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Rapportudarbejdelse og medlemmer

Arsberetningen 2016 for den multidisciplinaere cancergruppe Dansk Paediatrisk Heematologi og
Onkologi (DAPHO) er udarbejdet af Karsten Nysom og, vedrgrende den kliniske database Dansk
BgrneCancer Register (DBCR), Henrik Schrgder

Bestyrelse 2016

Formand: Karsten Nysom, overlaege, dr.med., BérneUngeKlinikken, Juliane Marie Centret,
Rigshospitalet, 2100 Kgbenhavn @ (valgt 2014) Karsten.Nysom@regionh.dk

Sekretaer og webmaster: Marianne Hoffmann, uddannelsesansvarlig overlaege, ph.d.,
BgrneUngeKlinikken, Juliane Marie Centret, Rigshospitalet, 2100 Kgbenhavn @ (valgt 2016)
Marianne.Hoffmann.02@regionh.dk

Birgitte Lausen, overlaege, ph.d., BarneUngeKlinikken, Juliane Marie Centret, Rigshospitalet, 2100
Kgbenhavn @ (valgt 2012) Birgitte.Lausen@regionh.dk indtil generalforsamlingen 31. marts 2016

Jon Helgestad, overlaege, dr.med., Bgrneafdelingen, Aalborg Universitetshospital, 9000 Aalborg (valgt
2013) jon.helgestad@rn.dk indtil generalforsamlingen 31. marts 2016

Ruta Tuckuviene, overlaege, ph.d., Bgrneafdelingen, Aalborg Universitetshospital, 9000 Aalborg (valgt
2016) fra generalforsamlingen 31. marts 2016

Eckhard Schomerus, overlaege, dr.med., Bgrneafdelingen, HC Andersens Bgrnehospital, 5000 Odense
(valgt 2013) Eckhard.Schomerus@rsyd.dk

Henrik Hasle, professor, ph.d., Barneafdelingen, Aarhus Universitetshospital Skejby, 8200 Aarhus N
(valgt 2014) hasle@dadInet.dk

Birgitte Klug Albertsen, overlaege, ph.d., Bgrneafdelingen, Aarhus Universitetshospital Skejby, 8200
Aarhus N (valgt 2014) biralber@rm.dk

Torben Stamm Mikkelsen, afdelingslaege, ph.d., Berneafdelingen, Aarhus Universitetshospital Skejby,
8200 Aarhus N (repraesentant for de regionale paediatriske afdelinger, senere for yngre
bgrneonkologer, valgt 2014) torben.mikkelsen@ki.au.dk

Anne Louise Bischoff, 1. reservelaege, ph.d., Bérneafdelingen, Nordsjaellands Hospital, 3400 Hillergd
(repraesentant for de regionale padiatriske afdelinger og for yngre bgrneonkologer, valgt 2016)
anne.louise.bischoff.02@regionh.dk
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Morten Jgrgensen, overlaege, Onkologisk Klinik, Finsencentret, Rigshospitalet, 2100 Kgbenhavn @
(valgt 2014) Morten.Joergensen@regionh.dk

Lars Sgndergaard Johansen, overlaege, Bgrnekirurgisk Klinik, Abdominalcentret, Rigshospitalet (valgt
2014) Lars.Soendergaard.Johansen@regionh.dk

Bent Ottesen, projektdirektg@r, professor, dr.med., Juliane Marie Centret, Rigshospitalet, 2100
Kgbenhavn @ (reprasentant for Danske Regioner) Bent.Ottesen@regionh.dk
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Executive summary (statusbeskrivelse)

Vores overordnede mal er, at flest mulige danske bgrn og unge overlever kraeft med faerrest mulige
langtidsbivirkninger. Vi er langt med at na dette mal, men det kraever en seaerlig stor indsats at
forbedre overlevelsen yderligere fra det allerede hgje niveau den er pa.

