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Forord  

 

I opfølgningsprogrammerne for kræft er de tidligere kontrolforløb efter endt kræft-

behandling nytænkt. Begrebet opfølgning dækker over en bred vifte af mulige ind-

satser, herunder opsporing af recidiv og resttumor, behovsvurdering, rehabilitering 

og palliation, håndtering af senfølger, støtte til egenomsorg m.v. 

 

Der er to væsentlige hensyn med opfølgningsprogrammerne: 

 

Et væsentligt hensyn omhandler den patientoplevede kvalitet, nemlig at patienters 

behov søges imødekommet efter faglig vurdering og beslutning, herunder fokus på 

psykosociale indsatser og senfølger, inddragelse og forventningsafstemning i for-

hold til den individuelle plan for opfølgning samt øget ensartethed i tilbud på tværs 

af landet. 

 

Et andet væsentligt hensyn med de nye opfølgningsprogrammer er, at ressourcerne 

på kræftområdet skal bruges mest hensigtsmæssigt. Sundhedsvæsenets ressourcer 

(herunder billeddiagnostik) skal bruges på evidensbaseret diagnostik og behandling 

- ikke på rutinekontroller uanset sygdomsstadie, på svagt videnskabeligt grundlag. 

Patienter skal derfor ikke tilbydes billeddiagnostiske rutinekontroller, hvis det ikke 

er nødvendigt.  

 

Alle relevante faggrupper og almen praksis skal inddrages bl.a. med henblik på at 

imødekomme den forventede stigning i antallet af patienter og deraf øgede pres på 

kapaciteten, som følge af at den ældre population vokser. 

   

Opfølgningsprogrammerne er så vidt muligt evidensbaserede. På områder, hvor der 

ikke er evidens, udarbejdes en plan for tilvejebringelse deraf. 

 

Opfølgningsprogrammerne er baseret på patientens forudsætninger. Patienten skal 

således instrueres i og have en individuel plan for opfølgning baseret på patientens 

helbredstilstand, kompetencer, ressourcer, egenomsorgsevne og motivation.   

 

Som behandler skal man have den enkelte patients behov i fokus og udfordre den 

måde, man som behandler plejer at tænke.  

 

Grundsten for opfølgningen efter kræft er:  

 

 Differentierede indsatser på baggrund af individuelle behovsvurderinger. 

Patienter kan have forskellige behov for opfølgning alt efter den specifikke 

kræftsygdom, sygdomsstadie og behandling. Nogle patientgrupper har 

brug for hyppig opfølgning på sygehus evt. med en række billeddiagnosti-

ske undersøgelser, mens andre patienter har brug for sjældnere kontakter fx 

ved nyopståede symptomer. Andre kan have brug for rehabiliterende, pal-

liative og psykosociale indsatser, som kan varetages i regi af kommunen 

eller almen praksis 

 

 I samarbejde og dialog mellem patienten og den ansvarlige sygehusafde-

ling, udarbejdes en individuel plan for opfølgning, herunder forventnings-

afstemning med patienten. Ved planlægningen af det individuelle forløb 

tages der hensyn til den specifikke kræftsygdom, herunder den givne be-
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handling, bivirkninger, senfølger, sygdomsprogression og - udbredelse 

samt til patientens samlede situation ved opfølgningen. Er der fx behov for 

undersøgelser på sygehus, tages der udgangspunkt i opfølgningsprogram-

mernes standardoversigter over tid, sted, hyppighed og indhold, tilpasset 

den enkelte patients behov og den sundhedsfaglige beslutning om tilbud 

 

 Større grad af egenomsorg for nogle patientgrupper. Patienterne støttes til 

egenomsorg via patientuddannelse/information om sygdommen med hen-

blik på at kunne være opmærksom på nyopståede symptomer og reagere på 

alarmsymptomer samt på fysiske og psykiske senfølger. Patienterne infor-

meres om muligheder for hurtig kontakt ved behov og tid til undersøgelse 

ved eventuelle nyopståede symptomer og senfølger 

 

Opfølgningsprogrammet udgives som en selvstændig publikation, men er en del af 

det relevante pakkeforløb for kræft, idet opfølgningsprogrammet beskriver forløbet 

efter den initiale behandling af kræftsygdommen. Samtidig med publicering af op-

følgningsprogrammet, publiceres en ny version af pakkeforløbet, hvor det tidligere 

kapitel vedr. efterforløbet er udtaget, idet opfølgningsprogrammet erstatter dette 

kapitel. 

Alle opfølgningsprogrammerne er udarbejdet i et samarbejde mellem regionerne og 

Sundhedsstyrelsen på baggrund af en generisk model, som er varieret i de enkelte 

programmer tilpasset den specifikke kræftsygdom. I alt 14 kliniske arbejdsgrupper 

har været nedsat, som har udarbejdet de 19 opfølgningsprogrammer. 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 læsevejledning, idet programmets opbygning og 

overordnede indhold gennemgås. Endvidere beskrives baggrunden for opfølg-

ningsprogrammerne og centrale begreber. 

1.1 Opfølgning af kræftpatienter 

Udredning og initial behandling af kræftpatienter er beskrevet i de enkelte pakke-

forløb for kræft. I forbindelse med udarbejdelse og revision af pakkeforløbene blev 

det klart, at der var behov for at nyvurdere og beskrive indsatserne efter den initiale 

behandling mere præcist. Der foreligger for mange kræftformer ikke evidensbase-

ret dokumentation for virkningen af opfølgning af kræftpatienter. Sundhedsstyrel-

sen lavede en medicinsk teknologisk vurdering (MTV) med udgangspunkt i 2 gy-

nækologiske kræftformer (’Kontrolforløb for gynækologiske kræftpatienter’ 2009). 

MTV’en bekræftede, 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 Patientforløb på Kræft- og Hjerteområdet konkluderede på den 

baggrund i december 2011, at det må antages, at der anvendes ressourcer på op-

følgning, som ville kunne anvendes mere hensigtsmæssigt både til andre opfølgen-

de indsatser og i andre dele af patienternes forløb, samt at der er grund til at antage, 

at kvaliteten af opfølgningsforløb for kræftpatienter kan udvikles og optimeres in-

denfor den eksisterende økonomiske ramme. 

 

Det blev derfor besluttet, at der skulle igangsættes et arbejde med henblik på at 

bedre tilrettelæggelsen af kræftpatienters kontrolforløb. En såkaldt generisk ar-

bejdsgruppe drøftede og præciserede i 2012 de generelle formål og indsatser, for-

midling og dialog mellem patient og sundhedsvæsenet, opgavedeling og planlæg-

ningsmæssige rammer, krav til evidens samt rammer for fremtidig forskning og 

kvalitetskontrol.   

I 2013 blev der nedsat arbejdsgrupper vedr. de specifikke kræftformer med det 

formål at beskrive og strukturere opfølgningen af patienter med de enkelte kræft-

former, med udgangspunkt i en generisk model for opfølgning af kræftpatienter, 

idet der blev fokuseret på kræftpatienters behov og på kvaliteten af opfølgningen.  

Det sygdomsspecifikke opfølgningsprogram udgives som en selvstændig publika-

tion, men bliver en del af pakkeforløbet for kræft, idet opfølgningsprogrammet be-

skriver forløbet efter den initiale behandling af en kræftsygdom. I forbindelse med 

publicering af opfølgningsprogrammet publiceres en ny version af pakkeforløbet, 

hvor det tidligere kapitel vedr. efterforløbet er udtaget, idet opfølgningsprogram-

met erstatter dette kapitel.  

1.2 Definitioner 

Opfølgning defineres som planlagte indsatser/kontakter efter afslutning på den ini-

tiale behandling. For nogle patienter kan den initiale behandling være langvarig, og 

i de tilfælde startes opfølgningen fx 2-3 mdr. efter, at den initiale behandling påbe-

gyndes. Disse patienter kan have samme behov for opfølgning som de patienter, 

der modtager kortvarig initial behandling. Opfølgningsprogrammet for en specifik 

kræftsygdom 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-

følgning er bredere end betegnelsen kontrol, som lægger op til en mere systematisk 

overvågning. Derfor anvendes betegnelsen opfølgning.  

Som i pakkeforløb for kræft dækker initial behandling over såvel den primære be-

handling som forud planlagt efterbehandling, herunder stråleterapi, medicinsk be-

handling og kirurgi. Den initiale behandling kan foregå i flere regier og justeres i 

forløbet.  

1.3 Evidens 

Opfølgning er en faglig indsats på linje med andre faglige indsatser i sundhedsvæ-

senet og bør derfor i videst muligt omfang være baseret på evidens. Der mangler 

dog ofte evidens for den patientrelaterede effekt af de opfølgende indsatser. Endvi-

dere er der store variationer i de opfølgende indsatser landet over, hvilket kan viser, 

at der mangler landsdækkende, evidensbaserede kliniske retningslinjer på nogle 

områder.  

 

Formålet er på sigt at bedre tilrettelæggelsen af opfølgningen således, at opfølgnin-

gen foregår på et ensartet, evidensbaseret højt fagligt niveau landet over og med en 

hensigtsmæssig ressourceanvendelse. 

Graden af evidens samt hvilke andre kriterier, fx bedste kliniske praksis eller 

forskning (med patientens samtykke), som indsatserne er baseret på, er beskrevet i 

opfølgningsprogrammet. Referencer findes bagerst i programmet.  

1.4 Stratificering af patientgruppen 

Målgruppen for opfølgning er alle patienter, der har fået stillet diagnosen kræft, 

uanset om de har gennemgået den initiale behandling af kræftsygdommen eller ej. 

Målgruppen omfatter også de patienter, for hvem behandlingen fortsætter i længere 

tid eller alene har lindrende karakter.  

I opfølgningsprogrammet er der foretaget en stratificering af patientgruppen be-

skrevet på baggrund af den givne kræftsygdom, den givne behandling samt risiko-

en for senfølger. Alle patientgrupper skal som minimum have foretaget en behovs-

vurdering som grundlag for den videre opfølgning. Ved behovsvurderingen tages 

der blandt andet udgangspunkt i stratificeringen af patientgruppen. 

Antallet af patienter, der tilbydes opfølgning, er så vidt muligt beskrevet. Antallet 

af patienter er væsentligt, idet det er med til at fastlægges ressourcebehovet og er et 

væsentligt element i organiseringen af indsatserne. Sundhedsstyrelsens MTV om 

kontrolforløb for gynækologiske kræftpatienter viste, at der mangler viden herom 

for denne patientgruppe.  

Antallet af patienter kan anslås ud fra incidensen eller prævalensen af en given 

sygdom. På længere sigt vil der kunne udtrækkes data fra de kliniske databaser for 

antallet af patienter med de enkelte kræftformer og muligvis også data, som vil 

kunne give en detaljeret viden om, hvilke opfølgende indsatser der faktisk tilbydes 

patienterne. 
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1.5 Formål med opfølgningsprogrammet  

Formålet med opfølgningsprogrammet er at beskrive de indsatser, der kan komme 

på tale i forhold til patientens kræftsygdom, behandling m.v. og patientens indivi-

duelt vurderede behov.  

Ved beskrivelsen af det sygdomsspecifikke opfølgningsprogram har arbejdsgrup-

pen kritisk revurderet de traditionelle og rutinemæssige kontrolprogrammer, her-

under om der er behov for opfølgning af alle patientgrupper, samt hvor i sundheds-

systemet de eventuelle opfølgende indsatser bedst kan foregå. Tilbuddene skal 

samtidigt være realistiske i forhold til anvendelse af ressourcer. 

