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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 pa 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 falger som udgangspunkt
de anfgrte 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 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 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 kraeftform. Disse pjecer vil veere
tilgeengelige pa sundhed.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 naermere 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-,
planleegnings- og information.

Der udarbejdes for hvert pakkeforlgb 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 &ndres, 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 primaer 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 séledes, 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 behandlingsforlgb.

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 afhaengig 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 lzegelige 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 kreeftomradet 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 bgr
revideres tidligere, hvis der fremkommer veasentlig 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 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. |
underafsnit om multidisciplinere 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 legges vaegt 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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3. 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 vaegt 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 ndring af livsstil.

4. Behandling
Her beskrives hovedgrupperne inden for de forskellige behandlingsforlgb
samt de hyppigst opstaede komplikationer. Der leegges vagt pa
patientinformation, hvem der er ansvarlig for at treeffe beslutning om
behandlingstilbud, og hvor lang tid der ma g4, fra patienten er
feerdigudredt, til patienten 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
gvrige kapitler angives, hvilken information patienten skal modtage, hvem
der er ansvarlig for efterbehandlingen, samt hvad forlgbstiden for
efterbehandlingsforlgbet 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
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.

7. Oversigtsskema
Formalet med oversigtsskemaet er at give et overblik over hele
pakkeforlgbet. | 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.

I kolonnen logistisk handling beskrives de administrative og organisatoriske
handlinger eksempelvis, at den praktiserende laege finder begrundet mistanke om
kreeft og derfor skal sende en henvisning til sygehusafdeling eller praktiserende
speciallzege. | 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. I kolonnen speciale er angivet de involverede leegefaglige 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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2 Arbejdsgruppens sammensaetning

Overlege Gynakologisk-obstetrisk afdeling Herlev Hospital
Connie Palle

(Formand)

Overleege Gynakologisk-obstetrisk afdeling Skejby Sygehus

Ole Mathiesen

Overlege
Aage Knudsen

Gyna&kologisk afdeling Aalborg Sygehus Nord

Overleege
Kirsten Kock

Afdeling for Klinisk Patologi Odense Universitetshospital

Overlzege
Vibeke Ravn Skovlund

Patologisk-anatomisk Institut Herlev Hospital

Overlaege
Marianne Lidang

Patologisk-anatomisk Institut Herlev Hospital

Overleege
Mansoor Mirza

Onkologisk afdeling Finsencentret Rigshospitalet

Overlege Onkologisk afdeling Finsencentret Rigshospitalet
Henrik Roed
Overleege Onkologisk afdeling Herlev Hospital

Poul Geertsen
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3 Introduktion til pakkeforlgb for kraeft i
de ydre kvindelige kgnsorganer

3.1 Generelt om kreeft i de ydre kvindelige kansorganer

Beskrivelsen af de sundhedsfaglige elementer i et pakkeforlgb for patienter med
mistanke om kraft i de ydre kvindelige kansorganer afgraenser sig til at omfatte

patienter, hvor mistanken er baseret pa kliniske fund og/eller histologi fra leesion
svarende til de ydre kvindelige kansorganer.

Patienter med forstadier til kreeft i de ydre kvindelige kansorganer vil ikke blive
omfattet af pakkeforlgbet. Disse patienter handteres inden for de generelle
anbefalinger om udredning indenfor 4 uger.

3.2 Landsdeekkende kliniske retningslinjer

Dansk Gynakologisk Cancer Gruppe (DGCG) er en multidisciplinar gruppe med
repraesentanter for gynaekologi, onkologi og patologi. En arbejdsgruppe under
DGCG har pa baggrund af den eksisterende evidens udarbejdet kliniske
retningslinjer for udredning, behandling og kontrol af patienter med kreeft i de ydre
kvindelige kansorganer (www.dgc.eu.com). Disse evidensbaserede retningslinjer
bliver lgbende opdateret. Nedenstaende anbefalinger er baseret pa gruppens
arbejde. For yderligere detaljer henvises til selve retningslinjerne.

