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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 r&ekke 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 hos bgrn
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 lsevejledning www.sst.dk.

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

1.2  Generelt om kraeft hos bgrn

I det fglgende beskrives pakkeforlgb for kraeft hos bgrn og unge op til 15 ar. I nogle regioner, alt
efter lokale forhold, deekker pakkeforlgbet ogsa unge mellem 15 og 18 ar, serligt for sa vidt an-
dre pakkeforlgb ikke giver retningslinjer for handtering af personer under 18 ar.

I Danmark diagnosticeres arligt 150-170 nye tilfzlde af kreeft hos bgrn og unge under 15 ar in-
klusive cirka 20 lavgradstumorer i hjerne og rygmarv. Gruppen af sygdomme er meget hetero-
gen. Den inddeles traditionelt i 12 hovedgrupper og 39 undergrupper efter Birch og Marsdens
klassifikation (Int J Cancer 1987; 40, 620-624). Typer og arlig incidens fremgar af tabel 1.
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Tabel 1 Arlig incidens af kraeft hos bgrn og unge under 15 ar, baseret pa Dansk Bgrne Cancer
Register. Opdelt efter Birch og Marsdens klassifikation.

Diagnosegruppe Antal nye tilfeelde

Akut leukemi 50

Kreaft i hjernen 40

Lymfeknudekraft 20

Neuroblastom 9
Retinoblastom 3
Kraft i nyre 6
Kraft i leveren 1
Sarkom i knogle 10

Sarkom 1 blgddele 8

Kimcelletumor 6

Carcinomer 4

Anden uspecifik ma- | 1
lign tumor

Cancertilfelde hos personer pa 15-17 ar registreres ikke systematisk i Dansk BgrneCancer Re-
gister. Ud fra publicerede danske data skgnner arbejdsgruppen, at der arligt i Danmark diagno-
sticeres 35-40 tilfeelde af cancer hos 15-17-arige.

Arbejdsgruppen skgnner, at bgrneafdeling med hgjt specialiseret funktion inden for onkologi ar-
ligt undersgger cirka det dobbelte antal bgrn pa begrundet mistanke om kreft, og at de lokale
bgrneafdelinger og ortopadkirurgiske afdelinger arligt undersgger cirka 10-20 gange sa mange
bgrn pa mistanke om kreft.

Da gruppen af bgrn med kreeft er sa heterogen, har vi valgt at beskrive 4 forskellige pakkeforlgb
ud fra tumors primare placering, idet pakkeforlgbet, indtil diagnosen og stadiet er fastlagt, er
nogenlunde ens for de forskellige undertyper. Afslutningen og kontrollen af forlgbene er ligele-
des skrevet samlet for de fire pakker, da dette ligeledes er nogenlunde ens.
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De fire pakker, der beskrives, er:

e Leukemi

e Kreftihjernen og rygmarven

e Lymfekraft pa halsen

e Krefti thorax, abdomen, knogle og blgddele

Generelt om kraft hos bgrn

Antallet af nye tilfelde af bgrnekreft er sa lavt, at mange almen praksis aldrig vil opleve at ve-
re med til at diagnosticere et nyt tilfaelde. Til gengald betyder de gode behandlingsresultater, at
et stigende antal voksne vil vaere overlevende efter bgrnekraft.

Nar et barn far kraeft, involverer det hele familien. Udredning, behandling og pleje af bgrn med
kreeft tilretteleegges derfor ud fra principper om familiecentreret behandling og pleje, hvilket
stiller markant andre krav til sundhedssystemet end behandling og pleje af tilsvarende kraeft-
former hos voksne.

Den store spredning i patienternes udvikling og modenhed, fra nyfgdte til teenagere, stiller me-
get varierende krav til afdelingernes fysiske rammer, personalets kommunikation med patient
og familie og de sociale tilbud til patient og familie.

Et barn indlegges altid sammen med mindst en af foreeldrene, som er til stede under hele bar-
nets indleggelse. I flere tilfelde, fx i den fgrste tid efter diagnosen, ved alvorlige komplikatio-
ner eller ved et terminalt forlgb, kan begge foreeldre og eventuelt ogsa sgskende have behov for
at vere medindlagt enten pa afdelingen eller patienthotellet.

Under hele behandlingsforlgbet har barnet behov for en aben indleeggelse til bgrneafdeling med
hgjt specialiseret funktion inden for onkologi, og ses derfor praktisk talt ikke hos almen praksis,
vagtlege eller bgrneafdeling med hovedfunktion.

Information om sygdom, behandling og prognose bgr sa vidt muligt altid forega med tilstede-
varelse af begge foraldre. Information til barnet planlegges og tilpasses individuelt barnets al-
der og udviklingstrin i samarbejde med foreldrene. Der atholdes lgsbende samtaler med familien
under hele behandlingsforlgbet. Samtaler ved sygdomsdebut, diagnose, behandlingsstart, @&n-
dringer i behandlingsplan samt ved behandlingsafslutning planlegges med deltagelse af lege og
sygeplejerske. Der er udarbejdet seerligt informationsmateriale tilpasset born og unge om syg-
dom, behandling og behandlingsrelaterede procedurer.

De bgrneonkologiske afsnit er semi-intensive afsnit, hvor savel behandlingen med kemoterapi
som behandling og overvagning af potentielt livstruende infektioner og andre alvorlige bivirk-
ninger til behandlingen kraever specialuddannede sygeplejersker.

Den specifikke sygepleje er rettet mod alle former for kraft hos bgrn og unge samt det at kunne
varetage de s@rlige opgaver, der er i forhold til den protokollerede behandling og koordination
of patientforlgbet. Dette krever en viden om kraftsygdomme hos bgrn og unge, reaktionsmgn-
stre hos bgrn og unge i forbindelse med alvorlig sygdom, bgrns og unges udvikling, fysisk/ psy-
kisk/ intellektuelt/ kognitivt og socialt. Desuden skal kompetencer i forhold til omsorg/empati,
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paedagogik, kommunikation og mestringsstrategier vere til stede hos de involverede sundheds-
professionelle.

Til den specifikke sygepleje hgrer, at personalet har gennemfogrt struktureret uddannelsesforlgb 1
den specifikke sygepleje til bgrn og unge med kreeft.

En vasentlig del af sygeplejen bestar af undervisning og vejledning af bgrn og forceldre. For-
@ldrene skal have kendskab til eller kunne varetage en r&ekke nye opgaver i hjemmet, fgr barnet
kan udskrives. Det drejer sig om hygiejne, mundpleje, isolationsregler, medicingivning, ernz-
ring, behandlingsrelaterede bivirkninger samt pleje af centralt venekateter og sonde.

Endvidere har sygeplejen fglgende vasentlige funktioner: varetagelse af henvendelser fra pati-
enter/foraldre i forlgb med aben indlaggelse, forberedelse af patient og familie til supplerende
behandling uden for stamafdeling, f. eks straleterapi, koordinere og forberede patienten til eva-
lueringsundersggelser, samt sikre information og koordination i forbindelse med overgange
mellem sengeafsnit, ambulatorier og andre afdelinger.

Mange undersggelser og behandlinger af bgrn forudsetter fuld bedgvelse. Dette gelder blandt
andet alle udtagninger af prgver fra vaev, knoglemarv og rygmarvsveaske, al medicinindgift i
rygmarvsvaesken, alle anleggelser af centrale venekatetre (permanente drop), de fleste skannin-
ger, skintigrafier og stralebehandlinger hos bgrn under 6-8 ar. Ved behov ledsager en sygeple-
Jerske familien til undersggelser pa andre afdelinger pa hospitalet for at stgtte barn og familie i
evt. belastende situationer, eller hvis barnet har svaert ved at kooperere.

Mange af de gvrige undersggelser foregar med anvendelse af beroligende og slovende medicin,
hvilket ngdvendigggr, at en sygeplejerske fra afdelingen overvager patienten imens og efterfgl-
gende.

Det er vigtigt at begreense antallet af bedgvelser af det enkelte barn. Dette kraver dels et vel-
fungerende multidisciplinert team omkring udredning og behandling af kraft hos bgrn, dels
megen tid til planlegning og koordinering af undersggelser og behandlinger.

Alle familier har behov for vejledning og hjelp fra forskellige fagprofessionelle i det tvaerfagli-
ge team, som udover lager og sygeplejersker bestar af:

e Dizetist, som sikrer, at et barn i risiko for underernaring opretholder en tilfredsstillende
ern@ringstilstand og dermed sikres vaekst og udvikling

e Socialradgiver, som formidler ansggninger om orlov og forskellige tilskud under bar-
nets sygdom. Den behandlende afdeling ansgger om orlov med Ignkompensation til den
ene af foreldrene i hele barnets behandlingsforlgb. Der sgges som regel orlov til den
anden forelder den fgrste maned omkring diagnosetidspunktet samt pa tidspunkter,
hvor barnet er kritisk sygt, ved recidiv af sygdommen og under et eventuelt terminalfor-
1gb

e Psykolog, som kan yde krisehj&lp til barn og foreldre i forbindelse med diagnosen, un-
der behandlingsforlgbet, ved recidiv, hvis helbredende kreftbehandling ma opgives, og
ved dgdsfald. Selvom sgskende til et barn med kreaft ofte har det svert, er der begran-
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sede psykologressourcer pa bgrneafdelinger med hgijt specialiseret funktion inden for
onkologi til ogsa at tage sig af disse bgrn

e Paxdagog, som yder alderstilpasset beskaftigelse og pedagogiske tilbud til forskole-
bgrn

e Skolelzrer, som sikrer kontakt til barnets egen skole og tilbyder undervisning under
indleggelser

e Endvidere kan det tvaerfaglige team efter behov inddrage smertespecialist, fysiotera-
peut, ergoterapeut og prast

Nar barnets sygdom og behandling tillader det, bgr alle bgrn over 1-arsalderen have mulighed
for at vaere i daginstitution, skole eller et andet pasningstilbud for at fastholde og udvikle deres
sociale ferdigheder. Dette vigtige led i bgrnenes rehabilitering og udvikling er dog tit ikke mu-
ligt, for behandlingen er afsluttet. Det er vigtigt, at kommuner og regioner tilbyder beskyttede
daginstitutioner eller andre pasningstilbud, eventuel vaccination af kammerater, solotransport og
evt. ombygninger, for at bgrnene kan leve sa normalt som muligt trods sygdom og behandling.
Bgrneafdelinger med hgjt specialiseret funktion inden for onkologi bruger mange ressourcer pa
netverksmgder med kommune, daginstitution, skole og andre, for at dette mal kan opfyldes un-
der forsvarlige forhold, sa bgrnene ikke udsettes for en potentiel livstruende infektion. Hvis
skolebgrnene ikke kan fglge skolen i forngdent omfang, har de behov for hjemmeundervisning,
ligesom der gives undervisning under deres hospitalsophold.

Behandling med kemoterapi og straler kan medfgre heemmet hgjdevekst, udvikling og funktion
af barnets organer mange ar efter afsluttet behandling. Selv efter at sygdommen er helbredt, er
det derfor ngdvendigt at fglge barnets udvikling ngje og specielt sikre, at det gennemgar en
normal hgjdevakst og pubertetsudvikling. Pa grund af risikoen for varige mén (senfglger) er der
oprettet senfolgeklinikker i tilslutning til bgrneafdelinger med hgjt specialiseret funktion inden-
for onkologi.

90% af alle bgrn med kraft behandles i henhold til internationale protokoller. Da de enkelte
sygdomme er sjaldne, anvendes der til enhver tid cirka 30-40 forskellige internationale proto-
koller til bgrn med kreft i Danmark. Dette krever, at medlemmerne af de multidisciplineere te-
ams holder sig opdateret om de nyeste behandlingsprotokoller, og at bgrnelager med sarlig
kompetence og erfaring inden for onkologi og leger fra andre involverede specialer deltager i
udvikling og implementering af nye behandlingsprotokoller pa bgrneafdelinger med hgjt specia-
liseret funktion indenfor onkologi i Danmark. Dette arbejde fordeles mellem de danske bgrne-
leger med sa@rlig kompetence indenfor onkologi. Desuden stiller deltagelse i klinisk kontrolle-
rede behandlinger ekstra krav til registrering af kliniske data.

1.3 Landsdxkkende kliniske retningslinjer

Al udredning og behandling af bgrnekreft i Danmark foregar pa bgrneafdelinger med hgjt spe-
cialiseret funktion inden for onkologi. Visse undertyper af bgrnekreft behandles kun, og visse
specielle behandlinger udfgres kun pa enkelte af afdelingerne, jf. specialeplanen 2010 og de
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deraf fglgende formaliserede samarbejdsaftaler mellem bgrneafdelinger med hgjt specialiseret
funktion inden for onkologi.

Med bgrneafdeling med hgjt specialiseret funktion inden for onkologi menes i denne rapport
den specialiserede bgrneafdeling samt alle de gvrige legelige specialer, der er involverede i ud-
redning og behandling af bgrnekraft, herunder l&ger med speciel ekspertise om bgrn inden for
patologi, radiologi, anastesiologi, radioterapi, kirurgi, neurokirurgi, ortopaedkirurgi, gre-naese-
halskirurgi og andre involverede kirurgiske specialer samt en rakke gvrige paediatriske kompe-
tenceomrader. Alle disse specialer indgar derfor med varierende hyppighed i de multidiscipli-
nare teams (se nedenfor). Den lokale organisering af, pa hvilken type afdeling bgrn med kraft
opholder sig i bestemte faser af udredning og behandling, varierer mellem afdelinger med hgjt
specialiseret funktion, men har ikke betydning for anbefalingerne om udredning og behandling
og vil derfor ikke blive omtalt yderligere.

Siden starten af 1990-erne er alle bgrn i Danmark blevet udredt og behandlet i henhold til inter-
nationale behandlingsprotokoller fra SIOP (Société Internationale d’Oncologie Pédiatrique),
NOPHO (Nordic Society of Paediatric Haematology and Oncology) eller andre internationale
studiegrupper som omtalt i afsnittene 4A.1.1, 4B.1.1, 4C.1.1 og 4D.1.1. Der er i Danmark enig-
hed om at anvende de samme internationale protokoller pa alle afdelinger med hgjt specialiseret
funktion. I mange tilfaelde rapporteres kliniske oplysninger ogsa til de pagaldende protokoller,
saledes at danske bgrn i et vist omfang indgar i kontrollerede internationale studier.

Det er de evidensbaserede anbefalinger fra de forskellige protokoller, der danner grundlaget for
diagnostik, udredning, behandling og opf@lgning af bgrn med kraeft i Danmark, og det er anbe-
falinger fra de forskellige protokoller, der danner grundlag for denne beskrivelse af pakkeforlgb
for bernekreft.

Beskrivelsen af, hvilke symptomer og fund der bgr give mistanke eller begrundet mistanke om
bgrnekreft, er baseret pa publicerede meta-analyser, artikler og vejledninger samt pa konsen-
susbeslutninger i arbejdsgruppen.

Der eksisterer pa nuvaerende tidspunkt ingen nationale kliniske retningslinier for sygepleje til
bgrn med kreft. Alle afdelinger har lokale sygeplejevejledninger/ retningslinjer og instrukser
som evidensbaseres ud fra nordisk og international sygeplejeforskning, hvor det er muligt, men
ellers er sygeplejen erfarings- og konsensusbaseret. Vidensdeling sker bl.a ved mgder i nordiske
og internationale netvaerk f. eks. NOBOS (Nordic Society of Pediatric Oncology Nursing) og
SIOP Nurses Group (Société Internationale d’Oncologie Pédiatrique).

1.4 Forlgbskoordination

De bgrneonkologiske patienter er relativt fa. Forlgbene er til gengald ofte ganske komplekse.
Ved fgrste indlaeggelse pa en bgrneafdeling med hgjt specialiseret funktion inden for onkologi
tildeles patienten en behandlingsansvarlig l&ge og en plejeansvarlig sygeplejerske. Disse er for-
lgbskoordinatorer indtil evt. overgang til et andet speciale, hvor det pageldende speciales be-
handlingsansvarlige lege og en plejeansvarlig sygeplejerske overtager funktionen, med mindre
der lokalt er allokeret deciderede forlgbskoordinatorer. Hvor der ikke er en specifikt udnavnt
forlgbskoordinator, varetages denne opgave af den plejeansvarlige sygeplejer-
ske/kontaktsygeplejersken sammen med behandlingsansvarlig bgrnelege.
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1.5 Det multidisciplinere team

Pa grund af det lave antal bgrn i de forskellige diagnosegrupper er der kun fa faste multidisci-
plinere teamkonferencer. Der atholdes mest med ad hoc konferencer, enten telefonisk eller ved
fremmgde. Sadanne ad hoc konferencer gennemfgres samme dag eller senest dagen efter, at der
foreligger et resultat af en undersggelse, man skal forholde sig til. Deltagerne i den multidisci-
plinere konference velges oftest ad hoc.

