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Forord

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

Der er to vaesentlige hensyn med opfelgningsprogrammerne:

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

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

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

Opfoelgningsprogrammerne er 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 forleb
tages der hensyn til den specifikke kraeftsygdom, herunder den givne be-
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handling, bivirkninger, senfalger, sygdomsprogression og - udbredelse
samt til patientens samlede situation ved opfelgningen. Er der fx behov for
undersogelser pé sygehus, tages der udgangspunkt i opfelgningsprogram-
mernes standardoversigter over tid, sted, hyppighed og indhold, tilpasset
den enkelte patients behov og den sundhedsfaglige beslutning om tilbud

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

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

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

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

1.1 Opfelgning af kraeftpatienter

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

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

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

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

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

1.2 Definitioner

Opfolgning defineres som planlagte indsatser/kontakter efter afslutning pé den ini-
tiale behandling. For nogle patienter kan den initiale behandling vaere langvarig, og
i de tilfeelde startes opfelgningen fx 2-3 mdr. efter, at den initiale behandling pébe-
gyndes. Disse patienter kan have samme behov for opfelgning som de patienter,
der modtager kortvarig initial behandling. Opfelgningsprogrammet for en specifik
kraeftsygdom beskriver den samlede mulige vifte af indsatser, mens den individuel-
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le plan beskriver de indsatser, der er fagligt besluttet at tilbyde den enkelte patient.

De planlagte indsatser/kontakter kan variere fra patient til patient. Betegnelsen op-

Jfolgning er bredere end betegnelsen kontrol, som leegger op til en mere systematisk
overvagning. Derfor anvendes betegnelsen opfolgning.

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

1.3 Evidens

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

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

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

1.4 Stratificering af patientgruppen

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

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

Antallet af patienter, der tilbydes opfelgning, er s& 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 prevalensen af en given
sygdom. P& leengere sigt vil der kunne udtraekkes data fra de kliniske databaser for
antallet af patienter med de enkelte kraeftformer og muligvis ogsa data, som vil
kunne give en detaljeret viden om, hvilke opfelgende indsatser der faktisk tilbydes
patienterne.
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1.5 Formal med opfglgningsprogrammet

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

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

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

Ifelge forlebsprogrammet ber behovsvurderingen altid tage udgangspunkt i den
enkelte patients ressourcer, helbredstilstand, egenomsorgsevne og motivation, for
pa denne made at tage et bredt afsat i patientens forudsetninger, og dermed ogsa
inddrage ulige vilkar, som en praemis i behovsvurderingen”. P4 leengere sigt vil det
vere hensigtsmassigt at udvikle “vaerktejer” til denne faglige afdeekning.

Den generiske arbejdsgruppe har identificeret folgende potentielle konsekven-
ser/formél med de opfelgende indsatser, 1 uprioriteret reekkefolge:

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

e  Pévise evt. resttumor

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

e  Rehabilitering og palliation

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

e Nedvendig psykosocial stette

e Nodvendig stotte i forbindelse med eksistentielle problemstillinger

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

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

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

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

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

Ved den individuelle behovsvurdering ber der tages udgangspunkt i kreeftsygdom-
men og dens karakteristika, herunder kendte senfelger 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 nedvendig.

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 pagaldende kraeftsygdom har en behandlingsmaessig og
prognostisk konsekvens.

Programmet beskriver standardprogrammer for indsatser og organisering vedr. op-

sporing af resttumor og recidiv i forhold til patientgruppestratificeringen, pé bag-
grund af recidivfrekvens og —menster samt behandlingsmuligheder ved recidiv.
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1.6.3 Rehabilitering, palliation, psykosocial stgtte og egenom-
sorg

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

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

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

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

1.6.4 Beskrivelse af senfaglger

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

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

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

Senfolger kan omfatte organskader, der manifesterer sig under behandlingen (som
kardiomyopati, nyreskader, horenedsettelse), eller senfelger der manifesterer sig
efter at behandlingen er ophert (fx endokrine forstyrrelser, sekundar cancer) Acce-
lererede aldringsprocesser kan ogsé vere senfolger, herunder tidlig menopause,
arteriosklerotisk hjertesygdom og nyre — eller lungefunktionsnedsattelse. Endelig
er psykiske lidelser, herunder sarligt depressivitet og angst en kendt senfalge.

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

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

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

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

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

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

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

1.7.1 Kommunikation og inddragelse

For opfelgningen pdbegyndes ber det tydeligt formidles til patienten, hvad formélet
med opfelgningen er. I dialogen med patienten er det sdledes vigtigt at tydeliggere
at:
e Den individuelle opfelgning baseres pa det beskrevne opfelgningsprogram
for den pageeldende kraeftform, en vurdering af patientens individuelle be-
hov samt en beslutning om, hvilke indsatser der er behov for.

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

Det ber overfor patienten papeges at:

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

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

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

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

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

1.7.3 Tidsforlgb

Opfelgningsprogrammet beskriver, hvornar standard-opfelgningsforleb for speci-
fikke patientgrupper kan pédbegyndes og afsluttes. Nogle opfelgningsforleb starter
umiddelbart efter en afgraenset og forholdsvis kortvarig initial behandling, fx ope-
ration. Opfelgningsprogrammet omfatter ogsé de forleb, hvor patienter sidelobende
tilbydes meget langvarig medicinsk behandling som led i den planlagte initiale be-
handling, fx mere end 6 mdr., idet disse patienters behov p4 mange omrader er ma-
gen til behovene hos patienter, hvis behandling afsluttes tidligere.

1.8 Plan for det individuelle forlgb

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

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

1.9 Fremadrettede behov for monitorering, udvikling og
forskning

Der er brug for eget viden vedr. opfelgning af kraeftpatienter. Den grundleggende
evidens er beskrevet i teksten for opfelgningsprogrammet, og det fremgér heraf,
hvor der mangler evidens. Dette uddybes i kapitlet vedr. fremadrettede behov for
monitorering, udvikling og forskning.

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

Hoved- og halskraeft omfatter flere sygdomsgrupper og deekker over adskillige hi-
stologiske undertyper og lokalisationer fra felgende organer (incidens nedenfor an-
givet efter opgerelse fra DAHANCA 2012):

— Mundhule 18%

- Sveelg 35%

— Strube 17%

— Spytkirtler 4%

— Nesebihuler 4%

— Skjoldbruskkirtel 18%

— Ukendt primer tumor 4%

Hver kreefttype optraeder med et varierende antal patienter, fra ca. 50 til mere end
400 tilfelde arligt. Der er tale om cirka 1.500 nydiagnosticerede tilfeelde om aret
med en forventet stigning pa 2 — 4 % per ar.

De fleste tilfelde af hoved- og halskraft er pladeepitelkarcinomer udgaende fra
slimhinderne i de ovre luft- og fadeveje, og en vesentlig atiologi er tobaks- og al-
koholmisbrug, hvortil kommer et stigende antal virusrelaterede tilfeelde iser i
mundsvelget (oropharynx) pa grund afHuman Papillom Virus (HPV) samt for nee-
sesvaelgets vedkommende, Epstein-Barr Virus (EBV). Hoved- og halskraft bestar
desuden af cancertyper fra flere typer kirtelceller, hvilket gor hoved- og halskreft
til en meget heterogen sygdomsgruppe med meget variabel prognose. Fa patienter
har fjernemetastaser pa diagnosetidspunktet (ca. 3-7 %), hvilket betyder, at lokal-
behandling i form af kirurgi, straleterapi +/- kemoterapi eller en kombination heraf
er relativ effektiv. Den heterogene sygdomsgruppe afspejles i overlevelsesraterne
for de forskellige kraeftformer, der er meget varierende fra 20 % til 95 %. Den sam-
lede 5-rs overlevelse for hoved- og halskreft er omkring 60 %.

De relativt hgje overlevelsesrater har resulteret i en praevalens af hoved- og hals-
kraeft i Danmark pé ca. 16.000 personer (ved udgangen af 2011). Praeevalensen, den
noget aggressive lokalbehandling samt andre tobaksbetingede sygdomme hos pati-
enterne har medfort, at stottende foranstaltninger, herunder rehabilitering, er en
dominerende faktor i efterforlgbet af hoved- og halskreft. Behandling af komorbi-
ditet samt folgevirkninger til kreeft og dens behandling er derfor dominerende hos
patienter med hoved- og halskreeft, men behovet varierer athaengig af sygdomslo-
kalisation og cancertype. Ydermere er risikoen for at udvikle en ny type cancer stor

3).

Overordnet set er hoved- og halskreft en loko-regional sygdom. Fjernmetastaser er
pa diagnosetidspunktet sjaeldne (3-7 %) og ved recidiv ses ogsa kun fjernmetastaser
hos 10 %. Pa diagnosetidspunktet er sygdommen lokaliseret (stadie I og II) for ca.
40 % af patienterne, mens de resterende 60 % har avanceret lokaliseret sygdom
(stadie III og IV).

Med opgoerelse fra DAHANCA fra 2012 er stadieinddelingen som folger:

Stadie 0: 1 %
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Stadie 1: 21 %

Stadie 2: 17 %

Stadie 3: 19 %

Stadie 4: 40 %

Ingen bestemmelse: 1 %
Mangler information: 1 %

1-ars aldersstandardiseret relativ overlevelse for mend og kvinder med registreret
hoved-halskraeft i Danmark 2009-2011 er 85 %, og tilsvarende 62 % og 68 % for 5-
ars aldersstandardiseret relativ overlevelse. (4)

Tilsvarende er den absolutte 1-ars overlevelse 90 % (2011), svarende til raten af
patienter i live 1 &r efter behandling for kendt hoved-halskraft (95 % konfidensin-
terval 92-94 %).(5).
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3 Formal med opfglgningen

Der er i litteraturen ingen evidensbaserede retningslinjer for det optimale kontrol-
forleb, hverken med hensyn til kontrolintervaller, kliniske undersegelser eller bil-
leddiagnostik.

