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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 kraft 1 gjne og orbita
1.1  Generelt om pakkeforlgb

Formalet med pakkeforlgb for kreftomradet 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 lesevejledning 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 opfelgningspro-
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 kraeft 1 gjne og orbita

Almen praksis vil kun i fa tilfeelde af kreft i gjne og orbita fa mistanke om kreeft, idet sympto-
merne pa kraeft i gjnene er meget uspecifikke. Patienter henvises derfor til almindelig gjenun-
dersggelse hos en praktiserende speciallege i gjensygdomme. Desuden har alle patienter ret til
gjenleegeservice uden forudgaende henvisning fra almen praksis. Den helt dominerende del af
patienter vil derfor indga i pakkeforlgb fra en praktiserende speciallge i gjensygdomme. I gan-
ske sjeeldne tilfeelde er symptomkomplekset imidlertid sa klassisk, at almen praksis kan fa mis-
tanke om kreaeft. I pakkeforlgbene er almen praksis derfor sat som en parallel indgang til prakti-
serende speciallege i gjensygdomme.

Dette pakkeforlgb er delt op efter de tre hovedgrupper af kreft i gjnene:

e Pakkeforlgb for bgrn med retinoblastom.
e Pakkeforlgb for modermaerkekraft i uvea.
e Pakkeforlgb for alle slags kraft i orbita.

De tre pakkeforlgb finder sted ved afdelinger med hgjt specialiseret funktion indenfor omradet.
Specialleger i gjensygdomme, som varetager al behandling af de kreftsygdomme, som indgar i
pakkeforlgb for kreft i gjne og orbita, samarbejder i Dansk Oftalmologisk Onkologi Gruppe

(DOOG) (www.doog.dk).

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

Modermarkekraft i uvea forekommer hos 1 ud af 100.000 personer arligt, saledes at der er cir-
ka 50 nye tilfeelde per ar i Danmark. Modermerkekraft i chorioidea udggr ca. 90 % af alle ond-
artede melanomer i uvea, som ogsa omhandler melanomer i corpus ciliare og regnbuehinden. I
det efterfglgende omtales primert modermerkekraft i chorioidea. Patienterne henvises pa mis-
tanke om tumor i gjet — oftest fra en praktiserende speciallege i gjensygdomme. Der vil cirka
veere 250 patienter per ar, der vil indga i pakkeforlgbet, frem til at diagnosen er stillet. Patien-
terne fglges som beskrevet i afsnit 12 om kontrol i 5 ar. Ca. 50 % af patienterne dgr af sygdom-
men.

Der er cirka 80 nye tilfeelde af kreft i orbita i Danmark pr. ar. Bade bgrn og voksne rammes.
Sygdommen bestar af bade ondartede og godartede svulster. Det skgnnes, at ca. 200 patienter
arligt vil indga i pakkeforlgbet frem til, at diagnosen er stillet. Kreeft i orbita er en meget hetero-
gen gruppe, som bestar af forskellige primzre tumorer og metastaser. Det store flertal af patien-
ter med kreaeft i orbita helbredes.

1.3 Landsdakkende kliniske retningslinjer

For Retinoblastom er der udarbejdet kliniske retningslinjer: Behandling af Retinoblastom i
Danmark af Dansk Oftalmologisk Onkologi Gruppe. Redigeret december 2010
(http://doog.dk/wp-content/behandling-at-retinoblastom.pdf).

For Modermaerkekreeft i uvea er der udarbejdet kliniske retningslinjer: Behandling af pigmen-
terede tumorer i chorioidea af Dansk Oftalmologisk Onkologi Gruppe. Redigeret december
2010 (http://doog.dk/wp-content/behandling-af-pigmenterede-tumorer-i-chorioidea.pdf).

For Kreft i orbita er der udarbejdet kliniske retningslinjer: Behandling af Tumor orbitae i
Danmark af Dansk Oftalmologisk Onkologi Gruppe. Redigeret december 2010
(http://doog.dk/wp-content/behandling-af-tumor-orbitae-1.pdf).

1.4 Forlgbskoordination

Forlgbskoordinationen foretages af gjenafdelingen med hgjt specialiseret funktion i samarbejde
med gjenafdeling med hovedfunktion, en praktiserende speciallege i gjensygdomme, almen
praksis og kommune.

1.5 Det multidisciplinere team

Multidisciplinaert team for retinoblastom
De relevante ansvarlige medarbejdere fra fglgende afdelinger:

® (jenafdelingen med hgjt specialiseret funktion.
e Neuroradiologisk afdeling.
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® Onkologisk afdeling.

e Bgrneafdelingen.

*  @jenpatologisk Sektion, Institut for neurovidenskab og farmakologi, Kgbenhavns
Universitet.

Der aftholdes MDT-konference med relevante deltagere.
Multidisciplinzert team for modermserkekraeft i uvea
De relevante ansvarlige medarbejdere fra fglgende afdelinger deltager:

* (Ajenafdelingen med hgjt specialiseret funktion.

e Neuroradiologisk afdeling.

® Onkologisk afdeling.

e  (jenpatologisk Sektion, Institut for neurovidenskab og farmakologi, Kgbenhavn
Universitet.

Der aftholdes MDT-konference med relevante deltagere.
Multidisciplinzert team for kreeft i orbita
De relevante ansvarlige medarbejdere fra fglgende afdelinger deltager:

* @Ajenafdelingen med hgjt specialiseret funktion.

e Neuroradiologisk afdeling.

® Onkologisk afdeling.

e  @jenpatologisk Sektion, Institut for neurovidenskab og farmakologi, Kgbenhavn
Universitet.

e Neurokirurgisk afdeling.

® (re-, nese-, halsafdeling.

e Plastikkirurgisk afdeling.

e Sarkomfunktionen ved ortopadkirurgisk afdeling.

Der aftholdes MDT-konference med relevante deltagere.
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1.6 Flowchart for retinoblastom
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1.8 Flowchart for kraft 1 orbita
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2 Indgang til pakkeforlgb for bgrn med retinoblastom

2.1  Risikogrupper

Bgrn af foreldre, der har haft retinoblastom, har en stgrre risiko for at fa sygdommen end andre,
hvorfor der tilbydes screeningsundersggelser de forste levear. Den teoretiske risiko kan ned-
bringes ved genetisk testning af forelderen, der har haft retinoblastom. Der er ikke behov for
screening af bgrn, hvor det er pavist, at de ikke har foraelderens gendefekt.

2.2  Mistanke

Mistanke om retinoblastom kan opsta ved almen praksis, ved en praktiserende specialleege i
gjensygdomme og ved en gjenafdeling med hovedfunktion.

Mistanke om retinoblastom kan udlgses ved:

e Tilfelde af retinoblastom i nrmeste familie; foreldre og sgskende.

e Hvid pupil (leucocort).

e Skelen, som i sjeldne tilfelde skyldes retinoblastom (disse bgrn erkendes hos en
praktiserende speciallege i gjensygdomme ved undersggelse for skelen).

Hyvis patienten henvender sig hos almen praksis, skal almen praksis ved mistanke henvise akut
til en privatpraktiserende speciallege i gjensygdomme eller eventuelt til en gjenafdeling med
hovedfunktion.

2.2.1 Filterfunktion

Den praktiserende speciallege i gjensygdomme eller gjenafdeling med hovedfunktion vil ofte
veare filterfunktion. I nogle tilfelde vil den praktiserende speciallege i gjensygdomme have be-
grundet mistanke om retinoblastom og henvise til pakkeforlgb, men oftest er det ikke muligt i
praksis at undersgge bgrnene, og de vil blive henvist til undersggelse pa gjenafdeling med ho-
vedfunktion, hvorfra barnet henvises til pakkeforlgbet ved begrundet mistanke om retinobla-
stom.

2.3  Begrundet mistanke— kriterier for henvisning til pakkeforlgb

e Tumor i gjet uden anden sikker diagnose eller mistanke om tumor i gjet.
¢ Inflammation i gjet, buftalmi eller blgdning i @jet, hvor retinoblastom kan mistenkes
som tilgrundliggende arsag.

2.4 Henvisning til pakkeforlgb

Den praktiserende speciallege i gjensygdomme eller en gjenafdeling med hovedfunktion skal
ved begrundet mistanke om retinoblastom henvise patienten akut til vagthavende leege pa den
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hgjt specialiserede gjenafdeling. Vagthavende gjenlege giver umiddelbart, eller ved opringning
til henvisende laege kort efter, oplysning om mgdetidspunkt for patienten pa gjenafdelingen.

