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Forord

Kontrol af kreeftpatienter er kommet i fokus, fordi omradet er praeget af manglende viden om, hvor-
dan kontrolforlgb mest hensigtsmaessigt skal tilretteleegges. | Danmark er der tendens til, at kontrol-
forlebene varetages pa et hgjt specialiseret niveau pa hospitalerne. | flere andre lande er der eksem-
pler p, at kontrolforlgb tilrettelsegges pa et mindre specialiseret niveau. Rapporten beskriver eviden-
sen for og udvalgte eksempler pa alternative kontrolformer for bryst- og prostatakraeftpatienter med
det sigte at inspirere klinikere, sundhedsplanleeggere og politikere til en saglig debat om reorganise-
ring af kraeftkontrol i det danske sundhedsvaesen.

Rapporten er udarbejdet af Dansk Sundhedsinstitut (DSI) for Danske Regioner, der ogsa har finansie-
ret udarbejdelsen af rapporten. Danske Regioner har nedsat en arbejdsgruppe om kontrolforlgb for
kreeftpatienter med det overordnede formal at seette omradet pa dagsordenen. Arbejdsgruppen har
veeret falgegruppe til rapporten og bidraget med kommentarer til denne. Arbejdsgruppen bestar af
falgende medlemmer:

¢ Niels Hermann, Sundhedsstyrelsen

+ Morten Hjulsager, Sundhedsstyrelsen

+ Andreas Jull Sgrensen, Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse

+ Janne Lehmann Knudsen, Kreeftens Bekeempelse

¢ Torben Palshof, formand for de Danske Multidisciplineere Cancergrupper
¢ Roar Maagaard, formand for DSAM

¢ Mari-Ann Munch, Region Sjeelland

+ Janne Henriksen, Region Hovedstaden

¢ Janet Samuel, Danske Regioner

+ Birgitte Harbo, Danske Regioner

¢ Lisbeth Hgjmark, Danske Regioner.

I rapportens datagrundlag indgér bl.a. interview med danske og udenlandske klinikere. Rapporten

kunne ikke veere blevet til uden stor hjeelp fra disse personer, og DSI gnsker derfor at takke fglgende
personer:

¢ Overleege Claus Kamby, Herlev Hospital, Onkologisk Afdeling
¢ Overlaege Michael Borre, Arhus Universitetshospital, Skejby, Urologisk Afdeling

¢ MD, DPhil, FCFP Eva Grunfeld, Canada, Director, Knowledge Translation Research, Health Services
Research Program, Cancer Care Ontario and the Ontario Institute for Cancer Research

¢ Overleege Jan-Erik Johansson, Sverige, Universitetssygehuset Orebro, Urologisk Klinik

¢ Overlaege Sven-Olof Andersson, Sverige, Universitetssygehuset Orebro, Urologisk Klinik

¢ Sygeplejerske og uroterapeut Barbro Klingborg, Sverige, Universitetssygehuset Orebro, Urologisk
Klinik

¢ Sygeplejerske og uroterapeut Gunnel Anderson, Sverige, Universitetssygehuset Orebro, Urologisk
Klinik

Forord | 3



¢ Sygeplejerske Gull-Britt Engholm, Sverige, Universitetssygehuset Orebro, Onkologisk Klinik
¢ Overlaege Kenneth Villman, Sverige, Universitetssygehuset Orebro, Onkologisk Klinik

+ Sygeplejerske Deborah Tysver-Robinson, England, Blackpool Victoria Hospital, Fylde and Wyre
Hospitals NHS Foundation Trust

+ Sygeplejerske Hilary Atkinson, England, Berkshire East Primary Care Trust
+ De brystkraeftpatienter fra Sverige, Universitetssygehuset Orebro, som deltog i fokusgruppeinter-

view.

Tidligere vicedirektgr Henrik Hauschildt Juhl har foretaget et internt review af rapporten.

Jes Sogaard
Direktar
Dansk Sundhedsinstitut
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Resumeé

Formal

Denne rapport undersgger evidensgrundlaget for og konkrete udenlandske erfaringer med alternativ
tilretteleeggelse af kontrolforlgb for bryst- og prostatakreeftpatienter. Hensigten er at inspirere klinike-
re, sundhedsplanlaeggere og politikere til en debat om reorganisering af kreeftkontrol i det danske
sundhedsvaesen.

Hovedresultater

Rapporten konkluderer, at der ikke er dokumentation for, at alternativ tilretteleeggelse af kontrolforlgb
for bryst- og prostatakreeftpatienter pa en raekke psykosociale parametre er darligere end traditionel
hospitalsbaseret kontrol varetaget af lseger. Der mangler imidlertid viden om effektiviteten i forhold til
kliniske effektmal som recidivrate eller overlevelse. Dette gaelder badde for alternative kontrolformer
savel som for de traditionelle kontrolforlgh.

Rapporten konkluderer ogsa, at der i udlandet er konkrete erfaringer med at anvende alternative kon-
trolformer, nar det geelder bryst- og prostatakreeftpatienter. Bade i udlandet og i Danmark er der des-
uden konkrete erfaringer med, at praktiserende laeger varetager kontrol af disse patienter, efter de i
en vis periode har géet til kontrol pa hospitalet.

Udenlandske erfaringer med alternative kontrolformer

Rapporten beskriver udvalgte udenlandske erfaringer med fglgende alternative kontrolformer:
+ sygeplejerskeledet kontrolforlab med regelmaessige kontrolbesgg

+ patientinitieret kontrolforlgb varetaget af sygeplejersker

¢ sygeplejerskeledet telefonisk kontrolforlgb

De udenlandske erfaringer med alternative kontrolformer beskrives i forhold til fglgende spgrgsmal: a)
hvem ger hvad og hvornar, b) hvilke metoder anvendes i kontrolforlgbet, ¢) hvornar og hvor hyppigt
finder kontrol sted, d) er der beregnet omkostninger og eventuelle besparelser og d) er der foretaget
en evaluering?

Relevante overvejelser

Undervejs i litteraturstudiet tegnede der sig seerligt fire temaer, der kan veere relevante at overveje i
forbindelse med en revurdering af kraeftpatienters kontrolforlgb.

1. Formal med kreeftpatienters kontrolforlgb. Der er en klgft mellem p& den ene side patienternes
forventninger til kontrolforlgb og pa den anden side de sundhedsprofessionelles opfattelse af for-
mal med kontrol. Det er derfor vigtigt at informere kreeftpatienter om formal med, effektiviteten af
og begreensninger ved kontrolforlgb.

2. For patienterne er det primzere og mest vigtige formal med kontrol tidligt at opdage recidiv eller
ny udvikling af kraeft. Det er imidlertid meget sjeeldent, at recidivtilfeelde opdages i forbindelse
med et kontrolbesgg. Fra et sundhedsprofessionelt synspunkt eksisterer der flere formal med
kraeftkontrol end tidlig opdagelse af recidiv/udvikling af ny kreeft. ldentifikation af bivirkninger ved
behandling og psykosocial stgtte af patienten er eksempler to andre vigtige formal med kraeftkon-
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trol. Hvis patienterne ikke anser bivirkninger og psykosocial stgtte som nogle af formalene med
kreeftkontrol, vil de sandsynligvis veere mindre tilbgjelige til at adressere sadanne problemstillinger
i forbindelse med en kontrolsamtale.

3. Inddragelse af almen praksis. Praktiserende laeger gnsker retningslinjer for, hvordan kontrol af
kreeftpatienter skal udferes. Det er ogsa vigtigt for dem nemt at kunne komme i kontakt med on-
kologer pa hospitalet. Et amerikansk studie viser, at ca. halvdelen af de adspurgte praktiserende
leeger er trygge ved at have ansvaret for overvagningen af kraeftrecidiv. Desuden kan det overve-
jes, om de praktiserende laeger kan opbygge tilstraekkelig erfaring med de forskellige kreeftpati-
entgrupper til at sikre et tilstreekkeligt kvalificeret kontrolforlgb, nar de praktiserende leeger arligt
vil skulle tilse et meget lille antal kraeftpatienter.

4. Skriftlig plan for kreeftkontrolforlgb. En omfattende plan for kreeftpatienters kontrolforlgb udarbej-
des, nar de er faerdige med deres primaere behandling. Denne plan skal forebygge, at kraeftpati-
enter bliver "tabt” i overgangene mellem de forskellige sektorer efter endt primaer behandling.
Den skriftlige plan bgr indeholde en lang reekke informationer, strategier og anbefalinger.

Baggrund

Kontrolforlgb for kreeftpatienter er aktuelt i fokus, fordi der bl.a. mangler solid evidens for det kliniske
udbytte af kontrolforlgb. Generelt er kreeftomradet karakteriseret ved en lang reekke nye indsatser,
som ggr det yderligere ngdvendigt at vurdere, hvorledes de gkonomiske og personalemaessige res-
sourcer mest effektivt kan anvendes. Der er aktuelt og fremover en stor mangel pa leegelige speciali-
ster pa kreeftomradet, hvorfor det er vigtigt, at specialistkompetencerne anvendes malrettet. Kontrol-
forlgb ber opfattes pa linje med behandling og bgr derfor — om muligt — hvile pa et evidensbaseret
grundlag. Kontrol af kreeftpatienter bar saledes ikke blot gennemfares, fordi kontrolforlgbet er en na-
turlig forleengelse af behandlingen, en vane eller en fast del af behandlingskulturen.

Det er derfor relevant at revurdere den kliniske praksis relateret til kraeftpatienters kontrolforlgb og
sikre, at dette tilretteleegges i forhold til det kliniske udbytte, patientperspektiver og i forhold til en
mere hensigtsmeessig udnyttelse af gkonomiske og personalemaessige ressourcer.

Metode

Rapporten er baseret pd et litteraturstudie og interview med udvalgte klinikere (sygeplejersker og
leeger) i Danmark, Sverige og England.
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1. Indledning

Denne rapport seetter fokus pa alternative muligheder for tilretteleeggelse af kontrolforlgb for bryst- og
prostatakreeftpatienter. Med alternativ tilrettelaeggelse menes, at tilrettelaeggelsen af det pagaeldende
kontrolforlgb er anderledes udformet end de traditionelle kontrolforlgb, som foregar pa hospitaler og
varetages af bl.a. specialleeger. Rapportens omdrejningspunkt er dels publikationer om alternative
kontrolformer* for bryst- og prostatakraeftpatienter, dels erfaringer fra klinisk praksis i udlandet med at
gennemfare alternative kontrolforlgb for bryst- og prostatakreeftpatienter.

1.1 Baggrund

Kontrolforlgb for patienter med brystkraeft og prostatakreeft er valgt som fokus for rapporten, fordi
disse to kreeftformer er nogle af de mest hyppige kreeftformer i den danske befolkning. Mange perso-
ner lever desuden med disse diagnoser flere ar efter endt behandling. Givet denne hgje praevalens
gennemfares der mange kontrolforlgb i hospitalsregi, og der er derfor et muligt stort potentiale for at
omleegge/frigare de anvendte personalemaessige og gkonomiske ressourcer inden for disse to kraeft-
sygdomme.

1 2007 fik 4161 kvinder konstateret brystkreeft
(www.sundhedsdata.sst.dk). Sygdommen er dermed
den hyppigste kraeftform hos kvinder, nar der ses
bort fra almindelig hudkreeft. Den relative overlevel-
se efter 3 ar er 88 %, efter 5 ar 77 % og efter 10 ar
62 %. Ved udgangen af 2007 levede ca. 46.800
personer med diagnosen brystkreeft (Cancerregistret
2007, www.sst.dk)

1 2007 fik 3598 maend konstateret prostatakraeft
(www.sundhedsdata.sst.dk). Sygdommen er dermed
den hyppigste kreeftform hos maend, nar der ses
bort fra almindelig hudkreeft. Den relative overlevel-
se efter 3 ar er 71 %, efter 5 &r 43 % og efter 10 ar
26 %. Ved udgangen af 2007 levede ca. 15.200
meend med diagnosen prostatakraeft (Cancerregi-
stret 2007, www.sst.dk)

Kontrolforlgb for kreeftpatienter er kommet i fokus, fordi omradet er praeget af manglende viden om,
hvordan et kontrolforlgb mest hensigtsmeessigt skal tilretteleegges. Ligeledes mangler der solid evi-
dens for det kliniske udbytte af kontrolforlgb. Ifglge NICE? og DBCG eksisterer der ikke solid evidens
for, at rutinekontrol i hospitalsregi reducerer recidivraten eller forbedrer overlevelsen hos brystkreeft-
patienter (1;2). Ligeledes hviler NICE’s retningslinjer for kontrol af prostatakreeftpatienter heller ikke
pa et solidt evidensbaseret grundlag, men pa konsensus (3). Dette betyder imidlertid ikke, at der ikke
kan eksistere andre positive effekter ved eller andre formal med at ga til kontrol. For kreeftpatienten er
hovedformalet med kontrol tidligt at opdage tilbagefald, og regelmaessige kontrolbesgg giver tryghed.
Kreeftpatienter gnsker desuden kontinuitet i kontrolforlgbet i form af at mgde den samme sundheds-
professionelle, som kender deres sygehistorie, ligesom de ogsa gnsker kontrolbesgg, der har mere
fokus pd dem som en helhed, og ikke blot pa selve sygdommen. De sundhedsprofessionelles formal
omfatter udover kontrol for recidiv/ny udvikling af kreeft, ogsa vurdering af bivirkninger og behovet for
psykosocial stgtte (4).

Generelt er kraeftomradet karakteriseret ved en lang reekke nye indsatser, som ggr det yderligere ngd-
vendigt at vurdere, hvorledes de gkonomiske og personalemaessige ressourcer mest effektivt kan an-
vendes. Fx anvendes der i Danmark 10,9 mio. kr. om aret til en ikke-evidensbaseret kontrol alene af

! Udtrykket alternative kontrolformer eller alternativ tilretteleeggelse af kontrolforlgb har sdledes intet at ggre med begrebet
alternativ behandling.
2 Se hilag 3 for beskrivelse af NICE’s retningslinjer for kontrol af hhv. bryst- og prostatakraeftpatienter.
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livmoder- og seggestokkreeft (4). Der er aktuelt og fremover en stor mangel pa leegelige specialister
pa kreeftomradet, hvorfor det er vigtigt, at specialistkompetencerne anvendes malrettet (4). Kontrol-
forlgb bar opfattes pa linje med behandling og andre interventioner og ber derfor — om muligt — hvile
pa et evidensbaseret grundlag. Kontrol af kraeftpatienter bgr saledes ikke blot gennemfgres, fordi kon-
trolforlgbet er en naturlig forleengelse af behandlingen, en vane eller en fast del af behandlingskultu-
ren (4).

Det er derfor relevant at revurdere den kliniske praksis relateret til kraeftpatienters kontrolforlgb og
sikre, at dette tilretteleegges i forhold til det kliniske udbytte, patientperspektiver og i forhold til en
mere hensigtsmeessig udnyttelse af gkonomiske og personalemaessige ressourcer.

1.2 Formal

Det overordnede formal med rapporten er at beskrive evidensgrundlaget og udvalgte eksempler pa
alternative kontrolformer for bryst- og prostatakraeftpatienter, som kan inspirere klinikere, sundheds-
planleeggere og politikere til en debat om reorganisering af kraeftkontrol i det danske sundhedsveesen.

De mere konkrete formal er at belyse udenlandske studier af alternativt tilrettelagte kontrolforlgb
blandt bryst- og prostatakreeftpatienter, samt at belyse erfaringer med at gennemfgre kontrolforlgb for
bryst- og prostatakraeftpatienter, der er tilrettelagt anderledes end de traditionelle kontrolforlgb i det
danske sundhedsveaesen.

De udenlandske erfaringer med alternative kontrolformer beskrives i forhold til falgende punkter:
+ Huvilke faggrupper, specialer og sektorer er involveret i kontrolforlgbet?

— Hvem ger hvad og hvornar (patientforlgb)?
¢ Hvilke metoder anvendes i kontrolforlgbet?

— Diagnostisk udstyr, vurdering af patientens medicin og bivirkninger heraf, telefonisk kontrol, pa-
tientuddannelse og/eller psykosocial stgtte (indhold)?

¢ Hvornar og hvor hyppigt finder kontrollerne sted efter endt behandling?

¢ Er der beregnet omkostninger og eventuelle besparelser ved at organisere kontrolforlgbet pa den
givne made?

+ Er der foretaget en evaluering af kontrolforlgbet?

— Kilinisk kvalitet (effekt pa dedelighed og livskvalitet), patienttilfredshed, ressourceforbrug, for-
dele og ulemper i forhold til traditionelle kontrolforlgb?

1.3 Afgraensning

Kontrol af kraeftpatienter defineres til at handle om den indsatsfase, som fglger efter den primaere
behandling (5). Rapporten omfatter derfor ikke vurdering af deciderede efterbehandlingsforlgb og
aktiv overvagning i form af 'watchful waiting’/’active surveillance’ for prostatakreeftpatienter.

Rapporten omfatter heller ikke en systematisk beskrivelse af evidensgrundlaget for traditionelle kon-
trolforlgb for bryst- og prostatakreeftpatienter.

3 Active surveillance eller watchful waiting vil sige, at patienten har valgt ikke umiddelbart at modtage behandling. Der bliver
holdt ngje gje med canceren og udviklingen af denne, og man er opmaerksom pa enhver indikation p&, at kraeften har udviklet
sig til et punkt, hvor det er ngdvendigt med behandling. Det er ofte patienter med meget langsom udviklende cancer, patienter
med tidlig prostatacancer eller &ldre patienter med andre alvorlige sygdomme som bliver sat under denne form for aktiv eller
afventende overvagning (www.prostatecancerfoundation.org).
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Ligeledes ligger det heller ikke indenfor rapportens rammer og formal at gennemfgare en kortleegning
af savel danske som udenlandske kontrolforlgb for bryst- og prostatakreeftpatienter.

1.4 Metode

Rapporten anvender to forskellige metoder: litteraturstudie og casestudier.

1.4.1 Litteraturstudie

Der er blevet gennemfart et systematisk litteraturstudie af artikler, der vurderer effekten af alternative
kontrolforlgb for bryst- og prostatakreeftpatienter. Selv om der alene er sggt systematisk pa litteratur,
der vurderer effekten af alternative kontrolforlgb for bryst- og prostatakreeftpatienter, er anden rele-
vant litteratur, som fremkom i denne sggning, medtaget. Se sggestrategi og inklusionskriterier i kapitel
3.1.

1.4.2 Casestudier

Der er for det ferste gennemfart casestudier af kontrolforlgb pa to udvalgte klinikker i Danmark. To
kliniske eksperter indenfor hhv. brystkraeft og prostatakreeft er blevet telefoninterviewet om, hvordan
kontrolforlgb tilretteleegges pa deres klinikker. Der er saledes tale om to eksempler pa kontrolforlgb af
bryst- og prostatakreeftpatienter i Danmark, og ikke en kortleegning af forskellige former for kontrol-
forlgb. Det er derfor sandsynligt, at der allerede i Danmark eksisterer alternative kontrolformer for
bryst- og prostatakraeftpatienter.

For det andet er der gennemfgrt casestudier af kontrolforlgb, som er implementeret i den kliniske
praksis pa udvalgte klinikker i Sverige og England. Udveelgelsen af kontrolforlgbene for hhv. bryst- og
prostatakreeftpatienter i Sverige er sket pa baggrund af litteraturstudiet, hvor to RCT studier har un-
dersggt effekten af to alternative kontrolformer for disse to patientgrupper (6;7). De to udvalgte kon-
trolforlgb i England blev identificeret ved hjaelp af henvisninger fra forfattere til nogle af de inkludere-
de studier i litteraturstudiet ('sneboldsmetoden’).

¢ P& Universitetssygehuset Orebro i Sverige blev der gennemfgrt et interview med en af de to syge-
plejersker, der varetager patientinitierede kontrolforlgb for brystkraeftpatienter og med den admi-
nistrative overleege p& Onkologisk Klinik.

¢ P& Universitetssygehuset Orebro blev der ogsd gennemfart et fokusgruppeinterview med en grup-
pe brystkraeftpatienter, som modtager patientinitieret, sygeplejerskeledet kontrol.

¢ P& Universitetssygehuset Orebro modtager stabile prostatakreeftpatienter sygeplejerskeledet tele-
fonisk kontrol. Der blev foretaget et fokusgruppeinterview med to overleeger fra Urologisk Klinik
og de to sygeplejersker, som varetager kontrolforlgbene pa klinikken.

+ Der blev foretaget et telefoninterview med den sygeplejerske, der varetager telefonisk kontrol af
brystkreeftpatienter pa Blackpool Victoria Hospital i England.

+ Der blev foretaget et telefoninterview med den sygeplejerske, der varetager kontrol af stabile
prostatakreeftpatienter i primaer sektor i East Berkshire i England.

¢ Desuden blev der gennemfgrt et telefoninterview med professor, dr.med. Eva Grunfeld, Canada,
som de sidste 15 ar har forsket i kontrol af kraeftpatienter; herunder inddragelse af almen praksis i
kontrolforlgb.

Det har ikke inden for projektets tidsmaessige og skonomiske ramme vaeret muligt at identificere
praktiserende leeger, der varetager kontrol af brystkraeft eller prostatakreeftpatienter i udlandet. Inter-
viewet med Eva Grunfeld blev saledes primeert gennemfert for at fa perspektivet pa almen praksis
belyst.
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Hovedformalene med interviewene med de sundhedsprofessionelle var at fa beskrevet de pageeldende
kontrolforlgb samt fa uddybet de sundhedsprofessionelles holdninger til fordele og ulemper ved den
pagaeldende made at tilrettelaegge kontrolforlgbet. Hovedformalene med patientfokusgruppen var at
fa indblik i patienternes perspektiver, og fa belyst hvilke ulemper der evt. kan veere ved de sygeple-
jerskeledede kontrolforlgb*.

Samtlige interviews blev gennemfgrt i marts/april 2009.

1.4.3 Metodens begraensninger

Det skal understreges, at rapportens brug af casestudier betyder, at rapportens resultater ikke kan
generaliseres til at veere bredt geeldende. Der er i stedet tale om beskrivelser af udvalgte eksempler
pa, hvordan kraeftkontrol kan tilrettelaegges pa andre mader end den traditionelle laege- og hospitals-
baserede model.

En anden begreensning ved metoden er, at litteraturen vedr. alternative metoder til kontrol af prosta-
takreeftpatienter viste sig at veere mere sparsom end fgrst antaget. Dette betyder, at den del af rap-
porten, som handler om kontrol af prostatakraeftpatienter, er forholdsvis underbelyst sammenlignet
med den litteratur, der foreligger om kontrol af brystkreeftpatienter.

Endnu en begraensning er, at det inden for projektets rammer ikke har veeret muligt at inddrage prak-
tiserende leeger i udlandet, som varetager kontrol af bryst- og prostatakraeftpatienter. Derfor er ind-
dragelsen af almen praksis primeert belyst gennem litteraturstudiet.

4 patienterne i fokusgruppen var rekrutteret af brystkraeftsygeplejersken. Dette giver en risiko for, at hun har udvalgt patienter,
som er seerligt positive over for at indga i denne form for kontrolforlgb. En anden patientsammensaetning i fokusgruppen kunne
derfor maske have givet et andet og mere kritisk billede af kontrolforlgbet.
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2. Kontrolforlgb af bryst- og prostatakreeftpatienter i det danske
sundhedsveaesen

Dette kapitel handler om, hvordan kontrolforlgb for danske bryst- og prostatakraeftpatienter er tilrette-
lagt. Beskrivelsen tager udgangspunkt i DBCG®-retningslinjer 2004 (1), Sundhedsstyrelsens Pakkefor-
lgb for brystkreeft (8), Prostatacancerbeteenkning 2005 (9) og Pakkeforlgb for Kraeft i prostata, penis
og testikel (10). Gennem telefoninterviews med to kliniske eksperter indenfor hhv. brystkraeft (11) og
prostatakreeft (12) beskrives desuden, hvordan kontrolforlgb pa to udvalgte hospitaler i Danmark fun-
gerer.

