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Forord

De fgrste pakkeforlgb pa kraeftomradet blev lavet pa baggrund af en aftale mellem regeringen og regio-
nerne om, at kreftpatienter skulle have forlgb uden ungdig ventetid med akut handling og klar besked.
Pakkeforlgbene blev endeligt implementeret i januar 2009. Som led i Kraftplan III er alle pakkeforlgbene
efterfglgende blevet revideret, og der kommet enkelte nye pakkeforlgb til.

Et pakkeforlgb er et patientforlgb, hvor de enkelte trin er tilrettelagt som tids- og indholdsmessigt velde-
finerede begivenheder, der som udgangspunkt er planlagt og booket pa forhand. Pakkeforlgbene spender
fra den begrundede mistanke om kreft, over udredning, initial behandling og til efterforlgbet. Med revisi-
onen blev pakkeforlgbsbeskrivelser udvidet til ogsa at omfatte rehabilitering, palliation, den sygeplejefag-
lige indsats og handtering af recidiver, ligesom der er kommet gget fokus pa kommunikation og inddra-
gelse af patienten samt de pargrende.

12015 udsendte Sundhedsstyrelsen en raekke opfglgningsprogrammer for kreft, hvor de tidligere kontrol-
forlgb efter endt kreftbehandling er nytenkt. De 19 opfglgningsprogrammer kan betragtes som en udvi-
delse og supplement til pakkeforlgbsbeskrivelserne. Begrebet opfglgning deekker over en bred vifte af
mulige indsatser, herunder opsporing af recidiv og resttumor, behovsvurdering, rehabilitering og palliati-
on, handtering af senfglger, stgtte til egenomsorg m.v. Et vaesentligt hensyn med opfglgningsprogram-
merne er at imgdekomme patientens behov ud fra en faglig vurdering, og med fokus pa psykosociale ind-

satser og senfglger. Opfglgningsprogrammerne vil vere endeligt implementeret i lgbet af 2016.

Ved indfgrelsen af pakkeforlgbene var de helt unikke bade i dansk og international sammenhzang, fordi
fagprofessionelle, ledende klinikere pa kreftomradet, administratorer og ledere i regionerne, Danske Re-
gioner, Kommunernes Landsforening, Indenrigs- og Sundhedsministeriet samt Sundhedsstyrelsen gik
sammen om at skabe et veltilrettelagt forlgb med patienten i centrum. Siden er pakkeforlgbstankegangen

blevet udbredt til andre omrader, ligesom flere lande har hentet inspiration i de danske erfaringer.

Sundhedsstyrelsen overvager forlgbstiderne for patienter i kreftpakkeforlgb, og fglger lgbende op pa
pakkeforlgbsbeskrivelserne, herunder vurderer behovet for eventuel opdatering eller udarbejdelse af sup-
plerende pakkeforlgb for kreeft.

Kreaftbehandlingen i Danmark har med pakkeforlgbene faet et 1gft. Pakkeforlgbene har vist sig effektive
og varet med til at skabe hurtigere og veltilrettelagte forlgb for en reekke patienter. Men der er samtidig

behov for et Igbende ledelsesmassigt fokus, for at sikre sammenhangende og rettidige forlgb for menne-
sker med kreft og mistanke om kreeft, og for at sikre hensigtsmessig prioritering af ressourcerne pa om-

radet.

Sgren Brostrgm
Direktgr
Sundhedsstyrelsen
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I Introduktion til pakkeforlgb for h&matologiske kreeft-
former

1.1  Generelt om pakkeforlgb

Formélet med pakkeforlgb for kreeftomradet er, at patienter skal opleve et veltilrettelagt, hel-
hedsorienteret fagligt forlgb uden ungdig ventetid i forbindelse med udredning, initial behand-
ling og efterforlgbet, rehabilitering og palliation, med det formal at forbedre prognosen og livs-
kvaliteten for patienterne.

Et pakkeforlgb er et standardpatientforlgb, som beskriver organisation og sundhedsfagligt ind-
hold, kommunikation med patient og pargrende, samt angiver entydig ansvarsplacering og for-
Igbstider.

Hvis du vil vide mere om baggrunden og opbygning af pakkeforlgb findes der pa Sundhedssty-
relsens hjemmeside en lsevejledning www.sst.dk.

Efterforlgbet for kraeftpatienter efter den initiale behandling er beskrevet i opfglgningspro-
grammet. Det tidligere kapitel vedr. efterforlgbet i pakkeforlgbene er slettet, da opfglgningspro-
grammet erstatter dette kapitel. Det sygdomsspecifikke opfglgningsprogram er udgivet som en
selvstendig publikation, men er en del af det respektive pakkeforlgb.

1.2 Generelt om h&@matologiske kraftformer

Der diagnosticeres arligt ca. 2500 nye hematologiske kraftsygdomme. Det drejer sig om lym-
feknudekraeft, myelomatose, akut leukaemi, kronisk leukemi, myeloproliferative syndromer
samt myelodysplastiske syndromer. Bortset fra den akutte lymfatiske leuka&mi, som er den hyp-
pigste kraeftform hos bgrn, er alle andre hamatologiske kraeftsygdomme kraeftformer, der opstar
hos voksne. Nervaerende dokument omhandler udelukkende hematologiske kraeftsygdomme
hos voksne.

Pa afdeling med hgijt specialiseret funktion er der foretaget en opdeling i fagomrader, saledes at
teams bestaende af specialleger og sygeplejersker har specialiseret sig i behandling af hen-
holdsvis lymfekreft, myelomatose, akut leukeemi og kronisk myeloproliferative sygdomme. Det
er derfor besluttet at beskrive fire pakkeforlgb:

Lymfeknudekreft, kronisk lymfatisk leukeemi (CLL) (ca. 1400 ny patienter/ar)
Myelomatose (ca. 300 nye patienter/ar)

Akut leukami, hgj-risiko MDS (ca. 400 nye patienter/ar)

Kroniske myeloide sygdomme (ca. 400 nye patienter/ar).

