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Visioner for indsatsen for bgrn og unge med kraft i Danmark

Vision

Behandlingen af barn med kreaft i Danmark er pa et hgijt internationalt niveau, som et resultat
af mange ars arbejde med forskning og udvikling i et teet samspil med det daglige kliniske ar-
bejde. Selv om Danmark ligger pa hgjt niveau i international sammenligning er der stadig po-
tentiale for at udvikle omradet yderligere.

Det danske sundhedsvaesen giver gode forudsatninger for, at Danmark kan veere spydspids pa
en reekke omrader, hvor der fortsat er darlig overlevelse.

Visionen for behandling af bgrn med kraeft skal vere, at vi i Danmark om 10 — 15 ar:

o kan tilbyde udredning, behandling, pleje, rehabilitering og palliation som giver resul-
tater i form af overlevelse, funktionsniveau og livskvalitet pa allerhgjeste niveau, og
pa et niveau der kan male sig med de allerbedste udenlandske centre

e kan tilbyde dette sa teet pa hjemmet som muligt, uden at ga pa kompromis med kvali-
teten pa baggrund af et helhedssyn pa patientens og familiens psykosociale behov

e kan tilbyde lige adgang til den bedste behandling og ekspertise

o har forbedret overlevelsen for alle sygdomsomrader og nedbragt forekomsten af kom-
plikationer og senfalger

e ercentralt placeret i internationale faglige miljger

e har placeret Danmark som et naturligt valg, nar der nedsattes internationale arbejds-
grupper, for at sikre adgang til den bedste og nyeste viden.

Udfordringer

Den faglige udvikling pa omradet de naste 10 — 15 ar forventes at ga i retning af endnu starre
kompleksitet i diagnostik og behandling. Der udvikles nye behandlingsteknikker og ny medi-

cin, som retter sig mod stadig mindre patientgrupper eller som er individuelt tilpasset den en-

kelte patient. Et eksempel herpa er behandling med CAR-T, hvor det er patientens egne celler,
som modificeres og anvendes i behandlingen.

De nye behandlinger giver mulighed for mere ’personlig medicin’, med pracisionsdiagnostik,
individualiseret behandling og skraeddersyede forlgb til den enkelte patient, som giver per-
spektiver om forbedrede resultater i form af @get overlevelse og feerre senfaglger. Nye avance-
rede behandlinger, som er individuelt tilpassede, stiller nye krav til det organisatoriske og fag-
lige setup i berneonkologien og i de samarbejdende specialer. Den samlede overlevelse efter
kreeftsygdom for bgrn og unge er steget, og antallet af dgdsfald er lille, men 15% af bern og



unge med kreeft der i dag. Langt de fleste af disse dgr af deres sygdom inden for de farste 5
ar. Ca. 20 % af dedsfaldene skyldes toksicitet, og for patienter med ALL er det 50 % af deds-
faldene, som kan forklares ved toksicitet til behandlingen.

Med nye leegemidler og behandlingsteknikker kommer nye bivirkninger og komplikationer,
hvilket understreger behovet for hgjt specialiserede kompetencer med specialviden om de en-
kelte sygdomsgrupper.

Det er helt afggrende for forbedring af behandlingsresultatet, at vi i Danmark kan tilbyde alle
bern og unge med kreft at blive inkluderet i internationale behandlingsprotokoller, sa der er
adgang til de seneste forskningsresultater og den hgjeste ekspertise pa det pagaldende syg-
domsomrade. Deltagelse i protokoller giver adgang til international faglig gennemgang (re-
view) af diagnostiske undersggelser, som kan give barnet stor sikkerhed for preecis diagnose
og korrekt behandlingsplan. Langt hovedparten af bgrn og unge med kraeft i Danmark inklu-
deres i protokoller, nar der er mulighed for det. Dog er der for nogle sygdomsgrupper interna-
tionale protokoller, som ikke abnes i Danmark, og for andre sygdomsgrupper findes der ikke
protokoller. Det vil have stor betydning, at alle barn, der har mulighed for det, tilbydes delta-
gelse i en behandlingsprotokol.

For de deltagende bgrneonkologiske centre kan varetagelse af, og deltagelse i, behandlings-
protokoller medfare en stor administrativ byrde og et stort resursetreek. Samtidig kraever del-
tagelse i samarbejde om internationale protokoller, at der er steerke og robuste rammer for
forskning, samt aktiv deltagelse i internationale faglige netvaerk med omfattende mgdeaktivi-
tet og internationalt samarbejde.