Grundlaget for opfølgningen af den enkelte patient bør være, at patientens behov 

afdækkes i dialog med patienten, og at der derefter tages en sundhedsfagligt baseret 

beslutning om indholdet af den planlagte, individuelle opfølgning. Det besluttes, 

hvorvidt der er basis for opfølgning og i så fald, hvilke indsatser patienten skal til-

bydes. I Sundhedsstyrelsens Forløbsprogram for rehabilitering og palliation i for-

bindelse med kræft, anbefales behovsvurdering ift. rehabiliterende og palliative 

indsatser.  

Ifølge forløbsprogrammet bør behovsvurderingen ”altid tage udgangspunkt i den 

enkelte patients ressourcer, helbredstilstand, egenomsorgsevne og motivation, for 

på denne måde at tage et bredt afsæt i patientens forudsætninger, og dermed også 

inddrage ulige vilkår, som en præmis i behovsvurderingen”. På længere sigt vil det 

være hensigtsmæssigt at udvikle ”værktøjer” til denne faglige afdækning.  

Den generiske arbejdsgruppe har identificeret følgende potentielle konsekven-

ser/formål med de opfølgende indsatser, i uprioriteret rækkefølge: 

 Observere patienten med henblik på at identificere patientens behandlingsbe-

hov, herunder identifikation og behandling af senfølger  

 Påvise evt. resttumor 

 Finde recidiv, hvis det for den pågældende kræftsygdom og patient har en be-

handlingsmæssig og/eller prognostisk konsekvens 

 Rehabilitering og palliation 

 Støtte patienten til egenomsorg ved grundig information om sygdommen med 

henblik på egen opmærksomhed på eventuelle, nyopståede symptomer og om 

kontaktmuligheder med henblik på hurtig adgang til sygehuset ved behov. 

Støtte til egenomsorg kan også være tilbud om sygdomsspecifikke forebyg-

gende aktiviteter  

 Nødvendig psykosocial støtte 

 Nødvendig støtte i forbindelse med eksistentielle problemstillinger 

 Forskning (i protokollerede undersøgelser) af behandlingseffekt og eventuelle 

senfølger af behandling.  

 

Formålsbeskrivelsen er i tråd med Watson’s et al.’s (1) liste over områder opdelt i 

patienters fysiske sundhed, psykiske sundhed og sociale liv, som en kræftdiagnose 

og behandling kan have konsekvenser for.  
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1.6 Indhold i opfølgningsprogrammet 

Opfølgningsprogrammet beskriver forskellige scenarier for opfølgning, både hvad 

angår tid, sted, hyppighed og indhold.  

1.6.1 Beskrivelse af indsatserne 

De enkelte indsatser, der tilbydes i det sygdomsspecifikke opfølgningsprogram, be-

skrives mht. formål, forventet udbytte og evidens, på følgende niveauer: 

 

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

kræftsygdom.  

2. Hvilke indsatser, der er relevante i forhold til de enkelte patientgrupper strati-

ficeret efter prognose og behandling, dvs. hvordan opfølgning for de enkelte 

patientgrupper passer ind i de beskrevne overordnede indsatser. 

3. På baggrund af de beskrevne overordnede indsatser og indsatser for de enkelte 

patientgrupper i det sygdomsspecifikke opfølgningsprogram, tilrettelægges et 

individuelt opfølgningsforløb for den enkelte patient.  

 

Et individuelt opfølgningsprogram skal således balancere mellem hensynet til 

landsdækkende, ensartede programmer på den ene side og på den anden side pati-

entens individuelle behov og de deraf affødte individualiserede indsatser.  

Patienter med den samme kræftform kan have forskellige behov for opfølgning. 

Patienter med særlige behov kan have behov for at blive fulgt tættere end andre og 

nogle patienter har slet ikke behov for opfølgning.  

Ved den individuelle behovsvurdering bør der tages udgangspunkt i kræftsygdom-

men og dens karakteristika, herunder kendte senfølger til behandlingen, samt an-

lægges et helhedssyn på patienten, således at dennes psykosociale situation, evt. 

komorbiditet m.v. medtænkes. Mange patienter har komorbiditet, som har stor be-

tydning for deres dagligdag. Komorbiditet følges oftest i almen praksis. Opfølgnin-

gen af patientens kræftsygdom bør kombineres med indsatser i forbindelse med 

komorbiditet, således at opfølgningen foregår i det nære sundhedsvæsen, hvis en 

specialiseret indsats ikke er nødvendig. 

Det sygdomsspecifikke opfølgningsprogram beskriver, hvilke af de ovenfor be-

skrevne formål der giver anledning til konkrete opfølgningsindsatser, samt begrun-

delsen derfor.  

1.6.2 Opsporing af resttumor og recidiv  

Opsporing af resttumor og recidiver er integrerede elementer af opfølgningspro-

grammet, hvis det for den pågældende kræftsygdom har en behandlingsmæssig og 

prognostisk konsekvens. 

Programmet beskriver standardprogrammer for indsatser og organisering vedr. op-

sporing af resttumor og recidiv i forhold til patientgruppestratificeringen, på bag-

grund af recidivfrekvens og –mønster samt behandlingsmuligheder ved recidiv.  
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1.6.3 Rehabilitering, palliation, psykosocial støtte og egenom-

sorg  

Ved opfølgningen skal der være fokus på behov for rehabiliterende indsatser, som 

kan være såvel sygdoms- eller behandlingsspecifikke som mere generelle for 

kræftpatienter. Det bør ved opfølgningen sikres, at patienterne får de relevante til-

bud. 

 

Ligeledes bør der være fokus på palliative indsatser, der skal indtænkes tidligt i for-

løbet og integreres med de øvrige indsatser, jf. Forløbsprogram for rehabilitering 

og palliation i forbindelse med kræft, Sundhedsstyrelsen 2011. 

 

Det er beskrevet, hvordan sygdomsspecifikke palliative indsatser og rehabilite-

ringsindsatser, herunder genoptræningsplaner, indgår i opfølgningsprogrammet. 

Endelig er det beskrevet, hvordan patienten støttes psykosocialt, til mestring af sin 

situation og til at varetage egenomsorg m.m., ved grundig information om syg-

dommen, symptomer som evt. kan opstå samt støtte i form af sygdomsspecifikke 

forebyggende indsatser. 

1.6.4 Beskrivelse af senfølger 

I dette afsnit beskrives senfølger, der kan opstå efter den initiale behandlingsformer 

i relation til den specifikke kræftform. Dvs. de senfølger, som sundhedspersonalet 

bl.a. bør være opmærksomme på ved behovsvurderingen, er beskrevet.  

Beskrivelsen er ikke fuldstændig men overordnet, idet mulige senfølger, herunder 

sjældne senfølger af kræftbehandling, er afhængig af de enkelte 

behandlingsmodaliteter og sammensætninger af behandlinger, som til stadighed 

skifter indenfor kræftbehandling.  

Risikoen for senfølger er afhængig af selve sygdomsmanifestationen, intensiteten 

og arten af behandlingen samt evt. varige bivirkninger til behandlingen. Senfølger 

kan opstå mange år efter den afsluttede behandling.  

Senfølger kan omfatte organskader, der manifesterer sig under behandlingen (som 

kardiomyopati, nyreskader, hørenedsættelse), eller senfølger der manifesterer sig 

efter at behandlingen er ophørt (fx endokrine forstyrrelser, sekundær cancer) Acce-

lererede aldringsprocesser kan også være senfølger, herunder tidlig menopause, 

arteriosklerotisk hjertesygdom og nyre – eller lungefunktionsnedsættelse. Endelig 

er psykiske lidelser, herunder særligt depressivitet og angst en kendt senfølge.  

Tegn på organdysfunktion bør resultere i yderligere undersøgelser og mere intensiv 

opfølgning. Identifikation af dysfunktioner er vigtig for at kunne give patienten de 

bedste muligheder for hensigtsmæssig behandling og rehabilitering. 

 

1.7 Organisering af opfølgningsprogram 

Opfølgningsprogrammet beskriver, hvordan programmet kan organiseres, således 

at det både sikres, at opfølgningen varetages af kvalificeret personale, og at indsat-

serne varetages med det lavest mulige ressourceforbrug. Organiseringen omfatter 
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således implementering og beskrivelse af mulig opgaveglidning mellem professio-

ner og sektorer.   

 

De opfølgende indsatser bør foregå der, hvor det er mest hensigtsmæssigt for pati-

enten i forhold til faglig indsats, viden, formål og ressourcer. Opfølgningsforløbet 

skal ikke på forhånd forankres i ét speciale, da mange patienter tilbydes indsatser i 

forskellige afdelinger/specialer, herunder almen praksis pga. eventuel komorbiditet, 

senfølger m.v. Hvis opfølgningen foregår på sygehuset, bør den foregå i samarbej-

de mellem de forskellige specialer, forankret i multidisciplinære teams som for 

pakkeforløbenes vedkommende. Integrering, koordination mellem specialer og på 

tværs af sektorer og sikring af kommunikationen er således vigtig – også for at sik-

re, at patienten modtager den samme og fyldestgørende information.  

 

Nogle opfølgende indsatser kan varetages af sygeplejersker i stedet for speciallæ-

ger i sygehusvæsenet. En undersøgelse af brystkræft viser, at der kun er behov for 

en speciallæge ved 15 % af de opfølgende indsatser(2). 

 

Ligeledes kan en del opfølgning foregå i almen praksis, evt. efter aftale med den 

relevante sygehusafdeling med mulighed for hurtig genetableret kontakt ved behov. 

Kontakten for afsluttede patienter bør generelt primært være til almen praksis, der 

så skal have let adgang til det sekundære sundhedsvæsen ved behov.  

En revurdering af hele organiseringen af kræftpatienters opfølgning forudsætter en 

markant holdningsændring hos behandlere såvel som hos patienter. Der stilles der-

for krav til de involverede ledelser på alle niveauer om at have fokus på området og 

sikre den nødvendige information og opfølgning på implementering og drift. 

1.7.1 Kommunikation og inddragelse 

Før opfølgningen påbegyndes bør det tydeligt formidles til patienten, hvad formålet 

med opfølgningen er. I dialogen med patienten er det således vigtigt at tydeliggøre 

at:  

 Den individuelle opfølgning baseres på det beskrevne opfølgningsprogram 

for den pågældende kræftform, 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 indgå i et opfølgningsprogram.  

Det bør overfor patienten påpeges at: 

 

Opfølgning med hyppige kontrolskanninger ikke er nødvendig for alle 

kræftpatienter. Der er ikke videnskabelig dokumentation for, at hyppige 

kontrolskanninger forlænger overlevelsen  

 Formålet med opfølgningen også er at iværksætte rehabiliterende og pallia-

tive indsatser m.v. efter behov 

 

 Patienter, som ikke følges hyppigt på sygehuset, løbende kan få hurtig tid 

til undersøgelse m.v., hvis der opstår 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 opfølgningsprogram. Det må sikres, at meget små patientgrupper med 

komplekse problemstillinger ikke spredes over for mange aktører. En entydig an-

svarsplacering for indsatsen og koordination mellem fagprofessionelle, afdelinger 

og sektorer er beskrevet i opfølgningsprogrammet. På baggrund heraf skal der ef-

terfølgende udarbejdes lokale aftaler.  

1.7.3 Tidsforløb  

Opfølgningsprogrammet beskriver, hvornår standard-opfølgningsforløb for speci-

fikke patientgrupper kan påbegyndes og afsluttes. Nogle opfølgningsforløb starter 

umiddelbart efter en afgrænset og forholdsvis kortvarig initial behandling, fx ope-

ration. Opfølgningsprogrammet omfatter også de forløb, hvor patienter sideløbende 

tilbydes meget langvarig medicinsk behandling som led i den planlagte initiale be-

handling, fx mere end 6 mdr., idet disse patienters behov på mange områder er ma-

gen til behovene hos patienter, hvis behandling afsluttes tidligere.  

