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Hvert ar far ca. 40.000
danskere konstateret kraeft, og
300.000 danskere lever med
en kraeftdiagnose. | 2025 vil

ca. 400.000 danskere vaere |

behandling eller leve efter kraeft.

| dag er over 60 % af danske
kreeftpatienter i live fem ar efter,

at diagnosen er stillet. | 2000 var
dette tal 48 %.

Kilde: Se pkt. 1 og 2 pa referencelisten bagerst
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INDLEDNING

Behandlingen af kraeftsygdomme bestér ofte af en
kombination af kirurgi, strélebehandling og medi-
cinsk behandling, sdsom kemo og/eller
hormonterapi og nye behandlingsformer f.eks. som
malrettet biologisk behandling og immunterapi.
Kreeftsygdommen og behandlingen kan medfare
en reekke symptomer eller gener, som kan vare ved
eller opsta nogen tid efter, at behandlingen er
afsluttet. Dette kaldes senfelger.

Ofte er senfelger en kombination af komplekse
fysiske og psykosociale problemstillinger, som har
stor negativ indvirkning pa kreeftoverleveres hver-
dagsliv. Mange kreeftoverlevere oplever at sta alene
med disse problemer og symptomer, som hidtil ikke
har haft stor opmarksomhed i behandlingssystemet
og den sociale sektor.

Med Kreeftplan IV er der kommet et gget fokus

pa senfalger. Det er hensigten, at senfalger skal
betragtes som en del af kraeftrehabiliteringen og den
lgbende sundhedsfaglige indsats i forbindelse med
et kreeftforlgb?’. Dette fokus er bl.a. afspejlet de
nationale anbefalinger for opfelgning efter kraeft-
behandling’, i de kommunale indsatser for reha-
bilitering* af kreeftpatienter og i den nye overens-
komst med de praktiserende leeger®. Herudover har
Kraeftens Bekeempelse og PLO, de praktiserende
leegers organisation, i et feelles opleeg 'Kraeftpatienter
og almen praksis — En styrket indsats' beskrevet de

praktiserende leegers centrale rolle i opfalgningsfor-
lebet i forhold til tegn pa tilbagefald af kraeftsygdom
og senfolger.

Et af fem strategiske mal i Kraeftens Bekeempelses
2020 mél er 'Godt Liv'. 'Godt liv' handler blandt andet
om, at kraeftpatienter skal have stotte og hjeelp, her-
under professionel hjeelp til at mindske senfalger. Med
dette 2020 mal er senfelger efter kreeftbehandling
blevet et centralt indsatsomrade, som Kreaftens Be-
keempelse i de kommende ar vil have eget fokus pa.
Dette strategiske oplaeg om voksne kreeftoverleveres
senfalger er malrettet patienter, pargrende, beslut-
ningstagere og sundhedsprofessionelle pa hospita-
ler, kommuner og i almen praksis.

Formilet er at:
»  Synliggere forekomsten af forskellige
senfalger hos kraeftpatienter

»  Beskrive eksempler pa hjeelp til
kreeftpatienter med senfolger

»  Praesentere Senfalgerforeningens og Kraeftens
Bekaempelses anbefalinger til fremadrettede
indsatser, som kan mindske og lindre senfalger



Treethed, smerter,
hukommelsesproblemer, darlig
sgvn etc. er klassiske senfalger

efter behandling. Nogle gange kan
det forveerres et stykke tid efter

behandlingens afslutning. Det er
nedslaende at fa at vide, at man ikke
‘burde’ have senfalger.

Kraeftpatient
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SENFOLGER EFTER
KRAFT SOM VOKSEN

Begrebet senfalger anvendes om symptomer,
helbredsproblemer og funktionssvigt, som er en fol-
ge af kreeftsygdommen eller kraeftbehandlingen®”.
Senfolger daekker saledes over en bred vifte af bade
fysiske og psykiske symptomer som for eksempel
treethed, smerte, depression og kognitive forandrin-
ger. Dertil kommer en raekke sociale folger af kreeft.

Senfolger kan opsta umiddelbart i tilknytning til
behandlingen eller flere ar efter. Nogle oplever, at
senfelgerne er forbigdende, mens andre oplever, at
senfolgerne er langvarige og ofte livslange.

FOREKOMST AF SENFGLGER HOS

VOKSNE KRAFTOVERLEVERE

| Danmark bekriver mere end hver anden kraeftpa-
tient senfalger som et vaesentligt problem i deres
hverdag®.

Risikoen for at kreeftpatienter far senfelger er
afheengig af selve kraeftsygdommen, intensiteten og
typen af behandling og en reekke andre faktorer.
F.eks. vil forhold som social status, andre sygdom-
me og livsstil kunne have betydning for, hvordan
senfelger udvikler sig. Disse forhold anskues ikke
som arsager til senfalger men som faktorer, der kan
pavirke symptomerne og oplevelsen af senfelger.

Kreeftpatienters senfalger er hidtil ikke blevet regi-
streret systematisk. Der er derfor begraenset viden
om, hvorvidt en fglgevirkning efter en kraeftsygdom
eller behandling er forbigaende, varig eller en
forveerring af et symptom, som har veeret til stede
hos patienten inden kraeftdiagnosen. Herudover

er der generelt meget lidt viden om senfglger af
nye typer af kraeftbehandling.

Definition af senfolger

Senfelger er helbredsproblemer, der opstar
under primeer behandling og bliver kroniske,
eller som opstar og manifesterer sig maneder
eller ar efter behandlingen er afsluttet.