De hidtidige forbedringer af behandlingen af kraeft hos bgrn og unge er iseer sket ved systematisk
gennemfgrsel af internationale behandlingsforsgg, og dertil knyttet biologisk forskning, for bedre at
forsta og monitorere sygdommen, herunder eventuel rest-sygdom. Vi opfatter deltagelse i et
internationalt behandlingsforsgg som den til enhver tid bedste standardbehandling til et barn eller en
ung med kraeft. Derfor arbejder vi pa, at sikre, at flest mulige danske bgrn og unge kan behandles
som en del af internationale behandlingsforsgg. Hvis der ikke er et aktuelt forsgg abent behandler vi
efter det, vi betragter som bedste standard-regime, og rapporterer sa vidt muligt en raekke detaljer
om hvert enkelt sygdomstilfalde til internationale registre, oftest knyttet til behandlingsforsggene.
Vi bruger derfor megen tid og mange kraefter pa at deltage i nordiske, europzeiske eller bredere
internationale arbejdsgrupper og netvaerk vedrgrende de enkelte sygdomme. Og de seneste ar har vi
arbejdet saerligt med at dette ogsa sker for danske bgrn og unge med tilbagefald (recidiv) af krzeft,
ved systematisk at arbejde for at deltage i flere forsgg med ny medicin til bgrn med kraeft.

Vi arbejder for, at internationale behandlingsforsgg, der er klar til start, ogsa hurtigst muligt bliver
anmeldt til og godkendt af myndighederne i Danmark, sa danske bgrn og unge kan indga i forsgget, fa
gavn af behandlingen og bidrage til den videre udvikling af fagomradet. | vores kliniske database,
Dansk BgrneCancer Register, holder vi blandt andet gje med, om alle patienter, der kunne indga i et
forsgg og/eller kunne rapporteres til en international database, ogsa rent faktisk gjorde/blev det.

Det er besluttet, at Danmark skal have et anlaeg for partikelterapi og at anlaegget skal ligge i Skejby.
De fleste bgrn og unge, der skal bestrales pa grund af krzeft, vil vaere kandidater til partikelterapi.
Derfor har vi i 2016 deltaget i flere mgder vedrgrende dette.

Vores kliniske database (Dansk BgrneCancer Register, DBCR) er blevet udvidet med en mere
detaljeret registrering af brugen af og bivirkningerne ved brug af centrale venekatetre samt
forekomsten af bakterizemier. Vi arbejder pa, at komplettere kodningen i DBCR i henhold til de nyeste
klassifikationer af bgrnecancer, og vi opgraderer DBCR med topografi- og morfologikoder, som vi har
faet adgang til gennem Cancerregistret. Desuden er vii gang med en detaljeret analyse af alle tilfeelde
af tilbagefald (recidiv) af kraeft hos bgrn og unge de seneste 8 ar, herunder behandling og effekt af
behandlingen. Alle disse oplysninger vil vi efterfglgende fgje til DBCR. Vi arbejder fortsat med at
justere DBCR til at rumme relevante data for opfglgningen af bgrn behandlet for cancer med henblik
pa forekomst og svaerhedsgrad af senfglger.

Vores aktuelle hovedudfordring er det fortsatte arbejde med at abne og gennemfgre de mange
internationale behandlingsforsgg i Danmark. Der er ikke mulighed for tjenestefrihed til dette, sa de
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seneste ar er det udelukkende via bevillinger fra private fonde det har vaeret muligt at skaffe tid til
laeger og sygeplejersker til at abne de nye behandlingsforsgg. Der vil ogsa vaere brug for en fortsat
dialog med personalet ved det kommende danske center for partikelterapi frem mod den planlagte
abning i 2018.
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3.

