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Forord

De fgrste pakkeforlgb pa kraeftomradet blev lavet pa baggrund af en aftale mellem regeringen og regio-
nerne om, at kreftpatienter skulle have forlgb uden ungdig ventetid med akut handling og klar besked.
Pakkeforlgbene blev endeligt implementeret i januar 2009. Som led i Kraftplan III er alle pakkeforlgbene
efterfglgende blevet revideret, og der kommet enkelte nye pakkeforlgb til.

Et pakkeforlgb er et patientforlgb, hvor de enkelte trin er tilrettelagt som tids- og indholdsmessigt velde-
finerede begivenheder, der som udgangspunkt er planlagt og booket pa forhand. Pakkeforlgbene spender
fra den begrundede mistanke om kreft, over udredning, initial behandling og til efterforlgbet. Med revisi-
onen blev pakkeforlgbsbeskrivelser udvidet til ogsa at omfatte rehabilitering, palliation, den sygeplejefag-
lige indsats og handtering af recidiver, ligesom der er kommet gget fokus pa kommunikation og inddra-
gelse af patienten samt de pargrende.

12015 udsendte Sundhedsstyrelsen en raekke opfglgningsprogrammer for kreft, hvor de tidligere kontrol-
forlgb efter endt kreftbehandling er nytenkt. De 19 opfglgningsprogrammer kan betragtes som en udvi-
delse og supplement til pakkeforlgbsbeskrivelserne. Begrebet opfglgning deekker over en bred vifte af
mulige indsatser, herunder opsporing af recidiv og resttumor, behovsvurdering, rehabilitering og palliati-
on, handtering af senfglger, stgtte til egenomsorg m.v. Et vaesentligt hensyn med opfglgningsprogram-
merne er at imgdekomme patientens behov ud fra en faglig vurdering, og med fokus pa psykosociale ind-

satser og senfglger. Opfglgningsprogrammerne vil vere endeligt implementeret i lgbet af 2016.

Ved indfgrelsen af pakkeforlgbene var de helt unikke bade i dansk og international sammenhzang, fordi
fagprofessionelle, ledende klinikere pa kreftomradet, administratorer og ledere i regionerne, Danske Re-
gioner, Kommunernes Landsforening, Indenrigs- og Sundhedsministeriet samt Sundhedsstyrelsen gik
sammen om at skabe et veltilrettelagt forlgb med patienten i centrum. Siden er pakkeforlgbstankegangen

blevet udbredt til andre omrader, ligesom flere lande har hentet inspiration i de danske erfaringer.

Sundhedsstyrelsen overvager forlgbstiderne for patienter i kreftpakkeforlgb, og fglger lgbende op pa
pakkeforlgbsbeskrivelserne, herunder vurderer behovet for eventuel opdatering eller udarbejdelse af sup-
plerende pakkeforlgb for kreeft.

Kreaftbehandlingen i Danmark har med pakkeforlgbene faet et 1gft. Pakkeforlgbene har vist sig effektive
og varet med til at skabe hurtigere og veltilrettelagte forlgb for en r&ekke patienter. Men der er samtidig

behov for et Igbende ledelsesmassigt fokus, for at sikre sammenhangende og rettidige forlgb for menne-
sker med kreft og mistanke om kreeft, og for at sikre hensigtsmessig prioritering af ressourcerne pa om-

radet.

Sgren Brostrgm
Direktgr
Sundhedsstyrelsen
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I Introduktion til pakkeforlgb for sarkomer
1.1  Generelt om pakkeforlgb

Formalet med pakkeforlgb for kreftomradet er, at patienter skal opleve et veltilrettelagt, hel-
hedsorienteret fagligt forlgb uden ungdig ventetid i forbindelse med udredning, initial behand-
ling og efterforlgbet, rehabilitering og palliation, med det formal at forbedre prognosen og livs-
kvaliteten for patienterne.

Et pakkeforlgb er et standardpatientforlgb, som beskriver organisation og sundhedsfagligt ind-
hold, kommunikation med patient og pargrende, samt angiver entydig ansvarsplacering og for-
Igbstider.

Hvis du vil vide mere om baggrunden og opbygning af pakkeforlgb findes der pa Sundhedssty-

relsens hjemmeside en lesevejledning www.sst.dk.

Efterforlgbet for kraeftpatienter efter den initiale behandling er beskrevet i opfglgningspro-
grammet. Det tidligere kapitel vedr. efterforlgbet i pakkeforlgbene er slettet, da opfglgningspro-
grammet erstatter dette kapitel. Det sygdomsspecifikke opf@lgningsprogram er udgivet som en
selvstaendig publikation, men er en del af det respektive pakkeforlgb.

1.2  Generelt om sarkomer

Sarkomer er de primare tumorer i kroppens stgttevaev, der traditionelt opdeles i knogle og blgd-
dele. Centralisering af ekspertisen indenfor sarkomer i knogle og blgddele begyndte for mere
end 40 ar siden i Danmark. Sarkomer i knogle og blgddele behandles nu i et multidisciplinert
regi pa landets afdelinger med hgjt specialiseret funktion og understgttes af det multidisciplinze-
re selskab Dansk Sarkom Gruppe.

Udredning og behandling af sarkomer i knogle og blgddele ledes efter international praksis af
ortopaedkirurger i afdelinger med hgjt specialiseret funktion. Det har dog vist sig mere hen-
sigtsmassigt, at behandlingen af de retroperitoneale tilfelde af kraeft varetages af parenkymbki-
rurger/urologer 1 afdelinger med hgjt specialiseret funktion. Udredning, initial behandling og ef-
terforlgb af disse patienter sker i et multidisciplinart samarbejde og indebzrer ofte, at patienten
er i et forlgb pa flere afdelinger.

Kreftsygdomme i det ortopaediske omrade omfatter kreaeft i bevaegeapparatet (sarkomer) og
knoglemetastaser. Metastaser i knogle er sekundare til en primar tumor et andet sted i kroppen,
og behandlingen indgér derfor ikke i dette pakkeforlgb.

Sarkomer i knogle og blgddele - omfatter omkring 180 nye tilfeelde per ar i Danmark. Syg-
dommen kan imidlertid mistenkes hos flere tusinde. Sygdommene hgrer til blandt de hyppigste
kraftformer hos bgrn og unge, men i antal er sygdommene hyppigst i den sidste 1/3 af livet. For
mere uddybende beskrivelser af sarkomer hos bgrn og unge henvises til pakkeforlgb for kreft
hos bgrn.

Sarkomer ses dog i alle aldre. De fleste sarkomer indgar som en differentialdiagnose til en orto-
padkirurgisk lidelse, men enkelte sarkomer findes som led i udredning for ukarakteristisk syg-
dom. P4 afdelinger med hovedfunktion kan man efter almindelig rgntgenundersggelse og MR-
scanning afkrafte mistanken hos de fleste patienter, mens der hos 6-800 patienter herefter vil
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vare begrundet mistanke om kreft. Disse patienter skal henvises til en ortopadkirurgisk afde-
ling med hgjt specialiseret funktion til videreudredning og eventuelt biopsi.

Retroperitoneale og abdominale sarkomer — omfatter sarkomer i de abdominale organer eller
retroperitoneum (men ikke bakkensarkomer, der udgar fra muskler eller knogler); omkring 50-
100 nye tilfelde per ar i Danmark. Symptomerne er uspecifikke, og den begrundede mistanke
kan fgrst rejses efter patienten har faet foretaget CT- eller MR-scanning. Sygdommen er derfor
hos disse patienter oftest fundet efter udredning for ukarakteristiske abdominale symptomer.
Prognosen for disse patienter har i mange ar varet darlig, blandt andet fordi det er vanskeligt at
fjerne disse tumorer med frie resektionsrande, men i en nylig dansk publikation er det vist, at
prognosen kan forbedres betydeligt ved centraliseret behandling af patienterne. Efter speciale-
planen skal disse patienter efter begrundet mistanke henvises til en abdominalkirurgisk afdeling
med hgjt specialiseret funktion til videreudredning og eventuelt biopsi.