3.3 Det multidisciplineere team

Udredning og behandling af kreeft i de ydre kvindelige kansorganer er en hgjt
specialiseret opgave for et multidisciplinart team bestaende af gynakologer,
patologer, onkologer og billeddiagnostikere med saerlig ekspertise indenfor
gynakologisk onkologi. Behandlingen foregar pa de hgjt specialiserede afdelinger.
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3.4 Flowchart for pakkeforlgb for kreeft i de ydre kvindelige
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4 Indgang til pakkeforlgb for kraeft | de
ydre kvindelige kgnsorganer

4.1 Klinisk indhold

Der diagnosticeres 80-100 nye tilfeelde af kreeft i de ydre kvindelige kensorganer
om aret i Danmark. Medianalder ved diagnosen angives til omkring 65 ar.
Internationale opgerelser viser, at antallet af nye tilfelde af kreeft i de ydre
kvindelige kansorganer er let stigende og udger 3-5 % af de gynakologiske
kraeftsygdomme. Den vasentligste prognostiske faktor er spredning til inguinale
lymfeknuder. Saledes angives 5 ars overlevelsen for lymfeknudenegative patienter
at vaere omkring 90 %, mens den for behandlede patienter med mulig helbredelse
for lymfeknude-metastaser falder til 50 %. Omkring 25 % af patienterne har
lymfeknudemetastaser pa diagnosetidspunktet.

4.1.1 Mistanke

Mistanke om kreft i de ydre kvindelige kensorganer opstar, safremt egen laege
finder en suspekt tumor i de ydre kvindelige kansorganer, der mistaenkes at vaere
ondartet.

Ved mistanke henviser egen leege umiddelbart til gynaekologisk speciallaege i
specialleegepraksis eller pa en hospitalsafdeling.

4.1.1.1 Filterfunktion
Undersggelsen hos den gynakologiske specialleege omfatter:

*  Gynzkologisk undersggelse
» Biopsi fra leesion i de ydre kvindelige kansorganer

Disse undersggelser foretages pa alle gynakologisk obstetriske afdelinger og/eller i
speciallegepraksis. Ved makroskopisk suspekt tumor svarende til de ydre
kvindelige kansorganer tages biopsi, og patienten viderehenvises umiddelbart til
afdeling med hgjt specialiseret funktion. Mikroskopisvar fremsendes/faxes til den
hgjt specialiserede afdeling, sa snart det foreligger.

4.1.2 Begrundet mistanke — kriterier for henvisning til pakkeforlgb

Begrundet mistanke om kreft i de ydre kvindelige kansorganer opstar efter
undersggelse ved gynakologisk specialleege med fglgende fund:

e Suspekt tumor, der mistenkes at veere ondartet svarende til de ydre
kvindelige kensorganer
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« Ved histologisvar med mistanke om kraft i de ydre kvindelige
kensorganer indgar patienten pa relevant sted i pakkeforlgbet

4.1.3 Henvisning til pakkeforlgb

Alle patienter med kreeft i de ydre kvindelige kansorganer skal vurderes med
henblik pa sentinel node undersggelse eller radikal lymfadenektomi og skal derfor
henvises til pakkeforlgh pa gyneaekologisk hgjt specialiseret enhed, safremt en
primeer biopsi er taget i andet speciale.

Primer udredning foretages i specialleegepraksis eller pa gynakologisk afdeling.
Henvisningsarsagen ber fremga af henvisningen fra almen praksis, herunder at der
er mistanke om kreeft i de ydre kvindelige kansorganer. Det skal af henvisningen
tydeligt fremga, hvad der udlgser den begrundede mistanke om kraft svarende til
de ydre kvindelige kansorganer samt eventuel biopsisvaret.

Patienter, der henvises fra andre specialer, fx plastikkirurgi eller dermatologi, hvor
tumor er biopteret og diagnosticeret ved en histologisk undersggelse, skal henvises
til pakkeforlgb.

Afdeling med hgjt specialiseret funktion bgr oprette en entydig henvisningsadgang
for patienter med begrundet mistanke om kreeft i de ydre kvindelige kensorganer.
Det anbefales, at der ved den hgijt specialiserede afdeling udpeges en
bookingansvarlig person, som initierer pakkeforlgbet.

4.2 Information vedrgrende henvisning til pakkeforlgb

Det er den praktiserende laege, der informerer patienten om den kliniske mistanke
om kraft i de ydre kvindelige kansorganer, som udlgser henvisning til specialleege.

Den gynakologiske specialleege informerer ved begrundet mistanke patienten

derom, samt at der henvises til pakkeforlgb til udredning for kreeft i de ydre
kvindelige kansorganer pa hgjt specialiseret afdeling.

4.3 Beslutning

Den praktiserende leege tager ved mistanke om kreeft i de ydre kvindelige
kegnsorganer beslutning om henvisning til gynaekologisk speciallaege i praksis eller
pa hospitalsafdeling.

