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Forord

De fgrste pakkeforlgb pa kreeftomradet blev lavet pa baggrund af en aftale mellem regeringen og regio-
nerne om, at kraeftpatienter skulle have forlgb uden ungdig ventetid med akut handling og klar besked.
Pakkeforlgbene blev endeligt implementeret i januar 2009. Som led i Kraeftplan Ill er alle pakkeforlgbe-
ne efterfglgende blevet revideret, og der kommet enkelte nye pakkeforlgb til.

Et pakkeforlgb er et patientforlgb, hvor de enkelte trin er tilrettelagt som tids- og indholdsmaessigt vel-
definerede begivenheder, der som udgangspunkt er planlagt og booket pa forhand. Pakkeforlgbene
spaender fra den begrundede mistanke om kreaeft, over udredning, initial behandling og til efterforlgbet.
Med revisionen blev pakkeforlgbsbeskrivelser udvidet til ogsa at omfatte rehabilitering, palliation, den
sygeplejefaglige indsats og handtering af recidiver, ligesom der er kommet gget fokus pa kommunikati-
on og inddragelse af patienten samt de pargrende.

I 2015 udsendte Sundhedsstyrelsen en raekke opfglgningsprogrammer for krzeft, hvor de tidligere kon-
trolforlgb efter endt kraeftbehandling er nytaenkt. De 19 opfglgningsprogrammer kan betragtes som en
udvidelse og supplement til pakkeforlgbsbeskrivelserne. Begrebet opfglgning deekker over en bred vifte
af mulige indsatser, herunder opsporing af recidiv og resttumor, behovsvurdering, rehabilitering og pal-
liation, handtering af senfglger, stgtte til egenomsorg m.v. Et veesentligt hensyn med opfglgningspro-
grammerne er at imgdekomme patientens behov ud fra en faglig vurdering, og med fokus pa psykosoci-
ale indsatser og senfglger. Opfglgningsprogrammerne vil vaere endeligt implementeret i Igbet af 2016.

Ved indfgrelsen af pakkeforlgbene var de helt unikke bade i dansk og international sammenhaeng, fordi
fagprofessionelle, ledende klinikere pa kraeftomradet, administratorer og ledere i regionerne, Danske

Regioner, Kommunernes Landsforening, Indenrigs- og Sundhedsministeriet samt Sundhedsstyrelsen gik
sammen om at skabe et veltilrettelagt forlgb med patienten i centrum. Siden er pakkeforlgbstankegan-
gen blevet udbredt til andre omrader, ligesom flere lande har hentet inspiration i de danske erfaringer.

Sundhedsstyrelsen overvager forlgbstiderne for patienter i kraeftpakkeforlgb, og fglger Igbende op pa
pakkeforlgbsbeskrivelserne, herunder vurderer behovet for eventuel opdatering eller udarbejdelse af
supplerende pakkeforlgb for kraeft.

Kraeftbehandlingen i Danmark har med pakkeforlgbene faet et lgft. Pakkeforlgbene har vist sig effektive
og veeret med til at skabe hurtigere og veltilrettelagte forlgb for en raekke patienter. Men der er samti-
dig behov for et Igbende ledelsesmaessigt fokus, for at sikre sammenhangende og rettidige forlgb for
mennesker med kraeft og mistanke om kraeft, og for at sikre hensigtsmaessig prioritering af ressourcerne
pa omradet.

Sgren Brostrgm
Direktgr
Sundhedsstyrelsen
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1 Introduktion til pakkeforlgb for Akut leukaemi og
fremskreden MDS

1.1 Generelt om pakkeforlgb

Formalet med pakkeforlgb for kraeftomradet 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
livskvaliteten 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 laeesevejledning 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 opfglgnings-
programmet erstatter dette kapitel. Det sygdomsspecifikke opfglgningsprogram er udgivet
som en selvstaendig publikation, men er en del af det respektive pakkeforlgb.

1.2 Generelt om haamatologiske kraeftformer

Der diagnosticeres arligt ca. 2500 nye haematologiske kraeftsygdomme. Det drejer sig om lym-
feknudekraeft, myelomatose, akut leukaemi, kronisk leukami, myeloproliferative syndromer
samt myelodysplastiske syndromer. Bortset fra den akutte lymfatiske leukaemi, som er den
hyppigste kraeftform hos bgrn, er alle andre haematologiske kraeftsygdomme kraeftformer, der
opstar hos voksne. Naervaerende dokument omhandler udelukkende haematologiske kraeftsyg-
domme hos voksne.

Pa afdeling med hgjt specialiseret funktion er der foretaget en opdeling i fagomrader, saledes
at teams bestdende af speciallaeger og sygeplejersker har specialiseret sig i behandling af hen-
holdsvis lymfekraeft, myelomatose, akut leukeemi og kronisk myeloproliferative sygdomme.
Det er derfor besluttet at beskrive fire pakkeforlgb:

Lymfeknudekraeft, kronisk lymfatisk leukami (CLL) (ca. 1400 ny patienter/ar)
Myelomatose (ca. 300 nye patienter/ar)

Akut leukaemi, hgj-risiko MDS (ca. 400 nye patienter/ar)

Kroniske myeloide sygdomme (ca. 400 nye patienter/ar).

Det vurderes, at ca. 75 % af nydiagnosticerede patienter med haematologisk kreeftsygdom vil
kunne fglge et pakkeforlgb. Af de resterende 25 % vil hovedparten kunne indga i dele af pakke-
forlgbet. Det drejer sig typisk om patienter, hvor diagnosen er stillet pa en anden afdeling (fx
gynaekologisk afdeling), eller om patienter, der ikke kan fglge hele pakkeforlgbet pa grund af
ko-morbiditet.

For data vedr. overlevelse efter heematologiske kraeftformer henvises til arsrapporter pa Dansk
Haematologisk Selskabs hjemmeside.
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1.3 Landsdeaekkende kliniske retningslinjer

Akut leukami: Behandles pa haematologisk afdeling med hgjt specialieseret funktion som fgl-
ger internationale protokoller. Derudover er der etableret et nordisk samarbejde med udar-
bejdelse af opdaterede guidelines for behandling af fremskreden MDS (www.nordicmds.org).
Der er udarbejdet nationale danske retningslinjer (www.leukemia.dk).