Grundlaget for opfelgning ber vaere, at der i dialog med patienten fortages en af-
dxkning af de nedvendige behov, og at der derefter tages en sundhedsfagligt base-
ret beslutning om indholdet af den planlagte, individuelle opfelgning.

Forméal med opfelgningen er:

Stillingtagen til behov for rehabilitering/palliation, og henvisning til rele-
vant instans, hvis behovet findes

Information og tilbud om patientuddannelse i ”faresignaler” og egenom-
sorg

Information om kontaktprocedure til den opfelgningsansvarlige afdeling
Kuvalitetskontrol, primert udmentet som registrering i kliniske databaser
At pavise eventuelt recidiv/metakrone/synkrone cancere

Evaluere behandlingseffekt

Registrering af eventuelle protokolrelaterede parametre og behandlingsre-
laterede data

Uddannelse af sundhedsfagligt personale
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4 Indsatser

4.1 Baggrund

Som beskrevet i Sundhedsstyrelsens Pakkeforleb for hoved- og halskreeft:
http://www.sst.dk/publ/Publ2012/06juni/KraeftPkforl/Hovedoghalskraeft3udg.pdf
udger patienter med hoved- og halskreft en meget heterogen gruppe. Nogle patien-
ter behandles for sma og ofte kurable cancere, mens andre rammes af svaert aggres-
sive cancertyper, hvor omfattende behandling med kirurgi, radio- og/eller kemote-
rapi eller kombinationer af disse modaliteter er nedvendig. Omfanget af komplika-
tioner og senfolger er ofte tet relateret til behandlingens type og intensitet.

De overordnede mél for opfelgning af patienter med hoved- og halskreft er at pa-
vise restsygdom, recidiv eller ny primeer cancer, at identificere og vurdere behovet
for rehabilitering af senfolger/komplikationer og at vurdere behandlingseffekt (6,
7,8,9,).

4.1.1 Evidens

Der findes ingen randomiserede studier, som har sammenlignet en pree-defineret
strategi med “’ingen follow-up", og der er saledes ingen definitiv evidens for effek-
ten af opfelgning ved hoved-og halskraeft (7,8).

I et nyligt publiceret dansk studie (6) undersoges effekten af rutine follow-up i
henhold til DAHANCA’s retningslinjer hos 619 danske patienter behandlet for ho-
ved- og halskraft. Data blev indsamlet nationalt over en seks ugers periode i januar
og februar 2012, og resultaterne viste, at 91 % af alle kontroller var planlagte og at
75 % omfattede enten tumor- eller behandlingsrelaterede problemer. Der blev pé-
vist 29 recidiver, og af disse var 7 (25 %) asymptomatiske. For at pavise et asymp-
tomatisk recidiv skulle der udferes 99 kontroller. Der er tale om et deskriptivt stu-
die uden kontrolgruppe, som derfor ikke bibringer evidens for en eventuel gevinst i
overlevelse eller livskvalitet ved den anvendte strategi. Imidlertid viser studiet i
lighed med studiet af Grau og medarbejdere fra 1997 (10), at der er stort behov for
radgivning og rehabiliterende tiltag i &rene efter afsluttet behandling. Dette doku-
menteres med, at 72 % af den undersggte population havde en eller anden form for
senfolge efter radikal behandling for hoved-halskreaft. Atten procent blev henvist
til yderligere udredning eller behandling overvejende af fysioterapeutisk og logo-
padisk karakter.

Hvorvidt rutineopfelgning efter fastlagt strategi er bedre end symptombaseret selv-
bedemmelse blev vurderet i et studie af deVisscher og Manni fra 1994 med 428 pa-
tienter (11). Det blev konkluderet, at den gennemsnitlige overlevelse var signifi-
kant bedre efter rutine follow-up end ved selvbedemmelse.

Omvendt fandt Boysen og medarbejdere i et prospektivt studie af 661 patienter i
1992, at overlevelsesraten var bedre for patienter, hvor recidiv var pavist pa bag-
grund af symptomer og fund praesenteret af patienten og anbefaler, at mere tid ber
bruges pa oplaring af patienterne med henblik pa identifikation af tegn pa recidiv

(12).

To nyere oversigtsarbejder har adresseret vaerdien af rutinemassig opfolgning af
patienter med hoved- og halskreeft (7,8, 9). Forfatterne til begge arbejder konklude-
rer, at rutinemassig opfelgning ber udferes efter behandling for hoved- og hals-
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kreeft, men omfang og indhold i opfelgningen er usikkert, ligesom der ikke er
egentlig evidens for konklusionen. I lighed med de danske undersegelser pd omra-
det (6, 10) legges der vaegt pd nedvendigheden af rehabiliterende tiltag overfor de
vaesentlige senfolger/komplikationer, som denne patientgruppe frembyder.

Overordnet findes de nedvendige indsatser sdledes at skulle indeholde modeller
for:

e Opsporing af resttumor, recidiv og ny primartumor
e Rechabiliterende indsatser under opfelgning

Disse to elementer vil danne baggrunden for sammensatningen af det endelige op-
folgningsprogram og vil i det efterfolgende blive beskrevet med henblik pa formaél,
forventet effekt og evidens. Andre meget vesentlige omrader for opfelgning er an-
fort i kapitel 3.

4.1.2 Recidivrisiko og -frekvens

Der er indenfor de enkelte sygdomskategorier fundet forskellige risikofaktorer for
recidiv; tumors differentieringsgrad, veekstmenster (kapselgennemvaekst) eller pa-
tientfaktorer sdsom vagt, performancestatus mm. En algoritme for risiko for reci-
div af hoved- og halskraft kan pa baggrund af den store sygdomsdiversitet, for-
skellige stadier og forskellige behandlingsmodaliteter vere serdeles vanskeligt at
lave, men det bedst mulige forslag til en stratificering fremgar af figuren i afsnit
4.6.

Recidivfrekvensen ved hoved- og halskraft er ca. 30 %, athangig af bl.a. tumorlo-
kalisation, stadie, performance status og histologi. Ved recidiv af hoved- og hals-
kreeft er prognosen generelt darlig, men kurativt potentiale forekommer specielt
ved recidiv af sma mundhulecancere og strubekraft. Ved lokoregionalt recidiv kan
behandlingen vere kirurgi, genbestraling eller pallierende kemoterapi.

4.2 Opsporing af resttumor og recidiv
Klinisk undersogelse

Ved den planlagte opfelgning ber den kliniske undersegelse indeholde en
vurdering af tumorrespons og behandlingsrelaterede gener/bivirkninger — herunder
patientens vurdering af disse. Omfang og grad skal objektiviseres og indberettes til
national klinisk database. Herved sikres mulighed for monitorering og forbedring
af behandlingskwvalitet.

Den objektive undersggelse kan modificeres i forhold til udgangspunkt og omfang
af den behandlede cancer. Ved cancer fra mundhule, svaelg eller strube skal
undersggelsen som minimum indeholde inspektion af huden, inspektion af
slimhinder i mundhule, svaelg og strube samt systematisk palpation af mundbund,
tunge og halsens lymfeknuder. Ved klinisk behov suppleres med fiber-laryngo-
faryngoskopi og klinisk ultralydsskanning af halsen. Undersogelserne kan udferes
pa patienter med palpatorisk mistanke om lymfeknudemetastaser, eller hvis
palpation af halsen ikke vurderes sufficient (fibrosedannelse, rekonstruktioner
mm.) og endvidere hos undergrupper af patienter med stor risiko for regional
metastasering/resttumor.
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For patienter med thyroideacancer er der helt specifikke retningslinjer, som
fremgér af de nationale retningslinjer for denne patientgruppe (www.dahanca.dk).

Billeddiagnostik ved opfelgning

I forhold til anvendelse af billeddiagnostik foreligger der i litteraturen ingen
evidensbaserede retningslinjer for rutinemeessig brug ved opfelgning af patienter
med hoved- og halskreeft.

Nogle centre foretraekker skanning efter endt behandling med henblik pé
referencegrundlag ved senere mistanke om recidiv.

Umiddelbart efter kirurgi og/eller strilebehandling af hoved/halskreeft vil der vare
betydelige forandringer i vaevet i form af gdem og fibrose, som gor
billedtolkningen vanskelig. Disse forandringer er mest udtalte de forste méneder og
aftager herefter. En eventuel skanning kan udferes 3-6 méaneder efter endt terapi.
Denne skanning kan bruges som sammenligningsgrundlag med eventuelle
efterfolgende skanninger med henblik pa pavisning af recidiv (13, 9,, 7.8,, 14, 15).

CT- eller MR-skanning

Der er ingen undersegelser, der entydigt viser, om CT eller MR er bedst egnet til
skanning ved opfelgning, men det forekommer mest hensigtsmeessigt at anvende
den samme modalitet til skanning ved opfelgning, som blev anvendt ved den pri-
mare udredning, og at man ligeledes ved eventuelle efterfelgende skanninger an-
vender samme modalitet.

Der er dog undersegelser der tyder pa, at diffusions-vaegtet MRI (DW-MRI) kan
anvendes til tidlig pavisning af savel resttumor som recidiv (16, 17,18), og at denne
ligeledes kan bruges til pavisning af lymfeknude metastaser péd halsen ( 19).

Ifelge NCCN’s anbefalinger fra 2011 ber der efter den udferte skanning kun fore-
tages yderligere skanning, hvis der er symptomer eller klinisk mistanke om tumor-
recidiv. Rutinemeessig skanning hos asymptomatiske patienter anbefales ikke (13).

