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Se ogsa Sundhedsstyrelsens laesevejledning om de generelle principper for pakkeforlab
for kreeft (1).
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1. Oversigt over pakkeforlgb for
primeer hjernekraeft

Almen praksis eller anden instans
sender henvisning
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Neurologisk udredning inkl. MR-scanning

N2
Evt. MDT-konference
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Neurokirurgisk udredning
inkL. kirurgisk indgreb (biopsi eller resektion)

N

Udredning

Postoperativ behovsvurdering af rehabilitering og palliation.

Evt. udarbejdelse af opfelgningsplan
N
Patologisvar med endelig diagnose

N

Livslang opfelgning pa neurologisk afdeling etableres

N

Faelles beslutning ml. laege og patient om evt. behandling og
evt. med brug af beslutningsstettevaerktojer
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Medicinsk behandling Stralebehandling
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Status pa behovsvurdering af rehabilitering og palliation.
Udarbejdelse af opfoelgningsplan

¥

Opfoelgning pa relevant sygehusafdeling,
i kommune og/eller i almen praksis.

Opsporing af progression og handtering af senfolger,
rehabilitering, samt palliation

Opfolgning

N

Evt. MDT-konference
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2. Forlgbsbeskrivelse

Kapitlet indeholder standardbeskrivelser for patientens forlgb fra henvisning til udredning,
behandling og opfalgning.

"Primaer hjernekraeft’ omfatter alle primaere kreeftsygdomme udgaet fra hjerneveev eller
fra hjernens stgtteveev. Der er tale om en heterogen gruppe af ondartede tumorer, hvor
den hyppigste gruppe er gliomer.

2.1. Indgang til pakkeforlgbet

Ved symptomer pa primaer hjernekraeft skal henvisende leege falge vejledningen om kri-
terier for henvisning til pakkeforlgb for primaer hjernekreeft, som er beskrevet nedenfor i
afsnit 2.1.1. Safremt patienten opfylder kriterierne for indgang til pakkeforlab, skal patien-
ten tilbydes akut henvisning til neurologisk afdeling via telefonisk kontakt til bagvagten
mhp. at indga i pakkeforlab for primeer hjernekreeft.

De fleste patienter, der indgar i pakkeforlab for primaer hjernekreeft, vil veere indlagt akut
pa neurologisk afdeling forud for indgang i pakkeforlgbet p& grund af mistanke om akut
behandlingskraevende tilstande og symptomer - fx apopleksi og nyopstaet epilepsi.

Neurologisk specialleege traeffer, pa baggrund af klinisk vurdering og eventuelt forelig-
gende undersggelser, beslutning om, hvorvidt patienten lever op til nedenstaende krite-
rier og fortsat udredes i pakkeforlgb for primaer hjernekraeft eller afsluttes og udredes for
anden neurologisk lidelse.

2.1.1. Kriterier for henvisning til pakkeforlgb for primeer hjernekreeft
Hvis mindst ét af nedenstaende kriterier er opfyldt, skal patienten tilbydes henvisning til

pakkeforlgb for primeer hjernekreeft via akut henvisning til neurologisk afdeling med tele-
fonisk kontakt til bagvagten:

e CT- eller MR-skanning (udfart pa andre indikationer) har pavist rumopfyldende
proces i hjerneveevet.

¢ Nyopstaet fokalt neurologisk udfaldssymptom (fx halvsidig lammelse, styringsbe-
sveer, faleforstyrrelse eller afasi) progredierende over dage/uger uden andre
sandsynlige forklaringer, som fx subduralt haematom eller multipel sklerose.

e Nyopstaet epileptisk anfald hos voksne uden andre sandsynlige forklaringer som
fx misbrug eller sgvndeprivation.

e Nyopstaet adfeerds-/personlighedsaendring eller kognitivt deficit, progredierende
over uger/f& maneder uden andre sandsynlige forklaringer, som fx primaer de-
menssygdom, psykisk lidelse eller misbrug.

e Nyopstaet hovedpine eller markant aendring i tidligere hovedpinemgnster, som er
progredierende over 3-4 uger, og hvor grundig syghistorie og objektiv undersga-
gelse ved specialleege i neurologi ikke har afslgret andre sandsynlige forklarin-
ger, som fx traumefglger, bihulebeteendelse eller analgetika-overforbrug.
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Udredning for epilepsi, demens og hovedpine inkluderer ogsa udelukkelse af hjernetu-
mor. Dog er det vigtigt at understrege, at standardudredning herfor ikke er en del af krite-
rierne for indgang til pakkeforlgb for primaer hjernekraeft.

Hvis patienten har neurologiske symptomer, men ikke opfylder et af ovenstaende fem kri-
terier, kan almen praksis overveje at starte udredning for naerliggende differentialdiagno-
ser eller henvise til praktiserende neurolog/neurologisk ambulatorium, anden relevant
praktiserende specialleege eller hospitalsafdeling for en mere preecis vurdering af symp-
tomatologien. Ved mistanke om alvorlig sygdom, der kan veere kreeft, uden at der er mis-
tanke om organspecifik kreefttype, kan patienten udredes jf. Diagnostisk pakkeforlgb for
patienter med uspecifikke symptomer pa alvorlig sygdom, der kunne veere kraeft (2).

2.2. Udredning

Udredningen forlgber i henhold til DNOG’s kliniske retningslinjer (3).

Udredningsfasen har til formal at sikre diagnosen og kortlaegge sygdommens udbre-
delse, sa der kan tages stilling til behandling. Operation med resektion af- eller biopsi fra
tumor er en del af udredningsfasen.

Neurologisk afdeling har behandlingsansvaret, indtil patienten i pakkeforlgbet har haft
farste kontakt til neurokirurgisk afdeling. Neurokirurgisk afdeling er herefter ansvarlig for
forlgbet, og for at patient og parerende lgbende informeres og medinddrages, indtil be-
handlingsansvaret er overgaet til onkologisk afdeling.