1.8 Plan for det individuelle forløb 

En plan for det individuelle forløb udarbejdes i samarbejde og dialog med patienten 

og evt. pårørende på baggrund af opfølgningsprogrammets beskrivelser og en vur-

dering af den enkeltes behov. Det afklares bl.a. hvilken information den pågælden-

de patient har behov for, herunder hvor patienten kan finde information om opføl-

gende tilbud m.v. 

Der foretages en forventningsafstemning med patienten og evt. pårørende inden 

formulering af den individuelle plan (se kapitlet vedr. plan for det individuelle for-

løb). En tydelig forventningsafstemning opleves at skabe tryghed hos patienten. 

1.9 Fremadrettede behov for monitorering, udvikling og 
forskning 

Der er brug for øget viden vedr. opfølgning af kræftpatienter. Den grundlæggende 

evidens er beskrevet i teksten for opfølgningsprogrammet, og det fremgår heraf, 

hvor der mangler evidens. Dette uddybes i kapitlet vedr. fremadrettede behov for 

monitorering, udvikling og forskning. 

 

En ny organisering af området giver tillige mulighed for at iværksætte pilotprojek-

ter med indhøstning af erfaringer, inden nye modeller implementeres bredt. 
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2 Patientgruppen 

Hoved- og halskræft omfatter flere sygdomsgrupper og dækker over adskillige hi-

stologiske undertyper og lokalisationer fra følgende organer (incidens nedenfor an-

givet efter opgørelse fra DAHANCA 2012): 

 Mundhule 18% 

 Svælg 35% 

 Strube 17% 

 Spytkirtler 4% 

 Næsebihuler 4% 

 Skjoldbruskkirtel 18% 

 Ukendt primær tumor 4% 

 

Hver kræfttype optræder med et varierende antal patienter, fra ca. 50 til mere end 

400 tilfælde årligt. Der er tale om cirka 1.500 nydiagnosticerede tilfælde om året 

med en forventet stigning på 2 – 4 % per år. 

De fleste tilfælde af hoved- og halskræft er pladeepitelkarcinomer udgående fra 

slimhinderne i de øvre luft- og fødeveje, og en væsentlig ætiologi er tobaks- og al-

koholmisbrug, hvortil kommer et stigende antal virusrelaterede tilfælde især i 

mundsvælget (oropharynx) på grund afHuman Papillom Virus (HPV) samt for næ-

sesvælgets vedkommende, Epstein-Barr Virus (EBV). Hoved- og halskræft består 

desuden af cancertyper fra flere typer kirtelceller, hvilket gør hoved- og halskræft 

til en meget heterogen sygdomsgruppe med meget variabel prognose. Få patienter 

har fjernemetastaser på diagnosetidspunktet (ca. 3-7 %), hvilket betyder, at lokal-

behandling i form af kirurgi, stråleterapi +/- kemoterapi eller en kombination heraf 

er relativ effektiv. Den heterogene sygdomsgruppe afspejles i overlevelsesraterne 

for de forskellige kræftformer, der er meget varierende fra 20 % til 95 %. Den sam-

lede 5-års overlevelse for hoved- og halskræft er omkring 60 %. 

De relativt høje overlevelsesrater har resulteret i en prævalens af hoved- og hals-

kræft i Danmark på ca. 16.000 personer (ved udgangen af 2011). Prævalensen, den 

noget aggressive lokalbehandling samt andre tobaksbetingede sygdomme hos pati-

enterne har medført, at støttende foranstaltninger, herunder rehabilitering, er en 

dominerende faktor i efterforløbet af hoved- og halskræft. Behandling af komorbi-

ditet samt følgevirkninger til kræft og dens behandling er derfor dominerende hos 

patienter med hoved- og halskræft, men behovet varierer afhængig af sygdomslo-

kalisation og cancertype. Ydermere er risikoen for at udvikle en ny type cancer stor 

(3). 

Overordnet set er hoved- og halskræft en loko-regional sygdom. Fjernmetastaser er 

på diagnosetidspunktet sjældne (3-7 %) og ved recidiv ses også kun fjernmetastaser 

hos 10 %.  På 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 opgørelse fra DAHANCA fra 2012 er stadieinddelingen som følger: 

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-års aldersstandardiseret relativ overlevelse for mænd og kvinder med registreret 

hoved-halskræft i Danmark 2009-2011 er 85 %, og tilsvarende 62 % og 68 % for 5-

års aldersstandardiseret relativ overlevelse. (4) 

Tilsvarende er den absolutte 1-års overlevelse 90 % (2011), svarende til raten af 

patienter i live 1 år efter behandling for kendt hoved-halskræft (95 % konfidensin-

terval 92-94 %).(5). 
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3 Formål med opfølgningen 

Der er i litteraturen ingen evidensbaserede retningslinjer for det optimale kontrol-

forløb, hverken med hensyn til kontrolintervaller, kliniske undersøgelser eller bil-

leddiagnostik. 

Grundlaget for opfølgning bør være, at der i dialog med patienten fortages en af-

dækning af de nødvendige behov, og at der derefter tages en sundhedsfagligt base-

ret beslutning om indholdet af den planlagte, individuelle opfølgning. 

Formål med opfølgningen 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 opfølgningsansvarlige afdeling 

 Kvalitetskontrol, primært udmøntet som registrering i kliniske databaser 

 At påvise 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 Pakkeforløb for hoved- og halskræft: 

http://www.sst.dk/publ/Publ2012/06juni/KraeftPkforl/Hovedoghalskraeft3udg.pdf 

udgør patienter med hoved- og halskræft en meget heterogen gruppe. Nogle patien-

ter behandles for små og ofte kurable cancere, mens andre rammes af svært aggres-

sive cancertyper, hvor omfattende behandling med kirurgi, radio- og/eller kemote-

rapi eller kombinationer af disse modaliteter er nødvendig. Omfanget af komplika-

tioner og senfølger er ofte tæt relateret til behandlingens type og intensitet.  

De overordnede mål for opfølgning af patienter med hoved- og halskræft er at på-

vise restsygdom, recidiv eller ny primær cancer, at identificere og vurdere behovet 

for rehabilitering af senfølger/komplikationer og at vurdere behandlingseffekt (6, 

7,8,9,).   

4.1.1 Evidens 

Der findes ingen randomiserede studier, som har sammenlignet en præ-defineret 

strategi med ”ingen follow-up'', og der er således ingen definitiv evidens for effek-

ten af opfølgning ved hoved-og halskræft (7,8).  

I et nyligt publiceret dansk studie (6) undersøges effekten af rutine follow-up i 

henhold til DAHANCA’s retningslinjer hos 619 danske patienter behandlet for ho-

ved- og halskræft. 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 på-

vist 29 recidiver, og af disse var 7 (25 %) asymptomatiske. For at påvise et asymp-

tomatisk recidiv skulle der udføres 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 

rådgivning og rehabiliterende tiltag i årene efter afsluttet behandling. Dette doku-

menteres med, at 72 % af den undersøgte population havde en eller anden form for 

senfølge efter radikal behandling for hoved-halskræft. Atten procent blev henvist 

til yderligere udredning eller behandling overvejende af fysioterapeutisk og logo-

pædisk karakter.  

Hvorvidt rutineopfølgning efter fastlagt strategi er bedre end symptombaseret selv-

bedømmelse 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 selvbedømmelse. 

Omvendt fandt Boysen og medarbejdere i et prospektivt studie af 661 patienter i 

1992, at overlevelsesraten var bedre for patienter, hvor recidiv var påvist på bag-

grund af symptomer og fund præsenteret af patienten og anbefaler, at mere tid bør 

bruges på oplæring af patienterne med henblik på identifikation af tegn på recidiv 

(12). 

To nyere oversigtsarbejder har adresseret værdien af rutinemæssig opfølgning af 

patienter med hoved- og halskræft (7,8, 9). Forfatterne til begge arbejder konklude-

rer, at rutinemæssig opfølgning bør udføres efter behandling for hoved- og hals-

http://www.sst.dk/publ/Publ2012/06juni/KraeftPkforl/Hovedoghalskraeft3udg.pdf
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kræft, men omfang og indhold i opfølgningen er usikkert, ligesom der ikke er 

egentlig evidens for konklusionen. I lighed med de danske undersøgelser på områ-

det (6, 10) lægges der vægt på nødvendigheden af rehabiliterende tiltag overfor de 

væsentlige senfølger/komplikationer, som denne patientgruppe frembyder. 

Overordnet findes de nødvendige indsatser således at skulle indeholde modeller 

for: 

 Opsporing af resttumor, recidiv og ny primærtumor  

 Rehabiliterende indsatser under opfølgning 

Disse to elementer vil danne baggrunden for sammensætningen af det endelige op-

følgningsprogram og vil i det efterfølgende blive beskrevet med henblik på formål, 

forventet effekt og evidens. Andre meget væsentlige områder for opfølgning er an-

ført i kapitel 3.  

4.1.2 Recidivrisiko og -frekvens 

Der er indenfor de enkelte sygdomskategorier fundet forskellige risikofaktorer for 

recidiv; tumors differentieringsgrad, vækstmønster (kapselgennemvækst) eller pa-

tientfaktorer såsom vægt, performancestatus mm. En algoritme for risiko for reci-

div af hoved- og halskræft kan på baggrund af den store sygdomsdiversitet, for-

skellige stadier og forskellige behandlingsmodaliteter være særdeles vanskeligt at 

lave, men det bedst mulige forslag til en stratificering fremgår af figuren i afsnit 

4.6.  

Recidivfrekvensen ved hoved- og halskræft er ca. 30 %, afhængig af bl.a. tumorlo-

kalisation, stadie, performance status og histologi. Ved recidiv af hoved- og hals-

kræft er prognosen generelt dårlig, men kurativt potentiale forekommer specielt 

ved recidiv af små mundhulecancere og strubekræft. Ved lokoregionalt recidiv kan 

behandlingen være kirurgi, genbestråling eller pallierende kemoterapi.  

4.2 Opsporing af resttumor og recidiv 

Klinisk undersøgelse 

 

Ved den planlagte opfølgning bør den kliniske undersøgelse 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 behandlingskvalitet.   

 

Den objektive undersøgelse kan modificeres i forhold til udgangspunkt og omfang 

af den behandlede cancer. Ved cancer fra mundhule, svælg eller strube skal 

undersøgelsen som minimum indeholde inspektion af huden, inspektion af 

slimhinder i mundhule, svælg og strube samt systematisk palpation af mundbund, 

tunge og halsens lymfeknuder. Ved klinisk behov suppleres med fiber-laryngo-

faryngoskopi og klinisk ultralydsskanning af halsen. Undersøgelserne kan udføres 

på 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 

fremgår af de nationale retningslinjer for denne patientgruppe (www.dahanca.dk). 

 

Billeddiagnostik ved opfølgning 

 

I forhold til anvendelse af billeddiagnostik foreligger der i litteraturen ingen 

evidensbaserede retningslinjer for rutinemæssig brug ved opfølgning af patienter 

med hoved- og halskræft.  

 

Nogle centre foretrækker skanning efter endt behandling med henblik på 

referencegrundlag ved senere mistanke om recidiv. 

 

Umiddelbart efter kirurgi og/eller strålebehandling af hoved/halskræft vil der være 

betydelige forandringer i vævet i form af ødem og fibrose, som gør 

billedtolkningen vanskelig. Disse forandringer er mest udtalte de første måneder og 

aftager herefter. En eventuel skanning kan udføres 3-6 måneder efter endt terapi. 