Udviklingen med stigende subspecialisering og individualiseret behandling betyder, at forsk-

ningen i tiltagende grad skal veere teet integreret med det kliniske arbejde, bade for at sikre pa-
tienterne deltagelse i protokoller, at der sker en hurtig implementering af forskningsresultater

i behandlingen, samt at de kliniske erfaringer kan smitte af pa forskningen.

Fastholdelse og forbedring af behandlingsresultaterne i de kommende ar forudsatter en mal-
rettet indsats og gget samarbejde mellem de behandlende centre, s man understgtter handte-
ringen af den ggede kompleksitet og den stigende subspecialisering i faget, fastholder og ud-
bygger forskning og internationalt samarbejde og giver enheder med de ngdvendige kompe-
tencer i et 10 — 15 arigt perspektiv, og med robusthed til at sikre faglig udvikling, forskning
0g uddannelse af fremtidens specialister.

Behandlingsforlgbet er en stor belastning for patienten, foreeldre og seskende med negative
konsekvenser for familiens trivsel og barnets skolegang og sociale trivsel. Forskningen viser,
at sociale vilkar som indkomst, uddannelse og antal sgskende har betydning for behandlings-
resultatet. Forskning viser desuden, at behandlingsforlgbet belaster familiens funktion i form
af praktiske og logistiske udfordringer, herunder gkonomiske belastninger, &ndret familiedy-
namik samt a&ndrede relationer til skole, arbejdsplads og sociale netvark. Studier har vist, at
optimal statte fra sundhedsprofessionelle, kontinuitet i forlgbet og kontakt med det samme
personale igennem forlgbet nedsatter den psykiske belastning hos foraeldrene.

Det er vigtigt, at organiseringen giver adgang til den bedste behandling uanset bopel og re-
surser. Pa et hgjt specialiseret omrade med fa patienter som kraeft hos bgrn vil der vaere situa-
tioner, hvor hensynet til at yde den hgjeste kvalitet kommer far hensyn til naerhed. Her skal



organiseringen understgtte familierne i at mestre de langvarige og vanskelige behandlingsfor-
leb med mindst mulige konsekvenser for patienter, foreeldre og seskende.

Malet skal veere at familierne sa vidt muligt kan fastholde deres normale liv i forhold til ar-
bejde, skolegang og sociale relationer. Organiseringen skal finde en balance mellem adgang
til den hgjeste ekspertise og hensynet til familiernes hverdag. Virtuelle konsultationer, be-
handling i hjemmet og teet samarbejde mellem centrene kan veere nogle af virkemidlerne til at
opna dette.

Udredning og behandling for hovedparten af sygdomsgrupperne bestar af en indledende fase
pa 1 — 3 maneder, hvor barnet er indlagt meget af tiden. Der er hgj kompleksitet, mange sa-
marbejdsflader til andre specialer og hgj behandlingsintensitet med stor risiko for komplikati-
oner. Korrekt diagnostik og stratificering har stor betydning for det endelige resultat, og der er
brug for ekspertkompetencer i forhold til de enkelte sygdomsgrupper for at sikre dette. Dertil
er det afgarende, at der er kompetencer til stede i forhold til sygdoms- og behandlingsrelate-
rede komplikationer og den korrekte handtering af disse.

Den indledende fase efterfalges af en leengerevarende fase, som for den stgrste sygdoms-
gruppe ALL typisk er pa 12 — 24 maneder, hvor behandlingsregimet er fastlagt og der er en
mere stabil behandlingsintensitet med feerre indleeggelsesdage og ferre planlagte kontakter
med sygehuset. Der er dog ofte behov for kontakt til sygehuset og evt. besgg/indlaeggelse i
forbindelse med episoder med feber eller spargsmal omkring administration af medicin mv.

Patienter med svigt af den primeere behandling pa grund af resistens, progression eller recidiv
af sygdommen udger en gruppe med sarlige udfordringer. Prognosen for denne patientgruppe
er markant darligere end for primar sygdom, idet omkring halvdelen af patienterne dgr, for
nogle undergrupper er mortaliteten endnu hgjere. Der er tale om 40 - 50 patienter arligt i Dan-
mark. For de fleste undergrupper er der i gennemsnit mindre end én patient om aret. Syg-
domsbilledet for patientgruppen er heterogent betinget af lokalisation, tidspunkt for recidiv,
mutation af tumor, resistens for tidligere anvendt terapi.

