
1  

  Nyhedsbrev 

 Januar 

2024 

 

 
Godt Nytår!  
 
Center for Arvelige og Komplekse Sygdomme (CAKS) samar-
bejder med hele OUH for at mennesker med udvalgte sjæld-
ne sygdomme sikres gode patientforløb.  
En stor tak til alle der er tilknyttet CAKS - vi glæder os til at 
fortsætte det gode samarbejde i 2024! 

I dette nyhedsbrev (tryk på tekst for at gå direkte) 

CAKS årsmøde 2024, sæt kryds i kalenderen 18. april 2024 

Udbygning af samarbejdet - H.C. Andersen Børne- og Ungehospital og CAKS 

Information om CAKS på sundhed.dk 

Ny struktur for CAKS MDT møder 

CAKS behandlingsdatabase  

Samarbejde med almen praksis 

 

Ofte stillede spørgsmål om CAKS (FAQ) 

Hvilke sygdomme er tilknyttet til CAKS? 

 

Du kan finde mere viden om CAKS her:  
Caks.dk, caks@rsyd.dk, tlf. 6541 1725 samt LinkedIn 

caks.dk
mailto:caks@rsyd.dk
https://www.linkedin.com/company/kliniskgenetiskafdeling-ouh
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Center for Arvelige og Komplekse Sygdomme 

 
Oven på et rigtig godt årsmøde i 2023 med spæn-
dende oplæg og fantastisk opbakning, er planlæg-
ningen af årsmøde 2024 allerede godt i gang. 
 
De nærmere detaljer følger snarest, men sikkert er 
det, at: 
 
 Årsmøde 2024 afvikles torsdag d. 18. april 2024 

om eftermiddagen 

 

 Årets tema bliver Transition 
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Center for Arvelige og Komplekse Sygdomme 

 

 

 

Udbygning af samarbejde på OUH - børn med sjældne sygdomme 

Vi glæder os til at byde velkommen til to nye CAKS-koordinatorer i dele-

stillinger mellem H.C. Andersen Børne– og Ungehospital og CAKS 1. Fe-

bruar 2024 . 

Deres ansvarsområde bliver blandt andet at etablere nye sygdomme un-

der CAKS, bidrage til udarbejdelse og revidering af retningslinjer og pati-

entforløbsbeskrivelser, samt varetage opfølgning på patienter tilknyttet 

Centret. De to CAKS-koordinatorer vil ligeledes have opgaver i OUH’s se-

kretariat for deltagelse i Europæiske Referencenetværk. Kontaktinforma-

tioner til ERN-sekretariatet på OUH. 

 

Almen praksis kan søge information om CAKS på Sundhed.dk 

Den generelle beskrivelse af CAKS med links til etablerede sygdomme 

lægges på Sundhed.dk, så oplysningerne bliver mere synlige og får sam-

me søgemuligheder via Google og lægepraksissystemerne.  

 

 
 

CAKS siden sidst…. 

https://ouh.dk/til-patienter-og-parorende/odense/centre/caks/ern/ern-sekretariatet
https://ouh.dk/til-patienter-og-parorende/odense/centre/caks/ern/ern-sekretariatet
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Center for Arvelige og Komplekse Sygdomme 

 

 

 
Ny struktur for  CAKS MDT-møder 

I 2024 planlægges at opdele CAKS MDT´erne i programledelse og klinisk 

MDT.  

Opdelingen er med henblik på at optimere praktiske arbejdsgange i 

CAKS, så nogle opgaver kan løses med støtte i IT-løsninger og dataudtræk 

eller virtuelt. På klinisk MDT vil der fortsat være plads til drøftelser af for-

løb ved behov.  

 

CAKS udvides i 2024 med behandlingsdatabase  

I januar igangsættes arbejdet omkring oprettelse af behandlingsdatabase 

i samarbejde med Databaseenheden i Region Syddanmark.  

 

Nyt samarbejde omkring voksne med Downs syndrom  

Børn med Downs syndrom er registeret under CAKS og følger fastlagt for-

løb. Aktuelt afsluttes patienter med Downs syndrom fra Børneafdelingen 

til almen praksis. Da der ved Downs syndrom er anbefalinger om forskel-

lige undersøgelser gennem livet, oprettes som pilotprojekt et patientfor-

løbsprogram for voksne forankret i CAKS, som kan udføres i almen prak-

sis.   

CAKS siden sidst…. 
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Center for Arvelige og Komplekse Sygdomme 

Center for Arvelige og Komplekse Sygdomme (CAKS) fungerer som en organisatorisk enhed, 
der kan tage hånd om patientgrupper og sikrer optimale forløb, hvis ikke Center for Sjældne 
Sygdomme i Århus eller København (eller andre) allerede har tilbud til patienten. 
 
Alle afdelinger på OUH har en sjældneansvarlig læge og sekretær, som samarbejder med 
CAKS om at sikre involvering af relevante sundhedspersoner ved tilknytning af sygdomme og 
registrering af patienter under CAKS.  
 

