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1. Oversigt over pakkeforlgb
1.2. Krzeft i bugspytkirtel og galdegange

Almen praksis eller anden instans sender henvisning

l o

Evt. indledende udredning pa lokal kirurgisk afdeling med samarbejdsaftale

l

Udredning pa hgjt specialiseret afdeling

!

MDT-konference: Diagnose, stadie, resektabilitet og operabilitet samt
behandlingstilbud fastleegges.
Evt. national MDT-konference for patienter med kraeft i bugspytkirtlen.

l o

Feelles beslutning ml. laege og patient om evt. behandling og evt. med brug
af beslutningsstgtteveerktgjer
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Udredning

Behovsvurdering af rehabilitering og palliation.

Evt. udarbejdelse af opfglgningsplan

N 3 N
Kirurgisk a . Medicinsk
behandling stralebehandling behandling

Behandlilng

l ! l

Fzelles beslutning ml. lzege og patient om evt. yderligere behandling, evt. med brug
af beslutningsstgttevaerktgjer/MDT-konference

!

Evt. yderligere behandling/onkologisk medicinsk behandling

Status pa behovsvurdering af rehabilitering og palliation. -

Udarbejdelse af opfglgningsplan
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Opfelgning pa relevant sygehusafdeling, i kommune og / eller i almen praksis
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Relevante indsatser, f.eks.:
Opsporing af recidiv og handtering af senfglger, rehabilitering samt palliation

. Forebyggelsesindsatser
efter behov

. Rehabilitering og/eller
palliation efter behov

"Hvis der foreligger relevante validerede beslutningsstattevaerktgjer, bar disse anvendes til at understgtte patientens behand-
lingsvalg. Beslutningsstattevaerktgjerne, skal understotte feelles beslutningstagning mellem kreeftpatienter og sundhedsprofessi-
onelle ved at give bade sundhedspersonale og patienter konkrete vaerktgjer, sa de i samarbejde kan treeffe de rigtige beslutnin-

ger for den enkelte patients kraeftbehandling.
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1.2. Primaer leverkraeft

Almen praksis eller anden instans sender henvisning

l .

Udredning pa hgjt specialiseret afdeling
Initial udredning i form af klinisk undersggelse, blodprgver, og billeddiagnostik (CT/
MR) kan efter konkret og individuel vurdering ske pa henvisende afdeling i
samarbejde med hgjt specialiseret afdeling.

!

MDT-konference: Diagnose, stadie, resektabilitet og operabilitet samt
behandlingstilbud fastlegges

l

Faelles beslutning ml. laege og patient om evt. behandling og evt. med brug
af beslutningsstgttevaerktgjer
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Udredning

Behovsvurdering af rehabilitering og palliation.

Evt. udarbejdelse af opfglgningsplan

N N N
Kirurgisk . . Medicinsk
behandling Sl e (it behandling

Behandlilng

l 3 3

Fzelles beslutning ml. laege og patient om evt. yderligere behandling, evt. med brug
af beslutningsstgtteveerktgjer/MDT-konference

!

Evt. yderligere behandling/onkologisk medicinsk behandling

Status pa behovsvurdering af rehabilitering og palliation.

Udarbejdelse af opfglgningsplan .

!

Opfglgning pa relevant sygehusafdeling, i kommune og / eller i almen praksis

Relevante indsatser, f.eks.:
Opsporing af recidiv og handtering af senfglger, rehabilitering samt palliation
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. Forebyggelsesindsatser
efter behov

. Rehabilitering og/eller
palliation efter behov
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2. Forlgbsbeskrivelse

Kapitlet indeholder standardbeskrivelser for patientens forlgb fra henvisning til udredning,
behandling og opfalgning. | bilag 1 findes registreringsvejledningen for det samlede pati-
entforlgb.

Pakkeforlgbet omfatter patienter med kreeft i bugspytkirtlen, herunder det periampullzere
omrade og tolvfingertarmen, galdegangene og leveren?.

Pakkeforlgbet er en samling af tidligere separate pakkeforlgb for kraeft i bugspytkirtlen,
kreeft i galdegangene samt pakkeforlgb for primeer leverkreeft. Det samlede pakkeforlgb
bestér af én feelles indgang med forskellige udrednings- og behandlingsforlab, hvor kraeft
i tolvfingertarmen og kraeft i det periampulleere omrade beskrives under forlgbet for kreeft
i bugspytkirtlen.

2.1. Indgang til pakkeforlgbet

Ved symptomer pa kreeft i bugspytkirtlen, herunder i det periampulleere omrade og tolvfin-
gertarmen, galdegangene og leveren skal henvisende laege falge beskrivelsen nedenfor i
afsnit 2.1.1. Safremt patienten opfylder kriterierne for indgang til pakkeforlgb i afsnit 2.1.2,
skal patienten tilbydes henvisning til pakkeforlgbet.

2.1.1. Handtering af symptomer pa kraeft i bugspytkirtel, galdegange
og lever

Symptomer pa kraeft i bugspytkirtel og galdegange

Patienter med kreeft i bugspytkirtlen og galdegangene oplever ofte uspecifikke almen-
symptomer sasom vaegttab, mave- og rygsmerter, kvalme og treethed. Da disse sympto-
mer kan veere tegn pa en lang raekke sygdomme og tilstande, vil mistanke om organspe-
cifik kreeft sjeeldent veere til stede. En betydelig del af patienterne vil derfor veere henvist
fra patientens praktiserende laege til Diagnostisk Pakkeforlab?, hvorefter billeddiagnosti-
ske undersagelser vil fare til en organspecifik henvisning fra en hospitalsafdeling til Pak-
keforlgb for kreeft i bugspytkirtel, galdegange og lever.

Gulsot (ikterus) er det eneste sygdomsspecifikke symptom, men ses sjeeldent ved intra-
hepatisk galdegangskreeft. Benigne galdestens- og leverrelaterede sygdomme (f.eks. al-
koholisk- og virusbetinget leversygdom) er langt hyppigere arsager til gulsot end kreeft.

Patienter med gulsot og formodet benign aetiologi bar ud over biokemisk udredning i dif-
ferentialdiagnostisk gjemed tilbydes billeddiagnostisk udredning med CT- eller MR-skan-
ning evt. ved henvisning til kirurgisk afdeling. Skanningen kan veere initieret af almen

praksis, praktiserende speciallaege, somatisk sygehusafdeling eller en udredningsenhed.

2 Oplagte godartede tumorer i leveren skal ikke henvises til dette pakkeforlgb. Ved mistanke om metastaser i leveren henvises til
relevant pakkeforlgb. Se yderligere i afsnit 2.1.2.
3 Diagnostisk Pakkeforlgb for patienter med uspecifikke symptomer pa alvorlig sygdom, der kan veere kreeft.
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Patienten skal informeres om at vaere henvist til CT-/MR-skanning, da gulsot kan skyldes
kreeft, samt at der vil ske en hurtig indkaldelse til videre udredning, hvis den billeddiagno-
stiske undersggelse giver mistanke om kreeft.

Symptomer pa kraeft i lever

Primeer leverkreeft ses altovervejende hos patienter med kronisk leversygdom, saerligt
skrumpelever (levercirrose) uanset arsag, hvoraf en andel fglges i medicinsk regi. Mis-
tanke om primeer leverkraeft opstar ved fund af fokal solid proces (med undtagelse af op-
lagt godartet tumor) ved billeddiagnostisk undersggelse (ultralyd/CT/MR) i cirrotisk lever
eller med kendt kronisk leversygdom. Denne patientgruppe skal henvises til relevant pak-
keforlgb jf. indgangskriterierne beskrevet nedenfor i afsnit 2.1.2. Videre udredning sker
saledes i regi af relevant pakkeforlgb.

Ansvar og information

Rejser billeddiagnostisk undersggelse mistanke om kreeft i bugspytkirtlen, herunder i det
periampullaere omrade og tolvfingertarmen, kreeft i galdegangene eller leveren skal den
radiologiske afdeling kontakte henvisende lzege telefonisk, hvorpa denne er ansvarlig for
at informere patienten og for at henvise patienten til pakkeforlgb. Andre procedurer kan
aftales lokalt, sa laenge det sikres, at patienten far hurtig besked og hurtigt henvises til
pakkeforlgbet. Hvis den billeddiagnostiske undersagelse ikke giver mistanke om kreeft, er
henvisende lzege ansvarlig for at informere patienten og for koordinering af det videre for-
lgb, herunder eventuel udredning for anden sygdom.

2.1.2. Kriterier for henvisning til pakkeforlgb for kraeft i bugspytkirtel,

galdegange og lever
Hvis mindst ét af nedenstaende kriterier er opfyldt, skal patienten tilbydes henvisning til
pakkeforlgb for kraeft i bugspytkirtel, galdegange og lever:

e Gulsot uden oplagt forklaring (f.eks. galdestens- eller leverrelateret arsag).

o Billeddiagnostisk pavisning af tumor i bugspytkirtlen, tolvfingertarmen eller i det
periampullaere omrade, galdegangene og/eller leveren*.

o Billeddiagnostisk uafklaret proces i bugspytkirtlen.

o Patienter mistaenkt for recidiv af kraeft i bugspytkirtlen, tolvfingertarmen, galde-
gangene eller leveren.

*Oplagte godartede tumorer s& som haemangiomer og fokal noduleer hyperplasi (FNH) i
leveren skal ikke henvises til dette pakkeforlgb.

Metastatisk kreeft i levervaevet er langt hyppigere end primaer leverkreeft. Ved mistanke
om metastase med kendt primaer tumor, henvises til relevant organspecifikt pakkeforlgb.
Ved mistanke om tarmkraeftmetastaser i leveren* henvises til Pakkeforlgb for kreeft i tyk-
og endetarm (2). Ved mistanke om metastaser uden kendt primaer tumor, henvises til Di-
agnostisk Pakkeforlgb (3).

4 Mistanke opstar ofte hos patient med aktuel eller tidligere kreeft i tyk- og endetarm, hvor der under udredning eller opfglgning
findes mistanke om metastase til leveren.
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Ved mistanke om kreeft i bugspytkirtlen, galdegangene eller leveren startes neervaerende
kreeftpakkeforlgb. Hovedparten af patienterne har inden opstart af pakkeforlgbet faet fo-
retaget billeddiagnostisk udredning, hvor der er pavist tumorsuspekt forandring.

Registeropggrelser viser, at en betydelig andel af patienter med kreeft i bugspytkirtlen al-
drig indgar i pakkeforlgb. Af den grund understreges det, at alle patienter, der opfylder
kriterierne for indgang til Pakkeforlgb for kraeft i bugspytkirtel, galdegange og lever, bar
tilbydes henvisning til pakkeforlgbet uanset patientens almentilstand.

Ved behov skal henvisende laege overveje at tilbyde patienten henvisning til en afkla-
rende samtale i kommunalt regi (4) med henblik pa forebyggende og sundhedsfrem-
mende tilbud (se afsnit 3) (5,6).

