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Forord

Kraft skal, efter aftale mellem regeringen og danske regioner, ske i et forlgb med
akut handling og Kklar besked, for at kraftpatienter undgar ungdig ventetid. Derfor
er der med udgangen af 2008 indfart pakkeforlgb for alle kraeftsygdomme. Et pak-
keforlgb er et patientforlgb, hvor de enkelte trin er tilrettelagt som tids- og ind-
holdsmassigt veldefinerede begivenheder, der som udgangspunkt falger et pa for-
hand booket forlgb.

Pakkeforlgbene omfatter hele forlgbet fra begrundet mistanke om kreeft gennem
udredning, diagnose, behandling og efterbehandling. Pakkeforlgbene beskriver de
ngdvendige undersggelser og behandlinger samt de samlede forlgbstider. Ligeledes
beskriver pakkeforlgbene den information, der skal gives til patienterne undervejs,
og de malepunkter, der skal gare det muligt at falge op pa, om pakkeforlgbene fun-
gerer efter hensigten. Med den politiske aftale sker en fuld udbredelse af pakkefor-
lgb for alle kreeftsygdomme i hele landet.

Pakkeforlgbene er unikke, fordi ledende klinikere pa kraeftomradet, administratorer
og ledere i regionerne, Danske Regioner, Kommunernes Landforening, Ministeriet
for Sundhed og Forebyggelse samt Sundhedsstyrelsen er gaet sammen om at skabe
det bedste forlgb med patienten i centrum. Alle har veeret optaget af at skabe de
bedste rammer for kreeftbehandlingen, og det har veret tydeligt, at det feelles mal
har veeret vigtigere end searinteresser. Tak for det konstruktive samarbejde.

Mange faktorer er afggrende for, at vi far en bedre kreftbehandling. Der er brug for
et stort ledelsesmassigt fokus pa opgaven for at sikre en omhyggelig prioritering af
ressourcerne. Information til patienterne har en central plads i pakkeforlgbene, og
det bliver interessant at fglge erfaringerne og udviklingen pa det omrade.
Pakkeforlgbene skal nu ud og sta deres prave. Det er afggrende, at vi samler erfa-
ringerne og udvikler kreftbehandlingen, sa den hele tiden inkluderer nye teknolo-
giske muligheder, nye behandlingsformer og nye mader at organisere arbejdet pa.
Der er brug for at veere abne over for hurtigt at leere af hinandens erfaringer.

Vi vil helt sikkert mgde en raekke uforudsete udfordringer, nar pakkeforlgbene im-
plementeres og videreudvikles, men jeg haber, vi kan holde dialogen og samarbej-
det levende, bevare engagementet, den konstruktive tone og fokus pa det felles
mal: At give den bedste kreeftbehandling til patienterne.

Jesper Fisker

Administrerende direktar, Sundhedsstyrelsen

Formand for Kraftstyregruppen og Task Force for Patientforlgb for Kraft- og
Hjertepatienter.
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1 Om pakkeforlgb pa kreeftomradet

1.1 Om pakkeforlgb

Formalet med pakkeforlgb er, at alle patienter skal opleve et veltilrettelagt fagligt
forlgb under udredning og behandling med det formal at forbedre prognosen og
livskvaliteten for patienterne.

Et pakkeforlgb er et standardpatientforlgb, som beskriver det sundhedsfaglige for-
Igb, information til patienten, den organisatoriske tilretteleeggelse og forlgbstider-
ne. Pakkeforlgbet monitoreres med henblik pa at stille relevant klinisk ledelses-
massig information til radighed for den kliniske ledelse.

Alle patienter skal have et individuelt tilrettelagt forlgb, der tager udgangspunkt i
det beskrevne standardpatientforlgb og eventuelle individuelle faktorer som ek-
sempelvis ko-morbiditet.

Et pakkeforlgb involverer alle de specialer/afdelinger/enheder i primaersektor og pa
hospitaler (bade pa hovedfunktion og pa specialiseret niveau), der hver for sig eller
sammen varetager dele af patientforlgbet. Pakkeforlgbet er dermed sakaldt multidi-
sciplinart organiseret.

Pakkeforlgbet starter ved sakaldt begrundet mistanke og afsluttes, nar behandling

og efterbehandling er slut. Patienten fortseetter derefter med kontrol, rehabilitering
eller palliation. Dette vil sjeldent falge et standard patientforlgb og beskrives der-
for ikke i relation til selve pakkeforlgbet.

Pakkeforlgbene kan implementeres pa forskellig vis, men falger som udgangspunkt
de anfarte forlgbstider og tilretteleegges som udgangspunkt med forudreserverede
tider. Pakkeforlgb kan dog, afhangig af patientvolumen og sundhedsfaglige be-
grundelser tilretteleegges uden forudreserverede tider. Alle patienter skal opleve et
veltilrettelagt forlgb uden ungdig ventetid.

Forskellige kraeftsygdomme udvikler sig med forskellig hastighed. Af hensyn til
ngdvendig prioritering ber det derfor vurderes, hvilke kraeftformer eller patienter
der skal behandles umiddelbart, sa de forskellige pakkeforlgb - samt forlgb for pa-
tienter med andre sygdomme uden for et pakkeforlgb - kan blive afviklet ud fra en
sundhedsfaglig forsvarlig prioritering.

Beskrivelserne af pakkeforlgb for de enkelte kreeftformer har en bred malgruppe.
Malgruppen bestar af sundhedsfagligt personale, administratorer og beslutningsta-
gere. Pakkeforlgbet er saledes skrevet med henblik pa disse forskellige gruppers
forskellige indfaldsvinkler. Til brug for patienterne er der udviklet en patientin-
formations pjece for hver kraeftform. Disse pjecer vil vere tilgeengelige pa sund-
hed.dk.

Falgende centrale sundhedsfaglige emner er vigtige i arbejdet med pakkeforlgh pa
kreeftomradet:

Mistanke og begrundet mistanke
Multidisciplinere teamkonferencer
Kommunikation og patientinformation
Ko-morbiditet
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) Psykosocial omsorg, pleje og symptomlindring, rehabilitering og palliation
o Metastaser
o Handtering af afsluttede kraeftpatienter ved mistanke om recidiv

Disse omrader beskrives narmere sidst i dette dokument i kapitel 10 Mere om pak-
keforlgb. I dette kapitel findes desuden en beskrivelse af implementeringen og mo-
nitoreringen af pakkeforlgb.

1.1.1 Forlgbstid

Forlgbstiderne i et pakkeforlgh beskriver den tid, de enkelte undersggelser, proce-
durer og behandlinger i forlgbet tager, tiden mellem de enkelte elementer i forlgbet,
der eksempelvis benyttes til vurdering af svar og information til patienten, samt tid,
som er ngdvendig for patienten til at treeffe beslutning om samtykke til eksempelvis
operation og tid til ngdvendig stabilisering af evt. komorbiditet hos patienten.

Forlgbstiderne er saledes ikke passiv ventetid, men derimod aktiv udrednings-,
planlagnings- og information.

Der udarbejdes for hvert pakkeforlgb detaljerede forlgbstider med det formal at re-
degare for de processer og handlinger, der tager tid i et udrednings- og behand-
lingsforlgb. De detaljerede forlgbstider vil fremga af de enkelte afsnit i pakkeforlg-
bet.

Tiderne er udarbejdet ud fra standardpatientforlgb og uden hensyntagen til eksiste-
rende kapacitets- og ressourceforhold.

