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Forord

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

Der er to vaesentlige hensyn med opfelgningsprogrammerne:

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

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

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

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

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

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

Grundsten for opfelgningen efter kreft er:

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

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

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

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

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

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

1.1 Opfelgning af kraeftpatienter

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

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

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

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

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

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

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

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

1.3 Evidens

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

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

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

1.4 Stratificering af patientgruppen

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

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

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

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

1.5 Formal med opfalgningsprogrammet

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

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

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

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

Den generiske arbejdsgruppe har identificeret folgende potentielle konsekven-
ser/formal med de opfelgende indsatser, i uprioriteret rackkefolge:

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

e  Pavise evt. resttumor

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

e Rehabilitering og palliation

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

e Nodvendig psykosocial stette

e Nodvendig stette i forbindelse med eksistentielle problemstillinger

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

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

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

1.6.1 Beskrivelse af indsatserne

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

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

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

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

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

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

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

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

1.6.2 Opsporing af resttumor og recidiv

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

Programmet beskriver standardprogrammer for indsatser og organisering vedr. op-
sporing af resttumor og recidiv i forhold til patientgruppestratificeringen, pa bag-
grund af recidivfrekvens og —menster samt behandlingsmuligheder ved recidiv.
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1.6.3 Rehabilitering, palliation, psykosocial stgtte og egen-
omsorg

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

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

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

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

1.6.4 Beskrivelse af senfglger

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

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

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

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

Tegn pé organdysfunktion ber resultere i yderligere undersggelser og mere intensiv

opfelgning. Identifikation af dysfunktioner er vigtig for at kunne give patienten de
bedste muligheder for hensigtsmessig behandling og rehabilitering.

1.7 Kommunikation og inddragelse
Far opfelgningen padbegyndes ber det tydeligt formidles til patienten, hvad formélet

med opfelgningen er. I dialogen med patienten er det séledes vigtigt at tydeliggere
at:
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e Den individuelle opfelgning baseres pa det beskrevne opfalgningsprogram
for den pageldende kraftform, en vurdering af patientens individuelle be-
hov samt en beslutning om, hvilke indsatser der er behov for.

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

Det ber overfor patienten papeges at:

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

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

e Patienter, som ikke folges hyppigt pa sygehuset, labende kan fa hurtig tid
til undersggelse m.v., hvis der opstar symptomer. Information om kon-
taktmuligheder gives til patienten som en del af den individuelle plan

1.8 Organisering af opfglgningsprogram

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

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

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

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

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

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

1.9 Tidsforlgb

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

1.10 Plan for det individuelle forlgb

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

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

1.11 Fremadrettede behov for monitorering, ud-
vikling og forskning

Der er brug for eget viden vedr. opfelgning af kraeftpatienter. Den grundlaeggende

evidens er beskrevet i teksten for opfalgningsprogrammet, og det fremgér heraf,

hvor der mangler evidens. Dette uddybes i kapitlet vedr. fremadrettede behov for
monitorering, udvikling og forskning.

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

Malgrupper for opfolgning er alle patienter diagnosticeret med prostatacancer, som
overviges mht. ivaerksettelse af behandling; Patienter som har gennemfort en kura-
tivt intenderet behandling eller som pa diagnosetidspunktet har metastatisk sygdom
eller som udvikler metastatisk sygdom i forlgbet. Det anslés, at der arligt er ca.

4.500 nydiagnosticerede patienter, samt at pravalensen er ca. 30.000 patienter i alt.

Beskrivelse af malgrupper for opfelgning i denne sammenheang gelder alene stan-
dard urologisk/onkologiske behandlinger. En typisk udbygget og hyppig opfelg-
ning af patienter, der deltager i kliniske forseg, er defineret 1 de respektive forsegs-
protokoller.

2.1 Stratificering i opfglgningsprogrammet
Antallene nedenfor angiver pravalensen.

A. Patienter, som er i eller efter aktiv overvagning (active surveillance). Om-
fatter ca. 5.000 patienter.

B. Patienter der har fiet foretaget radikal prostatektomi. Omfatter ca. 1000 pa-
tienter.

C. Patienter der har féet foretaget sekundeer salvage strdlebehandling mod
prostatalejet. Omfatter ca. 200 patienter.

D. Patienter der har féaet foretaget primer, kurativ brachybehandling med I-
seeds'?’. Omfatter ca. 60 patienter.

E. Patienter der har féet foretaget primeer kurativ strdlebehandling mod pro-
stata. Omfatter ca. 500 patienter.

e Lavrisikopatienter uden endokrin behandling.
e Intermedizr risikopatienter med/uden endokrin behandling.
e Hgjrisikogrupper med endokrin behandling.

F. Patienter der har féet foretaget primeer kurativ strdlebehandling mod pro-
stata med brachyboost til hgjrisikopatienter. Omfatter ca. 50 patienter.

G. Patienter under watchful waiting. Omfatter ca. 5000 patienter.
H. Patienter under primar endokrinterapi. Omfatter ca. 5.500 patienter.

e Under antiandrogen monoterapi
e Under kastrationsbehandling.

I. Patienter der har faet foretaget systemisk behandling for metastatisk syg-
dom.
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3 Formal med opfglgningen

Hovedformaélet med opfelgningen er at opnd den mest hensigtsmaessige strategi ved
opfelgning af patienter med prostatakreeft, idet der for alle patienter ber sikres et
tilbud om evidensbaseret opfelgning.

Der er fem formél med opfelgning efter initial behandling af prostatakreeft:
1. Forbedring af overlevelse
2. Rehabilitering/palliation, herunder forebyggelse af komplikationer
3. Opretholdelse af livskvalitet
4. Evaluering af behandling

5. Forskning i behandlingseffekt, senfolger og andet

Formal med de overordnede indsatser i programmet

e Opfolgning af patienter, egnede til active surveillance, mhp ivaerksettelse
af kurativ behandling, hvis/nér det vurderes relevant eller overgang til
watchful waiting, nar de ikke leengere opfylder kriterierne for active sur-
veillance.

e Opfolgning af patienter, egnede til watchful waiting, mhp. Iveerksettelse af
endokrin behandling, nar det vurderes relevant.

o Tidlig identifikation af biokemisk recidiv efter radikal prostatektomi mhp.
initiering af tidlig salvage stralebehandling mod prostatalejet (outcome:
leengere tid til biokemisk recidiv, evidens: level 3). Indsats: PSA monitore-
ring.

e Identifikation af biokemisk progression mhp. start pa endokrin behandling
eller indgang i forseg for patienter, der har gennemgaet kurativt intenderet
behandling med radikal prostatektomi med eller uden salvage stralebe-
handling, brachy- eller ekstern strdlebehandling ,og hvor der ikke er et mu-
ligt kurativt behandlingstilbud. Indsats: PSA monitorering

e Identifikation af biokemisk eller klinisk progression under endokrin be-
handling for patienter med eller uden pavist metastatisk sygdom, mhp. be-
handlingsskift
Indsats: PSA og klinisk monitorering.

e Identifikation af bivirkninger til kurative behandlinger (operation, stralebe-
handling), mhp. intervention, hvor dette er muligt.

e Forebyggelse af bivirkninger til kastrationsbehandling, tab af seksuallyst,
rejsningsevne, muskel- og knoglemasse samt risiko for hedeture, depressi-
on, metabolisk syndrom og heraf afledt nedsat insulinfelsomhed, blod-
tryksforhgjelse, areforkalkning og hjerte-karsygdom, blodpropper og ded.
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4 Indsatser

4.1 Baggrund

Der findes ikke evidens for, hvad der er det mest effektive efterbehandlings- og op-
folgningsregime, og de undersogelser der er foretaget af forskellige mader at orga-
nisere opfelgningen pé (urolog vs. sygeplejerske vs. egen laege) har vist, at der ikke
er nogen systematisk forskel i resultater (10,11,12,13).