Formalet med dette kapitel er saledes ikke at gennemfare en kortleegning af, hvordan kontrolforlgb for
hhv. brystkreeft- og prostatakreeftpatienter foregar pa samtlige onkologiske/mammakirurgiske afdelin-
ger i Danmark, men at give et indblik i hvordan disse kontrolforlgb fungerer i den kliniske praksis pa to
udvalgte afdelinger (casestudier). Det skal derfor understreges, at der i Danmark sagtens kan findes
afdelinger, som tilrettelaegger kontrolforlgb pa andre mader end beskrevet her.

2.1 Retningslinjer for kontrol af brystkraeftpatienter

DBCG's retningslinjer laegger ud med at understrege, at der /kke er sikker evidens for, at kontrolforlgb
for patienter, der har faet fiernet hele brystet har en gunstig effekt p& morbiditet, mortalitet eller livs-
kvalitet (1). Selv om det er uafklaret, om tidlig opsporing af lokale eller regionale recidiver gennem et
formaliseret kontrolforlgb medfarer en forbedret overlevelse, er der ifalge DBCG konsensus om, at
disse patienter bgr tilbydes kontrol med henblik p& diagnostik af et lokalt eller regionalt recidiv supple-
ret med mammografi af det modsatte bryst (dvs. bryst uden kreefttumor). For patienter, der har faet
en brystbevarende operation, tyder det pa, at tidlig opsporing af recidiv i det bryst, der allerede er
opereret pga. kraefttumor, maske gger chancen for helbredelse. Disse patienter bar derfor tilbydes
kontrol, som bestar i anamnese, klinisk undersggelse og arlig mammografi suppleret med ultralyds-
skanning. Med hensyn til hyppigheden af kontrolforlgb for brystkreeftpatienter er der internationale
forskelle pd, hvilken hyppighed man anbefaler. Der findes imidlertid ingen evidens for, at disse forskel-
le i anbefalingerne for hyppighed af kontrolbesgg pavirker det kliniske forlgb og mortaliteten. Et RCT-
studie finder fx ingen effekt af hyppig kontrol (1).

Ekspertgrupper verden over anbefaler kontrol i hospitalsregi med varierende hyppighed og varighed,
selv om en raekke studier viser, at postoperativ rutinekontrol i hospitalsregi ikke pavirker overlevelsen,
morbiditeten eller livskvaliteten. DBCG anbefaler derfor, at rutinekontrol ikke tilbydes alle patienter, der
er behandlet for primaer brystkreeft. | stedet anbefaler DBCG systematisk opfglgning og kontrol af alle
patienter, der indgar i kliniske forsgg®, eller som fglges i forhold til behandlingsforskrifter. Kontrolforlg-
bet bestar af besgg hvert halve ar de farste fem ar, hvorefter der fortsaettes med kontrol arligt indtil
10 ar efter operationen. Kontrolbesggene omfatter anamnese og klinisk undersggelse (1).

Patienter, der har faet foretaget en brystbevarende operation (lumpektomi), bgr tilbydes et kontrolfor-
Igb, idet disse patienter maske kan helbredes med en operation, der fjerner hele brystet, i tilfeelde af
recidiv i det allerede opererede bryst. Denne anbefaling er baseret pd "common sense”, da der ikke
findes kontrollerede studier, som viser, at tidlig diagnostik af lokale recidiver forbedrer overlevelsen.

® Danish Breast Cancer Cooperative Group.
® Claus Kamby vurderer, at ca. 30-40 % af de danske brystkraeftpatienter indgar i videnskabelige forsgg, hvorfor de falger en
bestemt protokol for kontrolforlgbet (11).
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Patienter, der har faet fjernet hele brystet (mastektomi), og som udvikler lokalt eller regionalt recidiv,
behandles med kurativ intension. Det er uafklaret, om et formaliseret kontrolforlgb med henblik pa
tidlig opsporing af lokale eller regionale recidiver kan forbedre overlevelsen (1).

DBCG anbefaler desuden, at rehabiliteringsdelen i kontrolforlgbet gges i form af psykosocial stgtte og
radgivning til patienten. Emner som frygt for recidiv, genetisk testning, graviditet, kontraception og
menopausale gener ber ifalge DBCG i hgjere grad drgftes med patienten, ligesom patienten ogsa bar
undervises i selvundersggelse og instrueres i at henvende sig ved symptomer (1).

Pakkeforlgb for brystkreeft (8) falger DBCG's retningslinjer og anbefaler derfor kontrol hver 3-6. maned
i fem ar og herefter en gang arligt for patienter”, der indgar i behandlingsprotokol eller i et kvalitets-
sikringsprogram. Patienten bgr kontrolleres fgrste gang seks maneder efter endt behandling. Pakkefor-
lgb for brystkreeft foreskriver, at kvinder i DBCG's lavrisikogruppe i screeningsalderen 50-69 ar kan
overga til "kontrol” i screeningspopulationen. Ifglge pakkeforlgb for brystkreeftpatienter vil hovedpar-
ten af patienterne (hgjrisikogruppen) falge et kontrolforlgb i onkologisk regi. Safremt der ikke gives
systemisk behandling, vil kontrolforlgbet foregd i mammakirurgisk regi (8).

2.2 Case: Kontrol af brystkreeftpatienter, Herlev Hospital, Onkologisk Afdeling

2.2.1 Patientgrupper og hyppighed

Brystkraeftpatienter inddeles i hgj- og lavrisikopatienter baseret pa seks prognostiske faktorer (11).
Ca. 20 % af de opererede patienter er lavrisikopatienter, og de skal derfor ikke have efterbehandling i
form af kemoterapi, stralebehandling eller antihormoner. Disse patienters kontrolforlgb varetages af
den mammakirurgiske afdeling. Kontrolbesggenes hyppighed er lavere blandt lavrisikopatienterne, idet
de kan ngjes med at ga til kontrol en gang om aret efter operationen (11). De resterende 80 % er
hgjrisikopatienter, som efter operationen bliver henvist til onkologisk afdeling, hvor de kommer i et
efterbehandlingsforlgb (kemoterapi, stralebehandling eller antihormonbehandling). Efter dette forlgb
overgar de til et kontrolforlgb pa onkologisk afdeling, hvor de kommer til det farste kontrolbesag efter
3-4 maneder — og herefter kommer til arlige kontrolbesgg (11).

Brystkreeftpatienters kontrolforlgb er uafheengige af, om patienten har faet en brystbevarende opera-
tion (lumpektomi) eller har faet fjernet hele brystet (mastektomi) (11). Effekten af kontrolforlgbene
synes dog sterre hos patienter, der fiet en brystbevarende operation, idet der hyppigst (2-3 %) fore-
kommer recidiv i det opererede bryst blandt denne gruppe af patienter (11).

2.2.2 Varighed

Pa Herlev Hospital overgar kontrolforlgbet til patientens egen leege, nar kontrolforlgbet pa hospital har
varet fem ar. Patienten skal selv kontakte egen laege, og der er ingen formaliseret kommunikation
mellem hospital og praktiserende laege. Patienten kan blive genhenvist til hospitalet af den praktise-
rende leege, hvis der er mistanke om recidiv eller andre komplikationer. | Region Hovedstaden er det
kun brystkreeftpatienter fra Herlev Hospital, der gar til kontrol pa hospitalet i fem ar. P& de gvrige hos-
pitaler i regionen gar patienterne til kontrol pa hospitalet i 10 ar. Denne forskel blandt regionens hos-
pitaler skaber usikkerhed blandt patienterne (11).

2.2.3 Faggrupper involveret i kontrolforlobet

Kontrol af danske brystkreeftpatienter foregar pa hospitaler (ambulatorier), hvor en (special)laege
gennemfgrer kontrolbesggene. Pa Herlev Hospital er der under optimale betingelser bade en special-

’ Det fremgér ikke, hvor lang tid patienten anbefales at ga til kontrol.
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leege og en sygeplejerske til stede under kontrolbesgget, men som minimum er der altid en (special)
leege til stede under kontrolbesgget. Der kan veaere psykosociale eller omsorgsrelaterede problemer,
som patienten fgler sig mere tryg ved at tale med en sygeplejerske om. | praksis er det imidlertid ikke
altid muligt pga. ressourcemaessige problemer at planleegge kontrolbesggene, sa der bade kan veere
en sygeplejerske og en laege til stede. Pa Herlev Hospital har man pa& Onkologisk Afdeling et informa-
tions- og kontaktcenter, hvor der, blandt de fire ansatte, er en sygeplejerske med seerlig kompetence i
brystkreeft. Denne sygeplejerske tager mange af de samtaler med patienterne, som handler om uro/
angst, bivirkninger til antihormonbehandling, eller hvornar de skal til kontrol igen. Disse samtaler fo-
regar ofte telefonisk, men det er ogsa muligt at booke og indkalde patienterne til en konsultation i
sygeplejerskeambulatoriet (11).

2.2.4 Tidsramme for og indhold i kontrolbesog

Indholdet i et kontrolbesgg, som pa Herlev Hospital er berammet til at vare 25 minutter inkl. doku-
mentation, bestar i at gennemga patientens anamnese; herunder patientens generelle velbefindende.
Der bliver foretaget en objektiv undersggelse, hvor leegen palperer lymfeknuderne samt det opererede
og det raske bryst. Desuden kigger laegen pa patientens arme for at tjekke for gdemer. Det optimale
kontrolbesgg omfatter vurdering/behandling af bivirkninger, samt om der er pleje- og/eller omsorgs-
behov. Mammografi udfares hvert 2. ar for patienter mellem 50-69 ar, mens det for yngre patienter
sker med et interval pa 1,5 ar (11).

2.2.5 Diskussion

Claus Kamby pointerer, at de forskelle, der er internt mellem Region Hovedstadens hospitaler i forhold
til, hvordan kontrolforlgb er tilrettelagt, skaber usikkerhed blandt patienterne. Han mener ogs4, at det
kan veere sveert for patienterne at komme i ordentlig kontakt med selve brystkreeftafdelingen. Ifglge
Claus Kamby bgr der etableres et bedre samarbejde mellem onkologer og brystkraeftkirurger. Dette
samarbejde kunne fx styrkes ved, at de har en feelles brystkraeftsygeplejerske tilknyttet — eller ved at
alle opgaver omkring brystkreeftpatienter samles i et brystkraeftcenter (11).

Et andet forbedringspotentiale er, at laegen eller sygeplejersken bliver bedre til at inkludere rehabilite-
ringsdelen; herunder at man i hgjere grad fokuserer pa de psykosociale forhold og faktorer. Kvaliteten
af kontrolforlgbene kan ogsa forbedres, hvis de sundhedsprofessionelle bliver bedre til at individualise-
re kontrolforlgbene og i hgjere grad ser den enkelte patients behov for fx information og psykosocial
statte (11).

Med hensyn til om kontrolforlgbene skal varetages af laeger i hospitalsregi, sa er der ikke internatio-
nalt enighed om, hvem der skal varetage kontrolforlgb. Nogle mener, at det skal sygeplejersker gare,
andre mener, at det er en opgave for almen praksis. Claus Kamby mener ikke, at det er en hensigts-
maessig udnyttelse af ressourcer, at specialleeger varetager kontrolforlgbene. | stedet skulle man or-
ganisere kontrolforlgbene i sygeplejerskeklinikker, ligesom man ger i England. Efter det 1. ar i kontrol,
nar bivirkninger af stréle- og kemoterapi har lagt sig, kan et sygeplejeambulatorium godt varetage
kontrolforlgbene, sa laenge det sker under laegelig supervision (11).

2.3 Retningslinjer for kontrol af prostatakreeftpatienter®

Ifglge Prostatacancerbetaenkningen 2005 (9) bar kurativt behandlede patienter det farste ar ga til
kontrol p& de behandlende afdelinger med henblik pa handtering af komplikationer og behovet for
adjuverende behandling. Derefter kan patienter falges pa et lokalsygehus med kontrol af PSA (Prosta-

8 Der er udelukkende fokus pd kontrolforlgb for patienter, der har veeret i behandling for prostatakreeft, og alts& ikke patienter i
et aktivt monitoreringsforlgb ("active surveillance”).
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ta Specifikt Antigen®) i 0,5 — 1 ars intervaller (9). Patienter, der ikke tilbydes intenderet kurativ be-
handling — og som ikke umiddelbart pabegynder endokrin behandling — bgr have foretaget PSA-maling
og klinisk kontrol med 3-12 méaneders intervaller afhaengigt af sygdomsforlgb, co-morbiditet, alder og
behandlingsmuligheder (9). Patienter i endokrin behandling ber falges ambulant med henblik pa ud-
vikling af komplikationer og behov for andret behandlingsstrategi i et kontrolforlgb med 3-6 maneders
intervaller afhaengig af klinisk tilstand og PSA-forlgb (9). For alle patientgrupper anbefaler Dansk Uro-
logisk Selskab, at klinisk kontrol omfatter vurdering af almen tilstand, knoglesmerter, vandladningsfor-
hold, maling af PSA, alkaliske fosfater, kreatinin samt haemoglobin (9).

I Pakkeforlgb for kreeft i prostata, penis og testikel (10) foreskrives der, at kurativt behandlede patien-
ter minimum det 1. ar ber falges pa en urologisk afdeling med bl.a. kontrol af PSA efter 3, 6 og 12
maneder. Patienter, der har et ukompliceret forlgb vil herefter kunne falges hos praktiserende laege
(principielt livslangt) (10). Patienter i endokrin behandling ber tilsvarende falges livslangt hos urolog
eller praktiserende laege (10). Kontrol ber forega pa urologiske afdelinger, men kontrolforlgbet kan
efter aftale viderefgres hos praktiserende laege, som efter instruks skal henvise patienten til urologisk
afdeling ved signifikant PSA-stigning (10). Kontrol bestar som hovedregel af PSA-maling alene, idet
rektalundersggelse ikke er indiceret ved umalelig PSA. Farste kontrolbesgg bar finde sted i urologisk
afdeling 3 maneder efter endt behandling (10).

2.4 Case: Kontrol af prostatakraeftpatienter pa Arhus Universitetshospital, Skejby

2.4.1 Patientgrupper, hyppighed og varighed

P& Arhus Universitetshospital, Skejby fortseaetter patienter, der har modtaget operativ kurativ behand-
ling, i et kontrolforlgb 3, 6 og 12 maneder efter operationen. Hvis der ingen komplikationer er efter 12
maneder, bliver patienten sendt videre til egen laege, som herefter skal falge patientens PSA-niveau.
Langt starstedelen af patienterne overgar til kontrol hos egen lsege efter de 12 maneder. Ud af dem
bliver en tredjedel genhenvist pga. recidiv. | nogle tilfeelde varer kontrolforlgbet i hospitalsregi laeengere
end 12 méaneder, som oftest pga. bivirkninger efter operationen, fx problemer med rejsningsevnen
og/eller med at holde pa vandet, eller pga. en stigning i PSA-niveauet. Patienter, der har modtaget
kurativ stralebehandling eller anti-hormonbehandling, pabegynder kontrolforlgbet, nar deres hormon-
niveau er normaliseret igen, hvilket typisk tager mellem 3-12 maneder efter endt behandling. Herefter
kommer de i et 1-arigt kontrolforlgb, hvor de sa vidt muligt kommer til kontrol pa hospitalet efter 3, 6
og 12 maneder. Hvis alt ser normalt ud efter de 12 maneder, bliver de henvist til videre kontrol hos
egen leege. Patienter, der er i palliativ stralebehandling skal enten have supplerende anti-hormoner,
medicinsk eller kirurgisk kastration hver 3. maned. Hvis alt gar godt, og PSA-niveauet er lavt, far pati-
enten den medicinske behandling og kontrol enten hos deres egen laege eller af en sygeplejerske i
ambulatoriet hver anden gang. Det vil sige, at de kun gar til behandling/kontrol hos specialleegen pa
hospitalet hvert halve ar. Hvis PSA-niveauet stiger, eller andet indikerer, at der er noget galt, varetager
hospitalet kontrolbesggene hver 3. maned. | praksis er det dog sjeeldnere end hver 3. maned patien-
terne far et kontrolbesgg, undtaget er dog patienter, der skal have medicinsk kastration, hvor interval-
let pa tre maneder bliver overholdt. For de gvrige patienter gar der ofte 4-5 maneder imellem besgge-
ne. De fleste patienter gér til kontrol i ca. 5-10 ar efter endt behandling. De yngre patienter gar til
kontrol i endnu leengere tid (12).

9 Méling af PSA-niveauet anvendes som indikator for risikoen for at udvikle prostatakraeft, men ogsé for risikoen for recidiv efter
en behandling.
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2.4.2 Faggrupper involveret i kontrolforlobet

Sygeplejersker, der er uddannet som uroterapeuter, varetager ca. halvdelen af kontrolbesggene blandt
patienter, der er i palliativ strdlebehandling, séledes at patienterne hvert halve ar mader en sygeple-
jerske, og hvert halve ar en leege. Dette gaelder kun for patienter, der ikke har komplikationer eller
forhgjet PSA-niveau. Der er en stor diversitet i gruppen af prostatakreeftpatienter, hvorfor kontrolforlg-
bene, og hvem der varetager dem, afhaenger meget af den enkelte patients sygdomssituation. Det er
ikke udelukkende specialleeger, der varetager kontrolbesggene. Pga. bemandingssituationen er det
savel speciallaeger som leeger under uddannelse, der varetager kontrolfunktionen (12).

2.4.3 Tidsramme for og indhold i kontrolbesog

Der afseettes ca. 10-15 minutter til et kontrolbesgg. Et ukompliceret kontrolbesgg, hvor patienten har
et lavt PSA-niveau og ikke har vandladningsproblemer, tager ca. 10 minutter. Nar der er komplikatio-
ner, og der skal bestilles tid til undersggelser eller andet, kan et kontrolbesgg vare op til 45 min. Inden
kontrolbesgget har patienten faet taget blodpreven enten i sygehuslaboratoriet eller hos egen laege,
saledes at resultatet af PSA, blodprocent og nyretal foreligger ved kontrolbesgget. Det samme gzelder,
hvis de skal have lavet en knoglescintigrafi. Den far de lavet pa nuklearmedicinsk afdeling inden kon-
trolbesgget, sa resultaterne foreligger til kontrolbesgget. Ved kontrolbesgget vurderer laegen ogsd, om
der skal tages en biopsi. | de tilfeelde foretages denne samme dag, og resultatet meddeles patienten
ved et fremmgde 3-4 uger efter. Svartiden vurderes som en alt for lang ventetid af de sundhedspro-
fessionelle (12).

Det er meget forskelligt, hvordan patienterne har det med at komme til kontrolbesggene. Mange er
tilfredse, nar de har veeret der et par gange, og gar meget op i deres PSA-niveau. Nar de bliver hen-
vist til deres praktiserende laege, accepterer de fleste dette, nar forklaringen er, at det skyldes et me-
get positivt resultat, og der derfor ikke leengere er behov for, at de kommer pa hospitalet (12).

2.5 Kapitelsammenfatning

I den kliniske praksis pa de to case-afdelinger inddrages bade sygeplejersker og praktiserende laeger i
kontrolforlgb for begge patientgrupper. Der synes allerede at vaere en proces i gang, hvor der teenkes
i, at dele af kontrolforlgbene kan overdrages til andre faggrupper end specialleeger.

Den Kliniske ekspert i brystkreeft mener, at kontrol af brystkraeftpatienter kan varetages af sygeplejer-
sker, nar patienterne har overstaet det farste ar efter endt behandling. P& samme vis mener den Klini-
ske ekspert i prostatakraeft, at de praktiserende lseger fremover i hgjere grad skal varetage kontrol af
stabile prostatakreeftpatienter.
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3. Litteraturstudie

3.1 Sggestrategi og inklusionskriterier

Sggningen foregik i to omgange som beskrevet nedenfor. For beskrivelse af sggeord og sggetermer
henvises til bilag 1.

Den indledende sggning blev gennemfart med henblik pa at lokalisere forskellige former for udenland-
ske modeller for kreeftkontrolforlgb, der var ledet eller organiseret af andre faggrupper end speciallee-
ger pa hospitalerne. Denne del af sggningen var saledes ikke afgreenset til bestemte kreeftformer.

Inklusionskriterier i udvaelgelsen var ud over de organisatoriske forhold omkostningseffektivitet eller
gkonomiske konsekvenser generelt samt effekter af de pageeldende kontrolforlgb. Der blev sggt efter
skandinavisk eller engelsksproget litteratur i de pa forhand udvalgte baser PubMed, Cinahl, TRIP-
databasen, Sociological Abstracts samt Google Scholar med en tidsmaessig afgraensning 1998-februar
2009. Der blev desuden sggt pd hjemmesiderne for Kreeftens Bekeempelse samt Sundhedsstyrelsen,
og titeloversigter for European Journal of Oncology Nursing blev gennemgaet for perioden 1998-2008.
Ud fra beskrivelsen i abstracts blev der udvalgt og fremskaffet et antal artikler, som beskrev forskellige
typer organiseringer af kontrolforlgb ved forskellige kraeftformer. Der blev endvidere udvalgt relevant
litteratur ved at gennemse abstracts for 'related articles’ i PubMed.

Dette forte til, at kreeftformerne bryst- og prostatakraeft blev udvalgt som fokussygdomme. Dels grun-
det den hgje preevalens og overlevelse blandt disse patienter, dels fordi litteraturen viste, at der var
mest litteratur om andre mader at tilretteleegge kontrolforlgb ved netop disse kreeftformer.

Den efterfglgende mere specifikke sggning blev derfor afgraenset til kun at gaelde bryst- og prostata-
kreeft. Der blev sggt i de samme databaser som ovenfor naevnt med samme sproglige og tidsmaessige
afgreensninger. Sggningen blev udvidet med sggeordene 'family physician’ og 'general practitioner’.
Relevante artikler blev igen identificeret pa baggrund af beskrivelsen i abstracts samt gennemgang af
abstracts for 'related articles’ i PubMed. Endvidere identificeredes og fremskaffedes en del relevante
artikler ud fra referencelister i allerede erhvervede artikler.

Inklusionskriterier:
¢ Studierne skal omhandle kontrolforlgb for feerdigbehandlede bryst- eller prostatakreeftpatienter.

+ Studierne skal sammenligne effekter af et traditionelt hospitalsbaseret kontrolforlgh varetaget af
lzeger med andre mader at tilrettelaegge kontrolforlgb.

+ Studierne skal veere kvantitative, men herudover er der ingen nedre graense for metode eller po-
pulationsstarrelse. Det vil blive kommenteret, hvor metoden afviger fra RCT og/eller populations-
starrelsen er meget lille.

Eksklusionskriterier:

+ Undersggelser der vurderer effekten af traditionelle kontrolforlgb

¢ Reviews og poster resuméer.

Nogle studier, der ikke imgdekommer inklusionskriterierne, er dog relevante for en diskussion af em-
net, og vil derfor blive inddraget med mere kortfattede beskrivelser af selve studiet i diskussionsafsnit-
tet.
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Ud af de i alt 30 artikler fra fgrste del af sggningen, samt yderligere 42 artikler fra anden del af sgg-
ningen der blev vurderet som relevante ud fra abstracts, blev i alt 11 studier vurderet som relevante i
forhold til ovenstaende inklusionskriterier. For en mere detaljeret beskrivelse af de enkelte studier
henvises til bilag 2.

3.2 Brystkreeft

3.2.1 Patientinitieret kontrol varetaget af sygeplejersker

I alt fire randomiserede kontrollerede studier har undersggt forskelle mellem patientorienteret kontrol
varetaget af sygeplejersker og traditionelle kontrolforlgb (7;13-15).

Et svensk studie inkluderede 264 kvinder med nydiagnosticeret brystkreeft i stadie 1 eller 2, som blev
randomiseret til en af de to interventioner®. Der blev ikke fundet forskelle i de to grupper med henblik
pa angst, depression og med hensyn til patienternes opfattelse af tilgeengelighed til og tilfredshed
med sundhedsydelsen. Ligeledes blev der heller ikke fundet forskelle i forhold til recidiv eller dgdelig-
hed. | de sygeplejerskeledede kontrolforlgb blev der foretaget flere mammografiscanninger sammen-
lignet med de leegeledede kontrolforlgb. Der var imidlertid ingen forskelle p& de to grupper med hen-
syn til gvrige specialiserede undersggelser (7).

