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Rapportudarbejdelse og bestyrelse 
Årsberetningen 2019 for den multidisciplinære cancergruppe er udarbejdet af: 
logi (DAPHO) er udarbejdet af Thomas Frandsen og, vedrørende den kliniske database Dansk Børne-
Cancer Register (DBCR), Lisa Hjalgrim 
Thomas.leth.frandsen@regionh.dk 

 
 
DMCG'ens formand:  

Thomas Frandsen, Lægelig SeniorProjektchef BørneRiget, Rigshospitalet, 2100 København Ø (valgt 
2018) thomas.leth.frandsen@regionh.dk 
 
DMCG'ens bestyrelse 2019: 

Navn Titel Arbejdssted Fagligt tilhørsforhold*   

Thomas Frandsen, 
Formand 

overlæge, 
Projektchef, 
PhD 

Juliane Marie Centret, Rigshospi-
talet, 2100 København Ø (valgt 
2018) 

 

Katja Harder, Sekre-
tær og Webmaster 

Afdelings-
læge, PhD 

Juliane Marie Centret, Rigshospi-
talet, 2100 København Ø (valgt 
2018) 

 

Ruta Tuckuviene overlæge, 
Ph.D 

Børneafdelingen, Aalborg Uni-
versitetshospital, 9000 Aalborg 
(valgt 2016) 

 

Mathias Rathe afdelings-
læge, Ph.D. 

Børneafdelingen, HC Andersens 
Børnehospital, 5000 Odense 
(valgt 2018) 

 

Niels Fisker overlæge, 
Ph.D. 

Børneafdelingen, HC Andersens 
Børnehospital, 5000 Odense – 
valgt 2016 

 

Pernille Wendtland overlæge, 
Ph.D. 

Børneafdelingen, Aarhus Univer-
sitetshospital Skejby, 8200 Aar-
hus N (valgt 2018) 

 

Karin Bækgaard Nis-
sen 

afdelings-
læge, Ph.D 

Børneafdelingen, Aarhus Univer-
sitetshospital Skejby, 8200 Aar-
hus N (valgt 2018) 

 

Stine Nygaard Niel-
sen 

reservelæge, 
Ph.D 

Børneafdelingen, Hvidovre Hos-
pital, 2650 Hvidovre (Valgt 2018) 

repræsentant for de regio-
nale pædiatriske afdelinger 

Akmal Safwat Overlæge, 
PhD 

Onkologisk Klinik, Århus Univer-
sitetshospital, Skejby, 8200 Aar-
hus N (valgt 2018) 

Repræsentant for  Strålete-
rapi 

Lise Borgwardt Overlæge, 
PhD 

Klinik for Fysiologi og Nuklear-
medicin, Diagnostisk Center, 
Rigshospitalet (valgt 2018) 

Repræsentant for Diagnostik 

Tom post efter Pro-
jektdirektør Bent Ot-
tesen er udgået 

  Repræsentant for Danske Re-
gioner (Danske regioner er i 
2018 blevet bedt om at ud-
pege ny repræsentant) 

*(F.eks. kirurgi/onkologi/patologi/videnskabeligt selskab/ patientforening/region etc. 
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 Statusbeskrivelse 

 
 
Vores overordnede mål er, fortsat, at flest mulige danske børn og unge overlever kræft med færrest 
mulige langtidsbivirkninger. Vi er langt med at nå dette mål, men det kræver en ekstra indsats at 
flytte overlevelsen de næste trin – fra det allerede høje niveau den er på.  
 
Arbejdsgruppe nedsat af Sundhedsstyrelsen til analyse af organiseringen af dansk Børneonkologi:  
 
