DANSKE
REGIONER

- hvad var budskaberne?




Opsamling pa seminar
om kontrolforlgb for
kraeftpatienter

Den 9. september 2009 inviterede Danske Regioner til seminar om kontrolforlgb for kraeftpatienter.
Seminaret var velbespgt med mere end 200 kliniske fagfolk, repraesentanter fra patientforeninger,
regionale og nationale sundhedsfaglige planleggere og administratorer.

Denne pjece har til formal at ridse hovedbudskaberne fra seminaret op og skabe en felles forstaelse
for pa hvilket grundlag, de naste skridt mod fremtidens tilrettelggelse af kontrolforlgb kan tages.

Udfordringerne pa kontrolomradet er komplekse og noget diffuse - mest af alt, fordi der er meget
lidt konkret viden, om de kliniske og de patientmassige effekter af den made, som kontrolforlgb
tilrettelegges pa i dag. @nsket fra seminarets deltagere var, at kontrolforlgb for kraftpatienter skal
have samme hgje kvalitet som indsatsen pa kreeftomradet i @vrigt, og der blev givet gode bud p3,
hvordan kvaliteten kan forbedres.

Et af seminarets budskaber var, at man ber fokusere pa at sikre, at kontrolforlgbene i hgjere grad
impdekommer patienternes og de pargrendes forventninger, og at der samtidig er god ressourcemaessig
reesoniatnytenke forlgbene. Dervar enighed om, at detikke handler om atfjerne/reducere kontrolforlgb
for kreftpatienterne, men om at tilretteleegge kontrollerne bedre. Klart formulerede sundhedsfaglige
mal skal i hpjere grad forenes med patienternes gnsker og behov. Det var desuden et stort gnske at
@ndre de eksisterende kontrolforlgb til forlgb, der er baseret pa mere evidens.
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Seminarets var:

o At det danske sundhedsvasen er kommet langt pa kraeft-
omradet i forhold til hurtigere og bedre patientforlgb

e Atder er behov for at evaluere praksis for kontrolforlgb,
sd vi ogsa pa dette omrade sikrer kvalitet i indsatsen

e Atder er behov for en intensiveret forskningsindsats,
da der mangler viden om evidens for bade de sundheds-
faglige og patientrelaterede aspekter/elementer i forlobene

e Aterfaringer fra udlandet kan inspirere til at afprove nye
modeller for kontrolforlgb, eksempelvis med inddragelse
af andet sundhedspersonale

e Aten hgjere grad af tvaersektoriel/faglig koordination og
samarbejde er npdvendig

o At primarsektoren gnsker at indga i den falles opgave med
opfelgning efter afsluttet behandling - nar forudsatninger-
ne herfor er tilvejebragt

e At patienterne ofte har behov for noget andet og mere end
det, de tilbydes i dag

o At kontroller ikke kun skal tage sigte pa sygdommen f.eks. at
finde recidiv, men ogsa skal fokusere pa patientens helheds-
situation

e Atder er behov for en forventningsafstemning om formalet
med kontrol - s@rligt mellem sundhedspersonalet og patien-
terne, og at dialogen mellem patient og sundhedsprofessio-
nelle bar styrkes

e Atforlgbene bor tilpasses sygdommen og patientens indivi-
duelle ressourcer og behov

e At patienterne gerne vil indga aktivt i nye og bedre mader at
tilrettel®gge kontrolforlgb pa

OPSAMLING PA SEMINAR OM KONTROLFORL®B FOR KRAFTPATIENTER 3



Opsamlingspjecen beskaftiger sig alene med de lgsningsmodeller og kraeftsygdomme, som blev
gennemgdet og dreftet pa seminaret. Det understreges derfor, at man bade kan tenke i andre mo-
deller end de, der navnes i pjecen, og at der er kreftsygdomme, hvor de navnte modeller kan
vaere mindre hensigtsmassige, f.eks. for en rekke af de hamatologiske kraeftsygdomme. Ved revi-
sion af praksis for kontrolforlgb, ber man primart tage afsaet i hver enkelt kraftforms karakteristika
og patientens risiko for tilbagefald.