Neurologisk afdeling har ansvaret for de patienter, der udgar af pakkeforlgbet, indtil disse
er henvist til andet relevant pakkeforlgb, afsluttet eller viderehenvist pa vanlig vis.

De beerende elementer i udredningen er neurologisk undersggelse, MR-skanning af hjer-
nen, evt. supplerende parakliniske undersggelser, neurokirurgisk indgreb (biopsi eller re-
sektion) samt histo- og molekyleerpatologisk undersggelse af udtaget veev.

| udredningen bear der veere sezerlig opmaerksomhed pa forhgijet intrakranielt tryk, tumor-
gdem, epilepsi samt betydende komorbiditet.

Hvorvidt patientens tilstand tillader et neurokirurgisk indgreb, afgagres med udgangspunkt
i anbefalingerne i DNOG'’s kliniske retningslinjer (3), hvor der laegges op til en individuel
vurdering, der tager udgangspunkt i, at operationen kan bidrage til:

e Opnéaelse af en diagnose

e Forleengelse af overlevelsen

e Lindring af fokale symptomer, herunder epilepsi

e Lindring af forhgjet intrakranielt tryk

e Udseettelse af udvikling eller forveerring af symptomer

e Opnaelse af at bedre mulighederne for efterfalgende onkologisk behandling

Allerede inden det neurokirurgiske indgreb kan et eventuelt forventet rehabiliteringsbehov
for en del patienter med fordel vurderes, og en forelgbig plan for den postoperative ind-
sats drgftes med patient og pargrende. Vurdering mhp. kognitiv dysfunktion er ligeledes
vigtig. Der tales specifikt med patienten om overvagning efter kraniotomi og angsten for
en operation i hjernen.
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2.2.1. Fastleeggelse af diaghose, stadieinddeling og behandlingstil-
bud

Fastlaeggelse af diagnose, stadieinddeling og beslutning om behandlingstiloud sker, nar
det histo- og molekyleerpatologiske svar foreligger. Ved primeer hjernekreeft er der oftest
ikke behov for, at beslutningen om det initiale behandlingstilbud treeffes pd en MDT-kon-
ference. Der skal dog veere formaliserede aftaler omkring MDT-konference (jf.DMCG'’s
retningslinje (4)), s& MDT-konference kan aktiveres ved behov, i forbindelse med fast-
leeggelse af diagnose, stadieinddeling og behandlingstilbud. Endvidere skal disse aftaler
sikre, at MDT-konference kan aktiveres pa andre tidspunkter af patientforlgbet ved be-
hov.

MDT-konferencen vedrgrende primaer hjernekraeft skal besta af repreesentanter fra spe-
cialerne: neurologi, neurokirurgi, onkologi, radiologi, patologi og evt. nuklearmedicin.

Hvis der foreligger relevante validerede beslutningsstattevaerktgjer, bar disse anvendes
til at understgtte patientens behandlingsvalg. Laes mere i Sundhedsstyrelsens leesevej-
ledning om de generelle principper for pakkeforlgb for kreeft s. 8 og 10 (1).

2.3. Hvis udredningen afkreefter mistanken om primaer hjernekraeft

I nogle tilfeelde vil der, ved Klinisk eller billeddiagnostisk undersggelse, rejses mistanke
om, at patientens symptomer skyldes en anden tilstand end primaer hjernekreeft. | de til-
feelde skal kreeftpakkeforlgbet afsluttes og patienten henvises til relevant udredning.

| tilfeelde af, at billeddiagnostisk undersggelse ikke giver mistanke om primaer hjerne-
kreeft, sker fglgende:

¢ MR-skanningen paviser med sikkerhed ingen intracerebral tumor.
— Pakkeforlgb for primeer hjernekreeft afsluttes og patienten henvises
evt. til anden relevant udredning.

o Billeddiagnostisk undersggelse paviser ingen rumopfyldende proces i selve hjer-
nevaevet, men en anden intrakraniel tumor, for eksempel et acusticusneurinom,
meningeom eller hypofyseadenom.

— Pakkeforlgb for primeer hjernekreeft afsluttes og patienten henvises
evt. til anden relevant udredning.

o Billeddiagnostisk undersggelse paviser med sikkerhed multiple metastaser
— Pakkeforlgb for primeer hjernekreeft afsluttes og patienten henvises til
relevant kraeftpakke (enten for kendt eller ukendt kreeftsygdom).

¢ Billeddiagnostisk undersggelse paviser solitaer rumopfyldende proces i hjerne-
veevet, der med overvejende sandsynlighed repraesenterer en metastase.
— Pakkeforlgb for primaer hjernekraeft afsluttes og patienten henvises til
relevant kreeftpakke (enten for kendt eller ukendt kraeftsygdom).
NB: Hvis det ikke ved kliniske eller parakliniske undersggelser kan fast-
slds, at det er en metastase, fortseetter patienten i pakkeforlgb for pri-
maer hjernekraeft, indtil der er foretaget operation og diagnosen er stillet.

| tilfeelde af, at den neuropatologiske undersggelse af vaevsprgven (operationspraeparat
eller biopsi) viser:
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e Metastase fra en kraeftsygdom uden for hjernen eller primeert lymfom.
— Pakkeforlgb for primaer hjernekraeft afsluttes og patienten henvises til
udredning/behandling i relevant pakkeforlgb.

e Atder ikke er tale om kreeft.
—Pakkeforlgb for primaer hjernekreeft afsluttes og patienten henvises
evt. til anden relevant udredning.

Hvis kreeftdiagnosen afkraeftes, er det vigtigt, at henvisende lzege hurtigt far information
herom, for at kunne koordinere det videre forlgb for de patienter, som skal videreudredes
i andet regi.

