood of success in treating the relapse. Further, the follow-up
aims to monitor the effects and side effects of treatment and ensure that patients feel
secure.

Both clinical and administrative personnel want to assess the need for follow-up to
investigate whether the benefits of this care justify the resources used.

Clinically, it is relevant to assess the extent to which follow-up can detect remission
and whether follow-up benefits patients compared with self-care: the patient being
instructed on how to detect symptoms of relapse and whom to consult if these symp-
toms appear.

From the patient’s perspective, it is relevant to assess whether follow-up makes patients
feel secure as they emerge from a period of illness or whether follow-up creates unnec-
essary insecurity and anxiety at every consultation. Investigating patients’ experience
and expectations in relation to follow-up is therefore relevant.

The hospital department at which the patient completed treatment usually provides
follow-up. Thus, women who have completed treatment for endometrial or ovarian
cancer receive follow-up at one of the ten departments of oncology or 29 departments
of gynaecology in Denmark. Assessing the differences and similarities between these
departments would be relevant for optimizing patient care. Another relevant angle is
determining the medical devices and personnel required and thereby determining
which specialist levels of the health care system can provide follow-up.

Information on what operating resources these departments use as well as economic
analysis are therefore relevant to ensure that resources are appropriately allocated in
Denmark’s health care system.

Based on these considerations, a relevant assessment of health technology would inves-
tigate the aspects related to patients, organization and economic in addition to assess-
ing the clinical effects of follow-up after the completion of treatment for endometrial
or ovarian cancer.

The purpose of the project is to assess the follow-up provided for women who have
completed treatment for endometrial or ovarian cancer in order to:

to assess the effects of follow-up and
to improve the follow-up
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Follow-up usually comprises clinical examinations, sometimes with other tests, with
the aim of detecting relapses after cancer treatment as early as possible. This HTA-
report make up scientific guidance to assess the complete documentation of follow-up
for cancer patients after treatment for endometrial or ovarian cancer. The report contri-
butes to the continuation of the work with health planning in the National Board of
Health. The conclusions of the report are not official recommendations from the

National Board of Health.

Target group

The target group for this health technology assessment includes the Cancer Steering
Committee under the National Board of Health, Denmark’s Task Force on Patient
Pathways for Cancer and Heart Disease, the Health Planning Division and Patient
Pathway Division of the National Board of Health and administrative and clinical
decision-makers in Denmark’s health care system. Other stakeholders are Denmark’s
Ministry of Health and Prevention, the Government of Denmark, the Folketing
(Parliament), Denmark’s five administrative regions, representatives of patients” organi-
zations and the general public.

Scope

This health technology assessment covers women with cancer after they complete a
course of treatment for endometrial or ovarian cancer. The advantages of selecting
endometrial and ovarian cancer for this health technology assessment are:

= asignificant number of patients;

= the ability to study follow-up with (ovarian cancer) and without (endometrial can-
cer) postoperative oncological treatment. In addition to the clinical aspects, the
organizational differences are substantial;

= the opportunity to assess follow-up in two different diseases where the prognosis for
the primary diagnosis is relatively good (endometrial) versus relatively poor (ovari-
an);

= the opportunity to assess follow-up in two groups where relapse is frequent (ovari-
an) and infrequent (endometrial); and

= patients can sometimes identify the symptoms of relapse themselves (self-care).

Uterine cancer may originate in the endometrium (lining), the connective tissue of the
endometrium or the endometrial muscle. Ovarian cancer may originate in the surface
epithelial cells, germ cells or stromal cells of the ovary. This health technology assess-
ment covers endometrial cancer, which comprises about 97 % of the cases of endome-
trial cancer, and ovarian epithelial cell tumours, which comprise more than 90 % of
the cases of ovarian cancer.

Investigating whether follow-up for patients with cancer influences their rehabilitation
would be important. This health technology assessment focused on the key clinical
content of the follow-up, since assessing rehabilitation is too complex and comprehen-
sive to include given the limited resources and tight time schedule of the project. A
separate working group under the auspices of the National Board of Health will cover
the rehabilitation of patients with cancer.

Methods
Systematic literature searches were conducted on all aspects of this assessment to inves-
tigate the questions related to assessing health technology in this report. The literature
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found in the searches was critically assessed, and studies considered to be of sufficiently
high quality are included as a basis for the conclusions.

The quality of the literature was assessed overall in relation to each question related to
assessing health technology. The studies included are graded for their value as evidence
in tables based on the Levels of Evidence and Grades of Recommendation of the
Centre for Evidence-Based Medicine in Oxford (Annex 1), which grades the studies
according to their design.

The annexes outline the specific search strategies for each chapter (annexes 3¢, 3d, 4b,
6b), assess the overall quality of the literature for each question related to assessing
health technology and provide evidence tables with the literature included in the assess-
ment.

Further data were collected to supplement the literature searches. Focus group inter-
views were conducted as part of analysing the patients, and the organizational analysis
included performing a questionnaire survey among relevant hospital departments and
interviewing key people. The economic analysis is based on the primary data collection
and registry analysis.

The individual chapters and annexes describe the methods used in detail.

Technology

Assessment of evidence

The evidence presented in the chapter on technology was graded in accordance with
the Levels of Evidence and Grades of Recommendation of the Centre for Evidence-
Based Medicine in Oxford. The authors of this report emphasize that assigning a study
a high grade of evidence based on assessing the design does not necessarily mean that
the study is of high quality. This is outlined in the detailed assessment of the studies
that describes any reservations about the quality of the studies.

Endometrial cancer

Based on the literature found, the current follow-up does not seem to improve survival
in the overall group of women with endometrial cancer. Most (80-90 %) of the
relapses arise within three years after completion of treatment, and three years is gener-
ally considered to be the optimal follow-up interval in Denmark if follow-up is to be
provided. Smear should not be performed routinely. Symptoms appear in about 70 %
of relapses. The women with relapses who do not have symptoms comprise a special
problem, especially those for whom the relapse is in the top of the vagina and is there-
by potentially curable. Gynaecological examination appears to be the best method of
diagnosing these women. Radiological examinations do not seem to have any value as
routine follow-up after treatment of endometrial cancer. Given the options available
for treating relapses, most women do not benefit from follow-up after treatment for
endometrial cancer measured solely as improved survival. Categorizing the patients
into two risk groups can thus illustrate the effects of follow-up, given current know-
ledge on the risk of relapse, the proportion of patients with symptoms and the fact that
only patients with localized relapses have a chance of becoming cured. Thus, only two
of 1000 women with low risk would potentially benefit from follow-up. This increases
to seven of 1000 women with high risk. Many follow-up consultations therefore need
to be provided to detect a very small number of patients who relapse, especially among
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the women with low risk. Nevertheless, a supposedly low risk for relapse does not
mean that relapse does not occur.

No evidence indicates that the current intensive, hospital-based follow-up improves
survival or the quality of life of women treated for a primary diagnosis of ovarian can-
cer. This is based on the fact that there are virtually no studies on this topic. It cannot
therefore be excluded that such follow-up would have an effect. Evidence contraindi-
cates routinely use of diagnostic imaging in follow-up. Evidence indicates that measur-
ing the serum concentration of cancer antigen 125 (CA-125) is effective in demon-
strating relapse among a large group of women, but no evidence indicates that the ear-
lier diagnosis benefits the women in terms of improving survival. No study has investi-
gated how follow-up affects the women’s quality of life. It is assumed that follow-up
among women without primary elevation of CA-125 would have limited effect.

Patients

Reviews from 2004 and 2007 mainly concluded that knowledge is severely lacking on
how follow-up affects these women’s quality of life. Such studies are few and generally
suffer from serious methodological problems, especially selection bias and very small
populations that are difficult to describe statistically. Further, since the conclusions are
often ambiguous or even contradictory, the level of evidence must generally be consi-
dered low. To the extent that the literature can be summarized in meaningful conclu-
sions, they must therefore be weighted with great caution in relation to the other parts
of the health technology assessment.

The most consistent message in the existing literature is clearly that patients with can-
cer find that follow-up promotes a feeling of security. Follow-up consultations, espe-
cially in the first few months after treatment ends and in case of unexpected symp-
toms, meet a need to confirm that treatment has succeeded and that new disease has
not developed. Reassurance is the most important benefit of follow-up consultations
even after several years of follow-up. A gynaecological examination and assurance by a
physician that relapse is unlikely provides a feeling of security, but many women
express special faith in more “technology” such as blood tests and diagnostic imaging,
typically severely overestimating their effectiveness. Many patients with cancer feel
somewhat nervous in the days before a follow-up consultation and the consultation
can cause uncertainty among women who otherwise consider themselves healthy.
Nevertheless, most women think that the advantages outweigh the discomfort.

In contrast to the convincing evidence that women perceive psychosocial benefit in fol-
low-up, the literature review did not clearly determine whether follow-up affects
women’s quality of life as measured using quantitative, standardized scales for anxiety,
depression and health-related quality of life. No study has compared patients with can-
cer receiving regular follow-up with patients who are not offered follow-up at all. The
studies that are most similar compare with women carrying out self-care: being
instructed on how to detect symptoms of relapse and whom to consult if these symp-
toms appear. These studies found no positive or negative association between the quali-

ty of life and regular follow-up.
Continuity and consistency are very important in determining how patients with can-

cer feel about follow-up consultations. Changes in examinations and tests between
consultations may promote insecurity. The literature implies that being treated by and
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receiving follow-up from the same physician improves the personal interaction and
increases the patients’ faith in the physicians’ professional competence.

Patients with cancer consider detecting relapse to be the most important purpose of
follow-up. Nevertheless, both the literature and the focus groups pay considerable
attention to communication and the more psychological dimensions of consultations.
An especially widespread complaint seems to be that follow-up consultations focus on
pure physiology and ignore the psychosocial aspects related directly to cancer. The lit-
erature indicates that more holistically oriented health check-ups are not allocated time
or attention.

Women with cancer in the genital organs generally prefer to receive follow-up at spe-
cialized hospital departments, which they consider to be more competent and secure.
Some parts of Denmark’s health care system, however, have experimented with courses
of follow-up in which regular follow-up consultations are delegated to general practi-
tioners or are eliminated and replaced by self-care systems led by experienced nurses
specializing in oncology. Women in such courses of follow-up have the same user satis-
faction as women in traditional follow-up, and studies have found no measurable
effects on the quality of life. Nevertheless, the results should be interpreted very cau-
tiously. One factor is that user satisfaction measures the level of services provided,
which should not be confused with, for example, the feeling of security, which many
people may consider more important. Further, the data are weakened by severe selec-
tion bias: in one study, half the women selected in the sample declined to participate in
the self-care system.

A few studies have attempted to identify demographic, clinical or other types of pat-
terns among patients who especially express a desire for regular follow-up consulta-
tions. This need seems to be weakly correlated with the women’s general anxiety level.
However, the literature reviewed does not clearly indicate what type of follow-up
patients with cancer prefer as a group. This is a heterogeneous population, and one
standardized type of follow-up definitely cannot fulfil their individual needs and pref-
erences.

Finally, once again the literature provides limited and inadequate answers to all the
questions related to assessing health technology. To put it simply, we know very little,
and what we do know, we do not know with much certainty.

Organization

Women treated for endometrial or ovarian cancer generally receive follow-up in the
hospital department that was responsible for completing the treatment. The follow-up
consultations are typically outpatient and provided by a senior hospital physician, spe-
cialist physician or sometimes another hospital physician, assisted by a nurse.

Departments vary somewhat in the frequency of follow-up consultations. Nevertheless,
most patients typically receive follow-up every 3—4 months the first year, every 4-6
months the second year, every 6-12 months the third year and every 12 months in the
fourth and fifth years. Then follow-up is no longer offered. Follow-up consultations for
endometrial cancer are generally less frequent than those for ovarian cancer.

The examinations and tests used in follow-up after the completion of treatment for
endometrial and ovarian cancer typically include clinical examination (both types of
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cancer), blood tests (ovarian cancer) and sometimes ultrasound imaging (for both types
of cancer, but especially ovarian cancer). More comprehensive diagnostic imaging tech-
niques such as computed tomography (CT), magnetic resonance imaging (MRI) and
positron emission tomography (PET)/CT are not used unless relapse is suspected.

The scientific background for organizing follow-up for patients with endometrial and
ovarian cancer includes scientific evidence, scientific assessment and professional tradi-
tions. Hospital departments in Denmark largely organize follow-up based on clinical
guidelines, including guidelines from the Danish Gynaecological Cancer Group, local
guidelines and guidelines from the National Board of Health.

The assessment provides no final answer as to the human resources and medical
devices required for follow-up after treatment is completed for endometrial and ovarian
cancer. However, based on guidelines, practice and interviews, the human resources
required include a specialist physician (or other hospital physician) in gynaecology
and/or oncology and a nurse. The medical devices required for normal examinations
and tests include devices for analysing blood tests (for ovarian cancer) and perhaps
devices for ultrasound imaging. Advanced diagnostic imaging devices are used if relapse
is suspected.

The motivation to provide follow-up to patients who have completed treatment for
endometrial or ovarian cancer includes scientific and patient-oriented incentives and
incentives related to education and research.

The current organization of follow-up does not include transitions between depart-
ments, and it is generally attempted to assign the patients a regular contact person in
the hospital department that provides the follow-up.

Economics

The operating costs for providing follow-up for patients who have completed treat-
ment for endometrial and ovarian cancer were calculated based on the direct variable
costs of follow-up consultations at hospital departments. The costs were calculated
based on a standard course of follow-up in which the costs of each activity included in
a follow-up consultation at a hospital are determined and totalled to arrive at the oper-
ating costs. Indirect costs and the direct costs for patients are not included, and the
costs of patient transport are excluded.

For patients who have had endometrial cancer, the calculated operating costs of a
standard follow-up consultation are €98 in a department of gynaecology and €141 in a
department of oncology.

For patients who have had ovarian cancer, the calculated operating costs of a standard
follow-up consultation are €184 in a department of gynaecology and €260 in a depart-
ment of oncology.

The corresponding DAGS (Danish Ambulatory Grouping System) rates are €277 if
ultrasound imaging is performed and €305 if the lungs are X-rayed. If a practising spe-
cialist physician provides the follow-up, the corresponding rates would be €88 for the
first consultation and €56 for each subsequent consultation, including ultrasound
imaging.
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The total annual operating costs of follow-up at hospitals are an estimated €497,000
for patients who have had endometrial cancer and €966,000 for patients who have had
ovarian cancer.

The individual hospital departments vary in how they organize and provide follow-up
for patients who have had the two types of cancer, including the frequency and
number of consultations and the examinations and tests provided in follow-up consul-
tations. Sensitivity analysis has been carried out that adjusted the standard course of
follow-up and some of the assumptions behind the calculation of the operating costs to
investigate how these changes would affect the operating costs. The sensitivity analysis
showed that these adjustments greatly affect the operating costs. For example, if the
number of consultations in follow-up is reduced such that it more closely matches the
recommendations by the Danish Gynaecological Cancer Group, the annual operating
costs would decline by about €416,000. If the examinations and tests offered were
reduced to solely include gynaecological examinations of patients with endometrial or
ovarian cancer and measuring the serum concentration of CA-125 among patients
with ovarian cancer, the annual operating costs would decline by about €591,000.

The literature on the costs of follow-up for patients with these two types of cancer is
generally modest, and no studies from Denmark have been found. The results from the
studies outside Denmark are based on retrospective calculations. These results cannot
directly be transferred to the situation in Denmark because of differences in the organi-
zation of examinations and tests and the ones provided by the health care system, since
the studies outside Denmark generally found more consultations and more types of
examinations and tests per consultation than those that take place in Denmark.

Synthesis

Most people who have cancer are offered one or more types of treatment in the form
of surgery, chemotherapy or radiation therapy at some point in their course of illness.
All these types of intervention affect the person physically, and the treatment probably
also influences the person mentally and socially. A person with cancer must provide
informed consent for treatment based on careful, evidence-based information from
health care personnel on the purpose, the intervention itself, the effects, the side effects
and the potential complications. The information provided is often based on national
guidelines. Based on the results of this report, follow-up after treatment should be con-
sidered to be a type of intervention that is similar to treatment, and the follow-up
should be evidence-based with a clearly defined purpose. This includes harmonizing
the expectations of the patient and the health care personnel on the options for treat-
ment in case of relapse, the purpose of follow-up, the length of follow-up, the frequen-
cy of consultations and which technology is used.

One purpose of follow-up for patients with endometrial and ovarian cancer is to
improve survival. The potential beneficial effect of follow-up on survival is based on
the assumption that diagnosing relapse early and thereby initiating treatment early are
useful. This assessment found that existing scientific literature does not support this
assumption, since no evidence shows that follow-up for women with endometrial and
ovarian cancer has any substantial positive effect on survival. Asking whether follow-up
for patients with endometrial and ovarian cancer may have other positive effects is
therefore appropriate. Receiving follow-up from a specialist physician may make many
women feel secure, and this positive effect seems to outweigh the anxiety that emerges
before the follow-up consultation. The feeling of security is mainly based on the com-
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munication from the physician that there is no relapse and, if there is a relapse, it will
be diagnosed as early as possible. This feeling of security should be weighed against the
fact that endometrial and ovarian cancer become chronic diseases upon relapse and
that there is no effective, life-extending treatment in most cases. Thus, the patients’
needs for feeling security seem to need to be harmonized with the evidence-based ben-
efit of follow-up in extending survival.

Patients with cancer seek continuity in follow-up and seek more holistically oriented
consultations that also consider the sequelae of treatment and psychosocial reactions to
cancer. The patients thus express the key words: feeling secure, continuity and holistic
orientation. The current organization of follow-up does not seem to optimally meet
the expectations of patients with cancer towards this care. It is therefore appropriate to
question whether specialized oncologists in hospitals always have to provide follow-up
in accordance with current practice or whether other health care personnel, such as
specially trained nurses, can meet patients’ needs. Patients should definitely have direct
access to the services of specialist physicians when needed, but it is not certain that the
primary contact person at all follow-up consultations must be a specialist physician.

Surgery cures the vast majority of women with endometrial cancer, whereas about

90 % of women with ovarian cancer experience relapse. Women with these two types
of cancer thus differ greatly in the proportion experiencing relapse. It is generally inap-
propriate to frequently shift between, for example, primary care or regional hospitals
and highly specialized hospitals. It therefore seems optimal to organize the future fol-
low-up for women with ovarian cancer at the highly specialized departments of oncol-
ogy that treat the cancer initially and upon relapse. Based on the concept of offering
the least specialized care while ensuring adequate professional competence, future fol-
low-up for patients with endometrial cancer could be provided outside the highly spe-
cialized hospital departments, since the great majority of women do not need further
treatment at these departments. Nevertheless, some women with advanced stages of
endometrial cancer have a high risk of relapse. A department of oncology normally
treats these women, and having oncologists provide follow-up for these women may be
appropriate. Similarly, women with localized ovarian cancer who do not need further
treatment after surgery have a low risk of relapse and little need for follow-up at a
highly specialized hospital department.

The future organization of follow-up must naturally ensure that the necessary compe-
tence and technology are available. This report’s results clearly indicate that follow-up
for women with endometrial and ovarian cancer is low technology: that is, gynaecolo-
gical examinations supplemented with ultrasound imaging and blood tests for women
with ovarian cancer. Low technology may require excellent professional expertise, and
this report does not indicate whether such physicians as general practitioners or practi-
sing gynaecologists are competent to provide follow-up for patients with endometrial
cancer that solely includes gynaecological examination.

For women with endometrial cancer who have a low risk of relapse, one option is to
replace the present, formalized follow-up with self-care: being instructed on how to
detect symptoms of relapse and whom to consult if these symptoms appear. This
would require thoroughly instructing these women on the warning signs of relapse and
ensuring the opportunity for subacute examination by a physician. Self-care focuses on
these women being most likely cured of cancer. The responsibility for follow-up is
largely placed on the women, which breaks with the cultural attitude that the health
care system is responsible for all follow-up. This type of self-care may work for some
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patients but probably requires substantial consideration of each patient’s individual
desires and opportunities.

The report’s chapter on economics found a relatively high average cost of follow-up for
patients with endometrial and ovarian cancer. Follow-up for patients with these two
types of cancer alone in Denmark requires €1.46 million annually. This expenditure
could be reduced by phasing out the follow-up from highly specialized departments
and phasing in care at less specialized departments and/or specially trained nurses,
practising gynaecologists and general practitioners. Further, doctors with specialized
competences in these areas are presently lacking and are projected to be in short supply
for many years to come. Using these specialized personnel where they generate the
most benefits is therefore important.

Endometrial and ovarian cancer is just two of the many types of cancer. Cancer may
develop in organs or in the blood and at different stages of life. Cancer may thus differ
vastly in location in the body, the stage and whether it has metastasized, treatment and
survival. Cancer is thereby not one disease, and the reports conclusions cannot uncriti-
cally be transferred to other types of cancer. Nevertheless, this report can serve as the
basis for a model that can inspire similar considerations for other types of cancer.
Planning future follow-up for patients with all types of cancer in Denmark it will be
appropriate to perform health technology assessment on the evidence-based utility of
follow-up.

Based on the results of this report, it is appropriate to question whether follow-up has
become a natural extension of treatment: that is, part of the course of cancer that has
become a tradition and an established part of the treatment culture in Denmark.
However, this does not change the viewpoint that follow-up is an intervention and that
health care interventions must be evidence-based to be justified, even though follow-up
is used to identify suitable patients for scientific studies.

In a system with limited resources, debate on priorities is a positive sign. This report
focuses objectively on follow-up for women with endometrial and ovarian cancer, and
it is hoped that the report can support a scientific debate on priorities that leads to the
benefits of follow-up for patients with cancer outweighing the efforts necessary to pro-
vide this care.
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Laesevejledning

Denne rapport er en medicinsk teknologivurdering (MTV), der omhandler betydnin-
gen af kontrolforlgb for kvinder, der er behandlet for livmoderkraft eller 2ggestok-
kreft.

Rapporten er opbygget pa folgende made: Forst findes en prasentation af projektgrup-
pen samt en sammenfatning pé dansk og engelsk af hele rapporten. Ordlisten beskriver
forskellige faglige udtryk og ord, der er anvendt i rapporten.

I kapitel 1 bliver baggrund, formal og afgrensning for projektet gennemgdet. Samtidig
prasenteres de afgrensede MTV-spergsmél. Kapitel 2 giver en introduktion til kreeft i
livmoderen og kraft i 2ggestokkene og henvender sig til leesere uden klinisk kendskab
til sygdommene. I kapitel 3 gennemgis det teknologiske aspekt af denne MTV med en
vurdering af den kliniske betydning af kontrolforlgb. Kapitel 4 omhandler en analyse
af kontrolforlgbs betydning for patienters livskvalitet, samt patienters oplevelser og
erfaringer med, samt gnsker til et kontrolforlgb. I kapitel 5 prasenteres en organisato-
risk analyse af delelementerne i et kontrolforleb og alternative organiseringsmuligheder
vurderes. Kapitel 6 indeholder en sundhedsgkonomisk analyse af driftsomkostningerne
ved kontrolforlgb for livmoderkraft og @ggestokkraft. Endelig findes en samlet vurde-
ring af rapportens resultater i kapitel 7.

Efter referencelisten opstilles i rapportens bilag evidenstabeller og vurderingsskemaer
for de inkluderede studier samt beskrivelse af litteratursogningerne.
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Asymptomatisk
Axil

Bias

Biopsi
Bivirkning

Brachyterapi
Bughulen

CA-125

Citationssggning

Endometriecancer

Glandler

Gradering af kraeftvaev

Hormonterapi

Ingvina

Kemoterapi

Lead-time bias

Length-time bias
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personen marker ikke nogen symptomer pa sygdom
armhule

en utilsigtet skeevvridning af en vurdering der systematisk far den
til at ramme for hgjt eller for lavt. Bias kan forekomme i udveelgel-
sen af undersegelsesgrupper eller ved indhentning, rapportering
og fortolkning af information

er en vaevspreve der kan stamme fra alle typer veev i kroppen.
Typisk benyttes biopsien til efterfolgende at bedemme vaevet ved
mikroskopi, fx i forbindelse med diagnostik af kraeft

ugnsket, men undertiden uundgaelig virkning forbundet med
behandling

stralebehandling direkte i kraeftknuden

udger den del af kroppen som er mellem brystkassen og baekke-
net, i daglig tale kaldt maven

Cancer Antigen 125 er et protein, der forekommer i blodet i
forhejede koncentrationer ved forskellige kraefttyper — navnlig
ved aeggestokkraeft

bygger pa den antagelse, at der er en betydningssammenhaeng
mellem et dokument og de dokumenter, som det citerer. Dvs., at
der soges litteratur via relevante dokumenters litteraturhenvisnin-
ger

er den latinske betegnelse for livmoderkraeft; en vaekst af de
celler, der danner det inderste lag af livmoderen, endometriet
(deraf navnet endometriecancer)

lymfeknuder

lysmikroskopisk inddeling af kraeftvaev i forskellige grupper
afhaengig af hvor "normalt” kreeftvaevet fremtraeder (hojt
differentieret = ligner normalt veev i hej grad; lavt differentieret =
ligner ikke normalt vaev, fx mange mitoser, store unormale kerner,
abnorm vaevsopbygning)

en behandling med hormoner, primeert med de kvindelige
hormoner @strogen og progesteron

lysken

en metode til behandling af kraeft, hvor man anvender cellegifte
til at bremse cellernes deling eller cellernes stofskifte og dermed
kraeftens spredning i kroppen. Kemoterapi pavirker ikke kun
kraeftcellerne, men ogsa kroppens normale celler

her forstas det feenomen, at screenede personer ikke lever
leengere end forventet, men lever leengere med deres sygdom,
idet den blot er blevet opdaget tidligere. Ved screening kan en
sygdom diagnosticeres tidligere end ellers, og en effektvurdering,
der kun er baseret pa overlevelsen fra diagnosetidspunktet, er der-
for misvisende

her forstas det faenomen, at fx tumorer som opdages ved
screening, kan veere langsommere voksende end tumorer, som
diagnosticeres normalt. Hurtigt voksende tumorer har generelt en
kortere fase uden symptomer end de langsomt voksende tumorer,
og det er derfor mindre sandsynligt at finde de hurtigt voksende
tumorer ved screening. Hurtigt voksende tumorer er associeret
med en darligere prognose. Denne overvaegt af langsomt
voksende tumorer der findes i opfelgningsfasen giver et falsk
indtryk af en bedre prognose for patienter, der er opdaget ved
screening, end for patienter der er opdaget klinisk



Negativ praediktiv vaerdi sandsynligheden for, at en person med et negativt testresultat
faktisk er rask

Nonpolypas patienter der har sygdommen Hereditaer Non-Polypas Colorectal
Cancer (HNPCC), har i modsaetning til patienter med den
beslaegtede Polypas Colorectal Cancer ikke utallige polypper i
tarmen. En polyp er en stilket eller bred, afrundet gevaekst eller
svulst, der i sig selv ikke er af ondartet natur

Onkologi medicinsk behandling af kraeftsygdomme enten ved kemoterapi
eller ved stralebehandling

Ovariecancer er den latinske betegnelse for kraeft i zeggestokkene

Palpation af abdomen manuel undersggelse af maven

Polycystisk ovariesyndrom PCO er forkortelsen for polycystisk ovarie (seggestok), hvilket

refererer til de mange sma cyster (aegbleerer) som typisk ses nar
man skanner en PCO aeggestok. PCOs er forkortelsen for polycy-
stisk ovariesyndrom hvilket betyder, at man ud over at have PCO
0gsa har et eller flere symptomer, som har sammenhaeng med

PCOs

Positiv praediktiv veerdi sandsynligheden for, at en person med et positivt testresultat
faktisk er syg

Prospektivt studie i et prospektivt studie, observeres en gruppe af personer

fremadrettet over en laengere periode

Protokol alle forsog skal folge en sakaldt protokol, som beskriver hvilke
stoffer der anvendes, og i detaljer fastleegger gennemfarelse af et
forseg. Dette gares for at opna palidelige og sammenlignelige
resultater

Randomiseret studie undersegelse med tilfeeldig inddeling ved lodtraekning — anvendes
iseer i behandlingsforseg til at afgere, hvem der skal have hvilken
behandling. Herved s@ger man at opna, at de grupper, der skal
sammenlignes, er ens bortset fra interventionen (fx behandling)

Rectovaginal undersggelse undersegelse af skede og endetarm samtidig for bedre at kunne
fole forandringer inde i det lille baekken

Retrospektivt studie i et retrospektivt studie, ser man tilbage pa begivenheder. Dvs., at
studiet baseres pa allerede indsamlede data pa omradet, fx fra
registre og journaler

Retroperitoneum omradet bag mavehulen og foran rygsajlen hvor bl.a. legemets
hovedpulsare og nogle af de sterste af kroppens lymfekirtler er
beliggende

Sarkomer kraeft, som udgar fra celler fra kroppens statteveey, fx knogler,

brusk, bindeveey, fedtvaey, blodkar, nerveskeder og muskler

Sekundaer litteratur er litteratur hvor eksperter eller ekspertgrupper har forholdt sig
kritisk til andres kliniske undersagelser, resultater og konklusioner

Selektionsbias systematiske fejl som kommer fra procedurer, der er brugt til at
udvaeelge patienter til studiet eller fra faktorer som kan have
indflydelse pa udvalgte patienter. Bias opstar nar sammenhaeng
mellem eksponering og sygdom er forskellig for personer som
deltager i studiet og personer som ikke deltager i studiet

Selvhenvendelse patienten henvender sig selv til laegen

Senfolger er senskader, som over tid opstar efter endt behandling for fx
kreeft. For mange er der tale om vedvarende lidelser med bade
fysiske, psykiske og sociale funktionssvigt, som kan vaere indgri-
bende

Sensitivitet et udtryk for en tests evne til at klassificere de syge korrekt. Hvis
en test har hgj sensitivitet vil feerre syge fejlagtigt fa at vide, at de
er raske
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Smear

Specificitet

Statistisk signifikant

Straleterapi

Symptomatisk
Tilbagefald
Thorax

Tumormarkar
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kaldes ogsa en celle-prave. Denne prove tages fra livmoderhalsen
eller toppen af skeden (hvis livmoder er fjernet), med en traespatel
eller en lille berste. Praven underseges derefter for eventuelle
unormale celler

et udtryk for en tests evne til at klassificere de raske korrekt. Hvis
en test har hgj specificitet vil faerre raske fejlagtigt fa at vide, at de
er syge

et monster eller en tendens i data der er for markant til med
rimelighed at kunne anses for at veere et resultat af tilfaeldige
haendelser

en behandlingsform, der har til formal at @delaegge kreeftceller,
men stralerne pavirker bade kraeftceller og normale celler. Der
anvendes to typer af straling; rentgenstraling og elektronstraling

personen maerker symptomer pa sygdom
betegnelse for tilbagefald af sygdom
brystkasse

de fleste kreeftformer i aeggestokkene udskiller stoffer til blodet,
sakaldte tumormarkerer. En tumormarker er saledes et stof i
blodet som indikerer tilstedevaerelsen af en ondartet svulst



1 Introduktion

Hvert ar fir ca. 1.100 kvinder i Danmark kreft i enten livmoderen eller 2ggestokkene,
og sygdommene er dermed blandt de hyppigste kraftformer hos kvinder.
Femarsoverlevelsen ved kreft i livmoderen eller @ggestokkene er henholdsvis ca. 77 %

og 30—40 % (80).