Det blev pa seminaret tydeliggjort, at der savel nationalt som internationalt er begranset viden om,
hvordan kontrolforlgb for kraeftpatienter bedst tilretteleegges - og at den eksisterende viden sdledes
ikke kan generaliseres.. Den eksisterende viden baseresi de fleste tilfelde pa retrospektive og dermed
ikke randomiserede kliniske underspgelser. Som det blev navntiprasentationen af Sundhedsstyrelsen
nye MTV for gynazkologiske kraeftpatienter, sd er kontrolforlgb en fase i kreftforlebet, som ikke har et
fuldt udbygget evidensgrundlag. Patienter, sundhedspersonale og beslutningstagere kan derfor stille
spergsmal til den made, kontrolforlgb er organiseret pa i dag:

e Patienterne spgrger - er det godt for mig?

e Sundhedspersonalet spagrger - gor vi det bedste for at sikre patientens helbred og livskvalitet
og at opnd viden om sygdommens udvikling og seneffekter?

e Alle spgrger - star indsatsen mal med resultatet?

Pa seminaret blev det fremhavet, at formalet med regelmassige kontrolforlgb bl.a. er 1) at pavise
tilbagefald af sygdommen tidligt og derved @ge patientens overlevelseschance 2) at mindske
sygdommens gener gennem tidlig erkendelse af en sygdomsudvikling, 3) at fplge op pa behandlingen
f.eks. registrering af bivirkninger og behandlingens effekt - ogsa pa lang sigt 4) og at skabe tryghed
for patienterne. Men for bade patienter og sundhedspersonale mpdekommes disse formal ikke i
storst muligt omfang ved den eksisterende tilretteleggelse af forlgbet.

Kritisk gennemgang af evidensen

Evidensen bag og det generelle formal med kontrolforlabene blev kritisk gennemgdet pa seminaret.
Det blev konkluderet, at de enkelte kraeftsygdommes biologi og de kliniske og psyko-sociale forhold
hos den enkelte kraftpatient ikke i tilstreekkelig grad indgar i tilretteleggelsen af kontrolforlgbet. Selv
om opfyldelse af de sundhedsfaglige mal kan opnds gennem korterevarende forlgb og manglende
dokumentation for, at patienternes overlevelseschancer forbedres herved, tilbydes patienterne ofte
et langerevarende kontrolforlgb..

| MTV for kontrolforlgb for gynakologiske kreftpatienter beskrives, at man ved livmoderkraft blot
finder 50 % af de symptomfrie tilbagefald i forbindelse med kontrol, samt at overlevelsen ikke @ndrer
sig, hvad enten tilbagefald konstateres ved, at patienterne selv har henvendt sig med symptomer pa
kreft eller, at dette pavises lagen i forbindelse med et kontrolbespg.

Pa seminaret blev der refereret til et europaisk multicenterstudie og lodtraekningsforseg med over
1400 patienter, som peger pa, at hyppige kontrolbesgg for eggestokkreeft kan nedsztte livskvaliteten
- uden at patienternes overlevelseschancer forbedres. Det blev ogsa drgftet, om det er rimeligt at
fastholde de patienter, der fgler sig belastet af et rutinemaessigt kontrolforlgb, for at imgdekomme
gnsker fra de patienter, som oplever tryghed ved opfelgning med fastlagte intervaller.

Endelig blev det understreget, at det er vigtigt at indhente viden om eventuelle langtidsgener efter

kirurgisk og onkologisk behandling - bade efter patienterne er fardigbehandlede, og efter det
planlagte kontrolforlgb er afsluttet.
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Nytaenkning er fgrste skridt - mere forskning er andet skridt

Der er behov for prospektive undersggelser, der udover de sundhedsfaglige effektmal ogsa
undersgger muligheden for at kvalificere og effektivisere kontrolindsatsen ved hjelp af moderne
teknologi, undervisning af patienter og pargrende samt en &ndret opgavefordeling mellem sektorer,
personalegrupper og patienter. Representanter fra en rekke patientforeninger tilkendegav stor
interesse fra patienternes side for at deltage i klinisk forskning herom.