1.3 Landsdakkende kliniske retningslinjer

Det sundhedsfaglige indhold i pakkeforlgb for sarkomer bygger pa referenceprogrammet om
sarkomer udarbejdet af Dansk Sarkom Gruppe (www.skaccd.org), publikationerne “Behandling
af sarkomer og aggressive benigne tumorer”, ”Youth Wards - New Methods of Nursing Young

People With Cancer”(www.youthwards.oncology.dk) og guidelines for forebyggelse af kvalme

og mucositis udarbejdet af Multinational Association of Supportive Care in Cancer
(Www.mascc.org).

1.4 Forlgbskoordination

Forlgbskoordination skal sikre, at patientforlgbene koordineres pa bedste made, saledes at pati-
enten kan komme hurtigt og sikkert igennem forlgbet bade i den enkelte afdeling og fra afdeling
til afdeling. Opgaven indeholder en lang rakke logistiske funktioner og kan nappe bestrides af
én person. Eksempler pa forlgbskoordinationsopgaver er:

¢ Indsamle relevant materiale til konferencer, fremmg@de mm.: journal, billeder, mikro-
skopisvar.

e Indkalde patienten til fremmgde og sikre, at procedurer er booket.
e Sikre, at ordinerede undersggelser iverksettes, og at besvarelser handteres.
e Sikre, at der sker en hensigtsmassig “overlevering” fra én afdeling til en anden.

e Sikre, at patienten indkaldes, og at samtidige undersggelser/procedurer er booket.
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1.5 Det multidisciplinere team

Det multidisciplin@re team indenfor behandling af sarkomer i knogle og blgddele indbefatter
ortopadkirurger, parenkymkirurger/urologer, onkologer, padiatere, radiologer, nuklearmedici-
nere og patologer. Andre legelige specialer kan involveres efter behov.

Der aftholdes MDT-konferencer 1-2 gange ugentlig med relevante deltagere fra det multidisci-
plinzre team.

Beslutninger treffes saledes i et multidiciplinaert forum, hvor der drages viden af kompetencer i
de forskellige specialer. Det er afggrende, at forlgbskoordinationen sikrer, at beslutningerne ef-
terfplgende effektueres.
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1.6 Flowchart
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2 Indgang til pakkeforlgb for sarkomer

2.1  Risikogrupper

Der findes kun fa kendte dispositioner for sarkomer. Det drejer sig primzart om ioniserende stra-
ling og kronisk gdem; desuden har patienter med visse syndromer med multiple godartede tu-
morer som Mb. Recklinghausen (neurofibromer), Mb. Ollier /Mb. Maffucci (enkondromer) og
mutiple osteokondromer en signifikant gget risiko for sarkomudvikling.

2.2 Mistanke
Sarkomer i knogle og blgddele

Erfaringen har vist, at patienter med primare ondartede tumorer i bevageapparatet ofte har et
langt udredningsforlgb, inden den rette diagnose kan fasts@ttes. Forsinkelse af diagnosen kan
tilskrives flere faktorer som varierende fund og symptomer, symptomfattighed og sjeldenhed.
Hos bgrn og unge ses der ofte en meget stort forsinkelse fgr diagnose, maske fordi sarkomer i
disse aldersgrupper er sa uventede.

Mistanke om sarkomer i knogle og blgddele opstar ved:

e  Tumorer i blgddele > Scm i diameter (dog en relativ vurdering ved bgrn).

e Tumorer i blgddele pa eller under fascien.

e Blgddelstumorer i hurtig vaekst.

e Palpabel tumor i knogle.

e Dybe vedvarende knoglesmerter uden anden oplagt ortopadkirurgisk forklaring.
e Mistanke om recidiv af tidligere forekomst af sarkom.

Sarkomer i retroperitoneum og abdomen
Mistanke om sarkom i retroperitoneum og abdomen:

e Symptomerne er ukarakteristiske abdominalsymptomer inklusive blgdning fra de gvre
gastrointestinale omrader, anemi, smerter og abdominal udfyldning.

2.2.1 Filterfunktion
Sarkomer i knogle og blgddele

Nar der er mistanke om sarkomer i knogle og blgddele, skal patienten henvises til en ortopadki-
rurgisk afdeling med hovedfunktion. Ved bgrn med ukarakteristiske symptomer er det dog mere
hensigtsmassigt at henvise til en bgrneafdeling med hovedfunktion mhp. pakkeforlgb for kreeft
hos bgrn.

Pa den ortopadkirurgiske afdeling med hovedfunktion skal der foretages relevant billeddiagno-
stik, oftest MR-scanning.
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For sarkomer i knogle og blgddele er den foretrukne diagnostiske modalitet en MR-scanning.
Bade danske og udenlandske undersggelser har vist, at man med en MR-scanning bedgmt af ra-
diologer, selv med varierende erfaring inden for tumordiagnostik, kan skelne mellem kraft og
en godartet tumor med en sensitivitet pa 90-100 %. Den endelige diagnose fastleegges dog fgrst
pa grundlag af en histologisk undersggelse efter biopsi eller resektion af tumor. Ved tumorer i
knogle kan en almindelig rgntgenundersggelse saedvanligvis afggre, om det er kraeft, men ogsa
her er MR-scanning en vigtig undersggelse for at rejse begrundet mistanke om kreft.

Der bgr ikke tages biopsi af ondartede tumorer pa ortopaedkirurgiske afdelinger med hovedfunk-
tion. Selvom en tumor er bedgmt godartet ved en preoperativ vurdering, bgr alt udtaget tumor-
veev rutinemeaessigt sendes til histologisk undersggelse. Safremt den histologiske undersggelse
mod forventning efter en operation skulle vise kreft, bgr patologen telefonisk informere den an-
svarlige kirurg, saledes at relevante foranstaltninger straks kan ivaerkszttes, og patienten henvi-
ses til et pakkeforlgb.

MR-scanning kan dog fraviges hos mindre bgrn, hvor scanning i generel anastesi kun foregar
ved afdelinger med hgjt specialiseret funktion. Der bgr dog ske en sarlig hurtig udredning af
patienter med hurtigt voksende tumorer og ved tumorer hos bgrn. Patienter udredt med MR-
scanning i andet regi kan direkte henvises til pakkeforlgb for sarkomer pa en afdeling med hgjt
specialiseret funktion.

Det ligger i intentionen for pakkeforlgbene, at udredningen i filterfunktionen skal ske hurtigst
muligt efter, at henvisningen er modtaget fra almen praksis.

Sarkomer i retroperitoneum og abdomen

Patienter med mistanke om retroperitoneal eller abdominal tumor kan ikke identificeres og ad-
skilles fra patienter med mere sandsynlige diagnoser, og vil derfor initialt indga i andre udred-
ningsforlgb eller pakkeforlgb indenfor kraeftomradet.

2.3  Begrundet mistanke — kriterier for henvisning til pakkeforlgb
Sarkomer i knogle og blgddele

Begrundet mistanke om sarkomer i knogle og blgddele opstar ved:

e  Malignitetssuspekte forandringer pa MR-scanning ved tumorer i blgddele.

e Malignitetssuspekte forandringer pa rgntgen og MR-scanning ved tumorer i knogle.

e Uventet fund af sarkom i knogle og blgddele ved postoperativ patologisk vurdering af
en preoperativt vurderet godartet tumor.

e Uventet fund af sarkom i fjernet godartet knogle eller blgddel.