Det vurderes, at ca. 75 % af nydiagnosticerede patienter med h@matologisk kreftsygdom vil
kunne fglge et pakkeforlgb. Af de resterende 25 % vil hovedparten kunne indga i dele af pakke-
forlgbet. Det drejer sig typisk om patienter, hvor diagnosen er stillet pa en anden afdeling (fx
gynakologisk afdeling), eller om patienter, der ikke kan fglge hele pakkeforlgbet pa grund af
ko-morbiditet.

For data vedr. overlevelse efter heematologiske kraeftformer henvises til arsrapporter pa Dansk
Hematologisk Selskabs hjemmeside.
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1.3 Landsdakkende kliniske retningslinjer

Myelomatose: Dansk Myelomatose Studie Gruppe har udarbejdet nationale retningslinjer for
udredning og behandling af myelomatose og besl@®gtede plasmacelle sygdomme
(www.myeloma.dk).

Nationale anbefalinger vedrgrende sygepleje til patienter med myelomatose er systematisk be-
skrevet af SIMM (sygeplejerske info om myelomatose)-gruppen.

Se under:
http://www.rigshospitalet.dk/menu/AFDELINGER/Finsencentret/Haematologisk+Klinik/Til+su
ndhedsfagli-
ge/sygepleje/Sygeplejeforskning+og+udvikling/Udviklingsprojekter/SIMM/simm+sygeplejersk

e+info+om+myelomatose.htm

1.4  Det multidisciplin@re team og forlgbskoordination

For de hematologiske kreftsygdomme er den primare opgave for MDT-konferencen at sikre
fremdriften i alle faser af patientforlgbet; medens ansvaret for at de kliniske beslutninger i langt
hovedparten af tilfeldene tages af haematologiske afdelinger. Dog med undtagelse af de efter-
handen relativt sjeldne tilfeelde, hvor der skal gives straleterapi enten alene eller i kombination
med kemoterapi.

MDT for de hematologiske kraftformer omfatter generelt h®@matologer, h&@matopatologer, ki-
rurgier, patologer, radiologer/nuklearmedicinere, onkologer m.fl. Endvidere deltager sygeplejer-
sker, forlgbskoordinatorer, fysioterapeuter, socialradgivere, psykologer m.fl. efter behov.

For alle pakkeforlgbene galder det at en initial behandling (kemoterapi) som oftest er pabe-
gyndt fgr MDT-konference. Derfor har det ikke nogen opsattende virkning, at MDT-
konferencen kun afholdes 1 gang om maneden.

Forlgbskoordinationsfunktionen har en central funktion i koordinationen af udredningsforlgbene
og initial planlegning af behandlingsforlgbene. Forlgbskoordinationsfunktionen planlegger ud-
redningsforlgbene saledes, at de enkelte undersggelser i en udredning foregar i den reekkefglge,
som giver de mest effektive patientforlgb; i forbindelse med almen praksis, internt pa sygehuse-
ne, overgange mellem sektorer og i forhold til koordination med kommunen.

Myelomatose

MDT omfatter hematologer, patologer, radiologer/nuklearmedicinere, cytogenetikere, klinisk
biokemikere, evt. straleterapeuter/onkologer. @vrige specialer vil jevnlig blive involveret ad
hoc, enten ved telefonisk kontakt eller konference. Det kan typisk dreje sig om kabekirurger
(tandsanering), nefrologer (nyresvigt), ortopadkirurger (fractur/truende fractur/medullert tvaer-
snit), neurokirurger (medullart tvaersnit), klinisk immunologer (hyperviskositet).

MDT udferdiger klare aftaler gennem retningslinjer, instrukser mv. for udredning af patienter
med mistenkt myelomatose og mistenkte komplikationer hertil. Hematolog er leder af MDT.
MDT mgdes ad hoc til afklaring af principielle spgrgsmal og ved behov til planlegning af den
endelige behandlingsplan for de enkelte patienter.
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2 Indgang til pakkeforlgb for myelomatose

2.1  Risikogrupper

Myelomatose forekommer oftest hos den @ldre del af befolkningen og incidensen er stigende
med alderen. Sygdommen kan dog ses fra ca. 30-ars alderen. Median alderen ved diagnosen er
ca. 70 ar. I denne alder er benign osteoporose og degenerative sygdomme i bevageapparatet
hyppigt forekommende, og da myelomatose ofte debuterer med knoglesmerter, er der risiko for,
at myelomatose sygdommen overses i starten. Risikoen for at fa myelomatose er ikke knyttet til
kendte livsstilsfaktorer. De mest betydende risikofaktorer er hgj alder og MGUS (monoklonal
gammopathi af ukendt betydning).

2.2  Mistanke

Mistanken om myelomatose bgr opsta i nedenstaende situationer. Der kan vere tale om blot én
af de n®vnte karakteristika, men i mange tilfelde vil patienten opleve en kombination af disse:

e Smerter relateret til knogleskader

e Anemi

e (Aget infektionstilbgjelighed

e Pavirket nyrefunktion

e Symptomer pa hypercalcemi (konfusion, dehydratio, obstipation)

og i sjeldnere tilfelde
e Polyneuropati
e Hyperviskositetssymptomer (hovedpine, svimmelhed, pavirket syn, dyspnoe)
e Symptomer pa medullert tversnitssyndrom

2.2.1 Filterfunktion

Ved mistanke om myelomatose bgr almen praksis som ved mistanke om andre hematologiske
sygdomme tage blodprgverne i den “h@&matologiske basispakke”. Det bestilles herudover analy-
se af M-komponent i serum og urin og immunglobuliner:

Med hensyn til biokemiske undersggelser bestilles saledes:

Hamoglobin, hematokrit, trombocytter, leukocyttal, differentialtelling, CRP, Na, K, creatinin,
calcium, urat, ALAT, LDH, basisk fosfatase, bilirubin, INR, albumin, IgA, IgG, IgM og M-
komponent i serum og urin.