2.4. Behandling

Dette afsnit beskriver overordnet behandlingsmulighederne for primaer hjernekraeft. Be-
handlingen forlgber i henhold til DNOG’s kliniske retningslinjer (3).

2.4.1. Behandlingsmuligheder

Primaer hjernekreaeft grupperes efter WHO’s klassifikation. Valg af behandlingstilbud af-
haenger af den histologiske diagnose og af patientens tilstand. Der er multiple histologi-
ske undergrupper. Patienter med lavgradsgliomer? vil typisk overga til opfaglgningsfor-
lgb uden initial behandling?, mens de fleste patienter med hgjgradsgliomer vil blive til-
budt initial behandling med strale- og kemoterapi. Bemezerk, at operation med biopsi el-
ler resektion af tumor, i regi af pakkeforlgbet, betragtes som er en del af udredningsfa-
sen, uagtet at det ogsa er en behandlingsmodalitet, og derfor beskrevet i kapitel 2.2 og
endvidere uddybet i DNOG'’s gliom-retningslinje (3).

Danmarks farste center for behandling med partikelterapi (Dansk Center for Partikelte-
rapi) &bnede i januar 2019. For nogle f& patienter med primaer hjernekraeft kan partikel-
terapi veere en mulighed.

Sidelgbende med behandling rettet mod selve kraeftsygdommen foregar neurorehabili-
tering samt neurologisk behandling af epilepsi og en raekke andre fglgetilstande til
kreeftsygdomme. Af den grund har alle patienter med primeer hjernekraeft et parallelt
forleb pa neurologisk afdeling, mens de modtager onkologisk- og ofte livslang behand-
ling herefter. Patienter med hgjgradsgliomer, tilbydes aben indleeggelse pa neurologisk
afdeling med sundhedsfaglig kontaktmulighed hele dggnet.

Sa leenge patienten er i onkologisk behandling, er onkologisk afdeling ansvarlig for forlg-
bet, og for at patient og pargrende Igbende informeres og inddrages.

2.4.2. Optimering inden behandling

Optimering af almentilstanden bar starte allerede, nar mistanken om primzer hjernekraeft
opstar, og under alle omstaendigheder inden patienten pabegynder behandling.

Optimering inden behandling kan fx veere:

11 Gliom er en hjernetumor, der udgar fra hjernens statteveev, som hedder glia. Gliomer inddeles hgj- eller lavgradsgliomer af-
heengig af sygdomsstadie.
2 Se registreringsvejledning for kodning
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e Steroidbehandling for at nedseette intrakranielt tryk

¢ Antiepileptisk behandling

e Vurdering af, om der er betydende komorbiditet som kraever neermere undersg-
gelse eller behandling inden evt. operation

e Vurdering af eventuelt forventet rehabiliteringsbehov og en drgftelse af den post-
operative indsats sammen med patienten og dennes paragrende

Der henvises i gvrigt til DNOG'’s kliniske retningslinjer (3), hvor dette emne er yderligere
uddybet.

2.4.3. Vurdering af behov pa diagnosetidspunktet og under behand-
ling

Der foretages systematisk vurdering af patientens behov for forebyggelse, rehabilitering
og palliation i forbindelse med opstart og ved afslutning af behandlingsforlgbet. Vurderin-
gen bgr desuden gentages ved endringer i patientens tilstand og pa andre relevante
tidspunkter. Der skal ved vurderingen veere fokus pa savel hjernekreeftspecifikke som ge-
nerelle behov. Se kapitel 3.1 for en neermere beskrivelse af forebyggelse, rehabilitering
og palliation.

2.5. Opfglgning

| opfalgningsperioden tilretteleegges forlgbet individuelt jf. DNOG'’s retningslinjer for op-
falgning (3). Med udgangspunkt heri udarbejdes en individuel plan for opfglgning til pati-
enten. Patienten skal til alle tider kunne tilga sin opfalgningsplan. En mundtlig opfalg-
ningsplan er ikke tilstreekkelig.

Patienten kan med fordel tilbydes henvisning til en samtale hos egen leege med henblik
pa almenmedicinsk kreeftopfalgning og statte i forlgbet. Laes yderligere i Dansk Selskab
for Almen Medicins vejledning (5).

Patienter med primaer hjernekreeft fglges klinisk og/eller billeddiagnostisk livslangt, da ra-
dikal behandling ikke er mulig. Patienter med primeer hjernekreeft har ofte en kompleks
symptomatologi med savel fysiske, psykiske, kognitive, personligheds- samt adfzerds-
maessige aendringer, som pavirker evnen til at forsta egen helbredssituation, evnen til at
treeffe beslutninger og til at handtere forlgbet selvsteendigt. Primzer hjernekreeft medfgrer
saledes seerlige behov og krav til forlgbskoordination og kommunikation med patient og
pargrende.

Patientforlgbet under opfalgningen foregar parallelt pa neurologisk, onkologisk og neuro-
kirurgisk afdeling, hvor onkologisk og neurokirurgisk afdeling hver iseer har ansvaret for
deres iveerksatte behandlinger samt opfalgning pa disse. Sidelgbende hermed har neu-
rologisk afdeling et parallelt forlgb med ansvaret for den neurologiske opfglgning, som
omfatter behandlingen af de komplicerende neurologiske tilstande inkl. den sygdomsspe-
cifikke epilepsi- og smertekontrol, neurorehabilitering, neuropalliation samt psykosocial
stgtte, der bar foregd som en integreret del af den samlede indsats i hele patientforlgbet.
Patient og pargrende skal informeres grundigt om denne ansvarsfordeling, og hvor de
skal henvende sig ved behov. (Se afsnit 3.1. for ansvarsfordeling ved de enkelte hjerne-
kreeftspecifikke senfglger).
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Opfalgningsforlgbet koordineres af et multidisciplingert neuroonkologisk team (onkolog,
neurolog, neurokirurg, neuroradiolog, og evt. neuropatolog og/eller andre specialer) og
suppleres ved behov med MDT-konferencer mellem de relevante parter.