Forlgbstiderne vil i fremtiden kunne &ndres, hvis der eksempelvis kommer nye
teknologiske muligheder.

Et pakkeforlgb er delt op i faser med hver sin forlgbstid. De enkelte fasers for-
Igbstid er til sidst lagt sammen i en samlet forlgbstid, fra henvisning er modtaget,
til primeer behandling er startet. Det er dette forlgb, der monitoreres. Intervallerne
findes i en skematisk oversigt til sidst i hvert pakkeforlgb.

Den enkelte region er ansvarlig for at planleegge saledes, at tiden fra begrundet
mistanke til start pa behandling bliver uden ungdig ventetid. Det er de samlede for-
Igbstider, som de enkelte regioner skal have som malsatning. Den enkelte region
har saledes en vis fleksibilitet i forhold til at kunne planlegge udrednings- og be-
handlingsforlab.

Nogle patienter vil gennemga et forlgb, der er hurtigere end de angivne forlgbsti-
der, mens andre vil have et leengere forlgb. Den faktiske forlgbstid vil blandt andet
veaere afhangig af patientens almentilstand og omfanget af ko-morbiditet. Reglerne
om maksimale ventetider geelder stadig for kraeftpatienterne, sa forlgbstiderne er
ikke en ny rettighed, men de kan af patienter og patientvejledere bruges som rette-
snor for tidsforlgbet fra henvisning til pakkeforlgb til behandlingen pabegyndes.

Som hovedregel anvendes hele hverdage i beskrivelsen af forlgbstiderne. Fem
hverdage er lig med 1 uge.
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1.2 Udvikling af pakkeforlgb pa kreeftomradet

De videnskabelige selskaber og sammenslutninger samt regionerne har via nedsatte
arbejdsgrupper bidraget til udvikling af konceptet for pakkeforlgbet, udarbejdelse
af de enkelte pakkeforlgb og udvikling af monitoreringen. De har ydet et meget
stort og vaesentligt bidrag til udviklingen af pakkeforlgh pa kraeftomradet.

De lzegelige specialer har en lang tradition for evidensbaseret tilgang til faget og
udarbejdelse af landsdeekkende kliniske retningslinjer, klaringsrapporter, referen-
ceprogrammer og protokoller.

Allerede eksisterende kliniske retningslinjer pa kreeftomradet har som udgangs-
punkt dannet baggrunden for udarbejdelsen af pakkeforlgb.

For de omrader, hvor der ikke er udarbejdet kliniske retningslinjer, er pakkeforlg-
bene baseret pa internationalt anerkendte retningslinjer, protokoller eller konsensus
i arbejdsgruppen.

Pakkeforlgbene bar som hovedregel revideres senest 2 ar efter udgivelsen, sa even-
tuel ny viden og organisatorisk erfaringer kan inkluderes. Indholdet bgr revideres
tidligere, hvis der fremkommer vasentlig ny viden eller udvikling i diagnostik
og/eller behandling pa omradet, ligesom revision vil kunne udsattes, hvis man bar
afvente resultater af igangvaerende undersggelser. Sundhedsstyrelsen sikrer revisi-
onen i samarbejde med den relevante kliniske arbejdsgruppe.

1.3 Leesevejledning

Samtlige pakkeforlgbsbeskrivelser er opbygget med fglgende kapitler og dermed
samme ramme for indholdet:

1. Introduktion til pakkeforlgb for [...]
Kapitlet beskriver kraftformen og det faglige grundlag herunder kliniske
retningslinjer, der ligger til grund for pakkeforlgbsbeskrivelsen. | underaf-
snit om multidisciplinzere teamkonferencer (MDT) beskrives specifikke
krav til MDT i det enkelte pakkeforlgb. Til sidst i dette kapitel findes et
flowchart, der giver overblik over det samlede forlgb. Formalet med flow-
chartet er at visualisere patientens vej gennem forlgbet. Ved hjelp af ind-
satte pile mellem de Kkliniske handlinger illustreres de mulige forgreninger
af patientforlgbet. Det er i nogle pakkeforlgb relevant at angive procentsat-
ser i flowchartet for, hvor patienterne henvises til.

2. Indgang til pakkeforlgb
Kapitlet beskriver, hvilke kriterier der skal veere opfyldt, for at patienten
skal henvises til pakkeforlgbet. Der skelnes mellem mistanke, filterfunktion
og begrundet mistanke, hvor det er den begrundede mistanke, der initierer
pakkeforlgbet. Der leegges vaegt pa patientinformation, hvem der er ansvar-
lig for at treeffe hvilke beslutninger, og hvor lang tid der ma g4, fra der op-
star mistanke, ofte i almen praksis, til at mistanken kan blive begrundet, og
patienten kan indga i pakkeforlgh. Specifikke krav til henvisning til pakke-
forlgb er ogsa i nogle tilfeelde beskrevet.
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3. Udredning
Kapitlet beskriver, hvilken udredning en patient kan gennemga i pakkefor-
Igbet. For nogle kraeftformer er det hensigtsmeessigt at gruppere flere un-
dersggelser i diagnostiske blokke, hvilket angiver, at undersggelserne fin-
der sted i samme afgransede tidsperiode. De enkelte undersggelser i en di-
agnostisk blok kan forega i varieret raeekkefglge. Der leegges veegt pa in-
formation til patienten, hvem der er ansvarlig for at treeffe hvilke beslut-
ninger om udredningsforlgbet, og hvor lang tid der ma ga fra patientens
indtraeden i pakkeforlgbet til endt udredning. Et rehabiliteringsforlgb kan
eventuelt allerede indledes i denne fase, specielt med hensyn til &ndring af
livsstil.

4. Behandling
Her beskrives hovedgrupperne inden for de forskellige behandlingsforlgb
samt de hyppigst opstaede komplikationer. Der leegges vagt pa patientin-
formation, hvem der er ansvarlig for at treeffe beslutning om behandlings-
tilbud, og hvor lang tid der ma g4, fra patienten er feerdigudredt, til patien-
ten starter i behandling.

5. Efterbehandling

| dette kapitel beskrives den relevante efterbehandling (kemoterapi og/eller
straleterapi) og handtering af hyppigt opstaede komplikationer. I nogle
pakkeforlgb er behandling og efterbehandling slaet sammen, og i nogle
pakkeforlgb findes der ikke egentlig efterbehandling. Ligesom for de gvri-
ge kapitler angives, hvilken information patienten skal modtage, hvem der
er ansvarlig for efterbehandlingen, samt hvad forlgbstiden for efterbehand-
lingsforlgbet ma veere.

6. Afslutning pa pakkeforlgbet
| dette kapitel er der underafsnit for kontrol, rehabilitering og palliation.
Pakken afsluttes, nar behandling og efterbehandling er slut, og patienten
fortsatter i et forlgb med kontrol, eventuelt fortsat rehabilitering eller pal-
liation. Hvis et pakkeforlgb indeholder fortsat behandling i en kontrolfase,
fremhaves dette specielt i det konkrete pakkeforlgb.

7. Oversigtsskema
Formalet med oversigtsskemaet er at give et overblik over hele pakkefor-
lgbet. | kolonnen for de kliniske handlinger beskrives i stikord kliniske be-
slutninger om patientens videre forlgb, der er markeret i skemaet, ligesom
relevante muligheder pa det givne tidspunkt i forlgbet er angivet.