I den samme studiepopulation blev udgifter forbundet med hhv. det sygeplejerskeledede kontrolforlgb
og det leegeledede kontrolforlgb sammenlignet (14). Den starste forskel mellem de to grupper ses i
antallet af besgg hos en leege. Omkostninger per patient/ar var 630 euro i de leegeledede kontrolfor-
Igb, mod 495 euro i de sygeplejerskeledede kontrolforlgb inden for de farste fem ar af observationen.
Forskellen mellem de to grupper var beskeden, men over hele kontrolperioden svarer det til en diffe-
rence pa naesten 900 euro per patient/aret (14).

Et engelsk kontrolleret randomiseret studie inkluderede 237 brystkreeftpatienter. De primaere effektmal
var psykisk morbiditet og livskvalitet. Frygt, isolation samt kliniske events var sekundaere effektmal.
Studiet viser, at der ikke ses nogen forskelle mellem gruppen, der modtog rutinekontrol, og interventi-
onsgruppen — hverken pa de primzere eller sekundaere effektmal (15).

Et mindre engelsk randomiseret kontrolleret studie inkluderede 61 kvinder og har sammenlignet laege-
ledede kontrolforlgb blandt kvinder, der er behandlet for brystkreeft pa stadie 1, med patientinitierede
kontrolforlgb varetaget af sygeplejersker i en tilsvarende patientgruppe® (13). Effektmalene var livs-
kvalitet, psykosocial morbiditet samt tilfredshed med kontrolforlgbet. Studiet inkluderer for fa patienter
til at kunne foretage statistiske tests, men konkluderer, at der tilsyneladende ikke er forringet livskvali-
tet, hgjere psykosocial morbiditet eller forringet tilfredshed med kontrolforlgbet i gruppen af patientini-
tierede kontrolforlgb. Flere patienter i det patientinitierede kontrolforlgb mener, at bekvemmelighed er
en fordel ved denne form for kontrol, mens flere i det lezegeledede kontrolforlgb mener, at de bliver
beroliget af kontrolforlgbet (13).

Et gvrigt fund i studierne er, at en forholdsvis hgj andel (mellem 28 og 50 %) (13;15), ikke gnsker at
deltage. En af arsagerne kan veere, at de ikke gnsker at overga til patientinitierede kontrolforlgb, hvor-
for deres udbytte af det patientinitierede sygeplejerskeledede kontrolforlgb formodentlig vil veere min-
dre end de patienter, der deltager i studierne.

10 Resultaterne fra dette studie farte til implementering af et nogenlunde tilsvarende sygeplejerskeledet kontrolforlgb pa Orebro
Universitetshospital, hvor en brystkreeftsygeplejerske, en overlaege og et hold brystkreeftpatienter er blevet interviewet til rap-
porten (16;17).

" Der er udelukkende rekrutteret kvinder med lav risiko for recidiv, hvilket betyder, at undersggelsens resultater ikke kan gene-
raliseres til kreeftpatienter i hgjere risiko for recidiv.
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3.2.2 Telefonisk kontrol varetaget af sygeplejersker

Kun ét randomiseret kontrolleret studie har sammenlignet traditionel kontrol med planlagt telefonisk
kontrol varetaget af en brystkraeftsygeplejerske*? (19). Undersggelsen inkluderede 374 kvinder, som
var behandlet for brystkraeft, og som havde lav til moderat risiko for recidiv. Dette studie viste, at
kvinder, der modtog telefonisk kontrol varetaget af en brystkraeftsygeplejerske, ikke oplevede flere
fysiske eller psykologiske ulemper i forhold til de patienter, der modtog hospitalsbaseret kontrol. Kvin-
derne, der modtog den telefoniske kontrol, var mere tilfredse med den information, de fik, end de
kvinder der gik til kontrol pa hospitalet. Der var ikke forskel i antallet af kliniske undersggelser i de to
grupper, ligesom der heller ikke var forskel pa antallet af recidiver eller perioden til recidiv blev opda-
get. Der var imidlertid ikke nok styrke til at konkludere dette med sikkerhed. Forfatterne konkluderer,
at telefonisk kontrol er et passende alternativ for kvinder med en lav til moderat risiko for recidiv og
med lange transportdistancer eller mobilitetsproblemer. Igen synes der at veere en vis modstand fra
patienterne i forhold til at omleegge formen af kontrolforlgb, idet 40 % af de inviterede kvinder ikke
ville deltage, fordi de enten gnskede personlige konsultationer eller kliniske undersggelser (19).

Desuden er der initieret et hollandsk randomiseret kontrolleret studie, hvor effekten af fire forskellige
planlagte kontrolforlgb for brystkreeftpatienter bliver undersggt (20). Followup tiden forlgber desvaerre
stadig, men resultaterne forventes publiceret i efteraret 2009. Studiet inkluderer i alt 320 brystkraeft-
patienter, der blev randomiseret til én af de fire interventioner. Interventionerne var: 1) Standard kon-
trolforlgb, 2) Sygeplejerskeledet telefonisk kontrol, 3) Samme som intervention 1, men kombineret
med et uddannelsesprogram for patienter og pargrende, 4) Samme som intervention 2, men kombine-
ret med et uddannelsesprogram for patienter og pargrende. Det primaere effektmal er cancerspecifik-
ke Quiality of Life score (QoL), og de sekundzere effektmal er adfeerdsmaessig kontrol, angst, tilfreds-
hed med efterbehandlingen, helbredsrelateret QoL samt samfundsmaessige omkostninger. Forfatterne
forventer, at uddannelsesprogrammet vil fgre til, at patienter og pargrende vil hndtere sygdommen
bedre, hvilket vil fare til en forbedring i QoL. Den sygeplejerskeledede telefoniske kontrol forventes at
fare til, at ambulante besgg er ungdvendige, hvilket kan veere med til at reducere patienternes angst
far kontrolbesggene. Sygeplejerskeledet telefonisk kontrol forventes desuden at veere omkostningsbe-
sparende (20).

3.2.3 Kontrol i almen praksis

I alt to randomiserede kontrollerede studier har undersagt forskellen mellem traditionelt kontrolforlgb
blandt brystkreeftpatienter med kontrolforlgb varetaget af den praktiserende leege.

Et engelsk studie, der inkluderede 296 kvinder, har sammenlignet patienttilfredsheden hos en gruppe
patienter, der gik til kontrol hos leeger i ambulante hospitalsklinikker med en gruppe patienter, der gik
til kontrol hos deres praktiserende lezege. Det blev undersggt, om der var forskel i de to grupper i for-
hold til tilfredshedsspgrgsmal opdelt i emner om service, konsultationen og kontinuiteten i forlgbet.
Gruppen, der gik til kontrol hos en praktiserende laege, var mere tilfredse end gruppen af patienter,
der gik til kontrol pa hospitalet med minimum halvdelen af udsagnene i alle tre kategorier. (21).

Et canadisk randomiseret kontrolleret studie, der inkluderede 968 patienter, har undersggt hypotesen
om, at kontrolforlgb hos praktiserende leeger er et sikkert og acceptabelt alternativ til kontrolforlgb pa
et mere specialiseret niveau (22). | studiet indgik en median pa 3,5 ars opfalgningstid. Det primaere
effektmal var recidivrelaterede alvorlige kliniske events, mens det sekundaere effektmal var helbreds-
relateret livskvalitet. Undersggelsen viste, at de kliniske events forekom relativt sjeeldent og lige hyp-
pigt i de to grupper. Der var heller ingen signifikant forskel pa livskvaliteten i de to grupper. Det blev

12 pette studie fandt sted pa Blackpool Victoria Hospital, hvor brystkraeftsygeplejersken, der varetager den telefoniske kontrol af
brystkreeftpatienter, er blevet interviewet til denne rapport (18).
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derfor konkluderet, at brystkraeftpatienter kan tilbydes kontrolforlgb hos deres praktiserende laege
uden bekymring for, at tidlig pavisning af kliniske events eller livskvaliteten pavirkes.

Ogsa disse studier konkluderede, at det er vigtigt, at patienterne har mulighed for frit at veelge kon-

trolforlgb. | det ene studie var det kun 55 % af patienterne, der accepterede at deltage (22).

3.2.4 Evidenstabel: Brystkraeftpatienters kontrolforlob

P& de felgende sider ses tabel 1, som er en oversigt over de inkluderede studier vedrgrende andre
mader at tilrettelaegge brystkreeftpatienters kontrolforlgh.
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Tabel 1. Oversigt over inkluderede studier vedrarende andre mader at tilrettelzegge brystkraeftoatienters kontrolforlob

Forfatter og ar

Metode

Interventioner

Effektmal

Antal

Resultater

Bemaerkninger

Koinberg et al.
2004

Randomiseret
kontrolleret. 5
ars opfalgnings-
tid.

Patientinitieret sygeple-
jerskeledet kontrolforlgh
sammenlignet med traditio-
nelt laegekontrolleret kon-
trolforlab.

Angst, depression, til-
gaengelighed, tilfredshed
(selvrapporteret).
Recidiv samt dgdelighed.

264 kvinder
stadie 1 eller 2.

Ingen statistisk signifikant forskel
pé effektméalene. Flere mammo-
grafiscreeninger i det sygeple-
jerskeledede kontrolforlgb.

Undersggelsen beskriver ikke bort-
faldet inden randomiseringen, og
det skal derfor bemeerkes, at studi-
ets resultater kun kan generaliseres
til patienter, der er positive overfor
aendringen i kontrolforlgb.

Koinberg et al.
2009

Randomiseret
kontrolleret. 5
ars opfelgnings-
tid.

Samme studie som oven-
stadende.

Omkostninger.

Samme studie-
population som
ovenstaende.

Omkostninger per patient/ar er
630 euro i de leegeledede kontrol-
forlab mod 495 euro i de sygeple-
jerskeledede kontrolforlgb inden
for de ferste 5 ar af observatio-
nen. Dette skyldes primeert feerre
besgg til laegen blandt patienter i
de sygeplejerskeledede kontrol-
forlgb.

Samme bemaerkning som til oven-
stéende.

Sheppard et al.
2008

Randomiseret
kontrolleret. 18
méaneders op-
falgningstid.

Patientinitieret sygeple-
jerskeledet kontrolforlgh
sammenlignet med traditio-
nelt laegeledet kontrolfor-
lob.

Psykisk morbiditet, livs-
kvalitet, frygt, isolation
samt Kkliniske events.

237 bryst-
kraeftpatienter.

Ikke evidens for, at en fortseettel-
se af rutinekontroller fgrer til
hgjere livskvalitet, lavere psykisk
morbiditet eller en lavere grad af
recidiv i forhold til et forlgb, hvor
patienterne selv tager initiativ til
kontakt til en specialiseret syge-
plejerske.

28 % sagde nej til at deltage i
studiet, hvilket kan betyde, at de
generelt har noget imod patientini-
tierede kontrolforlgb.

Brown, Payne
and Royle. 2002

Randomiseret
kontrolleret. Et

Patientinitieret sygeple-
jerskeledet kontrolforlgb

Livskvalitet, psykosocial
morbiditet samt tilfreds-

61 brystkraeft-
patienter med

Ingen tendens til forskel pa livs-
kvalitet, psykosocial morbiditet

Der er for fa deltagere til at lave
statistiske tests.

ars opfelgnings- sammenlignet med traditio- | hed med kontrolforlgbet. lav risiko for eller tilfredshed med kontrolforlg- Kan ikke generaliseres til patienter
tid. nelt laegeledet kontrolfor- recidiv. bet. Flere patienter i det patient- med starre risiko for recidiv.
lab. initierede kontrolforlgb mener, at Halvdelen af de inviterede kvinder
bekvemmelighed er en fordel ved | gnskede ikke at deltage, og én af
denne form for kontrol, mens de primeere arsager var, at de ville
flere i det leegeledede kontrolfor- fortseette med det leegeledede
lob mener, at de bliver beroliget kontrolforlgb.
af kontrolforlgbet
Beaver et al. Randomiseret Hospitalsbaseret kontrol Fysiske eller psykologiske 374 bryst- Ingen forskel i fysiske eller psyki- 40 % gnskede ikke at deltage, fordi
2009 kontrolleret. sammenlignet med telefo- ulemper, tilfredshed med kreeftpatienter ske ulemper, antallet af kliniske de enten gnskede personlige kon-
Gennemsnitligt 2 | nisk kontrol varetaget af en | information. med lav til undersggelser, antal recidiver sultationer eller kliniske undersggel-
ar. brystkreeftsygeplejerske. Antallet af kliniske under- moderat risiko eller perioden til recidiv blev ser. lkke nok styrke til med sikker-
sggelser. for recidiv. opdaget. Patienter der modtog hed at fastsla, at der ikke er forskel

Antallet af recidiver samt
perioden til recidiv blev
opdaget.

telefonisk kontrol var mere til-
fredse med informationen.

i antal recidive tilfeelde samt perio-
den til opdagelse af recidiv.
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Forfatter og ar

Metode

Interventioner

Effektmal

Antal

Resultater

Bemaerkninger

Kimman et al.
2007

Randomiseret
kontrolleret.
Opfelgningstiden
ikke afsluttet
endnu.

1) Standard kontrolforlgh
2) Sygeplejerskeledet tele-
fonisk kontrol

3) Samme som intervention
1 + uddannelsesprogram
4) Samme som intervention
2 + uddannelsesprogram.

Cancerspecifikke Quality
of Life score (QoL), ad-
faerdsmaessig kontrol,
angst, tilfredshed med
efterbehandlingen, gene-
risk helbredsrelateret QoL
samt samfundsmaessige
omkostninger.

320 bryst-

kreeftpatienter.

Ingen resultater endnu.

Grunfeld et al.
1999

Randomiseret
kontrolleret. 18
maneders op-
falgningstid.

Standard kontrolforlgb
sammenlignet med kontrol-
forlgb hos praktiserende
leeger.

Tilfredshed med kontrol-
forlgbet.

296 bryst-

kraeftpatienter.

Statistisk signifikant stigning i
tilfredsheden i gruppen der blev
kontrolleret hos den praktiseren-
de leege. Denne stigning i til-
fredshed kunne ikke genfindes i
gruppen, der fortsatte med de
ambulante kontrolforlgb p& hospi-
talet.

Det er vigtigt med fleksible kontrol-
forlgb, sledes at patienterne selv
kan veelge, hvilken form for kontrol-
forlgb de gnsker. Undersggelsen har
kun 18 maneders opfglgningstid, og
det kan derfor problematiseres, om
patienterne pa leengere sigt forbli-
ver tilfredse med aendring i kontrol-
forlgbet.

Grunfeld et al.
2006

Randomiseret
kontrolleret.
Medianvaerdi pa
3,5 ars kontrol-
forlgb.

Standard kontrolforlgb
sammenlignet med kontrol-
forlgb hos praktiserende
leeger.

Recidivrelaterede alvorlige
kliniske events samt hel-
bredsrelateret livskvalitet.

968 bryst-
kreeftpatienter
stadie 1 el. 2.

De Kliniske events forekom rela-
tivt sjeeldent og lige hyppigt i de
to grupper. Der var heller ingen
signifikant forskel pa livskvaliteten
i de to grupper.

| alt 55 % af patienterne accepte-
rede at deltage. En del af de, der
ikke ville deltage, kan have begrun-
det dette med, at de ikke gnskede
at ga til kontrol hos deres praktise-
rende leege.
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3.3 Prostatakraeft

Kontrolforlgb er afgraenset til at omhandle perioden efter stralebehandling og indbefatter derfor ikke
patienter i aktiv overvagning eller 'watchful waiting’.

3.3.1 Patientinitieret kontrol varetaget af sygeplejersker

Kun ét svensk randomiseret studie har sammenlignet medicinsk sikkerhed, patienttilfredshed og res-
sourcebrug ved hhv. et patientinitieret telefonisk kontrolforlgb ledet af en specialistsygeplejerske med
traditionel efterkontrol varetaget af en urolog*. 400 maend med nydiagnosticeret eller tidligere diag-
nosticeret prostatakraeft blev inkluderet i undersggelsen®. Undersggelsen viste, at der ikke var forskel
i komplikationer og i tidsintervallet fra symptom til intervention i de to grupper. Der var heller ingen
forskel i patienttilfredsheden i de to grupper. De gennemsnitlige omkostninger per patient var lavere i
den sygeplejerskeledede gruppe, seerligt blandt patienter uden metastaser ved begyndelsen af studiet

(6).

3.3.2 Telefonisk kontrol varetaget af sygeplejersker

To ikke randomiserede studier har undersggt forskelle pa planlagt telefonisk kontrol udfgrt af en spe-
cialsygeplejerske og traditionelle kontrolforlgb i hospitalsambulatorier blandt prostatakreeftpatienter.

Et engelsk studie har sammenlignet patienternes tilfredshed med hhv. traditionelle kontrolforlgb og
sygeplejerskeledede telefonkonsultationer blandt patienter med prostatakraeft. | alt indgik 696 maend
behandlet for prostatakreeft i undersggelsen. Respondenterne indgik i én af tre grupper, som blev
inddelt efter periodiske indikatorer, og er dermed ikke randomiseret. Der var lavere tilfredshed med
forholdet mellem patient og behandler samt en oplevelse af mindre tid til konsultationen i gruppen,
der modtog sygeplejerskeledede telefonkonsultationer i forhold til gruppen, der modtog traditionelt
kontrolforlgb. Til gengeeld er der lavere ventetid og ingen rejsetid. Forfatterne bemeerker, at brugen af
telefonkonsultationer har gjort dem i stand til at bruge mere tid pa de komplicerede patienter i ambu-
lant behandling (24).

Et engelsk studie inkluderede kun 36 maend, som selv valgte, hvilken type kontrolforlgb de ville delta-
ge i. Undersggelsen fokuserer pa det ferste kontrolbesgg, som finder sted ca. 6 uger efter behandlin-
gen. Neesten alle patienter, der modtog telefonisk kontrol, oplevede sygeplejersken som meget viden-
de og fandt det acceptabelt, at kontrollen var sygeplejerskeledet. De fleste patienter var tilfredse med
telefonisk kontrol og fandt det lige s& godt som traditionel kontrol. Studiet har imidlertid ringe styrke
pga. det lille antal inkluderede patienter (25).

3.3.3 Evidenstabel: Prostatakrseftpatienters kontrolforlob

P& den faglgende side ses tabel 2, der er en oversigt over de inkluderede studier vedrgrende andre
mader at tilrettelaegge kontrol for prostatakreeftpatienter.

13 Resultater fra dette studie har fart til implementering af den made, som Urologisk Klinik p& Orebro Universitetshospital gen-
nemfgrer kontrol for de forskellige grupper af prostatakraeftpatienter. Vi har interviewet en gruppe af sygeplejersker og laeger
fra denne afdeling til denne rapport (23).

4 patienter, der modtog kurativ behandling, er ikke inkluderet i undersggelsen.
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Tabel 2. Oversigt over de inkluderede studier vedrarende andre mader at tilrettelzegge kontrol for prostatakraeftvatienter

Forfatter og ar

Metode

Interventioner

Effektmal

Antal

Resultater

Bemaerkninger

Helgesen et al.
2000

Randomiseret
kontrolleret. 3
ars opfalgnings-
tid.

Patientinitieret telefonisk
kontrolforlgb ledet af en
specialistsygeplejerske
sammenlignet med tradi-
tionel efterkontrol vare-
taget af en urolog.

Medicinsk sikkerhed, pati-
enttilfredshed og ressour-
cebrug.

400 prostata-
kraeftpatienter
der ikke modtog
kurativ behand-
ling.

Ingen forskel i patienttilfredshe-
den, komplikationer eller tiden fra
symptom til intervention i de to
grupper. De gennemsnitlige
omkostninger per patient var
lavere i interventionsgruppen,
seerligt blandt patienter uden
metastaser ved begyndelsen af
studiet.

Resultaterne kan ikke umiddelbart
generaliseres til prostatakreeftpati-
enter der modtager kurativ behand-
ling.

Booker et al. Selvvalgt inter- Telefonisk kontrol udfart Tilfredsheden med de 36 patienter, der | Patienterne rapporterede hgj Meget darlig styrke i studiet pga. fa
2004 vention. Tveer- af en specialsygeplejer- praktiske forhold, tilfreds- har modtaget tilfredshed med de praktiske deltagere.
snit. ske sammenlignet med hed med sygeplejersken, radikal radiote- forhold. De fleste patienter var Desuden undersgger studiet ude-
traditionel kontrol i hospi- | accept af telefonisk kontrol | rapi for prostata- | tilfredse med telefonisk kontrol og | lukkende, om det kan lade sig gore
talsbaserede ambulatori- og accept af, at kontrollen kreeft. 9 Patien- fandt det lige s& godt som traditi- | at udskifte det fgrste kontrolbesgg
er. Undersggelsen foku- er ledet af en sygeplejer- ter fravalgte at onel kontrol. med en telefonisk kontrolsamtale
serer pa det farste kon- ske. modtage telefo- varetaget af en sygeplejerske.
trolbesgg, som finder nisk kontrol.
sted ca. 6 uger efter
behandlingen.
Shaida et al. Ikke randomise- Sygeplejerskeledede Generel tilfredshed, profes- | 696 meend Der er lavere tilfredshed med Kun 1 af de 3 grupper modtog
2007 ret studie. Tvaer- | telefonkonsultationer sionel behandling, forhol- behandlet for forholdet mellem patient og udelukkende den sygeplejerskele-
snit efter delta- sammenlignet med tradi- | det mellem patient og prostatakraeft. behandler samt en oplevelse af dede intervention, mens de andre

gelse i interven-
tion.

tionelle kontrolforlgb.

behandler, oplevet tid til
konsultationen, varighed af
konsultationen samt vente-
tiden pa klinikken.

mindre tid til konsultationen i
gruppen, der modtog sygeple-
jerskeledede telefonkonsultatio-
ner. Til gengeeld er der statistisk
signifikant lavere ventetid og
ingen rejsetid.

grupper modtog begge interventio-
ner i forskellig raekkefglge. Dette
vurderes dog ikke at have betyd-
ning for resultaterne.
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3.4 Diskussion

3.4.1 Kontrolforlab for brystkraeftpatienter

| alt tre forskellige studiepopulationer, der tager udgangspunkt i en randomiseret kontrolleret metode,
danner baggrund for undersggelser omhandlende temaer som patienters tilfredshed, psykisk morbidi-
tet og livskvalitet i forbindelse med patientinitierede sygeplejerskeledede kontrolforlgb (7;13;15). Stu-
diepopulationerne er generelt for sma til at kunne udtale sig med sikkerhed, men ingen af studierne
viser tendens til, at sygeplejerskeledede kontrolforlgb farer til darligere forhold for patienterne pa nog-
le af de malte parametre. Et af de randomiserede studier viser derimod en tendens til, at patienterne i
det leegeledede kontrolforlgb i hgjere grad bliver beroliget af kontrolforlgbet (13). Dette studie bygger
dog kun pa 61 patienter, og der er derfor meget stor usikkerhed i dette resultat. Det er veesentligt at
naevne, at studierne ikke har statistisk styrke til at udtale sig om eventuel sammenhaeng mellem inter-
vention og antal recidive tilfaelde samt perioden til pavisning af recidiv. | studierne, der har disse pa-
rametre som effektmal, bemzerkes den begraensede statistiske styrke (22); (7). Desuden inkluderer
studiepopulationerne for f& patienter til at udtale sig om overlevelse (22); (7).

Desuden viste et randomiseret kontrolleret studie, at et telefonisk baseret kontrolforlgb, hvor bryst-
kraeftsygeplejerskerne ringede op til patienterne til specifikke tidspunkter, heller ikke farer til hverken
psykiske ulemper eller forskel i maengden og typen af kliniske undersggelser sammenlignet med tradi-
tionelle kontrolforlgb. Patienter, der indgik i et telefonisk kontrolforlgb, var endog mere tilfredse med
informationen. Dette studie havde ogsa antal recidive tilfaelde samt perioden til opdagelse af recidiv
som effektmal, men studiet har ikke styrke nok til at konkludere pa disse effektmal (19).