I sjeeldne tilfaelde kan begrundet mistanke om retinoblastom opsta pa anden hospitalsafdeling, fx
fodeafdeling eller bgrneafdeling.

2.5 Beslutning om henvisning ved begrundet mistanke

Beslutningen om henvisning traeffes af praktiserende speciallege i gjensygdomme, gjenafdeling
med hovedfunktion eller anden hospitalsafdeling.

2.6 Kommunikation og inddragelse

Patientens foraldre informeres om, at yderligere undersggelse pa en gjenafdeling med hgjt spe-
cialiseret funktion er ngdvendige, da der er begrundet mistanke om kreft i gjet/gjnene. Der vil
pa gjenafdelingen med hgijt specialiseret funktion blive optaget journal, og morgenen efter vil
der blive foretaget undersggelse af gjnene med patienten i fuld bedgvelse. Resultatet af gjenun-
dersggelsen vil blive givet af gjenlegen umiddelbar efter undersggelsen.

2.7 Ansvarlig for henvisning

En praktiserende speciallege i gjensygdomme, gjenafdelingen med hovedfunktion eller anden
henvisende instans.

2.8 Registrering

AFB24A |Kreeft i gje og orbita: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for kraeft i gje og orbita skal registreres, nar henvis-
ning til pakkeforlgb for kraeft i gje og orbita modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurde-
res, at beskrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfgr pakkeforlgbsbe-
skrivelsen uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra eks-
tern part, eget sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

2.9 Forlgbstid

Se ogsa afsnit 1.3.1.

Forlgbstiden er 1 kalenderdag.
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3 Udredning af bgrn med retinoblastom

3.1 Undersggelsesforlgbet

Undersggelsesforlgbet bestar af gjenundersggelse i fuldbedgvelse, scanning af hjerne i fuldbe-
dgvelse og ved risiko for spredning yderligere undersggelse herfor.

3.2 Fastleggelse af diagnose og stadieinddeling

Undersggelse i fuld bedgvelse vil oftest kunne fastlegge diagnosen retinoblastom, og stadieind-
deling af den intraokulere sygdom kan foretages. Det er sjeldent behov for supplerende CT-
/MR-scanning for at stille diagnosen.

Der foretages MR-scanning af hjernen hos alle patienter pa grund af risikoen for samtidig hjer-
netumor (trilateral retinoblastom), hvilket findes hos cirka 3 % af patienter med retinoblastom.
Patienten henvises til MR-centeret pa en hgijt specialiseret afdeling for MR-scanning af hjerne

og gjne i fuld bedgvelse.

Systemisk spredning kan forekomme ved tumorer, der fylder mere end halvdelen af gjet. De gj-
ne vil ofte veere uden synspotentiale og vil derfor blive fjernet. Gjet vil blive undersggt pa @jen-
patologisk Sektion, Institut for neurovidenskab og farmakologi, Kgbenhavn Universitet. Der vil
ved risiko for spredning blive foretaget:

e MR-scanning af orbita og hjerne.
e Undersggelse at spinalvaeske og af knoglemarv.
e Blodprgver.

Undersggelserne foretages i fuld bedgvelse i samarbejde med bgrneafdelingen.

3.3 Kommunikation og inddragelse

Ved journaloptagelsen pa gjenafdelingen oplyses foreldrene om at:

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

2. Foraldrene vil umiddelbart efter undersggelsen af barnet i fuld bedgvelse blive
informeret om resultatet af l&egen, der har foretaget undersggelsen.

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

4. Behandlingsplan vil oftest kunne fremlegges efter undersggelsen i fuld bedgvelse.

I de tilfeelde, hvor der er behov for supplerende undersggelser, informeres familien, nar resulta-
tet af de primare undersggelser foreligger.
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3.4 Beslutning

Diagnosen stilles ud fra gjenundersggelsen og evt. supplerende undersggelser. Der drgftes og
udarbejdes en behandlingsplan ved en MDT-konference. Den endelige beslutning tages efter in-
formeret samtykke fra patienten og/eller foreldrene.

3.5 Ansvarlig

@jenafdeling med hgjt specialiseret funktion.

3.6 Registrering

AFB24B | Kreeft i gje og orbita: udredning start, forste fremmgde

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

Hyvis stamafdelingen har modtaget henvisning til pakkeforlgb og bestiller undersggelse i henvis-
ningsperioden, vil fgrste fremmgde til udredning start svare til dato for pageldende undersggel-
se i 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.

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.

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

AFB24C1 | Krefti gje og orbita: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB24C1A | Kreeft i gje og orbita: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet
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AFB24C2 | Kreeft i gje og orbita: beslutning: initial behandling ikke relevant

Kreeft i gje og orbita: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden

A T

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.

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

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkreftes, registreres

AFB24X1 | Kreeft i gje og orbita: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hyvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB24X2 | Kreeft i gje og orbita: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

3.7 Forlgbstid

Se ogsa afsnit 1.3.1.
Forlgbstiden er 6 kalenderdage.

Tiden bestar af:

e Klinisk undersggelse i fuld bedgvelse, CT-/MR-scanning .
e Patientens foraldre informeres .
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4

4.1

Initial behandling af bgrn med retinoblastom

Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Der tilbydes fglgende standardbehandlinger:

Enucleation (fjernelse af gjeablet): hovedsageligt hvor der ikke er synspotentiale.
Behandlingen foretages i fuldbedgvelse ofte i forbindelse med undersggelsen hvor
diagnosen stilles og efter information af foraldre.

Lokal stralebehandling: anvendes ved sma ensidige tumorer. Behandlingen foretages i
fuldbedgvelse en af de forste dage efter at diagnosen er stillet ved at der indopereres en
straleskive uden pa gjet. Straleskiven fjernes efter nogle dage.

Kemoterapi: anvendes sarligt ved store og multifokale tumorer. Behandlingen foregar
pa en bgrneafdeling. Der gives 6 kemokure 4 2 dage, hvor patienten er indlagt.

Ekstern straleterapi: anvendes serligt ved store og multifokale tumorer. Behandlingen
foregar pa onkologisk afdeling med hgjt specialiseret funktion. Der foretages bestraling
dagligt med patienten i fuldbedgvelse i ca. 28 dage (hverdage).

4.2 De hyppigst opstaede komplikationer

Hyppige komplikationer

Ved enucleation:

Blgdning i orbita.
Besver med at bare gjenprotese.

Ved lokalstralebehandling:

Yderligere nedsat syn.

Ved kemoterapi:

Akut kvalme
Opkastning
Forstoppelse
Infektioner.

Ved ekstern straleterapi:

Rgdme i bestralingsomradet.

Senfglger

Efter enucleation:

Besver med at bare gjenprotese.
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Efter lokalstralebehandling:
e Nedsat syn.

Efter kemoterapi (ses dog sjeldent):
e Nedsat nyrefunktion.
e Neuropati.
e Sekunder kreft.

Efter ekstern straleterapi:
e Reduceret vakst af bestralede gjenregion.
e [ voksenalderen en teoretisk gget mulighed for sekund@re ondartede tumorer.

4.3  Specifik sygepleje og understgttende behandling

Der etableres kontakt til socialradgiver i hjemkommunen, da der ofte er behov for foranstaltnin-
ger sasom orlov, gkonomisk dakning af tabt arbejdsindtaegt og transport.

Der gives instruktion i gjendrypning, infektionsprofylakse samt protesehandtering.

Efter fjernelse af gjet sikres at forholdene omkring bering af protese er gode ved at give infor-
mation om protesehandtering inkl. instruktion om hygiejne. Der informeres om behovet for skift
af protese jevnligt.

Der vurderes kontinuerligt, hvorledes sygdommen pavirker barnet og forzldrene i deres hver-
dagsliv eks. barnets og foreldrenes handtering af det @ndrede udseende efter enucleation.

Efter fjernelse af gjet is@ttes kort efter operationen en midlertidig skalprotese, der nar haevelsen
er faldet udskiftes med en tilpasset gjenprotese. Der gives instruktion i protesehandtering og in-
formation om proceduren for anskaffelse af en tilpasset protese.

4.4 Specifik rehabilitering

Til at stgtte barnet og foreldrene gennem rehabilitering og efterforlgb gives mulighed for opfgl-
gende telefonisk kontakt til en gjenafdeling med hgjt specialiseret funktion.