De kronisk myeloide sygdomme: Dansk Studiegruppe Kroniske Myeloide Sygdomme har udar-
bejdet landsdaekkende kliniske retningslinjer, som fglger guidelines udarbejdet af the Nordic
Myeloproliferative Disease Group: “Guidelines for the diagnosis and treatment of patients with
polycytemia vera, essential trombocythaemia and idiopathic myelofibrosis” samt nordiske
guidelines for behandling af ikke fremskreden MDS (www.nordicmds.org).

1.4  Det multidisciplinsere team og forlgbskoordination

For de hamatologiske kraeftsygdomme er den primzere opgave for MDT-konferencen at sikre
fremdriften i alle faser af patientforlgbet; medens ansvaret for at de kliniske beslutninger i
langt hovedparten af tilfeeldene tages af haematologiske afdelinger. Dog med undtagelse af de
efterhanden relativt sjeeldne tilfaelde, hvor der skal gives straleterapi enten alene eller i kom-
bination med kemoterapi.

MDT for de haematologiske kraeftformer omfatter generelt haematologer, haematopatologer,
kirurgier, patologer, radiologer/nuklearmedicinere, onkologer m.fl. Endvidere deltager syge-
plejersker, forlpbskoordinatorer, fysioterapeuter, socialradgivere, psykologer m.fl. efter behov.

For alle pakkeforlgbene geelder det at en initial behandling (kemoterapi) som oftest er pabe-
gyndt fer MDT-konference. Derfor har det ikke nogen opszettende virkning, at MDT-
konferencen kun afholdes 1 gang om maneden.

Forlgbskoordinationsfunktionen har en central funktion i koordinationen af udredningsforlg-
bene og initial planlaegning af behandlingsforlgbene. Forlgbskoordinationsfunktionen planleeg-
ger udredningsforlgbene saledes, at de enkelte undersggelser i en udredning foregar i den
rekkefglge, som giver de mest effektive patientforlgb; i forbindelse med almen praksis, internt
pa sygehusene, overgange mellem sektorer og i forhold til koordination med kommunen.

Akut leukami og de myeloide sygdomme

MDT omfatter: Patologer, radiologer, haamatologer, cytogenetik, Klinisk kemi.
MDT-konferencen afholdes mindst 1 gang manedligt, men i gvrigt efter behov. Ved mistanke
om akut leukaemi anmodes patologerne om akut svar. Ud fra den endelige diagnose (subtype)
fastlagt af patologerne er det haematologer, som traeffer beslutning om den endelige behand-
lingsstrategi.
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1.5 Flowchart — Akut leukaemi og fremskredent MDS
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2 Indgang til pakkeforlgb for akut leukeemi og frem-
skredent myelodysplastisk syndrom

Akut leukaemi og fremskredent myelodysplastisk syndrom (MDS) diagnosticeres med ca. 380
nye tilfeelde per ar i Danmark. Der er tale om saerdeles aggressive sygdomme, som i mange til-
felde ubehandlet er dgdeligt forlgbende i Igbet af dage til uger. Disse kraever derfor akut hen-
visning og meget hurtig diagnostik.

2.1 Risikogrupper

De kroniske myeloide sygdomme har et forlgb med risiko for udvikling af akut leukaemi, hvilket
specielt ses ved fremskreden MDS, som her defineres ved > 10 % myeloblaster i knoglemarven.
Disse hgjrisiko patienter kan ofte defineres pa diagnosetidspunktet efter gennemfgrt knogle-
marvsanalyse inkluderende kromosomundersggelse. | pakkeforlgbssammenhang hgrer frem-
skreden MDS hjemme sammen med akut leukaemi, idet de behandlingsmaessigt i vid udstraek-
ning handteres som patienter med akut leukaemi.

2.2 Mistanke

Mistanken om akut leukaemi eller fremskreden MDS opstar ofte pa baggrund af generelle symp-
tomer som fglge af abnorm knoglemarvsfunktion.

Falgende symptomer giver mistanke om akut leukami eller fremskreden MDS enten alene el-
ler i kombination:

e (get infektionstilbgjelighed

e Vedvarende feber af ukendt arsag

e Blgdningstendens fra hud og/eller slimhinder

e Utilsigtet vaegttab og/eller nattesved

e Anamisymptomer

e Knoglesmerter

2.2.1 Filterfunktion
Ved mistanke om akut leukaemi eller fremskreden MDS bgr almen praksis tage blodprgverne
fremskyndet i henhold til den haematologiske basispakke:

Haemoglobin, haeamatokrit, trombocytter, leukocyttal, differentialtzelling, CRP, Na, K, creatinin,
calcium, urat, ALAT, LDH, basisk fosfatase, bilirubin, INR, albumin.

2.3 Begrundet mistanke— kriterier for henvisning til pakkeforlgb

Akut leukeemi og fremskreden MDS:
Begrundet mistanke opstar ved mindst en af fglgende:
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e Uforklaret forhgjet leukocyttal med forekomst af blaster i perifert blod

e Blaster i perifert blod uanset leukocyttal

e Bi- og/eller pancytopeni (anaemi, trombocytopeni, neutropeni/leukopeni uden holde-
punkt for mangeltilstand (cobalamin, folinsyre, jern)) Opmaerksomheden henledes pa
at nogle etniciteter har lavere neutrofilocyttal end kaukasere

2.4 Henvisning til pakkeforlgb

Ved begrundet mistanke om akut leukaemi eller fremskreden MDS henviser almen praksis pa-
tienten til pakkeforlgb pa haematologisk afdeling. Vagthavende hamatolog kontaktes telefo-
nisk mhp. akut indlaeggelse.

Visiterende laege pa haematologisk afdeling afggr ud fra sygehistorie og svar pa blodprgver ta-
get via egen laege, om patienten skal udredes i henhold til pakkeforlgb for Akut leukaemi eller
fremskredent myelodysplastisk syndrom.

2.5 Beslutning om henvisning ved begrundet mistanke

Ved begrundet mistanke om akut leukaemi eller fremskredent myelodysplastisk syndrom be-
slutter almen praksis at henvise patienten til pakkeforlgb pa haematologisk afdeling.