Hyvis patienten har knoglesmerter, bestilles rgntgenundersggelse af relevante knogler.
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2.3  Begrundet mistanke— kriterier for henvisning til pakkeforlgb

Ved pavist
e M-komponent i serum eller urin, eller
e Pavist hypogammaglobulineemi

I kombination med mindst én af fglgende fund uden anden abenlys arsag:
e Anemi
e Forhgjet S-kreatinin
e Hypercalcemi
e Pavist knogledestruktion eller vertebral fractur pa knoglergntgen

er der begrundet mistanke om behandlingskra@vende myelomatose, og der sendes henvisning til
pakkeforlgb.

Ved symptomgivende hypercalcemi og sver nyresvigt er der indikation for akut indleggelse
hvilket aftales telefonisk.

Ved mistanke om medullert tversnitssyndrom indlaegges patienten akut efter lokale retningslin-
jer.

Patienter med pavist M-komponent uden ledsagende symptomer eller anfgrte kriterier kan godt
have myelomatose, men der er ikke mistanke om akut behandlingskravende sygdom. Disse pa-
tienter kan henvises til udredning ved h&matologisk afdeling, men opfylder ikke kriterierne for
fremskyndet udredning under pakkeforlgb.

2.4  Henvisning til pakkeforlgb

Der sendes henvisning til udredning under “pakkeforlgb” pa hazmatologisk afdeling pa hoved-
funktionsniveau med angivelse af begrundet mistanke om myelomatose. Henvisningen skal in-
deholde oplysning om baggrunden for den begrundede mistanke, herunder svar pa filterunder-
sggelser, og indeholde oplysning om, at patienten er informeret om mistanken om myelomatose
(knoglemarvskreaft)

Ved symptomgivende hypercalcemi og svaer nyresvigt er der indikation for akut indleggelse,
hvilket aftales telefonisk.

Ved mistanke om medullert tversnitssyndrom indlaegges patienten akut efter lokale retningslin-
jer.

2.5 Beslutning om henvisning ved begrundet mistanke

Almen praksis treffer beslutning om henvisning til h@matologisk afdeling ved begrundet mis-
tanke om myelomatose.
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Leager fra ikke-h@matologiske sygehusafdelinger kan tilsvarende treffe beslutning om henvis-
ning til hematologisk afdeling ved begrundet mistanke om myelomatose.

2.6 Kommunikation og inddragelse

Ved begrundet mistanke om myelomatose skal almen praksis oplyse patienten om, at der er be-
grundet mistanke om myelomatose (knoglemarvskreft), at der henvises til pakkeforlgb pa he-
matologisk afdeling, og at de fgrste undersggelser vil indebare knoglemarvsundersggelse og
rgntgenundersggelse af skelettet.

Hyvis det ikke er almen praksis, der henviser til pakkeforlgb, har henvisende lege ansvaret for at
informere patienten om ovenstaende. Desuden indhentes informeret samtykke fra patienten for-
ud for henvisningen.

2.7 Ansvarlig for henvisning

Almen praksis eller sygehusafdeling er ansvarlig for henvisning til pakkeforlgbsudredning ved
begrundet mistanke om myelomatose. Henvisningen fremsendes indeholdende informationer,
som angivet i pkt 4.3.

2.8 Registrering

AFBO04A Myelomatose: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for myelomatose skal registreres, nar henvisning til
pakkeforlgb for myelomatose modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurderes, at beskrivel-
sen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfer pakkeforlgbsbeskrivelsen uanset

henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra ekstern part, eget syge-

hus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

2.9 Forlgbstid
Forlgbstiden er 6 kalenderdage.

Patienten med begrundet mistanke om myelomatose henvises umiddelbart til hematologisk af-

deling pa hovedfunktionsniveau og visiteres af haematologisk speciallege til relevant haemato-
logisk pakkeforlgb.

Undtagelse er patienter med symptomgivende hypercalcami og svar nyresvigt, som indlegges
akut efter telefonisk henvendelse eller skriftlig henvisning.
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Ved mistanke om medullart tvaersnitssyndrom indlegges patienten akut efter lokale retningslin-
jer.

Tiden anvendes til at handtere henvisningspapirerne, booke relevante undersggelser og samta-
ler.

Patienten skal pabegynde udredning i pakkeforlgb pa 7. kalenderdag.
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3 Udredning af myelomatose

3.1 Undersggelsesforlgbet

Ved modtagelse af henvisning, som opfylder kriterier for begrundet mistanke om myelomatose,
iverksattes diagnostisk udredning:

Tabel 1 Diagnostisk udredning

Blok A Blok B Blok C Blok D
Forundersggelse Rgntgen af skelet | Patientinformation Evt. CT/MR/PET-CT
Biokemi Evt. CT/MR Svar patologi og rgntgen | Evt. ortopantomogram
Knoglemarv Behandlingsplan og odontologisk vurde-

ring fgr start af bisfosfo-
nat

Den diagnostiske udredning foretages som beskrevet i de nationale retningslinjer fra Dansk My-

elomatose Studie Gruppe. Disse retningslinjer findes pa www.myeloma.dk

3.2 Fastleggelse af diagnose og stadieinddeling

Diagnostiske kriterier:

Der anvendes de diagnostiske kriterier anbefalet af ”The International Myeloma Working
Group” og tilhgrende kriterier for MDE (“myeloma defining evnts”), som er afggrende for, om
sygdommen er behandlingskravende (Tabel 2).