Ved synsnedsattelse til svagtsynsniveauet indmeldes patienten i det danske synsregister. Barnet
og dets forzldre (samt daginstitution og skole) vil da kunne fa vejledning og radgivning fra
synskonsulent. Barnet kan deltage i relevante kurser pa Synscenter Refnzas og fa optiske hjel-
pemidler bevilget.

4.5 Specifik palliation

Palliation af metastaserende og terminal sygdom varetages pa bgrneafdeling med hgjt speciali-
seret funktion.
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4.6 Kommunikation og inddragelse

Den afdeling, der er ansvarlig for behandlingsforlgbet, informerer foreldrene om behandlingens
karakter herunder risiko og bivirkninger. Nar behandlingen er afsluttet, skal foreldrene have be-
sked om det videre forlgb.

Inden behandling informerer den behandlende afdeling ved en samtale foreldrene om:

e Den patenkte behandling, og hvordan denne foregar.

e  Mulige risici og gnskede virkninger.

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

Ved samtalen afklares patientens og foreldrenes forventninger til forlgbet, og endvidere afdak-
kes patientens og foraldrenes livssituation, frygt, ressourcer, behov og gnsker. Der indhentes in-
formeret samtykke til behandlingen.

Efter behandling informerer den behandlende lege ved en samtale foreldrene om:

e Forlgbet af behandlingen og status.
e Videre forlgb.

Efter enucleation informeres foreldrene om protesehandtering jvf. ovenstaende, og varetager
derefter denne.

4.7  Beslutning

Behandlingsplan udarbejdes ved en MDT-konference. Behandlingsplanen fremlagges efterfgl-
gende for foreldrene, og den endelige beslutning tages efter informeret samtykke fra patienten
eller foreldrene.

4.8 Ansvarlig

@jenafdelingen med hgjt specialiseret funktion i samarbejde med bgrneafdelingen og onkolo-
gisk afdeling med hgjt specialiseret funktion.

4.9 Registrering

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

AFB24F1 | Kreeft i gje og orbita: initial behandling start, kirurgisk
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AFB24F2 | Kreeft i gje og orbita: initial behandling start, medicinsk

AFB24F3 | Kreeft i gje og orbita: 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, jeevnfer beskrivelsen for kreeft i gje og orbita. Ved fx indledende stralebehandling forud for
operation 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

AFB24X1 | Kreeft i gje og orbita: pakkeforlgb slut, diagnose afkrzeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB24X2 | Kreeft i gje og orbita: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

4.10 Forlgbstid

Se ogsa afsnit 1.3.1.

Den tidsmassige tilretteleeggelse af behandlingen vil vere en individuel vurdering afthangig af
stadie, almen tilstand og foraldrenes/barnets gnske. Der opstilles sdledes ikke forlgbstid herfor.
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5 Oversigtsskema for bgrn med retinoblastom

Sundhedsfaglig
handling

Beslutning:
Almen praksis finder

mistanke om kreeft

Logistisk handling

Henvisning telefoneres
akut til praktiserende
speciallege i gjensyg-

domme

Kommunikation
med patienten

Indgang til pakkeforlgb

Videre forlgb

Ansvarlig instans /
afdeling

Almen praksis

Beslutning:
Praktiserende speciallz-
ge i gjensygdomme,
gjenafdeling med ho-
vedfunktion eller anden
hospitalsafdeling finder
begrundet mistanke om
kreft

Visitation til pakkefor-
lgb

Henvisning telefoneres
akut til vagthavende pa
gjenafdeling med hgjt

specialiseret funktion

=  Henvisning
modtaget af
vagthavende lege

=  Booking:
indleggelse

=  Booking: tid til
undersggelse i

generel an&stesi

Begrundet mistanke
om kreft
Videre forlgb

Udredning

Indkaldelse:
Indleggelse og tid til
undersggelse i generel

an&stesi.

Praktiserende special-
lege i gjensygdom-
me, gjenafdeling med
hovedfunktion eller
anden hospitalsafde-
ling

@jenafdeling med hgjt

specialiseret funktion

Indleggelse, herunder

=  Booking: eventuelt

=  Indkaldelse:

@jenafdeling med hgjt

generel an&stesi supplerende eventuelt specialiseret funktion/
undersggelser ved supplerende anastesiologisk afde-
udtalt retinoblastom undersggelser ved | ling
=  Forsendelse af udtalt
materiale ved retinoblastom
fjernelse af gje til = Videre forlgb
(Gjenpatologisk
Sektion
Histologisvar Svar sendes til gjenafde- Djenpatologisk Sekti-
lingen on
MR-scanning af hjerne Radiologisk afdeling
Ved udtalt retinobla- Svarafgivelse @jenatdeling med hgjt
stom: Videre forlgb specialiseret funktion/
CT-/MR-scanning padiatrisk afdeling
Spinalpunktur med hgjt specialiseret
Knoglemarvsbiopsi funktion/
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Konsultation ved be-

Sundhedsfaglig Logistisk handling Kommunikation Ansvarlig instans /
handling med patienten afdeling

Blodprgver radiologisk afdeling
Beslutning: Booking: kirurgi, Indkaldelse: MDT-konference
Kirurgi kemoterapi, straleterapi | konsultation
(enucleation/brachy-
terapi) Booking: konsultation
Kemoterapi
Straleterapi

Initial behandling

Svarafgivelse

@jenafdeling med hgjt

Kontrol:

Undersggelse i generel
anastesi:

Hver 4-12 uge de forste
ar (senere med leengere
interval)

Fra ca. 7-ars alderen kan
undersggelsen forega
uden bedgvelse. Varig-
heden af kontrollen af-
ggres for den enkelte

patient

praktiserende
speciallege i
gjensygdomme:
epikrise

handlingsstart Informeret samtykke specialiseret funktion
til behandling /
Indkaldelse: kirurgi/ speciallege i onkolo-
kemoterapi/straleterapi | gi/
Videre forlgb speciallege i paediatri
Kirurgi Videre forlgb Djenafdeling med hgjt
Kemoterapi specialiseret funktion/
Straleterapi Onkologisk afdeling
med hgjt specialiseret
funktion/
Padiatrisk afdeling
med hgjt specialiseret
funktion
Beslutning: Booking: kontrol Indkaldelse: MDT-konference
Kontrol Almen praksis/ kontrol

Efterforlgbet

Svarafgivelse
Videre forlgb

@jenafdeling med hgjt

specialiseret funktion
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Sundhedsfaglig Logistisk handling Kommunikation Ansvarlig instans /
handling med patienten afdeling
Beslutning: Almen praksis @jenafdeling med hgjt

Kontrol afsluttes

/praktiserende special-
lege i gjensygdomme:

epikrise

specialiseret funktion

Mistanke om recidiv

Booking: konsultation

Indkaldelse til
konsultation
Videre forlgb,
herunder informe-

ret samtykke

(jenafdeling med hgjt

specialiseret funktion
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6 Forlgbstider

Tabellen viser de samlede forlgbstider i pakkeforlgbet.

Det bemarkes, at forlgbstiderne er en rettesnor, og at det fortsat er bekendtggrelsen om maksi-

male ventetider for livstruende sygdom, der er geldende (se endvidere kapitel 1.3.1).

Fra henvisning modtaget til fgrste fremmgde pa
udredende afdeling

1 kalenderdag

Fra forste fremmgde pa udredende afdeling til
afslutning af udredning

6 kalenderdage

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

7.1 Pakkeforlgb start

AFB24A |Kreeft i gje og orbita: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for kraft i gje og orbita skal registreres, nar henvis-
ning til pakkeforlgb for kraeft i gje og orbita modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurde-
res, at beskrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfgr pakkeforlgbsbe-
skrivelsen uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra eks-
tern part, eget sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

7.2 Udredning start

AFB24B | Kreeft i gje og orbita: 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.

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:
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AFB24C1 | Kreeft i gje og orbita: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB24C1A | Kreeft i gje og orbita: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB24C2 | Kreeft i gje og orbita: beslutning: initial behandling ikke relevant

Kreft i gje og orbita: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden

AFB23C24 behandling

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.

7.4  Behandling start

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

AFB24F1 | Kreeft i gje og orbita: initial behandling start, kirurgisk

AFB24F2 | Kreeft i gje og orbita: initial behandling start, medicinsk

AFB24F3 | Kreeft i gje og orbita: 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, jeevnfer beskrivelsen for kreeft i gje og orbita. Ved fx indledende stralebehandling forud for
operation 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:

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkreftes, registreres
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AFB24X1

Kreeft i gje og orbita: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB24X2

Kreeft i gje og orbita: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

relevant.
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8 Indgang til pakkeforlgb for modermerkekreft 1 uvea

8.1  Risikogrupper

Mennesker med lys hudfarve har en hgjere risiko for modermerkekraft i uvea end mennesker
med mgrk hudfarve.