I kolonnen logistisk handling beskrives de administrative og organisatoriske hand-
linger eksempelvis, at den praktiserende laege finder begrundet mistanke om kreeft
og derfor skal sende en henvisning til sygehusafdeling eller praktiserende special-
lzege. | kolonnen information til patienten angives den information, som patienten
skal have i forbindelse med de kliniske og logistiske handlinger eksempelvis svar
pa prgver og undersggelser samt information om det videre forlgb. | kolonnen spe-
ciale er angivet de involverede leegefaglige specialer, der har ansvaret for de enkel-
te dele af pakkeforlgbet. | kolonnen registrering og monitorering er angivet de re-
gistreringer, der skal foretages i de patientadministrative systemer i forbindelse
med de relevante kliniske handlinger.

Pakkeforlgb for primaer leverkraeft 9



2 Arbejdsgruppens sammensaetning

Overlege, ph.d.
Michael Bau Mortensen
(formand)

Region Syddanmark, @vre Gastrointestinal Cancer og Dansk
Pancreas Cancer Gruppe
Kirurgisk afdeling Odense Universitetshospital

Overleege, dr.med.
Ole Olsen

Region Sjalland
Kirurgisk afdeling Neestved sygehus

Ledende overlege, dr.med.
Lone S. Jensen

Region Midtjylland
Gastroenterologisk afdeling Arhus Universitetshospital

Overlaege, dr. med.
Carsten Palnaes Hansen

Region Hovedstaden, @vre Gastrointestinal Cancer og Dansk
Esophagus-, Cardia og Ventrikel Cancer
Gastroenterologisk klinik Rigshospitalet

Overlzege
Michael Seiersen

Region Sjelland
Kirurgisk afdeling Roskilde og Kage Sygehuse

Overleege
Peter Brgandum Mortensen

Dansk Esophagus-, Cardia og Ventrikel Cancer
Kirurgisk Gastroenterologisk afdeling
Aalborg sygehus og Arhus Universitetshospital

Sygeplejerske
Birgitte @stergaard

Dansk Sygeplejeselskab
Kirurgisk afdeling Roskilde og Kage sygehuse

Overleege, dr.med.
Lars Bo Svendsen

Dansk Kirurgisk Selskab
Gastroenterologisk klinik C-Tx Rigshospitalet

Speciallaege i almen medicin
Gerner Fly

Dansk Selskab for Almen Medicin

Overlege, ph.d.
Per Pfeiffer

@vre Gastrointestinal Cancer og Dansk Pancreas Cancer
Gruppe
Onkologisk afdeling Odense Universitetshospital

Professor, dr. med.
Claus Hovendal

Dansk Esophagus-, Cardia og Ventrikel Cancer
Kirurgisk afdeling Odense Universitetshospital

Overlege, ph.d.
Marianne Norsmark

Dansk Esophagus-, Cardia og Ventrikel Cancer
Onkologisk afdeling Arhus Universitetshospital

Overlzege
Mogens Sall

Danske Multidiciplineere Cancer Gruppe -Levergruppen
Kirurgisk Gastroenterologisk afdeling Aalborg Sygehus og
Arhus Universitetshospital

Overlege, dr. med.
Frank Viborg Mortensen

Danske Multidiciplineere Cancer Gruppe -Levergruppen
Kirurgisk Gastroenterologisk afdeling L Arhus Universitets-
hospital

Overlege

Formand for Levergruppen under Danske Multidiciplinaere

Pakkeforlgb for primaer leverkraeft

10




Peter Ngrgaard Larsen

Cancer Gruppe
Mave-tarm Kirurgisk afdeling Rigshospitalet

Redaktionen for udarbejdelse af HCC-pakkeforlgb

Overlzege Danske Multidiciplineere Cancer Gruppe -Levergruppen

Mogens Sall Kirurgisk Gastroenterologisk afdeling Aalborg Sygehus Arhus
Universitetshospital

Overlzege Danske Multidiciplineere Cancer Gruppe -Levergruppen

Jesper Bach Hansen

Medicinsk Gastroenterologisk afdeling Aalborg sygehus og Ar-
hus Universitetshospital

Ledende overlaege
Jorn M. Mgller

Danske Multidiciplinaere Cancer Gruppe -Levergruppen
Medicinsk Gastroenterologisk afdeling Arhus Universitetsho-
spital

Overlege, ph.d.
Gerda Elisabeth Villadsen

Medicinsk afdeling V Arhus Universitetshospital

Overlage, ph.d.
Henning Grgnbaek

Medicinsk afdeling V Arhus Universitetshospital

Overlage, ph.d.
Peter Kissmeyer

Kirurgisk afdeling L Arhus Universitetshospital

Overleege, dr.med.
Frank Viborg Mortensen

Danske Multidiciplinaere Cancer Gruppe -Levergruppen
KirurgiskGastroenterologisk afdeling L Arhus Universitetsho-
spital
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3 Introduktion til pakkeforlgb for pri-
maer leverkraeft

3.1 Generelt om primeer leverkreeft

Der findes to typer af patienter med kraeft i leveren: Patienter med metastaser i le-
veren, hos hvem primartumoren findes udenfor leveren, og patienter, der har den
primere kraefttumor svarende til leveren. Det er udelukkende den sidste gruppe pa-
tienter, der beskrives i dette pakkeforlgb. I alt diagnosticeres ca. 250-300 tilfelde
af primer leverkraft (hepatocellulaert carcinom) i Danmark per ar, svarende til for-
venteligt minimum 1000 udredningsforlgb. Metastaser i leveren beskrives i et an-
det pakkeforlgb

Prognosen for kraft i leveren er afhaengig af patienternes grundsygdom. Da kreef-
ten oftest opstar i en cirrhotisk lever, er prognosen generelt darlig. Hos patienter
uden cirrhose og med sma tumorer er prognosen overordnet god.

3.2 Landsdeaekkende kliniske retningslinjer

| Danmark faglges guidelines fra “The American Association for the Study of Liver
Diseases” (AASLD) som er tilgengelige pa:
https://www.aasld.org/eweb/DynamicPage.aspx?webcode=Endstage

3.3 Det multidisciplinsere team

I det multidisciplinzre team tages endelig beslutning om udredning og behand-
lingstilbud. I det multidisciplinere team tilstraebes deltagelse fra falgende specia-
ler:

Medicinsk gastroenterolog med kompetence i hepatologi
Radiolog/interventionsradiolog samt nuklearmedicin
Leverkirurg

Onkolog

Patolog ved behov

For at opretholde et kontinuerligt flow i patientevalueringen, overholdelse af afta-
lerne i pakkeforlgbet og for at sikre, at alle patienter far tilbudt et optimalt forlgb,
ber det multidisciplinaere team mgdes mindst to gange ugentlig.
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3.4 Flowchart over pakkeforlgb for kreeft i leveren

Indgang til
pakkeforlgb

Praktiserende leege Sygehusafdeling

Medicinsk afdeling:
Sygehistorie
Klinisk undersggelse
Blodpragver
Dynamisk CT/MR-scanning/kontrast ultralydsundersggelse

Afdeling med hgjtspecialiseret funktion:
Patienter der i forvejen er tilknyttet hgjt
specialiseret afdeling, der pa grund af
anden leversygdom far pavist fokal
proces i lever eller stigende
alfa-foeto protein

\
20 %
v

Afdeling med
haijtspecialiseret funktion:
Konsultation til svar og
videre henvisning

v

Udredning

Afdeling med hgjtspecialiseret funktion:
Klinisk undersagelse
Stadieinddeling
ECOG-performancestatus
Leverfunktionsundersegelse
Dynamisk CT/MR-scanning/kontrast ultralydsundersggelse
Evt. biopsi