Denne skanning kan bruges som sammenligningsgrundlag med eventuelle 

efterfølgende skanninger med henblik på påvisning af recidiv (13,  9, , 7,8,, 14, 15). 

 

CT- eller MR-skanning 

Der er ingen undersøgelser, der entydigt viser, om CT eller MR er bedst egnet til 

skanning ved opfølgning, men det forekommer mest hensigtsmæssigt at anvende 

den samme modalitet til skanning ved opfølgning, som blev anvendt ved den pri-

mære udredning, og at man ligeledes ved eventuelle efterfølgende skanninger an-

vender samme modalitet. 

Der er dog undersøgelser der tyder på, at diffusions-vægtet MRI (DW-MRI) kan 

anvendes til tidlig påvisning af såvel resttumor som recidiv (16, 17,18), og at denne 

ligeledes kan bruges til påvisning af lymfeknude metastaser på halsen ( 19). 

Ifølge NCCN’s anbefalinger fra 2011 bør der efter den udførte skanning kun fore-

tages yderligere skanning, hvis der er symptomer eller klinisk mistanke om tumor- 

recidiv. Rutinemæssig skanning hos asymptomatiske patienter anbefales ikke (13). 

Hermann et al. anbefaler derimod rutinemæssig follow-up CT- skanning med et in-

terval på 3-4 måneder igennem 2 år med henblik på tidlig påvisning af recidiv (20). 

Hermann et al. fulgte 66 patienter strålebehandlet 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 på CT, før de var synlige ved klinisk undersøgelse.  

CT af thorax  

 
Der er hverken evidens eller konsensus omkring anvendelse af rutinemæssig CT af 

thorax.  

 
Flere studier viser imidlertid, at røntgen af thorax er af begrænset værdi, idet denne 

undersøgelse kun påviser 23-33 % af de patologiske forandringer, som ses på 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 strålebehand-

ling. Der er ingen evidens for at en skanning ændrer prognosen.  
 

Efter kirurgi med anvendelse af lapper til rekonstruktion vil normalanatomien være 

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 indgår patienterne i et nyt pakkeforløb. Valg af 

billeddiagnostisk metode vil afhænge af recidivets lokalisation og tumortype og 

følger udredningsprogrammerne, som det er beskrevet for de enkelte hoved- og 

halskræft i de nationale retningslinjer (www.dahanca.dk).  

4.3 Rehabilitering og palliation 

Rehabilitering og palliation planlægges på basis af en individuel behovsvurdering 

samt løbende opfølgning af de beskrevne senfølger. Hertil kan komme ikke-

specifikke behov, der ligeledes skal vurderes med henblik på en evt. indsats. Ind-

satserne målrettes efter den faglige vurdering på baggrund af den individuelle be-

hovsvurdering. 

4.3.1 Senfølger 

Alt efter hvilke behandlingsmodaliteter patienten har modtaget i sit behandlingsfor-

løb, kan der forekomme en bred vifte af henholdsvis tidlige og sene følgevirknin-

ger (senfølger). Omfanget af senfølger afhænger således af sygdomslokalisation, 

stadie og behandlingsmodalitet. Da hoved- og halskræft omfatter en meget hetero-

gen sygdomsgruppe, er senfølger ikke opgjort på sygdomskategori, men i stedet 

symptombaseret.  

Behandling af hoved- og halskræft kan kompromittere vitale funktioner. Da typen 

af senfølge/komplikation er afgørende for den rehabiliteringsindsats, der skal ydes, 

og den anbefaling, som skal gives, er det naturligt at definere indsatsområderne på 

baggrund af patientens aktuelle symptomatologi. Rehabiliteringsbehovet for en pa-

tient kan desuden skifte med tiden. Baseret på de hyppigst forekommende senføl-

ger/komplikationer efter behandling for hoved- og halskræft kan symptombaserede 

grupper defineres og den nødvendige rehabiliterende indsats beskrives.   

De væsentligste bivirkninger efter stråleterapi er mundtørhed, spiseproblemer, 

fibrose (bindevævsdannelse) og ødemer, som forekommer hos 10-20 % af 

patienterne (24). Andre knap så hyppigt forekommende gener og forandringer er 

hudatrofi, dyspigmentering, hårtab, slimhindeatrofi, vægttab, caries, 

osteoradionekrose, muskelatrofi, trismus, hæshed, neuropati samthøretab/tinnitus. 

Sammen kan bivirkningerne give anledning til væsentlige ændringer i patientens 

fysiske, psykiske og sociale formåen, hvilket betyder, at flere forhold skal vurderes 

i forbindelse med opfølgning. 

4.3.2 Mundtørhed og sejt sekret - xerostomi  

Rehabiliteringsbehov 
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Xerostomi er det hyppigste problem (33 %) ved rutinekontrol af patienter med ho-

ved- og halskræft (24), idet ca. 20 % af patienterne klager over moderat til svær 

mundtørhed. Xerostomi opstår efter strålebehandling, hvor spytkirtler er indeholdt i 

behandlingsområdet. 

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 hjælper bedst 

muligt på xerostomien. 

Opgavefordeling og koordination 

Information og rådgivning om fugtende tiltag og produkter gives initialt ved syge-

plejerske på hospital samt ved kommunal sygeplejerske. Recepter på spytstimule-

rende medicin gives af egen læge eller af læge på hospital.  

4.3.3 Tand og kæbeproblemer 

Rehabiliteringsbehov 

Område indbefatter protesetilpasning, karies, osteoradionekrose og andre 

tand/kæberelaterede problemer, der opstår efter såvel kirurgisk som onkologisk be-

handling. Incidensen af osteoradionekrose efter strålebehandling varierer afhængig 

af baggrundspopulationen mellem 0-74 % (Niewald 2013).  Det er estimeret, at op 

mod 8 % af strålebehandlede patienter udvikler osteoradionekrose i efterforløbet. 

(Peterson et al. 2010). 

 

I Danmark er incidensen rapporteret til 1-2 % ved glottiscancer (stemmelæber), og 

ca. 20 % ved andre cancere i hoved-halsområdet (25).   Risikoen for osteoradione-

krose øges efter postirradiatoriske tandekstraktioner eller andre kæbekirurgiske 

indgreb, specielt hvis disse ikke udføres under antibiotikadække og med primær su-

turering.  Incidensen vil formentlig dale efter moderne intensitetsmoduleret stråle-

terapi, som ikke var tilgængelig, da ovenstående undersøgelser blev gennemført.  

 

Rehabiliteringsforslag 

Patienten tilrådes at gå til tandlæge hver 2. til 3. måned efter afsluttet strålebehand-

ling. Patienten tilrådes endvidere daglig god mundhygiejne. Tandekstraktion bør 

ske under antibiotikumdække og med primær suturering for at undgå osteoradione-

krose.  

Patienter med konstateret osteoradionekrose kan vurderes med henblik på hyperbar 

iltbehandling. Der kan, når 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 stråleterapi bør foregå i højt specialiseret Tand, mund og kæ-

bekirurgisk regi.  
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4.3.4 Synkebesvær og spiseproblemer 

Rehabiliteringsbehov 

Synkebesvær (dysfagi) som følge af hoved-halskræft og dens behandling kan med-

føre vægttab, nedsat livskvalitet, social isolation og risiko for livstruende vejrtræk-

ningsbesvær (aspiration).  Både kirurgisk og onkologisk behandlede hoved-hals 

kræft patienter kan få synkebesvær, der varierer i grader og varighed. Synkeproces-

sen bliver påvirket under selve kræftbehandlingen og kan optræde som senfølge, 

der kan debutere efter måneder og år. Graden af synkebesvær afhænger af syg-

domslokalisation, stadie og behandlingsmodalitet (27). Der er andetsteds i dette 

dokument beskrevet tandrehabilitering, mucositis, xerostomi, smerter, trismus 

(nedsat mundåbning), fibrose, nedsat mobilitet af tungen, påvirket bevægelighed og 

sensibilitet i svælg, strikturer i svælg og øvre del af spiserør, som medfører synke-

besvær.   

En nylig undersøgelse viste udbredt dysfagi hos kirurgisk behandlede hoved-

halspatienter, hvor aspiration ses hos 49 % heraf ”silent dysfagia”  hos 21 % med 

aspiration af føde/væske til luftveje (28). I en dansk undersøgelse på pharynxcancer 

behandlet med kemoradioterapi fandt man, at 83 % har dysfagi, heraf 18 % med 

aspiration (29). I et dansk registerstudie af 324 strålebehandlede hoved-hals patien-

ter fandt man, at 32 % havde alvorlig dysfagi (grad 2-4) mens 5.3 % fik indlæggel-

seskrævende aspirationspneumoni det første år efter stråleterapi (30). 

Mens generelle dysfagi screeningsmetoder ofte afdækker neurologiske eller geriat-

riske aspekter af dysfagi, er der udviklet to screeningsværktøjer for dysphagi hos 

hoved-hals cancerpatienter (31, 32). Begge modeller er udviklet i USA og anvendt 

på et amerikansk materiale, men valideret på hhv. svensk og spansk population (33, 

34).  Screeningsmetoderne er endnu ikke valideret på dansk materiale, men pati-

entgrupperne forventes at være sammenlignelige med det danske materiale. 

Rehabiliteringsforslag 

Graden af dysfagi bør vurderes hos den enkelte patient. Som udgangspunkt kan 

vægtkontrol og muligvis en af de ovennævnte screeningsmodeller for dysfagi an-

vendes til at vurdere tilstedeværelse af synkebesvær. 

Den bedste vurdering af omfanget og om muligt patofysiologien bag dysfagi (sen-

sorisk, motorisk, funktionel, striktur osv.) kan fås ved at udføre videofluoroskopisk  

eller en fiberoptisk endoskopisk undersøgelse (FEES)  af synkefunktionen (35, 36, 

37, 38, 39). Denne udredning foregår ofte ved multidisciplinær udredning i hospi-

talsregi ved ØNH/ onkolog/ ergoterapeut. Opgavefordeling og koordination 

Træning af indskrænket mundåbning, motorik i tunge/mundhule foregår traditio-

nelt ved logopæd. Ved problemer lokaliseret længere distalt foregår rehabiliterin-

gen i ergoterapeutisk regi i form af koordinationsøvelser af synk og vejrtrækning. 

Der er et betragtelig overlap af logopæder og ergoterapeuters arbejdsområder. Der 

foreligger ganske sparsom evidens for effekten af de ovenfor beskrevne indsatser.  

4.3.5 Ernæringsproblemer 

Begrænset ernæringsindtag med vægttab eller underernæring til følge er et hyppigt 

forekommende problem både før, under og efter behandlingen og skyldes flere for-

skellige faktorer som dysfagi , manglende madlyst (der bl.a. kan skyldes ændret 
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smags – og lugtesans), mundtørhed, sejt sekret, mucositis, kvalme eller fatigue (40, 

41, 42). Vægttab og underernæring har også en negativ indflydelse på behandlings-

resultater og oplevelsen af livskvalitet (43, 44, 45).  

Det gennemsnitlige vægttab hos patienter, der gennemgår kurativ intenderet stråle-

terapi, er vurderet på et dansk materiale til knap 10 % (46) 

Rehabiliteringsbehov 

Der bør foretages en vurdering af den ernæringsmæssige tilstand, optages kost-

anamnese og vurdering af funktionsniveau med hensyn til tilstrækkelig ernærings- 

og væskeindtagelse i henhold til den danske kvalitetsmodel ved behandlingsstart og 

med ugentlige kontroller i behandlingsforløbet. Ved mere end 10 % vægttab i løbet 

af de seneste 6 måneder før behandling, er der bl.a. øget risiko for postoperative 

komplikationer (45). Der er fundet varierende grader af problemer i forhold til syg-

domslokalisationen (47, 48). 