Det multidisciplinere team har forskellige medlemmer for de forskellige undertyper af bgrne-
kreft. Ud over bgrnelege med speciel ekspertise inden for onkolog bestar teamet af fglgende:

e Ved leukemi af patolog, cytogenetiker, klinisk immunolog / molekylarbiolog og radio-
log

e Ved kreft i hjernen af neurokirurg, patolog, radiolog, straleterapeut / onkolog, oftalmo-
log, endokrinolog, neurofysiolog, klinisk fysiolog/nuklearmediciner og bgrnelege med
speciel ekspertise indenfor neuropadiatri

e Ved andre tumorer og lymfekreft af radiolog, patolog, straleterapeut / onkolog, kirurg
(afhangig af organ) og klinisk fysiolog/nuklearmediciner.

Ud over de faste medlemmer af de multidisciplinere teams vil der jevnligt vere brug for ad
hoc konferering af enkeltpatienter med kolleger fra andre specialer eller padiatere fra andre ek-
spertomrader end onkologi. Desuden vil sygeplejersker, pedagoger, lerere, fysioterapeuter, er-
goterapeuter, psykologer, praster, socialradgivere og dietister blive inddraget efter behov.
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1.6  Flowchart for pakkeforlgb for leukaemi

Indgang til
pakkeforlgb

Pakkeforlgb starter

Almen praksis

v

Berneafdeling med hovedfunktion:
Klinisk undersggelse
Blodpraver
Rantgen af thorax

v

Udredning

Berneafdeling med hgjtspecialiseret funktion inden for onkologi:
Klinisk undersggelse
Blodpraver
Ekkokardiografi
Knoglemarvsundersggelse
Ewvt. undersggelse af rygmarvsveeske inkl. intraspinal kemoterapi
Evt. MR-scanning
Evt. anleeggelse af CVK

v

MDT-konference

Initial behandling

A 4

Konsultation

.

Kemoterapi
Lumbalpunktur med intraspinal kemoterapi

Statusundersagelser:
Knoglemarvsundersggelse
Blodpraver

A 4

MDT-konference

Opfelgning

Ansvarlig sygehusafdeling

Behovsvurdering
Individuel opfalgningsplan

v

Opfelgning pa relevant sygehusafdeling, i kommune
eller i almen praksis

Relevante indsatser fx

e  Opsporing af resttumor og recidiv

. Rehabilitering, palliation

. Psykosocial stotte, stotte til egenomsorg
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1.7  Flowchart for pakkeforlgb for kraft 1 hjernen og rygmarven

Almen praksis

v

Berneafdeling med hovedfunktion:
Klinisk undersggelse
MR-scanning eller evt. CT-scanning

Indgang til
pakkeforlgb

Pakkeforlgb starter

A

Berneafdeling med hgjtspecialiseret funktion inden
for onkologi:

Klinisk undersggelse
Synsundersggelse
Horeprave
Blodprever
Rentgen af thorax
Evt. nyrefunktionsundersggelse
Evt. ekkokardiografi
Evt. shuntanlaeggelse
Evt. undersggelse af rygmarvsvaeske
Evt. anlaeggelse af CVK
Evt. supplerende MR-skanninger

v

MDT-konference

v

Veev til histologisk undersggelse via
operation eller biopsi
Evt. fiernelse af tumor via operation
MR-scanning

[
65%
v

Udredning

MDT-konference

v ‘

Kemoterapi <@ Straleterapi

v

Statusundersggelser:
MR-scanning i generel anzestesi
Evt. hjerte- og nyreundersggelser

Horeprave

v

MDT-konference

Initial behandling

4
Ansvarlig sygehusafdeling

Behovsvurdering <
Individuel opfglgningsplan

v

Opfalgning pa relevant sygehusafdeling, i kommune
eller i almen praksis

Relevante indsatser fx

e Opsporing af resttumor og recidiv

. Rehabilitering, palliation

. Psykosocial stette, stotte til egenomsorg

Specifik rehabilitering, specifik palliation, specifik sygepleje og understattende behandling

Opfelgning
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Flowchart for pakkeforlgb for lymfeknudekreeft pa halsen

Almen praksis

Specialleege i gre-,
naese-,
halssygdomme

:

Indgang til pakkeforlgb

Pakkeforlgb starter

Barneafdeling med hovedfunktion:
Klinisk undersggelse
Rentgen af thorax
Blodprgver
Ultralyd af hals, armhuler, lysker og abdomen

¥

Udredning

Berneafdeling med hgijtspecialiseret funktion inden for onkologi:

Klinisk undersggelse
Blodprgver
Ekkokardiografi
Evt. lungefunktionsundersggelse
Ultralyd af hals, armhuler, lysker og abdomen
MR-scanning af hals, bryst og abdomen
Evt. knoglemarvsundersggelse
Evt. PET-scanning
Evt. knogleskintigrafi
Evt. anlaeggelse af CVK

v

Fjernelse af hel
lymfeknude via
operation

MDT-konference

h J

Konsultation

v

Kemoterapi

MR-, CT- og/eller
PET-scanning

MDT-konference

Kemoterapi Straleterapi

N\

Initial behandling

Statusundersggelser:

Rentgen af thorax
Hjerteundersagelser
Ultralydsskanning
Evt. knoglemarvsundersggelse
PET/CT-scanning eller evt. CT-scanning
Evt. knogleskintigrafi
MR-scanning

v

MDT-konference

)

Ansvarlig sygehusafdeling

Behovsvurdering
Individuel opfglgningsplan

v

(0]

Opfelgning

pfelgning pa relevant sygehusafdeling, i kommune
eller i almen praksis

Relevante indsatser fx

Opsporing af resttumor og recidiv
Rehabilitering, palliation
Psykosocial stette, statte til egenomsorg
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1.9  Flowchart for pakkeforlgb for kraft 1 thorax, abdomen, knogle og

blgddele

Indgang til pakkeforlgb

Almen praksis

Berneafdeling med hovedfunktion:
Klinisk undersegelse
Rantgen af thorax
Evt. ultralyd af abdomen
Blodprever
Evt. MR-scanning af tumor
Evt. rentgen af tumor
Evt. ultralyd af tumor

3

Pakkeforlab starter

v

Udredning

Berneafdeling med hejtspecialiseret funktion inden for
onkologi:
Klinisk undersegelse
Hjerte-, nyre- og herepreve
Ultralyd af abdomen
Blodprever
MR- eller evt. CT-scanning
PET-/CT-scanning
Knoglemarvsundersagelse
Skintigrafi (knogle — MIBG)
Evt. undersegelse af rygmarvsvaeske
Vaevspreve fra tumor via ultralyd el. operation
Anlzeggelse af CVK

MDT-konference

Initial behandling

Konsultation

95%
Praeoperativ

kemoterapi
5%

CT/MR-scanning

Operation

MDT-konference

.y

Kemoterapi -

v

Statusundersegelser:
Rentgen af thorax
Ekkokardiografi
Nyrefunktionsunders@gelse
Hereprove
Ultralydsscanning
Evt. knoglemarvsundersagelse
CT- eller MR-scanning
Skintigrafi (knogle- MIBG)

Straleterapi

MDT-konference

A

v

Ansvarlig sygehusafdeling

Behovsvurdering
Individuel opfelgningsplan

v

Opfelgning pa relevant sygehusafdeling, i kommune
eller i almen praksis

Opfalgning

Relevante indsatser fx

e  Opsporing af resttumor og recidiv

e  Rehabilitering, palliation

e  Psykosocial stette, stette til egenomsorg
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2 Indgang til pakkeforlgb for kreft hos bgrn

2.1  Risikogrupper

Visse typer af kraft hos bgrn forekommer med gget hyppighed hos personer med bestemte ar-
velige sygdomme. For eksempel har bgrn med Downs syndrom markant gget risiko for akut
myeloid leuk@mi, bgrn med neurofibromatose type 1 har markant gget risiko for kraft i hjer-
nen, og personer med multipel endokrin neoplasi type 2 (MEN2) har markant gget risiko for
kreft i skjoldbruskkirtlen. Herudover medfgrer en rekke meget sj®ldne genetiske syndromer en
gget risiko for at udvikle kreft hos bgrn, men disse tilstande er, bade enkeltvis og samlet set,
meget sjaeldne ogsa hos bgrn med kreaeft. Kriterierne for mistanke henholdsvis begrundet mis-
tanke om kraft er de samme, uanset om man tilhgrer en risikogruppe eller e;j.

2.2 Mistanke og begrundet mistanke om leukami

2.2.1 Mistanke om leukaemi
I forhold til mulige differentialdiagnoser bestyrkes mistanken om kraft ved tilstedeverelse af
flere af nedenstaende uforklarede symptomer og fund.

Lagen bgr fa mistanke om leukcemi ved et eller flere af fglgende uforklarede symptomer og
fund:
e Tilbagevendende eller langvarig alvorlig infektion
¢ Blodmangelsymptomer
® Blgdningstilbgjelighed
e Uforklarede knoglesmerter, ledsmerter eller halten i mere end 1 uge
e  Uforklaret forstgrrelse af lever eller milt
e Uforklaret tumor i lymfeknude regionalt eller generelt (se ogsa lymfekreeft pa halsen og
kreaft i thorax, abdomen, knogle og blgddele)
e Almensymptomer i form af uforklaret feber i mere end 1 uge, nattesved, darlig trivsel
eller hudklge
e Unormale blodprgver med mindst én af felgende: For lavt h®moglobin, leukocyttal el-
ler thrombocyttal; for hgjt leukocyttal, laktatdehydrogenase, urat eller s@nkningsreakti-
on

2.2.1.1 Filterfunktion - leuksemi

Mistanke medfgrer, at man bgr undersgge patienten som beskrevet i tabellen nedenfor og over-
veje at henvise patienten til bgrneafdeling pa hovedfunktionsniveau, der fungerer som filter-
funktion.

PAKKEFORL@B FOR KRAFT HOS BZRN SIDE 19 AF 81



Tabel 2.1. Anbefalede undersggelser ved mistanke om leukemi hos bgrn.

Almen praksis eller speciallege Bgrneafdeling med hovedfunktion
e Klinisk undersggelse e  Klinisk undersggelse
e Blodprgver: ° Blodprgver:
= Hamoglobin = Hamoglobin
= Leukocytter = Leukocytter
= Differentialtelling = Differentialtelling
= Thrombocytter =  Thrombocytter
e Evt. laktatdehydrogenase og = Laktatdehydrogenase
urat = Urat
= C-reaktivt protein
= S@nkningsreaktion
®  Rgntgen af thorax

2.2.2 Begrundet mistanke — kriterier for henvisning til pakkeforlgb for leuksemi
Der er begrundet mistanke om leukcemi i fglgende situationer:
e Pavirkning af knoglemarvsfunktionen i to eller tre cellereekker (anemi, trombocytopenti,
leukopeni eller —cytose)
® Mistanke om blaster i perifert blod
e Pavirkning af knoglemarvsfunktionen i én raekke kombineret med en eller flere af fgl-
gende:
o Uforklarede knoglesmerter, ledsmerter eller halten i mere end 1 uge
o Uforklaret forstgrrelse af lever eller milt
o Uforklaret lymfeknudesvulst (se ogsa lymfekraft pa halsen og tumor i brystkas-
sen, abdomen, bevaegeapparatet)
o Almensymptomer i form af uforklaret feber i mere end 1 uge, nattesved, darlig
trivsel eller hudklge
o Forhgjet laktatdehydrogenase eller urat

Begrundet mistanke medfgrer henvisning til start i et pakkeforlgb.

2.3  Mistanke og begrundet mistanke om kraft 1 hjerne og rygmarv

2.3.1 Mistanke om Kkrzeft i hjerne og rygmarv
Lagen bgr fa mistanke om kreeft i hjerne ved et eller flere af fglgende uforklarede symptomer
og fund:
e Symptomer pa forhgjet intrakranielt tryk:
o Hovedpine, specielt hvis den er nyopstaet eller markant endret
o Kvalme og opkastning
o Stasepapiller
e For stort eller for hurtigt voksende hovedomfang hos sp&dbgrn. Irritabilitet og slaphed
e Frembulende gje
e Nyopstaet fokalt neurologisk udfaldssymptom uden anden sandsynlig forklaring:
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Nyopstaet fokalt epileptisk anfald, fraset klassisk Rolandisk epilepsi
Hel eller delvis lammelse af kranienerver, arme eller ben
Skelen, dobbeltsyn, unormale gjenbevegelser. Nedsat syn

O O O O

Pavirket gang og koordination, herunder nyopstaet ataksi
o Uforklaret skavhed eller tvangsdrejning af halsen
o Utilsigtet vaegttab. Vaksthe@mning. For tidlig pubertetsudvikling

Lagen bgr fa mistanke om kreeft i rygmarv eller rygsgjle ved fglgende uforklarede sympto-
mer og fund:

® Smerter i ryggen

e /Endret gang og koordination

¢ Deform ryg

e Fokal kraftnedsattelse

¢ Nedsat kontrol med vandladning eller affgring

2.3.1.1 Filterfunktion — kreft i hjerne og rygmarv
Mistanke medfgrer, at man bgr undersgge patienten som beskrevet i tabellen nedenfor og over-
veje at henvise patienten til bgrneafdeling med hovedfunktion, der fungerer som filterfunktion.

Tabel 2.2. Anbefalede undersggelser ved mistanke om kreft i hjerne, rygmarv eller rygsgjle hos
bgrn

Almen praksis eller speciallege Bgrneafdeling med hovedfunktion

e Klinisk undersggelse e  Klinisk undersggelse
= Inklusiv neurologisk un- e Inklusiv neurologisk undersggelse
dersggelse e  MR-scanning af hjerne og spinalkanal

e  Evt. kun CT-scanning af hjerne og hjernestamme

2.3.2 Begrundet mistanke — kriterier for henvisning til pakkeforlgb for krzeft i hjernen
0g rygmarv

Der er begrundet mistanke om kreeft i hjerne eller rygmarv, hvis der ved ultralyd, CT- eller

MR-scanning er pavist en rumopfyldende proces i hjerne eller rygmarv, som giver mistanke om

kreeft.

Begrundet mistanke medfg@rer henvisning til start i et pakkeforlgb.

2.4  Mistanke og begrundet mistanke om lymfekraft pa halsen

24.1 Mistanke om lymfekraeft pa halsen
Lagen bor fa mistanke om lymfekreeft pa halsen ved et eller flere af fglgende uforklarede
symptomer og fund:

e Uforklaret asymptomatisk tumor i lymfeknude >2cm stor, som vokser i mere end 2
uger, eller som ikke er normaliseret efter 4 uger. Lymfeknuderne ved lymfekreaft pa
halsen er som regel faste viskelederagtige og ugmme og vokser sammen over tid

e Isoleret tumor i lymfeknude lavt pa halsen eller lige over kravebenet

e Tumor i lymfeknude kombineret med en eller flere af fglgende:
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o Kraftsymptomer fra thorax eller abdomen (se kraft i thorax, abdomen, knogle

og blgddele)

Symptomer pa pavirkning af knoglemarvsfunktionen (se leukaemi)

Almensymptomer i form af uforklaret feber i mere end 1 uge, nattesved, darlig

trivsel eller hudklge

e For andre tumorer pa halsen, (se kreeft i thorax, abdomen, knogle og blgddele).

2411

Filterfunktion — lymfekraft pa halsen

Mistanke medfgrer, at man bgr undersgge patienten som beskrevet i tabellen nedenfor og over-
veje at henvise patienten til bgrneafdeling med hovedfunktion, der fungerer som filterfunktion i
tet samarbejde med andre relevante specialer. Praktiserende speciallege i gre-nase-hals eller
gre-nese-halsafdeling med hovedfunktion kan i visse tilfeelde ogsa vere filterfunktion.

Tabel 2.3. Anbefalede undersggelser ved mistanke om lymfekreft pa halsen hos bgrn

laege

Almen praksis eller gre-naese-hals

Bgrneafdeling med hovedfunktion (i tet samarbejde
med andre relevante specialer efter lokal aftale)

e  Klinisk undersggelse
° Blodprgver:

Haemoglobin

Leukocytter
Differentialtzelling
Thrombocytter
Laktatdehydrogenase

Urat

Levertal

Antistoffer mod vira og
bakterier, som giver tumor
i lymfeknude

e Evt. ultralydsscanning af hals,
armhuler, lysker og abdomen.
e Evt. rgntgen af thorax

e  Klinisk undersggelse
e  Evt. supplerende blodprgver:
= Haemoglobin
= Leukocytter
= Differentialteelling
= Thrombocytter
= Laktatdehydrogenase
= Urat
= Levertal
= Antistoffer mod vira og bakterier, som giver
tumor i lymfeknude
= Evt. blodprgver for bindevavssygdomme
= C-reaktivt protein
= S@nkningsreaktion
e  Ultralydsscanning af hals, armhuler, lysker og ab-
domen.
e  Rgntgen af thorax (hvis det ikke foreligger)

24.2

Begrundet mistanke — kriterier for henvisning til pakkeforlgb for lymfekraeft pa

halsen

Der er begrundet mistanke om lymfekreeft pa halsen i fplgende situationer:

e Abnormt udseende lymfeknude, som kan give mistanke om malignitet, pavist ved ultra-

lydsscanning eller anden billeddiagnostik
e Uforklaret tumor i lymfeknude kombineret med en eller flere af fglgende:
o Pavirkning af knoglemarvsfunktionen i én eller flere reekker (se leukami)
o Forhgjet laktatdehydrogenase eller urat (se leukami)
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Begrundet mistanke medfgrer henvisning til start i et pakkeforlgb.