Naér det primeare observationsforleb eller den aktive behandling er afsluttet, tilby-
des mandene opfelgning med henblik pa en videre observation, at vurdere effekten
af behandlingen, at héndtere bivirkninger til behandlingen samt at opdage og be-
handle recidiv og/eller progression. Antallet af mand, der savel undergér observa-
tion og som afslutter aktiv behandling, vil i de kommende ar stige eksplosivt, og
det er nedvendigt, at der sker en arbejdsdeling, séledes at den knappe urologiske
ekspertise udnyttes optimalt. Mindre komplicerede patienttilfaelde vil med og uden
ko-morbiditet med fordel kunne folges i andet regi. Det kan ske ved intern uddele-
gering i de urologiske og onkologiske afdelinger med inddragelse af flere persona-
legrupper (1,2). Alternativt kan der ske en opgaveglidning til almen praksis af den
del af efterbehandling og opfelgning, der lige s& godt varetages her (3,4).

Undersggelser i UK og Danmark har vist, at patienter efterspeorger klare retnings-
linjer for, hvad det er der skal kontrolleres, og hvor hyppigt det skal ske, samt at
der i behandlergruppen er enighed om, hvad der skal ske (5,6,7,8). Ligeledes viser
undersogelserne, at patienterne gerne vil folges hos deres egen leege under forud-
setning af, at de har tillid til, at denne kender til plan for behandling og opfelgning
og at de ikke "afsluttes” fra afdelingen, men nér som helst kan blive vurderet pa ny
af en urolog, nar egen leege og patienten mener at det er nedvendigt (4). I et netop
afsluttet dansk shared care projekt af patienter med prostatacancer i Region Midt,
genfandt man en udtalt patienttilfredshed ved udslusning af opfelgning af egnede
patienter til primersektoren (9). Forudsatningen herfor var en individuelbaseret
klar skriftlig overferselsaftale med plan for opfelgningsintervaller og detaljeret be-
skrivelse af arsager til umiddelbar genhenvisning til specialafdeling. De praktise-
rende laeger blev gennem specialepikriser orienteret om den indgaede aftale og vil-
kar herfor (9).
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4.2 Indsatser for patientgrupperne

4.2.1 Opfelgning under og efter aktiv overvagning

Gruppe A: Patienter hvor aktiv overvagning (active surveillance) er en mulighed
defineret ud fra kriterierne i Dansk Prostata Cancer Gruppes kliniske retningslinjer.
Udvealgelse af patienter til og varetagelsen af aktiv overvagning ber foregd pa en
urologisk afdeling med hejtspecialiseret funktion. Estimeret praevalens 1 2012:
5000.

Formil med observation i form af aktiv overviagning

a) Patienterne vurderes lobende i opfolgningsperioden med henblik pa fast-
leeggelse af opfelgningsforleb og evt. behandlingsbehov, herunder identifi-
kation af sygdomsprogression og senfolger.

b) At identificere behov for og tilbyde psykosocial stette.
Indsatser

Tre maneder efter initial prostatacancerdiagnose ses patienten i urologisk laegeam-
bulatorie med undersegelse af PSA, DRE og vurdering af patientens egen handte-

ring af situationen. Opfelgning med monitorering af PSA i specialsygeplejeambu-
latorie el. telefonkonsultation 6. og 9. méned. Ved stigende PSA indkaldes patien-
ten til DRE og TRUS med mulighed for prostata rebiopsi. I forbindelse med 1 éars

opfelgning i urologisk legeambulatorie foretages PSA, DRE, TRUS med prostata
rebiopsi og efterfolgende risikostratificering.

Patienter i lav risikogruppe kan overga til kontrol hver 6 maned, og safremt de fort-
sat karakteriseres som varende i lav risiko efter 24 mdr. kan de iht. individuel
skriftlig aftale/instruks overgé til kontrol hos egen leege med PSA hver 6. maned.
Patienten skal genhenvises til urologisk l&egeambulatorium ved PSA stigning
(>20% eller individuelt aftalt). Egen leege varetager kontakt til relevante enheder
og koordinerer indsatsen vedr. psykosociale problemstillinger.

Patienter i intermedier risikogruppe kan tilbydes intenderet kurativ behandling el-
ler fortsat opfelgning i urologisk regi i sygeplejeambulatorium el. telefonkonsulta-
tion med PSA monitorering hver 3. méned. Efter yderligere 1 ér foretages der i uro-
logisk leegeambulatorium opfelgning med PSA monitorering, DRE, TRUS og pro-
stata rebiopsi og gentaget risikostratificering. Ved uandret risiko kan patienten fol-
ges halvérligt i 1 &r, og hvis der ikke er tegn til progression efter 3 ar, kan ptatien-
ten iht. individuel skriftlig aftale /instruks felges som patienter i lav risikogruppe.

Patienter i hej risikogruppe skal tilbydes aktiv behandling. Psykosociale problem-
stillinger soges lost i samarbejde med egen lege.

Patienter forbliver i aktiv overvagning, indtil de starter aktiv terapi eller overgar til
watchful waiting (Identifikation af indikation for indsettelse af Androgen Depriva-
tionsterapi, ADT).
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Opgavefordeling og koordination i forbindelse med aktiv overviagning

Opfoelgningen planlegges og varetages tverfagligt og multidisciplinart efter be-
hov. Patientkontakten varetages af den angivne instans pé det tidspunkt, der er an-
givet nedenfor.

Efter en forventningsafstemning med patienten varetages opfelgning af de urologi-
ske afdelinger (afdeling med hgjt specialiseret funktion eller hovedfunktion) de
forste to til tre &r (tabel 1 nedenfor). Visse af kontrollerne kan varetages af special-
sygeplejersker ved de urologiske afdelinger. TRUS muskel biopsi ber péd sivel af-
delinger med hgjt specialiseret funktion som pa afdelinger med hovedfunktion ud-
fores af specialleeger med sarlig kompetence i undersegelsen.

Patienten skal indenfor det forste halve &r have féet tilbudt rehabiliteringssamtale
med fokus pa at leve med en cancerdiagnose, uden at der behandles aktivt.

Safremt der efter 2- 3 &r ikke er initieret behandling pga. progression eller patient-
onske, vil patienten kunne folges af specialsygeplejerske/praktiserende lae-
ge/sundhedscenter (tabel 2 nedenfor).

I forbindelse med overdragelse til anden sektor skal der foretages en forventnings-
afstemning med patienten, og en vurdering af evt. rehabiliteringsbehov. Herudover
skal foreligge en klar og individuel stillingtagen til dels hvornar pt. ber genhenvi-
ses til den urologiske afdeling (typisk beskrevet ved et PSA niveau) og til hvornar
patienten forventes at overga fra aktiv surveillance til watchful waiting (nér den
forventede rest-levetid er mindre end 10-15 &r, dvs. hos ellers i det veesentlige, ra-
ske nar alderen overstiger 70-75 &r). Standard ”overgangsnotater/kontrakter” kan
overvejes udformet.