Det rådgivende udvalg for Specialeplanlægning, under Sundhedsstyrelsen, besluttede i 2019 at der 
skal foretages en analyse af organiseringen af Dansk BørneOnkologi. Dette har fyldt meget for DAPHO 
bestyrelsen arbejde i sidste halvdel af 2019 (og arbejdet kommer ligeledes til at fortsætte i 2020)  og 
har handlet om at bidrage med Sundhedsstyrelsens arbejde med analysen og gennemgangen af bør-
nekræftområdets organisering.  Der pågår fortsat et grundigt arbejde centreret omkring arbejdsgrup-
pen der i August blev nedsat af Sundhedsstyrelsen, og hvor DAPHO er repræsenteret via Formand for 
DAPHO, Thomas Frandsen samt ved formand for vores RKKP register – DBCR – Lisa Hjalgrim.  DAPHO 
har leveret en stor rapport -vedlagt - samt efterfølgende leveret en række ekstra papirer til arbejds-
gruppen for at sikre at DAPHOs synspunkter og inputs til Sundhedsstyrelsens endelige rapport bliver 
grundigt repræsenteret. Ligeledes repræsenterer DAPHOs rapport samt DBCRs årsrapport grundlag 
for en række af de diskussioner der føres i arbejdsgruppen.  Inden arbejdsgruppen blev nedsat af 
Sundhedsstyrelsen pågik der en række interne diskussioner i DAPHO om behovet for denne analyse af 
organiseringen af Dansk Børneonkologi.  
 
Indstillingen med anmodning til Sundhedsstyrelsen om analysen af området er ikke kommet fra 
DAPHO.  
 
Etablering af en national Klinisk Forskningsenhed 
 
De hidtidige forbedringer af behandlingen af kræft hos børn og unge er især sket ved systematisk 
gennemførsel af internationale behandlingsforsøg, og dertil knyttet biologisk forskning for bedre at 
forstå og monitorere sygdommen, herunder eventuel rest-sygdom. Vi opfatter deltagelse i et interna-
tionalt behandlingsforsøg som den til enhver tid bedste standard-behandling til et barn eller en ung 
med kræft. Derfor arbejder vi på at sikre at flest mulige danske børn og unge kan behandles som en 
del af internationale behandlingsforsøg. Hvis der ikke er et aktuelt forsøg åbent behandler vi efter det 
vi betragter som bedste standard-regime, og rapporterer så vidt muligt en række detaljer om hvert 
enkelt sygdomstilfælde til internationale registre, oftest knyttet til behandlingsforsøgene. Vores tid 
går derfor med at sikre høj deltagelse i nordiske, europæiske eller bredere internationale arbejds-
grupper og netværk vedrørende de enkelte sygdomme. De seneste år har vi arbejdet særligt med at  
sikre de nyeste forsøg til danske børn og unge med tilbagefald (recidiv) af kræft, ved systematisk at 
arbejde for at deltage i flere forsøg med ny medicin til børn med kræft. 
 
Disse protokoller, som er organiseret europæisk eller endnu bredere internationalt, beskriver den 
bedste standard for behandlingen af en given kræftsygdom hos børn og unge, og samtidig stiller de 
flere forskningsspørgsmål, med det formål at forbedre behandlingen (såvel højere overlevelse, som 
mindskning af bivirkninger og øgning af livskvaliteten) og skabe evidens for den næste behandlings-
protokol.   
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Vi arbejder for, at internationale behandlingsforsøg, der er klar til start, hurtigst muligt bliver anmeldt 
til og godkendt af myndighederne i Danmark, så danske børn og unge kan indgå i forsøget, få gavn af 
behandlingen og bidrage til den videre udvikling af fagområdet. I vores kliniske database, Dansk Bør-
neCancer Register, holder vi blandt andet øje med om alle patienter der kunne indgå i et forsøg og/el-
ler kunne rapporteres til en international database også rent faktisk gjorde/blev det.  
 
Det er helt afgørende for behandlingen af danske børn og unge med kræft, at de tilbydes deltagelse i 
pågående internationale forsøgsprotokoller. Dette forudsætter imidlertid, at protokollerne bliver an-
meldt og godkendt af relevante myndigheder i Danmark, og at afdelingerne har kapacitet til at vare-
tage den detaljerede datarapportering for patienterne i hele forsøgsperioden, dvs. typisk i flere år. 
 
Derfor er det glædeligt at det i slutningen af 2019 lykkedes for DAPHO at få en bevilling fra BørneCan-
cerFonden til oprettelsen af en National Klinisk Forskningsenhed som med ansættelsen af både  
 
Dansk Center for PartikelTerapi 
 
Danmark har nu fået et anlæg for partikelterapi - anlægget ligger i Skejby og centret åbnede i 2019 
også for børn. De fleste børn og unge der skal bestråles på grund af kræft er potentielle kandidater til 
partikelterapi. Derfor har vi også i 2019 deltaget i en række møder vedrørende dette.  
 
