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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 standard patientforlgb, 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 standard patientforlgb 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 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 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 udvikles
en patientinformationspjece for hver kraftform, disse pjecer vil vare tilgengelige
pa sundhed.dk.

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

¢ Mistanke og begrundet mistanke

e Multidisciplingre teamkonferencer
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e Kommunikation og patientinformation

e Ko-morbiditet

e Psykosocial omsorg, pleje og symptomlindring, rehabilitering og palliation
e Metastaser

e 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 af patienten,
samt tid som er ngdvendig for patienten til at treeffe beslutning om samtykke til
eksempelvis operation og tid til ngdvendig stabilisering af evt. ko-morbiditet hos
patienten.

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

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 standard patientforleb 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, der har en forlgbstid. De enkelte fasers forlgbstid
er til sidst lagt sammen i en samlet forlgbstid fra henvisning er modtaget til primeer
behandling er startet. Det er det forlgh, der males pa, og 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 planleegge 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 kreeftpatienterne,
sa forlgbstiderne er ikke en ny rettighed, men de kan af patienter og
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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.

1.2 Udvikling af pakkeforlgb pa kraeftomradet

De videnskabelige selskaber og sammenslutninger samt regionerne har via nedsatte
arbejdsgrupper bidraget til udviklingen af konceptet for pakkeforlgbet,
udarbejdelsen af de enkelte pakkeforlgb og udviklingen af monitoreringen. De har
ydet et meget stort og veesentligt bidrag til udviklingen af pakkeforlgb pa
kraeeftomradet.

De lagelige specialer har en lang tradition for evidensbaseret tilgang til faget og
udarbejdelse af landsdeekkende kliniske retningsliner, klaringsrapporter,
referenceprogrammer og protokoller.

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

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 to ar efter udgivelsen, sa
eventuel ny viden og organisatorisk erfaringer kan inkluderes. Indholdet bar
revideres tidligere, hvis der foreligger veesentlig ny viden eller udvikling i
diagnostik og/eller behandling pa omradet, ligesom revision vil kunne udsattes,
hvis man bar afvente resultater af igangvarende undersggelser. Sundhedsstyrelsen
sikrer revisionen i samarbejde med den relevante kliniske arbejdsgruppe.

1.3 Leesevejledning

Samtlige pakkeforlgbsbeskrivelse 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 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
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Kapitlet beskriver, hvilke kriterier der skal veere opfyldt for, at patienten
skal henvises til pakkeforlgbet. Der skelnes mellem mistanke, filterfunktion
og begrundet mistanke, hvor det er den begrundede mistanke, der initierer
pakkeforlgbet. Der leegges vaegt pa patientinformation, hvem der er
ansvarlig for at treeffe hvilke beslutninger, og hvor lang til der ma ga 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.

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 reekkefglge. Der
leegges veaegt 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.

4. Behandling
Her beskrives hovedgrupperne indenfor 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 vere.

6. Afslutning pa pakkeforlgbet
| dette kapitel er der underafsnit for kontrol, rehabilitering og palliation.
Pakken afsluttes, nar behandling og efterbehandling er slut og patienten
fortsaetter i et forlab med kontrol, 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. 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.

I kolonnen logistisk handling beskrives de administrative og
organisatoriske handlinger, eksempelvis at den praktiserende lzege 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
Pakkeforlgb for metastaser uden organspecifik kreefttype 9



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.

I kolonnen registrering og monitorering er angivet de registreringer, der
skal foretages i de patientadministrative systemer i forbindelse med de
relevante kliniske handlinger.

Pakkeforlgb for metastaser uden organspecifik kreefttype 10



2 Arbejdsgruppens sammensaetning

Overlege, dr.med.

Michael Kosteljanetz

Dansk NeuroOnkologisk Gruppe (DNOG)

Neurokirurgisk afdeling, Rigshospitalet

Overleege

Torben Palshof

DMCG Dansk lungecancer gruppe (DLCG)

Onkologisk afdeling, Arhus Sygehus

Overleege Lars Bggeskov

DMCG Dansk Neuroonkologisk gruppe(DNOG)

Neurokirurgisk afdeling, Rigshospitalet

Overlzege, PhD

Anders Krarup-Hansen

DMCG Dansk sarkomgruppe

Onkologisk afdeling 54 B1, Herlev Sygehus

Overleege

Helle Anita Jensen

DMCG @vre gastrointestinal cancer

Onkologisk afdeling R, Odense Universitetshospital

Overleege, dr.med.

Michael Pedersen

DMCG Hamatologi (DMCG-Ham)

Heematologisk afdeling, Herlev Hospital

Ledende overlaege

Karin Lambertsen

DMCG Hoved-hals (DAHANCA)

Kirurgisk afdeling., Aalborg Sygehus

Overlege, dr. med

Lisa Sengelgv

Dansk Onkologisk Selskab (DSKO)

Onkologisk afdeling, Herlev Hospital (Fra 01.07.09)

Overlaege

Birgitte Svolgaard

Dansk Radiologisk Selskab

Radiologisk afdeling, Odense Universitetshospital

Overlage, ph.d.

Bodil Laub Petersen

Dansk Patologisk Selskab

Patologi afdeling, Rigshospitalet

Praksisleege

Flemming Skovsgaard

Dansk Selskab for Almen Medicin

Laegerne F. Skovsgaard & G. Gunnersen Kgbenhavn

Centerchef

Uffe Niebuhr

Region Nordjylland

Medicinsk Center, Aalborg Sygehus

Ledende overlaege

Region Midtjylland

Pakkeforlgb for metastaser uden organspecifik kreefttype 11




Ulrich Fredberg

Medicinsk afdeling, Regionshospitalet Silkeborg

Ledende overlege

Brita Bjerregaard

Region Syddanmark
Onkologisk afdeling, Sydvestjysk Sygehus

Laegefaglig konsulent

Jens Arndal

Region Sjelland

Kvalitet og udvikling

Vicedirektar

Erling Birk Madsen

Region Hovedstaden

Direktionen, Frederiksberg Hospital

Pakkeforlgb for metastaser uden organspecifik kreefttype

12




3 Introduktion til pakkeforlgb for
metastaser uden organspecifik
kraefttype

3.1 Generelt om pakkeforlgb for metastaser uden
organspecifik kreefttype

Dette pakkeforlgb omhandler patienter, hos hvem det farste fund er en metastase,
men hvor den primare tumors lokalisation ikke er klinisk oplagt. Det kan for
eksempel dreje sig om metastasesuspekte forandringer i leveren ved
ultralydsscanning eller biopsisvar med pavist malignitet i en lymfeknude, uden at
patologisvaret kan stadfeaeste primartumorens lokalisation. Safremt patienten
frembyder symptomer, der giver mistanke eller begrundet mistanke om
organspecifik kreafttype, skal patienten henvises og udredes umiddelbart i henhold
til det relevante pakkeforlgb.

