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Hvis prognosen eller forlgbet for kraeft ikke
forbedres ved kontrol,

Er der formal,
, som der bgr tages mindst lige sa meget
hensyn til, som kravet om faglig effekt og evidens?

Hvordan forenes sundhedsfaglige mal med
- og omvendt?

i dag det, som patienter efterspagrger?

i hgjere grad lare selv at
pa symptomer?

Kan end specialleger pa
hospitalerne varetage dele af opgaven?

Kan pa en ny made?
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1. Forord

Det har gennem en arrekke varet en indarbejdet praksis at tilbyde
kreftpatienter et kontrolforlgb efter afslutning pa deres behandlings-
forleb. Spergsmalet om, vi gar det rigtige pa den bedste made, de-
batteres i stadig stigende grad. Diskussionen gdr primart pa evidens-
grundlaget for den faglige indsats. Men ogsa spargsmalet om, hvorvidt
patienternes behov rent faktisk imgdekommes med de nuvarende
procedurer, er hgjt pa dagsordenen. Eksempelvis om patienterne fast-
holdes ungdvendigt lzenge i en patientrolle?

Udgangspunktet for problematikken er, at der findes meget lidt forsk-
ning pa omradet. Vi ved alt for lidt om, hvordan forlgbet efter endt be-
handling planlegges mest hensigtsmassigt til gavn for patienterne, og
i den sammenhang, hvordan ressourcerne bedst anvendes. Derfor er
der ogsa langt flere spgrgsmal end svar til radighed, nar der settes spot
pa omradet, og ndr tanker om reorganisering af praksis bliver drgftet.

Med flotte resultater i kelvandet har fokus lenge veret pa udredning
og behandling af kraft. Det forekommer derfor naturligt nu at se neer-
mere pa det forlgb, der kommer efter behandlingen er afsluttet, og
patienten er udskrevet fra hospitalet. Mange patienter oplever i denne
fase at befinde sig i et vadested, hvor de hverken er helt raske eller helt
syge, og hvor det kan vare svart at gennemskue, hvem der har det
koordinerende ansvar for det videre forlgb.

Dette debatoplaeg har til formadl at kridte banen op for drgftelse af
fremtidens kontrolforlgb for kraeftpatienter. Hvor star vi i dag, hvad er
omradets udfordringer, og hvilke ambitigse mal, mener Danske Regio-
ner, der bgr formuleres for fremtidens kontrolforlgb for kreftpatienter?
Bolden er hermed givet op til en reorganisation og kvalitetsforbedring
af kontrolforlgb for kraftpatienter.

Bent Hansen
Formand for Danske Regioner
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“Many oncologists
say that they want to
provide follow-up care
because it provides
them with

of their
work, even if there
is
for the patient. Is
this a valid reason to
continue the practise
of follow-up?”

(Udenlandsk ekspert)



2. Indledning

Antallet af nye kraefttilfeelde er stigende. De mange nye kreafttilfelde har skabt
en gget aktivitet, sarlig hvad angar diagnostik og behandling. Kreftpatienter
udger desuden en betydelig del af det voksende antal af kronikere i den dan-
ske befolkning.

Stigningen i antallet af danskere med kraeft pavirker ogsa omradet for kontrol-
bespg. Saledes ses fra 2004 til 2008 en stigning i antallet af ambulante kontrol-
besgg pa 26 procent. De mange kreftoverlevere har ofte behov, der skal dek-
kes i det regionale og kommunale sundhedsvasen, og de fylder markbart,
hvad angdr kontrolforlgb, rehabilitering, senfglgeproblematikker m.v.

Alle sejl er sat til for at forbedre indsatsen pa kreftomrddet, og en lang rekke
af nye og virksomme indsatser og initiativer er implementeret, f.eks. pakke-
forlgb, organiserede screeningsprogrammer, nye underspgelsesmetoder, be-
handlinger og ny medicin. Resultatet har veeret imponerende i form af nedsat
dedelighed for en raekke kreftsygdomme, hgj patienttilfredshed og faldende
ventetider.

Kontrolforlgb for kraftpatienter bar nu have samme fokus som kreeftomradet
i pvrigt. Danske Regioner har derfor taget initiativ til at tage naeste skridti den
positive udvikling pa kreftomradet og legger op til et grundigt eftersyn af
kontrolforlgb for kraeftpatienter.

Der er behov for at tenke organisering af kontrolforlgb for kraeftpatienter
pa en ny og mere patient- og behovsorienteret mdde. Det centrale er, at pa-
tienter og sundhedsprofessionelle far skabt en falles forstaelse af, hvorfor og
hvordan kontrolforlgbet bgr foregar, og at patienterne oplever, at der er en
styrende hand, der sikrer dem et tilfredsstillende videre forlgb.