Ved en del opfelgning falges patienten udelukkende med PSA maéling, og opfelg-
ningen kan sédledes varetages uden fremmede men med brevsvar/elektronisk svar
pa PSA. Dette forudsatter, at patienten er orienteret om “alarmsymptomer”, der
skal fere til henvendelse til opfelgende sektor og om konsekvenser af en evt. sti-
gende PSA.

Ved genhenvisning til de urologiske afdelinger pga. mistanke om progression ind-
gér patienten pé ny i et pakkeforleb og med rettigheder/anbefalinger beskrevet for
disse. Herudover fordres det, at der er let adgang til de urologiske afdelinger ved
tvivlsspergsmal i primersektoren, mest fordelagtigt formentlig med en navngiven
kontaktsygeplejerske med serligt kendskab til prostatakreeft.

Tidsforleb

Tabel 1. Aktiv overvagning. Urologisk afdeling

Ar 1 Ar2 Ar 3**

3 16 |9 12 |15*% |18 |[21* [24 |30 |36
Behovsvurdering X
Patientuddannelse X
PSA + |+ ||+ + + + + + +
PSADT + + +
(PSAfordoblingstid)
DRE + + + + + +
(rektal eksploration)
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TRUS(transrektal ul- + Evt. Evt.
tralydsundersogel-
se)biopsi

* Kan undlades hos pt. der efter 12 mdr. kategoriseres som lav risiko.
** Pt i lav risiko kan overga til opfolgning som nzvnt i tabel 2 allerede efter Ar 2.

Tabel 2. Aktivovervagning. Specialsygeplejerske/praktiserende lae-

ge/sundhedscenter
Ar4 Ars Ar6 | Ar7 |Ar8 | Ar9 | Ar Ar
10 10+
PSA + |+ + |+ + + + + + +

4.2.2 Opfelgning efter radikal prostatektomi

Gruppe B: Patienter, som har gennemgéet radikal prostatektomi, tilbydes opfelg-
ning mhp. tidlig diagnosticering/sandsynliggerelse af evt. lokal-recidiv eller disse-
mineret sygdom ved konstateret PSA recidiv. Estimeret antal patienter i 2012:
1000.

Formal med opfelgning efter radikal prostatektomi

a) Umiddelbart postoperativt at vurdere risikofaktorer af prognostisk betyd-
ning (pTNM, Gleason og PSA) med henblik pa identifikation af patienter,
som skal tilbydes deltagelse i protokoller for adjuverende behandling.

b) At foretage lobende PSA monitorering med henblik pé recidivdiagnostik
og beslutning om salvage/pallierende behandling ved recidiv. Ved stabilt
umaleligt PSA efter 12 maneder kan videre kontrol iht. individuel skriftlig
aftale/instruks foregé hos egen laege halvarligt/arligt. Intervallet kan af-
hange af de individuelle postoperative prognostiske faktorer. Patienten
genhenvises umiddelbart til den behandlende afdeling ved PSA verdi pa >
0,2 ng/dl. Patienter, som ikke opnar uméleligt PSA tre maneder efter ope-
rationen, antages at have dissemineret sygdom og skal tilbydes watchful
waiting mhp. endokrin behandling pa et tidspunkt, athaengigt af PSA-DT
og Gleason score. Disse patienter ber som udgangspunkt fortsat monitore-
res 1 urologisk afdeling. Efter start p& endokrin behandling og stabilt PSA,
vil en del af den efterfelgende opfelgning iht. individuel skriftlig afta-
le/instruks kunne foregé i almen praksis. Patienter, som far diagnosticeret
lymfeknudemetastaser i peroperativt udtagne lymfeknuder (pN1), tilbydes
endokrin behandling ved malbart PSA postoperativt. Efter start pa endo-
krin behandling og stabilt PSA, vil en del af den efterfolgende opfelgning
kunne foregé i almen praksis.

c) At stette og vejlede patienten med hensyn til senfolger efter operationen.

Opgavefordeling og koordination
- ved standard opfelgning efter radikal prostatektomi

Opfoelgningen planlegges og varetages tverfagligt og multidisciplinert efter be-
hov. Patientkontakten varetages af den angivne instans pé det tidspunkt, der er an-
givet nedenfor.
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Opfoelgning varetages de forste 12 mdr. pa behandlende urologiske afdeling jf. ta-
bel 3.

Afhangig af operationsteknikken vil der vere en tidlig kontrol med fokus pa tidli-
ge kirurgiske komplikationer og rekonvalescens. Kontrollen efter 3 og 12 mdr. hos
leege vil primaert have fokus pa cancerkontrol.

Fra 3-12 mdr. vil der sidelebende vare behov for rehabilitering ved specialsygeple-
jeske med fokus pa potens og kontinens. Kontrollen efter 6 mdr. omfatter udvidet
behovsvurderingssamtale vedr. rehabilitering ved specialsygeplejerske.

Ved afslutning pa den opererende afdeling efter 12 mdr. foretages en udvidet af-
sluttende evaluering og som ved behandlingsforlabets start en forventningsafstem-
ning med patienten, som pé dette tidspunkt omfatter plan for den videre opfelgning
i primer sektor (jf. Tabel 4), genhenvisningskriterier, og plan for héndtering af
eventuelle senkomplikationer, safremt disse ikke allerede er behandlet.

Senkomplikationer i form af inkontinens og impotens med behov for kirurgisk in-
tervention identificeres under den standardiserede opfelgning de forste 12 postope-
rative maneder og behandles pa 2 centre i landet jevnfer Specialeplanen.

Ved PSA pavist recidiv af sygdommen henvises patienten til hejt specialiseret af-
deling mhp. behandlingsplan med mindre, det er oplagt at et kurativt tilbud ikke er
pa tale (nér den forventede rest-levetid vurderes at vaere mindre end 10-15 &r).

Anvendelse af spargeskemaet Patient Related Outcome Measures (PROM), som
redskab for kontakt med patienten, testes aktuelt i en elektronisk version og vil po-
tentielt kunne erstatte ambulant fremmede. Det 3-4 arige initiativ varetages aktuelt
af datasekretariatet.

Tidsforleb
Tabel 3. Urologisk afdeling (opererende)

Ar 1
Cirka tider 8 dage 3 mdr. 6 mdr. 12 mdr.
Behovsvurdering +
Patientuddannelse +
PSA + + +
Senfolger + + + +
Bakkenbundstraning +

Opfoelgningen ved 8 dage, 3 méaneder og 12 maneder varetages af leege. Opfelgnin-
gen ved 6 maneder varetages af specialsygeplejerske.

Tabel 4. Praktiserende laege/sundhedscenter

Ar2 Ar3 Ar Ar Ar Ar Ar Ar Ar
4 5 6 7 8 9 10

PSA + |+ |+ |+ |+ + + + + + +

Senfolger | + + + +
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4.2.3 Opfalgning efter sekundaer salvage stralebehandling
mod prostatalejet

Gruppe C. Patienter, der har gennemgaet sekundaer salvage stralebehandling, tilby-
des opfelgning af behandlingseffekten i urologisk regi, hvor PSA monitoreres mhp.
start af endokrin behandling. Forste gang efter 3 méneder, derefter hver 6. maned i
2 &r, derefter arligt. Ved umalelig PSA 1 2 &r efter strdlebehandlingen, skal der ske
stratificering til fortsat kontrol i primeer sektoren. Patienter, der fér 2 &rs suppleren-
de endokrin behandling (antiandrogen), kan ved umalelig PSA i 3 ar efter stralebe-
handlingen henvises til fortsat kontrol i primearsektoren. Estimeret antal patienter i
2012: 200. Opfoelgning af bivirkninger og senfelger foregér i onkologisk regi. For-
ste gang ved afslutning af stralebehandlingen. Patienterne ses derefter til kontrol i
onkologisk regi efter 1, 2 og 5 ar. Herefter tilrettelaegges et individuelt forleb, af-
haengigt af patientens bivirkninger og behov, parallelt med den urologiske opfolg-
ning.