P& baggrund af resultaterne i litteraturstudiet ses der ikke en tendens til, at alternativ tilrettelaeggelse
af kontrolforlgb farer til darligere forhold for patienterne pa parametre som tilfredshed, psykisk morbi-
ditet samt livskvalitet. Studierne mangler dog styrke til at fastsla, om alternative mader at tilrettelaeg-
ge kontrolforlgb er egnede til tidlig pavisning af recidiv, og om overlevelsen pavirkes. Der mangler
derfor fortsat evidens pa omradet, men evidensen i relation til de traditionelle kontrolforlgb er ligele-
des sparsom.

En vigtig konklusion, der kan drages indirekte ud fra ovenstaende studier, er, at der generelt ses en
modvilje mod denne organisering blandt en stor andel af patienterne. Mellem 28 % og 50 % af de
adspurgte patienter gnskede ikke at indgd i et patientinitieret sygeplejerskeledet kontrolforlgb. Denne
tendens bliver af flere af forfatterne brugt til at konkludere, at patienterne selv bar veelge, hvorvidt de
gnsker at indga i et laegeledet eller sygeplejerskeledet kontrolforlab.

Et sundhedsgkonomisk studie viser ikke overraskende, at de sygeplejerskeledede kontrolforlgb er om-
kostningsbesparende i forhold til de laegeledede (14). | lyset af det stigende antal overlevede bryst-
kraeftpatienter (2) bliver de gkonomiske overvejelser vigtige i en diskussion af organiseringen af kon-
trolforlgb.

To randomiserede kontrollerede studier har sammenlignet standard kontrolforlgb med kontrolforlgb
varetaget af praktiserende laeger (21); (22). Det ene studie fandt, at patienterne, der gik til kontrol
hos den praktiserende leege, var mere tilfredse med kontrolforlgbet sammenlignet med de patienter,
der indgik i det traditionelle hospitalsbaserede og laegeledede kontrolforlgb (21). Det andet studie, der
inkluderede 968 patienter, fandt ingen forskel i helbredsrelateret livskvalitet (22).

Her mangler ligeledes evidens, der kan eftervise, at der ikke er vaesentlige ulemper ved at lade patien-
ter veelge at ga til kontrol hos den praktiserende laege. Studierne er dog af en starrelse, der gar, at
resultaterne er behaeftet med mindre statistisk usikkerhed, men ligeledes er der ingen studier, der kan
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eftervise, om kontrol i almen praksis er associeret med et hgjere antal recidive tilfeelde eller laengere
periode til opdagelse af recidiv i forhold til traditionel organisering.

Der er imidlertid en betydelig andel patienter, der er modvillige mod at overga til alternative kontrol-
forlgb varetaget af praktiserende leeger (22). Et andet studie adresserer ogsa denne problemstilling,
og forfatterne foreslar, at onkologerne skal identificere de patienter, der er egnet til kontrol hos de
praktiserende leeger (26). Det kan dog teenkes, at en sadan strategi vil medfere en stor grad af sub-
jektivitet i vurderingen af, hvordan kontrolforlgbet bedst muligt varetages for den enkelte patient.
Forfatterne papeger, at det ideelle tidspunkt for overgangen mellem kontrol hos speciallaege og prakti-
serende leege ikke er fundet (26).

En yderligere problemstilling vedrgrer de praktiserende lsegers tryghed ved at varetage kontrolforlg-
bene. Et amerikansk studie har undersggt dette og fandt, at starstedelen (84 %) af de praktiserende
leeger var utrygge ved enten typen, frekvensen eller leengden af kontrolforlgbet. Mere end halvdelen
af laegerne svarede, at overgangen fra speciallaegen til den praktiserende lsege var "fair” eller "poor”
(27)*. Forfatterne konkluderede, at de praktiserende laeger behaver mere specifik vejledning i over-
vagning af cancerrecidiv og ny primaer sygdom i forbindelse med varetagelsen af kontrolforlgbene.

3.4.2 Kontrolforlob for prostatakraeftpatienter

Der er meget begreenset evidens for andre mader at tilretteleegge kontrolforlgb for prostatakreeftpati-
enter.

Kun et enkelt randomiseret kontrolleret studie er identificeret i dette litteraturstudie (6). Dette studie
viser, at der ikke er forskel pa hverken patienttilfredshed, komplikationer eller tiden fra symptom til
intervention, nar man sammenligner traditionelle specialleegeledede kontrolforlgb med patientinitiere-
de sygeplejerskeledede kontrolforlgb. Studiet inkluderede dog udelukkende patienter, der ikke har
modtaget kurativ behandling.

Et andet studie viser, at der er lavere tilfredshed med forholdet mellem patient og behandler samt en

oplevelse af mindre tid til konsultationen i en gruppe, der modtog sygeplejerskeledede telefonkonsul-

tationer i forhold til gruppen, der modtog traditionelle kontrolforlgb (24). Dette studie viser dermed en
tendens til, at patienterne oplever forringet kvalitet i kontakten med den sundhedsprofessionelle, hvis
kontrolforlgbet tilrettelaeegges som et sygeplejerskeledet telefonisk kontrolforlgb.

Et studie undersgger udelukkende, om det fgrste kontrolbesgg kan erstattes af en kontrolopringning
af sygeplejersken, men det inkluderer for fa patienter til at konkludere noget ud fra (25).

Pa baggrund af ovenstaende begreensede evidens er det vanskeligt at udtale sig om, hvorvidt der er
ulemper forbundet med andre mader at tilretteleegge kontrolforlgb blandt prostatakreeftpatienter.

!5 studiet inkluderede ligeledes patienter med kolorektalkraeft, men da der ikke var statistisk signifikant forskel p& de to patient-
grupper, er den samlede andel angivet her.
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4. Alternative kontrolforlgb for bryst- og prostatakraeftpatienter
— erfaringer fra udlandet

4.1 Kontrol af brystkraeftpatienter

Folgende data danner baggrund for beskrivelserne af de alternative kontrolforlgb for brystkreeftpatien-
ter pa udvalgte afdelinger i Sverige og England:

+ Interview med brystkreeftsygeplejerske Gull-Britt Engholm?*® og ledende overleege Kenneth Vill-
man, begge onkologisk afdeling pa Universitetssygehuset Orebro, Sverige.

+ Fokusgruppeinterview med fem brystkreeftpatienter der deltager i et patientinitieret kontrolforlgb
varetaget af en sygeplejerske p& Universitetssygehuset Orebro, Sverige.

+ Telefoninterview med konsultations- og brystkreeftsygeplejerske Deborah Tysver-Robinson, Black-
pool Victoria Hospital, England.

4.1.1 Sverige: Patientinitieret kontrol af brystkreeftpatienter varetaget ar sygeplejersker

Overgang fra behandling til kontrol og kontrolforlgbets varighed

Kurativt behandlede brystkreeftpatienter, hvor sygdommen ikke har spredt sig, kommer til konsultation
hos specialleegen pa afdelingen ca. tre maneder efter sidste behandling. | behandlingsforlgbet, der
gar forud for kontrolforlgbet, sgrger laegen for at informere patienten om og forberede denne p3, at
kontrolforlgbet er patientinitieret og varetages af en sygeplejerske. Brystkraeftsygeplejersken deltager
ogsa i denne konsultation (i ca. fem minutter) for at informere patienten om det videre kontrolforlgb.
Brystkraeftsygeplejersken udleverer skriftligt materiale til patienten, der beskriver kontrolforlgbet. Det-
te materiale indeholder informationer om, at patienterne kan ringe til sygeplejersken, nar/hvis de har
brug for det, at de skal mgde til mammografi en gang om aret, og at kontrolforlgbet typisk varer i fem
eller 10 ar afhzaengig af, hvilken behandling de har modtaget. Kvinder, der har faet fiernet hele brystet,
bliver fulgt i fem ar. Kvinder, der har faet en brystbevarende operation, bliver fulgt i 10 ar. Sygeplejer-
sken instruerer patienten i at palpere brystet ca. én gang om maneden. Desuden udleverer hun sine
kontaktoplysninger og informerer mundtligt om, at patienten skal kontakte hende, hvis hun har mis-
tanke om recidiv eller pd anden méade har gener i forbindelse med sygdommen. Brystkreeftsygeplejer-
sken informerer ogsad mundtligt patienten om, at hun skal komme til mammografi én gang arligt (16).

Form

Brystkraeftpatienter p& Universitetssygehuset Orebro indkaldes ikke til faste regelmaessige kontrolbe-
seg pa neer i forbindelse med mammografiundersggelsen. Det er patienten selv, som skal tage kontakt
med sygeplejersken. Kontrolforlgbene har formelt veeret organiseret pa denne made siden 2004, hvor
det blev skrevet ind i retningslinjerne for behandling af brystkraeft i region Uppsala, som har 2 millio-
ner indbyggere. | dag er der 950 patienter indskrevet i dette kontrolsystem, som to brystkraeftsygeple-
jersker varetager (16)*.

16 Gull-Britt Engholm har arbejdet med brystkreeftpatienter siden 1968, og i 2008 blev Gull-Britt udnaevnt til &rets brystkraeftsy-
geplejerske i Sverige.

7 Det er ikke pa alle hospitaler i Sverige, at kontrolforlgb for brystkreeftpatienter tilrettelaegges p& denne méde. | Orebro regio-
nen er kontrolforlgbene tilrettelagt som p& Orebro Universitetshospital, men andre steder i Sverige er det anderledes (16).
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Patienter, der er inkluderet i et videnskabeligt forsgg og derfor skal falge en bestemt protokol, indgéar
saledes ikke i et sygeplejerskeledet kontrolforlgb. Desuden fortseetter patienter i hgj risiko for recidiv
med at ga til kontrol hos leegen. Ifglge den interviewede brystkraeftsygeplejerske og overlaege er det
meget fa patienter, som fgler sig utrygge ved at skulle ga til kontrol hos en sygeplejerske, men de, der
gar, far lov til at fortsaette med at ga til kontrol hos lsegen (16).

Indhold

Patienterne ringer til brystkreeftsygeplejerskerne om flere forskellige emner og problemstillinger. Nogle
patienter ringer med problemer, som sygeplejersken i telefonen straks kan afvise har en betydning for
deres helbred. En del af telefonopkaldene gar ud pa at berolige patienterne og overbevise dem om, at
et personligt kontrolbesgg ikke er ngdvendigt. Andre ringer fx pga. bivirkninger fra stralebehandling,
hvor sygeplejersken primeaert beroliger dem og rader dem til at se tiden an. Herefter ringer brystkraeft-
sygeplejersken tilbage til patienten efter et aftalt tidsrum for at hgre, om der er sket en bedring. Man-
ge af de telefoniske henvendelser vedrgrer desuden problemer med bivirkninger af medicinen. Den
ledende overleege og brystkreeftsygeplejersken estimerer, at ca. en tredjedel til halvdelen af opring-
ningerne fra patienterne vedrgrer bivirkninger med medicinering. | en del tilfeelde skal medicinen aen-
dres, og de tilfaelde drafter sygeplejerskerne med laegen pé et ugentligt mgde. Nar de er kommet
frem til en ny medicineringsplan, ringer sygeplejersken patienten op igen. Brystkreeftsygeplejersken er
ogsa ansvarlig for at sende recepter til patienten (16).

Det er muligt at komme til kontrol hos sygeplejersken, hvis denne anser det for relevant — og hun
booker straks en tid til patienten. Kontrolbesgget tager mellem 3 minutter og en halv time. Bryst-
kreeftsygeplejersken undersgger patienten i forhold til, hvad de har snakket om i telefonen. Sygeple-
jersken undersgger brysterne og lymfeknuderne det pagaeldende sted, som patienten har bemaerket. |
de fleste tilfaelde kan sygeplejersken konstatere, at der ikke er tegn pa recidiv, og patienten bliver
sendt hjem. I nogle tilfeelde tilkalder sygeplejersken en lsege, som kommer og undersgger patienten.
Hvis der er mistanke om maligne tilstande, bestiller laegen yderligere undersggelser (16).

De interviewede brystkraeftpatienter vurderer, at de i gennemsnit ringer til brystkreeftsygeplejersken to
gange om aret, men at langt fra alle disse opkald farer til et kontrolbesgg hos sygeplejersken (17).

Mammografi

Patienterne bliver indkaldt til mammografiscanning arligt. Patienterne modtager svar fra mammaografi-
scanningen med posten et par dage efter scanningen. Det er sygeplejerskerne som udformer dette
svar (16). Flere af patienterne udtaler, at det i hgj grad er mammografiscanningerne, der ger dem
trygge, fordi de fungerer som et betryggende supplement til et patientinitieret kontrolforlgb (17). Nar
patienterne afslutter et kontrolforlgb efter enten fem eller 10 &r, bliver de overfart til det almindelige
screeningsprogram. | Sverige betyder dette, at 45-55-arige bliver screenet hver 18. maned, og 56-74-
arige bliver screenet hver 24. maned (16).

Sygeplejerskens kompetencer/efteruddannelse

I Sverige kan sygeplejersker efteruddanne sig til brystkreeftsygeplejersker. Efteruddannelsen til bryst-
kreeftsygeplejerske forlgber over to semestre (1 ar) uden for arbejdstiden. Det svarer til 15 ECTS po-
int. Det er afdelingen, der betaler for uddannelsen. Sygeplejerskerne under uddannelse tager til un-
dervisning et par dage om méaneden. Der er forberedelsestid og opgaver, som sygeplejerskerne laver
hjemme.

Da efteruddannelsen til brystkraeftsygeplejerske er relativt ny, er der endnu ikke sa mange brystkraeft-
sygeplejersker, der har gennemfgrt den formelle uddannelse. | stedet har de solid erfaring med at
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arbejde med brystkraeftpatienter (16). Ifglge patienterne er det vigtigt, at det ikke er helt nyuddanne-
de og unge sygeplejersker, der varetager kontrolforlgbene. Patienterne ser helst, at det er mere erfar-
ne sygeplejersker, fordi det far patienterne til at fale sig mere trygge (17).

Leegens rolle

Laegerne har bemaerket, at arbejdsmaengden er reduceret siden 2004, hvor denne form for kontrolfor-
lgb blev introduceret blandt brystkreeftpatienter. Efter arbejdsmaengden med patienter i kontrolforlgb
er reduceret, ser laegen oftest patienter, som indgar i en videnskabelig undersggelse, eller patienter
som henvender sig for at fa en sygemelding. Desuden foregar der lgbende en subjektiv vurdering af,
hvilke patienter laegen skal fortseette med at tilse. Faktorer, der kan tale for, at patienten fortssetter
hos laegen, er eksempelvis, at der er forandringer i brystregionen/lymfeknudeomraderne, som skal
observeres lgbende, eller hvis risikoen for recidiv er meget hgj. Der er imidlertid ingen nedskrevne
retningslinjer eller kriterier for, hvem der skal tilses af laegen, og hvem der kan overga til de patientini-
tierede sygeplejerskeledede kontrolforlgb (16).

Samarbejde mellem leeger og sygeplejersker

Nar patienten ringer til sygeplejersken, og de bliver enige om, at der skal planlaegges et kontrolbesgg
hos sygeplejersken, booker hun et tidspunkt, hvor en laege er tilgeengelig i tilfeelde af, at noget skal
undersgges naermere. Dette giver et teet samarbejde mellem sygeplejersker og leeger, som seerligt
sygeplejerskerne fremhaever som vigtigt (16).

Langt de fleste konsultationer kan sygeplejerskerne selv handtere, og kun i enkelte tilfeelde er det
ngdvendigt at tilkalde laegen. I langt de fleste tilfeelde, hvor sygeplejersken tilkalder lsegen for en vur-
dering, bruger leegen mindre end fem minutter. Efter konsultationen er det sygeplejersken, der doku-
menterer, ogsa hvis leegen har tilset patienten, hvilket sparer tid for laeegen (16). Nar leegen bliver
tilkaldt, kommer denne med det samme, hvilket sikrer, at der ikke skal laves en ny aftale. Patienterne
er glade for denne fleksibilitet, som sikrer mindre ventetid (17).

Samarbejdet mellem laeger og sygeplejersker fungerer godt. De fremhaever seerligt, at det er en tryg-
hed at vide, at der er et ugentligt mgde, hvor sygeplejerskerne mgdes med én bestemt lsege. Det
ugentlige mgde varer %% time. Pa de ugentlige mader diskuterer leeger og sygeplejersker bade medici-
nerings- og andre spgrgsmal, som fx arvelighed og resultater fra mammografiscreeninger. Sygeplejer-
skerne er glade for denne ordning, fordi de ved, hvem de skal ga til, og de ved, hvornar de kan ringe
tilbage til patienterne med et svar. Der er dog udover dette tiltag brug for flere lseger i de daglige
rutiner, som sygeplejerskerne har mulighed for at spgrge pa daglig basis. Herudover er der altid en
leege pa vagt, som sygeplejerskerne ved, de kan spgrge. Dette er ikke ngdvendigvis en speciallzege,
men kan veere en reservelaege i uddannelsesforlgb (16).

Patienternes tilfredshed og perspektiver

Ifelge den interviewede lsege og sygeplejerske er patienterne meget tilfredse med det patientinitiere-
de, sygeplejerskeledede kontrolforlgb. De fremhaever, at patienterne er positive, nar de far at vide, at
et sddant kontrolforlgb er muligt, fordi der ikke er nogen spredning af sygdommen, og de derfor anses
for at veere en rask eks-kreeftpatient. Leegen og sygeplejersken forklarer patienten, at der derfor ikke
er grund til at ga til regelmaessige kontrolbesgg hos en leege, og det er de fleste patienter glade for.
De fremhaever ogsa patienternes glaede ved, at de bare kan ringe til en brystkraeftsygeplejerske, hvis
de bliver utrygge omkring noget i relation til sygdommen, og dermed ikke behgver vente pa en tid hos
leegen/sygeplejersken (16).
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Patienterne i fokusgruppen udtrykte stor tilfredshed med det patientinitierede og sygeplejerskeledede
kontrolforlgb. Patienterne var pa fornavn med de to brystkreeftsygeplejersker og udtrykte en vis til-
knytning til dem ved at benaevne dem som “deres sygeplejerske” (17).

En patient gav udtryk for, at sa la&enge hun var i behandling, felte hun sig godt beskyttet, men da hun
var feerdigbehandlet, fik hun for god tid til at fundere over tingene, og sa var det rart at have den
pagaeldende brystkraeftsygeplejerske at ringe til. En anden patient fortalte, at hun tidligere var meget
angstelig og urolig, nar hun skulle til kontrol hos laegen. Nu, hvor hun selv skal tage kontakt til syge-
plejersken, bliver hun ikke lige sa sengstelig og nervgs, fordi hun ved, at hvis hun bliver urolig for syg-
dommen, kan hun ringe og fa et svar med det samme (17).

Patienterne foretreekker, at det er brystkraeftsygeplejersken, som star for recepthandteringen. Patien-
terne mener ikke, at den praktiserende leege har lige s indgéende kendskab til bivirkningerne af be-
handlingen. De har fx oplevet, at praktiserende lseger indimellem betvivler, om det er den rigtige me-
dicin, som patienterne tidligere har faet udleveret hos brystkraeftsygeplejerskerne (17).

Patienterne forteeller, at det er lettere at komme igennem til en af sygeplejerskerne, end det er at fa
kontakt med en laege, og sa kan sygeplejersken vurdere, om laegen skal involveres. Hvis han skal det,
er det ifglge patienterne nemmere for sygeplejerskerne at fa fat i ham. Patienterne omtalte desuden
leegernes status som hgjere rangerende end dem selv, og de er ikke sa bange for at tale om bagatel-
ler ved sygdommen med sygeplejersken som med laegen. En patient udtrykte, at "laegen er ligesom
Gud”, og det derfor er vanskeligt at tale med ham. De gvrige deltagere var enige i denne betragtning
og tilfgjede desuden, at laegen ser sygdommen i stedet for personen, mens sygeplejersken ser perso-
nen. Flere patienter gav ogsa udtryk for, at de har brugt brystkreeftsygeplejerskerne til at tale om psy-
kiske problemer, som er opstaet i forbindelse med sygdommen (17).

Eventuelle negative aspekter ved et patientinitieret, sygeplejerskeledet kontrolforlgb er, at det kan
veere vanskeligere for patienter med knapt s& mange ressourcer eller anden kulturel baggrund selv at
tage kontakt til sygeplejersken. Det blev papeget, at det kraever en del ressourcer selv at henvende
sig til sygeplejersken, og desuden kan kvinder fra andre kulturer maske have mindre tiltro til sygeple-
jerskernes kompetencer. Patienterne fremhaever desuden, at det er vigtigt, at man umiddelbart efter
operationen gar til konsultationer hos lzegen. Arsagerne til dette er, at der i forbindelse med behand-
lingen er en masse spgrgsmal og usikkerhed omkring bivirkninger, skift af hormontabletter osv., og i
den forbindelse er lszegen den bedste til at skabe tryghed omkring de medicinske emner (17).

Den nationale patientorganisation (BRO) i Sverige er ikke begejstrede for denne tilretteleeggelse af
kontrolbesggene, fordi de gnsker, at patienterne bliver fulgt mere regelmaessigt. Samtidig er patient-
organisationen dog glade for, at patienterne kan ringe til en brystkreeftsygeplejerske, hvis der opstar
problemer. Patientorganisationen vil séledes bade gerne have regelmaessige kontrolbesgg og samtidig
muligheden for, at patienterne kan ringe til en brystkreeftsygeplejerske pé eget initiativ (16). En af
deltagerne i fokusgruppen er ansat i brystkraeftforeningen, og hun mener, at de fleste patienter er
meget trygge og glade for den patientinitierede, sygeplejerskeledede kontrol (17).

Evaluering

Den patientinitierede kontrol af brystkreeftpatienter varetaget af sygeplejersker pa Universitetssygehu-
set Orebro er ikke evalueret. En artikel, der refererer til et studie gennemfart pa Universitetssygehuset
Orebro, viser, at sygeplejerskerne bestiller flere mammografier end lzegerne (7). Dette kan tyde pa, at
sygeplejerskerne er mere usikre end laegerne i deres vurdering af patienterne. Konfronteret med det-
te, svarer den interviewede sygeplejerske fra Universitetssygehuset Orebro, at dette resultat skyldes,
at laegerne glemmer at henvise patienterne til mammografi. Herudover forklarede hun, at sygeplejer-
sker aldrig henviser en patient til mammografiscreening uden at tale med en laege farst (16).
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4.1.2 England: Sygeplejerskeledet regelmeaessig telefonisk kontrol

Pa Blackpool Hospital har de deltaget i et studie, der sammenligner effekten af sygeplejerskeledet
telefonisk kontrol til brystkreeftpatienter vs. hospitalsbaseret kontrol primeert varetaget af reservelee-
ger (19). | forbindelse med dette studie har Blackpool Hospital 2003 tilbudt brystkraeftpatienter et
telefonisk kontrolforlgb, som varetages af en brystkreeftsygeplejerske. Senere pa aret (2009) vil dette
kontrolforlgb blive implementeret som en del af den kliniske praksis, og det vil dermed ikke lsengere
veere en del af et videnskabeligt forsgg (18).

Tidsramme, hyppighed og varighed

Der er sat op til 30 minutter af til en telefonisk kontrol. Selve samtalen med patienten kan tage op til
ca. 20 minutter, og derefter er der sat tid af til at lsese patientjournaler, planlsegge patientens videre
forlgb, planleegge mammografi og administration. Denne tidsramme opfattes som fleksibel. Fgrste
gang en patient bliver kontaktet telefonisk, har hun ofte brug for lidt mere tid, fordi det var et nyt
system og en stgrre maengde af information, som der skulle tales om, end senere hen i det telefoniske
kontrolforlgb. Patienterne far tilsendt et aftalekort, hvor dato og tid for den telefoniske kontrol frem-
gar. Patienterne, der har valgt at fa telefonisk kontrol, modtager telefonisk kontrol i samme intervaller
som standard hospitalsbaseret kontrol, dvs. hver 3. maned de farste 6-9 maneder, derefter hvert halve
ar det naeste ar og til sidst arligt indtil der er gaet tre ar efter endt behandling, hvor de bliver afsluttet
(18).