Rehabiliteringsforslag 

Afhængig af omfanget af vægttab bør ernæringen optimeres i form af supplement 

til normal ernæring eller evt. anlæggelse af nasogastrisk- eller PEG-sonde  (Perku-

tan endoskopisk gastrostomi ) (45, 49, 50, 51).  Ved behov skal patienten tilbydes 

kontakt til diætist. Patienterne kan have gavn af at indøve korrekte synkevaner in-

den behandlingsstart (52) 

Patienter med vedvarende spise/synkeproblemer efter afsluttet behandling bør hen-

vises til ergo- eller fysioterapi med henblik på optræning af spise/synkeevnen. Det 

vil oftest dreje sig om almen genoptræning, der i så fald skal tilbydes af patientens 

hjemkommune.  

Opgavefordeling og koordination 

Initialt ved sygeplejerske og/eller diætist på hospital. Ved længerevarende behov 

for ernæringsmæssig behandling eller sondeernæring i hjemmet gøres dette i sam-

arbejde med eller alene ved hjemmesygeplejerske og kommunal diætist. 

I sværere tilfælde kan det være formålstjenligt, at behandling tilbydes i sygehusregi 

som specifik rehabilitering. I den foreliggende litteratur findes belæg for at patien-

terne kan have gavn af målrettet genoptræning (53, 39, 7,8, 54, 55, 47) 

4.3.6 Udtalebesvær og hæshed  

Talen kan påvirkes af behandling og sygdom i hoved- og halsområdet. Påvirkning 

af stemmekvalitet, styrke og artikulation har betydning for livskvalitet, social inter-

aktion og sandsynlighed for tilbagevenden til arbejdsmarkedet.  Forandring af 

stemmen/udtale kan opstå ved tumorvækst, operation af tunge, mundbund, kæbe, 

svælg eller stemmelæber eller efter strålebehandling af strube, mund og svælg. Der 

kan opstå tab af væv/muskler, lammelse af stemmelæberne eller andre af svælgets 

muskler, der er af betydning for stemmedannelse og udtale. Sværhedsgraden af 

stemme/taleproblemer efter oral cancer har vist at være afhængig af resektions vo-

lumen, tumorlokalisation og adjuverende kemoradioterapi (56).   

 

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

trods for at oral cancer er den 10. hyppigste cancer, foreligger der kun meget få og 

små undersøgelser af terapeutiske tiltag for disse patienter (57).  
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Rehabiliteringsbehov 

Forbedring af mundåbning, udtale, hensigtsmæssig stemmebrug ved stemmetræt-

hed og/eller hæshed, sekrethåndtering samt optimering af stemmestyrken. (58) 

Rehabiliteringsforslag 

Ved udtalebesvær anbefales specialiseret logopædisk behandling med fokus på ud-

tale.  

Ved stemmeproblemer anbefales vurdering ved laryngologisk specialiseret øre-

næse-halslæge med henblik på kirurgisk intervention i form af operativ korrektion 

eller rekonstruktion. Desuden specialiseret logopædisk behandling med fokus på 

stemmerehabilitering.  

Opgavefordeling og koordination 

Regionale/kommunale institutioner til rehabilitering af udtale eller stemmeproble-

mer. Generelt anbefales at niveauet vurderes af speciallæge, og at patienten videre 

henvises til rehabilitering i regionalt eller primær regi alt efter kompleksiteten. 

4.3.7 Respiratoriske problemer  

Respirationsbesvær kan forekomme før, under samt efter behandling. I forbindelse 

med vejtrækningsbesvær kan anlæggelse af midlertidig eller perma-

nent tracheostomi være nødvendigt for at sikre frie luftvej. Tracheostomi kan desu-

den anlægges forebyggende i forbindelse med større kirurgiske indgreb samt forud 

for strålebehandling. Aspiration kan desuden nødvendiggøre tracheostomi. 

Rehabiliteringsbehov 

Trachealkanylepatienter har behov for vejledning og oplæring i pleje og håndtering 

af trachealkanyle. Kanylepatienterne får information og oplæring præ- og postope-

rativt i hospitalsregi.  

Rehabiliteringsforslag 

Oplæring og opfølgning af kanylepleje enten ved individuel vejledning eller via pa-

tientskoler i hospitalsregi vurderet ud fra den enkeltes behov og ressourcer. Patient-

skoler for trachealkanyle patienter giver mulighed for fælles vejledning og oplæ-

ring samt sparring og støtte i gruppen.    

Derudover tilbyder ØNH afdelinger at give kommunalt ansatte sygeplejersker un-

dervisning i kanylepleje i de tilfælde, hvor specialviden og erfaring mangler for 

herigennem at sikre patienten støtte og hjælp kommunalt.  
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Opgavefordeling og koordination 

Der er behov for vedvarende assistance til skiftning og pleje af trachealkanyle og 

tilhørende udstyr. Skiftning af trachealkanyle varetages overvejende af specialise-

rede sygeplejersker i samarbejde med øre-næse-hals læger. 

4.3.8 Høreproblemer  

Høreproblemer kan opstå som følge af tumorvækst, kirurgi eller stråleterapi mod 

ydre og indre høresanseapparat. Desuden er cisplatin-induceret hørenedsættelse 

almindeligt forekommende pga. direkte ototoksisk virkning. 

Rehabiliteringsbehov 

Sensorisk påvirkning af hørelsen kan opstå ved direkte bestråling mod det indre øre 

(cochlea - øresneglen). Graden af hørenedsættelse er afhængig af stråledosis> 

40Gy, (59), alder og den præterapeutiske hørefunktion (60). Desuden har det kal-

kulerede bestrålede volumen vist at have en negativ indflydelse på hørelsen målt 

efter behandling (61).   Risiko for klinisk høretab er groft estimeret til 15% ved 

middeldoser ≤47 Gy til cochlea, når strålebehandling gives med cisplatin.  

Mekanisk påvirkning af hørefunktionen kan være betinget af operative indgreb på 

ledningsvejene i ydre eller indre øre eller som følge af stråleinduceret mellemøre-

betændelse (sekretorisk otitis media). Tumor kan i sig selv obstruere for det Eusta-

kiske rør, i lighed med ødemer der ledsages af sekretorisk otitis.  

Supplerende kemoterapi med cisplatin kan i sig selv påvirke hørelsen og give tinni-

tus. Sensorisk høretab optræder for det meste i de høje frekvenser uden for normal 

skelnegrænse, men kan progrediere til tab af høreopfattelse. Patienter, som gen-

nemgår radiokemoterapi bør derfor undersøges før behandlingen med en baseline 

audiometri og efter behandlingen for at tage stilling til evt. stillingtagen til høre-

hjælp.  

Rehabiliteringsforslag 

Patienter, der har fået cisplatin-baseret kemoradioterapi, bør have foretaget høre-

prøve i forbindelse med påbegyndelse af behandling. Patienter, som har får stråle-

terapi i og omkring mellemøret, bør have foretaget høreprøve ved symptomer på 

hørenedsættelse efter afsluttet behandling. 

 

Ved behov ydes hjælp til høreapparat. Ved mekanisk otitis vurderes patienten med 

hensyn til indikation for dræn i trommehinden. 

 

Opgavefordeling og koordination 

Høreprøve foretages på audiologisk afdeling, enten på perifert sygehus eller ved 

onkologisk center. Indikation for trommehinde dræn vurderes på center i forhold til 

årsag (tumor, stråleinducerede forandringer). 
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4.3.9 Smerter  

Rehabiliteringsbehov 

Smerter i hoved-halsområdet forårsages af de destruktive forandringer, som cance-

ren i sig selv forårsager samt af selve behandlingen eller som komplikation hertil. 

Den akutte smerte er afhængig af behandlingsmodalitet (kirurgi, radioterapi), tu-

morlokalisation og behandlingsintensitet. Ved aggressiv stråleterapi vil op mod 

80% af patienterne have behov for stærke smertestillende medikamenter (morfin) 

(62). 

Rehabiliteringsforslag 

Smertebehandling under og efter cancerbehandlingen bør rette sig mod den givne 

årsag (tumor, recidiv, bivirkning). Den klassiske WHO 'smertetrappe' for valg af 

smertestillende behandling bør 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 årsag til 

smerten (recidiv, senfølge, komplikation). Igangsat behandling kan, afhængig af 

kompleksiteten, gives på onkologisk center eller i samarbejde med smerteenheder 

eller praktiserende læge. 

4.3.10    Facialisparese  

Rehabiliteringsbehov 

Facialisparese kan opstå som følge af primær tumor eller behandling. Rekonstruk-

tion tilrådes i forbindelse med primær kirurgi. Ved persisterende facialisparese ef-

ter fx parotiskirurgi kan der være indikation for kirurgisk facialisrehabilitering af-

hængig af patientens subjektive og objektive gener. Der må i de enkelte casus tages 

stilling til rehabiliteringsproceduren, bl.a. betinget af nervus facialis’ integritet efter 

den primære ablation. Facialisparese kan medføre øjenlukkedefekt, epiphora (tåre-

flåd) og dyskonfiguration/vansiring. 

 

Rehabiliteringsforslag 

Plastikkirurgisk rekonstruktion samt behandling i oftalmologisk regi med tarsorafi. 

Opgavefordeling og koordination 

Skal varetages på afdeling med højt specialiseret funktion.   
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4.3.11    Accessoriusparese  

Patienter med påvirket bevægelig af hoveddrejning og/eller påvirket funktion af 

skulderled/armbevægelser som følge af skade på n. accesorius eller udtalt fibrose af 

muskulatur og/eller bløddelsvæv på halsen som følge af enten kirurgi eller stråle-

behandling.  

Rehabiliteringsbehov 

Rehabiliteringsbehov kan vise sig ved smerter, bevægeindskrænkning af skulder-

åget, ved nedsat skulderløft og adduktion af arm.  

Rehabiliteringsforslag 

Patienterne med n. accesorius påvirkning bør henvises til fysioterapi eller ergotera-

pi.  

Opgavefordeling og koordination 

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

 

4.3.12    Øvrige neurologiske symptomer   

Rehabiliteringsbehov 

Neurologiske symptomer kan forekomme som følge af destruktive forandring forå-

saget af tumor eller behandling (kirurgi, stråleterapi.) Sjældent optræder neuropati-

er som følge af kemoterapi (cisplatin,  cepecitabin, taxaner). Lhermittes syndrom er 

en selvlimiterende, stråleinduceret neuropati, som typisk optræder 2-4 måneder ef-

ter stråleterapi. 

Rehabiliteringsforslag 

Neuropatiske smerter behandles med antikonvulsiva eller neuroleptika 

Opgavefordeling og koordination 

Behandlingen foregår på onkologisk afdeling evt. i samarbejde med smerteenhed 

eller neurologisk afdeling.   

4.3.13 Lymfødem   

Det er vanskeligt at give en præcis vurdering af, hvor mange patienter der udvikler 

sekundært ødem som senbivirkning. I den foreliggende litteratur er fundet lymfø-

demudvikling hos 12 til 54 % af patienterne (63).  Behandlinger af lymfødem er en 

sygehusbehandling, som skal varetages af specialuddannede fysioterapeuter. Der 

foreligger ikke randomiserede undersøgelser over behandlingseffekten hos patien-

ter behandlet for hoved- og halskræft. 

Rehabiliteringsforslag 

Oplæring i lymfedrænage ved fysioterapeut. 

Opgavefordeling og koordination 
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Behandlingen foregår på sygehusafdeling med højt specialiseret funktion. 