Patienter, der indgér i prospektive registreringsprotokoller, folges iht. denne.

Opgavefordeling og koordination
- efter sekundzer salvage stralebehandling mod prostatalejet

Opfoelgningen planlegges og varetages tverfagligt og multidisciplinart efter be-
hov. Patientkontakten varetages af den angivne instans pé det tidspunkt, der er an-
givet nedenfor. Opfelgning af behandlingseffekten efter endt strlebehandling va-
retages i urologisk- eller onkologisk regi (jf. tabel 5). Patienten kan oftest overga til
opfelgning i primar sektor efter 12. mdr., men PSA nadir ber inden da veere naet
(stabil PSA over minimum 2 malinger), mhp. at genhenvisningsgrensen for PSA
kan fastleegges.

Ved afslutning fra urologisk/onkologisk afdeling foretages en afsluttende evalue-
ring og forventningsafstemning med patienten, som omfatter plan for den videre
opfelgning i primer sektor (jf. tabel 5 og 6), genhenvisningskriterier, og plan for
handtering af eventuelle senkomplikationer.

Opfoelgning af bivirkninger efter endt strdlebehandling varetages i urologisk eller
onkologisk regi. Optimalt registreres urogenitale og gastrointestinale symptomer
inden start pa stralebehandlingen samt ved dennes afslutning, hvor der ogsa gen-
nemfores en rehabiliteringssamtale med fokus pa tidlige og sene komplikationer til
stralebehandling (v/radiograf/sygeplejerske i strileterapien). Patienten ses til op-
folgning af sene bivirkninger efter 1, 2 og 5 &r. Patienter uden behov for yderligere
bivirkningsopfelgning afsluttes til primersektoren efter 2 ar. Ved afslutning fra
specialafdeling er det afdelingens ansvar at sikre at patient og primar sektor er suf-
ficient informereret om senfelger og deres handtering samt henvisningskriterier.

Der henvises til afsnit x for beskrivelse af PROM.

Tidsforleb

Tabel 5. Onkologisk- eller urologisk afdeling, pa hovedfunktions- og specialiseret
niveau

Ar1

3 mdr. 6. mdr. 9 mdr. #12 mdr.

Behovsvurdering | X
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Patientuddannelse | X

J’_
+
J’_
J’_

PSA

Senfolger +

Opfolgningen ved 3 maneder?, 6 maneder og 12 maneder varetages af laege. “Op-
folgning af senfolger foregér altid i onkologisk regi

Tabel 6. Praktiserende laege/sundhedscenter/Onkologisk/urologisk afd.

"Ar |Ar |Ar |"Ar [Ar |Ar |Ar [Ar |Ar |ETC
2 3 4 5 6 7 8 9 10

PSA + + + + + + + + + +

Senfalger + +

"Opfolgning af senfolger foregar altid i onkologisk regi

Tabel 7. Praktiserende laege/sundhedscenter

Ar?2 Ar3 Ar |Ar |Ar |Ar | Ar | Ar | Ar
4 5 6 7 8 9 10

PSA + |+ |+ |+ + [+ |+ |+ [+ |+ |+
Senfolger + |+ + |+ + + + |+ |+ |+ |+
s-testosteron (+) ) [ | (D)

Hjerte/knogle* |+ [+ |+ |+ +

*Blodtryk, s-lipider, Hb1AC,ioniseret s-calcium og D-vitamin, hvis endnu ikke
normalt niveau

4.2.4 Opfelgning efter primeer, kurativ brachybehandling
med '#’I-seeds

Gruppe D. Bestar af en selekteret patientgruppe, der er stratificeret mht. outcome.
Opfelgningen foregér i en registreringsprotokol (hver 3. méned det forste ar, deref-
ter arligt i 4 ar) mhp. dels kvalitetskontrol af effekt og toxicitet, dels identifikation
af patienter med biokemisk recidiv, som er egnede til salvage cryobehandling. Op-
falgningen kan ikke laegges i andet regi end i den behandlende uro-onkologiske af-
deling, men man vil kunne medinddrage specialsygeplejersker. Efter 5 ars opfolg-
ning overgér den ukomplicerede patient til individuelt aftalt opfelgningsregime hos
egen laege. Estimeret antal patienter i 2012: 60.

4.2.5 Opfelgning efter primeer kurativ stralebehandling

Gruppe E. Estimeret antal patienter i 2012: 500, heraf 10 lavrisikopatienter uden
endokrin behandling, 120 Patienter i intermidizr risiko og 370 hejrisikopatienter.

Patienter i lavrisiko uden endokrin behandling og
patienter i intermedizer risiko uden/med kortvarig endokrin behandling

Opfoelgning af behandlingseffekten foregér i urologisk regi, hvor PSA mhp. start af
endokrin behandling monitoreres. Forste gang efter 3 méaneder, derefter hver 6.
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méned i 2 &r, derefter &rligt. Ved stabil PSA < 0,5 ng/mL i 2 ar efter strélebehand-
lingen henvises til fortsat kontrol i primaer sektoren.

Opfoelgning af tidlige og sene bivirkninger foregar i onkologisk regi. Forste gang
ved afslutning af stralebehandlingen. Patienterne ses derefter til kontrol i onkolo-
gisk regi efter 1,2 og 5 &r. Herefter tilretteleegges et individuelt forleb, athengigt af
patientens bivirkninger og behov, parallelt med den urologiske opfelgning.

Patienter, der indgér i prospektive registreringsprotokoller, folges iht. denne.

Opgavefordeling og koordination
- efter strialebehandling mod prostata for lav- og intermedizer risiko patienter

Opfoelgningen planlegges og varetages tverfagligt og multidisciplinart efter be-
hov. Patientkontakten varetages af den angivne instans pé det tidspunkt, der er an-
givet nedenfor.

Opfoelgning af behandlingseffekten efter endt strélebehandling varetages i urologisk
eller onkologisk regi. Patienten kan oftest overga til opfelgning i primeer sektor ef-
ter 12. mdr., men PSA nadir ber inden da vaere néet (stabil PSA over minimum 2
malinger), mhp. at genhenvisningsgransen for PSA kan fastlegges.

Opfoelgning af bivirkninger efter endt stralebehandling varetages i onkolo-
gisk/urologiskregi.

Tidsforleb som angivet i tabel 5 og 6.

Haejrisikogrupper med endokrin behandling

Opfoelgning af behandlingseffekten foregér i urologisk regi med monitorering af
PSA og s-testosteron mhp. £ndring eller genstart af endokrin behandling og vurde-
ring af behov for indsatser ift. osteoporose og metabolisk syndrom. Ferste gang ef-
ter 3 méneder, derefter hver 6. maned i 3 ar, derefter arligt til i alt 5 &r.

Ved effekt under kastration: PSA < 0,5 ng/ml og acceptable bivirkninger; efter ka-
strationsopher og normalisering af s-testosteron: PSA < nadir + 2,0 ng/ml og stabil
PSA vil en fortsat opfelgning og evt. medicinsk kastration med udgangspunkt i en

individuel skriftlig kontrakt/instruks kunne varetages i samarbejde med primarsek-
toren.