Senfelgerne omfatter ny primeer kraeftsygdom
og fysiske, psykiske eller sociale forandringer,

der er en folge af kraeftsygdommen og/eller
behandlingen af denne.

Kilde: Sundhedsstyrelsen




"Jeg faler mig pa sin vis flov over,
at jeg kan vaere sa trist til mode og fole mig
darlig, nar nu jeg er helbredt for krft. Jeg er
lykkelig over at have overlevet, men jeg foler
nu, at jeg star alene med alverdens senfalger,
som ingen rigtig kan eller vil forsta".

Kraftpatient

"(...) det ville vaere rart med viden om
forebyggelse og behandling af senfaliger.
Og det ville vaere rart med en
oplysningskampagne over for jobcentre,

arbejdsgivere etc. om, at man ikke nedvendigvis
er rask, bare fordi man er kraeftfri".

Kraeftpatient

"Vi er sdrbare. Bare nogle kloge
mennesker kunne fortzlle mig, om det
bliver vaerre eller bedre eller i givet fald,
hvornar; jeg er trist, traet og magter ikke
det samme som for. Klare meldinger om
senfolger efterlyses”.

Kraftpatient
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Undersagelser pa tveers af kraeft-
patienter tyder pa, at over 50 %
oplever senfolger efter at have faet
kreeft som voksen.

DE MENNESKELIGE
KONSEKVENSER
AF SENFOLGER

Kreeftsygdom, behandling samt fysiske og psykiske
senfelger kan medfere en raekke sociale og gkonomi-
ske konsekvenser for den enkelte f.eks. social isolation
samt aendring af tilknytning til arbejdsmarkedet etc.

Undersegelser pa tvaers af kraeftpatienter tyder pa,
at over 50 % af kraeftpatienter oplever senfalger efter
at have faet kraeft som voksen. Kreeftens Bekeem-
pelses og Senfelgerforeningens kontakt til kreeftpa-
tienter tegner et billede af, at de fysiske og psykiske
senfalger komplicerer sociale og praktiske pro-
blemstillinger i dagligdagen. Et tema, som gérigen i
patienters og pargrendes henvendelser til Kreeftens
Bekaempelse, er udfordringerne knyttet til at vende
tilbage til arbejde efter et kraeftforleb. Kraeftbehand-
ling kan i nogle tilfeelde pavirke arbejdsevnen, og
mangel pa viden og anerkendelse heraf kan vaere en
yderligere belastning i kraeftoverleveres dialog og
samarbejde med sagsbehandlere i jobcentre mv.

Der er en social gradient i risikoen for at forlade

arbejdsmarkedet, saledes at kraeftpatienter med
fysisk kreevende arbejde har den sterste risiko.

Kreeftens Bekeempelses Barometerundersggelse viser
desuden, at kraeftpatienter oplever, at senfelger er et
overset problem blandt sundhedsprofessionelle”.

En konsekvens af den manglende opmaerksomhed
hos sundhedsprofessionelle og sagsbehandlere i
kommunerne er usikkerhed og utryghed, samt
oplevelsen af at sta alene med problemerne.

En anden vaesentlig problemstilling er, at senfelger
kan opsta leenge efter afsluttet behandling. Nar
behandlingsforlebet ligger flere ar tilbage, er det
sveert at fa den rette hjeelp.

| det felgende beskrives kort nogle hyppige senfal-
ger efter kraeft som voksen. En mere uddybende
beskrivelse af senfalger findes f.eks. i en dansk
rapport 'Vidensopsamling pa senfelger efter kraeft
hos voksne', udgivet af Sundhedsstyrelsen i 20177
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"Jeg oplever stadig faleforstyrrelser
i haender og fedder, selvom det er 10 ar siden,
jeg blev faerdig med behandlingen. Nogle dage
foles det som smasten i skoene eller folder pa
stromperne. Andre dage vat under taerne.
Fingrene kan vaere mme den ene dag, og
naeste dag kan jeg tabe ting, fordi jeg ikke lige

HYPPIGE SENFOLGER,
SOM RAMMER

husker at f4 godt fat i dem”.

Kraftpatient

“(...) voldsom traethed i det daglige.
Al ting tager vaesentligt lzengere tid at
udfere end for kraeften. Af og til
voldsomme anfald af overvaeldende
treethed —kan ingenting og ma
sygemelde mig".

Kraftpatient

PA TVARS AF
KRAFTSYGDOMME

KRAFTRELATERET FATIGUE

Kreeftrelateret fatigue har karakter af en massiv og
pludseligt indsaettende fysisk, emotionel og kognitiv
traethed. Treetheden er uforholdsmaessig i forhold

til anstrengelsesniveauet og reduceres ikke af
hvile'®" og skal ikke forveksles med den treethed,
som almindeligvis falger et stykke tid efter en kreeft-
behandling. Kreeftrelateret fatigue ledsages ofte af
koncentrationsbesvaer, darlig korttidshukommelse,
aengstelse, nedsat udholdenhed, sevnforstyrrelser,
fysisk ubehag, eget felsomhed over for sanseindtryk
og mindsket interesse i at deltage i aktiviteter. Om-
kring 25-33 % af kreeftoverlevere oplever vedvarende
fatigue 10 ar eller mere efter diagnosen’. Fysisk
aktivitet kan have en positiv effekt pa kreeftrelateret
fatigue' .

SOVNPROBLEMER

Kreeftoverlevere oplever hyppigt sevnproblemer.
Dette omfatter f.eks. problemer med at falde i sgevn,
afbrudt sevn, let og kort savn, traethed og folelsen af
at vaere udmattet i lobet af dagen.