Ca. 80 %

v

MDT

Ca. 15% Ca.35% Ca. 50 %

R

Kirurgisk afdeling:
RFA (radiofrekvensablation)/
Leverresektion
Levertransplantation (sjeelden)

Onkologisk afdeling:
Kemoterapi/
Medicinsk behandling/
Straleterapi

Afdeling med hgjtspecialiseret funktion:
Symptomatisk behandling
med aflastende anleeggelse af stents
eller ascitespunktur

Behandling

T

MDT

Kontrol

Afslutning pa
pakkeforlgb
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4 Indgang til pakkeforlgb for primaer
leverkraeft

4.1 Klinisk indhold

4.1.1 Risikogrupper

Patienter med fglgende tilstande er i serlig risiko for at udvikle primaer leverkreeft:

e Kendt levercirrhose uanset arsag

o Patienter med positive markgarer for en kronisk viral hepatit (HBsAg/anti-
HCV) eller biokemiske holdepunkter for heemokromatose (hgj jernmaet-
ning og signifikant forhgjet ferritin)

e Patienter, der er iv-stofmisbrugere med en kronisk viral leverbeteendelse
som falge af deres misbrug

Nogle af disse patienter fglges i almen praksis og andre pa medicinsk afdeling.

4.1.2 Mistanke

Mistanke om leverkreft opstar ved:

e Fund af en ikke-definerbar fokal solid proces (som ikke er fokal nodulaer
hyperplasi eller heemangiom) pavist ved scanning (ultralyd/CT/MR)
e Patienter med forhgjet alfafoetoprotein taget som screeningsmarker

Ved et sadant fund suppleres med blodpraver: Alfa-foetoprotein, samt hos patienter
uden kendt levercirrhose: ferritin, HBsAg/anti-HCV.

Hvis blodprgverne tillige er patologiske, er der begrundet mistanke om primeer le-
verkreeft.

Patienter med fokal proces i leveren, men uden de navnte markarer, skal udredes
for anden leverlidelse, der er arsag til den fokale proces, men uden for dette pakke-
forlab.

4.1.3 Begrundet mistanke — Kriterier for henvisning til pakkeforlgb

Begrundet mistanke om leverkraft opstar ved:

o En ikke-definerbar fokal solid proces (som ikke er fokal noduler hyperpla-
si eller heemangiom) pavist ved scanning (ultralyd/CT/MR)

Samtidig med:

Positiv markar for kronisk viral hepatitis
Biokemiske tegn til heemokromatose

Forhgjet alfa-foetoprotein > 200 kIU/I
Progressivt stigende alfa-foetoprotein > 100 kl1U/I
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I Danmark ses primeer leverkraft altovervejende (> 85-90 %) hos patienter med le-
vercirrhose. Kun i yderst sjaeldne tilfeelde ses primer leverkraft i en ikke-cirrhotisk
lever og vil da oftest veere associeret med kronisk viral hepatitis.

Alle tilfeelde med begrundet mistanke for primeer leverkraft henvises til pakkefor-
lgb med start pa medicinsk afdeling for at udelukke, at det drejer sig om metastaser
i leveren.

4.1.4 Henvisning til pakkeforlgb

Med baggrund i risikogruppens sammensatning vil langt de fleste patienter med
begrundet mistanke om primar leverkraft findes blandt patienter, som falges og
overvages i hospitalsregi. Kun fa patienter forventes henvist fra primarsektoren
under mistanke om primer leverkreft, s undersggelserne ikke skal gentages.

4.2 Information vedrgrende henvisning til pakkeforlgb

Patienten skal have information om:

e At der skal udredes for primeer leverkreeft

e At patienten pa den baggrund henvises til udredning i et pakkeforlgh

e At farste trin i pakkeforlgbet er henvisning til Medicinsk afdeling til videre
undersggelse

e At svarene pa undersggelserne og information vedrgrende det videre forlgb
gives af medicinsk afdeling

4.3 Beslutning
Ved begrundet mistanke skal patienten henvises til start pa pakkeforlgb for primeer
leverkreeft pa medicinsk afdeling.

4.4 Ansvarlig

Henvisende laege er ansvarlig for kontakten til medicinsk afdeling.

4.5 Forlgbstid

Forlgbstiden er 3 hverdage.

Patienten med begrundet mistanke om kreeft i leveren henvises umiddelbart til me-
dicinsk afdeling. Derefter ma der ga 3 hverdage, som bruges til at handtere henvis-
ningspapirerne og booke relevante undersggelse. Patienten skal pabegynde udred-
ning i pakkeforlgb pa 4. hverdag pa medicinsk afdeling.
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5 Udredning for kreaeft i leveren

5.1 Sundhedsfagligt indhold

5.1.1 Undersggelsesforlgbet

Den diagnostiske fase kan inddeles i to faser: udredningsfasen og fasen, hvor diag-
nosen fastleegges, og der foretages stadieinddeling.

Farste del af udredningsfasen foregar pa medicinsk afdeling, som skal klar-
leegge, om der fortsat er begrundet mistanke om primaer leverkraft eller ej.
Safremt diagnosen om primer leverkraft ikke kan opretholdes, fortsaetter
videre udredning af den fokale proces udenfor pakkeforlgb

Ved fortsat begrundet mistanke om primaer leverkraft henvises til en afde-
ling med hgjt specialiseret funktion

Pa afdelingen med hgijt specialiseret funktion fortsetter den videre udred-
ning med supplerende biokemi i form af leverfunktionsundersggelse, bil-
leddiagnostik med henblik pa stadieinddeling (supplerende CT-
scanning/MR-scanning) og ved udvalgte patienter eventuel leverbiopsi
med efterfglgende patologisk undersggelser med henblik pa endelig klassi-
ficering af tumor, stadie samt leverfunktion

Pa baggrund af patientens tilgrundliggende leversygdom og ko-morbiditet i
gvrigt sammenholdt med sygdomsudbredning (TNM-klassifikation) tages
beslutning om levertransplantation, intenderet kurativ lokalbehandling (le-
verresektion eller radiofrekvensablation) eller palliativ lokal eller syste-
misk behandling

Pa afdeling uden hgjt specialiseret funktion

Oplysninger om sygehistorie i henhold til ekspositioner (for eksempel al-
koholforbrug, stofmisbrug) og dispositioner til kronisk leversygdom.
Objektiv undersggelse indeholdende beskrivelse af eventuelle cirrhose
stigmata (antal spider naevi, caput medusae og ascites).

Supplerende blodprgver: Immunoglobuliner (IgG, IgM, IgA), glat muskel-
celle-, mitochondrie- og antinuklezrt antistof, ferrooxidase og alfal-
antitrypsin og hvis relevant viral hepatitis prover. Ved forhgjet ferritin:
jernmaetning og gentest for hamokromatose.

Dynamisk leverscanning der udfares efter standardiseret protokol (kontrast
forsteerket ultralydsscanning, dynamisk MR- eller CT-scanning) med arte-
riel, portovengs og sen vengs fase med henblik pa karakterisering af tu-
morprocessen.

Safremt den begrundede mistanke om primar leverkraft opretholdes, henvises pa-
tienten til forsat pakkeforlgb pa en afdeling med hgijt specialiseret funktion:

Pa en afdeling med hgjt specialiseret funktion:

Efter henvisning indkaldes patienten til forundersggelse med henblik pa
vurdering af stadie, stillingtagen til behandling og information om dette
Herunder indgar vurdering af ECOG-performance status (reference: Am J
Clin Onkol 1982; 5: 649-655), evt. yderligere billeddiagnostisk udredning,
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leverfunktionsundersggelse, safremt leverresektion overvejes, og i visse til-
feelde biopsi forud for kemoterapi eller straleterapi

Den endelige diagnose af primer leverkreft hviler pa kombinationen af tumors
starrelse og niveauet af alfa-foetoprotein.