Der er en gget risiko for modermarkekreaft i uvea hos personer med dysplastisk n&vus syndrom
og personer med oculodermal melanose.

8.2 Mistanke

Symptomerne pa modermarkekreft i gjet er ikke specifikke. Det er bl.a. nedsat syn, synsfelts-
defekt og synsforvrengning: Disse symptomer skyldes langt hyppigst andre sygdomme.

Ved ovenstaende symptomer undersgges patienten hos praktiserende specialleege i gjensyg-
domme eller pa gjenafdeling med hovedfunktion.

8.2.1 Filterfunktion

Filterfunktionen varetages af en praktiserende speciallege i gjensygdomme eller en gjenafde-
ling med hovedfunktion, da der ingen specifikke symptomer er, og da symptomerne langt hyp-
pigst skyldes anden ikke malign sygdom.

8.3  Begrundet mistanke— kriterier for henvisning til pakkeforlgb

Begrundet mistanke om modermarkekreaft i gjet rejses hos praktiserende speciallege i gjensyg-
domme eller gjenafdeling med hovedfunktion ved:

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

8.4  Henvisning til pakkeforlgb

Ved begrundet mistanke henvises patienten umiddelbart telefonisk eller skriftligt til en gjenaf-
deling med hgjt specialiseret funktion med anfgrelse af, at der er begrundet mistanke om mo-
dermerkekreft i gjet.

8.5 Beslutning om henvisning ved begrundet mistanke

En praktiserende speciallege 1 gjensygdomme eller gjenafdeling med hovedfunktion beslutter,
om der er begrundet mistanke om modermearkekreft.
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8.6 Kommunikation og inddragelse

Patienten informeres om, at yderligere undersggelse pa gjenafdeling er ngdvendig, da der er
mistanke om kreeft i gjet. Der vil pa gjenafdelingen blive optaget journal og foretaget undersg-
gelse af gjnene.

8.7  Ansvarlig for henvisning

Praktiserende speciallege i gjensygdomme eller en gjenafdeling med hovedfunktion er ansvar-
lig for henvisning til gjenafdeling med hgjt specialiseret funktion.

8.8  Registrering

AFB24A |Kreeft i gje og orbita: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for kraeft i gje og orbita skal registreres, nar henvis-
ning til pakkeforlgb for kraeft i gje og orbita modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurde-
res, at beskrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfgr pakkeforlgbsbe-
skrivelsen uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra eks-
tern part, eget sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

8.9 Forlgbstid

Se ogsa afsnit 1.3.1.
Forlgbstiden er 6 kalenderdage.

Patienten henvises med begrundet mistanke om ondartet melanom i gjet umiddelbart til en gjen-
afdeling med hgijt specialiseret funktion. Derefter ma der ga 6 kalenderdage, som bruges til at
handtere henvisningspapirerne, booke relevante undersggelser og samtaler. Patienten skal pabe-
gynde udredning i pakkeforlgb senest pa 7. kalenderdag.

PAKKEFORL@B FOR KRAFT | GJNE OG ORBITA SIDE 32 AF 65



9 Udredning

9.1 Undersggelsesforlgbet

Den diagnostiske fase indeholder primert klinisk undersggelse, supplerende parakliniske under-
sggelser samt fastleggelse af diagnose.

Der foretages klinisk gjenundersggelse, og der suppleres med MR-scanning af gjne og orbita.
Undersggelse for eventuelle metastaser foretages ved:

e Rgntgenundersggelse af lungerne.
e Ultralyd af leveren.
e Blodprgver.

9.2 Fastleggelse af diagnose og stadieinddeling

Diagnosen modermarkekraft i chorioidea kan ofte stilles efter klinisk undersggelse, og stadie-
inddeling kan foretages ud fra ultralydscanning af tumor og systemisk undersggelse. I tvivlstil-
feelde suppleres med transvitreo-retinochorioidal biopsi af tumor. Biopsier undersgges pa @jen-
patologisk Sektion, Institut for neurovidenskab og farmakologi, Kgbenhavns Universitet.

Der kan udfgres genetisk testning af tumor, hvilket giver oplysninger om prognose.

Stillingtagen til supplerende undersggelser, samt hvilken behandling, der kan tilbydes, kan fore-
tages umiddelbart.

9.3 Kommunikation og inddragelse

Ved journaloptagelsen pa en gjenafdeling med hgjt specialiseret funktion informeres patienten
ved en samtale om:

e At der er mistanke om modermarkekreft i gjet.
e Undersggelsesprogrammet.

Ved samtalen afklares patientens forventninger til forlgbet, og endvidere afdekkes patientens
livssituation, frygt, ressourcer, behov og gnsker. Der indhentes informeret samtykke til behand-
lingen.

Ved undersggelse efter udredning informeres om:

e Sygdommens art
e [Karakter samt
e De mulige behandlinger:
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o Observation over maneder eller l&ngere for at se, om tumor vokser. Alternativt
kan der foretages en biopsi i fuld bedgvelse for at afggre, om tumor er godartet
eller ondartet, men dette medfgrer risiko for komplikationer

o Behandling, hvor tumoren inklusivt gje enten fjernes kirurgisk eller bestrales.
Der er ingen forskel i overlevelse efter disse behandlinger.

9.4 Beslutning

Nar diagnosen er fastlagt drgftes og udarbejdes behandlingsplan ved en MDT-konference, og
fremlaegges efterfelgende for patienten. Den endelige beslutning tages efter informeret samtyk-
ke fra patienten.

9.5 Ansvarlig

@jenafdeling med hgjt specialiseret funktion.

9.6 Registrering

AFB24B | Kreeft i gje og orbita: udredning start, forste fremmgde

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

Hyvis stamafdelingen har modtaget henvisning til pakkeforlgb og bestiller undersggelse i henvis-
ningsperioden, vil fgrste fremmgde til udredning start svare til dato for pageldende undersggel-
se i 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.

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

AFB24C1 | Kreeft i gje og orbita: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB24C1A | Kreeft i gje og orbita: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB24C2 | Kreaeft i gje og orbita: beslutning: initial behandling ikke relevant

Kreft i gje og orbita: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden

AFB23C24 behandling

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.

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

AFB24X1 | Kreeft i gje og orbita: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB24X2 | Kreeft i gje og orbita: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

9.7 Forlgbstid

Se ogsa afsnit 1.3.1.
Forlgbstiden er 11 kalenderdage.

Tiden bestar af:

e Klinisk undersggelse inklusiv gjenundersggelse, ultralydsscanning af @jet, fundusfoto
og MR-scanning.
Screening for eventuelle metastaser inklusiv rgntgen af thorax og ultralyd af leveren
Patienten informeres

e  Vurdering og eventuel stabilisering af komorbiditet.
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10 Initial behandling af modermerkekraft 1 uvea

10.1 Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Straleterapi

e Tumorer op til 6 mm tykkelse kan behandles med indoperation af bestralingskilde
(Ruthenium) pa gjets yderside.

e Ved stgrre tumorer (op til 8 mm tykkelse) kan bestralingen kombineres med diode
laserbehandling gennem pupillen.

e Ved tumorer tet pa synsnerven, hvor indoperation af bestralingskilde ikke kan
benyttes, kan protonbestraling anvendes, hvilket krever behandling af patienten i
udlandet i henhold til reglerne om hgjt specialiseret behandling i udlandet

Bestralingskilden indopereres ofte i fuldbedgvelse under indleeggelse. Bestralingskilden fjernes
igen efter nogle dage i enten fuld- eller lokalbedgvelse.

Ved supplering af behandlingen med diode laserbehandling gives dette ofte flere gange, dels i
forbindelse med stralebehandling og dels ved efterfglgende kontroller.

Enucleation

e Hele gjet fjernes og erstattes med en protese.

e Behandlingen foretages i fuldbedgvelse under indleggelse i fa dage. Der kan forventes
sygemelding 4 uger efter behandlingen.

*  @jet vil det blive undersggt pa Pjenpatologisk Sektion, Institut for neurovidenskab og
farmakologi, Kgbenhavn Universitet.

Fa procent af patienterne har metastaserende sygdom pa diagnosetidspunktet. De henvises til
videre behandling pa onkologisk afdeling, herunder ogsa palliativ behandling.