 
DBCR 
Vores kliniske database (Dansk BørneCancerRegister, DBCR) er siden 1. januar 2018 blevet ledet af  
overlæge Lisa Hjalgrim. Registret består udover af den klassiske børnecancer reigstrering også af en 
database hvor der registreres brug og bivirkninger til centrale venekatetre på de danske børnecancer-
centre samt en registrering af bakteriæmier.  
Der er i 2019 arbejdet med at sikre det kun er de relevante sygdomme der registreres i børnecancer-
registret, men Lisa Hjalgrim og DBCR udvalget har i 2019 også arbejdet med at se på om de enkelte 
indikatorer kan forbedres, så de fortsat er brugbare i forhold til at sikre at der behandles optimalt og 
effektivt i de danske børnecancer afdelinger.  
 
Vores fortsat, største udfordring er arbejdet med at åbne og gennemføre de mange internationale 
behandlingsforsøg i Danmark. Der er kun begrænset mulighed for tjenestefrihed til dette, så støtte til 
dette arbejde har hvilet på bevillinger fra BørneCancerFonden samt RKKP (via programmet for klini-
ske retningslinjer for kræftområdet) hvilket har gjort det muligt at skaffe tid til læger og sygeplejer-
sker til at åbne en række nye behandlingsforsøg.  
 
 
Indsatser i 2020 
I 2020 vil DAPHO fortsat skulle levere en ekstraordinær indsats til arbejdsudvalget i SundhedsStyrel-
sen for analyse af organiseringen af dansk børneonkologi. Der forventes at Sundhedsstyrelsen vil 
kunne præsentere Rådet for Specialeplanlægning for en samlet rapport og anbefaling i løbet af 2020. 
Dette vil kræve en række møder i arbejdsgruppen – hvor DAPHO som ovenfor nævnt er repræsente-
ret.  
Etableringen af En national Klinisk Forskningsenhed på Rigshospitalet vil fylde en del for DAPHO og vil 
betyde at arbejdet med registrering og implementering af internationale protokoller vil blive løftet 



DAPHO årsberetning 2019 – RKKP – version 21-02-2020 

 

 

både til et bedre niveau – og samtidig vil det forhåbentlig betyde en stor aflastning af klinikernes ar-
bejde med dette registreringsarbejde.  
 
DAPHO vil fortsat være tæt involveret i dette registreringsarbejde af behandlingsprotokoller ligesom 
DAPHO fortsat vil arbejde målrettet for at DAPHO – og Danmark – er repræsenteret i en lang række 
internationale arbejdsgrupper indenfor BørneKræftområdet.  
 
 
 
 
 

  



DAPHO årsberetning 2019 – RKKP – version 21-02-2020 

 

 

Beskrivelse af aktiviteter iht. DMCG.dk's formålsbeskrivelse 
Beskriv for hvert punkt relevant aktivitet. Angiv venligst evt. publikationer mv. under afsnittet Forsk-

ningsaktiviteter. 

 

1. At bidrage til udarbejdelse og vedligeholdelse af evidensbaserede, nationale kliniske retningslinjer 

for patientforløbet, fra diagnostik og behandling til opfølgning og rehabilitering, samt den tilhø-

rende forskning indenfor såvel primær- som sekundærsektor.  

 

For det børneonkologiske område er det aftalt at de evidensbaserede, nationale kliniske retningslin-

jer for patientforløbet, fra diagnostik og behandling til opfølgning ……. Er bedst – og mest relevant – 

repræsenteret ved åbning af nye og relevante internationale protokoller i Danmark. Retningslinjerne 

skal således repræsenteres af åbnede nationale protokoller. I forhold til at referere til nationale klini-

ske retningslinjer skal dette gøres ved at der på DAPHO hjemmesiden publiceres lægmandsresumeet 

at den åbnede behandlingsprotokol.  

 

For forskningsområdet er det primært relevant for de højt specialiserede centre.  