Ved mistanke om alvorlig sygdom, der kan veere kreeft, uden at der er mistanke om or-
ganspecifik kraefttype, bar patienten henvises til Diagnostisk Pakkeforlgb (7).

2.2. Udredning

Udredningen forlgber i henhold til hhv. Dansk Pancreas Cancer Gruppe (DPCG) og
Dansk Lever-Galdevejs Cancer Gruppes (DLGCG) landsdaekkende kliniske retningslinjer
(8-10).

Initial udredning for kreeft i bugspytkirtlen og galdegangene kan varetages pa lokal kirur-
gisk afdeling, medicinsk afdeling eller diagnostisk center med samarbejdsaftale med en
hgijt specialiseret afdeling. Disse kan sta for dele af udredningen under klar faglig og or-
ganisatorisk ansvarsfordeling samt kvalitetsmonitorering fra de hgjt specialiserede afde-
linger jf. Sundhedsstyrelsens geeldende specialevejledninger (11).

Initial udredning af leverkreeft i form af klinisk undersggelse, blodpraver og billeddiagno-
stik kan efter en konkret og individuel vurdering varetages pa henvisende afdeling efter
aftale med hgijt specialiseret afdeling. Udredning herefter (f.eks. biopsi) skal altid foreta-
ges pa haijt specialiseret afdeling.

Stadieinddeling og resektabilitetsvurdering er centralt i udredningen for alle kraefttyper
omfattet af dette pakkeforlgb, og alle undersggelsesmodaliteter, f.eks. CT-skanning og
patologisk undersggelse, der bruges i udredningsgjemed, skal afsluttes med en konklu-
sion i forhold disse. Ved behov kan undersggelsesresultater, herunder billeddiagnostiske
undersggelsesresultater, foreleegges MDT pa hgit specialiseret afdeling mhp. tilrettelaeg-
gelse af det videre forlgb, herunder evt. videre udredning forinden stillingtagen til behand-
ling.

Hvis kraeftdiagnosen afkreeftes, er det vigtigt, at henvisende laege hurtigt far information
herom for at kunne koordinere det videre forlgb for de patienter, som skal videreudredes i
andet regi.

2.2.1. Fastlaeggelse af diagnose og stadieinddeling (MDT)

Fastleeggelse af diagnose, stadieinddeling, resektabilitet og beslutning om behandlingstil-
bud foregar pa multidisciplinaer team-konference (MDT) ved afslutningen af den diagno-
stiske udredning (12).
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Ved mistanke om kreeft i bugspytkirtlen eller galdegangene kan histopatologisk diagnose
undlades, hvis den billeddiagnostiske undersggelse understgtter mistanken, og tumoren
samtidig vurderes resektabel. Dog skal der ved henvisning til onkologisk behandling, som
udgangspunkt, foreligge histopatologisk diagnose med henblik pa planleegningen af den
videre behandling.

Ved mistanke om kreeft i leveren hos patienter med skrumpelever (levercirrose), kan den
histopatologiske undersggelse undlades, hvis den billeddiagnostiske undersggelse un-
derstgtter mistanken. Hos patienter med solid tumor i leveren uden kendt leversygdom er
histologisk verifikation imidlertid ofte n@dvendig for at kunne tage stilling til den efterfal-
gende behandling. Biopsi og histopatologisk undersggelse pa mistanke om primeer lever-
kreeft skal varetages pa haijt specialiseret afdeling jf. Sundhedsstyrelsens geeldende spe-
cialevejledning (11).

Hvis der i det multidisciplinaere team er konsensus om, at der er malignitet i bugspytkirtel,
galdegange eller lever, er der i de fleste tilfaelde det forngdne grundlag til at traeffe beslut-
ning om tilbud af behandlingstype.

Specialleeger fra falgende specialer bgr veere tilstede pa MDT-konferencen:
o Kirurgi (bugspytkirtel, galdegange og lever)
¢ Kiinisk onkologi (bugspytkirtel, galdegange og lever)
o Radiologi (bugspytkirtel, galdegange og lever)
o Hepatologi eller gastromedicin (lever)
e Forlgbskoordinatorfunktion ved behov (bugspytkirtel, galdegange og lever)
¢ Nuklearmedicin (ved behov)
e Patologi (ved behov)

Hos mange patienter omfattet af dette pakkeforlgb vil sygdommen pa diagnosetidspunk-
tet vaere s& udbredt, at det ikke er muligt at foretage operation. Ofte vil den fgrste be-
handling derfor veere medicinsk, og i en del tilfaelde er kreeft-undertypen ikke fastlagt.
Hvis der ikke er tegn pa metastatisk sygdom, er det derfor helt afgarende, at der Igbende
er dialog mellem kirurg, onkolog, patolog og radiolog med henblik pa muligheden for radi-
kal operation, hvis der opnas tilstreekkeligt tumorsvind.

Beslutning om behandling tages pa regional MDT-konference pa kirurgiske afdelinger,
der er godkendt til varetagelse af resektion af kraeft i galdegange og bugspytkirtel, samt
ved primeer leverkraeft med deltagelse af gasteroenterologisk- og/eller hepatologisk ek-
spertise.

For patienter med kraeft i bugspytkirtlen har Sundhedsstyrelsen beskrevet krav vedr. vur-
dering af patienter pa en national MDT-konference (13). Denne publikation beskriver mi-
nimumsbemanding og hvilke patienter, der skal foreleegges pa MDT-konference, samt
ansvarsforhold i forbindelse med dette.

Jf. National MDT konference ved kreeft i bugspytkirtlen skal falgende patienter med kreeft
i bugspytkirtlen tilbydes henvisning til national MDT:

1. Patienter uden metastatisk sygdom, der ikke tilbydes operation efter forelaeg-
gelse pa regional MDT

2. Patienter, hvor der i forbindelse med resektion findes lokalavanceret kreeftsyg-
dom, som ikke vurderes resektabel af pageeldende operatar/center
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3. Patienter, der er vurderet pa regionalt center, men som gnsker anden laegefaglig
vurdering af deres sygdom og behandling

4. Patienter med metastatisk sygdom, hvor sygdommen pa baggrund af medicinsk
onkologisk behandling har veeret langvarig (over 6 maneder) stabil eller er regre-
dieret, og hvor patientens almentilstand er saledes, at kurativ intenderet behand-
ling er en mulighed.

Hvis der foreligger relevante validerede beslutningsstatteveerktgjer, ber disse anvendes
til at understgtte patientens behandlingsvalg. Laes mere i Sundhedsstyrelsens leesevej-
ledning om de generelle principper for pakkeforlgb for kraeft s. 8 og 10 (1).

2.3. Behandling

Dette afsnit beskriver overordnet behandlingsmulighederne for kraeft i bugspytkirtlen her-
under i det periampullaere omrade og tolvfingertarmen, galdegangene og leveren. Be-
handlingen forlgber i henhold til DPCG og DLGCG’s landsdaekkende kliniske retningslin-
jer (9,14-16). Behandlingen af de neevnte kreefttyper skal forega de steder, der jf. Sund-
hedsstyrelsens specialevejledninger for kirurgi, klinisk onkologi og radiologi er godkendt
til at varetage disse behandlinger.

En betydelig del af patienterne omfattet af dette pakkeforlgb vil pa grund af fremskreden
sygdom og/eller almentilstand ikke vaere kandidater til kurativ intenderet behandling. Li-
geledes vil en del patienter pa diagnosetidspunktet vaere i for darlig almentilstand til at
modtage @vrig behandling.

2.3.1. Behandlingsmuligheder ved kraeft i bugspytkirtlen, det periam-
pullaere omrade og tolvfingertarmen

Ved kreeft i bugspytkirtlen

Patienter med kreeft i bugspytkirtlen modtager kun kirurgisk behandling, safremt tumoren
vurderes resektabel. Efter operation med mikro- og makroskopisk radikalitet bgr der tilby-
des adjuverende medicinsk onkologisk behandling.

Udredningen og stadieinddelingen ved lokalavanceret bugspytkirtelkraeft kan veere van-
skelig, og der henvises til national MD T-konference ved bugspytkirtelkraeft for yderligere
information vedragrende krav, organisering mv. ift. handteringen af denne gruppe patien-
ter (13).

Patienter med dissemineret bugspytkirtelkreeft kan tilbydes livsforleengende medicinsk
onkologisk behandling. Understgttende behandling er beskrevet i landsdaekkende Klini-
ske retningslinjer fra DPCG (15).

Ved kraeft i det periampulleere omrade

Den kirurgiske behandling felger i hovedtreek de landsdaekkende kliniske retningslinjer for
kreeft i bugspytkirtlen (15). Den onkologiske behandling af kraeft i det periampulleere om-
rade baserer sig ofte pa kraeftens faenotype, f.eks. om kraeften er af pankreatikobilizer el-
ler intestinal subtype.
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Ved kraeft i tolvfingertarmen

Den kirurgiske behandling af kreeft i tolvfingertarmen felger i hovedtreek de landsdaek-
kende kliniske retningslinjer for bugspytkirtelkraeft (15). Den onkologiske behandling af
kreeft i tolvfingertarmen fglger i hovedtreek behandling af patienter med tyndtarmskraeft
(17).

2.3.2. Behandlingsmuligheder ved krzeft i galdegangene
Patienter med kreeft i galdegangene kan vaere kandidater til en rackke forskellige indgreb
afhaengig af sygdomsudbredelse og almen tilstand.

Ved lokaliseret udbredelse af kraeftsvulsten skal muligheden for intenderet kurativ lokal-
behandling i form af kirurgi, ablation, levertransplantation (sjeeldent) eller stereotaktisk
straleterapi vurderes og hvis mulig tilbydes, eventuelt forudgaet af onkologisk behandling
ved lokal avanceret sygdom.

Hvis intenderet kurativ behandling ikke er mulig, bar der tilbydes palliativ medicinsk onko-
logisk behandling, hvis patientens almentilstand tillader det.

2.3.3. Behandlingsmuligheder ved kreaeft i leveren

Patienter med kreeft i leveren kan vaere kandidater til en raekke forskellige indgreb af-
haengig af sygdomsudbredelse og almen tilstand. Ved lokaliseret udbredelse af kreeft-
svulsten skal muligheden for intenderet kurativ lokalbehandling i form af kirurgi, ablation,
levertransplantation (sjeeldent) eller stereotaktisk straleterapi vurderes og hvis muligt til-
bydes.

Hvis intenderet kurativ behandling ikke er mulig, ber der tilbydes palliativ behandling sa-
som medicinsk onkologisk behandling og/eller kemo- eller straleembolisering, hvis pati-
enten vurderes at kunne tale det.