Opfoelgning af tidlige og sene bivirkninger efter strdlebehandlingen foregér i onko-
logisk eller urologisk regi. Forste gang ved afslutning af stralebehandlingen. Pati-
enterne ses derefter til kontrol efter 1, 2 og 5 ar. Herefter tilretteleegges et individu-
elt forleb, athengigt af patientens bivirkninger og behov.

Opgavefordeling og koordination
- efter strilebehandling mod prostata for hgjrisiko patienter med samtidig en-
dokrin behandling

Opfelgningen planleegges og varetages tvaerfagligt og multidisciplinert efter be-
hov. Patientkontakten varetages af den angivne instans pa det tidspunkt, der er an-
givet nedenfor. PSA respons under samtidig endokrin behandling kan vere vanske-
ligt at tolke. Opfelgning af behov for eller fortsettelse af forebyggende behandling
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for osteoporose under den endokrine behandling samt opfelgning af behov for eller
fortsettelse af indsatser vedr. metabolisk syndrom under den endokrine behandling
kan med udgangspunkt i en individuel skriftlig aftale/instruks varetages i samar-
bejde med almen praksis.

Opfoelgning af bivirkninger efter endt stralebehandling varetages i urologisk eller
onkologisk regi.

Tidsforleb

Tabel 8. Onkologisk- eller urologisk afdeling, pa hovedfunktions- og specialiseret
niveau

3 9 15 21 27 33 39 4ar |5ar
mdr. mdr. | mdr. | mdr. | mdr. mdr. | mdr.
PSA + + + + + + + + +
Senfolger + + + + +

4.2.6 Opfaglgning efter primaer kurativ (in-/ekstern) kombi-
nationsstralebehandling til hgjrisikopatienter

Gruppe F. Patienter efter primer kurativ kombinationsstrédlebehandling. Opfelg-

ningen foregér i en registreringsprotokol (efter 6 uger og 3, 6, 12, 24, 36, 60 og 96

méneder) mhp. kvalitetskontrol af effekt og toksicitet. Denne del af opfelgningen

kan ikke laegges i andet regi end det behandlende onkologiske center, men man vil

kunne medinddrage specialsygeplejersker. Efter 5 &rs opfelgning overgér den

ukomplicerede patient til individuelt aftalt opfelgningsregime hos egen leege. Antal
patienter siden 2012 (9 méneder): 50 pé én afdeling.

4.2.7 Opfaelgning i form af watchful waiting
Gruppe G. Estimeret antal patienter 1 2012: 5000.
Formil med watchful waiting

a) Identificere indikation for evt. indsettelse af Androgen Deprivations Tera-
pi (ADT).

b) Diagnosticere symptomgivende progression.

¢) Uddanne patienterne til ”supported self management” (patientad-
feerd/engagement i at pavirke eget helbred), herunder fastleggelse af rele-
vante kontaktmuligheder.

d) Identificere behov for psykosocial stette.

e) Risiko-stratificere patienterne til fastleeggelse af opfelgningsbehov.
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Indsatser

Indtil stabil sygdomsfase er dokumenteret foregér opfelgning i urologisk sygehus-
regi, evt. som laegestottet specialsygeplejekontakt. Instruks ved lae-
ge/sygeplejerske/”’patientskole” med henblik pa supported self management.

I stabil fase fortsettes opfolgning iht. individuel skriftlig kontrakt/aftale/instruks
ved egen laege hver 6. eller 12. maned med relevante blodprever og symptomregi-
strering, indtil &ndret behandlingsbehov. Egen leege varetager kontakt til relevante
enheder og koordinerer indsatsen vedr. psykosociale problemstillinger.

Patienten forbliver 1 watchful waiting opfelgningsprogrammet, fra beslutningen om
watchful waiting strategi er truffet, og indtil prostatacancer relateret behandling ini-
tieres.

Opgavefordeling og koordination ved watchful waiting

Opfoelgningen planlegges og varetages tverfagligt og multidisciplinert efter be-
hov. Patientkontakten varetages af den angivne instans pé det tidspunkt, der er an-
givet nedenfor.

Patientgruppen udgeres bade af aldrig behandlede og patienter med svigt af primeer
kurativt intenderet terapi. Ved observationens pabegyndelse atholdes en forvent-
ningsafstemmende samtale med patienten.

Opfelgningen omfatter beseg hver 3.- 6. maned de forste 1-2 ar og omfatter PSA
monitorering, méling af Hb og crea, samt samtale vedr. symptomer. Kontrollerne
vil som oftest foregd pa de urologiske afdelinger, og séfremt der fortsat er stabil
sygdom uden behandlingsindikation, vil de efterfelgende kunne overtages af pri-
mar sektor med kontrol 1-2 gange arligt. I denne gruppe er der sterre variation,
mht. hvordan opfelgning ber foregd, da mange individuelle faktorer afger dette.
Visse patienter vil sdledes kunne afsluttes til kontrol hos egen lege allerede pa di-
agnosetidspunkt.

En del opfelgende indsatser vil kunne varetages som PSA monitorering med brev-
eller telefonsvar.

Billeddiagnostisk undersogelse for knoglemetastaser foretages ved diagnose tids-
punkt og herefter ved behov.

Ved sektorskift foretages forventningsafstemning med patienten, kriterier for gen-
henvisning skal vaere dreftet og kommunikeret til de, der overtager opfelgningen.

4.2.8 Opfelgning under hormonbehandling
Gruppe H. Estimeret antal patienter i 2012: 5500.

Hvis patienten ikke kan tilbydes kurativ behandling, kan prostatacanceren udover
evt. observation i form af watchful waiting, typisk settes effektivt i std ved hor-
monbehandling, da det mandlige kenshormon, testosteron, er en forudsetning for,
at prostatakraeft kan opsta og udvikle sig. Dette sikres ved fjernelse af hormonet
ved kastration eller blokade af hormonets virkning via et antiandrogen. I det ube-
handlede og kastrationsfelsomme sygdomsstadie kan behandles med:
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a) antiandrogener, som er en gruppe preparater, der blokerer testosterons
vaekststimulerende virkning pa prostatacellerne samt

b) kirurgisk eller medicinsk kastration, som hhv. permanent eller midler-
tidigt begge effektivt seenker testosteronniveauet til kastrationsniveau
(<50 ng/dl (1,7mmol/1)).

Opfelgningsopgave: identifikation af biokemisk eller klinisk progression under en-
dokrin behandling for patienter med eller uden pavist metastatisk sygdom, mhp.
behandlingsskift. Indsats: PSA og klinisk monitorering.

Opfelgning under antiandrogen monoterapi

Ved lokalavanceret ikke-metastatisk sygdom vil behandlingen typisk besté af anti-
androgenterapi forudgéet af profylaktisk mammabestraling. Behandlingen er velto-
lereret med mulige gener i form af treethed, gynaekomasti, hedeture og erektil dys-
funktion. Da effekten er tidsbegranset, skal patienten folges med monitorering af
PSA, Hgb og vaesketal samt evt. kliniske symptomer initialt i urologisk legeambu-
latorium med 3 maneders interval det forste halve ar, herefter forudsat stabil syg-
dom med 6 méneders intervaller og med udgangspunkt i en individuel skriftlig af-
tale/instruks i samarbejde med primarsektoren. Ved sygdomsprogression i form af
stigende PSA eller kliniske symptomer skal patienten genhenvises til urologisk regi
mhp. kastration. Estimeret antal i 2012: 500.