Gruppen af patienter i dette pakkeforlgb er sammensat, og det er ikke muligt at
opgive et antal.

Pakkeforlgbet har til formal at identificere den primeere tumor sa hurtigt som
muligt.

Hvis en primar tumor identificeres, skal patienten henvises til start pa det relevante
organspecifikke pakkeforlgb. Hvis primeer tumor efter det beskrevne
udredningsforlgb ikke er identificeret, henvises patienten umiddelbart til
onkologisk afdeling under henvisningsdiagnosen “ukendt primaer tumor™ til evt.
yderligere udredning og behandling (se kapitel 6).

Pakkeforlgbet beskriver endvidere en filterfunktion for patienter, hos hvem der er
mistanke om alvorlig sygdom, som kunne vare kraeft, men hvor der ikke er
mistanke om specifik kraefttype. Hos disse patienter er der mistanke om kreeft, og
der skal regionalt treeffes aftaler, der sikrer en udredning af disse patienter (se
nedenfor og bilag om den alvorligt syge patient).

3.2 Kliniske retningslinjer

Pakkeforlgbet baserer sig pa draftelser i arbejdsgruppen og nedennzvnte
retningslinjer vedrgrende patienter med sygdomsenheden “ukendt primar tumor™:

¢ Behandling af ukendt primer tumor. Sammenslutningen af Kraftafdelinger
(SKA) juni 2007

e Karcinommetastase pa halsen fra ukendt primeer tumor Dahanca 2003
e ESMO Minimum Clinical Recommendations for diagnosis, treatment and

follow-up of cancers of unknown primary site (CUP). Ann Clin Onc 12:
1057-1058. 2001
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3.3 Det multidisciplineere team

Pa afdelinger, der varetager udredning af patienter efter dette pakkeforlgb, skal der
udpeges en speciallaege, der er ansvarlig for de lokale patientforlgb i samarbejde
med afdelingens gvrige personale.

Det multidisciplinare team bgr mgdes regelmaessigt. Teamet vil oftest skulle besta
af intern mediciner fra relevant speciale eller ortopadkirurg, billeddiagnostiker,
patolog, onkolog og evt. neurolog, leverkirurg osv. MDT kan fastlaegge regler for,
hvilke patienter, der skal drgftes i MDT. Ligesom MDT kan uddelegere ansvar og
beslutningskompetence til en bestemt afdeling/speciale vedrgrende bestemte
patientgrupper.

Hvor det er hensigtsmaessigt, kan patienten konfereres med det eksisterende,
relevante MDT fra et af de organspecifikke pakkeforlgb.
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3.4 Flowchart for metastaser uden organspecifik kraefttype

Indgang i |
kkeforlabi

| |
I
1pa

Praktiserende l=gel
anden
sygehusafdeling

Primzer udredning

Sekundaer udredning

Behandling

A

Anamnese
Kliniske undersegelser
Blodpraver
Billeddiagnostik
Biopsi

1

MDT-konferance
med deltagelse af

relevante
arganspecialer

'

Begrundet mistanke
om sygdomsenhedan
"ukendt primasr
furnar”

Onkologisk afdeling under
diggnosen ukendt pimesr tumor:
Individuelt udredningsfodab avt.
inkluderanda billaddiagnostik, re-

biopsi, klinisk fysiclogi, bledprever

Y

MOT-konference

|
Y

Ewt. udvidat
immunhistokemisk:
Malrettet
videregaende
diagnostik fx
Immunhistokemisk
analyser

3

MDT-konference

Y

Om muligt.
Protokolleret behandling for
diagnosen "ukendt primasr tumar”

Pakkeforlgb for metastaser uden organspecifik kreefttype

15

Y

Andet pakkeforlzb




4 Indgang til pakkeforlgb for
metastaser uden organ specifik
kraefttype

4.1 Klinisk indhold

4.1.1 Mistanke; den sveert syge patient, som kunne have kraeft

Egen lege vil ofte pga. symptomerne hos en patient fa mistanke, om, at
vedkommende er alvorligt syg, uden at det er muligt nzermere at afggre, hvad
patienten fejler, endsige hvilket organ, der kunne vaere involveret. En sadan patient
kan ikke indga i et pakkeforlgb for kreeft, fordi symptomerne er uspecifikke.
Erfaringen er imidlertid, at patienterne i ca. 1/3 af tilfeeldene vil have kraeft og i 2/3
af tilfeldene andre lidelser bl.a. infektigs, reumatologisk, hjerte- eller endokrin
sygdom. Hyppigheden af kraft hos disse patienter er saledes mindst lige sa hgj som
blandt patienter, der pga. symptomer pa en bestemt kraeftsygdom pabegynder et
egentligt pakkeforlgb.

Der er derfor behov for, at der regionalt treeffes aftaler der sikrer, at egen laege har
hurtig adgang til den ngdvendige udredning og har en aftalt afdeling, hvortil
patienten kan henvises, safremt egen leeges udredning ikke afdaekker diagnosen.

Formalet hermed er, at ogsa disse patienter kan blive udredt og siden eventuelt
indga i et pakkeforlgb for kreeft uden ungdig ventetid, safremt kriterierne derfor er
opfyldt. Udredningen af patienten har som formal at identificere patientens
grundlidelse, sa eventuelle supplerende undersggelser og behandling kan tilbydes
(se bilag for detaljer):

e Udredningen bgr starte og gennemfgres uden ungdig ventetid i savel
primeer som sekundeer sektoren

e Safremt almen praksis er ansvarlig for udredningen, skal der lokalt laves
aftaler om mulighed for kontakt med relevant speciale i sekundeer
sundhedssektor

e Udredningen bar forega efter aftalte retningslinjer i hele forlgbet
inkluderende omhyggelig objektiv undersggelse, blodpraver og
billeddiagnostiske undersggelser i fastlagt reekkefalge

e Safremt den initiale udredning ikke afklarer diagnosen, skal almen praksis
umiddelbart kunne henvise patienten til en bestemt sygehusafdeling til
videre udredning ligeledes efter faste retningslinjer

e Ved henvisningen skal alle relevante oplysninger vedrgrende mistanke om
alvorlig sygdom og det hidtidige udredningsforlgb videregives fra almen
praksis til den modtagende afdeling

e Safremt udredningen resulterer, i at patienten opfylder kriterierne for at

indga i et pakkeforlgb for kreeft, skal henvisning hertil foretages uden
ungdig ventetid
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o | hele forlgbet skal ansvaret veere entydigt placeret. Enten i almen praksis
eller pa en bestemt sygehusafdeling

e Patienten bgr have en fast kontaktperson, uanset hvor patienten befinder
sig

Nedenfor er beskrevet en model med mistanke, udredning med naermere afklaring
og efterfglgende evt. begrundet mistanke om specifik kreeftsygdom i lighed med
begrebsanvendelsen i andre pakkeforlgb for kreeft.