Hos kreaeftpatienter forekommer sgvnproblemer ofte
sammen med smerter, treethed, angst og depression
og er afhaengig af sygdomsstadie, behandling og
andre sygdomme™. Et dansk studie viser, at 50 % af
kvinder behandlet for brystkraeft har sevnproblemer
flere ar efter endt behandling'°.



, Jeg er nu erklaeret symptomfri
efter en hard omgang mavekraeft,
hvor jeg fik opereret mavesaekken
veek. Er symptomfri men har mistet

gnisten til livet. Har sveert ved at spise

og gruer for julen, hvor der er masser
af mad. Det er som om, at jeg har
veeret forberedt pa at do og nu skal
jeg tage stilling til at leve igen.

Kraeftpatient
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"...det veerste problem er, at min sexlyst er totalt vaek.
Det handler hverken om synet pd min partner eller min
partners syn pa min krop eller terre slimhinder, men
alene min tanke og lyst, som aldrig har fejlet noget ...
for mig handler det om livskvalitet, som bliver taget
fra mig, uden at jeg var orienteret”.

Kraftpatient

SMERTER

Smerter er en hyppig senfelge efter kraeft, seerligt i
de forste fem ar efter diagnosen . Forekomsten va-
rierer fra 30-60 % i forskellige grupper af kraeftover-
levere'®. Efter 5 ar oplever 5-10 % af kreeftoverlevere
at have kroniske smerter. Dette tal er markant hgjere
hos nogle undergrupper af kraeftoverlevere, f.eks.
overlevere efter brystkreeft'”. Smerter i muskler

og indre organer kan opsta efter kirurgi ogkani
nogle tilfeelde vaere kroniske. Stralebehandling kan
medfgre veevssvind og arvaevsdannelse, som kan
give forbigaende eller varige smerter. Antihormon-
behandling kan give smerter i muskler og led”.

Nervesmerter kan opsta efter kemoterapi og
beskrives typisk som sviende, braendende, stikkende
eller jagende smerter. Der kan samtidigt vaere

tale om feleforstyrrelser, felelseslashed, tab af
muskel- og ledsans samt koordination og foreget
smertefolelse ved beraring'®. Nervesmerter kan
opsta ar efter behandlingen .

Smerter pavirker bade livskvalitet, sevn og humer
samt mulighederne for at vende tilbage til arbejdet
og kan kraeve behandling ved specialister®.

SEKSUELLE PROBLEMER

Op mod 50 % af alle kreaeftpatienter oplever seksuelle
senfelger’’. Det er isaer kreeftpatienter behandlet for
endetarmskreeft, kvinder behandlet for underlivskraeft
og brystkreeft, samt maend behandlet for testikel- eller
prostatakreeft, der er i risiko. Undersagelser viser, at
mellem 30-100 % af alle kvinder behandlet for under-
livskreeft oplever seksuelle problemer”.

Mange forhold kan influere pa og forarsage seksuelle
problemer hos kraeftoverlevere, herunder fysiske pro-
blemer sasom terre slimhinder, infektion, beskadigede
nerver, inkontinens, smerter og psykiske problemer
sasom negativt syn pa egen krop, angst og depressi-
on. Antihormonbehandling kan resultere i manglende
seksuel lyst hos bade maend og kvinder, samt mang-
lende rejsningsevne hos maend. Et dansk studie hos
kvinder efter endetarmskraeft viser, at op mod 70 %

af kvinderne oplevede at have begreanset eller ingen
seksuel lyst efter endt behandling”.

Pa nuveerende tidspunkt screenes eller behandles der
ikke systematisk for seksuel dysfunktion efter kraeft-
sygdom og -behandling, og seksuelle problemer draf-
tes sjeeldent mellem patient og sundhedspersonale.
Ifalge Kraeftens Bekeempelses Barometerundersagel-
se fra 2013 har mere end hver tredje kreeftpatient haft
behov for hjaelp til at handtere seksuelle problemer.
62 % af de patienter, der har haft behov for hjaelp, sva-
rer, at de ikke far den hjzlp, som de havde behov for’.
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"Nu 4 ar efter vurderes mine
senfolger til at veere varige, og habet
om bedring er ikke eksisterende eller
meget lille. Min nye kamp viser sig at skulle
overbevise sagsbehandlere og embedsmaend

om, at jeg ikke er rask. Traetheden kan
ikke ses, smerterne kan ikke ses,
svimmelheden kan ikke ses."”

Kraeftpatient

ANGST OG DEPRESSION

Angst og depression kan veere en alvorlig senfalge
hos kraeftoverlevere. Kraeftsygdommen kan udlese
frygt for behandlingen og bivirkninger, bekymring
og usikkerhed i forhold til pavirkning af relationer og
hverdagsliv, samt frygt for deden. Angst kan pavirke
handteringen af sygdommen samt evnen til at treeffe
beslutninger om behandlingen. Det er derfor vigtigt
at opspore symptomer pa angst hos kraeftpatienter
og -overlevere tidligt, sa den rette hjeelp kan iveerk-
seettes.

Forekomsten af depression blandt kraeftpatienter er
15-29 % svarende til 3-5 gange storre end i bag-
grundsbefolkningen?’. Det er i perioden lige efter
diagnosen og op til 2 ar efter, at flest kreeftpatienter
oplever depression, mens forekomsten heldigvis
falder derefter’. Dansk forskning har vist, at kreeft-
patienter har risiko for gget forbrug af antidepressiv
medicin og indleegges hyppigere pga. depression
sammenlignet med baggrundsbefolkningen®.