Opfelgning under kastrationsbehandling

Ved knoglemetastaserende eller progredierende antiandrogenresistent sygdom kan
man valge at behandle patienten med kastration. Behandlingen er definitiv og kan
foretages kirurgisk i form af bilateral orchiectomi eller farmakologisk ved midlerti-
dig heemning af hypofysens gonadotropinsekretion. Den medicinske depotbehand-
ling kan under stabil sygdom varetages i primarsektoren. Behandlingen er uanset
typen heraf bivirkningsfyldt. Disse relateres alt overvejende til fjernelsen af testo-
steron og udgeres typisk af hedeture, tab af libido og erektil funktion, osteoporose,
tab af muskelmasse, anemi, metabolisk syndrom med risiko for diabetes og hjerte-
karsygdom. Bivirkningerne forebygges og behandles i muligt omfang. Effekten og
behandlingsmorbiditeten monitoreres klinisk og biokemisk med maling af PSA,
Hgb, vaesketal, blodtryk, Hb1AC og serum lipider, ligesom der institueres medi-
cinsk osteoporoseprofylakse med fx tablet Unikalk Forte 1 x 2 dagligt samt inj.
denosumab 60 mg. hver 6. maned. Den praktiske handtering af hypertension og
forhajet HB1Ac og lipider vil typisk foregé i primar praksis, uanset i hvilket regi
patienten aktuelt folges i. Der er meget stor individuel tidsvariation af kastrationens
tumorkontrol, men efter mediant 18 maneders behandling vil patienten udvikle ka-
strationsresistens (CRCP) med fornyet sygdomsprogression og stigende PSA. Pati-
enten vil ved mistanke herom, skulle genhenvises til den urologiske specialafdeling
og vurderes mhp. yderligere endokrinterapi. Estimeret antal i 2012: 5000.

Opgavefordeling og koordination ift. permanentbehandling med ADT

Opfoelgningen planlegges og varetages tverfagligt og multidisciplinart efter be-
hov. Patientkontakten varetages af den angivne instans pd det tidspunkt, der er an-
givet nedenfor.

Patienterne folges som udgangspunkt i urologiske afdelinger uden krav til niveau,
men afhaengigt af hvor stabil patienten er, kan opfelgningen varetages i shared care
med primaer sektor (ref. 3).

Opfalgningsprogram for prostatakraeft 24 / 39



Ved sektorskift foretages forventningsafstemning med patienten, hvor kriterier for
genhenvisning skal vare droftet og skal kommunikeres ud til de, der overtager op-
folgningen.

Fokus for kontroller er cancerkontrol, bivirkninger til behandling og fokus pa at
modvirke metabolisk syndrom og knoglekomplikationer som felge af androgen
hormon behandling. Sidstnevnte omrade er under udvikling, og den optimale méde
at hindtere dette pa er aktuelt ikke fastlagt.

Patienten tilbydes rehabiliteringssamtale ved behandlingsstart med fokus péd at
modvirke metabolisk syndrom og knoglekomplikationer, samt seksuelle problema-
tikker som folge af androgen hormon behandlingen.

Tidsforleb
Tabel 9. Urologisk afdeling
Arl
3 mdr. 6. mdr. 9 mdr. 12 mdr.

Behovsvurdering | +

Patientuddannelse | +

PSA, Hb, Crea, + + +
basiske fosfataser

Senfolger + + +
S-testosteron +
Hjerte/knogle* + + + +

*Blodtryk, s-lipider, Hb1 AC, ioniseret s-calcium og D-vitamin
Opfoelgningen ved 3 méneder, 6 maneder og 12 méaneder varetages af laege. Op-

folgningen ved 9 méneder er en rehabiliteringssamtale ved specialsygeplejerske in-
den ambulant afslutning.

Tabel 10. Praktiserende laege/sundhedscenter/urologisk afdeling

Ar2 Ar3 Ar | Ar | Ar | Ar | Ar | Ar | Ar | Ar
4 5 6 7 8 9 10 | 10+

PSA Hb,Crea |+ |+ |+ |+ |+ |+ |+ |+ |+ |+ |+ |+
Bas. Phos

Senfelger + |+ |+ |+ |+ |+ |+ |+ |+ |+ [+ |+
s-testosteron + + +
Hjerte/knogle* | + + + |+ + + +

*Blodtryk, s-lipider, Hb1 AC, ioniseret s-calcium og D-vitamin

4.2.9 Opfaelgning efter systemisk behandling for metastatisk
kastrationsresistent sygdom

Gruppe I. Livslang medicinsk kastrationsbehandling og knoglebeskyttende behand-
ling varetages i urologisk regi. Derudover findes aktuelt level 1b evidens for typisk
4-12 maneders forleenget overlevelse med flere systemiske behandlinger for patien-
ter med metastatisk kastrationsresistent og god almentilstand. En del af disse pati-
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enter vil forventeligt skulle tilbydes to eller flere linjer af behandling. Efter gen-
nemfort 1. linje behandling tilbydes den enkelte patient derfor ud fra aktuel syg-
domsstatus og almentilstand til:

1) Umiddelbar 2. linje behandling.

2) Opfoelgning mhp. start af 2. linje behandling ved PSA stigning eller klinisk
progression. Tidsramme for opfelgning vurderes individuelt.

3) Opfoelgning mhp. behov for pallierende tiltag.

Ikke-cytotoxiske behandlinger kan administreres og felges i urologisk regi i et teet
og formelt samarbejde med almen praksis, mens cytotoxiske behandlinger alene
varetages 1 onkologisk regi. Opfelgning af patienten efter 1. linje behandling kan
derfor foregd i onkologisk regi, mens patienterne i hele deres forleb fastholder de-
res tilknytning til urologisk afdeling. Der vil herudover i patientens terminale fase
veere individuelt behov for et parallelt opfelgningsforleb i onkologisk regi, almen
praksis, palliativt team og hjemmeplejen.

Opgavefordeling og koordination ift. metastatisk kastrationsresistent sygdom

Opfoelgningen planlegges og varetages tverfagligt og multidisciplinart efter be-
hov. Patientkontakten varetages af den angivne instans pa det tidspunkt, der er an-
givet nedenfor.

Disse patienter er komplekse, og opfelgningen varetages i samarbejde mellem de
onkologiske og urologiske afdelinger og ofte med deltagelse af palliativt team. Ide-
elt set bar patienterne ses i et uro-onkologisk faellesambulatorie.

Primeer sektoren er hyppigt ogsa involveret i opfelgningen af patienten i varierende
grad.

Tidsforleb
Tabel 11. Urologisk/onkologisk afdeling
Ar1 Ar2

Miéned 3 6. |9.]12 |15 |18 |21 |24
Biokemi inkl PSA, + |+ |+ + + + +
Bas Phos.
Senfolger + |+ |+ |+ + + + +
Hjerte/knogle* + [+ |+ |+ + + + +
PET/CT — MRI + + +

Ar3 EEct C
Méned 27 30 33 36
Biokemi inkl PSA, | + + + + +
Bas Phos.
Senfelger + + + T T
Hjerte/knogle* + + + + +
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| PET/CT-MRI |
*Blodtryk, s-lipider, Hb1AC, ioniseret s-calcium og D-vitamin

I

4.3 Rehabilitering og palliation

Rehabilitering og palliation planlegges pa basis af en individuel behovsvurdering
samt lgbende opfelgning af de beskrevne senfelger. Hertil kan komme ikke-
specifikke behov, der ligeledes skal vurderes med henblik pa en evt. indsats. Efter
den faglige vurdering pba. den individuelle behovsvurdering, malrettes indsatserne.

Den vidensbaserede indsats skal endvidere vaere tidsafgreenset samt koordineret og
sammenhangende.