10.2 De hyppigst opstacde komplikationer
Hyppige komplikationer ved

e Bestraling
o Risiko for tiltagende nethindelgsning pa grund af henfald af tumoren og nedsat
centralsyn som fglge heraf.
o Synsfeltdefekt svarende til det bestralede omrade, ligesom der er betydelig risi-
ko for yderligere nedsat syn ved pavirkning af synsnerven eller den gule plet.
Der optreder sjzldent intraokulare blgdninger.
Blgdninger under bestralingskilden vil Igfte denne bort fra gjet og reducere stra-
ledosis til tumor.
e Enucleation
o Blgdning i orbita
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o Besvar med at bere gjenprotese
o Infektion i orbita

Hyppige senfglger ved

e Bestraling

o Vasentlig nedsat syn (2/3 kan ikke lese med gjet)
e Enucleation

o Risiko for udstgdning af implantat

o Besvar med at bere gjenprotese.

10.3 Specifik sygepleje og understgttende behandling

Straleterapi

Ved lokalbestraling gives instruktion i gjendrypning og infektionsprofylakse.
Der er ingen specifik tillegsbehandling til lokal stralebehandling.
Enucleation

Ved fjernelse af gjet gives instruktion i gjendrypning, infektionsprofylakse samt protesehandte-
ring.

Efter fjernelse af gjet sikres, at forholdene omkring baring af protese er gode, ved at give in-
formation om protesehandtering inkl. instruktion om hygiejne. Der udleveres skriftlig informa-
tion om fjernelse af et gje. Der informeres om behovet for skift af protese jevnligt. Der ydes
behovsdaekkende pleje omkring psykiske reaktioner pa at have mistet et gje/@ndret udseende.

10.4 Specifik rehabilitering

Efter fjernelse af gjet is@ttes kort efter operationen en midlertidig gjenprotese, der nar hevelsen
er faldet udskiftes med en tilpasset gjenprotese. Der gives instruktion i hygiejne, protesehandte-
ring samt information om proceduren for anskaffelse af en tilpasset protese.

Forhold omkring arbejdsevne og kgrekortskrav gennemgas, hvis det er relevant for patienten.

10.5 Kommunikation og inddragelse

Inden behandling pabegyndes informeres patienten om:

Den pat@nkte behandling og hvordan denne foregar.
Mulige risici og gnskede virkninger.

wn o=

Andre behandlingsmuligheder.
4. Konsekvenser af fravalgt behandling.
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Efter behandling informeres patienten ved en samtale om status i relation til forventelig reaktion
pa behandlingen.

Efter enucleation gives information jvf. ovenstaende, og patienter inddrages i protesehandterin-
gen for senere at kunne overtage dette.

10.6 Beslutning

Nar behandlingen er slut drgftes og udarbejdes kontrolprogram ved en MDT-konference, og
fremlegges efterfglgende for patienten. Den endelige beslutning tages efter informeret samtyk-
ke fra patienten.

10.7 Ansvarlig

@jenafdeling med hgjt specialiseret funktion.

10.8 Registrering

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

AFB24F1 | Kreeft i gje og orbita: initial behandling start, kirurgisk

AFB24F2 | Kreeft i gje og orbita: initial behandling start, medicinsk

AFB24F3 | Kreeft i gje og orbita: 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, jeevnfagr beskrivelsen for kreft i gje og orbita. Ved fx indledende stralebehandling forud for
operation er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

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

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkraftes, registreres
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AFB24X1 | Kreeft i gje og orbita: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB24X2 | Kreeft i gje og orbita: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

10.9 Forlgbstid

Den tidsmeassige tilretteleeggelse af behandlingen vil bero pa en individuel vurdering athaengig
af stadie, almen tilstand og patientens gnske. Der opstilles saledes ikke forlgbstid herfor.
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11 Efterforlgbet for modermaerkekraeft 1 uvea

11.1 Kontrol

Kontrolforlgbene er beskrevet i de enkelte pakkeforlgb. Beskrivelserne danner basis for imple-

menteringen af de reviderede pakkeforlgb. Sundhedsstyrelsen kan oplyse, at der i gjeblikket fo-
regar en nermere udredning af, hvordan kontrollerne i forbindelse med kreeft bedst tilrettelaeg-

ges. Arbejdet forventes ferdiggjort i Igbet af 2012.

Kontrolundersggelser foretages efter behov for at sikre tilfredsstillende opheling og aftrapning
af lokalbehandling samt for at sikre igangsattelse af relevante rehabiliteringstiltag.

Efter straleterapi undersgges patienterne for skrumpning af tumor, fornyet vakst af tumor eller
nye tumorer pa gjenafdeling med hgj specialiseret funktion. Der foretages klinisk undersggelse.

Undersggelse for spredning af sygdommen foretages med ultralyd af leveren i henhold til de
kliniske retningslinjer

11.1.1 Kommunikation og inddragelse
Der informeres om status, og hvorvidt tumoren er skrumpet som forventet, eller om det er ngd-
vendigt med supplerende behandling.

11.1.2  Beslutning
@jenafdeling med hgjt specialiseret funktion beslutter, om der er tilfredsstillende forhold, eller
om der er recidiv.

11.1.3  Ansvarlig
En gjenafdeling med hgjt specialiseret funktion.

11.2 Handtering af recidiv
Ved recidiv laves ny behandlingsplan ved MDT-konference.

11.2.1 Kommunikation og inddragelse
Patienten informeres om recidiv og behandlingsplan forelegges. Der indhentes informeret sam-
tykke fra patienten.

11.2.2  Beslutning

Beslutning om recidiv og ny behandlingsplan drgftes og udarbejdes ved en MDT-konference.
Behandlingsplanen fremlagges efterfglgende for patienten, og den endelige beslutning tages ef-
ter informeret samtykke fra patienten.

11.2.3 Ansvarlig
@jenafdeling med hgjt specialiseret funktion.
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11.3 Specifik rehabilitering

Der afholdes opfglgende samtale omkring protesehandtering, herunder oplering i selvstendig
udfgrelse.
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12 Oversigtsskema for modermarkekreft 1 uvea

Sundhedsfaglig
handling

Beslutning:
Praktiserende special-
leege 1 gjensygdomme
eller gjenafdeling med
hovedfunktion finder
begrundet mistanke

om kreft

Visitation til pakkefor-

Logistisk handling

Henvisning telefone-
res eller sendes akut
til gjenafdeling med
hgjt specialiseret

funktion

Henvisning modtaget

Kommunikation
med patienten

Begrundet mistanke
om kreeft
Videre forlgb

Indkaldelse: forun-

Ansvarlig instans/
afdeling

Indgang til pakkeforlgb

Praktiserende special-
lege i gjensygdomme
eller gjenafdeling

med hovedfunktion

Udredning

Djenafdeling med

specialiseret funktion

lgb Booking: dersggelse hgjt specialiseret
forundersggelse funktion

Forundersggelse: Eventuel forsendelse | Videre forlgb Djenafdeling med

klinisk af materiale til @jen- | Indkaldelse: hgjt specialiseret

gjenundersggelse MR- | patologisk Sektion information og svar funktion/

scanning af gjne og Radiologisk afdeling

orbita.

Rgntgen - thorax

Ultralydsscanning af

lever

Blodprgvetagning

Eventuel biopsi af

tumor

Eventuelt histologisvar | Svar sendes til gjen- @jenpatologisk Sek-
afdeling med hgjt tion

Beslutning:
Observation
Kirurgi
Straleterapi

Konsultation

Booking:
observation, kirurgi,
straleterapi
Booking:

konsultation

Indkaldelse: konsul-

tation

Svarsamtale
Informeret samtykke
til behandling
Indkaldelse:
observation, kirurgi,
straleterapi

Videre forlgb

MDT-konference

Initial behandling

Djenafdeling med
hgjt specialiseret

funktion
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Sundhedsfaglig Logistisk handling | Kommunikation | Ansvarlig instans/
handling med patienten afdeling

Observation Videre forlgb @jenafdeling med
hgjt specialiseret
funktion

Kirurgi @Djenafdeling med

Straleterapi hgjt specialiseret
funktion,
Onkologisk afdeling

med hgjt specialiseret

funktion

Vurdering af operati-

Give svar til gjenaf-

@jenpatologisk sekti-

Kontrolundersggelse
for at sikre tilfredsstil-

undersggelse
Epikrise til almen
praksis/ praktiserende
speciallege i

gjensygdomme

onspraperat deling med hgjt spe- on, Kgbenhavns Uni-
cialiseret funktion versitet