2.5 Mistanke og begrundet mistanke om kraft 1 thorax, abdomen, knogle
og blgddele

2.5.1 Mistanke om kreaft i thorax, abdomen, knogle og blgddele
Lagen bgr fa mistanke om kreeft i thorax, abdomen, knogle og blpddele ved et eller flere af
folgende uforklarede symptomer og fund:
e Hoste i mere end 2 uger
e Hgrlig vejrtreekning, smerter i brystet, lufthunger eller gget venetegning
e Rygsmerter i mere end 2 uger
e Tegn pa tryk pa en nerverod (smerter, hel eller delvis lammelse)
e Tegn pa tryk pa rygmarven (smerter, hel eller delvis lammelse af arm eller ben, vand-
ladning eller affgring)
e Horners syndrom
e Palpabel tumor i abdomen
e Synligt blod i urinen
e Forhgjet blodtryk
e Abdominalsmerter i mere end 1 uge
e Tegn pa afklemning i mave-tarm eller urinveje for eksempel kvalme, opkastning, for-
stoppelse, tarmslyng, gentagne urinvejsinfektioner eller vandladningsbesvar
o Forstgrrelse af lever eller milt
e Tegn pa hormonproducerende tumor (gget produktion af binyrebarkhormon (Cushings
syndrom), udvikling af kvindelige/mandlige kgnskarakteristika uden for normal puber-
tet)
e Blgddelstumor i hurtig vaekst
e Blgddelstumor >5 cm hos udvoksede, forholdsmassigt mindre hos mindre bgrn
e Alle blgddelstumorer pa eller under fascien
e Vedvarende knogle- eller ledsmerter i mere end 1-2 uger
e Palpabel hard tumor i relation til knogle
e Patologisk fraktur
e Symptomer pa pavirkning af knoglemarvsfunktionen (se leukemi)
e Almensymptomer i form af uforklaret feber i mere end 1 uge, nattesved, darlig trivsel
eller hudklge

2.5.1.1 Filterfunktion - kreeft i thorax, abdomen, knogle og blgddele

Mistanke medfgrer, at man bgr undersgge patienten som beskrevet i tabellen nedenfor og over-
veje at henvise patienten til bgrneafdeling med hovedfunktion, der fungerer som filterfunktion i
tet samarbejde med andre relevante specialer. Ortopadkirurgisk afdeling med hovedfunktion
kan i visse tilfelde vare filterfunktion ved mistanke om kraft i knogle eller blgddele fraset ho-
ved/hals.
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Tabel 2.4. Anbefalede undersggelser ved mistanke om kreft i thorax, abdomen, knogle og
blgddele hos bgrn

Almen praksis eller speciallaege

Borneafdeling med hovedfunktion (i teet samar-
bejde med andre relevante specialer efter lokal af-

tale)

e Klinisk undersggelse
e Blodprgver:

Hamoglobin
Leukocytter
Differentialtelling
Thrombocytter
Evt.:
= Laktatdehydrogenase
= Urat

° Klinisk undersggelse

e  Evt. supplerende blodprgver:

Hamoglobin
Leukocytter
Differentialtelling
Thrombocytter
Laktatdehydrogenase
Urat

C-reaktivt protein
S@nkningsreaktion

° Rgntgen af thorax

Ved mistanke om tumor i abdomen: ultralyd af ab-

domen

Ved mistanke om blgddelskraft: ultralyds-
scanning af omradet

Ved mistanke om knoglekreeft: rgntgen af omradet

Ved mistanke om tumor i bevageapparatet: MR-
skanning af omradet, hvis dette kan ggres uden ge-

nerel anastesi.

2.5.2

Begrundet mistanke — kriterier for henvisning til pakkeforlgb for kraeft i thorax,

abdomen, knogle og blgddele

Der er begrundet mistanke om kreeft i thorax, abdomen, knogle og blpddele i fglgende situati-

oner:
[ ]

Udfyldning i thorax pavist ved rgntgen af thorax eller anden billeddiagnostik

Tumor i abdomen pavist ved ultralydsscanning eller anden billeddiagnostik

Tumor i blgddele, som giver begrundet mistanke om malignitet, pavist ved MR-
scanning eller anden billeddiagnostik. Hvis MR-scanning kraver fuld bedgvelse, er an-

den billeddiagnostik dog tilstraekkelig

Malignt udseende tumor i knogle pavist ved MR-scanning. Hvis MR-scanning kraever
fuld bedgvelse, er anden billeddiagnostik dog tilstrekkelig.

Begrundet mistanke medfgrer henvisning til start i et pakkeforlgb.

PAKKEFORL@B FOR KRAFT HOS BZRN

SIDE 24 AF 81




2.6 Henvisning til pakkeforlgb

For kraft hos bgrn har alle bgrneafdelinger med hovedfunktion filterfunktion i tet samarbejde
med andre relevante specialer efter lokal aftale. Hvis der her opstar begrundet mistanke om
kraft, henvises umiddelbart til en bgrneafdeling med hgjt specialiseret funktion inden for onko-
logi, og pakkeforlgbet starter. De allerfleste henvisninger vil komme fra bgrneafdeling med ho-
vedfunktion.

Bgrn, hvor leegen ud fra en samlet vurdering af sygdomsbilledet mistenker kraeft, herunder spe-
cielt bgrn med pavirket almentilstand, bgr undersgges som anfgrt i tabel 2.1-2.4, og ved fortsat
mistanke om kraft henvises akut til bgrneafdeling med hovedfunktion. Denne bgrneafdeling
kan vere en afdeling, som ogsa har hgjt specialiseret funktion inden for onkologi.

Ved begrundet mistanke om kreaft tages akut telefonisk kontakt til en bgrneafdeling med hgjt
specialiseret funktion inden for onkologi med henblik pa start i et pakkeforlgb. Ved overflytnin-
gen medsendes kopi af journal og alle hidtidige undersggelser af patienten.

Hyvis rgntgen af thorax viser tumor i thorax, og barnet er respiratorisk pavirket, sikres anastesio-
logisk beredskab ved overflytning akut til en bgrneafdeling med hgjt specialiseret funktion in-
den for onkologi, hvor barnet observeres pa intensivt eller semiintensivt afsnit.

Hvis der ved ultralyd, CT- eller MR-scanning er pavist en rumopfyldende proces i hjerne eller
rygmarv, som giver mistanke om kraft, konfereres straks med en afdeling med hgjt specialiseret
funktion, om hvorvidt patienten bgr starte behandling med syntetisk binyrebarkhormon for ek-
sempel dexamethason.

Der bor scedvanligvis ikke tages veevsprove fra tumorer, lymfeknuder eller knoglemarv med
henblik pa udelukkelse af kreeft uden for borneafdeling med hgjt specialiseret funktion i on-
kologi eller et af de andre tilknyttede leegelige specialer, medmindre dette sker efter konferen-
ce med en af disse afdelinger.

2.7 Beslutning om henvisning ved begrundet mistanke

Hvis en leege ud fra en samlet vurdering af symptombilledet har mistanke om bgrnekraft henvi-
ses, akut til afdeling med filterfunktion til yderligere undersggelser.

Beslutningen om at starte et pakkeforlgb traffes normalt ved telefonisk konferering mel-
lem afdelingen med filterfunktion og en speciallzege pa en bgrneafdeling med hgjt speciali-
seret funktion inden for onkologi eller et af de andre tilknyttede laegelige specialer.

2.8  Kommunikation og inddragelse

Ved mistanke om bgrnekreft informerer den henvisende lage patienten og familien om, at bar-
net i forste omgang skal undersgges akut pa den lokale bgrneafdeling, som kan vere en bgrne-
afdeling med hgjt specialiseret funktion inden for onkologi. En lage pa den lokale bgrneafde-
ling informerer familien om, at der findes landsdekkende kliniske retningslinjer for udredning
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og behandling af bgrn med kraft, og om at pakkeforlgbene sikrer et forlgb uden ungdig vente-
tid. Desuden informeres familien om, hvilke undersggelser der vil blive foretaget inden eventuel
start 1 pakkeforlgb og efterfglgende om resultatet af disse undersggelser.

Information om sygdom, behandling og prognose bgr sa vidt muligt altid forega med tilstedevee-
relse af begge foreldre. Information til barnet planlegges og tilpasses individuelt barnets alder
og udviklingstrin i samarbejde med foraldrene. Der atholdes Igbende samtaler med familien
under hele behandlingsforlgbet. Samtaler ved sygdomsdebut, diagnose, behandlingsstart, &n-
dringer i behandlingsplan samt ved behandlingsafslutning planlegges med deltagelse af lege og
sygeplejerske. Der er udarbejdet s@rligt informationsmateriale tilpasset bgrn og unge om syg-
dom, behandling og behandlings- og plejerelaterede procedurer. Der indhentes desuden infor-
meret samtykke til den videre udredning. Unge over 15 ar kan selvstendigt give informeret
samtykke til en behandling.

2.9  Ansvarlig for henvisning

Almen praksis, specialleegepraksis eller anden leege, der far mistanke om bgrnekreft, er ansvar-
lig for at henvise akut til en afdeling med filterfunktion.

Almen praksis, speciallegepraksis, bgrneafdeling med hovedfunktion eller anden leege, der far
begrundet mistanke om bgrnekrzaft, er ansvarlig for at henvise akut telefonisk til en bgrneafde-
ling med hgjt specialiseret funktion inden for onkologi eller anden afdeling efter lokale aftaler.

2.10 Registrering

AFB30A |Kreeft hos bgrn: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for kraeft hos bgrn skal registreres, nar henvisning
til pakkeforlgb for kreeft hos bgrn modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurderes, at be-
skrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfgr pakkeforlgbsbeskrivelsen
uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra ekstern part, eget
sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

2.11 Forlgbstid
Forlgbstiden er 1 kalenderdag.

Bgrn mistenkt for kraeft henvises snarest muligt til den lokale bgrneafdeling, som skal sikre re-
levant udredning i tet samarbejde med andre relevante specialer efter lokal aftale. Specielt bgr
bgrn mistenkt for leukeemi og alment pavirkede bgrn modtages akut.

Bgrn mistenkt for kreft i hjernen eller rygmarv bgr kunne fa udfgrt MR-skanning inden for 3
kalenderdage. Alternativt bgr der kunne udfgres CT-skanning indenfor 1 dggn.
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Der bgr hgjest ga 1 kalenderdag (akut telefonisk henvisning) fra en laege far begrundet mistanke
om bgrnekreft, til patienten kan modtages pa en af de bgrneonkologiske afdelinger med hgjt
specialiseret funktion eller et af de tilknyttede specialer til start i pakkeforlgb. Dog kan denne
frist veere op til 7 kalenderdage for kraeft i knogle og blgddele, da der skal vere tid til multidi-
scipliner teamkonference om de hidtidige undersggelser, og da der kun er fa personer, der tager
sig af disse patienter pa bgrneafdeling med hgjt specialiseret funktion inden for onkologi.
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3 Udredning for leukaeemi

Der bgr sedvanligvis ikke tages vavsprgve fra tumorer, lymfeknuder eller knoglemarv med
henblik pa udelukkelse af kreft uden for bgrneafdeling med hgjt specialiseret funktion inden for
onkologi eller et af de andre tilknyttede legelige specialer, medmindre dette sker efter konfe-
rence med en af disse afdelinger.

Ved vaevsprgvetagning velges generelt den mindst invasive metode, som giver sikker og hurtig
diagnostik med mindst mulig risiko for komplikationer. Det vil sige at blod, pleuravaske, asci-
tesvaeske eller knoglemarv, hvis det skgnnes muligt, veelges frem for kirurgisk biopsi. Ved be-
hov for kirurgisk biopsi tages denne fra den stgrste og mest perifere lesion.

3.1 Undersggelsesforlgbet

Fglgende undersggelser bgr gennemfgres hos bgrn med begrundet mistanke om leukaemi:

e Klinisk undersggelse

e Blodprgver efter lokal instruks

¢ Knoglemarvsundersggelse i fuld bedgvelse udfgres den folgende hverdag. Materiale
sendes til patologisk-anatomisk undersggelse, flowcytometrisk undersggelse, kromo-
somundersggelser og andre molekylerbiologiske undersggelser

e [samme bedgvelse legges ofte et tunneleret centralt venekateter

e [samme bedgvelse ggres ofte lumbalpunktur, og i givet fald gives ogsa intraspinal ke-
moterapi

e Ved kliniske eller laboratoriemassige tegn pa leukeemi i centralnervesystemet (ses hos
ca. 5 %) foretages MR-scanning af hjerne og spinalkanal

e Hjertefunktionen undersgges af bgrnekardiolog ved ekkokardiografi, idet kemoterapien
inkluderer anthracykliner

3.2  Fastleggelse af diagnose og stadieinddeling

MDT-konference fastlegger diagnose og undertype ud fra de f@rste resultater af knoglemarvs-
undersggelsen. I over 90 % af tilfeldene kan en sikker diagnose stilles i Igbet af 3-4 kalender-
dage.

Behandlingen starter samme dag eller senest naste hverdag efter, at familien er informeret og
har givet informeret samtykke.

3.3 Kommunikation og inddragelse

Patient og familie informeres Igbende af bgrneleege med speciel onkologisk ekspertise og syge-
plejerske. Information til patient og familie om diagnose, behandlingsplan eller vaesentlige @n-
dringer af denne foregar sa vidt muligt med deltagelse af bade speciallege med sarlig viden om
bgrneonkologi og sygeplejerske.
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Ved modtagelsen informerer vagthavende leege om mistanken om kraeft, om svar pa eventuelle
hidtidige undersggelser og den videre udredningsplan, herunder undersggelsernes karakter, for-
ventede tidspunkter herfor, samt hvornar en diagnostisk afklaring kan forventes.

Nar den histologiske diagnose, risikogruppen, stadiet og behandlingsplanen er fastlagt informe-
res familien af speciallege med sarlig viden om bgrneonkologi om dette, herunder om forven-
tede bivirkninger, forlgb og prognose. Der udleveres informationsmateriale om den pageldende
sygdom fra Bgrnecancerfondens hjemmeside.

Det er vigtigt at barnet/ den unge inddrages og informeres pa en made, der er tilpasset bar-
nets/den unges individuelle kognitive niveau. Der kan afholdes individuelle samtaler med barnet
/den unge. Unge over 15 ar kan selvstendigt give informeret samtykke til en behandling.

3.4 Beslutning

Den relevante MDT-konference beslutter, hvordan udredningen skal forega, og hvilken behand-
ling patienten anbefales.

3.5 Ansvarlig

Bgrneafdelingen med hgjt specialiseret funktion inden for onkologi er ansvarlig for, at det rele-
vante MDT traeffer beslutning om, hvilken behandling, pleje og rehabilitering patienten anbefa-
les.

3.6  Registrering

AFB30B | Kreeft hos bgrn: udredning start, fgrste fremmgde

Registreres ved patientens fgrste fremmgde til udredning i pakkeforlgb for kreeftomradet.

Fgrste fremmgde kan omfatte:
e besgg pa paraklinisk afdeling i henvisningsperioden, som assistance til stamafdeling
® Dbesgg / indleggelse pa stamafdeling
e besgg pa paraklinisk afdeling efter henvisning til pakkeforlgb med start pa paraklinisk
afdeling

Paraklinisk afdeling defineres som radiologiske, fysiologiske og nuklearmedicinske afdelinger.
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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 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 leege og speciallege direkte til paraklinisk afdeling til
udredning i pakkeforlgb for organspecifik krafttype skal paraklinisk afdeling, som verende

stamafdeling, registrere fgrste fremmgde.

Nar udredningen er afsluttet, og der tages klinisk beslutning vedrgrende tilbud om initial be-

handling, registreres en af fglgende koder:

AFB30C1

Kreeft hos bgrn: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB30C1A

Kreeft hos bgrn: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB30C2

Kreeft hos bgrn: beslutning: initial behandling ikke relevant

AFB30C2A

Kreeft hos bgrn: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden behand-
ling

Klinisk beslutning vedrgrende initial behandling vil for de fleste forlgb ske ved den multidisci-

plinzre konference. Beslutningen kan dog ogsa tages, og dermed registreres, ved beslutning om
initial behandling uden multidisciplinar konference.

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

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkreftes, registreres

AFB30X1

Kreeft hos bgrn: pakkeforlgb slut, diagnose afkrzeftet

Hyvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB30X2

Kreeft hos bgrn: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

relevant.
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3.7 Forlgbstid

Udredningen og behandlingen af kraeft hos bgrn tilretteleegges hurtigst muligt. Den tidsmassige
tilretteleeggelse er individuel og athaengig af kraeftform, barnets almentilstand og behov. Der op-

stilles saledes ikke forlgbstid herfor.
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4 Initial behandling af leukemi

4.1 Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Principperne for behandling af leukami hos bgrn er anfgrt i de internationale protokoller, som
anvendes pa bgrneafdelinger med hgijt specialiseret funktion inden for onkologi i Danmark. Ta-
bel 3 giver en oversigt over behandlingsvarighed inklusive varighed af de behandlingsfaser, der
krever hyppige indleggelser.

Tabel 3 Protokoller som anvendes til behandling af akut leukemi hos bgrn i Danmark, novem-
ber 2011. Intensiv kemoterapi betyder behandling med hyppige indlaeggelser til behandling eller
pa grund af bivirkninger. Ikke-intensiv kemoterapi foregar overvejende ambulant.