Formalet med behovsvurderingen er at fremme prostatacancer-patientens mulighed
for at bevare et selvstendigt og meningsfyldt hverdags og arbejdsliv trods de for-
andringer, som kreftsygdom og behandling medferer.

Patienternes behov for rehabilitering er meget athengig af sygdomsudbredelse, bi-
virkninger, senfolger, livsstil, komorbiditet, fysisk-, psykisk- og social funktions-
evne, arbejdsmarkedstilknytning, ekonomisk situation samt individuelle ensker og
mal.

Alle patienter vurderes bl.a. ud fra risikoprofil pba. de sékaldte KRAM-faktorer
(Kost-, Ryge-, Alkohol- og Motionsvaner) og informeres ved behov om anbefalin-
ger vedr. @ndringer af livsstil under og efter kreeftbehandlingen.

Uddannelsesniveau er en af de faktorer, der kan indvirke pa patientens mulighed
for at folge et opfolgningsprogram. Patienter med en leengere varende uddannelse
har en sterre mulighed for at folge dette. Patientens ekonomiske situation kan lige-
ledes spille en rolle. Patienter, der lige er gaet pa pension, der bor alene og bor i en
mindre by, har en sterre risiko for recidiv. Patienter, der er gift/samboende, har en
lavere risiko.

Hvis patienten lider af en anden somatisk eller psykiatrisk sygdom kan dette ogsa
pavirke patientens evne til at indga i et opfelgningsprogram, og derved patientens
risiko for at recidiv ikke opdages (5).

Ved behovsvurderingen vurderes patientens og familiens behov for palliativ om-
sorg og behandling. Der henvises til Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palli-
ative indsats fra 2011.

Hos patienter i watchful waiting, skal der i behovsvurderingen, lagges stor vagt pa
problematikken om “at laere at leve med en kraeftsygdom”.

Hos patienter, der er i permanent behandling med ADT, skal der atholdes rutine-
massige behovsvurderinger, hvor der isar skal vare fokus pa hjerte og knogle-
sundhed. Der skal ogsa ved behandlingsstart vaere en status pé patienten.

I Sundhedsstyrelsens forlebsprogram for rehabilitering og palliation fra 2012 er
det nzrmere specificeret, hvornar behovsvurderinger ber foretages. Med udgangs-
punkt deri specificeres det for hvert individuelt patientforleb, hvornar samtaler
mhp. behovsvurdering skal finde sted. Det vil vare en specialsygeplejerske (syge-
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plejerske med stort kendskab og viden om prostatakraeft), der atholder disse samta-
ler. For mere om behovsvurdering henvises der til kapitel 5 vedr. plan for det indi-
viduelle forlgb.

4.3.1 Senfglger efter radikal prostatektomi

a) Urinkontinens. De fleste patienter bliver tidligt kontinente, mens nogle
forst bliver kontinente 12-15 méneder efter operationen. De, som ikke er
kontinente pa dette tidspunkt, kan tilbydes kontinenskirurgi i form af
Proact-ballon implantation, slynge-operation eller artificiel sphincter im-
plantation. Efter succesfuld inkontinensoperation vil en del patienter kunne
overgé til opfelgning i almen praksis.

b) Strikturbehandling. 1-5 % af patienter, som er radikalt prostatektomerede,
udvikler striktur svarende til blerehalsen eller (sjeldnere) i urethra. Be-
handlingen er kirurgisk med lang follow up hos specialleege og/eller speci-
alsygeplejerske pé afdeling med hovedfunktion med adgang til maling af
flow og residualurin.

¢) Seksuel rehabilitering. En meget stor del af patienter, som var seksuelt ak-
tive inden operationen, far pavirket deres rejsningsevne enten permanent
eller forbigdende. Behandling og radgivning er individuel og kraever serlig
interesse samt erfaring. Denne kan ikke overlades til almen praksis, men
specialuddannede sygeplejersker pa opererende afdelinger med hejspecia-
liseret funktion vil kunne varetage dette omrade.

4.4 Kommunikation, patientinddragelse og stgtte il
egenomsorg

Stette til egenomsorg skal stile mod at gere patienten sa selvhjulpen som muligt og
oge evnen til egenomsorg, herunder evnen til at reagere pa alarmsymptomer. Den-
ne stotte gives som information til patienten vedr. symptomer og mulige folgetil-
stande, som patienten skal vaere opmerksom pa, og som ber fore til kontakt til
sundhedspersonalet. Informationen kan eksempelvis gives ved de opfelgende sam-
taler med patienten, fx i forbindelse med behovsvurderingerne.

4.5 Opgavefordeling og koordination

Opfelgningen planleegges og varetages tvaerfagligt og multidisciplinert efter be-
hov. Patientkontakten varetages af den angivne instans pa det tidspunkt, der er an-
givet i tabellerne i afsnit 4.2.

Hovedaktererne ved opfelgning af patienter, som har eller har haft prostatakraft, er
urologer og sygeplejersker ved de urologiske afdelinger (hejt specialiserede afde-
linger og afdelinger med hovedfunktion), onkologer og sygeplejersker pa de onko-
logiske afdelinger, laeger og sygeplejersker i almen praksis og evt. personale ved
serligt indrettede sundhedscentre. Herudover bidrager i varierende omfang en
rekke andre faggrupper og specialer herunder fysioterapeuter, billeddiagnostiske
enheder og palliativ enhed.
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En del af de patienter, der har udviklet recidiv af deres sygdom, vil have behov for
en tilknytning til den primare sundhedstjeneste. Hjemmesygeplejersken vil kunne
tilbyde omsorgsbesog, hvor patienten kan f4 fulgt op pa den rehabiliteringssamta-

le/behovsvurdering der er foretaget i sekundeer sektor.

Opgaven omkring rehabilitering kan tenkes lost pé flere méder, herunder ved brug
af specialuddannede sygeplejersker ved de urologiske afdelinger, ved brug af tilbud
fra f.eks. Kraeftens bekaempelse, ved brug af serligt udannede sexologer og ved
etablering af patientskoler.

I de enkelte opfelgningsprogrammer er der visse steder taget klart stilling til, hvor
opfelgningen ber ligge, mens det andre steder lades &bent, at opgaven kan loses pa
flere mdder rent organisatorisk, da der f.eks. kan vere regionale forskelle pa, hvor-
dan opgaven bedst loses.

Der henvises endvidere til kapitel 4 for opgavefordeling og koordination af de spe-
cifikke opfelgende indsatser for de enkelte patientgrupper.
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4.6 Skematisk oversigt over indsatser og tidsforlgb

Anbefalede opfelgningsindsatser og tidsforleb

o til patienter med prostatakrzeft, som initialt felges pa urolo-
gisk/onkologisk specialafdeling og

e til patienter, som indgér i shared care-forleb mellem urolo-
gisk/onkologisk afdeling og almen praksis.

Der henvises endvidere til tabellerne i afsnit 4.2 for yderligere detaljering af indsat-

ser og tidsforlagb.
Klinisk fokus Blodprever Opfelgningsin- Strate-
terval gi/genhenvisningsarsag
Observation
Active Surveillance: | Tidlige stadier PSA Patienter som fo- | Patienter som folges pé uro-

Aktiv overvagning
med henblik pé evt.
kurativ behandling.

giver ingen kli-
niske sympto-
mer

leges pa urolo-
gisk/onkologisk
specialafdeling:

1. og 2. ar: hver 3.
mdr. Opfoelgning
efter 15 og 21
mdr. kan undlades
hos patienter, der
efter 12 mdr. ka-
tegoriseres ~ som
lavrisiko

3. ar: hver 6. mdr.