Nar diagnosen er stillet, er der indikation for start af behandling, hvis ét af MDE-kriterierne er
opfyldt:

Tabel 2. MDE-kriterier for behandlingskrzevende myelomatose.

Kliniske komplikationer af myelomatose

Blodmangel Hamoglobin < 6,2 mmol/L eller fald i Hemoglobin pa >2
mmol/l hos den enkelte patient, eller anden marvinsufficiens,
som ma tilskrives myelomatose

Nyreinsufficiens ~ Forhgjet S-kreatinin som tilskrives myelomatose

Knoglesygdom Osteolytiske destruktioner eller knogleskgrhed med vertebrale
sammenfald. Hvis der er normalt fund ved almindelig rgnt-
genundersggelse af skelettet, gennemfgres MR af columna to-
talis og bakken eller PET-CT. Hvis der er fokale knoglesmer-
ter uden abnorme fund ved almindelig rgntgen, gennemfgres
fokuseret MR, CT eller PET-CT til afklaring af knogleinvol-
vering/tumorudbredning

Hypercalcaemi S-Ca-ion > 1,40 mmol/L eller S-Ca-albuminkorrigeret > 2,75
mmol/L, som tilskrives myelomatose

Hyperviskositet Symptomatisk, ses oftest ved IgA myelomatose
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Hyvis der er usikkerhed om, hvorvidt kriterierne er betinget af myelomatose, bgr myelomcelle
infiltrationsgraden i knoglemarven vare > 30 %.

Den diagnostiske udredning og prognosticering gennemfgres som beskrevet i de nationale
retningslinjer fra Dansk Myelomatose Studie Gruppe. Disse retningslinjer opdateres arligt ved
fremkomst af ny evidens. Retningslinjerne kan findes pa www.myeloma.dk.

Prognosticering

Myelomatose er prognostisk en heterogen sygdom, og arsagen hertil ligger i de underliggende
kromosomforandringer. For at opna tilstraekkelige informationer er det ngdvendigt at gennemfg-
re savel kromosomundersggelse som interfase FISH (iFISH), idet de 2 undersggelser supplerer
hinanden.

Udover fundene ved cytogenetik og iFISH beskrives prognosen bedst med det Internationale
Staging System (ISS).

Der henvises i gvrigt til retningslinjerne pa www.myeloma.dk.

3.3 Kommunikation og inddragelse

I forbindelse med den fgrste lazgekontakt pa hematologisk afdeling informeres patienten grun-
digt om det planlagte undersggelsesprogram samt formalet med dette, og der indhentes informe-
ret samtykke.

Information til patienten om den endelige diagnose og behandlingsforslag gives af leege pa ud-
redende afdeling. Patienten opfordres til at have en ledsager med ved samtalen.

I forbindelse med den mundtlige information anbefales det, at patienten og dennes pargrende far
udleveret skriftlig information om diagnose og behandling. Dansk Hematologisk Selskab har
udarbejdet patientpjecer til formalet som lgbende opdateres pa www.hematology.dk. Disse kan
downloades og tilpasses lokale forhold.

3.4 Beslutning

Den visiterende leege pa hematologisk afdeling, traeffer pa baggrund af de foreliggende oplys-
ninger pa visitationstidspunktet beslutning om, hvilket pakkeforlgb patienten skal indga i. Der
indhentes informeret samtykke fra patienten.

Ved vurderingen af resultaterne af den diagnostiske udredning er fglgende beslutninger essenti-
elle:

e FEr de diagnostiske kriterier opfyldt

e Er der behandlingsbehov jf. MDE kriterier (Myeloma Defining Event)
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e Skal der foretages supplerende undersggelser for at afggre om sygdommen er behand-
lingskrevende (blok D)

e Valg af behandlingstilbud herunder is@r, om der skal tilbydes stamcelleunderstgttet be-
handling. Plan herfor indeberer stamcellehgst fgr evt. stamcelletoksisk behandling

e Beslutning om patienten skal tilbydes knogleprofylaktisk behandling med bisfosfonat
og dermed anbefales odontologisk vurdering og fokussanering inden start (blok D)

3.5 Ansvarlig

Heamatologisk afdeling er ansvarlig for udredningen samt indhentning af informeret samtykke
fra patienten.

3.6  Registrering

AFBO04A Myelomatose: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for myelomatose skal registreres, nar henvisning til
pakkeforlgb for myelomatose modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurderes, at beskrivel-
sen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfer pakkeforlgbsbeskrivelsen uanset

henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra ekstern part, eget syge-

hus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

AFB04B | Myelomatose: udredning start, fgrste fremmgde

Registreres ved patientens fgrste fremmgde til udredning i pakkeforlgb for kreeftomradet.
Fgrste fremmgde kan omfatte:
e besgg pa paraklinisk afdeling i henvisningsperioden, som assistance til stamafdeling
® Dbesgg / indleggelse pa stamafdeling

e besgg pa paraklinisk afdeling efter henvisning til pakkeforlgb med start pa paraklinisk
afdeling

Paraklinisk afdeling defineres som radiologiske, fysiologiske og nuklearmedicinske afdelinger.

Hvis stamafdelingen har modtaget henvisning til pakkeforlgb og bestiller undersggelse i henvis-
ningsperioden, vil fgrste fremmgde til udredning start svare til dato for pagaldende undersggel-
se 1 paraklinisk afdeling.

Det er stamafdelingens ansvar, at der indberettes til Landspatientregisteret. Hvis den assisteren-
de afdeling ikke har systemmessig mulighed for at registrere start af udredning, skal stamafde-
lingen saledes foretage indberetningen.
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Ved henvisning fra almen praktiserende leege og speciallege direkte til paraklinisk afdeling til
udredning i pakkeforlgb for organspecifik krafttype skal paraklinisk afdeling, som verende
stamafdeling, registrere fgrste fremmgde.