Hermann et al. anbefaler derimod rutinemassig follow-up CT- skanning med et in-
terval pa 3-4 maneder igennem 2 ar med henblik pé tidlig pavisning af recidiv (20).
Hermann et al. fulgte 66 patienter strdlebehandlet for larynx cancer med follow-up
CT 1-6 mdr. efter behandling. Hos 12 ud af 29 patienter med lokalt recidiv var for-
andringerne synlige pa CT, for de var synlige ved klinisk undersegelse.

CT af thorax

Der er hverken evidens eller konsensus omkring anvendelse af rutinemassig CT af
thorax.

Flere studier viser imidlertid, at rentgen af thorax er af begrenset veerdi, idet denne
undersggelse kun paviser 23-33 % af de patologiske forandringer, som ses pa CT
(21,22,23), og derfor anbefales brug af CT.

Sammenfattende kan man derfor anbefale, at der ved klinisk mistanke om metasta-
ser eller lungetumor foretages CT af thorax.
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Samlede anbefalinger vedr. billeddiagnostik

Der findes ingen evidens for skanning efter almindelig kirurgi eller strdlebehand-
ling. Der er ingen evidens for at en skanning andrer prognosen.

Efter kirurgi med anvendelse af lapper til rekonstruktion vil normalanatomien vare
permanent forandret. Her kan en skanning efter 3-6 mdr. have sin anvendelse for at
beskrive de nye anatomiske forhold til sammenligning ved senere mistanke om re-
cidiv.

Ved klinisk mistanke om recidiv indgar patienterne i et nyt pakkeforleb. Valg af
billeddiagnostisk metode vil athaenge af recidivets lokalisation og tumortype og
folger udredningsprogrammerne, som det er beskrevet for de enkelte hoved- og
halskreeft i de nationale retningslinjer (www.dahanca.dk).

4.3 Rehabilitering og palliation

Rehabilitering og palliation planleegges pa basis af en individuel behovsvurdering
samt lebende opfelgning af de beskrevne senfolger. Hertil kan komme ikke-
specifikke behov, der ligeledes skal vurderes med henblik pa en evt. indsats. Ind-
satserne malrettes efter den faglige vurdering pa baggrund af den individuelle be-
hovsvurdering.

4.3.1 Senfglger

Alt efter hvilke behandlingsmodaliteter patienten har modtaget i sit behandlingsfor-
lob, kan der forekomme en bred vifte af henholdsvis tidlige og sene felgevirknin-
ger (senfelger). Omfanget af senfolger athanger séledes af sygdomslokalisation,
stadie og behandlingsmodalitet. Da hoved- og halskraeft omfatter en meget hetero-
gen sygdomsgruppe, er senfolger ikke opgjort pd sygdomskategori, men i stedet
symptombaseret.

Behandling af hoved- og halskraft kan kompromittere vitale funktioner. Da typen
af senfolge/komplikation er afgerende for den rehabiliteringsindsats, der skal ydes,
og den anbefaling, som skal gives, er det naturligt at definere indsatsomraderne pa
baggrund af patientens aktuelle symptomatologi. Rehabiliteringsbehovet for en pa-
tient kan desuden skifte med tiden. Baseret pa de hyppigst forekommende senfol-
ger/komplikationer efter behandling for hoved- og halskreeft kan symptombaserede
grupper defineres og den ngdvendige rehabiliterende indsats beskrives.

De vasentligste bivirkninger efter straleterapi er mundterhed, spiseproblemer,
fibrose (bindevavsdannelse) og gdemer, som forekommer hos 10-20 % af
patienterne (24). Andre knap s& hyppigt forekommende gener og forandringer er
hudatrofi, dyspigmentering, hartab, slimhindeatrofi, vagttab, caries,
osteoradionekrose, muskelatrofi, trismus, heeshed, neuropati samtheretab/tinnitus.
Sammen kan bivirkningerne give anledning til veesentlige a&ndringer i patientens
fysiske, psykiske og sociale forméen, hvilket betyder, at flere forhold skal vurderes
i forbindelse med opfelgning.

4.3.2 Mundtgrhed og sejt sekret - xerostomi

Rehabiliteringsbehov
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Xerostomi er det hyppigste problem (33 %) ved rutinekontrol af patienter med ho-
ved- og halskreeft (24), idet ca. 20 % af patienterne klager over moderat til svaer
mundterhed. Xerostomi opstar efter strilebehandling, hvor spytkirtler er indeholdt 1
behandlingsomradet.

Rehabiliteringsforslag

Information om mulige fugtende tiltag og produkter. Herudover er der kun mulig-
hed for patientmedieret symptombehandling i form af vand, kunstigt spyt, spytsti-
mulerende pastiller/tabletter, samt hvad patienterne individuelt finder hjelper bedst
muligt p4 xerostomien.

Opgavefordeling og koordination

Information og radgivning om fugtende tiltag og produkter gives initialt ved syge-
plejerske pé hospital samt ved kommunal sygeplejerske. Recepter pa spytstimule-
rende medicin gives af egen lege eller af laege pd hospital.

4.3.3 Tand og kabeproblemer
Rehabiliteringsbehov

Omréde indbefatter protesetilpasning, karies, osteoradionekrose og andre
tand/kaeberelaterede problemer, der opstar efter savel kirurgisk som onkologisk be-
handling. Incidensen af osteoradionekrose efter strdlebehandling varierer athangig
af baggrundspopulationen mellem 0-74 % (Niewald 2013). Det er estimeret, at op
mod 8 % af stralebehandlede patienter udvikler osteoradionekrose i efterforlgbet.
(Peterson et al. 2010).

I Danmark er incidensen rapporteret til 1-2 % ved glottiscancer (stemmelaber), og
ca. 20 % ved andre cancere i hoved-halsomradet (25). Risikoen for osteoradione-
krose oges efter postirradiatoriske tandekstraktioner eller andre kaebekirurgiske
indgreb, specielt hvis disse ikke udferes under antibiotikadekke og med primeer su-
turering. Incidensen vil formentlig dale efter moderne intensitetsmoduleret strale-
terapi, som ikke var tilgeengelig, da ovenstdende undersggelser blev gennemfort.

Rehabiliteringsforslag

Patienten tilrddes at g til tandlaege hver 2. til 3. méned efter afsluttet stralebehand-
ling. Patienten tilrddes endvidere daglig god mundhygiejne. Tandekstraktion ber
ske under antibiotikumdackke og med primaer suturering for at undgé osteoradione-
krose.

Patienter med konstateret osteoradionekrose kan vurderes med henblik pa hyperbar
iltbehandling. Der kan, nar tilstanden tillader det, foretages rekonstruktion med au-
totransplantation af knogle fra hofte eller fibula, eventuelt med karstilket osteoku-
tan fibulalap (26). Osteoradionekrose registreres i DAHANCA kvalitetsdatabasen.

Opgavefordeling og koordination

Tandekstraktion efter stréleterapi ber foregé i hejt specialiseret Tand, mund og kee-
bekirurgisk regi.
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4.3.4 Synkebesvaer og spiseproblemer
Rehabiliteringsbehov

Synkebesver (dysfagi) som folge af hoved-halskraft og dens behandling kan med-
fore vaegttab, nedsat livskvalitet, social isolation og risiko for livstruende vejrtraek-
ningsbesver (aspiration). Béde kirurgisk og onkologisk behandlede hoved-hals
kraeft patienter kan fa synkebesveer, der varierer i grader og varighed. Synkeproces-
sen bliver pavirket under selve kraeftbehandlingen og kan optraede som senfolge,
der kan debutere efter mineder og &r. Graden af synkebesvar afthenger af syg-
domslokalisation, stadie og behandlingsmodalitet (27). Der er andetsteds i dette
dokument beskrevet tandrehabilitering, mucositis, xerostomi, smerter, trismus
(nedsat mundabning), fibrose, nedsat mobilitet af tungen, pavirket bevagelighed og
sensibilitet i svaelg, strikturer i svaelg og evre del af spiserer, som medferer synke-
besver.

En nylig undersogelse viste udbredt dysfagi hos kirurgisk behandlede hoved-
halspatienter, hvor aspiration ses hos 49 % heraf ’silent dysfagia” hos 21 % med
aspiration af fade/vaeske til luftveje (28). I en dansk undersggelse pa pharynxcancer
behandlet med kemoradioterapi fandt man, at 83 % har dysfagi, heraf 18 % med
aspiration (29). I et dansk registerstudie af 324 stralebehandlede hoved-hals patien-
ter fandt man, at 32 % havde alvorlig dysfagi (grad 2-4) mens 5.3 % fik indleggel-
seskraevende aspirationspneumoni det forste r efter strileterapi (30).

Mens generelle dysfagi screeningsmetoder ofte afdekker neurologiske eller geriat-
riske aspekter af dysfagi, er der udviklet to screeningsverktajer for dysphagi hos
hoved-hals cancerpatienter (31, 32). Begge modeller er udviklet i USA og anvendt
pa et amerikansk materiale, men valideret pd hhv. svensk og spansk population (33,
34). Screeningsmetoderne er endnu ikke valideret pa dansk materiale, men pati-
entgrupperne forventes at veere sammenlignelige med det danske materiale.

Rehabiliteringsforslag

Graden af dysfagi ber vurderes hos den enkelte patient. Som udgangspunkt kan
vaegtkontrol og muligvis en af de ovennavnte screeningsmodeller for dysfagi an-
vendes til at vurdere tilstedevaerelse af synkebesveer.