FRYGT FOR TILBAGEFALD

Frygt eller bekymring for tilbagefald eller at kreeften
spreder sig er en normal reaktion efter et kreeft-
forlgb. | nogle tilfaelde kan denne frygt fore til
vedvarende gget opmerksomhed pa symptomer
patilbagefald. Derfor beskrives angst for tilbagefald
ogsa som en af de mest gennemgaende senfalger
efter kreeftbehandling®. | en dansk undersegelse
havde 28 % af overlevere efter testikelkraeft angst for
tilbagefald .

Angsten er ofte ikke konstant, men udlgses af speci-
fikke situationer eller nye symptomer. Situationerne
kan for eksempel veere opfelgningskonsultationer,
medieomtale eller arsdagen for diagnose?’.

Undersagelser peger pa, at angst for tilbagefald er
et tabubelagt omrdde, som patienter og sundheds-
personale nadigt italesatter?®.
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KOGNITIVE PROBLEMER

Kognitive problemer hos kraeftoverlevere daekker
bl.a. over indleeringsproblemer, hukommelsespro-
blemer og koncentrationsbesvaer, som kan opsta i
forbindelse med kemoterapi®®. Neesten alle kreeft-
patienter med kognitive symptomer har ogsa faet

operation, straleterapi og/eller hormonbehandling,
og dermed kan andre behandlingstyper end kemo-

terapi veere 'medansvarlige' for symptomerne.
Andre forhold som sgvnbesvaer, depression og
treethed kan ogsd have betydning.

Forskning tegner et billede af, at 15-25 % af
kreeftoverlevere har kognitive problemer efter
afsluttet behandling”.

) @

HOREPROBLEMER

Kemoterapi baseret pa platin kan give hgretab og
tinnitus. Risikoen afheenger af den samlede maengde
kemoterapi. Efter testikelkraft ses hareproblemer
10 ar efter behandling hos op til 20 %. Heretab kan
ogsa ses efter behandling for hoved-halskraeft som
folge af kemoterapi eller straleterapi’.

i

ANDRET KROPSOPFATTELSE

Andret kropsbillede eller kropsopfattelse er en

ofte rapporteret senfglge efter kreeftsygdom og
-behandling. Blandt kvinder behandlet for bryst-
kreeft rapporterer mellem 31-67 % om eendret
kropsbillede®. Fglelsen af identitetstab kan have
betydelig negativ virkning pa kraeftoverleveres
livskvalitet. Forskning tyder pa, at der er en sammen-
heeng mellem negativ kropsopfattelse og depression
efter behandling for hoved-halskraeft®'. Blandt unge
kreeftpatienter kan en andret kropsopfattelse
pavirke selvtillid og selvveerd?’.
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SENFOLGER SOM
ISAR FOREKOMMER
VED BESTEMTE
KRAFTSYGDOMME

1

MUND- OG TANDPROBLEMER

Mund- og tandproblemer er hyppigt forekommende
hos kreeftpatienter behandlet for hoved-halskreeft,
men kan ogsa opsta hos andre kraeftpatienter. Pro-
blemerne omfatter mundterhed, risiko for infektio-
ner, huller og forradnelse i teenderne, endret smags-
sans, eendret spytproduktion, edeleeggelse af nerver
samt smerter og emhed og vanskeligheder ved at
synke. Mellem 25-67 % af hoved-halskraeftover-
levere oplever synkebesveer’. Mund og tandpro-
blemer kan bade pavirke spisning, livskvalitet og
sociale aktiviteter.

LYMFODEM

Lymfedem er en kronisk haevelse, som skyldes
ophobning af lymfeveeske som folge af beskadigelse
af lymfesystemet. Lymfedem kan optraede overalt
pa kroppen, men opstar typisk i en arm eller et ben.
Symptomerne er ubehag, tyngdefornemmelse,
falelse af smerte, stramheds- og spaendingsfornem-
melser og hardhed i vaevet, hvilket kan fere til nedsat
beveaegelighed og faleforstyrrelser.

Lymfedem opstar hos 10-15 % af alle kreeft-
patienter®. Saledes forekommer lymfadem hos op
til 40 % af kvinder behandlet for brystkreeft, 30 %

af kraeftpatienter behandlet for kraeft i knogler og
bindevav, 20 % af patienter behandlet for kreeft i
underlivet, 16 % af patienter behandlet for hudkraeft,
10 % af patienter med kreeft i urinveje og hos 4 % af
patienter med hovedhalskreeft.

Lymfedem i relation til kreeftsygdom er beskrevet
i en selvsteendig rapport udgivet af Kraeftens
Bekaempelse i november 2016°“. Rapporten
beskriver behovet for mere fokus pa lymfedem
og et ensartet behandlingstilbud over hele landet.

,, Jeg 'dgjer’ med svamp i mund
og hals, og er pt. i behandling med
antibiotika for beteendelse i hgjre underkaebe.
Forklaringen pa alle disse lidelser skyldes
udelukkende stralebehandlingerne,
som jeg modtog for 20 ar siden.
Dertil kommer synkebesveer, som kun er
blevet veerre med drene. Jeg vaelger derfor
min fede med omhu. Undgar alt det,

der er 'bgvlet' at fa ned.

Kraeftpatient
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"Jeg er opereret for sarkomkraeft i
livmoderen og fik 33 stralebehandlinger.
Efterfalgende smerter i korsben og hofter og har
sveert ved at holde min urin og far konstateret
inkontinens (...) mine smerter er ulidelige, og jeg
starter pa morfin. Far diagnosen strileskader pa
tarme, korsben og hofter og far tilkendt pension trods
mine 46 ar. Er i dag pa meget medicin for at klare
smerterne. Fik at vide, at det var sjaeldent,
at man fik sa store straleskader”.