Patienterne vil ofte vaere praeget af deres underliggende kroniske leversygdom, og be-
handling af kreeftsygdommen vil yderligere kunne svaekke deres leverfunktion. Patien-
terne kan opleve symptomer pa leverinsufficiens herunder vaeske i bughulen (ascites) og
veeske i lungehinderne (pleuraeffusion). Behandlingen af disse symptomer bgr foretages
pa de hospitalsafdelinger, hvor patienten i forvejen bliver fulgt.

2.3.4. Aimentilstand og komorbiditet ved valg af behandling

Hvorvidt patientens tilstand tillader operation eller anden behandling, er baseret pa en
samlet vurdering foretaget af behandlingsteamet og afggres med udgangspunkt i anbefa
lingerne i DPCG og DLGCG’s landsdaekkende kliniske retningslinjer (9,14-16).

For patienter med kreeft i bugspytkirtlen traeffes beslutning om behandling i visse tilfeelde
pa national MDT-konference jf. publikationen National MDT konference ved kreeft i bug-
spytkirtlen (13).

2.3.5. Optimering inden behandling

For en vis andel af standardpatienterne med kraeft i bugspytkirtlen, galdegangene og le-
veren vil optimering forud for behandling vaere en forudsaetning for et hensigtsmaessigt
videre forlgb. Dette betyder, at tiden, fra patienten har samtykket til behandling, til den
kreeftspecifikke behandling starter, kan blive forlaenget betydeligt.
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Aflastning af gulsot forud for medicinsk onkologisk behandling

Ved gulsot er der behov for aflastning af galdevejene samt et deraf afledt fald i bilirubin til
neer normalomradet, inden medicinsk onkologisk behandling kan igangseettes. Det kan
tage op til to uger fra anlagt aflastning, til bilirubin er faldet tilstraekkeligt. Det skennes, at
25 procent af patienter med kreeft i bugspytkirtlen, hovedparten af patienter med kraeft i
galdegangene og fa procent af patienter med kraeft i leveren har behov for aflastning
forud for medicinsk onkologisk behandling.

Aflastning af gulsot forud for kirurgisk behandling

For at forhindre postoperativt leversvigt hos patienter med perihileer galdegangskreeft
(klatskinstumor) er der behov for aflastning med perkutant transluminalt galdedraen hos
alle, og hos cirka halvdelen endvidere portal embolisering for at sikre vaekst af restleve-
ren efter radikal operation. Efter dette er der behov for en aflastnings- og levervaekstperi-
ode pa 4 uger, hvorefter der ved skanning og blodprgver vurderes, om der er tilstraekkelig
levervaekst, og om leverfunktionen generelt er god. Der bar preebookes en operationstid
til kort efter kontrolskanningen for at undga unedig ventetid.

Ca. 50 procent af alle patienter, der opereres for galdegangskreeft, har klatskinstumorer,
og sk@nsmeessigt vil 5-10 procent af patienterne med primeer leverkreeft ogsa have be-
hov for ovenstaende indgreb grundet store tumorer.

Ved monosymptomatisk gulsot og normal kreatinin ved kreeft i bugspytkirtlen er der ikke
behov for aflastning forud for resektion.

Ernaering

Da patienterne ofte vil have haft et starre vaegttab pa grund af deres kraeftsygdom, kan
en sezerlig opmaerksomhed pa at sikre sufficient ernaering og behandling af evt. endo- og
eksokrin pancreasinsufficiens vaere af betydning for behandlingsudfaldet. Behov for er-
nzeringsoptimering kan veere anledning til, at tiden til iveerksaettelse af den kraeftspeci-
fikke behandling kan forleenges.

Der henvises i gvrigt til DPCG og DLGCG’s landsdaskkende kliniske retningslinjer (9,14-
16), hvor dette emne er yderligere uddybet.

2.3.6. Vurdering af behov

Der foretages systematisk vurdering af patientens behov for forebyggelse, rehabilitering
og palliation i forbindelse med opstart og ved afslutning af behandlingsforlgbet. Vurderin-
gen bgr desuden gentages ved andringer i patientens tilstand og pa andre relevante
tidspunkter. Der skal ved vurderingen vaere fokus péa savel specifikke behov ved kraeft i
bugspytkirtlen, galdegangene og leveren som pa generelle behov. Se kapitel 3 for en
naermere beskrivelse af forebyggelse, rehabilitering og palliation. Patientens behov for
indsatser indenfor rehabilitering og palliation beskrives i patientens individuelle plan for
opfelgning (se afsnit 2.4.1).

2.4. Opfelgning

| opfelgningsperioden tilrettelaegges forlgbet individuelt. Med udgangspunkt heri udarbej-
des en individuel plan for opfelgning til patienten. Patienten skal til alle tider kunne tilga
sin opfalgningsplan. En mundtlig opfalgningsplan er ikke tilstreekkelig.
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De fleste patienter omfattet af dette pakkeforlagb vil, grundet sygdommenes alvorlighed,
indga i enten et behandlingsforlgb eller et opfelgningsforlgb i hele deres restlevetid.

Efter endt behandling eller ved langvarig behandling, kan patienten, ud over opfelgning i
sygehusregi, tilbbydes henvisning til en opfelgende samtale hos patientens praktiserende
lzege med henblik pa almenmedicinsk kraeftopfalgning og statte i forlebet. Laes yderligere
i Dansk Selskab for Almen Medicins vejledning (18).

2.4.1. Den individuelle plan for opfalgning

Pa baggrund af en individuel vurdering af patientens behov skal der udformes en indivi-
duel plan for opfelgning baseret pa patientens helbredstilstand, kompetencer, ressourcer,
egenomsorgsevne og motivation. Opfalgningsplanen kan pabegyndes allerede tidligt i
forlgbet, seerligt ved langvarig behandling, og skal udarbejdes af den behandlende afde-
ling senest ved afslutning af behandlingen.

| bilag 2 ses et vejledende skema, som kan benyttes som et vaerktgj til vurdering af, hvor-
nar der kan spearges til relevante bivirkninger, senfglger og andre behov, som kan opsta
hos patienter, der har eller har haft kreeft i bugspytkirtlen, det periampulleere omrade, tolv-
fingertarmen, galdegangene eller leveren. Skemaet kan benyttes bade af patienter og
pargrende, hospital, almen praksis og kommune.

For patienter, der er kandidater til kurativ intenderet behandling

For patienter, der har modtaget behandling i kurativ agjemed, og som ikke skal have opfal-
gende medicinsk onkologisk behandling, udfeerdiges opfelgningsplanen senest ved ud-
skrivelse fra den behandlende afdeling, eller nar det endelige patologisvar foreligger.

Planen skal beskrive patientens opfalgningsforlab, herunder behov for indsatser og sta-
tus pa eventuelt igangveerende indsatser i form af:

e Handtering af bivirkninger

e Fortsat behandling

e Opsporing af recidiv eller progression (afsnit 2.4.2)
e Rehabilitering og palliation (afsnit 3)

e Handtering af senfalger (afsnit 3.2)

Patienten skal i forbindelse med udarbejdelsen af den individuelle plan for opfalgning in-
formeres om tegn pa recidiv og senfglger, samt hvor patienten skal henvende sig, hvis
symptomer pa disse fremkommer.

For patienter, der ikke er kandidater til kurativ intenderet behandling

Patienter, som ikke er kandidater til kurativ intenderet behandling, har generelt en kort
restlevetid. Den helt centrale opgave i forbindelse med udfeerdigelsen af opfalgningspla-
nen for denne patientgruppe er at vurdere palliationsbehov samt iveerksaette og koordi-
nere palliationsindsatser. Opfglgningsplanen, der for denne gruppe patienter vil vaere en
palliativ opfglgningsplan, bagr senest vaere udformet ved ferste lsegesamtale efter start pa
den onkologiske behandling. Opfglgningsplanen bar ogsa indeholde en vurdering af be-
hov for indsatser i kommunalt regi samt angivelse af, om patienten er henvist til afkla-
rende samtale i kommunen. Det er vaesentligt, at patienterne tidligt i det onkologiske be-
handlingsforlgb far tilbud om at blive henvist til afklarende samtale i kommunen, ift. vur-
dering af yderligere behov for rehabilitering og palliation som supplement til indsatserne i
hospitalsregi. Henvisning til den afklarende samtale i kommunen er hospitalets ansvar.
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Patienter, der grundet sygdommens udbredelse eller nedsat almen tilstand, ikke er kandi-
dater til aktiv onkologisk behandling, falges efter et individuelt behov med henblik pa palli-
ativ indsats hos patientens praktiserende laege, palliative teams og/eller kommunen.

2.4.2. Opsporing af recidiv og progression

Patienter, der er behandlet for kreeft i bugspytkirtlen, galdegangene eller leveren, tilbydes
systematisk opfelgning i henhold til DPCG og DLGCGs landsdaekkende kliniske retnings-
linjer (9,16,19). Se bilag 2 for oversigt til brug ifm. udarbejdelse af individuel plan for op-
felgning jf. afsnit 2.4.1 ovenfor.

Patienter, som har gennemgaet kurativ intenderet behandling for kraeft i bugspytkirtlen,
galdegangene eller leveren, og som er i god almen tilstand, skal falges pa den behand-
lende afdeling i den periode, hvor recidivfrekvensen er hgjest, og de postoperative kom-
plikationer hyppigst opstar. Opfelgningen ber forega tveer-disciplineert det farste ar, og
derefter pa den opererende kirurgiske afdeling eller behandlende onkologiske afdeling.
Parallelle forlgb pa flere afdelinger bar undgas.

Hovedparten af patienter med kreeft i bugspytkirtlen og galdegangene er ikke kandidater
til kurativ intenderet behandling grundet sygdomsudbredelse pa diagnosetidspunktet. For
disse skal planlagte opfelgninger med henblik pa tidlig opsporing af progression og post-
operative komplikationer varetages af afdelinger med godkendelse til at varetage den on-
kologiske og/eller kirurgiske behandling af sygdommene omfattet af pakkeforlgbet jf.
Sundhedsstyrelsens gaeldende specialevejledning.

Klinisk mistanke om recidiv opstar ved nytilkkomne, vedvarende smerter, ofte i gvre abdo-
men og/eller lzenderyg, stenosesymptomer med postprandiale opkastninger eller gulsot,
eventuelt symptomer pa pankreasinsufficiens eller ved almensymptomer som vaegttab,
treethed og alvorlig afmagring. Bioptisk verifikation er ikke nadvendig ved klare billeddiag-
nostiske fund. Stigning i tumormarkgren CA 19-9 ved kreeft i bugspytkirtel og galdegange
eller suspekte fund ved opfalgningsskanninger kan i nogle tilfaelde forudga et symptoma-
tisk recidiv. Selv om recidiv efter resektion i naesten alle tilfaelde er inkurable, har tidlig pa-
visning, inden patienternes almentilstand forringes, betydning for behandlingsmulighe-
derne (20).