Den gynakologiske specialleege tager ved begrundet mistanke om kraft i de ydre
kvindelige kansorganer beslutning om henvisning til hgjt specialiseret afdeling.
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4.4 Ansvarlig

Egen lzege er ansvarlig for henvisning til gynaekolog. Gynakologen er ansvarlig for
henvisning til hgjt specialiseret afdeling.

4.5 Forlgbstid
Forlgbstiden er 3 hverdage.

Patienten henvises ved begrundet mistanke om kreft i de ydre kvindelige
kansorganer umiddelbart til gynakologisk afdeling/gynaekologisk specialleege.
Derefter ma der ga 3 hverdage, som bruges til at handtere henvisningspapirerne,
booke relevante undersggelser og samtaler. Patienten skal pabegynde udredning i
pakkeforlgh pa 4. hverdag.
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5 Udredning

5.1 Sundhedsfagligt indhold
5.1.1 Undersggelsesforlgbet

Pa afdeling med hgijt specialiseret funktion foretages udredning og endelig
fastlaeggelse af diagnosen.
Den diagnostiske procedure har to hovedelementer:

o Histologisk verifikation af diagnosen kreft i de ydre kvindelige
kansorganer
e Vurdering af operabilitet

Undersggelserne omfatter:

e Gyna&kologisk undersggelse om ngdvendigt i universel anastesi specielt
ved indikation for yderligere biopsitagning
e Cystoskopi, ano/rektoskopi ved mistanke om indveaekst i blere,
anus/rektum
o Billeddiagnostik:
0 MR eller CT-scanning af lille baekken og inguinae med henblik pa
suspekte lymfeknuder
0 Rantgen af thorax

5.1.2 Fastleeggelse af diagnose og stadieinddeling

Eventuel revision af histologisk preeparat med henblik pa vurdering af udbredelse
og invasionsdybde. Der skal foreligge lokale retningslinjer for, hvem der har
ansvar for at rekvirere preeparater til revision.

Nar diagnosen er verificeret histologisk, og ovenfor naevnte undersggelser er
udfert, kan behandlingsplanen laeegges ud fra gaeeldende algoritmer
(www.dgc.eu.com).

5.2 Information til patienten

Patienten informeres, nar alle undersagelser foreligger. Der informeres om
resultatet af samtlige undersggelser, behandlingsplanen, tidsperspektivet i denne,
mulige bivirkninger og konsekvenser af at undlade behandling. Patienten opfordres
til at medbringe en ledsager til samtalen. Patienten far udleveret operationsdato
eller henvises til onkologisk ambulatorium til planleegning af straleterapi og
kemoterapi.

5.3 Beslutning
Beslutning om primar behandlingstype traeffes ved operation af den behandlende

gynaekolog pa vegne af det multidisciplinzre team, mens beslutning om strale- og
kemoterapi som primar behandlingstype treffes ved en MDT.
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5.4 Ansvarlig

Det multidisciplinaere team er ansvarlig primert ved den behandlende gynakolog.

5.5 Forlgbstid

Forlgbstiden er 16 hverdage

Den initiale udredning bestar af:
e Gyna&kologisk undersggelse og biopsi fra lesion i de ydre kvindelige
kagnsorganer (1 hverdag)
e Analyse af biopsi (4 hverdage)
e Svarafgivelse (1 hverdag)

Den specialiserede udredning bestar af:

e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler og undersggelser (2
hverdage)
Forundersggelse og objektiv undersggelse (1 hverdag)
Gynakologisk undersggelse i universel anastesi, samt eventuelt biopsi (1
hverdag)

o Analyse af eventuel biopsi, cystoskopi, ano/rektoskopi og billeddiagnostisk
undersggelser (5 hverdage)

o Svarafgivelse (1 hverdag)
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6 Behandling

6.1 Sundhedsfagligt indhold
6.1.1 Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Behandlingsmodaliteterne er operation eventuelt med efterfglgende straleterapi
samt kombineret strale- og kemoterapi.

Primar behandling

Kliniske standardforlgb

Behandlingen af kreeft i de ydre kvindelige kensorganer afhanger af stadiet, men
ma ofte individualiseres af hensyn til patientens alder, performance status og
eventuelle ko-morbiditet.

Hovedprincippet ved valg af behandling er baseret pa en separat vurdering af
forholdene i de ydre kvindelige kansorganer og lysken, hvor primartumors
starrelse, udbredelse, involvering af kritiske organer som klitoris, urinrgr eller
anale sfinkter samt status for de inguinale lymfeknuder er afgarende.