Kraeftpatient

TARM- OG
URINVEJSPROBLEMER

Kreeftoverlevere efter tyk- og endetarmskraeft er i
risiko for at fa afferings- og urinvejsproblemer. Op

til 50 % af patienter opereret for endetarmskraeft

har betydelige og genererende afferingsproblemer
efter operationen. Problemerne er mest udtalte, hvis
patienten har faet stralebehandlingen inden opera-
tionen®. Omkring 15-30 % af kreeftoverlevere, der
har modtaget strédleterapi i mave-tarm omradet,
oplever senfalger i tarmene, der er sa svaere, at det
pavirker patientens sociale liv’.

En dansk undersggelse hos patienter behandlet for
endetarmskreeft viser, at 40 % af patienterne har
stort ubehag forarsaget af inkontinens for affering
mindst én gang om maneden®. | en anden dansk
undersagelse havde 77 % af patienterne urinvejspro-
blemer efter operation for endetarmskreeft*.

Inkontinensproblemer ses hyppigt efter behandling
for underlivskraeft og prostatakraeft, og hos bryst-
kraeftoverlevere oplever 12-58 % vandladnings-
problemer grundet antihormonbehandling®”.

HORMONFORSTYRRELSER

OG INFERTILITET
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ANDRE
SENFOLGER

6%

HJERTE- OG LUNGEPROBLEMER

Bade kemoterapi og straleterapi omkring brystkas-

Hormonforstyrrelser og pavirkning af fertilitet efter sen kan medfere hjerte- og lungeproblemer hos
kreeftbehandling er en risikofaktor hos bade maend kreeftoverlevere. 10-30 % af voksne kreaeftoverlevere
og kvinder. Operation, kemoterapi eller stralebe- udvikler hjerte-karsygdom efter straleterapi 5-10
handling pa testikler, zeggestokke eller hypofyse ar efter behandlingen’. Desuden vil op til 20 % af
kan pavirke fertiliteten. Kreeftbehandling kan ogsa patienter, der modtager kemoterapi, og op til 50 % af
medfare, at overgangsalderen indtraeffer tidligere patienter, der modtager straleterapi pa brystkassen,
end ellers, selv om menstruationen ikke opherte i have leengerevarende lungeproblemer i maneder til

farste omgang i forbindelse med behandling’. Forat  ar efter behandlingen.
bevare fertiliteten tilbydes nedfrysning af seed, eg

eller zeggestokke.

NY PRIMAR KRAFTSYGDOM

SENFOLGER VED NYE
BEHANDLINGSFORMER

(SEKUNDAR KRAFTSYGDOM)

Nye behandlingsformer som immunterapi kan forar-

Nogle kraeftbehandlinger er behzeftet med en aget sage senfolger, som der aktuelt er begraenset viden
risiko for at udvikle en anden kraeftsygdom, ogsa om. F.eks. kan immunterapi forarsage vedvarende
kaldet ny primeer kreeftsygdom. En undersegelse forstyrrelser i forskellige hormonsystemer i kroppen

af danske kraeftoverlevere tyder paen 25 % oget

samt lungeproblemer.

risiko for ny kraeftsygdom sammenlignet med
baggrundsbefolkningen’. Denne risiko varierer fra
kraeftsygdom til kreeftsygdom og fra behandling til

behandling.



Manden er netop afsluttet efter
at have veeret fulgt siden operation for
14 ar siden. Onkologisk siger, at de
ikke kan give ham mere behandling,
og at han derfor skal overga til egen
lege. Kontakten til egen lzege er ikke
god, og han faler sig ikke tryg ved den
tilknytning. Han ved, at der ikke er givet
nogen overlevering til egen leege fra
onkologisk afdeling og er usikker pa,
hvad der nu skal ske i forhold til hans
sygdom. Som han siger: "De sender mig
ud pa fortovet, og jeg ved ikke i hvilken
retning jeg skal se (...) hvordan finder
jeg ud af, om der er sygdom igen, og
hvordan handterer jeg det sa?”

Radgiver pa Kraftlinjen
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EKSEMPLER PA HJALP
TIL KRAFTPATIENTER
MED SENF@LGER

Der er i Danmark flere eksempler pd, at der kan gares en seerlig
indsats for at forebygge, identificere, behandle og forske i
senfelger og dermed forbedre hverdagslivet for kraeftpatienter.
| det folgende preaesenteres et udvalg af disse indsatser.

L1
OPFPLGNING MED FOKUS PA
SENFOLGER

Alle kreeftpatienter skal have foretaget en behovs-
vurdering og have udleveret en skriftlig, individuel
opfelgningsplan ved afslutning af deres sygehus-
behandling.

Baggrunden er, at den lgbende forbedring af kreeft-
behandlingerne betyder, at mange patienter lever
lengere efter en kreeftdiagnose og endt behandling
end tidligere og dermed ogsé leengere med senfalger
efter deres sygdom. Ved en individuel behovsvurde-
ring i den nye form for opfalgning er der fokus pa, at
der kan saettes bedre ind med hjeelp til senfelger som
eksempelvis seksuelle problemer, straleskader og
lymfadem.