Kraeft i bugspytkirtlen og det periampullaere omrade

Patienter opereret for kreeft i bugspytkirtlen og det periampullzere omrade kontrolleres i
henhold til de landsdeekkende kliniske retningslinjer fra DPCG (19). Kontrollerne fore-
gar hver 3. maned det farste ar og derefter hver 6. maned i det falgende ar. Leengere
opfalgning kan overvejes, dog normalt hgjest 5 ar. Indsatserne kan besta af klinisk un-
dersggelse i forbindelse med fremmgde samt blodprgver eller telefonkonsultation.
Skanninger foretages som udgangspunkt kun ved symptomer pa recidiv. De fleste pati-
enter vil blive fulgt livslangt i sygehusregi, bl.a. fordi senfalger efter det operative indgreb,
som optraeder senere end afslutningen pa 2 ars recidiv opsporing ikke handteres i regi af
almen praksis.

Patienter med kraeft i bugspytkirtlen, der har modtaget onkologisk behandling (typisk
kemoterapi med palliativt sigte), bar indga i et opfelgningsforlab, hvis den initiale onko-
logiske behandling er afsluttet med sygdomsstabilisering eller regression. Patienterne
felges i henhold til de landsdaekkende kliniske retningslinjer fra DPCG (19). Indsat-
serne kan bestd af klinisk kontrol i form af CT-skanning og blodpraver hver 3. maned
det farste ar og derefter hver 6. maned, dog normalt hgjest i 5 ar. Ved regression kan
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patienten revurderes ved national MDT-konference jf. National MDT-konference ved
kreeft i bugspytkirtlen (13).

Patienter, som er makroskopisk ikke-radikalt opererede (R2-resektion), har per defini-
tion inkurabel resttumor og behandles og fglges som patienter med ikke-resektabel tu-
mor.

Kraeft i tolvfingertarmen

Radikalt opererede patienter i god almentilstand bar fglges for udvikling af metakrone
levermetastaser, som ma antages at kunne reseceres med samme effekt pa overlevel-
sen som ved tyktarmskreeft, selvom dette pga. sygdommens sjeeldenhed ikke er evi-
densbaseret. Patienterne kontrolleres i henhold til de landsdaekkende kliniske retnings-
linjer fra DPCG (19) pa den behandlende kirurgiske afdeling ved fglgende maneder ef-
ter behandling: [3, 6, 9, 12, 18, 24, 36, 48, 60]. Efter endt opfglgning afsluttes patien-
terne til egen praktiserende laege.

Patienter, der har modtaget onkologisk behandling (typisk kemoterapi med palliativt
sigte), bar indga i et opfelgningsforlgb, hvis den initiale onkologiske behandling er af-
sluttet med sygdomsstabilisering eller regression. Patienterne fglges i henhold til de
landsdaekkende kliniske retningslinjer fra DPCG (19). Indsatserne kan besta af klinisk
kontrol, CT-skanninger og blodprever hver 3. maned det farste ar, herefter hvert halve
ar, dog normalt hgjest 5 ar. Ved regression kan patienten revurderes ved national
MDT-konference jf. National MDT-konference ved kreeft i bugspytkirtlen (13).

Kraeft i galdegangene
For patienter med kraeft i galdegangene er recidivrisiko generelt hgj, men staerkt varie-
rende afhaengig af tumors placering, sygdomsstadium og operationens radikalitet.

Patienter, der har modtaget radikal behandling, kontrolleres i henhold til de landsdaek-
kende kliniske retningslinjer fra DLGCG (16). Indsatserne bestar primaert af kliniske un-
dersggelser samt blodprgver hver 3. maned det farste ar og herefter hver 6. maned i
det fglgende ar. Skanninger foretages i udgangspunktet kun ved symptomer pa recidiv.
Efter endt opfglgning afsluttes patienterne til egen praktiserende laege.

Patienter, der har modtaget onkologisk behandling, ber indga i et opfalgningsforlgb,
hvis den initiale onkologiske behandling er afsluttet med sygdomsstabilisering eller re-
gression. Patienterne fglges i henhold til de landsdaekkende kliniske retningslinjer fra
DLGCG (19). Indsatserne kan besta af klinisk kontrol, CT-skanninger og blodpragver
hver 3. maned det farste ar, herefter hvert halve ar, dog normalt hgjest 5 ar.

Kreeft i leveren

Patienter, der har modtaget kurativ intenderet behandling, kontrolleres i henhold til de
landsdzekkende kliniske retningslinjer fra DLGCG (9). Indsatserne bestar af kliniske un-
dersggelser, relevante blodpragver samt billeddiagnostiske undersagelser (MR eller CT)
ved fglgende maneder efter behandling: [3, 6, 9, 12, 18, 24, 36, 48, 60].

Patienter, der har modtaget onkologisk behandling, bgr indga i et opfalgningsforiab,
hvis den initiale onkologiske behandling er afsluttet med sygdomsstabilisering eller re-
gression. Patienterne fglges i henhold til de landsdaekkende kliniske retningslinjer fra
DLGCG (19). Indsatserne kan besta af klinisk kontrol, CT-skanninger og blodpragver
hver 3. maned det farste ar, herefter hvert halve ar, dog normalt hgjest 5 ar.
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Mistanke hos patientens praktiserende laege om recidiv eller progression

| opfglgningsperioden:

Patientens praktiserende laege er ansvarlig for at tilbyde patienten henvisning til den af-
deling, der har patienten i opfelgningsforlgb, hvis der er mistanke om recidiv eller pro-
gression. Henvisningen skal vaere kort og indeholde beskrivelse af de fund, der giver an-
ledning til bekymringen. Herefter pahviler det afdelingen at vurdere situationen og sikre
patientens videre forlgb. S& leenge patienten er i et opfelgningsforlgb, vil det aldrig veere
patientens praktiserende leeges opgave at foresta udredningen ved mistanke om recidiv
eller progression.

Efter opfelgningsperioden:
Opstar mistanken efter endt opfalgningsperiode skal patientens praktiserende laege til-
byde henvisning til nyt pakkeforlgb jf. afsnit 2.1.2.

Mistanke hos patienten selv om recidiv eller progression

| opfelgningsperioden:

Patienten kan, ved mistanke om recidiv eller progressiv sygdom, selv kontakte den afde-
ling, der varetager opfaglgningen. Afdelingen er ansvarlig for, at patienten far udleveret re-
levante kontaktoplysninger i forbindelse med udlevering af patientens opfalgningsplan.

Efter opfelgningsperioden:
Efter endt opfalgning pa afdelingen, skal patienten kontakte sin praktiserende lzege ved
tegn pa recidiv.
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3. Rehabilitering og palliation

| dette kapitel beskrives de specifikke indsatser for kraeft i bugspytkirtlen, galdegangene
og leveren i forhold til rehabilitering og palliation.

De generelle indsatser for forebyggelse beskrives i Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for
forebyggelsestilbud til borgere med kronisk sygdom (5) eller i relevante forebyggelses-
pakker (6). De generelle rammer for vurdering af patientens behov for indsatser, herun-
der hvilke kompetencer der bar veere til stede i forhold til rehabilitering og palliation for
kreeftpatienter, beskrives i Sundhedsstyrelsens Forlgbsprogram for rehabilitering og palli-
ation i forbindelse med kreeft (21) samt i Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for den pallia-
tive indsats (22).

Nar der opstar behov for forebyggende eller rehabiliterende indsatser, skal patienten til-
bydes henvisning til en afklarende samtale i kommunen (4) med henblik pa at fa sam-
mensat et tilbud pa baggrund af patientens individuelle behov (5,6). Dette kan ske pa et-
hvert tidspunkt i kreeftpakkeforlgbet, nar dette er hensigtsmaessigt. Henvisning hertil kan
ogsa foretages, inden der er stillet en diagnose.

Ved leegefagligt begrundet behov for fysisk genoptraening skal der udarbejdes en genop-
traeningsplan til enten 'almen genoptreening’, 'genoptraening pa specialiseret niveau’ eller
‘rehabilitering pa specialiseret niveau’ (23).

Basale behov for palliation varetages af det hospital/den kommune, som patienten er til-
knyttet. Der bar henvises til en specialiseret palliativ indsats som f.eks palliative afsnit,
kommunale palliative teams m.v., hvis en patient har symptomer, som er sveere at lindre
eller medfarer komplekse palliative problemstillinger. Patientens behov for indsatser in-
den for rehabilitering og palliation beskrives i patientens individuelle plan for opfalgning
(se afsnit 2.4.1.).

Rehabiliterende og/eller palliative indsatser kan ivaerksaettes allerede fra diagnosetids-
punktet. Prognose, behandlingsform og -forlgb, alder og funktionsniveau er ingen hin-
dring. Patienter, der ikke gnsker eller har mulighed for at modtage behandling, skal ogsa
tilbydes en vurdering af deres behov. Laes mere i Sundhedsstyrelsens Forlgbsprogram
for rehabilitering og palliation i forbindelse med kreeft (21) for hhv. regionens, kommunens
og almen praksis’ roller og opgaver i forbindelse med rehabilitering og palliation.

3.1. Rehabilitering og palliation ved kraft i bugspyt-
kirtel, galdegange og lever

Patienter omfattet af dette pakkeforlgb vil afhaengig af sygdom, behandling, netveerk, livs-
stil og livsvilkar opleve behov og problemer i varierende grad. Opfglgningsindsatsen bgr
indeholde elementer af information, rehabilitering og palliation i relation til den enkeltes
kraeftsygdom og tilstand, seerligt med gje for, at hovedparten af patienterne ikke kan
modtage kurativ intenderet behandling og vil have relativ kort restlevetid. Der kan ud over
sygdoms- og behandlingsrelaterede problemstillinger vaere behov for statte til livsstilsaen-
dringer og stgtte i forhold til eksistentielle problemstillinger (21). De problemstillinger, som
patienterne oplever under og efter behandling, kan komme til udtryk i et bade fysisk og
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psykisk symptombillede, der pavirker patienternes livskvalitet, aktuelle helbredstilstand,
egenomsorgsevne og motivation for at varetage egen rehabilitering (21,22).

Den rehabiliterende indsats ber rette sig mod savel kortsigtede som mere langsigtede
folger af sygdom og behandling. Formalet med rehabilitering af kraeftsygdom i bugspyt-
kirtlen, det periampulleere omrade, tolvfingertarmen, galdegangene og leveren er at sikre
patientens samlede livskvalitet under savel som efter behandlingen, samt sikre at hver-
dagslivet opretholdes/genetableres. Denne del af indsatsen er centreret omkring under-
stattelse af alment helbred, livssituation samt netveerk.

Rehabilitering har til formal at stette patienten i at opna og vedligeholde den bedst mulige
funktionsevne, med henblik pa at @ge patientens livskvalitet, uafhaengighed og selvbe-
stemmelse.

For patienter i palliativ behandling i regi af dette pakkeforlgb, omfatter forebyggelse og
lindring af lidelse iseer symptomer som smerter, traethed, ernaeringsproblematikker, angst
og depression samt afhjaelpning af psyko-sociale udfordringer.