Diagnose | Protokol Intensiv Ikke- Samlet be-

kemoterapi |intensiv handlings-
kemoterapi | varighed

ALL Interfant-06 5-7 mdr. 17-19 mdr. |24 mdr.

Bgrn <lar

Moden B- | B-NHL BFM 04 5-6 mdr. 5-6 mdr..

celle ALL

Ph+ ALL |EsPhALL 11 mdr. 13 mdr. 24 mdr.

ALL NOPHO-ALL 2008 |3-12 mdr. 18-25 mdr. |30 mdr.

Bgrn >1 ar

AML NOPHO-AML 2004 | 6 mdr. 6 mdr.

ALL akut lymfoblaster leukemi, AML akut myeloid leukemi, Ph+ Philadelphia-kromosom-
positiv.

Behandlingen bestar af kemoterapi, der gives i henhold til de nevnte protokoller. Kemoterapien
for ALL omfatter principielt 3 faser: Induktionsbehandling, hvis formal er at bringe sygdommen
under kontrol (i komplet remission) inden for normalt 4 uger. Herefter en konsoliderende be-
handling iseer med fokus pa beskyttelse mod spredning af leukami til centralnervesystemet og
endelig en vedligeholdelsesfase. De ovennavnte fasers indhold afth@nger af type af leukeemi og
risikofaktorer sasom alder, tumorbyrde, cytogenetik og respons pa induktionsbehandlingen.

Akut lymfatisk leukemi (ALL) omfatter 4 hovedtyper, der behandles efter hver sin protokol:

1. ALL hos bgrn under 1 ar har en serlig darlig prognose og behandles efter den internati-
onale Interfant-06-protokol. Den omfatter intensive kemoterapiserier efterfulgt af vedli-
geholdelsesbehandling. Samlet behandlingsvarighed 24 maneder

2. Moden B-ALL (’Burkitt-leukaemi’) behandles som Burkitt-lymfom i stadie 4 efter
B-NHL BFM 04 protokollen med forfase efterfulgt af 6 serier intensiv kemoterapi.
Samlet behandlingsvarighed 5-6 maneder

3. Philadelphia-kromosom-positiv (Ph+) ALL behandles efter international protokol, der
inkluderer imatinib. Samlet behandlingsvarighed 24 maneder
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4. Pre-B og T-ALL hos bgrn og unge 1-19 ar uden Ph+ behandles efter den nordiske
NOPHO-ALL 2008-protokol. Athangigt af risikofaktorer og respons pa behandling ef-
ter 1 og 3 maneder stratificeres behandlingen i standard-risiko, intermedizr-risiko og
hgj-risiko behandlingsgrupper. Samlet behandlingsvarighed 30 maneder

Akut myeloid leuk&mi (AML) behandles efter den nordiske NOPHO-AML 2004-protokol. For
bgrn med Downs syndrom modificeres behandlingen efter s@rlige retningslinjer. Behandlingen
omfatter normalt 6 blokke intensiv kemoterapi. Samlet behandlingsvarighed 6 maneder. Ved
darligt behandlingsrespons stiles mod knoglemarvstransplantation med fremmed donor.

Bgrn med myelodysplastiske syndromer og juvenil myelomonocytar leukemi (JMML) registre-
res og behandles efter den internationale EWOG-MDS 2006-protokol. Der er ofte en genetisk
disposition, for eksempel i form af Noonans syndrom, Fanconi-an@mi eller neurofibromatose
type 1. Der stiles mod knoglemarvstransplantation med fremmed donor for udvikling til egentlig
leukemi, der oftest vil vare af typen akut myeloid leukami.

Kronisk myeloid leukeemi (CML) er sjelden hos bgrn. Behandlingen er som hos voksne med
imatinib eller andet stof rettet mod den specifikke BCR-ABL translokation. Knoglemarvstrans-
plantation med fremmed donor kan komme pa tale ved darligt respons eller udvikling af resi-
stens.

Allogen knoglemarvstransplantation foretages arligt pa cirka 12 danske bgrn og unge pa grund
af malign hematologisk sygdom eller myelodysplastisk syndrom enten som led i den primzare
behandling ved sarligt vanskeligt helbredelig leukami eller pa grund af tilbagefald. Allogen
knoglemarvstransplantation udfgres kun pa Rigshospitalet.

For alle akutte tilfelde af leukeemi inkluderer behandlingen gentagne lumbalpunkturer med
intraspinal kemoterapi. For en patient behandlet efter NOPHO-ALL 2008-protokollen udfgres
der cirka 20 sadanne behandlinger.

For alle typer af leukemi gelder, at behandlingseffekten vurderes ved gentagne knoglemarvs-
undersggelser under behandlingen. I gennemsnit skal der udfgres cirka 6 knoglemarvsundersg-
gelser som kontrol af behandlingen hos en patient med akut leukemi.

4.2 De hyppigst opstaede komplikationer

Generelt for bgrn behandlet med kemoterapi er de hyppigste komplikationer fglgende:

Feber eller blodforgiftning ved lavt antal neutrofile granulocytter ses hos over 50 % af bgrne-
ne. Kraver indleggelse til behandling med bredspektret antibiotika intravengst i 3-10 dage.

Centralt venekateter funktionssvigt ses hos cirka 50 % af bgrnene som fglge af infektion, til-
stopning eller fejlplacering. Kraver fjernelse af det gamle og anlaggelse af et nyt centralt vene-
kateter i fuld bedgvelse. Hvis fjernelsen skyldes infektion, foregar anleggelsen af det nye kate-
ter oftest i endnu en fuld bedgvelse nogle dage senere for at reducere risikoen for straks at infi-
cere det nyanlagte kateter.
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Blodprop i de store vener ses hos cirka 40 % af bgrn med kraft med centralt venekateter. Kan
medfgre behov for antikoagulerende behandling. Symptomerne svinder hos de fleste, men cirka
5 % har blivende forandringer.

Sar i mund, sveelg og tarm ses hos over 50 % af bgrnene. Kraver oftest indleeggelse til vaske
og ern@ringsbehandling, eventuelt intravengs morfinbehandling, transfusionsbehandling og ofte
intravengs bredspektret antibiotikabehandling i 3-10 dage.

Smerter ses hos over 50 % af bgrnene. Smertebehandling hos bgrn omfatter bade non-
farmakologisk og farmakologisk behandling. Forsgges behandlet i hjemmet med peroral smer-
tebehandling inklusiv morfika. Kan kreve indlaeggelse til intravengs behandling med morfika,
ofte med anvendelse af morfinpumpe (patient controlled analgesia- (PCA-) pumpe).

Kvalme og opkastning ses hos over 50 % af bgrnene. Behandles med medicin og i svere tilfeel-
de under indlaeggelse.

Forstoppelse ses hos over 50 % af bgrnene. Behandles med affgringsmidler og kraver sjeldent
indleggelse.

Blodmangel eller blpdningstendens ses hos over 50 % af bgrnene. Kraever indleeggelse til
transfusionsbehandling.

Veegttab og undererncering ses hos over 50 % af bgrnene. Kraver vejledning fra bgrnediatist
og behandling med ern@ringstilskud, eventuelt via sonde eller intravengst. Sidstna@vnte kraever
indleggelse.

Knogleskade ses hos cirka 50 % af bgrnene i form af avaskular knoglenekrose, men kun cirka
10 % af bgrnene har symptomer pa dette oftest i form af smerter. Kan medfgre blivende skader
pa led, som kan ngdvendigggre kunstigt led (alloplastik).

Nedsat frugtbarhed ses hos cirka 20 % af bgrnene. Hos drenge, som kan producere en s&dprg-
ve, deponeres en s&dprgve inden start af behandling i de fleste tilfaelde. Hos piger, hvor risikoen
for nedsat fertilitet efter behandling vurderes hgj, tilbydes udtagning og nedfrysning af den ene
®ggestok.

Nerveskade med smerte, nedsat folesans eller lammelse ses hos cirka 20 % af bgrnene. Kan
kreve smertebehandling og fysioterapi.

Hjertemuskelskade ses hos mindre end 5 % af bgrn behandlet med kemoterapitypen anthracyk-
liner.

Npyreskade ses hos cirka 20 % af bgrnene. Kan medfgre forlenget indlaeggelse, behov for ekstra
tilskud af salte, som oftest kan gives i hjemmet.
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Neurologisk skade ses hos cirka 10 % af bgrnene. Det drejer sig iseer om kramper, der krever
indleggelse og af og til medicinsk behandling.

Behandling med kemoterapi og straler kan medfgre haaemmet hgjdeveakst, udvikling og funktion
af barnets organer mange ar efter afsluttet behandling. Selv efter at sygdommen er helbredt, er
det derfor ngdvendigt at fglge barnets udvikling ngje og specielt sikre, at det gennemgar en
normal hgjdevakst og pubertetsudvikling. Pa grund af risikoen for varige mén (senfglger) er der
oprettet senfglgeklinikker i tilslutning til bgrneafdelinger med hgjt specialiseret funktion inden
for onkologi.

4.3  Specifik sygepleje og understgttende behandling

Tumorlyse: observere for symptomer pa tumorlyse, udfgre den forebyggende pleje og behand-
ling jvf. afdelingens retningslinjer.

Blodmangel og blgdningstendens: observere, vurdere og administrere blodprodukter samt ud-
gve skaerpet forsigtighed ved plejeprocedurer med risiko for blgdning f.eks. anleggelse af na-
salsonde, svaelgsugning mm.

Feber og infektion: feber hos barnet/ den unge med neutropeni kan udvikle sig fatalt hvorfor
skaerpet observation og vurdering af barnet/den unges tilstand er vigtig, observere indstikssteder
f.eks. CVK og gastrostomisonde for infektionsfokus, maling af relevante verdier, prgvetagning,
administrere i.v. antibiotika samt andre relevante sygeplejehandlinger hos den febrile patient.

Mucositis og stomatitis: kan bl.a. pavirke fgdeindtag og tandudvikling. Sygepleje ved mucosi-
tis /stomatitis / slimhindeudtgrring/ -1gsning: observere, vurdere, vejlede, forebygge og udfere
speciel mundpleje.

Nerveskade: observere, vejlede, administrere smertebehandling, koordinere fysiotera-
pi/ergoterapi og evt. anskaffelse af hjelpemidler.

Treethed: observere, informere og vejlede om tilpasset aktivitetsniveau.

Undererncering eller fejlerncering: erneringsscreening, sikre opretholdelse af normal ernze-
ringstilstand, tilbyde alderssvarende og energiberiget kost, administrere sondeern@ring, parente-
ral ernzring eller andre ernzringsprodukter, handtering, pleje og udskiftning af ernaringsson-
der, samarbejde med diztist og lege.

Forstoppelse: Forebygge, vejlede, observere, vurdere, administrere laksantia, klyx, rectalsonde.

Immunsupprimerede bgrn/ unge: der vejledes i principper for isolation, serlige hygiejnefor-
holdsregler og infektionsprofylakse

Hudproblemer som fplge af cytostatika: observere for hudinfektioner, vejlede i observation,
hygiejne og forebyggende pleje herunder hyppige bleskift under cytostatikabehandling samt
serlige forholdsregler pga. gget fglsomhed for sol. Vejledning vedrgrende hudproblemer pga.
bestraling varetages af personale i stralebehandlingsafsnit.
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Kvalme og opkastning som folge af cytostatica: Forebygge, vejlede, observere, vurdere og ud-
fore relevante sygeplejehandlinger ved akut kvalme og opkastning samt administrere kvalme-
stillende leegemidler.

Angst, nervgsitet og smerte: bl.a. relateret til behandlings- og plejeprocedurer. Mestringsstrate-
gier, pedagogik, psykologi, aktivitet.

4.4  Specifik rehabilitering og palliation

Patienter i behandling for leukami er serligt ofte generet af overvegt, smerter, muskelsvakkel-
se og nervelammelser, primart som fglger af behandling med binyrebarkhormon og vincristin,
samt som fglge af hyppig svar neutropeni.

Patientens og familiens mulighed for at opretholde sin normale tilverelse under behandlingsfor-
Igbet vurderes og planlaegges i samarbejde med familien. For at sikre at barnet/ den unge vedli-
geholder funktioner og udvikler sig fysisk/psykisk/socialt, tilrettelegges paedagogiske tilbud,
skolegang og samver med det sociale netverk pa en made, der tager hensyn til den enkeltes res-
sourcer og begrensninger.

Der henvises 1 gvrigt til punkt afsnit 3.1.

4.5 Kommunikation og inddragelse

Der indhentes informeret samtykke til behandlingen.

Ved opstart af behandlingen drgftes forventninger til forlgbet med patient og foraldre, herunder
hvilke roller og opgaver personale hhv. foraldre tager.

Under behandlingen informeres patienten og familien Igbende om forlgbet af behandlingen her-
under om alvorlige behandlingskomplikationer, resultaterne af eventuelle kontrolundersggelser
og eventuelle @ndringer af den tidligere skitserede behandlingsplan pa denne baggrund. Hvis
behandlingsprotokollen indeholder randomisering, er der serlig information, nar patienten og
familien skal tage stilling til, om barnet skal indga i randomiseringen.

4.6 Beslutning

Nar diagnosen er fastlagt, vil behandlingen fremga af den internationale protokol for den pa-
geldende sygdom, som patienten behandles efter. Hvis resultater af kontrolundersggelser gen-
nemfgrt under behandlingen giver anledning til at diskutere den tidligere fastlagte behandlings-
plan, foregar dette ved MDT-konference.

47  Ansvarlig

Bgrneafdelingen med hgjt specialiseret funktion inden for onkologi er primert ansvarlig for be-
handling og pleje i denne fase efter konference med MDT, og beslutter ligeledes, efter konfe-
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rence med MDT, den videre behandling som resultat af de evalueringsundersggelserne, der gg-
res 1 Igbet af behandlingsforlgbet.

4.8 Registrering

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

AFB30F1 | Kreeft hos bgrn: initial behandling start, kirurgisk

AFB30F2 | Kreeft hos bgrn: initial behandling start, medicinsk

AFB30F3 | Kraeft hos bgrn: initial behandling start, strdlebehandling

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 kraeft hos bgrn. Ved fx indledende stralebehandling forud for ope-

ration er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

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

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkraftes, registreres

AFB30X1 | Kreeft hos bgrn: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hyvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB30X2 | Kreeft hos bgrn: slut, pakkeforigb patientens gnske

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

4.9 Forlgbstid

Udredningen og behandlingen af kraeft hos bgrn tilretteleegges hurtigst muligt. Den tidsmassige
tilretteleeggelse er individuel og athengig af kreftform, barnets almentilstand og behov. Der op-
stilles saledes ikke forlgbstid herfor.
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Det fremgar af de enkelte behandlingsprotokoller, hvor lang tid der ma ga imellem de enkelte
behandlingselementer.
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5 Udredning for kreeft 1 hjernen og rygmarv

5.1 Undersggelsesforlgbet

Fglgende undersggelser bgr gennemfgres hos bgrn med begrundet mistanke om kraft i hjernen
eller rygmarven:

e Klinisk undersggelse, inklusiv neurologisk undersggelse ved padiater eller neurokirurg
e Tilsyn fra neurokirurgisk speciallege, helst med erfaring inden for bgrneneurokirurgi

MDT-konference om hvorvidt der er behov for akut anleggelse af dren 1 hjernens hulrum
(shunt) til aflastning af forhgjet tryk i hjernens hulrum (hydrocefalus), og om der er behov for
supplerende scanninger.

¢ Eventuel shunt anlegges af neurokirurg

e MR-scanning af hjernen og spinalkanalen, hvis denne ikke tidligere er udfgrt, eller hvis
der er behov for supplerende undersggelser. Ved kreft i hjernen er det vigtigt, at der fo-
retages MR-scanning af spinalkanalen inden en eventuel operation, idet operationsfgl-
ger ofte vil ggre det vanskeligt at tolke scanningen i flere maneder efter operation

e Blodprgver efter lokal instruks inklusiv fuld hormonstatus

* Rgntgen af thorax. Rgntgen af venstre hand og handled (knoglealder)

e Synsundersggelse (gjenlege)

e Hgreprove (audiometri)

e Tilsyn fra fysioterapeut med henblik pa status og senere rehabilitering

e Tilsyn fra endokrinolog, hvis tumor involverer hypofyse-hypothalamus, eller der er kli-
nisk mistanke om hypofysesvigt. I tvivistilfalde startes hydrokortison substitution (ste-
roidparaply)

MDT-konference om den videre udrednings- og behandlingsplan, herunder stillingtagen til, om
der skal observeres med kontrolscanning, startes behandling uden vevsprgve, udtages vavsprg-
ve stereotaktisk eller ved operation eller stiles mod operativ fjernelse af tumor. Oftest valges at
udtage vev til histologisk undersggelse enten via operation, aben biopsi eller sjeldnere stereo-
taktisk biopsi.

e  Neurokirurgisk operation vil ofte bade vare en del af udredningen (opnaelse af vaev til
histologisk diagnose) og behandlingen (fjernelse af dele af eller hele tumor)

e  Hyvis peroperativ undersggelse af vaevsprgve tyder pa en hgjgradstumor, bgr der i sam-
me bedgvelse anlegges tunneleret centralt venekateter med henblik pa efterfelgende
kemoterapi

e Rygmarvsvaske til undersggelse for tumorceller og kimcelletumor-markgrer. Tages of-
test 1 forbindelse med operation eller biopsi

e Det fgrste dogn efter operation observeres patienten for komplikationer pa neurointen-
sivt afsnit. Nogle patienter vil have behov for l&ngere ophold pa neurointensivt afsnit

e Huvis neurokirurgen skgnner, at der ved operation er fjernet en vasentlig del af eller hele
tumor, udfgres der ny MR-scanning indenfor 48 (eventuelt 72) timer efter operationen.
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e Huvis endelig beskrivelse af ve@vsprgve viser en hgjgradstumor, udhentes rygmarvsve-
ske tidligst 14 dage efter operationen til vurdering af, om der er tumorceller i rygmarvs-
vasken svarende til metastatisk sygdom

e Forste dag efter operation startes specialiseret neurorehabilitering. I de fglgende dage
vurderes det lgbende, om patienten er sa skadet efter operationen, at genoptraning bgr
forega pa center for traumatisk hjerneskade.