Sarkomer i retroperitoneum og abdomen

Begrundet mistanke om retroperitoneal og abdominal tumor opstar ved:
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e Fund af retroperitoneal tumor (ved MR- eller CT-scanning) uden anden oplagt forkla-
ring som fXx tumor i nyre.

e Abdominal tumor (ved MR- eller CT-scanning) mellem organerne

e Uventet fund af sarkom i fjernet abdominal tumor.

2.4 Henvisning til pakkeforlgb

Den begrundede mistanke om sarkom opstar efter udredning inkl. MR-scanning pa en ortopaed-
kirurgisk afdeling med hovedfunktion eller en abdominalkirurgisk afdeling med hovedfunktion.
Tolkningen af billedmaterialet ved lavmaligne tilstande kan undertiden vere vanskelig, og der
bgr derfor i tvivistilfelde vere mulighed for, at billeder og sygehistorie kan fremsendes til vur-
dering pa en afdeling med hgjt specialiseret funktion.

Den ansvarlige afdeling skal senest dagen efter endt udredning pa en afdeling med hovedfunkti-
on henvise patienten til en afdeling med hgjt specialiseret funktion:

e Knogle og blgddelssarkomer til en ortopadkirurgisk afdeling med hgjt speciali-
seret funktion.

e Retroperitoneale og abdominale til en abdominalkirurgisk afdeling med hgjt
specialiseret funktion.

e Ved begrundet mistanke om sarkom hos bgrn tages akut telefonisk kontakt til
en bgrneafdeling med hgjt specialiseret funktion inden for onkologi med hen-
blik pa start i et pakkeforlgb. Udredningsforlgbet kan ske i samarbejde med re-
levant speciale. Ved overflytningen medsendes kopi af journal og alle hidtidige
undersggelser af patienten, jf. pakkeforlgb for kraeft hos bgrn.

2.5 Beslutning om henvisning ved begrundet mistanke

Beslutning angaende mistanke om sarkomer i knogle og blgddele baseres pa symptomer og ob-
jektive fund.

Beslutning angaende begrundet mistanke baseres pa basis af rgntgen og MR-scanning i kombi-
nation med de kliniske fund.

2.6 Kommunikation og inddragelse

Den henvisende afdeling skal informere patienten om, at symptomerne kan vere tegn pa kreeft,
og at patienten nu indgar i et udrednings- og behandlingsforlgb som med stor sikkerhed kan
fastlegge den endelige diagnose. Patienten informeres om, at det formentlig er ngdvendigt at fo-
retage supplerende undersggelser herunder MR-scanning og rgntgenundersggelse af tumorom-
radet.
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Hvis der herefter er begrundet mistanke om kreeft, vil patienten blive henvist til videre udred-
ning, biopsi og behandling pa en afdeling med hgjt specialiseret funktion, hvor der er serlig vi-
den om disse sygdomme. Lagen bgr undga at give en prognose for en eventuel kreftsygdom, da
denne kan veare svar at vurdere, for sygdommen er afklaret.

Under samtalen skal det afklares, om der er behov for psykosociale stgtteforanstaltninger. Pati-
enten opfordres til at inddrage sit sociale netveerk i handteringen af sygdommen og medtage en
pargrende ved samtaler om sygdommen. Patienten og evt. pargrende oplyses om, hvem de kan
henvende sig til med spgrgsmal.

2.7 Ansvarlig for henvisning

Almen praksis eller speciallege er ansvarlig for at henvise patienten til en ortopadkirurgisk el-
ler abdominalkirurgisk afdeling med hovedfunktion pa mistanke om kreeft, sdledes at der kan
iverkseattes billeddiagnostisk udredning og relevante psykosociale foranstaltninger. Henvisnin-
gen bgr endvidere indeholde information om patientens eventuelle komorbiditet.

Den pagaeldende afdeling med hovedfunktion er ansvarlig for at udfgre billeddiagnostisk udred-
ning, og senere at foretage henvisning til en afdeling med hgjt specialiseret funktion, hvis der
findes begrundet mistanke om kreeft.

Henvisningen fremsendes hurtigst muligt sammen med billedmateriale og -beskrivelse. Det ma
sikres, at henvisningen er modtaget, hvilket mest hensigtsmassigt ggres ved en fast aftale om, at
afdelingen med hgijt specialiseret funktion altid sender bekreftelse pa, at henvisning er modta-
get.

2.8 Registrering
Knogle:

AFB27A |Sarkom i knogle: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for sarkom i knogle skal registreres, nar henvisning
til pakkeforlgb for sarkom i knogle modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurderes, at be-
skrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfgr pakkeforlgbsbeskrivelsen
uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra ekstern part, eget
sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

Blgddele:

AFB29A |Sarkom i blgddele: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for sarkom i blgddele skal registreres, nar henvis-
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ning til pakkeforlgb for sarkom i blgddele modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurderes,
at beskrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfer pakkeforlgbsbeskri-
velsen uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra ekstern
part, eget sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

2.9  Forlgbstid

Se ogsa afsnit 1.3.1.

Forlgbstiden for bade sarkomer i knogle og blgddele og sarkomer i retroperitoneum og abdomen
er 8 kalenderdage.

Efter at afdelingen med hgjt specialiseret funktion har modtaget en komplet henvisning (henvis-
ning, billeder og beskrivelse) ma der hgjst ga 4 kalenderdage, som bruges til at handtere hen-
visningspapirerne, booke relevante undersggelser og samtaler.

Desuden afsattes yderligere tid til:

e MDT-konference.

Patienten skal pabegynde udredning i pakkeforlgb senest pa 9. kalenderdag pa en afdeling med
hgjt specialiseret funktion.
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3 Udredning

3.1 Undersggelsesforlgbet

Udredningsforlgbet for sarkomer indbefatter en klinisk undersggelse, hvor ogsa behov for psy-
kosociale foranstaltninger afklares. Der udfgres biopsi enten som néle- eller incisionsbiopsi.

Endelig bookes patienten til eventuelle supplerende undersggelser i form af rgntgen af lungerne,
CT-scanning af lungerne og knoglescintigrafi ved tumorer i knogle. Yderligere bookes patienten
til svar pa biopsi og undersggelser, dog fgrst efter at biopsisvaret har veret konfereret ved en
MDT-konference. Pa konferencen vurderes, om der er overensstemmelse mellem alle fund, eller
om der skal ggres yderligere undersggelser. Nar diagnosen er afklaret legges en behandlings-
plan.

Hos enkelte patienter kan yderligere undersggelser vaere ngdvendige, for stadieinddeling og be-
handlingsplan kan udferdiges, og informeret accept indhentes. Patienten gives herefter et tids-
punkt for start af behandlingen.

3.2 Fastleggelse af diagnose og stadieinddeling

Sarkomets lokale udbredning vurderes ud fra MR-scanningen. H&matogen spredning er det
mest almindelige, og der skal derfor foretages konventionel rgntgen eller CT-scanning af lun-
gerne og CT-scanning af leveren (dog kun ved abdominale sarkomer) til afklaring. Lymfogen
spredning ses ved enkelte sarkomer, og ved disse ma der suppleres med CT- og eller PET/CT-
scanning. Ved knogletumorer undersgges for udbredning i skelettet med knoglescintigrafi eller
PET/CT-scanning. Endelig har enkelte tumorer et us@dvanligt metastaseringspotentiale, og her
bgr der suppleres med PET/CT-scanning eller CT-scanning.