Budskabet pa seminaret var ogsa, at der i Danmark er serdeles gode forudsetninger for en
forskningsmaessig indsats baseret pa de gode samarbejdsrelationer med kliniske eksperter i udlandet,
de danske kliniske databaser og de kliniske forskningsmiljger.

Det blev understreget, at kontrol efter kreeftbehandling er en intervention - sundhedsfagligt, psykisk,
fysisk og socialt, der i lighed med andre interventioner sa vidt muligt skal vaere evidensbaserede. Et
kvalitetsmaessigt laft kommer imidlertid ikke kun af mere forskning og viden. Uden vilje og evne til
at bryde med vanetenkning og skabe organisatoriske @ndringer, der giver mening for patienter og
sundhedsprofessionelle, far intentionerne ingen gennemslagskraft.

Budskaberne i forhold til var felgende:

e At der er god grund til at s®tte spgrgsmalstegn ved
praksis for kontrolforlgb

e At det tyder pa, at den nuvaerende praksis ikke altid
forbedrer patienternes overlevelseschancer

e At der er behov for en intensiveret forskningsindsats,
og at forudsatningerne herfor er gode

e At manglen pa evidens ikke behgver at forhindre
nytenkning pa omradet

e Atvi har en del viden og erfaringer fra ind- og udland,
som kan omsattes til ny praksis relativt hurtigt

e At gode erfaringer med nye forlobsmodeller bar
analyseres n@rmere med henblik pa landsdekkende
implementering
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Kontrolforlgb handler for patienterne om andet end overlevelsesgevinster, men vores viden om
patienternes gnsker og behov er begraenset.

Kreftens Bekampelse prasenterede pa seminaret en ny underspgelse om kontrolforlgb i
kreftpatienternes perspektiv. Undersggelsen peger pa en rekke gennemgaende temaer for, hvordan
patienterne har det fysisk og psykisk efter afsluttet behandling, og hvorledes de oplever kontrolforlgbet.
Deres tilvarelse er ofte pavirket af angsten for tilbagefald, usikkerhed om verdien og kvaliteten af
den kliniske kontrol, skiftende leeger og forskellige forlebsmodeller andre steder i landet, behov for
information og ventetiden pa svar pa undersggelser - alt sammen markgrer for, at overgangen fra at
vaere patient i behandlingsforlgb til at skulle mestre tilvaerelsen som kraftpatient ofte er vanskelig.

@Onske om individualiserede og behovsorienterede forlgb

Budskaberne fra seminaret er, at patienterne i hgjere grad har brug for et tilbud, der dekker de
forskelligebehov.Tilbuddetbgrrummerelevantekliniskeundersggelsersavelsomhelhedsorienterende
konsultationer, hvori patientens psykosociale forhold og specifikke rehabiliteringsbehov inddrages.

Der var bred enighed om, at information og god kommunikation er nggleordene. Patienterne skal
informeres om, hvad man egentlig kan og ikke kan opnd ved de rutinemassige undersggelser.
Patienten skal vare informeret om undersggelse og behandling af bivirkninger og senfplger,
symptomer pa recidiv m.v og hvordan man i givet fald skal reagere. Patienten prioriterer ligeledes
mulighed for at tale om bekymringer, livsstil og livssituation hgjt.

MTV'en for gynzkologiske kreftformer peger pd, at kontrolforlgbene for mange patienter er en
ubehagelig pamindelse om, at de har haft kreft og mdske endda stadig er syge, men at et "grant
lys” fra leegen er den uro og &ngstelse vaerd. Opfalgning og "kontrol” af sygdom, falgevirkninger af
sygdom og behandling samt patientens psykosociale velbefindende er relevant og npdvendigt for alle
patienter. Men kontrolforlgbene bgr vaere fleksible og differentierede i forhold til sygdomssituationen
og patientens egne ressourcer og behov.