Den primeare behandling er kirurgisk forudsat, at patienten ud fra ovenstaende
forhold vurderes egnet til operation.

Primar operation
Det operative indgreb bestar af :

e Operation pa de ydre kvindelige kensorganer:
Der foretages radikal lokal excision af tumor med histopatologisk fri
margin > 8mm, svarende til kirurgisk margin pa 15-20mm. Profund for
tumor dissekeres ned til de dybe fascier. Afhangigt af tumors starrelse kan
indgrebet for at opfylde kriterierne for radikalitet fa karakter af fjernelse af
de ydre kvindelige kensorganer i den ene side(hemivulvektomi), forreste -,
bageste - eller total radikal fjernelse af ydre kvindelige kansorganer
(vulvektomi). Ved fjernelse af starre vaevsomrader specielt i perineum
(mellemkgadet) kan der vere problemer med huddakke, hvilket
nedvendigger plastikkirurgisk assistance med henblik pa lapplastik. Hvis
patientens kraeft er en modermarkekraeft, behandles patienten ligeledes i
samarbejde med plastikkirurgisk afdeling.
e Operation pa de regionale lymfeknuder i lysken
0 Uni- eller bilateral inguinal lymfadenektomi ved invasionsdybde >
1mm i form af enten
= Sentinel node procedure
eller
= Radikal lymfadenektomi ved tumor >4cm, multifokal
tumor eller mistanke om inguinale metastaser
Safremt tumor er lateral og dermed mere end 1cm fra midtlinjen, skal der foretages
unilateral lymfadenektomi. | modsat fald bilateral lymfadenektomi.

Primeer straleterapi og kemoterapi

Patienter med avanceret og inoperabel kreeft i de ydre kvindelige kensorganer
(stadium 111 — IV) behandles med ekstern straleterapi eventuelt suppleret med en
samtidig ugentlig kemoterapi med Cisplatin.
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6.1.2 De hyppigst opstaede komplikationer
De umiddelbare komplikationer til det kirurgiske indgreb omfatter:

e Infektion, sarruptur og dannelse af lymfocele i lysken (sentinel node
procedure <5 %, radikal lymfadenektomi 30-50 %)

¢ Bladning, som kreever re-operation med mulighed for forleengelse af
forlgbet (ca. 1-2 %)

De sene komplikationer efter operation udggres af:

e Lymfagdem af underekstremiteter (10-20 %)
e Seksuel dysfunktion

Sene komplikationer har ikke umiddelbar indflydelse pa det primare pakkeforlgb
og omtales derfor ikke yderligere i denne sammenhang.

De umiddelbare komplikationer til straleterapi og en samtidig kemoterapi omfatter:

* Hudgener; svie, redme, afskalning

Diarre

Blaregener; dysuri, pollakisuri, eventuel haematuri
Infektioner

Treethed

Sadanne komplikationer vil sjeldent medfare, at patienten ikke kan fglge det
standardiserede pakkeforlgb.

De sene komplikationer efter strale- og kemoterapi udgeres af:

» Varige affgrings- og vandladningsgener
* Lymfgdem
e Seksuel dysfunktion

Sene komplikationer har ikke umiddelbar indflydelse pa det primare pakkeforlgb
og omtales derfor ikke yderligere i denne sammenhang.

6.2 Information til patienten

Ved primer kirurgi

Nar svar pa den histologiske undersggelse af operationspraeparatet foreligger, kan
patienten informeres om det samlede resultat, herunder eventuel indikation for
forebyggende straleterapi. Ved indikation for forebyggende behandling medgives
patienten tid til samtale i onkologisk ambulatorium. Hvis patienten er
feerdigbehandlet, gives tid til kontrol i gynaekologisk regi efter 3 mdr.

Ved primaer strale- og kemoterapi
Ved afslutning af behandlingsforlgbet informeres patienten om det fremtidige
kontrolprogram.

Det anbefales, at patienten har en ledsager med til samtalen.
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6.3 Beslutning

Ved afslutningen af det primare behandlingsforlgb for patienter, der er opereret,
gennemgas det samlede resultat ved MDT med deltagelse af specialister med
fagomradekompetence indenfor gynakologi, onkologi, patologi og radiologi. Pa
baggrund af de histologiske parametre og de gvrige patientdata kan prognosen
estimeres, og afhaengig heraf fastleegges det, om patienten skal tilbydes
adjuverende straleterapi.