4.3.14   Trismus   

Rehabiliteringsbehov  

Nedsat mundåbning medfører påvirkning af evnen til at kommunikere, indtage fø-

de, udføre mundhygiejne og har en negativ påvirkning på livskvaliteten.  

Rehabiliteringsforslag  

De vigtigste interventioner er pro-aktive, dels i form af vejledning til patienten om 

brugen af mund-kæbe-gabeøvelser, dels ved i forbindelse med kirurgi at begrænse 

omfanget af operative indgreb i kæbeledskapslerne, dels ved i forbindelse med strå-

lebehandling at minimere dosis til kæbeledskapslerne. Bestråling af tyggemuskula-

turen bidrager også til at øge risikoen for trismus. 

Såfremt trismus er indtrådt bør patienten henvises til ergoterapi med henblik på 

vejledning i udstrækningsøvelser, øgning af mundåbningsevnen, passiv mobilise-

ring af kæbeleddet(64) eller tilsvarende (65). 

Opgavefordeling og koordination 

Den forebyggende behandling der allerede institueres i behandlingsforløbet foregår 

centralt på højt specialiserede afdelinger. I rehabiliteringsfasen foregår trismusbe-

handling på lokalt kommunalt center.  

4.3.15    Fysisk genoptræning   

Rehabiliteringsbehov 

Som følge af strålebehandling mister hoved-halscancer patienter typisk 6-12 % af 

deres kropsvægt, hvoraf størstedelen skyldes tab af muskelmasse. Dette forringer 

markant patienternes muskelstyrke, funktionsevne og livskvalitet (66).  

Studier på raske unge og ældre samt forskellige patientgrupper viser at styrketræ-

ning effektivt forbedrer muskelmasse, muskelstyrke og funktionsevne. Effekten af 

styrketræning hos strålebehandlede hoved-halscancer patienter har vist, at 12 ugers 

tung styrketræning udført i almindelige træningsfaciliteter (fitness-centre) nær pati-

entens egen bopæl havde en betydelig genopbyggende effekt på muskelmasse og 

muskelstyrke. 12 ugers styrketræning forøgede patienternes muskelmasse med ca. 

5 % og deres muskelstyrke med op imod 20 % (66). 

Rehabiliteringsforslag 

Effekten af styrketræning er større end effekten af selvvalgt fysisk aktivitet. På 

baggrund af disse observationer kan tung styrketræning anbefales mhp. genoptræ-

ning af hoved-halscancer patienter med større vægttab efter endt behandling. 

Opgavefordeling og koordination 

Kan foregå i kommunalt regi. 
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4.3.16   Laryngektomerede-strubeløse 

Der udføres ca. 40 total laryngektomier årligt på landsplan. Ved laryngektomi mi-

ster patienten sin naturlige stemme. Laryngektomi påvirker patienten både fysisk, 

psykisk og socialt. Patienten kan opleve nedsat lugte- og smagssans, synkebesvær, 

øget sekret, smerter i nakken samt nedsat energi. De fysiske ændringer kan have 

psykosocial påvirkning, som oplevelse af; fremmedgørelse fra egen krop, ændring 

af nære relationer, ubehag i det offentlige rum, social isolation og i værste fald de-

pression (67) (68) (69).  

Rehabiliteringsbehov 

Hvilken stemme-rehabilitering (”ny stemme”) patienten kan tilbydes, afhænger af 

operationens omfang, individuelle forhold og ønsker. 

Stromaet kræver varierende grader af opfølgning og pleje, ligesom en taleventil vil 

kræve daglig rensning og udskiftning vedslitage etc.   

Patienten kan have behov for tekniske kommunikationshjælpemidler, specielt i den 

første tid efter operationen, hvor dette kan være patientens eneste kommunikati-

onsmulighed. 

Patienten kan have behov for kontakt til socialrådgiver i forbindelse med omsko-

ling eller genoptagelse af arbejde, idet f.eks. støvet og forurenede arbejde ikke er 

muligt grundet laryngektomien, ligesom arbejde, som primært indbefatter telefon-

kommunikation kan være ganske vanskeligt. 

Eventuelle synkeproblemer kræver yderligere rehabilitering (se synkeproblemer). 

Dertil vil patienten få påvirket lugtesans. Lugtesansen kan genoptrænes i mindre 

omfang. 

Herudover har laryngektomerede patienter flere af de fysiske og psykosociale re-

habiliteringsbehov, som allerede er beskrevet i opfølgningsprogrammet.  

 

Rehabiliteringsforslag 

Patienten vil ikke være i stand til at tale postoperativt, men senere i forløbet vil de 

fleste patienter kunne hjælpes til at etablere en ”ny stemme” ved hjælp af taleventil, 

stemmevibrator eller spiserørsstemme. Alle tre kommunikationsformer fordrer tale-

træning ved logopæd, som etableres typisk 3-4 uger efter operationen. Varigheden 

af denne træning afhænger af operationens omfang og patientens ressourcer. 

Allerede ved planlægning af en laryngektomi tilstræbes der at give patienten et re-

elt billede af et liv uden strube, indgrebets omfang og konsekvenser for det daglige 

liv. Disse informationer bør gives af et multidisciplinært team bestående af  læge, 

sygeplejerske, logopæd, socialrådgiver, diætist og en konsulent, der selv er stru-

beløs fra patientforeningen; DLHM, Dansk Landsforening for hals- og mundhule-

opererede. Det er vigtigt, at pårørende inddrages i denne information. Teamet føl-

ger og støtter den laryngektomerede patient gennem hele forløbet under indlæggel-

sen. Efter indlæggelsen følges patienten hovedsagligt af konsulenten og logopæd. 

Konsulenten fungerer ofte som bindeled mellem patienten og primær/sekundær 

sektor. 
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Tale- og høreinstituttet holder i samarbejde med patientforeningen, DLHM, (Dansk 

Landsforening for hals- og mundhuleoperede) et årligt landskursus for laryngekto-

merede, pårørende samt logopæder. Landskurset er et led i den taleundervisning, 

der tilbydes de laryngektomerede (Taleinstituttet). 

Opgavefordeling og koordination 

Kontakten til logopæd og konsulent bør etableres præoperativt. Den logopædiske 

træning kræver specifikke kompetencer inden for behandling af laryngektomerede 

patienter og varetages på sygehusafdeling med højt specialiseret funktion. 

Stomapleje og rensning af taleventil kan foregå i primær sektor. Skiftning af tale-

ventil kan foretages på de fleste øre-. næse-og halsafdelinger.  

4.3.17    Øjne og syn  

Øjne og syn er relativt påvirkelige over for tumorvækst, kirurgi og stråleterapi i og 

omkring øjnene, mens kemoterapi sjældent forvolder problemer. 

Rehabiliteringsbehov 

Strålebehandling af øjenområdet kan give bivirkninger fra hele synsapparatet. Strå-

lefølsomheden varierer for de involverede strukturer så som konjunktiva, tårekirt-

lerne, linsen, øjets forreste kammer, nethinden og selve synsbanerne, og påvirkning 

af disse strukturer vil medføre forskellige bivirkninger, som er relateret til stråledo-

sis. DAHANCA har på baggrund af den tilgængelige evidens anført strikte toleran-

cegrænser for acceptable stråledoser. 

For at kunne vurdere synsevnen og risiko for den behandlingsinduceret strålebi-

virkninger på synsapparatet kan  patienter med svulster nær øjenomgivelserne, og 

hvor der er risiko for stråledoser nær toleranceværdierne, vurderes af øjenlæge før 

påbegyndelse af stråleterapi. 

Evaluering bør i øvrigt ske ved behov både i forhold til akutte som sene strålereak-

tioner. 

Rehabiliteringsforslag 

Akutte bivirkninger så som akut conjunctivitis kan behandles med kunstige tårer, 

eller i sværere grad med binyrebarkhormon. Komplicerende bakteriel infektion af-

hængig af tilstanden. 

Blivende forandringer kan undertiden behandles kirurgisk. Eller medicinsk behand-

ling herunder lokal behandling. 

Opgavefordeling og koordination 

Behandles på såvel sygehuse som i primær sektor. 

4.3.18 Endokrine senfølger  

Hypofyseinsufficiens 

Hypofyseinsufficiens kan optræde måneder til år efter afsluttet stråleterapi, direkte 

eller indirekte mod hypofysen. Problemet er væsentligt ved behandling af hypofy-
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senære svulster udgående fra nasopharynxcancer eller sino-nasalsystemet. Incidens 

afhænger af tumorlokalisation og stråledosis, og insufficiens kan optræde måneder 

til år efter afsluttet behandling. 

Da hormonmangel påvirker livsvigtige organer i hele kroppen bør ovenstående pa-

tienter monitoreres nøje for at forhindre påvirkning af kropsfunktioner og livskvali-

tet. Dette gøres ved at identificere risikopatienter, som bør følges med regelmæssi-

ge blodprøver, evt. livslangt afhængig af situationen. 

Rehabiliteringsbehov 

Hypofyseinsufficiens af både for- og baglapshomonerne kan opstå som følge af 

strålebehandling. Væksthormonmangel (GH) er som regel første manifestation af 

hypofysepåvirkning på grund af lav stråletolerance mens ACTH-, FSH/LH- og 

TSH-akserne er mere resistente.  Tilstanden udvikler sig over år og giver uspeci-

fikke symptomer, der kan påvirke patienternes helbred og livskvalitet. 

Rehabiliteringsforslag 

Patienter, som modtager stråleterapi omkring hypofysen, bør specielt ved stråledo-

ser >30 Gy få tilbudt en endokrinologisk vurdering af hypofyse funktionen og evt. 

løbende vurdering af hormonproduktionen. Dette foretages mest hensigtsmæssigt 

på endokrinologiske afdelinger, hypofyse- eller senfølgeklinikker.  

Opgavefordeling og koordination 

Hypofysefunktion hos risikopatienter og opfølgende vurdering af hormonstatus 

samt evt. hormonsubstitutionsbehandling bør foregå på endokrinologisk afd. ved 

onkologisk center. 

4.3.19 Thyroideainsufficiens 

Påvirkning af skjoldbruskkirtlens funktion kan indtræde efter både kirurgi, strålete-

rapi og kemoterapi (70, 71).  Nedsat sekretion af thyroideahormon (hypothyroidis-

me) kan optræde fra få måneder til mange år efter afsluttet stråleterapi (72) og kan 

føre til træthed, anoreksi og vægtændringer samt kognitive problemer og  påvirke 

patientens livskvalitet alvorligt. 

 

Rehabiliteringsbehov  

Det skønnes, at risikoen for hypothyroidisme eller biokemisk hypothyroidisme 

(højt TSH, normal T3/T4) efter stråleterapi er omkring 25 % efter 5 år. Det er vig-

tigt at etablere en livslang overvågning af stofskiftets udvikling. 

 

Rehabiliteringsforslag 

Alle patienter, der modtager strålebehandling mod hoved-halsområdet, bør have 

målt TSH i forbindelse med påbegyndelse af strålebehandling samt TPO antistof, 

da 0 til 8% af den danske befolkning har antistoffer og er i særlig risiko for hypot-

hyroidisme.  

 

Blodprøver bør tages to gange det første år og derefter én gang årligt 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 opfølgende vurdering af thyroideafunktionen  foregår efter lokale ret-

ningslinjer. Efter afsluttet hosptitalsforløb kan kontrol af substitutionsbehandling 

foregå hos praktiserende læge. 

4.3.20    Et forandret udseende   

Rehabiliteringsbehov 

`Et forandret udseende` hos hovedhalskræftpatienter er udseendemæssige foran-

dringer i hovedhalsområdet grundet sygdom og behandling. Forandringerne skyl-

des bl.a. fjernede knogler - hud og væv, ansigtslammelser, ændret pigmentering 

samt ar, der tilsammen eller enkeltvis kan ændre anatomien og skæmme ansigt og 

hals varigt.  

