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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 kreftsygdomme. Et
pakkeforlgb er et patientforlgb, hvor de enkelte trin er tilrettelagt som tids- og
indholdsmaessigt veldefinerede begivenheder, der som udgangspunkt falger et pa
forhand 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 fglge op pa, om pakkeforlgbene
fungerer efter hensigten. Med den politiske aftale sker en fuld udbredelse af
pakkeforlgb 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
erfaringerne og udvikler kraftbehandlingen, sa den hele tiden inkluderer nye
teknologiske muligheder, nye behandlingsformer og nye mader at organisere
arbejdet pa. Der er brug for at vaere abne over for hurtigt at leere af hinandens
erfaringer.

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

Jesper Fisker

Administrerende direktar, Sundhedsstyrelsen

Formand for Kreeftstyregruppen 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
forlgb, information til patienten, den organisatoriske tilrettelzeggelse og
forlgbstiderne. Pakkeforlgbet monitoreres med henblik pa at stille relevant klinisk
ledelsesmassig 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
eksempelvis ko-morbiditet.

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

Pakkeforlgbet starter ved sakaldt begrundet mistanke og afsluttes, nar behandling
og efterbehandling er slut. Patienten fortsetter derefter med kontrol, rehabilitering
eller palliation. Dette vil sjeldent falge et standard patientforlgb og beskrives
derfor ikke i relation til selve pakkeforlgbet.

Pakkeforlgbene kan implementeres pa forskellig vis, men fglger som udgangspunkt
de anfarte forlgbstider og tilretteleegges som udgangspunkt med forudreserverede
tider. Pakkeforlgb kan dog, afhaengig af patientvolumen og sundhedsfaglige
begrundelser tilretteleegges uden forudreserverede tider. Alle patienter skal opleve
et veltilrettelagt forleb uden ungdig ventetid.

Forskellige kreeftsygdomme udvikler sig med forskellig hastighed. Af hensyn til
ngdvendig prioritering bar det derfor vurderes, hvilke kraeftformer eller patienter
der skal behandles umiddelbart, sa de forskellige pakkeforlgh - samt forlgb for
patienter 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
beslutningstagere. Pakkeforlgbet er saledes skrevet med henblik pa disse
forskellige gruppers forskellige indfaldsvinkler. Til brug for patienterne er der
udviklet en patientinformations pjece for hver kraftform. Disse pjecer vil vere
tilgeengelige pa sundhed.dk.

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

Mistanke og begrundet mistanke

Multidisciplinare teamkonferencer

Kommunikation og patientinformation

Ko-morbiditet

Psykosocial omsorg, pleje og symptomlindring, rehabilitering og palliation
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° Metastaser
o Handtering af afsluttede kraeftpatienter ved mistanke om recidiv

Disse omrader beskrives nermere sidst i dette dokument i kapitel 10 Mere om
pakkeforlgb. | dette kapitel findes desuden en beskrivelse af implementeringen og
monitoreringen af pakkeforlgb.

1.1.1 Forlgbstid

Forlgbstiderne i et pakkeforlgb beskriver den tid, de enkelte undersggelser,
procedurer 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-,
planlegnings- og information.

Der udarbejdes for hvert pakkeforlgh detaljerede forlgbstider med det formal at
redegare for de processer og handlinger, der tager tid i et udrednings- og
behandlingsforlgb. De detaljerede forlgbstider vil fremga af de enkelte afsnit i
pakkeforlgbet.

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

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

Et pakkeforlgb er delt op i faser med hver sin forlgbstid. De enkelte fasers
forlgbstid er til sidst lagt sammen i en samlet forlgbstid, fra henvisning er
modtaget, til primar 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
forlgbstider, som de enkelte regioner skal have som malsatning. Den enkelte
region har saledes en vis fleksibilitet i forhold til at kunne planlagge udrednings-
og behandlingsforlab.

Nogle patienter vil gennemga et forlgb, der er hurtigere end de angivne
forlgbstider, mens andre vil have et lengere forlgb. Den faktiske forlgbstid vil
blandt andet vaere 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 rettesnor 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 lagelige specialer har en lang tradition for evidensbaseret tilgang til faget og
udarbejdelse af landsdaekkende kliniske retningslinjer, klaringsrapporter,
referenceprogrammer og protokoller.

Allerede eksisterende kliniske retningslinjer pa kraeftomradet har som
udgangspunkt dannet baggrunden for udarbejdelsen af pakkeforlgb.

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

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

1.3 Leesevejledning

Samtlige pakkeforlgbsbeskrivelser er opbygget med falgende 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. |
underafsnit om multidisciplinare 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 flowchartet er at visualisere patientens vej gennem forlgbet. Ved
hjeelp af indsatte pile mellem de kliniske handlinger illustreres de mulige
forgreninger af patientforlgbet. Det er i nogle pakkeforlgb relevant at
angive procentsatser 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 laegges veegt pa patientinformation, hvem der er
ansvarlig for at treeffe hvilke beslutninger, og hvor lang tid der ma g3, fra
der opstar mistanke, ofte i almen praksis, til at mistanken kan blive
begrundet, og patienten kan indga i pakkeforlgb. Specifikke krav til
henvisning til pakkeforlgb er ogsa i nogle tilfeelde beskrevet.
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Udredning

Kapitlet beskriver, hvilken udredning en patient kan gennemga i
pakkeforlgbet. For nogle kraeftformer er det hensigtsmaessigt at gruppere
flere undersggelser i diagnostiske blokke, hvilket angiver, at
undersggelserne finder sted i samme afgraensede tidsperiode. De enkelte
undersggelser i en diagnostisk blok kan forega i varieret reekkefalge. Der
leegges vagt pa information til patienten, hvem der er ansvarlig for at
treeffe hvilke beslutninger om udredningsforlgbet, og hvor lang tid der ma
ga fra patientens indtreeden i pakkeforlgbet til endt udredning. Et
rehabiliteringsforlgb kan eventuelt allerede indledes i denne fase, specielt
med hensyn til @endring af livsstil.

Behandling

Her beskrives hovedgrupperne inden for de forskellige behandlingsforlgb
samt de hyppigst opstadede komplikationer. Der leegges vagt pa
patientinformation, hvem der er ansvarlig for at traeffe beslutning om
behandlingstilbud, og hvor lang tid der ma ga, fra patienten er
feerdigudredt, til patienten starter i behandling.

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
gvrige kapitler angives, hvilken information patienten skal modtage, hvem
der er ansvarlig for efterbehandlingen, samt hvad forlgbstiden for
efterbehandlingsforlgbet ma veere.

Afslutning pa pakkeforlgbet

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

Oversigtsskema

Formalet med oversigtsskemaet er at give et overblik over hele
pakkeforlgbet. I kolonnen for de kliniske handlinger beskrives i stikord
kliniske beslutninger om patientens videre forlgb, der er markeret i
skemaet, ligesom relevante muligheder pa det givne tidspunkt i forlgbet er
angivet.

| kolonnen logistisk handling beskrives de administrative og
organisatoriske handlinger eksempelvis, at den praktiserende leege finder
begrundet mistanke om kraft og derfor skal sende en henvisning til
sygehusafdeling eller praktiserende specialleege. | kolonnen information til
patienten angives den information, som patienten skal have i forbindelse
med de kliniske og logistiske handlinger eksempelvis svar pa prever og
undersggelser samt information om det videre forlgb. | kolonnen speciale
er angivet de involverede legefaglige specialer, der har ansvaret for de
enkelte dele af pakkeforlgbet. | kolonnen registrering og monitorering er
angivet de registreringer, der skal foretages i de patientadministrative
systemer i forbindelse med de relevante kliniske handlinger.
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Neurokirurgisk afdeling
Rigshospitalet

Overleege, professor, dr. med
Carsten Thomsen

Diagnostisk radiologisk klinik
Rigshospitalet

*Oftalmologer der tillige har specialleegepraksis.
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3 Introduktion til pakkeforlgb for kraeft i
gjnene

3.1 Generelt om kreeft i gjnene

Praktiserende leeger vil kun i fa tilfeelde af kreeft i gjnene og orbita fa mistanke om
kraeft, idet symptomerne pa kreft i gjnene er meget uspecifikke. Patienter henvises
derfor til almindelig gjenundersggelse hos praktiserende gjenlaege. Desuden har
alle patienter ret til gjenleegeservice uden forudgaende henvisning fra praktiserende
lege. Den helt dominerende del af patienter vil derfor indga i pakkeforlgb fra
praktiserende gjenlaege. | ganske sjaeldne tilfeelde er symptomkomplekset
imidlertid sa klassisk, at praktiserende lzege kan fa mistanke om krzft. |
pakkeforlgbene er den praktiserende leege derfor sat som en parallel indgang til
praktiserende gjenlaege.