3.3 Kommunikation og inddragelse

Ved forundersggelsen taler lagen med patienten og evt. pargrende om, at der er en begrundet
mistanke om en kraftsygdom. Det forklares, at en biopsi er ngdvendig for at kunne stille en sik-
ker diagnose, og at der skal ggres supplerende undersggelser for eventuel spredning af syg-
dommen. Dette kan omfatte billeddiagnostiske undersggelser som knoglescintigrafi, rgntgen,
CT-scanning af lungerne og i nogle tilfeelde PET/CT-scanning.

En lage fra den ansvarlige afdeling taler med patient og evt. pargrende om fordelene ved at ind-
drage det sociale netvaerk herunder at medtage en nar pargrende ved legesamtaler og mulighe-
derne for professionel psykologisk stgtte og socialradgiverassistance i relevante tilfelde.

Ved samtalen afklares patientens forventninger til forlgbet, og endvidere afdekkes patientens
livssituation, frygt, ressourcer, behov og gnsker. Patienten opfordres til at medbringe en parg-
rende til samtalen. Der indhentes informeret samtykke til behandlingen.
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Der informeres om, hvor lang tid det tager at undersgge biopsien, og at en behandlingsplan ef-
terfglgende vil blive drgftet pa en MDT-konference. Der treeffes aftale om, hvornar der kan gi-
ves svar pa undersggelserne. I nogle tilfeelde vil det veere hensigtsmessigt allerede ved forun-
dersggelsen at informere om den endelige behandlingsplan. Dette gaelder i serdeleshed ved
mindre tumorer, der skal fjernes under alle omstendigheder, og hvor biopsien blot skal afggre,
om noget af det raske vaev skal fjernes sammen med tumor for at undga senere spredning.

Ved stgrre indgreb ma informationen oftest vente til den planlagte informationssamtale for ikke
at skabe ungdvendig usikkerhed og forvirring. Behandlingen og dens eventuelle risici, forvente-
lige senfglger og konsekvenser for den efterfglgende funktion ma ngje gennemgas med patien-
ten. Ved behandling pa anden afdeling kan information og patientaccept kun vere forelgbig, og
detaljeret information og endelig accept ma afvente information pa den pagaldende afdeling.

3.4 Beslutning

Nar undersggelserne er afsluttet, skal den endelige behandling besluttes. Behandlingsplan drgf-
tes ved en MDT-konference, og fremlegges efterfglgende for patienten. Den endelige beslut-
ning tages efter informeret samtykke fra patienten. Ved uklarheder skal der endvidere tages be-
slutning om eventuelle supplerende undersggelser.

3.5 Ansvarlig

Udredning og behandling af patienter med sarkom varetages af afdelinger med hgjt specialiseret
funktion. Sarkom i knogle- og blgddele varetages af ortopadkirurgiske afdelinger, mens de re-
troperitoneale og abdominale sarkomer varetages af abdominalkirurgiske afdelinger.

3.6  Registrering
Knogle:

AFB27B | Sarkom i knogle: udredning start, fgrste fremmgde

Registreres ved patientens fgrste fremmgde til udredning i pakkeforlgb for kraeftomradet.
Fgrste fremmgde kan omfatte:
® besgg pa paraklinisk afdeling i henvisningsperioden, som assistance til stamafdeling
® Dbesgg / indleggelse pa stamafdeling

e besgg pa paraklinisk afdeling efter henvisning til pakkeforlgb med start pa paraklinisk
afdeling

Paraklinisk afdeling defineres som radiologiske, fysiologiske og nuklearmedicinske afdelinger.
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Hvis stamafdelingen har modtaget henvisning til pakkeforlgb og bestiller undersggelse i henvis-
ningsperioden, vil fgrste fremmgde til udredning start svare til dato for pagaldende undersggel-
se 1 paraklinisk afdeling.

Det er stamafdelingens ansvar, at der indberettes til Landspatientregisteret. Hvis den assisteren-
de afdeling ikke har systemmessig mulighed for at registrere start af udredning, skal stamafde-
lingen saledes foretage indberetningen.

Ved henvisning fra almen praktiserende l&ege og speciallege direkte til paraklinisk afdeling til
udredning i pakkeforlgb for organspecifik krafttype skal paraklinisk afdeling, som varende
stamafdeling, registrere fgrste fremmgde.

Nar udredningen er afsluttet, og der tages klinisk beslutning vedrgrende tilbud om initial be-
handling, registreres en af fglgende koder:

AFB27C1 | Sarkom i knogle: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB27C1A | Sarkom i knogle: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB27C2 | Sarkom i knogle: beslutning: initial behandling ikke relevant

Sarkom i knogle: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden be-

AFB27C2A handling

Klinisk beslutning vedrgrende initial behandling vil for de fleste forlgb ske ved den multidisci-
plinzre konference. Beslutningen kan dog ogsa tages, og dermed registreres, ved beslutning om
initial behandling uden multidisciplinar konference.

Nar der tages klinisk beslutning om, at pakkeforlgbet for kraftomradet slutter, registreres en af
folgende koder:

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkrzaftes, registreres

AFB27X1 | Sarkom i knogle: pakkeforlgb slut, diagnose afkraftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB27X2 | Sarkom i knogle: slut, pakkeforlgb patientens gnske

Disse registreringer kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforlgbet, nar dette er
relevant.
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Blgddele:

AFB29B | Sarkom i blgddele: udredning start, fgrste fremmgde

Registreres ved patientens fgrste fremmgde til udredning i pakkeforlgb for kreeftomradet.
Fogrste fremm@de kan omfatte:
® besgg pa paraklinisk afdeling i henvisningsperioden, som assistance til stamafdeling
® Dbesgg / indleggelse pa stamafdeling

® besgg pa paraklinisk afdeling efter henvisning til pakkeforlgb med start pa paraklinisk
afdeling

Paraklinisk afdeling defineres som radiologiske, fysiologiske og nuklearmedicinske afdelinger.

Hvis stamafdelingen har modtaget henvisning til pakkeforlgb og bestiller undersggelse i henvis-
ningsperioden, vil fgrste fremmgde til udredning start svare til dato for pagaldende undersggel-
se 1 paraklinisk afdeling.

Det er stamafdelingens ansvar, at der indberettes til Landspatientregisteret. Hvis den assisteren-
de afdeling ikke har systemmassig mulighed for at registrere start af udredning, skal stamafde-
lingen saledes foretage indberetningen.

Ved henvisning fra almen praktiserende leege og speciallege direkte til paraklinisk afdeling til
udredning i pakkeforlgb for organspecifik krafttype skal paraklinisk afdeling, som verende
stamafdeling, registrere fgrste fremmgde.

Nar udredningen er afsluttet, og der tages klinisk beslutning vedrgrende tilbud om initial be-
handling, registreres en af fglgende koder:

AFB29C1 | Sarkom i blgddele: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB29C1A | Sarkom i blgddele: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB29C2 | Sarkom i blgddele: beslutning: initial behandling ikke relevant

Sarkom i blpddele: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden be-

AFB29C2A handling

Klinisk beslutning vedrgrende initial behandling vil for de fleste forlgb ske ved den multidisci-
plinzre konference. Beslutningen kan dog ogsa tages, og dermed registreres, ved beslutning om
initial behandling uden multidisciplinar konference.

Nar der tages klinisk beslutning om, at pakkeforlgbet for kraeftomradet slutter, registreres en af
folgende koder:
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Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkraftes, registreres

AFB29X1 | Sarkom i blgddele: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hyvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB29X2 | Sarkom i blgddele: slut, pakkeforlgb patientens gnske

Disse registreringer kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforlgbet, nar dette er
relevant.