Efter endt behandling for kreft i livmoderen eller i 2ggestokkene tilbydes patienterne
et ambulant kontrolforlgb. Formélet er, at opdage eventuelle tilbagefald pé et s3 tidligt
tidspunkt, at sandsynligheden for succes ved behandling af tilbagefald forages.
Desuden er formélet, at folge virkninger og bivirkninger af behandlingen samt at sikre
tryghed hos patienterne.

Fra savel klinisk som administrativ side enskes en vurdering af om udbyttet af kontrol
efter endt kreftbehandling stdr mal med indsatsen. Derfor er en medicinsk teknologi-
vurdering relevant, da den foruden at vurdere de rent kliniske aspekter ogsd inddrager
de patientmessige, organisatoriske og skonomiske aspekter af kontrolforlgb efter endt
behandling for kreft i livmoderen eller kreft i @ggestokkene.

Klinisk set er det vigtigt at vurdere, i hvilken grad tilbagefald kan opdages ved kontrol,
og om det gdr patienterne bedre, nir de gir til kontrol end hvis de fik et tilbud om at
kunne henvende sig, hvis der skulle opstd symptomer p3 tilbagefald.

Patienters oplevelser, erfaringer og forventninger med kontrolforlgb er ogsa relevante at
afdakke. Fra et patientperspektiv er det fx vigtigt at vurdere, om kontrol giver patienter
tryghed i efterforlgbet af en kraftsygdom, eller om kontrol omvendt skaber unedig
utryghed og angst.

Som hovedregel gir kvinder, der er ferdigbehandlet for kreft i livmoderen eller i 2gge-
stokkene til kontrol pa den afdeling, som forestod behandlingen. P4 én af de ti onkolo-
giske centre og 29 gynzkologiske afdelinger i Danmark er der séledes et tilbud om
kontrol. For at optimere patientforlgbet er det derfor relevant at vurdere forskelle og
ligheder imellem afdelingerne. Desuden vil det vere relevant at vurdere pa hvilke spe-
cialeniveauer i sundhedsvasenet kontrol kan foregd, fx ud fra krav om specialiseret
udstyr og sarligt uddannet personale.

For at sikre hensigtsmaessig ressourceallokering i sundhedsvasenet er viden om drifts-
forbrug vigtig, og en ekonomisk analyse er derfor relevant.

11 Formal og MTV-spergsmal

Nedenfor beskrives rapportens overordnede formal samt de MTV-sporgsmal, der
besvares i rapporten.

111 Formal
Formaélet med projektet er at vurdere kontrolforleb for kreftpatienter, der har afsluttet
behandling for kreft i livmoderen eller kraft i 2ggestokkene, for at:

= Vurdere betydningen af kontrolforleb for kraeftpatienter
= forbedre kreftpatienternes kontrolforlgb.
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Kontrolforlgb opfattes i denne rapport som en klinisk undersogelse, eventuelt suppleret
af andre undersogelser, med henblik pa at finde tidligt tilbagefald efter endt kraftbe-
handling. Protokollerede kontrolforleb kan indeholde specifikke retningslinjer, der ikke
handteres i denne rapport. Rapportens konklusioner er ikke udtryk for
Sundhedsstyrelsens officielle anbefaling.

Denne MTV-rapport udger faglig ridgivning til belysning af den samlede dokumenta-
tion af kontrolforleb for kraftpatienter efter behandling for livmoderkreft og 2gge-
stokkreft. Rapporten vil blandt andet indga som et bidrag til Sundhedsstyrelsens
lobende faglige arbejde med sundhedsplanlegning.

11.2 MTV-sporgsmal

Teknologi
= Hvilken betydning har
= patienters selvhenvendelse ved symptomer
= gynzkologisk undersogelse
= blodprover
= ultralydsskanning
= rentgen af lungerne
»  CT-skanning
= PET/CT-skanning
=  MR-skanning

i et kontrolforlgb for opdagelsen af tilbagefald og dedeligheden for patienter med kraft
i livmoderen eller aggestokkene?

Patient

= Hvordan pévirker kontrolforlebet patienters livskvalitet?

= Hvordan oplever og erfarer kreftpatienter kontrolforlgbet?

= Hovilke gnsker og forventninger har kraftpatienter til kontrolforlgbet?

Organisation

= Hvorledes er et patientforleb med kontrol af patienter med livmoderkreft eller
kreeft i ®ggestokkene organiseret?

= Hvad er den faglige baggrund for tilrettelzggelsen af kontrolforlebene?

= Hovilke organisatoriske rammer — herunder personaleressourcer og udstyr — er nod-
vendige ved kontrolforleb for kraftpatienter?

= Huvilke incitamenter er der forbundet med kontrolforlgb?

= Hvordan vurderes arbejdsdelingen mellem faggrupper i forbindelse med kontrolfor-

lob?

= Hvordan vurderes arbejdsdelingen mellem specialiseringsniveauer i forbindelse med
kontrolforlgb?

= Hvordan vurderes arbejdsdelingen og overgange mellem enheder i forbindelse med
kontrolforlgb?

Dkonomi

= Hvad er de driftseskonomiske omkostninger ved kontrolforlgb for patienter med
kreft i livmoderen eller 2ggestokkene?

1.2 Malgruppe
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Malgruppen for denne MTV er Kreaftstyregruppen, Task Force for Kreft- og
Hjerteomradet, Sundhedsstyrelsens enheder for patientforleb og sundhedsplanlaegning
samt generelt set administrative og kliniske beslutningstagere i sundhedsvasenet. Andre
interessenter er Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, Regeringen, Folketinget, regi-
oner, faglige selskaber, patientreprasentanter samt borgere.

1.3 Afgreensning

Denne MTV omhandler kvinder, som har varet behandlet for kreft 1 livmoderen eller
i 2ggestokkene. Det er vasentligt at se pd netop disse patientgrupper samtidig, fordi:

Patientpopulation er forholdsvis stor

det er muligt, at belyse bide kontrolforleb uden og med onkologisk efterbehandling
det er muligt, at sammenligne kontrolforlgb efter en kraftsygdom med relativ god
henholdsvis relativ darlig prognose

det er muligt, at vurdere kontrolforleb i to grupper hvor tilbagefald ikke forekom-
mer hyppigt (livmoderkreft) og forekommer hyppigt (eggestokkraft)

patienterne i en del tilfeelde selv kan opdage symptomer pa tilbagefald.

Kreft i livmoderen kan opstd i enten slimhinden, slimhindens bindevav eller livmo-
dermusklen. Kreft i 2ggestokkene kan udga fra eggestokkens overfladeceller, konscel-
ler eller stotteceller. I denne MTV behandles kreft i slimhinden, der udger omkring 97
% af tilfeldene af livmoderkreaft, samt kreeft udget fra overfladecellerne, der udger
mere end 90 % af tilfeldene af @ggestokkreft.

Det ville vaere vasentligt at undersoge, om kontrolforlgb for kraftpatienter er af betyd-
ning for kraftpatienternes rehabilitering, men denne MTV fokuserer pé det kliniske
indhold i kontrolforlgbet, da vurderingen af rehabilitering er for kompleks og omfatten-
de at inddrage givet MTV-projektets ressourcer og stramme tidsplan. Rehabilitering for
kraftpatienter vil senere blive behandlet af en separat arbejdsgruppe i Sundhedsstyrelsen.

14 Metode

For at belyse MTV-sporgsmalene i denne MTV-rapport blev der ved alle aspekter foreta-
get systematiske litteratursegninger. Kun studier, der efter kritisk litteraturvurdering
fandtes at have en tilstreekkelig hoj kvalitet, blev inkluderet som grundlag for analyserne.

For hvert MTV-sporgsmal blev der udarbejdet en samlet bedemmelse af litteraturens
kvalitet (bilag 3¢, 3d, 4b, 6b) og de inkluderede studier beskrives i evidenstabeller (bilag

3a, 3b, 4a, 6a). Oxford Centre for Evidence-Based Medicine Levels of Evidence and
Grades of Recommendation (bilag 1), der graderer efter studiernes design, blev brugt.

I bilag 2a findes de specifikke spgestrategier for de enkelte kapitler, en samlet bedom-
melse af litteraturens kvalitet for hvert MTV-spergsmil samt evidenstabeller med den
inkluderede litteratur.

For at supplere litteratursogningerne blev data indsamlet ved fokusgruppeinterview af
patienter, en sporgeskemaundersogelse blandt relevante hospitalsafdelinger samt inter-
view af neglepersoner. @konomianalysen blev baseret primert pa indsamlede data samt

registeranalyse.

Uddybende beskrivelse af anvendte metoder findes i de enkelte kapitler og i bilag.
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2 Om livmoderkraeft og seggestokkraeft

Dette kapitel giver en introduktion til kreft i livmoderen og kreft i zggestokkene og
henvender sig til lesere uden klinisk kendskab til sygdommene.

Figur 2.1 Tegningen til venstre illustrerer placering af livmoder og aeggestok i
kvindens bakken. Tegningen til hgjre illustrerer normalanatomien af livmo-
der og =ggestokke. Tegninger af Lotte Clevin.

/Aggestok

Livmoderhule Kggeleder

Livmoderkrop Livmoderslimhinde

Livmoderhalskanalens

Livmoderhals slimhinde

U/ Skedevaeg Livmodermund

‘/

«
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Tabel 2.1 Fakta om livmoderkraeft og aeggestokkraeft

Livmoderkraeft Aggestokkraeft
Nye tilfeelde pr. ar 600 470
Symptomer Bladning fra skeden Ukarakteristiske
tryksymptomer
Ubehag fra bughulen
Tidlig diagnose Sen diagnose
Stadium pa diagnosetidspunkt 75 % lokaliseret til livmode- |70 % spredt til bughulen
ren (Stadium Il eller IV)
(Stadium 1)
Hyppigste behandling
(afhaenger af stadium)

1. Operation Fjernelse af livmoder, Fjernelse af aeggestokke,
eggestokke, eggeledere, evt. |livmoder, eeggeledere, evt.
lymfeknuder i det lille lymfeknuder i det lille
baekken baekken og langs legemspuls-

aren samt fedtforkleedet.
Malet er at fjerne alt synligt
tumorvaey, hvilket kan
inkludere indgreb pa tarm,
bughinde, milt, bugspytkirtel
m.m..

2. Efterbehandling Ofte ikke nedvendig Naesten altid n@dvendig
Kemoterapi med eller uden | Kemoterapi

straleterapi

Kontrol Gynaekologisk undersogelse | Gynaekologisk undersagelse
Evt. ultralydsskanning Evt. ultralydsskanning, maling
af CA-125.

Hver 3.—6. maned de farste to | Hver 3.—6. maned de farste to

ar; herefter stigende ar; herefter stigende
intervaller indtil 3=5 ar efter | intervaller indtil 3—5 ar efter
diagnosen diagnosen

Overlevelse (afhaenger af stadium) God Darlig
77 % femarsoverlevelse 30—-40 % femarsoverlevelse

2.1 Livmoderkraeft

211 Forekomst

Livmoderkreft er den sjette hyppigste krafttype blandt kvinder i Danmark og den
hyppigste gynzkologiske kraftform. Der findes ca. 600 nye tilfeelde i Danmark pr. ar,
og hyppigheden af sygdommen er konstant (Dansk Gynakologisk Cancer Database).
Sammenlignet med andre europaiske lande er hyppigheden af livmoderkreft i
Danmark relativt hgj, mens den er lav i forhold til USA. Danske kvinder har en livs-
tidsrisiko pd 2 %, og livmoderkraft er forst og fremmest en sygdom hos kvinder efter
overgangsalderen. I Danmark findes der séledes kun ca. 15 tilfelde om aret for 45-drs
alderen, og aldersmaksimum for sygdommen er omkring 70 4r. Cirka en tredjedel dor
af deres livmoderkraft, og mere end 60 % af de kvinder der der, er mere end 70 ar
gamle.

212 ;&rsager

Arsagen til, at kvinder udvikler livmoderkraft, er ukendt, men der findes faktorer som
oger risikoen. Risikoen kan iser relateres til et hojt indhold af det kvindelige konshor-
mon, gstrogen, i blodet. Dget risiko findes séledes hos kvinder, der har veret i lengere-
varende behandling med gstrogen (uden tilsetning af det kvindelige konshormon,
gestagen), overvagtige kvinder og kvinder med polycystisk ovariesyndrom (PCOs). Det
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samme gelder kvinder, som har veret i lengerevarende behandling med kraftleegemid-
let Tamoxifen, idet dette praeparat har en stimulerende effekt pd livmoderslimhinden.

Risikoen for at udvikle kreft i livmoderslimhinden kan vare arvelig, og kvinder med
arvelig nonpolypes tyk- og endetarmskraft (HNPCC) har en oget livstidsrisiko for liv-

moderkreft.

2.1.3 Biologi

De ostrogenrelaterede kreftformer i livmoderslimhinden udger lidt mere end 90 %.
Ostrogenet stimulerer slimhinden i livmoderen til at vokse, og pa et tidspunkt bliver
slimhinden s8 kraftig, at kvinden fir bledning fra skeden. Dette symptom er alarme-
rende for de fleste kvinder efter overgangsalderen og bevirker som regel hurtig lege-
kontakt. Kreft i livmoderen opdages derfor ofte pa et tidligt tidspunkt, hvor overlevel-
seschancerne er gode.

Nogle f& procent af kreftformerne i livmoderen udvikles uathengigt af estrogen. Disse
kreftformer er mere ondartede end den almindelige livmoderkreft og kan have spredt
sig uden for livmoderen allerede pa tidspunktet for operation.

I ca. 5 % af livmoderkrefttilfzldene udvikles kreften fra slimhindens stotteceller eller
fra selve livmodermusklen. Disse kraeftformer (sarkomer) nedvendigger ofte en udvidet
operation, og overlevelsen er dérligere end for den almindelige livmoderkreft.

2.1.4 Forleb

Livmoderkraft kan vokse ned i livmoderhalsen og i skeden eller gennem livmoder-
musklen og ud i det narliggende fedtvav. Kraftcellerne kan ogsa sprede sig til lymfe-
knuderne i det lille beekken, langs legemspulséren og via blodbanen til lungerne eller
andre organer. Spredningen af sygdommen sker ofte forholdsvis lang tid efter de forste
symptomer i form af bledning fra skeden.

2.1.5 Stadieinddeling og behandling
Livmoderkreft inddeles ifelge internationale regler (The International Federation of
Gynecology and Obstetrics, FIGO) i fire hovedstadier:

» I stadium I er kreftcellerne begrenset til livmoderen. Behandlingen er almindelig
fjernelse af livmoderen, 2ggestokkene og @ggelederne. I nogle tilfelde (dyb ned-
vakst i livmodermusklen eller lavt differentierede tumorer) fjernes ogsé lymfeknu-
der i det lille bakken. I sjeldne tilfelde er det nodvendigt med efterbehandling i
form af kemoterapi med eller uden stréleterapi.

= [ stadium II vokser kraftcellerne ned i livmoderhalsen, og her er det nodvendigt
med en udvidet fjernelse af livmoderen (radikal hysterektomi) samt fjernelse af
®ggestokke, begge zggeledere og lymfeknuder i det lille baekken. Stadium
II-sygdommen er ofte skjult indtil den endelige mikroskopi efter operation for for-
modet stadium I-sygdom. Séfremt der ikke er foretaget udvidet fjernelse af livmo-
deren, vil man normalt tilbyde efterbehandling i form af kemoterapi, eventuelt
efterfulgt af straleterapi.

» I stadium III er kreftcellerne vokset uden for livmoderen eller har spredt sig til ske-
den eller lymfeknuderne i det lille baekken. Behandlingen af stadium I1I-sygdom
kan vere individuel, men vil ofte besta af en operation, hvor man fjerner livmode-
ren, begge @ggestokke og @ggeledere. En eventuel efterbehandling athenger af hvor
meget kraftcellerne har spredt sig og behandlingen kan bestd af kemoterapi, even-
tuelt efterfulgt af strileterapi.
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= I stadium IV har sygdommen bredst sig til bleere eller tarm eller har spredt sig videre
ud i kroppen. Behandlingen af stadium IV-sygdom er individuel og kan besta i

enten kemoterapi, straleterapi eller hormonterapi.

2.1.6 Kontrol

Efter afsluttet behandling (operation uden eller med efterbehandling) vil kvinden blive
tilbudt at ga til kontrol, hvor man foretager en almindelig underlivsundersogelse. Flere
undersogelser har vist, at et eventuelt tilbagefald af sygdommen i 70-95 % af tilfelde-
ne kommer indenfor de forste tre &r efter afsluttet behandling. Man skelner mellem
lokale tilbagefald i toppen af skeden og fjerntilbagefald (metastaser) fx i bughulen, lever
eller lunger. Tilbagefald i skedetoppen kan behandles med en ny operation og/eller
strileterapi med en meget god femdrsoverlevelse. Femérsoverlevelsen blandt kvinder
med tilbagefald i skedetoppen varierer (70-90 %) i forskellige undersagelser og athan-
ger blandt andet af, om der er givet strileterapi forud for tilbagefaldet.
Behandlingstilbuddene (kemoterapi eller hormonterapi) til fjerntilbagefald (fjernmeta-
staser) er derimod ikke s effektive og i disse tilfelde udvikler livmoderkreaften sig til en
kronisk sygdom, der ikke kan helbredes. Hyppigheden af kontrollen kan variere fra
sted til sted, men vil ofte veere med 3—6 maneders intervaller de forste to r og herefter
med stigende intervaller, indtil der er giet mellem tre og fem dér efter afsluttet behand-
ling.

2.1.7 Overlevelse

Femérsoverlevelsen for kvinder med livmoderkraft er ca. 77 %, men varierer meget
athangigt af stadiet pd diagnosetidspunktet. Kvinder med stadium I sygdom har en
femarsoverlevelse pd 75-96 %, mens overlevelsen i stadium II er 65 %, 40 % i stadium
III og 5-10 % i stadium IV.

2.2 /Aggestokkraeft

2.2.1 Forekomst

Kreft i ®ggestokken er den nasthyppigste form for underlivskreft med ca. 470 nye til-
feelde om aret (Dansk Gynakologisk Cancer Database). Hyppigheden af 2ggestokkraeft
er konstant og meget hgj i Danmark, sammenlignet med andre vestlige lande.
Livstidsrisikoen for at udvikle sygdommen er lide mindre end 2 % og risikoen begyn-
der at stige fra 40-&rs alderen. De fleste (84 %) tilfelde af ®ggestokkreft findes dog hos
kvinder efter overgangsalderen. Aggestokkraft adskiller sig pd flere mader fra livmo-
derkreft. De fleste kvinder har spredning til bughulen pd diagnosetidspunktet.
Sygdommen kraever nasten altid behandling med kemoterapi enten for eller efter en
operation og overlevelsen er betydelig darligere.

222 ;&rsager

Arsagen til zggestokkraft er ukendt. Der er en sammenhang mellem antallet af zglas-
ninger og risikoen for kraft i ggestokken. Faktorer (fx graviditet, amning, brug af
P-piller) som nedsetter antallet af @glosninger nedsatter ogsd risikoen for at udvikle
sygdommen. Befolkningsundersagelser har vist, at der er en sammenhzng mellem fore-
komsten af kreft i 2ggestokken og brystkreft. Der er beskrevet to arveanleg (BRCA1
og BRCA2) og ®ndringer i et af disse arveanlaeg oger risikoen for at udvikle kreft i
®ggestokken og/eller brystet betydeligt. Kvinder, som har @ndringer i disse arveanleg
eller som tilhgrer familier, som har en unormal hgj forekomst af en af de to kraftfor-
mer, tilbydes derfor enten at fi fjernet 2ggestokkene eller arlige kontrolbesog.
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2.2.3 Biologi

Aggestokken er et komplekst organ med flere celletyper (overfladeceller, stotteceller og
konsceller) som alle kan udvikle sig til kreeft. Mere end 90 % af alle tilflde udvikler
sig fra @ggestokkens overfladeceller. De mest almindelige symptomer skyldes at kraft-
svulsten fylder og giver anledning til ubehag, smerter samt udspilet bughule. Svulsten
kan ogsa trykke pé blaren, hvilket giver hyppig vandladning, og kan forirsage vaske-
dannelse i bughulen. Det er dog vigtigt at vide, at selv meget store svulster kan vere
helt uden eller kun ledsaget af meget f3, ukarakteristiske symptomer. De manglende
eller ukarakteristiske symptomer bevirker, at kvinden ofte har sygdom udenfor @gge-
stokken pé diagnosetidspunktet, hvilket (igen) forringer overlevelsen betydeligt.

De sjeldne (<10 %) former for kreft i 2ggestokken udvikler sig fra stotte- eller kons-
cellerne. Det er en meget varieret gruppe af krefttilfzlde, som ofte optraeeder hos yngre
kvinder, og hvor overlevelsen ofte er bedre sammenlignet med kraft, som udvikler sig
fra overfladecellerne.

2.2.4 Forleb

Aggestokkreft spreder sig til den anden zggestok, ®ggelederne, bughinden og de ovri-
ge organer i bughulen samt til lymfeknuderne i det lille bekken og langs med
legemspulsiren. Symptomerne pd sygdommen er vage hvilket formentlig er skyld i, at
mere end 70 % har spredning til bughulen og/eller lymfeknuder péd tidspunktet for
diagnosen.

2.2.5 Stadieinddeling og behandling
Kreft i @ggestokken inddeles ifolge internationale regler (The International Federation

of Gynecology and Obstetrics, FIGO) i fire hovedstadier:

= I stadium I er sygdommen lokaliseret til den ene eller begge ®ggestokke. Der kan
vere mikroskopiske kreftceller i bugvasken enten spontant eller fordi der gar hul
pa svulsten under operationen. Kvinden tilbydes operation, hvor man fjerner begge
eggestokke, ®ggelederne, livmoderen, fedtforkladet og ofte ogsé lymfeknuderne i
det lille baekken samt langs legemspulsiren. Hvis svulsten kun er lokaliseret til den
ene aggestok og er hejt graderet, kan kvinden indgi i et kontrolforlgb uden forud-
giende efterbehandling, mens alle andre med stadium I sygdom tilbydes 46 serier
kemoterapi efter operationen. Hvis kvinden har et stort onske om graviditet, eller
ved visse sjeldne tumorformer, kan denne behandling individualiseres.

» I stadium II har kreften spredt sig til organerne i det lille beekken. Operationen er
den samme som beskrevet under stadium I, idet man dog ikke altid fjerner lymfe-
knuderne. Der tilbydes seks serier kemoterapi efter operationen.

= I stadium III er der spredning til den ovrige del af bughulen enten pé bughinden,
fedtforkledet og/eller til organerne. Der tilbydes operation, som har til formal at
fjerne al tumorvavet eller, hvis dette ikke kan lade sig gore, at fjerne si meget som
muligt. Operationen omfatter fjernelse af begge ®ggestokke, zggelederne, livmode-
ren og fedtforkledet. For at fjerne al kraftvavet er det ofte nedvendigt at foretage
indgreb pa bughinden, lymfeknuderne, tarm og eventuelt pa andre organer i bug-
hulen. Operationen kan blive szrdeles omfattende, og der er en forholdsvis hej risi-
ko for komplikationer. Kvinden tilbydes seks serier kemoterapi efter operationen. I
nogle tilfelde er det umiddelbart ikke muligt at operere, hvorfor der tilbydes tre
serier kemoterapi med henblik pa at fi kreeftvavet til at skrumpe, efterfolgende ope-
ration og herefter yderligere tre serier kemoterapi.
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= I stadium IV har kreften spredt sig til leveren eller til organer udenfor bughulen.
Behandlingen er individuel. Der kan blive tale om udelukkende at give kemoterapi,
men behandlingen kan ogsi ligne den, der beskrives under stadium III.

2.2.6 Kontrol

Der tilbydes kontrol bide efter operation alene og efter operation med efterfolgende
kemoterapi. Kvinden undersoges med en gynazkologisk undersogelse, miling af en
tumormarker (CA-125) i blodet og eventuelt en gynakologisk ultralydsskanning.
Mange kvinder vil blive behandlet og kontrolleret i henhold til en protokol, som led i
en videnskabelig undersogelse med henblik pd at forbedre behandlingseffekten ved til-
bagefald. Kontrollen kan derfor vere anderledes end beskrevet ovenfor og blandt andet
inkludere en CT-, PET/CT- eller MR-skanning,.

2.2.7 Overlevelse

Femarsoverlevelsen for kvinder med kreft i ggestokken er ca. 30-40 %, men varierer
meget athengigt af stadiet p& diagnosetidspunktet. Femdrsoverlevelsen er ca. 10 % dar-
ligere sammenlignet med lande (fx Norge og Sverige), vi normalt sammenligner os
med. Der er dog sket betydelige organisatoriske @ndringer i den kirurgiske behandling,
som i modsatning til tidligere stort set er centraliseret til de fem gynzkologiske kreft-
centre. Dette, kombineret med en @ndret operationsteknik, har bevirket et oget antal
kvinder, som fir fjernet al kreeftvevet og dermed formentlig eger deres chance for over-
levelse. De nyeste overlevelsesdata fra Dansk Gynzkologisk Cancerdatabase viser, at
tredrsoverlevelsen er stigende, og der er grund til at tro at dette vil oge femdrsoverlevel-
sen. Det er imidlertid endnu for tidligt at foretage en evaluering. Femérsoverlevelsen
for stadium I er 85-90 %, stadium II 80 %, for stadium III er femarsoverlevelsen ca.
25-30 %, mens den er 5—10 % for stadium IV.
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Planlegning af kontrol efter behandling for kraft er baseret pi mange overvejelser.
Overvejelserne omfatter blandt andet krefttypen, sygdommens oprindelige udbredelse
i kroppen (stadium), kraftcellernes aggressivitet, de teknologiske muligheder for at
opdage og behandle et tilbagefald, ensket om at méle effekten af den oprindelige
behandling samt, ikke mindst, behovet for at skabe tryghed hos det menneske som har
gennemgdet behandling for sin kraftsygdom. Hensigten med kontrollen er forst og
fremmest at opdage tilbagefald af kreften tidligst muligt i hdb om forbedret overlevelse
og/eller livskvalitet. Hyppigheden af kontrolbesgg bestemmes normalt af risikoen for
tilbagefald pd et givent tidspunkt efter behandlingen. Kontrolforlebet varer ofte fem ar,
hvilket er den tidsperiode, der internationalt anvendes til at méle overlevelsen efter

behandling af en kreftsygdom.

Kontrol efter behandling for kreft er derfor kompleks og en rekke af de navnte fakto-
rer zndres ydermere med tiden som folge af ny og bedre teknologi samt ekonomiske
og kulturelle 2ndringer. Dette kan vere én af drsagerne til at omrédet, og herunder
gynzkologiske kraftsygdomme, synes at veere preget af manglende faglig konsensus. 1
England og Norge anvendes der i lighed med Danmark mange forskellige kontrolfor-
lob efter behandling for kreft i livmoderen og kraft i 2ggestokkene. I England har
centraliseringen af behandlingen af gynzkologisk kreft heller ikke skabt mere ensartede
kontrolforleb (3, 4). Tilstedevarelsen af mange forskellige kontrolforlgb til de samme
patientgrupper er en sterk indikation af;, at kontrolforlebene ikke hviler pé et fagligt
rationelt grundlag. Det folger heraf endvidere, at det er vanskeligt direkte at sammen-
ligne to eller flere kontrolforleb med henblik pa om det ene er det andet overlegent,
hvis ikke de undersogte kontrolforlgb er sat ngje op imod hinanden.

Folgende MTV-sporgsmél belyses i kapitlet:

Hvilken betydning har
patienters selvhenvendelse ved symptomer
gynazkologisk undersogelse
blodprover
ultralydsskanning
rontgen af lungerne
CT-skanning
PET/CT-skanning
MR-skanning

i et kontrolforleb for opdagelsen af tilbagefald og overlevelsen for kraftpatienter?

31 Metode

Teknologikapitlet er baseret pa en systematisk litteratursogning efter sekundzer littera-
tur samt gennemgang af referencelister fra den fundne litteratur med henblik p4 at
besvare de opstillede teknologiske MTV-sporgsmal. Da kreft i livmoderen og kreft i
@ggestokkene bide sygdomsmassigt og behandlingsmassigt adskiller sig fra hinanden,
er de to sygdomme beskrevet i selvsteendige afsnit. Alle studier anvendt til besvarelse af

MTV-sporgsmal er evidensgraderet (bilag 3a, b og c).
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Litteratursogningen fandt fem sekundare publikationer (reviews), der beskriver resulta-
ter af kontrolforleb efter behandling for kreft i livmoderen. Fire af disse er systematiske
i deres litteratursogning. Der er ved litteratursagningen og i de fundne reviews endvi-
dere identificeret 17 primere publikationer vedrerende kontrolforlgb efter behandling
af kreeft i livmoderen. Alle studier er retrospektive. Et af disse har form af en korres-
pondance til et tidsskrift og et andet er et pilot-studie (5, 6). Begge studier er derfor
ekskluderet pé trods af, at det ene indgér i to af de systematiske reviews (6). To studier
af 17 omhandler hovedsageligt lokalt tilbagefald (7, 8). P4 grund af den relative spar-

somme litteratur pd omradet er ogsd de primere publikationer inkluderet.

Der foreligger kun retrospektive kohortestudier, der beskriver kontrolforleb efter kreft
i livmoderen. Vi har ikke fundet fremadrettede randomiserede undersogelser og evi-
densgraden er derfor lav. Den indbyggede svaghed i disse studier er, at de er underkas-
tet lead-time bias, hvorved tidlig diagnostik af tilbagefald overvurderer effekten pa
overlevelsen og lenght-time bias, hvor patienter med mindre aggressiv sygdom er over-
reprasenterede i resultaterne. Hertil kommer at undersogelserne er uensartede og bely-
ser problemstillingen forskelligt. P4 trods af studiernes svagheder er det vores opfattelse,
at studierne belyser dette vanskelige omréde.

Antallet af patienter i de foreliggende studier fremgar af tabel 3.1. Studierne er med en
enkelt undtagelse alle udfert i Vesteuropa og USA/Australien i efter danske forhold
sammenlignelige populationer vedrerende behandlings- og registreringsstandard.
Studierne er som nzvnt alle retrospektive, hvilket vil sige, at de bygger pa data indsam-
let fra journaler, hvor data ikke systematisk har veeret registreret med studiets formal.
Dette er en mulig fejlkilde, men en raekke vigtige oplysninger som konstatering af til-
bagefald og symptomer pé tilbagefald er klinisk relativt éntydige og mé opfattes som
valide. Flertallet af patienter er registreret med deres sygdomsstadie i henhold il en fel-
les klassifikation (FIGO, det internationale gynazkologiske selskab). Dette forhold er
vigtigt, idet stadiet har betydning for blandt andet risikoen for tilbagefald. Antallet af
kontrolbesog i de presenterede studier varierer fra 920 i lgbet af de forste fem &r
(median 14 kontrolbesog i lobet af fem ar). Dette antal er noget hgjere end den gel-
dende danske anbefaling, der anbefaler maksimalt ni kontrolbesog fordelt ligeligt over
tre &r efter den primare behandling (DGCG guideline for kontrol efter behandling af
kreft i livmoderen) (86). Hvad angér andelen af patienter i de forskellige sygdomssta-
dier afspejler de, de observerede danske tal (DEMCA, landsdzkkende samarbejde om
behandling af kreft i livmoderen, citeret i DGCG guideline) (86).