5.1.2 Fastleeggelse af diagnose og stadieinddeling

Ud fra de foreliggende billeddiagnostiske undersggelser, performancestatus og le-
verfunktion stadieinddeles patientens sygdom med henblik pa valg af terapi.

Betydende faktorer er:

e Patientens performance status med henblik pa, om patienten kan tale et
operativt indgreb, samt patientens leverfunktion

e Tumors starrelse med henblik pa, om den er single eller multifokal, samt
om der er portal indvakst

Pa baggrund af fundene kan patienterne tilbydes (se pkt. 6.1.1):

¢ Kurative behandlinger: lokal destruktion ved ethanol injektion, lever-
resektion eller levertransplantation

e Andre behandlinger: kemoembolisation, kemoterapi

e Symptomatisk/palliativ behandling

5.2 Information til patienten

P4 medicinsk afdeling:

o Ved farste kontakt med en patient i pakkeforlgb informeres patienten om
det planlagte udredningsprogram og herunder eventuelle ubehag og risici

o Patienten informeres lgbende om undersggelsesresultater

e Hvis den begrundede mistanke bekraftes efter fgrste del af pakkeforlgbet,
informeres patienten om videre henvisning til en afdeling med hgjt specia-
liseret funktion til yderligere udredning med henblik pa behandling

e Hvis mistanken om primeer leverkreft afkraeftes, afbrydes pakkeforlabet,
og patienten informeres om, at videre udredning/behandling foregar i et
andet regi (se ovenfor)

Pa en afdeling med hgijt specialiseret funktion:

e Patienten informeres om det videre planlagte udredningsforlgb og herunder
eventuel ubehag og risici

e Patienten informeres Igbende om undersggelsesresultater, og at disse resul-
tater skal diskuteres pa MDT inden endelig stillingtagen til behandlings-
strategi
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5.3 Beslutning
Pa medicinsk afdeling tages beslutning om, hvorvidt patienten skal fortsette i pak-

keforlgb for primaer leverkraeft og henvises til en afdeling med hgjt specialiseret
funktion eller udredes for anden sygdom.

Pa afdelingen med hgijt specialiseret funktion tages beslutning om det videre forlgb
i det multidisciplinare team.

5.4 Ansvarlig

Behandlende lege pa medicinsk afdeling er ansvarlig for, at patienten henvises til
en afdeling med hgjt specialiseret funktion.

Pa afdelingen med hgijt specialiseret funktion kan ansvaret uddelegeres til med-
lemmer af det multidisciplinere team og deres relevante kliniske specialer afhan-
gigt af, hvilken behandlingsmodalitet patienten tilbydes.

5.5 Forlgbstid
Forlgbstiden_for udredning er 22 hverdage.

Den initiale udredning bestar af:

Journaloptagelse, klinisk undersggelse og blodpraver (1 hverdag)
Dynamisk leverscanning og analyse af szrlige blodpraver (5 hverdag)
Eventuel MDT (1 hverdag)

Patienten informeres (1 hverdag)

Den specialiserede udredning sammensattes individuelt:

e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler og undersggelser (2
hverdage)

Eventuel yderligere billeddiagnostik (1 hverdag)

Eventuel leverfunktionsundersggelse og eventuel leverbiopsi (1 hverdag)
Analyse af biopsi (4 hverdage)

MDT (1 hverdag)

Patienten informeres (1 hverdag)

Desuden afseettes yderligere 4 hverdage til:
e Vurdering og eventuel stabilisering af ko-morbiditet

e Eventuel pause med blodfortyndende medicin inden biopsitagning
e Eventuel indleeggelse ved supplerende undersggelser
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6 Behandling

6.1 Sundhedsfagligt indhold
6.1.1 Hovedgrupper af behandlingsforlgb

De mulige behandlingsmodaliteter er:

Kirurgi
Radiofrekvensablation (RFA), leverresektion og sjeldent levertransplantation.

Onkologi
Systemisk medicinsk behandling fx vaekstheemningsbehandling eller regional ke-
moterapi. Stereotaktisk straleterapi. Kemoembolisering.

Aflastende behandling foregar pa gastroenterologisk og hepatologisk afdeling
med hgjt specialiseret funktion

Information og pallierende/symptomatisk behandling, for eksempel aflastende an-
leeggelse af stents eller ascitespunktur af patienter, som ikke kan tilbydes kirurgisk
eller onkologisk behandling.

6.1.2 De hyppigst opstdede komplikationer

Kirurgi
Med baggrund i patientpopulationens forskellige grader af tilgrundliggende ikke
maligne leversygdomme varierer den individuelle operative risiko betydeligt.
Komplikationerne bestar af de seedvanlige til kirurgiske indgreb samt:
¢ Bladning der kan krave re-operation, men interventionel radiologisk be-
handling kan forsgges
e Absces
o Galdeleekage/fistel, hvoraf hovedparten kan behandles med perkutan dree-
nage og aflastning af dybe galdeveje med stent anlagt ved ERC eller PTC
o Komplikationer som falge af leverinsufficiens

Tidlig diagnostik er vigtig for at kunne behandle komplikationerne sa minimalt in-
vasivt som muligt.

RFA
e  Smerter
e Feber
e Infektion
e Absces
e | sjeeldne tilfelde skade pa omliggende strukturer og organer
Onkologi
De szdvanlige komplikationer ved kemo- eller straleterapi:
e Traethed
e Kvalme
e Infektion
e Bladning
o Sensibilitetsforstyrrelser
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e Diarre

e Slimhindeaffektion

e Ved behandling med angiogeneseheemmer ses en generel forringelse af
performancestatus

Opstaede bivirkninger handteres lokalt af behandlende afdeling efter gaengse ret-
ningslinjer.

6.2 Information til patienten

Patienten skal informeres om, hvilken behandling der kan tilbydes, og hvilken for-
ventet effekt der vil veare af en sddan behandling samt om komplikationer og bi-
virkninger.

6.3 Beslutning

Det multidisciplinzere team tager beslutning om behandlingstilbud.

6.4 Ansvarlig
Afheangigt af hvilket behandlingstilbud der etableres, vil den ansvarlige veere re-
prasentanten for det speciale, som varetager behandlingstilbuddet.
6.5 Forlgbstid
Kirurgi
Forlgbstiden fra udredningen er afsluttet og patienten informeret, til patienten skal
modtage behandling, er 7 hverdage
Tiden bestar af:
e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler og undersggelser (3
hverdage)
e Indlaggelse, blodprever og information, samtale med sygeplejerske og
anastesitilsyn (3 hverdage)

Behandling

e Operation (1 hverdag)

Primer straleterapi
Forlgbstiden fra udredningen er afsluttet og patienten informeret, til patienten skal
modtage straleterapi, er 11 hverdage

Tiden bestar af:
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e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler, undersggelser og
MDT (3 hverdage)
e Journaloptagelse og information inklusiv informeret samtykke (2 hverda-

ge)
e Teknisk forberedelse af patienten (5 hverdage)

Behandling
e Straleterapi
Primar kemoterapi
Forlgbstiden fra udredningen er afsluttet og patienten informeret, til patienten skal
modtage primar kemoterapi, er 8 hverdage
Tiden bestar af:
e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler, undersggelser og
MDT (3 hverdage)
¢ Journaloptagelse og information inklusiv informeret samtykke (2 hverda-

ge)
o Forberedelse af patienten til kemoterapi (2 hverdage)

Behandling

e Kemoterapi
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7 Afslutning pa pakkeforlgb

7.1 Kontrol
7.1.1 Klinisk indhold

Patienter, som levertransplanteres, fglges pa transplantationsafdelingen eller rele-
vant afdeling med hgijt specialiseret funktion, hvor opfalgning af levertransplante-
rede patienter foregar.