3.7 Forlgbstid

Se ogsa afsnit 1.3.1.

Forlgbstiden er 13 kalenderdage for sarkomer i bade blgddele samt retroperitoneum og abdo-
men, og 25 kalenderdage for sarkomer i knogle.

Tiden bestar af:

e Forundersggelse, EKG og blodprgver.

e Biopsitagning.

e Analyse af biopsi for sarkomer i bade blgddele samt retroperitoneum og abdomen og
for sarkomer i knogle.

e Patienten informeres.

Desuden afsattes desuden tid til vurdering og eventuelt stabilisering af komorbiditet.
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4 Initial behandling af sarkomer

4.1  Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Behandlingen af sarkomer er kompleks og ofte med anvendelse af flere behandlingsmodaliteter
i form af kirurgi, straleterapi og onkologisk medicinsk behandling. Ofte bruges behandlingsmo-
daliteterne i forskellig rekkefglge athengig af kraeftens type og udbredelse. I nogle tilfelde kan
hele behandlingen planlegges fra starten, men i andre tilfeelde ma behandlingen modificeres
undervejs.

Hovedbehandlingen af sarkomer, bade i knogler og blgddele samt i retroperitoneum og abdo-
men, er operation. Ved kraeft hos bgrn og yngre voksne gives ofte kemoterapi f@r og efter opera-
tion, mens der hos voksne sjeldnere anvendes kemoterapi i den primare behandling. Ved ellers
inoperabel kreft i blgddele i ekstremiteterne kan der i nogle tilfelde praoperativt gives lokal
kemoterapi via et ekstrakorporalt kredslgb, hvorved ekstremiteten maske kan reddes. Ved man-
ge tilfeelde af sa@rlig ondartet kraeft kombineres den kirurgiske behandling med pre- eller post-
operativ ekstern straleterapi (anvendes mest som postoperativ). En del af straleterapien kan
eventuelt gives som brachyterapi (intern straleterapi via plastikrgr placeret i operationskavite-
ten), hvorved straledosis kan gges lokalt.

Hovedbehandlingen af sarkomer fglger seedvanligvis internationale protokoller, og indgar ofte
som led 1 multinationale forskningsprojekter. Ved enkelte tilfeelde af kreft anvendes adjuveren-
de straleterapi, og hvis lokalisationen af tumor ggr, at det ikke er muligt at foretage operativ be-
handling, kan straleterapi i visse tilfaelde erstatte operation.

4.2 De hyppigst opstaede komplikationer

Operation

Ved kirurgiske indgreb er forsinket sarheling, hudnekrose og sarinfektion relativt hyppige kom-
plikationer. Det vil ofte betyde, at genoptagelse af behandling med kemoterapi eller start af ef-
terbehandling med straleterapi ma udskydes.

Straleterapi

Ved stréaleterapi kan huden blive meget medtaget (forbreending), og det kan vare mange uger,
fgr der er opheling efter straleterapien. Pa leengere sigt kan hud og underhud med bindeveaev og
de underliggende muskler blive pavirket med nedsat funktionalitet og i nogle tilfaelde generende
veeskeansamlinger. Hvis et led ma medtages i stralefeltet, er der risiko for, at leddet bliver mere
eller mindre immobilt, ligesom brusken kan tage skade. Ved bestraling af veekstzoner kan vak-
sten hos bgrn og leddene hos voksne pa langere sigt pavirkes.
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Kemoterapi

Ved kemoterapi er bivirkningerne meget athengige af den valgte behandling. Komplikationer
er hyppige og resulterer ofte i, at behandlingsforlgbet forl&nges. Under behandlingen vil mange
patienter fa kvalme, madlede, tabe haret, fa sveer pavirkning af blodstatus og gget risiko for in-
fektioner. Pa leengere sigt kan der komme skade pa hjerte, nyre, hgrelse og frugtbarheden.

4.3  Specifik sygepleje og understgttende behandling

Sygeplejersken har en central rolle ved information og vejledning fgr, under og efter behand-
ling. Det gelder i s@rdeleshed information og koordinering af relevante tiltag i forhold til evt.
pavirkning af frugtbarheden ved kemoterapi hos yngre med mulighed for forudgaende sedde-
ponering og udtagelse af ovarievav til nedfrysning. Ligeledes medvirker sygeplejersken aktivt i
vejledning, instruktion og behandling ved hudtransplantation, avanceret sarbehandling med fx
VAC (Vacuum Assisted Closure), amputation, stomi og brickerblare.

Under hele behandlingsforlgbet medvirker sygeplejersken aktivt ved opsporing og behandling
af bivirkninger og komplikationer til behandlingerne, herunder evt. pavirket hgrelse og nyre-
funktion ved kemoterapi. Det er afggrende, at der sker en systematisk monitorering og doku-
mentation, herunder ogsa af behov for psykologisk stgtte og sociale tiltag i forhold til fx bolig
og arbejde.

Endelig har sygeplejersken en vigtig opgave i at koordinere udredning og behandling, rehabili-
tering, overgange mellem afdelinger og fortsat kontrol.

4.4 Specifik rehabilitering

Efter kirurgisk behandling skal der altid ske en instruktion og i nogle tilfeelde ogsa ivaerksettes
et genoptraningsforlgb allerede mens patienten er pa hospitalet. Der skal endvidere leegges en
plan for, hvornar patienten kan genoptage daglige aktiviteter, sport og arbejde.

Ved benamputationer, sasom hofteeksartikulation og hemipelvektomi, gennemfgres specialise-
ret genoptraning og proteseforsyning pa en afdeling med hgjt specialiseret funktion. @vrige
benamputationspatienter henvises til sygehusafdelinger med hovedfunktion til genoptrening og
proteseforsyning. Den specialiserede genoptrening kan i de fleste tilfaelde overga til almindelig
genoptraening efter at gangfunktionen som fglge af proteseforsyningen er etableret. Protesefor-
syning ved arm og hand sker udelukkende pa afdeling med hgjt specialiseret funktion.

Ved mammaamputation skal patienten henvises til rehabilitering og proteseforsyning ved en
brystkirurgisk afdeling med hovedfunktion.

Patienter, der har faet stomi eller brickerblzare, skal gennemga oplering i pleje i forbindelse
med behandlingen, og bgr indga i et kontrolforlgb af disse funktioner.

Patienter, der har gennemgéet kemoterapi, har oftest behov for et langere rehabiliteringsforlgb
pa grund af den almene svakkelse. Ved fysisk svaekkelse skal der iverksettes en genoptre-
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ningsplan, og ved hartab skal der drages omsorg for at patienten tilbydes relevante hjelpemidler
som fx paryk.

Efter stralebehandling skal genoptraningen afpasses efter evt. straleskader som forbranding af
huden eller gdem.

Behandlingsforlgbet ved sarkomer kan for nogle patienter blive langvarige, belastende og med-
fore store forandringer og afbrud i det almindelige liv. I omsorgen for bgrn og unge med sarko-
mer er der gode erfaringer med at tilbyde netverksmgder i starten af behandlingsforlgbet. Ved
disse mgder informeres alle i patientens netvaerk (fx familie, venner, skole, almen praksis) af et
tverfagligt team bestaende af laeger, sygeplejersker, fysioterapeuter, socialradgivere m.fl. om
sygdom, behandling og forventninger til funktion efter behandling. Det drgftes ogsa, hvordan
forlgbet vil kunne pavirke patienten og familien, og hvordan netvarket kan yde stgtte.