2.6 Kommunikation og inddragelse

Ved begrundet mistanke om akut leukaemi eller fremskredent myelodysplastisk syndrom skal
almen praksis oplyse patienten om, at der er begrundet mistanke om kraeft og, at der henvises
til pakkeforlgb pa haamatologisk afdeling, herunder at f@rste trin i pakkeforlgbet er en knogle-
marvsundersggelse og at svaret pa knoglemarvsundersggelsen, gives pa den haematologiske
afdeling.

Hvis det ikke er almen praksis, der henviser til pakkeforlgb, har henvisende lsege ansvaret for
at informere patienten om ovenstaende. Der indhentes informeret samtykke fra patienten
forud for henvisningen.

2.7 Ansvarlig for henvisning

Ved begrundet mistanke om kronisk myeloid sygdom eller leukaemi er almen praksis ansvarlig
for at henvise til pakkeforlgb pa haematologisk afdeling.

2.8 Registrering

IAFBOSA  |Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): henvisning til pakkeforlgb start
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Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for akut leukeemi / fremskreden myelodysplastisk
syndrom (MDS) skal registreres, nar henvisning til pakkeforlgb for akut leukaemi / fremskreden
myelodysplastisk syndrom (MDS) modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurderes, at be-
skrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jeevnfer pakkeforlgbsbeskrivelsen
uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra ekstern part,
eget sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

2.9 Forlgbstid

Akut leuka@mi og fremskreden MDS
Forlgbstiden er 2 kalenderdage.

Patienten med begrundet mistanke om hamatologisk kraeftsygdom henvises umiddelbart til
haematologisk afdeling. Inden for 1 dag visiteres patienten af hamatologisk specialleege til re-
levant haematologisk pakkeforlgb.

Patienter, hvortil der haves kurativt behandlingstilbud visiteres til pakkeforlgb for akut leukae-
mi, indkaldes akut pa henvisningsdagen og ses senest inden for 2 dggn.
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3 Udredning af akut leukaemi og fremskreden MDS

Stadieinddeling har ingen vaesentlig selvstaendig betydning for iveerksaettelse af initial behand-
ling. Ved diagnosticering af ekstramedullzer sygdomsinvolvering gives i visse tilfaelde supple-
rende behandling. Subklassificering af sygdommene pa baggrund af specielt cytogenetiske for-
hold er central, idet bade den akutte og den langsigtede behandling er afhaengig heraf.

3.1 Undersggelsesforlgbet

Akut leukaemi:

Undersggelsesprogrammet ved begrundet mistanke om akut leukaemi bgr tilretteleegges, sa
det kan afvikles inden for 24 timer for hovedparten af patienterne, idet akut leukaemi er en re-
elt akut behandlingskraevende tilstand. Derfor tilrettelaegges et omfattende udredningsforlgb
allerede fgrste dag, saledes at der med stor sikkerhed opnas de ngdvendige oplysninger inden
for 24 timer (evt tilfgjes MUGA, Ekko-kardiografi og lungefunktionsundersggelse ved undersg-
gelse af comorbiditet, se nedenfor).

Klinisk undersggelse
Blodprevepakke
Knoglemarv med biopsi, cytogenetik,
flowcytometri, morfologi, PCR/iFISH
Veaevstypebestemmelse
Rtg thorax,

EKG, evt bestille ekkokardiografi

J

< 24 timer

Diagnose akut leukeemi:
AML eller ALL med subklassifikation
Fremskreden MDS (10-20 % blaster )

Vurdering af komorbiditet, evt. ekkokardiografi,
Veevstypebestemmelse < 70 ar
Evt saeddonation
Rtg. taeender, henvisning til tandlaege
Informeret samtykke
Evt. bestille centralt venekateter

Blodprgvepakke
Haematologiske kvantiteter
Udvidede veesketal (inklusiv se-urat)
e Levertal (inklusiv LDH)
e DIC-parametre
e Materiale til efterfglgende vaevstypebestemmelse hos transplantationskandidater

Knoglemarvsundersggelse
e Morfologisk vurdering
e Immunfanotypebestemmelse
e Cytogenetisk analyse
e  Evt. PCR/iFISH/Array- analyser
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Fremskreden MDS: Undersggelsesprogrammet indbefatter:
e Klinisk undersggelse
e Blodprgver
e Knoglemarvsundersggelse med morfologi, immunfaenotypebestemmelse og cytogene-
tik
e Regntgen af thorax og ultralydscanning af abdomen

3.2 Fastleeggelse af diagnose og stadieinddeling

Knoglemarvsundersggelse er helt central i det diagnostiske udredningsprogram. Knoglemarvs-
undersggelsen bgr inden for de fgrste 24 timer give afklaring af diagnosen. Svaret muligggr
klassifikation af sygdommene som henholdsvis AML (specielt promyelocyt leukaemi skal identi-
ficeres hurtigt), ALL eller MDS.

3.3 Kommunikation og inddragelse

| forbindelse med den fgrste leegekontakt pa haematologisk afdeling informeres patienten
grundigt om det planlagte undersggelsesprogram samt formalet med dette, herunder risici og
bivirkninger og der indhentes informeret samtykke.

Information til patienten om den endelige diagnose og behandlingsforslag gives af laege pa ud-
redende afdeling. Patienten opfordres til at have en ledsager med ved samtalen. Nar diagno-
sen og subklassifikation er fastlagt, informeres patienten om diagnosen og sygdommens prog-
nose.

| forbindelse med den mundtlige information anbefales det, at patienten og dennes pargrende
far udleveret skriftlig information om diagnose og behandling. Dansk Haematologisk Selskab
har udarbejdet patientpjecer til formalet som Igbende opdateres pa www.hematology.dk. Dis-
se kan downloades og tilpasses lokale forhold.

3.4 Beslutning

Beslutning om behandling tages pa hamatologisk afdeling evt. i samrad med MDT. Ved akut
leukaemi kan en behandlingsbeslutning ikke afvente MDT -konferencen.