Patienter, som tilbydes lokal intenderet kurativ behandling, vil blive fulgt i kirur-
gisk eller medicinsk regi med kontrol CT-scanning 4-6 uger efter primar behand-
ling. Ved tegn til radikal behandling falges de med CT-scanning/dynamisk ultra-
lydsscanning med primert 3 maneders intervaller.

e Ved tegn til recidiv tages der pa MDT stilling til videre behandling.

e Ved tegn til avanceret sygdomsudbredning henvises patienten fra medi-
cinsk/hepatologisk eller kirurgisk afdeling via det multidisciplinzre team
til systemisk vaeksthamningsbehandling i onkologisk afdeling.

Patienter, som tilbydes systemisk behandling med angiogeneseheemmer, faglges i
onkologisk regi med henblik pa sygdomsprogression. Ved progredierende sygdom
vil patienten oftest blive henvist til terminal behandling pa en lokal afdeling uden
hgjt specialiseret funktion.

Patienter, som ikke kan tilbydes behandling, afsluttes fra det multidisciplinare

team til lokal afdeling uden hgjt specialiseret funktion til palliativ behandling.

7.1.2 Information til patienten

Patienten informeres om formalet med kontrollen og dennes indhold og varighed.

7.1.3 Ansvarlig

Der tages beslutning om eventuel afslutning af kontrollen af den behandlende me-
dicinsk/onkologisk afdeling med hgijt specialiseret funktion.

7.1.4 Forlgbstid

Patienten kontrolleres farste gang 3 maneder efter endt behandling.

7.2 Rehabilitering
7.2.1 Kilinisk indhold

Der henvises til notat om psykosocial omsorg, pleje og symptomlindring, rehabili-
tering og palliation for kreeftpatienter.
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7.3 Palliation
7.3.1 Klinisk indhold

Der henvises til notat om psykosocial omsorg, pleje og symptomlindring, rehabili-
tering og palliation for kreftpatienter.
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8 Oversigtsskema

Klinisk handling

Beslutning:

Praktiserende laege eller
anden sygehusafdeling fin-
der begrundet mistanke om
kreeft

Visitation til pakkeforlgb

Logistisk handling

Henvisning sendes til me-
dicinsk afdeling

= Henvisning modtaget
pa medicinsk afdeling

= Booking: undersggel-
sesprogram

Information til pa-
tienten

= Udelukkelse af
kreeft
= Videre forlgb

Indkaldelse: undersg-
gelsesprogram

Speciale

/speciallege

medicin

Registrering
/Monitorering

Indgang til pakkeforlgh

Praktiserende lege

Udredning

Specialleege i intern

A: Henvisning
modtaget

Undersggelsesprogram pa

medicinsk afdeling:

= Sygehistorie

= Klinisk undersggelse

= Blodpraever

= Dynamisk CT/MR-
scanning/
Contrast ultraly-
dsscanning

= Svarafgivelse
= Videre forlgb

Speciallaege i intern

medicin
Radiolog

B: Udredning start
(farste fremmade)

Beslutning:

Medicinsk afdeling finder
forsat begrundet mistanke
om leverkreeft

Henvisning sendes til afde-
ling med hgjt specialiseret
funktion

= Svarafgivelse
= Videre forlgb

Specialleege i intern

medicin

Visitation fra/pa afdeling
med hgjt specialiseret
funktion

= Henvisning modtaget
= Booking: konsultation

Indkaldelse: konsulta-
tion

Speciallzege

Konsultation

Booking: undersggelses-
program

Videre forlgb

Specialleege

Undersggelsesprogram pa

afdeling med hgijt speciali-

seret funktion:

»  Klinisk undersggelse

= ECOG performance
status

= Leverfunktionsunder-
sggelse

= Dynamisk CT/MR-
scanning/kontrast ul-
tralydsscanning

= Eventuel biopsi

Eventuel forsendelse af
materiale til patolog

Speciallaege
Radiolog

Eventuelt histologisvar

Svar sendes til rekvireren-
de afdeling

Patolog
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Klinisk handling

Logistisk handling

Information til pa-
tienten

Speciale

Registrering
/Monitorering

Beslutning:
= Kirurgisk behandling
- Radiofrek-
vensablation
(RFA)
- Leverresektion
- Levertransplanta-
tion (sjeeldent)
= Onkologisk behand-
ling
- Kemoterapi
- Medicinsk be-
handling
- Stréleterapi
=  Symptomatisk be-
handling (pa en afde-
ling med hgjt speciali-
seret funktion)
= Kontrol

Booking: konsultation

Indkaldelse: konsulta-
tion

Multidisciplineert

team

C1: Diagnose be-
eller afkreeftet

C2: Udredning slut
(klinisk beslutning
om behandling fore-

ligger)

Konsultation

Forundersagelse

= Booking:
forundersggelse, ki-
rurgisk/onkologisk
behandling

= Epikrise til: praktise-
rende lege

= Svarafgivelse

= Videre forlgb

= Informeret sam-
tykke

= Indkaldelse: For-
undersggelse, ki-
rurgisk/
onkologisk
behandling

= Videre forlgb
= |nformeret sam-
tykke

Speciallzege

Onkolog
/Leverkirurg

D: Informeret
samtykke

Behandling

E1: Behandling
start, organisato-
risk (forste frem-
mgde)

Kemo-/straleterapi
/medicinsk behandling

Onkolog

Indlaeggelse

Leverkirurg

E2: Behandling
start, klinisk

Operation (Radiofrekven-
sablation (RFA) eller le-
verresektion)

Operationsmateriale frem-
sendes

Leverkirurg

Histologisvar

Svar sendes til rekvireren-
de afdeling

Patolog

Beslutning:
Kontrol

= Booking: kontrol
= Epikrise til: praktise-
rende lege
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Multidisciplinert
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Kommende regi-
strering:
Primer behand-

ling slut
Afslutning pa pakkeforlgb




Klinisk handling Logistisk handling Information til pa- Speciale Registrering
tienten /Monitorering
Ved operation: Videre forlgb Specialleege Kommende regi-
e CT-scanning 4-6 uger /Onkolog strering: Kontrol
efter primer behand- start
ling
Ved levertransplantation
e  Opfelgning pa en af-
deling med hgijt speci-
aliseret funktion
Ved onkologisk behand-
ling:
e Folges i onkologisk
regi
Beslutning: Epikrise til: praktiserende Specialleege Kommende regi-
Kontrol afsluttes leege /Onkolog strering:
Kontrol slut
Monitoreringsintervaller
Fra henvisning modtaget til farste fremmgde pa ud- 3 hverdage
redende afdeling
Fra farste fremmgde pa udredende afdeling til af- 22 hverdage
slutning pa udredning
Fra afslutning pa udredning til start pa primer be- | Operation 7 hverdage
handling
Straleterapi 11 hverdage
Kemoterapi 8 hverdage
Fra henvisning modtaget til start pa primzr behand- | Operation 32 hverdage
ling
Straleterapi 35 hverdage
Kemoterapi 33 hverdage
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9 Mere om pakkeforlghb

9.1 Om sundhedsfaglige omrader i pakkeforlgb
9.1.1 Mistanke og begrundet mistanke

Der er for alle kraeftsygdomme udarbejdet sundhedsfaglige kriterier for, hvornar
der er begrundet mistanke om en bestemt kraeftsygdom, hvilket er ensbetydende
med, at kriterierne er opfyldte for, at patienten kan pabegynde et pakkeforlgb.