Der fastleegges konkrete, formaliserede lokale/regionale samarbejdsaftaler mellem de in-
volverede specialafdelinger om MDT-samarbejdet og MDT-konferencer.

2.5.1. Den individuelle plan for opfglgning

Pa baggrund af en individuel vurdering af patientens behov, skal der udformes en indivi-
duel plan for opfalgning baseret pa patientens helbredstilstand, kompetencer, ressourcer,
egenomsorgsevne og motivation. Opfglgningsplanen kan pabegyndes tidligt i forlgbet,
seerligt ved langvarig behandling, og skal udarbejdes af den behandlende afdeling senest
15 dage efter behandlingen er pabegyndt.

Planen skal beskrive patientens opfalgningsforlgb, herunder behov for indsatser og sta-
tus pa eventuelt igangveerende indsatser i form af:

e Handtering af komplikationer og bivirkninger til kreeftsygdommen og behandlin-
gen

e Fortsat behandling

e Opsporing af progression (afsnit 2.5.2)

¢ Rehabilitering og palliation (afsnit 3)

e Handtering af senfelger (afsnit 3.2)

Patienten skal i forbindelse med udarbejdelsen af den individuelle plan for opfalgning in-
formeres om tegn pa progression og senfglger, samt hvor patienten skal henvende sig,
hvis symptomer pa disse fremkommer.

2.5.2. Opsporing af progression

Da patienter med primeer hjernekreeft ikke kan tilbydes behandling med kurativt (helbre-

dende) sigte, vil patientens sygdom pa et tidspunkt progrediere (videreudvikle sig). Pro-

gression vil typisk misteenkes efter forveerring af neurologiske symptomer. Hos asympto-
matiske patienter vil progression pavises ved kontrol-MR-skanninger.

Den tidlige postoperative kontrol-MR-skanning ligger til grund for den videre billeddiagno-
stiske vurdering af behandlingseffekt og opsporing af progression. Der tilbydes systema-
tisk opfalgning med billeddiagnostik og klinisk vurdering i henhold til DNOG’s kliniske ret-
ningslinjer (3).

Mistanke om eller fund af progression under opfglgning handteres — uden opstart af nyt
pakkeforlgb - af den afdeling, som varetager opfalgningen og det multidisciplineere neu-
roonkologiske teamsamarbejde jf. ovenstadende beskrivelse af ansvarsfordelingen i afsnit
2.5.

Mistanke hos patienten selv om progression

Patienten kan selv kontakte den afdeling, der varetager opfglgningen, ved mistanke om
progression, hvilket vil sige ved forvaerring af symptomer eller ved nyopstadede neurologi-
ske symptomer. Afdelingen er ansvarlig for, at patienten far udleveret relevante kontakt-
oplysninger til den opfalgende afdeling i forbindelse med udlevering af patientens plan for
opfelgning.
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Mistanke hos egen laeege om progression
Ved mistanke, hos egen lseege, om progression, er denne ansvarlig for at henvise

patienten til den afdeling, der har patienten i opfalgningsforlgb. Henvisningen skal
veere kort og indeholde beskrivelse af de fund, der giver anledning til bekymringen.
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3. Rehabilitering og palliation

| dette kapitel beskrives de hjernekreeftspecifikke indsatser i patientforlgbet. De generelle
indsatser for forebyggelse beskrives i Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for forebyggel-
sestilbud til borgere med kronisk sygdom (6) eller i relevante forebyggelsespakker (7). De
generelle rammer for vurdering af patientens behov for indsatser i forhold til rehabilitering
og palliation for kraeftpatienter beskrives i Sundhedsstyrelsens Forlgbsprogram for reha-
bilitering og palliation i forbindelse med kraeft (8) samt i Sundhedsstyrelsens Anbefalinger
for den palliative indsats (9).

Nar der opstar behov for forebyggende eller rehabiliterende indsatser, skal patienten til-
bydes henvisning til en afklarende samtale i kommunen (6) med henblik pa at fa sam-
mensat et tilbud p& baggrund af patientens individuelle behov (7,10). Dette kan ske pa
ethvert tidspunkt i kreeftpakkeforlgbet, nar dette er hensigtsmaessigt. Henvisning hertil
kan ogsa foretages, inden der er stillet en diagnose. Ved laegefagligt begrundet behov
skal der udarbejdes en genoptraeningsplan til enten ’almen genoptraening’, ‘genoptree-
ning pa specialiseret niveau’ eller 'rehabilitering pa specialiseret niveau’ (11). Der bgr
henvises til en specialiseret palliativ indsats, hvis en patient har symptomer, som er
sveere at lindre eller medfgrer komplekse palliative problemstillinger.

Aktiv behandling af primaer hjernekreeft er ikke en hindring for at iveerkseette relevante re-
habiliterings- og/eller palliative indsatser. Patienter, der ikke gnsker eller har mulighed for
at modtage behandling, skal ogsa have foretaget en vurdering af deres behov.

Lees mere i Sundhedsstyrelsens Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i forbin-
delse med kraeft (8) for hhv. regionens, kommunens og almen praksis’ roller og opgaver i
forbindelse med rehabilitering og palliation.

3.1. Hjernekreaeftspecifik rehabilitering og palliation

Primaer hjernekreeft er en alvorlig sygdom, og behov for rehabilitering og palliation kan
optraede gennem hele sygdomsforlgbet. Patienter med primaer hjernekraeft oplever ofte
problemer af fysisk, psykisk, social og eksistentiel karakter. Dette pavirker patientens
funktionsevne, og medfgrer begreensninger i udfgrelsen af de daglige aktiviteter. For pati-
enter med primaer hjernekraeft er der ingen klar greense mellem rehabilitering og pallia-
tion. Rehabiliterende indsatser, med det formal at @ge selvstaendighed og funktionsevne,
vil ofte delvist veere de samme indsatser, der gives for at lindre patientens lidelse og
fremme livskvalitet (palliative indsatser).