5.2  Fastleggelse af diagnose og stadieinddeling

MDT-konference om eventuel yderligere udredning (for eksempel undersggelse af rygmarvsve-
sken for tumorceller mere end 14 dage efter operation) eller, hvis patienten er fuldt udredt, fast-
leggelse af diagnose og behandlingsplan.

e Ved hgjgradstumorer, som kraver primer straleterapi, henvises patienten til onkologisk
afdeling med henblik pa dette

e Ved hgjgradstumorer, hvor behandlingen inkluderer hyppig indgift af kemoterapi i
hjernens hulrum, anlegges af neurokirurg en kapsel til dette formal (Omaya-reservoir)

e Ved kreeft, hvor der skal gives kemoterapi, anlegges tunneleret centralt venekateter

e Ved kreft, hvor kemoterapien inkluderer cisplatin eller carboplatin, undersgges nyre-
funktionen ved EDTA-clearance

e Ved kreft, hvor kemoterapien inkluderer anthracykliner, undersgges hjertefunktionen af
bgrnekardiolog ved ekkokardiografi.

5.3  Specifik sygepleje og understgttende behandling

I udredningsforlgbet for kraft i hjerne og rygmarv relaterer sygeplejen sig mod symptomer og
behov, f.eks. hovedpine, synsforstyrrelser, faldtendens, kramper, anlagt shunt mm.

5.4 Kommunikation og inddragelse

Patient og familie informeres lgbende af bgrnelege med s@rlig viden inden for onkologi og / el-
ler neurokirurgisk speciallege og sygeplejerske. Information til patient og familie om diagnose,
behandlingsplan eller vasentlige @ndringer af denne foregar sa vidt muligt med deltagelse af
bade specialleege og sygeplejerske.

Ved modtagelsen informerer vagthavende lege (helst speciallege) om kreftmistanken, om svar
pa eventuelle hidtidige undersggelser og den videre udredningsplan, herunder undersggelsernes
karakter, forventede tidspunkter herfor, samt hvornar en diagnostisk afklaring kan forventes.

Neurokirurgisk speciallege og/eller bgrnelege med sarlig viden inden for onkologi informerer
om resultaterne af MDT-konferencer. Neurokirurgisk speciallege informerer inden et indgreb
om indgrebets karakter og risiko. Efter indgrebet informerer neurokirurgen om indgrebets forlgb
og evt. om den sandsynlige diagnose ud fra det forelgbige biopsisvar (frysemikroskopi-svar).
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Neurokirurgisk eller bgrnelege med s@rlig viden inden for onkologi informerer om det endelige
histologisvar, om videre udrednings- og behandlingsplan og sandsynligt tidsperspektiv for af-
sluttet udredning og eventuel start af behandling.

Nar den histologiske diagnose, risikogruppen, stadiet og behandlingsplanen er fastlagt, informe-
res patienten og familien af bgrnelaege med serlig viden inden for onkologi om dette, herunder
om forventede bivirkninger, forlgb og prognose. Der udleveres informationsmateriale om den
pageldende sygdom fra Bgrnecancerfondens hjemmeside. Der indhentes informeret samtykke
til eventuel behandling.

5.5 Beslutning

Ved MDT-konference besluttes det, hvordan udredningen skal forega, og hvilken behandling
patienten anbefales.
Der indhentes informeret samtykke til eventuel behandling.

5.6 Ansvarlig

Bgrneafdelingen eller den neurokirurgiske afdeling er ansvarlig for, at det relevante MDT tref-
fer beslutning om, hvilken behandling og pleje patienten anbefales.

5.7 Registrering

AFB30B | Kreeft hos bgrn: udredning start, fgrste fremmgde

Registreres ved patientens fgrste fremmgde til udredning i pakkeforlgb for kraeftomradet.

Fgrste fremmgde kan omfatte:
® 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.

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 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.
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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:

AFB30C1 | Kreeft hos bgrn: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB30C1A | Kreeft hos bgrn: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB30C2 | Kreeft hos bgrn: beslutning: initial behandling ikke relevant

Kreeft hos bgrn: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden behand-

AFB30C2A | .
ling

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

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

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkreftes, registreres

AFB30X1 | Kreeft hos bgrn: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB30X2 | Kreeft hos bgrn: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

5.8 Forlgbstid

Udredningen og behandlingen af kraeft hos bgrn tilretteleegges hurtigst muligt. Den tidsmeassige
tilretteleeggelse er individuel og athengig af kraeftform, barnets almentilstand og behov. Der op-
stilles saledes ikke faglig begrundet forlgbstid herfor.
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6 Initial behandling af kreft 1 hjernen og rygmarven

Nedenfor beskrives de behandlingsmodaliteter, der tilbydes efter primar operation. Ved enkelte
tilfeelde af bade lavgrads- og hgjgradstumorer er MR-scanningen sa karakteristisk, at man ikke
behgver en vaevsprgve, men straks starter enten kemo- eller straleterapi.

6.1 Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Principperne for behandling af kreeft i hjernen og rygmarven er anfgrt i de internationale proto-
koller, som anvendes pa bgrneafdeling med hgjt specialiseret funktion indenfor onkologi i
Danmark. Tabel 4 giver en oversigt over behandlingsvarighed inklusive varighed af de behand-

lingsfaser, der kraver hyppige indleggelser.

Tabel 4 Protokoller som aktuelt anvendes til behandling af kraeft i hjernen og rygmarven hos
bgrn i Danmark, november 2011. Intensiv kemoterapi betyder behandling med hyppige indleg-

gelser til behandling eller pa grund af bivirkninger. Ikke-intensiv kemoterapi foregar overvejen-

de ambulant.

Diagnose Protokol Intensiv Ikke- Straler | Samlet be-
kemoterapi |intensiv handlings-

kemoterapi varighed

Lavgradsgliom' SIOP-LGG 2004 18 mdr. 2mdr.! |2eller 18

mdr.

Medulloblastom HIT-2000 7-10 mdr. 2mdr.> |10 mdr.

bgrn <4 ar

Medulloblastom HIT-2000 11 mdr. 2 mdr. 14 mdr.

bgrn >4 ar

Supratentoriel PNET HIT-2000 5 mdr. 2mdr.® |5-7 mdr.

bgrn <4 ar

Supratentoriel PNET HIT-2000 5 mdr. 6 mdr. 2mdr. |15 mdr.

bgrn >4 ar

Diffust infiltrerende ANGIOCOMB 9 mdr. 2mdr. |Se note’

ponsgliom’

Kimcelletumor SIOP CNS GCT-1II | 3 mdr. 2mdr. |5 mdr.

Atypisk teratoid rhabdo- | EU-RHAB 5 mdr. 2mdr.® |7 mdr.

id tumor (AT/RT)

Hgjgradsgliom supra- HERBY 14 mdr. 2 mdr. |14 mdr.

tentorielt

PNET - primitiv neuro-ektodermal tumor

" Hos bgrn pa 8 ar eller @ldre med lavgradsgliom anbefales generelt straleterapi i 2 méaneder i
stedet for kemoterapi, se tekst.

* Hos en undergruppe af patienter.
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? Diffust infiltrerende ponsgliom kan kun helbredes i ganske fa tilfzelde. Hos de fleste patienter
kan overlevelsen forl@nges, og symptomerne forbigaende deempes med straleterapi. Selv med
denne behandling er halvdelen af patienterne dgde 9 maneder efter diagnosetidspunktet.

Tumorer i hjernen adskiller sig fra andre tumorer isa@r ved fglgende forhold:
1) De er beliggende i et ueftergiveligt kranium, hvorfor selv mindre, langsomt voksende tu-
morer, kan medfgrer alvorlige endda fatale symptomer, nar trykket i kraniet stiger
2) De vokser ofte infiltrativt i hjernen og kan i sa fald sjeeldent fjernes helt ved operation
3) De er ofte lokaliseret til hjernens vigtige og til tider vitale funktioner, hvilket vanskeligggr
operation, idet risikoen for skade pa hjernefunktionen i det pageldende omrade vil vere
stor
4) De langsomt voksende tumorer vil med tiden ofte @ndre sig til mere aggressive tumorer

Tumorer i hjernen graderes i henhold til WHOs retningslinjer i grad 1 til 4, hvor hgjere grad be-
skriver mere aggressive tumorer. Traditionelt har tumorer i hjernen varet inddelt i benigne og
maligne tumorer, men dette er ofte en darlig beskrivelse pa grund af ovenstaende forhold. T den-
ne rapport vil tumorer i hjernen derfor blive omtalt som henholdsvis lavgrads- (WHO grad 1 og
2) og hgjgradstumorer (WHO grad 3 og 4). Bade lavgrads- og hgjgradstumorer anmeldes til
Cancerregisteret og Dansk BgrneCancer Register.

Hos bgrn med tumor i hjernen er operation ofte bade en central del af udredningen og samtidigt
forste og i en del tilfalde eneste behandling af sygdommen. Dette gaelder specielt, hvis det er
muligt at fjerne alt synligt tumorvaev ved operationen, og histologien viser en lavgradstumor.

Ved lavgradstumorer vil man oftest observere patienten efter operation. I sa fald gar patienten
direkte videre til kontrolfasen med regelmessige kliniske kontroller og skanninger via en bgr-
neafdeling med hgjt specialiseret funktion inden for onkologi.

Ved lavgradstumorer, hvor tumor vokser, og der ikke er mulighed for total kirurgisk tumorfjer-
nelse, vil man ofte give supplerende behandling som anfert i tabel 4. Generelt foretreekkes stra-
leterapi til mindre tumorer og hos @ldre patienter, mens kemoterapi foretrakkes frem for strale-
terapi til yngre patienter eller store tumorer. Dette skyldes iszr, at langtidsskaderne efter strale-
terapi er hyppigere og mere udtalte, jo stgrre et omrade, der er bestralet, og jo yngre patienten er
ved bestraling.

Personer med neurofibromatose type 1 har en gget tendens til straleskader, og hos disse patien-
ter frarades straleterapi.

Ved hgjgradstumorer vil patienten i nogle tilfelde starte med intensiv kombinationskemoterapi,
efterfglgende fa straleterapi og derefter ofte yderligere kemoterapi. I andre tilfelde startes med
straleterapi og fortsettes med kemoterapi. Endelig anbefales i visse tilfeelde hgjdosiskemoterapi
med autolog stamcellestgtte ved hgjgradstumorer.

Som anfgrt for lavgradstumorer vil man ogsa ved hgjgradstumorer stile mod at bestrale yngre
patienter senere i forlgbet og mod et mindre omrade for at begreense hyppigheden og svarheds-
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graden af langtidsskader efter straleterapi. Dette er seerligt tilfaeldet ved behandling af bgrn un-
der 4 ar.

Stralebehandling af bgrn og unge gives i stadig stigende grad som partikelbestraling (protonbe-
straling), da denne type bestraling medfgrer mindre straling mod det omgivende vaev og dermed
mindre risiko for sene stralefglger. Indtil der etableres mulighed for partikelbestraling i Dan-
mark, medfgrer dette, at patient og foreldre ma opholde sig i udlandet for at fa denne behand-
ling, oftest i en 2 maneders periode.

I enkelte tilfelde kan en 2. operation komme pa tale ved hgjgradstumorer, der i fgrste omgang
ikke kunne fjernes totalt, hvis kemoterapi har faet tumor til at skrumpe sa meget, at man vurde-
rer, at resten af tumor kan fjernes operativt.

Bgrn behandlet for tumorer i hjernen eller rygmarven far ofte en hjerneskade som fglge af tumo-
ren eller dens behandling. Derfor er intensiv neurorehabilitering i samarbejde med et neurocen-
ter med sarligt kyndige neuropadiatere, neuropsykologer og terapeuter en central del af be-
handlingen af disse bgrn.

For alle bgrn med kraeft i hjernen eller rygmarven gelder det, at behandlingseffekten vurderes
ved gentagne MR-scanninger under behandlingen. I gennemsnit scannes patienterne hver 3.
maned, og der udfgres saledes i gennemsnit cirka 4 MR-scanninger som kontrol af behandlin-
gen hos en patient med kraeft i hjernen eller rygmarven.

6.2 De hyppigst opstaede komplikationer
Se afsnit 6.2.

Fglgende specielle forhold ggr sig geldende for bgrn med kraft i hjernen og rygmarven:
e Neurologisk skade: Ses hos over 50 % af bgrnene. Kan bade skyldes selve kraften samt
operation pa grund af kreften
e Efter straleterapi ses hemmet neuropsykologisk udvikling, veerst hos yngre patienter,
ved stort stralefelt og hgj straledosis
e Kramper, der krever indleggelse og ofte medicinsk behandling.

6.3  Specifik sygepleje og understgttende behandling

Den specifikke sygepleje ved CNS tumorer retter sig mod patientens symptomer og behov pra-
og postoperativt inkl. Glasgow coma score, observation og sygepleje efter anlagt shunt evt. eks-
tern dreenage, og sarpleje. Observation, vurdering og pleje ved neurologiske skader afthengig af
skadens omfang f.eks. tab af motoriske ferdigheder, @ndret personlighed, tab af kognitive fer-
digheder, tale- og synkeproblemer, synsforstyrrelser, epilepsi, fossa posterior syndrom, hypofy-
seskader.

Hvis kemoterapi indgar i behandlingen, se ogsa afsnit 6.3.
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6.4  Specifik rehabilitering og palliation

Tumor og behandlingen af denne medf@grer hos mange patienter problemer svarende til fglgerne
af en alvorlig traumatisk hjerneskade, og der er derfor sarligt ofte behov for betydelig intensiv
neurorehabilitering til denne patientgruppe. Dette inkluderer blandt andet meget stort behov for
fysioterapi, ergoterapi, kommunikationshjelpemidler, psykolog og socialradgiver. Mange pati-
enter behandlet for kreeft i hjernen far betydeligt nedsat kognitiv funktion som fglge af tumor og
dens behandling. Se endvidere “Forlgbsprogram for rehabilitering af bgrn og unge med erhver-
vet hjerneskade”, omfatter ogsa bgrn og unge med tumorer i hjernen (kraeft og godartede svul-
ster).

6.5 Kommunikation og inddragelse

Der indhentes informeret samtykke.

Ved opstart af behandlingen drgftes forventninger til forlgbet med patient og foraldre, herunder
hvilke roller og opgaver personale hhv. foreldre tager.

Under behandlingen informeres patienten og familien Igbende om forlgbet af behandling og ple-
je herunder om alvorlige behandlingskomplikationer, resultaterne af eventuelle kontrolundersg-
gelser og eventuelle @ndringer af den tidligere skitserede behandlings- og plejeplan pa denne
baggrund. Hvis behandlingsprotokollen indeholder randomisering, er der sarlig information,
nar patienten og familien skal tage stilling til, om barnet skal indga i randomiseringen.

6.6 Beslutning

Nar diagnosen er fastlagt, vil behandlingen fremga af den internationale protokol for den pa-
geldende sygdom, som patienten behandles efter. Hvis resultater af kontrolundersggelser gen-
nemfgrt under behandlingen giver anledning til at diskutere den tidligere fastlagte behandlings-
plan, foregar dette ved MDT-konference.

6.7 Ansvarlig

Bgrneafdelingen med hgjt specialiseret funktion indenfor onkologi er primart ansvarlig for be-
handling og pleje i denne fase efter konference med MDT, og beslutter ligeledes, efter konfe-
rence med MDT, den videre behandling og pleje som resultat af de evalueringsundersggelserne,
der ggres i Igbet af behandlingsforlgbet.
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6.8 Registrering

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

AFB30F1 | Kreeft hos bgrn: initial behandling start, kirurgisk

AFB30F2 | Kreeft hos bgrn: initial behandling start, medicinsk

AFB30F3 | Kreeft hos bgrn: 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 hos bgrn. Ved fx indledende stralebehandling forud for ope-
ration er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

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

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkraftes, registreres

AFB30X1 | Kreeft hos bgrn: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hyvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB30X2 | Kreeft hos bgrn: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

6.9 Forlgbstid

Udredningen og behandlingen af kraft hos bgrn tilretteleegges hurtigst muligt. Den tidsmassige
tilretteleeggelse er individuel og athengig af kreftform, barnets almentilstand og behov. Der op-
stilles saledes ikke forlgbstid herfor.