Beskrivelse af aktiviteter iht. Kraftplan Il beskrevne 11 opgaver

Gennemfgrelse og deltagelse i lokale, landsdaekkende og internationale videnskabelige kliniske
protokoller
Som DAPHO gentagne gange har gjort opmaerksom pa, kraever behandling af bgrn med cancer pa
hgjeste internationale niveau deltagelse i internationale kliniske protokoller. Dette opnas ved
deltagelse i de behandlingsprotokoller der findes til bgrn med cancer. | gjeblikket anvendes ca. 50
forskellige behandlingsprotokoller i Danmark. De er udarbejdet af forskellige internationale grupper
som bl.a. SIOP, NOPHO, I-BFM og GPOH. Dette kraever legefrikgb til implementering af protokoller og
ansxettelse af projektsygeplejersker ved de bgrneonkologiske centre til varetagelse af de daglige
funktioner med bgrn, der behandles ifglge protokol, samt til rapportering af kliniske data til
internationale databaser. Til trods for gentagne forsgg, har det ikke vaeret muligt at tilvejebringe
tilstraekkelige midler fra sygehusejerne til disse funktioner. Ved ansggninger til Barnecancerfonden
har vi imidlertid i 2013 faet tildelt midler til denne funktion.
Felgende nye protokoller er implementeret i 2016
e |CC-APL 02 til akut promyelocyt leukeemi v/ professor Henrik Hasle, Skejby
e BIOMEDE til diffust infiltrerende ponsgliom v/ overlaege Karsten Nysom, Rigshospitalet
e (G029664 atezolizumab til recidiv af ekstrakranielle tumorer, Hodgkins lymfom og
non-Hodgkins lymfom v/ overlaege Karsten Nysom, Rigshospitalet
e EZH-102 tazemetostat til recidiv af INI1-negative tumorer og synovialcelle sarkom v/ overlaege
Karsten Nysom, Rigshospitalet
e BRF116013 dabrafenib til recidiv af BRAF V600-muterede tumorer undtagen lavgradsgliom
v/ overlaege Karsten Nysom, Rigshospitalet

Koordinering af klinisk kreeftforskning og dens samarbejde med den laboratoriebaserede forskning og
arbejdet med biobanker
Gennemfgres som en integreret del af opgave 1 og opgave 5.

Stgtte til klinisk kraeftforskning indenfor metode, statistik, IT-anvendelse, sikring af finansiering m.m.
Denne opgave er der ikke afsat saerlige midler til, ud over i tilknytning til den kliniske database.

Kliniske databaser egnet til forskning
Dansk BgrneCancerRegister (DBCR)

Styregruppen for DBCR
Fra de kliniske afdelinger:
Henrik Schrgder, professor, dr.med., Barneafdelingen, Aarhus Universitetshospital Skejby (formand)

Catherine Rechnitzer, overlaege, dr.med., BarneUngeKlinikken, Juliane Marie Centret, Rigshospitalet
Peder Wehner, overlaege, ph.d., HC Andersens Bgrnehospital, Odense Universitetshospital

Steen Rosthgj, overlaege, Barneafdelingen, Aalborg Universitetshospital
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Dataansvarlig myndighed:
Anna Gammelgaard, kontorchef, Region Midtjylland

Klinisk epidemiolog:
Mette Ngrgaard, cand.med., ph.d., Kompetencecenter for Klinisk Epidemiologi og Biostatistik Nord

Statistiker:
Buket @ztlrk, biostatistiker, cand.scient., Kompetencecenter for Klinisk Epidemiologi og Biostatistik
Nord

Kontaktperson:
Esra Oztoprak, kvalitetskonsulent, cand.scient.san., Kompetencecenter for Klinisk Kvalitet og
Sundhedsinformatik - Vest

Desuden i CVK- og bakterieemi-arbejdsgruppen

Jens Mgller, professor, dr.med., Klinisk Mikrobiologisk Afdeling, Vejle sygehus

Birgitte Lausen, overlaege, ph.d., BérneUngeKlinikken, Juliane Marie Centret, Rigshospitalet
Gitte Pedersen, specialsygeplejerske, BgrneUngeKlinikken, Juliane Marie Centret, Rigshospitalet

Dansk Bgrnecancer Register indeholder kliniske data for alle bgrn med cancer i Danmark under 15 ar
diagnosticeret siden 1985, i alt mere end 5.000 patienter fordelt pa 12 forskellige

hoveddiagnosegrupper.

Seneste rapport for 2015 kan ses pa DAPHOs hjemmeside www.dapho.dk

Konklusion pa standarder (arsrapport 2015)

Indikator 1. Deltagelse i internationale studier:

92 bgrn svarende til 100 % af de rapportérbare bgrn er blevet rapporteret til protokollens
studiecenter. Herved er standarden opfyldt.

Indikator 2. Recidivfri 5-drs overlevelse:
Den recidivfrie 5-ars overlevelse af bgrn med cancer i Danmark er usendret, omkring 74 %. Herved er
standarden pa 270 % opfyldt pa landsplan og pa alle fire bgrneonkologiske afdelinger.