4.5 Kommunikation og inddragelse

Inden behandling har en lege fra den ansvarlige afdeling en samtale med patienten og evt. parg-
rende om:

Sygdommens karakter, de planlagte undersggelser og behandling herunder mulige bivirkninger
og risici. Der informeres om, hvad man kan opna med behandlingen og dens begraensninger,
herunder om behandlingen har kurativ eller palliativ karakter. Der udleveres skriftlig vejledning
herom. Der informeres desuden om eventuelle andre behandlingsmuligheder inklusiv konse-
kvenser af fravalg af behandling.

Ved en kombinationsbehandling (for eksempel kemoterapi-operation-kemoterapi eller operation
med straleterapi som efterbehandling) gives der en overordnet information ved behandlingsfor-
lgbets start, men den ma senere uddybes af den afdeling, der er ansvarlig for de specifikke dele
af behandlingen. Endelig fglges op pa psykosociale tiltag.

Efter behandling har en leege fra den ansvarlige afdeling en samtale med patienten og evt. parg-
rende om resultatet af behandlingen, og der indgas aftaler angaende det videre behandlings-
og/eller kontrolforlgb. Der indhentes informeret samtykke fra patienten.

Da bivirkninger oftest opstar i hjemmet, skal patient og pargrende vare velinformerede og un-
dervist i, hvordan de skal handtere de bivirkninger, der kan opsta, og hvornar de skal henvende
sig til den behandlende afdeling, almen praksis eller sygehuset.

Nar den initiale behandling er afsluttet, skal det ved en afsluttende samtale sikres, at der er
iverksat ngdvendige tiltag for rehabilitering, samt at der er aftalt et tidspunkt for fgrste kon-
trolmgde. Denne samtale kan efter behov inddrage personale fra flere af de behandlende afde-
linger. Den aktuelle status efter behandlingen drgftes med patienten og evt. pargrende, og der
orienteres om forventelige bivirkninger og senfglger samt om handteringen heraf.
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4.6 Beslutning

Beslutningen om, hvilken behandling patienten skal tilbydes, drgftes pa en MDT-konference,
nar diagnose og stadieinddeling foreligger. Den endelige beslutning tages efter informeret sam-
tykke fra patienten.

47  Ansvarlig

Udredning og behandling af patienter med sarkom varetages af afdelinger med hgjt specialiseret
funktion. Sarkom i knogle- og blgddele varetages af ortopadkirurgiske afdelinger, mens de re-
troperitoneale og abdominale sarkomer varetages af abdominalkirurgiske afdelinger.

Under en given delbehandling er den behandlende afdeling med hgjt specialiseret funktion an-
svarlig for behandlingen og patientforlgbet, og her skal sikres, at ansvaret videregives til modta-
gende afdeling, nar en delbehandling er afsluttet. Det vil ofte vere hensigtsmessigt med en ud-
skrivelsessamtale, hvor der deltager fagprofessionelle fra bade den behandlende afdeling og den
afdeling, der skal overtage efterforlgbet. Overdragelsen skal sikre, at der er klarhed over, hvem
der har ansvaret for hvilke initiativer, der er behov for, som fx fysisk genoptraening.

4.8 Registrering
Knogle:

Ved start af initial behandling registreres en af fglgende koder, alt efter behandlingsform

AFB27F1 | Sarkom i knogle: initial behandling start, kirurgisk

AFB27F2 | Sarkom i knogle: initial behandling start, medicinsk

AFB27F3 | Sarkom i knogle: initial behandling start, stralebehandling

Initial behandling er defineret i pakkeforlgbsbeskrivelsen som varende specifikke behandlings-
forlgb inklusiv eventuel efterbehandling. Registreringen skal fortages ved fgrst forekommende
behandlingstiltag.

Kirurgisk behandling defineres som al behandling fraset medicinsk behandling og stralebehand-
ling.

Neoadjuverende og anden forberedende behandling regnes ligeledes for start pa initial behand-
ling, jevnfer beskrivelsen for sarkom i knogle. Ved fx indledende stralebehandling forud for
operation er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

Nar der tages klinisk beslutning om, at pakkeforlgbet for kraeftomradet slutter, registreres en af
folgende koder:
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Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkreftes, registreres

AFB27X1 | Sarkom i knogle: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hyvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB27X2 | Sarkom i knogle: slut, pakkeforlgb patientens gnske

Disse registreringer kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforlgbet, nar dette er
relevant.

Blgddele:

Ved start af initial behandling registreres en af fglgende koder, alt efter behandlingsform

AFB29F1 | Sarkom i blgddele: initial behandling start, kirurgisk

AFB29F2 | Sarkom i blpddele: initial behandling start, medicinsk

AFB29F3 | Sarkom i blpddele: initial behandling start, stralebehandling

Initial behandling er defineret i pakkeforlgbsbeskrivelsen som varende specifikke behandlings-
forlgb inklusiv eventuel efterbehandling. Registreringen skal fortages ved fgrst forekommende
behandlingstiltag.

Kirurgisk behandling defineres som al behandling fraset medicinsk behandling og stralebehand-
ling.

Neoadjuverende og anden forberedende behandling regnes ligeledes for start pa initial behand-
ling, jeevnfgr beskrivelsen for sarkom i blgddele. Ved fx indledende stralebehandling forud for
operation er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

Nar der tages klinisk beslutning om, at pakkeforlgbet for kraftomradet slutter, registreres en af
folgende koder:

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkreftes, registreres

AFB29X1 | Sarkom i blgddele: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres
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AFB29X2 | Sarkom i blgddele: slut, pakkeforlgb patientens gnske

Disse registreringer kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforlgbet, nar dette er
relevant.

4.9 Forlgbstid

Se ogsa afsnit 1.3.1

Nedenstaende forlgbstider gelder for bade sarkomer i knogle og blgddele og sarkomer i retrope-
ritoneum og abdomen.

Kirurgi

Forlgbstider fra udredningen er afsluttet og patienten informeret, til patienten skal modtage be-
handling, er 14 kalenderdage. I serlige tilfeelde ekstra tid, hvis en specialprotese skal fremstil-
les.

Tiden bestar af:

e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler og.

e Koordinering og planlegning af indgreb med deltagelse af specialleger fra flere specia-
ler og information, samtale med sygeplejerske, an@stesitilsyn og eventuelt supplerende
undersggelser.

Desuden afsattes desuden tid til:
e Patienttid til refleksion pa grund af alvorlige fglger af operation med svare handicap.
e Patient/pargrende samtale med sygeplejerske om blandt andet rehabiliteringsforlgb.
e Eventuel stabilisering af komorbiditet.

Behandling

e  Operation.

Primeer straleterapi

Forlgbstiden fra udredningen er afsluttet og patienten informeret om behandling, og til patienten
skal modtage straleterapi er 15 kalenderdage.

Tiden bestar af:

e Handtering af modtagne henvisningspapirer, booking af samtaler, undersggelser og
MDT-konference .
Journaloptagelse og information inklusiv informeret samtykke .
Teknisk forberedelse af patienten .
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Behandling

e Straleterapi.

Primeaer kemoterapi

Forlgbstiden fra udredningen er afsluttet og patienten informeret om behandling, og til patienten
skal modtage primar kemoterapi, er 11 kalenderdage.

Tiden bestar af:

e Handtering af modtagne henvisningspapirer, booke samtaler, undersggelser og MDT-
konference .

e Journaloptagelse og information inklusiv informeret samtykke .

e Forberedelse af patienten til kemoterapi .

Behandling

e Kemoterapi.