Forskellige modeller for hgj- og lavrisikopatienter

Et af seminarets hovedbudskaber var, at modeller for kontrolforlgbet overordnet skal baseres pa den
enkelte patients risiko for tilbagefald. Patienter med lav risiko bor tilbydes forlgb baseret pa egenkontrol
og/eller kontrol pa ikke-specialiserede enheder. Hgjrisikopatienter bgr sdledes fortsat kontrolleres
pa den behandlende afdeling. Forlgbene bgr altsd tage udgangspunkt i, hvad der er sundhedsfaglig
evidens for, og hvad der samtidig skaber tilfredshed og tryghed for den enkelte patient.

Kraeftens Bekempelse foreslog, at pakkeforlpbet efterfalges af en koordineret indsats, hvor kontrol,
rehabilitering m.v. indgar som en integreret helhed. Forlabsprogramtankegangen med fokus pa den
tvaerfaglige, tvaersektorielle og koordinerende indsats kan koble indsatsomrdder tattere sammen og
impdekomme mange af de problemstillinger, som kraeftpatienter mgder efter endt behandling.

Etandetforslagvaratsikre kontinuitet og koordinering via en kontrolforlgbsjournal eller "tjekliste”, der
giver det sundhedsfaglige personale et nemt overblik over patientens sygdoms- og helbredstilstand.
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Budskaberne i forhold til at seette
var folgende:

e At dialogen mellem patient/pargrende og sundheds-
professionelle bor styrkes

e At patienterne ofte har behov for noget andet og mere
end det, de tilbydes i dag

e At kontroller ikke kun skal tage sigte pa sygdommen,
men ogsa skal fokusere pa patientens helhedstilstand

o Atforlebene bar tilpasses patientens individuelle
ressourcer og behov

e At forlpbene differentieres i forhold til patienternes
sygdom og risiko for tilbagefald

e Aten hgjere grad af tvaersektoriel koordination og
tvaerfagligt samarbejde er nodvendig

e At patienterne gerne vil stgtte nye og bedre kontrolforlgb

e At forlebsprogrammer og en "kontrolforlgbsjournal”
i den sammenhang kan vare brugbare redskaber

Pa seminaret blev der praesenteret eksempler fra bl.a. Canada og England. Indlag fra de udenlandske
foredragsholdere gav interessante perspektiver pa, hvordan man kan flytte dele af kontrolopgaven
for brystkreeft og prostatakraeft til praktiserende lger og sygeplejersker.

| Canada, hvor sundhedsvasenets opbygning og sygdomsbilledet i form af hgj pravalens, mange
med komorbiditet og mange kraftoverlevere pa mange punkter kan sidestilles med danske forhold,
anbefales det, at kontrolopgaven for brystkraftpatienter med lav risiko for tilbagefald overfgres til
den praktiserende lzge, ndr patienten gennem et par ar er blevet kontrolleret pa den behandlende
afdeling. | Canada er de praktiserende laeger villige til at pdtage sig opgaven, nar de blot far
retningslinjer for, hvordan kontrolforlgbet skal udfgres, og der er sikret adgang til specialistrddgivning
pa sygehuset. Denne @ndring forringer ikke overlevelse eller patienternes livskvalitet, og der er
registreret en hgjere grad af patienttilfredshed blandt patienter, der kontrolleres efter denne model.
For patienterne er det ogsa vigtigt, at de - hvis de har behov for det - til hver en tid har adgang til
specialistradgivning- og behandling.

Det blev fremfort, at et vigtigt redskab i samarbejdet mellem den praktiserende lege og den
behandlende afdeling erimplementering af en sdkaldt "surviorship care plan” for den enkelte patient.
Planens overordnede formal er at minimere antallet af rutinetests, og at tilpasse forlgbet efter den
enkelte patients kliniske og psyko-sociale behov. Med planens oplysninger om bl.a. patientens
diagnose, undersggelser og behandlinger, sundhedsfaglige personer patienten har varet i kontakt
med, symptomer, evt. bivirkninger og senfglger, er planen et vasentligt kommunikationsredskab
mellem behandlere pa tvars af sektorer. Herudover fungerer planen som uddannelsesvaerktgj for
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patienter og pdrgrende. Planen udarbejdes i en elektronisk savel som en skriftlig form og gives
sammen med de kliniske retningslinjer pa omradet i kopi til den praktiserende lege.