Indikator 3. 5-drs overlevelse:

| indikatorberegningen indgar kun bgrn, der har faet diagnosen for mindst 5 ar siden, og her er
overlevelsen for perioden 2006-2010 steget til 85 %, hvilket er signifikant hgjere end i perioden 1985-
2005, hvor overlevelsen var 75 %. Siden 2003 synes overlevelsen ogsa at vaere steget signifikant, nar
man sammenligner den fgrste periode med den sidste periode, idet overlevelsen for patienter
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diagnosticeret i 2003-2008 var 82 %, mens den var 88 % for patienter diagnosticeret 2009-2015.
Herved er standarden pa 280 % opfyldt pa landsplan og pa alle fire bgrneonkologiske afdelinger.

Indikator 4. Behandlingsrelateret mortalitet:
Ingen behandlingsrelaterede dgdsfald blev registreret indenfor det fgrste ar efter diagnosen hos bgrn
diagnosticeret i 2014. Derved er indikatoren pa hgjest 3 % klart opfyldt.

Indikator 5. Behandlingsstart inden for 14 dage efter diagnosen:
| 2015 var 76 % af alle patienter pabegyndt behandling inden for 14 dage efter diagnosen. Standarden
pa 80 % er dermed ikke naet. Aalborg og Odense opfylder begge standarden.

Bidrage til udarbejdelse af kliniske retningslinjer for patientforlgbet, diagnostik og behandling samt
den tilhgrende forskning indenfor sdvel primaer som sekundaer sektor.
Fglgende nye behandlingsprotokoller (kliniske retningslinjer) er i 2016 implementeret
e |CC-APL 02 til akut promyelocyt leukeemi v/ professor Henrik Hasle, Skejby
e BIOMEDE til diffust infiltrerende ponsgliom v/ overlaege Karsten Nysom, Rigshospitalet
e (G029664 atezolizumab til recidiv af ekstrakranielle tumorer, Hodgkins lymfom og
non-Hodgkins lymfom v/ overlaege Karsten Nysom, Rigshospitalet
e EZH-102 tazemetostat til recidiv af INI1-negative tumorer og synovialcelle sarkom v/ overlaege
Karsten Nysom, Rigshospitalet
e BRF116013 dabrafenib til recidiv af BRAF V600-muterede tumorer undtagen lavgradsgliom
v/ overlaege Karsten Nysom, Rigshospitalet
Implementering heraf er stgttet af en bevilling fra Bernecancerfonden til DAPHO.

DAPHO matte desveerre, pga. andre presserende opgaver i de enkelte afdelinger, aflyse et planlagt
to-dages internat-mgde i april 2016 mhp. at udarbejde og revidere kliniske retningslinjer.

Gennemfgrelse og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter

Deltagelse i internationale behandlingsprotokoller og internationale registre betragtes som
overordnede kvalitetsprojekter, som ggr det muligt at opdage utilfredsstillende kvalitet af dele af
behandlingen i Danmark og herefter at forbedre den.

Internationale kontakter og videnskabeligt samarbejde.
En integreret del af opgave 5 og opgave 6.

Bidrage til overvdgning af omrddet og fremkomme med tidlig varsling
Gennemfgres som en integreret del af opgave 1 (internationale behandlingsprotokoller).

Bidrage til vidensopsamling og tilhgrende spredning i det faglige milj@ og i offentligheden

Vi udarbejder, i samarbejde med Bgrnecancerfonden, informationsmateriale til patienterne og deres
familier, som distribueres via Bearnecancerfonden, bade trykt og digitalt.
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10. Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omradet
Ved de 4 arlige mgder for bestyrelse og medlemmer af DAPHO praesenterer én af laegerne under
subspecialisering i paediatrisk haematologi og onkologi én eller flere interessante sygehistorier.