I modseatning til ved primar sygdom foreligger der i de fleste tilfeelde ikke en anbefalet be-
handling til disse patienter, og selv nar der foreligger en anbefalet behandling, er resultaterne
for disse patienter fortsat langt darlige end for patienter med primar sygdom. Derfor tilbydes
et stigende antal patienter eksperimentel behandling i regi af den nationale fase 1/2 enhed.

Malsatninger

Grundlaget for behandlingen udgeres af internationale behandlingsprotokoller, der samtidig
sikrer tilgang til den nyeste viden om effekt og bivirkninger, adgang til international sparring
om komplekse patientforlgb og en vurdering af eksempelvis skanningsbilleder ved internatio-
nale multidisciplinare teamkonferencer. Organiseringen af bgrneonkologien skal understatte,
at alle bgrn, der har mulighed for det, tilbydes at blive inkluderet i en behandlingsprotokol.
Barn, som ikke kan inkluderes i en protokol, skal sikres hgjest mulig kvalitet i udredning og
behandling, og adgang til den hgjeste ekspertise i forhold til behandlingen af deres sygdom.

Barn og unge med resistens eller recidiv kan vere en gruppe, som der fremadrettet skal veere
seerligt fokus pa. Saledes ber patientforlgb med resistens eller recidiv, som ikke kan inklude-



res i en protokol, drgftes ved national MDT konference mhp. at sikre, at patienter fra hele lan-
det tilbydes den bedst mulige behandling, det vaere sig eksperimentel behandling i fase 1/2
regi i Danmark eller i udlandet, radfgring med internationale eksperter, off-label behandling
baseret pa detaljeret karakteristik af patienterne og international ekspertise

, under hensyntagen til bade faglig ekspertise og narhed.

Forskning er en forudsztning for at fa adgang til deltagelse i internationale behandlingsproto-
koller og adgang til international ekspertise, samt en forudsetning for at blive centralt placeret
I internationale arbejdsgrupper og i det internationale forskningsmiljg. Organiseringen af bor-
neonkologien skal understgtte et steerkt og samarbejdende forskningsmiljg og et teet samspil
mellem forskning og klinik, som fundament for Danmarks deltagelse i det internationale sam-
arbejde og forbedring af resultaterne i de kommende 10 — 15 ar.

Sygeplejen pa de barneonkologiske centre er i dag pa hgjt specialiseret niveau, og er central i
forhold til den daglige handtering af patienterne i den indledende hgj-intensive fase, i monito-
reringen og plejen, og i handteringen af livskrisen familierne befinder sig i, men ogsa i det
lange forlgb, hvor det har stor betydning ift. blandt andet at imgdekomme den sociale ulighed
i behandlingsresultaterne. Dertil vil udviklingen med gget kompleksitet i behandlingen og nye
muligheder for fx hjemmebehandling i dele af behandlingsforlgbet, stille yderligere krav til
sygeplejen i fremtiden. Der er grundlag for en systematisk styrkelse af det sygeplejefaglige
samarbejde mellem de barneonkologiske centre.

De ofte betydelige psykosociale belastninger hos barnet og familien betyder, at der i de barne-
onkologiske centre skal veere faglig ekspertise, herunder psykologer og socialradgivere, som
kan stette familierne gennem tidlig information om de psykosociale implikationer af behand-
lingsforlgbet, radgivning og psykosociale indsatser. Centrene skal sikre, at der kan ydes un-
dervisning til barnet/den unge under indlaeggelse der varer mere end 8 dage, og at dette sker i
samarbejde med egen skole. Centrene skal desuden sikre, at der er ansat paeedagogisk eksper-
tise til at yde paedagogisk statte til de indlagte barn. Der bgr desuden veere fysiske rammer,
som understgtter familiernes mulighed for familieliv under indleeggelse. Den psykosociale
statte er et udviklingsomrade, og der skal vere et fagligt samarbejde mellem afdelingerne om
udviklingen af ensartede psykosociale tilbud. Eksempler er indsatser for at bevare barnets til-
knytning til skole og kammerater, og tilbud der tilgodeser unge kraeftpatienters szrlige behov.

Der er allerede i dag et teet samarbejde mellem de barneonkologiske centre i Danmark bade i
form af formaliserede aftaler og i det daglige arbejde. For at styrke samarbejdet yderligere,
kan der veere brug for at anvende andre elementer som fx systematisk brug af MDT konferen-
cer, etablering af udefunktioner, feelles uddannelsesforlgb, udveksling af personale og feelles
vejledninger, herunder bade leegefaglige og sygeplejefaglige.