Det primere formal for MDT er planlegning af eventuelt efterfalgende
behandlingsstrategi samt kvalitetskontrol af udredning og kirurgisk behandling.

6.4 Ansvarlig

Den opererende gynakolog er ansvarlig under det kirurgiske forlgb i samarbejde
med patientens kontaktsygeplejerske.

Ved primaer kemo-/straleterapi er det den onkologiske teamleder, som er ansvarlig
for patientens behandlingsforlgb sammen med kontaktsygeplejersken.

6.5 Forlgbstid

Kirurgi
Forlgbstiden fra udredningen er afsluttet og patienten er informeret om det videre
forlab, til patienten skal modtage behandling, er 6 hverdage.

Tiden bestar af:
o Indlaeggelse, blodprever, lymfescintigrafi og information, samtale med
sygeplejerske, anastesitilsyn og blodprave (3 hverdage)

Desuden afseettes 2 hverdage til
e Vurdering og eventuel stabilisering af ko-morbiditet

Behandling
e Operation (1 hverdag)

Primeer straleterapi eventuel sammen med kemoterapi
Forlgbstiden fra udredningen er afsluttet og patienten informeret, til patienten skal
modtage primer straleterapi, er 11 hverdage

Tiden bestar af:
e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler, undersggelser og
MDT (3 hverdage)
o Journaloptagelse og information inklusiv informeret samtykke (2
hverdage)
o Teknisk forberedelse af patienten (5 hverdage)

Behandling
e Straleterapi og kemoterapi
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7 Efterbehandling

7.1 Sundhedsfagligt indhold
7.1.1 Medicinsk behandling og straleterapi
Postoperativ adjuverende straleterapi gives i falgende tilfeelde:

» Positiv sentinel node

» Efter radikal lymfadenektomi: mikroskopisk metastase til to eller flere
lymfeknuder, en eller flere makroskopiske metastaser eller
kapselgennemvaekst

» Positiv eller snaver resektionsrand svarende til de ydre kvindelige
kagnsorganer (< 8 mm), hvor re-resektion ikke er mulig

Der gives ekstern straleterapi pa de involverede lymfeknudestationer og/eller de
ydre kvindelige kansorganer. Behandlingstid ca. 5 uger. Verdien af en supplerende
og samtidig givet kemoterapi i denne situation er uafklaret, men tilbydes som
forebyggende behandling.

7.1.2 De hyppigst opstaede komplikationer
De umiddelbare komplikationer til straleterapi og eventuel kemoterapi omfatter:
e Hudgener; svie, radme, afskalning
e Diarre
o Bleregener; dysuri, pollakisuri, eventuel heematuri
o Infektioner

e Traethed
De sene komplikationer efter strale- og eventuel kemoterapi udgeres af:

e Varige affgrings- og vandladningsgener
e Lymfadem
e Seksuel dysfunktion

7.2 Information til patienten

Nar svar pa den histologiske undersggelse af operationspraeparatet foreligger, kan
patienten informeres om det samlede resultat herunder eventuel indikation for
forebyggende straleterapi. Ved indikation for forebyggende behandling medgives
patienten tid til samtale i onkologisk ambulatorium. Hvis patienten er
feerdigbehandlet, gives tid til kontrol i gynakologisk regi efter 3 mdr.

Det anbefales, at patienten har en ledsager med til samtalen.
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7.3 Beslutning

Pa baggrund af de histologiske parametre og de gvrige patientdata kan prognosen
estimeres, og afhaengig heraf fastleegges det, om patienten skal tilbydes
forebyggende straleterapi.

Det primaere formal for MDT er planlaegning af eventuel efterfalgende
behandlingsstrategi samt kvalitetskontrol af udredning og kirurgisk behandling.

7.4 Ansvarlig

Ved forebyggende straleterapi er det den onkologiske teamleder, som sammen med
kontaktsygeplejersken er ansvarlig for patientens behandlingsforlgb.

7.5 Forlgbstid

Nar den kirurgiske behandling er foretaget, skal der ga 15-20 hverdage, inden
patienten kan pabegynde straleterapi eller kemoterapi. Dette er afhangigt af
sarheling og patientens tilstand.