Litteraturspgningen fandt to reviews, der beskriver resultater af kontrolforleb efter
behandling for kreft i @ggestokkene. Der er desuden identificeret to primare publika-
tioner pd omréidet. Et Cochrane-studie er i gang og forventes udgivet i 2009-2010.
Forfatterne af dette studie har oplyst, at man ikke har identificeret nogen primer litte-
ratur om kontrolforlgb. P4 grund af den manglende tilgengelige litteratur p& omradet
er der i stedet valgt at se pd effekten af de foreliggende teknologier pd omradet. Dette
har veret genstand for en selvsteendig systematisk litteraturspgning. Denne sogning
fandt seks sekundare publikationer om behandling af tilbagefald af kreeft i @ggestokke-
ne, seks sekundare publikationer om anvendelse af CA-125 samt syv sekundere publi-
kationer om de forskellige billeddiagnostiske undersagelser til konstatering af tilbage-

fald af kreft i 2ggestokkene.
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Der er som tidligere anfort identificeret to sekundere studier, der omhandler kontrol af
kvinder efter afsluttet behandling for kreft i ggestokkene (9, 10). Begge studier er en
gennemgang af de enkelte elementer i kontrolforlebene med hovedvaegt pd undersogel-
ses-teknikkerne. Der findes ingen sekundere undersegelser, der direkte forseger at vur-
dere effekten af kontrolforlgb pé overlevelsen, og omridet findes som folge deraf meget
dérligt dokumenteret. Det er derfor valgt at fokusere pé effekten af de enkelte teknolo-
gier, der indgr i kontrolforlgbene. De primare studier identificeret og afrapporteret
gennem sekunder litteraturen har derfor ligeledes vaeret genstand for en kritisk evi-
densgradering. Endvidere prasenteres de to primare studier, der er fremkommet (11,
12). Begge studier er retrospektive, og er derfor omfattet af de samme forbehold vedre-
rende bias, som gzldende for de prasenterede studier vedrerende kreft i livmoderen.

3.2 Kontrolforlgb ved livmoderkraeft

3.2.1 Risiko for tilbagefald

Tilbagefald findes i mellem 819 % af patienterne. Denne spredning synes ikke at
kunne forklares alene ved andelen af patienter med forventelig god prognose i de
enkelte studier. Som anfort i tabel 3.1 ligger andelen af tilbagefald diagnosticeret efter
tre drs opfelgning mellem 70-95 %. Et studie finder ingen tilbagefald efter fem ar. Ved
at anlegge forskellige kriterier pd de undersegte patienter har flere studier forsogt at
inddele patienterne i en lav- og hejrisiko gruppe alt efter risikoen for tilbagefald (13—
17). Flere kriterier er som anfort anvendt men bedste konsensus om en lavrisiko-grup-
pe, synes ud fra studierne at veere FIGO stadium Ia, grad 1-2 og Ib, grad I. I de enkel-
te lavrisiko-grupper 13 risikoen for tilbagefald mellem 1-3 % (middelverdi 2 %).
Tilsvarende 14 risikoen i hgjrisiko-gruppen mellem 5-16 % (middelverdi 10 %). Dette
synes at vere i overensstemmelse med danske tal fra DEMCA (86). Det forholdsvis
store antal lavrisiko-patienter (50-60 %, DEMCA) betyder dog, at det absolutte antal
tilbagefald kan vere lige sa stort eller storre i lavrisiko-gruppen. Samlet kan det dog
konkluderes, at storstedelen af de kontrollerede patienter aldrig vil opleve et tilbagefald.
Opdelingen i to risiko-grupper kan derfor anvendes til at illustrere effekten af kontrol-
forleb, hvis man ser pi den foreliggende viden om risikoen for tilbagefald, andelen af
patienter med symptomer samt det faktum at kun patienter med lokalt tilbagefald har
en chance for helbredelse. I gruppen med lav risiko vil siledes kun potentielt to af
1000 patienter have gavn af et kontrolforleb (18). I gruppen med hgj risiko stiger tallet
til syv ud af 1000. Der skal derfor specielt i gruppen med lav risiko for tilbagefald,
udferes mange kontrolbesag for at fange et meget lille antal patienter med tilbagefald.

3.2.2 Overlevelse og behandlingseffekt ved tilbagefald
Behandlingsmulighederne ved tilbagefald er generelt dérlige med mindre tilbagefaldet
er lokaliseret til toppen af skeden eller i det lille baekken. Behandlingen er fornyet
kirurgi, strilebehandling, kemoterapi, hormonbehandling eller en kombination af
disse. Safremt tilbagefaldet optreeder uden for bakkenet er prognosen meget darlig, og
behandlingen med kemoterapi eller hormonterapi ma opfattes som livsforlengende
samt symptomlindrende, dvs. uden mulighed for at kurere patienten. Den samlede
overlevelse efter tilbagefald opgeres til 5-11 % (14, 19-21). Den bedste prognose
synes at vare ved lokale tilbagefald i bekkenet, hvor patienter med tilbagefald i toppen
af skeden normalt vil drage nytte af et fornyet forseg pé kirurgisk fjernelse eller strilete-
rapi (19, 21, 22). I et studie rapporteres siledes signifikant bedre overlevelse ved tilba-
gefald i skeden i forhold til andre lokalisationer (70 % mod 20 %) (21). Et andet stu-
die fandt ligeledes 70 % overlevelse efter behandling af et isoleret tilbagefald i skede-
toppen (23). Resultaterne er dog ikke entydige. Et tredje studie rapporterede 17 tilba-
gefald, heraf syv lokaliseret udelukkende til toppen af skeden og alle dode indenfor otte
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méneder efter tilbagefaldet (20). Et fjerde studie fandt tilsvarende, at af 27 patienter
med tilbagefald, heraf fem i skeden og to i bekkenet, var kun én sygdomsfri efter fem
ar (13). Sidstnavnte havde et isoleret tilbagefald i toppen af skeden. Afslutningsvis
fandt et studie, at ud af 39 tilbagefald var kun tre med isoleret tilbagefald i toppen af
skeden sygdomsfri efter afslutning af opfelgningen. Seks patienter med isoleret tilbage-
fald i toppen af skeden havde saledes ikke haft effeke af den fornyede behandling (16).

3.2.3 Effekt af kontrolforleb

De refererede artikler har primert relateret effekten af kontrolforlgb til kvindernes
overlevelse (analyse-mél) og der er anvendt to metoder. Ved den ene metode er der
foretaget en sammenligning mellem kvinder, hvor tilbagefald af sygdommen er opdaget
i forbindelse med vanligt kontrolforleb i forhold til de kvinder, hvor tilbagefaldet er
opdaget ved selvhenvendelse. Ved den anden metode er der foretaget en sammenlig-
ning mellem kvinder med symptomer pé tidspunktet for diagnosticeringen af tilbage-
fald og kvinder uden symptomer. Kun tre ud af fjorten studier har rapporteret en posi-
tiv effekt pd overlevelsen (17, 21, 24). Sammenligningen er i disse studier foretaget
mellem symptomatiske og asymptomatiske patienter men uden korrektion for kendte
bias, herunder at registrering af eventuelle symptomer ikke er indhentet systematisk.
Det storste studie af de tre studier fandt en bedre overlevelse blandt symptomatiske
patienter med lav risiko for tilbagefald i forhold til tilsvarende patienter uden sympto-
mer (p=0.05) (17). En tilsvarende gevinst kunne dog ikke pavises for patienter med hgj
risiko for tilbagefald. Data bygger pa 280/438 patienter med tilbagefald, idet 158
patienter blev ekskluderet fra analyse, heraf 143 alene pd grund af manglende follow-
up, hvilket udger en vasentlig bias. De ovrige studier har ingen effekt fundet pé over-
levelsen ved kontrolforleb, sammenlignet med en situation hvor kvinden selv henven-
der sig ved symptomer. Den manglende effekt pé overlevelsen var i en af undersegelser-
ne pa trods af et intensivt kontrolforlab med hyppig anvendelse af sével rontgen, ultra-
lyd og CT-skanning (14). For alle studier gelder dog at antallet af observerede tilbage-
fald er for lille til med sikkerhed at udelukke en mindre overlevelsesgevinst. Flere studi-
er har beregnet antallet af nedvendige kontrolbesag for at finde ét tilbagefald af syg-
dom. Et studie fandt, at 653 vanlige kontrolbesog fandt ét symptomfrit tilbagefald
(22), mens andre finder ét tilfelde for hhv. 206 og 606 kontrolbesag (25, 26).

3.2.4 Effekt af diagnostiske metoder ved kontrolforlob

De fundne studier er heterogene hvad angir de anvendte teknikker til kontrolforlgb.
Alle studier anvendte rutinemassigt gynzkologisk undersogelse lige som alle studier
rutinemeassigt anvendte smear (celleprove) fra toppen af skeden. Ti af 14 studier
anvendte tillige rontgen af lungerne som en del af kontrolprogrammet, idet dette dog
blev udfert med meget forskellige intervaller. Kun to af 14 studier anvendte ultralyds-
skanning (13, 14). To af 14 studier anvendte yderligere CT-skanning som et led i kon-
trolforlgbet (14, 27). Ingen rapporterede anvendelse af MR-skanning. De enkelte tek-
nikkers evne til at konstatere tilbagefald ved kontrol har serligt interesse hos de symp-
tomfrie patienter.

3.24.1 Selvhenvendelse ved symptomer

Tilbagefald giver symptomer i de fleste tilfzlde (41-91 %, middelverdi 64 %). De
mest almindelige symptomer pa tilbagefald er blodning fra skeden, smerter, trthed og
vagttab. De fleste tilbagefald er fjernmetastaser, hvilket vil sige andre steder end toppen
af skeden og bekkenet. Op mod 25 % af patienterne har bade lokal sygdom og fjern-
metastaser ved tilbagefaldet (16). Hyppigste lokalisation af fjernmetastaser er lungerne,
der udger ca. 10-23 % af alle tilbagefald (13, 22, 25, 26). Andelen af lokalt tilbagefald
i skede og bakken angives fra 14-55 % (middelverdi 34 %). De lokaliserede tilbage-
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fald i toppen af skeden angives fra 7-41 % (middelverdi 23 %) (13, 25, 26). Det er
interessant, at et studie fandt at praktiserende leeger diagnosticerede 64 % af det samle-
de antal tilbagefald (25). Af disse var storstedelen dog symptomatiske. Samlet vurderes
selvhenvendelse ved symptomer derfor i de fleste af de naevnte studier til at veere den
mest effektive enkeltstdende teknik il pavisning af tilbagefald.

3.24.2 Gynaekologisk undersogelse

Gynakologisk undersogelses evne til at finde symptomfrie tilbagefald (detektionsraten)
er rapporteret i syv studier. Detektionsraten var mellem 23-65 % af diagnosticerede
symptomfrie tilbagefald (middelverdi 52 %) (13-15, 17, 19, 26, 28). Det er uklart
om visuel inspektion af skedetoppen eller fingerundersagelse af skedetoppen eventuelt
har serskilt styrke, da de enkelte elementer af den gynzkologiske undersogelse ikke er
beskrevet. Det er klart, at detektionsraten vil vare pavirkelig af eksempelvis antallet af
kontrolbesag, idet flere kontrolbesog alt andet lige giver flere muligheder for at finde
tilbagefald. Ser man pa antallet af kontrolbesog i de forste tre &r efter den primare
behandling, sammenholdt med antallet af fundne tilbagefald ved gynakologisk under-
sogelse, synes der dog ikke at vere en sammenhang. Et studie finder siledes 65 % af
de asymptomatiske tilbagefald ved gynazkologisk undersogelse pa baggrund af ni kon-
trolbesog over de forste tre dr, hvor andre modsat finder 23 % pa baggrund af 8-10
kontrolbesog i samme periode (14, 19). Det er uafklaret hvor stor indflydelse erfaring
hos underspgeren har pd evnen til at detektere tilbagefald, men man ma antage, at erfa-

ring har betydning.

3.24.3 Smearprover

Smear fra toppen af skeden bidrager ikke vaesentligt diagnostisk ved tilbagefald af kreft
i livmoderen. I alle de prasenterede studier indgik smear som en rutineundersogelse
ved alle kontrolbespg. Den rapporterede detektionsrate 13 mellem 0-10 % (middelver-
di 3 %). I fire af otte studier diagnosticerede smear ingen asymptomatiske tilbagefald
(13, 25-27). Den gennemgdende antagelse er, at et tilbagefald i skeden skal have gen-
nembrudt skedetoppen for at give anledning til en positiv smear test og at det pa det
tidspunkt vil veere synligt ved den gynakologiske undersogelse. Et studie undersogte
specifikt vardien af smear med henblik pa at detektere tilbagefald af kreft i livmoderen
(7). Studiet inkluderede 717 kvinder med kraft i livmoderen med median opfelgning i
46 maneder. 36 kvinder udviklede tilbagefald i skeden af deres sygdom. Af disse blev
31 (86 %) beskrevet som symptomatiske og/eller klinisk oplagte ved gynzkologisk
undersogelse. De sidste fem (14 %) blev fundet ved smear. Fem af 717 patienter blev
sdledes diagnosticeret med tilbagefald baseret pd smear. Dette svarede til, at 430 smear-
analyser var pdkrevet for at finde ét symptomfrit tilbagefald i skeden. Tabel 3.3 viser
antallet af anvendte smear i forhold til fundne tilbagefald. Negative smear blev fundet
hos tre patienter, hvor samtidig biopsi fandt tilbagefald (13). Kun to studier anbefaler
fortsat anvendelse af smear. Begrundelsen herfor er muligheden for at diagnosticere
potentielt kurable tilbagefald i skedetoppen (24, 28). Teknikken er simpel at udfore og

at lere.

3.24.4 Ultralydsskanning

Ultralydsskanning er pa trods af dens generelle tilgengelighed for gynakologer ikke
velundersogt ved tilbagefald af kreft i livmoderen. Kun to undersggelser har inkluderet
anvendelsen af ultralydsskanning af bughulen (13, 14). En undersogelse udferte arlige
rutineultralydsskanninger af bughulen som medferte fundet af ét asymptomatisk tilba-
gefald langs hovedpulsaren af i alt 351 kontrollerede patienter svarende til 4 % af de
asymptomatiske tilbagefald (13). En anden undersogelse udferte fire arlige skanninger
de forste to r og to arlige skanninger i den resterende kontrol og fandt med det inten-
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sive program tre tilbagefald med ultralyd af 133 patienter svarende til 13 % af de
asymptomatiske tilbagefald (14). Det skal bemarkes at skanning af bughulen kraver
betydelig oplering og erfaring, serligt med henblik pd at skanne dybtliggende sma
strukturer som lymfeknuder.

3.24.5 Rentgen af lungerne

Rontgen af lungerne er pd grund af hyppigheden af lungemetastaser hyppigt anvendt i
kontrolprogrammer. Séledes indgér rentgen i 10 af 14 af de foreliggende studier. I
hovedparten af studierne gennemfortes én undersegelse om aret. Rontgen af lungerne
detekterede fra 0-54 % af asymptomatiske tilbagefald (middelverdi 20 %). En rent-
genundersogelse diagnosticerer tilbagefald af sygdom pa et tidspunkt hvor muligheder-
ne for effektiv behandling endnu ikke findes. De fleste studier anbefaler derfor ikke

rutinemassig anvendelse af rontgen af lungerne.

3.24.6 CT-skanning

CT-skanning har kun varet systematisk anvendt i et enkelt studie, hvor en &rlig skan-
ning blev gennemfort som et led i kontrolprogrammet (14). Dette medferte opdagelse
af fem tilbagefald svarende til 38 % af de opdagede asymptomatiske tilbagefald.
Problemstillingen er dog, som ved rentgen af lungerne, at sygdommen findes pé et
tidspunkt, hvor effektiv behandling endnu ikke findes og ingen studier anbefaler derfor
rutinemassig anvendelse af CT-skanning.

3.24.7 PET/CT-skanning

PET/CT- og PET-skanninger er en relativ ny teknik, der udnytter det faktum at celler
med stor aktivitet forbruger sukker. Omrader med stor aktivitet, s som kreftknuder,
kan herved bringes til at lyse pd PET-skanninger. Nér skanningen kombineres med CT
(PET/CT-skanning) kan omriderne med stor ngjagtighed placeres i kroppen. PET/
CT-skanning er fortsat en relativ ny teknologi i forbindelse med kreft i livmoderen.
Ogsd her gelder dog, at den primart opdager metastaser og dens anvendelse til fund af
lokalt tilbagefald er ikke endeligt afklaret (29). PET/CT-skanning har ikke varet vurde-
ret i forbindelse med systematisk kontrol.

3.24.8 MR-skanning

MR-skanning er ikke vurderet, idet der ikke er fremkommet litteratur, der vurderer
effekeen af systematisk anvendelse i forbindelse med tilbagefald af kreft i livmoderen.
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Tabel 3.3 Antal smear-prover i relation til diagnosticerede tilbagefald

Smear-prover Tilbagefald
Agboola et al. (19) 4830 6
Bristow et al. (27) 2134 2
Reddoch et al. (16) 5420 1
Shumsky et al. (25) 3503 0

3.3 Kontrolforleb ved aeggestokkraeft

Kreft i @ggestokkene adskiller sig fra kraft i livmoderen ved, at en overvejende del af
de kirurgisk behandlede patienter har behov for efterbehandling i form af kemoterapi.
Dette betyder, at patienterne efter afsluttet kemoterapi fortsatter deres kontrolforlab pd
de onkologiske afdelinger, hvor kemoterapien er givet. Princippet for kontrolforlgbet er
som ved kreft i livmoderen, at patienten folges indtil femérs sygdomsfrihed.
Hyppigheden af kontrolbeseg er storst i de forste ar for herefter at aftage mod slutnin-
gen af kontrolforlebet. I et typisk dansk forleb udferes der kontrolforleb hver tredje
méned de forste to &r efterfulgt af hver sjette maned i de sidste tre ar. I litteraturen fin-
des en raekke forskellige anbefalinger vedrerende indhold og intensitet af kontrolforleb
(10, 30).

3.3.1 Risiko for tilbagefald
Risiko for tilbagefald er, specielt i sygdommens sene stadier, stor. Kun 1015 % af
patienter primart diagnosticeret med avanceret kreft i zggestokkene opnér fuldstendig

helbredelse (31).

3.3.2 Overlevelse og behandlingseffekt ved tilbagefald

Tilbagefald af kreeft i @ggestokkene har en meget alvorlig prognose. Kontrol efter endt
kemoterapi har derfor primart som formal at skabe livsforlengelse og forbedre livskva-
liteten hos patienten med, hvad der ma betragtes som en kronisk sygdom (31-33).
Den dirligste prognose ved tilbagefald findes ved tilbagefald inden for seks méneder
efter den primare behandling (34, 35). Ved tilbagefald findes en samlet median overle-
velse pd 12-24 méneder med den bedste overlevelse hos de patienter, der fortsat har

effekt af kemoterapi (31, 32).

3.3.3 Effekt af kontrolforlob

Der foreligger to retrospektive studier, der soger at dokumentere effekten af kontrolfor-
lob for patienter med kreft i 2ggestokkene efter afsluttet forste behandling (11, 12).
Kun det ene af disse studier prasenterer dog data for overlevelse. I et studie deltog 186
uselekterede patienter med tilbagefald af kreft i 2ggestokkene (11). Efter danske for-
hold var en relativ stor andel af patienter i stadium I, ligesom en del af patienterne
havde modtaget stralebehandling, hvilket ikke anvendes rutinemaessigt i Danmark til
patienter med kraft i 2ggestokkene. Man fandt ingen effekt pd overlevelsen uanset om
tilbagefaldet af sygdommen blev fundet ved almindelig gynazkologisk undersogelse med
ultralydsskanning eller ved rentgen og blodpreve (CA-125). I en anden undersogelse
fandt en kombination af gynazkologisk undersogelse og CA-125 98 % af de fundne til-
bagefald i 54 patienter, men uden at man evaluerede en eventuel betydning for patien-
ternes overlevelse af denne diagnostik (12).
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3.34.1 Selvhenvendelse ved symptomer

Det er baseret pa den foreliggende litteratur, ikke muligt at vurdere effekten af selvhen-
vendelse ved symptomer i forbindelse med et kontrolforlgb efter primar behandling
for kreft i @ggestokkene. Selvhenvendelse ma dog antages at have lav effekt pd grund
af de relativ fi og uspecifikke symptomer ved tilbagefald (11).

P4 det tidspunkt, hvor tilbagefaldet blev diagnosticeret, havde 28 % af patienterne
symptomer (11). Det er dog usikkert om dette relativt lave tal, sammenlignet med
kreft i livmoderen, kan skyldes, at patienterne fir malt CA-125 (se nedenfor) hyppigt.
Malingen af CA-125 kan bevirke, at patienterne i hojere grad bliver diagnosticeret med
tilbagefald, inden de fir symptomer. Symptomerne er dog, som ved sygdommens forste
optreden, ofte fi og uspecifikke sd som trethed, oppustethed, forstoppelse eller smer-
ter atheengig af hvor tilbagefaldet er lokaliseret (9, 36). Diagnose af tilbagefald er endvi-
dere vanskeliggjort af, at de kan optrede bide som fornyet vaekst af en samlet tumor i
fx bekkenet eller som en mere grynet udbredelse (karcinose) i bughulen. De to navnte

typer af tilbagefald vil ofte krave forskellige undersogelses-teknikker for at kunne fin-
des (36).

3.34.2 Gynakologisk undersagelse

Gynakologisk undersagelse synes at vere vigtig, idet mellem 25-50 % af tilbagefald
involverer det lille baekken (9, 11) og 78 % af tilbagefald var markbare ved gynazkolo-
gisk undersogelse (12).

3343 CA-125

CA-125 er en vigtig marker i blodet hos en stor del af patienter med kreft i 2ggestok-
kene. Markeren er serlig vigtig, fordi en stigning kan forudse tilbagefald af sygdom-
men fra 3-5 méneder (median fire maneder) inden andre undersegelses-teknikker.
Eksempelvis vil en fordobling af denne marker til to gange dens normalverdi ved to pa
hinanden folgende malinger med en uges mellemrum forudsige tilbagefald af sygdom
med meget stor sikkerhed (specificitet 98 %, sensitivitet 82 %) (37, 38). Tilsvarende
kan stigningen fra normalomradet aflgses af en stigning fra laveste malte verdi hos de
kvinder, hvor CA-125 aldrig normaliseres under behandlingen (39). I 10-20 % af
patienterne kan CA-125 dog ikke males i blodet og har derfor ingen vardi (35).
Ligeledes kan CA-125 vere forhgjet af drsager, der ikke skyldes patientens kraftsyg-
dom. Der foregar derfor fortsat omfattende forskning med henblik pa at finde nye og
bedre tumormarkerer, der kan aflgse eller supplere CA-125 (40, 41). En egentlig over-
levelsesgevinst ved denne tidligere diagnostik er endvidere usikker og den vedvarende
hyppige kontrol kan hos nogle patienter skabe stor 2ngstelse (37). Nogle anbefaler
derfor, at CA-125 kun males sifremt tilbagefald mistenkes (42).

En stor randomiseret europaisk undersogelse (Medical Research Council/European
Organisation for Research and Treatment of Cancer) er under udarbejdelse.
Undersogelsen undersoger effekten (forbedret overlevelse og livskvalitet) af tidlig kemo-
terapi, ndr tilbagefald af kreft i 2eggestokkene mistenkes pa grund af en stigning i
CA-125 sammenlignet med, hvis man udskyder behandlingen til et tidspunke hvor til-
bagefald konstateres pd anden made.

3.34.4 Ultralydsskanning

Ultralydsskanning til pavisning af tilbagefald af kraft i 22ggestokkene er kontroversiel
(43). Et studie viste, at ultralydsskanning havde verdi i kombination med evrige under-
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sogelser (44), mens andre viste, at undersogelsen henholdsvis ingen verdi har (45) og at
op til 70 % af tilbagefald kan findes med ultralyd (12). Som en understregning af usik-
kerheden fandt et studie, at ultralyd kun var diagnostisk i 9 % af tilbagefald (11).

3.34.5 Rentgen af lungerne

Rontgen af lungerne er ikke berort i nogle af de fundne studier, hvorfor effekten i for-
bindelse med kontrolforlgb efter kraft i 22ggestokkene ikke kan bedemmes. Tendensen
synes dog at vare, at CT-skanning har aflgst rentgen af lungerne ved mistanke om til-
bagefald i disse (11, 12).

3.34.6 CT-skanning

CT-skanning kan vanskeligt finde tilbagefald, hvis forandringerne er mindre end 1-2
cm (46-53). Dette gor det umuligt at fremstille grynet (carcinose) tilbagefald. Tabel
3.4 angiver de relevante diagnostiske styrker ved CT-skanning i forbindelse med tilba-
gefald af kreeft i eggestokkene. Det gelder generelt for de billeddiagnostiske underse-
gelser, at effekten af undersogelserne er mélt ved sammenligning med fundene i forbin-
delse med en fornyet operation (second-look).

Tabel 3.4 CT-skanning ved tilbagefald af kraeft i eggestokkene

Forfatter Antal Sensitivitet | Specificitet Positiv Negativ

patienter (%) (%) praediktiv pradiktiv
veerdi (%) vaerdi (%)

Cho et al. (46) 21 54 99 97 91

Clarke-Pearson et 46 32 77 79 30

al. (47)

De Rosa et al. (51) 58 47 87 84 53

Pectasides et al. 35 42 85 81 50

(48)

Picchio et al. (49) 25 70 83 89 59

Reuter et al. (50) 35 84 88 89 83

Silverman et al. 48 40 99 96 87

(52)

Topuz et al. (53) 52 50 100 100 76

3.34.7 PET/CT-skanning og PET-skanning

Tabel 3.5 angiver de relevante diagnostiske styrker ved PET/CT-skanning og PET-
skanning i forbindelse med tilbagefald af kreft i @ggestokkene (54-56). PET/
CT-skanning anbefales pa grund af manglen pé store undersogelser samt omkostnings-
niveauet ikke til rutinekontrol efter kraft i @ggestokkene. PET/CT-skanning er tilgen-
geligt pa de store kraeftcentre i Danmark, men fortolkningen kraver betydelig radiolo-

gisk ekspertise.
Tabel 3.5 PET/CT-skanning og PET-skanning ved tilbagefald af kraeft i 2gge-
stokkene
Forfatter Antal Sensitivitet | Specificitet Positiv Negativ
patienter (%) (%) praediktiv praediktiv
veerdi (%) vaerdi (%)
Bristow et al. (54) 22 83 75 94 50
Nanni et al. (55) 4 88 71 93 55
Pannu et al. (56) 16 73 40 73 40
Zimny et al! (57) 54 83 83 96 50

"Kun PET-skanning
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3.34.8 MR-skanning

Tabel 3.6 angiver de relevante diagnostiske styrker ved en MR-skanning i forbindelse
med tilbagefald af kraft i 2ggestokkene (58-60). MR-skanninger kan i selekterede til-
feelde opnd bedre resultater end CT-skanninger, specielt ved mistanke om forandringer

i bughinden (61).

Tabel 3.6 MR-skanning ved tilbagefald af kraeft i ®ggestokkene

Forfatter Antal Sensitivitet | Specificitet Positiv Negativ
patienter (%) (%) praediktiv pradiktiv
veerdi (%) vaerdi (%)
Kubik-Huch et al. 9 86 100 100 67
(58)
Low et al. (59) 69 91 87 96 72
Ricke et al. (60) 39 73 83 73 83

3.4 Kapitelsammenfatning

3.4.1 Vurdering af evidens

MTV-projektgruppen onsker at pege pé, at en given evidensgrad baseret pa en vurde-
ring af studiets design ikke ngdvendigvis modsvarer en hgj kvalitet af studiet. Dette
fremgdr af den mere detaljerede vurdering af studiet, hvor eventuelle forbehold for stu-
diets kvalitet er beskrevet.

3.4.2 Livmoderkraeft

Baseret pd den foreliggende litteratur synes det nuverende kontrolforlgb for den samle-
de gruppe kvinder med kreft i livmoderen ikke at forbedre overlevelsen. De fleste til-
bagefald (80-90 %) opstér indenfor tre dr efter afsluttet behandling, og tre ar vurderes
gennemgdende at veere det optimale, hvis klinisk kontrol skal finde sted. Smear ber
ikke udferes rutinemessigt. Omkring 70 % af tilbagefaldene er symptomatiske.
Gruppen af kvinder med symptomlese tilbagefald udger et serligt problem ikke
mindst den del af gruppen, hvor tilbagefaldet er lokaliseret i toppen af skeden og der-
med potentielt kan kureres. Meget tyder pi at denne gruppe bedst diagnosticeres ved
en gynakologisk underspgelse. Rutinemassige radiologiske undersogelser synes ikke at
have vardi ved kontrol efter behandling af kreeft i livmoderen. Med dagens behand-
lingsmuligheder vil de fleste kvinder ikke f& gavn af et kontrolforleb efter behandling
for kreft i livmoderen, hvis man alene ser pd overlevelseschancerne. P4 baggrund af
den foreliggende viden om risiko for tilbagefald, andel af patienter med symptomer
samt det faktum, at kun patienter med lokalt tilbagefald har en chance for helbredelse
kan man opdele patienterne i to risiko-grupper. I gruppen med lav risiko vil siledes
kun potentielt to af 1000 patienter have gavn af et kontrolforlgb. I gruppen med hgj
risiko stiger tallet til syv af 1000. Der skal derfor specielt i gruppen med lav risiko for
tilbagefald udferes mange kontrolbesag for at fange et meget lille antal patienter med
tilbagefald. Det skal dog understreges, at en eventuel lav risiko for tilbagefald ikke er
ensbetydende med, at tilbagefald ikke finder sted.

3.4.3 Aggestokkraeft

Der findes stort set ikke undersogelser af, om de nuverende intensive hospitalsbaserede
kontrolforlgb forbedrer overlevelsen eller livskvaliteten hos kvinder primert behandlet
for kreeft i ggestokkene. Derfor kan det heller ikke udelukkes, at kontrol har effekt.
Der er fundet evidens for, at man ikke rutinemeassigt skal anvende billeddiagnostiske
undersogelser i kontrolforlebene. Der er evidens for, at miling af CA-125 er effektiv il
at pvise tilbagefald tidligt hos en stor gruppe af kvinder, men der er ingen dokumen-
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tation for, at tidligere diagnostik forbedrer overlevelseschancerne eller gger kvindernes
livskvalitet.
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4 Patient

Fokus i patientkapitlet er pa den kvalitative rolle, kontrolforlgb spiller i kraftpatienters
liv, og pa de oplevelser og forestillinger, som ligger bag kvinders ensker og forventnin-
ger til kontrolbesog.

Folgende MTV-sporgsmél besvares i kapitlet:

= Hvordan pévirker kontrolforlebet patienters livskvalitet?
= Hvordan oplever og erfarer kraftpatienter kontrolforlobet?
= Hovilke gnsker og forventninger har kreftpatienter til kontrolforlobet?