Opnaelse af en fxlles forstaelse og forventningsafstemning pa tvars af aktgrer
og systemer kraver imidlertid langt mere viden, end vi har i dag.

Den ultimative malsetning ma veere at kunne ga fra rutinebaserede til evidens-

baserede retningslinjer for alle kraeftsygdomme og opstille klare mal for kontrol-
forlabet, som rummer de faglige mal sdvel som det patientnare hensyn.
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"(...) Det betyder selvfglgelig
ikke, at de legelige kontroller
skal afskaffes, men at de
maske lengere skal
vare

med fremmadet” s:oiiersto

3. Det traditionelle kontrolforlgb

Hovedparten af alle, der har haft kraeft, bliver efter behandlingen til-
budt et kontrolforlgb.

Kontrolforlgbene har flere vigtige formal. De bruges bl.a. til at skabe
tryghed, kontrollere for tilbagefald, bivirkninger og senfalger samt sik-
re forskning og kvalitetskontrol. Formal, som betones, alt efter om det
er patienten eller den sundhedsprofessionelle, der sparges. Men ikke
alle synes, at fa det forventede ud af forlebene. Sarligt patienterne
synes at efterspgrge andet og mere end traditionelle kontrolforlgb.

Kontrolsamtaler og -undersggelser foregar som regel pa den hospitals-
afdeling, som har varetaget behandlingen, som oftest en onkologisk
eller kirurgisk afdeling. Relevante undersggelser foretages i mange til-
felde forud for samtalen og kan f.eks. omfatte blodprever, scanning
eller rentgenunderspgelse.



| konsultationen deltager en lege og ofte ogsa en sygeplejerske. Det
er ikke altid muligt at sikre, at patienten mg@der det samme personale
ved hvert kontrolbesgg.

Almindeligvis tilbydes patienterne kontrolbesgg hver 3., 6. eller 12.
maned i op til 3, 5 eller 10 dr, men hyppighed og varighed afhanger
af kreftsygdom, risiko for tilbagefald, samt hvilken behandling, patien-
ten har gennemgadet. For enkelte kreeftsygdomme overgar patienten til
kontrol hos den praktiserende lege efter nogle ar.

Hvad der er praksis i Danmark, er dog ikke ngdvendigvis praksis i nogle
af de lande, vi kan sammenligne os med. Der er i udlandet f.eks. i Ca-
nada og England gode erfaringer med at gennemfgre kontrolforlgb pa
en anden made end det traditionelle hospitalsbaserede kontrolforlgb,

varetaget af lager. Men som for de traditionelle forlgb mangler der
ogsa her mere viden.

"Kontroller skal
vaere evidensbaserede.

hvorfor og outcome skal
helst vaere malbart” o0
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"(...) jeg ma indrgmme, at jeg stadig
gar rundt med en fglelse af utryghed
i maven, fordi der ikke er taget

vavsprove, og fordi jeg synes, at 3
maneder er lang tid at vente pa at
blive undersagt igen” (atien

Eksempel pd et kontrolbesog

Anders Jensen mgder sammen med sin kone til kontrol 3 maneder
efter afsluttet kemoterapi som efterbehandling efter operation
for lungekraeft. Laegen oplyser farst, at scanningen viser, at der
ikke er tegn pa genopblussen af sygdommen, samt at alle blod-
praver er normale. Lagen spgrger, om der er nogen gener efter
kemoterapien, og om tilstanden generelt.

Patienten oplyser, at energien nasten er vendt tilbage, sd han nu
kan cykle ture, og hustruen bekrafter, at bade humgret og fysik-
ken er blevet klart bedre. De er dog forsat noget bekymrede for,
at sygdommen blusser op - men er beroliget ved, at dette kontrol-
leres hver 3. mdned med scanning og kontrol. Ligesom de er glade
for, at de kan henvende sig, hvis de oplever @ndringer i tilstan-
den.

Efter at lzgen har undersagt patienten, er det aftalt, at sygeple-
jersken har en samtale med dem om kost og hvorledes patien-
ten bedst traener fysikken, specielt med hensyn til den dndengd,
der kan optraede. Patienten roses for at fortsaette med det pabe-
gyndte rygeafvaenningsprogram samt for nasten at have gen-
vundet vaegttabet. Parret glaeder sig begge til den forestdende
udenlandsrejse, som er farste gang de kan slappe rigtigt af efter,
at symptomerne optrddte for naesten 8 maneder siden.

Som afslutning far de tider til undersagelser forud for naeste besgg.