Nar udredningen er afsluttet, og der tages klinisk beslutning vedrgrende tilbud om initial be-
handling, registreres en af fglgende koder:

AFBO04C1 | Myelomatose: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB04C1A | Myelomatose: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB04C2 | Myelomatose: beslutning: initial behandling ikke relevant

Myelomatose: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden behand-

AFB04C2A | |
ling

Klinisk beslutning vedrgrende initial behandling vil for de fleste forlgb ske ved den multidisci-
plinzre konference. Beslutningen kan dog ogsa tages, og dermed registreres, ved beslutning om
initial behandling uden multidisciplinar konference.

Nar der tages klinisk beslutning om, at pakkeforlgbet for kraftomradet slutter, registreres en af
folgende koder:

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkrzaftes, registreres

AFB04X1 | Myelomatose: pakkeforlgb slut, diagnose afkrzeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB04X2 | Myelomatose: slut, pakkeforlgb patientens gnske

Disse registreringer kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforlgbet, nar dette er
relevant.

3.7  Forlgbstid
Forlgbstiden for udredning er 20 kalenderdage.

Tiden bestar af:
® Anamnese, objektiv undersggelse og knoglemarvsprgve
e Billeddiagnostik og analyse af knoglemarvsprgve
e Svarafgivelse
[

Evt. CT/MR/PET og evt. ortopantomografi og odontlogisk vurdering
Desuden afsattes yderligere tid til

e Vurdering og evt. stabilisering af komorbiditet
e Evt. pause med blodfortyndende medicin inden biopsi
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4 Initial behandling af myelomatose

Behandlingen omfatter cytoreduktiv behandling, herunder hgjdosis kemoterapi med stamcelle-
stgtte, evt. straleterapi, behandling af og profylakse mod knoglesygdom, anden understgttende
behandling samt genoptraning.

Behandlingen gives som beskrevet i retningslinjerne fra Dansk Myelomatose Studie Gruppe.
Disse retningslinjer er evidensbaserede og revideres arligt i national koncensus efter gennem-
gang af nye forskningsresultater. Retningslinjerne findes pa www.myeloma.dk.

4.1 Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Behandling af soliteert plasmacytom
Patienten henvises til kurativt intenderet straleterapi.

Behandling af symptomgivende/behandlingskraevende myelomatose

Der er ingen etableret kurativ behandling. Der gives systemisk cytoreduktiv behandling indbe-
fattende kemoterapi, binyrebarkhormon og/eller behandling med proteasomh@mmer eller im-
munmodulerende lazgemidler. Behandlingens mal er at opna symptomfrihed, bedst mulig reduk-
tion af sygdommen og bedst mulig sygdomsfri og samlet overlevelse — med mindst mulig toxi-
citet til behandlingen.

Behandling af knoglesygdom

Bisfosfonat behandling reducerer smerter og risiko for kompressionsfrakturer. Malet med be-
handlingen er at sikre bedst mulig bevaret fysisk funktion. Nydiagnostiserede patienter med
knoglesygdom tilbydes bisfosfonatbehandling med iv. pamidronat eller zolendronat givet hver
4. uge. Den optimale varighed af bisfosfonatbehandling er ikke klarlagt.

4.2 De hyppigst opstaede komplikationer

Bade i kontrolfasen og behandlingsfasen er det vigtigt med grundig monitorering med henblik
pa de hyppigste komplikationer:

e Infektioner

e Blodmangel

e Hypercalcemi

e  Smerter

e Patologiske frakturer

e Tversnitssyndrom

¢ Nyreinsufficiens

e Hyperviskositet
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Behandling af komplikationerne er grundigt beskrevet i retningslinjen fra Dansk Myelomatose
Studie Gruppe (www.myeloma.dk).

De hyppigst opstaede komplikationer til sygdommen:

e Infektioner: Som led i sygdommen ses svaekket immunforsvar og alvorlige infektioner
kan indtreede uden tilstedeverende neutropeni. Knoglemarvspavirkning med forbigaen-
de neutropeni og gget infektionsrisiko (kemoterapi). Infektionerne kraver hurtig ivaerk-
seettelse af antibiotikabehandling pa specialeafdeling. Patienter med myelomatose er
immundefekte og skal informeres om straks at kontakte behandlende h&matologiske
afdeling ved feber. Afhengig af den konkrete behandlings- og sygdomssituation kan
kontaktleegen/vagthavende leege pa den haematologiske afdeling vurdere, hvorvidt pati-
enten skal indlegges akut, ses i ambulatorium eller primert vurderes hos almen praksis
eller vagtlage alternativt indleegges pa sygehus

e Langvarig evt. vedholdende trathed pa grund af anemi

e Progredierende nyreinsufficiens kan ngdvendigggre dialysebehandling og @ndret be-
handlingsstrategi

e Frakturer med mulig senfglger hertil

e Medullert tveersnitssyndrom med varierende grader af lammelse i ben og pavirket kon-
trol med vandladning og affgring

@vrige opstaede komplikationer til behandlingen:

e Polyneuropati (proteasomh@&mmer og immunmodulerende stoffer)

e Kabeosteonekrose (bisfosfonater)

e Kvalme og opkastning afthjelpes gennem forebyggende behandling med kvalmestillen-
de stoffer

e Diarre eller andre pavirkninger af tarmfunktionen

e Forbigaende hartab er uundgaeligt ved hgjdosis kemoterapi

e Begge kagns fertilitetsevne pavirkes ved kemoterapi, mest udtalt og oftest permanent ved
hgjdosis kemoterapi med stamcellestgtte. M@nd har mulighed for nedfrysning af sed
forud for begyndelse af kemoterapibehandling; unge kvinder har mulighed for at fa ud-
taget en &ggestok med henblik pa senere re-implantering. Det vil dog sj@ldent vaere ak-
tuelt pga patientalder ved myelomatose

e Kvinder vil oftest ga i overgangsalder som fglge af behandling med hgjdosis kemotera-
pi med stamcellestgtte

e Begge kgn oplever nedsat lyst og evne til seksuelt samver i en periode.