Fysisk treening bar taenkes ind som en del af den rehabiliterende indsats, i relevant om-
fang. Viden om fysisk treening i forhold til de enkelte kraeftformer, beskrevet i dette pakke-
forlgb, er begreenset. Der henvises derfor til de generelle beskrivelser for fysisk aktivitet
som del af behandling for kreeftpatienter. Se bl.a. Fysisk aktivitet som behandling- Sund-
hedsstyrelsen 2018 (24).

Endvidere henvises der til de kliniske retningslinjer om psyko-sociale interventioner til lin-
dring af cancer relateret fatigue (CRF) hos patienter over 18 ar, der har kraeft og er i tidlig
og sen palliativ fase (25).

3.1.1. Specifikt for kraeft i bugspytkirtlen og kreeft i galdegangene

Hos patienter, der har modtaget kurativ intenderet kirurgisk behandling

Ved udskrivelse efter operation skal den individuelle plan for opfalgning foreligge, hvori
rehabilitering og evt. palliative indsatser er beskrevet. Rehabiliterings- og palliative ind-
satser forlgber sidelgbende med den systematiske recidivopsporing bestdende af fast-
lagte ambulante besg@g. Disse ambulante besag bar benyttes til at evaluere og justere
den individuelle plan for opfelgning — herunder planer for rehabilitering og palliation. |
planen bgr indga en vurdering af behov for genoptraening (fysio- og ergoterapi inkl. fy-
sisk treening), vurdering af ernaeringsindsatser samt kostvejledning (samtale med dige-
tist), sygdomshandtering, handtering af senfelger, mulighed for samtale med socialrad-
giver eller kommunal sagsbehandler, hvis patienten gnsker dette, kontakt til patientens
hjemkommune med henblik pa hjeelp/hjeelpemidler m.m. samt stattende foranstaltnin-
ger rettet mod de péargrende.

Hos patienter der modtager palliativ onkologisk behandling, og patienter der ikke
er kandidater til behandling

Patienter, der ikke kan tilbydes kurativ intenderet behandling, vil oftest enten have disse-
mineret kraeftsygdom og/eller veere i darlig almentilstand. Den forventede restlevetid vil
typisk vaere kort og preeget af aftagende funktionsniveau samt sygdomsspecifikke proble-
mer, hvorfor indsatserne overvejende vil vaere af palliativ karakter.
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Smertebehandling

Smerter udger et betydeligt problem i den fremskredne fase af sygdommen, og primaer-

sektoren udgar sammen med de palliative teams en vigtig del i forhold til optimal smerte-
behandling af patienten. Hos fa patienter kan smerteproblemet ikke lgses gennem syste-
misk administreret smertestillende medicin, og disse patienter kan henvises til specialaf-
deling med henblik pa EUS-vejledt plexus cgliakusblokade.

Aflastning af gulsot (ikterus)

Bortset fra en hyppigere anvendelse af metalstents, adskiller den palliative behandling
sig ikke fra den praeoperative aflastning. | de fa tilfaelde, hvor aflastning ikke kan gen-
nemfgres endoskopisk eller ved perkutan transhepatisk cholangiografi (PTC), foretages
operativ aflastning af galdegangene (f.eks. hepatiko-jejunostomi). Denne operation bar
foretages pa en hgjtspecialiseret afdeling jf. Sundhedsstyrelsens geeldende speciale-
plan (11).

Aflastning af duodenum/ventrikel

Ventrikelretention med kvalme og opkastninger kan skyldes tumorbetinget afklemning
af duodenum. Problemet s@ges primeert lgst med anlaeggelse af selvekspanderende
stent i duodenum, men der kan vaere behov for operativ aflastning (gastro-jejunostomi).
Begge indgreb bar udfgres pa den hgijt specialiserede afdeling, men kan efter aftale og
ansvarsdelegering fra den hgijt specialiserede afdeling foretages lokalt.

3.1.2. Specifikt for kraeft i leveren

Patienter behandlet for kreeft i leveren vil primaert vaere preeget af deres underliggende
kroniske leversygdom og den deraf fglgende nedsatte leverfunktion og almentilstand.
Behovet for rehabilitering og palliation vil derfor typisk vaere betinget af denne. Eksem-
pelvis kan der igangseettes seerligt tilpassede indsatser vedrgrende livsstilseendringer
(alkohol og rygning), psyko-social stgtte, behandling af vaeske i bughulen (ascites) og af-
ledte gener heraf samt individuel disetvejledning.

3.2. Senfolger ved kraeft i bugspytkirtel, galdegange
og lever

| dette afsnit skitseres de hyppigste senfglger, der kan opsta hos patienter med kraeft i
bugspytkirtlen, galdegangene og leveren, og som der bgr vaere opmaerksomhed pa og
undersages for. Senfglger kan opsta umiddelbart i tilknytning til behandling eller sent ef-
ter afsluttet behandling.

Lees yderligere i Sundhedsstyrelsens Vidensopsamling pa senfalger efter kreeft hos
voksne (26) samt i Sundhedsstyrelsens Forlabsprogram for rehabilitering og palliation i
forbindelse med kraeft (21). For information om bivirkninger til medicinsk onkologisk be-
handling henvises til produktresuméer for de enkelte lzegemidler.

Ved konstatering af senfglger er det den afdeling, som pa det givne tidspunkt har patien-
ten i behandling eller i et opfalgningsforlgb, som er ansvarlig for, at senfglgerne vurderes
af de rette fagpersoner fra relevante specialer. Det kan vaere relevant med henvisning til
en afklarende samtale i kommunen og ved et laegefagligt vurderet behov for fysisk gen-
optreening fremsendelse af en genoptraeningsplan.
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3.2.1. Fysiske senfolger og komplikationer

Det kan veere vanskeligt at opstille klare skillelinjer mellem senfalger og komplikationer til
kreeft i bugspytkirtlen, galdegangene og leveren. Ligeledes er det vanskeligt at adskille
forskellige indsatser i forhold til senfglger og/eller komplikationer. Der vil ofte veere tale
om kombinationer af forskellige rehabiliterings- og/eller palliative indsatser sammen med
mere direkte behandlinger af specifikke senfalger.

Seerligt for patienter opereret for kreeft i bugspytkirtlen og galdegangene geelder det, at de
ofte har vaesentlige senfalger efter indgrebet. Disse kan omfatte erneeringsproblemer
med veaegttab og malabsorption, kroniske smertetilstande samt endokrin og eksokrin
pankreasdysfunktion. Patienter, som har modtaget stralebehandling, kan afhaengig af
straledosis have senfglger i form af kronisk diarré eller tilbbagevendende smerter i den
gvre del af maven (dyspepsi). Senfglger af medicinsk onkologisk behandling afhaenger af
den anvendte medicin, men kan bl.a. omfatte kronisk traethed, tinnitus og faleforstyrrelser
(perifere paraestesier).

Ernaering

Efter behandling for kraeft i bugspytkirtlen eller galdegangene oplever patienter iszer er-
neeringsmeessige forandringer som aendret smag, madlede, tidlig maethed, manglende
temning af maveseaekken (ventrikelretention), aendret tarmfunktion, forstyrrelser i naerings-
optagelsen (malabsorption), herunder endokrin og eksokrin dysfunktion af bugspytkirtien,
veegttab, dyspepsi og dumping-symptomer (kvalme, opkast, diarré, svimmelhed mv. som
folge af sukkerholdigt maltid). /£ndringerne skyldes forandrede anatomiske forhold som
folge efter operation og/eller palliativ behandling som f.eks. kemoterapi og endoproteser.
Derudover kan patienters psykiske tilstand (f.eks. ved depression) og aktivitetsniveau pa-
virke lysten til at spise samt pavirke smagen af det, der spises.

Opfelgningsindsatser:

¢ Fortlgbende vurdering af behov for erneeringstiltag, herunder en vurdering af
erneeringstilstand og vaegtudvikling

e Information om &rsag til insufficient ernaeringsindtag

¢ Radgivning om tiltag ved insufficient ernaeringsindtag

¢ Hijeelp til sammensaetning af sufficient individuel kostplan, som tilgodeser
symptomlindring og vaegtudvikling

¢ Involvering af relevante ressourcepersoner

e Statte til psyko-sociale pavirkninger relateret til ernaeringsudfordringer sa som
a&ndret diset/maltidsmenster, kropslige andringer og social isolation

e Hijeelp til handtering af eventuel sukkersyge (diabetes)

e Vejledning i og behandling af eksokrin pancreasinsufficiens

Patienter med leverkraeft kan have gavn af flere af ovenstaende opfglgningsindsatser.
Dog vil opfglgningen for denne patientgruppe ofte veere praeget af underliggende kronisk
leversygdom, hvorfor indsatser primeert vil rette sig mod denne.

Eksokrin pancreasinsufficiens

Patienter behandlet for kraeft i bugspytkirtlen kan fa symptomer pa nedsat eksokrin funk-
tion af bugspytkirtlen. Dette viser sig ved ubehag sa som uro/ hgjlydt rumlen i tarmene,
luftudvikling og udskillelse af fedt med affgringen (fedtdiarré). Ikke alle symptomer er
ngdvendigvis til stede samtidig og varierer med kostens indhold af fedt. Behandling med
enzymsubstitution afhjselper symptomerne, men kraever ofte henvisning til dieetist med
seerlig erfaring pa omradet med henblik pa en individuel indstilling af dosis. Behandling
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med enzymer kan foretages bade hos almen praksis og pa hospital. | tilfaelde af diarré
skal man sikre sig, at der ikke er tale om mangel pa pancreasenzymer.

Endokrin pancreasinsufficiens

Patienter som er total pancreasektomeret som led i kurativ intenderet operativt indgreb
har umiddelbart efter indgrebet behov for insulinsupplement, men ogsa patienter, som
kun er delvist pancreasektomeret, kan op til flere ar efter indgrebet udvikle behov for
insulinsupplement.

Smerter

Smerter efter behandling for en kreeftsygdom i bugspytkirtlen, galdegangene og leveren
kan skyldes sygdoms- og behandlingsrelaterede aspekter som f.eks. dyspepsi, dumping,
vaeske i bughulen (ascites), metastaser, forsneevring (obstruktion), medicinbivirkninger og
brokdannelse. Ligeledes kan bekymringer om familie, recidiv og/eller sygdomsprogres-
sion samt bekymringer om fremtiden inducere fysiske smerter.

Opfelgningsindsatser:

e Vurdering af behov for behandling af smerter hos kreeftpatienter

e Information om arsag til smerter

e Radgivning om tiltag ved smerter

¢ Relevant behandling og radgivning vedr. evt. muskuloskeletale problemstillin-
ger

e Involvering af relevante ressourcepersoner som f.eks. specialiseret palliativ
indsats, fysioterapeut og kommunale stgttetilbud til patient/pargrende/familie

Bevageapparatet

Efter kirurgisk behandling med aben operation kan patienten vaere pavirket af generel
nedsat funktionsevne som fglge af starre veegttab med udtalt tab af muskelmasse samt
svaekket mavemuskulatur og bgr fa udarbejdet en genoptraeningsplan samt henvises il
kommunal genoptreening via genoptraeningsplan.