3.1.1. Hjernekreeftspecifik rehabilitering

Rehabilitering har til formal at statte patienten i at opna og vedligeholde den bedst mulige
funktionsevne med henblik pa at gge patientens livskvalitet, uafheengighed og selvbe-
stemmelse.

Vurderingen af patientens behov for rehabilitering foretages og justeres Igbende og er en
tveerfaglig opgave. Behovsvurderingerne ligger til grund for bl.a. udarbejdelse af genop-
treeningsplaner og foretages allerede under initial udredning samt ved gendringer i patien-
tens tilstand og funktionsevne.


https://www.sst.dk/da/planlaegning/kommuner/forebyggelsespakker
http://www.sst.dk/~/media/8D462333D76845B1B09CAF40F9476087.ashx
http://www.sst.dk/~/media/8D462333D76845B1B09CAF40F9476087.ashx
http://www.sst.dk/~/media/3B57BB8B65014D73B47A7023546B4A62.ashx
http://www.sst.dk/~/media/3B57BB8B65014D73B47A7023546B4A62.ashx
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Sidelgbende med patienternes udredning pa neurokirurgisk afdeling og behandling pa
onkologisk afdeling, har neurologerne ansvaret for neurorehabiliteringen og dermed an-
svaret for udarbejdelse af behovsvurdering.

Patienten og de pargrende skal inddrages i vurdering og planleegning af rehabiliterings-
indsatsen gennem hele forlgbet.

Patienter med primeer hjernekrzeft oplever en hgj symptombyrde, bade som fglge af den
primaere kreeftsygdom, og som falge af kirurgi, strdlebehandling og/eller kemoterapi. For
store dele af denne patientgruppe er sygdoms- og behandlingsforlgbet karakteriseret ved
en mere eller mindre hastigt progredierende forringelse af centralnervesystemets funktio-
ner. Behovet for rehabilitering er saledes komplekst og foranderligt gennem sygdoms- og
behandlingsforlgbet. Der er praeliminger evidens for, at fysisk treening, kognitiv traening
samt psykosocial stgtte kan have en gavnlig effekt for patienten, og patientens behov for
bl.a. disse interventioner skal derfor vurderes systematisk og gentages gennem hele pati-
entforlgbet (12).

Rehabiliteringsforlgbet skal tilretteleegges individuelt, og med hensyn til, at patientens
muligheder for at deltage aktivt og selvsteendigt i rehabiliteringsindsatser kan haemmes af
eventuelle kognitive deficits, personlighedsforandring og af forandring i indsigt og empati.

For at sikre et sammenhaengende rehabiliteringsforlgb, bar der etableres et tvaerfagligt
samarbejde mellem relevante hospitalsafdelinger, patientens egen lsege, kommunens
hjemmesygepleje, fysioterapeut, ergoterapeut, digetist, tale-hgrepsedagog (logopaed) og
neuropsykolog samt evt. hjerneskadekoordinator og evt. palliativt team. Dette ber ske sa
tidligt som muligt under behandlingsforlgbet. Ligeledes bar behov for traening, hjeelpemid-
ler og boligtilpasning vurderes lgbende.

Primeaer hjernekreeft er en sygdom som i hgj grad ogsa pavirker patientens pararende. De
pargrende kan opleve sveer belastning pa grund af forandringer i roller og familiedyna-
mik, pa grund af personlighedsmaessige eller emaotionelle forandringer hos patienten, og
pa grund af alvoren i patientens prognose (13). Det er derfor veesentligt, at fagpersoner
involveret i patientens rehabilitering i bade behandlings- og opfalgningsfasen ligeledes
foretager en vurdering af de pargrendes behov for indsatser i form af fx specialiseret vej-
ledning og psykosocial statte.

3.1.2. Hjernekreeftspecifik palliation

Den tidlige pallierende indsats forlgber integreret med rehabiliteringsindsatsen. De pallia-
tive indsatser har til formal at lindre de lidelser af fysisk, psykisk, social og eksistentiel art,
der for patienter og pararende er forbundet med livstruende sygdom, med henblik pa at
fremme livskvaliteten gennem hele patientforlgbet. Den specifikke palliative indsats i for-
bindelse med primaer hjernekraeft malrettes ogsa de varierende grader af kognitive for-
styrrelser, personlighedsforstyrrelser, den patologiske traethed samt det kontinuum, der
forekommer fra normale reaktioner som tristhed over tilpasnings- og belastningsreaktio-
ner til depression, terminalt delir og varierende grader af panikangst.

For fagpersoner involveret i patientens forlgb, vil der vaere behov for, sammen med pati-
ent og pargrende, Igbende at revurdere, hvilket sigte der er med indsatserne og dermed
justere pa karakteren og intensiteten af indsatserne, afhaengigt af om det primzere sigte
er palliativt eller rehabiliterende.
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3.2. Hjernekreeftspecifikke senfglger

| dette afsnit skitseres de hyppigste senfalger, der kan opsta hos patienter med primaer
hjernekreeft, og som der bgr veere opmaerksomhed pa og undersgges for. Senfalger kan
opsta umiddelbart i tilknytning til behandling eller sent efter afsluttet behandling for hjer-
nekreeft.

Lees yderligere i Sundhedsstyrelsens Vidensopsamling pa senfalger efter kraeft hos
voksne (14) samt i Sundhedsstyrelsens Forlgbsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kraeft (8). For information om bivirkninger til medicinsk behandling, hen-
vises der til produktresuméer for de enkelte laegemidler.