45 % af adspurgte hoved- halskræftpatienter angiver, at de oplever et forandret ud-

seende som den største senfølge af sygdom og behandling, hvilket indikerer beho-

vet for rehabilitering (73).  

Forandringer i hovedhalsområdet er svære at skjule for omverdenen og kan påvirke 

den enkeltes selvopfattelse (74, 75; 76). Omgivelserne kan reagere ved forlegen-

hed, stirren eller ved helt at undgå interaktion, hvilket kan resultere i stigmatise-

ring. Patienten kan dog også selv vælge at undgå interaktion på grund af frygt for 

andres reaktion. I værste fald kan et forandret udseende medføre social isolation og 

udvikling af depression (77).  

Studier peger på, at graden af et forandret udseende ikke nødvendigvis har sam-

menhæng med graden af psykosocial dysfunktion. Den enkelte patients evne til at 

tilpasse sig og acceptere det forandrede udseende afhænger i større grad af person-

lige ressourcer og social støtte. De, der er i størst risiko for psykosocial dysfunktion 

og nedsat livskvalitet grundet et forandret udseende, er hovedsageligt; kvinder med 

hovedhalskræft, der har gennemgået en ansigtsskæmmende behandling og oplever 

lav social støtte (74).          

Rehabiliteringsforslag 

Information, åbenhed og især italesættelse af det forandrede udseende er vigtigt for 

at støtte og hjælpe patienten til mestring. Herved kan patientens følelse af stigmati-

sering begrænses eller undgås, og social isolation kan forebygges (78,79,; 80).  

Der bør foretages en vurdering af behov for støtte til mestring, da patientens evne 

til resocialisering og opnåelse af accept af det forandrede udseende er individuelt 

(74 ).  

Ud over italesættelse har kognitiv terapi og især støttegrupper vist sig gavnlige, 

fordi patienten her kan dele oplevelser og opnå støtte fra andre i samme situation 

(80; 81).  

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

ser. 

Opgavefordeling og koordination 

Initialt ved en sygeplejerske i hospitalsregi inden udskrivelse eller ved ambulante 

besøg. Henvisning til psykologsamtaler og støttegrupper er via egen læge, Kræf-

tens Bekæmpelse eller via kommunale tilbud.      

4.3.21 Støtte ved eksistentielle/åndlige problemer   

Rehabiliteringsbehov 

Hovedhalskræft patienter kan i lighed med andre kræftpatienter opleve eksistentiel-

le/åndelige/religiøse problemer i forbindelse med sygdommen, idet en kræftdiag-

nose kan udfordre patientens tidligere livserfaringer og indstilling til livet som hel-

hed.  

Patienter intensiverer deres eksistentielle og religiøse tanker under sygdom (82). At 

være eksistentielt velbefindende ser ud til at have betydning for både det psykolo-

giske, sociale og fysiske velbefindende og kan have indflydelse på, hvordan patien-

ter håndterer deres sygdoms og behandlingsforløb (83). 

Nogle kræftpatienter bliver påvirket eksistentielt af den usikkerhed og trussel som 

kræftsygdommen medfører (84) mens det for andre omvendt kan medføre positive 

ændringer som f.eks. en større værdsættelse af livet (85,86 87 ). 

I Danmark har op til 18 % af kræftpatienter behov for hjælp til åndelige, spirituelle 

eller eksistentielle behov, og hovedhalskræft patienter er blandt dem, der har størst 

behov for støtte (88). 

Rehabiliteringsforslag 

Støttende samtaler med patient og evt. pårørende om eksistentielle/åndelige 

spørgsmål der omhandler, hvordan patienten skaber mening og finder styrke i livet.  

Vurdering af behov for samtale med og henvisning til psykolog, præst eller anden 

religiøs leder afhængigt af patientens religiøse tilhørsforhold. 
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Opgavefordeling og koordination 

Initialt ved sundhedsfaglig person eller præst på hospitalet inden udskrivelse eller i 

forbindelse med kontroller.  

I kommunalt regi via samtaler med egen læge, psykolog eller præst. 

I øvrigt henvises til ’Forløbsprogram for rehabilitering og palliation i forbindelse 

med kræft’ Sundhedsstyrelsen, 2012. 

4.3.22    Psykisk rehabilitering 

Såfremt patienterne har brug for psykologisk støtte med henblik på psykisk rehabi-

litering, må patienten rådgives om, at der via egen læge er mulighed for henvisning 

til samtaler hos praktiserende psykologer med delvis økonomisk kompensation via 

det offentlige, både for patienter og pårørende. Patienterne bør ligeledes vejledes i 

at undersøge, om de via medlemskab af fagforening, privat sygeforsikring eller 

Falck kan få støtte til psykologsamtaler. Der bør ligeledes informeres om mulighe-

den for kontakt til Kræftens Bekæmpelse, og de muligheder man kan tilbyde der. 

Såfremt behandlende afdeling kan yde psykologisk bistand bør patienterne og pårø-

rende orienteres om dette. 

4.3.23    Socioøkonomiske forhold  

Social ulighed er relateret til sandsynligheden for at overleve en kræftsygdom in-

den for mange kræftformer, herunder hoved- og halskræft. Hoved- og halskræft, 

specielt udgående fra overfladeepithelet, er stærkt relateret til tobaks- og alkohol 

(mis)brug, hvilket præger mange patienter, hvis tilhørsforhold til arbejdsmarkedet 

har vist sig at være svagt både før og efter kræftbehandling.  

Det er dokumenteret ud fra observationer hos danske patienter med hoved- og 

halskræft, at cancer-relaterede faktorer i mindre grad er relateret til patienternes 

overgang til førtidspension eller arbejdsløshed end socio-økonomiske faktorer og 

comorbiditet (89). Sammenholdt med at patienter med hoved- og halskræft ofte må 

gennemgå flere ugers behandling og efterfølgende rekonvalescens med problema-

tisk økonomi og arbejdsmarkedstilknytning til følge, bør der allerede i den præ-

hospitale fase tages hånd om patientens socio-økonomiske situation for at kunne 

optimere social støtte og rehabiliteringsaktiviteter hos denne patientgruppe. 

Rehabiliteringsbehov 

Patienter og pårørende bør orienteres om muligheden for samtale med en  social-

rådgiver. Foruden information om behandling og bivirkninger bør patient og fami-

lie orienteres om den skønnede behandlingsvarighed, således at relevante foran-

staltninger kan foretages. 

Rehabiliteringsforslag 

Lægeerklæringer og anmodninger om statusattester skal besvares med vægt lagt på 

de midlertidige og permanente funktionsbegrænsninger, der kan have indflydelse 

på patienternes fremtidige arbejds- og funktionsniveau. 
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4.3.24  Psykosocial støtte 

Rehabiliteringsbehov 

Hovedhalskræft kan medføre en påvirkning af patientens psykiske og sociale funk-

tioner i større eller mindre grad på grund af sygdommens og behandlingens følger, 

herunder bl.a. spisevanskeligheder, vægttab, sondeernæring, forandret udseende, 

ændret stemme og vanskeligheder med at kommunikere, smerter, etc. som nævnt 

ovenfor. Disse senfølger påvirker det sociale liv og kan som følge af dette, medføre 

psykologiske problemer. Patienter kan også uafhængigt af den sociale situation op-

leve psykologiske vanskeligheder (90). 

Blandt danske kræftpatienter har hovedhalskræftpatienter, sammenlignet med an-

dre kræftformer, den dårligste livskvalitet og emotionelle funktion (Kræftens Be-

kæmpelses Barometerundersøgelse 2013). 

Overordnet oplever danske kræftpatienter problemer med faldende støtte fra venner 

og bekendte, manglende støtte fra nærmeste familie og problemer med at håndtere 

frygten for, at kræften kommer tilbage (91). 

Social støtte 

Det sociale liv kan i større eller mindre grad være påvirket på 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 svært ved at opretholde kontak-

ten til arbejdsmarkedet. 

 

Psykisk støtte 

Der ses ofte sammenhæng mellem den funktionelle status, den psykiske tilstand og 

evnen til at mestre sin situation. Op til 22% - 25% af hovedhalskræftpatienter ople-

ver bekymringer (stress), ængstelse og i værste fald depression(93,,94, 95, 96). 

 

Støtte til pårørende 

Pårørende kan være en stor støtte og ressource for patienten. En del går fra at være 

partner til at være omsorgsperson. De pårørende har derfor også behov for støtte i 

den situation, de står i (97,¸96,98). Der bør være særlig opmærksomhed på børn, 

når de er pårørende til en kræftpatient. 

 

Rehabiliteringsforslag  

Støttende samtaler med patient og pårørende om det der bekymrer patienten. Vur-

dering af behov for psykolog samtale, samt vurdering af behov for samtale med so-

cialrådgiver. Henvisning til eksisterende patientforeninger og netværk. 

Opgavefordeling og koordination 

Initialt ved sundhedsfaglig person på hospitalet inden udskrivelse eller i forbindelse 

med ambulante kontrolbesøg.  I kommunalt regi via samtaler med egen læge, psy-

kolog og socialrådgiver. 
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4.4 Kommunikation, patientinddragelse og støtte til egen-

omsorg 

Støtte til egenomsorg skal stile mod at gøre patienten så selvhjulpen som muligt og 

øge evnen til egenomsorg, herunder evnen til at reagere på alarmsymptomer. Den-

ne støtte gives som information til patienten vedr. symptomer og mulige følgetil-

stande, som patienten skal være opmærksom på, og som bør føre til kontakt til 

sundhedspersonalet. Informationen kan eksempelvis gives ved de opfølgende sam-

taler med patienten, fx i forbindelse med behovsvurderingerne.  

Patienterne bør informeres om de faresignaler, der skal reageres på mhp. egen op-

mærksomhed, samt om hvor patienten skal rette henvendelse, såfremt et eller flere 

af faresignalerne opstår. Informationen bør gives både mundtligt og skriftligt som 

led i egenomsorgen. Informationsmøderne bør også indeholde information om ry-

gestop og alkoholforbrug, og patienten skal opfordres til at rette henvendelse til 

egen læge ved behov for assistance med livsstilsændringer. 

Efter afsluttet behandling anbefales det, at patienter og pårørende supplerende til-

bydes deltagelse i et tværfagligt orienteringsmøde. Dette kan omfatte deltagelse af 

læge, sygeplejerske, diætist, ergoterapeut, fysioterapeut og logopæd, men som ved 

anden form for rehabilitering, kan regionerne organisere alt efter ressourcer, mu-

ligheder og struktur.  

Ordningen findes relevant, da patienter ofte føler tomhed og magtesløshed i efter-

forløbet af et hospitalsbaseret intensivt behandlingsforløb (Forløbsprogram for re-

habilitering og palliation, Sundhedsstyrelsen 2012). Deltagerne bør orienteres om 

hvilke tiltag, der kan iværksættes for at mindske eller forebygge risikoen for sen-

følger enten som selvtræning eller med assistance fra relevant sundhedsfagligt per-

sonale. Eventuelt kan tilbuddet udvides til en patientskole med flere møder med 

specielle fokusområder.  

Der vil være en specifik patientgruppe domineret af et stort alkohol- og tobaksmis-

brug som på grund af ringe egenomsorg ikke møder til de etablerede undervis-

ningstilbud. Disse patienter og deres pårørende må efterfølgende have individuelle 

orienteringssamtaler med læge eller sygeplejerske med samme indhold som oven-

for beskrevet. 

4.5 Opgavefordeling og koordination 

Opfølgningen planlægges og varetages tværfagligt og multidisciplinært efter be-

hov.  