Mammografi

Patienterne far taget en arlig mammografi, hvis de har faet en brystbevarende operation. Hvis de har
faet fiernet brystet, far de taget en mammografi hvert andet ar pa det andet bryst. Disse mammogra-
fier fortsaetter patienterne med at fa taget 3-5 ar efter endt behandling, hvorefter de overgar til stan-
dard brystkraeft screeningsprogram (18). Mammaografierne bliver taget af en radiolog, mens resultatet
af mammografien bliver formidlet videre til patienten af brystkraeftsygeplejersken. Sygeplejersken
skriver et brev med kopi til patientens praktiserende leege, hvor resultatet af mammografien beskri-
ves®. Hvis der er behov for yderligere undersggelser, skriver sygeplejersken fgrst et brev og falger
derefter op med et telefonopkald, hvor hun forklarer patienten, hvad der skal ske (18).

Indhold

Til at strukturere telefonkonsultationen anvendes en interventionsguide, ogsa kaldet informationsbe-
hovsguiden (“information need guide”). Denne guide er udviklet pa baggrund af et pilotstudie, som
fandt frem til, at nér brystkreeftpatienter gar til kontrol p& hospitalet, er de meget fokuserede pa de
fysiske undersggelser, ligesom det ogsa er sadanne undersggelser, som de forventer, at kontrolbesgget
skal fokusere pa. Men nar de er faerdige med kontrolbesgget, har de stadig en del uopfyldte behov,
som ikke er blevet taget op, eller maske har patienterne ikke haft tid til rent faktisk at udtrykke deres
behov for at tale om et bestemt emne. Under telefonkonsultationen gar sygeplejersken igennem inter-
ventionsguiden og tager emner op, som fx om patienten har nogle bekymringer om deres cancer,
familiemedlemmer som maske er i risiko for at fa brystkraeft. Sygeplejersken spgrger fx ogsa, om pati-
enten har brug for information om forskellige typer af behandling inklusiv bivirkninger, om patienten
har brug for information om egenomsorg som fx kost eller oplysning om stgttegrupper. Sygeplejersken
giver patienterne god tid til at svare, s de far muligheden for at udtrykke deres spgrgsmal/bekymrin-
ger. Telefonkonsultationen deekker mange aspekter; herunder egenomsorg, genetik, familiedynamik,
kropsimage og seksuel tiltreekning. Patienterne bliver /kke undervist i at undersgge sig selv, idet man i

8 | England skal sygeplejersker, der bestiller og fortolker mammografier, have "INI radiation training”.
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England ikke mener, at dette har nogen effekt. | stedet bliver patienterne radgivet om breast self
awareness’, hvilket er lig med den information der gives. Sammen med denne information far patien-
terne information om andre tegn og symptomer pa recidiv, som fx haevelser p& arme, pludselige aen-
dringer i huden, en ny knude, kvalme, opkastning eller en smerte, som er anderledes eller vedvarende
(18).

Patienterne kan ringe til sygeplejersken og sige, at de er bekymrede og derfor gerne vil komme ind pa
hospitalet til et kontrolbesgg, men erfaringen er, at det gar patienterne meget sjeeldent. Hvis patien-
terne har nogle symptomer, som sygeplejersken vurderer, kreever et besgg pa hospitalet, er det syge-
plejersken som vurderer, hvem patienten skal se. Hvis det er noget, som ligger inden for sygeplejer-
skens kompetencefelt, tager hun sig selv af det, hvis det fx er noget om operationsarret, arrangerer
sygeplejersken en konsultation med en kirurg, hvis det fx er noget med rygsmerter, arrangerer hun en
konsultation med en onkolog. Ifglge sygeplejersken har det sygeplejerskeledede telefoniske kontrol-
forlgb ikke skabt en ekstra arbejdsbyrde for de andre sundhedsprofessionelle imellem telefonkonsulta-
tionerne. Grunden hertil kan veere, at patienterne har haft et kontaktnummer pa deres sygeplejerske,
og at de havde faet at vide, at de gerne matte kontakte sygeplejersken, hvis de blev bekymrede i
intervallerne mellem telefonkonsultationerne. Patienterne blev beroligede af dette, ligesom mader i
stgttegrupper arrangeret af hospitalet ogsa beroligede de patienter, der deltog i stgttegrupperne (18).

Samarbejde mellem laeger og sygeplejersker

En gang om ugen mgdes det multidisciplinaere team, hvor forskellige faglige emner og problemstillin-
ger kan tages op, og hvor brystkraeftsygeplejersken kan modtage supervision fra laeger fra forskellige
relevante specialer. Ogsa i hverdagen er det muligt for sygeplejersken at komme i kontakt med de
relevante laeger. Hendes kontor er placeret pa hospitalet (18).

Patientselektion og patienternes perspektiver

Sygeplejersken varetager kontrol for 250-280 brystkreeftpatienter hvert ar. Andelen af den samlede
maengde brystkraeftpatienter tilknyttet Blackpool Hospital, som vaelger telefonisk kontrol, er endnu
ikke afklaret, idet det telefoniske, sygeplejerskeledede kontrolforlgb farst bliver implementeret senere i
2009. Men 40 % af de inkluderede patienter i studiet fravalgte at modtage telefonisk kontrol (19),
hvilket tyder pa en vis modstand/skepsis fra patienterne.

Det er ikke alle brystkreeftpatienter, der bliver tilbudt telefonisk kontrol. Patienter i hgjrisiko for recidiv
og patienter, der deltager i et forsgg, bliver tilbudt hospitalsbaseret kontrol. Men ellers kan brystkraeft-
patienterne selv veelge, hvilken form for kontrol de vil have. Nogle patienter gnsker en klinisk under-
sggelse og synes det er en fordel, mens andre har det fint med, og synes det er bekvemt med, telefo-
nisk kontrol. Nogle patienter foretraekker at ga til kontrol hos en leege, mens andre foretraekker, at det
er en sygeplejerske, der varetager deres kontrol. Andre patienter igen synes fra start af, at det er fint
med telefonisk kontrol, mens nogle patienter det farste ar har brug for at blive beroliget ved hjeelp af
en fysisk undersggelse pa hospitalet, hvorefter de maske er sa trygge, at de godt vil overga til telefo-
nisk kontrol. Nogle patienter vil helst ikke forlade hospitalet igen, mens andre aldrig vil tilbage til hos-
pitalet, hvis de kan blive fri, men de fleste patienter vil sandsynligvis veere trygge ved telefonisk kon-
trol efter seks maneders hospitalsbaseret kontrolforlgb. En af fordelene ved telefonisk kontrol er, at en
telefonkonsultation bedre kan integreres i patientens hverdag, fordi de ofte ikke behgver at forlade det
sted, de befinder sig. Sygeplejersken ringer fx ofte til patienter, der er pa arbejde. Dette kan betyde,
at patienterne maske faler, at de har mere kontrol over situationen, og derfor fgler sig mere trygge og
bedre tilpas ved situationen (18).
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Evaluering

De sygeplejerskeledede telefoniske kontrolforlgb pa Blackpool Hospital er, jf. kapitel 3, evalueret i en
RCT, der inkluderede 374 brystkreeftpatienter (19). Undersggelsen viste, at der ikke var forskel i fysi-
ske eller psykiske ulemper, antallet af kliniske undersggelser, antal recidiver eller perioden til recidiv
blev opdaget pa de to mader at tilretteleegge kontrolforlgb. Patienter der modtog telefonisk kontrol var
mere tilfredse med informationen. Studiet har imidlertid ikke styrke til at konkludere dette med sikker-
hed. | alt 40 % af de relevante patienter gnskede ikke at deltage, fordi de enten gnskede personlige
konsultationer eller kliniske undersggelser.

4.2 Kontrol af prostatakreeftpatienter

Folgende data danner baggrund for beskrivelserne af kontrolforlgb for prostatakraeftpatienter udvalgte
steder i Sverige og England:

+ Fokusgruppeinterview med senioradministrativchef Jan Erik Johansson; overlaege Sven-Olof An-
dersson; sygeplejersker og uroterapeuter Gunnel Anderson samt Barbro Klingborg — alle fra Uro-
logisk Klinik pa Universitetssygehuset Orebro.

+ Telefoninterview med sygeplejerske Hilary Atkinson, East Berkshire, Primary Care Trust, England.

+ Lokale kliniske retningslinjer for primeersektorbaseret sygeplejerskeledet kontrol for meend med
stabil prostatakreeft fra Berkshire East PCTN, England (28).

4.2.1 Sverige: Sygepleferskeledet kontrol af prostatakreeftpatienter

Sygeplejerskeledet kontrol af prostatakreeftpatienter blev initieret pd Universitetssygehuset Orebro i
1995, hvor et randomiseret kontrolleret studie sammenlignede effekten af rutinekontrolforlgb hos spe-
cialleegen med patientinitierede kontrolforlgb varetaget af specialsygeplejersker (6). Med nogle modi-
fikationer har de siden 1995 pa Universitetssygehuset Orebro tilrettelagt kontrolforlgbene for de stabi-
le patienter pa den nedenfor beskrevne made. Ifelge de interviewede sundhedsprofessionelle pa Uni-
versitetssygehuset Orebro, bliver kontrolforlgb blandt prostatakreeftpatienter organiseret séledes pa
naesten alle hospitaler i Sverige.

P& Urologisk Klinik p& Universitetssygehuset Orebro er der fem sygeplejersker (heraf fire uroterapeu-
ter), der arbejder deltid med kontrol af prostatakreeftpatienter. Sygeplejerskerne har i alt ca. 400 pati-
enter, der skal kontaktes per ar, og 250 af dem har faet kirurgisk behandling og skal derfor kun have
tilsendt et brev, der pAminder dem om at fa foretaget en PSA maling, og et brev der formidler resulta-
tet (23).

Differentieret kontrolforlgb afhaengig af patientgruppe

Der er mange forskellige patientgrupper blandt prostatakraeftpatienter, og kontrolforlgbet afhaenger af,
hvilken patientgruppe der er tale om:

¢ Kontrol af patienter, der har faet kirurgisk behandling (radikal prostatektomi) mod lokal sygdom

Patienter, der bliver diagnosticeret, mens sygdommen stadig er lokal, og som bliver opereret, gar til
kontrolbesgg hos speciallaegen pa urologiklinikken i to ar. Specialleegen ser patienterne farste gang en
maned efter operation, og herefter to gange arligt. Patienterne har ofte mistet potensen, og skal have
medicinsk behandling. Hvis deres PSA niveau er helt lavt og stabilt efter et &r, kommer de til et besgg
mere hos leegen, og patienten bliver opfordret til at overga til patientinitieret kontrol hos specialsyge-
plejerskerne efter de to ar. Denne gruppe patienter betegner personalet som “kurerede” (23).
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Patienter, der accepterer et sadant forlgb, far en gang om aret et brev med en pamindelse om, at de
skal have malt deres PSA niveau. Sygeplejersken pa den urologiske klinik administrerer udsendelsen af
disse breve. Patienterne kan enten fa taget blodprgven til maling af PSA niveau hos deres praktiseren-
de leege eller pa sygehuset. Sygeplejerskerne modtager resultaterne og sender et standardbrev med
resultatet til patienten. | standardbrevet star desuden, at de skal kontakte sygeplejersken, hvis de har
nogle spergsmal eller fgler nogle forandringer i forbindelse med sygdommen. Sygeplejersken fortolker
PSA resultaterne, og hvis deres PSA niveau er steget, dragfter sygeplejersken dette med laegen. Hvis
leegen beslutter, at han vil se patienten, aftaler sygeplejersken en konsultation mellem leegen og pati-
enten. Herefter overgar de for det meste til det leegebaserede kontrolforlgb igen. Leegen beslutter, om
der skal andres i behandlingsforlgbet. P& Universitetssygehuset Orebro er det ca. 10-40 % af de ope-
rerede prostatakreeftpatienter, der har et forhgjet PSA niveau inden for en femarig periode. Sygeple-
jersken ringer ikke til de patienter, der har faet kirurgisk behandling og som er stabile. Hvis der ikke er
problemer med deres PSA niveau eller andre symptomer, fortseetter de i det sygeplejerskeledede kon-
trolforlgb uden at komme til konsultationer, men blot med arlige skriftlige pAmindelser om maling af
PSA og skriftlig tilbagemelding af resultater fra PSA malinger (23).

¢ Kontrol af patienter, der har modtaget strélebehandling mod lokal sygdom

Nogle patienter med lokal sygdom bliver behandlet med strélebehandling. Hvis patienten anses for
kureret og stabil to ar efter endt behandling, er proceduren for kontrolforlgb det samme i denne grup-
pe som blandt patienter, der har faet foretaget radikal prostatektomi. Patienter, der har faet stralebe-
handling, har dog et generelt hgjere PSA niveau, hvilket ggr denne gruppe en smule mere vanskelig at
vurdere (23).

¢ Kontrol af patienter, der har faet kirurgisk kastration mod lokal sygdom

En anden behandling mod prostatakreeft er kirurgisk kastration. Ifglge de interviewede laeger er denne
patientgruppe den ideelle for et sygeplejerskeledet kontrolforlgb, fordi de ikke modtager hormonbe-
handling. | dag er der ikke mange patienter, der gnsker kirurgisk kastration, men de, der har faet
denne behandling, overgar til et sygeplejerskeledet kontrolforlgb, som er identisk med kontrolforlgbet
blandt de patienter, der har faet kirurgisk behandling mod lokal sygdom (23).

¢ Kontrol af patienter, der har modtaget strale- og/eller hormonbehandling mod fremskreden lokal
sygdom

Patienter, der har lokalt fremskreden sygdom, bliver ofte behandlet med stréling og far for det meste
ogsa hormonbehandling (medicinsk kastration) i tilleeg. Enkelte bliver opereret, men det er meget fa.
Denne patientgruppe er lidt anderledes, idet deres PSA niveau for det meste forbliver lidt hgjere, end
tilfeeldet er for dem, der er behandlet for lokal sygdom med operation eller stralebehandling. Nar pati-
enterne har veeret stabile i to ar efter behandlingen, kan laegen overfare dem til det sygeplejerskele-
dede kontrolforlgb. Blandt denne gruppe patienter presser lsegen ikke lige sa meget pa for at fa dem
til at acceptere et sygeplejerskeledet kontrolforlgb, men henviser dem kun, hvis patienten selv er ind-
stillet herpa.

Hvis patienten accepterer at overga til det sygeplejerskeledede kontrolforlgb, er proceduren noget
anderledes i forhold til de andre grupper af prostatakraeftpatienter. Hos disse patienter er PSA niveau-
et ikke en lige s& sikker indikator for udvikling af sygdom, hvorfor sygeplejerskerne i hgjere grad kon-
centrerer sig om symptomerne. Derfor ringer sygeplejerskerne til denne patientgruppe 1-2 gange om
aret og spgrger, hvordan de har det. Specifikt spgrger de fx om smerte, svaghed eller mangel pa ap-
petit. Laengden pa telefonsamtalerne varierer lige fra fa minutter til halve timer. Nogle telefonsamtaler
drejer sig meget om den psykosociale situation, og andre samtaler meget om patientens fysiske symp-
tomer (23).
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Hvis patienten enten beskriver symptomer, eller der i gvrigt er sket forandringer siden sidst, indkalder
sygeplejersken dem til en PSA maling. Nar PSA resultaterne kommer tilbage diskuterer sygeplejersken
dem med leegen. Nogle gange bliver patienterne konsulteret af laegen og nogle gange af sygeplejer-
sken. Hvis der er problemer med PSA niveauet, vil det veere laegen de konsulterer, men hvis de fx har
problemer med vandladningen, kan det veere sygeplejersken de konsulterer. | denne gruppe er der
mange eaeldre patienter, som har problemer af andre arsager (co-morbiditet), og derfor bliver resulta-
tet af PSA malingen ofte brugt til at afkreefte, at symptomerne skyldes udvikling i patientens prostata-
kreeft. Denne gruppe patienter far ofte hormonbehandling, og en del af sygeplejerskernes opgave er
derfor at udskrive en ny recept p& medicinen (23).

+ Kontrol af patienter, der modtager palliativ hormonbehandling mod metastaseret sygdom

P& Universitetssygehuset Orebro er det kun ca. 10-15 % af patienterne, der har metastaser, nar de
bliver diagnosticeret. Denne gruppe far palliativ behandling med hormoner (medicinsk kastration), og
der gar ofte kun 2-3 ar med stabilitet, fer sygdommen udvikler sig igen. Denne gruppe patienter fort-
seetter derfor med at gé til kontrol hos laegen, og bliver ikke henvist til det sygeplejerskeledede kon-
trolforlgb. Det tidligere omtalte studie viser, at de sygeplejerskeledede kontrolforlgb ikke er lige sa
egnede eller omkostningseffektive blandt patienter med metastaseret sygdom (6).

P& Universitetssygehuset Orebro bliver det diskuteret, om denne gruppe patienter bgr have en kon-
taktsygeplejerske, som kan forklare patienten om medicinen, diskutere den sociale situation eller an-
det. I Lund har man iveerksat et projekt, hvor en sygeplejerske besgger denne gruppe patienter i de-
res hjem. Personalet pa Universitetssygehuset Orebro kunne godt teenke sig at ivaerksaette et lignende
initiativ med en udgaende sygeplejerske, sa man far kontakt til patienterne, inden sygdommen er for
fremskreden og dermed hjeelper dem og samtidig sgrger for, at de ikke behgver at tage pa hospitalet.
Personalet gnsker ogsa at iveerkszette tiltag, hvor patienterne far en sygeplejerske pa hospitalsafdelin-
gen teettere tilknyttet (23).

+ Kontrol af patienter, der ikke modtager behandling

Denne patientgruppe egner sig ikke til de sygeplejerskeledet kontrolforlgb. Patienter, der er i 'active
surveillance’, bliver aldrig inkluderet i de sygeplejerskeledede kontrolforlgb. Patienter, der indgar i
‘'watchful waiting’, bliver meget sjeeldent inkluderet, da det ofte er mere komplicerede forlgb, hvor
patienterne ofte er meget syge med metastaser osv. Enkelte aeldre patienter, der har veeret stabile i
flere &r, kan dog inkluderes (23).

Overgang fra leegelig konsultation til sygeplejerskeledet kontrol

Ifglge de interviewede laeger og sygeplejersker er det sveert at sige til de patienter, der har gaet til
traditionelle kontrolbesgg hos en specialleege i 10-15 ar, at de skal overga til et sygeplejerskeledet
kontrolforlgb. Denne type patienter er typisk ikke villige til at skifte til et sygeplejerskeledet kontrolfor-
lgb. Det er ifglge personalet derfor vigtigt, at patienterne allerede et ars tid inde i kontrolforlgbet hos
leegen far at vide, at hvis det fortsat gar godt om et ar, skal de overga til det sygeplejerskeledede
kontrolforlgb. De understreger desuden, at det er vigtigt, at patienterne har valgfrihed, s& de selv kan
bestemme, hvilket kontrolforlgb de vil indga i. Dog bemaerker de, at de kurerede patienter (dem, der
har faet radikal prostatektomi) pa det kraftigste bliver anbefalet at overga til det sygeplejerskeledede
kontrolforlgb. Disse patienter gennemgar ofte forholdsvis ukomplicerede kontrolforlgb, hvor PSA ni-
veauet er den enestdende vigtigste indikator for eventuel recidiv. Patienter, der har faet palliativ be-
handling (hormonel eller kirurgisk kastration), og som er stabile (stabilt PSA niveau og ikke for mange
bivirkninger), skal derimod traeffe et informeret valg, hvor det er vigtigt, at de veelger det, de er tryg-
ge ved. Ifglge personalet er langt de fleste patienter trygge ved at overga til et sygeplejerskeledet
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kontrolforlgb, nar de bliver informeret om forlgbet, og hvis de ikke har gaet til kontrol hos laegen i
mange ar (23).

Ved den sidste konsultation hos laegen, kommer sygeplejersken ind og preesenterer sig for patienten.
Herefter overtager sygeplejersken det sidste af konsultationen. Laegen har lgbende informeret patien-
ten om symptomer og bivirkninger ved behandlingen, men nogle gange repeterer sygeplejersken
denne information. Sygeplejersken koncentrerer sig om at forklare, hvordan kontrolforlgbet kommer til
at veere organiseret, og at de endelig skal kontakte dem, hvis de oplever symptomer eller har andre
ting ang. sygdommen, de gnsker at snakke om. Ved denne konsultation giver sygeplejerskerne patien-
terne et brev med kontaktinformationer, navne osv. Konsultationerne med de kurerede patienter er
mindre grundig. De bliver ikke informeret om symptomer, fordi deres PSA niveau er den vigtigste indi-
kator. Forud for dette beder sygeplejersken lzegen om at give et resume af forlgbet med den pageel-
dende patient, s& hun er sat ind i sygehistorie, medicinering, eventuelle bivirkninger mv. (23).

Varighed

P& Universitetssygehuset Orebro er de ikke begyndt at udsluse patienterne fra kontrolforlgbet endnu,
men de erkender, at det er vigtigt at overveje, hvor mange &r patienterne skal forblive i et kontrolfor-
Igb. Der findes, ifelge de sundhedsprofessionelle, ingen evidens pd omradet, men de kan ikke forsaet-
te med at folge patienterne livslangt, for sa gar der ressourcer fra de alvorligt syge. Den ene overleege
nzevner muligheden for at overfare dem til de praktiserende leeger efter en given arraekke, men der er
ind til videre ingen procedure for dette pa Universitetssygehuset Orebro. De er dels bekymrede for, at
kapaciteten blandt de praktiserende leeger er for lille til at handtere dette. Dels at de praktiserende
leeger blot vil genhenvise patienterne til specialleegerne ved den mindste stigning i patienternes PSA
niveau (23).

Samarbejdet mellem forskellige faggrupper og sektorer

Lokaleplanlzegningen pa Universitetssygehuset Orebro tager hgjde for, at leeger og sygeplejersker ikke
skal vaere placeret langt fra hinanden pa sygehuset. Dette vurderer personalet er en vigtig forudseet-
ning for det gode samarbejde. Sygeplejersker og laeger diskuterer ofte patienterne og de forskellige
cases. Det er vigtigt for sygeplejerskerne at have nem adgang til laeegerne. Tidligere var der en type
rum, der var indrettet til sygeplejerskekontrolforlgbene, og en anden type til leegekonsultationerne. |
dag benytter laeger og sygeplejersker de samme konsultationsrum, hvilket sygeplejerskerne er glade
for, fordi det giver et feelles rum, hvor det er muligt at diskutere og udveksle erfaringer i hverdagen
(23).

I Orebro regionen har de derudover et team af hjemmesygeplejersker, som besgger patienterne i de-
res hjem. De er ikke direkte tilknyttet den urologiske afdeling, men nar de pa urologisk afdeling har
meget syge patienter, der fx har mange smerter, henviser de dem til dette team, sa de ogsa kan blive
besggt.

Forelagt videnskabelige resultater der viser en tendens til, at sygeplejersker i hgjere grad end laeger
henviser patienterne til kliniske undersggelser (7), forklarer bade sygeplejersker og laeger, at sygeple-
jerskerne aldrig bestiller kliniske undersggelser uden farst at konsultere lsegen. Samtidig henviser de
til indikatoren PSA som en egenskab ved sygdommen, der gar den meget velegnet til kontrol af syge-
plejersker, fordi det er en meget simpel og diskriminerende (sikker) indikator. Fx har de pa Universi-
tetssygehuset Orebro forsggt at indfgre sygeplejerskeledet kontrolforlgb blandt nyrekreeftpatienter,
men dette matte de opgive, fordi patienterne var for unge, havde for mange spargsmal, og fordi der
ikke var en klar indikator for recidiv. Desuden falte sygeplejerskerne sig ikke trygge ved at sta for kon-
trol af nyrekreeftpatienter (23).
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Direkte adspurgt til samarbejdet mellem urologisk afdeling og de praktiserende laeger bemaerker lae-

gerne, at det kunne veere bedre. De praktiserende lzeger i omradet har meget travlt, hvorfor special-

leegerne ikke vurderer, at det er realistisk at henvise nogle af patienterne i kontrol til de praktiserende
leeger.

Evaluering

De sundhedsprofessionelle fremhaever, at de ikke kan veere sikre pd, at denne form for kontrolforlgb
er den bedste, da det ikke er evalueret. Men de er sikre pa, at de ikke ger skade pa patienten, fordi
deres PSA niveau bliver overvaget, og de bliver genhenvist til leegen, hvis der er sendring i niveauet.
Desuden understreger de, at det bliver papeget, at patienterne skal henvende sig, hvis de opdager
noget unormalt, som de er nervgse for er relateret til sygdommen. Dette, mener de interviewede lee-
ger og sygeplejersker, er en yderligere forsikring (23).