Den bedste vurdering af omfanget og om muligt patofysiologien bag dysfagi (sen-
sorisk, motorisk, funktionel, striktur osv.) kan fés ved at udfere videofluoroskopisk
eller en fiberoptisk endoskopisk undersggelse (FEES) af synkefunktionen (35, 36,
37, 38, 39). Denne udredning foregar ofte ved multidiscipliner udredning i hospi-
talsregi ved @NH/ onkolog/ ergoterapeut. Opgavefordeling og koordination

Treening af indskreenket mundébning, motorik i tunge/mundhule foregar traditio-
nelt ved logopaed. Ved problemer lokaliseret lengere distalt foregar rehabiliterin-
gen 1 ergoterapeutisk regi i form af koordinationsevelser af synk og vejrtreekning.
Der er et betragtelig overlap af logopader og ergoterapeuters arbejdsomrader. Der
foreligger ganske sparsom evidens for effekten af de ovenfor beskrevne indsatser.

4.3.5 Erneeringsproblemer
Begranset ernaringsindtag med veagttab eller underernaering til folge er et hyppigt

forekommende problem béde for, under og efter behandlingen og skyldes flere for-
skellige faktorer som dysfagi , manglende madlyst (der bl.a. kan skyldes @ndret
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smags — og lugtesans), mundterhed, sejt sekret, mucositis, kvalme eller fatigue (40,
41, 42). Vegttab og underernaring har ogsa en negativ indflydelse pa behandlings-
resultater og oplevelsen af livskvalitet (43, 44, 45).

Det gennemsnitlige vaegttab hos patienter, der gennemgér kurativ intenderet stréle-
terapi, er vurderet pa et dansk materiale til knap 10 % (46)

Rehabiliteringsbehov

Der ber foretages en vurdering af den ernaringsmassige tilstand, optages kost-
anamnese og vurdering af funktionsniveau med hensyn til tilstreekkelig ernaerings-
og vaskeindtagelse i henhold til den danske kvalitetsmodel ved behandlingsstart og
med ugentlige kontroller i behandlingsforlgbet. Ved mere end 10 % vaegttab i labet
af de seneste 6 méneder for behandling, er der bl.a. eget risiko for postoperative
komplikationer (45). Der er fundet varierende grader af problemer i forhold til syg-
domslokalisationen (47, 48).

Rehabiliteringsforslag

Afhengig af omfanget af vaegttab ber ern@ringen optimeres i form af supplement

til normal ernzering eller evt. anlaeggelse af nasogastrisk- eller PEG-sonde (Perku-
tan endoskopisk gastrostomi ) (45, 49, 50, 51). Ved behov skal patienten tilbydes

kontakt til diztist. Patienterne kan have gavn af at indeve korrekte synkevaner in-

den behandlingsstart (52)

Patienter med vedvarende spise/synkeproblemer efter afsluttet behandling ber hen-
vises til ergo- eller fysioterapi med henblik pa optrening af spise/synkeevnen. Det
vil oftest dreje sig om almen genoptraening, der i sé fald skal tilbydes af patientens
hjemkommune.

Opgavefordeling og koordination

Initialt ved sygeplejerske og/eller ditist pd hospital. Ved lengerevarende behov
for erneringsmeessig behandling eller sondeernering i hjemmet gores dette 1 sam-
arbejde med eller alene ved hjemmesygeplejerske og kommunal diaetist.

I sveerere tilfeelde kan det vaere formalstjenligt, at behandling tilbydes i sygehusregi
som specifik rehabilitering. I den foreliggende litteratur findes belaeg for at patien-
terne kan have gavn af malrettet genoptraening (53, 39, 7,8, 54, 55, 47)

4.3.6 Udtalebesveer og haeshed

Talen kan pavirkes af behandling og sygdom i hoved- og halsomradet. Pavirkning
af stemmekvalitet, styrke og artikulation har betydning for livskvalitet, social inter-
aktion og sandsynlighed for tilbagevenden til arbejdsmarkedet. Forandring af
stemmen/udtale kan opsté ved tumorvekst, operation af tunge, mundbund, kabe,
sveelg eller stemmelaber eller efter stralebehandling af strube, mund og sveelg. Der
kan opsté tab af vaev/muskler, lammelse af stemmelaeberne eller andre af svelgets
muskler, der er af betydning for stemmedannelse og udtale. Svaerhedsgraden af
stemme/taleproblemer efter oral cancer har vist at vaere athangig af resektions vo-
lumen, tumorlokalisation og adjuverende kemoradioterapi (56).

Der eksisterer ikke en standardiseret procedure for at male stemmefunktionen. Til

trods for at oral cancer er den 10. hyppigste cancer, foreligger der kun meget fa og
smé undersegelser af terapeutiske tiltag for disse patienter (57).
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Rehabiliteringsbehov

Forbedring af mundébning, udtale, hensigtsmaessig stemmebrug ved stemmetraet-
hed og/eller haeshed, sekrethandtering samt optimering af stemmestyrken. (58)

Rehabiliteringsforslag

Ved udtalebesvear anbefales specialiseret logopaedisk behandling med fokus pa ud-
tale.

Ved stemmeproblemer anbefales vurdering ved laryngologisk specialiseret are-
naese-halslaege med henblik pé kirurgisk intervention i form af operativ korrektion
eller rekonstruktion. Desuden specialiseret logopadisk behandling med fokus pa
stemmerehabilitering.

Opgavefordeling og koordination

Regionale/kommunale institutioner til rehabilitering af udtale eller stemmeproble-
mer. Generelt anbefales at niveauet vurderes af speciallaeege, og at patienten videre
henvises til rehabilitering i regionalt eller primeer regi alt efter kompleksiteten.

4.3.7 Respiratoriske problemer

Respirationsbesvaer kan forekomme for, under samt efter behandling. I forbindelse
med vejtrekningsbesvar kan anlaeggelse af midlertidig eller perma-

nent tracheostomi vere nedvendigt for at sikre frie luftvej. Tracheostomi kan desu-
den anlagges forebyggende i forbindelse med sterre kirurgiske indgreb samt forud
for stralebehandling. Aspiration kan desuden nedvendiggere tracheostomi.

Rehabiliteringsbehov

Trachealkanylepatienter har behov for vejledning og oplering i pleje og handtering
af trachealkanyle. Kanylepatienterne far information og oplaring pra- og postope-
rativt i hospitalsregi.

Rehabiliteringsforslag

Oplering og opfelgning af kanylepleje enten ved individuel vejledning eller via pa-
tientskoler 1 hospitalsregi vurderet ud fra den enkeltes behov og ressourcer. Patient-
skoler for trachealkanyle patienter giver mulighed for falles vejledning og oplee-
ring samt sparring og stette i gruppen.

Derudover tilbyder @NH afdelinger at give kommunalt ansatte sygeplejersker un-

dervisning i kanylepleje i de tilfelde, hvor specialviden og erfaring mangler for
herigennem at sikre patienten stette og hjelp kommunalt.
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Opgavefordeling og koordination

Der er behov for vedvarende assistance til skiftning og pleje af trachealkanyle og
tilhgrende udstyr. Skiftning af trachealkanyle varetages overvejende af specialise-
rede sygeplejersker i samarbejde med ere-naese-hals lager.

4.3.8 Hgreproblemer

Hereproblemer kan opsté som folge af tumorveekst, kirurgi eller straleterapi mod
ydre og indre heresanseapparat. Desuden er cisplatin-induceret herenedszttelse
almindeligt forekommende pga. direkte ototoksisk virkning.

Rehabiliteringsbehov

Sensorisk pavirkning af herelsen kan opstd ved direkte bestraling mod det indre ore
(cochlea - gresneglen). Graden af hgrenedsattelse er athaengig af straledosis>
40Gy, (59), alder og den preaterapeutiske herefunktion (60). Desuden har det kal-
kulerede bestralede volumen vist at have en negativ indflydelse pé herelsen mélt
efter behandling (61). Risiko for klinisk heretab er groft estimeret til 15% ved
middeldoser <47 Gy til cochlea, néar stralebehandling gives med cisplatin.

Mekanisk pavirkning af herefunktionen kan vere betinget af operative indgreb pa

ledningsvejene i ydre eller indre ere eller som folge af stréleinduceret mellemore-

betaendelse (sekretorisk otitis media). Tumor kan i sig selv obstruere for det Eusta-
kiske ror, i1 lighed med edemer der ledsages af sekretorisk otitis.

Supplerende kemoterapi med cisplatin kan i sig selv pavirke herelsen og give tinni-
tus. Sensorisk heretab optraeder for det meste i de hgje frekvenser uden for normal
skelnegrense, men kan progrediere til tab af hereopfattelse. Patienter, som gen-
nemgar radiokemoterapi ber derfor undersoges for behandlingen med en baseline
audiometri og efter behandlingen for at tage stilling til evt. stillingtagen til hore-
hjeelp.

Rehabiliteringsforslag

Patienter, der har faet cisplatin-baseret kemoradioterapi, ber have foretaget here-
prove i forbindelse med pabegyndelse af behandling. Patienter, som har fér strale-
terapi i og omkring mellemeret, ber have foretaget herepreve ved symptomer pa
herenedsattelse efter afsluttet behandling.

Ved behov ydes hjzlp til hereapparat. Ved mekanisk otitis vurderes patienten med
hensyn til indikation for draen i trommehinden.