Nar henvisningen er modtaget vedr. akut leukaemi, er der ingen faglig begrundelse for vente-
tid, f@r iveerksaettelse af undersggelsesprogram. Patienten bgr derfor tilbydes et akut undersg-
gelsesprogram, hvor diagnose og ngdvendig subklassifikation med henblik pa primaerbehand-
ling afklares inden for 24 timer. Det betyder, at der skal vaere svar pa:

e Morfologisk undersggelse af udstrygningspraeparater fra blod og knoglemarv
e Immunfaenotypebestemmelse
e Evt. PCR/iFISH
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3.5 Ansvarlig

Akut leukeemi: Heematologisk afdeling har ansvaret for at undersggelsesresultaterne fra MDT-
konferencen samles, og at der tages de ovennaevnte kliniske beslutninger.

3.6 Registrering

AFBO5A  |Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for akut leukeemi / fremskreden myelodysplastisk
syndrom (MDS) skal registreres, nar henvisning til pakkeforlgb for akut leukaemi / fremskreden
myelodysplastisk syndrom (MDS) modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurderes, at be-
skrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jeevnfgr pakkeforlgbsbeskrivelsen
uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra ekstern part,
eget sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

AFBO5B
mgde

Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): udredning start, fgrste frem-

Registreres ved patientens fgrste fremmgde til udredning i pakkeforlgb for kraeftomradet.
Forste fremmgde kan omfatte:
e besgg pa paraklinisk afdeling i henvisningsperioden, som assistance til stamafdeling
o bespg/ 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 hen-
visningsperioden, vil fgrste fremmgde til udredning start svare til dato for pagzaeldende under-
sggelse i paraklinisk afdeling.

Det er stamafdelingens ansvar, at der indberettes til Landspatientregisteret. Hvis den assiste-
rende afdeling ikke har systemmaessig mulighed for at registrere start af udredning, skal stam-
afdelingen saledes foretage indberetningen.

Ved henvisning fra almen praktiserende laege og speciallaege direkte til paraklinisk afdeling til
udredning i pakkeforlgb for organspecifik kraefttype skal paraklinisk afdeling, som veerende
stamafdeling, registrere fgrste fremmgde.

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

AFBOSC1 behandling

Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): beslutning: tilbud om initial
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Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): beslutning: tilbud om initial
AFBO5C1A ..
behandling i udlandet
AFBO5SC2 Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): beslutning: initial behand-
ling ikke relevant
AFBOSC2A Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): beslutning: initial behand-
ling ikke relevant, overvagning uden behandling

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

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

Hvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkrzeftes, registreres

AFBO5X1 | Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): pakkeforlgb slut, diagnose
afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB05X2 | Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): slut, pakkeforlgb patientens
onske

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

3.7 Forlgbstid

Forlgbstiden for udredning er 4 kalenderdage for den diagnostisk ukomplicerede patient.

Tiden bestar af:
e Anamnese, objektiv undersggelse og knoglemarvsprgve
e Billeddiagnostik og analyse af knoglemarvsprgve
e Svarafgivelse

Desuden kan ved behov afsaettes tid til
e Vurdering og evt. stabilisering af komorbiditet
e Evt. pause med blodfortyndende medicin inden biopsi

Udredningsfasen pa haeematologisk afdeling skal veere sa kortvarig som mulig, idet selv fa dages
forsinkelse kan reducere mulighederne for helbredelse pa lsengere sigt.
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4 Initial behandling af akut leukaemi og fremskreden
MDS

4.1 Hovedgrupper af behandlingsforlgb

Der er overordnet to hovedgrupper inden for akut leukaemi:
e AML
o ALL

AML (Akut Myeloid Leukaemi)

Klassifikation af AML sker efter WHO (2008) klassifikation, som tilstraeber at inkorporere nye-
ste viden vedrgrende genetiske og kliniske kendetegn, som har prognostisk og behandlings-
maessig relevans.

Behandlingsregimer bgr veere tilstraekkeligt intensive til, at der kan opnas komplet remission
(CR), idet partiel remission (PR) ikke bevirker vaesentlige forbedrede overlevelsesmuligheder.
Efter intensiv remissions-induktionsbehandling opnar 60-80 % af voksne med AML saledes CR,
ogca. 25 %erilive efter 3 ar.

Succesfuld behandling af AML kraever systemisk intravengs og intensiv kombinationskemote-
rapi.

Behandlingen omfatter
1. Induktion for at opna CR
2. Konsolidering for at fastholde CR
3. Hos hgjrisikopatienter evt. allogen stamcelletransplantation

Da myelodsuppression er en konsekvens af savel leukeemi som kemoterapi kreeves omhyggelig
overvagning af patienterne. Behandlingen bgr derfor forega pa afdelinger, der har kendskab og
beredskab til behandling af komplikationerne.

Protokollerede behandlinger

Alle patienter skal vurderes med henblik pa inklusion i protokoller. Sa snart som muligt skal pa-
tienterne informeres om de behandlingstilbud, der tilbydes i form af nationale og internationa-
le protokoller.

Ikke-protokollerede behandlinger

De fleste patienter tilbydes protokolleret behandling. Undtaget er patienter, der ikke gnsker
protokolleret behandling, eller som har alvorlige konkurrerende sygdomme (nedsat perfor-
mance score, PS).

Behandlingsregimet kan som ved protokolleret behandling modificeres betinget af cytogenetik
og behandlingsrespons efter induktionsbehandling.

Induktionsbehandling

Selvom der konstateres CR, vil hovedparten af patienterne have rest-leukeemi. Det er derfor
indiceret at give konsoliderende behandling, hvis sigtet er helbredelse.
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Konsoliderende behandling

De forskellige regimer, som omfatter kemoterapi, immunterapi, og allogen stamcelletransplan-
tation m.v., har hver iseer fordele og ulemper, og behandlingsvalget er fortsat under afklaring.
Det er derfor yderst vigtigt, at disse spgrgsmal afklares ved deltagelse i de protokollerede be-
handlinger, som det foregar i gjeblikket.

| de fleste tilfeelde anvendes yderligere mindst 2 intensive behandlinger og oftest med andre
kemoterapeutika og/eller i andre doseringer end ved induktionsbehandlingen.

Behandling af promyelocyt leukeemi (AML M3):

Akut promyelocyt leukeemi (APL) er en sjaelden kraeftform med en generelt god prognose. Pa-
tienterne er ofte kritisk syge ved debut pa grund af koagulopati. Patienterne behandles med
induktionsbehandling i form af peroralt indgivet all-trans-retinoinsyre (ATRA), hvilket udlgser
en hurtig uddifferentiering af kraeftcellerne, hvilket sammen med antracyclin-kemoterapi i
langt de fleste tilfaelde inducerer komplet remission.