Da organiseringen af kontrolforlgbene blandt prostatakreeftpatienter blev tilrettelagt pa denne made
p& Universitetssygehuset Orebro, blev der lavet et randomiseret kontrolleret studie, jf. kapitel 3, der
sammenlignede denne tilretteleeggelse med den eksisterende. Undersggelsen viste, at der ikke var
forskel pa patienttilfredsheden, komplikationer eller tiden fra symptom til intervention i de to grupper.
De gennemsnitlige omkostninger per patient var lavere i interventionsgruppen, seerligt blandt patien-
ter uden metastaser ved begyndelsen af studiet (6).

4.2.2 England: Sygeplejerskeledet kontrol for prostatakreeftpatienter

I East Berkshire i England har man siden 2004 tilbudt et sygeplejerskeledet kontrolforlgb til prostata-
kreeftpatienter. Sygeplejersken er ansat i primeersektoren og deekker hele East Berkshire omradet. Hun
har klinik i fire forskellige ambulatorier i East Berkshire, sa rejsetiden for patienterne ikke bliver for
lang. Hun ser overvejende patienterne fysisk, men har nogle enkelte telefoniske kontrolkonsultationer
for patienter, hvor det kan veere hensigtsmaessigt at foretage en seks maneders PSA (standard er en
arlig PSA maling). Eller hvis deres PSA er steget, og der skal kontrolleres efter tre maneder. Med nogle
enkelte patienter, som fx er meget gamle eller som arbejder, gennemfgres udelukkende telefoniske
kontrolkonsultationer, fordi det er mere bekvemt for disse patienter. Men sygeplejersken synes, det er
rart at se patienterne fysisk ind imellem (29).

Selektion af prostatakraeftpatienter til sygeplejerskeledet kontrol

Der er fglgende inklusionskriterier for prostatakreeftpatienter, hvis de skal indga i et sygeplejerskeledet
kontrolforlgb (28):

+ mand med stabil eller behandlet prostatakraeft
¢ post radikal radioterapi > 12 maneder med stabil eller faldende PSA
¢ post radikal prostatektomi > 12 mé&neder med en PSA <0.2ug/L

¢ patienter, der far hormoner, hvis PSA og symptomer er stabile > 6 maneder. Disse patienter skall
stadig ses af en onkologisk overleege eller urolog arligt

¢ patienter i aktiv overvagning, hvis PSA og symptomer er stabile > 6 maneder
¢ patienter, hvis praktiserende laege ligger inden for Berkshire East Primary Care Trust.
Overlaeger eller farste reservelaeger henviser patienterne til det sygeplejerskeledede kontrolforlgb ved

at bruge et seerligt skema. En kopi af dette skema sendes til sygeplejersken, en kopi gemmes i patien-
tens hospitalsjournal, og en kopi sendes til patientens praktiserende leege (28).
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Tidsramme og indhold for kontrolbesgg

Selve kontrolkonsultationen varer ca. 20 minutter, hvorefter der er sat 10 minutter af til at ordne pa-
pirarbejdet. Kontrolkonsultationen handler om at formidle resultatet af PSA malingen, at spgrge ind til
eventuelle symptomer, men i hgj grad ogsa om patientuddannelse og at give patienterne tillid til, at de
kan handtere deres symptomer og at uddanne dem i, hvad de skal vaere opmeerksomme pa i PSA
udviklingen. Hvis patienten insisterer pa at ga til kontrol hos en laege, far patienten lov til det. Syge-
plejersken henviser blot patienten tilbage til hospitalet. Sygeplejersken siger ogsa til patienterne, at
hvis de ikke er tilfredse med deres PSA eller bliver lidt nervase/bekymrede, og hun ikke er i stand til at
berolige dem, lover hun at give dem en aftale med en overleege. Patienterne far taget blodpreven til
brug for maling af PSA en eller to uger far kontrolkonsultationen. Det er det lokale hospital eller deres
praktiserende laege, der tager blodprgven. Sygeplejersken fortolker resultatet af blodprgven, og sen-
der en kopi af blodprgvesvaret til patientens praktiserende laege og en kopi til overlaegen. Sygeplejer-
sken kan se blodprgvesvaret direkte pa computerskaermen. Jo flere PSA resultater en patient har jo
bedre, fordi sygeplejersken sa bedre kan se udviklingen, og se om den er normal for den individuelle
patient. Sygeplejersken henviser ogsa patienterne tilbage til hospitalet, fx hvis PSA eendrer sig. Hun
henviser dem tilbage til den rette onkolog, afheengig af hvad indikationen er (29).

Hyppighed og varighed

Patienterne gar til kontrol hvert halve ar i op til fem ar, herefter aftales det med patienten, at denne
de naeste fem ar kun skal til kontrol en gang om aret. Hvis patienten ikke er tryg ved kun at fa malt
PSA en gang om aret, aftales det, at de far malt deres PSA hvert halve ar kombineret med telefonisk
kontrolkonsultation. Patienterne far deres egen journal med hjem, hvori alle deres PSA malinger og
sygehistorie er beskrevet. Sygeplejersken giver ogsa patienterne en 'care plan’, s& de er klar over sy-
geplejerskens opgaver og ansvar, og hvad deres egne opgaver og ansvar er (29). Det er meningen, at
disse patientopbevarede journaler skal hjeelpe patienten med at genvinde kontrol og ansvar for deres
fremtidige behandlings/kontrolplan (28).

Samarbejde mellem leeger og sygeplejerske

Sygeplejersken holder ugentligt mgde med et urologisk multidisciplineert team pa hospitalet, hvor de
relevante laeger indgar. Her er der mulighed for at diskutere patienternes helbredstilstand, stille
spergsmal og holde sig opdateret. Sygeplejersken har ogsa god kontakt med overleegen og kan altid
spgrge denne til rads enten via e-mail eller ved at komme forbi hans kontor. Overleegerne bakker me-
get op om den sygeplejerskeledede kontrol (29). | forhold til nogle af prostatakreeftpatienterne udever
sygeplejersken 'shared care’, dvs. at hun deler dem med onkologerne. Patienten gar til kontrol hos
onkologerne en gang om aret, og hos sygeplejersken en gang om aret med et halvt ars interval. Pati-
enten far stadig kontrol hvert halve ar, men ser kun laegen og sygeplejersken en gang om aret (29).

Evaluering

Det sygeplejerskeledede kontrolforlgb for prostatakreeftpatienter i East Berkshire i England har ikke
veeret genstand for en evaluering.

4.3 Kapitelsammenfatning

4.3.1 Kontrol af brystkraeftpatienter

To forskellige modeller for et kontrolforlgb for brystkraeftpatienter er blevet beskrevet. Det engelske
forlgb baserer sig pa telefoniske samtaler med faste intervaller, som bliver varetaget af en sygeplejer-

40 | Alternativ tilrettelaeggelse af kontrolforlgb for bryst- og prostatakreeftpatienter



ske. Det svenske kontrolforlgb er tilrettelagt som et patientinitieret forlgb, hvor patienten efter behov
henvender sig telefonisk til sygeplejersken med mulighed for at komme til konsultation hos sygeplejer-
sken. Begge kontrolforlgb suppleres med en arlig mammografiundersggelse, og det er altid muligt at
konsultere/fa kontakt med en leege. | England er det telefoniske kontrolforlgb endnu ikke fuldt imple-
menteret, mens det patientinitierede kontrolforlgb er en del af den kliniske praksis p& onkologiske
afdelinger i hele Region Uppsala i Sverige.

Data fra casestudierne i dette kapitel baerer preeg af, at bade de sundhedsprofessionelle og patienter i
casestudiet p& Universitetssygehuset Orebro var meget positive over for de patientinitierede sygeple-
jerskeledede kontrolforlgb. De positive elementer handler om, at patienterne er meget tilfredse med
kontrolforlgbet, at det er ressourcebesparende samt indebeerer fleksibilitet. De sundhedsprofessionelle
yder ifglge patienterne en hgj grad af service, og det, at hver patient er tilknyttet sin egen kontaktsy-
geplejerske samt muligheden for at tilkalde en laege under selve kontrolbesgget, bliver af bade patien-
ter og sundhedsprofessionelle fremhaevet som meget vaesentligt for kvaliteten. Flere elementer fra
litteraturen om patienters perspektiver pa alternative kontrolformer blev spontant naevnt af patienter-
ne. Patienterne naevnte faktorer som sygeplejerskens evne til at se hele patienten i forhold til laegens
tendens til at fokusere pa sygdommen, laegens status i forhold til patienten, mulighederne for at ringe
ind til sygeplejersken sa snart der opstar tvivisspegrgsmal i stedet for at vente til neeste kontrolbesag,
sygeplejerskernes erfaring, samt trygheden ved, at sygeplejersken kan tilkalde en lsege ved konsulta-
tionerne, blev alle fremhaevet som betydende faktorer for patienternes tilfredshed. Sygeplejerskerne
tilleegger desuden de ugentlige mgder med den ledende overleege stor veerdi, hvilket understreger
vigtigheden af, at der er et godt og formaliseret samarbejde mellem lseger og sygeplejersker, hvis et
kontrolforlgb skal tilrettelaegges pa tilsvarende made.

Casestudiet fra England fokuserer ligeledes primzert pa de oplevede positive aspekter ved denne form
for tilretteleeggelse. Interventionerne i Sverige og England minder i hgj grad om hinanden, dog bestar
kontrolforlgbet i England af planlagte, regelmaessige telefonopkald til patienterne. Denne form for
kontrolforlgb er séledes ikke patientinitieret. Dette kan afhjeelpe den problemstilling, der blev fremhee-
vet af brystkreeftpatienterne fra Universitetssygehuset Orebro, som vurderede, at patientinitierede
kontrolforlgb forudseetter, at patienterne er forholdsvis ressourcestaerke. Patienten skal selv handle pa
sine symptomer og bivirkninger, hvilket kraever et vist overskud, fx at man kan tale det pageeldende
sprog, og at patienten ikke er alt for autoritetstro og derfor godt tagr ringe og "forstyrre” sygeplejer-
sken med sine spargsmal. Patientinitieret kontrol er maske derfor ikke en kontrolform, som alle patien-
ter skal tilbydes. For mindre ressourcestaerke patienter kan det muligvis veere mere hensigtsmaessigt
at fa tilbudt et kontrolforlgb, der indebaerer regelmaessige kontrolbesgg hos en laege eller en sygeple-
jerske.

Nedenstaende tabel viser en samlet beskrivelse af tilretteleeggelsen af kontrolforlgbene for bryst-
kreeftpatienter pa de hospitaler, hvor case studierne er gennemfart.
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Tabel 3. Casestudier: Kontrolforlob blandt brystkreeftpatienter

Danmark: Herlev Hospital
(11)

Sverige: Universitetssygehuset
Orebro (16)

England: Blackpool hospital (18)

Kontrolforlgbet

Varetaget af specialleeger.
Lavrisikopatienter (20 %) pa
mammakirurgisk afdeling.
Hgjrisikopatienter (80 %) pa
onkologisk afdeling™.

Patientinitierede og sygeplejerske-
ledede. Patienterne ringer ind ved
problemer eller spgrgsmal i forbin-
delse med sygdommen.

Planlagt sygeplejerskeledet telefo-
nisk kontrol.

Hyppighed Farste kontrolbesgg efter 3-4 | Ved behov. Hver 3. maned de farste 6-9 ma-
mdr., herefter 1 gang arligt. neder, derefter hvert halve ar det

neeste ar, og til sidst arligt indtil
der er gaet 3 ar efter endt behand-
ling.

Leaengde Afsat 25 minutter. Varierende 5-60 minutter. Afsat 30 minutter til samtale+
dokumentation.

Varighed 5 ars opfelgning®. Fjernelse af bryst: 5 ars opfelgning. | 3 ars opfelgning.

Brystbevarende: 10 ars opfelgning.

Faggrupper og
deres arbejdsop-
gaver i kontrol-

Optimalt er der bade en
specialleege og en sygeple-
jerske til stede ved kontrol-

3 méaneder efter sidste behandling
mgder patienten sygeplejersken
ved det sidste besgg hos leegen.

Sygeplejerskerne varetager de
telefoniske kontrolbesgg. Hvis
patienterne ringer, indkalder hun

forlgbet besgget. Som minimum en Sygeplejersken sender eventuelle til konsultation ved behov. Dette er
specialleege. Patienterne kan | recepter til patienterne. dog sjeeldent. En gang om ugen
ringe til en sygeplejerske Ved indkaldelse til kontrolforlgb mgdes det multidisciplineere team
imellem kontrolbesggene og | efter telefonisk henvendelse vare- (bestaende af leeger og sygeple-
evt. bestille en tid i sygeple- tager sygeplejersken konsultatio- jersker).
jerskeambulatorium. nen, og hvis der er behov tilkalder

hun en laege.
Patientgrupper Feerdigbehandlede hgjrisiko Feerdigbehandlede stabile bryst- Alle patienter med lav risiko for

brystkreeftpatienter.

kreeftpatienter.

recidiv, der ikke er med i et viden-
skabeligt forsgg, kan veelge denne
form for kontrolforlgh. Resten kan
veelge enten traditionelt kontrolfor-
Igb eller kontrolforlgb hos deres
praktiserende leege.

Indhold af kon-
trolbesgget

Gennemgar patientens
anamnese; herunder patien-
tens generelle velbefinden-
de. Objektiv undersggelse.

Kun kontrolbesgg ved behov, som
afheenger af patientens problem.

Undersgger omradet der er i mis-
tanke, herunder lymfeknuder.

Struktureret samtale efter inter-
ventionsguide herunder egenom-
sorg, genetik, familiedynamik,
kropsimage og seksuel tiltreekning.
Information om andre tegn og
symptomer pa recidiv. Patienterne
bliver jkke undervist i at undersgge
sig selv.

Kliniske under-
sggelser

Mammografiscreeninger hver
18. maned for patienter
under 50 ar. Hvert 2. ar for
eeldre patienter.

Arlige mammografiscreeninger.
Patienterne modtager resultatet
med posten.

Arlig mammografi hvis de har faet
brystbevarende operation.
Mammografi hvert 2. &r af modsat-
te bryst hvis de har faet fjernet
brystet.

4.3.2 Kontrol af prostatakraeftpatienter

To forskellige modeller for kontrol af prostatakreeftpatienter er blevet beskrevet. Det svenske kontrol-
forlgb differentierer kontrolforlgbet afhaengigt af, hvilken form for behandling patienten har faet for sin
prostatakreeft. Patienter, der har faet kirurgisk eller stralebehandling for lokal sygdom, géar de farste to
ar efter endt behandling til kontrol hvert halve &r hos speciallaegen. Herefter overgar de til sygeplejer-
skeledet kontrol, som indebzerer, at sygeplejersken en gang om aret sender et brev til patienten med
pamindelse om at f& malt deres PSA niveau. Sygeplejersken modtager resultatet af PSA malingen og
sender derefter et brev til patienten med resultatet. | dette brev opfordres patienten desuden ogsa til

1% Beskrivelsen af kontrolforlgbet gaelder kun de ca. 80 %, der gér til kontrol pa den onkologiske afdeling.
2 |fglge Claus Kamby fortseetter kontrolforlgbet pa de gvrige hospitaler i Region Hovedstaden i 10 &r (11).
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at kontakte sygeplejersken, hvis der er noget. Hvis patientens PSA er forhgjet, konsulterer sygeplejer-
sken med leegen, som vurderer, om denne skal se patienten. | nogle af disse tilfaelde vender patienten
tilbage til den leegebaserede kontrol. Hvis der ikke er problemer med PSA niveauet, fortsaetter patien-
ten med den sygeplejerskeledede kontrol uden konsultationer. Patienter;, der har modtaget strdlebe-
handling og/eller hormonbehandling mod fremskreden lokal sygadom, overgar til sygeplejerskeledet
kontrol, hvis de to &r efter endt behandling er stabile. | denne patientgruppe er PSA ikke en lige sa
sikker indikator for udviklingen af sygdommen. Derfor har sygeplejersken i hgjere grad fokus pa pati-
entens symptomer. Sygeplejersken ringer til patienten 1-2 gange om aret og sperger til dennes velbe-
findende og eventuelle symptomer. P& baggrund af denne samtale vurderer sygeplejersken, om pati-
enten evt. skal indkaldes til en PSA maling.

I det engelske kontrolforlab overgdr prostatakreeftpatienterne til sygeplejerskeledet kontrol efter 12
méaneder med stabil PSA. Patienterne gar til kontrol hos sygeplejersken, der er ansat i primaer sektor,
hver 6. maned i fem ar og derefter én gang om aret de naeste fem ar. Til kontrolbesggene formidler
sygeplejersken resultatet af PSA malingen, taler med patienten om eventuelle symptomer og om,
hvordan patienten bedre kan handtere sin sygdom (patientuddannelse). Hvis der er sendringer i pati-
enternes PSA, henviser sygeplejersken patienten tilbage til onkologerne pa hospitalet. Sygeplejersken
gennemfgrer ogsa telefoniske kontrolsamtaler, hvis der skal foretages en ekstra PSA maling, eller hvis
patienten arbejder eller er meget gammel, og det derfor er meget ubekvemt for patienten at skulle
made op til et kontrolbesgg. Kontrolbesggene finder sted pa fire forskellige ambulatorier i regionen, sa
patienterne ikke har langt til kontrol. Patienterne modtager en journal, som de selv skal opbevare, og
hvori en plan for deres kontrolforlgb fremgar.

For begge kontrolforlgb gaelder det, at patienterne selv kan veelge, om de vil indga i et laegeledet
hospitalsbaseret kontrolforlgb eller i et sygeplejerskeledet kontrolforlgb med eller uden regelmaessige
kontrolbesgag.

Pa Skejby sygehus er kontrolforlgbet organiseret saledes, at hvis der ikke er nogen komplikationer
efter 12 maneder, bliver patienten henvist til sin praktiserende laege, som fglger PSA niveauet (12).
Stabile patienter, der er medicinsk kastrerede, bliver tilset af specialleegen pa hospitalet ca. halvarligt,
mens der gennemfgres endnu et halvarligt kontrolforlgb hos enten en sygeplejerske, praktiserende
leege eller hos specialleegen pa hospitalet. Der er saledes allerede en proces i gang i Danmark, hvor
kontrolforlgbet delvist varetages af andre faggrupper end speciallaeger péa hospitalerne.

Denne praksis er i overensstemmelse med anbefalingerne i 'Pakkeforlgb for kreeft i prostata, penis og
testikel' (10), hvor det anbefales, at patienterne minimum det fgrste ar ber falges pa en urologisk
afdeling, hvorefter de kan overga til kontrol hos den praktiserende laege. | NICE guidelines for prosta-
takreeft anbefales det derimod, at patienterne falges af en urologisk speciallaege i minimum to &r med
stabilt PSA niveau og ingen gvrige komplikationer (3). (Se bilag 3 for beskrivelse af NICE’s anbefalin-
ger af kontrol for prostatakraeftpatienter).

Hvorvidt kontrolforlgbene for prostatakraeftpatienter med et stabilt PSA niveau skal varetages af speci-
alsygeplejersker eller af de praktiserende laeger, er der uenighed om bade i rapportens empiriske data
samt litteraturen. | Sverige varetages kontrolforlgbene af specialsygeplejerskerne i hospitalsbaserede
klinikker (23), ligesom det i East Berkshire i England er en sygeplejerske ansat i primaer sektor, som
varetager disse kontrolforlgb (29).

Det er uklart defineret, hvor lang tid kontrolforlgbene for patienter behandlet for prostatakreeft bar
forlgbe. Det har ikke vaeret muligt at finde evidens, der viser, hvor lang tid prostatakraeftpatienter bgr
kontrolleres (12). | 'Pakkeforlgb for kreeft i prostata, penis og testikel’ er det formuleret saledes, at
'patienter i ukomplicerede forlgb vil herefter principielt livslangt kunne faglges hos praktiserende leege’.
Ligeledes star, at patienter i endokrin behandling ber falges livslangt hos urolog eller praktiserende
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leege (10). Pakkeforlgbet laegger saledes op til, at kontrolforlgbet er livslangt, men da pakkeforlgbet
slutter efter den farste ambulante kontrol i urologisk afdeling (3 maneder efter behandling), er det
ikke velbeskrevet, hvor hyppigt disse kontrolbesgg bgr planleegges.

Pa Skejby Sygehus anbefales det, at patienterne kontrolleres i 5-10 ar, dog leengere for yngre patien-
ter (12). P& Universitetssygehuset Orebro har de endnu ikke afviklet patienter i kontrolforlgb. De er-
kender dog, at de ikke kan fglge patienterne livslangt, men bemaerker, at det er vanskeligt at beslutte,
hvornar kontrolforlgbet bgr ophgre, nar der ikke er evidens pa omradet (23).

Nedenstdende tabel viser en samlet beskrivelse af tilrettelaeggelsen af kontrolforlgbene for prostata-
kreeftpatienter pd de hospitaler, hvor casestudierne er gennemfart.
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Tabel 4. Casestudier: Kontrolforlob blandt prostatakreeftpatienter

Danmark: Arhus Universitetshospital, Skejby (12)

Sverige: Universitetssygehuset Orebro (23)

England: East Berkshire (28)

Patient-
karakteristika

Operativ kurativ
behandling

Kurativ strélebe-
handling el. anti-
hormonbehand-

ling

Palliativ stralebehand-
ling

Behandlet for lokal
sygdom

Behandlet for frem-
skreden lokal sygdom

Metastaseret sygdom
(Ca. 10-15 %)

- stabil eller behandlet prostatakraeft

- post radikal radioterapi el. prostatektomi > 12
maneder med stabil eller faldende PSA

- hormonbehandling m. stabilt PSA og symptomer >
6 méneder®

Kontrolforlgbet

Leegeledet kontrolforlgb p& urologisk
afdeling. Herefter varetaget af PL hvis

Laegeledet kontrolfor-
lgb pa urologisk

Patientinitierede
sygeplejerske

Planlagt sygeple-
jerskeledet.

Patienten fortsaetter
kontrolforlgbet hos

Planlagt sygeplejerskeledet kontrolforlgb forankret i
primeersektoren. Sygeplejersken har ambulatorium

der ikke opstar komplikationer. afdeling. ledede telefoniske leegen. fire forskellige steder.
kontrolforlgb.
Hyppighed 3,6 og 12 mdr. 3,6 og 12 mdr. Hver 3. mdr. Ved behov. 1-2 gange arligt. Patienten fortseetter hos Hvert halve ar de farste 5 &r. Herefter arligt hvis
efter operationen. | efter stabiliseret leegen. patienten er tryg ved dette. Hvis ikke kombination
hormonniveau. far de ogsa telefonkonsultation halvérligt.
Laengde Afseettes 10-15 min. Dog op til 45 min. Varierende efter behov. Afsaettes 30 min. per patient. 20 min. til konsultati-
on og 10 min. til dokumentation.
Varighed Ukompliceret: Ukompliceret: 5-10 ar. Ingen erfaring med at stoppe kontrolforlgbet efter en vis arreekke, men 10 ar.
henvises til PL henvises til PL erkendelse af at det er en diskussion, der skal tages.
efter 12 maneder. | efter 12 maneder.
I alt ca. 5-10 &r. I alt ca. 5-10 ar.
Faggruppe Hospitalsleege varetager alt, nar de gar Ukomplicerede pt.: Sygeplejersker Sygeplejersker Laegen fortseetter kon- Sygeplejersken holder ugentligt mgde med et
til kontrol pa sygehuset. Det kan enten Uroterapeuter vareta- | varetager kontrol- varetager kontrolfor- trolforlgbet, men det urologisk multidisciplinzert team pa hospitalet.
veere speciallaeger eller reserveleeger. ger ca. halvdelen af forlgbet 2 &r efter lgbet 2 ar efter overvejes, om en syge- Sygeplejersken kan altid spgrge overlaegen til rads
kontrolbesggene. behandling, hvis behandling, hvis plejerske ogsa skal enten via e-mail eller pa hans kontor.
Halvdelen af besgge- patienten er stabil. patienten er stabil, knyttes til patienten. Nogle patienter far 'shared care’, dvs. at patienten
ne hos hospitalsleege. og patienten er gar til kontrol hos onkologerne en gang om &ret og
Komplicerede: Hospi- indforstaet med hos sygeplejersken en gang om aret.
talslaege. skiftet fra lsegen til
sygeplejersken.
Indhold af Resultat af PSA niveau og snak om evt. komplikationer. Kun ved kontakt fra | Sygeplejersken ringer | Overvagning og snak om Formidler resultatet af PSA malingen samt spgrger
kontrolforlgbet patienten. Hvis det 1-2 gange arligt og komplikationer. ind til eventuelle symptomer, uddanner patienterne

skennes ngdven-
digt bestilles en
konsultation inkl.
PSA maling.

sparger til sympto-
mer. Hvis der er
udvikling i sympto-
mer bestilles en PSA
test.

og giver patienterne tillid til, at de kan handtere
deres symptomer og uddanner dem i, hvad de skal
veere opmaerksomme pa i PSA udviklingen.