 

Gennemførelse og deltagelse i lokale, landsdækkende og internationale videnskabelige kliniske 
protokoller  
 
Den væsentligste årsag til det enorme fremskridt i overlevelsen over de seneste 30 år for børn og 
unge med kræft er, at al behandling er blevet organiseret i internationale forsøgsprotokoller (bilag 3).  
Disse protokoller, som er organiseret europæisk eller endnu bredere internationalt, beskriver den 
bedste standard for behandlingen af en given kræftsygdom hos børn og unge, og samtidig stilles en 
række forskningsspørgsmål, med det formål at forbedre behandlingen (såvel højere overlevelse, som 
mindskning af bivirkninger og øgning af livskvaliteten) og skabe evidens for den næste behandlings-
protokol. Derfor er disse internationale protokoller eller samarbejder nødvendige for, at patienterne 
får den bedst tilgængelige behandling. Dertil kommer, at deltagelse i en protokolleret behandling 
øger patientens sandsynlighed for at overleve sygdommen, alene som følge af de meget strikte krav 
til diagnostik, behandling, monitorering og opfølgning. Desuden får man ved deltagelse i disse proto-
koller mulighed for international sparring om komplekse patientforløb såkaldt ”second opinion” og en 
vurdering af eksempelvis scanningsbilleder ved internationale multidisciplinære teamkonferencer. 
Det er derfor helt afgørende for behandlingen af danske børn og unge med kræft, at de tilbydes del-
tagelse i internationale forsøgsprotokoller.  
Dette forudsætter imidlertid, at protokollerne bliver anmeldt og godkendt af relevante myndigheder i 
Danmark, og at afdelingerne har kapacitet til at varetage den detaljerede datarapportering for patien-
terne i hele forsøgsperioden, typisk i flere år.  
 
Såvel anmeldelse og igangsætning af behandlingsforsøgene som indsamling af forsøgsdata, rapporte-
ring og monitorering er blevet tiltagende arbejdstungt. Dels stilles der stadigt større formelle krav til 
anmeldelser til Lægemiddelstyrelsen (LMS), Datatilsynet, Videnskabsetisk Komite (VEK) og GDPR-god-
kendte databehandler aftaler. Dels er de juridiske kontrakter med de hospitaler som leder forsøgene 
(de såkaldte ”sponsorer”) blevet mere komplekse, og endelig kræver forsøgene stadig mere detalje-
ret og omfattende registrering af de enkelte patienters forløb og af bivirkninger til behandlingen. Der-
til kommer de skærpede krav til good clinical practice (GCP) kvalitetskontrol (monitorering).  
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De internationale forsøgsprotokoller er for langt hovedpartens vedkommende igangsat og ledet af 
læger fra det akademiske faglige miljø (såkaldt ”investigator-initierede” og – sponsorerede). Det bety-
der, at udgifterne til det ekstra arbejde med at anmelde og initiere forsøgene, inkludere patienterne, 
håndtere særlige forsøgsprøver og rapportere data skal betales af eksterne midler. Forsøgene er ikke 
lægemiddelsponsorerede, og der følger stort set aldrig finansiering med forsøgene fra de forskere/kli-
nikere, som har initieret forsøget til de ekstra omkostninger, som forsøgene påfører de deltagende 
afdelinger.  
 
DAPHO forsøger i videst mulig omgang at sikre, at der er nationale repræsentanter i alle de internati-
onale arbejdsgrupper, så alle danske børn og unge med kræft kan indgå i en international behand-
lingsprotokol.  
For en række af kræftsygdommene har dansk deltagelse i internationale protokoller ikke været til-
fredsstillende i en lang årrække og processen med at få forsøgsprotokollerne åbnet i DK for langsom. 
Der er derfor en tendens til at de protokoller, hvor sygdommene er mindst sjældne som f.eks. leukæ-
mierne, åbner forsøgene hurtigere, hvilket også afspejler sig at protokoldeltagelse er 100% for leukæ-
mipatienter, hvorimod den kun er 60% for de mere sjældne sygdomme, hvor der diagnosticeres færre 
eller få patienter om året i Danmark. For den enkelte patient med den mere sjældne sygdom er dette 
et stort problem.  
I den sidste opgørelsesperiode fra DBCR fra 1.6.2018-31.5.2019 drejer det sig om 19 patienter fra 
hele landet med enten moden B-non-Hodgkin lymfom, ependymom, eller medulloblastom samt pati-
enter med Ewings Sarkom (se oversigts tabel), som potentielt kunne være indgået i en protokol, men 
hvor forsøget endnu ikke var åbnet. Desuden fremgår det også af tallene fra seneste DBCR rapport, at 
kun 114 patienter deltog i en protokol, hvorimod 83 ikke deltog. En af hovedårsagerne til dette er, at 
en behandlingsprotokol oftest er aktiv i 4-8 år, hvorefter den efterfølges af en ny. Den nye protokol er 
ofte baseret på resultaterne af den forrige protokol. Derfor opstår der næsten altid en interim-peri-
ode mellem den forrige protokol er afsluttet, til den nye træder i kraft. Der findes internationale stu-
dier til hovedparten af kræftsygdommene, man ser hos børn og unge.  
 