Mistanke om alvorlig sygdom:

Patientgruppen, hos hvem mistanke opstar, har fa felles kliniske/epidemiologiske
karakteristika, og gruppen er ikke velbeskrevet. Det drejer sig hyppigst om
patienter med fa ugers symptomvarighed.

Symptombilledet vil ofte omfatte en eller flere af falgende symptomer uden
umiddelbar forklaring:

e Almensymptomer (trethed, almen sygdomsfglelse, smerter)
e Vegttab, utilsigtet

e Feber

e Anami

e En eller flere abnorme laboratoriepraver, som ikke umiddelbart kan
forklares, for eksempel forhgjede basiske fosfataser, forhgjet SR eller
calcium

¢ Knoglesmerter med patologisk fund ved knoglescintigrafi
Filterfunktion

Ved mistanke om alvorlig sygdom henviser almen praksis til en naermere
udredning eller forestar selv de ngdvendige undersggelser. Udredningen af
patienten har til formal at identificere patientens grundlidelse, sa ngdvendig
supplerende udredning og behandling kan tilbydes. Hvis der under udredningen
opstar begrundet mistanke om kreft, henvises patienten til videre udredning i det
relevante pakkeforlgb for kreeft, evt. i dette pakkeforlgb.

En systematisk og hurtig udredning af denne gruppe patienter er implementeret
eller er under implementering i flere regioner (der henvises til bilag for eksempler
pa sadanne beskrivelse). Der er saledes ved at blive samlet erfaringer for, hvordan
udredningen bedst organiseres.
Udredningen skal forega efter aftalte retningslinjer og inkludere:

e Blodprover

¢ Billeddiagnostiske undersggelser
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e Henvisning til videre udredning pa en bestemt medicinsk afdeling, hvis der
ikke efter den primeere udredning er fastlagt en diagnose

Ansvaret for udredningen i filterfunktionen kan initialt veere placeret i almen
praksis eller pa en medicinsk afdeling, men ber veere helt entydigt aftalt lokalt.

Der skal regionalt udpeges kontaktafdelinger og udarbejdes retningslinjer for
udredningen. Ligesom det regionalt skal aftales, hvordan organiseringen skal
forega.

4.1.2 Begrundet mistanke — kriterier for henvisning til pakkeforlgb

Begrundet mistanke om kraft uden organ specifik krafttype opstar hos en patient
uden kendt kraeftsygdom — oftest ved:

e Fund af en proces suspekt for kreeft ved en billeddiagnostisk undersggelse
o Palpation af patologisk forstarrede lymfeknuder uden anden forklaring
e Fund af kraeftceller for eksempel i lungehinde, bughinde eller spinalvaeske

Hvis den begrundede mistanke opstar pa baggrund af lymfeknudesvulst, ber anden
forklaring, primeert infektion, udelukkes ved relevante undersggelser, fgr der er
begrundet mistanke.

Safremt der hos en patient uden kendt kraeftsygdom identificeres en af ovenstaende
tilstande, er der begrundet mistanke om en kreeftsygdom, og patienten henvises til
start pa pakkeforlgb.

4.1.3 Henvisning til pakkeforlgb

Nar der er begrundet mistanke skal patienten henvises til pakkeforlgb. I nogle
tilfeelde vil det veere til dette pakkeforlgb og i andre tilfalde til organspecifikke
pakkeforlgb. Nedenfor redeggares for de fund ved hvilke patienten skal henvises til
det relevante organspecifikke pakkeforlgb.

4.1.3.1 Begrundet mistanke om metastase i lymfeknude — kriterier for
henvisning til pakkeforlgb

Lymfeknude pa hals: Der er mistanke om hoved/hals kraft. Patienten henvises til
filterfunktion i form af vurdering hos praktiserende specialleege med henblik pa
evt. start pa pakkeforlgb for hoved/hals kreft.

Lymfeknude i armhule hos kvinde: Der er begrundet mistanke om brystkreeft.
Patienten henvises til start pa pakkeforlgb for kraft i bryst.

Lymfeknude retroperitonealt eller i lysken: Patienten henvises til medicinsk
afdeling til start pa dette pakkeforlgb.

Det skal bemeerkes, at ved klinisk eller billeddiagnostisk begrundet mistanke om
lymfom henvises patienten altid til start pa pakkeforlgb for heematologiske
sygdomme.
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4.1.3.2 Begrundet mistanke om metastase i leveren — kriterier for
henvisning til pakkeforlgb

Patienten henvises til medicinsk afdeling til start pa dette pakkeforlgb.

Patienter med mulige levermetastaser hos hvem der samtidig er
mistanke/begrundet mistanke om kreeft i tyk- og endetarm henvises til pakkeforlgb
for tyk- og endetarm og senere pakkeforlgb for tarmkraeft- metastaser i
leveren, for hvilke der eksisterer et specielt pakkeforlab.

4.1.3.3 Begrundet mistanke om metastase i lungen — kriterier for
henvisning til pakkeforlgb

Der er begrundet mistanke om lungekraft. Patienten henvises til start pa
pakkeforlgb for lungekraeft.

4.1.3.4 Begrundet mistanke om metastase i knogler — kriterier for
henvisning til pakkeforlgb

Patienten henvises til medicinsk afdeling til start pa dette pakkeforlgb med mindre
andet er aftalt lokalt. Det skal under alle omstandigheder sikres, at patienten far det
hurtigst mulige forlgb med biopsi.

Patienter med spinalt tveersnitsyndrom henvises akut efter lokale retningslinjer.

4.1.3.5 Begrundet mistanke om metastase i hjernen — kriterier for
henvisning til pakkeforlgb

Patienten vil ofte vaere under udredning pga. et neurologisk symptom (for eksempel
epilepsi eller neurologisk udfald) pa en neurologisk afdeling og fortsetter
udredning der i henhold til dette pakkeforlgb.

Patienter, der ikke er i kontakt med en neurologisk afdeling, henvises til medicinsk
afdeling med henblik pa udredning.

4.1.3.6 Begrundet mistanke om carcinomatose/fund af isolerede
kreeftceller — kriterier for henvisning til pakkeforlgb

Ved fund af kraftceller i spinalvaeske: Patienten henvises til udredning pa
neurologisk afdeling.

Ved fund af kreeftceller i lungehinde eller bughule: Patienten henvises til udredning
pa medicinsk afdeling.

4.2 Information vedrgrende henvisning til pakkeforlgb

Patienten informeres om, at der er fundet en metastasesuspekt proces eller
kreeftceller, og at patienten derfor henvises til udredning i pakkeforlgb for kreeft.
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4.3 Beslutning

Den afdeling/lege, der modtager svar pa fund af metastasesuspekt proces eller fund
af isolerede kreaeftceller hos en patient uden kendt kraeftsygdom, skal umiddelbart
treeffe beslutning om henvisning til start pa pakkeforlgb.