Opfelgning omfatter ud over opsporing af tilbage-
fald af sygdommen ogsa rehabilitering og palliation,
handtering af senfelger, psykosocial stotte og statte
til egenomsorg. Der skal udfyldes en plan for det
individuelle forlgb i samarbejde og dialog med
patienten og evt. parerende med udgangspunkt i
behovsvurderingen. Ved planleegningen af det
individuelle forlgb skal der tages hensyn til den
specifikke kraeftsygdom herunder den givne
behandling, bivirkninger, senfalger og patientens
samlede situation ved opfelgningen. Senfelger-
foreningen og Kraeftens Bekeempelse vurderer

det positivt, at individuel opfelgning har fokus pa
identifikation af senfalger. Tilbagemeldinger fra
patienter tyder dog pa, at opfelgning og behovs-
vurdering endnu ikke er fuldt implementeret, og at
der endnu ikke er tilstraekkeligt fokus pa senfelgeri
forbindelse med opfalgningen.



24 HELBREDT— MEN IKKE RASK Strategisk oplag om voksne kreftpatienters senfelger

REDSKABER TIL AT
IDENTIFICERE SENFOLGER
HOS KRAFTPATIENTER

Pa kirurgisk afdeling pa Aarhus Universitetshospital
har man gjort en seerlig indsats for at identificere
senfolger efter behandling af endetarmskraeft.
Afdelingen har derfor udviklet et scoringsskema til at
vurdere generne. Brugen af skemaet har vist, at der
er stor forskel pa, hvilke gener og senfolger leeger og
patienter tillegger betydning. Nar patienter, der er
behandlet for endetarmskraeft, bliver set i ambulato-
riet, far de udleveret et simpelt scoresystem, der kan
udfyldes pa et gjeblik, og som en laege tilsvarende
hurtigt kan gennemga og vurdere, om patienterne
har svaere tarmgener. | sé fald bliver de henvist til
behandling. Skemaet er ved at blive udbredt over
hele landet.Flere undersegelser viser, at det ofte er
patienterne, der er bedst til at vurdere, hvor mange
gener og bivirkninger, de har efter kraeftbehandling.

Derfor er Kraeftens Bekeempelse gaet sammen med
landets fem regioner, Danske Regioner, Regionernes
Kliniske Kvalitetsprogram, Danske Multidisciplineere
Cancer Grupper og Danske Patienter i partnerskab,
der seetter fokus pa brug af patientrapporterede
oplysninger (PRO) til kraeftpatienter. PRO daekker
over oplysninger om helbred og livskvalitet, som
patienterne selv rapporterer ved at udfylde et digitalt
spergeskema far, under og efter behandling. | sam-
arbejde med fem danske hospitaler gennemfares en
reekke projekter, som alle udvikler og forsker i brug
af PRO til kraeftpatienter til bl.a. tidlig opsporing af
bivirkninger og senfalger ved behandling og opfelg-
ning efter kreeft.

FYSISK TRANING UNDER
KRAFTBEHANDLING

En raekke undersagelser har vist, at fysisk treening
under kreeftbehandling forbedrer den fysiske funk-
tion og mindsker senfalger som treethed (fatigue),
angst, sevnbesveer og depression *°.

Derfor tilbydes fysisk traening til kraeftpatienter i
kemoterapi pa seks hospitaler (Rigshospitalet, Arhus,
Alborg, Vejle, Odense, Herning) pa baggrund af
positive effekter dokumenteret i Krop og Kraeft
programmet pa Rigshospitalet i Kgbenhavn**. Patien-
terne inkluderes i de specialiserede rehabiliterings-
programmer under behandlingen ud fra fastsatte
kriterier. Treeningen superviseres af tveerfaglige klini-
ske treeningsteams. Flere steder foregar treeningen i
Kraeftens Bekeempelses radgivning taet pa sygehuset.

PATIENTUNDERVISNING OG
UDDANNELSE | SENFOLGER

Pa gynaekologisk klinik pa Rigshospitalet har man
etableret et tilbud om patientundervisning, kaldet
opfelgningskursus, efter behandling for kraeft i
underlivet, dvs. eeggestokkraft, livmoderkreaft og
livmoderhalskreeft. Kurset foregar over to dage og
lgber af stablen 10 gange arligt.

Et tveerfagligt team bestaende af en laege, en syge-
plejerske, en psykolog og en sexolog underviser pa
kurset. Kursisterne far dermed bade en viden om
deres sygdom, forlebet under udredningen og be-
handlingen, samt hvilke symptomer de ma forvente,
som en almindelig folge af deres forlgb, og hvilke
symptomer, de skal reagere og handle pa. Samtidig
skaber kurset en ramme for at tale med andre pa-
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tienter om de udfordringer, de oplever i forbindelse
med forlgbet. Alle patienter far et telefonnummer til
en specialsygeplejerske, som de kan henvende sig til,
hvis der opstar symptomer, som de efter undervis-
ningen ved, at de skal reagere pa.

SYGEPLEJEAMBULATORIUM TIL
OPSPORING AF SENFOLGER EFTER
UNDERLIVSKRAFT HOS KVINDER

Pa gynzaekologisk afdeling pa Sjeellands Universitets-
hospital Roskilde har man etableret et sygepleje-
ambulatorium, hvor kvinder opereret for livmoder-
kraeft tilbydes udredning og vejledning om sen-
falger hos en erfaren sygeplejerske ca. 8 uger efter
operation. Hos en del kvinder bliver der identifice-
ret senfelger i form af fatigue, seksuelle problemer,
inkontinens og lymfedem. Kvinderne bliver henvist
til relevant tilbud, f.eks. lymfedranage og kontinens-
sygeplejerske.