Fordelene for den forløbsansvarlige afdeling/læge ved at en sygdom 
er oprettet under CAKS? 
 Ensrettede, effektive og trygge forløb for patienter med sjældne 

sygdomme  
 Direkte kontakt til specialister inden for pågældende sygdom fra 

involverede specialer 
 Overblik over antal patienter i en given sygdomsgruppe  
 Sparring med kolleger med særligt kendskab til sygdommen  
 Overblik over manglende viden i given sjælden sygdom 
 
Hvad kan CAKS hjælpe med? 
Etablering af det team, der er behov for, for at en sygdom kan følges i CAKS. 
Organisering og afvikling af henholdsvis programledelse og MDT med gennemgang af patien-
ter. 
Standardiserede rammer for udarbejdelse og endelig godkendelse af patientforløbsbeskrivel-
se med involvering af relevante specialer. 
Aftale om hvor opgaver placeres, hvem der giver svar på hvilke undersøgelser osv.  
Udtræk på patienter registret under CAKS i forhold til, om de følger det aftalte program så 
fokus kan være på de patienter, der ikke følger program. 
Ad hoc MDT ved komplicerede forløb, som fremmøde, virtuelt eller skriftligt. 
 
Hvad kan CAKS ikke hjælpe med? 
Sekretærhjælp til almindelige driftsopgaver knyttet til en given patientgruppe inklusive op-
rettelse på MDT-liste i EPJ. 
Indkaldelser, ambulante besøg og dertilhørende journalnotater i EPJ for den enkelte afdeling.  
 

 

Hvordan er det nu lige, det er… ? 

Som en hjælp til svar på alle de gode spørgsmål, der med mellem-
rum bliver sendt i vores retning, har vi i CAKS udarbejdet en opdate-
ret udgave af FAQ. 
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Center for Arvelige og Komplekse Sygdomme 

Hvem kan henvises til CAKS? 
Patienter diagnosticeret med sygdomme, der er tilknyttet Centret, henvises til CAKS via kort 
frase. Patienten kan med fordel informeres om henvisning, da CAKS-forløb vil fremgå af 
Sundhedsjournalen og ”Mit Sygehus/ny app”. Henvisning kræver ikke samtykke fra patien-
ten, da CAKS betragtes som en del af behandlingstilbuddet på de kliniske afdelinger på OUH.  
 

 
Hvad er proceduren for at få NY sygdom tilknyttet CAKS? 
Aktuel liste over tilknyttede sygdomme: Sygdomme aktuelt tilknyttet CAKS (ouh.dk)  
 
Kontakt CAKS: Send mail til ode.kga@rsyd.dk – Emne: CAKS. 
Forventning om selv at være en aktiv medspiller i at få en given sygdom tilknyttet CAKS. 
Overveje inden for hvilket speciale, det er mest oplagt at have den patientforløbsansvarlige, 
samt hvilke specialer der skal være del af patientforløbsprogram. 
 
Der skal for hver sygdom være en patientforløbsansvarlig afdeling, læge og sekretær. 
Der skal være en ansvarlig inden for hver af øvrige specialer tilknyttet sygdommen. 
 
Patientforløbsansvarlige udarbejder et første udkast til patientforløbsprogram ud fra en ska-
belon lavet i CAKS. Der lægges vægt på, at det er et udkast, som rettes til ved første program-
ledelsesmøde.  
CAKS indkalder til første programledelsesmøde med de involverede specialer med henblik på 
at afklare tvivlsområder og acceptere patientforløbsbeskrivelsen. 
 
Alle patienter knyttet til CAKS registres i RareDis databasen. 
For yderligere information: Region SydDanmark - D4InfoNet  
 
Opgaver for sjældneansvarlig? 
Som sjældneansvarlig vil man blive kontaktet ved tilknytning af nye sygdomme i CAKS, hvor 
ens eget speciale er involveret.  
 
Man kan vælge selv at gå ind i arbejdet 
Man kan pege på dén i afdelingen, som man mener, vil kunne repræsentere specialet. 
 
Der kan med fordel tilknyttes HU-læge sammen med patientforløbsansvarlig læge. 
 
 

Hvordan er det nu lige, det er… ? 

Fortsat…. 

https://ouh.dk/til-patienter-og-parorende/odense/centre/caks/sygdomme-aktuelt-tilknyttet-caks
mailto:ode.kga@rsyd.dk
https://infonet.regionsyddanmark.dk/?DokID=685638
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Center for Arvelige og Komplekse Sygdomme 

Opgaver for patientforløbsansvarlig? 
Ansvar for om de rette patienter er tilknyttet CAKS. 
Ansvar for om patientforløbsprogram følges, støttet af CAKS og ansvarlige for øvrige specia-
ler. 
 