Spergsmalet om livskvalitet fokuserer pa, hvordan kontrolforlgb i mere overordnet for-
stand pavirker livskvalitet, hvilket her omfatter et bredt spektrum af indikatorer for
kvindernes fysiske, psykiske og sociale velbefindende. Forhold omkring livmoder- og
@ggestokkraftspatienters livskvalitet og behov mere generelt er ikke sogt systematisk
beskrevet i det folgende.

MTV-sporgsmalet om patienternes oplevelser og erfaringer fokuserer i serlig grad pa
aspekter af selve kontrolkonsultationen.

Det sidste MTV-spargsmal fokuserer pd patienternes ensker og forventninger til kon-
trolforlgb, herunder serligt preferencer med hensyn til organiseringen af kontrolforleb.

4] Metode

Patientafsnittet bygger pa en systematisk litteratursogning og -gennemgang. Et fokus-
gruppeinterview er benyttet til at eksemplificere og illustrere en rekke af litteraturens
pointer, men danner ikke grundlag for selvsteendige konklusioner.

4.1.1 Litteratursogning

Patientkapitlet er baseret pa en systematisk litteratursogning. Segningen fokuserede pé
litteratur, der inkluderede omtale af livskvalitet eller psykosociale forhold i relation til
kontrolforlgb efter behandling for gynazkologiske kreftformer. Da den indledende sog-
ning gav et meget begrenset resultat, blev sogningen umiddelbart udvidet til ogs at
omfatte kontrol for brystkreft, ligesom sogeperioden ikke blev afgrenset.

I alt identificerede sogningen 22 relevante artikler. To af disse var reviewartikler, som
udover overlevelse ogsd omtalte studier af kontrolforlgbs indflydelse pa livskvalitet og
psykologiske indikatorer. Litteraturgennemgangen er dog forst og fremmest baseret pa
primerlitteratur fremkommet via den systematiske sogning og opfelgende citationssog-
ning. I det folgende refereres siledes fem artikler om kontrol for gynazkologisk kreft og
13 studier om brystkreftpatienter. Endelig er inkluderet to artikler, der bygger pa data
fra en enkelt undersogelse, hvor 61 af de 65 deltagende kraftpatienter var kvinder.

4.111  Litteraturens kvalitet

Litteraturgennemgangen bygger pd et begrenset antal primerartikler (20 artikler) og et
endnu mindre antal undersogelser (15 undersegelser), idet flere artikler udger varieren-
de bearbejdninger af det samme datamateriale. Kun i enkelte studier er MTV-
sporgsmilene genstand for en mere uddybende eksploration; i stedet refererer littera-
turgennemgangen i vidt omfang til studier, som kun perifert bergrer fx livskvalitet i
forbindelse med en anden primer problemstilling.
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Litteraturgennemgangen vil ikke systematisk diskutere de enkelte studiers styrker og
svagheder; i stedet henvises til evidenstabellen i bilag 4a, og den samlede vurdering af
litteraturen i bilag 4b.

Generelt er der en udpraget mangel pa prospektive, kontrollerede randomiserede stu-
dier. Hvor denne metode faktisk benyttes, randomiseres mellem forskellige typer kon-
trolforlgb. Effekten af kontrolforleb som sidan isoleres ikke, idet sammenligninger i
intet tilfelde er med kreftpatienter, som ikke tilbydes nogen form for kontrol overho-
vedet. For bdde prospektive og retrospektive studier gelder det i ovrigt, at data i mange
tilfelde er indhentet pé et enkeltstiende tidspunkt eller inden for en forholdsvis kort
opfelgningsperiode.

Endvidere er det et gennemgiende problem, at undersogelserne bygger pa endog meget
spinkelt datamateriale. Det lave antal respondenter i de sporgeskemabaserede underse-
gelser betyder bl.a., at studierne er praget af statistisk usikkerhed og kun i begrenset
omfang har mulighed for at kontrollere ssmmenhange mellem variable.

Siden litteraturen om kvinder, der har afsluttet behandling for livmoderkreft eller
xggestokkraft, er meget begranset, inkluderer litteraturgennemgangen som navnt stu-
dier af brystkraftpatienter. Der er uden tvivl vasentlige og systematiske forskelle mel-
lem disse patientgruppers oplevelser og de omstendigheder, der pavirker deres livskvali-
tet. Dette forhold ma naturligvis bares in mente i litteraturvurderingen. Man ma dog
ogsa forvente, at disse kvinder har en rekke forhold til felles, og at tendenser — frem
for enkeltheder eller pracise procentandele — gor sig geldende for begge populationer.

Yderligere er der et generelt problem hvad angir selektionsbias. Undersogelserne er i
nasten alle tilfzlde foretaget blandt kvinder, der allerede gennem flere ar har fulgt kon-
trolforlgb hos en specialleege pa en hospitalsafdeling. En sddan forudgiende erfaring
m4 forventes at have en vasentlig indflydelse pa patienternes forventninger til organise-
ringen af kontrolforlgb og deres vurdering af vardien af at indgi i kontrolforleb i det
hele taget. Litteraturen er siledes ikke nedvendigvis reprasentativ for kvinder, der
netop har afsluttet kreftbehandling og stdr umiddelbart over for at skulle pibegynde —
eller fraveelge — kontrolforlgb. Ingen studier har undersegt forestillinger om kontrolfor-
lob blandt denne gruppe kvinder eller blandt den generelle befolkning. Det vides sale-
des ikke, i hvilket omfang opfattelser og praferencer i forhold til kontrolforlgb
udspringer af vores kultur og populare forestillinger om sundhed og sygdom i gvrigt.
Endelig er undersogelserne generelt sirbare over for selektionsbias som folge af syste-
matiske bortfald, fx blandt kvinder med forholdsvis darligere helbred, som ofte enten
ekskluderes af forskerne eller selv oplever for dérligt helbred til at kunne eller ville del-
tage i fx interviews. Igen kan det neppe udelukkes, af sidanne kvinders behov og pre-
ferencer adskiller sig systematisk fra holdninger blandt de (raskere) kvinder, som studi-
erne i overvejende grad reprasenterer.

P4 trods af ovenstiende problemer pé tvars af studierne er der akkumuleret en vis
viden om, hvordan kontrolforlgb pavirker disse kreftpatienters psykosociale velfard.
Som litteraturgennemgangen vil vise, er resultaterne pa enkelte omrader tilstreekkelig
konsistente til at indgyde tillid. Som helhed betragtet er der dog ikke tvivl om, at litte-
raturen er mangelfuld og behftet med store usikkerheder, hvorfor resultaterne presen-
teret 1 litteraturgennemgangen ma tolkes og vurderes med stor forsigtighed.
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4.1.2 Fokusgruppeinterview

Pa grund af manglen pé danske studier, blev det besluttet at supplere litteraturgennem-
gangen med et fokusgruppeinterview. Det viste sig vanskeligt at finde villige kontrolpa-
tienter, hvorfor fokusgruppen endte med blot tre deltagere. Det skal pointeres, at
fokusgruppen pa intet tidspunkt danner selvstendigt grundlag for konklusioner i frem-
stillingen. Derimod har fokusgruppen til formal at illustrere og eventuelt elaborere lit-
teraturens pointer. Saledes eksemplificerer og konkretiserer fokusgruppen fx nogle af de
opfattelser og oplevelser, der kan ligge bag studiers papegning af eksempelvis kreftpa-
tienters overvejende preference for speciallegekontrol.

Overvejelser omkring valget af fokusgruppeinterview, rekrutteringsprocessen, deltager-
ne, interviewguide m.m. beskrives i detaljer i bilag 4c og 4d.

4.2 Kontrolforlgb og livskvalitet

Det tema, som mest prominent og konsistent fremkommer i litteraturen om kontrol-
forlgb og livskvalitet, er uden tvivl den tryghedsskabende rolle, som regelmessige kon-
trolbesog synes at spille for kreftpatienter. For de ferreste sztter afslutningen pd
behandling og en raskmelding fra leegelig side punktum for oplevelsen af kreftsygdom.
Forst nir udredningen og et intenst behandlingsforlgb er overstaet, har man mulighed
for at treede et skridt tilbage i forhold til oplevelser, der har vendt op og ned pa ens liv.
Perioden efter endt kraftbehandling er endvidere praget af usikkerheder omkring kvin-
dernes velbefindende og fremtid. De oplever ofte fysiske forandringer i forbindelse med
senfolger til behandlingen, men ogs& ndringer i selve deres forhold til kroppen og til
deres kropsbillede. Desuden oplever mange kvinder drastiske og ofte belastende
udsving i deres folelsesmessige reaktioner ovenpa sygdoms- og behandlingsforlgbet.
Sidanne usikkerhedsmomenter forekommer i lang tid ud over behandlingen og setter i
vasentlig grad konteksten for behovet for labende beroligelse, bekreftelse, information
og bearbejdning af oplevelserne (62, 63). Dette billede af perioden efter endt kraftbe-
handling kom ogsa til udtryk i fokusgruppen, hvor en deltager flere gange bemarkede,
at det forst var i forbindelse med hendes andet kontrolbesog for nylig, at “dez er jo si
lige giet op for mig nu, at det har varet cancer, ikke?”.

4.2.1 Behov for tryghed og bekraeftelse

Flere studier bekreafter, at usikkerhed, herunder en frygt for tilbagefald eller ny kreft-
sygdom, bestir og er den dominerende motivation for at fortsztte i et kontrolforlgb i
flere ar efter, at kreeftbehandlingen er afsluttet, og patienten er erkleret rask. Store fler-
tal blandt kraftpatienter — mellem 80 og 95 % — erklarer séledes, at kontrolbesag har
en beroligende psykologisk effeke, hvilket betragtes som deres mest positive aspeke (64,
65). Studiet viste igen, at mange kvinder, ogsd i lebet af konsultationerne, gav udtryk
for at stotte sig op ad kontrolbesogene for beroligelse og bekraftelse af, at de ikke

havde udviklet ny kreft.

For en del kvinder lever en folelse af sdrbarhed videre langt ud over den tidligere kon-
trolperiode og beskrives i et kvalitativt studie som en konstant bevidsthed om og angst
for muligheden for, at ny kraft kan opstd — uanset hvor usandsynligt dette mitte vare i
statistiske termer. For disse kvinder opfylder kontrolbesagene et psykologisk behov for
lobende at fa en legelig forsikring om, at de fortsat er raske og ikke beheover yderligere
behandling (63). Denne oplevelse af kontrolforleb som en slags sikkerhedsnet blev
beskrevet sdledes af en fokusgruppedeltager:
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"Altsd, jeg foler mig lidr tryg ved, at jeg kommer derind. Jeg har ikke noget imod det,
Jfordi jeg synes, at si gir der jo kun fire méaneder imellem, hvis der skulle vere noget. Ja,
[sé er] der er da nogle, der tager sig lidt af dig og folger med i, ar man har varet syg.
Selvom jeg jo foler mig rask nok [og foler], at der ikke er noget, men si alligevel, ikke?
Néir man kan gi og ikke opdage de sympromer, sé foler jeg, det er en sikkerhed for mig

selv.”

Et studie fandyt, at frygten for tilbagefald er serligt presserende i forbindelse med de
forste kontrolbesog efter afslutning af behandlingen. Kvinderne soger her bekraftelse
pa, at behandlingen rent faktisk har veret en succes, og at sygdommen ikke har spredt
sig (63). En fokusgruppedeltager forklarede sdledes, at “den forste gang var jeg mere
[usikker], end jeg er nu, hvor jeg er sikker pd, at der ikke er mere. Stort set, ikke?” Behovet
for beroligelse — og lettelsen — er ligeledes serligt stor i forbindelse med kritiske perio-
der, hvor kreftpatienter fx oplever uventede symptomer (63). Her kan kontrolbesog
forvisse kvinderne om, at oplevede uregelmassigheder ikke er et udslag af nyopstaet
kreft, men "blot” en almindeligt forekommende konsekvens af den behandling, de tid-
ligere havde modtaget.

Det ovennzvnte studie fandt, at behovet for tryghed og beroligelse er konsistent selv
blandt de kvinder, som udtrykker en praference for at f3 afsluttet deres kontrolforlgb.
Nok oplever mange kvinder udpraget nervesitet og zngstelse i dagene forud for et
kontrolbespg, men i sidste ende er det den lettelse og beroligelse, der ligger i gront
lys” fra legerne, som anses som det primere udbytte af kontrolforlgbet.

4.21.1  Selv-rapporteret eller madlt tryghedseffekt

Der synes i litteraturen at vare en sterk indikation af, at kreftpatienter selv opfatter
kontrolforlgb som en tryghedsskabende faktor og dermed som et positivt bidrag til
deres livskvalitet, som begrebet defineres i denne undersogelse. Det er mere uvist, hvor-
vidt kontrolforleb pavirker malbar livskvalitet — dvs. livskvalitet, som det kvantificeres
pa validerede, standardiserede skalaer for @ngstelse, depression og helbredsrelateret livs-
kvalitet. En egentlig undersogelse heraf ville kraeve en sammenligning af kreftpatienter
i regelmassige kontrolforleb med patienter, der ikke modtager tilbud om opfelgning
overhovedet. Sddanne studier findes imidlertid ikke. Det tetteste, man kommer herp4,
er sammenligninger med fx selvhenvendelse ved symptomer, hvor kvinderne ikke har
faste kontrolaftaler, men instrueres om at kontakte hospitalsafdelingen i tilfeelde af
symptomer. | ét sddan studie beskrev et stort flertal, og signifikant flere kvinder i regel-
massige kontrolforleb end i forleb baseret pa selvhenvendelse, beroligelse som den vig-
tigste fordel ved deres kontrol (66). Milt pd standardiserede skalaer for 2ngstelighed og
depression samt helbredsrelateret livskvalitet fandt studiet imidlertid ingen signifikante
forskelle mellem de to grupper. Et lignende svensk studie fandt heller ikke statistisk sig-
nifikante forskelle pd udbredelsen af @ngstelse og depression blandt brystkraftpatienter
i hhv. regelmassig kontrol og selvhenvendelseskontrol (67).

I et enkelt studie sammenlignede man kvinder, hvis kontrolforleb blev afsluttet, i for-
bindelse med deres sidste kontrolbesog og 4—5 maneder senere (68). Milt pé en stan-
dardiseret skala steg graden af @ngstelse en smule efter kontrolforlgbets afslutning.
Resultaterne var imidlertid ikke statistisk signifikante, og der var ingen tilsvarende
malinger for kvinder, som forblev i kontrol.

4.21.2 Kontrolbesog skaber bade tryghed og usikkerhed

Kontrolbesog kan udgere et tveegget sveerd, der pa én gang kan give tryghed men sam-
tidig forarsage en vis foruroligelse. I flere sporgeskemaundersogelser giver storre eller
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mindre flertal blandt kreftpatienter sdledes udtryk for en vis @ngstelse eller nervesitet
umiddelbart i forbindelse med et kontrolbesog (74, 96, 97). I en kvalitativ undersogel-
se beskrev deltagerne, at deres nervesitet udsprang af frygten for, at man til kontrollen
ville konstatere tilbagefald eller ny sygdom (69). Kontrolbesag kunne give anledning til
en lille tvivl om, hvorvidt kvinderne nu alligevel fortsat var raske, ogsé selv om de ikke
oplevede symptomer af nogen art. I studiet fortalte andre respondenter, at de forbandt
hospitalet med traumatiske folelser og symptomer, som kontrolbesgget s& mindede
dem om. Ikke desto mindre erklerede det store flertal, at kontrolbesogene var ubehaget
verd, og at det var vigtigt at blive kontrolleret.

Fokusgruppedeltagerne illustrerede de blandede folelser, som litteraturen dokumenterer
blandt mange kvinder i kontrolforleb. Kontrolbesagene blev langt fra opfattet som fyl-
destgorende i forhold til en bred vifte af presserende rehabiliteringsbehov, men de blev
ikke desto mindre set som en slags sikkerhedsnet i forhold til et minimum af rent
medicinsk opfelgning og en regelmeassig forsikring om fraveret af kreftsygdom. Pa
den ene side udtrykte kvinderne en tryghed ved opfattelsen af, at "der er nogen, der hol-
der lidt hind om en”. P4 den anden side tjente konsultationerne ogsd som en regelmes-
sig, ubehagelig pdmindelse og siede desuden en vis tvivl. Specielt i konsultationer, hvor
udmeldinger dbnede for fortolkninger i retning af, at legen opfattede et behov for at
kontrollere, rykkede det p4 tilliden til, at man nu ogsa var helt rask og fysisk vel over
sin kreftsygdom. Det vakte fx @ngstelse, da leegen modsatte sig et forslag om eventuelt
at ophere med at gi til kontrol:

"Det satter lidt bekymring, nd si er det mdske... Nej, jeg er ikke bekymret. Det er jeg i
virkeligheden ikke. Altsd, jeg ved godl, jeg er rask 100 procent. Det er jeg overbevist
om. [Men] mdske kan jeg alligevel ikke vare helt sikker. Det giver lidt usikkerhed, sir
lidr wivl.”

Hvor kontrolbesog kan bidrage til en vis tryghed, synes litteraturen pé den anden side

ogsd at vise, at kontrolbesogene for nogle kvinder i sig selv kan medvirke til at fasthol-

de dem i en cirkel af tvivl og folelser af sirbarhed. Kontrolbesogene satter regelmassigt
sporgsmélstegn ved deres helbred og minder dem om, at de allerede én gang har veret

modtagelige for kreftsygdom.

4.21.3 Behov for information og tryghed

En maide at bearbejde oplevelser og modvirke usikkerhed pa er at indsamle informati-
on, hvilket siledes ogsd kan ses som en mestringsmetode blandt kraftpatienter. En for-
udsztning for, at information kan opfylde dette formél, er imidlertid, at det er ved-
kommende og passende for den enkelte patients situation og forhold (63). Behovet for
at indhente information fra kilder, som anses for at besidde kvalificeret, specialiseret
viden var ogsa reprasenteret i fokusgruppeinterviewet. Kvinderne priste sig taknem-
melige for at have gode familier og venner at stotte sig op af generelt, men det kom
ogsa frem, at de serligt opsegte information og vejledning fra de i deres omgangskreds,
som havde formel, faglig ekspertise at byde pa, fx leger og sygeplejersker:

“Jeg snakker meget med, ja, nu har vi en sygeplejerske [og] vi har nogle leger i
omgangskredsen og noget i familien, og der fir jeg snakket om det.”

For kvinder, der kun i utilstreekkelig eller misvisende grad fir opfyldt deres informati-
onsbehov, kan indsamlingen af information bidrage til at ege usikkerheden og folelsen
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af sarbarhed over for tilbagefald. Et studie pdpeger siledes, at ssmmenhangen mellem
usikkerhed og information stiller store krav til kommunikationen i forbindelse med
kontrolforlgb, som skal vare effektiv, klar og individuelt relevant for at opfylde den
enkelte patients behov for bekraftelse og forklaringer. Faglig kvalificeret og relevant
information kan ogsa spille en rolle i forhold til at fi forklaret og bearbejdet behand-
lingsbeslutninger, som maske blev taget meget hurtigt og i nogen grad hen over hove-
det pa patienten (63). Eksempelvis oplevede en af fokusgruppedeltagerne fortsat en
grad af uforstienhed og vrede over et radikalt operationsindgreb, som havde haft alvor-
lige konsekvenser for hendes energiniveau og velvere i gvrigt gennem en lang periode.
Hun beskrev sit behov som en kombination at et gnske om psykologisk opsamling og
forklaring af den medicinske begrundelse for operationen:

"] starten kredsede jeg meget om det der med, at jeg var meger vred over, at jeg havde
faet den operation til ingen verdens nytte, og jeg provede at snakke med legen om det,
men altsd [...] det er si fuldstendig forskelligt og individuelt, sé man kan ikke 100
procent sige, ja, ndr det er sidan en knude, si bliver det aldrig til noget.” Hvad skal
Jjeg ogsd bruge det til? Det er mere noget med at acceptere det og komme videre, ikke?
[Men] den operation gjorde, at jeg var fuldstendig down i energi i otte—ni mdneder i
hvert fald. Og alle siger, jeg skal vare glad, og jeg er heldig og alt det der, og det er ogsi
rigtigt. Og jeg har truffet et valg, og det er i virkeligheden nok bare det. Det har nogle

konsekvenser og si ikke mere piveri, men der er altsd nogle skrammer alligevel.”

Opfyldes behov for fagligt kvalificeret og individuelt relevant information, foreslar
ovennavnte studie imidlertid, at risikoen nedsattes for, at patienter i mangel af bedre
opseger viden fra kilder, der i stedet for at berolige skaber aget usikkerhed og frygt

gennem upassende og méske sensationalistisk information (63).

Deres fejl og mangler til trods, synes kontrolforlgb for mange at kunne bidrage til
regelmeassigt at bekrafte ens (raske) helbredstilstand og dermed ogsd understotte gen-
etableringen af en opfattelse af sig selv som et raskt menneske. I den forbindelse fandt
et studie, at mange kvinder fandt det sarligt betryggende at fi foretaget radiologiske
undersogelser og anden mere “teknologisk” bekreftelse af fravaret af sygdom (63). Dog
var det for de fleste tilstreekkeligt med en gynzkologisk undersagelse og mundtlige for-
sikringer fra specialister om, at der ikke var sygdom at finde, kombineret med generelle
forsikringer om usandsynligheden for tilbagefald. Et andet studie fandt ligeledes, at en
meget intensiv kontrolprotokol med anvendelse af en lang reekke undersogelser ikke i
nogen malbar grad pévirkede brystkraftpatienters helbredsrelaterede livskvalitet i for-
hold til et kontrolforlgb, hvor kun klinisk indikerede undersegelser blev anvendt (70).
P4 trods af manglen pa pévist sammenhang med psykologisk livskvalitet udtrykee over
70 % af kvinderne i begge undersogelsens grupper en preference for mere intensiv
kontrol. Dette kan skyldes, at kraftpatienter overvurderer den kliniske vardi af labora-
torietest og skanninger, som et andet studie blandt brystkraftpatienter viste (71).

Om kontrolforlgbs pavirkning af livskvalitet kan man sammenfattende sige, at der er
forholdsvis overbevisende evidens for, at kreftpatienter selv opfatter kontrolbesag som
en verdifuld tryghedsfaktor — ogsd selv om mange oplever en vis nervesitet umiddel-
bart i forbindelse med et kontrolbesgg. Grundet udpragede evidensproblemer er det
vanskeligere at konkludere noget om, hvorvidt kontrolforlebene har nogen effekt pa

malbar livskvalitet.
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43 Kraeftpatienters oplevelser og erfaringer med kontrolforlgb

Usikkerhed spiller en stor rolle i perioden efter endt kraeftbehandling og udger et
vasentligt element i angsten for tilbagefald. Om end kontrolforlgb spiller en trygheds-
skabende rolle, risikerer de ogsé at introducere usikkerhedsskabende momenter i sig
selv. For eksempel fandt et studie, at leegers beslutninger om at 2ndre anvendelsen af
undersogelser og teknologier foranledigede @ngstelse og usikkerhed hos patienterne
om, hvorvidt @ndringerne eventuelt var et udtryk for bekymring eller usikkerhed fra
lzegens side eller udgjorde en forringelse og mindre “sikker” kontrol (med mindre bero-
ligelses-vardi for patienten til folge) (63). Ogsé ventetid og inkonsistente procedurer
for forklaringer af testresultater kan vere forbundet med nervesitet. Efter en procedure-
@ndring gav 92 % af patienterne fx udtryk for storre tilfredshed med kontrolforleb,
hvor blodprever blev foretaget umiddelbart forud for og forklaret i forbindelse med
kontrolbesoget. Alternativet — at blodprever blev taget til konsultationen uden en fast
procedure for rapportering af resultaterne — forarsagede langt flere utidige telefonop-
kald til klinikken og blev forbundet med storre @ngstelse og forvirring blandt bide
patienter og sundhedspersonale (72).

Kontinuitet i kontrolforlgbet kan ogsa bidrage til tryghed. Saledes oplever mange kvin-
der en vis tryghed ved at blive fulgt af den samme lzege gennem et behandlings- og
kontrolforlgb. Et kvalitativt studie fandt, at trygheden ved denne form for kontinuitet
bl.a. udspringer af legens kendskab til patientens historie og komplikationer, tillid til
leegens kompetence og et personligt forhold, som lettede den personlige interaktion og
frygten for at skulle modtage darligt nyt fra fremmede (73). En fokusgruppedeltager
forklarede ligeledes, at et personligt kendskab gor det lettere selv at initiere samtaler og
bringe ogsé kritiske sporgsmal pd banen, hvilket i sig selv giver tryghed.

Omvendt illustrerede en anden fokusgruppedeltagers oplevelser ulemperne ved mang-
lende kontinuitet, specielt méske for patienter, som bl.a. pga. senfolger ikke har det
personlige overskud til at "starte forfra” med en ny lage og presse pa for at fi adresseret
behov, der har bestiet gennem leengere tid og udger en del af et samlet forlgb. Kvinden
har oplevet kontrolbesagene som kursoriske og upersonlige undersagelser, der pga.
manglende ressourcer ikke er drevet af noget egentligt engagement, men bliver foreta-
get, fordi det er et krav og almindelig praksis. Hun beskriver kontrolbesagene som et
nedvendigt onde” for personale, der hverken har tid til at sette sig ordentlig ind i
patientens journal pa forhdnd eller kan trekke pé et forudgdende kendskab til personen
og forlgbet:

“Jeg efierlyste, at jeg gerne ville snakke med dem, der behandlede mig. Men det har
dbenbart ikke kunnet lade sig gore. Jeg foler virkelig, at de er si pressede, de der onkolo-
ger, at de skal sporge mig om, hvordan jeg har det, men de er ikke lydhore. De kigger i
Journalen, for de har jo ikke haft tid til at kigge i den for, for det er jo som sagt en ny
én hver gang, ikke? Si gir der lige en rum tid, ikke? NG, si finder de ud af, "Né, du
har fiet fjernet ditten datten, og du har varet igennem den bebandling, hvordan har
du det sa?” Alrsd, jeg siger, hvordan jeg har det, men de kigger igennem mig. Det kan
Jeg se jo. Jeg kan se, de kigger lige igennem mig. .. Jeg har haft meget lyst til at sporge,
Sig mig engang, hvorfor sporger du mig overhovedet?” Men altsd, jeg har varet for
meget ude af balance til ligesom at komme dertil.”
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Et studie har fundet signifikante forskelle mellem patienters og sundhedsprofessionelles
vurderinger af vigtigheden af de forskellige komponenter af og formalet med kontrol-
forlgb i det hele taget (74). Siledes angav den langt overvejende del af de sundhedspro-
fessionelle (79 %) selve konsultationen og samtalen med patienten som det vigtigste
element i et kontrolbesog, mens den gynzkologiske undersogelse blev vurderet hojest
(73 %) blandt patienterne selv. Forskellen i vegtning af hhv. mere kvalitative og klini-
ske udbytter var ogsa reflekteret i respondenternes vurdering af formalet med kontrol-
forlgb. I studiet fokuserede kraftpatienter pa opdagelsen af ny sygdom som det klart
vasentligste formal med kontrol, hvilket for personalets vedkommende ansds som
sekundert i forhold til muligheden for at tale om sporgsmél og bekymringer. Blandt de
ovrige svarmuligheder, herunder behandling af symptomer og bivirkninger, kontrol af
heling efter behandling mv., var den relative veegtning af formal mere tvetydig.
Uoverensstemmelserne mellem patienters og sundhedsprofessionelles opfattelser af kon-
sultationernes vagtning og formal kan bl.a. skyldes, at patienterne overvurderer den
kliniske veerdi af laboratorietest og skanninger og ikke er klar over undersegelsernes
betydning og begrensninger (71). Et eksempel fra fokusgruppen illustrerer pointen:

"Alrsd, jeg troede i starten, at det var noget med, at man alligevel skulle se, om der
havde bredt sig, men det fandt jeg ud af; at det kan man jo ikke se ved en skanning.
[-..] Sé skal man ogsi have taget en blodprove, og det har jeg ikke en disse tillid til,
Jfordi den viste ingen ting, mens jeg havde kraft. Der var den slet ikke positiv. Og si
sagde jeg til [legen], hvorfor skal jeg have taget den blodprove? N ja, det var bare for
en sikkerheds skyld. Men den viste jo ikke noget dengang jeg havde kreft, vel? Sé jeg
tankte, nd den kan man ikke stole pd, ni okay, si er det ikke det, der betyder noget.”

Til trods for studiernes pipegning af patienters opfattelse af tidlig opdagelse af tilbage-
fald eller ny sygdom som et primeart formal med kontrolforlgb, fremhaver flere under-
sogelser, at kraftpatienter alligevel efterlyser storre opmerksomhed pd deres mere emo-
tionelle og psykiske helbred. Dette behov har de selv svart ved at bringe pa tale i for-
bindelse med kontrolbesagene. Et studie fandt, at kvinderne typisk (79 %) oplevede, at
konsultationerne fokuserede pd det rent fysiske, at forlebet ikke var gearet til at hindte-
re mere psykologiske behov, og at der ikke var tilstreekkelig tid (69). Fokusgruppen
udtrykte tilsvarende et enske om, at kontrolforlgbene ville angribe konsultationerne
mere holistisk og kontrollere kvindernes helbredssituation ud fra en mere helhedsorien-
teret betragtning:

"Det ville vare rart ikke bare at blive betragtet som en krop, men ogsi som et hele. At
man er et menneske med folelser og angst béde for, under og efter. Der bliver raget rig-
tig godt hind om kroppen. Men det der med helhedsopfattelsen, den er der jo ikke. Det
ved vi jo godt. Den er der ikke i det apparat. Men det er fandeme et helvede, nir man
er underlagt det selv, ikke? [...] Der er andre dimensioner end bare kroppen og lige det
Jysiske, ikke? Det synes jeg er meger vigtig. Rigtig, rigtig vigtigt.”

Ogsd i andre studier er manglen pd kommunikation og tid et konsistent tema (73). I et
studie blandt hospitalskontrollerede kvinder udtalte ca. 40 %, at de havde svert ved at
diskutere deres bekymringer med laegen, og at han eller hun burde gore mere ud af at
lytte til dem — ogsd selv om 75 % rapporterede, at deres leege opfordrede dem til at tale
om deres bekymringer og behandling (75). Fokusgruppeinterviewet illustrerede, hvor-
for det at blive spurgt ikke nodvendigvis er ensbetydende med, at man rent fakeisk
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foler, at man har mulighed for at tale om sine problemer. Deltagerne havde indtryk af,
at leegerne hverken havde tid eller den personlige inklination til at bevege sig ud over
det rent kliniske, og at de endvidere ikke ansa det for deres opgave at adressere sddanne
emner:

“Jeg provede at snakke lidt med [legen] om [mine mere psykologiske reaktioner], men
det kunne han ikke sidan komme ind pa. Alssa, det var ligesom, ar der stod han af.
Det var ikke hans omréde. Jeg vidste godt, at det blev for meget for ham. Det kunne jeg
marke. Men det kunne jo have varet rart alligevel.”