4.4 Ansvarlig

Afdelingen/laegen, der varetager udredningen, hvor der findes mistanke om kreeft,
er ansvarlig for patientforlgbet, indtil modtagende afdeling tager over.

4.5 Forlgbstid
Forlgbstiden er 3 hverdage.

Patienten med begrundet mistanke om metastaser uden organspecifik krafttype
henvises umiddelbart til relevant afdeling. 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 i den
relevante afdeling.
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5 Primeer udredning

5.1 Sundhedsfagligt indhold
5.1.1 Undersggelsesforlgbet

Nedenfor redegares for det generelle udredningsprogram for patienter med
metastaser uden organspecifik krafttype.

Hvis den metastasesuspekte proces sidder i hjerne eller lever, kan der vaere behov
for saerlige undersggelser eller specifikke hensyn. Disse beskrives nedenfor.

Det helt overordnede princip er, at der sa hurtigt som muligt skal tages en biopsi
med henblik pa histologisk vurdering af den mistankte proces.

Hvis en primar tumor ikke er identificeret efter nedenstaende, primeere
udredningsprogram, henvises patienten umiddelbart til onkologisk afdeling under

henvisningsdiagnosen > ukendt primeer tumor”” til evt. yderligere udredning og
behandling (se kapitel 6).

For alle patienter geelder, at der skal:
e Optages fyldestggrende anamnese
e Foretages grundig klinisk undersggelse
e Evt. blodprgvestatus
e Hos ma&nd anbefales fglgende: PSA, a-fatoprotein og HCG

e Hos kvinder anbefales a-fgtoprotein, hvis der er tale om soliteer
levermetastase

Det skal bemaerkes, at de fleste tumormarkgrer er uspecifikke og ikke alene kan
afgare diagnosen men kan anvendes i kombination med et biopsisvar.

Overordnet geelder det, at den vigtigste undersggelse er en biopsi fra
metastasen/processen med henblik pa patologisk vurdering.

Det er afgerende, at der udhentes tilstraekkeligt biopsi-materiale til, at de
omfattende patologiske undersggelser, der kraeves for at stille en endelig diagnose,
kan gennemfares. Biopsien tages efter lokale retningslinjer.

e Patienten skal derefter have foretaget CT-scanning af thorax og gvre
abdomen. Svar pa CT-scanning skal foreligge samtidigt med svar pa biopsi
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5.1.1.1 Kliniske undersggelser — metastase i lymfeknuder

Ved begrundet mistanke om kraft i lymfeknuder i lyske eller retroperitonealt tages
biopsi som beskrevet.

5.1.1.2 Kliniske undersggelser — metastase i lever

Hos patienter med forhgjet eller stigende a-fgtoprotein og en solitaer proces i
leveren er der begrundet mistanke om primeer leverkreft. Patienten henvises til
start pa pakkeforlgb for primer leverkraft.

Et fatal af patienter med metastaser i leveren uden ekstrahepatiske
tumormanifestationer kan tilbydes operation uanset kraefttypen.

Derfor skal alle med metastaser i leveren uden umiddelbare ekstrahepatiske
tumormanifestationer forud for beslutning om biopsi diskuteres pa MDT-
konference med deltagelse af leverkirurg, radiolog, patolog, gastroenterolog,
nuklearmediciner og onkolog. Der bar afholdes ugentlige MDT-konferencer. Pa
konferencen tages stilling til evt. videre udredning med malrettede
billeddiagnostiske undersggelser.

Alle andre skal have taget biopsi fra leveren.

5.1.1.3 Kliniske undersggelser — metastase i knogler

Knoglebiopsi fra metastasesuspekt omrade udfgres CT-vejledt eller ved operation.
Ved meget udtalt destruktion eller blgddelstumor i omradet kan biopsien udfares
UL-vejledt eller palpatorisk vejledt.

5.1.1.4 Kliniske undersggelser — metastase i hjernen

I de fleste tilfelde skal der suppleres med MR af cerebrum, hvis der forinden kun
er foretaget CT, idet fglsomheden med MR er vaesentligt bedre end med CT (dvs.
at der hyppigere pavises flere processer, hvilket kan have betydning for den videre
udredning og behandling).

Medmindre der af kliniske grunde skal foretages operation, hvorved den
patologiske diagnose vil blive stillet, skal patienten udredes med regntgen af thorax,
CT af thorax og abdomen med henblik pa diagnose af primartumor, idet en biopsi
for eksempel fra thorax er mindre risikabel for patienten end en cerebral biopsi.
Der er ikke holdepunkt for, at helkrops-PET-scanning kan erstatte disse
undersggelser.

Nedenstaende skal naturligvis vurderes pa baggrund af patientens almentilstand
(performance status). Hvis det skannes, at prognosen er meget darlig, kan man
overveje at afstd fra patologisk diagnostik dvs. undlade at tage biopsi.

Overordnet geelder fglgende principper for udredning af metastase i hjernen:

1. Huvis der er én tumor, som er symptomgivende, iser hvis der er tale om
neurologisk udfald og/eller masseeffekt med deraf fglgende symptomer pa
forhgjet intrakranielt tryk, anbefales operation med fjernelse af tumor og
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dermed patologisk diagnose, safremt tumor er “operabel”, hvilket bl.a.
betyder, at den er beliggende relativt overfladisk i hjernen

2. Hvis der er mere end én tumor (dog helst kun i alt to eller tre), og disse er
symptomgivende, kan kirurgisk fjernelse af den stgrste overvejes, hvorved
der opnas patologisk diagnose

3. Hvis der er én eller flere tumorer, hvoraf ingen er operable, er der
falgende muligheder: a) biopsi, stereotaktisk eller pa anden made
billedvejledt (neuronavigation) og herved opnaelse af patologisk diagnose
b) Udredning med rgntgen af thorax og CT af thorax og abdomen som
anfgrt ovenfor

5.1.1.5 Undersggelsesprogram efter histologisk diagnose og svar pa
CT-scanning

Nar ovenstaende undersggelsesprogram er gennemfart, foreligger der svar pa
biopsien og CT-scanning af thorax og gvre abdomen.

Den patologiske udredning kan inkludere en meget omfattende immunhistokemisk
undersggelse, der malrettes efter patientens kan, metastasens lokalisation og det
histologiske fund. Den immunhistokemiske undersggelse er retningsgivende for
videre udredning og behandling.

De fleste patienter vil have en specifik diagnose, nar der foreligger svar pa biopsi
og CT scanning.

Der skal saledes ikke foretages yderligere. billeddiagnostiske undersggelser eller
fornyet biopsi ud over dem, som er beskrevet nedenfor.

Hvis en primar tumor ikke kan lokaliseres efter nedenstaende udredningsprogram,
henvises patienten umiddelbart til onkologisk afdeling under henvisningsdiagnosen
’ukendt primeer tumor” til evt. yderligere udredning og behandling (se kapitel 6).