(Opdigtet case)



4. Evidens eller vanetankning?

Vi ved langtfra nok om, hvordan kontrolforlgbet for de enkelte kreeft-
sygdomme bedst tilretteleegges. Sat meget pa spidsen er den aktuelle
strategi baseret pa skennede hensyn rettet mod at skabe en vis tryg-
hed for patienten - og give mulighed for forskning og kvalitetskontrol.

Fra en sundhedsfaglig synsvinkel er der beskeden evidens for, om f.eks.
tilbagefald opdages tidligere med det traditionelle kontrolforlgb, og
hvorledes dette i sa fald @ndrer det videre forlgb og forbedrer overle-
velsen for den enkelte patient.

Viden om patientens udbytte i form af forbedret livskvalitet er lige-
ledes begrenset, og vi ved generelt for lidt om patienternes behov,
gnsker og oplevelser. Forskning i patientoplevelser, identifikation af et
rehabiliteringsbehov, senfplger og psykosociale behov hos kraftpatien-
ter efter endt behandling er ngdvendigt for at kvalificere den samlede
indsats efter et afsluttet behandlingsforlgb. Evidensbaseret viden bgr
vaere madlsetningen i alle henseender af kontrolforlgbet pa linje med
alle andre sundhedsfaglige interventioner.

| dag felger afdelingerne faglige retningsliner om intervaller mellem
kontrolforlabene, varighed og underspgelsesprogrammer, bl.a. udar-
bejdet af de faglige selskaber og DMCG’erne (de danske multidicipli-
naere cancergrupper).

"Hvordan man kan
drive forskning og

, hvis
man ikke ser patienterne
efter behandling?” winitchep
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Der md gores en indsats for at sikre, at kontrolforlgb bygger pa systema-
tisk afprevede modeller, og at alle involverede sundhedsprofessionelle
har tilstraekkelig erfaring og viden om livet som kraftpatient. Samtidig
ma der arbejdes for, at savel patienters som sundhedsprofessionelles
forventning er afstemt bl.a. vedr. kontrolforlgbets formal, hyppighed,
undersggelsestyper samt behandlingsmuligheder ved tilbagefald, sale-
des at ingen gadr skuffede fra et kontrolbesag.

"Effektive kontrolforlgb
kraever hgj grad af

(Sygeplejerske)

5. Udfordringer

Mangel pa konkret og systematisk viden bevirker, at vi star overfor en
reekke vasentlige udfordringer pa omradet:

Forskel i tilretteleggelse af kontrolforlab

De enkelte afdelinger, som varetager kontrolforlgbene organiserer og
gennemforer ofte kontrolforlgbene forskelligt, bade hvad angar hyp-
pighed, underspgelsesprogrammer og hvilke faggrupper, der vareta-
ger kontrolbespget. Spargsmadlet er her, hvordan vi sikrer, at tilbuddet
er fagligt ensartede men ogsa afstemt efter patientens behov?

Patientens gnsker og forventninger

Selvom der findes meget lidt viden om, hvordan kontrolforlgb influ-
erer pa patienternes livskvalitet og psykosociale forhold, er et budskab
i den eksisterende litteratur, at kraeftpatienter opfatter kontrolforlgb
som tryghedsskabende.



"Jeg var til min fgrste kontrol

for et par maneder siden. Kun
folekontrol, varighed, ca. 5

min. Nar jeg sa harer om andre,
som samtidig far lavet andre
undersggelser, bliver jeg da

Nar jeg sperger onkologen er de
typiske svar "det bruger vi ikke
her”, eller "det har jeg da aldrig
hert om”. Svar, som absolut ikke
giver mig tryghed, derimod bliver
jeg pa, om jeg ikke far den
bedste kontrol” (atiens

Trygheden opstar, idet den sundhedsprofessionelle kan bekrfte, at
patienten stadig er rask, bl.a. ved anvendelse af teknologiske (og ra-
tionelle) redskaber som scanning, blodprgver samt ved den kliniske
underspgelse. Derfor foretrekker patienterne generelt set ogsa at gd
til kontrol pa den afdeling, der har haft ansvaret for behandlingen. Pa-
tienterne er pa den anden side heller ikke blevet praesenteret for alter-
nativer.