Den ansvarlige for en given sygdom i eget speciale bør vurdere, om patientforløbsprogram 
har et omfang, så det har betydning for fordeling af afdelingens ressourcer. Er dette tilfældet, 
skal afdelingsledelsen høres, inden der iværksættes nye tiltag. Da det drejer sig om sjældne 
sygdomme, vil det oftest ikke inkludere et stort antal patienter, og i reglen er det patienter, 
der i forvejen følges i afdelingerne i et eller andet omfang. En stor del af CAKS´ funktion er, at 
sikre strukturen på tværs af afdelingerne, så det forventes ikke, at det samlet giver en væ-
sentlig øget belastning af de enkelte afdelinger. Viser det sig imod forventning at være tilfæl-
det, kræver det naturligvis en afstemning med ledelsen i de enkelte afdelinger. 
 
Opgaver for sekretær fra patientforløbsansvarlige afdeling for sygdom tilknyttet CAKS? 
Afklare om relevante patienter er registreret ved henvendelse fra CAKS i forbindelse med 
programledelsesmøde/MDT. 
Sætte patienter på MDT ved behov. 
 
Hvilke sygdomme kan høre under CAKS? 
Arvelige og komplekse sygdomme, hvor der ses en fordel i at være omfattet af CAKS struktu-
ren. 
En ufravigelig forudsætning for at en sygdom kan tilknyttes CAKS er, at specialeplanen over-
holdes.  
Er det en højt specialiseret funktion, som ifølge specialeplanen konkret er placeret andre ste-
der end OUH, f.eks. ved et af de to Centre for Sjældne Sygdomme i landet (CSS), vil sygdom-
men kun kunne knyttes til CAKS med tilladelse fra Sundhedsstyrelsen, og formentlig kun i 
samarbejde med et af de to Centre. I praksis betyder det, at sygdomme, der aktuelt er 
knyttet til et af de to Centre, ikke tilknyttes CAKS. 
Såfremt de skal følges andre steder end på OUH, undersøges det, hvorvidt der foreligger eller 
kan udarbejdes samarbejdsaftale. Hvis ikke dette er tilfældet, kan den givne sygdom ikke til-
knyttes CAKS. 
For de fleste sygdomme under CAKS gælder, at man kan være tilknyttet CAKS både i børne- 
og voksenalderen. For enkelte sygdomme kan man dog kun være tilknyttet i enten børne- 
eller i voksenalderen. 
 
Hvor ofte afvikles programledelse/MDT for hver sygdom? 
Intervallet for programledelse/MDT varierer for de enkelte sygdomme, og spænder fra 6-18 
måneder.  
På møderne gennemgås/drøftes den praktiske organisering af patientforløbsprogrammet 
(patientforløbsbeskrivelsen) og/eller tilknyttede patienter (MDT) efter behov.  
InfoNet-retningslinje for sygdommen skal opdateres som minimum hvert 3. år  

Hvordan er det nu lige, det er… ? 

Fortsat…. 
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Nye sygdomme kommer løbende til…  
 
I løbet af 2024 forventes patienter med blandt andet nedenstående sygdomme at 
kunne blive registreret under CAKS: 
 
 Phelan-McDermids syndrom 
 SHDX Paragangliomer/fæokromocytomer 
 Cowdens syndrom 
 BAP1 

 

Center for Arvelige og Komplekse Sygdomme 

 Adrenogenitalt syndrom, AGS (46) 
 Birt-Hogg-Dubé syndrom, BHD (119) 
 Cutis Laxa (2) 
 DICER1 (21) 
 Downs syndrom (børn) (46) 
 Incontinentia pigmenti (9) 
 JP/HHT (28) 
 Kleefstra (4) 
 Klinefelter syndrom (69) 
 Kongenit hyperinsulinisme, CHI (15) 
 Multipel endokrin neuroplasi type 1, MEN1 (43) 
 Multipel endokrin neuroplasi type 2, MEN2 (26) 
 Multipel endokrin neuroplasi type 4, MEN4 (4) 
 Multiple osteokondromer (56) 
 Nail-Patella syndrom (1) 
 Neurofibromatose type 1, NF1 (54) 
 Peutz-Jeghers syndrom, PJS (6) 
 Porfyri: Akut (129) 
 Porfyri: Erytropoietisk protoporfyri, EPP (3) 
 Porfyri: Porphyria cutanea tarda, PCT (0) 
 Pseudoxanthoma Elasticum, PXE (9) 
 Schimmelpenning-Feuerstein-Mims  Syndrom, SFM (1) 
 Turner syndrom (44) 
 Von Hippel Lindau syndrom, VHL (32) 

Sygdomme tilknyttet CAKS  
Antal patienter i parentes 
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  Louise Lehmann Christensen  Marianne Præstegaard 

  Overlæge, lægelig leder   Oversygeplejerske 

 

Susan Bundgaard Andreasen, CAKS-sekretær 

Lilian Bomme Ousager, cheflæge, professor, ph.d.  

 

caks@rsyd.dk 

Tlf. 6541 1725 

 

Hjemmeside: www.caks.dk. 

LinkedIn 

 

Center for Arvelige og Komplekse Sygdomme, CAKS 

mailto:Marianne.P.Hannibalsen@rsyd.dk
http://www.caks.dk
https://www.linkedin.com/company/kliniskgenetiskafdeling-ouh