Kvinderne var hurtige til at komme med forklaringer eller undskyldninger pd legernes
vegne, bl.a. med henvisning til mangel pé ressourcer og en generel tendens til speciali-
sering med risiko for mindre sammenhang pé tvars af problemstillinger i sundhedsve-
senet. I betragtning af disse begrensninger konkluderede fokusgruppedeltagerne, at det
ikke nedvendigvis var til selve kontrolbesgget, man skulle kunne forvente at fi bearbe;j-
det alle de spargsmal og problemer, som métte ligge ud over at f3 bekreftet fraveret af
sygdom. Til gengald var det sd en udtrykt skuffelse blandt kvinderne, at man ikke i det
mindste i kontrolkonsultationen gjorde mere ud af at identificere spektret af rehabilite-
ringsbehov med henblik pd direkte at henvise til specialister, gerne tilknyttet afdelin-
gen, men alternativt inden for det offentlige sundhedsvasen i gvrigt. Kvinderne fandt,
at en sddan opsamling med rimelighed burde indgd som en del af kontrolforlgbet.
Dette begrundede de bl.a. med, at kontrolbesogene udger en regelmessig kontake til
sundhedsvasenet og dermed den bedste mulighed for at samle op pa patienter, som
ofte ikke har det personlige overskud og ressourcer til selv at tage initiativ til at opsege
kvalificeret hjelp. "Man sidder altsi i en underskudsforretning”, forklarede en deltager,
ndr man har varet igennem et belastende sygdomsforleb og maske fortsat lider af
alvorlige bivirkninger.

Sammenfattende om kreftpatienters oplevelser af kontrolkonsultationer kan navnes, at
kvaliteter sdsom konsistens og kontinuitet har vasentlig betydning for trygheden ved
selve kontrolbeseget, herunder i hvor hej grad kvinder "tor” bringe fx psykosociale
sporgsmdl pa bane. Selv om kreftpatienter opfatter opdagelsen af tilbagefald som kon-
trollens primare formal, efterlyser de en mere helhedsorienteret kontrol, som ogsd tager
andre helbredsdimensioner i betragtning.

44 Kreftpatienters gnsker og forventninger til kontrolforlgbet

Flere studier har fundet, at et stort flertal blandt kreftbehandlede kvinder foretreekker
at veere tilknyttet et kontrolforlgb pa et hospital med specialister i kraeftsygdomme frem
for hos fx deres egen alment praktiserende leege (65, 74). Studier angiver, at patienter
begrunder praferencen for hospitalsbaserede kontrolforleb med en opfattelse af, at
kontrolbesog kraver specialviden og erfaring, som alment praktiserende lzger ikke kan
forventes at have. Det anses siledes for mere betryggende at blive tilset af en specialle-
ge (63, 68, 73). Denne indstilling kom ogsé klart til udtryk i fokusgruppeinterviewet,
hvor en deltager erklerede, at “det skal vare en specialist, nar man har varet sidan noget
igennem”. Et minimum af adgang til specialerfaring ansas siledes som kontrolforlebets
miske fremmeste kvalifikation.

Som tidligere nevnt lider den tilgengelige litteratur om kontrolpreferencer generelt
under risikoen for, at modvilje mod alternativer til traditionelle kontrolforlgb skyldes
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vaner og forestillinger etableret gennem forudgende hospitalskontrol. At kontrolforleb
traditionelt har foregiet pd de behandlende afdelinger har maske i sig selv skabt popu-
leere forestillinger om, at der er vagtige faglige begrundelser herfor. Snigende tvivl til
trods antog fokusgruppedeltagerne séledes, at kontrolforlebenes nuvarende organisati-
on er evidensbaseret:

“Selvfolgelig [moder jeg op til kontrol]. Alrsa, det gor jeg jo, fordi ar — som jeg siger, er
Jjeg naiv eller hvad? — Jeg gir ikke ud fra, de laver en gynakologisk undersogelse uden

Jformil. De md jo kunne marke noget?”

Som tidligere nevnt, har man flere steder i udlandet eksperimenteret med alternativer
til regelmessige kontrolbesag hos hospitalsbaserede specialleger, herunder kontrol hos
egen lege eller hos sygeplejersker. I disse sammenhaenge rapporterer undersogelser pa
patienter, som har mere end hypotetisk kendskab til alternative kontrolsystemer.
Studierne synes at indikere, at behovet for adgang til specialiseret sundhedspersonale
for mange kvinder kan opfyldes af serligt uddannede kraftsygeplejersker, som arbejder
i hospitalsregi (67, 69, 76). I én interviewundersegelse mente halvdelen af de adspurg-
te, at sidanne sygeplejersker ydede bedre psykosocial stotte end laeger og havde den
nedvendige tid, viden og ferdigheder (69). I en anden undersogelse var der ligesa stor
brugertilfredshed med muligheden for, at kunne kontakte en sygeplejerske som med
regelmeassig speciallzgekontrol (67).

I et randomiseret kontrolleret eksperiment, hvor kvinder blev tilfeldigt fordelt mellem
fortsat hospitalskontrol og kontrol hos egen leege (75) udtrykte bade hospitals- og lege-
gruppen generelt stor tilfredshed med deres kontrolforlgb fra starten. Konsistent pa
tveers af stort set alle milte dimensioner steg brugertilfredsheden over tid blandt grup-
pen, der blev kontrolleret hos egen lege. Tilsvarende konsistent forbedring var ikke at
spore blandt hospitalsgruppen. Lagegruppen udtrykte storre tilfredshed med bl.a. det
generelle serviceniveau, selve konsultationen (herunder legens evne til at lytte og kom-
munikere) og kontinuitet i forlebet, herunder muligheden for at se den samme laege
ved hver konsultation (75).

Som studiets forfattere selv pdpeger, md disse resultater dog tolkes med en vis varsom-
hed (75). Blandt andet er det ikke nodvendigvis tilfeldet, at de malte tilfredshedsdi-
mensioner er dem, der vejer tungest hos kvinder behandlet for kraft i livmoderen eller
i 2ggestokkene. Et andet studie fandt eksempler pd, at fx adgang til specialistviden blev
forbundet med storre tryghed og derfor blev vagtet over de mere serviceorienterede
dimensioner, som brugertilfredshedsskalaer maler (73).

Hyvis specialviden forbindes med tryghed, kom det imidlertid ikke til udtryk i malbart
storre grad af @ngstelse eller darligere livskvalitet blandt de deltagere i undersogelsen
ovenfor, som gik til kontrol hos deres egen lage. I en anden artikel baseret pa det
samme datamateriale rapporteres resultaterne af tre forskellige standardiserede instru-
menter for miling af helbredsrelateret livskvalitet (77). Studiet fandt ingen forskelle
mellem de to grupper med hensyn til deres helbredsmessige, sociale og psykiske vel-
feerd eller malinger af @ngstelse og depression.

Et svensk studie fandt heller ikke mélbare forskelle i zngstelse blandt brystkreftpatien-
ter, som i fem &r blev fulgt gennem hhv. et konventionelt kontrolforlgb og et system
baseret pa selvhenvendelse (67). Mens den ene gruppe gik til regelmassig kontrol hos
en speciallege, blev den anden gruppe undervist og instrueret om at kontakte en erfa-
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ren kreftsygeplejerske i tilfelde af sporgsmal eller symptomer. Tilfredsheden med begge
kontrolforlgb var hej, og der var ingen forskel i kvindernes opfattelse af deres adgang
til ekspertise (67, 76). Et andet studie fandt heller ingen signifikante forskelle i malt
livskvalitet blandt brystkraftpatienter i hhv. et selvhenvendelsessystem og i regelmas-
sigt kontrolforleb (66). Udover en lille studiepopulation plages sidstnazvnte studies
resultater og generaliserbarhed i gvrigt dog af, at 50 % af de adspurgte negtede at del-
tage i eksperimentet — hvilket kan vere et udtryk for, at de ikke ville risikere at blive
placeret i selvhenvendelsesgruppen, som forfatterne selv pointerer.

Andre undersogelser viser, at ikke blot adgangen til specialistviden motiverer praferen-
cer for regelmassige hospitalskontrolbesog. Mange kvinder udtrykker bekymring for, at
man uden faste aftaler vil blive ved med at udsztte kontrolbesaget (65). For en deltager
i fokusgruppeinterviewet bestod trygheden ved et kontrolforlgb saledes ogsa i, at afde-
lingen planlagde konsultationerne med faste mellemrum, sa hun ikke selv skulle tage
ansvar for at komme afsted og dermed risikere, at der kom til at ga for lang tid mellem
undersogelserne.

4.4.2 At kontrollere eller ikke at kontrollere

I en sporgeskemaundersogelse gav 85 % af de adspurgte kraftpatienter udtryk for, at
de foretrak regelmassige kontrolbesog frem for selv at kunne opsege klinikken i tilfzl-
de af symptomer (65). Langt storstedelen foretrak ogsa at fortsztte kontrolforlebet pd
et hospital frem for hos egen lage, igen med tryghedsfaktoren som den fremmeste
begrundelse. Andre studier har fundet mindre dramatiske praferencer for hospitalsba-
serede kontrolforlgb. Saledes konkluderer et enkelt studie, at ensket om langvarigt
kontrolforlgb pa et hospital ikke foretraekkes af flertallet blandt kvinder, der har afslut-
tet behandling for en gynzkologisk kraftform inden for 1-5 ar (78). I studiet sam-
menlignes kontrolpatienters holdninger til tre forskellige typer fremtidig kontrol: 40 %
foretrak et selvhenvendelsessystem, 32 % foretrak et konventionelt kontrolforlgb pa
hospital, mens 28 % gerne ville afslutte deres tilknytning til et hospitalsambulatorium
og overga til regelmassig kontrol hos egen leege. Séledes erklerede 68 % sig villige til at
afslutte deres kontrolforlgb pa et hospital, de 40 % heraf helt uden videre opfolgning.
Omvendt foretrak 60 % en eller anden form for kontrol, heraf 32 % fortsat sygehus-
kontrol.

I et andet studie tog 41 kraftpatienter — 63 % af de adspurgte — imod et tilbud om at
afslutte deres kontrolforleb mod en skriftlig forsikring om, at de til enhver tid kunne
vende tilbage til klinikken i tilfelde af problemer (79). Kontrakten havde ingen gkono-
misk eller sundhedsforsikringsmessig betydning, men var tenkt som en tillidsbyggen-
de, konkret forvisning om, at de ikke var ladt i stikken. Efter et ar var seks af de afslut-
tede patienter vendt tilbage til klinikken af forskellige drsager, men de ovrige 35 blev
vurderet til at have tilpasset sig et liv uden kontrolforlgb uden nevneverdig engstelse
eller hyppigere henvendelser til egen leege til folge. Studiet konkluderer, at grundig for-
beredelse og forvisning om, at patienterne ikke er ladt alene i stikken, for flertallets
vedkommende kan overvinde utryghed og modvilje mod kontrolafslutning. Omvendt
var sddanne tiltag s& ikke tilstrekkeligt il at overtale et signifikant mindretal (28 %) til
at opgive deres halvérlige kontrolbesog (79). I et opfolgende studie rapporteredes det,
at den mest udbredte begrundelse for at afvise kontrolafslutning var frygt for, at tilba-
gefald ikke ville blive opdaget (68).

4.4.3 Kreftpatienternes onske om at indga i kontrolforleb

Til trods for de modstridende konklusioner om kvinders praferencer, man finder i den
eksisterende litteratur, synes ét budskab at fremsta forholdsvis entydigt: Behov og pre-
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ferencer er ikke homogene og universelle, men varierer over et bredt spektrum af indi-
viduelle oplevelser og forhold. Enkelte studier har derfor forsegt at pévise, om prafe-
rencer og behov forekommer mere konsistent inden for bestemte undergrupper blandt
ferdigbehandlede kvinder, fx athengigt af kraftstadie, socioskonomiske forhold eller

de ressourcer, de rider over i deres sociale relationer.

Om noget bekrafter undersogelser imidlertid igen, at kvinders reaktioner pa et kraft-
tilfzlde, behandling og efterfolgende kontrol er dybt personlige og i vidt omfang ufor-
udsigelige i forhold til de kategorier, hvori vi traditionelt inddeler befolkningen gene-
relt og patienter i serdeleshed. En undersegelse blandt kvinder, der havde afsluttet
behandling for gynakologiske kraftformer og indgik i et hospitalsbaseret kontrolforlgb,
fandt ingen signifikant sammenhang mellem kvindernes demografiske og kliniske
karakteristika og deres udtrykte praference for enten at fortsette eller afslutte deres
kontrolforlgb (80). Sledes hang kvindernes praferencer ikke i paviselig grad sammen
med fx deres uddannelsesniveau, tilknytning til arbejdsmarkedet eller sociale relationer,
ligesom kreftform, behandling, efterbehandling og komplikationer tilsyneladende ikke
havde nogen forudsigelig indflydelse pé deres valg. Dog fandt studiet, at kvinder, der
foretrak at fortsatte i kontrolforleb, udviste signifikant hejere angst og bekymring (80).
Sammenhangen mellem @ngstelse og et enske om fortsat at blive fulgt i kontrolforleb
blev imidlertid ikke bekraftet af de to gvrige standardiserede psykometriske skalaer,
som den samme undersogelse indbefattede.

En anden undersogelse, rapporteret i to artikler, berorte ogsd spergsmalet om sammen-
hangen mellem patienters angstniveau og kontrolpraferencer (68, 79). Om end det
lille antal deltagere i undersogelsen ikke tillod faktiske statistiske test, fandt man en
tendens til, at patienter med mere udpraeget @ngstelse var mere tilbgjelige til at afvise et
tilbud om kontrolafslutning.

Alt i alt vanskeliggores konklusioner omkring kreftpatienters kontrolpraferencer af, at
data typisk indsamles blandt kvinder, som allerede gennem leengere tid har indgget i
konventionelle kontrolforlgb. Der synes at vare forholdsvis stor brugertilfredshed
blandt patienter, som rent faktisk har erfaring med alternative modeller, men overord-
net udtrykkes preference for hospitalsbaseret speciallegekontrol. @nsket om regelmas-
sig kontrol synes ikke at vere korreleret med sociodemografiske eller kliniske karakteri-
stika, men er muligvis knyttet til patienters generelle zngstelsesniveau.

4.5 Kapitelsammenfatning

En rekke nyere oversigtsartikler konkluderer, at der er en udpraget mangel pa viden
om, hvordan kontrolforlgb pavirker kvinders livskvalitet (1, 2). Der er dog stadig kun
f3 studier p& omradet og de, der findes, er generelt sma og har alvorlige metodologiske
problemer, ikke mindst selektionsbias. Da konklusionerne ydermere ofte er tvetydige
eller ligefrem modstridende, ma evidensniveauet generelt anses som meget lavt. I det
omfang litteraturen kan sammenfattes i egentlige konklusioner, mé de séledes vegtes
med meget stor forsigtighed i forhold til MTV’ens ovrige dele.

Det mest konsistente budskab i den eksisterende litteratur er, at kreftpatienter opfatter
kontrolforleb som tryghedsskabende, iser i den forste tid efter afsluttet behandling.
Serligt patienter med uventede symptomer kan beroliges ved at fi bekreftet, at
behandlingen har veret en succes, og at der ikke er opstéet ny sygdom. Selv flere &r
inde i et kontrolforleb er beroligelse det vasentligste udbytte af kontrolbesogene. Alene
en gynzkologisk undersogelse og forsikringer fra lgen om usandsynligheden for tilba-
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gefald giver tryghed, men mange kvinder udtrykker sarlig tillid til mere ”teknologiske”
blodprever og skanninger — hvis effektivitet de typisk overvurderer. Mange kraftpatien-
ter oplever en vis nervesitet i dagene umiddelbart op til et kontrolbeseg, ogsi kvinder,
som ellers i gvrigt anser sig selv som raske. Ikke desto mindre synes de fleste kvinder, at
fordelene mere end opvejer ubehaget.

I modstning til den overbevisende pavisning af kvinders selvopfattede psykosociale
udbytte af kontrolforleb gav litteraturgennemgangen ikke noget klart svar pa sporgs-
madlet om, hvorvidt kontrolforlgb pévirker kvinders mélbare livskvalitet, dvs. som
begrebet kvantificeres pa standardiserede skalaer for @ngstelse, depression og helbreds-
relateret livskvalitet. Ingen studier ssmmenligner kreftpatienter i regelmassige kontrol-
forleb med patienter, der ikke modtager tilbud om opfelgning overhovedet. Det tette-
ste, man kommer herpd, er ssmmenligninger med kvinder instrueret i selvhenvendelse
ved symptomer. Disse studier fandt ingen hverken positiv eller negativ sammenhang
mellem livskvalitet og regelmessig kontrol.

Kontinuitet og konsistens er kvaliteter med vasentlig betydning for kreftpatienters
oplevelse af kontrolbesog. Andringer i anvendelsen af undersogelser fra konsultation til
konsultation kan give anledning til utryghed, ligesom det kan vere forbundet med
problemer at blive tilset af forskellige leeger til hvert besog. Litteraturen antyder, at det
letter den personlige interaktion og eger tilliden til den faglige kompetence, nir patien-
ter behandles og kontrolleres af den samme laege.

Kreftpatienter opfatter opdagelse af tilbagefald som det vigtigste formal med kontrolfor-
lob. Ikke desto mindre er der et stort onske blandt patienterne om, at kommunikation og
mere psykologiske dimensioner inddrages mere i konsultationen. Dette fremgik i bade lit-
teraturen og fokusgruppen. Specielt synes det at vare en udbredt beklagelse, at kontrol-
konsultationerne drejer sig mest om det rent fysiske og ikke inddrager psykosociale
sporgsmél med direkte relation til kreeftsygdommen. Litteraturen indikerer, at der hverken
levnes tid eller tildeles opmarksomhed til en mere helhedsorienteret helbredskontrol.

Gynakologiske kreftpatienter foretreekker generelt at g til kontrol pa specialiserede
hospitalsafdelinger, som de anser for mere kompetente og trygge. Enkelte steder har
man dog eksperimenteret med regelmassige kontrolbesag hos alment praktiserende
leger eller selvhenvendelsessystemer ledet af erfarne kraftsygeplejersker. Kvinder i
sidanne forlob udtrykker liges stor tilfredshed som kvinderne i traditionelle kontrol-
forleb, og studier fandt ingen malbar pavirkning af livskvalitet. Resultaterne skal imid-
lertid fortolkes med meget stor forsigtighed. Blandt andet er brugertilfredshed et mal
for serviceniveauet, hvilket ikke mé forveksles med fx tryghed, som mange maske vaeg-
ter hojere. Desuden sveekkes data af udpraget selektionsbias: I ét studie negtede halv-
delen af de adspurgte kvinder at deltage i eksperimentet.

Enkelte studier har forsegt at karakterisere patienter, som i serlig grad udtrykker et
onske om regelmessige kontrolforleb. Behovet synes at vaere svagt korreleret med kvin-
dernes generelle 2ngstelsesniveau. Overordnet giver den gennemgiede litteratur imid-
lertid ikke noget entydigt svar pa, hvilken type kontrolforleb kreftpatienter foretraekker
som gruppe betragtet. Der er tale om en uensartet population, hvis individuelle behov
og praferencer langt fra kan opfyldes af ét standardiseret kontrolforlgb.

Afslutningsvis kan det igen pointeres, at litteraturen for alle MTV-sporgsmalenes ved-

kommende kun giver begrensede og mangelfulde svar. Sat pa spidsen kan man sige, at
vi ved temmelig lidt — og det vi ved, ved vi ikke med serlig stor sikkerhed.

Kontrolforlab for gynaekologiske kraeftpatienter



5 Organisation

51 Indledning

I dette kapitel belyses forskelle og ligheder i organiseringen af kontrolforlgb efter endt
behandling af livmoderkreft eller 2ggestokkraft, og der diskusteres alternative organi-
seringsmuligheder.

Folgende MTV-sporgsmal besvares:

= Hvorledes er et patientforleb med kontrol af patienter med livmoderkreft eller
kreft i 2ggestokkene organiseret?

= Hvad er den faglige baggrund for tilrettelzggelsen af kontrolforlgbene?

= Hovilke organisatoriske rammer — herunder personaleressourcer og udstyr — er ned-
vendige ved kontrolforleb for kraftpatienter?

= Hovilke incitamenter er der forbundet med kontrolforlgb?

= Hvordan vurderes arbejdsdelingen mellem faggrupper i forbindelse med kontrolfor-

lob?

= Hvordan vurderes arbejdsdelingen mellem specialiseringsniveauer i forbindelse med
kontrolforlgb?

= Hvordan vurderes arbejdsdelingen og overgange mellem enheder i forbindelse med
kontrolforlgb?

5.2 Metode

Der er i forbindelse med organisationsanalysen foretaget en litteraturgennemgang, en
sporgeskemaundersogelse, en interviewundersogelse og en gennemgang af relevante
faglige udmeldinger. I dette afsnit beskrives de anvendte metoder.

5.2.1 Litteraturgennemgang

Der er som udgangspunkt for organisationsanalysen foretaget en systematisk spgning
efter litteratur, der beskriver, diskuterer, ssmmenligner og vurderer forskellige modeller
for organisering af kontrolforlgb efter endt behandling af kreft i livmoderen og i 2gge-
stokkene. Sggningen resulterede i identifikation af i alt 40 artikler, hvoraf 32 vedrorte
kreft i livmoderen eller zggestokkene, og otte vedrerte andre kraeftformer. Blandt de
32 artikler, der vedrerte kreft i livmoderen eller @ggestokkene beskrev og/eller diskute-
rede samtlige 32 varierende organiseringsmodeller og/eller strategier for kontrol, og
ingen rapporterede studier med sammenligning af forskellige organiseringsmodeller.
Det blev pd denne baggrund besluttet udelukkende at anvende litteraturen deskriptivt
diskuterende, samt som basis for udvikling af spergeskema.

5.2.2 Sporgeskemaundersggelse

Der er foretaget en sporgeskemaundersogelse med henblik pa at afdaekke forskelle og
ligheder i organiseringen af kontrolforlgb efter endt behandling for kraft i livmoderen
eller 2ggestokkene pa de onkologiske og gynazkologiske afdelinger, der har tilbud om
sidanne kontrolforlgb.

Som udgangspunkt for spergeskemaundersogelsen blev der udarbejdet to ensartede

elektroniske sporgeskemaer omfattende ca. 30 sporgsmil med lukkede svarkategorier:

Et for livmoderkreft (bilag 5a) og et for aggestokkraft (bilag 5b).
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Samtlige 39 gynzkologiske og onkologiske afdelinger i Danmark blev herefter pr. brev
inviteret til at deltage i undersogelsen. Ni afdelinger meldte tilbage, at hele eller dele af
undersogelsen ikke var relevant for dem. De resterende afdelinger blev herefter tilsendt
et internetlink og et afdelingsspecifikt password, der gav dem adgang til de relevante
sporgeskemaer.

I alt 24 afdelinger besvarede skemaet vedrerende livmoderkraft, mens 21 besvarede
skemaet vedrorende eggestokkraft. Bilag 5c giver en oversigt over hvilke afdelinger, der
har besvaret skemaet for hhv. livmoderkraft og eggestokkraft, og hvilke afdelinger der
har indikeret, at undersogelsen ikke var relevant for dem.

Det var i alle tilfzlde overleger, der besvarede sporgeskemaerne.

5.2.3 Interviewundersogelse

For at uddybe sporgeskemaundersogelsen var det oprindeligt ensket at gennemfore to
fokusgruppeinterview med reprasentanter for de gynazkologiske og onkologiske afde-
linger, der havde besvaret sporgeskemaet, samt reprasentanter for de regionale forvalt-
ninger. Denne strategi blev imidlertid opgivet pa grund af for fi tilmeldinger til inter-
view.

I stedet blev der gennemfort otte telefoninterview af 10-30 minutters varighed med
representanter for samme malgruppe. Tabel 5.1 giver en oversigt over interviewperso-

nernes speciale og organisatoriske tilknytning.

Tabel 5.1 Interviewpersoners speciale, afdeling og organisation

Speciale

Afdeling

Organisation

1 Gynaekologi

Gynaekologisk obstetrisk afdeling

Herlev Hospital

2 | Gynaekologi Gynaekologisk obstetrisk afdeling Aalborg Sygehus

3 Gynaekologi Gynaekologisk obstetrisk afdeling Regionshospitalet Randers
4 | Gynaxkologi Gynaekologisk obstetrisk afdeling Naestved Sygehus

5 | Onkologi Onkologisk afdeling Aalborg Sygehus

6 | Onkologi Radioterapiklinikken Rigshospitalet

7 Sundhedsplanlaegning Region Midtjylland

8 Kvalitet og udvikling Region Sjeelland

Alle interview tog udgangspunkt i en semistruktureret interviewguide (bilag 5d) og
blev optaget pd bind. De er efterfolgende bearbejdet ved transskription, kodning og
tveergiende analyse.

5.2.4 Gennemgang af retningslinjer

For at uddybe og kvalificere sporgeskemaundersogelsen blev der endvidere ogsa foreta-
get en identifikation og gennemgang af retningslinjer og anbefalinger vedrerende orga-
nisering, kontrolhyppighed og undersegelser. Der blev inkluderet eksempler pa ret-
ninggslinjer og anbefalinger fra samtlige af de akterer, som afdelingerne i sporgeskema-
undersogelsen havde anfort at anvende. Dette gjaldt: DGCG, Sundhedsstyrelsen samt
lokale/regionale retningslinjer. Endvidere blev der til sammenligning foretaget en gen-
nemgang af retningslinjerne fra Sussex Cancer Network som eksempel pé relevante
udenlandske retningslinjer (81). De sundhedsfaglige elementer som ligger til grund for
Sundhedsstyrelsens pakkeforlgb for livmoder og ®ggestokkreft baserer sig pd DGCG’s

kliniske retningslinjer. Retningslinjerne er under revision i foraret 2009. Da pakkefor-
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lobene er udarbejdet under denne revisionsproces, er der ikke nedvendigvis konsistens
imellem gzldende retningslinjer og kontrolelementer i pakkeforlgbene.’

53 Organisering af kontrolforlgb

Kontrol efter endt behandling for kreft i livmoderen eller 2ggestokkene tilbydes i
Danmark sdvel som i udlandet pd gynzkologiske- og/eller onkologiske hospitalsafdelin-
ger. Udenlandske undersogelser peger imidlertid pa, at der findes en udpraeget variation
i den made, hvorpa kontrolforlgbene er tilrettelagt, og at variationer bdde omhandler
intervallerne mellem kontrolbesggene, brugen af forskellige undersogelsestyper og
informationen til patienter vedr. kontrolbesagene (3, 4, 18, 82).

I dette afsnit beskrives, hvordan kontrol efter endt behandling for kreft i livmoderen
eller 2ggestokkene er organiseret i Danmark, og forskelle i afdelingernes tilretteleggelse
af kontrolforlobene gennemgds med serligt henblik pa: Variation i intervallerne mel-
lem kontrolbesagene, brugen af forskellige undersogelsestyper og retningslinjer for
patientinformation.

Som afslutning pé afsnittet findes en kort prasentation af afdelingernes vurdering af
kontrolforleb med sarligt henblik pd kontrolforlebenes organisering.

5.3.1 Grundliggende organisering

Kontrolforlgbene efter endt behandling af kreeft i livmoderen eller zggestokkene fore-
gar som hovedregel p& den onkologiske eller gynzkologiske afdeling, der har haft
ansvaret for behandlingen. Det bestér typisk i en serie skemalagte ambulatoriebesog
med folgende fellestrek:

= Kontrolbesggene foretages hyppigst af en overlage eller anden speciallege
kontrolbespgene foregir pa et gynakologisk eller onkologisk sygehusambulatorium

= der anvendes gynzkologisk undersogelse og et udsnit af andre undersegelser i for-
bindelse med kontrolbesogene

= kontrolbesogene gennemfores med bestemte intervaller, som varierer gennem arene
efter behandlingen

= kontrolbespgene tilbydes inden for en afmalt rrekke.

Selv om behandlingen af kreft i livmoderen eller @ggestokkene er centreret pa de fem
centre for gynakologisk kreft og de storre gynakologisk-/obstetriske afdelinger, er der
alligevel tale om, at kontrolforlebene foregir fordelt over mindst 20 sygehusenheder.
Det har ikke varet muligt at finde pracise opgerelser i Landspatientregisteret for, hvor
mange sygehusafdelinger, der gennemforer kontrol af kvinder, som er behandlet for de
to diagnoser, ligesom det heller ikke er muligt at angive hvor mange kvinder, der tilby-
des kontrol pa de enkelte afdelinger.

Spergeskemaundersogelsen indikerer imidlertid, at kontrol efter endt behandling for

livmoderkreft foregir pd 24-32 ud af 39 onkologiske og gynzkologiske afdelinger i 1 linterviewundersogelsen er
Danmark, og at kontrol efter endt behandling for 2ggestokkraft foregir pa 21-30 ud gjr: ;ﬁ:;g;:;r:(;ia;mm .

af 39 onkologiske og gynzkologiske afdelinger. Se bilag 5c. linjer. Sundhedsstyrelsen har
ikke udmeldt retningslinjer pa
dette omrade. De eneste fag-

5.3.2 Intervaller mellem kontrolbesagene lige udmeldinger fra

I sporgeskemaundersogelsen er reprasentanter for de afdelinger, der tilbyder kontrol i:2::‘2:izzl:f';:‘zll”fzfrzb
efter endt behandling af hhv. kreft i livmoderen og a@ggestokkene blevet bedt om at for gynakologiske kraeftfor-
anfere, hvor hyppigt kontrollerne gennemfores. mer
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Angivelserne fra sporgeskemaundersogelsen er sammenfattet i tabel 5.2 (livmoderkraft)

og tabel 5.3 (@ggestokkreft).

Tabel 5.2 Behandlingsansvarlige afdelingers selvrapporterede kontrolhyppig-
hed efter endt behandling for livmoderkraeft (N = 24)

Kontrolhyppighed Ar1 Ar2 Ar3 Ar 4 Ars Ar 5+
Hver 2. maned - - - - - -
Hver 3. maned 6 3 - - - -
Hver 4. maned 16 15 - - - -
Hver 6. maned - 5 9 2 2 -
Hver 12. maned - - 12 12 n -
Sjeeldnere - - - 1 2 5
Intet fast interval - - - 1 -
Ingen kontrol 2 1 3 9 8 19
Total 24 24 24 24 24 24

Det fremgér af tabel 5.2, at hyppigheden af kontrol efter endt behandling for kreft i

livmoderen generelt set er faldende i drene efter afsluttet behandling. I de forste ar efter
endt behandling foretages der saledes typisk kontrol hver 3.— 4. eller 3.—6. méned,
mens kontrolhyppigheden i det fjerde og femte ar er faldet til hver 12. méned eller

sjeldnere.

Tabel 5.2 viser samtidig, at der er en udpraeget variation mellem de deltagende afdelin-

ger i hvor hyppigt kontrol efter endt behandling for livmoderkreft tilbydes. I det andet
ar er der eksempelvis bide afdelinger, der tilbyder kontrol hver tredje mined, afdelinger
der tilbyder kontrol hver fjerde maned, afdelinger der tilbyder kontrol hver sjette

méned og afdelinger der slet ikke har tilbud om kontrol.