Dette pakkeforlgb er delt op efter de tre hovedgrupper af kraft i gjnene:
e Pakkeforlgb A: Barn med retinoblastom
e Pakkeforlgb B: Modermeerkekreeft i uvea
o Pakkeforlgb C: Alle slags kreeft i orbita

De tre pakkeforlgb finder sted ved gjenafdelingerne med hgj specialiseret funktion
med landsdakkende gjenkirurg teams. De multidisciplinare teams for alle tre
kreeftformer er ssmmenfaldende og samarbejder i Dansk Oftalmologisk Onkologi
Gruppe (DOOG). Speciallzeger i gjensygdomme, som varetager al behandling af de
kreeftsygdomme, som indgar i pakkeforlgb for kraft i gjnene og orbita, er en del af
DOOG og betegnes nedenfor som DOOG lager (http://doog.dk/).

3.2 Landsdaekkende kliniske retningslinjer

For Retinoblastom er udarbejdet kliniske retningslinjer: Behandling af
Retinoblastom i Danmark af Dansk Oftalmologisk Onkologi Gruppe i september
2006 (http://doog.dk/wp-content/behandling-at-retinoblastom.pdf).

For Modermaerkekreeft i uvea er udarbejdet kliniske retningslinjer: Behandling af
pigmenterede tumorer i chorioidea af Dansk Oftalmologisk Onkologi Gruppe i
september 2006 (http://doog.dk/wp-content/behandling-af-pigmenterede-tumorer-i-

chorioidea.pdf).

For Kreeft i orbita er der udarbejdet kliniske retningslinjer: Behandling af Tumor
orbitae i Danmark af Dansk Oftalmologisk Onkologi Gruppe i september 2006
(http://doog.dk/wp-content/behandling-af-tumor-orbitae-1.pdf).

3.3 Det multidisciplineere team

Multidisciplingert team for retinoblastom
De relevante ansvarlige medarbejdere fra fglgende afdelinger:
o (Jjenafdelingen
e Onkologisk afdeling
e Bpgrneafdelingen
o (Jjenpatologisk Sektion, Institut for neurovidenskab og farmakologi,
Kgbenhavns Universitet, der varetager DOOG’S patologifunktion
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Der afholdes konference efter behov

Multidisciplineert team for modermaerkekreaeft i uvea
De relevante ansvarlige medarbejdere fra falgende afdelinger deltager:
e jenafdelingen
@jenafdelingen
Onkologisk afdeling
Radiofysisk afdeling
@jenpatologisk Sektion, Institut for neurovidenskab og farmakologi,
Kgbenhavn Universitet, der varetager DOOG’s patologifunktion

Der afholdes konference efter behov

Multidisciplineert team for kreeft i orbita
De relevante ansvarlige medarbejdere fra falgende afdelinger deltager:
e jenafdelingen
e Onkologisk afdeling
e Radiofysisk afdeling
e jenpatologisk Sektion, Institut for neurovidenskab og farmakologi,
Kgbenhavn Universitet, der varetager DOOG’s patologifunktion *

Der afholdes konference efter behov.

Ofte foregar diagnostik og behandling i teet samarbejde med tilgreensende specialer

(neurokirurgi, hals-nase-grekirurgi og plastikkirurgi).

! Meget sjeeldne sygdomsomrader med langvarig tradition pé de hgjt specialiserede afdelingr, der gares
opmerksom pa, at specialeplanleegningen er under revision
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3.4 Flowchart for retinoblastom (A)
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3.5 Flowchart for kreeft i modermeerkekraeft i uvea (B)
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3.6 Flowchart for kreeft i kraeft i orbita (C)
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4 A Indgang til pakkeforlghb for
retinoblastom

4.1 A Klinisk indhold
4.1.1A Risikogrupper

Retinoblastom forekommer hos 1/15.000-1/17.000 fgdte, saledes at der er 5 - 6 nye
tilfeelde per ar i Danmark. Patienterne henvises pa mistanke om tumor i gjnene
oftest fra praktiserende gjenlage. Der vil cirka veere 10 patienter per ar, der vil
indga i udredningsforlgbet i pakken frem til, at diagnosen er stillet. Prognosen er i
dag god efter behandling, men kontrolforlgbet er langvarigt.

4.1.2 A Mistanke

Mistanke om retinoblastom kan opsta ved praktiserende laege, praktiserende
gjenlege og en ikke-DOOG gjenafdeling.

Mistanke om retinoblastom kan udlgses ved:
o Tilfeelde af retinoblastom i nermeste familie; forseldre og sgskende
e Hvid pupil (leucocori)
e Skelen, som i sjeldne tilfeelde skyldes retinoblastom (disse bgrn erkendes
hos praktiserende gjenlaege ved undersggelse for skelen).

Hvis patienten henvender sig hos den praktiserende laege, skal den praktiserende
leege ved mistanke henvise akut til privatpraktiserende speciallaege eller eventuelt
til lokal gjenafdeling.

4.1.2.1A Filterfunktion

Den privatpraktiserende gjenleege vil ved mistanke om kreeft i gjnene udfere en
klinisk oftalmologisk undersggelse og pa denne baggrund fa begrundet mistanke.

4.1.3 A Begrundet mistanke— kriterier for henvisning til
pakkeforlgb

Den praktiserende gjenlaege og den lokale gjenafdeling skal ved begrundet
mistanke om retinoblastom henvise patienten akut til vagthavende leege pa den
hgjtspecialiserede gjenafdeling. VVagthavende gjenlaege giver umiddelbart, eller ved
opringning til henvisende laege kort efter, oplysning om mgdetidspunkt for
patienten pa gjenafdelingen.

4.1.4 A Henvisning til pakkeforlgb

Der vil pa gjenafdelingen med hgjt specialiseret funktion blive optaget journal, og
morgenen efter vil der blive foretaget undersggelse af gjnene med patienten i fuld
bedgvelse.
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4.2 A Information vedrgrende henvisning til pakkeforlgb
Patientens forzeldre informeres om, at yderligere undersggelse pa gjenafdelingen er
ngdvendige, da der er mistanke om kraft i gjet/gjnene. Resultatet af
gjenundersggelsen vil blive givet af gjenleegen umiddelbar efter undersggelsen.

4.3 A Beslutning

Der skal tages stilling til, om der er begrundet mistanke om retinoblastom.

4.4 A Ansvarlig

Praktiserende gjenleege eller anden henvisende instans.

4.5 A Forlgbstid
Forlgbstiden er 1 hverdag.

Barn med begrundet mistanke om retinoblastom henvises til gjenafdeling indenfor
1 hverdag.
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5 A Udredning for retinoblastom

5.1 A Sundhedsfagligt indhold
51.1A Undersggelsesforlgbet

Den diagnostiske fase kan inddeles i to faser: udredningsfasen og fastlaeggelse af
diagnose og stadieinddeling.

Undersggelse i fuld bedgvelse vil oftest kunne stille diagnosen retinoblastom, og
stadieinddeling af den intraokulaere sygdom foretages. Det er sjaeldent behov for
supplerende CT/MR-scanning for at stille diagnosen.

Der foretages MR-scanning af hjernen hos alle patienter pa grund af risikoen for
samtidig hjernetumor (trilateral retinoblastom), hvilket findes hos cirka 3 % af
patienter med retinoblastom. Patienten henvises til MR-centret pa en
hgjtspecialiseret afdeling for MR-scanning af hjerne og gjne i fuld bedgvelse.

5.1.2 A Fastleeggelse af diagnose og stadieinddeling

Ved udtalt retinoblastom skal der foretages yderligere undersggelse i form af:

MR-scanning af gjne, nethinde og hjerne

e Undersggelse at spinalvaeske og af knoglemarv
Blodpraver for at kunne foretage stadieinddeling og fastleegge
behandlingen.

De supplerende undersggelser foretages i fuld bedgvelse i samarbejde med den
lokale bgrneafdeling.

@jne med retinoblastom uden synspotentiale enucleeres (fjernes ved operation), og
gjet undersgges pa gjenpatologisk institut ved Kgbenhavns Universitet. Ved
indvaekst af retinoblastom i gjets gvrige vaev eller vaeev udenfor gjet foretages
yderligere undersggelse som anfgrt ovenfor for at kunne foretage stadieinddeling.
Der vil i nogle tilfelde af udtalt indvaekst i gjets strukturer blive tilbudt
supplerende kemoterapi for at nedseette risikoen for metastasering.

5.2 A Information til patienten

Ved journaloptagelsen pa gjenafdelingen oplyses foraldrene om at:

1. Der vil blive foretaget undersggelse af patientens gjne i fuld bedgvelse,
hvorved det oftest er muligt at be- eller afkraefte den begrundede mistanke
om retinoblastom

2. Forzldrene vil umiddelbart efter undersggelsen af barnet i fuld bedgvelse
blive informeret om resultatet af leegen, der har foretaget undersggelsen

3. Behovet for yderligere undersggelser vil blive afgjort ved undersggelsen i
fuld bedgvelse

4. Behandlingsplan vil oftest kunne fremlaegges efter undersggelsen i fuld
bedgvelse
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5. I de tilfeelde, hvor der er behov for supplerende undersggelser, informeres
familien, nar resultatet af de primare undersggelser foreligger.