I mange pakkeforlgb er det ogsa beskrevet, hvornar der bgr vaere mistanke om en
bestemt kraeftsygdom, og hvilken filterfunktion der skal til for enten at afkrefte el-
ler begrunde mistanken.

Ved en filterfunktion forstas i denne sammenheeng altid en undersggelse eller sam-
ling af undersggelser, der kan afkrefte eller begrunde mistanken. Filterfunktionen
kan veere en undersggelse, der ivaerksattes af den praktiserende laege selv (for ek-
sempel billeddiagnostik eller blodpraver), og hvor den praktiserende leege efter
svar eventuelt henviser videre til pakkeforlgb. Alternativt kan filterfunktionen fore-
tages af en relevant speciallaege (i specialleegepraksis eller pa hospital), hvor det ef-
terfglgende eventuelt er specialleegen, der rejser den begrundede mistanke og hen-
viser til pakkeforlgb.

En del patienter vil ikke falge et standardpakkeforlgb, for eksempel fordi de diag-
nosticeres i anden sammenhang, og derfor ikke kommer ind i pakkeforlgbet via
den praktiserende leege. Nar en patient opfylder kriterierne for begrundet mistanke,
skal patienten umiddelbart henvises til pakkeforlgb af den laege, der er i kontakt
med patienten. Det vil i nogle tilfeelde veere en hospitalsafdeling.

I notatet Indgang til pakkeforlgh — mistanke, filterfunktion og begrundet mistanke
beskrives omradet mere detaljeret.

9.1.2 Multidisciplineere teamkonferencer

Formalet med etablering af multidisciplineaere teams er, at leegelige specialer og af-
delinger, der medvirker i behandling af kreftpatienter, indgar i et forpligtende kon-
tinuert samarbejde, der sikrer hensigtsmaessige forlgh. Teamsamarbejdet skal ogsa
kunne fungere i ferieperioder og i forbindelse med sygdom, saledes at den ngdven-
dige faglige kvalitet og beslutningskompetence sikres. Det multidisciplinere team
skal sikre, at den enkelte patient vurderes med inddragelse af alle relevante specia-
ler, sa alle beslutninger vedrarende for eksempel vurdering og behandling af den
enkelte patient bliver taget pa det bedst mulige, tveerfaglige grundlag. En sadan
feelles tvaerfaglig vurdering kan forega ved, at de relevante specialer er fysisk sam-
let til en konference, men der kan ogsa vare tale om telefon- eller videokonferen-
cer eller uddelegerede beslutningskompetencer, der faglger faste retningslinjer aftalt
mellem de relevante specialer/afdelinger.
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9.1.3 Kommunikation og patientinformation

Kommunikation med patienten er en vigtig del af det sammenhangende patientfor-
lgb, saledes at patienten oplever hele tiden at have kontakt og ikke faler sig efter-
ladt uden klar information eller aftale. Som en del af kommunikationen skal patien-
ten lgbende informeres om undersggelsesresultater og naeste trin i pakkeforlgbet.

Det er vigtigt, at alle personalegrupper i praksissektoren og pa hospitalsafdelinger
kender til pakkeforlgbet for den pagealdende kreeftsygdom, saledes at der gives
ensartet information til patienten. Informationen skal gives savel skriftligt som
mundtligt. Informationen skal vere opdateret og tilgeengelig pa internettet.

De retlige regler findes i Sundhedsloven og er uddybet i bekendtgarelse om infor-
mation, samtykke, videregivelse af helbredsoplysninger med videre (nr. 665 af 14.
september 1998), vejledning om information, samtykke og videregivelse af hel-
bredsmaessige oplysninger med videre (nr. 161 af 16. september 1998). Heraf fal-
ger blandt andet, at information til patienten:

e Skal gives lgbende

e Skal omfatte sygdommen, undersggelser og den patenkte behandling, her-
under virkninger, bivirkninger samt risici og skal gives pa en forstaelig
made og tilpasses patientens behov

¢ Skal omfatte andre mulige undersggelser, behandlinger med videre

o Skal oplyse om konsekvenserne af ikke at undersgge, behandle med videre

Kommunikationen med kraftpatienten og dennes pargrende ber i alle sammen-
hange baseres pa respekt og empati. Informationen skal gives pa en hensynsfuld
made og veere tilpasset modtagerens individuelle forudsatninger som alder, mo-
denhed, erfaring, uddannelsesmaessige baggrund, sociale situation, sprog og ud-
trykte gnsker. Det er vigtigt, at kommunikationen foregar under forhold, hvor pati-
entens krav pa privatliv og ro respekteres, og hvor sundhedspersonalet kompetent
0g engageret udviser indlevelse i patientens situation og er lydhgr overfor patien-
tens behov.

En ngdvendig forudsatning for en vellykket patientkommunikation er ikke blot
selve kommunikationen mellem patient og sundhedspersonale, men i ligesa hgj
grad at der sikres lgbende kommunikation internt i det multidisciplinaere team, mel-
lem sektorer, sygehuse og sundhedspersonale, sa kontinuiteten sikres. Overgange
mellem forskellige afdelinger eller sektorer har hidtil veeret med til at skabe usik-
kerhed hos patienterne. Der skal derfor veere sarligt fokus pa, at patienten far til-
streekkelig information, nar der skiftes fra for eksempel en ansvarlig afdeling til en
anden eller fra en sektor til en anden.

9.1.4 Ko-morbiditet

En stor del af de patienter, der indgar i et pakkeforlgb, har betydende ko-
morbiditet. Ko-morbiditet spiller en stor rolle for patientens mulighed dels for at
gennemga det planlagte udredningsforlgb, dels for hvilken behandling der kan til-
bydes og pa leengere sigt for prognosen.
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Det er derfor en forudseetning for et godt patientforlgb, at den henvisende laege ved
starten af pakkeforlgbet videregiver sin viden om eventuel ko-morbiditet til den ud-
redende afdeling, sa udredningsforlgbet kan individualiseres efter behov derfor.
Regionen er ansvarlig for at sikre mulighed for udredning og eventuel stabilisering
af betydende ko-morbididtet ved adgang til relevante specialer for eksempel kar-
diologi eller nefrologi. Dette skal ske uden ungdig ventetid, saledes at patienten sa
vidt muligt kan fglge pakkeforlgbet.

| notatet Strukturering af indsatsen for kraftpatienter med ko-morbiditet beskrives
omradet mere detaljeret.

9.1.5 Psykosocial omsorg, pleje, symptomlindring, rehabilitering og
palliation

Alle, der diagnosticeres med en kreaeftsygdom, har — udover behandling af syg-
dommen — brug for viden, omsorg, stgtte og redskaber til at handtere sygdomsfor-
Igbene bedst muligt. Der er stor forskel pa de enkelte kraftpatienters situation. Den
er blandt andet afhaengig af, hvilken kraeftsygdom der er tale om, hvilket stadie
sygdommen er i, eventuel ko-morbiditet og den pageldendes livssituation i gvrigt.
Det er elementer, man bgr tage hgjde for i den stgtte- og behandlingsindsats, der
tilbydes.