Der ses i litteraturen en tendens til, at patienten opfatter opdagelsen
af tilbagefald som det vasentligste formdl med kontrolforlgbet, men
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samtidig udtrykkes et gnske om, at der er tid og rum til at samtale om
de mere "blpde” aspekter i sygdomssituationen. Det tyder ogsa pa, at
kontinuitet i forhold til hvem, der varetager kontrollerne, og hvilke un-
derspgelser, der bliver anvendst, er vigtigt for patienten. Det er imidler-
tid ikke overraskende, at hensyn til de individuelle behov og den hel-
hedsorienterede holdning ved det enkelte kontrolbespg er vaesentlige
for patienterne, og dette er gnsker og behov, som sundhedsvaesenet
skal blive bedre til atimpdekomme.

efter et kraeftforlgb.
Selv om der ikke er evidens
for kontrolforlgb, er der brug
for en plan, som legges i

om

det fortsatte forlgb. Patienten
har brug for
og der er behov for at kunne
identificere bivirkninger og
senfglger af behandlingen
med henblik op at ivaerksatte
kliniske og sociale handlinger”

(Kreeftens Bekempelse)



"Det (red. kontrolforlab) er ikke
nemt at afskaffe, og

for det, man afskaffer. Ved ikke at
have kontroller, traekkes taeppet jo
vaek under en gruppe skrgbelige

mennesker” winikchep

Prioritering af ressourcer

Mangel pa viden forer til uensartet kontrol og til darlig udnyttelse af
gkonomiske og personalemassige ressourcer. Overalt i sundhedsvae-
senet stiger aktiviteten, kapaciteten er presset og sundhedsfaglig- og
gkonomisk prioritering er derfor helt igennem ngdvendigt.

Undersggelser indikerer, at sundhedsvasenet kan reducere omkostnin-
gerne til kontrolforlgb ved ikke kun at reducere antallet af kontroller
og undersggelser, der indgdr i kontrolforlgbet, men ogsa ved at lade
mindre specialiserede sundhedsprofessionelle varetage opgave, f.eks.
en sygeplejerske eller den praktiserende lage. Patienter, der involveres
i kontrolforlgb, som er ledet af andre faggrupper end leegen, udtrykker
endda lige sa stor tilfredshed, som patienter i traditionelle kontrolfor-
lob.

Opgaveglidning og effektiv arbejdstilretteleggelse krever en sarlig
indsats i forhold til f.eks. videreuddannelse og vandringen vak fra "sti-
ve faggraenser” ligger i trdd med den gvrige udvikling pa sundhedsom-
radet.

Set ud fra en prioriteringsmaessig vinkel, kan man stille spargsmalet om,
man skal holde helt op med at foretage rutinekontroller og i stedet
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kontrollere ("m@des med patienten”) efter behov og forekomsten af
symptomer. Med en sadan model vil patienten desuden spille en langt
storre rolle i forhold til egenomsorg og selvhenvendelse end tilfldet
er i dag. Muligvis patientrollen endda vil opleves mindre markant for
den enkelte.

"Kontroldiskussionen er ogsa en
ressourcediskussion.
De syge eller

dem, der har vaeret det? overizge

Er kontrolforlgb blevet en vane?

Det er ogsa nzrliggende at stille spgrgsmdlet, om omrddet er praeget
af vanetankning? Sadan forholder det sig na@ppe kun, men der eringen
tvivl om, at indsatsen, hvad angdr denne del af kreftpatienters forlgb
trenger til et gennemgribende eftersyn. Der kan peges pa flere mulige
arsager til manglen pa udvikling pa omradet. Fokus har bl.a. i hej grad
vaeret rettet mod forbedring af behandlingskvaliteten, opdatering af
kliniske retningslinjer, registrering og kvalitetssikring. Der er desuden
tale om et falsomt omrade, hvor mange forskellige interesser, holdnin-
ger og hensyn er i spil.

"De kontroller som jeg indtil nu har
oplevet, har ikke den store vardi for
mig som patient og sikkert heller
ikke for legen ...en gang

0og (Patient)



6. Hvilket udgangspunkt har vi, og hvilke mal forfglger vi?

Da vi mangler et videnskabeligt grundlag for indsatsen, er udgangs-
punktet for en udvikling af omradet ikke let kpbte lgsninger. Det ma
som minimum kraeves, at kontrolforlabene er baseret pa evidens, og
det ma vaere her, at startskuddet skal lyde.

Det er imidlertid vigtigt, at manglen pa viden ikke forhindrer en udvik-
ling pa omrddet. Uden sikker viden ma et minimum veere ikke at gd i
std, men at ty til de naestbedste Igsninger i form af konsensusplaner og
faglige retningslinjer, og med en ligevaegt af faglige, kliniske, gkono-
miske og patientmaessige hensyn. Kontrolforlabene synes trods alt at
gore en forskel for patienterne, og helt at fjerne kontrollerne er derfor
heller ikke malet.