5.3 A Beslutning

Der foretages stadieinddeling af det intraokulaere retinoblastom og tages stilling til
supplerende undersggelser.

Der laves behandlingsplan.

5.4 A Ansvarlig

De klinisk ansvarlige for behandling af retinoblastom pa gjenafdelingen.

5.5 A Forlgbstid

Forlgbstiden er 4 hverdage.
Tiden bestar af:

o Kilinisk undersggelse i fuld bedgvelse, CT/MR-scanning (3 hverdage)
e Patienten informeres (1 hverdag)
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6 A Behandling for retinoblastom

6.1 A Sundhedsfagligt indhold

6.1.1 A Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Der tilbydes falgende standardbehandlinger:

e Enucleation (fjernelse af gjezblet): hovedsageligt hvor der ikke er
synspotentiale

e Brachyterapi med radioaktivt Ruthenium-plaque: anvendes ved sma
soliteere ensidige tumorer

o Kemoterapi: anvendes som supplerende behandling serligt ved store og
multifokale tumorer

e Ekstern straleterapi: anvendes som adjuverende terapi

6.1.2 A De hyppigst opstaede komplikationer

Hyppige komplikationer ved enucleation:

e Blgdning i orbita
o Besvar med at bare skalprotese

Hyppige komplikationer ved brachyterapi med Ruthenium-plaque:
e Yderligere nedsat syn
Hyppige komplikationer ved kemoterapi:

Akut kvalme

Opkastning

Forstoppelse

Infektioner

Sjeeldent ses:
o0 Senfglger med nedsat nyrefunktion
0 Neuropati
0 Sekundear kreeft

Hyppige komplikationer ved ekstern straleterapi:

e Reduceret vaekst af bestralede gjenregion

o | voksenalderen en teoretisk sget mulighed for sekundare ondartede
tumorer

6.2 A Information til patienten

Den afdeling, der varetager den primare behandling, informerer foraeldrene om
behandlingens karakter herunder risiko og bivirkninger. Nar behandlingen er
afsluttet, skal foreldrene have besked om det videre forlgb.

Inden behandling informerer den behandlende leege foraeldrene om:
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1. Den pataenkte behandling, og hvordan denne foregar

Mulige risici og gnskede virkninger

3. Der informeres tillige om andre behandlingsmuligheder herunder
konsekvenser af fravalgt behandling

n

Efter behandling informerer den behandlende lzege foraldrene om:
1. Forlgbet af behandlingen og status
2. Videre forlgb

6.3 A Beslutning

Bedste behandling besluttes.

6.4 A Ansvarlig

Ved enucleation og brachyterapi: den ansvarlige DOOG lege pa gjenafdeling med
hgijt specialiseret funktion.

Ved kemoterapi: henvisning til hgjtspecialiseret bgrneafdelingen.

Ved ekstern straleterapi: henvisning til onkologisk afdeling.

6.5 A Forlgbstid
Den tidsmaessige tilretteleggelse af behandlingen vil veere en individuel vurdering

afhaengig af stadie, almen tilstand og foreldre/barnets gnske. Der opstilles saledes
ikke forlgbstid herfor.
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7 A Afslutning pa pakkeforlgb for
retinoblastom

7.1 A Kontrol
7.1.1 A Klinisk indhold

Patienterne undersgges pa hgijt specialiseret gjenafdeling for genveekst af tumorer
og nye tumorer med oftalmotskopi, ultralyd med videre og efter enucleation med
palpation i orbita. Ved mistanke om spredning til orbita eller cerebrum foretages
MR-scanning. Undersggelsen foretages i fuld bedgvelse hver 4.-12. uge de ferste ar
efter diagnosticeringen. Senere med lengere interval. Fra ca. 7 ars alderen kan
undersggelsen forega uden bedgvelse.

Ved undersggelsen afggres, om der er genveekst af tumorer og/eller nye tumorer.
Findes genvaekst af tumorer og/eller nye tumorer laves nyt behandlingsprogram.
Behandlingsmodaliteterne ved genvaekst og/eller nye tumorer er de samme som

ved ny diagnosticeret sygdom.

7.1.2 A Information til patienten

Foreeldrene informeres om, at der foretages undersggelse af gjnene i fuld bedgvelse
med henblik pa at fastsla, om der er genveekst af tumorer eller nye tumorer hver 4.-
12. uge de farste ar. Resultatet af undersggelsen vil blive givet til foreldrene
umiddelbart efter undersggelsen. Patienten informeres pa lige fod med foreeldrene,
nar patienten er gammel nok.

7.1.3 A Ansvarlig
Den klinisk ansvarlige er DOOG lage pa gjenafdeling med hgjt specialiseret
funktion.

7.1.4 A Forlgbstid

Patienten kontrolleres farste gang efter 4 uger efter endt behandling.

7.2 A Rehabilitering
7.2.1 A Klinisk indhold

Der udarbejdes en plan for psykosocial omsorg, pleje og symptomlindring,
rehabilitering og palliation pa baggrund af en behovsscreening.

Der henvises til det tveergaende notat Generelle indsatser vedrarende psykosocial
omsorg, pleje og symptomlindring, rehabilitering og palliation i relation til
sundhedsfaglige elementer i pakkeforlgb for kreeft.

Ved enucleation tilpasses orbita med midlertidig skalprotese. Efter cirka 2 maneder
skal der fremstilles en passende permanent skalprotese.
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Barn, der som fglge af behandlingen far bilateral synsnedsettelse, registreres efter
galdende retningslinjer i Statens @jenklinik.

7.3 A Palliation
7.3.1 A Klinisk indhold

Der udarbejdes en plan for psykosocial omsorg, pleje og symptomlindring,
rehabilitering og palliation pa baggrund af en behovsscreening.

Der henvises til det tveergaende notat Generelle indsatser vedrgrende psykosocial
omsorg, pleje og symptomlindring, rehabilitering og palliation i relation til
sundhedsfaglige elementer i pakkeforlab for kreeft.
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8 A Oversigtsskema for pakkeforlgb for
retinoblastom

Klinisk handling

Beslutning:
Praktiserende laege finder
mistanke om kraeft

Logistisk handling

[
Henvisning telefoneres
akut til praktiserende
speciallege i gjenlege

Information til
patienten

ndgang til pakkeforlgb
Videre forlgb

Speciale

Praktiserende laege

Registrering
/Monitorering

Beslutning:

Praktiserende speciallege i
gjensygdomme finder
begrundet mistanke om
kreeft

Henvisning telefoneres
akut til vagthavende
gjenafdeling med hgjt
specialiseret funktion

= Udelukkelse af kreeft
= Videre forlgb

Praktiserende
speciallege i

gjensygdomme

Udredning

generel anastesi

supplerende
undersggelser ved
udtalt retinoblastom
= Forsendelse af
materiale til
gjenpatolog

eventuelt

supplerende

undersggelser ved

udtalt retinoblastom
= Videre forlgb

/Anastesiolog

Visitation til pakkeforlgb = Henvisning Indkaldelse: Djenlege A: Henvisning
modtaget af indleeggelse og tid til modtaget
vagthavende leege undersggelse i generel

= Booking: anastesi.
indlaeggelse
= Booking: tid til
undersggelse i
generel anastesi
Indlaeggelse, herunder = Booking: eventuelt | = Indkaldelse: Djenlaege B: Udredning start

(farste fremmade)

= Knoglemarvsbiopsi
= Blodprever

Histologisvar Svar sendes til @jenpatolog
gjenafdelingen

Ved udtalt retinoblastom: = Svarafgivelse Djenlege

= CT/MR-scanning = Videre forlgb /Bgrnelaege

= Spinalpunktur /Radiolog

Beslutning:

= Kirurgi
(enucleation/brachy-
terapi)