Beslutning: Booking: kontrol Indkaldelse: kontrol Multidisciplinaert

Kontrol Booking: klinisk Indkaldelse: klinisk team

undersggelse

Efterforlgbet

Videre forlgb
Indkaldelse: tid til

@jenafdeling med
hgjt specialiseret

Kontrol afsluttes

tiserende speciallege

lende opheling og af- protese og til evt. funktion

trapning af lokalbe- enukleation af gjet

handling

Efter ca. 2 maneder — Svarsamtale @jenafdeling med
fremstilling af perma- Videre forlgb hgjt specialiseret
nent skalprotese funktion
Rutinemszssig kontrol Svarsamtale @jenafdeling med
(fraset enukleerede Videre forlgb hgjt specialiseret
uden metastaser): funktion

Hver 3. maned initialt

derefter jeevnfer klini-

ske retningslinjer

Beslutning: Almen praksis/ prak- | Svarsamtale @jenafdeling med

hgjt specialiseret

on

i gjensygdomme: funktion
epikrise
Mistanke om recidiv Booking: konsultati- | =  Indkaldelse til @jenafdeling med

konsultation
= Videre forlgb,
herunder infor-

meret samtykke

hgjt specialiseret

funktion
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13 Forlgbstider

Tabellen viser de samlede forlgbstider i pakkeforlgbet.

Det bemarkes, at forlgbstiderne er en rettesnor, og at det fortsat er bekendtggrelsen om maksi-

male ventetider for livstruende sygdom, der er geldende (se endvidere kapitel 1.3.1).

Fra henvisning modtaget til fgrste fremmgde pa
udredende afdeling

6 kalenderdage

Fra forste fremmgde pa udredende afdeling til
afslutning af udredning

11 kalenderdage

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

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

14.1 Pakkeforlgb start

AFB24A |Kreeft i gje og orbita: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for kraft i gje og orbita skal registreres, nar henvis-
ning til pakkeforlgb for kraeft i gje og orbita modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurde-
res, at beskrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfgr pakkeforlgbsbe-
skrivelsen uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra eks-
tern part, eget sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

14.2 Udredning start

AFB24B | Kreeft i gje og orbita: 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.

14.3 Beslutning vedrgrende initial behandling

Nar udredningen er afsluttet, og der tages klinisk beslutning vedrgrende tilbud om initial be-
handling, registreres en af fglgende koder:
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AFB24C1 | Kreeft i gje og orbita: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB24C1A | Kreeft i gje og orbita: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB24C2 | Kreeft i gje og orbita: beslutning: initial behandling ikke relevant

Kreft i gje og orbita: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden

AFB23C24 behandling

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.

14.4 Behandling start

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

AFB24F1 | Kreeft i gje og orbita: initial behandling start, kirurgisk

AFB24F2 | Kreeft i gje og orbita: initial behandling start, medicinsk

AFB24F3 | Kreeft i gje og orbita: 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, jeevnfer beskrivelsen for kreeft i gje og orbita. Ved fx indledende stralebehandling forud for
operation er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

14.5 Pakkeforlgb slut

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

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkreftes, registreres

AFB24X1 | Kreeft i gje og orbita: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet
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Hyvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB24X2

Kreeft i gje og orbita: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

relevant.
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15 Indgang til pakkeforlgb for kreft 1 orbita

15.1 Risikogrupper

Kreft i orbita er en meget heterogen gruppe af sygdomme, som bestar af forskellige primare
tumorer og metastaser. Der er ikke nogen kendte risikogrupper til kraeft i orbita, men metastase
skal overvejes hos patienter med anden kraftsygdom.

15.2 Mistanke

Fglgende symptomer giver mistanke om kreft i orbita:

e Fremstaende gje.

e Trykken bag gjet.

®  Smerter.

e Nyopstaet dobbeltsyn.

e Nedsat syn eller &ndret synskvalitet/farvesyn.

Disse symptomer er meget uspecifikke og leder derfor til henvisning fra almen praksis til en
praktiserende speciallege i gjensygdomme.

Hyvis der er tale om bgrn, henvises der akut til praktiserende speciallege i gjensygdomme eller
en gjenafdeling med hovedfunktion.

15.2.1 Filterfunktion

Safremt den praktiserende speciallege i gjensygdomme eller en gjenafdeling med hovedfunkti-
on finder mistanke om thyroidea associeret orbitopati, males plasma thyreoidea stimulerende
hormon (TSH).

Hvis den praktiserende speciallege i gjensygdomme eller en gjenafdeling med hovedfunktion
finder mistanke om forandringer i orbita bestilles CT- eller MR-scanning af orbita.

15.3 Begrundet mistanke — kriterier for henvisning til pakkeforlgb

Begrundet mistanke fas ved:

e Symptomer beskrevet i afsnit 16.2.
e Normal TSH.
e Tumor pavist ved CT- eller MR-scanning.
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15.4 Henvisning til pakkeforlgb

Den praktiserende speciallege i gjensygdomme eller en gjenafdeling med hovedfunktion skal
ved begrundet mistanke henvise patienten til gjenafdeling med hgjt specialiseret funktion.

Patienten henvises telefonisk eller skriftligt til gjenafdeling med hgjt specialiseret funktion med
anfgrsel af, at der er begrundet mistanke om kreaft i orbita.

15.5 Beslutning om henvisning ved begrundet mistanke

En praktiserende speciallege i gjensygdomme eller en gjenafdeling med hovedfunktion tager
stilling til, om der er begrundet mistanke om kraft i orbita.

15.6 Kommunikation og inddragelse

Den henvisende praktiserende speciallege i gjensygdomme eller gjenafdeling med hovedfunk-
tion informerer patienten om:

1. Yderligere undersggelse pa en hgjt specialiseret gjenafdeling er ngdvendig, da der er
mistanke om kreeft i orbita.

2. Der vil pa den hgijt specialiserede gjenafdelingen blive optaget journal og foretaget
undersggelse af gjnene.

3. Resultatet af undersggelsen vil blive givet af gjenlegen umiddelbart efter
undersggelsen.

4. Behovet for supplerende undersggelser og behandling.

15.7 Ansvarlig for henvisning

En praktiserende speciallege i gjensygdomme eller anden henvisende instans er ansvarlig for

henvisningen.

15.8 Registrering

AFB24A |Kreeft i gje og orbita: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for kraft i gje og orbita skal registreres, nar henvis-
ning til pakkeforlgb for kraeft i gje og orbita modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurde-
res, at beskrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfgr pakkeforlgbsbe-
skrivelsen uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra eks-
tern part, eget sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.
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15.9 Forlgbstid

Se ogsa afsnit 1.3.1.

Forlgbstiden er 6 kalenderdage.

Patienten henvises med begrundet mistanke om krzaft i orbita umiddelbart til gjenafdeling. Der-
efter ma der ga 6 kalenderdage, som bruges til at handtere henvisningspapirerne, booke relevan-
te undersggelser og samtaler. Patienten skal pabegynde udredning i pakkeforlgb senest pa 7. ka-

lenderdag.
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16 Udredning af kreft 1 orbita

16.1 Undersggelsesforlgbet

Udredning og behandling af kraft i orbita er ofte sammenfaldende. I de fleste tilfelde kan histo-
logisk diagnose kun stilles efter operation. Undtaget er de fleste vaskulare tumorer for eksem-
pel lymfangiomer og h&mangiomer. Carotico-caverngs fistel er ogsa en klinisk/radiologisk di-
agnose. Ved dissemineret kraeftsygdom kan man valge at undlade biopsi, hvis tumor er vanske-
ligt tilgeengelig, og neuroradiologiske fund er forenelige med metastase.

Udredningen starter med en klinisk oftalmologisk undersggelse pa gjenafdelingen med hgjt spe-
cialiseret funktion. Safremt der er funduskopisk patologi, kan der foretages fundusfotografering

og ultralydsscanning.

Patienter, hvor der er tvivl om den bedst mulige planlgning af udredning og behandling, kan
konfereres med specialleger indenfor eksempelvis neurokirurgi og gre-, n@se-, halssygdomme.

Safremt MR- eller CT-scanning ikke allerede er foretaget, vil det oftest vaere ngdvendigt at fore-
tage en af disse undersggelser. Almindeligvis foretages CT-scanning i denne fase. Scanning kan
eventuel forga pa et sygehus med hoved- eller regionsfunktion, men originalbillederne skal altid
stilles til radighed for de behandlende leger. Billederne kan om ngdvendigt konfereres med en

speciallege 1 neuroradiologi.