Opgavefordeling og koordination

Hereprove foretages pa audiologisk afdeling, enten pa perifert sygehus eller ved

onkologisk center. Indikation for trommehinde draen vurderes pé center i forhold til
arsag (tumor, strileinducerede forandringer).
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4.3.9 Smerter
Rehabiliteringsbehov

Smerter 1 hoved-halsomradet forarsages af de destruktive forandringer, som cance-
ren i sig selv forarsager samt af selve behandlingen eller som komplikation hertil.
Den akutte smerte er afhangig af behandlingsmodalitet (kirurgi, radioterapi), tu-
morlokalisation og behandlingsintensitet. Ved aggressiv straleterapi vil op mod
80% af patienterne have behov for steerke smertestillende medikamenter (morfin)
(62).

Rehabiliteringsforslag

Smertebehandling under og efter cancerbehandlingen ber rette sig mod den givne
arsag (tumor, recidiv, bivirkning). Den klassiske WHO 'smertetrappe' for valg af
smertestillende behandling ber benyttes.

Ved neuropatiske smerter vurderes indikationen for anticonvulsiva eller neurolep-
tika. Overfladiske erosioner kan med fordel behandles med lidokainmikstur, hude-
rythem evt. med svag steroidcreme.

Opgavefordeling og koordination

Alle patienter vurderes i onkologisk regi af onkolog og/eller kirurg for arsag til
smerten (recidiv, senfolge, komplikation). Igangsat behandling kan, athangig af
kompleksiteten, gives pa onkologisk center eller i samarbejde med smerteenheder
eller praktiserende lege.

4.3.10 Facialisparese
Rehabiliteringsbehov

Facialisparese kan opstd som falge af primer tumor eller behandling. Rekonstruk-
tion tilrades i forbindelse med primaer kirurgi. Ved persisterende facialisparese ef-
ter fx parotiskirurgi kan der vare indikation for kirurgisk facialisrehabilitering af-
haengig af patientens subjektive og objektive gener. Der ma i de enkelte casus tages
stilling til rehabiliteringsproceduren, bl.a. betinget af nervus facialis’ integritet efter
den primere ablation. Facialisparese kan medfere gjenlukkedefekt, epiphora (tére-
flad) og dyskonfiguration/vansiring.

Rehabiliteringsforslag
Plastikkirurgisk rekonstruktion samt behandling i oftalmologisk regi med tarsorafi.
Opgavefordeling og koordination

Skal varetages pa afdeling med hejt specialiseret funktion.
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4.3.11  Accessoriusparese

Patienter med pévirket bevagelig af hoveddrejning og/eller pavirket funktion af
skulderled/armbevagelser som falge af skade pa n. accesorius eller udtalt fibrose af
muskulatur og/eller bladdelsvaev pé halsen som folge af enten kirurgi eller strale-
behandling.

Rehabiliteringsbehov

Rehabiliteringsbehov kan vise sig ved smerter, bevaegeindskrenkning af skulder-
aget, ved nedsat skulderloft og adduktion af arm.

Rehabiliteringsforslag

Patienterne med n. accesorius pavirkning ber henvises til fysioterapi eller ergotera-
pi.

Opgavefordeling og koordination

Det vil oftest dreje sig om almen genoptraning i kommunalt regi.

4.3.12 @vrige neurologiske symptomer
Rehabiliteringsbehov

Neurologiske symptomer kan forekomme som folge af destruktive forandring foré-
saget af tumor eller behandling (kirurgi, strileterapi.) Sjeeldent optrader neuropati-

er som folge af kemoterapi (cisplatin, cepecitabin, taxaner). Lhermittes syndrom er
en selvlimiterende, straleinduceret neuropati, som typisk optraeder 2-4 méineder ef-

ter straleterapi.

Rehabiliteringsforslag
Neuropatiske smerter behandles med antikonvulsiva eller neuroleptika
Opgavefordeling og koordination

Behandlingen foregér pa onkologisk afdeling evt. i samarbejde med smerteenhed
eller neurologisk afdeling.

4.3.13 Lymfgdem

Det er vanskeligt at give en pracis vurdering af, hvor mange patienter der udvikler
sekundeert sdem som senbivirkning. I den foreliggende litteratur er fundet lymfo-
demudvikling hos 12 til 54 % af patienterne (63). Behandlinger af lymfadem er en
sygehusbehandling, som skal varetages af specialuddannede fysioterapeuter. Der
foreligger ikke randomiserede undersggelser over behandlingseffekten hos patien-
ter behandlet for hoved- og halskraeft.

Rehabiliteringsforslag
Oplering i lymfedreenage ved fysioterapeut.

Opgavefordeling og koordination
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Behandlingen foregér pa sygehusafdeling med hgjt specialiseret funktion.

4.3.14 Trismus
Rehabiliteringsbehov

Nedsat munddbning medferer pavirkning af evnen til at kommunikere, indtage fo-
de, udfere mundhygiejne og har en negativ pdvirkning pa livskvaliteten.

Rehabiliteringsforslag

De vigtigste interventioner er pro-aktive, dels i form af vejledning til patienten om
brugen af mund-kaebe-gabegvelser, dels ved i forbindelse med kirurgi at begranse
omfanget af operative indgreb i keebeledskapslerne, dels ved i forbindelse med stra-
lebehandling at minimere dosis til kaeebeledskapslerne. Bestréling af tyggemuskula-
turen bidrager ogsa til at gge risikoen for trismus.

Safremt trismus er indtradt ber patienten henvises til ergoterapi med henblik pa
vejledning i udstreekningsevelser, egning af mundibningsevnen, passiv mobilise-
ring af kaebeleddet(64) eller tilsvarende (65).

Opgavefordeling og koordination

Den forebyggende behandling der allerede institueres i behandlingsforlebet foregér
centralt pd hejt specialiserede afdelinger. I rehabiliteringsfasen foregar trismusbe-
handling pa lokalt kommunalt center.

4.3.15 Fysisk genoptraening
Rehabiliteringsbehov

Som folge af stralebehandling mister hoved-halscancer patienter typisk 6-12 % af
deres kropsveegt, hvoraf sterstedelen skyldes tab af muskelmasse. Dette forringer
markant patienternes muskelstyrke, funktionsevne og livskvalitet (66).

Studier pa raske unge og ®ldre samt forskellige patientgrupper viser at styrketra-
ning effektivt forbedrer muskelmasse, muskelstyrke og funktionsevne. Effekten af
styrketraning hos stralebehandlede hoved-halscancer patienter har vist, at 12 ugers
tung styrketreening udfert i almindelige treeningsfaciliteter (fitness-centre) ner pati-
entens egen bopal havde en betydelig genopbyggende effekt pd muskelmasse og
muskelstyrke. 12 ugers styrketraning foregede patienternes muskelmasse med ca.
5 % og deres muskelstyrke med op imod 20 % (66).

Rehabiliteringsforslag

Effekten af styrketreening er storre end effekten af selvvalgt fysisk aktivitet. Pa
baggrund af disse observationer kan tung styrketraening anbefales mhp. genoptrae-
ning af hoved-halscancer patienter med sterre vaegttab efter endt behandling.

Opgavefordeling og koordination

Kan forega i kommunalt regi.
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4.3.16 Laryngektomerede-strubelgse

Der udfores ca. 40 total laryngektomier arligt pa landsplan. Ved laryngektomi mi-
ster patienten sin naturlige stemme. Laryngektomi pavirker patienten bade fysisk,
psykisk og socialt. Patienten kan opleve nedsat lugte- og smagssans, synkebesvaer,
oget sekret, smerter 1 nakken samt nedsat energi. De fysiske @ndringer kan have
psykosocial pavirkning, som oplevelse af; fremmedgerelse fra egen krop, @ndring
af naere relationer, ubehag i det offentlige rum, social isolation og i verste fald de-
pression (67) (68) (69).

Rehabiliteringsbehov

Hvilken stemme-rehabilitering (ny stemme”) patienten kan tilbydes, athenger af
operationens omfang, individuelle forhold og ensker.

Stromaet kraever varierende grader af opfelgning og pleje, ligesom en taleventil vil
kreeve daglig rensning og udskiftning vedslitage etc.

Patienten kan have behov for tekniske kommunikationshjelpemidler, specielt i den
forste tid efter operationen, hvor dette kan vare patientens eneste kommunikati-
onsmulighed.

Patienten kan have behov for kontakt til socialrddgiver i forbindelse med omsko-
ling eller genoptagelse af arbejde, idet f.eks. stovet og forurenede arbejde ikke er
muligt grundet laryngektomien, ligesom arbejde, som primeart indbefatter telefon-
kommunikation kan vare ganske vanskeligt.

Eventuelle synkeproblemer kraever yderligere rehabilitering (se synkeproblemer).

Dertil vil patienten fa pavirket lugtesans. Lugtesansen kan genoptranes i mindre
omfang.

Herudover har laryngektomerede patienter flere af de fysiske og psykosociale re-
habiliteringsbehov, som allerede er beskrevet i opfelgningsprogrammet.

Rehabiliteringsforslag

Patienten vil ikke veere i stand til at tale postoperativt, men senere i forlebet vil de
fleste patienter kunne hjelpes til at etablere en ny stemme” ved hjaelp af taleventil,
stemmevibrator eller spiserarsstemme. Alle tre kommunikationsformer fordrer tale-
treening ved logopad, som etableres typisk 3-4 uger efter operationen. Varigheden
af denne treening athanger af operationens omfang og patientens ressourcer.