I øjeblikket er det sådan, at DAPHO udpeger den nationale forsøgsansvarlige læge (national PI), for en 
given protokol og fra det øjeblik protokollen er åbnet internationalt, har DAPHO vedtaget at den nati-
onale PI kun må bruge 6 måneder til at få anmeldt protokollen til VEK og LMS. Det tager som hoved-
regel ca. et år at åbne en protokol helt – med alle tilladelser og etableret monitorering. I dag anmel-
der de klinikere, som er nationalt forsøgsansvarlige, protokollerne ved at blive frikøbt fra klinisk tjene-
ste med støtte fra Børnecancerfonden. RKKP har ligeledes støttet DAPHO’s arbejde med anmeldelse 
af protokoller med engangsydelser fordelt over de seneste 3 år. Da forsøgene ofte varer i godt 5 år, er 
der løbende et stort arbejde forbundet hermed, herunder anmeldelse af ændringer til forsøgene (am-
mendments), vedligeholdelse af kontrakter mv. og ikke mindst rapportering af forskningsdata til in-
ternationale databaser, et arbejde som er steget enormt i omfang de sidste 10 år. DAPHO arbejder 
derfor på en struktur og finansiering, der sikrer, at Danmark åbner flere nye forsøg og hurtigere end i 
dag. Lever Danmark ikke op til de internationale standarder, risikerer vi dårligere behandlingsresulta-
ter sammenlignet med andre europæiske lande, fordi vi ikke kan deltage i studierne, og at vi ikke kan 
deltage i den internationale forskning.  
 
Som fremhævet af DAPHO, igennem en årrække, kræver behandling af børn med cancer på højeste 
internationale niveau deltagelse i internationale kliniske protokoller. Dette opnås ved deltagelse i de 
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behandlingsprotokoller der findes til børn med cancer. I øjeblikket anvendes ca. 50 forskellige be-
handlingsprotokoller i Danmark. De er udarbejdet af forskellige internationale grupper som bl.a. SIOP, 
NOPHO, I-BFM og GPOH. Dette kræver lægefrikøb til implementering af protokoller og ansættelse af 
projektsygeplejersker ved de børneonkologiske centre til varetagelse af de daglige funktioner med 
børn, der behandles ifølge protokol samt til rapportering af kliniske data til internationale databaser. 
Siden 2017 ahr det været muligt at tilvejebringe et vist beløb fra sygehusejerne (RKKP) til disse funkti-
oner. Ved ansøgninger til Børnecancerfonden har vi desuden i 2013 og igen i 2017 fået økonomiske 
bevillinger til denne funktion som rækker til en delvis dækning af dette arbejde. 
 

Aktuelle behandlingsprotokoller herunder dem implementeret i 2019  fremgår af vedhæftede bilag 

for aktuelle behandlingsprotokoller. Ligeledes fremgår nationale og internationale arbejdsgrupper af 

vedhæftede bilag med arbejdsgrupper.  

 

 

2. Udarbejdelse og vedligeholdelse af nationale kliniske kvalitets- og forskningsdatabaser til monito-

rering samt indsamling af data/evidens til de kliniske retningslinjer, samt gennemførsel af og delta-

gelse i lokale, landsdækkende og internationale videnskabelige kliniske protokoller.  

 

Overordnet set beskrevet i punkt 1.  

Der arbejdes primært med at holde det danske børnecancerregister (DBCR) opdateret samt der arbej-

des – som tidligere beskrevet – med at opdatere og optimere de kliniske indikatorer så de afspejler 

målbare og relevante punkter og mål for arbejdet i dansk børneonkologi.  

Herunder arbejdes der som et register under DBCR med den danske CVK og bakteriæmi database 

med registre over brug af centrale venekatetre (CVK) samt bivirkninger og infektioner relateret til 

dette.  

En stor del af arbejdet udføres af DBCR og DBCRs styregruppe i samarbejde med de 4 kliniske afdelin-

ger.  