16.2 Fastleggelse af diagnose og stadieinddeling

Operation og diagnostisk indgreb foretages athaengig af tumors lokalisation og udseende pa
MR-/CT-scanning.

Operation og biopsi i lokal anaestesi

e Darligt afgraensede tumorer, som ligger i forrest liggende del af orbita og kan palperes
gennem gjenlaget.

e Velafgraensede tumorer i den forreste del af orbita, hvis afgrensning kan palperes
gennem gjenlaget, og som skgnnes at kunne fjernes fuldstndigt gennem gjenlaget.

Operation og biopsi i generel angestesi

e Runde eller ovale velafgrensede tumorer i tarekirtellejet.

e Darligt afgraensede ekstra-conale tumorer, som ikke kan palperes, men som kan
biopseres uden neurokirurgisk operation.

e Darligt afgraensede intraconale tumorer, som kan biopseres uden neurokirurgisk
operation.

e Velafgraensede intraconale tumorer, som skgnnes at kunne fjernes fuldstendigt uden
neurokirurgisk operation.
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Operation og biopsi i samarbejde med andet speciale i generel anaestesi

e Tumorer beliggende langt tilbage i orbita, som sk@nnes at krave neurokirurgisk
operation for biopsi eller intenderet fuldstendig fjernelse.

e Tumorer med vekst ind i bihuler, hvor biopsi mest oplagt foretages af gre-, nase-,
halskirurg.

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

Histologisk undersggelse af tumor foretages pa @jenpatologisk Sektion, Institut for neuroviden-
skab og farmakologi, Kgbenhavn Universitet.

16.3 Specifik sygepleje og understgttende behandling, specifik rehabilite-
ring og specifik palliation

Se afsnit 18.3.

16.4 Kommunikation og inddragelse

Patienten informeres af l&ge pa gjenafdeling med hgijt specialiseret funktion om fundene og den
videre undersggelses- og behandlingsplan, herunder mulige bivirkninger og konsekvenser ved
ikke at lade sig behandle. Relevant skriftligt materiale udleveres.

Ved samtalen afklares patientens forventninger til forlgbet, og endvidere afdekkes patientens
livssituation, frygt, ressourcer, behov og gnsker. Patienten opfordres til at medbringe en parg-
rende til samtalen. Der indhentes informeret samtykke til behandlingen.

16.5 Beslutning

Behandlingsplan udarbejdes ved en MDT-konference og fremlagges efterfglgende for patien-
ten. Den endelige beslutning tages efter informeret samtykke fra patienten.

16.6 Ansvarlig

En gjenafdeling med hgjt specialiseret funktion.

16.7 Registrering

AFB24B | Kreeft i gje og orbita: udredning start, fgrste fremmgde

Registreres ved patientens fgrste fremmgde til udredning i pakkeforlgb for kraeftomradet.
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Forste fremm@de 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.

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

AFB24C1 | Kreeft i gje og orbita: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB24C1A | Kreeft i gje og orbita: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB24C2 | Kreeft i gje og orbita: beslutning: initial behandling ikke relevant

Kreft i gje og orbita: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden

AFB23C24 behandling

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 kraeftomradet slutter, registreres en af
folgende koder:

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkraftes, registreres

AFB24X1 | Kreeft i gje og orbita: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hyvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres
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AFB24X2 | Kreeft i gje og orbita: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

relevant.

16.8 Forlgbstid

Se ogsa afsnit 1.3.1.
Forlgbstiden er 11 kalenderdage.

Tiden bestar af:

e Klinisk undersggelse inklusiv gjenundersggelse, ultralydsscanning af gjet, fundusfoto

og MR-scanning
e Supplerende MR-/CT-scanning af orbita
e Patienten informeres

Desuden afsettes tid til:

e  Vurdering og eventuel stabilisering af komorbiditet.
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1’7 Initial behandling af kreft 1 orbita

17.1 Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Udredning og behandling af kraft i orbita er ofte sammenfaldende, hvorfor der henvises til 17.2.

Behandlingen afth@nger af histologisk diagnose. Hvis muligt skal radikal kirurgisk behandling
s@ges opnaet bade for godartede og ondartede tumorer eventuelt i forbindelse med peroperativ
histologisk undersggelse.

Serlige behandlingsforlgb:

Lymfom:
e Patienten henvises til heematologisk afdeling med henblik pa stadieinddeling og
behandling.

Ondartede tumorer, som ikke kan fjernes radikalt, eller hvor der kan vere tvivl om operationens
radikalitet:
e Patienten henvises til onkologisk afdeling med henblik pa radioterapi og/eller
kemoterapi.

17.2 De hyppigst opstaede komplikationer
De hyppigst opstaede komplikationer:
e Dobbeltsyn.

e Kosmetisk problem.
e Stralebetinget cataract.

17.3 Specifik sygepleje og understgttende behandling, specifik rehabilite-
ring og specifik palliation
Efter rgmning af orbita gives instruktion i infektionsprofylakse, sarskift og pleje af sar og omgi-

velser. Endvidere gives vejledning og information om proceduren for anskaffelse af protese.

Efter fjernelse af gjet is@ttes kort efter operationen en midlertidig skalprotese, der nar haevelsen
er faldet udskiftes med en tilpasset gjenprotese. Der gives instruktion i infektionsprofylakse,
protesehandtering samt information om proceduren for anskaffelse af en tilpasset protese.

Hvor aktuelt gives instruktion i protesepleje og -handtering samt vejledning i handtering i &n-
dret udseende.

Ved dobbeltsyn gives vejledning om dette. Ved midlertidigt dobbeltsyn kan der bruges klap for
det ene gje eller eventuelt prismebehandling. Denne behandling kan ophgre, nar dobbeltsynet er
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forsvundet. Ved vedvarende dobbeltsyn informeres og hj®lpes patienten til brug af okklusion af
det ene gje, behandling med prismer eller om muligt en egentlig operation for skelen.

Forhold omkring arbejdsevne og kgrekortskrav gennemgas, hvis det er relevant for patienten.

17.4 Kommunikation og inddragelse

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

Inden behandling pabegyndes gives information om:

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

Andre behandlingsmuligheder.

Konsekvenser af fravalgt behandling.

LN

17.5 Beslutning

Nar diagnosen er fastlagt, drgftes og udarbejdes behandlingsplan ved en MDT-konference. Det
besluttes, hvilken behandling patienten skal tilbydes under hensyntagen til patientens gnsker.
Den endelige beslutning tages efter informeret samtykke fra patienten.

17.6 Ansvarlig

@jenafdeling med hgjt specialiseret funktion.

17.7 Registrering

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

AFB24F1 | Kreeft i gje og orbita: initial behandling start, kirurgisk

AFB24F2 | Kreeft i gje og orbita: initial behandling start, medicinsk

AFB24F3 | Kreeft i gje og orbita: 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.
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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, jeevnfer beskrivelsen for kreeft i gje og orbita. Ved fx indledende stralebehandling forud for
operation er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

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

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkraftes, registreres

AFB24X1 | Kreeft i gje og orbita: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hyvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB24X2 | Kreeft i gje og orbita: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

17.8 Forlgbstid

Se ogsa afsnit 1.3.1.

Den tidsmassige tilretteleeggelse af behandlingen vil vere en individuel vurdering afthangig af
stadie, almen tilstand og patientens gnske. Der opstilles saledes ikke forlgbstid herfor.
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18 Efterforlgbet for kraft 1 orbita

18.1 Kontrol

Kontrolforlgbene er beskrevet i de enkelte pakkeforlgb. Beskrivelserne danner basis for imple-

menteringen af de reviderede pakkeforlgb. Sundhedsstyrelsen kan oplyse, at der i gjeblikket fo-
regar en nermere udredning af, hvordan kontrollerne i forbindelse med kreeft bedst tilrettelaeg-

ges. Arbejdet forventes ferdiggjort i Igbet af 2012.

Kontrolforlgbet er ath@ngigt af diagnosen og behandlingen. Overordnet set opdeles kontrolfor-
lgbet i to grupper:

Patienter med ondartede tumorer, som er radikalt fjernede
e  Kommer til klinisk kontrol hver tredje maned det fgrste ar, hvert halve ar andet ar og
herefter én gang arligt indtil 5 ar efter behandling. Ved behov foretages CT- eller MR-
scanning. Kontrollerne foregar fortrinsvist ved gjenafdeling med hgjt specialiseret
funktion.