Patienter som ind-
gér i shared care
forlgb:

4.-5. ar: hver 6.
mdr.

6.+ ar: 1 gang ar-
ligt

Patienter i lav ri-
siko kan overga til
shared care allere-
de efter ar 2

logisk/onkologisk specialaf-
deling:

Individuel
PSA/PSADT/DRE/TRUS/bi
opsi planlagt af urolog

Patienter som indgér i shared
care forleb:

PSA stigning > 20% i for-
hold til udgangspunktet

eller

individuel PSA/DRE plan
lagt af urolog
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Watchful Waiting: | LUTS PSA Individuelt / arligt | Individuel PSA/DRE plan-
Observation med Kreatinin lagt af urolog.
henblik pé timing af | Metastasesymp- | ¢y ob
endokrinterapi tomer - Stigende kreatinin
- smerter - Faldende Hgb
- pareser - Metastasesymptomer
- an@mi - LUTS forvaerring
- ureemi
Lokal sygdom
Radikal - Urininkonti- PSA Patienter som fo- | - LUTS
nens leges pa urolo-
Prostatektomi gisk/onkologisk - Utilfredsstillende kontrol af
-ED specialafdeling: bivirkninger
Ar 1: méned 3, 6 , .
og 12 Pa‘qenter som fﬂlges pd uro-
Patienter som ind- log.lsk/onkc.)loglsk specialaf-
o deling dertil:
gér i shared care
forleb: - Efter nadir er opnéet, en
Ar 1: 6 mdr. PSA stigning > 0,2 ng/ml
Ellers: arligt
Patienter som indgar i shared
care forleb dertil:
- PSA > 0,2 ng/ml
Strélebehandling - Rektalgener PSA Patienter som fo- | - PSA stigning > 2,0
leges pa urolo-
(uden adjuverende - Urininkonti- gisk/onkologisk ng/ml
medicinsk nens specialafdeling: .
Ar1: hver 3 . ma- | - LUTS forvaerring
kastration) -LUTS ' o
ﬁe?' Herefter ar- | _ Utilfredsstillende kontrol
-ED & af bivirkninger
Patienter som ind-
gér i shared care
forlgb:
Ar 1: Hver 3 mdr.
Herefter arligt
Stralebehandling Som ovenfor PSA Som ovenfor Som ovenfor
samt
(med adjuverende Kreatinin

medicinsk

- Hedeture
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kastration) - Osteoporose Hgb
- Metabolisk Testosteron
syndrom
Blodtryk
-ED
Kolesteroltal
Patienter som
foleges pa
lo-
gisk/onkologisk
specialafdeling
dertil:
HblAc
Ioniseret calci-
um
Vitamin D
Patienter som
indgér i shared
care forleb der-
til:
Blodsukker
Dissemineret
Sygdom
Stabil fase LUTS PSA 6-12 mdr. - PSA stigning over 20%
/individuelt
Metastasesymp- | Kreatinin - Stigende kreatinin
tomer
Hgb - Faldende haemoglobin
- smerter
Testosteron - Metastasesymptomer
- pareser
Blodtryk - LUTS forverring
- anemi
Kolesteroltal - Utilfredsstillende kontrol
- uremi af bivirkninger
Patienter som
Medicinske ge- | foleges pa
ner lo-
gisk/onkologisk
-ED specialafdeling
dertil:
- hedeture HblAc
- gynekomasti | o hiceret calci-
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- osteoporose

- Metabolisk
syndrom

um
Vitamin D

Patienter som
indgér i1 shared
care forleb der-
til:

Blodsukker

Terminal fase.

Individuel

PSA
Kreatinin
Hgb

Individuelt

- Individuel plan lagt af
urologisk afdeling

i samarbejde med det pallia-
tive team

DRE: digital rektaleksploration; ED: Erektil dysfunktion; Hgb: Hemoglobin;
LUTS: Lower Urinary Tract Symptoms; PSA: Prostataspecifikt Antigen.
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5 Plan for det individuelle forlgb

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

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

Den faglige indsats omfatter en behovsvurdering:

e Alle patienter skal have udfert en behovsvurdering i forbindelse med be-
handlingsforlebet, og status evt. med en fornyet vurdering ved afslutning af
behandlingsforleb, i efterforlebet ved sndringer i tilstanden

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

Behovsvurderingen ber omfatte alle aspekter sével fysiske, psykiske, sociale og ek-
sistentielle behov.

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

Der gennemfoeres derefter en forventningsafstemning, hvorunder patienten og even-
tuelle parerende informeres om formél, muligheder og forventet udbytte af pro-
grammet. En tydelig forventningsafstemning skaber tryghed. Patienterne har ikke
kun brug for at vide, om der evt. skulle vere opstéet recidiv. De har ogsé brug for
stotte, herunder viden om, hvordan de selv kan handle, hvad de skal vaere opmaerk-
somme pa fx i forhold til symptomer, senfolger samt psykosocial stette. For patien-
terne er det vaesentligt, at de ved behov kan fa kontakt med relevante fagpersoner.

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

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

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

Kontinuitet ift. kontakten med sundhedsvaesenet, information m.v. er ligeledes vig-
tig for patienten. Forskellige muligheder for opfelgningen ber overvejes for at un-

derstotte kontinuiteten, herunder fysisk fremmede og opfalgning vha. elektroniske

medier, eksempelvis vha. en officiel mail-box, som lases og besvares pa bestemte

tidspunkter, telefonisk opfelgning, opfelgning via skype o.1., patient-initieret op-
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folgning m.v. Ved planlagningen ber der tages hensyn til eventuelle andre kontak-
ter, patienten har fx i forbindelse med komorbiditet eller senfolger.

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

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

Almen praksis og kommunen skal udfere fornyet behovsvurdering ved behov

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

De sygdomsspecifikke opfelgningsprogrammer supplerer de relevante pakkeforlgb
for kreeft og erstatter kapitlerne i pakkeforlebene om efterbehandling.

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

6.1 Monitorering af opfglgning af kraeftpatienter

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

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

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

6.2 Udvikling af nye organisationsformer

6.2.1 Udvikling og udbygning af koordination mellem afde-
linger/sektorer

Med behovet for at sikre koordination og integration mellem mange aktiviteter i
forbindelse med opfelgning af patienter med kreeft pa tvaers af specialer, sygehuse,
regioner og sektorer opstar et forgget behov for at etablere nye organisationsformer
og strukturer. Men organiseringen ber sa vidt muligt tage udgangspunkt i eksiste-
rende organiseringer og koordinerende funktioner.

Koordination af den individuelle opfelgning, som det er tilfeeldet for patienter i
pakkeforlab og for patienter med kroniske sygdomme, varetages fx af forlebsko-
ordinatorfunktioner, af de sundhedsfaglige kontaktpersoner, udskrivningskoordina-
torer, neglepersoner, tovholderfunktioner i almen praksis, i regionalt og kommunalt
regi.
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Det bar aftales lokalt, hvordan koordinationen bedst sikres bade generelt og i for-
hold til enkelte patientforleb.

Samarbejdet mellem kommune og region kan fx aftales ved sundhedsaftalerne.
Nogle kommuner har allerede aftaler med almen praksis vedrerende koordinering
ved kronisk sygdom og vedrerende palliative indsatser i den sene og terminale fa-

se. Séddanne aftaler kan tjene som modeller ogsé for opfelgning af patienter med
kreeft.

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