11. Sikre integration mellem kraeftrelaterede tiltag i primaer- og sekundeer sektoren
Skgnnes ikke relevant for fagomradet.
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Perspektiver og anbefaling til fremtidige indsatsomrader og
aktiviteter

Videreudvikling af DBCR

Centrale venekatetre og bakterizemi
| 2013-2014 er DBCR udvidet til ogsa at muligggre registrering af kliniske data vedrgrende anvendelse
af, og komplikationer til, anvendelse af tunnelerede centrale venekatetre (CVK) samt vedrgrende
forekomst af bakterizemier hos bgrn med cancer i Danmark. Der er nedsat en arbejdsgruppe under
DBCR, der arbejder med CVKer og infektioner, og der er defineret og godkendt fglgende
kvalitetsindikatorer:
1. Antal bakterizemi-relaterede dgdsfald inden for 30 dage efter pavisning af bakterieemi
(Standard: <3 % af patienter med bakterizemi)
2. Antal bakterizemier, hvor agens er fglsom over for den valgte 1. valgs-antibiotikakombination
(Standard: >95 % af bakterieemi-episoderne)
3. Antal bakterizemier per 1000 CVK-dage (Standard: <3,0 bakterizemier/1000 CVK-dage)
Antal infektionsbetingede arsager til preematur fjernelse af tunneleret CVK (Standard:
<2,0/1000 CVK-dage)

Senfalger efter cancerbehandling
Der arbejdes fortsat med, at justere DBCR, til at rumme relevante data for opfglgningen af bgrn
behandlet for cancer, med henblik for forekomst og sveerhedsgrad af senfglger.

Hgjdosis methotrexat

Databasen eri 2015 blevet opgraderet med et "hgjdosis methotrexat modul”, hvor data i forbindelse
med anvendelse af hgjdosis methotrexat til bgrn med ALL i Danmark kan registreres (ca. 300
behandlinger om dret). Det er meningen, at registrering af data skal tilbydes andre bgrneonkologiske
afdelinger i Norden som led i det nordiske samarbejde omkring bgrn med ALL.

Behandling af og forlgb efter recidiv
| forbindelse med afslutningen af projektet om hyppighed, behandling og forlgb efter recidiv af kraeft
hos bgrn og unge i Danmark vil de indsamlede oplysninger blive fgjet til DBCR

Opgradering af databasen

Databasen erilgbet af 2015 opgraderet til den nyeste version af International Classification of
Childhood Cancer, Third Edition. Steliarova-Foucher E el al. Cancer 2005;103:1457-1467.
Omregistreringen er ca. 90 % gennemfgrt, men der er en raekke patienter hvor omregistreringen ma
foretages manuelt. Det vil ske over de naeste par ar.

Via cancerregistret har DBCR i 2015 faet adgang til topografi- og morfologikoder, som ogsa er blevet
tilfgjet DBCR.
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Kraeft hos unge op til 18 ar

Vi forventer, at den kommende specialeplan fra Sundhedsstyrelsen vil medfgre, at kraeft
diagnosticeret hos alle personer under 18 ar skal behandles pa de bgrneonkologiske afdelinger. De
enkelte afdelinger sdvel som DAPHO er ved at forberede sig pa denne a&ndring, som blandt andet vil
medfgre flere patienter med malignt melanom, karcinom, kimcelletumor og lymfom og indebaere nye
psykosociale problemstillinger.

Protokolarbejde

DAPHO arbejder Ipbende med at initiere nye protokoller til behandling af cancer hos bgrn og unge
efterhdanden som de nuvaerende ophgrer og erstattes af nye. DAPHO medlemmer deltager i
internationale protokol-relaterede mgder og sgger indflydelse pa indholdet i disse protokoller.

Samarbejdssymposier

DAPHO afholder fortsat arlige samarbejdssymposier, hvor formalet er at harmonisere behandlingen
af bgrnecancer i Danmark sa meget som muligt. Heri deltager naesten alle bgrneonkologiske
specialleeger i Danmark.
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Oversigt over 2016 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen (bogfgrte poster for 2016 efter kategorier)

Database

Poster

Bevilget 2016

Forbrug 2016

Personaleudgifter

1. Frikeb — sundhedsfaglig ekspertise

133.178

130.000

2. Frikab — administrativ medarbejder

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse;
hjemmeopkobling etc.)

Modeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter (karsel,
bro, tog, parkering etc.)