Ved konstatering af senfglger er det den afdeling, som péa det givne tidspunkt har patien-

ten i behandling (se afsnit 2.4) eller i et opfalgningsforlgb (se afsnit 2.5), som er ansvarlig
for, at senfalgerne vurderes af de rette fagpersoner fra relevante specialer. Det kan vaere
relevant med henvisning til en afklarende samtale i kommunen og, ved et laegefagligt vur-
deret behov, fremsendelse af en genoptraeningsplan.

3.2.1. Senfglger og komplikationer

Det kan veere vanskeligt at opstille klare skillelinjer mellem senfglger og komplikationer til
det at have eller have haft primaer hjernekraeft. Ligeledes er det vanskeligt at adskille for-
skellige indsatser i forhold til senfalger og/eller komplikationer. Der vil ofte veere tale om
kombinationer af forskellige rehabiliterings- og/eller palliative indsatser sammen med
mere direkte behandlinger af specifikke senfglger.

Specifikke senfglger og komplikationer efter kirurgi

De fleste komplikationer efter kirurgi (biopsi eller resektion af tumorveaev) ses inden for de
farste postoperative dggn, eksempelvis bladning og haevelse i det opererede omrade i
hjernen, hvilket kan manifestere sig ved neurologiske symptomer fra det pageeldende
omrade. Endvidere kan der opsta infektion i operationsomradet (byld i hjernen) samt
trombo-emboliske tilfeelde.

Nar de farste postoperative dggn er overstaet, opstar der sjaeldent senfglger efter kirur-
gien. Der kan dog opsta lavvirulente intrakranielle infektioner, der medfgrer feber, neuro-
logiske symptomer og andre tegn pa hjernehindbeteendelse. Ophobning af vaeske i hjer-
nens hulrum (hydrocephalus), er en anden kirurgisk senfglge, der kan medfgre hoved-
pine, slgvhed og opkastninger.

Neurokirurgisk afdeling har ansvaret for opsporing og indsatser rettet mod senfalger og
komplikationer efter kirurgi.

Specifikke senfglger og komplikationer efter onkologisk behandling

Akutte bivirkninger til stréleterapi omfatter ofte treethed, hududsleet, hartab, kvalme og
mellemgrebeteendelse (sekretorisk otitis media). Symptomer pa gget intrakranielt tryk
kan forekomme pa baggrund af strdleinduceret gdemdannelse.

De hyppigste senfglger og bivirkninger til kemoterapeutisk behandling er treethed, knogle-
marvspavirkning, kvalme og opkastning, allergiske reaktioner, influenzalignende sympto-
mer, slimhindeirritation, hovedpine, hartab, faleforstyrrelser i haender og fgdder samt
eventuelt hgretab og pavirkning af nyrefunktionen.
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Hos langtidsoverlevere kan der i visse tilfeelde konstateres demenssymptomer specielt i
form af nedsat korttidshukommelse.

Onkologisk afdeling har ansvaret for opsporing og indsatser rettet mod senfglger og kom-
plikationer efter onkologisk behandling.

Neurologiske senfglger

Postoperativt og under den efterfalgende onkologiske behandling kan der optraede
eendringer i patienternes neurologiske funktion. Dette kan manifestere sig ved tiltagende
lammelser, taleforstyrrelser, hovedpine, traethed og epilepsi, hukommelses- og
koncentrationsbesveer samt personlighedseendringer.

Neurologisk afdeling har ansvaret for neurorehabilitering og neuropalliation.

Epilepsi

Epilepsi er en hyppig komplikation til primaer hjernekraeft og over halvdelen af patienterne
rammes af dette i deres sygdomsforlgb. Antiepileptisk behandling og opfalgning er ngd-
vendigt i hele sygdomsforlgbet. Antiepileptika kan medfgre neurokognitive bivirkninger
som ofte forveerres, nar hjerneveevet er skadet pga. tumor, tumorkirurgi og onkologisk be-
handling.

Neurologisk afdeling har ansvaret for opsporing og indsatser rettet mod epilepsi.

Bivirkninger og senfglger til steroidbehandling

Steroidbehandling iveerkseettes ofte allerede ved diagnosticeringen af hjernekreeft og kan
ligeledes vaere indiceret under stralebehandling. Formalet er at reducere hjernegdem og
forgget intrakranielt tryk. Bivirkningerne er dosis- og behandlingsleengdeafhsengige og
bestar af hyperglykeemi med evt. medfglgende diabetes mellitus eller forveerring af kendt
diabetes mellitus, gastritis, mavesar, opstemthed og sgvnbesveer. Ved langvarig behand-
ling kan der optraede knogleskgrhed, nedsat immunberedskab, karskgrhed og sendret
fedtfordeling.

Neurologisk afdeling har ansvaret for opsporing og indsatser rettet mod senfglger og
komplikationer som falge af steroidbehandling. | tilfaelde af, at steroidbehandlingen er op-
startet pa onkologisk afdeling, er det dog onkologisk afdeling, der har ansvaret.
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4. Forlgbstider

| dette afsnit fremgar standardforlgbstider for pakkeforlgb for primeer hjernekreeft. Det er
vigtigt at understrege, at forlgbstiderne ikke er udtryk for en patientrettighed, men en fag-
lig rettesnor med anbefalede forlgbstider. Der vil for en raekke patienter vaere grunde til at
forlgbet bar veere laengere eller kortere end den her beskrevne tid, grundet faglige hen-
syn eller gnske fra patienten om fx yderligere beteenkningstid. De samlede forlgbstider til
pakkeforlgbet fremgér af tabellen nedenfor.