 

Det er vigtigt, at både ØNH-kirurgisk- og onkologisk ekspertise kan involveres i 

opfølgningen af patienter med hoved- og halskræft ved behov. De mange forskelli-

ge undertyper og de til tider meget komplekse forløb og senfølger fordrer dette. 

Fordelen er en hurtig afklaring af recidivmistanke og tilrettelæggelse af optimal re-

habiliteringsplan. En del patienter har relativt ukomplicerede forløb og kan uden 

problemer håndteres af enten ØNH-kirurg eller onkolog. Det kan overvejes, om en 

organisation med parallelt forløbende undersøgelsesrum til både ØNH-kirurg og 

onkolog i samme lokaliteter kan fremme et mere effektivt patient flow kombineret 

med mulighed for konference og fælles undersøgelse i de situationer, hvor dette 

vurderes at være nødvendigt.  
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Undersøgelse for og iværksættelse af behandlingstiltag varetages derfor af afdelin-

gen hvor opfølgningen fysisk foregår. Ved selvopdaget mistanke om recidiv skal 

patienten henvende sig til den instans, der er ansvarlig for patientforløbet på det 

pågældende tidspunkt typisk til den afdeling hvor opfølgningen fysisk varetages  

Ved begrundet mistanke om resttumor/recidiv indgår patienten i pakkeforløb for 

hoved-hals kræft og henvises til ØNH-kirurgisk afdeling med henblik på udredning 

og plan.    

 

Klassiske kontroller kan evt. erstattes af nye måder og veje til indhentning af be-

handlingsdata og effektvurderinger samt bivirkningsregistreringer, mhp. at afdelin-

gerne kan sikre en løbende vurdering af kræftbehandlingens effekt, specielt nye 

behandlingsformers effekt, i forhold til incidens, prævalens samt tidsforløb af be-

handlingsrelaterede bivirkninger.  

Støtte til egenomsorg 

Støtte til egenomsorg i sygehusregi må foregå på de afdelinger, hvor behandlingen 

varetages. Der vil således være behov for at etablere undervisningsfora på både 

øre-, næse- og halskirurgiske afdelinger såvel som på onkologiske afdelinger. Pati-

enter og pårørende bør tilbydes undervisning, så snart diagnosen er stillet, og der er 

lagt en behandlingsplan. Undervisningen bør varetages tværfagligt med deltagelse 

af læge, sygeplejerske, ergoterapeutog diætist samt evt. fysioterapeut og logopæd.  

Rehabilitering og palliation 

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

Der foreslås nye intervaller mellem de rutinemæssige opfølgende kontakter, såle-

des at der over en 5 års periode, er samlet 9 kontakter. Tidsangivelsen er tid efter 

behandling er afsluttet (kirurgi eller stråleterapi) 14 dage, 2 mdr., 6mdr., 12mdr., 

18mdr., 24 mdr., 36 mdr., 48 mdr., 60 mdr.  

Der foretages løbende behovsvurderinger med henblik på beslutninger vedrørende 

pallitative og rehabiliterende indsatser m.v. som minimum ved afslutning på be-

handlingen, ved første fremmøde efter behandling (2 uger) og ved opfølgning ved 

12 mdr. Behovsvurderingen foretages i forbindelse med opfølgningskontakterne. 

Hoved-halskræft er som anført en heterogen patientgruppe med forskellige kræft-

typer, der varierer med hensyn til genese, behandlingsmetoder og - intensitet samt 

prognose. Patienter, der kan få behov for en hyppigere opfølgning end beskrevet 

som standard, er skitseret nedenfor i stratificeringstabellen. Der skelnes desuden 

mellem histologi, differentieringsgrad, HPV-status samt radikalitet og/eller eks-

trakapsulær vækst ved operativt indgreb. 

 

Stratificeringstabel: lav risiko (GRØN), moderat risiko (GUL), høj risiko (ORAN-

GE) og meget høj risiko (RØD) for senfølger/recidiv. Risikograderingen angiver, 

hvilke patientgrupper, der kan få behov for en hyppigere opfølgende det beskrevne 

standardforløb. 

  

 St. I St. II St. III St. IV Recidiv 

Nasopharynx      

Oropharynx      

Hypopharynx      

Oralcancer      

Glottis      

Larynx andet      

Sino-nasal      

Spytkirtler      

Ukendt/halsmet.      

Thyroidea      
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4.6.1 Skema over tidsforløb og indsatser 

 Ca. 

2 

uger 

2 

mdr. 

6 

mdr.  

12 

mdr. 

18 

mdr.  

24 

mdr.  

36 

mdr.  

48 

mdr.  

60 

mdr. 

Behovsvurdering X   X      

Støtte til egenom-

sorg 

 X        

Klinisk vurdering X X X X X X X X X 

Senfølger  X X X X X X X X 

Billeddiagnostik   evt.       
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5 Plan for det individuelle forløb 

På baggrund af det beskrevne standardopfølgningsprogram skal der for hver enkelt 

patient lægges et individuelt program for opfølgning efter afslutning af den initiale 

behandling.  

Sundhedsstyrelsen har i 2012 beskrevet, hvorledes der skal foretages en individuel 

behovsvurdering forud for tilrettelæggelse af en individuel plan i Forløbsprogram 

for rehabilitering og palliation i forbindelse med kræft – del af samlet forløbspro-

gram for kræft: 

 Alle patienter skal have udført en behovsvurdering i forbindelse med be-

handlingsforløbet, og status evt. med en fornyet vurdering ved afslutning af 

behandlingsforløb, i efterforløbet ved ændringer i tilstanden  

 

 Behovsvurderingen kan efterfølges af en uddybende udredning, når det 

vurderes relevant. Herefter skal det besluttes, om der skal ydes en relevant 

indsats, som afstemmes med patientens og pårørendes forventninger  

 

Behovsvurderingen bør omfatte alle aspekter såvel fysiske, psykiske, sociale og ek-

sistentielle behov. På baggrund af behovsvurderingen besluttes det, hvilke indsatser 

der skal tilbydes patienten enten af den aktuelle instans eller af andre samarbejds-

partnere.  

Der gennemføres derefter en forventningsafstemning, hvorunder patienten og even-

tuelle pårørende informeres om formål, muligheder og forventet udbytte af pro-

grammet. En tydelig forventningsafstemning skaber tryghed.  

Den individuelle plan skal bl.a. omfatte en tværfaglig beskrivelse af indsatsen, 

hvem der er ansvarlig, formålet og tidspunkt for evaluering, samt samordnes med 

andre aktører, almen praksis, kommune. Det bør tydeligt fremgå, hvad der er for-

målet med opfølgningen, hvem der er den ansvarlige instans for de enkelte indsat-

ser, hvad opfølgningen indebærer, hvornår en evaluering skal foretages, og hvor-

dan patienten kan komme i kontakt med relevante fagpersoner. For patienterne er 

det væsentligt, at de ved behov let kan få kontakt. 

Kontinuitet ift. kontakten med sundhedsvæsenet, information m.v. er ligeledes vig-

tig for patienten. Forskellige muligheder for opfølgningen bør overvejes for at un-

derstøtte kontinuiteten, herunder fysisk fremmøde og opfølgning vha. elektroniske 

medier, eksempelvis vha. en officiel mail-boks, som læses og besvares på bestemte 

tidspunkter, telefonisk opfølgning, opfølgning via skype o.l., patient-initieret op-

følgning m.v. Ved planlægningen bør der tages hensyn til eventuelle andre kontak-

ter, patienten har for eksempel i forbindelse med komorbiditet eller senfølger. 

I opfølgningsforløbet vil ansvaret for behandling ofte være delt mellem sygehus og 

almen praksis, således at ansvaret for patientens evt. komorbiditet oftest vil ligge i 

almen praksis, mens ansvaret for behandling af senfølger kan være delt. De øvrige 

indsatser i forbindelse med opfølgning kan afhængigt af, hvilke indsatser der er tale 

om, varetages af såvel sygehus som almen praksis eller kommune. 
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Kommunerne har en hovedopgave i forhold til opfølgning, herunder rehabilitering 

og palliation, idet der kan være behov for en bred vifte af indsatser, der ydes i 

kommunalt regi og som kan involvere en række forvaltningsområder i kommunen, 

primært inden for sundheds-, social-, beskæftigelse- og undervisningsområdet.  

Almen praksis og kommunen skal udføre fornyet behovsvurdering ved behov. Så-

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 aktører, således at der skabes et overblik over den sam-

lede indsats. 
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6 Monitorering, forskning og udvikling 

Opfølgningen bør på længere sigt beskrives i de relevante kliniske retningslinjer på 

området, på linje med udredning og behandling. Retningslinjerne bør så vidt muligt 

være evidensbaserede. Der er derfor på mange områder behov for (mere) forskning 

og systematisk erfaringsopsamling inden for opfølgning. Kun derved kan kvaliteten 

i indsatserne fastholdes og forøges fremover. 

6.1 Monitorering af opfølgning af kræftpatienter 

Det er med eksisterende, lokale registreringer ofte muligt at monitorere opfølgnin-

gen lokalt, mens det i øjeblikket i mange sammenhænge ikke er muligt at monitore-

re hele området nationalt.  

Opfølgning bør monitoreres via eksisterende datakilder som Landspatientregisteret 

og de relevante kliniske databaser. Landspatientregistret giver mulighed for regi-

strering af relevante kontakter med sygehusvæsenet, mens databaserne bør give 

mulighed for at opsamle forskningsrelevante data fra opfølgningsprogrammet. Det 

bør drøftes, hvilke indikatorer, der er relevante, men fx vil en registrering af, at der 

er foretaget en behovsvurdering før planlægning af det individuelle program, kunne 

sikre en monitorering af dette væsentlige punkt. Herudover vil opfølgningen af de 

enkelte kræftformer og stadier, senfølger m.m. stille meget varierende krav til mo-

nitoreringen, så det på den ene side bliver muligt at følge udviklingen såvel gene-

relt som på det individuelle niveau, og det på den anden side undgås, at der sker 

unødig registrering uden konsekvens. 

 

Det er i den sammenhæng positivt, at de kliniske databaser fremover også vil kun-

ne anvendes til forskning. Men derudover, vil der tillige på mange områder være 

behov for målrettede forskningsprojekter med fokus på opfølgningsindsatser og 

denne fase af patientforløbet. 

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 opfølgning af patienter med kræft på tværs af specialer, sygehuse, 

regioner og sektorer opstår et forøget behov for at etablere nye organisationsformer 

og strukturer. Men organiseringen bør så vidt muligt tage udgangspunkt i eksiste-

rende organiseringer og koordinerende funktioner.  

Koordination af den individuelle opfølgning, som det er tilfældet for patienter i 

pakkeforløb og for patienter med kroniske sygdomme, varetages fx af forløbskoor-

dinatorfunktioner, af de sundhedsfaglige kontaktpersoner, udskrivningskoordinato-

rer, nøglepersoner, tovholderfunktioner i almen praksis, i regionalt og kommunalt 

regi. 

Det bør aftales lokalt, hvordan koordinationen bedst sikres både generelt og i for-

hold til enkelte patientforløb. 
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Samarbejdet mellem kommune og region kan fx aftales ved sundhedsaftalerne. 

Nogle kommuner har allerede aftaler med almen praksis vedrørende koordinering 

ved kronisk sygdom og vedrørende palliative indsatser i den sene og terminale fa-

se. Sådanne aftaler kan tjene som modeller også for opfølgning af patienter med 

kræft. 

Vidensdeling både lokalt og på landsplan er vigtig, således at gode erfaringer et 

sted deles med andre aktører på området, og gode eksempler kan spredes hurtigst 

muligt. 
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