e Slimhinder kan veare tgrre og sarte, hvilket delvist kan athjelpes med gel eller cremer

Behandlingen af nogle af disse komplikationer involverer andre afdelinger: radiologisk afdeling
med henblik pa diagnostik af tvaersnitssyndrom
e Onkologisk afdeling med henblik pa straleterapi ved lokal smerte og truende tveersnits-
syndrom
e Rygkirurgisk afdeling med henblik pa dekompression ved truende tveersnitssyndrom
e Nefrologisk afdeling med henblik pa radgivning og dialyse ved nyreinsufficiens
e Klinisk-immunologisk afdeling med henblik pa plasmaferese ved hyperviskositet
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Ansvaret for udredningen og diagnose af komplikationer pahviler hamatologisk afdeling.

4.3  Specifik sygepleje og understgttende behandling

Nationale anbefalinger vedrgrende sygepleje til patienter med myelomatose er systematisk be-
skrevet af SIMM (sygeplejerske info om myelomatose)-gruppen.

Se under:
http://www.rigshospitalet.dk/menu/AFDELINGER/Finsencentret/Haematologisk+Klinik/Til+su

ndhedsfagli-
ge/sygepleje/Sygeplejeforskning+og+udvikling/Udviklingsprojekter/SIMM/simm+sygeplejersk

e+info+om+myelomatose.htm

Patienter med myelomatose er i stor risiko for immobilisation grundet deres smerter og afkalk-
ning af knoglerne. Der skal derfor veare specifik opmarksomhed pa fysisk aktivitet.

Der skal vare fokus pa opsporing, information og evaluering af neuropati hos patienter med
myelomatose. Nyrepavirkning er en en hyppig komplikation til patienter med myelomatose,
som skyldes hypercalcemi, hyperviskositet eller legemidler. Ved hypercalcemi observeres pa-
tienten for treethed, muskelsvaghed, depression, madlede og til tider dyspepsi og pancreatitis
samt observationer for om patienten er ved at udvikle en hypercalcemisk krise. Ligeledes er det
vigtigt, at ambulante patienter informeres om hypercalceemi og kan reagere pa de fgrste symp-
tomer.

Hamatologiske patienter har dels pa grund af deres grundsygdom og dels pa grund af behand-
lingen med kemoterapi en gget tendens til infektioner, fordi dannelsen af knoglemarvens celler
er nedsat, hvilket blandt andet resulterer i en nedsat mangde af leukocytter og derved en gget
infektions tilbgjelighed. Hos patienter med alvorlige, gentagne infektioner og polyklonal hypo-
gammaglobulinemi kan behandling med intravengs eller subcutan immunglobulin mindske ri-
sikoen for nye alvorlige infektioner.

Patienter med symptomatisk og/eller transfusionskrevende blodmangel kan profitere af behand-
ling med erythropoietin (EPO). Is@r patienter med samtidig nyrefunktionspavirkning vil have
effekt af behandling med EPO.

Mange patienter vil have behov for analgetisk behandling ofte kombinationsbehandling inde-
holdende morfinderivater. Effekten af den givne behandling herunder p.n. medicinering skal 1g-
bende vurderes og justeres. Ved valg af opoider skal der tages hensyn til patientens nyrefunkti-
on.

Ved svare rygsmerter og immobilitet pga. vertebrale sammenfald kan vertebropla-
stik/kyphoplastik vare en effektiv behandling. Andre smertegivende foci kan behandles effek-
tivt med stralebehandling. Manipulationsbehandling kan indebere risiko for knogleskader og
frarades.
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4.4 Specifik rehabilitering og palliation

Rehabilitering

Mange patienter med myelomatose vil som f@lge af lengerevarende eller mere permanente
komplikationer til grundsygdommen og/eller behandlingen have behov for fortsat rehabilitering.
Individuelle genoptraeningsplaner laegges i henhold til lokale retningslinjer.

Myelomatosepatienters s@rlige behov vil ofte ses i forbindelse med:
e Fracturer og senfglger heraf
e Medullert tvaersnitssyndrom og senf@lger heraf
e Nerveskader som led i rodkompressioner
e Polyneuropati som komplikation til sygdom (M-komponent associeret eller amyloidose)
eller behandling (proteasomha@mmer, thalidomid)
e Fysisk funktionstab efter svaere infektioner med langvarigt sengeleje
e Pavirket ern@ringstilstand efter hgjdosis kemoterapi med stamcellestgtte.
e Psykiske belastninger som fglge af diagnose og behandling

Mange patienter med myelomatose har osteopeni, vertebrale sammenfald og osteolytiske foran-
dringer, der giver anledning til smerter og funktionsnedsattelse. Allerede pa diagnosetidspunk-
tet tilbydes patienten instruktion af fysioterapeut i bevaegelses- og lgfteteknik og behovet for tid-
lig rehabilitering afdakkes.

Genoptrening indbefatter dynamisk trening og gymnastik og kan desuden inkludere bevagel-
sestreening i varmtvandsbassin. Denne genoptraning vil oftest forega i kommunalt regi.

Enkelte patienter, som er invalideret af tveersnitssyndrom og anden nervepavirkning, kan have
behov for mere specialiseret neurorehabilitering.

Palliation
Nationale anbefalinger vedrgrende palliation til patienter med myelomatose er systematisk be-
skrevet af SIMM (sygeplejerske info om myelomatose)-gruppen. Se hjemmeside under pkt. 3.2.