Allerede ved planlaegning af en laryngektomi tilstraebes der at give patienten et re-
elt billede af et liv uden strube, indgrebets omfang og konsekvenser for det daglige
liv. Disse informationer ber gives af et multidisciplinert team bestdende af lege,
sygeplejerske, logopad, socialrddgiver, dietist og en konsulent, der selv er stru-
belgs fra patientforeningen; DLHM, Dansk Landsforening for hals- og mundhule-
opererede. Det er vigtigt, at parerende inddrages i denne information. Teamet fol-
ger og stetter den laryngektomerede patient gennem hele forlegbet under indleeggel-
sen. Efter indleeggelsen falges patienten hovedsagligt af konsulenten og logopad.
Konsulenten fungerer ofte som bindeled mellem patienten og primer/sekundaer
sektor.
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Tale- og hereinstituttet holder i samarbejde med patientforeningen, DLHM, (Dansk
Landsforening for hals- og mundhuleoperede) et arligt landskursus for laryngekto-
merede, parerende samt logopaeder. Landskurset er et led i den taleundervisning,
der tilbydes de laryngektomerede (Taleinstituttet).

Opgavefordeling og koordination

Kontakten til logopad og konsulent ber etableres preeoperativt. Den logopadiske
treening kraever specifikke kompetencer inden for behandling af laryngektomerede
patienter og varetages pa sygehusafdeling med hejt specialiseret funktion.

Stomapleje og rensning af taleventil kan foregé i primer sektor. Skiftning af tale-
ventil kan foretages pd de fleste ore-. nese-og halsafdelinger.

4.3.17 @jne og syn

@jne og syn er relativt pavirkelige over for tumorvakst, kirurgi og straleterapi i og
omkring gjnene, mens kemoterapi sjeldent forvolder problemer.

Rehabiliteringsbehov

Strélebehandling af gjenomrédet kan give bivirkninger fra hele synsapparatet. Stra-
lefolsomheden varierer for de involverede strukturer sa som konjunktiva, tarekirt-
lerne, linsen, gjets forreste kammer, nethinden og selve synsbanerne, og pavirkning
af disse strukturer vil medfere forskellige bivirkninger, som er relateret til straledo-
sis. DAHANCA har pa baggrund af den tilgaengelige evidens anfort strikte toleran-
cegranser for acceptable straledoser.

For at kunne vurdere synsevnen og risiko for den behandlingsinduceret stralebi-
virkninger pé synsapparatet kan patienter med svulster ner gjenomgivelserne, og
hvor der er risiko for straledoser nar tolerancevardierne, vurderes af gjenlaege for
pabegyndelse af straleterapi.

Evaluering ber i ovrigt ske ved behov bade i forhold til akutte som sene stralereak-
tioner.

Rehabiliteringsforslag

Akutte bivirkninger sd som akut conjunctivitis kan behandles med kunstige térer,
eller i sveerere grad med binyrebarkhormon. Komplicerende bakteriel infektion af-
hangig af tilstanden.

Blivende forandringer kan undertiden behandles kirurgisk. Eller medicinsk behand-
ling herunder lokal behandling.

Opgavefordeling og koordination

Behandles pé sével sygehuse som i primeer sektor.
4.3.18 Endokrine senfglger
Hypofyseinsufficiens

Hypofyseinsufficiens kan optraede méneder til ar efter afsluttet straleterapi, direkte
eller indirekte mod hypofysen. Problemet er vaesentligt ved behandling af hypofy-
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senere svulster udgaende fra nasopharynxcancer eller sino-nasalsystemet. Incidens
athenger af tumorlokalisation og stréledosis, og insufficiens kan optreede maneder
til &r efter afsluttet behandling.

Da hormonmangel pavirker livsvigtige organer i hele kroppen ber ovenstaende pa-
tienter monitoreres ngje for at forhindre pavirkning af kropsfunktioner og livskvali-
tet. Dette gores ved at identificere risikopatienter, som ber felges med regelmassi-
ge blodprever, evt. livslangt athaengig af situationen.

Rehabiliteringsbehov

Hypofyseinsufficiens af bade for- og baglapshomonerne kan opsta som felge af
strdlebehandling. Vaksthormonmangel (GH) er som regel forste manifestation af
hypofysepavirkning pd grund af lav stréletolerance mens ACTH-, FSH/LH- og
TSH-akserne er mere resistente. Tilstanden udvikler sig over ir og giver uspeci-
fikke symptomer, der kan pévirke patienternes helbred og livskvalitet.

Rehabiliteringsforslag

Patienter, som modtager straleterapi omkring hypofysen, ber specielt ved straledo-
ser >30 Gy fa tilbudt en endokrinologisk vurdering af hypofyse funktionen og evt.
lgbende vurdering af hormonproduktionen. Dette foretages mest hensigtsmaessigt
pa endokrinologiske afdelinger, hypofyse- eller senfolgeklinikker.

Opgavefordeling og koordination

Hypofysefunktion hos risikopatienter og opfelgende vurdering af hormonstatus
samt evt. hormonsubstitutionsbehandling ber forega pa endokrinologisk afd. ved
onkologisk center.

4.3.19 Thyroideainsufficiens

Pévirkning af skjoldbruskkirtlens funktion kan indtreede efter bade kirurgi, strélete-
rapi og kemoterapi (70, 71). Nedsat sekretion af thyroideahormon (hypothyroidis-
me) kan optraede fra fa maneder til mange ar efter afsluttet straleterapi (72) og kan
fore til treethed, anoreksi og vagtendringer samt kognitive problemer og pavirke
patientens livskvalitet alvorligt.

Rehabiliteringsbehov

Det skeonnes, at risikoen for hypothyroidisme eller biokemisk hypothyroidisme
(hejt TSH, normal T3/T4) efter straleterapi er omkring 25 % efter 5 ar. Det er vig-
tigt at etablere en livslang overvagning af stofskiftets udvikling.

Rehabiliteringsforslag

Alle patienter, der modtager strdlebehandling mod hoved-halsomrédet, ber have
malt TSH i forbindelse med pabegyndelse af strdlebehandling samt TPO antistof,
da 0 til 8% af den danske befolkning har antistoffer og er i serlig risiko for hypot-
hyroidisme.

Blodprever ber tages to gange det forste ar og derefter én gang arligt samt ved
symptomer, der giver mistanke om stofskiftelidelse.
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Hypothyroidisme behandles efter endokrinologisk standard efter lokale retningsli-
nier.

Opgavefordeling og koordination

Baseline og opfelgende vurdering af thyroideafunktionen foregar efter lokale ret-
ningslinjer. Efter afsluttet hosptitalsforlgb kan kontrol af substitutionsbehandling
forega hos praktiserende leege.

4.3.20 Et forandret udseende
Rehabiliteringsbehov

"Et forandret udseende’ hos hovedhalskreaftpatienter er udseendemaessige foran-
dringer i hovedhalsomradet grundet sygdom og behandling. Forandringerne skyl-
des bl.a. fjernede knogler - hud og veav, ansigtslammelser, &ndret pigmentering
samt ar, der tilsammen eller enkeltvis kan @ndre anatomien og skeemme ansigt og
hals varigt.

45 % af adspurgte hoved- halskraftpatienter angiver, at de oplever et forandret ud-
seende som den storste senfolge af sygdom og behandling, hvilket indikerer beho-
vet for rehabilitering (73).

Forandringer i hovedhalsomréadet er svare at skjule for omverdenen og kan péavirke
den enkeltes selvopfattelse (74, 75; 76). Omgivelserne kan reagere ved forlegen-
hed, stirren eller ved helt at undgé interaktion, hvilket kan resultere i stigmatise-
ring. Patienten kan dog ogsé selv valge at undga interaktion pa grund af frygt for
andres reaktion. I veerste fald kan et forandret udseende medfere social isolation og
udvikling af depression (77).

Studier peger p4, at graden af et forandret udseende ikke nedvendigvis har sam-
menhang med graden af psykosocial dysfunktion. Den enkelte patients evne til at
tilpasse sig og acceptere det forandrede udseende afthanger i sterre grad af person-
lige ressourcer og social stette. De, der er i sterst risiko for psykosocial dysfunktion
og nedsat livskvalitet grundet et forandret udseende, er hovedsageligt; kvinder med
hovedhalskreeft, der har gennemgéet en ansigtsskeemmende behandling og oplever
lav social stette (74).

Rehabiliteringsforslag

Information, &benhed og isar italesattelse af det forandrede udseende er vigtigt for
at stotte og hjalpe patienten til mestring. Herved kan patientens folelse af stigmati-
sering begranses eller undgés, og social isolation kan forebygges (78,79,; 80).

Der ber foretages en vurdering af behov for stette til mestring, da patientens evne
til resocialisering og opnéelse af accept af det forandrede udseende er individuelt
(74).

Ud over italesattelse har kognitiv terapi og iser stattegrupper vist sig gavnlige,
fordi patienten her kan dele oplevelser og opna stette fra andre i samme situation
(80; 81).

Hos nogle patienter kan der vere behov for behandling med protese.
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Der foreligger dog begranset evidens for effekten af de ovenfor beskrevne indsat-
ser.

Opgavefordeling og koordination

Initialt ved en sygeplejerske i hospitalsregi inden udskrivelse eller ved ambulante
besog. Henvisning til psykologsamtaler og stettegrupper er via egen lege, Kraef-
tens Bekampelse eller via kommunale tilbud.

4.3.21 Stgtte ved eksistentielle/andlige problemer
Rehabiliteringsbehov

Hovedhalskreeft patienter kan i lighed med andre kraeftpatienter opleve eksistentiel-
le/andelige/religiose problemer i forbindelse med sygdommen, idet en kreftdiag-
nose kan udfordre patientens tidligere livserfaringer og indstilling til livet som hel-
hed.

Patienter intensiverer deres eksistentielle og religigse tanker under sygdom (82). At
vaere eksistentielt velbefindende ser ud til at have betydning for bade det psykolo-
giske, sociale og fysiske velbefindende og kan have indflydelse pa, hvordan patien-
ter handterer deres sygdoms og behandlingsforleb (83).