Mellemperioden bruges udover sarheling til at afklare histologisk diagnose for at
afklare om patienten skal efterbehandles. De resterende dage bruges til ambulant
forundersggelse, patientsamtykke og planlaeegning af straleterapi og eventuel
kemoterapi.
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8 Afslutning pa pakkeforlgb

8.1 Kontrol
8.1.1 Klinisk indhold

Den opererende afdeling varetager kontrollen af patienter, som udelukkende er
behandlet kirurgisk. Den onkologiske afdeling varetager den initiale kontrol af
patienter, som har modtaget straleterapi enten intenderet helbredende eller som
forebyggende behandling.

Formalet med Kklinisk kontrol er:

e Tidlig pavisning af tilbagefald
e Evaluering af primarbehandling
o Kvalitetskontrol
o Diagnostik og behandling af sequelae
e Rehabilitering; psykosocial stgtte og radgivning, tilbud om henvisning til
sexolog

Der anbefales klinisk kontrol med gynekologisk undersggelse og palpation af
inguinae hver 3. maned de farste to ar herefter en gang arligt til i alt 5 ar.

Ved mistanke om tilbagefald genhenvises patienten til en afdeling med hgjt
specialiseret funktion.

Den behandling, der kan gives ved tilbagefald, afhaenger af tilbagefaldets
lokalisation, og af hvilken behandling patienten primert modtog, samt hvilke
kliniske beslutninger der skal tages.

8.1.2 Information til patienten
Patienten skal have information om det kontrolprogram, der tilbydes .
Den behandlende lzege giver patienten information om:

1. Hvilke undersggelser der foretages som led i kontrol af patientens sygdom
og hvor ofte.
2. Hvornar der afgives svar pa undersggelser.

8.1.3 Ansvarlig

Den gynakologiske afdeling er ansvarlig for kontrol af patienter, som udelukkende
er behandlet kirurgisk. Den onkologiske afdeling varetager den initiale kontrol af
patienter, som har modtaget straleterapi enten intenderet som helbredende eller
som forebyggende behandling.
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8.1.4 Faglig begrundet forlgbstid

Patienten kontrolleres forste gang 3 maneder efter endt behandling/efterbehandling.

8.2 Rehabilitering
8.2.1 Kiinisk indhold

Patienter, der er behandlet for kraeft i de ydre kvindelige kansorganer, oplever ofte
store problemer vedrgrende deres seksualitet. Der er for denne gruppe patienter
brug for rehabilitering i form af

e Psykosocial stgtte og radgivning

e Tilbud om henvisning til sexolog

Der henvises i gvrigt til det generelle notat vedrgrende psykosocial omsorg, pleje
og symptomlindring, rehabilitering og palliation.

8.3 Palliation
8.3.1 Kilinisk indhold

Der henvises til det generelle notat vedrgrende psykosocial omsorg, pleje og
symptomlindring, rehabilitering og palliation.
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9 Oversigtsskema

Klinisk handling

Beslutning:
Praktiserende laege
finder mistanke om
kreeft

Logistisk handling

Henvisning sendes

til praktiserende
specialleege i gynakologi
eller gynakologisk
obstetrisk afdeling

Information til
patienten

= Udelukkelse af
kreeft
= Videre forlgb

Speciale

Praktiserende lege

Registrering
/Monitorering

Indgang til pakkeforlgh

Undersggelsesprogram:

=  Gyn&kologisk
undersggelse

= Biopsi

Henvisning modtaget pa
gynaekologisk obstetrisk
afdeling

= Svarafgivelse
= Videre forlgb

Beslutning:

Privat praktiserende
gynakolog eller
specialleege finder
begrundet mistanke om
kreeft

= Henvisning sendes
til hgjt specialiseret
gynaekologisk afdeling
»  Biopsisvar fremsendes
til hgjt specialiseret
gynakologisk afdeling

=  Udelukkelse af
kraeft
= Videre forlgb

Praktiserende
specialleege i
gyna&kologi
/Gyneakologisk
specialleege

Udredning

Visitation til » Henvisning modtaget | Indkaldelse: Gynakolog A: Henvisning modtaget
pakkeforlgh pa hgjt specialiseret undersggelsesprogram
afdeling
= Booking:
undersggelses-
program
Undersggelsesprogram: Videre forlgb Gynakolog B: Udredning start
=  Gyn&kologisk Radiolog (farste fremmade)
undersggelse
(eventuel med
biopsi i generel
anastesi)
= Eventuel cytoskopi
= Eventuel rectoskopi
= CT/MR scanning
= Rontgen af thorax
= Blodprever
Beslutning: Booking: Indkaldelse: Multidisciplineert C1: Diagnose be- eller
= Operation konsultation konsultation team afkreeftet
»  Stréle-/kemoterapi C2: Udredning slut
= Kontrol (klinisk beslutning om

behandling foreligger)