Den konsolidende og videre behandling gives, nar der er opnaet komplet remission. Nar peri-
fere blodvaerdier viser tilfredsstillende regeneration gentages induktionskuren. Efter fornyet
tilfredsstillende regeneration gives vanligt yderligere kemoterapi.

Efter 2 ar gives typisk vedligeholdelsesbehandling i form af kontinuerlig PuriNethol + Metho-
trexat ugentligt + ATRA i 2 uger hver 3. maned

APL patienten tilbydes protokolleret behandling jf ovenstaende

Allogen knoglemarvstransplantation ved AML

Myeloablativ allogen KMT

Intensiv kemoterapi er ikke altid i stand til at helbrede akut leukaemi. Derfor kan supplerende
behandling med stamcelletransplantation enten som autolog (det vil sige egnede stamcelle) el-
ler allogen med stamceller fra veevstypeidentisk familiedonor eller ubeslaegtet donor (MUD).

Non — myeloablativ knoglemarvstransplantation
Hos patienter, der ikke opfylder kriterierne for myeloablativ KMT pa grund af alder eller komo-
rbiditet, kan non-myeloablativ (RIC, minitransplantation) veere indiceret (alder < 70 ar).

Dansk Haematologisk Selskabs transplantationsudvalg og
Transplantationsudvalg har udarbejdet retningslinjer for, hvornar knoglemarvstransplantation
skal tilrades. Disse retningslinjer revideres jeevnligt www.hermatology.dk

ALL (Akut Lymfatisk Leukaemi)

ALL udggr ca. 20 % af tilfeldene af voksne med akut leukeemi og inddeles pa baggrund af cy-
tomorfologi og immunfaenotype. Ca. 20 % af ALL tilfeeldene er af T-celle oprindelse og 80 % fra
B-cellelinien (langt overvejende prae-B celle undertype, fa % af pro-B og moden B celle under-

type).

Prognostiske faktorer ved ALL
Kliniske, biologiske, immunfaenotypiske og cytogenetiske faktorer er af vaesentlig prognostisk
betydning for CR-rater, remissionsvarighed og overlevelse. Tilstedevaerelse/fraveer af Philadel-
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phiakromosom, Ph+, (t(9;22)) har afggrende prognostisk betydning. T-ALL har en lidt bedre

prognose end B-linie ALL. CNS-affektion ved sygdomsdebut medfgrer ikke nedsatte remissi-
onsrater og hindrer ikke langtids-sygdomsfri-overlevelse ved savel konventionel kemoterapi
som ved allogen stamcelletransplantation (SCT).

ALL behandling

Denne bestar af: remissions-induktion, intensifikation/konsolidering og CNS-profylakse samt
en vedligeholdelsesfase. De fleste publicerede studier har vist CR-rater mellem 75 og 90 % og
total overlevelse pa mellem 25 og 40 %. Padiatriske tilfaelde af ALL har markant bedre progno-
se, hvilket aktuelt vil sige omkring 90 % chance for langtidsoverlevelse.
Vedligeholdelsesbehandling straekker sig typisk over mange maneder (2 ar) og omfatter pe-
rorale kemoterapeutika som methotrexat og 6-merkaptopurin.

Unge voksne (<45 ar) bgr behandles i henhold til paediatriske behandlingsprotokoller (Nordi-
ske, aktuelt NOPHO 2008 protokol, se pakkeforlgb for kreeft hos bgrn). Ved Ph+ ALL bgr
tyrosinkinaseinhibitorer inkluderes i behandlingen (imatinib, nilotinib eller dasatinib).

Allogen stamcelletransplantation ved ALL

Indikationer for allogen stamcelletransplantation (sgskende- eller registerdonor) ved ALL
findes pa Dansk Haematologisk Selskabs hjemmeside (www.hermatology.dk). Rekommandati-
onerne opdateres Igbende.

Hgjrisikopatienter bgr jaevnfgr ovennaevnte rekommandationer transplanteres i 1. CR (komplet
remission). Patienter i standardrisiko transplanteres ikke i 1. CR.

Fremskreden MDS

Standardbehandlingen er azacitidin. Patienter kan tilbydes behandling i NCRI AML-
protokollerne pa lige fod med AML patienter. Yngre patienter med egnet donor henvises til al-
logen SCT. Enkelte yngre patienter med fremskreden MDS og normal cytogenetik vil kunne
helbredes med AML lignende kemoterapi.

AML og fremskreden MDS

Langt hovedparten af patienter, der behandles med intensiv kemoterapi, overgar efter afslut-
tet forlgbet med kemoterapi til behandlingsfri observation og kontrol og modtager saledes ik-
ke yderligere behandling.

Azacitidin gives til fremskreden MDS indtil sygdomsprogression. Man kan veelge at pausere
behandlingen ved indtradt komplet remission.

ALL

Vedligeholdelsesbehandling er en integreret del af den kemoterapeutiske behandlingsstrategi,
straekker sig typisk over ar (2 ar) og omfatter perorale kemoterapeutika sasom methotrexat og
6-merkaptopurin.
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4.2 De hyppigst opstaede komplikationer

Akut leukaemi:

De hyppigst opstaede komplikationer afhaenger af intensiteten af den kemoterapi, der gives.
Bivirkningerne vil i de fleste tilfeelde vaere forbigdende, men kan medfgre varige skader. Jo me-
re intensivt et regime der anvendes, desto varre er bivirkninger og komplikationer:

e Knoglemarvspavirkning med forbigdende cytopeni og gget infektionsrisiko. Infektio-
nerne kraever hurtig ivaerksaettelse af antibiotikabehandling pa specialeafdeling. | til-
feelde af septisk chok kan intensiv terapi og observation vaere ngdvendig

e Begge kons fertilitet pavirkes af de fleste kemoterapi-regimer, evt. forbigdende. Mand
har mulighed for nedfrysning af saed forud for begyndelse af kemoterapibehandling.
Yngre kvinder har mulighed for at fa udtaget en aeggestok med henblik pa senere re-
implantering. Re-implantation af seggestokvaev indebaerer risiko for implantation af vi-
tale kraeftceller og ma for nuvaerende betragtes som eksperimentel. Begge kgn oplever
nedsat lyst og evne til seksuelt samvaer i en periode

e Kvinder kan under kurene fa uregelmaessige menstruationer, som behandles med
hormontilskud og desuden risikere at ga i overgangsalder som fglge af behandlingen

e Derudover inducerer A vitamin behandling (ATRA) hos ca. 25 % af AML M3 patienterne
”capillary leak syndrome” karakteriseret ved dyspng, vaegtstigning og febrilia. Pseudo-
tumor cerebri kendetegnes ved udtalt hovedpine og skyldes gget intrakranielt tryk.
Begge tilstande behandles med Dexamethason i.v. ATRA-behandlingen bgr sa vidt mu-
ligt fortsaette