Nogle kreeftpatienter bliver pavirket eksistentielt af den usikkerhed og trussel som
kreeftsygdommen medforer (84) mens det for andre omvendt kan medfere positive
@ndringer som f.eks. en storre vaerdsattelse af livet (85,86 87 ).

I Danmark har op til 18 % af kraeftpatienter behov for hjelp til &ndelige, spirituelle
eller eksistentielle behov, og hovedhalskraeft patienter er blandt dem, der har sterst
behov for stette (88).

Rehabiliteringsforslag

Stettende samtaler med patient og evt. parerende om eksistentielle/dndelige
spergsmél der omhandler, hvordan patienten skaber mening og finder styrke i livet.

Vurdering af behov for samtale med og henvisning til psykolog, prest eller anden
religios leder afhengigt af patientens religigse tilhersforhold.
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Opgavefordeling og koordination

Initialt ved sundhedsfaglig person eller prast pa hospitalet inden udskrivelse eller 1
forbindelse med kontroller.

I kommunalt regi via samtaler med egen laege, psykolog eller prast.

I ovrigt henvises til "Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse
med kreeft” Sundhedsstyrelsen, 2012.

4.3.22 Psykisk rehabilitering

Safremt patienterne har brug for psykologisk stette med henblik pa psykisk rehabi-
litering, ma patienten radgives om, at der via egen leege er mulighed for henvisning
til samtaler hos praktiserende psykologer med delvis gkonomisk kompensation via
det offentlige, bade for patienter og parerende. Patienterne ber ligeledes vejledes i
at undersege, om de via medlemskab af fagforening, privat sygeforsikring eller
Falck kan f3 stotte til psykologsamtaler. Der ber ligeledes informeres om mulighe-
den for kontakt til Kraeftens Bekempelse, og de muligheder man kan tilbyde der.

Safremt behandlende afdeling kan yde psykologisk bistand ber patienterne og pare-
rende orienteres om dette.

4.3.23 Sociogkonomiske forhold

Social ulighed er relateret til sandsynligheden for at overleve en kraeftsygdom in-
den for mange kraftformer, herunder hoved- og halskraeft. Hoved- og halskreeft,
specielt udgaende fra overfladeepithelet, er staerkt relateret til tobaks- og alkohol
(mis)brug, hvilket preeger mange patienter, hvis tilhersforhold til arbejdsmarkedet
har vist sig at vere svagt bade for og efter kreeftbehandling.

Det er dokumenteret ud fra observationer hos danske patienter med hoved- og
halskreeft, at cancer-relaterede faktorer i mindre grad er relateret til patienternes
overgang til fertidspension eller arbejdsleshed end socio-gkonomiske faktorer og
comorbiditet (89). Sammenholdt med at patienter med hoved- og halskraeft ofte ma
gennemga flere ugers behandling og efterfelgende rekonvalescens med problema-
tisk skonomi og arbejdsmarkedstilknytning til felge, ber der allerede i den pree-
hospitale fase tages hdnd om patientens socio-gkonomiske situation for at kunne
optimere social statte og rehabiliteringsaktiviteter hos denne patientgruppe.

Rehabiliteringsbehov

Patienter og parerende ber orienteres om muligheden for samtale med en social-
radgiver. Foruden information om behandling og bivirkninger ber patient og fami-
lie orienteres om den skennede behandlingsvarighed, séledes at relevante foran-
staltninger kan foretages.

Rehabiliteringsforslag
Laegeerkleeringer og anmodninger om statusattester skal besvares med vagt lagt pd

de midlertidige og permanente funktionsbegransninger, der kan have indflydelse
pa patienternes fremtidige arbejds- og funktionsniveau.
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4.3.24 Psykosocial stgtte
Rehabiliteringsbehov

Hovedhalskreft kan medfere en pavirkning af patientens psykiske og sociale funk-
tioner i storre eller mindre grad pd grund af sygdommens og behandlingens folger,
herunder bl.a. spisevanskeligheder, veegttab, sondeernaring, forandret udseende,
@ndret stemme og vanskeligheder med at kommunikere, smerter, etc. som navnt
ovenfor. Disse senfolger pavirker det sociale liv og kan som folge af dette, medfore
psykologiske problemer. Patienter kan ogsd uathangigt af den sociale situation op-
leve psykologiske vanskeligheder (90).

Blandt danske kraftpatienter har hovedhalskraftpatienter, sammenlignet med an-
dre kreeftformer, den darligste livskvalitet og emotionelle funktion (Kraftens Be-
kaempelses Barometerundersegelse 2013).

Overordnet oplever danske kraftpatienter problemer med faldende stette fra venner
og bekendte, manglende stotte fra neermeste familie og problemer med at héndtere
frygten for, at kraeften kommer tilbage (91).

Social stette

Det sociale liv kan i sterre eller mindre grad vaere pavirket pd grund af sygdom-
men, idet en del patienter holder sig tilbage fra at deltage i sociale aktiviteter grun-
det deres tilstand (92, 93), og yderligere kan have sveart ved at opretholde kontak-
ten til arbejdsmarkedet.

Psykisk stotte
Der ses ofte sammenhang mellem den funktionelle status, den psykiske tilstand og

evnen til at mestre sin situation. Op til 22% - 25% af hovedhalskraftpatienter ople-
ver bekymringer (stress), @ngstelse og i vaerste fald depression(93,,94, 95, 96).

Stette til parerende

Parerende kan vaere en stor stotte og ressource for patienten. En del gér fra at vaere
partner til at veere omsorgsperson. De parerende har derfor ogsé behov for stette i
den situation, de star i (97,,96,98). Der bar vare serlig opmaerksomhed pa bern,
nar de er pararende til en kraeftpatient.

Rehabiliteringsforslag

Stettende samtaler med patient og parerende om det der bekymrer patienten. Vur-
dering af behov for psykolog samtale, samt vurdering af behov for samtale med so-
cialradgiver. Henvisning til eksisterende patientforeninger og netvark.

Opgavefordeling og koordination

Initialt ved sundhedsfaglig person pa hospitalet inden udskrivelse eller i forbindelse
med ambulante kontrolbesgg. I kommunalt regi via samtaler med egen lege, psy-
kolog og socialradgiver.
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4.4 Kommunikation, patientinddragelse og stgtte til egen-
omsorg

Stette til egenomsorg skal stile mod at gere patienten sa selvhjulpen som muligt og
gge 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 vare opmarksom pa, og som ber fere til kontakt til
sundhedspersonalet. Informationen kan eksempelvis gives ved de opfelgende sam-
taler med patienten, fx i forbindelse med behovsvurderingerne.

Patienterne ber informeres om de faresignaler, der skal reageres pad mhp. egen op-
marksomhed, samt om hvor patienten skal rette henvendelse, safremt et eller flere
af faresignalerne opstar. Informationen ber gives bdde mundtligt og skriftligt som
led i egenomsorgen. Informationsmederne ber ogsé indeholde information om ry-
gestop og alkoholforbrug, og patienten skal opfordres til at rette henvendelse til
egen laege ved behov for assistance med livsstilseendringer.

Efter afsluttet behandling anbefales det, at patienter og parerende supplerende til-
bydes deltagelse i et tvaerfagligt orienteringsmede. Dette kan omfatte deltagelse af
leege, sygeplejerske, dieetist, ergoterapeut, fysioterapeut og logopaed, men som ved
anden form for rehabilitering, kan regionerne organisere alt efter ressourcer, mu-
ligheder og struktur.

Ordningen findes relevant, da patienter ofte foler tomhed og magtesloshed i efter-
forlabet af et hospitalsbaseret intensivt behandlingsforleb (Forlebsprogram for re-
habilitering og palliation, Sundhedsstyrelsen 2012). Deltagerne ber orienteres om
hvilke tiltag, der kan ivaerksattes for at mindske eller forebygge risikoen for sen-
folger enten som selvtrening eller med assistance fra relevant sundhedsfagligt per-
sonale. Eventuelt kan tilbuddet udvides til en patientskole med flere meder med
specielle fokusomréder.

Der vil vaere en specifik patientgruppe domineret af et stort alkohol- og tobaksmis-
brug som pa grund af ringe egenomsorg ikke meder til de etablerede undervis-
ningstilbud. Disse patienter og deres parerende ma efterfelgende have individuelle
orienteringssamtaler med lege eller sygeplejerske med samme indhold som oven-
for beskrevet.

4.5 Opgavefordeling og koordination

Opfoelgningen planlegges og varetages tverfagligt og multidisciplinert efter be-
hov.

Det er vigtigt, at bade ONH-kirurgisk- og onkologisk ekspertise kan involveres i
opfelgningen af patienter med hoved- og halskraeft ved behov. De mange forskelli-
ge undertyper og de til tider meget komplekse forlgb og senfelger fordrer dette.
Fordelen er en hurtig afklaring af recidivmistanke og tilrettelggelse af optimal re-
habiliteringsplan. En del patienter har relativt ukomplicerede forleb og kan uden
problemer handteres af enten @NH-kirurg eller onkolog. Det kan overvejes, om en
organisation med parallelt forlebende undersggelsesrum til bade @NH-kirurg og
onkolog i samme lokaliteter kan fremme et mere effektivt patient flow kombineret
med mulighed for konference og falles undersggelse i de situationer, hvor dette
vurderes at veere nadvendigt.
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Undersggelse for og iveerksettelse af behandlingstiltag varetages derfor af afdelin-
gen hvor opfelgningen fysisk foregér. Ved selvopdaget mistanke om recidiv skal
patienten henvende sig til den instans, der er ansvarlig for patientforlobet pé det
pagaeldende tidspunkt typisk til den afdeling hvor opfelgningen fysisk varetages

Ved begrundet mistanke om resttumor/recidiv indgar patienten i pakkeforleb for
hoved-hals kreft og henvises til @NH-kirurgisk afdeling med henblik pa udredning
og plan.