= Kemoterapi
= Straleterapi

= Booking: kirurgi,
kemoterapi,
straleterapi

= Booking:
konsultation

Indkaldelse:
konsultation

Multidisciplineert

team

C1: Diagnose be- eller
afkreeftet

C2: Udredning slut
Klinisk beslutning om
behandling foreligger

Behandling
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Klinisk handling Logistisk handling Information til Speciale Registrering
patienten /Monitorering
Konsultation ved = Svarafgivelse Djenlaege D: Informeret
behandlingsstart » Informeret samtykke | /Onkolog samtykke til
til behandling /Bgrnelaege behandlingsplan
= Indkaldelse: kirurgi/
kemoterapi/straletera E1: Behandling start,
pi organisatorisk
= Videre forlgb (farste fremmgde)
Kirurgi Videre forlgb Djenlege E2: Behandling start,
/Onkolog klinisk
Kemoterapi /Bgrnelaege
Straleterapi
Beslutning: = Booking: kontrol Indkaldelse: Multidisciplineert Kommende
Kontrol = Praktiserende leege/ | kontrol team registrering:
praktiserende Behandling slut
speciallege i
gjensygdomme:
epikrise
Afslutning pa pakkeforlgb
Kontrol: = Svarafgivelse Djenlege Kommende
Undersggelse i generel = Videre forlgb registrering:
anastesi: Kontrol start
Hver 4-12 uge de farste ar
(senere med leengere
interval)
Fra ca. 7-ars alderen kan
undersggelsen forega uden
bedgvelse. Varigheden af
kontrollen afgares for den
enkelte patient, men er ofte
frem til 20-ars alderen
Beslutning: Praktiserende laege Kommende
Kontrol afsluttes [praktiserende registrering:
speciallege i Kontrol slut
gjensygdomme: epikrise
Monitoreringsintervaller
Fra henvisning modtaget til farste fremmgde pa udredende | 1 hverdag
afdeling
Fra ferste fremmgde pa udredende afdeling til afslutning pa | 4 hverdage
udredning
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9 B Indgang til pakkeforlgb for
modermaerkekreaeft i uvea

9.1 B Klinisk indhold

9.1.1 B Risikogrupper

Modermarkekraft i uvea forekommer hos 1 ud af 100.000 personer arligt, saledes
at der er cirka 50 nye tilfelde per ar i Danmark. Modermarkekraft i uvea udger ca.
90 % af alle ondartede melanomer i uvea, som ogsa omhandler melanomer i corpus
ciliare og regnbuehinden. | det efterfalgende omtales primeert modermaerkekraeft i
uvea. Patienterne henvises pa mistanke om tumor i gjnene — oftest fra praktiserende
gjenlege. Der vil cirka veere 250 patienter per ar, der vil indga i pakkeforlgbet,
frem til at diagnosen er stillet. Patienterne falges som beskrevet i afsnit om kontrol
i 5 ar. Ca. 50 % af patienterne der af sygdommen.

9.1.2 B Mistanke

Mistanke om intraokulaer svulst rejses hos praktiserende gjenlaege eller en afdeling
med regionsfunktion:

e Lokalt dilaterede kar i sclera
e Synlig tumor i pupilfeltet eller regnbuehinden

9.1.2.1 B Filterfunktion

Se afsnit 4.1.2.1 A.

9.1.3 B Begrundet mistanke — kriterier for henvisning til pakkeforlgb

Begrundet mistanke om intraokuleer svulst rejses hos praktiserende gjenlaege eller
en gjenafdeling med regions funktion:

¢ Nethindelgsning uden observerede huller eller traktion
e Oftalmoskopisk og eller ultralydsverificeret tumor i fundus
e Skygge ved gennemlysning

9.1.4 B Henvisning til pakkeforlgb
Hvis patienten henvender sig hos den praktiserende lege, skal den praktiserende
leege ved mistanke henvise akut til privatpraktiserende speciallaege eller eventuelt

til lokal gjenafdeling.

Ved begrundet mistanke henvises patienten akut til en hgjt specialiseret
gjenafdeling
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9.2 B Information vedrgrende henvisning til pakkeforlgb
Patienten informeres om, at yderligere undersggelse pa gjenafdeling er ngdvendige,
da der er mistanke om kreft i gjet/gjnene. Der vil pa gjenafdelingen blive optaget
journal og foretage undersggelse af gjnene. Resultatet af undersggelsen vil blive

givet af gjenleegen umiddelbart efter undersggelsen samt information om behovet
for supplerende undersggelser og behandling.

9.3 B Beslutning

Det besluttes, om der er begrundet mistanke om ondartet modermarkekraft i uvea.

9.4 B Ansvarlig

Praktiserende gjenleege eller anden henvisende instans.

9.5 B Forlgbstid

Forlgbstiden er 3 hverdage.

Patienten henvises med begrundet mistanke om ondartet melanom i choroidea
umiddelbart til gjenafdeling. Derefter ma der ga 3 hverdage, som bruges til at

handtere henvisningspapirerne, booke relevante undersggelser og samtaler.
Patienten skal pabegynde udredning i pakkeforlgb pa 4. hverdag.
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10 B Udredning af modermaerkekraeft
| uvea

10.1 B Sundhedsfagligt indhold
10.1.1 B Undersggelsesforlgbet

Den diagnostiske fase indeholder primaer Klinisk undersggelse og supplerende
parakliniske undersggelser samt fastleeggelse af diagnose.

Klinisk almen undersggelse og gjenundersggelse:

e Centralsyn og synsfelt

e Spaltelampeundersggelse af gjets forreste afsnit og kammervinkel med
kontaktlinse

Oftalmoskopi og gennemlysning af gjets bagerst liggende afsnit
Ultralydsundersagelse af gjet

Fundusfoto

MR scanning af orbita

Screening for eventuelle metastaser foretages rutinemaessig med:

¢ Ragntgenundersggelse af lungerne
e Ultralyd af leveren
o Blodpraver (hvide og rede blodlegemer, blodplader og leverenzymer )

10.1.2 B Fastleeggelse af diagnose og stadieinddeling

Diagnosen modermarkekreeft i uvea kan ofte stilles efter klinisk undersggelse, og
stadieinddeling kan foretages ud fra ultralydscanning af tumor og systemisk
undersggelse. I tvivistilfeelde suppleres der med transvitreo-retinochorioidal biopsi
af tumor.

Stillingtagen til supplerende undersggelser, samt hvilken behandling, der kan
tilbydes, kan foretages umiddelbart.

10.2 B Information til patienten

Ved journaloptagelsen pa gjenafdelingen informeres patienten om de mulige
behandlinger:

1. Observation over maneder eller lengere for at se, om tumor vokser.
Alternativt kan man foretage en biopsi i fuld bedgvelse for at afgare, om
tumor er godartet eller ondartet, men dette medfarer risiko for
komplikationer

2. Behandling hvor tumoren fjernes kirurgisk eller bestrales. Der er ingen
forskel i overlevelse efter disse behandlinger
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10.3 B Beslutning

Valget af behandling afhaenger af patientens praference. Nogle vil foretraeekke at
bevare gjet, mens nogle patienter, for hvem den efterfglgende ngdvendige kontrol
kan veere besverlig at gennemfare, foretreekker at fa fjernet gjet og erstattet med
en protese.

10.4 B Ansvarlig

De klinisk ansvarlige for behandling pa gjenafdeling med hgijt specialiseret
funktion.

10.5 B Forlgbstid

Forlgbstiden er 8 hverdage
Tiden bestar af:

¢ Kilinisk undersggelse inklusiv gjenundersggelse, ultralydsscanning af gjet,
fundusfotoa og MR scanning (3 hverdage)

e Screening for eventuelle metastaser inklusiv rgntgen af lunger og ultralyd
af leveren (2 hverdage)
e Patienten informeres (1 hverdag)

Desuden afseettes 2 hverdage til:

e Vurdering og eventuel stabilisering af ko-morbiditet
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11 B Behandling af modermaerke-
kreeft | uvea

11.1 B Sundhedsfagligt indhold

11.1.1 B Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Bestraling

o Mellemstore tumorer med op til 7 mm tykkelse kan behandles med
ekstern radioaktiv bestraling fra en sglvplade med Ruthenium

e Ved starre tumorer (op til 10mm tykkelse) kan radioterapien kombineres
med diode laserbehandling gennem pupillen

e Ved tumorer tat pa synsnerven, hvor plaquebehandling ikke kan benyttes,
kan protonbestraling anvendes, hvilket kreever behandling af patienten i
udlandet i henhold til reglerne om hgjt specialiseret behandling i udlandet

Resektion

o Ved resektion af tumoren kan gjet bevares ofte med godt syn
e Intern resektion udfgres ved mindre tumorer lokaliseret teet pa synsnerven
med vitreoretinal adgang

e Ekstern resektion af store tumorer kreever dyb hypotensionsanastesi enten
i Danmark eller i udlandet

Enucleation

o Hele gjet fjernes og erstattes med en protese

11.1.2 B De hyppigst opstaede komplikationer

De hyppigst opstaende komplikationer:

e Bestraling og resektion
o Risiko for tiltagende nethindelgsning pa grund af henfald af
tumoren efter straleterapi og fald i centralsyn som fglge heraf
o Risiko for blgdning i glaslegemet med sveert nedsat syn til falge
e Bestraling
0 Ved brachyterapi med Ruthenium-plaque kommer der en
synsfeltdefekt svarende til plaquen, og der er betydelig risiko for
yderligere nedsat syn ved pavirkning af synsnerven eller den gule
plet
0 Der optreeder sjeldent intraokulaere blgdninger
0 Bladninger under plaquen vil lgfte denne bort fra gjet og reducere
straledosis til tumor
e Enucleation
o0 Risiko for udstgdning af implantat
Bladning i orbita
Besvar med at baere skalprotese
Infektion i orbita

(el elNe]
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11.2 B Information til patienten

Den afdeling, der varetager den primare behandling, informerer patienten om
behandlingens karakter herunder risiko og bivirkninger. Nar behandlingen er
afsluttet, skal patienten have besked om det videre forlgb.