Patienter med ondartede tumorer, som har faet straleterapi eller kemoterapi

e Kontrolleres klinisk bade i onkologisk regi med henblik pa systemisk sygdom og pa
gjenafdeling med hgjt specialiseret funktion med henblik pa at spore eventuelt lokalt
recidiv. Kontrollerne foregar efter konkret aftale mellem henholdsvis ansvarlig on-
kolog og gjenafdeling med hgjt specialiseret funktion. Patienten ses hver tredje ma-
ned det fgrste ar, hvert halve ar andet ar og herefter én gang arligt indtil 5 ar efter
behandling. Ved behov foretages CT- eller MR-scanning. De oftalmologiske kon-
troller foregar fortrinsvist ved gjenafdeling med hgjt specialiseret funktion.

Patienten kontrolleres forste gang fire uger efter endt behandling.

18.1.1 Kommunikation og inddragelse

@jenafdelingen med hgjt specialiseret funktion informerer om formalet med kontrollen og om
den aktuelle sygdomsstatus, herunder recidiv. Der informeres om behov for eventuel suppleren-
de behandling. Hvis patienten ogsa fglges pa onkologisk afdeling informeres patienten om malet
med kontrollerne pa onkologisk afdeling af den ansvarlige onkolog. Den ansvarlige specialleege
i onkologi informerer ligeledes om recidiv, hvis dette er relevant.

18.1.2  Beslutning
Kontrolprogram drgftes og udarbejdes ved en MDT-konference, og fremlagges efterfglgende
for patienten. Den endelige beslutning tages efter informeret samtykke fra patienten.

18.1.3  Ansvarlig
@jenafdeling med hgjt specialiseret funktion.

18.2 Handtering af recidiv

Ved tegn pa recidiv foretages et nyt udredningsprogram som ved nydiagnosticeret tumor. Malet
med dette udredningsprogram er at klarleegge sygdommens udbredelse bade lokalt og syste-
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misk. Det er gjenafdeling med hgjt specialiseret funktion, som er ansvarlig for denne udredning
i samarbejde med relevante leger fra MDT.

Efter fastleggelse af sygdommens udbredelse og karakter besluttes den videre behandlingsstra-
tegi af MDT. Da dette pakkeforlgb dekker forskellige sygdomme, vil behandlingsstrategierne
vare tilpasset den enkelte patient. De behandlingsmuligheder, der oftest vil blive overvejet er
kirurgisk behandling, straleterapi samt kemoterapeutisk behandling.

18.2.1 Kommunikation og inddragelse
Se afsnit 19.1.1.

18.2.2 Beslutning

Beslutning om recidiv og ny behandlingsplan udarbejdes ved en MDT-konference. Behand-
lingsplanen fremlagges efterfglgende for patienten, og den endelige beslutning tages efter in-
formeret samtykke fra patienten.

18.2.3 Ansvarlig
@jenafdeling med hgjt specialiseret funktion. Ved behandling pa anden afdeling end gjenafde-
ling, er det den leege fra det multidisciplinare team fra pageldende afdeling, som har ansvaret.

18.3 Specifik sygepleje og understgttende behandling/senfelger, specifik
rehabilitering og specifik palliation

Se afsnit 18.3.
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19 Oversigtsskema for kraeft 1 orbita

Sundhedsfaglig
handling

Almen praksis finder
mistanke om kreaft i or-
bita

Logistisk handling

Henviser elektronisk
eller telefonisk til en
praktiserende special-
lege i gjensygdomme
eller en gjenafdeling
med hovedfunktion.
Bgrn henvises akut til
praktiserende special-
lege i gjengjensyg-
domme eller gjenafde-
ling med hovedfunkti-

on

Kommunikation
med patienten

Informeres om vide-
re forlgb

Ansvarlig instans/
afdeling

Indgang til pakkeforlgb

Almen praksis

Praktiserende speciallz-
ge i gjensygdomme eller
gjenafdeling med ho-
vedfunktion finder be-
grundet mistanke om
kreft i orbita

Visitation til pakkefor-
lgb

Henviser elektronisk
eller telefonisk til
gjenafdeling med hgjt

specialiseret funktion

Informeres om vide-
re forlgb

Udredning

Henvisning modtaget
Booking: klinisk un-
dersggelse

Indkaldelse til kli-

nisk undersggelse

Praktiserende special-
lege i gjensygdomme
eller gjenafdeling med

hovedfunktion

@jenafdeling med hgjt

specialiseret funktion

Klinisk undersggelse

Henviser til CT-/MR-

scanning

Samtale om udred-

ningsplan

@jenafdeling med hgjt

specialiseret funktion

CT- eller MR-scanning

Henvisning modtaget,

scanningstid booket

Svarsamtale om
svaret pa scannin-

gen

Djenafdeling med hgjt
specialiseret funktion/
Neuroradiologisk afde-

ling

Beslutning:

Operation eller biopsi

Operation eller biopsi

MDT-konference.
Booking af operations-
tid

Informeres om ope-
rationens art, forlgb

og risici

MDT-konference

Initial behandling

@jenafdeling med hgjt

specialiseret funktion

Vurdering af opera-
tionspraparat eller biop-

S1

Give svar til gjenafde-
ling med hgjt speciali-

seret funktion

@jenpatologisk Sekti-
on, Kgbenhavns Uni-

versitet
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(ved lymfom og mang-

lende mulighed for radi-

Henvisning til radiote-

rapi eller kemoterapi

Sundhedsfaglig Logistisk handling | Kommunikation | Ansvarlig instans/
handling med patienten afdeling
Beslutning: Henvisning til hema- Informeres om ope- | MDT-konference
Onkologisk behandling | tologisk afdeling rationens art, forlgb

og risici

Informeres om an-

(radio- eller kemoterapi)

Kliniske kontroller,
eventuelt suppleret med
CT-/MT-scanning

Kontroltider bookes.
Henvisninger til CT-
/MR-scanninger sen-
des

kal operation) det behandlingsfor-
lgb
Konsultation = Svarsamtale @jenatdeling med hgjt
=  Videre forlgb specialiseret funktion
= Informeret sam-
tykke
Onkologisk behandling Onkologisk afdeling

Efterforlgbet

Informeres om en
aktuel sygdomssta-

tus

med hgjt specialiseret

funktion

MDT-konference

Mistanke om recidiv

Booking: konsultation

= Indkaldelse til
konsultation

= Videre forlgb,
herunder in-
formeret sam-
tykke

@jenafdeling med hgjt

specialiseret funktion
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20 Forlgbstider

Tabellen viser de samlede forlgbstider i pakkeforlgbet.

Det bemarkes, at forlgbstiderne er en rettesnor, og at det fortsat er bekendtggrelsen om maksi-
male ventetider for livstruende sygdom, der er geldende (se endvidere kapitel 1.3.1).

Fra henvisning modtaget til forste fremmgde 6 kalenderdage
pa udredende afdeling

Fra forste fremmgde pa udredende afdeling til 11 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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21 Registrering

21.1 Pakkeforlgb start

AFB24A |Kreeft i gje og orbita: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for kraft i gje og orbita skal registreres, nar henvis-
ning til pakkeforlgb for kraeft i gje og orbita modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurde-
res, at beskrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfgr pakkeforlgbsbe-
skrivelsen uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra eks-
tern part, eget sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

21.2 Udredning start

AFB24B | Kreeft i gje og orbita: 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.

21.3 Beslutning vedrgrende initial behandling

Nar udredningen er afsluttet, og der tages klinisk beslutning vedrgrende tilbud om initial be-
handling, registreres en af fglgende koder:
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AFB24C1 | Kreeft i gje og orbita: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB24C1A | Kreeft i gje og orbita: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB24C2 | Kreeft i gje og orbita: beslutning: initial behandling ikke relevant

Kreft i gje og orbita: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden

AFB23C24 behandling

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.

21.4 Behandling start

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

AFB24F1 | Kreeft i gje og orbita: initial behandling start, kirurgisk

AFB24F2 | Kreeft i gje og orbita: initial behandling start, medicinsk

AFB24F3 | Kreeft i gje og orbita: 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, jeevnfer beskrivelsen for kreeft i gje og orbita. Ved fx indledende stralebehandling forud for
operation er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

21.5 Pakkeforlgb slut

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

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkreftes, registreres

AFB24X1 | Kreeft i gje og orbita: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet
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Hyvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB24X2

Kreeft i gje og orbita: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

relevant.
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