Tabel 5.3 Behandlingsansvarlige afdelingers selvrapporterede kontrolhyppig-
hed efter endt behandling for aeggestokkraeft (N = 23)

Kontrolhyppighed Ar1 Ar2 Ar3 Ar4 Ars Ar 5+
Hver 2. maned - - - - - -
Hver 3. maned I 4 1 1 - -
Hver 4. maned 8 7 - - - -
Hver 6. maned - 8 7 2 2 -
Hver 12. maned - - Ll 14 15 -
Sjeeldnere - - - - - 1
Intet fast interval - - - - 1 1
Ingen kontrol 2 2 2 4 3 18
Total 23 23 23 23 23 23

Det fremgdr af tabel 5.3, at det generelle billede af hvor hyppigt der tilbydes kontrol
efter endt behandling for aggestokkreaft, i hoj grad svarer til det generelle billede af,
hvor hyppigt der tilbydes kontrol efter endt behandling for livmoderkreft. Igen ses en
generel tendens til, at kontrolhyppigheden er faldende fra, at der typisk foretages kon-
trol hver 3.—6. méned i de to forste &r, til at der typisk foretages kontrol hver 12.

madned i dr 4-5, hvorefter der ikke lengere er tilbud om kontrol.
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I forhold til det generelle billede af kontrolhyppigheden efter endt behandling for liv-
moderkraft md det dog bemarkes, at der er forholdsvis flere afdelinger, der anforer, at
de har tilbud om kontrol i fjerde og femte ar — og ikke, at de ikke har nogen kontrol.
Det gelder dog for kraft i ®ggestokkene svel som for kreft i livmoderen, at der er
betydelige variationer i hvor hyppigt afdelingerne har tilbud om kontrol.

5.3.3 Brug af undersogelser

I sporgeskemaundersogelsen blev representanter for de danske onkologiske og gynako-
logiske afdelinger, som har tilbud om kontrol efter endt behandling for kreft i livmo-
deren eller 2ggestokkene bedt om at anfoere, hvilke undersogelser de seedvanligvis
anvendte — og hvilke undersogelser de anvendte ved mistanke om tilbagefald.

5331 Livmoderkraeft
Resultaterne vedrorende livmoderkraft fremgér af tabel 5.4 (vanlige undersogelser) og
tabel 5.5 (undersogelser ved mistanke om tilbagefald).

Tabel 5.4 Vanlige undersogelser ved kontrol efter endt behandling for livmo-
derkraeft (N = 24)

Undersogelse Altid Som | Hyppigt | Mindre | Undta- | Aldrig | Total
regel hyppigt | gelses-
vist
Manuel undersggelse 16 - 2 4 2 - 24
af maven
Gynakologisk 23 1 - - - - 24

undersogelse
(+/- rectovaginal
undersogelse)
Klinisk undersggelse af 9 3 3 3 5 1 24
lymfeknuder i lyske,
armhule og hals

Ultralydsundersogelse ll 4 1 2 3 3 24
af lille baekken

Ultralydsundersggelse - - - 5 13 6 24
af lever og bughule

Biopsi - - - 9 12 3 24
Smear - - 2 2 4 13 24
Rentgen af lungerne - - 2 7 6 9 24
CA-125 - - - - 7 17 24
MR-skanning - - - 3 9 12 24
CT-skanning - - - 4 13 7 24
PET/CT-skanning - - - 2 L il 24
Andet - - - 1 5 18 24

Det fremgér af tabel 5.4, at der er store variationer i afdelingernes angivelser af, hvor
hyppigt de anvender de vurderede undersogelsestyper ved vanlig kontrol efter endt
behandling af kreft i livmoderen. Samtidig tegner der sig imidlertid et overordnet bil-
lede af; at der hyppigst anvendes de almindelige kliniske undersegelser (manuel under-
sogelse af maven, gynzkologisk undersegelse, klinisk undersegelse af lymfeknuder i
lyske, armhule og hals) samt evt., og som supplement, ultralydsundersogelse af lever og
lille bekken. Dvrige undersagelser — herunder de billeddiagnostiske undersogelser ud
over ultralydsskanning — bruges mindre hyppigt, undtagelsesvist eller aldrig.

70 Kontrolforleb for gynakologiske kraeftpatienter



Tabel 5.5 Undersogelser ved mistanke om tilbagefald i forbindelse med kon-

trol efter endt behandling for livmoderkraeft (N = 24)

Undersogelse Altid Som | Hyppigt | Mindre | Undta- | Aldrig | Total

regel hyppigt | gelses-

vist

Manuel underseggelse 20 3 - - 1 - 24
af maven
Gynaekologisk 23 1 - - - - 24
undersggelse
(+/- rectovaginal
undersggelse)
Klinisk undersegelse af 17 5 - - 2 - 24
lymfeknuder i lyske,
armhule og hals
Ultralydsundersagelse 18 1 4 - - 1 24
af lille baekken
Ultralydsundersogelse 7 3 4 3 5 2 24
af lever og bughule
Biopsi 15 4 3 1 1 - 24
Smear 5 - 2 3 3 ll 24
Rentgen af lungerne 13 3 2 3 3 - 24
CA-125 2 - - 1 1 10 24
MR-skanning 5 1 4 3 7 4 24
CT-skanning 5 4 3 3 6 3 24
PET/CT-skanning 2 5 5 6 4 24
Andet - - - 1 9 14 24

Tabel 5.5 viser, at der ved mistanke om tilbagefald sker en intensivering i anvendelsen
af samtlige undersogelsestyper, og herunder ogsé billeddiagnostiske undersogelser. Den
umiddelbart store variation i anvendelsen af de forskellige billeddiagnostiske underse-
gelser ud over ultralydsskanning kan forklares ved intern substitution, dvs. at alle afde-

linger anvender én af skanningstyperne; MR-skanning, CT-skanning eller PET/

CT-skanning, men at der er lokale forskelle i hvilken skanningstype der anvendes.

5.3.32 Aggestokkreeft
I dette afsnit beskrives anvendelsen af undersegelser ved kontrol efter endt behandling
for kreeft i @ggestokkene. Tabel 5.6 viser resultaterne fra spergeskemaundersogelsen
vedrgrende afdelingernes vanlige brug af undersogelser, mens tabel 5.7 viser resultater-
ne fra sporgeskemaundersogelsen vedrerende afdelingernes brug af undersogelser ved
mistanke om tilbagefald.
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Tabel 5.6 Vanlige undersogelser ved kontrol efter endt behandling for aegge-
stokkraeft (N = 21)

Undersogelse Altid Som | Hyppigt | Mindre | Undta- | Aldrig | Total
regel hyppigt | gelses-
vist
Manuel underseggelse 13 3 4 1 21
af maven
Gynaekologisk 19 2 21

undersggelse
(+/- rectovaginal
undersggelse)
Klinisk undersegelse af 8 2 3 5 2 1 21
lymfeknuder i lyske,
armhule og hals

Ultralydsundersagelse 13 4 1 1 1 1 21
af lille baekken

Ultralydsundersagelse 1 2 3 3 9 3 21
af lever og bughule

Biopsi - - - 4 15 2 21
Smear 1 - - - 7 13 21
Rentgen af brystkas- 1 - 2 5 9 4 21
sen

CAI25 18 2 1 - - - 7
MR-skanning - - - 6 13 2 21
CT-skanning - - 3 4 14 - 21
PET/CT-skanning - - - 5 14 2 21
Andet 1 - 1 - 6 13 21

Det fremgdr af tabel 5.6, at der ogsa ved kontrol efter endt behandling for 2ggestok-
kreft er nogen variation i afdelingernes vanlige brug af undersegelser. Samtidig tegner
der sig imidlertid et generelt billede af, at det fortrinsvist er de almindelige kliniske
undersogelser (manuel undersegelse af maven, gynakologisk undersogelse samt evt. kli-
nisk undersegelse af lymfeknuder i lyske, armhule og hals), blodpreve (CA-125) samt
ultralydsundersogelse af lille baekken, der anvendes. @vrige undersogelser anvendes

typisk mindre hyppigt, undtagelsesvist eller aldrig.
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Tabel 5.7 Undersogelser ved mistanke om tilbagefald i forbindelse med kon-
trol efter endt behandling for seggestokkraeft (N = 21)

Undersogelse Altid Som | Hyppigt | Mindre | Undta- | Aldrig | Total
regel hyppigt | gelses-
vist
Manuel underseggelse 18 2 1 - - - 21
af maven
Gynaekologisk 20 1 - - - - 21

undersogelse
(+/- rectovaginal
undersggelse)

Klinisk undersegelse af 15 5 - - - 1 21
lymfeknuder i lyske,
armhule og hals

Ultralydsundersagelse 16 3 - 1 - 1 21
af lille baekken

Ultralydsundersogelse 6 5 2 3 4 1 21
af lever og bughule

Biopsi 8 1 5 2 4 1 21
Smear 1 - - - 5 15 21
Rentgen af lungerne 9 5 1 2 3 1 21
CA-125 20 1 - - - — 21
MR-skanning 3 3 3 5 1 21
CT-skanning 7 3 3 1 6 1 21
PET/CT-skanning 5 2 3 5 3 21
Andet - - 1 - 8 12 21

Tabel 5.7 viser, at der ved mistanke om tilbagefald sker en eget anvendelse af samtlige
undersogelsestyper, og herunder ogsd de billeddiagnostiske undersogelser. Der er nogen
variation i hvor hyppigt afdelingerne anvender biopsi, ultralydsundersogelse af lever og
lille bakken samt rontgen af lungerne. Den umiddelbare store variation i anvendelsen
af MR-skanning, CT-skanning og PET/CT-skanning kan igen forklares ved intern sub-
stitution, dvs. at alle afdelinger anvender én af skanningstyperne MR-skanning,
CT-skanning eller PET/CT-skanning, men at der er lokale forskelle i hvilken skan-

ningstype der anvendes.

5.3.4 Information af patienterne om kontrolforleb

Et serligt aspeke er den information, som patienter og parerende gives om kontrolfor-
lobet, herunder hvornér informationen gives, om der er retningslinjer for informatio-
nen mv.. Ifelge besvarelserne af spargeskemaet, havde mere end en tredjedel af afdelin-
gerne ingen retningslinjer for information om kontrolforlebet vedrerende livmoder-
kreft, mens over halvdelen ikke havde retningslinjer for dette i forbindelse med agge-
stokkraft. Under halvdelen af afdelingerne havde retningslinjer for, hvornir informati-
onen om kontrolforlgbet skal gives, mens under halvdelen af afdelingerne havde ret-
ningslinjer for selve indholdet af informationen om kontrolforlgbet i forbindelse med
livmoderkreft og ca. en fjerdedel af afdelingerne nir det handlede om 2ggestokkraft.

Set pd baggrund af afdelingernes besvarelser af sporgeskemact bliver patienterne infor-
meret om kontrolforlgbet pé flere tidspunkter gennem behandlingsforlgbet. Dette sker
i omkring en tredjedel af afdelingerne ved indkaldelse til behandling, pa ca. to tredje-
dele af afdelingerne i forbindelse med behandlingen, i nesten to tredjedel af tilfzldene
efter behandlingen, i omkring 60 % af afdelingerne ved udskrivelsen, i ca. tre fjerdede-
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le af tilfeldene ved udskrivningssamtalen og i omkring en fjerdedel til en tredjedel af
tilfzeldene efter udskrivelsen. Ifolge disse angivelser bliver der siledes informeret bredt
om kontrolforlgbet. Ses der pa de enkelte afdelingers besvarelse af dette sporgsmél, er
der mange forskellige kombinationer af svarkategorierne, siledes at enkelte afdelinger
fx har valgt kun at informere ved udskrivelsessamtalen, mens andre afdelinger har
spredt informationen pa flere situationer under og efter behandlingen.

Spergeskemaundersggelsen omhandlede videre, hvordan afdelingerne vurderede brugen
af kontrol. Mere end 90 % var helt enige eller enige i, at det er relevant at gennemfore
et kontrolforlgb efter afsluttet behandling. Tilsvarende var omkring 90 % af afdelinger-
ne helt enige eller enige i, at kontrolforlebene gennemfores pé de relevante sygehusaf-
delinger, samt at de foretages af de relevante fagpersoner. Enigheden var dog lidt sterre
vedrgrende kontrol af kvinder behandlet for ®ggestokkraft end for kvinder behandlet

for livmoderkreaft.

Denne tendens ogedes i forbindelse med et spergsmal om kontrolbesogene ber foreta-
ges med faste intervaller. Her var en fjerdedel af afdelingerne helt uenige eller uenige
vedrgrende livmoderkraft, over 95 % af afdelingerne var enige eller helt enige i brug af
faste intervaller i forbindelse med @ggestokkreaft. Til gengeld var der overensstemmelse
vedrerende vurderingen af, om patienterne meder op til unedigt mange kontrolbesog,
da 75-80 % af afdelingerne var helt uenige eller uenige i dette.

Med hensyn til valget af hvilke undersegelser, der anvendes i forbindelse med kontrol-
besogene, var mere end 95 % enige eller helt enige i, at det var de relevante underse-
gelser, der blev anvendt. Dette var tilfzldet i forbindelse med begge sygdomme, og for
bide almindelige kontrolbesag og kontrolbesog hvor der er mistanke om tilbagefald.
Enigheden var dog en smule mere udtalt i forbindelse med kontrolbesog ved tilbage-
fald, hvilket kan ses i ssammenhang med, at der tages flere typer af undersogelser i brug
i denne situation.

Den variation, som fremgik af sporgeskemaundersogelsen, blev kommenteret i nogle af
interviewene. Fx mente nogle, at der evt. kunne vare problemer pa afdelingerne med
at folge med i opdateringen af retningslinjer:

"Det er mdske ikke alle, der forer kontroller, der er klar over, at de retningslinjer nogle
gange andpes. Jeg kan se, at nogle af mine kollegaer fortsatter med deres praksis fra tid-
ligere.”

Det er det samlede billede af organiseringen af kontrolforlgbene, at der generelt gen-
nemferes kontrolbesag pa sygehusambulatorierne med regelmessige intervaller, men at
disse intervaller vokser fra 3—4 maneder til 12 méneder gennem en periode pd fem &r
efter behandling, hvorefter kontrolforlgbet ophgrer. Der er variation mellem afdelin-
gerne med hensyn til undersegelsestyper, og herunder is@r anvendelsen af ultralyd ved
vanlige undersogelser. Det gennemgaende billede er imidlertid, at der ved vanlig under-
sogelse fortrinsvis anvendes almindelige kliniske undersogelser (begge kraftformer),
blodpreve (@ggestokkraft) samt evt. ultralydsskanning (begge kraftformer, men iser
xggestokkraft), mens ovrige undersogelser reserveres til de tilflde, hvor der er mistan-

ke om tilbagefald.
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5.4 Den faglige baggrund for kontrolforlgbet

I sporgeskemaundersegelsen blandt de onkologiske og gynzkologiske afdelinger rejses
sporgsmal om, hvad der er den faglige baggrund for kontrolforlgbene i afdelingen —
videnskabelig evidens, faglig vurdering baseret pé erfaring og/eller faglig kutyme baseret
pa indarbejdede rutiner.

Afdelingerne er samtidig bedt anfere, hvilke formelle retningslinjer de folger:
Retningslinjer fra DGCG, Sundhedsstyrelsen, Regionen, og/eller lokalt udarbejdede.

I afdelingernes besvarelser er der ca. 60 % der anforer, at de baserer tilretteleggelsen af
kontrolforlobene pa evidens, ca. 60 % der anforer, at de baserer tilretteleggelsen pa
faglig vurdering baseret pa erfaring, og ca. 30 % der anforer, at tilretteleeggelsen hviler
pa faglig kutyme og indarbejdede rutiner.

Nasten alle afdelinger svarer, at de folger retningslinjerne fra DGCG, Retningslinjer
fra regionerne og centeret/afdelingen og Sundhedsstyrelsens (pakkeforlob) anvendes i
mindre omfang, idet centerets/afdelingens retningslinjer anvendes mest (hhv. 46 % for
livmoderkreft og 42 % for eggestokkekraft) og Sundhedsstyrelsens mindst (hhv. 17 %
for livmoderkraft og 23 % for xggestokkekraft).

Afsnit 5.4.1 gennemgdr retningslinjerne vedrorende livmoderkraft, mens afsnit 5.4.2
gennemgdr retningslinjerne vedrerende @ggestokkreft.

Gennemgangen af retningslinjerne vedrerende livmoderkraft fokuserer pa: Evidens
som baggrund for retningslinjer, varighed og intervaller, undersogelsestyper samt orga-
nisering. Resultatet af gennemgangen er sammenfattet i tabel 5.8.

5.4.11  Evidens som baggrund for anbefalinger

Den evidens der indgdr i retningslinjerne afspejler indholdet af kapitlet vedrerende tek-
nologien i denne rapport. DGCG anforer i sine retningslinjer, at der ikke er evidens
for den kliniske effekt af at anbefale kontrolforleb, herunder at der ikke findes rando-
miserede undersegelser af kontrollens indflydelse pé overlevelsen eller hvordan kontrol-
forlebene pavirker kvindernes livskvalitet. Som baggrund for DGCG’s anbefalinger
beskrives, at 60—70 % af alle tilbagefald diagnosticeres indenfor de forste to ar efter
behandlingen — mere end 80 % diagnosticeres inden for de forste tre dr. Kun meget f3
patienter fir tilbagefald mere end fem &r efter operationen.

54.1.2  Varighed og intervaller

I Sundhedsstyrelsens pakkeforlgb er det anbefalet, at der gennemferes kontrol 2-3
gange drligt i tre dr efter kirurgisk behandling, men efter supplerende onkologisk
behandling anbefales det at kontrollere 2—4 gange érligt i to &r, og herefter én gang
arligt frem til fem ar efter behandlingens afslutning. Retningslinjerne fra DGCG ligger
pa linje med dette for gennemforelsen af kontrol efter kirurgisk behandling, mens der

ikke ligger anbefalinger for kontrol efter onkologisk behandling.

I eksemplerne fra lokale retningslinjer er der variation med hensyn til bide anbefalet
varighed og intervaller. Ses der pé kontrolforleb efter kirurgisk behandling, anbefales
det kun at fore kontrol i to dr i Kreftcentrum Aalborg, i tre ar i Region Midt og i fem
ar pa hhv. Hvidovre Hospital og Odense Universitetshospital.
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Kontrolperioden pd fem dr anbefales af Sussex Cancer Network. Der anbefales generelt
at gennemfore kontrol hver 4.—6. maned de forste ér efter kirurgisk behandling, efter-
fulgt af arlige intervaller. Oplysningerne for kontrol efter onkologisk behandling er ikke
tilsvarende fyldestgorende.

5.4.1.3 Undersogelsestyper

DGCG anbefaler gynzkologisk undersogelse med rectovaginal undersogelse pa trods
af, at sensitiviteten er ukendt, og ligeledes er ukendt om denne for kvinden ubehagelige
undersogelse kan erstattes med vaginal eksploration. Biopsi anbefales hvis der er mis-
tanke om tilbagefald i forbindelse med en gynzkologisk undersogelse. Det anbefales til
gengzld ikke at gennemfore smear af skedetoppen, da dette ikke gger den diagnostiske
sensitivitet af en gynzkologisk undersogelse, ligesom det ikke anbefales at gennemfore
rontgen af lungerne rutinemassigt, da intet tyder pé, at undersogelsen oger overlevel-
sen.

Herudover angiver DGCG, at de videnskabelige undersegelser, som har belyst anven-
delsen af ultralyd og CT-skanning, kun har inkluderet fi patienter, og at de suppleren-
de undersogelser ikke synes at tilfore nye informationer til en gynakologisk underse-
gelse. Rutinemeassig anvendelse af ultralyd og CT-skanning kan derfor ikke anbefales.
Der blev ikke fundet videnskabelige undersogelser af brugen af MR-skanning, hvorfor
anvendelsen af metoden ikke kan anbefales af DGCG.

De lokale retningslinjer varierer med hensyn til inklusion af undersogelsestyper efter
kirurgisk behandling. Kraftcentrum Aalborg navner alene gynzkologisk undersogelse,
pa Odense Universitetshospital suppleres dette evt. med ultralyd fra skeden mens
Hvidovre Hospital nzvner en reekke undersogelsestyper i retningslinjerne. Denne varia-
tion er ikke nedvendigvis udtryk for variation i praksis, men afspejler dog forskelle i
prioritering af indsatsen i kontrolforlgbene.

I anbefalingerne fra Sussex Cancer Network anbefales det kun at anvende CT/
MR-skanning og rentgen af lungerne, hvis der er mistanke om tilbagefald.

54.1.4  Organisering

I kreeftpakken anfores, at kontrollen efter kirurgisk behandling skal foretages af gyne-
kologisk eller onkologisk speciallzege, mens kontrol efter onkologisk behandling foreta-
ges af en onkolog.

Retningslinjerne fra Region Midtjylland anbefaler nasten tilsvarende, at kontrol efter
kirurgisk behandling skal foretages af gynzkologisk speciallzege, mens kontrol efter
onkologisk efterbehandling skal foretages af onkologisk speciallaege.

Som det eneste eksempel anbefales det fra Aalborg Kraftcentrum, at patienter, der har
gennemgdet kirurgisk behandling, overfores til kontrol hos praktiserende laege efter to
drs ambulant kontrol pa sygehuset.

5.4.1.5 Sammenfatning

Resultatet af gennemgangen af retningslinjer vedrerende livmoderkreaft er sammenfat-
tet i tabel 5.8.
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Tabel 5.8 Eksempler pa retningslinjer for kontrolforleb — Livmoderkraeft
Inden for hvilket ar efter behandling

1.ar 2.ar 3.ar 4.ar 5.ar |efterfol-
gende
Sundhedsstyrelsen, Pakkeforlob, 2008
Efter kirurgisk behandling Hver 4.—6. md. Ingen
Efter suppl. onkologisk Hver 3.—6. md. Arligt Ingen
behandling
Tests Gynakologisk undersagelse. Intet yderligere angivet.

Gennemfgres af gynaekologisk-onkologisk speciallaege
efter kirurgisk behandling; af onkologisk speciallaege efter
onkologisk behandling

Dansk Gynakologisk Cancer Gruppe

Efter primaer behandling Hver 4.—6. md. | Ingen
Test Gynakologisk undersagelse
Region Midtjylland, Udkast 2008
Efter kirurgisk behandling Hver 4.—6. md. Arligt | Ingen
Efter suppl. onkologisk Hver 3.—6. md. Arligt Ingen
behandling
Hvidovre Hospital, Gynakologisk/Obstetrisk Afdeling
Hver 4. md. Arligt Ingen
Tests Palpering af mave, undersagelse af glandler, gynaekologisk

undersggelse med rectovaginal undersagelse. Arligt:
vaginal ultralydsundersegelse, evt. ultralyd-ledt biopsi,
rentgen af lungerne

Odense Universitetshospital, Gynakologisk Obstetrisk Afdeling

Efter kirurgisk behandling Hver 4. md. Arligt Ingen

Tests Gynaekologisk undersogelse evt. supplerende vaginal
ultralydsundersagelse

Efter suppl. onkologisk Ambulante kontroller aftales pa onkologisk afdeling.

behandling Forlgber over 5 ar

Kraeftcentrum Aalborg

Efter kirurgisk behandling Hver 4. md. | Ingen — henvises til kontrol hos egen laege

Test Gynazekologisk undersogelse

Sussex Cancer Network, NHS | Hver 6. md. | Arligt | Ingen

5.4.2 Retningslinjer vedrorende =ggestokkraeft

Gennemgangen af retningslinjer vedrerende @ggestokkraft fokuserer ligesom gennem-
gangen af retningslinjer vedrerende livmoderkraft pa: Evidens som baggrund for ret-
ningslinjer, varighed og intervaller, undersogelsestyper samt organisering. Resultatet af
gennemgangen er sammenfattet i tabel 5.9.

5.4.2.1 Evidens som baggrund for anbefalinger
Den evidens der indgir i retningslinjerne afspejler indholdet af kapitlet vedrerende tek-
nologien i denne rapport.

5.4.2.2 Varighed og intervaller

I Sundhedsstyrelsens pakkeforlob for @ggestokkraft, peges der pd, at der efter kirurgisk
behandling gennemfores kontrol hver tredje maned i et ar, hver sjette maned i et &r, og
herefter arligt i tre ar. Efter supplerende onkologisk behandling bestér forlgbet tilsva-
rende i kontrol hver 3.—6. maned i to 4r, og herefter én gang arligt i i alt fem &r. I
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DGCG’s retningslinjer stir der, at “patienterne tilbydes kontrol pi onkologisk eller gyne-
kologisk afdeling i fem dr”.

Blandt de lokale retninggslinjer anbefaler Region Midgjylland, at patienter, der er fer-
digbehandlet ved den primare operation, kontrolleres hver tredje maned i det forste ar,
hver sjette maned i det andet &r og et arligt kontrolbesag i det 3.—5. r. Hvidovre
Hospital anbefaler kontrol hver fjerde maned i det forste og andet ar, og én gang érligt
i det 3.-5. 4r. Odense Universitetshospital anbefaler kontrol hver fjerde méined i det
forste ar, hver sjette mined i det andet og tredje ar og ingen kontrol i det fjerde og
femte ar efter kirurgisk behandling uden kemoterapi — og i samtlige fem &r med kemo-
terapi. Aalborg anbefaler kontrol hver fjerde maned i det forste og andet r og arlige
kontrolbesog i ar det 3.-5. ar i tilfelde af kirurgisk behandling uden kemoterapi — og
hver tredje méined i det forste og andet ar samt halvarligt i det 3.-5. ar i tilfelde af
kemoterapi.

Sussex Cancer Network anbefaler kontrol hver tredje méned de forste to &r, hver sjette
méned andet ar og érligt de naste to ar.

54.2.3 Undersogelsestyper
I Sundhedsstyrelsens pakkeforleb for zggestokkreft peges pé brug af gynakologisk
undersogelse, vaginal ultralydsskanning og maling af CA-125.

I retningslinjerne fra Hvidovre Hospital indgér en lang rekke undersogelser, herunder
ultralydsundersogelse, rontgen af lungerne og maling af CA-125. Retningslinjerne for
Odense Universitetshospitals Gynakologisk-Obstetriske afdeling peger ligeledes pd en
rekke undersogelser, dog med variationer med hensyn til billeddiagnostik, mens
Kraftcentrum Aalborg navner ferre undersogelsestyper.

Disse retningslinjer kan sammenlignes med retningslinjerne i Sussex Cancer Network,
som i dette tilfzlde bestdr i miling af CA-125 ved alle besog, samt CT-skanning af
mave og bakken samt rontgen af lungerne ved mistanke.

54.2.4 Organisering

DGCG anbefaler et tet teamsamarbejde mellem onkolog, gynakolog, abdominal
kirurg og patolog. I pakkeforlgbet fremgér det, at kontrol bdde kan gennemfores af en
gynazkologisk og en onkologisk speciallaege.

I de lokale retningslinjer anbefales kontrol pé specifikke afdelinger, atheengig af om
patienten ferdigbehandles med eller uden kemoterapi. Hvis patienten ferdigbehandles
uden kemoterapi foregdr kontrolbesagene pa gynzkologisk afdeling. Hvis patienten
ferdigbehandles med kemoterapi foregdr kontrolbesagene pa onkologisk afdeling.

5.4.2.5 Sammenfatning

Resultatet af gennemgangen af retningslinjer vedrerende @ggestokkraft er sammenfat-

tet i tabel 5.9.
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Tabel 5.9 Eksempler pa retningslinjer for kontrolforlgb — Z£ggestokkraeft

Inden for hvilket ar efter behandling

1.ar 2.ar 3.ar 4.ar 5.ar |Efterfol-
gende
Sundhedsstyrelsen, Pakkeforlab, 2008
Efter kirurgisk behandling Hver Hver Arligt Ingen
3. md. 6. md.
Efter suppl. onkologisk Hver Hver Arligt Ingen
behandling 3. md. 6. md.
Tests Gynaekologisk undersggelse, vaginal ultralydsundersa-
gelse og CA-125 udfert af gynaekologisk eller onkologisk
specialleege
Dansk Gynaekologisk Cancer Gruppe
Patienterne tilbydes kontrol i 5 ar Ingen
Region Midtjylland, Udkast 2008
Hver Hver Arligt Ingen
3. md. 6. md.
Hvidovre Hospital, Gynaekologisk/Obstetrisk Afdeling
Hver 4. md. Arligt Ingen
Tests Palpering af mave, undersegelse af glandler, gynaekologisk
undersagelse med rectovaginal undersagelse. Arligt:
Ultralyd af lille baekken, lever og retroperitoneum,
Ultralyd-ledt biopsi, rentgen af lungerne og CA-125
Odense Universitetshospital, Gynakologisk Obstetrisk Afdeling
Efter kirurgisk behandling Hver Hver 6. md. Ingen
4. md.
Efter suppl. onkologisk Ambulante kontroller aftales pa onkologisk afdeling Ingen
behandling Forlgber over 5 ar
Tests Palpering af mave, undersogelse af glandler, gynaekologisk
undersggelse med rectovaginal undersggelse og maling af
CA-125
Arligt: Ultralyd af mave og baekken samt CT/MR pa saerlig
indikation. Rentgen af lungerne hvert ar pa indikation
Kraeftcentrum Aalborg
Efter kirurgisk behandling Hver 4. md. Arligt Ingen
Efter suppl. onkologisk Hver 3. md. Hver 6. md. Ingen
behandling
Tests CA-125. Evt. MR undersggelser + andre
Sussex Cancer Network, Hver 3. md Hver Arligt Ingen
NHS v 6. md.

Tests

Gynakologisk undersagelse + CA-125 rutinemaessigt.
CT-skanning af mave og baekken + rentgen af lungerne
ved mistanke

5.4.3 Opsummering

Afsnittet peger pa, at den faglige baggrund for kontrolforlobene béade skal findes i
videnskabelig evidens, faglige vurderinger baseret pa erfaring og faglige kutymer baseret

pa indarbejdede rutiner.

Stort set alle afdelinger baserer tilrettelzggelsen af kontrolforleb for kreft i livmoderen
og zggestokkene pa retningslinjer, herunder bide retningslinjer fra DGCG,
Sundhedsstyrelsen og lokale/regionale retningslinjer.
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De anvendte retningslinjer baserer sig pa og afspejler den begransede evidens for tilret-
teleggelse af kontrolforlgb. De rummer pi én og samme tid en betydelig variation og
identificerbare menstre i deres anbefalinger.

Magnstre er:

= At kontrolforlgbet anbefales forankret i den afdeling, der har afsluttet behandlingen
af den aktuelle kraftpatient

= at kontrolforlgbet anbefales komponeret af forholdsvis hyppige kontrolbesag i de to
forste ar efterfulgt af mindre hyppige kontrolbesog i det 3.—5. r og herefter ingen
kontrol

= at der anbefales mere hyppige kontrolforlgb for kreft i 2ggestokkene end for kreeft i
livmoderen — samt

= at de mere omfattende undersogelsestyper anbefales reserveret de tilfzlde, hvor der
er mistanke om tilbagefald.

Disse monstre er de samme, som er fundet i afdelingernes beskrivelser af hvordan de
tilretteleegger kontrolforlab.

5.5 Ngdvendige personaleressourcer og udstyr

I dette afsnit vurderes de ngdvendige personaleressourcer og det nedvendige udstyr pa
baggrund af litteraturstudie, sporgeskema og interview.