Klassiske kontroller kan evt. erstattes af nye méder og veje til indhentning af be-
handlingsdata og effektvurderinger samt bivirkningsregistreringer, mhp. at afdelin-
gerne kan sikre en lebende vurdering af kraeftbehandlingens effekt, specielt nye
behandlingsformers effekt, i forhold til incidens, praevalens samt tidsforleb af be-
handlingsrelaterede bivirkninger.

Stette til egenomsorg

Stette til egenomsorg i sygehusregi ma forega pé de afdelinger, hvor behandlingen
varetages. Der vil sdledes vare behov for at etablere undervisningsfora pa bade
ore-, nese- og halskirurgiske afdelinger sédvel som pé onkologiske afdelinger. Pati-
enter og parerende ber tilbydes undervisning, sd snart diagnosen er stillet, og der er
lagt en behandlingsplan. Undervisningen ber varetages tveerfagligt med deltagelse
af lege, sygeplejerske, ergoterapeutog diztist samt evt. fysioterapeut og logopaed.

Rehabilitering og palliation

Der henvises til afsnit 4.3 under de enkelte indsatser.
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4.6 Tidsforlgb

Der foreslas nye intervaller mellem de rutinemassige opfelgende kontakter, séile-
des at der over en 5 ars periode, er samlet 9 kontakter. Tidsangivelsen er tid efter
behandling er afsluttet (kirurgi eller straleterapi) 14 dage, 2 mdr., 6mdr., 12mdr.,
18mdr., 24 mdr., 36 mdr., 48 mdr., 60 mdr.

Der foretages lebende behovsvurderinger med henblik pa beslutninger vedrerende
pallitative og rehabiliterende indsatser m.v. som minimum ved afslutning pa be-
handlingen, ved forste fremmede efter behandling (2 uger) og ved opfelgning ved
12 mdr. Behovsvurderingen foretages i forbindelse med opfelgningskontakterne.

Hoved-halskraft er som anfert en heterogen patientgruppe med forskellige kreeft-
typer, der varierer med hensyn til genese, behandlingsmetoder og - intensitet samt
prognose. Patienter, der kan fa behov for en hyppigere opfelgning end beskrevet
som standard, er skitseret nedenfor i stratificeringstabellen. Der skelnes desuden
mellem histologi, differentieringsgrad, HPV-status samt radikalitet og/eller eks-
trakapsulaer vaekst ved operativt indgreb.

St. | Recidiv

Nasopharynx

Oropharynx

Hypopharynx

Oralcancer

Glottis

Larynx andet

Sino-nasal

Spytkirtler

Ukendt/halsmet.

Thyroidea

Stratificeringstabel: lav risiko (GR@N), moderat risiko (GUL), hgj risiko (ORAN-
GE) og meget hgj risiko (ROD) for senfelger/recidiv. Risikograderingen angiver,
hvilke patientgrupper, der kan fa behov for en hyppigere opfelgende det beskrevne
standardforleb.
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4.6.1 Skema over tidsforlgb og indsatser
Ca. |2 6 12 18 24 36 48 60
2 mdr. | mdr. | mdr. | mdr. | mdr. | mdr. | mdr. | mdr.
uger

Behovsvurdering | X X

Stette til egenom- X

sorg

Klinisk vurdering | X X X X X X X X X

Senfolger X X X X X X X X

Billeddiagnostik evt.
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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 opfelgning efter afslutning af den initiale
behandling.

Sundhedsstyrelsen har i 2012 beskrevet, hvorledes der skal foretages en individuel
behovsvurdering forud for tilretteleeggelse af en individuel plan i Forlobsprogram
for rehabilitering og palliation i forbindelse med krceft — del af samlet forlobspro-
gram for kreeft:

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 @ndringer i tilstanden

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

Behovsvurderingen bar omfatte alle aspekter savel fysiske, psykiske, sociale og ek-
sistentielle behov. P& baggrund af behovsvurderingen besluttes det, hvilke indsatser
der skal tilbydes patienten enten af den aktuelle instans eller af andre samarbejds-
partnere.

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.

Den individuelle plan skal bl.a. omfatte en tvarfaglig beskrivelse af indsatsen,
hvem der er ansvarlig, formalet og tidspunkt for evaluering, samt samordnes med
andre akterer, almen praksis, kommune. Det ber tydeligt fremgd, hvad der er for-
maélet med opfolgningen, hvem der er den ansvarlige instans for de enkelte indsat-
ser, hvad opfelgningen indebzrer, hvornér en evaluering skal foretages, og hvor-
dan patienten kan komme i kontakt med relevante fagpersoner. For patienterne er
det vaesentligt, at de ved behov let kan fa kontakt.

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 opfolgning vha. elektroniske
medier, eksempelvis vha. en officiel mail-boks, som laeses og besvares pé bestemte
tidspunkter, telefonisk opfelgning, opfelgning via skype o.1., patient-initieret op-
folgning m.v. Ved planlegningen ber der tages hensyn til eventuelle andre kontak-
ter, patienten har for eksempel i forbindelse med komorbiditet eller senfolger.

I opfelgningsforlabet vil ansvaret for behandling ofte vare delt mellem sygehus og
almen praksis, saledes at ansvaret for patientens evt. komorbiditet oftest vil ligge 1
almen praksis, mens ansvaret for behandling af senfelger kan vere delt. De gvrige
indsatser i forbindelse med opfelgning kan afthengigt af, hvilke indsatser der er tale
om, varetages af sdvel sygehus som almen praksis eller kommune.
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Kommunerne har en hovedopgave i forhold til opfelgning, herunder rehabilitering
og palliation, idet der kan vare behov for en bred vifte af indsatser, der ydes i
kommunalt regi og som kan involvere en raekke forvaltningsomrider i kommunen,
primert inden for sundheds-, social-, beskaeftigelse- og undervisningsomradet.

Almen praksis og kommunen skal udfere fornyet behovsvurdering ved behov. Sé-
fremt sygehus, almen praksis eller kommune beslutter, at der er behov for supple-
rende fagprofessionel indsats, udarbejder den besluttende instans en plan og infor-
merer de andre involverede akterer, saledes at der skabes et overblik over den sam-
lede indsats.
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6 Monitorering, forskning og udvikling

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

6.1 Monitorering af opfglgning af kraeftpatienter

Det er med eksisterende, lokale registreringer ofte muligt at monitorere opfelgnin-
gen lokalt, mens det i gjeblikket i mange sammenhange ikke er muligt at monitore-
re hele omrédet nationalt.

Opfoelgning ber monitoreres via eksisterende datakilder som Landspatientregisteret
og de relevante kliniske databaser. Landspatientregistret giver mulighed for regi-
strering af relevante kontakter med sygehusvasenet, mens databaserne ber give
mulighed 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 planlaegning af det individuelle program, kunne
sikre en monitorering af dette veesentlige punkt. Herudover vil opfelgningen af de
enkelte kraeftformer og stadier, senfolger m.m. stille meget varierende krav til mo-
nitoreringen, si det pd den ene side bliver muligt at folge udviklingen sével gene-
relt som pé det individuelle niveau, og det pa den anden side undgas, at der sker
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 afdelin-
ger/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 opfalgning, som det er tilfaeldet for patienter i
pakkeforlab og for patienter med kroniske sygdomme, varetages fx af forlebskoor-
dinatorfunktioner, af de sundhedsfaglige kontaktpersoner, udskrivningskoordinato-
rer, ngglepersoner, tovholderfunktioner i almen praksis, i regionalt og kommunalt
regi.

Det bar aftales lokalt, hvordan koordinationen bedst sikres bade generelt og i for-
hold til enkelte patientforleb.
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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. Saddanne aftaler kan tjene som modeller ogsé for opfelgning af patienter med
kreeft.

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

Elo Andersen - Onkologisk afd. R, Herlev Hospital - Udpeget af DA-
HANCA

Irene Wessel - Ore-nase-halskirurgisk og Audiologisk Klinik, Rigshospita-
let — Udpeget af DAHANCA

Jorgen Johansen - Onkologisk afd. R, Odense Universitetshospital — Udpe-
get af DAHANCA

Mads Klokker — Ore-nese-halskirurgisk og Audiologisk Klinik, Rigshospi-
talet — Udpeget af Region Hovedstaden

Seren Jelstrup - Ore-, Naese-, Hals- og Kaebekirurgisk Afdeling, Universi-
tetssygehuset i Kage

Karin Lambertsen — Aalborg Universitetshospital — Udpeget af Region
Nordjylland

Sten Schytte - Qre-, Naese- og Halsafdeling H, Aarhus Universitetshospital
— Udpeget af
Region Midtjylland

Christian Godballe - Ore-Nease-Hals-afdeling, OUH — Udpeget af Region
Syddanmark

Peter Torsten Serensen — DSAM- Udpeget af Dansk Selskab for Almen
Medicin

Annelise Mortensen - Qre-naese-halskirurgisk og Audiologisk Klinik,
Rigshospitalet - Udpeget af Dansk Sygepleje Selskab

Gulla Seby Rathje — Radiologisk klinik, neuroradiologisk afsnit
Rigshospitalet

Stine Askholm Rosenberg — Ore- nase- halsafdeling, Aarhus Universitets-
hospital — Udpeget af Dansk Sygepleje Selskab (DASYS).

Sekretariat

Ole Andersen, Sundhedsstyrelsen
Simon Feldbeak Kristensen, Sundhedsstyrelsen (til 1. marts 2014)

Cecilie Iuul, Sundhedsstyrelsen (fra 1. marts 2014)
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