Det fremgar af de enkelte behandlingsprotokoller, hvor lang tid, der ma ga imellem de enkelte
behandlingselementer.
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7 Udredning for lymfekraft pa halsen

7.1  Undersggelsesforlgbet

Folgende undersggelser bgr gennemfgres hos bgrn med begrundet mistanke om lymfekreeft pa
halsen:

e Klinisk undersggelse

e Blodprgver efter lokal instruks

e Ultralydsscanning af lymfeknuder og abdomen

e Evt. PET-scanning af hele kroppen

e Evt. CT- eller MR-scanning af thorax og abdomen

MDT konference afggr, om der er indikation for at udtage en lymfeknude til analyse. I givet
fald foretraekkes fjernelse af en hel lymfeknude. Finnalsaspirat er sjeldent anvendeligt pa grund
af for mange falsk negative prgver, som medfgrer forsinket diagnostik.

e Tilsyn fra gre-naese-halskirurg, der skal sta for at fjerne lymfeknuden og information
om indgrebets karakter

¢ Fjernelse af en hel lymfeknude ved kirurg. Lymfeknuden sendes til patologi, flowcyto-
metri, kromosomdiagnostik, molekylerbiologisk diagnostik og evt. mikrobiologisk di-
agnostik

e Huvis der er betydelig klinisk mistanke om lymfekrzaft pa halsen, udtages i samme bedg-
velse knoglemarv som anfgrt under udredning af leukemi, afsnit 4A.1.1

e [samme bedgvelse legges ofte tunneleret centralt venekateter

e [samme bedgvelse ggres ofte lumbalpunktur, og i givet fald gives ogsa intraspinal ke-
moterapi

MDT konference fastlegger diagnose, undertype og videre udredningsplan ud fra de forelgbige
resultater.

e Supplerende undersggelser til stadieinddeling udfgres i henhold til protokol herunder
PET-, CT- eller MR-scanning

e Khnogleskintigrafi ved mistanke om kreeft i knogle

e Ved kliniske eller laboratoriemassige tegn pa kreeft i centralnervesystemet (ses hos ca.
10 %) gores MR-scanning af hjernen og spinalkanalen

MDT konference fastlegger endelig diagnose, undertype, stadie og behandlingsplan.

e Hvis kemoterapien inkluderer anthracykliner, undersgges hjertefunktionen af bgrnekar-
diolog ved ekkokardiografi

Behandlingen starter samme dag eller senest naste hverdag efter, at familien er informeret og
har givet informeret samtykke.

PAKKEFORL@B FOR KRAFT HOS BZRN SIDE 48 AF 81



7.2 Fastleggelse af diagnose og stadieinddeling

Endelig diagnose og stadium fastlegges af det multidisciplinere team, se forrige afsnit.

7.3  Kommunikation og inddragelse

Se afsnit 5.3. Bgrneafdelingen eller den kirurgiske afdeling er ansvarlig for informationen af pa-
tienten.

7.4  Beslutning

Ved MDT-konference besluttes, hvordan udredningen skal foregd, og hvilken behandling pati-
enten anbefales. Der indhentes informeret samtykke.

7.5 Ansvarlig

Bgrneafdelingen er ansvarlig for, at den relevante MDT-konference treffer beslutning om, hvil-
ken behandling og pleje patienten anbefales.

7.6  Registrering

AFB30B | Kreeft hos bgrn: udredning start, fgrste fremmgde

Registreres ved patientens fgrste fremmgde til udredning i pakkeforlgb for kraeftomradet.

Fgrste fremmgde kan omfatte:
® 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.

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 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.
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Ved henvisning fra almen praktiserende leege og speciallege direkte til paraklinisk afdeling til
udredning i pakkeforlgb for organspecifik krafttype skal paraklinisk afdeling, som verende
stamafdeling, registrere fgrste fremmgde.

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

AFB30C1 | Kreeft hos bgrn: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB30C1A | Kreeft hos bgrn: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB30C2 | Kreeft hos bgrn: beslutning: initial behandling ikke relevant

Kreeft hos bgrn: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden behand-

AFB30C2A | .
ling

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

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

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkreftes, registreres

AFB30X1 | Kreeft hos bgrn: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB30X2 | Kreeft hos bgrn: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

7.7 Forlgbstid

Udredningen og behandlingen af kraeft hos bgrn tilretteleegges hurtigst muligt. Den tidsmassige
tilretteleeggelse er individuel og athengig af kreftform, barnets almentilstand og behov. Der op-
stilles saledes ikke forlgbstid herfor.
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8 Initial behandling af lymfekraft pa halsen

Nedenfor beskrives behandlingen af lymfekraft hos bgrn, uanset om sygdommen er lokaliseret
til halsen eller til andre regioner.

8.1  Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Principperne for behandling af lymfekreft hos bgrn er anfgrt i de internationale protokoller,
som anvendes pa de bgrneafdelinger med hgjt specialiseret funktion indenfor onkologi i Dan-
mark. Tabel 5 giver en oversigt over behandlingsvarighed inklusiv varighed af de behandlings-
faser, der krever hyppige indleggelser.

Tabel 5 Protokoller som aktuelt anvendes til behandling af lymfekraft pa halsen hos bgrn i
Danmark, november 2011. Intensiv kemoterapi betyder behandling med hyppige indleggelser
til behandling eller pa grund af bivirkninger. Ikke-intensiv kemoterapi foregar overvejende am-
bulant.

Diagnose Protokol |Intensiv ke- |Ikke-intensiv |Straler | Samlet behandlings-
moterapi kemoterapi varighed

Moden B-celle | B-NHL 2-6 mdr. 2-6 mdr.

NHL BFM 04

Non-B NHL | Euro-LB- |5-8 mdr. 16-19 mdr. 2-3 24 mdr.
02 uger'

Storcellet ana- | ALCL 99 |3-6 mdr. 3-6 mdr.

plastisk lym-

fom

Hodgkins syg- | EuroNet- 2-6 mdr. 4 uger’ |2-8 mdr.

dom PHL-C1

NHL non-Hodgkins lymfom.

! Kraniel bestraling i 3 uger ved CNS-involvering. Testikelbestraling i 2 uger, hvis der fortsat er
aktiv sygdom i testikel efter 5 maneders kemoterapi.

* Ved restlymfom efter afsluttet kemoterapi bestrales hele det oprindeligt involverede omrade.

Kemoterapi er den centrale del af behandlingen ved lymfekraft, og alle bgrnene behandles med
kemoterapi af meget varierende varighed.

Ved moden B-celle non-Hodgkins lymfom bestar behandlingen af en cytoreduktiv forfase af 5
dages varighed under konstant intravengs veskebehandling. Dernast fortsat intensiv behandling
med varierende kombinationer af kemoterapeutika typisk under 5-7 dages indleggelse i 2-7
blokke med mindst 16 dage mellem start pa to blokke. Den samlede behandlingsvarighed er 2-6
maneder.

Hgjdosiskemoterapi med autolog stamcellestgtte (autolog knoglemarvstransplantation) anven-
des ved ufuldsteendigt respons pa konventionel kemoterapi.
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Ved non-B non-Hodgkins lymfom bestar behandlingen af en cytoreduktiv forfase af 7 dages va-
righed under konstant intravengs vaeskebehandling. Dernzst fortsat intensiv behandling med va-
rierende kombinationer af kemoterapeutika typisk under 1-5 dages indleggelse 1 faser eller
blokke. Samlet varighed typisk 5-8 maneder. Ved CNS-involvering gives efterfglgende kraniel
bestraling i 3 uger. Ved testis-involvering og fortsat aktiv sygdom i testikel efter 5 maneders
kemoterapi gives testikelbestraling i 2 uger. Alle patienter fortsetter med vedligeholdelsesbe-
handling med tabletter indtil en samlet behandlingsvarighed pa 24 maneder.

Ved storcellet anaplastisk lymfom bestar behandlingen af en cytoreduktiv forfase af 5 dages va-
righed under konstant intravengs vaeskebehandling. Dernzst fortsat intensiv behandling med va-
rierende kombinationer af kemoterapi typisk under 5-6 dages indleggelse i 3 eller 6 blokke med
mindst 16 dages mellemrum. Den samlede behandlingsvarighed er 3-6 maneder.

Ved Hodgkins sygdom gives kemoterapi ambulant eller i form af 1-2 dages indleggelser i 2, 4
eller 6 behandlingsserier hver af 15 dages varighed med mindst 14 dages mellemrum. Hvis der
efter afsluttet kemoterapi fortsat er aktiv sygdom, gives straleterapi mod hele det oprindeligt in-
volverede omrade. Den samlede behandlingsvarighed er 2-8 maneder.

Behandlingsrespons vurderes ved lymfekraft typisk ved billeddiagnostik i form af PET-, CT-
og/eller MR-scanning af tumoromrade ved debut, efter 2 behandlingsserier og igen senest
umiddelbart efter afsluttet behandling. Ved knoglemarvsinvolvering ved debut vurderes behand-
lingsrespons ogsa ved gentagne knoglemarvsundersggelser.

8.2  De hyppigst opstaede komplikationer
Se afsnit 6.2.

8.3  Specifik sygepleje og understgttende behandling

Se afsnit 6.3.

8.4  Specifik rehabilitering og palliation
Se afsnit 6.4.
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8.5  Kommunikation og inddragelse

Der indhentes informeret samtykke.

Ved opstart af behandlingen drgftes forventninger til forlgbet med patient og foraldre, herunder
hvilke roller og opgaver personale hhv. forzldre tager.

Under behandlingen informeres patienten og familien Igbende om forlgbet af behandlingen her-
under om alvorlige behandlingskomplikationer, resultaterne af eventuelle kontrolundersggelser
og eventuelle @ndringer af den tidligere skitserede behandlings- og plejeplan pa denne bag-
grund. Hvis behandlingsprotokollen indeholder randomisering, er der s@rlig information, nar
patienten og familien skal tage stilling til om, barnet skal indga i randomiseringen.

8.6  Beslutning

Nar diagnosen er fastlagt, vil behandlingen fremga af den internationale protokol for den pa-
geldende sygdom, som patienten behandles efter. Hvis resultater af kontrolundersggelser gen-
nemfgrt under behandlingen giver anledning til at diskutere den tidligere fastlagte behandlings-
plan, foregar dette ved MDT-konference.

8.7  Ansvarlig

Bgrneafdelingen med hgjt specialiseret funktion indenfor onkologi er primart ansvarlig for be-
handling og pleje i denne fase efter konference med MDT, og beslutter ligeledes, efter konfe-
rence med MDT, den videre behandling og pleje som resultat af de evalueringsundersggelser,
der ggres i Igbet af behandlingsforlgbet.

8.8  Registrering

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

AFB30F1 | Kreeft hos bgrn: initial behandling start, kirurgisk

AFB30F2 | Kreeft hos bgrn: initial behandling start, medicinsk

AFB30F3 | Kreft hos bgrn: 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.
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Neoadjuverende og anden forberedende behandling regnes ligeledes for start pa initial behand-
ling, jeevnfgr beskrivelsen for kreft hos bgrn. Ved fx indledende stralebehandling forud for ope-
ration er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

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

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkraftes, registreres

AFB30X1 | Kreeft hos bgrn: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB30X2 | Kreeft hos bgrn: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

8.9  Forlgbstid

Udredningen og behandlingen af kraft hos bgrn tilretteleegges hurtigst muligt. Den tidsmassige
tilretteleeggelse er individuel og athengig af kraeftform, barnets almentilstand og behov. Der op-
stilles saledes ikke forlgbstid herfor.

Det fremgar af de enkelte behandlingsprotokoller, hvor lang tid, der ma ga imellem de enkelte
behandlingselementer.
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9 Udredning for kreeft 1 thorax, abdomen, knogler og
blgddele

9.1 Undersggelsesforlgbet

Fglgende undersggelser bgr gennemfgres hos bgrn med begrundet mistanke om kreft i thorax,
abdomen, knogle og blgddele:

e Klinisk undersggelse

e Blodprgver efter lokal instruks

e Ultralydsscanning af abdomen ved tumor i abdomen

® MR- eller CT-scanning af tumoromradet og de tilgreensende regioner. Generelt velges,
hvis muligt, MR-scanning, medmindre protokollen for den tentative diagnose foreskri-
ver anden type af scanning

Det er vigtigt, at der gennemfores MR- eller CT-scanning af tumor, for der foretages nalebi-
opsi fra tumor af hensyn til tolkningen af scanningen. Hos yngre bgrn, som skal MR-skannes i
fuld bedgvelse, vil det optimale forlgb vere at foretage en orienterende ultralydsundersggelse af
tumor uden bedgvelse den dag, patienten ankommer til bgrneafdelingen med hgjt specialiseret
funktion med henblik pa at foretage den ultralydsvejledte biopsi af tumor i samme bedgvelse
som MR-scanningen naste dag. Dette kraever ekstra lang scannings- og narkosetid. Hvis akut
vurdering af scanningen giver betydelig kreftmistanke, bgr der i samme bedgvelse lagges tun-
neleret centralt venekateter. Hos bgrn, der kan MR-skannes uden fuld bedgvelse, bgr der, hvis
kraftmistanken er sterk, tages ultralydsvejledt biopsi af tumor og anlegges tunneleret centralt
venekateter 1 samme bedgvelse.

MDT-konference atholdes om den videre udrednings- og behandlingsplan, herunder stillingta-
gen til, om der skal udtages vevsprgve eller startes behandling uden vavsprgve (Wilms tumor).
Hyvis der skal udtages vevsprgve, besluttes hvorfra og hvordan dette ggres.

e Grovnalsbiopsi fra tumor udtages af radiolog ultralydsvejledt eller af kirurg ved opera-
tion. Prgven sendes til patologi, kromosomdiagnostik, molekylarbiologisk diagnostik
og evt. mikrobiologisk diagnostik

MDT-konference fastlegger diagnose, undertype og videre udredningsplan ud fra de forelgbige
resultater.

@vrige udredningsprogram kan afhaengigt af histologisvar omfatte:
(visse undersggelser udfgres evt. tidligere i forlgbet baseret pa en tentativ diagnose):
e (T-scanning af thorax
e Ultralydsscanning af abdomen
e MR-scanning af abdomen
e PET-CT-scanning af hele kroppen
e Knogleskintigrafi
e MIBG-skintigrafi
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e Knoglemarvsundersggelse
e Undersggelse af rygmarvsvasken
MDT-konference fastlegger endelig diagnose, undertype, stadie og behandlingsplan.

e Ved kreeft, hvor der skal gives kemoterapi, anlegges tunneleret centralt venekateter

e Ved kreeft, hvor kemoterapien inkluderer cisplatin eller carboplatin, undersgges nyre-
funktionen ved EDTA-clearance og hgrelsen med hgreprgve (audiometri)

e Ved kreeft, hvor kemoterapien inkluderer anthracykliner, undersgges hjertefunktionen af
bgrnekardiolog ved ekkokardiografi

9.2  Fastleggelse af diagnose og stadieinddeling

Endelig diagnose og stadium fastlegges af MDT, se forrige afsnit.

9.3  Specifik sygepleje og understgttende behandling

Varierer athengig af sygdommens karakter og placering, dvs hvilke organer og knogler der er
involveret f.eks. andedratsbesvar, abdominalsmerter, gget abdominalomfang samt problemer
relateret til bevaegeapparatet — gangbesver eller anden funktionsnedszttelse.

9.4  Kommunikation og inddragelse

Se afsnit 5.6. Information gives enten af bgrnelege med speciel viden indenfor onkologi eller
kirurgisk speciallege

9.5 Beslutning

Den relevante MDT-konference beslutter, hvordan udredningen skal forega, og hvilken behand-
ling patienten anbefales.

9.6  Ansvarlig

Bgrneafdelingen med hgjt specialiseret funktion indenfor onkologi er ansvarlig for, at den rele-
vante MDT-konference treffer beslutning om, hvilken behandling og pleje patienten anbefales.

9.7  Registrering

AFB30B | Kreeft hos bgrn: udredning start, fgrste fremmgde

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

® Dbesgg / indleggelse pa stamafdeling

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

afdeling

Paraklinisk afdeling defineres som radiologiske, fysiologiske og nuklearmedicinske afdelinger.

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

se 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 leege og speciallege direkte til paraklinisk afdeling til
udredning i pakkeforlgb for organspecifik krafttype skal paraklinisk afdeling, som verende

stamafdeling, registrere fgrste fremmgde.

Nar udredningen er afsluttet, og der tages klinisk beslutning vedrgrende tilbud om initial be-

handling, registreres en af fglgende koder:

AFB30C1

Kreeft hos bgrn: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB30C1A

Kreeft hos bgrn: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB30C2

Kreeft hos bgrn: beslutning: initial behandling ikke relevant

AFB30C2A

Kreeft hos bgrn: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden behand-
ling

Klinisk beslutning vedrgrende initial behandling vil for de fleste forlgb ske ved den multidisci-

plinzre konference. Beslutningen kan dog ogsa tages, og dermed registreres, ved beslutning om

initial behandling uden multidisciplinar konference.