5.5.1 Personaleressourcer

Der er ikke ved litteraturgennemgangen identificeret nogen studier, der vurderer, hvilke
personale ressourcer der er ngdvendige ved kontrol efter endt behandling for kreeft i
livmoderen og @ggestokkene.

I de vurderede kliniske retningslinjer anbefales det generelt, at kontrolforlobene vareta-
ges pd de sygehusafdelinger, der har afsluttet behandlingsforlebet — og gerne i samar-
bejde med ovrige afdelinger. Kontrolforlgbet involverer mindst én speciallaege i gynz-
kologi eller onkologi.

Af spergeskemaundersegelsen fremgar det, at kontrolundersegelserne typisk foretages
af en laege, og at en sygeplejerske typisk deltager som hjzlpepersonale.

De lzger, der gennemforer undersogelserne, er typisk enten overleger (samtlige afdelin-
ger) andre specialleger (tre fjerdedele af afdelingerne) eller 1. reserveleger (halvdelen af
afdelingerne i tilfeldet livmoderkraft, under halvdelen i tilfeldet 2ggestokkreeft).
Turnusleger gennemforer ikke undersegelserne pa nogen afdelinger, men anden lege”
er involveret pd ca. en femtedel af afdelingerne.

Vurderet pé baggrund af eksisterende anbefalinger og praksis er nodvendige personale-
ressourcer sdledes en lege pé specialist- eller evt. 1. reserveleegeniveau, samt — som hjel-
pepersonale — en sygeplejerske.

Det kan imidlertid ikke afvises, at dele af kontrolarbejdet vil kunne gennemfores af

andre faggrupper og pa andre specialiseringsniveauer. Vi diskuterer dette emne narme-
re i afsnit 5.7 (faggrupper) og 5.8. (specialeniveau).
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5.5.2 Udstyr

Vedrerende udstyr peger sporgeskemaundersogelsen pa, at vanlige undersegelser typisk
involverer kliniske undersagelser samt ved kontrol efter endt behandling for kreft i
@ggestokken en blodpreve (CA-125). Der er stor variation i, om ultralyd anvendes, og
det er generelt forst ved mistanke om tilbagefald, der gores brug af mere omfattende
billeddiagnostiske undersogelser.

5.5.3 Opsummering

Samlet set kan det ikke pd baggrund af undersogelsen afklares, hvilke personaleressour-
cer der er nedvendige i et kontrolforleb. Praksis og retningslinjer peger pd, at kontrol-
forlgbene setter krav om mindst én speciallege i gynaekologi eller onkologi (evt. en 1.
reservelege) assisteret af en sygeplejerske.

I forhold til udstyr er der stor variation i anvendelsen af ultralyd ved vanlige underse-
gelser, og det er kun i tilfelde af mistanke om tilbagefald, at der ggres brug af de mere
omfattende billeddiagnostiske undersogelser.

5.6 Incitamenter forbundet med kontrolforlgb

I sporgeskemaundersogelsen peger afdelingernes besvarelser pa, at brugen af DRG-
takster kun har mindre betydning for kontrolforlgbene. I stedet peges der pa, at der
primert ligger faglige begrundelser til grund for forlebene, hvilket stottes gennem de
gennemforte interview. Her blev der lagt veegt pa, at kontrolforlobenes manglende
begrundelse i evidens for oget overlevelse bl.a. blev opvejet af hensynet til patienternes
behov for tryghed og den psykosociale effekt af regelmaessige undersegelser og kontrol-
besog.

Argumentet vedrerende den beskedne betydning af DRG-taksterne for legernes adferd
i forbindelse med kontrolforlgbene, er yderligere blevet stottet af, at de opgorelser over
anvendelsen af de relevante DRG-takster, der er foretaget i forbindelse med projektet,
har vist, at disse DRG-numre gennemgiende registreres meget begraenset og med stor
variation fra afdeling til afdeling.

De gennemforte interviews stotter dette synspunkt yderligere, da de interviewede leeger
peger pd nedvendigheden af kontrolforleb som led i trening af yngre leger, som led i
deres egen opretholdelse af en rutine og endelig som led i den kliniske forskning. I
sdvel litteratur som interview peges der siledes pa, at kontrolforlgb i forbindelse med
kreftsygdomme kan gives en vigtig placering i forbindelse med forskning og klinisk
trening af yngre leger. Dette blev bl.a. formuleret sdledes: “Jeg synes det er vigtige, ar vi
har mulighed for at kontrollere dem hver tredje méned, netop fordi det kraves i protokolle-
rede undersogelser”.

Undersogelsen peger samlet set pa, at de incitamenter der er forbundet med kontrol-
forlgb er faglige, patientorienterede samt uddannelses- og forskningsmassige.

5.7 Vurderinger af arbejdsdelinger (faggrupper)

Der er ikke i forbindelse med litteraturstudiet identificeret nogen artikler, der beskriver
eller vurderer eksempler pd, at andre faggrupper (sygeplejersker) har overtaget dele af
ansvaret for kontrollen efter endt behandling for kreft i livmoderen eller 2ggestokkene.
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Studier vedrerende sygeplejerskeledede tilbud til personer, der har varet i behandling
for andre kreftformer peger pa, at sidanne tilbud kan dzkke de behandlede patienters
behov for psykologisk statte og information, og at brugen af telefonisk kontakt er et
velegnet alternativ til fremmede i ambulatorium eller andet (26). For lungekreft synes
sygeplejerskeledet kontrol efter endt behandling at vere sikkert ud fra et diagnostisk
synspunkt (83).

Ved de gennemforte interviews fremhaver de interviewede neglepersoner, at det kraver
stor professionel ekspertise at gennemfore de kliniske undersegelser, der er forbundet
med kontrol af sdvel livmoderkraft som aggestokkraft. Det er derfor interviewperso-
nernes opfattelse, at undersegelserne bor foretages af specialleeger. Hvis sygeplejersker
skulle indga i den kliniske del af kontrolforlebene, var det interviewpersonernes opfat-
telse, at det ville veere nedvendigt med en systematisk efteruddannelse af sygeplejersker
pa de onkologiske ambulatorier.

Eksempler pa citater er:

“Jeg vil sige, at si snart at der kommer en klinisk vurdering ind i billedet, si er det en
anden sag. En gynakologisk undersogelse med en sygeplejerske, det synes jeg ikke, man
skulle udsatte patienterne for. Ar vurdere en gynakologisk undersogelse, hvor en patient,
som er blevet opereret, det er ikke for begyndere.”

"Hos os er sygeplejerskerne kun involveret som en, der gir til hinde, og en der har
mulighed for lige at snakke med patienterne ogsi bagefier. Der har de nogle fa minut-
ter, hvor de kan snakke, hvis der er noget patienten er i tvivl om.”

"Det kommer jo lidt an pd, hvor man er henne. Hvis man er pd de onkologiske centre,
sd er der jo nogle af sygeplejerskerne, der har gennemgiet noget onkologisk efteruddan-
nelse, men det er jo ikke alle. Si der vil vere brug for flere sygeplejersker med onkologisk
efteruddannelse.”

Det er generelt en svaghed ved interviewundersegelsen, at der kun er gennemfort inter-
view med specialleeger og regionale planleggere. Sarligt i forbindelse med besvarelse af
dette sporgsmal havde det varet relevant ogsd at gennemfore interviews med sygeplejer-
sker.

Samlet set fremgdr det imidlertid af afsnittet, at overleger med speciale i gynzkologi
eller onkologi er skeptiske overfor muligheden for at inddrage sygeplejersker i det klini-
ske arbejde med kontrol af patienter, der er behandlet for kreft i livmoderen eller
®ggestokkene. Skal sygeplejerskerne i storre omfang inddrages i dette arbejde, vurderer
legerne, at det kraever systematisk efteruddannelse.

5.8 Vurdering af arbejdsdelinger (specialeniveau)

Vi har ved litteraturstudie samt interview med neglepersoner forsegt at uddybe og
beskrive muligheden for, at (dele af) arbejdet med kontrol efter endt behandling for
kreft i livmoderen eller zggestokkene kan udlagges til almen praksis eller praktiseren-
de specialleger.

Kontrolforleb for gynaekologiske kraeftpatienter



Beskrivelsen af teknologien peger pa, at de fleste tilbagefald opdages i perioden mellem
kontrolbesogene, og ikke ved selve kontrolbesogene. Opdagelsen sker typisk ved, at
patienten henvender sig til sin praktiserende leege med sine symptomer. Det kan pa
denne baggrund virke relevant at involvere de alment praktiserende laeger i kontrolar-

bejdet.

Der er i forbindelse med litteraturstudiet identificeret tre artikler, der bidrager til besva-
relse af dette spargsmal — heraf to artikler vedrorende brystkraft, og en artikel vedre-
rende kreftkontrol generelt, men med serlige angivelser vedrerende kontrol for livmo-

derkreft.

Den forste artikel vedrorende brystkraft rapporterer en randomiseret undersegelse,
hvor kvinder, der havde gennemgéet behandling for brystkraft, blev kontrolleret hhv.
pa sygehus og i almen legepraksis. Undersogelsen viste ingen afggrende forskelle pd de
malte parametre. Kontrolforleb i almen praksis forte ikke til udskydelse af tidspunktet
for diagnosticering, ogning af angst blandt kvinderne eller reduktion i den sundhedsre-
laterede livskvalitet. Forfatterne peger pa, at alment praktiserende lager var positive
overfor at skulle gennemfere disse kontrolforlgb, mens en tredjedel af de undersogte
kvinder enskede kontrolforlebene gennemfort pi en specialiseret klinik (77).

Den anden artikel vedrerende brystkreft rapporterer en undersegelse af praktiserende
legers holdninger til at overtage opgaver vedrerende kontrol efter endt behandling for
brystkraft. Det fremgér af undersogelsen, at alment praktiserende leger er positivt ind-
stillet i forhold til at overtage et ansvar i forbindelse med denne opgave (84).

Artiklen vedrerende kontrol for kreft rapporterer en litteraturgennemgang af kontrol-
forlgb i almen praksis versus pa sygehuse. Det konkluderes specifike i forhold til livmo-
derkreft, at det er uklart hvilken rolle alment praktiserende leger kan spille.
Praktiserende leger bor inkluderes i forebyggelsen af udvikling af livmoderkreft, men
at kontrolforlgbet med serlige krav til hdndtering af sexologiske og psykologiske for-
hold ikke entydigt peger pa alment praktiserende leeger som central faggruppe (85).

Ved interview med overleger og regionale planlaeggere er der spurgt ind til, hvordan og
hvorvidt praktiserende leger med fordel vil kunne inddrages i arbejdet med kontrol
efter endt behandling for kreft i livmoderen eller @ggestokkene.

Det fremgir af interviewene, at de deltagende onkologer og gynzkologer generelt er af
den opfattelse, at de alment praktiserende leeger har en begrenset specialefaglig indsigt
og trening i forhold til, at de skulle tage ansvaret for (dele af) kontrolarbejdet. Der er
en positiv indstilling til at de alment praktiserende leeger kan uddannes til at spille en
mere aktiv rolle, og herunder ikke mindst i forbindelse med den primare diagnostik —
men kontrolarbejdet vurderes generelt at kraeve specialistviden.
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Eksempler pa citater er:

"Nu vil jeg sige, det er jo ikke si mange praktiserende leger, der har erfaringer inden
for det her, det er det jo ikke. Og jeg tror ogsd, specielt hvis man snakker noget om
rehabilitering og opsporing af bivirkninger og komplikationer efter indgrebene, si er der
mange praktiserende lager, der kommer til kort der.”

"Nar jeg har afsluttet en strilebehandlet patient til egen lege, s siger jeg til patienten,
at der skal laves gynakologisk undersogelse hvert dr — der skal altsi laves en visuel
undersogelse. Si har vi leger, der ringer ind og siger, at det kan vi ikke marke pi — der
kan vi ikke finde ud af, og det er den eneste patient vi har med det.” Si prover vi at
indgyde dem lidt selvtillid — men si ender det tit med, at vi henviser dem til gynakolo-
ger i stedet for.”

Det er generelt en svaghed ved undersogelsen, at der ikke er foretaget interviews med
praktiserende laeger eller reprasentanter for de praktiserende lagers organisationer.
Serligt i forbindelse med besvarelse af dette sporgsmal havde det varet relevant at fore-
tage sidanne interviews.

Samlet set peger undersegelsen imidlertid p4, at der blandt hospitalsansatte specialister
i gynzkologi og onkologi er en udpraget skepsis i forhold til at overdrage ansvaret for
hele eller dele af kontrolforlgbet til praktiserende leeger — men at de samme specialister
ser positivt pd muligheden for at uddanne de praktiserende leeger til at spille en mere
aktiv rolle i forbindelse med opsporing og primer diagnostik.

Der er ikke identificeret nogen artikler, der beskriver studier vedrerende privat prakti-
serende speciallegers eventuelle rolle ved kontrol efter endt behandling for kreft i liv-
moderen eller aggestokkene. Muligheden for at inddrage privatpraktiserende specialle-
ger i arbejdet er imidlertid diskuteret ved interview.

Her fremgar det, at flere interviewpersoner stotter ideen om at lade praktiserende
gynazkologiske specialleger deltage i kontrolforlobene, primert af kvinder behandlet
for livmoderkreft. Der var dog ogsd interviewpersoner, der modte ideen med skepsis.

Eksempler pa citater er:

"Men fx at tage dem, der har en endometriecancer [livmoderkraft], tage dem ind og

lave en gynakologisk undersogelse og ultralydsskanning; fagligt er der ikke noget til hin-
der for det.”

“Jeg vil nok ikke mene, at man skal involvere de praktiserende leger. Jeg ville heller ikke
synes, at man skulle involvere praktiserende gynakologer. De skanner godt nok alle sam-
men, men de fleste skanner jo med en normal anatomi. Jeg ville nok stadigvek synes, ar

det var pa specialafdelingsnivean.”

Det er generelt en svaghed ved undersogelsen, at der kun er gennemfort interview med
hospitalsansatte specialleger i onkologi eller gynakologi samt regionale planlaeggere.
Specifike i forhold til besvarelsen af dette sporgsmal havde det i hgj grad veret relevant
ogsé at gennemfore interview med privat praktiserende specialleger.
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Samlet set fremgdr det imidlertid, at der blandt hospitalsansatte specialister i gynakolo-
gi og onkologi bide er eksempler pi leger, der er positivt indstillede overfor ideen om
at inddrage privatpraktiserende specialleeger i kontrolarbejdet, og leger der overvejende
set er skeptiske.

Undersogelsen giver ikke mulighed for at drage endegyldige konklusioner om fordele
og ulemper endsige holdninger til i storre omfang at inddrage praktiserende laeger og/
eller privatpraktiserende specialleger i kontrolarbejdet. Undersogelsen peger imidlertid
pa, at hospitalsansatte gynzkologer og onkologer generelt set er skeptiske overfor
muligheden for at inddrage praktiserende leeger i kontrolarbejde, men ser positive pa
ideen om at uddanne de praktiserende leger til at spille en storre rolle i forhold til
opsporing og primer diagnostik. Holdningerne til muligheden for at inddrage privat-
praktiserende speciallaeger varierer mellem forskellige interviewpersoner.

5.9 Overgange ved kontrolforlgb

Generelt foretages der ikke overleveringer af patienter mellem enheder i forbindelse
med kontrolforleb efter endt behandling af kreft i livmoderen og aggestokkene. Det
er gennemgiende gennem besvarelsen af spergeskemaundersogelsen, at den afdeling,
som har stdet for den seneste behandling, som fx operation, kemo- eller strdlebehand-
ling, ogsa stér for kontrolforlebet. Dette bevirker, at de patienter, der alene gennemggr
et operativt indgreb, oftest kontrolleres i gynzkologisk ambulatorium, mens de patien-
ter, der er behandlet med kemo- eller strileterapi, oftest kontrolleres i onkologisk
ambulatorium.

I interviewene med overlegerne blev der dog givet eksempler pd, at patienter, der
havde modtaget behandling pa et af de gynzkologisk-onkologiske centre, fik gennem-
fort kontrol pé en lokal gynzkologisk afdeling efterfolgende.

I sporgeskemaundersogelsen har omkring to tredjedele af de danske onkologiske og
gynzkologiske afdelinger angivet, at patienten altid tildeles en gennemgiende kontakt-
person. Dette ages til over 90 % af afdelingerne, nér afdelinger, der som regel tildeler
en kontakeperson telles med. Kontakeperson defineres siledes, at den leege, som har
stiet for behandlingen ogsd fastholdes i kontrolforlgbet i ambulatoriet. Der kan ikke
registreres nogen forskel pd oplysningerne fra onkologiske og gynzkologiske afdelinger
med hensyn til dette. Disse oplysninger stir dog generelt i modsztning til de informa-
tioner, der blev givet af de interviewede overlager. Heraf fremgik det, at kontrolforle-
bene i onkologisk ambulatorium som regel er kendetegnet ved, at der i de fleste tilfel-
de ingen sammenhang er mellem hvilken lege der har administreret behandlingen, og
den lege der gennemforer kontrollen.

Samlet set fremgar det, at der med den nuvarende organisering af kontrolforlgb efter
endt behandling af kreft i livmoderen eller 2ggestokkene kun i begrenset omfang sker
overlevering af patienter mellem enheder. Internt tilstrebes det at give patienterne en
fast kontaktperson, men det er uafklaret hvordan og i hvilket omfang idealet efterleves
i praksis.

510 Kapitelsammenfatning

Efter en behandling for kreft i livmoderen eller 2ggestokkene kontrolleres patienterne
som hovedregel pa den afdeling, der har haft ansvaret for behandlingen. Kontrollen er
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typisk ambulant og varetages af en lege pé overlege, speciallaege eller evt. 1. reservele-
geniveau, assisteret af en sygeplejerske.

Der er nogen variation i den hyppighed, hvormed kontrollerne tilbydes pa forskellige
afdelinger. Generelt ses imidlertid et menster, hvor patienterne typisk gives tilbud om
kontrol hver 3.—4. maned det forste r, hver 4.—6. mined det andet r, hver 6.—12.
méned det tredje dr og hver 12. méned det fjerde og femte ar. Herefter opherer tilbud-
det om kontrol. Hyppigheden af kontrol for kreft i livmoderen er generelt set lavere

end hyppigheden af kontrol for kraft i 2ggestokkene.

Kontrolprogrammet efter endt behandling for kreft omfatter typisk kliniske underse-
gelser (begge kraftformer), blodpreve (zggestokkraft) samt evt. ultralydsskanning
(begge kreftformer, men iser eggestokkraft). Forst ved mistanke om tilbagefald
anvendes mere omfattende billeddiagnostiske undersogelsesteknikker som

CT-skanning, MR-skanning og PET/CT-skanning.

Kontrol for kraft i livmoderen og i 2ggestokkene bygger bade pa faglige vurderinger,
faglig kutyme og evidens. Afdelingerne baserer i vid udstrekning tilretteleeggelsen af
kontrolforlebene pa retningslinjer, herunder retningslinjer fra DGCG, Sundheds-
styrelsen og lokalt udarbejdede retningslinjer.

Undersogelsen giver ikke nogen endegyldige svar pd, hvilke personaleressourcer og hvil-
ket udstyr der er pakravet ved kontrol efter endt behandling for kreft i livmoderen og
@ggestokkene. Baseret pé forskellige faglige udmeldinger, praksis og interview inklude-
rer npdvendige personale ressourcer imidlertid en speciallege (evt. 1. reserveleger) i
gynzkologi og/eller onkologi samt en assisterende sygeplejerske. Nodvendigt udstyr
omfatter ved vanlig undersggelse udstyr til analyse af blodprove (ved 2ggestokkraft)
samt eventuelt udstyr til ultralydsskanning. Avanceret billeddiagnostisk udstyr skal vare
til ridighed ved mistanke om tilbagefald.

Incitamenter til kontrol efter endt behandling for kreft i livmoderen eller zggestokke-
ne er faglige, patientorienterede samt uddannelses- og forskningsmessige.

Der er ikke med den nuverende organisering overgange mellem enheder, og det til-

strzebes generelt at tildele patienterne en fast kontaktperson i den afdeling, der stir for
kontrolforlgbet.
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Milet med gkonomikapitlet er at opgere de driftsskonomiske omkostninger ved kon-
trolbesog til kraftpatienter, der er blevet behandlet for livmoderkreft eller 2ggestok-
kreaeft — herunder at belyse variationer i kontrolforlebene og potentielle forskelle i
omkostninger.

Folgende MTV-sporgsmél besvares i kapitlet:

Hvad er de driftsekonomiske omkostninger ved kontrolforleb for kreftpatienter?

61 Metode

De driftsokonomiske omkostninger ved kontrolforlgb for patienter behandlet for liv-
moderkraft og eggestokkraft opgeres i denne analyse p& baggrund af de direkte varia-
ble omkostninger pé sygehusene i forbindelse med et kontrolbesog med det formdl, at
belyse det direkte ressourceforbrug ved kontrolbesog pé sygehusene.

Omkostningerne opgeres med udgangspunke i et standardkontrolforlgb, som er dannet
pa baggrund af oplysninger fra udvalgte afdelinger og oplysninger fra de indkomne svar
pa spergeskemaundersegelsen under organisationsdelen. Endvidere er der sogt oplys-
ninger om kontrolforlgb for de to patientgrupper pa diverse danske hjemmesider.

Opgerelsen af de driftsskonomiske omkostninger har fokus pa at identificere de aktivi-
teter, der indgdr i et kontrolforleb for de to patientgrupper. Nar de enkelte aktiviteter
er fundet, fastsettes omkostninger ved hver aktivitet, og de samlede driftsekonomiske
omkostninger beregnes ved at summere aktiviteternes omkostninger.

De driftsekonomiske omkostninger er opgjort p& baggrund af sygehusenes direkte res-
sourceforbrug ved kontrolbesagene. Indirekte omkostninger i form af produktionstab
forbundet med sygdom og ded og uhéndgribelige omkostninger i form af menneskeli-
ge omkostninger som zngstelse og nervesitet er ikke medtaget. Endvidere er de direkte
omkostninger for patienterne i form af fx tidsforbrug i forbindelse med kontrolbesog
og evt. egenbetaling til medicin ikke medtaget, og opgerelsen er eksklusiv udgifter til
patienttransport.

Omkostningerne ved et kontrolbesog for de to kreftformer er endvidere opgjort pa
baggrund af Dansk Ambulant Grupperingssystem, DAGS-takster, som anvendes til
afregning af ambulant sygehusbehandling, samt pd baggrund af takster hos praktiseren-
de speciallege, i det tilfzlde kontrolbesagene foregir hos en praktiserende speciallege.

Alle omkostninger og takster er opgjort i 2008-prisniveau.

Der er sidelobende med omkostningsopgerelsen lavet en systematisk litteratursegning
med fokus pd livmoder- og eggestokkraftpatienter og kontrolbesog. Der er ved sog-
ningen ikke fundet danske studier, der opger de driftsskonomiske omkostninger ved
kontrolbesog efter livmoderkraft og eggestokkraft. Der er fundet enkelte udenlandske
omkostningsanalyser (fem studier). Resultaterne fra de udenlandske omkostningsanaly-
ser kan dog ikke umiddelbart overfores til danske forhold pga. forskelle i organisering
og forskelle i tilbud om undersogelser, men resultaterne er medtaget og kort beskrevet
til slut i kapitlet. Litteraturen er systematisk evidensgraderet og undergiet en samlet

vurdering, hvilket fremgr af bilag 6a og 6b.
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6.2 Standardkontrolforlgb for kraeftpatienter

Til brug for beregning af de driftsekonomiske omkostninger opstilles i dette afsnit et
standardforleb for kontrol af kraftpatienter, der er behandlet for kreft i livmoderen
eller kreeft i ®ggestokkene.

Standardkontrolforlgbet er dannet med udgangspunke i oplysninger fra gynzkologisk
ambulatorium pé Rigshospitalet og Odense Universitetshospital samt onkologisk
ambulatorium pa Herlev Hospital. For de tre afdelinger er der udarbejdet en detaljeret
beskrivelse af de enkelte aktiviteter i forbindelse med et kontrolbesag, og tidsforbruget
for de enkelte personalegrupper er estimeret. Oplysningerne er indsamlet ved interview
med en specialleege pd afdelingen, som har beskrevet alle aktiviteter i et kontrolbesog
og leegens tidsforbrug, samt indhentet estimater fra sygeplejersker og kontorpersonale
for at fastsztte tidsforbruget ved de gvrige aktiviteter. Herudover er anvendt oplysnin-
ger fra de indkomne svar pi spergeskemaundersogelsen fra organisationsdelen.

Kontrolforlgb for kreftpatienter uden efterfolgende kemoterapi eller strilebehandling
foregar i gynakologisk ambulatorium. I de tilfzlde patienten har fiet kemoterapi og/
eller strilebehandling i forbindelse med kraftbehandlingen foregir kontrolforlgbet pa
onkologisk ambulatorium.

6.2.1 Hyppigheden af kontrolbesag

Standardkontrolforleb for livmoderkraftpatienter i gynzkologisk ambulatorium omfat-
ter kontrolbesog hver fjerde maned de forste to ar, hver sjette til 12. maned det tredje
dr og derefter evt. en gang om dret i de efterfolgende to dr, dvs. samlet otte besag over
fem ar. I onkologisk ambulatorium tilbydes kontrolbesgg hver tredje maned det forste
ar, hver tredje til sjette maned det andet, hver sjette méned det tredje &r og hver sjette
til 12. méned de efterfolgende to &r, dvs. samlet 12 besag over fem ar. Dette er generelt
flere besog end beskrevet i retningslinjerne fra DGCG (86).

Standardkontrolforleb for eggestokkraftpatienter omfatter lidt hyppigere besag i for-
hold til livmoderkreftpatienter, sdledes at der samlet er ni besog, nir kontrolforlabet
foregér i gynazkologisk ambulatorium og 14 besog for kontrolforlgb i onkologisk
ambulatorium.

6.2.2 Tidsforbrug pr. kontrolbesog

P4 baggrund af beskrivelsen af de enkelte aktiviteter ved et kontrolbesag samt oplys-
ninger fra de afdelinger, der har besvaret spargeskemact fra organisationsdelen, er det
gennemsnitlige tidsforbrug til selve besaget estimeret. Det har ikke har veret muligt at
opgore antal kontrolbesag pa de enkelte afdelinger. Det har derfor ikke varet muligt at
vagte svarene fra spergeskemaerne efter antallet af kontrolbesog pa den enkelte afde-
ling, hvorfor besvarelserne fra alle afdelinger veegter lige meget uanset om der er mange
eller fi kontrolbesog pi afdelingen. Det gennemsnitlige tidsforbrug ved et kontrolbesog
for livmoderkraftpatienter er opgjort til 17 minutter i gynakologisk ambulatorium og
19 minutter i onkologisk ambulatorium. For @ggestokkraftpatienter er det gennem-
snitlige tidsforbrug opgjort til 20 minutter. Der er normalt en speciallege eller en
yngre leege og en sygeplejerske tilstede under besoget.

Tidsforbruget til de aktiviteter, der ligger forud og efter selve besaget, er estimeret ud
fra de detaljerede beskrivelser af aktiviteter ved et kontrolbesog fra de tre afdelinger.
Dagen inden besoget finder en sekretar eller kontorassistent journalen frem, og en
sygeplejerske gennemgdr, at alt i journalen er klar. Efter besaget registrerer sekreteren
de nodvendige oplysninger i sygehusets registreringssystem (PAS), og der skrives et
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notat til journalen. Til slut afleveres journalen i arkivet af sekreteren eller kontorassi-

stenten.

P4 onkologisk afdeling laves endvidere en klinisk gennemgang af den nye kontrolpa-
tient inden forste kontrolbesag. I den kliniske gennemgang deltager en til to specialle-

ger og to til tre yngre leger.

Efter besoget bookes patienten til naste kontrolbesog, og sekretaren registrerer de ned-
vendige oplysninger i sygehusets registreringssystem (PAS) og journalen ferdiggores.
Til slut afleveres journalen i arkivet af sekreteren eller kontorassistenten.

Det samlede tidsforbrug for de enkelte personalegrupper pd de enkelte afdelinger og
for de to kraeftformer er prasenteret i tabelform i naste afsnit. Heraf fremgér ogsé hvil-
ke undersogelser, der udferes i forbindelse med kontrolbesagene.

Hyppigheden af kontrolbesog og det gennemsnitlige tidsforbrug pr. besag er opsum-

meret i tabellen nedenfor.

Tabel 6.1 Standardkontrolforlgb for patienter behandlet for livmoderkraeft

og =ggestokkraeft

Hyppigheden af kontrolbesog
og gennemsnitlig tidsforbrug pr.
besog

I gynaekologisk
ambulatorium

I onkologisk ambulatorium

Kontrolbesag ved livmoderkreeft

1. &r efter behandling Hver 4. md. Hver 3. md.

2. ar efter behandling Hver 4. md. Hver 3. — 6. md.

3. ar efter behandling Hver 6. —12. md. Hver 6. md.

4. ar efter behandling Hver 12. md. eller ingen Hver 6. —12. md.
kontrol

5. ar efter behandling Hver 12. md. eller ingen Hver 6. —12. md.
kontrol

Antal beseg i alt i kontrolforlgb 8 besog 12 besog

Gennemsnitligt tidsforbrug pr. besgg |17 min. 19 min.

Kontrolbesag ved ggestokkraeft

1. ar efter behandling Hver 3. — 4. md. Hver 3. md.

2. ar efter behandling Hver 4. — 6. md. Hver 3. — 6. md.

3. ar efter behandling Hver 6. —12. md. Hver 3. — 6. md.

4. ar efter behandling Hver 12. md. Hver 3. —12. md.

5. ar efter behandling Hver 12. md. Hver 6. —12. md.

Antal besgg i alt i kontrolforleb 9 besog 14 besog

Gennemsnitligt tidsforbrug pr. besag | 20 min. 20 min.

6.3 Driftsekonomiske omkostninger ved kontrolforlgb for kraeftpatien-

ter

De driftsokonomiske omkostninger ved et kontrolbesog opgeres i analysen ud fra de
direkte variable omkostninger pé sygehuset. De direkte variable omkostninger omfatter
i denne sammenhang lenomkostningerne til de personalegrupper, der deltager i for-
bindelse med et kontrolbesog, og omkostningerne ved de undersogelser, der udfores

ved et kontrolbesag.
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Lonomkostningerne beregnes for de enkelte personalegrupper ud fra bruttolonnen.
Bruttolgnnen omregnes til en lenomkostning pr. patientrelateret arbejdstime og anven-
des som enhedsomkostning for tidsforbrug for de enkelte personalegrupper. I omreg-
ningen af bruttolgnnen til timeomkostninger antages det, at et arbejdsér bestdr af 52
uger 4 37 timer, og herfra trekkes ni uger 4 37 timer til ferie/feriefridage/omsorgsdage
og helligdage samt sygdom og familiecomsorg (87). For specialleeger fratreekkes yderlige-
re to uger 4 37 timer til uddannelse og konferencedeltagelse. Det betyder, at der samlet
er 1.517 effektive arbejdstimer om &ret for en speciallege, og 1.591 effektive arbejdsti-
mer om dret for de ovrige personalegrupper. Det antages i beregningen, at den patient-
relaterede arbejdstid udger 50 % af arbejdstiden (88). I beregningerne anvendes en
gennemsnitlig bruttodrslen for en speciallege pd 774.790 kr., 561.358 kr. for en yngre
lege, 360.472 kr. for en sygeplejerske, 339.342 kr. for en leegesekretaer og 293.040 kr.
for en kontorassistent. De gennemsnitlige bruttolensoplysninger er baseret pé oplys-
ninger fra Rigshospitalet.