Knoglemarvspavirkning

De resterende raske knoglemarvsceller vil forbigdende blive sveert pavirket af kemoterapi. Man
vil saledes kunne forvente forvaerring af de symptomer, som leukaemien primeaert forarsager i
form af ana@misymptomer, blgdningstilbgjelighed og infektionsrisiko. De to fgrstnaevnte til-
stande kan i de fleste tilfeelde afhjaeelpes med transfusioner, medens alvorlige ofte livstruende
infektioner med savel bakterier som svamp og vira kraever hurtig iveerkszettelse af bredspek-
tret intravengs antibiotikabehandling pa specialafdeling og evt. kolonistimulerende faktorer
sasom G-CSF. Ligeledes kan cytostatika medfgre toksisk effekt pa nervesystemet, nyrer, hjerte,
lunger m.v.

Med henblik pa at forhindre alvorlige bakterielle infektioner kan der i cytopeniperioder anven-
des profylaktisk antibiotisk behandling

Mund og svelg-problemer

Nogle patienter kan blive generet af smerter i mund og sveaelg (mucositis), hvilket specielt ses
ved APL, nar ATRA kombineres med kemoterapi og ved hgjdosis methotrexat-behandling af
ALL.

Fremskreden MDS og azacitidine:

Forvaerring af eksisterende cytopenier med gget symptomatologi og transfusionsbehov. Medi-
cinen gives subkutant og kan medfgre injektionsrelaterede irritation med rgdme, varme, hae-
velse og gmhed.
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De hyppigste komplikationer til vedligeholdelsesbehandlingen er leverpavirkning og/eller
knoglemarvspavirkning med mono- bi- eller pancytopeni til fglge. Handtering heraf vil oftest
indebaere dosisreduktion af medikamina og/eller pausering af disse i kortere eller lsengere tid.

4.3 Specifik sygepleje og understgttende behandling

@Pget infektionstilbgjelighed, anemi og trombocytopeni

Haematologiske patienter har dels pa grund af deres grundsygdom og dels pa grund af behand-
lingen med kemoterapi en gget tendens til infektioner, fordi dannelsen af knoglemarvens cel-
ler er nedsat, hvilket blandt andet resulterer i en nedsat maengde af leucocytter og derved en
gget infektions tilbgjelighed. Det er afggrende, at der observeres for anaemi, blgdning og infek-
tioner, samt sikre at patient og pargrende er informeret om og udviser forstaelse for forholds-
reglerne i forbindelse med svaekket immunforsvar, sadledes at de kan handle/reagere adaekvat
pa symptomer.

Pleje og handtering af centrale venekatetre

Patienter med maligne haematologiske sygdomme har i deres behandlingsforlgb ofte brug for
en permanent tunneleret intravengs adgang grundet intensiveret medicinsk behandling med

kemoterapi, bredspektret antibiotika og behov for blod- og blodpladetransfusion. Det er cen-
tralt, at systematisere plejen og handtering af disse centrale venekatetre (CVK) for at mindske
kateterrelateret infektion samt for at sikre kateterets funktionali-

tet.(www .kliniskeretningslinjer.dk).

Transfusionssygepleje

Anvendelse af blodprodukter, som substitutionsbehandling i haematologien, tilsigter alene at
tilfgre den eller de komponenter, patienten har behov for. Indikationen for transfusion er ba-
seret pa en samlet vurdering af patientens grundsygdom, konkurrerende sygdomme og, om
hvorvidt patienten har anaemisymptomer og derfor vil profitere af blodtransfusion. Har patien-
ten mulighed for at vaere udskrevet mellem behandlingerne, fglges denne med meget hyppige
kontroller - minimum 1 gang ugentlig - til vurdering af transfusionsbehov og planlaegning og
igangsaettelse af naste kemoterapiforlgb.

Tumorlyse

Tumorlysesyndromet er en akut tilstand, der kan ses ved alle maligne sygdomme med stor tu-
morbyrde, men risikoen er stgrst ved hurtigt voksende lymfomer (lymfoblastaere og Burkitt).
Det opstar typisk i starten af et behandlingsforlgb med kemoterapi pa grund af et efterfglgen-
de meget stort cellehenfald, som kan medfgre hyperurikeemi, hyperkalizemi og hypocalcaemi,
der kan ledsages af nyresvigt pa grund af uratudfaeldninger og/eller urethersten. Der skal ob-
serveres for fglgende symptomer: slgvhed, kvalme, opkastninger, tiltagende gdemer, hyper-
tension, oliguri, anuri og flankesmerter pa grund af nyresten.

Sygepleje til ambulante patienter i peni

Patienter med Akut Myeloid Leukaemi (AML) samt Akut Lymfoblastaer Leukami (ALL) kan
tilbydes ambulant behandling under deres behandlingsforlgb. Behandlingen tilbydes primaert
til patienter, som har overstaet deres induktionsbehandling under indlaeggelse. Ved den
efterfglgende konsoliderende behandling kan patienten vaere i eget hjem med ambulant
fremmegde hver eller hver anden dag. Dette er dog ud fra fastlagte kriterier, som kan variere
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fra behandlingssted til behandlingssted. Disse kriterier beror blandet andet pa patienten solide
situation, compliance og afstanden fra hjemmet til hospitalet.