Konsultation

= Booking: onkologisk
forundersggelse/
operation

= Epikrise til:
praktiserende

= Svarafgivelse

= Videre forlgb

= Informeret
samtykke

= |ndkaldelse:

Gynakolog

D: Informeret samtykke

Pakkeforlgb for kreeft i de ydre kvindelige keansorganer (kreeft i vulva)

24




lzege/praktiserende
specialleege

onkologisk
forundersggelse/
operation

Behandling

praktiserende
leege/praktiserende
specialleege

Indlaeggelse Gynzkolog El: Behandling start,
organisatorisk (farste
fremmgde ved primeer
kirurgisk behandling)

Operation Forsendelse af materiale til Gynzkolog E2: Behandling start,

patolog klinisk (ved primeer
kirurgisk behandling)

Histologisvar Svar sendes til Patolog

rekvirerende afdeling

Onkologisk Booking: » Indkaldelse: strale- | Onkolog E1: Behandling start,

forundersggelse strale-/kemoterapi /kemoterapi organisatorisk (farste

= Videre forlgb fremmgde ved primaer
» Informeret onkologisk behandling)
samtykke

Strale-/kemoterapi Onkolog E2: Behandling start,
klinisk (ved primaer
onkologisk behandling)

Beslutning: = Booking: Indkaldelse: Multidisciplineert Kommende registrering:

= Strale-/kemoterapi onkologisk onkologisk team Primer behandling slut

= Kontrol forundersggelse forundersggelse
= Epikrise til:

Efterbehandling

praktiserende leege/
praktiserende
specialleege

Onkologisk Booking: = Svarafgivelse Onkolog Kommende registrering:
forundersggelse Strale-/kemoterapi = Videre forlgb Efterbehandling start
* Indkaldelse: Strale-
/kemoterapi
Strale-/kemoterapi Videre forlgb Onkolog
Beslutning: = Booking: konsultation | Indkaldelse: Multidisciplineert
Kontrol = Epikrise til: konsultation team

Konsultation

Booking:
kontrolforlgb

= Svarafgivelse

= Videre forlgb

= |ndkaldelse:
kontrol

Onkolog

Kommende registrering:
Behandling slut

... Afslutning pa pakkeforlep ...~ nn00......_______
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Klinisk kontrol med Videre forlgh Gynazkolog Kommende registrering:
gynakologisk Kontrol start
undersggelse og
palpation af lysken hver
3. maned i 2 ar
Herefter én gang arligt
tilialt5 ar
Beslutning: Epikrise til: Gynazkolog Kommende registrering:
Kontrol afsluttes praktiserende laege Kontrol slut
/praktiserende speciallege
Monitoreringsintervaller
Fra henvisning modtaget til forste fremmade pa 3 hverdage

udredende afdeling

Fra farste fremmegde pa udredende afdeling til
afslutning pa udredning

16 hverdage

Fra afslutning pa udredning til start pa primaer | Operation
behandling

6 hverdage

Straleterapi og eventuel
kemoterapi

11 hverdage

Fra henvisning modtaget til start pa primar | Operation
behandling

25 hverdage

Straleterapi og eventuel
kemoterapi

30 hverdage
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10 Mere om pakkeforlghb

10.1 Om sundhedsfaglige omrader i pakkeforlgb
10.1.1 Mistanke og begrundet mistanke

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

I mange pakkeforlgh er det ogsa beskrevet, hvornar der bgr veaere mistanke om en
bestemt kraeftsygdom, og hvilken filterfunktion der skal til for enten at afkreefte
eller begrunde mistanken.

Ved en filterfunktion forstas i denne sammenhang altid en undersggelse eller
samling af undersggelser, der kan afkrafte eller begrunde mistanken.
Filterfunktionen kan vare en undersggelse, der iveerksattes 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 speciallaege (i speciallegepraksis eller pa hospital),
hvor det efterfglgende evt. er speciallegen, der rejser den begrundede mistanke og
henviser til pakkeforlgb.

En del patienter vil ikke falge et standard pakkeforlgb, fx fordi de diagnosticeres i
anden sammenhang 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 laege, der er i kontakt med
patienten. Det vil i nogle tilfeelde veere en hospitalsafdeling.