Inden behandling informerer den behandlende laege patienten om:

Den patenkte behandling og hvordan denne foregar
Mulige risici og gnskede virkninger

Andre behandlingsmuligheder

Konsekvenser af fravalgt behandling

el N

Efter behandling informerer den behandlende lzege patienten om status i relation til
forventelig reaktion pa behandlingen og dosering af lokalbehandling.

11.3 B Beslutning

Der besluttes, hvilken behandling patienten skal tilbydes under hensyntagen til
patientens gnsker. Nar behandlingen er slut, tages der beslutning om
kontrolprogram.

11.4 B Ansvarlig

Ved enucleation og brachyterapi er de klinisk ansvarlige for behandlingen, DOOG
leger pa gjenafdelinger med hgjt specialiserede funktion.

11.5 B Forlgbstid
Den tidsmassige tilretteleggelse af behandlingen vil bero pa en individuel

vurdering afhangig af stadie, almen tilstand og patientens gnske. Der opstilles
saledes ikke forlgbstid herfor.
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12 B  Afslutning pa pakkeforlgb for
modermeaerkekraeft i uvea

12.1 B Kontrol
12.1.1 B Klinisk indhold

Kontrolundersggelser efter 1, 3 og 5 uger foretages for at sikre tilfredsstillende
opheling og aftrapning af lokalbehandling.

Efter straleterapi eller resektion undersgges patienterne pa gjenafdeling med hgj
specialiseret funktion for skrumpning eller fornyet vaekst af tumorer og nye
tumorer. Der foretages klinisk undersggelse som beskrevet ovenfor samt
fundusfoto og undersggelse med ultralyd.

12.1.2 B Information til patienten

Der informeres om status, og hvorvidt tumoren er skrumpet som forventet, eller om
det er ngdvendigt med supplerende behandling.

12.1.3 B Ansvarlig

De klinisk ansvarlige for behandling af fornyet veekst af tumor eller fremkomst af
nye tumorer er lzege pa gjenafdeling med hgj specialiseret funktion.

12.1.4 B Forlgbstid

Patienten kontrolleres farste gang efter 4 uger efter endt behandling.

12.2 B Rehabilitering
12.2.1 B Klinisk indhold

Der udarbejdes en plan for psykosocial omsorg, pleje og symptomlindring,
rehabilitering og palliation pa baggrund af en behovsscreening.

Der henvises til det tvaergaende notat Generelle indsatser vedrgrende psykosocial
omsorg, pleje og symptomlindring, rehabilitering og palliation i relation til
sundhedsfaglige elementer i pakkeforlgb for kreeft.

Ved enucleation tilpasses orbita med midlertidig skalprotese. Efter cirka 2 maneder
skal der fremstilles en passende permanent skalprotese.

12.3 B Palliation
12.3.1 B Klinisk indhold

Der udarbejdes en plan for psykosocial omsorg, pleje og symptomlindring,
rehabilitering og palliation pa baggrund af en behovsscreening.
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Der henvises til det tvaergaende notat Generelle indsatser vedrgrende psykosocial
omsorg, pleje og symptomlindring, rehabilitering og palliation i relation til
sundhedsfaglige elementer i pakkeforlgb for kreeft.
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13 B

for modermeerkekraeft i uvea

Oversigtsskema for pakkeforlgb

Klinisk handling

Beslutning:
Praktiserende
specialleege i
gjensygdomme finder
begrundet mistanke
om kreeft

Logistisk handling

Henvisning telefoneres
eller faxes akut til
gjenafdeling med hgjt
specialiseret funktion

Information til
patienten

=  Udelukkelse af
kreaeft
= Videre forlgb

Speciale

Praktiserende
specialleege i
gjensygdomme

Registrering
/Monitorering

Indgang til pakkeforlgh \

Udredning \

Visitation til = Henvisning Indkaldelse: Djenlege A: Henvisning
pakkeforlgh modtaget forundersggelse modtaget
= Booking:
forundersggelse

Forundersagelse: Eventuel forsendelse af | =  Videre forlgb Djenlege B: Udredning start
= Fundusfotograferi | materiale til patolog = Indkaldelse: /Radiolog (farste fremmade)

ng information og svar
= Ultralydsscanning

af tumor
= MR-scanning
= Ragntgen - thorax
= Ultralydsscanning

af lever
= Blodprevetagning
=  Eventuel biopsi af

tumor
Eventuelt histologisvar | Svar sendes til gjenleege Patolog

Beslutning:
= QObservation
= Kirurgi

= Straleterapi

Konsultation

= Booking:
observation,
kirurgi, straleterapi

= Booking:
konsultation

Indkaldelse:
konsultation

= Svarafgivelse

= Informeret
samtykke til
behandling

= Indkaldelse:
observation,
kirurgi, straleterapi

= Videre forlgb

Observation

= Videre forlgb

Multidisciplinart
team

Djenlege

C1: Diagnose be-
eller afkreftet

C2: Udredning slut:
Klinisk beslutning om
behandling foreligger

Behandling \

D: Informeret
samtykke til
behandlingsplan

E1: Behandling start,
organisatorisk
(farste fremmgde)

E2: Behandling start,
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Klinisk handling Logistisk handling Information til Speciale Registrering
patienten /Monitorering
klinisk
Straleterapi Onkolog
Beslutning: = Booking: kontrol = Indkaldelse: kontrol | Multidisciplinaert Kommende
Kontrol = Booking: klinisk = Indkaldelse: klinisk | team registrering:

undersggelse
= Praktiserende leege/
praktiserende

undersggelse

Behandling slut

speciallege i
gjensygdomme:
epikrise
Afslutning pa pakkeforlgb
Kontrol undersggelse: = Svarafgivelse Djenlege Kommende
1, 3 og 5 uger for at = Videre forlgb registrering:
sikre tilfredsstillende = Indkaldelse: tid til Kontrol start
opheling og aftrapning protese og til
lokalbehandling enukleation af gjet
Klinisk undersggelse: Booking: Djenlaege
= Fundusfotograferi | tid til protese og til /Radiolog
ng enukleation af gjet
= Ultralydsscanning
af tumor
= Rgntgen af thorax
= Ultralydsscanning
Efter 2 maneder — = Svar afgivelse Djenlege

fremstilling af
permanent skalprotese

Rutinemaessig kontrol
(fraset enukleerede
uden metastaser):
Hver 3. méaned det
farste halve ar, hver 6.
maned frem til to ar
efter behandling og
herefter én gang arligt
indtil fem ar efter
behandling

= Videre forlgb

Beslutning:
Kontrol afsluttes

Praktiserende laege/
praktiserende
speciallege i
gjensygdomme: epikrise

Svarafgivelse

Kommende
registrering:
Kontrol slut

Monitoreringsintervaller

Fra henvisning modtaget til forste fremmgde pa udredende | 3 hverdage
afdeling

Fra forste fremmgde pa udredende afdeling til afslutning pa | 8 hverdage
udredning
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14 C Indgang til pakkeforlgb for
kraeft i orbita

14.1 C Klinisk indhold
14.1.1 C Risikogrupper

Der er cirka 80 nye tilfelde af kraft i orbita i Danmark. Bade bgrn og voksne
rammes. Sygdommen bestar af bade ondartede og godartede svulster. Der skannes,
at ca. 200 patienter arligt vil indga i pakkeforlgbet frem til, at diagnosen er stillet.
Kreft i orbita er en meget heterogen gruppe, som bestar af forskellige primare
tumorer og metastaser. Det store flertal af patienter med kraft i orbita helbredes.

14.1.2 C Mistanke

Falgende symptomer giver mistanke om kreeft i orbita:

Fremstdende gje

Trykken bag gjet

Smerter

Dobbeltsyn

Nedsat syn eller &ndret synskvalitet/farvesyn

Disse symptomer er meget uspecifikke og leder derfor til henvisning fra almen
praksis til praktiserende gjenlaege, safremt de konstateres ved egen leege.

14.1.2.1 C Filterfunktion

Se afsnit 4.1.2.1 A

14.1.3 C Begrundet mistanke — kriterier for henvisning til pakkeforlgb

Hvis patienten henvender sig hos den praktiserende lzege, skal den praktiserende
leege ved mistanke henvise akut til privatpraktiserende speciallege eller eventuel til
lokal gjenafdeling.

Den praktiserende gjenleege og den lokale gjenafdeling skal ved begrundet
mistanke henvise patienten til gjenafdeling med hgjt specialiseret funktion.
Henvisning visiteres af DOOG lege.