Kliniske under-
sggelser

Inden kontrolbesgg males PSA niveau hos PL eller sygehuslabora-
torium. Knoglescintigrafi ved behov.

Arlig maling af PSA
niveau hos PL eller
sygehuset.

Maling af PSA niveau
ved symptomforveer-
ring

Maling af PSA niveau.

Inden kontrolbesgg méles PSA niveau hos PL eller
sygehuslaboratorium.

2 Disse patienter skal stadig ses af en onkologisk overlaege eller urolog &rligt.
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5. Diskussion

Den falgende diskussion vil primeert tage udgangspunkt i litteratur, der belyser patientperspektiver og
forhold omkring kontrol af brystkreeftpatienter, idet denne del af litteraturen er mest udbygget. Mange
af pointerne kan imidlertid ogsa overferes til kontrol af prostatakreeftpatienter og formentlig til kontrol
af patienter med en raekke andre kraeftsygdomme.

5.1 Formal med og begraensninger ved kraeftpatienters kontrolforlgb

Flere studier af brystkraeftpatienters forventninger til kontrolforlgb viser, at patienterne i stor udstraek-
ning forventer, at det primaere og mest vigtige formal med kontrolforlgb er at opdage eventuelle reci-
div eller ny udvikling af kreeft pa et tidligt tidspunkt (30;31). De adspurgte brystkreeftpatienter blev
meget overraskede over at fa at vide, hvor sjeeldent recidivtilfaelde opdages i forbindelse med et kon-
trolbespg? (31). Patienternes behov og preeferencer i forhold til kontrolforlgb star i kontrast til eviden-
sen for at opdage asymptomatiske metastaser (30). Det diskuteres derfor i litteraturen, om et af for-
malene med kontrolforlgb overhovedet skal vaere relateret til direkte sygdomsfaktorer som recidiv og
overlevelse, da det er alment accepteret, at diagnostiske tests er uegnede til at diagnosticere asymp-
tomatiske metastaser (30;35). Neesten ingen af de adspurgte brystkreeftpatienter tilleegger de psyko-
logiske formal med kontrolforlgbet nogen seerlig betydning (30;31). Fra et sundhedsprofessionelt
synspunkt eksisterer der imidlertid flere formal med kreeftkontrol end tidlig opdagelse af recidiv/ud-
vikling af ny kreeft. Identifikation af bivirkninger ved behandling og psykosocial stgtte af patienten er
eksempler pa to andre vigtige formal med kontrolforlgb. Hvis patienterne ikke anser bivirkninger og
psykosocial stgtte som nogle af formalene ved kontrolforlgbet, vil de sandsynligvis veere mindre tilbg-
jelige til at adressere sadanne problemstillinger i forbindelse med en kontrolsamtale (31). Der ser sa-
ledes ud til at veere en klgft mellem p& den ene side patienternes forventninger til kontrolforlgb og pa
den anden side de sundhedsprofessionelles opfattelse af formal med kontrol; herunder hvordan og
hvor ofte recidiv reelt opdages. Dette understreger vigtigheden af at informere patienterne om formal
med, effektiviteten af og begraensninger ved kontrolforlgb (30). En ny dansk MTV af kontrolforlgb for
gynaekologiske kreeftpatienter fremhaever ogsa det centrale i at klarleegge formélene med kontrolfor-
lgb. MTV’en konkluderer bl.a., at der bgr veere et klart defineret formal med kontrolforlgbet. Dette
inkluderer at afstemme patienternes og de sundhedsprofessionelles forventninger til og mal med kon-
trolforlgbet, herunder kontrolforlgbets formal, varighed, hyppighed, undersggelser og behandlingsmu-
ligheder ved recidiv (4).

5.2 Inddragelse af almen praksis

En canadisk forsker i kraeftkontrol taler for, at kontrolforlgb for brystkreeftpatienter skal tilretteleegges i
primaersektoren. Sygeplejerskeledet kontrol i hospitalsregi bidrager til at gare fragmenteringen af pa-
tienternes pleje veerre, idet der sa vil vaere endnu en sundhedsprofessionel involveret i patientens
kontrolforlgb. Desuden er hovedparten af brystkreeftpatienterne eeldre, og mange af dem har ogsa
kroniske lidelser, hvorfor den praktiserende leege bedre kan tage sig af hele patientens helbredssitua-
tion, end en brystkreeftsygeplejerske kan (36). Samme canadiske forsker har erfaret, at de praktise-
rende leeger gerne vil patage sig opgaven med kontrol af brystkraeftpatienter til trods for, at de prakti-
serende leeger i Canada har en stor arbejdsbyrde (36). De praktiserende laeger vil gerne have ret-

22.70-90 % af recidiv af brystkreefttilfaelde opdages af kvinderne selv mellem rutinekontrolbesggene (32-34).
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ningslinjer for, hvordan kontrol af brystkreeftpatienter skal udfares, ligesom det er vigtigt for dem nemt
at kunne komme i kontakt med onkologerne pa hospitalet og kunne henvise patienten tilbage til hos-
pitalet, hvis det er ngdvendigt (36).

Et amerikansk studie har spurgt praktiserende laeger om deres rolle i kontrol af brystkreeftpatienter og
patienter med kolorektal cancer. Studiet viser bl.a., at niveauet for bade tryghed, tillid og tilfredshed
med at varetage kontrolforlgb blandt brystkreeftpatienter var lavt blandt de praktiserende lseger. Kun
ca. halvdelen var trygge ved at have ansvaret for overvagningen af kreeftrecidiv (27).

En ny vejledning fra NICE om brystkraeft viser, at en leegepraksis med 10.000 patienter, gennemsnitligt
vil have 23 registrerede patienter, der konsulterer den praktiserende laege i forbindelse med deres
brystkreeft hvert ar (2). Dette meget begreensede antal patienter, som den praktiserende laege vil skul-
le tilse rejser to problematikker. Dels om ressourceproblemet i forbindelse med overfarsel af kontrol-
forlgbet til de praktiserende laeger er mere teoretisk end praktisk. Dels at de praktiserende laeger kan
risikere ikke at opbygge tilstraekkelig erfaring med denne patientgruppe til at sikre et tilstraekkeligt
kvalificeret kontrolforlgb. Nogle onkologer vurderer, at ikke-specialister kan have sveert ved at finde
metastaserende sygdom, nar den udtrykkes ved uspecifikke symptomer (37). En anden problemstil-
ling, der vedrarer de onkologiske speciallaeger, er, at hvis kontrol af brystkreeftpatienter flyttes til al-
men praksis, vil de udelukkende komme til at se patienter med alvorlig sygdom. Dette kan taenkes at
fare til reduceret jobtilfredshed og risiko for udbreendthed blandt onkologiske specialleeger (38).

I Danmark har man pa Odense Universitetshospital (OUH) en overgang forsggt at lade brystkreeftpati-
enter overga til kontrol hos de praktiserende laeger efter fem ars hospitalsbaseret kontrol. Det blev
imidlertid aldrig nogen succes, selv om arsagen ikke skal findes i de mere faglige kvalitetsmaessige
faktorer. Til trods for at der var afsat et paent honorar til disse kontroller, udfarte en del af de praktise-
rende laeger ikke kontrollerne. Onkologisk afdeling p&A OUH var meget utilfredse med de manglende
indberetninger fra de praktiserende laeger. Kvalitetsmaessigt mener de praktiserende leeger, at de sag-
tens kan matche den kontrol, som udgves pa hospitalet, men organiseringen omkring gennemfarelsen
af kontrollerne var ikke stram nok (39). Pa Herlev Hospital overgar brystkreeftpatienterne imidlertid til
kontrol hos egen leege efter fem ars kontrol i hospitalsregi — og dette fungerer tilsyneladende fint
(11). Det vil dog veere ngdvendigt at undersgge naermere, om de planlagte kontroller bliver overholdt
i primeersektoren, for en sddan organisering overvejes.

Retningslinjer i Canada og USA anbefaler, at kun én leege er ansvarlig for patientens kontrolforlgb — og
denne laege kan med fordel veere patientens praktiserende leege. Et veerktgj til at facilitere overgan-
gen fra kontrol pa hospitalet til kontrol i almen praksis er en "care plan”, dvs. en skriftlig plan for hele
kontrolforlgbet (36).

5.3 En skriftlig plan for kreeftkontrolforlgb

Et af de perspektiver, som rapportens data peger pa, er, at patienterne oplever, at sygeplejerskerne
taler med patienterne om det psykosociale, mens leegerne hovedsageligt fokuserer pa sygdommen og
det medicinske. Kreeftpatienter udtrykker, at de gerne vil ses som en hel person, ligesom de ogséa ger-
ne vil have kontinuitet i form af at mgde den samme person i hele kontrolforlgbet. Det kan derfor
muligvis gge patienttilfredsheden, hvis en sundhedsprofessionel varetager eller har hovedansvaret for,
at samtlige formal med kontrolforlgbet bliver gennemfart, i stedet for at de forskellige formal med
kontrolforlgbet varetages af flere personer.

I Canada arbejder man med et begreb, der kaldes for 'lost in transition’. Mange kraeftpatienter, der
overlever deres kraeftsygdom, bliver tabt i overgangen (’lost in transition’), nar de er faerdige med
deres primaere behandling. De bliver flyttet fra et ordnet pleje- og behandlingssystem til et ikke-
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system, hvor der er meget fa retningslinjer, som kan hjzaelpe dem igennem det naeste stadie af deres
liv eller hjaelpe dem med at handtere de medicinske og psykosociale problemer, som kan opsta. Det
amerikanske Institute of Medicine of the National Academies anbefaler derfor, at enhver kraeftpatient
begr have udarbejdet en omfattende plan for deres kontrolforlgb, nar de er feerdige med deres primae-
re behandling. Nar patienterne udskrives fra kraeftbehandlingen, ber de fa en journal, hvori al den
behandling og pleje (fx tumor karakteristika, behandlingsform(er), diagnostiske tests og resultater af
disse, fuld kontaktinformation pa behandlingsstedet og pa ngglepersoner), de har modtaget, fremgéar
(40).

Alle kreeftpatienter og deres praktiserende laeger bgr ifglge Institute of Medicine of the National Aca-
demies modtage en skriftlig plan for kontrolforlgbet, nar patienterne bliver udskrevet fra behandlin-
gen. En sadan plan for kreeftpatienters kontrolforlgb bgr som et minimum indeholde (40):

+ Den sandsynlige strategi for at reducere bivirkninger ved behandlingen.

+ En beskrivelse af den anbefalede screening for kraeft og andre periodiske tests og undersggelser,
og hvem der varetager disse.

+ Information om mulige sene og langtidseffekter af behandlingen og symptomer pa disse effekter.
¢ Information om mulige tegn pa recidiv og ny tumor.

¢ Information om de mulige effekter af kraeftsygdommen pa parforhold, seksuel funktion, arbejde
og foreeldreskab samt det mulige fremtidige behov for psykosocial statte.

+ Information om potentielle konsekvenser for arbejde og gkonomi.
+ Specifikke anbefalinger for sund adfaerd (fx rygestop, kost, motion, brug af solcreme).
+ Rehabiliterings/genoptraeningsbehov.

¢ Hvis emnet er vedkommende, information om genetisk radgivning og test for at identificere per-
soner i hgj risiko for at udvikle kreeft.

¢ Hvis emnet er vedkommende, information om kendte effektive kemo-praeventive strategier for
sekundeer forebyggelse (fx Tamoxifen for kvinder med hgj risiko for brystkraeft).

¢ Henvisninger til specifikke personer, der star for kontrolforlgbet, stgttegrupper og/eller til patien-
tens praktiserende laege.

+ En liste over kraeftrelaterede ressourcer og information.
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6. Konklusion

Der er i udlandet konkrete erfaringer med at gennemfgre alternativer til den traditionelle hospitalsba-
serede kontrol varetaget af leeger, nér det geelder kontrol af bryst- og prostatakraeftpatienter. Denne
rapport har redegjort for udvalgte udenlandske erfaringer med alternative kontrolformer som sygeple-
jerskeledede kontrolforlgb med regelmaessige kontrolbesgg, patientinitieret kontrol varetaget af syge-
plejersker og sygeplejerskeledet telefonisk kontrol. Desuden er der bade i udlandet og i Danmark kon-
krete erfaringer med, at praktiserende laeger varetager kontrol af bade bryst- og prostatakraeftpatien-
ter efter de i en vis periode har géet til kontrol p& hospitalet.

Den gennemgaede litteratur viser, at der ikke er dokumentation for, at alternative kontrolformer for
bryst- og prostatakraeftpatienter pa en raekke psykosociale parametre er darligere end traditionel hos-
pitalsbaseret kontrol varetaget af leeger. Flere af de gennemfgrte studier var imidlertid ikke dimensio-
neret til at pavise eventuelle forskellige i kliniske effektmal som recidivrate eller overlevelse. Der
mangler saledes viden i forhold til effektiviteten af savel alternative kontrolformer som traditionel kon-
trol for bryst- og prostatakreeftpatienter.
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Bilag 1: Sggedokumentation

Database Sggning 1: Limits 1998-feb. 2009 Antal fund

PubMed #1 Nurses [MesH] OR Nurse clinicians [MeSH] OR Nurse Practitioners 24.905
[MeSH
#2 Follow-UP Studies [MesH] OR Case Management [MeSH] OR Diag- 194.740
nostic Tests, Routine [MeSH]
#3 Neoplasms [MeSH] 785.193
#4 Patient education as topic [Mesh] 30.735
#5 #1 AND #2 AND #3 30
#6 #3 AND "Nurse led follow up” [All Fields] 14
#7 #1 AND #3 AND #4 AND "Follow up” [All fields] 11
#8 #3 AND Follow up [All fields] AND Self care [MeSH] 50
#9 #3 AND Follow Up [All fields] AND Self management [All fields] 9
#10 #3 AND Nurse case management [All fields] + related articles for 4

relevante artikler gennemset

Cinahl #11 Neoplasms [MeSH] AND Nurses [MeSH] AND Follow up [Abstracts] 21

#12 Cancer Patients [MeSH] AND Nurse led follow up [All fields] + re- 6
lated artcles for relevante artikler gennemset

Sociological Abstracts  #13 Cancer [MeSH] AND Nursing [MeSH] AND Follow up [All fields] 1
#14 Cancer [MeSH] AND Nurse led follow up [All fields]
#15 Cancer [MeSH] AND Follow up clinic [All fields] 2

TRIP-basen #16 "Follow up” AND Cancer 1302
#17 ”"Nurse led” AND "Follow up” AND Cancer 12
#18 "Nurse led follow up” AND cancer 3
#19 "Follow up” AND Cancer AND Telephone AND Nurse 82

Google Scholar #20 “"Nurse led follow up” AND Cancer 298
#21 alleititel: cancer AND "telephone follow up” 13
#22 Cancer AND "Nurse led follow up clinics” 28

Eur. Jour. of #23 Vol. 2-12, 1998-2008:

Onc. Nursing — titler gennemset

http://www.sst.dk/ Sundhedsstyrelsens hjemmeside gennemset

http://www.cancer.dk/ Kraeftens Bekeempelses hjemmeside gennemset
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Database Sggning 2: Limits 1998-marts 2009 Antal fund

PubMed #1 Prostatic Neoplasms [MeSH] OR Breast Neoplams [MeSH] 118.136
#2 Follow-up Studies [MeSH] OR Diagnostic Tests, Routine [MeSH] OR 211.103
Self Care [MeSH] OR Case Management [MeSH]
#3 Physicians, Family [Mesh]) OR Nurses [MeSH] 31.210
#4 #1 AND #2 AND #3 22
#5 #1 AND Nurse led follow up [All fields] 7
#6 #1 AND Nurse case management [All fields]
#7 #1 AND Follow-up care [All fields] 90
#8 #1 AND Oncologic Nursing [MeSH] AND Follow up [All fields] + 35
related articles for relevante artikler gennemset

Cinahl #9 Breast Neoplasms [MeSH] OR Prostatic Neoplasms [MeSH] 27.881
#10 #9 AND Follow-up [In title] 220
#11 #9 AND (Nurses [MeSH] OR Physicians, Family [MeSH]) AND 2
Follow-up care [All Fields]

Sociological Abstracts  #12 Breast cancer [Abs.] OR Prostate cancer [Abs.] AND Follow-up 7
[Abs.]
#13 Breast cancer [All fields] OR Prostate cancer [All fields] AND 6
Follow-up care [All fields]

TRIP-basen #14 "Prostate cancer” AND "follow-up care” 21
#15 "Breast cancer” AND "follow-up care” 61

Google Scholar #16 "Breast cancer” AND "nurse led follow-up” 123
#17 "Prostate cancer” AND "nurse led follow-up” 53
#18 "Breast cancer” AND “general practitioner” AND "follow-up care” 225
#19 "Prostate cancer” AND "general practitioner” AND "follow-up care” 71
#20 "Prostate cancer” OR "breast cancer” AND "Follow-up control” 136
#21 alleititel: "Breast cancer” AND "follow-up care” 29
#22 alleititel: "Prostate cancer” AND "follow-up care” 2
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Bilag 2: Detaljeret beskrivelse af studierne i litteraturstudiet

Brystkraeft

Patientinitieret kontrol varetaget af sygeplejersker

Et svensk studie har sammenlignet kontrolforlgb varetaget af sygeplejersker med et traditionelt kon-
trolforlgb varetaget af specialleeger® (7). 264 kvinder med nydiagnosticeret brystkreeft i stadie 1 eller
2 blev randomiseret til de to grupper.

Det sygeplejerskeledede patientiniterede kontrolforlob bestod af undervisning i genkendelse af symp-
tomer pa tilbagefald. Sygeplejersken afholdte samtaler med patienten om selvundersggelser, medici-
nering og den psykosociale situation i starten af forlgbet. Desuden blev patienterne opfordret til at
tage kontakt til sygeplejersken ved spgrgsmal eller symptomer. Sygeplejersken tilrettelagde et forlgb
med arlige mammografiscanninger i de farste tre ar efter endt behandling, hvorefter patienterne
overgik til det generelle screeningsprogram. Sygeplejersken kunne hurtigt komme i kontakt med kirur-
ger og onkologer, hvis der opstod usikkerhed om noget. Det /aegeledede kontrolforlob bestod af fire
arlige undersggelser af en onkolog eller kirurg i de fgrste to ar, og derefter undersggelser hvert andet
ar i op til fem ar. Undersggelsen bestod af anamnese og en klinisk undersggelse af bryst, brystveev og
regionale lymfeknuder. Der blev ogsa i denne gruppe taget mammografi en gang arligt. Begge grup-
per fik tilbudt en &rlig mammaografiscanning (7).

Der blev ikke fundet forskelle i de to grupper med henblik pa angst, depression og med hensyn til
patienternes opfattelse af tilgeengelighed til og tilfredshed med sundhedsydelsen. Ligeledes blev der
heller ikke fundet forskelle i forhold til recidiv eller dgdelighed. | de sygeplejerskeledede kontrolforlgh
blev der foretaget flere mammografiscanninger sammenlignet med de laegeledede kontrolforlgb. Der
var imidlertid ingen forskelle p& de to grupper med hensyn til gvrige specialiserede undersggelser (7).

I den samme studiepopulation blev udgifter forbundet med hhv. det sygeplejerskeledede kontrolforlgb
og det laegeledede kontrolforlgb sammenlignet (14). Omkostningerne blev sammenlignet ved at sum-
mere omkostninger for alle begivenheder. Den stgrste forskel mellem de to grupper ses i antallet af
besgg hos en laege. Gruppen af brystkraeftpatienter, der gik til kontrol hos en specialleege, havde 6,9
besgg hos en leege, mens gruppen, der gik til kontrol hos en sygeplejerske, havde 3,5 besgg hos en
leege. Dette giver en difference i omkostninger pa 886 euro i det sygeplejerskeledede forlgbs faver. De
andre forskelle er sma og bidrager kun marginalt til den samlede omkostning. Omkostninger per pati-
ent/ar var 630 euro i de laegeledede kontrolforlgb, mod 495 euro i de sygeplejerskeledede kontrolfor-
lgb, inden for de farste fem ar af observationen. Forskellen mellem de to grupper var beskeden, men
over hele kontrolperioden svarer det til en difference pa naesten 900 euro per patient/ar (14).

Undersggelsen beskriver ikke bortfaldet inden randomiseringen, og det skal derfor bemaerkes, at stu-
diets resultater kun kan generaliseres til patienter, der er positive over for at ga til denne form for
kontrol.

Et engelsk studie har sammenlignet en model, hvor brystkraeftpatienter selv tager kontakt til en speci-
aliseret sygeplejerske, nar de har brug for det, med rutinekontroller hos en specialleege hver 6. maned
(15). Begge grupper af patienterne modtog desuden regelmeessige mammografiscanninger. Studiet er

% Resultaterne fra dette studie forte til implementering af et nogenlunde tilsvarende sygeplejerskeledet kontrolforlgb p& Univer-
sitetssygehuset Orebro, hvor en brystkraeftsygeplejerske, en overleege og et hold brystkraeftpatienter er blevet interviewet til
rapporten (16;17).
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et randomiseret kontrolleret forsgg, og 237 brystkraeftpatienter blev inkluderet i studiet. De primaere
effektmal var psykisk morbiditet og livskvalitet. Frygt, isolation samt kliniske events var sekundaere
effektmal. Effekterne blev mélt ved studiets begyndelse og efter ni og 18 maneder. Alle patienter var
diagnosticeret to ar fgr rekrutteringen til studiet og var faerdigbehandlede.

Studiet viser, at der ikke ses nogen forskelle mellem gruppen, der modtog rutinekontrol og interventi-

onsgruppen — hverken pa de primzere eller sekundaere effektmal. Der var lige mange kontakter til den
specialiserede sygeplejerske i de to grupper. | rutinekontrolgruppen blev dette opgjort som kontakter

udover rutinekontrolforlgbene®.

Forfatterne konkluderer, at nar de farste to ar af kontrolforlgbet er gaet, er der ikke evidens for, at en
fortsaettelse af rutinekontroller farer til hgjere livskvalitet, lavere psykisk morbiditet eller en lavere grad
af recidiv i forhold til et forlgb, hvor patienterne selv tager initiativ til kontakt til en specialiseret syge-
plejerske (15).

En veesentlig pointe er dog, at 28 % sagde nej til at deltage i studiet, hvilket kan betyde, at de gene-
relt har noget imod patientinitierede kontrolforlgb. Derfor bemaerker forfatterne, at patienterne selv
skal have lov at vaelge, om de vil fortseette med rutinekontroller, eller om de vil overga til det selviniti-
erede kontrolforlgb. Gennemsnitsalderen blandt de, der ikke gnskede at deltage i studiet, var 71 ar
sammenlignet med 57 ar i deltagergruppen. /ldre kvinder kan dermed have en mere udtalt barriere
mod denne type intervention (15).