5.1.1.6 Adenokarcinom

Adenokarcinom-metastaser vil oftest stamme fra kreeft i bryst, thyreoidea, prostata,
ovarie, endometrie, lunger eller mavetarmkanalen.

Peritoneal karcinomatose med sergst adenokarcinom stammer oftest fra ovarier,
sjeeldnere lunger, bryst eller mavetarmkanal.

Hos kvinder foretages:
e Ultralydsundersggelse (UL) af mammae og mammaografi
e Gyna&kologisk undersggelse inklusiv transvaginal UL evt. med abrasio
e Palpation og UL af thyreoidea

Kvinder med adenokarcinom i aksillzere glandler skal behandles som patienter med
brystkreeft og henvises til pakkeforlgb for brystkraeft.

Endoskopi af mavetarmkanalen foretages safremt der er blod i feeces eller
gastrointestinale symptomer.
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Kvinder med peritoneal karcinomatose med sergst adenokarcinom henvises til
gynakologisk afdeling til start pa pakkeforlgb pakkeforlgb for kreeft i ggestok.

Hos mand foretages:
e Palpation af prostata
o Palpation af mammae
e Palpation og UL af thyreoidea
e Maling af PSA

Endoskopi af mavetarmkanalen safremt der er blod i feeces eller gastrointestinale
symptomer.

Mand med peritoneal karcinomatose med sergst adenokarcinom udredes med
rentgen af thorax og palpation af bryst.

5.1.1.7 Planocelluleert karcinom

Metastaser i lysken kan stamme fra genitalier (penis, vulva, vagina, livmoderhals,
urinbleere eller anus).

Hos kvinder foretages:

e Objektiv undersggelse af genitalia externa inklusiv gynakologisk
undersggelse og gynakologisk UL

e Cystoskopi
e  Anoskopi
Hos mend foretages:
e Objektiv undersggelse af genitalia externa
o Cystoskopi

e  Anoskopi

5.1.1.8 Lavt differentieret karcinom hos maend

Lavt differentieret karcinom hos mend henvises til pakkeforlgb for testikelkreeft,
safremt blot 2 af falgende karakteristika er til stede: 1) Patienten er en mand under
55 ar. 2) Tumor er lokaliseret i midtlinjen (mediastinum, retroperitoneum). 3) Der
findes forhgjet HCG eller a-fatoprotein.
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5.1.1.9 Anaplastisk karcinom

Patienter med smacellet, anaplastisk karcinom af ukendt oprindelse, dvs. at der hos
kvinder ikke er mistanke om livmoderhals kreft, henvises til onkologisk afdeling
(se kapitel 6).

5.1.1.10Neuroendokrine tumorer

Patienterne henvises til en afdeling, der i henhold til specialeplanlaegningen er
ansvarlig for udredning af disse patienter.

5.2 Information til patienten

Patienten informeres om, hvorvidt der er fundet begrundet mistanke om en
organspecifik kreeft og om henvisning til det relevante pakkeforlgb herfor.

Hvis en primar tumor ikke er pavist, informeres patienten om, at evt. videre

udredning og behandling foregar pa onkologisk afdeling, og at patienten henvises
med henblik herpa.

5.3 Beslutning
Hvis en primar tumor ikke er identificeret efter ovenstaende udredningsprogram,
tages beslutning om at henvise patienten umiddelbart til onkologisk afdeling under

henvisningsdiagnosen ’ukendt primar tumor” til evt. yderligere udredning og
behandling (se kapitel 6).

5.4 Ansvarlig

Den afdeling, pakkeforlgbet er startet pa, er ansvarlig for det videre forlgb,
herunder en evt. henvisning til relevant pakkeforlgb eller onkologisk afdeling.

5.5 Forlgbstid

Forlgbstiden er 10 hverdage.

Tiden bestar af:
e Blodpraver, journaloptagelse og klinisk undersggelse (1 hverdag)

e Biopsitagning (1 hverdag)
e Analyse af biopsi, CT-scanning af thorax og gvre abdomen (4 hverdage)
e MDT (1 hverdag)

e Patientinformation (1 hverdag)
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Desuden afseettes 2 hverdage til

e Vurdering og eventuelt stabilisering af ko-morbiditet
e Evt. pause med blodfortyndende medicin for biopsi

Udredningen kan vare lengere tid, safremt biopsien skal afkalkes, eller der skal
foretages malrettede immunkemiske undersggelser.
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6 Sekundaer udredning og behandling

6.1 Sundhedsfagligt indhold

Patienter med diagnosen ukendt primer tumor udger 1-3 % af alle patienter med
kreeft svarende til 300-900 patienter per ar. Prognosen er generelt darlig, dog med
enkelte undtagelser. Det er derfor vigtigt, at patienter, hvor primeer tumor ikke er
fundet ved den primare udredning beskrevet ovenfor, henvises umiddelbar til
onkologisk afdeling.

Pa onkologisk afdeling tilretteleegges et individuelt forlgb for hver patient, idet det
besluttes, om der skal foretages supplerende udredning, eller om patienten
umiddelbart skal tilbydes behandling. | denne vurdering indgar tillige en vurdering
af patientens performance status og. ko-morbiditet.

Udredningen kan omfatte revision af alle tidligere billeddiagnostiske, biokemiske
og histopatologiske undersggelser. Det vil i de fleste tilfeelde veere ngdvendigt med
en udvidet immunhistokemisk diagnostik af biopsi, hvor enten det eksisterende
biopsimateriale kan anvendes, eller der ma tages en ny biopsi.

For nogle patienters vedkommende, vil udredningsforlgbet medfere, at en primaer
tumor identificeres, og patienten henvises i sa fald umiddelbart til det relevante
organspecifikke pakkeforlgb.

De fleste patienter fortsaetter behandling under diagnosen “ukendt primar tumor”.

Det overordnede princip er, at patienten sa hurtigt som muligt ber tilbydes en
behandling pa grund af den generelt darlige prognose for denne patientkategori.

Behandlingen bar om muligt forega i protokolleret regi.

Der er generelt ingen standardbehandlinger for patienter med diagnosen “ukendt
primar tumor”. Patienterne behandles pa onkologiske afdelinger i henhold til
videnskabelige protokoller af hensyn til systematisk erfaringsopsamling.

Enkelte veldefinerede grupper af patienter, hvor det ikke lykkes at identificere en
primeer tumor, har dog en god prognose og behandles efter landsdsekkende kliniske
retningslinjer.

Behandlingen kan besta i operation, kemoterapi, straleterapi eller kombinationer
deraf.

6.1.1 De hyppigst opstdede komplikationer

Afhanger af den givne terapi. Det er ikke muligt at beskrive mulige
komplikationer na&rmere.

6.2 Information til patienten

Patienten skal informeres om det individuelt tilrettelagte udredningsprogram,
diagnose, prognose og den mulige terapi. Safremt behandlingen er led i en
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videnskabelig protokol, skal de ssedvanlige krav om information i den
sammenhang opfyldes.