14.2 C Information vedrgrende henvisning til pakkeforlgb

Patienten informeres om:

1. 'Yderligere undersggelse pa gjenafdeling er ngdvendig, da der er mistanke
om kreft i orbita

2. Der vil pa gjenafdelingen blive optaget journal og foretage undersggelse af
gjnene
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3. Resultatet af undersggelsen vil blive givet af gjenleegen umiddelbart efter
undersggelsen
4. Behovet for supplerende undersggelser og behandling

14.3 C Beslutning

Der skal tages stilling til, om der er begrundet mistanke om kreeft i orbita.

14.4 C Ansvarlig

Praktiserende gjenlage eller anden henvisende instans.

14.5 C Forlgbstid

Forlgbstiden er 3 hverdage.

Patienten henvises med begrundet mistanke om kreeft i orbita umiddelbart til
gjenafdeling. Derefter ma der ga 3 hverdage, som bruges til at handtere

henvisningspapirerne, booke relevante undersggelser og samtaler. Patienten skal
pabegynde udredning i pakkeforlgb pa 4. hverdag.
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15 C Udredning for kreeft i orbita

15.1 C Sundhedsfagligt indhold
15.1.1 C Undersggelsesforlgbet

Ambulatoriesygeplejerske og leege optager fokuseret sygehistorie, som skal
indeholde falgende:

¢ Medikamentelle allergier

e Medicin

o Tidligere gjen- og almensygdomme, specielt kraft eller
stofskiftesygdomme

e Tidligere traumer

e Almensymptomer

e Debuttidspunkt og udviklingsmade af symptomer (se afsnit 14.1.2 C)

@ijenleegen skal foretage en grundig klinisk oftalmologisk undersggelse. Safremt
der er funduskopisk patologi, kan der foretages fundusfotografering og
ultralydsscanning

Patienter, hvor der er tvivl om den bedst mulige planleegning af udredning og
behandling, kan konfereres med kolleger indenfor andet speciale for eksempel
neurokirurgi og gre-nase-halssygdomme.

Safremt MR/CT-scanning ikke allerede er foretaget, vil det oftest vare ngdvendigt
at foretage en af disse undersggelser. Almindeligvis foretages CT-scanning i denne
fase. Supplerende CT og MR scanninger foretages pa det behandlende sygehus.

Der henvises til scanning af orbita efter lokal administrativ retningslinje.
Undersggelsen kan eventuel forga pa lokalt sygehus, men originalbillederne skal
altid stilles til radighed for de behandlende leger. Billederne kan om ngdvendigt
konfereres med neuroradiologer.

15.1.2 C Fastleeggelse af diagnose og stadieinddeling

I de fleste tilfelde kan histologisk diagnose kun stilles efter operation. Undtaget er
de fleste vaskulare tumorer for eksempel lymfangiomer, kapilaere og caverngse
hamangiomer. Carotico-caverngs shunt er ogsa en klinisk/radiologisk diagnose.
Ved dissemineret kraeftsygdom kan man velge at undlade biopsi, hvis tumor er
vanskeligt tilgengelig, og neuroradiologiske fund er forenelige med metastase.

Tumorer kan inddeles efter deres lokalisation og udseende pa MR/CT-scanning.
Undersggelse ved DOOG lage i lokal anzstesi
o Darligt afgraensede tumorer, som ligger i forrest liggende del af orbita og
kan palperes gennem gjenlaget
e Velafgreensede tumorer i den forreste del af orbita, hvis posteriore
afgreensning kan palperes gennem gjenlaget, og som skannes af kunne
fjernes fuldsteendigt gennem gjenlaget
Undersggelse ved DOOG lege i generel anaestesi

e Runde eller ovoide og velafgrensede tumorer, i tarekirtellejet
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e Darligt afgreensede ekstra-conale tumorer, som ikke kan palperes, men som
kan biopseres via anterior eller lateral orbitotomi

e Darligt afgreensede intraconale tumorer som kan biopseres via anterior
eller lateral orbitotomi

o Velafgraensede intraconale tumorer, som skgnnes at kunne fjernes
fuldsteendigt via anterior eller lateral orbitotomi

Undersggelse i samarbejde mellem DOOG laege og andet speciale i generel
anastesi

e Apikale tumorer, som skannes at kraeve neurokirurgisk operation for biopsi
eller intenderet fuldsteendig fjernelse

e Tumorer med veekst ind i bihuler, hvor biopsi mest oplagt foretages af gre-
naese-hals kirurg

Biopsier tages generelt som kniv-biopsier og ikke som nalebiopsier.

15.2 C Information til patienten

Patienten informeres af DOOG laege om fundene og den videre undersggelses- og
behandlingsplan. Relevant skriftligt materiale udleveres.

15.3 C Beslutning

Der laves behandlingsplan med inddragelse af relevante speciallaeger i
neurokirurgi, hoved-hals onkokirurgi og plastikkirurgi.

15.4 C Ansvarlig

Den klinisk ansvarlige DOOG leege ved gjenafdeling med hgjt specialiseret
funktion.

15.5 C Forlgbstid
Forlgbstiden er 8 hverdage
Tiden bestar af:
¢ Kilinisk undersggelse inklusiv gjenundersggelse, ultralydsscanning af gjet,
fundusfoto og, MR-scanning (3 hverdage)
e Supplerende MR/CT-scanning af orbita (2 hverdage)
e Patienten informeres (1 hverdag)

Desuden afseettes 2 hverdage til:

e Vurdering og eventuel stabilisering af ko-morbiditet
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16 C Behandling for kreeft i orbita

16.1 C Sundhedsfagligt indhold

16.1.1 C Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Behandlingen afhanger af histologisk diagnose. Hvis muligt, skal radikal kirurgisk

behandling seges opnaet bade for godartede og ondartede tumorer eventuel i
direkte folge efter peroperativ histologi.

Serlige forhold:

e Lymfom
o Patienten henvises til haematologisk afdeling med henblik pa
stadieinddeling og behandling
e Pseudokreeft i orbita og andre inflammatoriske tilstande
o0 Disse behandles i DOOG-regi med observation, medicinsk
behandling med NSAID-praeparater eller systemisk steroid

o Dadisse tilstande skyldes lymfoid hyperplasi, og nogle kan skifte

til ondartede tilstande behandles ved manglende effekt med
radioterapi hos onkologer

o Ondartede tumorer, som ikke kan fjernes radikalt, eller hvor der kan veare

tvivl om operationens radikalitet, henvises til onkologisk afdeling med
henblik pa radioterapi og/eller kemoterapi

Efterbehandling kan i enkelte tilfelde veere relevant, men beskrives ikke i dette
forlgb, da antallet er meget lille.

16.1.2 C De hyppigst opstadede komplikationer

De hyppigst opstaede komplikationer:

e Dobbelt syn
o Kosmetisk problem
e Strale-cataract

16.2 C Information til patienten

Den afdeling, der varetager den primare behandling, informerer patienten om
behandlingens karakter herunder risiko og bivirkninger. Nar behandlingen er
afsluttet, skal patienten have besked om det videre forlgb.

Inden behandling:
1. Information om den patenkte behandling, og hvordan denne foregar
2. Mulige risici og gnskede virkninger
3. Andre behandlingsmuligheder
4. Konsekvenser af fravalgt behandling

Efter behandling:
1. Forlgbet af behandlingen
2. Ny status
3. Videre forlgb
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16.3 C Beslutning

Der besluttes, hvilken behandling patienten skal tilbydes under hensyntagen til
patientens gnsker. Nar behandlingen er slut, tages der beslutning om
kontrolprogram.

16.4 C Ansvarlig

De Klinisk ansvarlige for behandling er DOOG laegerne pa gjenafdeling med hgjt
specialiseret funktion.

16.5 C Forlgbstid
Den tidsmaessige tilretteleeggelse af behandlingen vil veere en individuel vurdering

afhangig af stadie, almen tilstand og patientens gnske. Der opstilles saledes ikke
forlgbstid herfor.
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17 C Afslutning pa pakkeforlgb for kraeft
| orbita

17.1 C Kontrol

17.1.1 C Klinisk indhold

Patienter med ondartede tumorer, som er radikalt fjernede, afsluttes til kontrol hos
egen gjenlage eller lokal gjenafdeling. Patienten falges pa hajt specialiseret
afdeling i DOOG regi. Patienten ses hver tredje maned det farste ar, hvert halve ar
andet ar og herefter én gang arligt indtil 5 ar efter behandling. Hertil kan der
foretages yderligere kontroller efter behov. Der kan eventuel laves kontrol MR/CT-
scanning.

Patienter med ondartede tumorer, som ikke kan fjernes radikalt, falges hos egen
gjenlaege, lokal gjenafdeling eller et af de to DOOG teams efter konkret aftale.
Patienten ses hver tredje maned det farste ar, hvert halve ar andet ar og herefter én
gang arligt indtil 5 ar efter behandling. Ved mistanke om vakst og isar intracraniel
vakst skal der laves en CT/MR-scanning.