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

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkreftes, registreres

AFB30X1

Kreeft hos bgrn: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB30X2

Kreeft hos bgrn: slut, pakkeforlgb patientens gnske

PAKKEFORL@B FOR KRAFT HOS BZRN SIDE 57 AF 81




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

9.8  Forlgbstid

Udredningen og behandlingen af kraeft hos bgrn tilretteleegges hurtigst muligt. Den tidsmassige
tilretteleeggelse er individuel og athaengig af kraeftform, barnets almentilstand og behov. Der op-
stilles saledes ikke forlgbstid herfor.
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10 Initial behandling af kreft 1 thorax, abdomen, knogler
og blgddele

10.1 Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Behandlingsmodaliteterne er kemoterapi, evt. suppleret med operation og/eller straleterapi.

Principperne for behandling af kraft i thorax, abdomen, knogler eller blgddele hos bgrn er an-
fgrt i de internationale protokoller, som anvendes pa bgrneafdeling med hgjt specialiseret funk-
tion inden for onkologi i Danmark. Tabel 6 giver en oversigt over behandlingsvarighed inklusi-
ve varighed af de behandlingsfaser, der kreever hyppige indleggelser. Vedrgrende behandling af
Iymfekreaft hos bgrn henvises til kapitel 10.

Tabel 6 Protokoller som aktuelt anvendes til behandling af kraeft i thorax, abdomen, knogler el-
ler blgddele, november 2011.

Diagnose Protokol Intensiv | Ikke- Straler Samlet be-
kemo- intensiv handlings-
terapi kemoterapi varighed

Kraeftiblgd- |EpSSG RMS 9 mdr. Ofte 9-12 mdr.

dele 2004

Non-rhabdo 9 mdr. Ofte 9 mdr.
EpSSG 2005

Ewings sar- Euro-Ewing 99 | 12 mdr. Ofte 12 mdr.

kom

Osteosarkom | Euramos 1 9-11 mdr. |13-15 mdr. 9-24 mdr.

Hepatoblastom | Siopel 4 og 6 6 mdr. Sjeldent |6 mdr.

Inoperabel he- | Ovenstaende
patoblastom suppleres med

lever-
transplantation
Kimcelletumor | UKCCSG 2005 |6 mdr. Sjeldent | 6 mdr.
Germ cell tu-
mours
Neuroblastom |HR-NBL-1- 6 mdr. 6 mdr. 3 uger 12 mdr.
SIOP inkl auto-
log stam-
celle
transplan-
tation
SIOP LINES 0-6 mdr. Sjeldent | 0-6 mdr.
unresectable
neuroblastoma
Retinoblastom | Protokol for be- |6 mdr. Lokalt 6 mdr.
handling af re-
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tinoblastom i
Danmark

Wilms tumour | SIOP Wilms tu- |2-10 mdr. Sjeldent | 2-10 mdr.
mour 2001

Malignt lym- | Se tabel 5, afsnit

fom 10.1

*Intensiv kemoterapi betyder behandling med hyppige indlaeggelser til behandling eller pa
grund af bivirkninger. Ikke-intensiv kemoterapi foregar overvejende ambulant.

Praeoperativ kemoterapi

Langt hovedparten af bgrnene behandles med kemoterapi af 1-5 maneders varighed, inden bar-
net opereres. Formalet er at fa tumoren til at skrumpe sa meget, at den kan fjernes, uden at ind-
grebet bliver invaliderende for barnet. Kemoterapien bestar enten af 1 dags varende ugentlige
injektioner, der kan gives i afdelingens dagafsnit, eller af op til 5 dages indleggelse med infusi-
on af op til 5 forskellige slags kemoterapeutika under konstant intravengs vaskebehandling.

Formalet med praoperativ kemoterapi er ligeledes at behandle mikrometastaser inden operatio-
nen, da operationen kraver 2-3 ugers pause i kemoterapi.

Efter 1-3 maneder foretages kontrolscanninger (MR-,CT- eller PT-CT) for at vurdere tumor-
svind med henblik pa at planlagge operationen til det optimale tidspunkt.

Operation
Operation af sarkomer foregar pa afdeling med hgjt specialiseret funktion inden for sarkombe-
handling.

Operation for intraabdominale tumorer er centraliseret til bgrnekirurgisk afdeling med hgjt spe-
cialiseret funktion.

Efter operation afventes svar pa den histologiske undersggelse, der har betydning for valget af
postoperativ behandling.

Postoperativ kemoterapi

I de fleste tilflde fortsattes i henhold til protokol med kemoterapi i 1-8 maneder afh@ngigt af
tumortypen, enten med de samme stoffer eller med andre stoffer, athengig af effekten af den
praoperative kemoterapi.

Postoperativ straleterapi
Postoperativ straleterapi anvendes til cirka 40% af bgrn med kreeft i thorax, abdomen, knogler
eller blgddele i henhold til den pageldende behandlingsprotokol. De faktorer, der har betydning
for valg af straleterapi, er:

e Kreftens histologi

e Kraftens primare lokalisation

e Effekten af den praoperative behandling

e (Graden af operativ radikalitet

e Mengden af levende kraftceller i den fjernede tumor
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Straleterapi undgas helst til bgrn under 5 ar pa grund af risikoen for vaekstforstyrrelser i det be-
stralede omrade. Eventuel straleterapi af bgrn under 6-8 ar ma forga i daglig fuld bedgvelse (14-
35 behandlingsdage).

I de fleste tilfeelde fortsaetter den postoperative kemoterapi sidelgbende med straleterapien.

Stralebehandling af bgrn og unge gives i stadig stigende grad som partikelbestraling (protonbe-
straling), da denne type bestraling medfgrer mindre straling mod det omgivende vaev og dermed
mindre risiko for sene stralefglger. Indtil der etableres mulighed for partikelbestraling i Dan-
mark medfgrer dette, at patient og foraeldre ma opholde sig i udlandet for at fa denne behand-
ling, oftest i en 2 maneders periode.

For alle bgrn med kreft i thorax, abdomen, knogler eller blgddele galder, at behandlingseffek-
ten vurderes ved gentagne MR- eller CT-scanninger under behandlingen. I gennemsnit skannes
patienterne hver 3. maned, og der udfgres saledes i gennemsnit 3-4 MR- eller CT-scanninger
som kontrol af behandlingen hos en patient med kraft i thorax, abdomen, knogler eller blgddele.

10.2 De hyppigst opstaede komplikationer
Se afsnit 6.2

10.3  Specifik sygepleje og understgttende behandling
Se afsnit 6.3.

Sygeplejen retter sig mod de s@rlige problemstillinger og behov relateret til sygdommens art og
placering, f.eks. amputationer, ekstremitetsbevarende kirurgi, pleje af dran, sar, stomi, urinkate-
ter.

10.4  Specifik rehabilitering og palliation
Se afsnit 6.4.

Derudover retter den specifikke rehabilitering og palliation sig mod de behov, som patienten har
athengig af sygdommens art, placering og behandling. F.eks oplaring i stomipleje, serlige
genoptreningsbehov ved funktionsnedsa&ttelse f.eks. efter amputation eller ekstremitetsbeva-
rende kirurgi og behov for s@rlige hjelpemidler.

Specielt skal understreges, at bgrn og unge, der under deres vekst er behandlet for hoved-
halskreeft med straleterapi (og kirurgi), forventelig vil have vasentlige senfglger og betydelige
morbiditetsrisici pa lang sigt som fglge af de mange vaevsstrukturer (mundslimhinder og tender,
blodkar, nerver, knogler og muskler), funktioner (tygge, synke, tale, mimik, samt nakke, skulder
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og arm funktioner etc.), sanseorganer (syn, smag, lugt og hgrelse etc.) og hormonproducerende
kirtler (stofskifte etc.) i dette komplekst bergrte omrade. Der vil derfor vare et betydeligt og
langvarigt behov for specifik rehabilitering og palliation i tilknytning til de mulige problemstil-
linger og behov, der er nevnt i afsnit 8.4 vedrgrende hjernen. Den professionelle handtering
heraf vil derfor involvere mange sundhedsprofessionelle i radgivende, behandlende og kontrol-
lerende teams bade pa kort og lang sigt.

10.5 Kommunikation og inddragelse

Information gives enten af bgrnelaege med speciel viden indenfor onkologi eller kirurgisk speci-
allege.

Der indhentes informeret samtykke.

Ved opstart af behandlingen drgftes forventninger til forlgbet med patient og foraldre, herunder
hvilke roller og opgaver personale hhv. foreldre tager.

Under behandlingen informeres patienten og familien Igbende om forlgbet af behandlingen her-
under om alvorlige behandlingskomplikationer, resultaterne af eventuelle kontrolundersggelser
og eventuelle @ndringer af den tidligere skitserede behandlings og plejeplan pa denne baggrund.
Hvis behandlingsprotokollen indeholder randomisering, er der serlig information, nar patienten
og familien skal tage stilling til, om barnet skal indga i randomiseringen.

10.6 Beslutning

Nar diagnosen er fastlagt, vil behandlingen fremga af den internationale protokol for den pa-
geldende sygdom, som patienten behandles efter. Hvis resultater af kontrolundersggelser gen-
nemfgrt under behandlingen giver anledning til at diskutere den tidligere fastlagte behandlings-
plan, foregar dette ved MDT-konference.

10.7 Ansvarlig

Bgrneafdelingen med hgjt specialiseret funktion inden for onkologi er primert ansvarlig for be-

handling og pleje i denne fase efter konference med MDT og beslutter ligeledes, efter konferen-

ce med MDT, den videre behandling og pleje som resultat af de evalueringsundersggelserne, der
ggres 1 Igbet af behandlingsforlgbet.

10.8 Registrering

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

PAKKEFORL@B FOR KRAFT HOS BZRN SIDE 62 AF 81



AFB30F1 | Kreeft hos bgrn: initial behandling start, kirurgisk

AFB30F2 | Kreeft hos bgrn: initial behandling start, medicinsk

AFB30F3 | Kreeft hos bgrn: initial behandling start, stralebehandling

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

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

Neoadjuverende og anden forberedende behandling regnes ligeledes for start pa initial behand-
ling, jeevnfgr beskrivelsen for kreft hos bgrn. Ved fx indledende stralebehandling forud for ope-

ration er start af initial behandling ved stralebehandlingens start.

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

Hyvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkreftes, registreres

AFB30X1 | Kreeft hos bgrn: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB30X2 | Kreeft hos bgrn: slut, pakkeforlgb patientens gnske

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

10.9 Forlgbstid

Udredningen og behandlingen af kraft hos bgrn tilretteleegges hurtigst muligt. Den tidsmeassige
tilretteleeggelse er individuel og athaengig af kraeftform, barnets almentilstand og behov. Der op-
stilles saledes ikke forlgbstid herfor.

Det fremgar af de enkelte behandlingsprotokoller, hvor lang tid, der ma ga imellem de enkelte
behandlingselementer.
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11 Oversigtsskema for leukemi

Klinisk handling

Logistisk handling

Information til pa-
tienten

Indgang til pakkeforlgbh

Ansvarlig in-
stans/afdeling

Beslutning: Almen praksis

finder mistanke om kreft

Henvisning sendes akut til
bgrneafdeling med hoved-

funktion

Videre forlgb

Almen praksis

Bgrneafdeling med hoved-

funktion:

=  Klinisk undersggelse
=  Blodprgver

= Rgntgen af thorax

Henvisning modtaget

= Svarsamtale

=  Informeret sam-
tykke

= Videre forlgb

Bgrneafdeling
/Radiologisk afdeling

eller speciallege

Beslutning: Bgrneafdeling | Akut telefonisk henvisning til | *  Begrundet mis- Bgrneafdeling
med hovedfunktion finder | bgrneafdeling med hgjt speci- tanke om kreeft
begrundet mistanke om aliseret funktion indenfor on- | =  Videre forlgb
kraeft kologi .
Udredning ‘
Visitation til pakkeforlgb: | ®  Henvisning modtaget en | Indkaldelse til under- | Bgrneafdeling med
bgrneonkologisk afde- spgelsesprogram hgjtspecialiseret
ling med hgjt specialise- funktion indenfor on-
ret funktioniveau. kologi
=  Booking:
undersg@gelsesprogram
Undersggelsesprogram: Forsendelse af materiale til Videre forlgb Bgrneafdeling med
=  Klinisk undersggelse patolog, flowcytometri, kro- hgjtspecialiseret

=  Blodprgver
=  Ekkokardiografi
(Folgende underspgelser

udfgres evt. i fuld bedpvel-

se)

=  Knoglemarvsundersg-

gelse

=  Evt. undersggelse af

rygmarvsvaske inklu-

siv intraspinal kemote-

rapi

=  Evt. anleggelse af
CVK

=  Evt. MR-scanning

mosomundersggelse og andre
molekylarbiologiske under-

spgelser

funktion indenfor on-

kologi
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Histologisvar og flowcy-

Svar til udredende afdeling

Patologiafdelingen

gelse evt. i fuld bedg-
velse (ca. 61 alt)

= Blodprgver

tometrisvar
Beslutning: =  Booking: konsultation Indkaldelse: konsul- MDT-konference
Kemoterapi =  Booking: kemoterapi tation
=  Booking: lumbalpunktur
1 fuld bedg@velse
Initial behandling ‘
Konsultation = Svarsamtale Bgrneafdeling med
= Informeret sam- | hgjtspecialiseret
tykke til behand- | funktion indenfor on-
ling kologi
= Indkaldelse: ke-
moterapi
= Videre forlgb
Kemoterapi = Eventuel booking: strale- | =  Eventuel indkal-
Lumbalpunktur evt. i fuld terapi (<5% far stralete- delse: straletera-
bedgvelse med intraspinal rapi) pi
kemoterapi (ca. 20 1 alt) =  Booking: statusunder- = Indkaldelse: sta-
spgelse tusundersggelse
= Videre forlgb
Statusundersggelse: Videre forlgb Bgrneafdeling med
=  Knoglemarvsundersg- hgjtspecialiseret

funktion indenfor on-

kologi

Beslutning:
Kontrol

Konsultation

=  Booking: kontrol

=  Booking: konsultation

=  Epikrise til: Almen prak-
sis/Praktiserende special-

lege

Indkaldelse: konsul-

tation

Efterforlgbet ‘

= Svarsamtale

=  Informeret sam-
tykke

= Videre forlgb

= Indkaldelse: kon-

trol

MDT-konference

Bgrneafdeling med
hgjtspecialiseret
funktion indenfor on-

kologi
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Kontrol:

Javnlig kontrol i mindst
fem ar og indtil gennem-
fort pubertetsudvikling in-
klusiv klinisk undersggelse

samt blodprgver

=  Svarsamtale
= Videre forlgb

Beslutning:
Kontrol i senfglgeambula-

torium

Epikrise til:
almen praksis

/praktiserende speciallege

Svarsamtale

Mistanke om recidiv

Booking: konsultation

= Indkaldelse til
konsultation

= Videre forlgb,
herunder infor-

meret samtykke

Bgrneafdeling med
hgjtspecialiseret
funktion indenfor on-

kologi
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12 Oversigtsskema for kraft 1 hjerne og rygmarv

Klinisk handling

Logistisk handling | Information til pa- Ansvarlig in-

tienten stans/afdeling
Beslutning: Almen praksis | Henvisning sendes Videre forlgb Almen praksis
finder mistanke om kraeft akut til bgrneafdeling

med hovedfunktion

Bgrneafdeling med hoved-
funktion:

= Klinisk undersggelse
=  MR-scanning eller

eventuel CT-scanning

Henvisning modtaget

= Svarsamtale

= Informeret sam-
tykke

=  Videre forlgb

Bgrneafdeling/ Radiolo-
gisk afd.

Beslutning:
Bgrneafdeling med hoved-
funktion finder begrundet

mistanke om Kkraeft

Visitation til pakkeforlgb:

Akut telefonisk hen-

visning en bgrneon-

kologisk afdeling

med hgjt specialiseret

funktion.

Udredning ‘

Henvisning mod-
taget en bgrneaf-
deling med hgjt
specialiseret
funktion inden-
for onkologi.
Booking:
undersggelses-

program

=  Begrundet mis-
tanke om kreeft
= Videre forlgb

Indkaldelse: undersg-

gelsesprogram

Bgrneafdeling

Bgrneafdeling med hgjt-
specialiseret funktion in-
denfor onkologi / Neuro-

kirurgisk afd.

Undersggelsesprogram:
=  Klinisk undersggelse

=  Synsundersggelse

Booking:

eventuel operation

Videre forlgb

Bgrneafdeling med hgijt-
specialiseret funktion in-

denfor onkologi/ Neuro-

=  Hgreprgve kirurgisk afd./ Radiolo-
=  Blodprgver gisk afd.
= Rgntgen af thorax
=  Eventuel nyrefunkti-
onsundersggelse
=  Eventuel ekkokardio-
grafi
(Fplgende underspgelser
udfpres evt. i fuld bedpvelse)
=  Eventuel shuntanleg-
gelse
=  Eventuel supplerende
MR-scanning
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=  Eventuel undersggelse
af rygmarvsvaeske

=  Eventuel anleggelse af

Informeret sam-

CVK
Beslutning: Ll Booking: kon- Indkaldelse: MDT-konference
= Operation sultation konsultation
] Kemoterapi ] Booking: Ope-
" Straleterapi ration
Ll Kontrol Ll Booking: Ke-
moterapi

= Booking:

o Straleterapi
Konsultation . Svarsamtale Bgrneafdeling med hgijt-

specialiseret funktion in-

tykke til behand- | denfor onkologi
ling
- Videre forlgb
Eventuel operation Forsendelse af mate- | Videre forlgb Neurokirurgisk afd./ Ra-

afdeling

=  Veav til histologisk un- | riale til patologisk diologisk afd.
dersggelse via biopsi afd.