KOMMUNAL
REHABILITERINGSINDSATS

| kommunerne er der et eget fokus pa at tilbyde
kraeftpatienter rehabilitering med henblik pa at vende
tilbage til dagligdag og arbejdsliv. | Randers kommu-
ne tilbydes kraeftpatienter et 12 ugers treeningsforleb
og undervisning ved psykolog og sygeplejerske.
Borgere med kraeft, som er sygemeldt, tilbydes en
seerlig indsats for at bevare tilknytningen til arbejds-
markedet via jobkonsulent i sundhedscenteret. Ved
lymfadem eller mistanke tilbydes kraeftpatienter

vurdering af omfang og gener, og der radgives om
behandlingsmuligheder, hjeelpemidler, og hvad
patienten selv kan gore.

Frederikshavn Kommune og Senfelgerforeningen
samarbejder om et projekt, hvor Senfalgerforenin-
gen skal undervise sundhedsprofessionelle, der
arbejder med rehabilitering. | forbindelse med reha-
biliteringsforleb kan sundhedsprofessionelle hente
ad hoc vejledning gennem Senfalgerforeningen og
foreningens faglige netveerk. Formalet med projektet
er at seette fokus pa senfolger i et styrket samarbejde
med almen praksis, jobcentrene og sygehuset.

INFORMATION OG
VEJLEDNINGOM SENFOLGER

Kreeftens Bekeempelses hjemmeside, cancer.dk,
indeholder information om en lang raekke senfalger,
deres arsag og hvordan man far hjeelp til at lindre
senfolger, herunder hvad man selv kan gere.

Pa Senfalgerforeningens hjemmeside er der hjaelp og
radgivning samt tilbud om at mede ligestillede i net-
veerksgrupper. Pa hjemmesiden er der ogsé adgang
til ti korte film, som giver information og viden om
senfalger.

Kreaeftens Bekeempelses kreeftradgivninger og Kraeft-
linjen giver radgivning og viser vej til hjeelp i forhold
til senfolger efter kraeft.

Alle Kraeftens Bekeempelses radgivningstilbud er
gratis. Du kan ringe til Kraeftlinjen pa 80 30 10 30
eller finde den neermeste kreeftradgivning og
radgivningstilbud pa cancer.dk/raadgivning
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FORSKNING

SENFOLGEENHEDER

Finansieret af blandt andet Knaek Cancer-midler er der de seneste ar
kommet et gget forskningsfokus i Danmark pa senfalger efter kraeft
og kraeftbehandling, blandt andet ved etablering af tre nationale
senfglgeenheder i 2018.

Krzftens Beka&mpelses Nationale Forsk-
ningscenter for senfolger efter kraft i bak-
kenorganerne, Aarhus Universitetshospital.
Centeret vil systematisk indsamle data om senfelger i
forbindelse kraeft i tyk- og endetarm, blere, blere-
halskirtel og livmoderhals med henblik pa at fa viden
om hyppigheden af senfglger og betydningen for
livskvalitet. Pa baggrund af avancerede undersegel-
sesmetoder vil der blive udviklet og afprevet nye
behandlingstilbud.

Kraeftens Bekempelses Nationale Center
for Senfolger hos krzftoverlevere:

CASTLE. Region Hovedstaden, Rigshospi-
talet. Denne senfolgeenhed har fokus pa sakaldte
generelle senfelger dvs. senfalger som ikke er spe-
cifikke for en bestemt kraeftform. Der vil bl.a. vaere
fokus pa en tidlig indsats fra diagnosetidspunktet for
at forebygge senfalger. Klinikken vil ogsa undersage,
om der er biologiske markerer, der kan identificere
patienter i seerlig risiko for senfelger.

Kraeftens Beka&mpelses Nationale center
for brystkraftsenfoelger, Aarhus Universi-
tetshospital. Centeret har fokus pa at identificere
brystkreeftpatienter, som er i saerlig risiko for at fa
senfolger og at udvikle forebyggende indsatser og
behandlingstiltag. Der vil blive etableret en inter-
aktiv app, hvor brystkreeftpatienter kan indberette
senfolger.

Kraftens Beka&mpelse har siden 2013
uddelt ca. 100 mio. kr. fra Knak Cancer
indsamlingerne til forskning i senfolger.
Forskningsprojekterne har bl.a. fokus pa, om man
kan identificere kreeftpatienter, der er i serlig risiko
for at fa senfelger. Der forskes i mere skansom kirur-
gi, herunder robotkirurgi og om straleterapi kan gi-
ves mere skansomt. Et saerligt forskningsomrade er,
om en tidlig praehabiliterende indsats fer behandlin-
gen eller i taet relation til behandlingen kan mindske
risikoen for senfelger . Der er desuden igangsat
en raekke projekter, der afprever, hvordan forskellige
typer af senfelger kan afhjaelpes. Der forskes ogsa i
metoder til at inddrage patienten i behandlingsvalg
pa baggrund af risikoen for senfalger. Kraeftens
Bekaempelse har desuden finansieret et professorat i
senfelger i forbindelse med kreeft.
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KRAFTENS
BEKAMPELSES
ANBEFALINGER

Mange kreeftoverlevere oplever at sta alene med senfelgerne efter
en kraeftsygdom. Det er et omrade, som hidtil ikke har haft stor
opmeaerksomhed i behandlingssystemet og i den sociale sektor. En
helt central udfordring er manglende systematisk dokumentation
og registrering. Kraeftens Bekaempelse kommer pa denne
baggrund med otte anbefalinger.

DIAGNOSTIK OG
BEHANDLING

Der bear udvikles og implementeres nationale
retningslinjer for tidlig opsporing og behandling af
senfalger.

Patientrapporterede oplysninger (PRO) om senfal-
ger ber anvendes systematisk i det kliniske arbejde.