Fremadrettet ber de faglige rammer for behandlingen af barn og unge med kraeft i Danmark

have fokus pa rekruttering og fastholdelse af tveerfaglige specialistkompetencer pa alle ma-
trikler, der varetager bgrn og unge med kraeft.

Model for styrket nationalt samarbejde om bgrneonkologi



For at fasholde og sikre en endnu hgjere kvalitet fremadrettet, og for at tilpasse organiserin-
gen til den udvikling, der ses inden for barneonkologien, med tiltagende kompleksitet og di-
versitet, er der behov for at se pa nye modeller for organisering, med fokus pa yderligere styr-
kelse af ekspertise og samarbejde, samt fokus pa at sikre robusthed i de faglige miljger.

Udgangspunkter for modellen er den eksisterende struktur med fire hgjt specialiserede bgrne-
onkologiske centre, hvoraf to varetager udvalgte funktioner i et formaliseret samarbejde med
et af de to andre centre. Modellen vil styrke samarbejdet pa tvers af landet, sa der kan tilby-
des behandling i hele forlgbet sa teet pa hjemmet som muligt for en del af patienterne, herun-
der den starste sygdomsgruppe (ALL). For de sygdomsgrupper, hvor der i dag er aftalt sam-
ling jf. de formaliserede samarbejdsaftaler skal Sundhedsstyrelsens specialevejledninger op-
dateres, sa dette afspejles. Samarbejdsaftalerne er fortsat geeldende og kan Igbende opdateres
og udbygges

Det tvaergaende samarbejde styrkes yderligere, f.eks. med faste rammer for nationale MDT-
konferencer pa de enkelte sygdomsomrader. Rammerne for afvikling af MDT-konferencerne
kan aftales med fast deltagerkreds fra alle centre, der varetager behandling af det pagaldende
sygdomsomrade, for at sikre stabile samarbejdsrelationer, lokal forankring af arbejdsgange og
udveksling af viden. Der bgr vare reprasentation af relevante samarbejdende specialer (fx pa-
tologi, radiologi, kirurgi, nuklearmedicin mv). Rammerne for sddanne nationale MDT-konfe-
rencer kan med fordel beskrives i pracise arbejdsgange, herunder forhold vedrgrende henvis-
ning til konferencen, hvilke undersggelser, der ber foreligge, preesentation og gennemgang af
patienter pa konferencen samt den tekniske opsatning og faglige ledelse af konferencerne.
Beskrivelsen bgr desuden indeholde rammer for ad hoc MDT konferencer ved akut behov
herfor.

Fremadrettet ber der sikres mere systematik og fastere rammer for gennemfarelse af faglig au-
dit pa f.eks. dgdsfald under behandlingsforlgh for barn og unge med kraft i Danmark med
henblik pa leering og kvalitetsudvikling. Der bgr drgftes rammer for audits saledes at dette
sker i et samarbejde mellem centre, og med deltagelse af en eller flere barneonkologer fra an-
dre centre, som ikke har deltaget i patientens behandlingsforlgb.

De nuveerende senfglgeklinikker bgr danne grundlag for et samarbejde om identifikation og
behandling af senfalger, herunder nye former for bivirkninger og senfalger i relation til f.eks.
immunterapi.

Tilbuddet til patienter med svigt af den primare behandling pa grund af resistens, progression
eller recidiv skal styrkes, samtidig som kompetenceopbygning og forskningsdeltagelse under-
stattes. Alle patienter med recidiv, progression eller resistens som ikke kan indga i protokolle-
ret tilbagefaldsbehandling eller i bridge behandling til SCT/Car-T, gennemgas pa den natio-
nale MDT med inddragelse af den nationale Fase1/2 enhed.

Gennemgangen skal sikre, at patienterne far adgang til den seneste internationale viden og til-
bud om deltagelse i eksperimentel behandling i internationale forsgg, samt at foraldrene in-
formeres om muligheden for dialog med Fase 1/2 enheden om eventuelle yderligere behand-
lingstilbud. Samtidig sikres gget kvalitet i behandlingen og lighed i sundhed ved, at alle tilby-
des samme radgivning og behandlingsmuligheder. Der bgr dog ogsa tages hgjde for, at famili-
ernes behov for at veere hjemme sa meget som muligt bliver imgdekommet.