6.3 Beslutning og ansvarlig

Den onkologiske afdeling er i samarbejde med relevante specialer pA MDT
ansvarlig for tilretteleeggelse og beslutning om et sekundeert udredningsprogram og
behandling, med mindre behandlingen involverer operation. | sa fald overtager den
kirurgiske afdeling ansvaret i forbindelse med indgrebet.

6.4 Forlgbstid
Henvisning til onkologisk afdeling:
Forlgbstiden er 3 hverdage.

Patienten, hos hvem det beskrevne udredningsprogram (se afsnit 5) ikke har
identificeret en primeer tumor, henvises umiddelbart til onkologisk afdeling.
Derefter ma der ga 3 hverdage, som bruges til at handtere henvisningspapirerne,
booke relevante undersggelser og samtaler. Patienten har farste fremmade pa
onkologisk afdeling pa 4. hverdag.

Det er ikke muligt at opstille standarder for forlgbstider for den sekundare
udredning eller behandlingsforlgbet.
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- o
7 Afslutning pa pakkeforlgb
Afslutningen pa hervarende pakkeforlgb ved start pa kontrol forlgb, afslutning
eller palliation vil veere meget individuel og afhaenge af tumors lokalisation,
prognose og den givne behandling.

Det er ikke muligt at opstille standardforlgb.
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8 Oversigtsskema for pakkeforlgb for
metastaser uden organspecifik
kraefttype

Klinisk handling Logistisk handling Information til Speciale Registrering
patienten /Monitorering
Beslutning: = Henvisning sendes | =  Udelukkelse af Praktiserende leege/
= Praktiserende kreeft/identificering | Praktiserende
leege/praktiserende af primaer tumor speciallaege/
specialleege/sygehusa = Videre forlgb sygehuslege

f-deling finder
begrundet mistanke
om kreeft og henviser
til medicinsk afdeling

. Primer udredning

Visitation til pakkeforlgb | =  Henvisning Indkaldelse: Intern mediciner A: Monitorering:

modtaget undersggelses program Henvisning
» Booking: modtaget

undersggelses- Henvisningsdiagno
program sekode

Undersggelsesprogram: Videre forlgb Intern mediciner B: Udredning

=  Anamnese Radiolog start

= Kiliniske Patolog

undersggelser
= Blodprever
= Billeddiagnostik

= Biopsi
Beslutning: = Booking: = Svarafgivelse MDT C: Monitorering:
Intern medicinsk konsultation i = Indkaldelse: Udredning slut
afdeling/Specialafdeling anden konsultation i Diagnose be- eller
finder begrundet mistanke specialafdeling specialafdeling afkreeftet
om ukendt primar tumor | ®  Booking: * Indkaldelse:
= Henvisning til andet onkologisk onkologisk

specifikt pakkeforlab forundersggelse forundersggelse
= Videre udredning i

pakkeforlgb for

ukendt primeer tumor

Sekunder udredning

Undersggelsesprogram: Videre forlgb Onkolog B: Monitorering:

= Individuelt program Evt. radiolog Udredning start
evt. billeddiagnostik Evt. patolog

= Evt. re-biopsi Evt. Klinisk

= Evt. klinisk fysiologi fysiolog

= Evt. blodpraver MDT

Evt. udvidet = Svarafgivelse Patolog

immunhistokemisk Onkolog

diagnostik MDT
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Klinisk handling

Logistisk handling

Information til
patienten

Speciale

Registrering
/Monitorering

Beslutning:
Onkologisk behandling

= Booking: start pd
onkologisk
behandlingsforlgb

C: Monitorering:
Udredning slut
Diagnose be- eller
afkreeftet

Behandling

udredende afdeling

Onkologisk Booking: = Svarafgivelse Onkolog
behandling medicinsk behandlingstid | =  Videre forlgb D:
= Konsultation = Informeret samtykke Monitorering:
ved onkolog = Indkaldelse: Informeret
behandlingstid samtykke
Indlaeggelse/Ambula E:
nt Monitorering:
behandling start
Beslutning: = Booking: Indkaldelse: Onkolog F:
Evaluering og videre konsultation i konsultation i onkologisk Monitorering:
forlgb onkologisk afdeling | afdeling Behandling slut
= Almen praksis:
epikrise
Afslutning pa pakkeforlgh
Kontrol i onkologisk = Svarafgivelse Onkolog Monitorering:
afdeling »  Videre forlgb Kontrol start
Monitoreringsintervaller
Fra henvisning modtaget til ferste fremmede pa 3 hverdage

Fra ferste fremmgde pa udredende afdeling til
afslutning pa primer udredning

10 hverdage

Fra afslutning pa primeer udredning til ferste fremmade
pa onkologisk afdeling

3 hverdage
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9 Mere om pakkeforlgb

9.1 Om sundhedsfaglige omrader i pakkeforlagb
9.1.1 Mistanke og begrundet mistanke

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

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

Ved en filterfunktion forstas i denne sammenhaeng altid en undersggelse eller
samling af undersggelser, der kan afkreefte eller begrunde mistanken.
Filterfunktionen kan vare en undersggelse, der iveerkseettes af den praktiserende
leege selv (for eksempel billeddiagnostik eller blodprever), og hvor den
praktiserende leege efter svar evt. henviser videre til pakkeforlgb. Alternativt kan
filterfunktionen foretages af en relevant speciallaege (i speciallegepraksis eller pa
hospital), hvor det efterfglgende evt. er speciallaegen, der rejser den begrundede
mistanke og henviser til pakkeforlgb.

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

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

9.1.2 Multidisciplineere teamkonferencer

Formalet med etablering af multidisciplinaere teams er, at leegelige specialer og
afdelinger, der medvirker i behandling af kraeftpatienter, indgar i et forpligtende
kontinuert samarbejde, der sikrer hensigtsmassige forlgh. Teamsamarbejdet skal
ogsa kunne fungere i ferieperioder og i forbindelse med sygdom, séledes 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 for eksempel
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.

9.1.3 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 faler
sig efterladt uden klar information eller aftale. Som en del af kommunikationen
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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 pagealdende kreeftsygdom, saledes at der gives
ensartet information til patienten. Informationen skal gives savel skriftligt som
mundtligt. Informationen skal vaere 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 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:

o skal gives lgbende

o skal omfatte sygdommen, undersggelser og den patenkte behandling,
herunder virkninger, bivirkninger samt risici og 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 veere tilpasset modtagerens individuelle forudsaetninger 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 lydhar
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 multidisciplinare 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 searligt fokus pa, at
patienten far tilstreekkelig information, nar der skiftes fra for eksempel en ansvarlig
afdeling til en anden eller fra en sektor til en anden.

9.1.4 Ko-morbiditet

En stor del af de patienter, der indgar i et pakkeforlgb, har betydende ko-
morbiditet. Ko-morbiditet spiller en stor rolle for patientens mulighed dels for at
gennemga det planlagte udredningsforlgb dels for, hvilken behandling der kan
tilbydes, og pa leengere sigt for prognosen.