Formalet med denne behandlingsform er at opretholde en sa "normal” livsfgrelse som muligt
under behandlingen. Der skal informeres detaljeret om

e Observationer af infektionstegn samt forebyggelse af infektioner ved neutropeni uden
for hospitalsregi

e Forholdregler ved et lavt trombocyttal

e At veere aktiv deltagende i sit eget behandlingsforlgb

e Daglig moderat motion og sufficient ernaering

e At undga kontakt med potentielt syge mennesker samt steder, hvor mange mennesker
er samlet

e Hygiejniske forhold vedr. personlig pleje, kgkkenhygiejne samt renggring af hjemmet
og at undga stg@v, jord og taet kontakt med kaeledyr

4.4  Specifik rehabilitering og palliation

Rehabilitering

Opfelgning — typisk ved ambulante besgg — mellem de intensive kemoterapibehandlinger vil
isaer vaere rettet mod opsporing og behandling af bivirkninger til kemoterapi: cytopenier
(blodprgver med maling af haamatologiske kvantiteter samt evt. klinisk undersggelse) og pro-
blemer fra mave-tarm kanalen (anamnetiske oplysninger samt evt. klinisk undersggelse). End-
videre tages stilling til, om patienten fysisk (AT, vaegt) og psykisk (udspgrgen) er klar til at mod-
tage naeste kemokur.

Palliation

Patienter med leukaemi vil ofte vaere plaget af knoglemarvssuppression, hvilket betyder, at det
er vaesentligt at fa talt med patienten om gnsker og forventninger i forhold til laegelige hand-
linger ved infektioner, blgdninger, transfusioner og andre fglger af denne tilstand.

Nar behandlingen af den haematologiske patient skifter fra kurativ til ren palliativ er det vee-
sentligt at sikre

e At patienten i den sygdomsfase, hvor sygdomsrettet behandling er udsigt-
slgs, modtager en palliativ behandling, som er vaerdig, respektfuld og empatisk, og gi-
ver optimal symptomlindring

e At pargrende til patienten inddrages i det palliative forlgb pa en veerdig og respekt-
fuld made under hensyntagen til patient og pargrendes gnsker

Mange hamatologiske patienter dgr pa sygehuset som fglge af, at overgangen fra sygdomsre-
ducerende til palliativ behandling ofte indtraeder relativt sent i sygdomsforlgbet. Det er derfor
relevant at se pa kommunikationen i relationen mellem patient og de sundhedsprofessionelle i
henhold til dette.
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4.5 Kommunikation og inddragelse

Akut leukeemi: Information vil forega Igbende, nar undersggelsesresultater foreligger, og vil
veere tilpasset den enkelte patients behov og gnsker. Nar diagnosen er afklaret, tilbydes en
mere formaliseret samtale i heematologisk afdeling med lzege - gerne patientens kontaktlaege -
og evt. sygeplejerske, hvor afdelingen opfordrer til, at pargrende ogsa deltager. Ved informati-
onssamtalen oplyses om diagnose, sygdomsinvolvering og prognose. Behandlingsmuligheder
herunder protokoldeltagelse forelaegges patienten. Behandlingsforlgbene skitseres med angi-
velse af varighed samt specielt med fokus pa bivirkninger (inklusiv dgd) og risiko for langvarige
indlaeggelser. Ved behov for gentagelse/uddybning af informationer, kan ad hoc opfglgende
samtaler arrangeres.

Efter hver kemoterapikur evalueres patientens sygdomstilstand, og patienten informeres om
status. Derefter planlagges det videre behandlingsforlgb i samrad med patienten - og under
hensyntagen til samme pramisser som ovenfor anfgrt.

| forbindelse med den mundtlige information anbefales det, at patienten og dennes pargrende
far udleveret skriftlig information om diagnose og behandling. Dansk Heematologisk Selskab
har udarbejdet patientpjecer til formalet som Igbende opdateres pa www.hematology.dk. Dis-
se kan downloades og tilpasses lokale forhold.

4.6 Beslutning

Haematologisk afdeling er ansvarlig for beslutninger vedrgrende behandling i samarbejde med
MDT. Der indhentes informeret samtykke.

Det videre behandlingsforlgb skal tilretteleegges. Hvis der ikke er komplet remission, skal det
vurderes, om der fortsat er mulighed for kurativ behandling, eller om der skal etableres ren
palliativ behandling.

4.7  Ansvarlig

Haematologisk afdeling er ansvarlig for behandlingsforlgbet.

Den haematologiske afdeling varetager den medicinske behandling og informerer patienten
om forlgb, varighed og om risiko for bivirkninger. Nar vedligeholdelsesbehandlingen er afslut-
tet, informeres patienten herom, og der gives information om overgang til behandlingsfri ob-
servation og kontrol.

Den haematologiske afdeling har ansvaret for beslutning om, at vedligeholdelsesbehandling
iveerkszettes. Til stgtte for denne beslutning kan (men skal ikke ngdvendigvis) indga oplysnin-
ger fra MDT-konference.

4.8 Registrering

Ved start af initial behandling registreres en af fglgende koder, alt efter behandlingsform
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AFBOSEL Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): initial behandling start, ki-

rurgisk

Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): initial behandling start, me-
AFBO5F2 ..

dicinsk

Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): initial behandling start, stra-
AFBO5F3 X

lebehandling

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

Kirurgisk behandling defineres som al behandling fraset medicinsk behandling og stralebe-
handling.

Neoadjuverende og anden forberedende behandling regnes ligeledes for start pa initial be-
handling, jaevnfgr beskrivelsen for akut leukeemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom
(MDS). Ved fx indledende stralebehandling forud for operation er start af initial behandling ved
stralebehandlingens start.

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

Hvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkraeftes, registreres

AFBO5X1 | Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): pakkeforlgb slut, diagnose
afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFBO5X2 | Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): slut, pakkeforlgb pa-
tientens gnske

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

4.9 Forlgbstid

Nar udredningen er afsluttet og patienten informeret, kan patienten pabegynde behandling
inden for 3 kalenderdage.

e Evt. anlaeggelse af centralt venekateter
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5 Oversigtsskema akut leukaemi og fremskredent mye-
lodysplastisk syndrom

Sundhedsfaglig handling

Beslutning:
Almen praksis finder begrundet
mistanke om akut leukaemi

Visitation til pakkeforlgb

Logistisk handling

Telefonisk henvisning til
vagthavende haemato-
log/haematologisk afdeling

Udredning
= Henvisning modtaget pa
hamatologisk afdeling med
hgijt specialiseret funktion
=  Booking: undersggelses-
program

Kommunikation
med patienten

= Begrundet mis-
tanke om kraeft
= Videre forlgb

Ansvarlig in-
stans/afd.