Nar der, efter den primere diagnostik/kirurgi, i samrad med patienten/familien i form af en
samtale (evt virtuel) med Fase 1/2 enheden, er valgt behandling for den enkelte patient med



resistens eller recidiv, gennemfares fornyet konference med den regionale bgrneonkologiske
afdeling eller nationale MDT-konference for at tilretteleegge det bedst mulige behandlingsfor-
lab for den enkelte patient og familie, herunder ambulant og/eller regional behandling.

Protokoldeltagelse for alle barn, som kan inkluderes i en aben protokol, styrkes gennem den
nationale kliniske forskningsenhed (KFE), som samarbejder med de kliniske afdelinger om
tilmelding til protokoller og de administrative opgaver og krav, som er er en forudsatning for
deltagelse i protokollerne. KFE bar sikres gennem en fast bevilling, sa den nuvarende fonds-
baserede finansiering kan afvikles. Der udarbejdes feelles tveerregionale retningslinjer for kon-
traktindgaelse, anmeldelse til myndigheder og opfyldelse af krav til datarapportering mv. for
at fremme en hurtig og smidig proces for protokolanmeldelse. Se bilag 1 for et konkret forslag
til koordineret sagsbehandling og godkendelse af behandlingsprotokoller

Som led i en styrkelse af samarbejdet etableres et Nationalt Forum for Bgrnekraeft (NFB) som
et overordnet forum for samarbejde om den faglige og organisatoriske udvikling pa barne-
kreeftomradet i Danmark.

Sundhedsstyrelsen varetager sekretariat og formandskab for NFB, der far deltagelse af en bar-
neonkolog og en ledelsesrepraesentant fra hver af de fire bgrneonkologiske centre samt en re-
preesentant fra DAPHO, DBCR, DPS og sygeplejen (DAPHOS, se nedenfor). NFB mades
med fast kadence 3-4 gange arligt. Fokus er at sikre national koordinering ift. at styrke det kli-
niske og forskningsmaessigt samarbejde pa tvaers af de fire centre, herunder at sikre gode ram-
mer for samarbejde om patientforleb, visitation, nationale MDT er, varetagelse af special-
funktioner, lgbende justeringer af specialevejledninger, rammer for special- og ekspertuddan-
nelser, rammer for protokoller og internationalt samarbejde, det psykosociale omrade mv.

En af de centrale opgaver for NFB vil veere lgbende at understgtte en videreudvikling af den
kliniske barneonkologiske forskning, saledes at Danmark fortsat kan vaere pa hgjeste interna-
tionale niveau om 10-15 ar. NFB og Sundhedsstyrelsen skal i den forbindelse have serligt fo-
kus pa nationale tiltag, der kan fremme denne udvikling, herunder lettelse af administrative og
juridiske byrder, tilfarsel af ressourcer m.v.

NFB er saledes en national overbygning, der ikke skal ikke erstatte det allerede veletablerede
faglige samarbejde om kliniske retningslinjer, forskning og kvalitet m.v. i regi af DAPHO
m.v. Opgaverne for NFB, herunder afgraensningen i forhold til DAPHO, beskrives i et kom-
missorium.

Den hgjt specialiserede sygepleje styrkes gennem et nationalt samarbejde, Dansk Padiatrisk
Heaematologisk Onkologisk Sygepleje (DAPHOS) som oprettes under DAPHO, med delta-
gelse af alle fire centre. | regi heraf udarbejdes feelles kliniske vejledninger samt en feelles be-
skrivelse af den hgijt specialiserede sygepleje pa de fire centre, herunder standarder for overle-
vering af patienter mellem centrene og etablering af ensartede tilbud med fokus pa tidlig reha-
bilitering. Der kan etableres en efteruddannelse i sygepleje til bgrn og unge med kraeft, hvilket
vil understette fastholdelse af erfarne sygeplejersker pa centrene og sikre kompetencer til
forskning og udvikling af sygeplejen. Ligeledes kan der med fordel etableres uddannelse i
evidensbaseret kommunikation specifikt til barn og familier nationalt. Endvidere vil det veere
hensigtsmassigt med studiebesgg med henblik pa erfaringsudveksling samt optimering af pa-



tientforlgh der gar pa tveers. Der etableres forsknings- og udviklingsaktiviteter pa alle fire cen-
tre med afseet i det nationale samarbejde i DAPHOS og Danmark deltager i nordiske forsk-
ningsprojekter i Nordic Society of Pediatric Haematology and Oncology Nurses.