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-morbiditet ved adgang til relevante specialer for eksempel kardiologi
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eller nefrologi. Dette skal ske uden ungdig ventetid, saledes at patienten sa vidt
muligt kan falge pakkeforlgbet.

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

9.1.5 Psykosocial omsorg, pleje, symptomlindring, rehabilitering og
palliation

Alle, der diagnosticeres med en kreaeftsygdom, har — udover behandling af
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 indenfor 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

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

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

| de tilfeelde, hvor patienten ikke kan helbredes, vil der vaere 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 kraeft
beskrives omradet mere detaljeret.

9.1.6 Metastaser

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

9.1.7 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.

9.2 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 specialeplanlagning pa omradet.

9.2.1 Henvisning

Det er vigtigt, at henvisning til pakkeforlgb sker bedst muligt. Der er behov for at
sikre hurtig og fyldestgarende informationsudveksling ved henvisning til
pakkeforlgb, enten dette sker fra almen praksis, specialleegepraksis eller fra en
anden sygehusafdeling. Hurtig udredning forudsztter, 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.
ko-morbiditet og medicinforbrug. Iser er oplysninger om eventuel
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antikoagulationsbehandling vigtige. Henvisningen skal desuden indeholde
telefonnummer, gerne savel fastnet som mobilnummer, pa patienten.

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

9.2.2 Almen praksis

Almen praksis er ofte den leegefaglige 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 geelder 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
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 nermere.

9.3 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
Monitoreringsinformationssystemet MIS Kraft. Monitoreringen er i videst muligt
omfang baseret pa eksisterende data fra Landspatientregistret med et begraenset
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 fremmade pa udredende afdeling (Fra
Atil B)

e Fra farste 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 Fra henvisning modtaget til start pa primeer behandling (Fra A til E2)
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| notatet Monitorering af pakkeforlgb for kraeftpatienter beskrives omradet mere
detaljeret.
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10 Bilag

Udredning pa mistanke om alvorlig sygdom, der kunne vare
kreeft

Almen praksis og regionerne har under udarbejdelsen af pakkeforlgb for kraeft
gentagne gange peget pa, at der er et stort behov for en lettere adgang til hurtig
udredning af patienter, hvor den praktiserende l&ege mistenker alvorlig sygdom,
der kunne veere kreft. Mistanken opstar ofte pga. uspecifikke symptomer sdsom
veegttab, treethed etc.

Almen praksis har behov for lettere adgang dels til diagnostiske procedurer og dels
til dialog med speciallaeger indenfor relevante specialer.

Hver enkelt region er ansvarlig for, at der i regionen laves lokale retningslinjer og
samarbejdsaftaler, der sikrer en let adgang til udredning af patienter med mistanke
om alvorlig sygdom, der kunne veere kreft, for at tilgodese denne gruppe patienter.
Der skal udpeges en bestemt kontaktafdeling, som almen praksis let kan komme i
kontakt og dialog med ved behov. Ordningen bgr sikre en precis ansvarsplacering i
hele patientforlgbet, og det anbefales, at aftalerne tillige sikrer mulighed for let
adgang til tvaerfaglig dialog savel mellem almen praksis og sygehuset som mellem
de involverede specialer indbyrdes.

Patienter, hos hvem der er mistanke om alvorlig sygdom, har ikke symptomer, der
giver begrundet mistanke om kraeft og opfylder dermed ikke kriterierne for at starte
et pakkeforlgb for kreeft. Men erfaringen er, at ca. 1/3 af disse patienter faktisk
lider af kreeft, hvilket er hgjere end risikoen for mange patienter, der starter i
pakkeforlgb for kreeft pa grund af begrundet mistanke.

Pa leengere sigt, anbefaler arbejdsgruppen, at der formuleres landsdaekkende
retningslinjer for udredning af denne patientgruppe.

Nedenfor beskrives baggrunden og mulige organisatoriske lgsninger.

Baggrund

Egen lege vil ofte pga. symptomerne hos en patient fa mistanke om, at
vedkommende er alvorlig syg, uden at det er muligt naermere at sige, hvad
patienten fejler, endsige hvilket organ, der kunne vaere involveret. En sadan patient
kan ikke indga i et pakkeforlgb for kreeft, fordi symptomerne er uspecifikke.
Erfaringen er generelt, at patienterne i ca. 1/3 af tilfeeldene vil have kraft og i 2/3
af tilfeeldene andre lidelser bl.a. infektigs, reumatologisk, hjerte eller endokrin
sygdom. Hyppigheden af kraft hos disse patienter er saledes mindst lige sa hgj som
blandt patienter, der pga. symptomer pa en bestemt kraeftsygdom, pabegynder et
egentligt pakkeforlgb.

Der skal derfor regionalt etableres en organisation, der sikrer, at ogsa disse
patienter kan blive udredt og siden evt. indga i et pakkeforlgb for kreeft uden
ungdig ventetid, safremt kriterierne derfor opfyldes.
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Mistanke om alvorlig sygdom:

Patientgruppen, hos hvem mistanken opstar, har fa felles kliniske/epidemiologiske
karakteristika. Det drejer sig hyppigst om maend, under 60 ar og med fa ugers
symptomvarighed. Men hvilke konkrete symptomer, som oftest er til stede ved den
initiale kontakt, er ikke velbeskrevet.

Symptombilledet vil ofte omfatte en eller flere af falgende symptomer uden
umiddelbar forklaring:

e Almensymptomer (traethed, almen sygdomsfglelse, smerter)
o Vagttab, utilsigtet

e Feber

e Anami

e En eller flere abnorme laboratoriepragver, som ikke umiddelbart kan
forklares, for eksempel forhgjede basiske fosfataser, forhgjet SR eller
calcium

¢ Knoglesmerter med patologisk fund ved knoglescintigrafi

Udredning

Ved mistanke om alvorlig sygdom henviser almen praksis til en nermere
udredning eller forestar selv de ngdvendige undersggelser. En systematisk og
hurtig udredning af denne gruppe patienter med mistanke om okkult kraeft er
implementeret eller er under implementering forskellige steder i landet. Der er
saledes ved at blive samlet erfaringer for, hvordan udredningen bedst organiseres.
Ordningerne bar revurderes om 1-2 ar med henblik pa at dele erfaringerne og evt.
opstille en felles model.

Udredningen af patienten har til formal at identificere patientens grundlidelse, sa
ngdvendig supplerende udredning og behandling kan tilbydes. Hvis der under
udredningen opstar begrundet mistanke om kraeft, henvises patienten til videre
udredning i det relevante pakkeforlgb for kraeft.

Der er, eller er ved at blive, etableret udredningsfunktioner i Region Midt, Region
Syddanmark og Region Hovedstaden

Ansvaret for udredningen kan initialt vaere placeret i almen praksis eller pa en
medicinsk afdeling.