3.2.2. Psyko-sociale senfolger

Psyko-sociale senfglger kan omfatte angst og depression, sgvnforstyrrelser, mental treet-
hed og kognitive problemer som f.eks. nedsat hukommelse/koncentrationsbesveer og so-
ciale fglger af diagnose og behandling, f.eks. svaekket arbejdsevne og arbejdslgshed.

Det anbefales at have opmaerksomhed pa, om patienten har psyko-sociale problemer.
Den psyko-sociale stgtte kan bestéa i at give anbefalinger til samtaler, radgivning og vej-
ledning rettet mod patienter og pargrende, f.eks. orientere om mulighed for at deltage i
relevante patientforeninger. Det kan ogsa veere relevant med henvisning til afklarende
samtale i kommunen ved relevant fagperson.

Ift. depression henvises til klinisk retningslinje om behandling af klinisk depression hos
kreeftpatienter (27) samt klinisk retningslinje for screening for depression hos kraeftpatien-
ter i specialiseret palliativt indsats (28).

Patientens praktiserende laege kan give stgtte ved en opfglgende samtale og evt. et
samtaleforlgb ved behov. Hvis der findes behandlingskreevende symptomer, bar patien-
ten henvises til relevant instans, f.eks. psykolog eller psykiater. Dette sker typisk via pati-
entens praktiserende laege.
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4. Forlgbstider

| dette afsnit fremgar standardforlgbstiderne for pakkeforlgb for kreeft i bugspytkirtel, gal-
degange og lever. Det er vigtigt at understrege, at forlgbstiderne ikke er udtryk for en pa-
tientrettighed, men en faglig rettesnor med anbefalede forlgbstider. Der vil for en raeekke
patienter veere grunde til, at forlabet bgr veere lzengere eller kortere end den her be-
skrevne tid grundet faglige hensyn eller gnske fra patienten om f.eks. yderligere betaenk-
ningstid.

Jf. afsnit 2.3.5 vil en del patienter med kraeft i bugspytkirtlen, galdegangene og leveren
have behov for aflastning af gulsot forud for behandling. Det geelder for alle behandlings-
typer, at det er en kendt komplikation, der kan forleenge perioden fgr behandlingsopstar-
ten og dermed have betydning for patientens samlede forlgbstid. Aflastning kan ikke ind-
berettes som initial behandling.

Tabel 1 viser de samlede forlgbstider i pakkeforlgbet. Indberetningen og monitorering af
forlgbsindikatorerne foregar separat for hver kraefttype jf. bilag 1 Registreringsvejledning.
Den nationale monitoreringsmodel monitorerer ikke forlgbstiden for stralebehandling for
primeer leverkraeft. Koden for stralebehandling ved primaer leverkraeft skal indberettes,
men indgar altsa ikke i den nationale monitoreringsmodel.

Tabel 1 Oversigt over forlgbstider for kreeft i bugspytkirtel, galdegange og lever

Fra henvisning modtaget til forste fremmede pa udredende af- 6 kalenderdage
deling

Frg f_rarste fremmgde pa udredende afdeling til afslutning af ud- 27 kalenderdage
redning

Initial behandling

Fra afslutning af udredning til start pa initial Kirurgisk 10 kalenderdage
behandling

Stréle 15 kalenderdage*

Medicinsk 11 kalenderdage

Samlet forlebstid

Fra henvisning modtaget til start pa initial Kirurgisk 43 kalenderdage
behandling

Stréle 48 kalenderdage*

Medicinsk 44 kalenderdage

*Standardforlgbstiden gaelder ikke for stralebehandling af primzer leverkreeft, da den ikke
indgar i den nationale monitoreringsmodel for forlgbstider pa kraeftomradet.
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Bilag 1: Registreringsvejledning

Indberetning og monitorering foregar separat for de tre kraefttyper omfattet af pakkeforlg-
bet. De tre registreringsvejledninger vil blive gennemgaet i de falgende afsnit.
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4.1.1. Registrering: Henvisning til pakkeforlab modtaget (A)
Indberetning og monitorering foregar separat for de tre kraefttyper omfattet af pakkeforlg-
bet.

Koden for henvisning til start af pakkeforlgb for kreeft i bugspytkirtel, galdegange og lever
for patienter med kraeft i bugspytkirtlen skal indberettes, nar:

¢ Henvisning til pakkeforlgb for kreeft i bugspytkirtel, galdegange og lever er mod-
taget i afdeling/central visitationsenhed

o Det af visiterende lzege vurderes, at henvisningen til pakkeforlgb for kraeft i bug-
spytkirtel, galdegange og lever begrunder, at mistanken om kreeft i bugspytkirtlen
opretholdes. Dette gaelder uanset henvisningsmade.

Koden skal indberettes uanset type af henvisning: fra ekstern part, eget hospital eller fra
egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

Der indberettes folgende kode:

[AFB07A] Krzeft i bugspytkirtlen: Henvisning til pakkeforlgb start

Forlgbstiden er 6 kalenderdage

Der ma ga 6 kalenderdage fra afdelingen/central visitationsenhed modtager henvisnin-
gen, til udredning starter. Patienten skal pabegynde udredning i pakkeforlgb senest pa 7.
kalenderdag. Denne dag for farste fremmade indregnes ikke i henvisningsperioden, men
er den fgrste dag i udredningsperioden.

Tiden bestar af:

e At handtere henvisningen
o At booke relevante undersggelser og samtaler

Registrering: Udredning start (B)
Koden for udredning start, farste fremmade skal indberettes ved:

¢ Patientens fgrste fremmeade til udredning i pakkeforlgb for kreeft i bugspytkirtel,
galdegange og lever, hvad enten det er pa paraklinisk afdeling, lokal kirurgisk af-
deling eller kirurgisk afdeling godkendt til behandling af kreeft i bugspytkirtlen.

Der indberettes falgende kode:

[AFB07B] Kraeft i bugspytkirtlen: Udredning start, forste fremmode

Registrering: Udredning slut (C)

Koden for udredning slut skal indberettes, nar udredningen er afsluttet, og der ved MDT-
konference eller pa tilsvarende vis tages klinisk beslutning vedrgrende tilbud om initial
behandling. (Dette er ikke svarende til faelles beslutning med patienten, men indberettes
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ved MDT-konference eller i forbindelse med, at den kliniske beslutning er truffet om tilbud
om initial behandling).

Der indberettes en af fglgende koder:

[AFB07C1] Kreeft i bugspytkirtlen: Beslutning, tilbud om initial behandling

[AFB07C1A] Kreeft i bugspytkirtlen: Beslutning, tilbud om initial behandling i
udlandet

[AFB07C2] Kraeft i bugspytkirtlen: Beslutning, initial behandling ikke relevant

[AFB07C2A] Kreeft i bugspytkirtlen: Beslutning, initial behandling ikke relevant,
overvagning uden behandling

Forlgbstiden er 27 kalenderdage

Der ma ga 27 kalenderdage fra patientens ferste fremmeade, til udredningen afsluttes.

Tiden bestar af en raekke af nedenstaende undersggelser. Disse er tilrettelagt efter den
specifikke sygdomstilstand samt resultatet af den forudgadende undersggelse:

e Journaloptagelse, klinisk undersggelse, blodpraver og vurdering af eventuel ko-
morbiditet.

¢ Biopsitagning og analyse af biopsimateriale

e Besgg pa paraklinisk afdeling i henvisningsperioden som assistance til stamaf-
deling

e Besgg/indleggelse pa stamafdeling

e Besgg pa paraklinisk afdeling efter henvisning til pakkeforlgb med start pa para-
klinisk afdeling

o MDT-konference (fastleeggelse af diagnose, stadieinddeling, operabilitet, resek-
tabilitet og beslutning om behandlingstilbud)

Registrering: Afslutning af pakkeforlgb (X)
Hvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkraeftes, indberettes:

[AFB07X1] Kraeft i bugspytkirtel: Pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling og udgar helt af pakkeforlg-
bet, indberettes:

[AFB07X2] Kraeft i bugspytkirtel: Pakkeforlgb slut, patientens gnske
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Hvis patienten udebliver vedvarende, efter henvisning til pakkeforlgb start er modtaget i
afdeling, indberettes:

[AFB07X9] Kraeft i bugspytkirtel: Pakkeforlgb slut, anden arsag

Kode for 'Pakkeforlgb slut, diagnose afkreeftet’ kan anvendes, efter udredningen er star-

tet med indberetning af 'udredning start, fgrste fremmgade AFBO7B. For de to gvrige geel-
der, at disse indberetninger kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforlg-
bet, nar dette er relevant.

Registrering: Initial behandling (F)

Koden for initial behandling start skal indberettes:

¢ Ved fgrst forekommende behandlingstiltag rettet mod kreeftsygdommen.
Forberedende behandling rettet mod kraeftsygdommen regnes ligeledes for start pa initial
behandling, f.eks. ved indledende neoadjuverende kemoterapi forud for kirurgisk behand-
ling indberettes "initial behandling start, medicinsk” ved opstart af neoadjuverende kemo-

terapi.

Ved start af initial behandling indberettes en af felgende koder alt efter behandlingsform:

[AFB07F1] Kraeft i bugspytkirtlen: Initial behandling start, kirurgisk

[AFBO7F2] Kraeft i bugspytkirtlen: Initial behandling start, medicinsk

[AFBO7F3] Kraeft i bugspytkirtlen: Initial behandling start, stralebehandling

Forlgbstiden til kirurgisk behandling er 10 kalenderdage

Der ma ga 10 kalenderdage, fra udredningen er afsluttet, til patienten skal modtage kirur-
gisk behandling.

Tiden bestar af:

e Journaloptagelse

e Samtale med patienten, hvor diagnose og tilbud om behandling gives

¢ Indhentning af samtykke

e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler og undersggelser

e Forundersggelse med klinisk undersagelse, patientinformation, samtale med sy-
geplejerske, anaestesitilsyn, eventuel supplerende billeddiagnostik eller anden
undersggelse

e Indleeggelse, blodprgver, information, samtale med sygeplejerske og anaestesi-
tilsyn

Desuden afseettes tid til:
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o Praeoperativ optimering herunder vurdering og eventuel stabilisering af komorbi-
ditet

Forlgbstiden til straleterapi er 15 kalenderdage

Der ma ga 15 kalenderdage, fra udredningen er afsluttet, til patienten skal modtage stra-
lebehandling.

Tiden bestar af:

e Journaloptagelse
e Samtale med patienten, hvor diagnose og tilbud om behandling gives
e Indhentning af samtykke

e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler, undersggelser og MDT-
konference

e Teknisk forberedelse

Forlgbstiden til medicinsk onkologisk behandling er 11 kalenderdage

Der ma ga 11 kalenderdage, fra udredningen er afsluttet, til patienten skal modtage medi-
cinsk onkologisk behandling.