Tabel 1 Oversigt over forlgbstider for primaer hjernekraeft

Henvisning

Fra henvisning modtaget til farste fremmade pa udredende afdeling 6 kalenderdage

Udredning

Fra fgrste fremmgde péa udredende afdeling til afslutning af udred- 30 kalenderdage
ning

Initial behandling
Fra afslutning af udredning til start pa initial Kirurgisk behandling Ikke relevant®
behandling
Medicinsk behandling 11 kalenderdage
Stralebehandling 15 kalenderdage*
Partikelterapi 21 kalenderdage

Samlet forlgbstid

Fra henvisning modtaget til start pa initial ~ Kirurgisk behandling Ikke relevant®
behandling

Medicinsk behandling 47 kalenderdage
Stralebehandling 51 kalenderdage

Partikelterapi 57 kalenderdage

3 Forlgbstiden til kirurgisk behandling indgar ikke i den nationale monitoreringsmodel. For primeer hjernekreeft betragtes kirurgi
(biopsi eller resektion) i pakkeforlgbsregi som del af udredningen, uagtet at det ogsa er en behandlingsmodalitet.
4 Hvis patienten modtager konkomitant kemo- og straleterapi, skal der kodes med 'F3 Initial behandling straleterapi’
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Registrering: Henvisning til pakkeforlgb modtaget (A)
Koden for henvisning til start af pakkeforlgb for primeer hjernekreeft skal registreres nar:

e henvisning til pakkeforlgb for primaer hjernekraeft er modtaget i afdeling/central
visitationsenhed og opfylder kriterier for indgang i pakkeforlgh

e det klinisk vurderes, at beskrivelsen pa henvisningen svarer til kriterier for ind-
gang i pakkeforlgb for hjernekreeft uanset henvisningsmade.

Koden skal registreres uanset type af henvisning: fra ekstern part, eget sygehus eller fra
egen afdeling, med eller uden fysisk henvisningsblanket.
Der registreres falgende kode:

AFB23A Kreeft i hjernen: Henvisning til pakkeforlgb

Forlgbstiden er 6 kalenderdage

Der ma ga 6 kalenderdage fra afdelingen/central visitationsenhed modtager henvisnin-
gen, til udredning starter. Patienten skal pabegynde udredning i pakkeforlgb senest pa 7.
kalenderdag. Denne dag for fgrste fremmgde indregnes ikke i henvisningsperioden, men
er den fgrste dag i udredningsperioden.

Tiden bestar af:

e At handtere henvisningen
e At booke relevante undersggelser og samtaler

Registrering: Udredning start (B)
Koden for udredning start, farste fremmgde skal registreres ved:

e Patientens farste fremmgade til udredning i pakkeforlgb for hjernekraeft pa neuro-
logisk afdeling

Der registreres fglgende kode:
AFB23B Kreeft i hjernen: Udredning start, farste fremmgade

Registrering: (C)

Koden for udredning slut skal registreres, nar udredningen er afsluttet, og der ved MDT-
konference eller pa tilsvarende vis tages klinisk beslutning vedragrende tilbud om initial
behandling. (Dette er ikke svarende til feelles beslutning med patienten, men registreres
ved MDT-konference eller i forbindelse med at den kliniske beslutning er truffet om tilbud
om initial behandling). | pakkeforlgb for primeer hjernekreeft seettes C-punktet, nar der pa
baggrund af den histo- og molekyleerpatologiske diagnose mv. er taget stilling til tilbud
om behandling. Hvis patienten overgar til overvagning uden initial behandling, skal der
kodes med AFB23C2(A)
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Der registreres en af falgende koder:

AFB23C1 Kreeft i hjernen: Beslutning, tilbud om initial behandling

AFB23C1A Kreeft i hjernen: Beslutning, tilbud om initial behandling i udlandet
AFB23C2 Kreeft i hjernen: Beslutning, initial behandling ikke relevant

AFB23C2A Kreft i hjernen: Beslutning, initial behandling ikke relevant, overvag-
ning uden behandling

Forlgbstiden er 30 kalenderdage

Der ma ga 30 kalenderdage fra patientens fgrste fremmgde til udredningen afsluttes.

Tiden bestar af en raekke af nedenstdende undersggelser. Disse er tilrettelagt efter den
specifikke sygdomssituation samt resultatet af den forudgdende undersggelse:

e Journaloptagelse, klinisk undersggelse, blodpraver og vurdering af eventuel ko-
morbiditet.

e Neurologisk undersggelse og MR-skanning

e Patienten informeres og henvises til neurokirurgisk afdeling

e Vurdering, behandling og stabilisering af eventuelt forhgjet intrakranielt tryk,
eventuel epilepsi og eventuel komorbiditet

e Neurokirurgisk vurdering og udredning: Vurdering af MR-skannings billeder og
eksisterende journaloplysninger, neurokirurgisk undersggelse, samtale og be-
slutning

o Patienttid til refleksion pa grund af risiko for alvorlige fglger af operation med
sveere handicap

o Opfolgende samtale med neurokirurgisk sygeplejerske, anaestesitilsyn og even-
tuelt supplerende billeddiagnostik

e Neurokirurgisk indgreb (biopsi eller resektion)

e Sarheling efter neurokirurgisk indgreb

e Histo- og molekyleerpatologiske undersggelse

e Beslutning om tilbud om behandling evt. ved MDT-konference

Registrering: Afslutning af pakkeforlgb (X)
Hvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkraeftes, registreres:

AFB23X1 Kreeft i hjernen: Pakkeforlgb slut, diagnose afkreeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning registreres:

AFB23X2 Kreeft i hjernen: Pakkeforlgb Slut, patientens gnske
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Disse registreringer kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforlgbet, nar
dette er relevant. Det bemeerkes, at hvis patienten i Igbet af pakkeforlgbet gnsker at ud-
skyde dele af udredningen eller den initiale behandling, skal der ikke registreres med
AFB23X2 Pakkeforlgb slut, patientens gnske.

Registrering: Initial behandling (F)
Koden for initial behandling start skal registreres:

o Ved farst forekommende behandlingstiltag rettet mod kraeftsygdommen - dog
ikke biopsi eller resektion foretaget under udredningen.
Neoadjuverende og anden forberedende behandling regnes ligeledes for start pa
initial behandling. Ved fx indledende stralebehandling forud for operation, er start
af initial behandling ved stralebehandlingens start.