Patienter med ondartede tumorer, som har faet straleterapi eller kemoterapi, falges
bade i onkologisk regi med henblik pa systemisk sygdom og i DOOG regi med
henblik pa at spore eventuelt lokalt recidiv. Kontrollerne foregar efter konkret
aftale mellem henholdsvis ansvarlig onkolog og DOOG lage. Patienten ses hver
tredje maned det farste ar, hvert halve ar andet ar og herefter én gang arligt indtil 5
ar efter behandling. Der kan eventuel laves kontrol MR/CT.

17.1.2 C Information til patienten

Der informeres om formalet med kontrollen dvs., status og hvorvidt tumoren er
skrumpet som forventet, eller om det er ngdvendigt med supplerende behandling.

17.1.3 C Ansvarlig

Ved undersggelsen besluttes, om der er fornyet veekst af tumor eller fremkomst af
nye tumorer. | sa fald laves nyt behandlingsprogram som ved ny-diagnostiseret
sygdom.

De klinisk ansvarlige for behandling af disse tumorer er DOOG laegerne pa
gjenafdeling med hgijt specialiseret funktion.

17.1.4 C Forlgbstid

Patienten kontrolleres farste gang efter 4 uger efter endt behandling.
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17.2 C Rehabilitering
17.2.1 C Klinisk indhold

Der udarbejdes en plan for psykosocial omsorg, pleje og symptomlindring,
rehabilitering og palliation pa baggrund af en behovsscreening.

Der henvises til det tveergaende notat Generelle indsatser vedrgrende psykosocial
omsorg, pleje og symptomlindring, rehabilitering og palliation i relation til
sundhedsfaglige elementer i pakkeforlgb for kreeft.

Ved enucleation tilpasses orbita med midlertidig skalprotese. Efter cirka 2 maneder
skal der fremstilles en passende permanent skalprotese.

17.3 C Palliation
17.3.1 C Klinisk indhold

Der udarbejdes en plan for psykosocial omsorg, pleje og symptomlindring,
rehabilitering og palliation pa baggrund af en behovsscreening.

Der henvises til det tveergaende notat Generelle indsatser vedrgrende psykosocial

omsorg, pleje og symptomlindring, rehabilitering og palliation i relation til
sundhedsfaglige elementer i pakkeforlgb for kraeft.
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18 C Oversigtsskema for
for kreeft | orbita

pakkeforlghb

Klinisk handling

Beslutning:
Praktiserende laege finder
(i sjeeldne tilfelde)
mistanke om kraeft

Logistisk handling

Henvisning sendes
elektronisk eller
telefoneres til
hospitalsgjenafdeling
eller praktiserende
speciallege i
gjensygdomme

Information til
patienten

Videre forlgb

Speciale

Praktiserende lzege

Registrering
/Monitorering

Indgang til pakkeforlgh

Beslutning:
Hospitalsgjenafdeling
eller praktiserende
speciallege i
gjensygdomme finder
begrundet mistanke om
kreeft

Henvisning sendes
elektronisk eller
telefoneres til
gjenafdeling med hgjt
specialiseret funktion

Udelukkelse af kraeft
Videre forlgb

Praktiserende
speciallege i
gjensygdomme
/@jenlaege

Udredning

= Blodprogve

information og svar

Visitation til pakkeforlgb | =  Henvisning modtaget | Indkaldelse: Klinisk Djenlege A: Henvisning
= Booking: klinisk undersggelse modtaget
undersggelse
Klinisk undersggelse: = Videre forlgb Djenlaege B: Udredning start
= MRJ/CT-scanning = Indkaldelse: /Radiolog (farste fremmade)

Konsultation

konsultation

= Praktiserende leege/
praktiserende
speciallege i
gjensygdomme:
epikrise

= Svarafgivelse

= Informeret samtykke
til behandling

= Indkaldelse: kirurgi

Djenlege

Eventuel indleggelse i Videre forlgb
forbindelse med klinisk
undersggelse
Beslutning: = Booking: kirurgi Indkaldelse: Multidisciplinaert C1: Diagnose be- eller
= Kirurgi og/eller og/eller biopsi, konsultation team afkraeftet
biopsi medicinsk
= Medicinsk behandling,
behandling straleterapi C2: Udredning siut
= Straleterapi * Booking:

Klinisk beslutning om
behandling foreligger

Behandling

D: Informeret
samtykke til
behandlingsplan
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= Videre forlgb

E1: Behandling start,
organisatorisk
(farste fremmgade)

undersggelse

Kirurgi og/eller biopsi Forsendelse af materiale | Videre forlgb Djenlege E2: Behandling start,
til gjenpatolog /Onkolog klinisk
Medicinsk behandling /Bgrnelaege
I@NH-lzege
Straleterapi /Neurokirurg
/Angstesiolog
Histologisvar Svar sendes til
gjenafdeling @jenpatolog
Beslutning: = Booking: kontrol Indkaldelse: Multidisciplinert Kommende
Kontrol = Booking: klinisk kontrol team registrering:

Behandling slut

Afslutning pa pakkeforlghb

Kontrol: = Svarafgivelse Djenlege Kommende

Patienten ses hver tredje = Videre forlgb registrering:

maned det farste ar, hvert = Indkaldelse: klinisk Kontrol start

halve ar det andet ar og undersggelse

herefter en gang arligt

indtil fem ar efter

behandlingen

Klinisk undersggelse: = Svarafgivelse Radiolog

= @jenundersggelse = Videre forlgb

=  MR/CT-scanning

Beslutning: Praktiserende leege/ Djenlege Kommende

Kontrol afsluttes praktiserende speciallaege registrering:
i gjensygdomme: Kontrol slut
epikrise

Monitoreringsintervaller

Fra henvisning modtaget til forste fremmgde pa udredende | 3 hverdage
afdeling

Fra farste fremmgde pa udredende afdeling til afslutning pa | 8 hverdage
udredning

I de enkelte delelementer i pakkeforlgbene vil en detaljering af de forskellige
forlgbstider fremga.
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19 Mere om pakkeforlgb

19.1 Om sundhedsfaglige omrader i pakkeforlgb
19.1.1 Mistanke og begrundet mistanke

Der er for alle kreftformer 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.

| mange pakkeforlgh er det ogsa beskrevet, hvornar der bar veere mistanke om en
bestemt kraeftsygdom, og hvilken filterfunktion der skal til for enten at afkraefte
eller begrunde mistanken.

Ved en filterfunktion forstas i denne sammenhzng altid en undersggelse eller
samling af undersggelser, der kan afkrefte eller begrunde mistanken.
Filterfunktionen kan vaere en undersggelse, der ivaerksattes af den praktiserende
leege selv (f.eks. billeddiagnostik eller blodpraver), og hvor den praktiserende laege
efter svar evt. henviser videre til pakkeforlgh. Alternativt kan filterfunktionen veere
en vurdering ved en relevant specialleege (i speciallegepraksis eller pa hospital),
hvor det efterfalgende evt. er speciallegen, der rejser den begrundede mistanke og
henviser til pakkeforlgb.

En del patienter vil ikke falge et standard pakkeforlgh, fx fordi de diagnosticeres i
anden sammenheng og derfor ikke kommer ind i pakkeforlgbet via den
praktiserende lzege. Nar en patient opfylder kriterierne for begrundet mistanke, skal
patienten umiddelbart henvises til pakkeforlgb af den leege, der er i kontakt med
patienten. Det vil i nogle tilfelde veere en hospitalsafdeling.

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

19.1.2 Multidisciplineere teamkonferencer

Formalet med etablering af multidisciplinaere teams er, at leegelige specialer og
afdelinger, der medvirker i behandling af kreftpatienter, indgar i et forpligtende
kontinuert samarbejde, der sikrer hensigtsmessige forlgh. Teamsamarbejdet skal
ogsa kunne fungere i ferieperioder og i forbindelse med sygdom, saledes at den
ngdvendige faglige kvalitet og beslutningskompetence sikres. Det
multidisciplinare team skal sikre, at den enkelte patient vurderes med inddragelse
af alle relevante specialer, sa alle beslutninger vedrgrende f.eks. vurdering og
behandling af den enkelte patient bliver taget pa det bedst mulige, tveerfaglige
grundlag. En sadan felles tvaerfaglig vurdering kan forega, ved at de relevante
specialer er fysisk samlet til en konference, men der kan ogsa veere tale om telefon-
eller videokonferencer eller uddelegerede beslutningskompetencer, der falger faste
retningslinjer aftalt mellem de relevante specialer/afdelinger.

19.1.3 Kommunikation og patientinformation

Kommunikation med patienten er en vigtig del af det sammenhangende
patientforlgb, saledes at patienten oplever hele tiden at have kontakt og ikke fgler
sig efterladt uden Kklar information eller aftale. Som en del af kommunikationen
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skal patienten lgbende informeres om undersggelsesresultater og neste trin i
pakkeforlgbet.