Indgang til pakkeforlgb

Almen praksis
/Anden sygehus-
afdeling

Haematologisk af-
deling

Undersggelsesprogram

= Blodprgvepakke

= Knoglemarvsundersggelse
= Rgntgen af thorax

= Booking til evt. supple-
rende undersggelser (ko-
morbiditet)

= Forsendelse af materiale
til patologisk afdeling

= Svarsamtale
= Videre forlgb

Haematologisk af-
deling
/Radiologisk afde-
ling

Histologisvar

Svar sendes til haematologisk
afdeling

Patologisk afde-
ling

Beslutning:

Valg af behandling

= Kurativ kemoterapi

=  Palliativ kemoterapi inkl. aza-
citidine

= Palliation

Konsultation

Booking: palliativ og kurativ
kemoterapi

Initial behandling

= Svarsamtale

= Informeret sam-
tykke til behandling
= Videre forlgb

MDT-konference

Haematologisk af-
deling

Kurativ kemoterapi (55 pct.)

Videre forlgb

Palliativ kemoterapi (15 pct.)

Palliation uden cytostatika (30
pct.)

Konsultation

Efterforlgbet

= Svarsamtale

= Indkaldelse: evt.
kontrol

= Indkaldelse: evt.
vedligeholdelses-
behandling

Haematologisk af-
deling
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Sundhedsfaglig handling

Logistisk handling

Kommunikation
med patienten

Ansvarlig in-
stans/afd.

Vedligeholdelsesbehandling

Videre forlgb

Evt. allogen transplantation

Henvisning til allogen trans-
plantation

Evt. information om
transplantations-
forlgb

Haematologisk af-
deling

Beslutning:
Afslutte vedligeholdelsesbehand-
ling

Booking:
kontrol

Konsultation

Almen praksis
/praktiserende specialleege:
epikrise

= Svarsamtale

= Videre forlgb

= Indkaldelse: kon-
trol

Anamnese, klinisk undersggelse,
blodprgver, evt. MRD monitore-
ring hver 3-6 mdr. i 5 ar, hvorefter
en gang om aret i de naeste 5 ar

= Svarsamtale
= Videre forlgb

Haematologisk af-
deling

Beslutning:
Kontrol afsluttes

Almen praksis
/praktiserende specialleege:
epikrise

Svarsamtale
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6 Forlgbstider

Forlgbstider (se ogsa pkt. 1.3.1)

Fra henvisning modtaget til fgrste fremmgde pa 2 kalenderdag
udredende afdeling

Fra fgrste fremmgde pa udredende afdeling til af- | 4 kalenderdage
slutning af udredning

Fra henvisning modtaget til start pa initial be- 6 kalenderdage
handling
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7 Registrering akut leukaemi / fremskreden mye-
lodysplastisk syndrom (MDS)

7.1 Pakkeforlgb start

IAFBOSA  |Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): henvisning til pakkeforlgb start

Kode for henvisning til start af pakkeforlgb for akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk
syndrom (MDS) skal registreres, nar henvisning til pakkeforlgb for akut leukaemi / fremskreden
myelodysplastisk syndrom (MDS) modtages i afdelingen, eller nar det klinisk vurderes, at be-
skrivelsen pa henvisningen svarer til malgruppebeskrivelsen jeevnfgr pakkeforlgbsbeskrivelsen
uanset henvisningsmade. Koden skal registreres uanset type af henvisning; fra ekstern part,
eget sygehus eller fra egen afdeling med eller uden fysisk henvisningsblanket.

7.2  Udredning start

AFBO5B
mgde

Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): udredning start, fgrste frem-

Registreres ved patientens fgrste fremmgde til udredning i pakkeforlgb for kreeftomradet.
Forste fremmgde kan omfatte:
e besg@g pa paraklinisk afdeling i henvisningsperioden, som assistance til stamafdeling
e besgg/ indlaeggelse 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 hen-
visningsperioden, vil fgrste fremmgde til udredning start svare til dato for pageaeldende under-
spgelse i paraklinisk afdeling.

Det er stamafdelingens ansvar, at der indberettes til Landspatientregisteret. Hvis den assiste-
rende afdeling ikke har systemmaessig mulighed for at registrere start af udredning, skal stam-
afdelingen saledes foretage indberetningen.

Ved henvisning fra almen praktiserende laege og speciallaege direkte til paraklinisk afdeling til
udredning i pakkeforlgb for organspecifik kraefttype skal paraklinisk afdeling, som veerende
stamafdeling, registrere fgrste fremmgde.
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7.3  Beslutning vedrgrende initial behandling

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

Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): beslutning: tilbud om initial
AFB05C1 .
behandling
Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): beslutning: tilbud om initial
AFBO5C1A ..
behandling i udlandet
AFBO5SC2 Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): beslutning: initial behand-
ling ikke relevant
AFBOSC2A Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): beslutning: initial behand-
ling ikke relevant, overvagning uden behandling

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

7.4  Behandling start

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

AFBOSEL Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): initial behandling start, ki-

rurgisk

Akut leukeemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): initial behandling start, me-
AFBO5F2 ..

dicinsk

Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): initial behandling start, stra-
AFBO5F3 X

lebehandling

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

Kirurgisk behandling defineres som al behandling fraset medicinsk behandling og stralebe-
handling.

Neoadjuverende og anden forberedende behandling regnes ligeledes for start pa initial be-
handling, jeevnfgr beskrivelsen for akut leukeemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom
(MDS). Ved fx indledende stralebehandling forud for operation er start af initial behandling ved
stralebehandlingens start.
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7.5 Pakkeforlgb slut

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

Hvis det klinisk vurderes, at diagnosen kan afkrzeftes, registreres

AFBO5X1 | Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): pakkeforlgb slut, diagnose
afkraeftet

Hvis patienten gnsker at ophgre udredning eller behandling, registreres

AFB05X2 | Akut leukaemi / fremskreden myelodysplastisk syndrom (MDS): slut, pakkeforlgb patientens
oénske

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