Nar den kirurgiske behandling er afsluttet, skal der ga 21-28 kalenderdage, inden patienten kan
pabegynde straleterapi, kemoterapi eller gennemga en operation. Dette er atha@ngigt af sarheling
og patientens almentilstand.

Mellemperioden bruges udover sarheling til at afklare histologisk diagnose for at afklare, om
patienten skal efterbehandles. De resterende dage bruges til ambulant forundersggelse, patient-
samtykke og planlegning af straleterapi.
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5 Oversigtsskema

Sundhedsfaglig hand-
ling

Beslutning: Almen praksis

finder mistanke om kraeft

Logistisk handling

Kommunikation med
patienten

Indgang til pakkeforlgb

Henvisning sendes
til ortopadkirurgisk
afdeling/ abdominal-
kirurgisk afdeling
med hovedfunktion
Eventuelt supple-
rende relevante op-

lysninger medsendes

=  Information om mis-
tanke om kreeft
= Videre forlgb

Ansvarlig instans fag-
prof./speciale

Almen praksis
Anden henvisende afdeling

Privathospital

Visitation pa Ortopadkirur-

Henvisning modta-

Indkaldelse:

Ortopadkirurgisk afdeling/

ved retroperitoneale og ab-
dominal)

Rgntgen-undersggelse

gisk afdeling/ abdominalki- get MR-scanning, rgntgen- abdominalkirurgisk afde-
rurgisk afdeling med hoved- | = Booking: MR- undersggelse ling
funktion scanning, rgntgen
undersggelse
MR-scanning (CT-scanning Radiologisk afdeling

Beslutning:
Ortopadkirurgisk afdeling/
abdominalkirurgisk afdeling
med hovedfunktion finder
begrundet mistanke om

kraeft

Ortopadkirurgisk afdeling/

abdominalkirurgisk afdeling
med hgjt specialiseret funk-
tion: Visitation til pakkefor-
1gb

= Billedvurdering

=  Planl@egning af under-

spgelses-program

Henvisning til orto-
padkirurgisk afde-
ling/ abdominal-
kirurgisk afdeling
med hgjt specialise-
ret funktion sendes
Billeddiagnostiske
oplysninger frem-

sendes

Henvisning modta-
get pa en afdeling
med hgjt specialise-
ret funktion
Booking: undersg-

gelsesprogram

Samtale med patienten
= Udelukkelse af kreeft
=  Videre forlgb

Indkaldelse: undersggel-

sesprogram

Ortopadkirurgisk afdeling/
abdominalkirurgisk afde-
ling

Radiologisk afdeling

Udredning

MDT

Undersggelsesprogram ved

en ortopaedkirurgisk afde-

ling/ abdominalkirurgisk af-

Forsendelse af materiale

til patolog

Ortopadkirurgisk afdeling
med hgjt specialiseret

funktion/
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Sundhedsfaglig hand-
ling

Logistisk handling

Kommunikation med
patienten

Ansvarlig instans fag-
prof./speciale

deling med hgjt specialiseret
funktion:

=  Forundersggelse

= Biopsi

= Rgntgen af thorax

=  Knogleskintigrafi

= Eventuelt PET/CT-

abdominalkirurgisk afde-
ling med hgjt specialiseret
funktion

Radiologisk afdeling

= Straleterapi og/eller on-

kologisk medicinsk be-

handling (kemoterapi)

Forundersggelse til kirur-

gisk behandling

=  Epikrise til: Almen
praksis/ praktiseren-

de speciallege

= Indkaldelse: forun-
dersggelse og opera-

tion

= Informeret samtykke
=  Videre forlgb

scanning
Histologisvar Svar sendes til behand- Patologisk afdeling
lende afdeling
Beslutning: =  Booking: forunder- = Svar afgivelse MDT
= Kirurgi spgelse og operation | =  Videre forlgb

Initial behandling

Ortopadkirurgisk afdeling
med hgjt specialiseret
funktion/
abdominalkirurgisk afde-
ling med hgjt specialiseret

funktion

Indleggelse

Tilsyn fra en speciallege

i anastesiologi

Ortopadkirurgisk afdeling
med hgjt specialiseret
funktion/
abdominalkirurgisk afde-
ling med hgjt specialiseret

funktion

Operation

Forsendelse af materiale

til patologisk afdeling

Ortopadkirurgisk afdeling
med hgjt specialiseret
funktion/
abdominalkirurgisk afde-
ling med hgjt specialiseret

funktion

Histologisvar

Svar sendes til behand-

lende afdeling

Patologisk afdeling

Beslutning:

=  Adjuverende behand-
ling

= Kontrolforlgb

=  Booking: onkologisk
forundersggelse og
strale-terapi/ onko-
logisk medicinsk
behandling

=  Epikrise til: Almen
praksis/ praktiseren-

= Svarafgivelse
=  Videre forlgb
= Indkaldelse: onkolo-

gisk forundersggelse

MDT
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Sundhedsfaglig hand-
ling

Logistisk handling

Kommunikation med
patienten

Ansvarlig instans fag-
prof./speciale

de speciallege

Onkologisk forundersggelse
til straleterapi eller onkolo-
gisk medicinsk behandling

(kemoterapi)

= Svarafgivelse

=  Videre forlgb

= Indkaldelse: strale-
terapi/onkologisk
medicinsk behand-

ling

Onkologisk afdeling med

hgjt specialiseret funktion

Straleterapi eller onkologisk

medicinsk behandling (ke-

Onkologisk afdeling med

hgjt specialiseret funktion

Ved hgjgradsondartede tu-

morer:

=  Klinisk kontrol og bil-
leddiagnostik hver 3.-4.
maned i 3 ar, herefter
halvarligt indtil det 5. ar

Ved lavgradsondartede tu-

morer

=  Klinisk kontrol hver 3.-
6. maned i 5 ar

praksis/ praktiseren-

de speciallege

=  Indkaldelse: kontrol

= Svarafgivelse
=  Videre forlgb

moterapi)
Beslutning: Booking: kontrol = Svarafgivelse Onkologisk afdeling med
Kontrol Epikrise til: Almen =  Videre forlgb hgjt specialiseret funktion

Efterforlgbet

Ortopadkirurgisk afdeling
med hgjt specialiseret
funktion/ abdominalkirur-
gisk afdeling

Onkologisk afdeling med
hgjt specialiseret funktion

Mistanke om recidiv

Booking: konsultation

= Indkaldelse til kon-
sultation

=  Videre forlgb, her-
under informeret

samtykke

Onkologisk afdeling med
hgjt specialiseret funktion

Beslutning:

Kontrol afsluttes

Epikrise til:
Almen praksis/ praktise-

rende speciallege

Svarafgivelse

Ortopadkirurgisk afdeling/
abdominakirurgisk afde-
ling med hgjt specialiseret
funktion

Onkologisk afdeling med

hgjt specialiseret funktion
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6 Forlgbstider

Tabellen viser de samlede forlgbstider i pakkeforlgbet.

Det bemarkes, at forlgbstiderne er en rettesnor, og at det fortsat er bekendtggrelsen om maksi-
male ventetider for livstruende sygdom, der er geldende (se endvidere kapitel 1.3.1).