6.3.1 Direkte variable omkostninger ved et kontrolbesog

Tidsforbruget for de forskellige personalegrupper er baseret pa tidsestimaterne ved et
standardkontrolbesag beskrevet i forrige afsnit. Prisen for de enkelte personalegruppers
tidsforbug er den beregnede lonomkostning pr. patientrelateret arbejdstime, som
beskrevet ovenfor.

Omfanget af undersogelser ved et kontrolbesog er baseret pa oplysninger fra de afdelin-
ger, der har besvaret spergeskemaet fra organisationsdelen. Alle besvarelser vegter lige
meget uanset om der er mange eller fi kontrolbesog pé afdelingen, da det ikke har
veret muligt at vagte svarene fra sporgeskemacrne efter antallet af kontrolbesog pa den
enkelte afdeling.

6.3.11  Livmoderkraeft

I forbindelse med et kontrolbesog for livmoderkraftpatienter laves normalt altid en
gynzkologisk undersogelse. Denne er i beregningen sat til 0 kr., da ressourceforbruget
udgores af legens tid, som allerede er medregnet. I gynakologisk ambulatorium laves
normalt ogsa en ultralydsskanning, som i beregningen er sat til 125 kr. svarende til en
simpel afskrivningspris pa brug af apparatet . I de tilfzlde der laves ultralydsskanning
pa onkologiske kontrolpatienter, er omkostningerne sat til 606 kr., da ultralydsskan-
ningen laves i gynzkologisk ambulatorium forud for kontrolbesoget i onkologisk
ambulatorium. Rentgen af lungerne udferes pd rontgenafdelingen, og omkostningerne
er sat til 764 kr.. Nogle livmoderkreftpatienter fir endvidere lavet en smear, som i

beregningen er sat til 66 kr.. De anvendte priser for ultralydsskanning og rentgenun-
dersogelse er baseret pd DAGS-proceduretakster fratrukket 25 % overhead (89).

P4 onkologisk afdeling gennemgds den nye patient endvidere inden forste kontrolbesog
i en klinisk gennemgang, hvor der deltager en til to speciallzger og to til tre yngre
leger. Lonomkostningerne pa 280 kr. hertil fordeles ud pa det enkelte besog svarende
til 23 kr. pr. besog.

De driftsekonomiske omkostninger er opgjort til 733 kr., ndr kontrolbesaget foregdr i

gynazkologisk ambulatorium, og 1.054 kr., nir kontrolbesoget foregdr i onkologisk
ambulatorium, jf. tabellen nedenfor.
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Tabel 6.2 Driftsckonomiske omkostninger ved et kontrolbesgg pa gynaekolo-
gisk ambulatorium og onkologisk ambulatorium til patienter behandlet for

livmoderkraeft

Omkostningselementer

Gynakologisk ambulatorium

Onkologisk ambulatorium

Personaletid tidsfor- pris omkost- | tidsfor- pris omkost-
brug (kr.) | ninger (kr.) brug (kr.) | ninger (kr.)
Specialleege 13 17,02 217 10 17,02 170
Yngre leege 4 12,33 52 10 12,33 123
Sygeplejerske 21 7,55 159 23 7,55 174
Laegesekretaer 10 n 71 10 n 71
Kontorassistent 15 6,14 92 15 6,14 92
Klinisk gennemgang 0 280 0 1712 280 23
Personaletid i alt 591 654
Undersogelser antal pris ombkost- antal pris omkost-
(kr.) | ninger (kr.) (kr.) | ninger (kr.)
Gynaekologisk undersagelse 1 0 0 1 0 0
Ultralydsundersogelse af 1 125 125 0,03 606 18
lille baekken
Smear 0,25 66 17 0 66 0
Rentgen af lungerne 0 764 0 0,5 764 382
Undersggelser i alt 142 400
Samlede omkostninger 733 1054

6.31.2  /ggestokkraeft

Kontrolbesag for patienter behandlet for @ggestokkraft svarer i store traek til kontrol-
besog for patienter, som er behandlet for livmoderkreft, jevnfor beskrivelse ovenfor.
Dog er der den forskel, at kontrolbesggene til patienter behandlet for zggestokkraeft
normalt altid omfatter en blodprovetagning og méling af CA-125, som i beregningen
er sat til 222 kr., svarende til gennemsnit af prisen pd Statens Serum Institut og
omkostninger pd Herlev Hospital.

De driftsekonomiske omkostninger er opgjort til 1.373 kr. nir kontrolbespget foregir i
gynzkologisk ambulatorium, og 1.935 kr. nér kontrolbesoget foregir i onkologisk
ambulatorium, jf. tabel 6.3.
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Tabel 6.3 Driftsckonomiske omkostninger ved et kontrolbesag pa gynakolo-
gisk ambulatorium og onkologisk ambulatorium til patienter behandlet for

=ggestokkraeft
Omkostningselementer | Gynakologisk ambulatorium  Onkologisk ambulatorium
Personaletid tidsfor- pris omkost- | tidsfor- pris omkost-
brug (kr.) | ninger (kr.) brug (kr.) | ninger (kr.)
Specialleege 18 17,02 306 12 17,02 204
Yngre leege 6 12,33 74 12 12,33 148
Sygeplejerske 24 7,55 181 24 7,55 181
Leegesekreteer 15 n 107 15 n 107
Kontorassistent 15 6,14 92 15 6,14 92
Klinisk gennemgang 0 280 0 1714 280 20
Personaletid i alt 760 752
Undersogelser antal pris ombkost- antal pris omkost-
(kr.) | ninger (kr.) (kr.) | ninger (kr.)

Gynaekologisk undersegelse 1 0 0 1 0 0
Ultralydsundersogelse af 1 125 125 05 606 303
lille baekken

Ultralydsundersggelse af 0,2 125 25 0,5 606 303
lever og retroperitoneum

Blodpreve (CA-125) 1 222 222 1 222 222
Rentgen af lungerne 0] 764 76 0,25 764 191
CT-skanning 0,1 1638 164 0] 1638 164
Undersogelser i alt 612 1183
Samlede omkostninger 1373 1935

6.3.2 Ambulant takst for et kontrolbesog

Nar omkostningerne opgeres pa baggrund af DAGS-takster, som anvendes til afreg-
ning af ambulant sygehusbehandling, kan omkostninger opgeres til 2.062 kr. for et
kontrolbesgg, hvis der er lavet ultralydsskanning, og 2.273 kr. for et kontrolbesog, hvis
der er lavet rontgenundersogelse. Taksterne daekker 1.254 kr. for et ambulant besog og
yderligere 808 kr. for en ultralydsskanning. Hvis der laves rontgen af lungerne opgeres
dette til 1.019 kr., som treeder i stedet for de 808 kr. for ultralydsskanningen, idet der
altid kun afregnes for den dyreste procedurekode i forbindelse med et ambulant besog

(89).

6.3.3 Omkostninger ved kontrolbesag hos praktiserende speciallaege i gynae-
kologi

Hyvis kontrolbesaget skulle foregd hos en praktiserende specialleege i gynekologi er de

tilsvarende takster 658,52 kr. for forste besog, som dakker en forste konsultation il

402,69 kr. og en skanning til 255,83 kr. og 420,22 kr. for de folgende besog, som

dakker en senere konsultation til 164,39 kr. og en ultralydsskanning til 255,83 kr.

(90).

6.3.4 Samlede arlige driftsckonomiske omkostninger ved kontrolbesog

Det har ikke umiddelbart varet muligt at opgere det pracise antal kontrolbeseg til liv-
moder- og zggestokkraftpatienter. Det skyldes, at der tilsyneladende er forskel i regi-
streringspraksis pa de enkelte afdelinger, og det er derfor ikke muligt at opgere antal
kontrolbesog ud fra Landspatientregistret. Det har ligeledes vist sig, at det ikke umid-
delbart er muligt at finde antal kontrolbesog ud fra Dansk Gynazkologisk Cancer
Database. I stedet er antal kontrolbesog til patienter behandlet for livmoderkraft og
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eggestokkraft estimeret pd baggrund af observeret overlevelse i procent ved ar et, &r tre
og 4r fem efter behandling (91). Antal besog det enkelte ar opgeres som antal patienter,
der ikke er dede, gange antal besog for det enkelte ér jf. standardforlebet, plus det
halve antal besog til de patienter, der der i lobet at et ar ud fra antagelse om, at de dor
lobende over &ret og at der i gennemsnit gennemfores ca. halvdelen af de planlagte
kontrolbesog, det ar de dor. Beregningen tager udgangspunkt i 630 nydiagnosticerede
livmoderkreftpatienter og 496 nydiagnosticerede @ggestokpatienter om aret, og det
antages at bevagelse ud og ind af kontrolgruppen gir lige op.

P4 baggrund af dette er det samlede antal kontrolbesag om &ret til livmoderkreftpa-
tienter estimeret til 4.394 besog. Ud fra oplysninger om fordeling af patienter pa for-
skelligt sygdomsstadie og andelen af kontrolbeseg i henholdsvis gynzkologisk og onko-
logisk ambulatorium estimeres at 66 % af livmoderkraftpatienterne gar til kontrol i
gynzkologisk ambulatorium og 34 % gar til kontrol i onkologisk ambulatorium.
Dermed kan de samlede arlige omkostninger ved kontrolbesog til livmoderkraftpatien-
ter opgores til 3,7 mio. kr..

Tilsvarende er det samlede antal kontrolbesog om &ret til 2ggestokkreftpatienter esti-
meret til 3.900 besog om dret. Det estimeres at ca. 15 % af patienterne gir til kontrol i
gynzkologisk ambulatorium og 85 % af patienterne gir til kontrol i onkologisk ambu-
latorium. Det betyder, at de samlede arlige omkostninger ved kontrolbesog til 2gge-
stokkreftpatienter kan opgeres til 7,2 mio.kr..

Tabel 6.4 Samlede arlige driftsakonomiske omkostninger ved kontrolbesog
til livmoderkraeft og eggestokkraeft

Livmoderkraeft Aggestokkraeft
Omkostninger pr. besag i gynaekologisk ambulatorium 733 kr. 1.373 kr.
Omkostninger pr. besag i onkologisk ambulatorium 1054 kr. 1935 kr.
Antal besgg arligt (estimeret) 4394 besog 3900 besag
Samlede arlige driftsskonomiske omkostninger 3,7 mio. kr. 7,2 mio. kr.

6.3.4.1 Mulige variationer i de samlede drlige driftsskonomiske omkostninger

Som det fremgdr af organisationskapitlet, er der lokale variationer i hvordan sygehusene
organiserer og gennemforer kontrolforlebene. Der er derfor lavet folsomhedsberegnin-
ger for at belyse, hvad forskelle i organisering af kontrolforlobene med hensyn til hyp-
pigheden af kontrolbesog og omfanget af undersogelser ved det enkelte besag betyder
for de samlede driftsekonomiske omkostninger. Ligeledes er der lavet folsomhedsbereg-
ninger pd, hvad det betyder, nir der justeres pa nogle af de bagvedliggende antagelser i
beregningen, fx personalernes patientrelaterede arbejdstid. Felsomhedsberegningerne
kan séledes belyse, hvad det betyder for de samlede arlige driftsomkostninger ved for-
skellige alternative antagelser og scenarier for kontrolforlgb.

Resultaterne fra organisationsdelen viser, at de fleste afdelinger tilbyder flere kontrolbe-
sog til patienter behandlet for bade livmoderkreft og @ggestokkreft end der anbefales i
retninggslinjerne fra DGCG. Huvis antal besog i et kontrolforleb reduceres til at omfatte
syv besog til patienter, der gér til kontrol i gynzkologisk ambulatorium, og ni besog til
patienter, der gér til kontrol i onkologisk ambulatorium, vil dette medfere en reduki-

on i antal besag. Det vil betyde, at antal kontrolbeseg til livmoderkreftpatienter falder
fra de estimerede 4.394 besog til 3.658 besog, og antal kontrolbesog til zggestokkreaft-
patienter falder fra de estimerede 3.900 besog til 2.716 besog. I det tilfelde kan de

samlede arlige omkostninger ved kontrolbesog opgeres til 3,041 mio. kr. for livmoder-
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kreftpatienter og 4,748 mio. kr. for aggestokkreftpatienter. Reduktionen i antal kon-
trolbesog til de to kreftformer vil siledes medfore et fald i de samlede arlige driftsoko-
nomiske omkostninger i sterrelsesordenen 3,1 mio. kr.. Samtidig ville en reduktion i
antal kontrolbesog i storrelsesordenen 2.050 farre kontrolbesog om éret svare til ca.
683 leegetimer og sygeplejersketimer pd rsbasis, som kunne friggres til andre formal,
ndr tidsforbruget pa et kontrolbespg i gennemsnit er ca. 20 minutter.

Ligeledes viser resultaterne fra organisationsdelen, at der ogsé er nogen variation i hvil-
ke undersegelser, der tilbydes i forbindelse med et kontrolbeseg. Hvis der udelukkende
laves en gynzkologisk undersogelse ved alle kontrolbesag og méling af CA-125 pa
@ggestokkraftpatienter kan de samlede arlige omkostninger ved kontrolbesog opgoares
til 2,692 mio. kr. for livmoderkraftpatienter og 3,804 mio. kr. for @ggestokkraftpa-
tienter. Dette vil siledes betyde en samlet reduktion i de samlede arlige driftsokonomi-
ske omkostninger i storrelsesordenen 4,4 mio. kr. for de to kreftformer.

I beregning af omkostninger pr. beseg anvendes, at den patientrelaterede arbejdstid
udger 50 % af personalets arbejdstid. Antagelsen om 50 % patientrelateret tid er base-
ret pd enkelte studier om personalets arbejdsopgaver og tidsanvendelse, hvoraf det bl.a.
fremgar, at der er lokale variationer mellem forskellige afdelinger (88). Det er usikkert
om antagelsen om 50 % patientrelateret tid umiddelbart kan overfores pd det personale
og de afdelinger, der varetager kontrolbesog til de to kraftformer. Hvis det i stedet
antages, at den patientrelaterede tid udger 75 % af lagers og sygeplejerskers arbejdstid,
vil det betyde en lavere timepris for de to personalegrupper, og de samlede &rlige
omkostninger ved kontrolbesgg kan opgeres til 3,054 mio. kr. for livmoderkraftpatien-
ter og 6,519 mio. kr. for eggestokkreftpatienter.

P4 samme mdde vil det senke timeprisen, hvis alle specialleeger faktisk arbejder 20 %
eller 7,4 timer mere om ugen end de i beregningen anvendte 37 timer. I det tilfelde
kan de samlede arlige omkostninger ved kontrolbesag opgores til 3,553 mio. k. for liv-
moderkraftpatienter og 7,075 mio. kr. for aggestokkraftpatienter.

Hoyvis alle ovenstiende scenarier samles i et, dvs. der udferes en gynakologisk underse-
gelse til begge patientgrupper samt méling af CA-125 til ®ggestokkraftpatienterne OG
antal besog reduceres til syv besog i et kontrolforleb i gynzkologisk ambulatorium og
ni besag i et kontrolforleb i onkologisk ambulatorium OG den patientrelaterede tid er
75 % af arbejdstiden for leger og sygeplejersker OG speciallegerne arbejder 44,4 timer
om ugen. Hvis alt dette er tilfeldet, kan de samlede arlige omkostninger ved kontrol-
besog opgeres til 1,614 mio. kr. for livmoderkreftpatienter og 1,995 mio. kr. for agge-
stokkraftpatienter, hvilket er ca. en tredjedel af omkostningerne opgjort pa baggrund
af standardforlebet og de oprindelige antagelser.
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Tabel 6.5 Mulige variationer i de samlede arlige driftsckonomiske omkost-
ninger ved forskellige scenarier og antagelser opgjort i mio. kr.

Livmoderkraeft Aggestokkraeft

Samlede arlige driftsskonomiske omkostninger 3,701 7,218
— opgjort ud fra standardforlgb og antagelser
Feerre undersogelser ved kontrolbesgg, idet der 2,692 3,196

tilbydes gynaekologisk undersggelse til begge patient-
grupper samt maling af CA-125 til seggestokkraeftpa-
tienter

Feerre kontrolbesgg, hvor der tilbydes syv besog til 3,041 4,748
kontrolforlgb i gynaekologisk ambulatorium og ni
besag til kontrolforleb i onkologisk ambulatorium

Den patientrelaterede tid @ges fra 50 % til 75 % 3,054 6,519
Speciallaegernes arbejdstid er 20 % hgjere end 3,553 7,075
37 timer

Alle tilrettelser ovenfor samlet i et 1,614 1,995

6.3.5 Internationale erfaringer med omkostninger til kontrolforlab
Litteraturen om omkostninger ved kontrolforlgb for livmoder- og @ggestokkraftpa-
tienter er generelt meget beskeden, og der er ikke fundet danske omkostningsanalyser
pa omrédet.

6.3.51 Studier der opger omkostninger ved kontrolbesgg for patienter i kontrol efter
behandling for livmoderkraeft
I litteraturspgningen er der identificeret fem studier, der opger omkostninger ved kon-
trolbesog efter behandling for livmoderkraft (7, 13, 19, 27, 92). Alle fem studier er
retrospektive opgorelser, hvoraf det ene studie opger omkostninger retrospektivt pa
baggrund af 11 andre studier med et klart beskrevet kontrolforlgb identificeret ved en
litteraturgennemgang. Generelt for de fem studier galder, at de har fokus pa at beregne
omkostninger ved forskellige former for kontrolforlgb. Et studie opger gennemsnitlige
omkostninger ved et kontrolbesog og omkostninger pr. fundet tilbagefald (19), mens
de ovrige studier opger omkostningerne ved de undersegelser, der tilbydes i forbindelse
med kontrolforlgbene.

Resultaterne fra de udenlandske studier kan ikke direkte overfores til danske forhold,
da kontrolforlgbene er forskellige fra de danske kontrolforleb bade med hensyn til
varighed og hyppighed af besog og med hensyn til de typisk anvendte undersogelser,
idet der typisk tilbydes en lang reekke undersogelser i de kontrolforleb, der ligger bag
de udenlandske beregninger, som ikke normalt tilbydes i de danske kontrolforleb. Flere
af studierne opger forbruget af og de tilhgrende omkostninger ved iser smear, som kun
anvendes i begrenset omfang i Danmark. Resultaterne viser, at det kreever mange
smear-test for at finde lokale asymptomatiske tilbagefald, som ikke blev fundet pa
anden vis, og prisen er opgjort til $19.200 — $75.040 pr. fund. Flere af studierne kon-
kluderer endvidere, at der er mulighed for store besparelser ved at undlade de mange
test rutinemassigt. Set med danske briller er besparelsespotentialet dog mindre, da de
danske kontrolforlob omfatter ferre besog og langt faerre undersogelser i forhold til
kontrolforlebene i de udenlandske studier.

6.3.5.2 Studier der opgar omkostninger ved kontrolbesgg for patienter i kontrol efter
behandling for aeggestokkreeft

Der er ikke fundet studier, der opger omkostninger ved kontrolbesog efter behandling

for eggestokkraft.
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6.4 Kapitelsammenfatning

De driftsokonomiske omkostninger ved kontrolforleb til patienter behandlet for liv-
moderkraft og eggestokkraft er opgjort pa baggrund af de direkte variable omkostnin-
ger i forbindelse med et kontrolbeseg pa sygehusene. Omkostningerne er opgjort med
udgangspunke i et standardkontrolforleb, hvor omkostningerne for de enkelte aktivite-
ter, der indgdr i et kontrolbesog pa sygehuset, er fastsat og summeret til de samlede
driftsokonomiske omkostninger. Indirekte omkostninger og direkte omkostninger for
patienterne er ikke medtaget, og opgerelsen er eksklusiv udgifter til patienttransport.
For livmoderkreftpatienter er de driftsskonomiske omkostninger ved et standardkon-
trolbesog opgjort til 733 kr. i gynzkologisk ambulatorium og 1.054 kr. i onkologisk

ambulatorium.

For ®ggestokkraftpatienter er de driftsokonomiske omkostninger ved et standardkon-
trolbesog opgjort til 1.373 kr. i gynzkologisk ambulatorium og 1.935 kr. i onkologisk

ambulatorium.

De tilhgrende DAGS-takster er 2.062 kr., hvis der laves en ultralydsskanning, og 2.273
kr., hvis der laves rentgenundersegelse af lungerne. Hvis kontrolforlgbet alternativt
skulle forega hos praktiserende speciallzege er de tilsvarende takster 658,52 kr. for forste
besog og 420,22 kr. for de folgende besog for konsultation og ultralydsskanning,.

De samlede rlige driftsekonomiske omkostninger ved kontrolbesag pa sygehusene er
opgjort til 3,7 mio. kr. for livmoderkraftpatienter og 7,2 mio. kr. for @ggestokkraftpa-
tienter.

De enkelte afdelinger organiserer og gennemforer kontrolforlobene for de to kraftfor-
mer forskelligt, bdde med hensyn til hyppighed og antal besag i et kontrolforleb og
med hensyn til de undersegelser, der udferes i forbindelse med et kontrolbesag. Der er
gennemfort folsomhedsberegninger af de driftsskonomiske omkostninger, hvor der
justeres dels pa standardkontrolforlebet og dels pa nogle af de antagelser, der ligger bag
beregningerne. Folsomhedsberegninger viser, at de samlede driftsekonomiske omkost-
ninger i hej grad er pévirkelige af, hvordan kontrolforlgbene afvikles. Hvis fx antal
besog i et kontrolforleb reduceres, sé det i hojere grad stemmer overens med retnings-
linjerne fra DGCG, bliver de érlige driftsekonomiske omkostninger 3,1 mio. kr. min-
dre. Eller hvis udbuddet af undersegelser reduceres til kun at omfatte gynazkologisk
undersogelse til livmoder- og zggestokkreftpatienter samt maling af CA-125 hos =gge-
stokkraftpatienter, falder de driftsekonomiske omkostninger omkring 4,4 mio. kr.
arligt.

Litteraturen om omkostninger ved kontrolforlgb for de to kraftformer er generelt
beskeden, og der er ikke fundet danske studier pd omridet. Resultaterne fra de uden-
landske opgprelser er baseret pé retrospektive opgerelser og kan ikke umiddelbart over-
fores til danske forhold pé grund af forskelle i organisering og tilbud om undersogelser.
Der er generelt flere besog og flere typer af undersegelser pr. besog i de udenlandske
studier.
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De fleste mennesker med kreft tilbydes pa et tidspunkt i kreftforlebet en eller flere
behandlinger i form af operation, kemoterapi eller strileterapi. Felles for disse inter-
ventioner er, at de pavirker patienten fysisk, og med stor sandsynlighed ogsé psykisk og
socialt. Patienten skal afgive informeret samtykke til behandlingen baseret pa sund-
hedspersonalets omhyggelige, evidensbaserede information om formal, selve interventi-
onen, virkninger, bivirkninger og mulige komplikationer. Den information vil ofte tage
udgangspunkt i nationale retningslinjer. Med udgangspunkt i MTV-rapportens resulta-
ter bor kontrol efter behandling betragtes som en intervention helt pa linje med
behandlingen, og kontrolforleb ber vere evidensbaserede med et klart defineret formal.
Det inkluderer, at patienter og sundhedspersonale er informeret og deres forventninger
afstemt vedrerende behandlingsmuligheder ved tilbagefald, kontrolforlgbets formal,
lengde og hyppighed samt hvilken teknologi, der anvendes.

Et formal med kontrol for livmoderkreft og @ggestokkreaft er at forbedre overlevelsen.
Dette hviler pa en antagelse om, at tidlig diagnostik af et tilbagefald og dermed tidlig
igangsattelse af behandling er formélstjenlig. MTV-rapporten fandt ved gennemgang
af den eksisterende litteratur, at der ikke er videnskabelig beleg for, at kontrol efter
behandling for livmoderkraft og @ggestokkraft ager kvindernes overlevelseschancer.
Det er derfor narliggende at sperge, om kontrol efter livmoderkreft og 2ggestokkreeft
kan have andre positive effekter. Kontrol ved en specialleege giver kvinden tryghed, og
denne positive effekt synes at overstige 2ngstelsen forud for selve kontrollen.
Tryghedsfolelsen kan opstd nér leegen meddeler, at der ikke er tilbagefald, og i tilfelde
af tilbagefald, vil det blive diagnosticeret s tidligt som muligt. Trygheden ber holdes
op imod, at livmoderkraft og @ggestokkraft bliver kroniske sygdomme ved tilbagefald,
samt at en effektiv, livsforlengende behandling ikke findes i flertallet af tilfzldene. Der
synes séledes at vare behov for en afstemning mellem pa den ene side patientens behov
for tryghed og pa den anden side den evidensbaserede nyttevardi af kontrol for patien-
ternes overlevelse.

Kraftpatienter efterlyser kontinuitet i kontrolforlebet, og herudover eftersperges mere
helhedsorienterede konsultationer, som ogsé inddrager senfelger af behandlingen og
psykosociale reaktioner pé kreften. Tryghed, kontinuitet og helhedsorientering er séle-
des nogleord, nir man sperger patienterne. Kraftpatienternes forventninger til et kon-
trolforlgb synes ikke helt at blive indfriet i den nuvarende organisatoriske kontekst.
Det er derfor narliggende at sperge, om kontrolforleb altid skal varetages af specialise-
rede kreftleger i sygehusregi, som er geldende praksis, eller om patienternes behov kan
imedekommes af andre sundhedspersoner, fx specialuddannede sygeplejersker? Der ber
uden tvivl vaere umiddelbar adgang til specialiseret leegehjlp ved behov, men det er
ikke givet, at den primere kontaktperson skal vere en specialleege ved alle kontrolbe-
sog.

Det store flertal af kvinder med livmoderkreft anses som helbredt efter en operation,
hvorimod ca. 90 % af kvinder med @ggestokkreaft vil opleve tilbagefald. Der er siledes
stor forskel p& hyppigheden af tilbagefald indenfor de to sygdomsgrupper. Generelt er
hyppige spring mellem fx primarsektor eller regionshospitaler og den hejt specialisere-
de enhed ikke gnskelige. I den fremtidige tilrettelzeggelse af kontrol af kvinder med
@ggestokkreft synes det derfor optimalt, at kontrolforlgbet tilrettelegges pé de hojt
specialiserede kreftafdelinger, som béde varetager den forste behandling og behandlin-
gen af tilbagefaldet. Lokaliserede tilfzlde af 2ggestokkreft, som ikke har behov for

Kontrolforleb for gynaekologiske kraeftpatienter



behandling efter operationen, indebzrer imidlertid en ringe risiko for tilbagefald, og
disse kvinder har nazppe behov for kontrol pa en hejt specialiseret afdeling.

Ud fra tankegangen om at tilbyde det mindst specialiserede niveau med en tilstreekkelig
faglig kompetence kan fremtidige kontrolforleb for livmoderkreft tzenkes varetaget
udenfor de hojt specialiserede afdelinger, da langt de fleste kvinder ikke vil have behov
for disse afdelingers tilbud. Dog har nogle kvinder med avancerede stadier af livmoder-
kraft en hej risiko for tilbagefald. Disse kvinder behandles normalt pa en onkologisk
afdeling og det kan derfor vare hensigtsmassigt hvis de ogsd kontrolleres af onkologer.

I en fremtidig tilretteleggelse af et kontrolforleb ma der naturligvis tages hensyn til til-
stedeverelsen af den nedvendige kompetence og teknologi. MTV-rapportens resultater
peger entydigt pa, at kontrol for livmoderkraft og ®ggestokkraft er lavteknologisk, og
kun indebarer gynakologiske undersogelser som for eggestokkrafts vedkommende
suppleres med en ultralydsundersogelse og en blodpreve. Det kan dog ikke afvises, at
lavteknologi krever hej faglig ekspertise, og MTV-rapporten giver ikke svar pd, om
kontrol for livmoderkraft, hvor der alene anvendes gynzkologisk undersogelse, kan
foretages af fx alment praktiserende leger eller praktiserende gynakologer.

For livmoderkreafts vedkommende kan det for kvinder med lav tilbagefaldsrisiko over-
vejes, at erstatte de nuvarende, formaliserede kontrolforleb med selvhenvendelse ved
symptomer. Det vil kreve en grundig instruktion af kvinden i faresignaler for tilbage-
fald samt en mulighed for subakut leegeundersogelse. Selvhenvendelse ved symptomer
fokuserer pa, at kvinden med stor sandsynlighed er helbredt for sin kraftsygdom.
Ansvaret for kontrollen legges i meget hoj grad over pd kvinden selv, hvilket bryder
med den kulturelle opfattelse, at kontrol er sundhedssystemets opgave. Selvhenvendelse
ved symptomer kan vare godt for nogle patienter, men er formentlig en kontrolmeto-
de, der vil kreve en hej grad af individuel hensyntagen til patientens ensker og mulig-

heder.

MTV-rapportens gkonomiske kapitel peger pé at den gennnemsnitlige udgift til kon-
trolforleb for livmoderkreft og @ggestokkreft er relativt hgj. Der anvendes 10,9 mio.
kr. om dret til kontrol alene for disse to kraftformer. Denne udgift vil kunne mindskes
ved udfasning af kontrolforleb fra den hejt specialiserede enhed til mindre specialisere-
de enheder og/eller til specialuddannede sygeplejersker, praktiserende gynakologer
samt alment praktiserende leeger. Hertil kommer, at der nu og i mange ar fremover vil
mangle legelige spidskompetencer indenfor kreftomridet. Det er derfor vigtigt, at
disse spidskompetencer anvendes, hvor de gor bedst gavn.

Livmoderkreft og 2ggestokkreft er blot to af mange kreftformer. Kreft kan have vide
forskellig placering i kroppen, udbredelse, behandling og overlevelse. Kraft er dermed
ikke én sygdom, og MT V-rapportens konklusioner kan ikke ukritisk overferes til andre
kreftformer. Denne rapport kan dog vere et model- og inspirationsgrundlag for andre
kreftformer. Det vil vere hensigtsmassigt, at anvende MTV-tankegangen om den evi-
densbaserede nytteveerdi af kontrolforleb belyst ud fra forskellige synsvinkler i planlaeg-
ningen af fremtidige kontrolforleb pa hele kraeftomradet.

Med udgangspunkt i MTV-rapportens resultater er det nzrliggende at sporge, om kon-
trol er blevet en naturlig forlengelse af behandlingen, dvs. en del af kraftforlobet, der
er blevet en vane og en fast del af vores behandlingskultur. Kontrolforlgb skal ses pa
linje med andre interventioner og ber derfor hvile pé et videnskabeligt grundlag for at
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kunne retferdiggeres, ogsa selvom kontrolforleb anvendes til at identificere egnede
patienter til videnskabelige undersogelser.

I et system med knappe ressourcer er debat om prioritering et sundhedstegn. Denne
MTV-rapport beskeftiger sig objektive med kontrolforleb af livmoderkraft og 2gge-
stokkreft, og rapporten kan forhibentlig understotte en faglig prioriteringsdebat, som
forer til, at veerdien af kontrolforlgb for kreft stir mal med anstrengelserne.
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