Der er ikke er fuld enighed om, hvorledes udredningen af disse patienter bedst bagr
forega, eller om hvilke elementer udredningen skal besta af. Der er behov for, at de
faglige selskaber formulerer landsdeekkende retningslinjer herfor.
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Forslag til en model:

Pa basis af de konkrete eksempler pa, hvorledes udredningen er blevet organiseret,
skal en model for udredning af patienter med mistanke om alvorlig sygdom, der
kunne veere kraeft, tilgodese nedennavnte hensyn:

e Udredningen bgr starte og gennemfgres uden ungdig ventetid i savel
primar som sekundar sektoren

e Safremt almen praksis er ansvarlig for udredningen, skal der lokalt laves
aftaler om mulighed for kontakt med relevant speciale i sekundeer
sundhedssektor

e Udredningen bar forega efter aftalte retningslinjer i hele forlgbet
inkluderende omhyggelig objektiv undersggelse, blodpraver og
billeddiagnostiske undersggelser i fastlagt reekkefalge

e Safremt den initiale udredning ikke afklarer diagnosen, skal almen praksis
umiddelbart kunne henvise patienten til en bestemt sygehusafdeling til
videre udredning ligeledes efter faste retningslinjer

e Ved henvisningen skal alle relevante oplysninger vedrgrende mistanke om
alvorlig sygdom og det hidtidige udredningsforlgb videregives fra almen
praksis til den modtagende afdeling

e Safremt udredningen resulterer, i at patienten opfylder kriterierne for at
indga i et pakkeforlgb for kreeft, skal henvisning hertil foretages uden
ungdig ventetid

¢ | hele forlgbet skal ansvaret vere entydigt placeret. Enten i almen praksis
eller pa en bestemt sygehusafdeling

e Patienten bgr have en fast kontaktperson, uanset hvor patienten befinder

sig

Sikring af sammenhang med pakkeforlgb for organspecifik kraeft

Ved implementeringen af en udredningsfunktion for patienter med alvorlig
sygdom, der kan veere kraeft, bar det sikres, at der er en enkel og hurtig
kommunikation mellem de ansvarlige for udredningen og de ansvarlige for de
forskellige pakkeforlgb for kreeft. Derved sikres det, at patienter, hos hvem der
opstar begrundet mistanke om en bestemt kraeftform (der henvises til de enkelte
pakkeforlgb for detaljer), uden ungdig ventetid, henvises til start pa et pakkeforlgb,
samt at der er mulighed for at konferere med relevante specialer ved behov.

Nedenfor er de 3 eksempler pa organiseringen af en udredningsfunktion beskrevet i
detaljer.

Region Midtjylland

Ved medicinsk afdeling i Silkeborg bestar udredningen i 2 trin. Farste trin hos egen
leege andet trin pa medicinsk afdeling:

1. Ved egen lage:
Blodpraver, der omfatter: Hgb, MCV, MCH, L+D, retikulocytter,
haptoglobin, trombocytter, jern, transferrin, ferritin, cobolamin, folat, SR,
CRP, Na, K, creatinin, Ca-ion (eller albumin-korrigeret calcium), albumin,
urat, glucose, bilirubin, ALAT, basisk fosfatase, amylase, LDH, 1gG-A-M,
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TSH, ANA, Hepatitis A, B og C, HIV (husk tilladelse), M-komponent
(inklusiv lette kaeder), PP, APTT (og INR hvis patienten er i AK-
behandling).

Hos maend: PSA (tages far rektaleksplorationen) (>45 ar), a-fatoprotein
(<60 ar) og HCG (<60 ar).

Hos kvinder: P-CA-125

Ved kendt levercirrose, kronisk hepatitis B el C eller hemokromatose: a-
fatoprotein.

Urinstix
Ved affgringseendringer: Faeces for blod x 3
EKG

2. Huvis patienten ikke er afklaret, fortsatter udredningen pa medicinsk
afdeling med en grundig anamnese og objektiv undersggelse.

Ved knoglesmerter: Rgntgen eller knoglescintigrafi, evt. MR

Ved normal objektiv undersggelse: CT af hals, thorax, abdomen og lille
baekken

Gastroskopi og koloskopi
Hos kvinder: Mammografi og GU

Ved abnorme fund malrettes undersggelsen eller patienten henvises til et
relevant pakkeforlgb eller afdeling

Region Syddanmark

Vejle Sygehus har indfart en ordning til udredning af "occult cancer” i 3 trin. Hvis
patienten ikke er afklaret i et trin, gar udredningen videre til naeste trin. Hvis der i
forlgbet opstar begrundet mistanke om kreeft, fortseetter patienten i det relevante
pakkeforlgb

1. Ved egen leege: Objektiv undersggelse inklusiv inspektion af hud,
palpation af mamma/ testes, lymfeknudestatus (ved palpation), GU, rektal
eksploration, stixning af urin

I abent ambulatorium pa sygehus: Rantgen af thorax og UL af abdomen

Blodprgver: Hgb, MCV, MCH, L+D, retikulocytter, trombocytter, CRP,
Na, K, total Ca, albumin, creatinin, carbamid, urat, glucose, bilirubin,
ALAT, basisiske fosfataser, pancreasspecifik amylase, LDH,
immunoglobulin A, M og G og TSH

Hos kvinder: CA-125

Hos mand: PSA
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Egen lzege henviser til CT thorax og abdomen. Patienten indkaldes
indenfor 2 dage

Egen leege henviser til videre udredning pa medicinsk afdeling, der
overtager ansvaret for de videre forlgb

Overlege Tine Ormstrup, Vejle, har oplyst, at der ikke er opstaet kadannelse ved
etablering af ordningen, og at den er ved at blive evalueret. Der har veret
kommunikationsproblemer til almen praksis, der ikke har kunnet finde frem til
forlgbet tilstraekkeligt simpelt.

Region Hovedstaden

Patienter kan henvises til medicinsk afdeling pa Herlev Hospital til naermere
udredning. Patienterne indkaldes indenfor 5 dage. Den videre udredning foregar
efter en klinisk retningslinje:

1.

2.

SISl S

Grundig anamnese og objektiv undersggelse med palpation af gld.
thyreoidea og mammae samt rektal eksploration

Blodpraver: Basale prgver som ovenfor samt M-komponent, CEA og hos
mand PSA, og ved alder <60 ar alfa-fgto-protein og HCG

Urinstix

Rantgen af thorax og CT af abdomen

Ved knoglesmerter eller uforklaret hgj basisk fosfatase: Knoglescintigrafi
Ved normal objektiv undersggelse suppleres med feeces for blod x 3, ny
urinstix og hos kvinder mammaografi og GU

Der er indledt en videnskabelig undersggelse, hvor udbyttet af at supplere med
PET-CT af hals, thorax og abdomen ved normal objektiv undersggelse vurderes.
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