Desuden ma der tages udgangspunkt i patientens og brugerens behov,
eksempelvis ved at fokusere pa et mere individuelt og behovsoriente-
ret forlgb. Der er stor forskel pa patienters behov. At vaere "rask”, har
f.eks. ikke den samme betydning for alle, og for nogen er fleksibilitet
vigtigere end tryghed og personlige konsultationer. Andre patienter
skal i hojere grad hjelpes i mere faste kontrolforlgb. Forventningsaf-
stemningen ma derfor - udover naturligvis sygdommens alvor - ogsa
foretages ud fra individuelle kriterier og ud fra den enkeltes helbred
0g ressourcer.

Et mere individuelt forlgb kraever hgj grad af information og vil inde-
baere en serlig udfordring i forhold til at skabe en god sammenhang
med rehabilitering, patientuddannelse og overgange mellem sygehus,
praktiserende lzge og kommune. Madlrettede tilbud om samtaler med
f.eks. psykolog, diztist, socialrddgiver, fys- og ergoterapeut samt pa-
tientundervisning m.v. kan tankes vare en del af en sddan model.
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Inddragelse af andet sundhedspersonale, f.eks. en sygeplejerske el-
ler andet specialuddannet personer efter mulighed og relevans ma
desuden tankes ind i perspektiverne for fremtidens kontrolforlgb for
kreftpatienter. Erfaringer fra udlandet kan inspirere til at afprgve nye
modeller pd tveers af faggranser.

Som det fremgar af dette debatoplag, er der pa kontrolomradet me-
get at tage fat pa, hvis vi vil sikre, at kontrolforlgb for kraeftpatienter
bunder i velbegrundende patientforlgb under hensyntagen til den en-
keltes behov. Med oplagget hdber Danske Regioner at sette skub i en
debat og fa skabt fundamentet, hvorpd fremtidens kontrolforlgb for
kraeftpatienter kan bygges.

"Der er brug
for at fastlegge

med kontrolforlgb
samt monitorering
af samme” ..o swme



7. Fakta

Flere nye kraefttilfelde

Antallet af nye kreftfelde er stigende. 11997 blev der konsta-
teret 25.814 nye tilfzelde af kreft, mens antallet var steget til
31.852 nye tilfeelde i 2006. Stigningen skyldes dels en @ndret
befolkningssammensatning med flere &ldre, udviklingsten-
denser sa som livsstil, nye screeningstiltag samt gget og for-
bedret diagnostisk.

Nye krafttilfelde
32.000
28.000
24.000
20.000
1997 2000 2003 2006

Kilde: "Npgletal pa kraeftomradet april 2009”, Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse.

Stigende aktivitet pa kraeftomradet

Der har veaeret en kraftig stigning i aktiviteten pa kraeftomra-
det siden ar 2000. | hele perioden er antallet af personer, der
har modtaget en kreeft- eller kreftrelateret behandling vokset
med mere end 54.000, svarende til en samlet stigning pa 41
procent. Samtidigt er flere personer blevet opereret for kraft,
gennemgadet en kraftrelateret operation og modtaget strdle-
og kemobehandling.
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Antal personer, der har modtaget en kraft- eller en kraftrelateret behandling

200.000

180.000

160.000

140.000

2000 2002 2004 2006 2008

Kilde: "Npgletal pa kraeftomradet april 2009”, Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse
og "Kreftstatistik baseret pa landspatientregisteret 2000-2007", Nye tal fra
Sundhedsstyrelsen 2008:7.

Antallet af kontrolbesgg for kraeftpatienter

| trad med de gvrige tendenser pa kreftomradet ses en stig-
ning i antallet af kontrolbespg. Saledes ses en stigning pa
ambulante kontrolbesgg fra 2004-2008 pa 22.331 besgg, sva-
rende til 26 procent. Stigningen fra 2007-2008 udger i sig selv
12 procent.

Antal ambulante bespg
120.000
80.000
40.000
0 I I |
2004 2005 2006 2007 2008

Kilde: Statisk baseret pa landspatientregistret, Danske Regioner.



Lavere dgdelighed pa kreftomradet

Dodeligheden som falge af kraft er faldet. | perioden fra
1978-1983 var dedsfaldet 297 pr. 100.000 indbyggere, mens
tallet var faldet til 274 perioden fra 2002-2007. Dadeligheden
er i gennemsnit faldet nasten 9 procent i perioden 1990-1995
til 2002-2007.

Aldersstandardiseret dedelighed som felge af kraeft (ondartede lidelser), antal
dgdsfald pr. 100.000 indbyggere

300

290

280

270

260

1978-1983 1984-1989 1990-1995 1996-2001 2002-2007

Kilde: "Nggletal pa kreftomradet april 2009, Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse.
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