Myelomatose er ofte forbundet med en reekke komplikationer, som ngdvendigggr ngje fokus pa
optimal symptomlindring. Herudover kan der vaere behov for lindring af fglger til behandling.
Det drejer sig i serlig grad om:

e Lindring af smerter fra knoglebrud og knogledestruktioner
¢ Lindring af neuropatiske smerter m.m.

Da myelomatose er en kronisk forlgbende kreftsygdom vil en stor gruppe af patienterne pa et
tidspunkt ikke veere kandidater til yderligere kurativ behandling enten pa grund af behandlings-
refraktaritet eller komorbiditet. Palliativ behandling kan omfatte: Smertelindrende behandling,
prednisolon og/eller straleterapi.

Nar behandlingen af den heematologiske patient skifter fra kurativ til palliativ er det veesentligt
at sikre at patienten i den sygdomsfase, hvor sygdomsrettet behandling er udsigtslgs, modtager
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en palliativ behandling, som er verdig, respektfuld og empatisk, og giver optimal symptomlin-
dring at pargrende til patienten inddrages i det palliative forlgb pa en vaerdig og respektfuld ma-
de under hensyntagen til patient og pargrendes gnsker.

Mange ha@matologiske patienter dgr pa sygehuset som fglge af, at overgangen fra sygdomsredu-
cerende til palliativ behandling ofte indtrader relativt sent i sygdomsforlgbet. Det er derfor re-
levant at se pa kommunikationen i relationen mellem patient og de sundhedsprofessionelle i
henhold til dette.

4.5 Kommunikation og inddragelse

Kommunikation med patienten vil forega Igbende, men primert nar undersggelsesresultater fo-
religger, og vil vare tilpasset den enkelte patients behov og ¢nsker. Nar de diagnostiske og
prognostiske undersggelser er gennemfgrt, og svar foreligger, tilbydes en informationssamtale
ved kontaktlege og evt. sygeplejerske, hvor afdelingen opfordrer til, at pargrende ogsa deltager.

Patientens samlede symptomkompleks afdeekkes Igbende gennem samtaler, og patient og parg-
rende informeres lgbende om mulige tiltag til at athjelpe gener til diagnose og behandling. Til-
buddene tilpasses den enkelte patients behov og gnsker. Type, forventet virkning og mulige bi-
virkninger til rehabilitering og/eller palliationsindsatser oplyses.

Patienten informeres desuden ved samtalen om det beslutningsgrundlag, der foreligger fra
MDT-konferencen. Ved samtalen gives en udfgrlig information om detaljerne i behandlingen og
det videre forlgb, herunder protokoldeltagelse, angivelse af formodet varighed samt bivirknin-
ger ved behandling. Endvidere leegges vagt pa patientens egenomsorg og evt. egenbehandling.
Der indhentes informeret samtykke.

I forbindelse med den mundtlige information anbefales det, at patienten og dennes pargrende far
udleveret skriftlig information om diagnose og behandling. Dansk Hematologisk Selskab har
udarbejdet patientpjecer til formalet som Igbende opdateres pa www.hematology.dk. Disse kan
downloades og tilpasses lokale forhold.

4.6 Beslutning

Beslutningen om tilbud af behandling treffes af den behandlende afdeling. Der indhentes in-
formeret samtykke til den samlede behandlingsplan. Beslutning om @ndring af behandlingsfor-
Igbet fortages lgbende pa baggrund af respons og komplikationer til sygdom og behandling.

Beslutning om specifik rehabilitering og/eller palliation traeffes af den behandlende afdeling,

som ogsa varetager den lgbende vurdering og eventuelt ngdvendige justeringer af rehabilite-
rings- og/eller palliationsindsatsen. MDT inddrages ved behov.
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47  Ansvarlig

I behandlingsforlgbet er det den behandlende h&matologiske afdeling, der er ansvarlig for for-
lgbet og har et Igbende ansvar for vurdering af behov og koordination af den specifikke rehabili-
tering og/eller den specifikke palliative indsats.

4.8 Registrering

Ved start af initial behandling registreres en af fglgende koder, alt efter behandlingsform

AFBO4F1 | Myelomatose: initial behandling start, kirurgisk

AFB04F2 | Myelomatose: initial behandling start, medicinsk

AFBO4F3 | Myelomatose: initial behandling start, stralebehandling

Initial behandling er defineret i pakkeforlgbsbeskrivelsen som varende specifikke behandlings-
forlgb inklusiv eventuel efterbehandling. Registreringen skal fortages ved fgrst forekommende
behandlingstiltag.

Kirurgisk behandling defineres som al behandling fraset medicinsk behandling og stralebehand-
ling.

Neoadjuverende og anden forberedende behandling regnes ligeledes for start pa initial behand-
ling, jeevnfgr beskrivelsen for myelomatose. Ved fx indledende stralebehandling forud for ope-
ration er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

Nar der tages klinisk beslutning om, at pakkeforlgbet for kraftomradet slutter, registreres en af
folgende koder:

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkrzaftes, registreres

AFB04X1 | Myelomatose: pakkeforlgb slut, diagnose afkrzeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB04X2 | Myelomatose: slut, pakkeforlgb patientens gnske

Disse registreringer kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforlgbet, nar dette er
relevant.

4.9 Forlgbstid

Den tidsmassige tilrettelaeggelse sker pa baggrund af en leegefaglig vurdering af patientens til-
stand.
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5 Oversigtsskema

Sundhedsfaglig handling

Logistisk handling

Kommunikation
med patienten

Ansvarlig instans/afd.