Et engelsk randomiseret kontrolleret studie har sammenlignet laegeledede kontrolforlgb blandt kvinder,
der er behandlet for brystkreeft pa stadie 1, med patientinitierede kontrolforlgb varetaget af sygeple-
jersker i en tilsvarende patientgruppe® (13). Patienterne i det patientinitierede kontrolforlgb modtog
skriftlig information om symptomer pa recidiv. Patienterne i denne gruppe gik ikke til faste kontrolbe-
sgg, men blev instrueret i at kontakte den specialuddannede sygeplejerske telefonisk, hvis de opleve-
de problemer relateret til kreeftsygdommen. Patienterne deltog stadig i en arlig mammaografiscanning.

Effektmalene var livskvalitet, psykosocial morbiditet samt tilfredshed med kontrolforlgbet. I alt 61
kvinder blev randomiseret til enten et laegeledet eller patientinitieret, sygeplejerskeledet kontrolforlgb.
Studiet inkluderer for fa patienter til at kunne foretage statistiske tests, men konkluderer, at der tilsy-
neladende ikke er forringet livskvalitet, hgjere psykosocial morbiditet eller forringet tilfredshed med
kontrolforlgbet i gruppen af patientinitierede kontrolforlgb. Flere patienter i det patientinitierede kon-
trolforlgb mener, at bekvemmelighed er en fordel ved denne form for kontrol, mens flere i det leegele-
dede kontrolforlgb mener, at de bliver beroliget af kontrolforlgbet (13).

Studiet viser desuden, at der eksisterer en vis modstand fra patienterne i forhold til at overga til et
patientinitieret, sygeplejerskeledet kontrolforlgb. Halvdelen af de inviterede kvinder gnskede ikke at
deltage, og én af de primaere arsager var, at de ville fortseette med det lsegeledede kontrolforlgb.
Desuden er nogle patienter udelukket fra deltagelse pga. angst eller personlige problemer, hvilket
indikerer, at ikke alle brystkraeftpatienter kan eller vil overga til et patientinitieret kontrolforlgb. Gene-
relt skal resultaterne fortolkes med forsigtighed i kraft af studiets lille styrke.

% Dette vil sige, at de patienter der gik til kontrol hos lzegen, ogs& havde mulighed for pa eget initiativ at kontakte sygeplejer-
sken telefonisk imellem besggene hos leegen.

% Der er udelukkende rekrutteret kvinder med lav risiko for recidiv, hvilket betyder, at undersggelsens resultater ikke kan gene-
raliseres til kreeftpatienter i hgjere risiko for recidiv.

60 | Alternativ tilretteleeggelse af kontrolforlgb for bryst- og prostatakraeftpatienter



Telefonisk kontrol varetaget af sygeplejersker

Et engelsk randomiseret studie har sammenlignet hospitalsbaseret kontrol med telefonisk kontrol vare-
taget af en brystkreeftsygeplejerske® (19). Patienter i hospitalskontrolgruppen gik til kontrol hver tred-
je maned i to ar, hvert halve ar de naeste to ar og arligt i det fglgende ar. Hospitalskonsultationerne
blev varetaget af forskellige grupper af sundhedsprofessionelle fx kirurger, onkologer, reserveleeger
eller specialistsygeplejersker. Det var oftest reserveleeger, som stod for konsultationerne. Patienter i
telefonkontrolgruppen modtog telefoniske kontrolsamtaler fra brystkraeftsygeplejersker i samme inter-
valler, som hospitalskontrollerne fandt sted. Alle patienter fik lavet regelmaessige mammografiscan-
ninger.

Undersggelsen inkluderede 374 kvinder, som var behandlet for brystkraeft, og som havde lav til mode-
rat risiko for recidiv. Deltagerne blev randomiseret til de to interventioner. Patienterne modtog et afta-
lekort, hvoraf det fremgik, hvornar telefonaftalen skulle finde sted. Alle telefonaftaler var registreret i
hospitalets computersystem, sa patientens journal kunne findes frem, fer samtalen fandt sted. Hver
telefonsamtale var skemalagt til 30 min.; 20 min. til at udfgre konsultationen og 10 min. til at diktere
resultatet af samtalen. Der blev udviklet en struktureret telefonisk intervention, hvor der indgik speci-
fikke spargsmal om aendringer i fysisk tilstand, nye symptomer, information om spredning af sygdom,
behandling og sideeffekter, genetisk risiko, seksuel tiltreekning, egenomsorg og familieanliggender.
Standardprotokollen mht. mammografi forblev ugendret. Brystkreeftsygeplejersker gennemgik fire
halvdagstreeningssessioner i, hvordan de skulle administrere telefoninterventionen (19).

Dette studie viste, at kvinder der modtog telefonisk kontrol varetaget af en brystkraeftsygeplejerske
ikke oplevede flere fysiske eller psykologiske ulemper i forhold til de patienter, der modtog hospitals-
baseret kontrol. Kvinderne, der modtog den telefoniske kontrol, var mere tilfredse med den informati-
on, de fik, end de kvinder der gik til kontrol pd hospitalet. Forfatterne forklarer dette med, at patienter
maéske faler sig mere afslappede i deres eget hjem, hvor de ikke kan se traviheden pa hospitalet, og
bruger derfor maske i hgjere grad muligheden for at vaere mere proaktive i forhold til at sege svar pa
deres spargsmal. Der var ikke forskel i antallet af kliniske undersggelser i de to grupper, ligesom der
heller ikke var forskel pa antallet af recidiver eller perioden til recidiv blev opdaget. Der var imidlertid
ikke nok styrke til at konkludere dette med sikkerhed. Forfatterne konkluderer, at telefonisk kontrol er
et passende alternativ for kvinder med en lav til moderat risiko for recidiv og med lange transportdi-
stancer eller mobilitetsproblemer (19).

Igen synes der at vaere en vis modstand fra patienterne i forhold til at omleegge formen af kontrolfor-
lgb, idet 40 % af de inviterede kvinder ikke ville deltage, fordi de enten gnskede personlige konsultati-
oner eller kliniske undersggelser. Dette betyder, at det ikke er alle kvinder, der er tilfredse med et tele-
fonisk kontrolforlgb varetaget af sygeplejersker.

I et hollandsk randomiseret studie er effekten af fire forskellige kontrolforlgb for brystkreeftpatienter
blevet sammenlignet (20). Followup tiden forlgber desveerre stadig, men resultaterne forventes publi-
ceret i efteraret 2009. Studiet inkluderer i alt 320 brystkreeftpatienter, der blev randomiseret til én af
de fire interventioner. Interventionerne var: 1) Standard kontrolforlgb som bestar af fem ambulante
kontrolbesag hos en leege i lgbet af de farste 18 maneder og en arlig mammografiscanning. 2) Syge-
plejerskeledet telefonisk kontrol med en arlig mammografiscanning og ambulante besgg hos en syge-
plejerske pd samme tidspunkter som standard kontrolforlgb. 3) Samme som intervention 1, men kom-
bineret med et uddannelsesprogram for patienter og pargrende. 4) Samme som intervention 2, men
kombineret med et uddannelsesprogram for patienter og parerende. Det primzaere effektmal er cancer-
specifikke Quality of Life score (QoL), og de sekundzere effektmal er adfeerdsmaessig kontrol, angst,

% Dette studie fandt sted pa Blackpool Victoria Hospital, hvor brystkraeftsygeplejersken, der varetager den telefoniske kontrol af
brystkreeftpatienter, er blevet interviewet til denne rapport (18).
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tilfredshed med efterbehandlingen, generisk helbredsrelateret QoL samt samfundsmaessige omkost-
ninger. Forfatterne forventer, at uddannelsesprogrammet vil fare til, at patienter og pargrende vil
handtere diagnosen bedre, hvilket vil fgre til en forbedring i QoL. Den sygeplejerskeledede telefoniske
kontrol forventes at fare til, at ambulante besgg er ungdvendige, hvilket kan veere med til at reducere
patienternes angst far kontrolbesagene. Sygeplejerskeledet telefonisk kontrol forventes desuden at
veere omkostningsbesparende (20).

Kontrol i almen praksis

Et engelsk studie har sammenlignet patienttilfredsheden hos en gruppe patienter, der gik til kontrol
hos leeger i ambulante hospitalsklinikker med en gruppe patienter, der gik til kontrol hos deres prakti-
serende leege (21). Studiet er et randomiseret kontrolleret forseg med opfglgning efter 18 maneder.
296 kvinder blev randomiseret til enten at fortseette det ambulante kontrolforlgb eller til at overga til
et kontrolforlgb varetaget af en praktiserende laege. Alle patienter forsatte med mammografiscreenin-
ger.

Undersggelsen viste, at patienter der blev randomiseret til kontrolforlgb hos den praktiserende leege
generelt var mere tilfredse i forhold til de patienter, der forsatte det ambulante kontrolforlgb. I grup-
pen der blev kontrolleret hos den praktiserende laege, steg tilfredsheden med kontrolforlgbene stati-
stisk signifikant i forhold til malingen ved studiestart. Denne stigning i tilfredshed kunne ikke genfin-
des i gruppen, der fortsatte med de ambulante kontrolforlgb pa hospitalet. Tilfredshedsspgrgsmalene
var opdelt i emner som service, konsultationen og kontinuiteten i forlgbet. Gruppen der gik til kontrol
hos en praktiserende laege, var mere tilfredse med minimum halvdelen af udsagnene i alle tre katego-
rier end gruppen af patienter, der gik til kontrol pa hospitalet. Forfatterne understreger, at det er vig-
tigt med fleksible kontrolforlgb, saledes at patienterne selv kan veelge, hvilken form for kontrolforlgb
de ensker. Patienter, der har haft en darlig oplevelse med deres praktiserende leege fx ved diagnosen,
vil sandsynligvis veere modvillige mod et kontrolforlgb hos den praktiserende leege. Det er desuden
vaesentligt, at brystkreeftpatienter far komplet og korrekt information om mal, forventninger og be-
greensninger med kontrolforlgbet, sa de kan treeffe et informeret valg om gnske til kontrolforlgb (21).
Undersggelsen har kun 18 maneders opfalgningstid, og det kan derfor problematiseres, om patienter-
ne pa laengere sigt forbliver tilfredse med aendring i kontrolforlgbet.

Et canadisk randomiseret kontrolleret forsgg har undersggt hypotesen om, at kontrolforlgb hos prakti-
serende lzeger er et sikkert og acceptabelt alternativ til kontrolforlgb pa et mere specialiseret niveau
(22). Undersggelsen inkluderer 968 patienter, der var sygdomsfrie og feerdigbehandlede efter bryst-
kreeft pa et tidligt stadium. Patienterne blev randomiseret til kontrolforlgb enten som vanligt i et speci-
aliseret kreeftcenter eller til et kontrolforlgb hos deres praktiserende laege. De praktiserende lseger fik
tildelt en vejledning pa én side, der anbefalede falgende elementer i kontrolforlgbet: Fysisk undersg-
gelse og anamnese hver 3-6 maned i de farste 3 ar, hver 6. maned i de naeste 2 ar og herefter arligt.
Herudover skal patienten henvises til en arlig mammografiscreening. | studiet indgik en medianveerdi
pa 3,5 ars opfelgningstid efter randomiseringen. Det primaere effektmal var recidivrelaterede alvorlige
kliniske events, mens det sekundzere effektmal var helbredsrelateret livskvalitet. Undersggelsen viste,
at de kliniske events forekom relativt sjeeldent, og lige hyppigt i de to grupper. Der var heller ingen
signifikant forskel pa livskvaliteten i de to grupper. Det blev derfor konkluderet, at brystkreeftpatienter
kan tilbydes kontrolforlgb hos deres praktiserende lsege uden bekymring for, at kliniske events eller
livskvaliteten pavirkes.

Et andet formal med studiet var at undersgge, om patienterne accepterede, at det var den praktise-
rende leege, der varetog kontrolforlgbet. | alt 55 % af patienterne accepterede at deltage. En del af
de, der ikke ville deltage, kan have begrundet dette med, at de ikke gnskede at ga til kontrol hos de-
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res praktiserende leege. Studiet peger derfor pd, at brystkraeftpatienter kan have en vis modstand
mod, at praktiserende laeger varetager deres kontrolforlgb (22).

Prostatakraeft

Kontrolforlgb er afgraenset til at omhandle perioden efter stralebehandling og indbefatter derfor ikke
aktiv overvagning eller 'watchful waiting’.

Patientinitieret sygeplejerskeledet kontrolforlgb

Et svensk randomiseret studie har sammenlignet medicinsk sikkerhed, patienttilfredshed og ressour-
cebrug ved hhv. et patientinitieret telefonisk kontrolforlgb ledet af en specialistsygeplejerske med tra-
ditionel efterkontrol varetaget af en urolog® (6). 400 meend med nydiagnosticeret eller tidligere diag-
nosticeret prostatakreeft blev inkluderet i undersggelsen og randomiseret til 200 i hver gruppe. Patien-
ter, der modtog kurativ behandling, er ikke inkluderet i undersggelsen.

I den traditionelle efterkontrol aftalte urologen og patienten besgg med intervaller mellem to og 12
maneder, afhaengig af den kliniske vurdering. | det sygeplejerskeledede kontrolforlgb kontaktede sy-
geplejersken patienterne telefonisk ca. hver 6. maned, med mindre patienten havde henvendt sig
forinden. Patienterne blev instrueret i at kontakte sygeplejersken, hvis symptomer eller problemer i
relation til prostatacanceren opstod. Sygeplejersken tog sig bade af patientens generelle situation og
de mere specifikke cancerrelaterede symptomer. Ved tvivl om sygdomssymptomer kontaktede syge-
plejersken en urolog.

Undersggelsen viste, at der ikke var forskel i komplikationer og i tidsintervallet fra symptom til inter-
vention i de to grupper. Der var heller ingen forskel i patienttilfredsheden i de to grupper. De gennem-
snitlige omkostninger per patient var lavere i den sygeplejerskeledede gruppe, seerligt blandt patienter
uden metastaser ved begyndelsen af studiet. Forfatterne konkluderer, at et patientinitieret sygeple-
jerskeledet telefonisk kontrolforlgb er omkostningseffektivt og ikke umiddelbart farer til forringet sik-
kerhed eller kvalitet (6). Det skal bemaerkes, at resultaterne ikke kan generaliseres til prostatakreeft-
patienter, der modtager kurativ behandling.

Telefonisk kontrol varetaget af sygeplejersker

Et engelsk studie har undersggt, om telefonisk kontrol udfert af en specialsygeplejerske kan veere et
acceptabelt alternativ til traditionel kontrol i hospitalsbaserede ambulatorier for patienter, der har mod-
taget radikal radioterapi for prostatakreeft (25). Undersggelsen fokuserer pa det farste kontrolbesgg,
som finder sted ca. seks uger efter behandlingen. Dette kontrolbesgg indeholder ingen fysiske under-
sggelser, og det er derfor muligt at undersgge, om dette kontrolbesgg kan erstattes af en telefonisk
kontrol. I alt 36 maend er inkluderet i pilotundersggelsen af denne form for kontrolforlgb. Ni fravalgte
at modtage telefonisk kontrol og modtog i stedet traditionel kontrol. Patienterne, der indvilligede i at
modtage den telefoniske kontrol, modtog en telefonisk kontrolsamtale og derefter et spgrgeskema,
som omhandlede tilfredsheden med de praktiske forhold, tilfredshed med sygeplejersken, accept af
telefonisk kontrol og accept af, at kontrollen er ledet af en sygeplejerske. Patienterne rapporterede hgj
tilfredshed med de praktiske forhold. Neesten alle patienter oplevede sygeplejersken som meget vi-
dende og fandt det acceptabelt, at kontrollen var sygeplejerskeledet. De fleste patienter var tilfredse
med telefonisk kontrol og fandt det lige sa godt som traditionel kontrol. Af szerlige fordele naevnte
maendene, at det var bekvemt, og at de sparede tid (25). Studiet har imidlertid ringe styrke pga. det

# Resultater fra dette studie har fert til implementering af den made, som Urologisk Klinik pd Universitetssygehuset Orebro
gennemfgrer kontrol for de forskellige grupper af prostatakraeftpatienter. Vi har interviewet en gruppe af sygeplejersker og
leeger fra denne afdeling til denne rapport (23).
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lille antal inkluderede patienter. Desuden undersgger studiet udelukkende, om det kan lade sig gare at
udskifte det farste kontrolbesgg med en telefonisk kontrolsamtale varetaget af en sygeplejerske.

Et engelsk studie har sammenlignet patienternes tilfredshed med hhv. traditionelle kontrolforlgb og
sygeplejerskeledede telefonkonsultationer blandt patienter med prostatakraeft (24). | alt indgik 696
maend behandlet for prostatakraeft i undersggelsen. Respondenterne indgik i én af tre grupper, som
blev inddelt efter periodiske indikatorer, og studiet er dermed ikke randomiseret.

Forfatterne konkluderer, at telefonisk konsultation generelt er acceptabelt blandt prostatakreeftpatien-
ter, der gar til kontrol. Der er lavere tilfredshed med forholdet mellem patient og behandler samt en
oplevelse af mindre tid til konsultationen. Til gengeeld er der lavere ventetid og ingen rejsetid. Forfat-
terne bemaerker, at brugen af telefonkonsultationer har gjort dem i stand til at bruge mere tid pa de
komplicerede patienter i ambulant behandling (24).
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Bilag 3: NICE guidelines: Kontrol af bryst- og prostatakraeft-
patienter

I dette bilag beskrives de dele af NICE guidelines om behandling af hhv. brystkraeftpatienter (2) og
prostatakreeftpatienter (3), som handler om, hvordan kontrolforlgbet for disse patienter skal tilrette-
leegges. NICE guidelines er baseret pa bade klinisk og ikke-klinisk evidens samt ~best practice”, som i
mindre grad er empirisk funderet (2).

Kontrol af brystkraeftpatienter
Kontrolforlgb, undersggelser og opdagelse af recidiv

Ifglge NICE guidelines kan lokal recidiv opdages ved regelmaessig overvagning i form af kliniske un-
dersggelser og brystundersggelser, men oftest opdages recidiv, nar kvinden praesenterer nye sympto-
mer mellem planlagte kontrolbesgg. Mammografi er en central del af kontrolforlgbet, og op mod en
tredjedel af de lokale recidive tilfeelde opdages ifglge NICE ved mammografi alene. Desuden fremhae-
ver NICE, at mammografi er den mest effektive made at opdage brystkreeft i det modsatte bryst. Ret-
ningslinjerne fra NICE peger pa, at mammografi maske er bedre til at opdage recidiv end kliniske un-
dersggelser. Derfor anbefales det, at alle patienter behandlet for tidlig brystkreeft skal tilbydes arlige
mammografiundersggelser, indtil de overgar til det normale screeningsprogram (2).

Organisering af de kliniske kontrolforlgb

Ifalge NICE er der ikke solid evidens for, at kontrolforlgb i nogen bestemt organisering reducerer raten
af recidive tilfeelde eller forbedrer overlevelsen. NICE anbefaler, at de sundhedsprofessionelle skal
diskutere med patienten, om hun gnsker at fortsaette kontrolforlgbet i primaersektor, sekundeersektor
eller i kombination. Patienterne skal have en informeret skriftlig plan for kontrolforlgbet, som skal in-
deholde navne pa involverede sundhedsprofessionelle. En kopi skal sendes til den praktiserende leege
samt patienten. Den skriftlige plan skal indeholde (2):

+ Navngivne ansvarlige sundhedsprofessionelle

¢ Datoer for evaluering af adjuvant behandling

+ Detaljer om mammografiscreeningerne

+ Symptomer der skal holdes seerligt gje med og konsulteres om ngdvendigt
+ Kontaktdetaljer for gjeblikkelig henvisning til specialistkonsultation

+ Kontaktdetaljer for gvrig behandlingsservice fx i forbindelse med lymfadem.

Hospitalsbaseret kiinisk kontrolforlob

Det nzevnes, at patienterne i et hospitalsbaseret kontrolforlgb har mulighed for bade klinisk og radio-
logiske undersggelser, prognostisk kontrol, psykosocial stgtte samt revidering af behandlingsplanen,
specielt nar adjuvant behandling kraeves eller forlaenges. Desuden naevnes det som en fordel, at i de
tilfeelde, hvor der er en brystkraeftsygeplejerske tilknyttet pa klinikken, har patienten fordelen af at se
den samme person hver gang. Nogle patienter bliver beroliget af, at kontrolforlgbet foregar pa et hgit
specialiseret niveau med sundhedsprofessionelle, der har varetaget behandlingen fra begyndelsen (2).
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Kliniske kontrolforlob varetaget af de praktiserende leeger

I NICE guidelines understreges det, at de fleste praktiserende laeger gerne vil varetage kontrolforlgbe-
ne for brystkreeftpatienter, hvis deres bekymringer omkring gget arbejdspres kan lgses, og der udar-
bejdes klare retningslinjer for kontrollerne. De praktiserende leeger gnsker ogsa en garanti for, at de
kan henvise patienter akut til en specialist, hvis det skannes ngdvendigt. De praktiserende laeger spil-
ler uanset den formelle tilrettelaeggelse en vigtig rolle blandt behandlede brystkraeftpatienter, da de
fleste recidive tilfeelde bliver opdaget af kvinden selv og praesenteret for den praktiserende lsege uaf-
haengigt af det formelle kontrolforlgb. Desuden er praktiserende laeger ifglge NICE i en position, hvor
de kan sikre kontinuitet i forlgbet i forhold til sociogkonomisk status og gvrig morbiditet (2).

Varighed

Det er almindelig praksis, at kvinder, der har veeret behandlet for tidlig brystkreeft, overgar til det al-
mindelige screeningsprogram efter fem ars kontrolforlgb, eller nar de bliver 50 ar.

Evidens

NICE’s anbefalinger for kontrol af brystkreeftpatienter er baseret pa evidens, der bygger pa observa-
tionelle studier og konsensus i Guideline Development Group (GDG).

Kontrol af prostatakreeftpatienter
Formalene med kontrolforlgb efter behandling for lokal prostatakreeft er ifalge NICE guidelines (3):

¢ At identificere lokal recidiv sygdom pa et tidligt stadie hvor yderligere behandling kan veere effek-
tiv

¢ At identificere og behandle bivirkninger og komplikationer ved behandling
¢ At give information og handtere bekymringer hos patienten

+ At evaluere og falge udfaldet af behandlingen.

Kontrolforlgb, undersggelser og opdagelse af recidiv

Metoder til at monitorere sygdomskontrollen og opdage recidiv pa et tidligt tidspunkt, er fysiske un-
dersggelser, blodprgver som fx maling af Prostata Specifikt Antigen (PSA) niveau samt radiologiske
undersggelser. Det er dog sjeeldent, at et lokalt recidivt tilfaelde opdages far PSA niveauet er forhgjet i
forhold til baseline vaerdierne (3). Den traditionelle model for kontrolforlgb er baseret pa regelmaessi-
ge kontrolbesgg hos en hospitalslaege. Alternative kontrolformer er telefoniske kontrolforlgb, sygeple-
jerskeledede klinikker og kontrolforlgb i primeersektoren. Selvom kontrolforlgbene skal veere langsigte-
de, skal de ikke ngdvendigvis veere organiseret i hospitalsregi (3).

Anbefalinger

+ Sundhedsprofessionelle skal diskutere formal, varighed, frekvens og lokalisering af kontrolforlgbet
med patienten.

¢ Maend med prostatakraeft skal oplyses om de potentielle langvarige effekter af prostatakreeft, og
hvordan han skal rapportere dem.

¢ PSA niveauet for alle prostatakraeftpatienter, der har faet radikal behandling, skal monitoreres
tidligst seks uger efter behandlingen, mindst hver sjette maned i de ferste to ar og arligt derefter.

+ Rutinemaessig rektal undersggelse er ikke anbefalet, s& la&enge PSA niveauet ikke afviger fra base-
line niveauet.
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¢ Efter mindst to ar med et stabilt PSA niveau og ingen signifikante behandlingskomplikationer skal
patienten tilbydes kontrolforlgb uden for hospitalssektoren (fx i primaersektoren) ved telefon eller
elektronisk kommunikation. Direkte adgang til specialleegen skal tilbydes og forklares (3).

Evidens

NICE guidelines for kontrolforlgb blandt prostatakraeftpatienter er ikke funderet i videnskabelige artik-
ler, da der ikke er fundet relevant litteratur. | stedet er anbefalingerne baseret pa konsensus i Guide-

line Development Group (GDG) (3).
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