Formalet med indsatsen indenfor disse omrader er at sikre patienten og dennes pa-
rgrende den ngdvendige stette, sd patienten i sa vid udstreekning som muligt beva-
rer sin livskvalitet bade fysisk, psykisk, socialt og arbejdsmaessigt undervejs gen-
nem forlgbet, og at patienten er i stand til at handtere hverdagen.

Palliation
Symptomer og
begrundet mistanke
Recidw \\

Psykosocial omsorg, pleje,
symptomlindring og rehabilitering

Kontrol /

\\—/Behandling

Livets afslutning

Rask/helbredt

Udredning

Figuren er udviklet med udgangspunkt i figur i bilag 10.2 om rehabilitering til
Kreftplan I1.

Patienten med en livstruende sygdom kan have brug for en psykosocial indsats med
statte og radgivning indenfor det psykologiske, sociale og eksistentielle omrade.
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Denne indsats er en integreret del af hele den indsats, der ber tilbydes og ydes til
relevante patienter i alle faser af sygdomsforlgbet.

Behandlingen af kraeftsygdomme er ofte barsk, og mange patienter vil have brug
for understgttende behandling blandt andet pleje og symptomlindring. Fra starten af
sygdomsforlgbet kan patienten have behov for en malrettet rehabiliteringsindsats
for at minimere sygdommens og kraftbehandlingens fglger og dens indvirkninger
pa hverdagslivet.

| de tilfelde, hvor patienten ikke kan helbredes, vil der veere brug for en palliativ
indsats med det formal at lindre lidelse af fysisk, psykosocial og eksistentiel karak-
ter.

Mange indsatser er samtidige og delvist overlappende. Det er derfor vigtigt, at kon-
tinuitet og kvalitet bevares ogsa i overgangene mellem de forskellige indsatsomra-
der. Det er desuden vigtigt at stette og fremme patientens egne handlemuligheder,
sa denne gennem egenomsorg kan bevare ansvar for og indflydelse pa eget helbred.

I notatet Generelle indsatser vedrgrende psykosocial omsorg, pleje og symptomlin-
dring, rehabilitering og palliation i relation til pakkeforlgb for kreeft beskrives om-
radet mere detaljeret.

9.1.6 Metastaser

| de diagnosespecifikke pakkeforlgb er der som hovedregel ikke medtaget forlabet
for patienter, der primart diagnosticeres med en metastase, ligesom diagnosen
ukendt primaer tumor ikke er beskrevet. Der beskrives derfor et selvsteendigt pakke-
forlgb for denne gruppe patienter.

9.1.7 Recidiv

Ved "recidiv” forstas tilbagefald af eller udvikling af metastaser fra en allerede di-
agnosticeret og behandlet kraeftsygdom. Idet pakkeforlgbet afsluttes ved farste am-
bulante kontrol, vil en patient, hos hvem der er begrundet mistanke om recidiv, bli-
ve henvist til pakkeforlgb pa ny, uden ungdig ventetid.

9.2 Implementering af pakkeforlgb

Ved lokal implementering af et pakkeforlgb tages udgangspunkt i det beskrevne
standardpakkeforlgb. Det er regionernes ansvar at implementere pakkeforlgbene.

Implementeringen af pakkeforlgbene skal ske i overensstemmelse med den geel-
dende specialeplanlaegning pa omradet.

9.2.1 Henvisning

Det er vigtigt, at henvisning til pakkeforlgb sker bedst muligt. Der er behov for at
sikre hurtig og fyldestgarende informationsudveksling ved henvisning til pakkefor-
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lgb, enten dette sker fra almen praksis, speciallegepraksis eller fra en anden syge-
husafdeling. Hurtig udredning forudsztter, at alle relevante oplysninger om patien-
ten er tilgeengelige. Henvisende leege er ansvarlig for, at henvisningen til pakkefor-
lgb indeholder sufficiente oplysninger om patienten herunder beskrivelse af, hvilke
kriterier der ligger til grund for den begrundede mistanke om kreeft, eventuel ko-
morbiditet og medicinforbrug. Iszr er oplysninger om eventuel antikoagulations-
behandling vigtige. Henvisningen skal desuden indeholde telefonnummer, gerne
savel fastnet som mobilnummer, pa patienten.

Der arbejdes aktuelt med udvikling af en elektronisk henvisning, som imidlertid
ikke forventes implementeret indenfor en kort tidshorisont. Indtil da ma det aftales
lokalt, hvordan det sikres, at alle relevante oplysninger videregives ved henvisning.
Det bor lokalt aftales, praecis hvor henvisningen skal sendes hen, og eventuelt om
patienten allerede pa henvisningstidspunktet i konsultationen kan fa tid og sted for
den farste kontakt i pakkeforlgbet.

9.2.2 Almen praksis

Almen praksis er ofte den legefaglige instans, som finder begrundet mistanke om
kraeft og informerer patienten om naste trin i udredningen. Almen praksis har ofte
et godt forhandskendskab til hele patientens situation. Det geelder de sociale for-
hold, familie, erhverv samt de helbredsmaessige forhold fer det aktuelle sygdoms-
forlgb. Disse forudseetninger giver almen praksis mulighed for at Igfte de opgaver,
som indgar i tovholderfunktionen i forbindelse med pakkeforlgb for kreftpatienter,
og for at almen praksis kan veere proaktiv i forhold til kraeftpatienten under hele
forlgbet.

Almen praksis’ rolle som tovholder er se&rligt relevant for kraeftpatienter, som er i
langstrakte behandlingsforlgb, herunder ogsa i en eventuel rehabiliteringsfase. Al-
men praksis har en serlig informationspligt ved henvisning til pakkeforlgb pa
kraeftomradet, idet patienten bade skal informeres om, at der er begrundet mistanke
om kreft, og om hvad et pakkeforlgb omfatter herunder det farste trin i udred-
ningsfasen. I notatet Almen praksis rolle i pakkeforlgb beskrives omradet naermere.

9.3 Monitorering

Hovedformalet med monitorering af pakkeforlgbene er at stille relevant klinisk le-
delsesmassig information til radighed for den kliniske ledelse og derigennem ska-
be forudsztning for en teet opfalgning af implementeringen af pakkeforlgbene.
Monitoreringen gares endvidere tilgeengelig for hospitalsledelser, regioner og cen-
trale sundhedsmyndigheder. Data fra monitoreringen bliver formidlet gennem Mo-
nitoreringsinformationssystemet MIS Kraft. Monitoreringen er i videst muligt om-
fang baseret pa eksisterende data fra Landspatientregistret med et begranset antal
nye registreringer.

For hvert pakkeforlgb angives de intervaller, der skal bruges i forhold til monitore-
ring. Nedenstaende figur viser de intervaller, der angives for forlgbstider. Interval-
lerne er:
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e Fra henvisningen modtaget til farste fremmgade pa udredende afdeling (Fra
A til B)

e Fra farste fremmgde pa udredende afdeling til afslutning pa udredning (Fra
B til D)

e Fraafslutning pa udredning til start pa primer behandling (Fra D til E2)

e Fra henvisning modtaget til start pa primer behandling (Fra A til E2)
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A Henvizning modtaget
B Udredning start (ferste fremmede)
D Udredning st og informeret samtykke om behandlingsplan

E2 Behandling start, klinisk

| notatet monitorering af pakkeforlgb for kraftpatienter beskrives omradet mere de-
taljeret.
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