Pa Colchester Hospital University i England har man gode erfaringer med sygeplejerskeledede,
telefoniskbaseretkontrolforlgb til prostatakraftpatientermedstabil PSA. Her kontakter sygeplejersken
patienten pa et pa forhand aftalt tidspunkt. Med udgangspunkti en forudgaende PSA-mdling anvendes
en spgrgeramme til drgftelse af patientens sygdomstilstand og @vrige emner, som patienten har
behov for at tale om. Tilbuddet bedemmes positivt af patienterne. Serligt er patienternes glade for
den tid, der er afsat til spargsmdl og eventuelle bekymringer om f.eks. bivirkninger og tilbagefald, og
ikke mindst tilfredse med den sparede transporttid til sygehuset. Ordningen er frivillig, og patienten
og sygeplejersken kan til hver en tid kontakte en specialist med henblik pa en lagelig vurdering.

En ny underspgelse fra Dansk Sundhedsinstitut (DSI) om nye modeller for kontrolforlgb for kreeft-
patienter, som blev prasenteret pa seminaret, beskriver i det nedenstdende lignende sygeplejerske-
ledede tilbud i Sverige og andre steder i England.

| Region Uppsala i Sverige tilbydes prostatakreftpatienter sygeplejeledede/patientinitieret
kontrolforlgb efter to ars kontrol pa den behandlende afdeling. Med hensyn til brystkraft beskriver
underspgelsen, hvorledes Region Uppsala tilbyder selekterede brystkraftpatienter patientinitierede
kontrolforlgb, hvor patienten efter behov kan henvende sig telefonisk til en sygeplejerske med
mulighed for at mede til konsultation hos denne. | England er et lignende tilbud om telefonisk
kontrol for brystkraeftpatienter under implementering. Her er telefonsamtalen imidlertid planlagt pa
forhand og sker pa sygeplejerskens initiativ. De engelske patienter er ogsa glade for den fleksibilitet,
der ligger i tilbuddet samt trygheden ved, at der er mulighed for at konsultere en lege efter behov.
Desuden peges der p3, at sygeplejersken har mulighed for at se "hele patienten” i forhold til legens
tendens til at fokusere pa sygdommen.

Ovenstdende eksempler fra Canada, England og Sverige viser, at flytning af dele af kontrolopgaven til
andre faggrupper end de pa den behandlende afdeling generelt kan ske med god effekt. Man skal
imidlertid vaere forberedt pa, at en del patienter ikke gnsker en @ndret praksis.

Maske ved vi mere, end vi tror!

Det blev pa seminaret oplyst, at sygeplejeledede kontrolforlgb for brystkraftpatienter er ivarksat pa
Rigshospitalet og pa Herlev Hospital, hvor patienterne overgar til kontrol i almen praksis efter fem ar.
Arhus Universitetshospital, Skejby og Regionshospitalet Viborg har afpravet en ny model om shared care
kontrolforlgb for prostatakraftpatienter i samarbejde med almen praksis, og hvor sygeplejersken ogsa
inddrages. Modellen er i dag indarbejdet i de nationale kliniske retningslinjer for prostatakraeft.

Budskabet pa seminaret var, at der bade nationalt og internationalt findes nye og afprgvede modeller
for kontrolforlgb for kraeftpatienter, som er fundet hensigtsmassige af sdvel de sundhedsprofessio-
nelle som af patienterne, og som anvender de faglige kompetencer der, hvor opgaven bedst Igses.

Dette tyder sdledes pd, at vi for en rekke kreftsygdomme kan implementere nye modeller
forholdsvist hurtigt. Nar de npdvendige forudsatninger er til stede, kan kontrolforlgbet for mange
kreftpatienters vedkommende varetages lige sa kvalificeret af en sygeplejerske eller af praktiserende
leege som pa en specialiseret sygehusafdeling. Opgaven er at finde det rette specialiserede niveau,
der har (eller har adgang til) de faglige specialkompetencer og den ngdvendige teknologi. Samtidig
kan de kompetencer, der friggres ét sted, anvendes til andre opgaver.