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

10.1.2 Multidisciplineere teamkonferencer

Formalet med etablering af multidisciplineere teams er, at leegelige specialer og
afdelinger, der medvirker i behandling af kraeftpatienter, indgar i et forpligtende
kontinuert samarbejde, der sikrer hensigtsmassige forlgb. Teamsamarbejdet skal
ogsa kunne fungere i ferieperioder og i forbindelse med sygdom, saledes at den
ngdvendige faglige kvalitet og beslutningskompetence sikres. Det
multidisciplinzere 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, tvaerfaglige
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.
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10.1.3 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 klar information eller aftale. Som en del af kommunikationen
skal patienten lgbende informeres om undersggelsesresultater og naste trin i
pakkeforlgbet.

Det er vigtigt, at alle personalegrupper i praksissektoren og pa hospitalsafdelinger
kender til pakkeforlgbet for den pagaldende kraeftsygdom, 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 falger bl.a., at information til patienten:

e 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

e skal omfatte andre mulige undersggelser, behandlinger mv.

e 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 veere tilpasset modtagerens individuelle forudsatninger sa
som alder, modenhed, erfaring, uddannelsesmeessige 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 vaeret 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.

10.1.4 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 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 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 fglge pakkeforlgbet.

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

10.1.5 Psykosocial omsorg, pleje, symptomlindring, rehabilitering og
palliation

Alle, der diagnosticeres med en kreaeftsygdom, 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 kraeftsygdom der er tale om,
hvilket stadie sygdommen er i, eventuel ko-morbiditet og den pageeldendes
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
Recldiv \\

Psykosocial omsorg, pleje,
symptomlindring og rehabilitering

Kontrol /

\vBehandling

Livets afslutning

Rask/helbredt

Udredning
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Figuren er udviklet med udgangspunkt i figur i bilag 10.2 om rehabilitering til
Kraftplan 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 understattende behandling bl.a. pleje og symptomlindring. Fra starten af
sygdomsforlgbet kan patienten have behov for en malrettet rehabiliteringsindsats
for at minimere sygdommens og kraftbehandlingens falger og dens indvirkninger
pa hverdagslivet.

| de tilfeelde, 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 stgtte 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.

10.1.6 Metastaser

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

10.1.7 Recidiv

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

10.2 Implementering af pakkeforlgb

Ved lokal implementering af et pakkeforlgb tages udgangspunkt i det beskrevne
standard pakkeforlgh. Det er regionernes ansvar at implementere pakkeforlgbene.
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Implementeringen af pakkeforlgbene skal ske i overensstemmelse med den
geeldende specialeplanlegning pa omradet.

10.2.1 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 tilgengelige. 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 kraft, evt.
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 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 forste kontakt i pakkeforlgbet.

10.2.2 Almen praksis

Almen praksis er ofte den leegefaglige instans, som finder begrundet mistanke om
kreeft og informerer patienten om naeste 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 forudsztninger giver almen praksis mulighed for at lgfte de
opgaver, som indgar i tovholderfunktionen i forbindelse med pakkeforlgb for
kraeftpatienter, og for, at almen praksis kan vere proaktiv i forhold til
kreeftpatienten under hele forlgbet. Almen praksis’ rolle som tovholder er serligt
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 pakkeforlgb omfatter
herunder det farste trin i udredningsfasen. | notatet Almen praksis rolle i
pakkeforlgb beskrives omradet naermere.

10.3 Monitorering

Hovedformalet med monitorering af pakkeforlgbene er at stille relevant klinisk
ledelsesmaessig information til radighed for den kliniske ledelse og derigennem
skabe forudsatning for en taet opfelgning af implementeringen af pakkeforlgbene.
Monitoreringen geres endvidere tilgeengelig for hospitalsledelser, regioner og
centrale sundhedsmyndigheder. Data fra monitoreringen bliver formidlet gennem
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Monitoreringsinformationssystemet kraeft (MIS Kreft). Monitoreringen er i videst
muligt omfang baseret pa eksisterende data fra Landspatientregistret med et
begreenset 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 fremmgade 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 primeer behandling (Fra D til E2)

e Frahenvisning modtaget til start pa primeer behandling (Fra A til E2)
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A Henvizning modtacget

B Udredning statrt (farste fremmede)

D Udredning st o informeret samtykke om behandlingsplan
E2 Behandling =start, klinizk

10.3.1 I notatet monitorering af pakkeforlgb for kreeftpatienter
beskrives omradet mere detaljeret.
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