Ved start af initial behandling registreres en af fglgende koder, alt efter behandlingsform:
AFB23F2 Kreeft i hjernen: Initial behandling start, medicinsk
AFB23F3 Kreeft i hjernen: Initial behandling start, strélebehandling

AFB23F3A Kreeft i hjernen: Initial behandling start, partikelterapi

Forlgbstiden til medicinsk behandling er 11 kalenderdage

Der ma ga 11 kalenderdage fra beslutning om behandling er truffet til medicinsk behand-
ling er igangsat.

Tiden bestar af:

Handtering henvisningspapirer, booking af samtaler, undersggelser
Samtale med patienten, hvor diagnose og tilbud om behandling gives
Indhentning af samtykke

Teknisk forberedelse

Forlgbstiden til straleterapi er 15 kalenderdage

Der ma ga 15 kalenderdage fra beslutning om behandling er truffet til stréleterapi er
igangsat.

Hvis patienten modtager konkomitant kemo- og straleterapi, skal der kodes med
AFB23F3 Initial behandling, stralebehandling.

Tiden bestar af:
¢ Handtering henvisningspapirer, booking af samtaler, undersggelser

e Samtale med patienten, hvor diagnose og tilbud om behandling gives
e Indhentning af samtykke
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e Teknisk forberedelse

Forlgbstiden til partikelterapi er 21 kalenderdage.

Der ma ga 21 kalenderdage fra beslutning om behandling er truffet til partikelterapi er
igangsat.

Tiden bestar af:

Handtering henvisningspapirer, booking af samtaler, undersagelser

Samtale med patienten, hvor diagnose og tilbud om behandling gives
Indhentning af samtykke

Teknisk forberedelse -herunder sammenlignende dosisplanlaegning.
Henvisning til afdeling, der varetager partikelterapi samt yderligere forberedelse
til behandling der.

Specifikke krav til behandlingen kan medfare, at den individuelle forlgbstid er leengere
end den beskrevne forlgbstid i pakkeforlgbet. Det vil for eksempel kunne dreje sig om
indgreb, som skal udfgres med andre kirurgiske specialers assistance, eller hvis der krae-
ves seerlig omfattende planleegning.
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Bilag 3: Arbejdsgruppens sam-
mensaetning

Repraesentant

Udpegning og arbejdsplads
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Formand for arbejdsgruppen
Marie Maul

Konsulent
Natacha Jensen

Ledende overlaege
Peter Sgrensen

Overlaege
Aida Muhic

Overlaege
Peter Brggger Christensen

Ledende overleaege
Jesper Gyllenborg

Ledende overlaege, ph.d.
Gorm Von Oettingen

Specialkonsulent
Astrid Christine Jensen-Kan-
strup

Centerchef
Susanne Lorentzen
Fysioterapeut

Anders Hansen

Klinisk sygeplejespecialist
Tina Wang Vedelg

Overlaege, ph.d.
René J. Laursen

Overlaege, ph.d.
Steinbjgrn Hansen

Sundhedsstyrelsen

Danske Regioner

Regional reprzaesentant udpeget af Danske Regioner

Region Syddanmark

Regional repraesentant udpeget af Danske Regioner

Region Hovedstaden

Regional repraesentant udpeget af Danske Regioner

Region Nordjylland

Regional repraesentant udpeget af Danske Regioner

Region Sjeelland

Regional repraesentant udpeget af Danske Regioner

Region Midtjylland

Kommunal repraesentant udpeget af KL
Center for social og sundhed

Kommunal repraesentant udpeget af KL
Kgbenhavns Kommune

Udpeget af Dansk Selskab for Fysioterapi

Udpeget af Dansk Sygepleje Selskab

Udpeget af Dansk Neuro-Onkologisk Gruppe
(DNOG)
Aalborg Universitetshospital

Udpeget af Dansk Neuro-Onkologisk Gruppe
(DNOG)
Odense Universitetshospital
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Overlaege, dr. med.
Birthe Krogh Rasmussen

Professor, Overlaege
Bjarne Winther Kristensen

Overlaege
Mette Hjgrringgaard Madsen

Chefkonsulent
Lisbeth Hgeg-Jensen

Formand
Karen Risgaard

Adjunkt, ergoterapeut
Mette Falk Brekke
Aflpser : Heidi Klit Birkemose

Afsnitsledende sygeplejerske,
forlgbskoordinator
Lotte Tuxen Svendsen

Randi Hoffmann Jeppesen
Forlgbskoordinator
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Udpeget af Dansk Neuro-Onkologisk Gruppe
(DNOG)
Nordsjeellands hospital

Udpeget af Dansk Neuro-Onkologisk Gruppe
(DNOG)

Afd. for Klinisk patologi, Odense Universitetshospi-
tal

Udpeget af Dansk Neuro-Onkologisk Gruppe
(DNOG)
Arhus Universitetshospital

Kraeftens Bekaempelse

Udpeget af Kraeftens Bekeempelse
HjernetumorForeningen

Ergoterapifagligt selskab for kreeft og palliation

Regional repraesentant udpeget af Danske Regioner
Region Nordjylland

Regional repraesentant udpeget via Danske Regio-
ner
Region Midtjylland

Sundhedsstyrelsen har sekretariatsbetjent arbejdsgruppen.

Specialkonsulent
Marie Maul

Lage
Jens Wehl

Fuldmaegtig
Naja Vyberg

Fuldmaegtig
Cecilie Iuul

Sekreteer
Tina Birch

Sundhedsstyrelsen

Sundhedsstyrelsen

Sundhedsstyrelsen

Sundhedsstyrelsen

Sundhedsstyrelsen
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