= Eventuel fjernelse af
tumor

=  MR-scanning

Histologisvar Svar til udredende Patologisk afd.

Initial behandling ‘

Informeret sam-
tykke til behand-
ling

Indkaldelse: ke-
moterapi
Indkaldelse: stra-
leterapi

Videre forlgb

Beslutning: = Booking: kon- = Indkaldelse: kon- | MDT-konference
D Kemoteratpi (evt ef- sultation sultation
terfulgt af straleterapi) | = Booking: ke-
D Straleteratpi (evt. ef- moterapi
terfulgt af kemoterapi) | = Booking strale-
. Kontrol terapi
Konsultation = Svarsamtale Bgrneafdeling med hgjt-

specialiseret funktion in-

denfor onkologi
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Kemoterapi Booking: = Indkaldelse: stra-
straleterapi leterapi
= Videre forlgb
Straleterapi Booking: = Indkaldelse: sta- Onkologisk afd.
statusundersggelse tusundersggelse
= Videre forlgb
Statusundersggelse: Videre forlgb Bgrneafdeling med hgjt-

=  MR-scanning evt. i fuld
bedgvelse (ca. 4 1 alt)

=  Eventuel hjerte- og ny-
reundersggelse

=  Hgreprgve

specialiseret funktion in-

denfor onkologi

Beslutning: =  Booking: kontrol | Indkaldelse: konsulta-
Kontrol =  Booking: konsul- | tion
tation
=  Epikrise til: Al-
men prak-
sis/praktiserende
speciallege
Afslutning pa pakkeforlgb
Konsultation =  Svarsamtale
= Informeret sam-
tykke
=  Videre forlgb
= Indkaldelse: kon-
trol
Kontrol: =  Svarsamtale
Jeevnlig kontrol i mindst fem = Videre forlgb
ar og indtil gennemfgrt pu-
bertetsudvikling inklusiv
klinisk undersggelse, blod-
prgver samt MR-scanning i
fuld bedgvelse (ca. 10 i alt)
Beslutning: Epikrise til: Svarsamtale

Kontrol i senfglgeambulato-

rium

almen praksis
/praktiserende speci-

allege

MDT-konference

Bgrneafdeling med hgjt-
specialiseret funktion in-

denfor onkologi

Mistanke om recidiv

Booking: konsultati-

on

= Indkaldelse til
konsultation

= Videre forlgb,
herunder informe-

ret samtykke

Bgrneafdeling med hgijt-
specialiseret funktion in-

denfor onkologi
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13 Oversigtsskema for lymfekraft pa halsen

Klinisk handling

Beslutning: Almen
praksis eller speciallege
i gre-nzese-hals finder

mistanke om Kraeft

Logistisk handling

Henvisning sendes
akut til bgrneafdeling
med hovedfunktion

Information til pa-
tienten

Videre forlgb

Ansvarlig in-
stans/afdeling

Indgang til pakkeforlgb ‘

Almen praksis / speciallege i

gre-nese-hals

Bgrneafdeling med ho-

vedfunktion:

=  Klinisk undersggel-
se

= Rgntgen af thorax

=  Blodprgver

= Ultralyd af hals,
armhuler, lysker og

Henvisning modtaget

= Svarsamtale

= Informeret sam-
tykke

= Videre forlgb

Bgrneafdeling /
Radiologisk afd.

vedfunktion finder be-
grundet mistanke om
kreeft

Visitation til pakkefor-
1gb:

deling med hgjt specia-
liseret funktion inden-

for onkologi.

= Henvisning mod-
taget pa en bgrne-
afdeling med hgjt
specialiseret funk-
tion indenfor on-
kologi

=  Booking:
undersggelses-

program

=  Videre forlgb

Indkaldelse: undersg-

gelsesprogram

abdomen
Beslutning: Akut telefonisk hen- = Begrundet mis- Bgrneafdeling
Bgrneafdeling med ho- | visning til en bgrneaf- tanke om kreeft

Udredning ‘

Bgrneafdeling med hgjtspeci-
aliseret funktion indenfor on-

kologi

Undersggelsesprogram:

=  Klinisk undersggel-
se

=  Blodprgver

=  Ekkokardiografi

=  Eventuel lunge-
funktionsundersg-
gelse

= Ultralyd af hals,
armhuler, lysker og

Booking:

Operation

Videre forlgb

Bgrneafdeling med hgjtspeci-
aliseret funktion indenfor on-
kologi /

Radiologisk afd.
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abdomen
(Folgende underspgel-
ser udfgres evt. i fuld
bedgpvelse)
=  MR-scanning af
hals, thorax og ab-

domen
=  Eventuel PET-
scanning
Operation Forsendelse af mate- Videre forlgb Kirurgisk afd./
=  Fjernelse af hel riale til patolog, flow- re-nase-halsafd.
lymfeknude cytometri, kromosom-
=  Eventuel knogle- undersggelse og andre
marvsundersggelse | molekylarbio-logiske
=  Eventuel undersg- undersggelser samt
gelse af rygmarvs- eventuel mikrobiolog
vaske inklusiv
intraspinal kemote-
rapi
=  Eventuel anleggel-
se af CVK
Histologisvar og flow- Svar til udredende af- Patologisk afd. /
cytometrisvar deling Klinisk immunologisk afd.
Beslutning: =  Booking: konsul- | Indkaldelse: MDT-konference
Kemoterapi tation konsultation
=  Booking: kemote-
rapi
Initial behandling
Konsultation =  Svarsamtale Bgrneafdeling med hgjtspeci-
=  Informeret sam- aliseret funktion indenfor on-
tykke til behand- kologi
ling
= Indkaldelse: ke-
moterapi
=  Videre forlgb
Kemoterapi Videre forlgb
MR-, CT- og/eller PET- Videre forlgb Radiologisk afdeling
scanning
Beslutning: Booking: = Indkaldelse: stra- MDT-konference

= Straleterapi

=  Kemoterapi

strale- eller kemoterapi

le- eller kemotera-

pi
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Videre forlgb

= Rgntgen af thorax

=  Hjerte- og nyreun-
dersggelser

= Ultralydsscanning

(Folgende underspgel-

ser udfpres evt. i fuld

bedgvelse)

=  Eventuel knogle-
marvundersggelse

=  MR-scanning

=  PET/CT-scanning
eller CT-scanning

=  Eventuel knogle-

Kemoterapi Booking: = Indkaldelse: sta-

Straleterapi statusundersggelse tusundersggelse
=  Videre forlgb

Statusundersggelse: Videre forlgb

Bgrneafdeling med hgjtspeci-
aliseret funktion indenfor on-
kologi /

Onkologisk afd.

Konsultation

tation

=  Epikrise til: Al-
men prak-
sis/praktiserende

speciallege

skintigrafi
Beslutning: =  Booking: kontrol Indkaldelse: konsulta- | MDT-konference
Kontrol =  Booking: konsul- | tion

Efterforlgbet ‘

Svarsamtale
Informeret sam-
tykke

Videre forlgb
Indkaldelse: kon-

trol

Kontrol:

Javnlig kontrol i mindst
fem ar og indtil gen-
nemfgrt pubertetsudvik-
ling inklusiv klinisk un-
dersggelse, blodprgver,
ultralydsundersggelse,
rgntgen af thorax samt
eventuel CT- eller MR-
scanning (i fuld bedg-

velse)

Svarsamtale
Videre forlgb

Bgrneafdeling med hgjtspeci-
aliseret funktion indenfor on-

kologi
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Beslutning:
Kontrol i senfglgeambu-

latorium

Epikrise til:
almen praksis
/praktiserende special-

leege

Svarsamtale

Mistanke om recidiv

Booking: konsultation

= Indkaldelse til
konsultation

= Videre forlgb,
herunder informe-

ret samtykke

Bgrneafdeling med hgjtspeci-
aliseret funktion indenfor on-

kologi
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14 Oversigtsskema for kraft 1 thorax, abdomen, knogler
og blgddele

Klinisk handling

Indgang til pakkeforlgb ‘

Beslutning: Almen

praksis finder mistanke

Logistisk handling

Henvisning sendes

akut til bgrneafdeling

Information til pa-
tienten

Videre forlgb

Ansvarlig in-
stans/afdeling

Almen praksis

om kreft med hovedfunktion
Bgrneafdeling med ho- | Henvisning modtaget =  Svarsamtale Bgrneafdeling /
vedfunktion: =  Informeret sam- Radiologisk afd. /
=  Klinisk undersggel- tykke Kirurgisk afd.
se =  Videre forlgb
= Rgntgen af thorax
=  Eventuel ultralyd af
abdomen
=  Eventuel MR-
scanning
=  Eventuel ultralyd af
tumor
=  Eventuel rgntgen af
tumor
=  Blodprgver
Beslutning: Akut telefonisk hen- = Begrundet mis- Bgrneafdeling
Bgrneafdeling med ho- | visning til en bgrneaf- tanke om kreeft

vedfunktion finder be-
grundet mistanke om
kreeft

Udredning ‘

Visitation til pakkefor-
lgb:

deling med hgjt specia-
liseret funktion inden-

for onkologi

=  Henvisning mod-
taget af en bgrne-
afdeling med hgjt
specialiseret funk-
tion indenfor on-
kologi

=  Booking:
undersggelses-

program

=  Videre forlgb

Indkaldelse: unders@-

gelsesprogram

Bgrneafdeling med hgjtspeci-
aliseret funktion indenfor on-

kologi

Undersggelsesprogram:

=  Klinisk undersggel-

Forsendelse af mate-

riale til patolog og mo-

Videre forlgb

Bgrneafdeling med hgjtspeci-

aliseret funktion indenfor on-

se lekylerbiolog kologi/ Radiolog/
=  Hjerte- nyre- og hg- Kirurg
reprove
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= Ultralydsscanning
af abdomen

=  Blodprgver

(Folgende underspgel-

ser udfpres evt. i fuld

bedgpvelse)

=  MR-scanning

= (CT-scanning

=  PET-scanning

=  Knoglemarvsunder-
spgelse

=  Skintigrafi (knogle
og/eller MIBG)

=  Eventuel undersg-
gelse af rygmarvs-
vaske

= Vavsprgve fra tu-
mor vha ultralyd el-
ler operation

=  Anl®ggelse af CVK

Histologi- og moleky-

leerbiologisk svar

Svar til udredende af-

deling

Patologisk afd. /
Patologisk afd. med moleky-
leerbiologisk ekspertise

Beslutning:

=  Booking: konsul-

Indkaldelse: konsulta-

=  Preoperativ kemo- tation tion
terapi =  Booking: preop-
=  Operation erativ kemoterapi
=  Booking: operati-
on
Initial behandling
Konsultation =  Svarsamtale
=  Informeret sam-
tykke til behand-
ling
=  Indkaldelse:
preoperativ ke-
moterapi
= Indkaldelse: ope-
ration
=  Videre forlgb
Preeoperativ kemoterapi | Booking: = Indkaldelse: ope-
=  MR/CT-scanning operation ration

(efter 1-3 maneder)

=  Videre forlgb

MDT-konference

Bgrneafdeling med hgjtspeci-
aliseret funktion indenfor on-

kologi
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Operation

=  Booking: kemot-
erapi
=  Forsendelse af

materiale til pato-

= Indkaldelse: ke-
moterapi
= Videre forlgb

Kirurgisk afd.

log
Histologisvar Svar sendes til behand- Patologisk afd.
lende afdeling
Beslutning: = Booking: stralete- | = Indkaldelse: stra- MDT-konference

=  Rgntgen af thorax

=  Ekkokardiografi

= Nyrefunktionsun-
dersggelse

=  Hgreprgve

= Ultralydsscanning

(storstedelen af fplgende

undersggelser udfpres

evt. i fuld bedpvelse)

=  Knoglemarvunder-
spgelse

= (CT- eller MR-
scanning (ca. 3-4 i

= Kemoterapi rapi leterapi
= Straleterapi = Booking: kemote- | = Indkaldelse: ke-
rapi moterapi
= Kemoterapi Booking: = Indkaldelse: sta- Bgrneafdeling med hgjtspeci-
=  MR/CT-scanning Statusundersggelse tusundersggelse aliseret funktion indenfor on-
=  Videre forlgb kologi
Straleterapi Booking: = Indkaldelse: sta- Onkologisk afd.
statusundersggelse tusundersggelse
=  Videre forlgb
Statusundersggelse: Videre forlgb Bgrneafdeling med hgjtspeci-

aliseret funktion indenfor on-

kologi

Konsultation

tation

=  Epikrise til: Al-
men prak-
sis/praktiserende

speciallege

=  Svarsamtale
=  Informeret sam-
tykke

alt)
=  Skintigrafi (Knogle

og/eller MIBG)
Beslutning: =  Booking: kontrol Indkaldelse: konsulta- | MDT-konference
Kontrol =  Booking: konsul- | tion

Efterforlgbet ‘

Bgrneafdeling med hgjtspeci-
aliseret funktion indenfor on-

kologi
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= Videre forlgb
= Indkaldelse: kon-
trol

Kontrol:

Jaevnlig kontrol i mindst
fem ar og indtil gen-
nemfgrt pubertetsudvik-
ling inklusiv klinisk un-
dersggelse, blodprgver,
ultralydsundersggelse,
rgntgen af thorax samt
eventuel CT- eller MR-
scanning (i fuld bedg-

velse)

= Svarsamtale
= Videre forlgb

Beslutning:
Kontrol i senfglgeambu-

latorium

Epikrise til:
almen praksis
/ praktiserende special-

lege

Svarsamtale

Mistanke om recidiv

Booking: konsultation

= Indkaldelse til
konsultation

= Videre forlgb,
herunder informe-

ret samtykke

Bgrneafdeling med hgjtspeci-
aliseret funktion indenfor on-

kologi
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15 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).

Forlgbstider for kraeft hos bgrn:

Fra henvisning modtaget til forste fremmgde pa udredende
afdeling

1 kalenderdag

Udredningen og behandlingen af kraft hos bgrn tilretteleegges hurtigst muligt. Den tidsmeassige
tilretteleeggelse er individuel og athengig af kraeftform, barnets almentilstand og behov. Der op-

stilles saledes ikke faglig begrundet forlgbstid herfor.

I de enkelte delelementer i pakkeforlgbene vil en detaljering af visse forlgbstider fremga.
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16 Registrering kreft hos bgrn

Registreringsoversigt - Pakkeforlgb for kraft hos bgrn

16.1 Pakkeforlgb start

AFB30A |Kreeft hos bgrn: henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for kraeft hos bgrn skal registreres, nar henvisning
til pakkeforlgb for kreeft hos bgrn modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurderes, at be-
skrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jevnfgr pakkeforlgbsbeskrivelsen
uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra ekstern part, eget
sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

16.2 Udredning start

AFB30B | Kreeft hos born: udredning start, fgrste fremmgde

Registreres ved patientens fgrste fremmgde til udredning i pakkeforlgb for kreeftomradet.

Fgrste fremmgde kan omfatte:
e besgg pa paraklinisk afdeling i henvisningsperioden, som assistance til stamafdeling
® Dbesgg / indleggelse pa stamafdeling
e besgg pa paraklinisk afdeling efter henvisning til pakkeforlgb med start pa paraklinisk
afdeling

Paraklinisk afdeling defineres som radiologiske, fysiologiske og nuklearmedicinske afdelinger.

Hvis stamafdelingen har modtaget henvisning til pakkeforlgb og bestiller undersggelse i henvis-
ningsperioden, vil fgrste fremmgde til udredning start svare til dato for pagaldende undersggel-
se 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 leege og speciallege direkte til paraklinisk afdeling til
udredning i pakkeforlgb for organspecifik krafttype skal paraklinisk afdeling, som verende
stamafdeling, registrere fgrste fremmgde.

16.3 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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AFB30C1 | Kreeft hos bgrn: beslutning: tilbud om initial behandling

AFB30C1A | Kreeft hos bgrn: beslutning: tilbud om initial behandling i udlandet

AFB30C2 | Kreeft hos bgrn: beslutning: initial behandling ikke relevant

Kreeft hos bgrn: beslutning: initial behandling ikke relevant, overvagning uden behand-

AFB30C2A | .
ling

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

16.4 Behandling start

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

AFB30F1 | Kreeft hos bgrn: initial behandling start, kirurgisk

AFB30F2 | Kreeft hos bgrn: initial behandling start, medicinsk

AFB30F3 | Kreft hos bgrn: initial behandling start, stralebehandling

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

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

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

16.5 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 afkrzaftes, registreres

AFB30X1 | Kreeft hos bgrn: pakkeforlgb slut, diagnose afkraeftet

Hyvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB30X2 | Kreeft hos bgrn: slut, pakkeforlgb patientens gnske
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Disse registreringer kan anvendes pa et hvilket som helst tidspunkt i patientforlgbet, nar dette er
relevant.
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