Indgang til pakkeforlgb

Beslutning:
Almen praksis
finder begrundet mistanke om my-

elomatose

Henvisning sendes til

hamatologisk afdeling
Henvisning telefoneres
ved behov for akut ind-

leggelse

=  Begrundet mis-
tanke om kreeft
= Videre forlgb

Almen praksis

Udredning

Visitation til pakkeforlgb:

Henvisning modtaget

Indkaldelse: forunder-

Hamatologisk afdeling

Diagnostik af myelomatose Booking: forundersg- spgelse
gelse
Forundersggelse Forsendelse af materiale til | Videre forlgb Hematologisk afdeling
=  Knoglemarvsundersggelse patologiafdeling /Radiologisk afdeling
=  Rgntgen af skelet
=  Evt. CT/MR
ogisvar Svar sendes til h&ematolog Patologiafdeling
tning: Booking: straleterapi Indkaldelse: MDT-konference
af behandling Booking: standard eller | konsultation
= ved solitert myelom; straleterapi hgjdosis kemoterapi,
= ved behandlingskrevende my- bisfosfonat
elomatose; standard eller hgjdosis Booking: konsultation
kemoterapi, +/-bisfosfonat
Initial behandling

Konsultation

= Svarsamtale

=  Videre forlgb

= Informeret sam-
tykke

Hamatologisk afdeling

Standard eller hgjdosis kemoterapi Videre forlgb Hamatologisk afdeling
/Onkologisk afdeling

Bisfosfonat

Straleterapi

Beslutning: Booking: kontrol og Indkaldelse: MDT-konference

Plan for kontrol klinisk undersggelse konsultation

Booking: konsultation
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Efterforlgbet

Anamnese og klinisk undersggelse
hver 3 maned, knoglemarvsunder-
segelse efter behov

Manedlig infusion af bisfosfonat

Svarsamtale
Videre forlgb

Hamatologisk afdeling

Kontrol

Hematologisk afdeling
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6 Forlgbstider

Forlgbstider (se ogsa pkt. 1.3.1)

Fra henvisning modtaget til forste fremmgde pa 6 kalenderdage
udredende afdeling
Fra fgrste fremmgde pa udredende afdeling til 20 kalenderdage

afslutning af udredning

Forlgbstiderne efter den initiale behandling, bortset fra forlgbstiden vedrgrende henvisning,

er individuelle og kan derfor ikke angives som standard forlgbstid.
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7 Registrering myelomatoser

7.1 Pakkeforlgb start

AFB04A Myelomatose: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for myelomatose skal registreres, nar henvisning til
pakkeforlgb for myelomatose modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurderes, at beskrivel-
sen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfer pakkeforlgbsbeskrivelsen uanset

henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra ekstern part, eget syge-

hus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

7.2 Udredning start

AFB04B | Myelomatose: udredning start, fgrste fremmgde

Registreres ved patientens fgrste fremmgde til udredning i pakkeforlgb for kreeftomradet.
Fgrste fremmgde kan omfatte:
e besgg pa paraklinisk afdeling i henvisningsperioden, som assistance til stamafdeling
® Dbesgg / indleggelse pa stamafdeling

® besgg pa paraklinisk afdeling efter henvisning til pakkeforlgb med start pa paraklinisk
afdeling

Paraklinisk afdeling defineres som radiologiske, fysiologiske og nuklearmedicinske afdelinger.

Hvis stamafdelingen har modtaget henvisning til pakkeforlgb og bestiller undersggelse i henvis-
ningsperioden, vil fgrste fremmgde til udredning start svare til dato for pagaldende undersggel-
se 1 paraklinisk afdeling.

Det er stamafdelingens ansvar, at der indberettes til Landspatientregisteret. Hvis den assisteren-
de afdeling ikke har systemmassig mulighed for at registrere start af udredning, skal stamafde-
lingen saledes foretage indberetningen.

Ved henvisning fra almen praktiserende l&ege og speciallege direkte til paraklinisk afdeling til
udredning i pakkeforlgb for organspecifik krafttype skal paraklinisk afdeling, som varende
stamafdeling, registrere fgrste fremmgde.
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7.3

Beslutning vedrgrende initial behandling

Nar udredningen er afsluttet, og der tages klinisk beslutning vedrgrende tilbud om initial be-
handling, registreres en af fglgende koder:

AFB04C1

Myelomatose

: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB04C1A

Myelomatose

: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB04C2

Myelomatose

: beslutning: initial behandling ikke relevant

AFB04C2A

Myelomatose

: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden behand-

ling

Klinisk beslutning vedrgrende initial behandling vil for de fleste forlgb ske ved den multidisci-
plinere konference. Beslutningen kan dog ogsa tages, og dermed registreres, ved beslutning om
initial behandling uden multidisciplinar konference.

7.4  Behandling start

Ved start af initial behandling registreres en af fglgende koder, alt efter behandlingsform

AFBO04F1 | Myelomatose: initial behandling start, kirurgisk

AFB04F2 | Myelomatose: initial behandling start, medicinsk

AFBO04F3 | Myelomatose: initial behandling start, stralebehandling

Initial behandling er defineret i pakkeforlgbsbeskrivelsen som varende specifikke behandlings-
forlgb inklusiv eventuel efterbehandling. Registreringen skal fortages ved fgrst forekommende
behandlingstiltag.

Kirurgisk behandling defineres som al behandling fraset medicinsk behandling og stralebehand-
ling.

Neoadjuverende og anden forberedende behandling regnes ligeledes for start pa initial behand-
ling, jeevnfgr beskrivelsen for myelomatose. Ved fx indledende stralebehandling forud for ope-
ration er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

7.5 Pakkeforlgb slut

Nar der tages klinisk beslutning om, at pakkeforlgbet for kraftomradet slutter, registreres en af
folgende koder:
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Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkraftes, registreres

AFB04X1

Myelomatose: pakkeforlgb slut, diagnose afkrzeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB04X2

Myelomatose: slut, pakkeforlgb patientens gnske

Disse registreringer kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforlgbet, nar dette er

relevant.
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