Fra henvisning modtaget til forste fremmgde pa 8 kalenderdage
udredende afdeling med hgjt specialiseret funk-
tion

Fra forste fremmgde pa udredende afdeling til Sarkomer i blgddele | 13 kalenderdage
afslutning af udredning samt retroperitoneum

og abdomen

Sarkomer i knogle 25 kalenderdage

Fra afslutning af udredning til start pa initial be- | Operation 14 kalenderdage
handling Straleterapi 15 kalenderdage
Kemoterapi 11 kalenderdage
Fra henvisning modtaget til start pa initial be- Operation 35-47 kalender-
handling dage
Stréleterapi 36-48 kalender-
dage
Kemoterapi 32-44 kalender-
dage
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7 Registrering — Sarkom 1 knogle

7.1 Pakkeforlgb start

AFB27A |Sarkom i knogle: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for sarkom i knogle skal registreres, nar henvisning
til pakkeforlgb for sarkom i knogle modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurderes, at be-
skrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfgr pakkeforlgbsbeskrivelsen
uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra ekstern part, eget
sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

7.2 Udredning start

AFB27B | Sarkom i knogle: udredning start, fgrste fremmgde

Registreres ved patientens fgrste fremmgde til udredning i pakkeforlgb for kraeftomradet.
Fgrste fremmgde kan omfatte:
e besgg pa paraklinisk afdeling i henvisningsperioden, som assistance til stamafdeling
® Dbesgg / indleggelse pa stamafdeling

e besgg pa paraklinisk afdeling efter henvisning til pakkeforlgb med start pa paraklinisk
afdeling

Paraklinisk afdeling defineres som radiologiske, fysiologiske og nuklearmedicinske afdelinger.

Hyvis stamafdelingen har modtaget henvisning til pakkeforlgb og bestiller undersggelse i henvis-
ningsperioden, vil fgrste fremmgde til udredning start svare til dato for pageldende undersggel-
se i paraklinisk afdeling.

Det er stamafdelingens ansvar, at der indberettes til Landspatientregisteret. Hvis den assisteren-
de afdeling ikke har systemmessig mulighed for at registrere start af udredning, skal stamafde-
lingen saledes foretage indberetningen.

Ved henvisning fra almen praktiserende l&ege og speciallege direkte til paraklinisk afdeling til
udredning i pakkeforlgb for organspecifik krafttype skal paraklinisk afdeling, som varende
stamafdeling, registrere fgrste fremmgde.
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7.3 Beslutning vedrgrende initial behandling

Nar udredningen er afsluttet, og der tages klinisk beslutning vedrgrende tilbud om initial be-
handling, registreres en af fglgende koder:

AFB27C1 | Sarkom i knogle: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB27C1A | Sarkom i knogle: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB27C2 | Sarkom i knogle: beslutning: initial behandling ikke relevant

Sarkom i knogle: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden be-

AFB27C2A handling

Klinisk beslutning vedrgrende initial behandling vil for de fleste forlgb ske ved den multidisci-
plinere konference. Beslutningen kan dog ogsa tages, og dermed registreres, ved beslutning om
initial behandling uden multidisciplinar konference.

7.4  Behandling start

Ved start af initial behandling registreres en af fglgende koder, alt efter behandlingsform

AFB27F1 | Sarkom i knogle: initial behandling start, kirurgisk

AFB27F2 | Sarkom i knogle: initial behandling start, medicinsk

AFB27F3 | Sarkom i knogle: initial behandling start, stralebehandling

Initial behandling er defineret i pakkeforlgbsbeskrivelsen som varende specifikke behandlings-
forlgb inklusiv eventuel efterbehandling. Registreringen skal fortages ved fgrst forekommende
behandlingstiltag.

Kirurgisk behandling defineres som al behandling fraset medicinsk behandling og stralebehand-
ling.

Neoadjuverende og anden forberedende behandling regnes ligeledes for start pa initial behand-
ling, jevnfer beskrivelsen for sarkom i knogle. Ved fx indledende stralebehandling forud for
operation er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

7.5 Pakkeforlgb slut

Nar der tages klinisk beslutning om, at pakkeforlgbet for kraeftomradet slutter, registreres en af
folgende koder:

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkreftes, registreres
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AFB27X1

Sarkom i knogle: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB27X2

Sarkom i knogle: slut, pakkeforlgb patientens gnske

Disse registreringer kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforlgbet, nar dette er

relevant.
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8 Registrering — Sarkom 1 blgddele

8.1 Pakkeforlgb start

AFB29A |Sarkom i blgddele: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for sarkom i blgddele skal registreres, nar henvis-
ning til pakkeforlgb for sarkom i blgddele modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurderes,
at beskrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfgr pakkeforlgbsbeskri-
velsen uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra ekstern
part, eget sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

8.2  Udredning start

AFB29B | Sarkom i blgddele: udredning start, fgrste fremmgde

Registreres ved patientens fgrste fremmgde til udredning i pakkeforlgb for kraeftomradet.
Fgrste fremmgde kan omfatte:
e besgg pa paraklinisk afdeling i henvisningsperioden, som assistance til stamafdeling
® Dbesgg / indleggelse pa stamafdeling

e besgg pa paraklinisk afdeling efter henvisning til pakkeforlgb med start pa paraklinisk
afdeling

Paraklinisk afdeling defineres som radiologiske, fysiologiske og nuklearmedicinske afdelinger.

Hyvis stamafdelingen har modtaget henvisning til pakkeforlgb og bestiller undersggelse i henvis-
ningsperioden, vil fgrste fremmgde til udredning start svare til dato for pageldende undersggel-
se i paraklinisk afdeling.

Det er stamafdelingens ansvar, at der indberettes til Landspatientregisteret. Hvis den assisteren-
de afdeling ikke har systemmessig mulighed for at registrere start af udredning, skal stamafde-
lingen saledes foretage indberetningen.

Ved henvisning fra almen praktiserende l&ege og speciallege direkte til paraklinisk afdeling til
udredning i pakkeforlgb for organspecifik krafttype skal paraklinisk afdeling, som varende
stamafdeling, registrere fgrste fremmgde.
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8.3  Beslutning vedrgrende initial behandling

Nar udredningen er afsluttet, og der tages klinisk beslutning vedrgrende tilbud om initial be-
handling, registreres en af fglgende koder:

AFB29C1 | Sarkom i blgddele: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB29C1A | Sarkom i blgddele: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB29C2 | Sarkom i blgddele: beslutning: initial behandling ikke relevant

Sarkom i blpddele: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden be-

AFB29C2A handling

Klinisk beslutning vedrgrende initial behandling vil for de fleste forlgb ske ved den multidisci-
plinere konference. Beslutningen kan dog ogsa tages, og dermed registreres, ved beslutning om
initial behandling uden multidisciplinar konference.

8.4  Behandling start

Ved start af initial behandling registreres en af fglgende koder, alt efter behandlingsform

AFB29F1 | Sarkom i blgddele: initial behandling start, kirurgisk

AFB29F2 | Sarkom i blgddele: initial behandling start, medicinsk

AFB29F3 | Sarkom i blpddele: initial behandling start, stralebehandling

Initial behandling er defineret i pakkeforlgbsbeskrivelsen som varende specifikke behandlings-
forlgb inklusiv eventuel efterbehandling. Registreringen skal fortages ved fgrst forekommende
behandlingstiltag.

Kirurgisk behandling defineres som al behandling fraset medicinsk behandling og stralebehand-
ling.

Neoadjuverende og anden forberedende behandling regnes ligeledes for start pa initial behand-
ling, jevnfer beskrivelsen for sarkom i blgddele. Ved fx indledende stralebehandling forud for
operation er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

8.5 Pakkeforlgb slut

Nar der tages klinisk beslutning om, at pakkeforlgbet for kraeftomradet slutter, registreres en af
folgende koder:

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkreftes, registreres
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AFB29X1

Sarkom i blgddele: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB29X2

Sarkom i blgddele: slut, pakkeforlgb patientens gnske

Disse registreringer kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforlgbet, nar dette er

relevant.
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