Tiden bestar af:

e Journaloptagelse

e Samtale med patienten, hvor diagnose og tilbud om behandling gives

¢ Indhentning af samtykke

e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler, undersggelser og MDT-
konference

o Forberedelse af patienten til medicinsk onkologisk behandling

Skansmaessigt vil 25 % af forlab ved bugspytkirtelkraeft kunne kreeve et leengere forlgb
grundet behov for stentanlaeggelse med henblik pa aflastning af galdeveje forud for op-
start af medicinsk onkologisk behandling. Anlaeggelse af stent kan ikke indberettes som
start pa initial behandling.
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2. Kraeft i galdegange
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Registrering: Henvisning til pakkeforlab modtaget (A)
Indberetning og monitorering foregar separat for de tre kraefttyper omfattet af pakkeforlg-
bet.

Koden for henvisning til start af pakkeforlgb for kreeft i bugspytkirtel, galdegange og lever
for patienter med kraeft i galdegangene skal indberettes, nar:

¢ Henvisning til pakkeforlgb for kreeft i bugspytkirtel, galdegange og lever er mod-
taget i afdeling/central visitationsenhed

o Det af visiterende lzege vurderes, at henvisningen til pakkeforlgb for kreeft i bug-
spytkirtel, galdegange og lever begrunder, at mistanken om kreeft i galdegan-
gene opretholdes. Dette geelder uanset henvisningsmade.

Koden skal indberettes uanset type af henvisning: fra ekstern part, eget hospital eller fra
egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

Der indberettes folgende kode:

[AFB08A] Krzeft i galdegang: Henvisning til pakkeforlgb start

Forlgbstiden er 6 kalenderdaae

Der ma ga 6 kalenderdage fra afdelingen/central visitationsenhed modtager henvisnin-
gen, til udredning starter. Patienten skal pabegynde udredning i pakkeforlgb senest pa 7.
kalenderdag. Denne dag for farste fremmeade indregnes ikke i henvisningsperioden, men
er den fgrste dag i udredningsperioden.

Tiden bestar af:

e At handtere henvisningen
e At booke relevante undersggelser og samtaler

Registrering: Udredning start (B)

Koden for udredning start, forste fremmgde skal indberettes ved:

o Patientens fgrste fremmade til udredning i pakkeforlgb for kreeft i bugspytkirtel,
galdegange og lever, hvad enten det er pa paraklinisk afdeling, lokal kirurgisk af-
deling eller kirurgisk afdeling godkendt til behandling af kraeft i galdegangene.

Der indberettes folgende kode:

[AFB08B] Kreeft i galdegang: Udredning start, forste fremmeade

Registrering: Udredning slut (C)

Koden for udredning slut skal indberettes, nar udredningen er afsluttet, og der ved MDT-
konference eller pa tilsvarende vis tages klinisk beslutning vedrgrende tilbud om initial
behandling. (Dette er ikke svarende til feelles beslutning med patienten, men indberettes
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ved MDT-konference eller i forbindelse med, at den kliniske beslutning er truffet om tilbud
om initial behandling).

Der indberettes en af fglgende koder:

[AFB08C1] Kreeft i galdegang: Beslutning, tilbud om initial behandling

[AFB08C1A] Kraeft i galdegang: Beslutning, tilbud om initial behandling i udlan-
det

[AFB08C2] Kreeft i galdegang: Beslutning, initial behandling ikke relevant

[AFB08C2A] Kraeft i galdegang: Beslutning, initial behandling ikke relevant,
overvagning uden behandling

Forlgbstiden er 27 kalenderdage

Der ma ga 27 kalenderdage fra patientens fagrste fremmade, til udredningen afsluttes.

Tiden bestar af en reekke af nedenstaende undersggelser. Disse er tilrettelagt efter den
specifikke sygdomstilstand samt resultatet af den forudgadende undersg@gelse:

e Journaloptagelse, klinisk undersggelse, blodpraver og vurdering af eventuel ko-
morbiditet.

e Biopsitagning

o Besgg pa paraklinisk afdeling i henvisningsperioden som assistance til stamaf-
deling

o Besgg/indlaeggelse pa stamafdeling

e Beswgg pa paraklinisk afdeling efter henvisning til pakkeforlgb med start pa para-
klinisk afdeling

¢ MDT-konference (fastlaeggelse af diagnose, stadieinddeling, operabilitet, resek-
tabilitet og beslutning om behandlingstilbud)

Registrering: Afslutning af pakkeforlgb (X)
Hvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkraeftes, indberettes:

[AFB08X1] Kraeft i galdegang: Pakkeforlgb slut, diagnose afkreeftet

Hvis patienten gnsker at ophagre udredning eller behandling, og udgar helt af pakkeforlg-
bet, indberettes:

[AFB08X2] Kraeft i galdeganqg: Pakkeforlagb slut, patientens gnske
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Hvis patienten udebliver vedvarende, efter henvisning til pakkeforlgb start er modtaget i
afdeling, indberettes:

[AFB08X9] Kraeft i galdegang: Pakkeforlgb slut, anden arsag

Kode for 'Pakkeforlgb slut, diagnose afkreeftet’ kan anvendes, efter udredningen er star-
tet med indberetning af 'udredning start, farste fremmade AFBO8B’. For de to gvrige geel-
der, at disse indberetninger kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforlg-
bet, nar dette er relevant.

Registrering: Initial behandling (F)

Koden for initial behandling start skal indberettes:

¢ Ved fgrst forekommende behandlingstiltag rettet mod kreeftsygdommen.
Forberedende behandling rettet mod kreeftsygdommen regnes ligeledes for start pa initial
behandling, f.eks. ved indledende neoadjuverende kemoterapi forud for kirurgisk behand-
ling indberettes "initial behandling start, medicinsk” ved opstart af neoadjuverende kemo-

terapi.

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

[AFBO8F1] Kreeft i galdegang: Initial behandling start, kirurgisk

[AFBO8F2] Kreaeft i galdegang: Initial behandling start, medicinsk

[AFBO8F3] Kraeft i galdegang: Initial behandling start, stralebehandling

Forlgbstiden til kirurgisk behandling er 10 kalenderdage

Der ma ga 10 kalenderdage, fra udredningen er afsluttet, til patienten skal modtage kirur-
gisk behandling.

Tiden bestar af:

e Journaloptagelse

¢ Samtale med patienten, hvor diagnose og tilbud om behandling gives

¢ Indhentning af samtykke

e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler og undersggelser

e Forundersggelse med klinisk undersggelse, patientinformation, samtale med sy-
geplejerske, anaestesitilsyn, eventuel supplerende billeddiagnostik eller anden
undersggelse

e Indleeggelse, blodprgver, information, samtale med sygeplejerske og anaestesi-
tilsyn

Desuden afseettes tid til:
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o Praeoperativ optimering herunder vurdering og eventuel stabilisering af komorbi-
ditet

Skensmaessigt vil 50 % af forlab ved kreeft i galdegangene kunne kreeve et lsengere for-
lab grundet behov for portal embolisering og leverveekstperiode inden opstart af kirurgisk
behandling. Portal embolisering kan ikke indberettes som start pa initial behandling.

Forlgbstiden til straleterapi er 15 kalenderdage

Der ma ga 15 kalenderdage, fra udredningen er afsluttet, til patienten skal modtage stra-
lebehandling.

Tiden bestéar af:

e Journaloptagelse

¢ Samtale med patienten, hvor diagnose og tilbud om behandling gives

¢ Indhentning af samtykke

e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler, unders@gelser og MDT-
konference

o  Teknisk forberedelse

Forlgbstiden til medicinsk onkologisk behandling er 11 kalenderdage

Der ma ga 11 kalenderdage, fra udredningen er afsluttet, til patienten skal modtage medi-
cinsk onkologisk behandling.

Tiden bestar af:

e Journaloptagelse

e Samtale med patienten, hvor diagnose og tilbud om behandling gives

¢ Indhentning af samtykke

e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler, undersagelser og MDT-
konference

e Forberedelse af patienten til medicinsk onkologisk behandling

Skegnsmaessigt vil hovedparten af forlgb ved galdegangskraeft kraeve et lzengere forlgb
grundet behov for aflastning af galdeveje forud for opstart af medicinsk onkologisk be-
handling. Aflastning kan ikke indberettes som start pa initial behandling.
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Registrering: Henvisning til pakkeforlab modtaget (A)
Indberetning og monitorering foregar separat for de tre kraefttyper omfattet af pakkeforlg-
bet.

Koden for henvisning til start af pakkeforlgb for kreeft i bugspytkirtel, galdegange og lever-
skal for patienter med kraeft i leveren indberettes, nar:

e Henvisning til pakkeforlgb for kraeft i bugspytkirtel, galdegange og lever er mod-
taget i afdeling/central visitationsenhed

o Det af visiterende lzege vurderes, at henvisningen til pakkeforlgb for kraeft i bug-
spytkirtel, galdegange og lever begrunder, at mistanken om kreeft i leveren opret-
holdes. Dette geelder uanset henvisningsmade.

Koden skal indberettes uanset type af henvisning: fra ekstern part, eget hospital eller fra
egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

Der indberettes folgende kode:

[AFB10A] Primeaer leverkraeft: Henvisning til pakkeforigb start

Forlgbstiden er 6 kalenderdage

Der ma ga 6 kalenderdage, fra afdelingen/central visitationsenhed modtager henvisnin-
gen, til udredning starter. Patienten skal pabegynde udredning i pakkeforlgb senest pa 7.
kalenderdag. Denne dag for farste fremmeade indregnes ikke i henvisningsperioden, men
er den fgrste dag i udredningsperioden.

Tiden bestar af:

e At handtere henvisningen
e At booke relevante undersggelser og samtaler

Registrering: Udredning start (B)

Koden for udredning start, farste fremmede skal indberettes ved:

o Patientens fagrste fremmgade til udredning for primaer leverkraeft, hvad enten det
er pa paraklinisk afdeling, lokal kirurgisk afdeling, kirurgisk afdeling godkendt til
behandling af leverkreeft eller mavetarm-medicinsk afdeling

Der indberettes folgende kode:

[AFB10B] Primaer leverkraeft: Udredning start, forste fremmade

Registrering: Udredning slut (C)

Koden for udredning slut skal indberettes, nar udredningen er afsluttet, og der ved MDT
konference eller pa tilsvarende vis tages klinisk beslutning vedrgrende tilbud om initial
behandling. (Dette er ikke svarende til faelles beslutning med patienten, men indberettes
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ved MDT-konference eller i forbindelse med, at den kliniske beslutning er truffet om tilbud
om initial behandling).