Det kan vaere sveert at diagnosticere senfglger, da
overgangen mellem bivirkninger og senfelger ofte
er glidende. Der ber derfor udvikles og implemen-
teres nationale retningslinjer for tidlig opsporing og
behandling af senfelger. Da patientperspektivet er
en vigtig kilde til viden om senfglger, anbefales det,
at patientrapporterede oplysninger (PRO) anvendes
systematisk i det kliniske arbejde med henblik pa
tidlig opsporing og forebyggelse af senfalger.
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2 OPFOLGNING

Der bor i opfelgningsforlebet sparges
systematisk ind til senfelger —bade fysiske,
psykiske og sociale—og dette bor gores
kontinuerligt, da senfalger kan opsta flere ar
efter endt behandling.

Det er afggrende, at der i opfelgningsforlabet
sperges systematisk ind til senfelger, og at ansvaret
for opfelgningen forankres f.eks. hos en fagperson,
som kender patienten, eller ved at udvide ordningen
'patientansvarlig laege', sé& den ogsa omhandler op-
falgningsforlebet i hospitalsregi, herunder opsporing
og handtering af senfalger.

3 SENFOLGE KLINIKKER

Der ber oprettes senfelgeambulatorier/klinikker,
der er specialiseret i diagnostik, udredning og
behandling af senfalger.

Mange patienter oplever, at der ikke er henvisnings-
og behandlingsmuligheder, nar de henvender sig til
egen leege eller sygehuset med senfelger. Der ber
regionalt oprettes senfalgeambulatorier/klinikker,
hvor patienter med senfglger kan udredes, behand-
les eller eventuelt henvises til relevante specialister.
Senfelgeambulatorierne/klinikkerne ber samarbejde
med de nationale forskningscentre/enheder for
senfalger, sa ny viden og behandlingsmuligheder
hurtigst muligt kommer patienterne til gavn.

TVARSEKTORIELT
SAMARBEJDE

Det tvaersektorielle samarbejde om senfalger
mellem sygehus, almen praksis og kommune
bor styrkes.

Det er afgarende for at sikre en optimal behandling
af senfolger, at det tvaersektorielle arbejde styrkes,

sa ansvaret for opfalgning — herunder opsporing

og behandling af senfelger — klart forankres mel-

lem sygehus, kommune og almen praksis. Der skal
systematisk henvises til relevante kommunale tilbud,
sa kommunerne far en aktiv rolle i forebyggelse og
behandling af senfalger. | gjeblikket er der stor forskel
pa handteringen af senfalger i de enkelte kommuner,
bl.a. er der forskelle i adgangen til hjeelpemidler.

KOMPETENCER HOS
PERSONALET

Social- og sundhedsfagligt personale opkvali-
ficeres i forhold til forebyggelse, diagnostik og
behandling af senfolger.

Mange kreeftpatienter oplever, at de ikke i tilstraek-
kelig grad oplyses om senfglger i forbindelse med
kreeftbehandling, og at sundhedspersonalet pa syge-
husene mangler viden om, hvordan de skal handtere
senfalger. Der er derfor behov for opkvalificering
for at sikre, at sundhedspersonale er klaedt pa til at
diagnosticere, behandle og kommunikere med pa-
tienter og pargrende om senfelger. Der er desuden
behov for viden om senfalger hos sagsbehandlere i
jobcentre mv.
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PRAKTISERENDE
LAGER

De praktiserende lzeger bar vaere opmaerksom pa
senfalger og vide, hvor de skal henvise til relevant
hjelp.

Senfelger kan opsta flere ar efter afsluttet behandling.
Der er derfor afgarende, at praktiserende laeger kan
genkende patientens symptomer som mulige senfal-
ger, der relaterer sig til patientens tidligere kreeftsyg-
dom og behandling. Dernzest ber den praktiserende
leege kende til de relevante behandlingsmuligheder,
som de selv kan starte eller henvise til. Om ngdvendigt
ber de kunne henvise til mere specialiseret hjelp pa
hospitaler eller i senfalgeklinikker.

PATIENTINFORMATION
OG UNDERVISNING

Patienter skal informeres om senfelger i forbindel-
se med deres behandling pa sygehuset, herunder
deres ret til behandling for og genoptraning af
senfolger.

Nogle kreeftpatienter oplever at fa mangelfuld informa-
tion om risiko for senfelger ved kraeftbehandling. Viden
om senfglger kan have betydning for behandlingsvalg,
og det er derfor afgerende, at patienterne som et led i
feelles beslutningstagning informeres om, hvilke former
for senfalger, der kan opsta. Kreeftpatienter skal infor-

meres om, hvor de skal henvende sig, hvis de oplever
symptomer. Pargrende ber inddrages, sé patienterne
oplever forstaelse og opbakning. F.eks. vil 'patientsko-
ler" i forbindelse med behandlingen kunne have fokus
pa handtering af livet med senfalger. | den forbindelse
kan ogsa oplyses om Senfalgeforeningens tilbud.

A

FORSKNING OG
UDVIKLING

Der er behov for en betydelig forskningsindsats
i forhold til at udvikle interventioner, der kan
afhjaelpe senfolger.

Det ber ved igangseettelse af rehabiliterende indsatser
sikres, at data indsamles og indsatsen evalueres.

Der er viden om omfanget af senfalger, men der er
behov for mere viden om, hvordan senfelger udvikler
sig over tid inden for forskellige kreeftformer. Der er et
betydeligt behov for, at der udvikles effektive metoder
til at forebygge og afhjeelpe senfelger. For indsatser,
hvor der ikke findes evidens, bar der ske en systematisk
dataindsamling og evaluering med henblik pa bestem-
melse af effekt.

HELBREDTxStratcgsk opleeg om voksne kracftpatcx1
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