Et tilbud om sterre fleksibilitet i kontrolforlgbet kan medvirke til at forbedre livskvaliteten for en
st@rre gruppe patienter. Patienter med hgj risiko for tilbagefald, komorbiditet eller med serligt behov
for stgtte vil fortsat kraeve et individuelt tilpasset og behovsorienteret forlpb pa hgjt specialiseret
niveau. Som det blev pdpeget i praesentationen af MTV for gynakologiske kraftpatienter, kan f.eks.
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patientinitieret kontrol vaere gavnlig for nogle livmoderkraftpatienter. En sddan model vil samtidig
kraeve en hgj grad af hensyntagen til den enkelte patients gnsker og muligheder.

Differentiering mellem patienter med en hej henholdsvis lav risiko for tilbagefald og med mange
eller fa komplikationer kraver, at man har de rette informationer til at foretage en korrekt selektion.
Uanset hvilken "kasse”, den enkelte patient placeres i, skal patienterne inddrages i beslutningen om
tilretteleggelsen af kontrolforlgbet.

Budskaberne i forhold til
var felgende:

e At erfaringer fra udlandet kan inspirere til at afprgve nye
modeller for kontrolforlgb, eksempelvis med inddragelse af
andet sundhedspersonale

e At der er behov for at afprove nye modeller for kontrolforlgb,
f.eks. at sygeplejersker varetager en del af kontrollerne

e Atder er en del viden, som kan omsattes til praksis i dag

e At ny "best practice” enkelte steder i landet skal spges
implementeret landsdaekkende

e Atderfindes nye modeller, som bade sundhedsprofessionelle
og patienter finder hensigtsmaessige

e At nye modeller for kontrolforlgb kan give bedre ressource-
udnyttelse samtidig med, at patienterne opnadr bedre
individuelle kontroller
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Seminaret den 9. september 2009 markerede starten til en efterfolgende proces, hvor madlet er at
sikre kreftpatienter bedre kontrolforlgb.. Det handler i hgj grad om at gere op med rutinen - og
grundlaget for at ®ndre praksis er til stede.

| fordret 2009 nedsatte Danske Regioner en arbejdsgruppe med reprasentanter fra regionerne,
Sundhedsstyrelsen, De Danske Multidiciplineere Cancer Grupper (DMCG.dk), Dansk Selskab for Almen
Medicin, Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse, Institut for Sundhedsvasen (DSI) og Kreftens Be-
kaempelse, som primart har ansvaret for at samle anbefalingerne fra seminaret og prasentere dem
for relevante fora.

Med udgangspunkt i

ser arbejdsgruppen fglgende

* Der er god fremdrift i den praksisnzre forskning pa omradet

» Patienterne far et tilbud, der er tilpasset lige netop deres
sygdom, livssituation, behov og muligheder

* Kontrolforlgb er indarbejdet i pakkeforlgb for kraeft

* For de kreftsygdomme, hvor det er relevant, er der en
stigende anvendelse af modeller, hvor andet sundheds-
personale end speciall®ger indgar

« Savel patienter som sundhedspersonale oplever, at de
har opnadet en felles forstaelse og et feelles formal med
kontrolforlgbet

* Inden for en kortere tidshorisont vil de kliniske retningslinjer
vedrgrende kontrolforlgb vaere gennemgadet og nydefineret

* Pa tvaers af landet og inden for de enkelte kraeftsygdomme
er der ensartede tilbud om kontrolforlgb

e Der er opnaet en bedre ressourceudnyttelse pa omradet

* Der er udviklet IT-redskaber, der kan vaere med til at under-
stotte samarbejdet om kontrolforlob mellem involverede
afdelinger og sektorer

* Der er skabt en fornuftig sammenhang til initiativerne i
Kraftplan Il

Opsamlingspjecen vil sammen med et notat med arbejdsgruppens anbefalinger blive sendt til Task
Force for Patientforlgb pa Kreft- og Hjerteomradet og til Kreftstyregruppen med henblik pa videre
bearbejdning og planlegning af processen for udvikling af nye modeller for kontrolforlgb.
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