Der indberettes en af fglgende koder:

[AFB10C1] Primaer leverkraeft: Beslutning, tilbud om initial behandling

[AFB10C1A] Primaer leverkrzeft: Beslutning, tilbud om initial behandling i ud-
landet

[AFB10C2] Primeer leverkraft: Beslutning, initial behandling ikke relevant

[AFB10C2A] Primaer leverkrzeft: Beslutning, initial behandling ikke relevant,
overvagning uden behandling

Forlgbstiden er 27 kalenderdage

Der ma ga 27 kalenderdage fra patientens fgrste fremmgde, til udredningen afsluttes.

Tiden bestar af en raekke af nedenstaende unders@gelser. Disse er tilrettelagt efter den
specifikke sygdomssituation samt resultatet af den forudgaende undersggelse:

e Journaloptagelse, klinisk undersggelse, blodpraver og vurdering af eventuel ko-
morbiditet.

e Biopsitagning

o Besgg pa paraklinisk afdeling i henvisningsperioden som assistance til stamaf-
deling

o Besag/indlaeggelse pa stamafdeling

e Besgg pa paraklinisk afdeling efter henvisning til pakkeforlgb med start pa parak-
linisk afdeling

¢ MDT-konference

Registrering: Afslutning af pakkeforlgb (X)

Hvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkraeftes, indberettes:
[AFB10X1] Primaer leverkraeft: Pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, og udgar helt af pakkeforlg-
bet, indberettes:

[AFB10X2] Primaer leverkraeft: Pakkeforlgb slut, patientens enske

Hvis patienten udebliver vedvarende, efter henvisning til pakkeforlgb start er modtaget i
afdeling, indberettes
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[AFB10X9] Primeer leverkraeft: Pakkeforlgb slut, anden arsag

Kode for 'Pakkeforlgb slut, diagnose afkreeftet’ kan anvendes, efter udredningen er star-
tet med indberetning af 'udredning start, ferste fremmade AFB10B’. For de to gvrige geel-
der, at disse indberetninger kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforla-
bet, nar dette er relevant.

Registrering: Initial behandling (F)

Koden for initial behandling start skal indberettes:

¢ Ved fgrst forekommende behandlingstiltag rettet mod kreeftsygdommen.
Forberedende behandling rettet mod kreeftsygdommen regnes ligeledes for start pa initial
behandling, f.eks. ved indledende neoadjuverende kemoterapi forud for kirurgisk behand-
ling indberettes "initial behandling start, medicinsk” ved opstart af neoadjuverende kemo-

terapi.

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

[AFB10F1] Primaer leverkraeft: Initial behandling start, kirurgisk

[AFB10F2] Primeer leverkraeft: Initial behandling start, medicinsk

[AFB10F3] Primaer leverkraeft: Initial behandling start, stralebehandling

Forlgbstiden til kirurgisk behandling er 10 kalenderdage

Der ma ga 10 kalenderdage, fra udredningen er afsluttet, til patienten skal modtage kirur-
gisk behandling.

Tiden bestar af:

¢ Samtale med patienten, hvor diagnose og tilbud om behandling gives

¢ Indhentning af samtykke

e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler og undersggelser

¢ Indleeggelse, blodpraver, information, samtale med sygeplejerske og ansestesi-
tilsyn

e Forundersggelse med klinisk undersggelse, patientinformation, samtale med sy-
geplejerske, anaestesitilsyn, eventuel supplerende billeddiagnostik eller anden
undersggelse

Desuden afseettes tid til:

e Praeoperativ optimering herunder vurdering og evt. stabilisering af komorbiditet
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Skensmaessigt vil 5-10 % af forlgb ved leverkraeft kunne kraeve et laengere forlgb grundet
behov for portal embolisering og levervaekstperiode inden opstart af kirurgisk behandling.
Portal embolisering kan ikke indberettes som start pa initial behandling.

Forlgbstiden til medicinsk onkologisk behandling er 11 kalenderdage

Der ma ga 11 kalenderdage, fra udredningen er afsluttet, til patienten skal modtage medi-
cinsk onkologisk behandling.

Tiden bestar af:

e Samtale med patienten, hvor diagnose og tilbud om behandling gives

¢ Indhentning af samtykke

e Handtering af henvisningspapirer, booking af samtaler, undersggelser og MDT-
konference

e Journaloptagelse og information, inklusiv informeret samtykke

e Forberedelse af patienten til medicinsk onkologisk behandling

Skensmaessigt vil fa procent af forleb ved leverkraeft kraeve et lzengere forlgb grundet be-
hov for aflastning af galdeveje forud for opstart af medicinsk onkologisk behandling. Af-
lastning kan ikke indberettes som start pa initial behandling.
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Bilag 2: Oversigt til brug ifm. udar-
bejdelse af individuel plan for op-
foelgning

Tabel 2. Kurativ intenderet behandlede patienter i god almen tilstand.

mod senfglger.

Patientgruppe Antal Indsats Hyppighed Ansvarlig
instans
Kreeft i bugspyt- | ca. 250 Behovsvurdering. Hver 3. maned | Opererende
kirtlen, inklusive | arligt Stotte til egenomsorg. det farste ar og | afdelinger
periampullaer Klinisk kontrol, blodprg- hver 6. maned | (eller lokale
kreeft (efter radi- ver og CT skanning ved | det2.ar=2ar | organkirur-
kal resektion). klinisk mistanke om reci- | i alt giske afde-
div. linger/Ga-
Behandlingstiltag rettet stroenhed
mod senfglger. efter aftale)
Kreeft i tolvfin- Ca. 10 ar- | Behovsvurdering. Efter 3, 6, 12, Opererende
gertarmen ligt Statte til egenomsorg. 18, 24, 36, 48 afdelinger
(efter radikal Klinisk kontrol, blodprg- | og 60 maneder | (eller lokale
resektion) ver og CT skanning af =5arialt organkirur-
thorax og abdomen. giske afde-
Behandlingstiltag rettet linger/Ga-
mod senfalger. stroenhed
efter aftale)
Kreeft i galdeveje | Ca. 50 ar- | Behovsvurdering. Hver 3. maned | Opererende
(efter radikal re- | ligt Stgtte til egenomsorg. det forste ar og | afdelinger
sektion) Klinisk kontrol, blodprg- hver 6. maned | (eller lokale
ver og CT skanning ved | det2.ar=2ar | organkirur-
klinisk mistanke om reci- | i alt giske afde-
div. linger/Ga-
Behandlingstiltag rettet stroenhed
mod senfglger. efter aftale)
Primeer lever- Ca. 120 Klinisk kontrol, blodprg- Efter 3, 6, 9, Afdeling
kreeft (efter radi- | arligt ver inkl. aFP, CT eller 12,18, 24, 36, | med hepa-
kal resektion/ab- MR skanning af lever. 48, 60 mane- tologisk ek-
lation) Behandlingstiltag rettet der=5arialt | spertise
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hvor der ikke
er yderligere
specifikke be-
handlingsmu-
ligheder

doms- og behandlingsre-
laterede problemstillinger
samt statte til livsstilseen-
dringer og eksistentielle
problemstillinger

Behandlingstiltag rettet
mod senfglger

Overvejelser vedr. speci-
aliserede palliative ind-
satser

tientens sam-
lede situation

Patientgruppe | Antal Indsats Hyppighed Afdeling
instans

Patienter med | Ca. 200 ar- | Behovsvurdering. Hver 3. ma- Onkologisk-

kreeft i bug- ligt ned det far- afdeling el-

spytkirtel, gal- Stgtte til egenomsorg. ste ar, heref- | ler afdeling

degange og le- ter efter indi- | med hepa-

ver Klinisk kontrol, blodprgver | viduel vurde- | tologisk ek-

og CT skanning ring spertise

Ikke resektable

eller ikke-radi- Behandlingstiltag rettet

kalt opererede mod senfglger.

patienter.

Safremt den

initiale onkolo-

giske behand-

ling er afsluttet

med sygdoms-

stabilisering el-

ler regression

til falge.

Tabel 4. Patienter i darlig almen tilstand.

Patientgruppe | Antal Indsats Hyppighed Ansvarlig
instans

@vrige patien- | Ca. 800 ar- | Behovsvurdering. Efter individuel | Almen prak-

ter i darlig al- ligt vurdering af sis

men tilstand Stgtte til egenomsorg. behov, samt

eller med sveer ved veesentlige

komorbiditet, Indsatser vedr. syg- &ndringer i pa-
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Bilag 3: Arbejdsgruppens sam-

mensaetning

Repraesentant

Marie Maul
Specialkonsulent

Sofie Elsborg Larsen
Fuldmaegtig

Michael Bau Mortensen
Professor, styregruppemed-
lem i DPCG, formand for
aGC

Per Pfeiffer

Professor, Formand for
DPCG

Peter Ngrgaard Larsen
Overlaege, formand for
DLGCG

Frank Viborg Mortensen
Professor, styregruppemed-
lem DLGCG

Line Mgller Rasmussen
Konsulent

Henrik Mgller
Ledende overleege

Lars Maagaard Andersen
Klinikchef i Klinik Kirurgi og
Kreeft og Ledende overlaege
pa mave-tarmkirurgisk afde-

ling

Claus Christian Vinther
Ledende overlaege

Lise Hobolth
Overlaege

Anni Ravnsbaek Jensen
Ledende overlaege

Udpegning og arbejdssted

Sundhedsstyrelsen (formand)

Sundheds- og Aldreministeriet

Dansk Pancreas Cancer Gruppe

Dansk Pancreas Cancer Gruppe

Dansk Lever Galdevejs Cancer Grupper

Dansk Lever Galdevejs Cancer Grupper

Danske Regioner
Region Sjeelland
Kirurgisk afdeling, Sjeellands Universitetshospital

Region Nordjylland
Aalborg Universitetshospital

Region Syddanmark
Kirurgisk afdeling A, Odense Universitetshospital

Region Hovedstaden
Gastroenheden, Amager-Hvidovre Hospital

Region Midtjylland
Kreeftafdelingen, Aarhus Universitetshospital
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Astrid Christine Jensen- Kan- Kommunernes Landsforening (KL)

strup
Specialkonsulent

Annika Norsk Jensen
Praktiserende laege

Lisbeth Hgeg-Jensen
Chefkonsulent

Poul Ejby
Formand for Pancreasnet-
veerket, patientrepraesentant

Lise Munk Plum
Sygeplejeske

Pernille Wallentin
Fysioterapeut

Abbie Thiesen Andersen
Ergoterapeut

Dansk Selskab for Almen Medicin

Kreeftens Bekeempelse

Pancreasnetveerket
Udpeget af Kraeftens Bekaempelse

Dansk Sygepleje Selskab

Dansk Selskab for Fysioterapi

Ergoterapeutforeningen

Sundhedsstyrelsen har sekretariatsbetjent arbejdsgruppen

Jens Wehl

Naja Vyberg

Anne Friis Kreilgaard
Tina Birch

Kasper de Laurent Stenalt

Leege
Fuldmeegtig
Fuldmeegtig
Sekreteer

Leege
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