10.416

11.742

5. Madeudgifter (proviant/leje af
lokale i forbindelse med mgder/
konferencer i regi af databasen)

It-udgifter

6. IT-udgifter, eksternt (leverandarer
uden for RKKP-organisationen)
konsulent/serverdrift/licenser/udtreek

164.233

156.233

7. IT-udgifter, internt (ydelser fra
kompetencecentrene)

Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser

8. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, eksternt (leverandgrer uden
for RKKP-organisationen)

9. Epidemiologiske/biostatistiske
ydelser, internt (ydelser fra
kompetencecentrene)

Administrations-
/sekretariatsudgifter

10. Sekretariatsudgifter i regi af
kompetencecentrene

11. Kontorhold ekskl. udgifter il
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

14. Husleje

Andet

16. Andre varekab (som ikke kan
kategoriseres i ovenstaende)

Samlet

307.827

297.975

Resultat

9.852
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Tabel 2: Oversigt over gruppen (bogf@rte poster for 2016 efter kategorier)

DMCG (gruppe)

Personaleudgifter

Bevilget 2016

Forbrug 2016

1. Frikeb — sundhedsfaglig
ekspertise

77.858

77.858

2. Frikeb — administrativ
medarbejder

40.978

40.978

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgarelse;
hjemmeopkobling etc.)

Modeudgifter

4. Transport-/rejseudgifter
(karsel, bro, tog, parkering etc.)

5. Madeudgifter (proviant/leje af
lokale i forbindelse med
mgder/konferencer i regi af
databasen)

36.879

16.619

2) It-udgifter

11. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

1.500

Andet

15. Deltagelse i eksterne
arrangementer relateret til
DMCG'en (kongresser/kurser)

16. Andre varekab (som ikke kan
kategoriseres i andre kategorier)

17. Kvalitetsarbejde og
vidensspredning

18. Arbejde relateret til
udarbejdelse af kliniske
retningslinjer (der ikke kan
fordeles i ovenstaende
kategorier)

21.123

Overfgrsler/efterbevilling

Samlet

176.838

136.955

Resultat

39.883
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Kommentarer til den gkonomiske drift

Som DAPHO gentagne gange har gjort opmaerksom pa, kraever behandling af bgrn med cancer pa
hgjeste internationale niveau deltagelse i internationale studier. Dette opnas ved deltagelse i de
behandlingsprotokoller, der findes til bgrn med cancer. | gjeblikket anvendes ca. 50 forskellige
behandlingsprotokoller i Danmark. De er udarbejdet af forskellige internationale grupper som bl.a.
SIOP, NOPHO, I-BFM og GPOH. Dette kraever legefrikgb til implementering af protokoller og
ansaettelse af projektsygeplejersker ved de bgrneonkologiske centre til varetagelse af de daglige
funktioner med bgrn, der behandles ifglge protokol, samt til rapportering af kliniske data til
internationale databaser. Til trods for gentagne forsgg, har det ikke vaeret muligt at tilvejebringe
tilstraekkelige midler fra sygehusejerne til disse funktioner. Ved ansggninger til Barnecancerfonden
har vi imidlertid i 2013 faet tildelt midler til denne funktion.

Vi gnsker, at der i det belgb, der er afsat til sekretaerbistand, kan udbetales et naermere aftalt belgb

til den person der holder hjemmesiden opdateret i det omfang dette ikke kan varetages af selskabets
sekreteer.
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Igangvaerende projekter baseret pa databasen

Dansk BgrneCancerRegister (DBCR) er fra 2014 blevet udvidet med en mere detaljeret registrering af
brugen af, og bivirkningerne ved, brug af centrale venekatetre. Dette er et landsdaekkende
kvalitetsprojekt med deltagelse af de fire bgrneonkologiske centre.

DBCR er fra 2015 udvidet med registrering af alle bakterizemier diagnosticeret og behandlet pa de fire
berneonkologiske centre.

Vi arbejder pad at komplettere kodningen i DBCR til de nyeste klassifikationer af bgrnecancer.
Vi er ved at afslutte en detaljeret analyse af alle tilfeelde af tilbagefald (recidiv) af kreeft hos bgrn og

unge de seneste 8 ar, herunder behandling og effekt af behandlingen. De indsamlede ekstra
oplysninger vil vi efterfglgende fgje til DBCR.
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