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

De retlige regler findes i Sundhedsloven og er uddybet i bekendtgarelse om
information, og samtykke og om videregivelse af helbredsoplysninger m.v. (nr. 665
af 14. september 1998) samt i vejledning om information, samtykke og
videregivelse af helbredsmaessige oplysninger m.v. (nr. 161 af 16. september
1998). Heraf fglger bl.a., at information til patienten:

o skal gives lgbende

e skal omfatte sygdommen, undersggelser og den patenkte behandling,
herunder virkninger, bivirkninger samt risici

e skal gives pa en forstaelig made og tilpasses patientens behov

¢ skal omfatte andre mulige undersggelser, behandlinger mv.

o skal oplyse om konsekvenserne af ikke at undersgge, behandle mv.

Kommunikationen med kraftpatienten og dennes pargrende bgr i alle
sammenhange baseres pa respekt og empati. Informationen skal gives pa en
hensynsfuld made og vere tilpasset modtagerens individuelle forudsatninger sa
som alder, modenhed, erfaring, uddannelsesmassige baggrund, sociale situation,
sprog og udtrykte gnsker. Det er vigtigt, at kommunikationen foregar under
forhold, hvor patientens krav pa privatliv og ro respekteres, og hvor
sundhedspersonalet kompetent og engageret udviser indlevelse i patientens
situation og er lydhgr overfor patientens 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,
mellem sektorer, sygehuse og sundhedspersonale, sa kontinuiteten sikres.
Overgange mellem forskellige afdelinger eller sektorer har hidtil veeret med til at
skabe usikkerhed hos patienterne. Der skal derfor veere serligt fokus pa, at
patienten far tilstreekkelig information, nar der skiftes fra fx en ansvarlig afdeling
til en anden eller fra en sektor til en anden.

19.1.4 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
tilbydes, og pa lengere sigt for prognosen.

Det er derfor en forudseetning for et godt patientforlgb, at den henvisende lzege ved
starten af pakkeforlgbet videregiver sin viden om evt. ko-morbiditet til den
udredende afdeling, sa udredningsforlgbet kan individualiseres ved behov derfor.
Regionen er ansvarlig for at sikre mulighed for udredning og evt. stabilisering af
betydende ko-morbididtet ved adgang til relevante specialer fx. kardiologi eller
nefrologi. Dette skal ske uden ungdig ventetid, saledes at patienten sa vidt muligt
kan faglge pakkeforlgbet.
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I notatet Strukturering af indsatsen for kraftpatienter med ko-morbiditet beskrives
omradet mere detaljeret.

19.1.5 Psykosocial omsorg, pleje, symptomlindring, rehabilitering og
palliation

Alle, der diagnosticeres med en kreaftsygdom, har — udover behandling af
sygdommen — brug for viden, omsorg, statte og redskaber til at handtere
sygdomsforlgbene bedst muligt. Der er stor forskel pa de enkelte kreftpatienters
situation. Den er blandt andet afhangig af, hvilken kreeftsygdom der er tale om,
hvilket stadie sygdommen er i, eventuel ko-morbiditet og den pagaldendes
livssituation i gvrigt. Det er elementer, man bgr tage hgjde for i den stgtte- og
behandlingsindsats, der tilbydes.

Formalet med indsatsen inden for disse omrader er at sikre patienten og dennes
pargrende den ngdvendige statte, sa patienten i sa vid udstreekning som muligt
bevarer sin livskvalitet bade fysisk, psykisk, socialt og arbejdsmassigt undervejs
gennem forlgbet, og at patienten er i stand til at handtere hverdagen.

Palliation
Symptomer og
begrundet mistanke
Recidwy \\

Psykosocial omsorg, pleje,
symptomlindring og rehabilitering

Kontrol /

\vBehandling

Livets afslutning

Rask/helbredt

Udredning

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

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

Behandlingen af kraeftsygdomme er ofte barsk, og mange patienter vil have brug

for understettende behandling bl.a. pleje og symptomlindring. Fra starten af
sygdomsforlgbet kan patienten have behov for en malrettet rehabiliteringsindsats
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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
karakter.

Mange indsatser er samtidige og delvist overlappende. Det er derfor vigtigt, at
kontinuitet og kvalitet bevares ogsa i overgangene mellem de forskellige
indsatsomrader. 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
symptomlindring, rehabilitering og palliation i relation til pakkeforlgb for kreeft
beskrives omradet mere detaljeret.

19.1.6 Metastaser

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

19.1.7 Recidiv

Ved “recidiv” forstas tilbagefald af eller udvikling af metastaser fra en allerede
diagnosticeret og behandlet kreeftsygdom. Idet pakkeforlgbet afsluttes ved forste
ambulante kontrol, vil en patient, hos hvem der er begrundet mistanke om recidiv,
blive henvist til pakkeforlgb pa ny, uden ungdig ventetid.

19.2 Implementering af pakkeforlgb

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

Implementeringen af pakkeforlgbene skal ske i overensstemmelse med den
geeldende specialeplanlegning pa omradet.

19.2.1 Henvisning

Det er vigtigt, at henvisning til pakkeforlgb sker bedst muligt. Der er behov for at
sikre hurtig og fyldestgarende informationsudveksling ved henvisning til
pakkeforlgb, enten dette sker fra almen praksis, specialleegepraksis eller fra en
anden sygehusafdeling. Hurtig udredning forudsetter, at alle relevante oplysninger
om patienten er tilgeengelige. Henvisende laege er ansvarlig for, at henvisningen til
pakkeforlgb indeholder sufficiente oplysninger om patienten herunder beskrivelse
af, hvilke kriterier der ligger til grund for den begrundede mistanke om kreft, evt.
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ko-morbiditet og medicinforbrug. Isar er oplysninger om eventuel
antikoagulationsbehandling vigtige. Henvisningen skal desuden indeholde
telefonnummer, gerne savel fastnet som mobilnummer, til patienten, oplysninger
om karselsbehov, oplysninger om behov for tolkebistand.

Der arbejdes aktuelt med udvikling af en elektronisk henvisning, som imidlertid
ikke forventes implementeret inden for en kort tidshorisont. Indtil da ma det aftales
lokalt, hvordan det sikres, at alle relevante oplysninger videregives ved henvisning.
Det ber lokalt aftales, preecis 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.

19.2.2 Almen praksis

Almen praksis er ofte den laegefaglige instans, som finder begrundet mistanke om
kreeft og informerer patienten om naste trin i udredningen. Almen praksis har ofte
et godt forhandskendskab til hele patientens situation. Det galder de sociale
forhold, familie, erhverv samt de helbredsmassige forhold far det aktuelle
sygdomsforlgb. Disse forudsetninger giver almen praksis mulighed for at lgfte de
opgaver, som indgar i tovholderfunktionen i forbindelse med pakkeforlgb for
kreeftpatienter, og for, at almen praksis kan veere proaktiv i forhold til
kreeftpatienten under hele forlgbet. Almen praksis’ rolle som tovholder er szrligt
relevant for kraftpatienter, som er i langstrakte behandlingsforlgb herunder ogsa i
en eventuel rehabiliteringsfase. Almen praksis har en sarlig informationspligt ved
henvisning til pakkeforlgb pa kreeftomradet, idet patienten bade skal informeres
om, at der er begrundet mistanke om kraeft, og om hvad et pakkeforlghb omfatter
herunder det farste trin i udredningsfasen. | notatet Almen praksis rolle i
pakkeforlgb beskrives omradet naermere.

19.3 Monitorering

Hovedformalet med monitorering af pakkeforlgbene er at stille relevant klinisk
ledelsesmaessig information til radighed for den kliniske ledelse og derigennem
skabe forudsetning for en teet opfalgning af implementeringen af pakkeforlgbene.
Monitoreringen geres endvidere tilgeengelig for hospitalsledelser, regioner og
centrale sundhedsmyndigheder. Data fra monitoreringen bliver formidlet gennem
Monitoreringsinformationssystemet kraeft (MIS Kreft). Monitoreringen er i videst
muligt omfang baseret pa eksisterende data fra Landspatientregistret med et
begreaenset antal nye registreringer.

For hvert pakkeforlgb angives de intervaller, der skal bruges i forhold til
monitorering. Nedenstaende figur viser de intervaller, der angives for forlgbstider.
Intervallerne er:

e Fra henvisningen modtaget til farste fremmgde pa udredende afdeling (Fra
Atil B)

e Fra forste 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 primeer behandling (Fra A til E2)
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A Henvizning modtaget

B Udredning start (farste fremmeade)

D Udredning shit og informeret samtykke om behandlingsplan
E2 Behandling start, klinisk

| notatet monitorering af pakkeforlgb for kraeftpatienter beskrives omradet mere

detaljeret.
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