Styregruppen DBCR:  

 

Fra de kliniske afdelinger:  

Lisa Hjalgrim, Overlæge, Ph.D, BørneUngeKlinikken, Juliane Marie Centret, Rigshospitalet, (for-

mand),  

Peder Wehner, overlæge, ph.d., HC Andersens Børnehospital, Odense Universitetshospital,  

Steen Rosthøj, overlæge, Børneafdelingen, Aalborg Universitetshospital 

Torben Stamm Mikkelsen, Afdelingslæge, PhD, Børneafdelingen, Århus Universitetshospital 

 

Kontaktpersoner i Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP)  

 

Kontaktpersoner i Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP)  
 

Klinisk Epidemiolog, overlæge, ph.d., Linda Kærlev, RKKPs Videncenter – Afdeling for databaseområde 
2: Cancer og Cancerscreening, Regionernes Kliniske KvalitetsudviklingsProgram (RKKP), Kløvervænget 
30, Indgang 216, st.th. Odense Universitetshospital (OUH) ▪ 5000 Odense C, tlf.: 2115 7441, e-mail: 
LINKAE@RKKP.DK 

mailto:LINKAE@RKKP.DK
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Datamanager Ulla Holten Seidelin, RKKPs Videncenter – Afdeling for databaseområde 2: Cancer og 
Cancerscreening, Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram, Frederiksberg Hospital ▪ Nordre 
Fasanvej 57- Vej 3, Indgang 4 - 2000 Frederiksberg  
 
Kontaktperson for DBCR i RKKP er chefkonsulent, Monika Madsen, RKKPs Videncenter – Afdeling for 

databaseområde 2: Cancer og Cancerscreening, Regionernes Kliniske KvalitetsudviklingsProgram 

(RKKP), Frederiksberg Hospital - Ndr. Fasanvej 57 - Vej 3, Indgang 4 - 2000 Frederiksberg, tlf.: 5115 

4158 og e-mail: MONIMS@rkkp.dk 

 

Seneste rapport for 2018-2019 er vedhæftet  

Konklusionen på standarderne for den seneste rapport:  

 

Antallet af kræft hos børn og unge i aldrene 0-18 år diagnosticeret og registreret i opgørelsesperio-
den var 201 for 1.6.2018-31.5.2019 og 219 i de opdaterede tal for 1.6.2017-31.5.2018, mod 172 i 
1.6.2016-31.5.2017, og 189 i 1.6.2015-31.5.2016  
 
Det er uvist om stigningen er reel eller forårsaget af registreringspraksis i DBCR (Appendiks 0, Tabel 
0C). Specielt er der registreret flere unge over 15 år ved diagnose. Specialeplanen for pædiatri blev 
ændret juni 2017, således, at al pædiatri dækker børn og unge op til 18 år ved diagnose. Dette gælder 
således også på kræftområdet. Dette kunne meget vel være en forklaring på den aktuelle stigning i 
registrerede nye kræfttilfælde i DBCR. DBCR skønnes komplet for patienter < 15 år ved diagnose, men 
ikke for patienter i aldersgruppen 15-18 år.  
 
Indikator 1. Deltagelse i internationale studier og internationale registre:  
 
100 % af patienter med leukæmi blev rapporteret til protokol i hele landet, men kun 62 % af de øvrige 
patienter med ”solide tumorer”, der kunne rapporteres, blev rapporteret til protokol. Herved er stan-
darden opfyldt for alle patienter tilsammen i hele landet. Aalborg og Rigshospitalet levede op til stan-
darden, imens Aarhus (78,3 %) og Odense (76,9 %) lå lidt under. Det skal understreges, at de enkelte 
centre kun kan rapportere til protokol, hvis protokollen er åben såvel nationalt som på afdelingsni-
veau, derfor har de enkelte afdelinger ikke altid direkte indflydelse på den manglende rapportering..  
Det er vigtigt at fastholde og forfine denne kvalitetsindikator, da deltagelse i internationale stu-
dier/behandlingsprotokoller er den eneste måde at sikre den bedste behandling til patienterne, idet 
data rapporteret til studiet har direkte indflydelse på den næste behandlingsprotokol for alle de ma-
ligne sygdomme, vi behandler.  
 
Indikator 2. Recidivfri 5-års overlevelse:  
Den recidivfrie 5-års overlevelse af børn med kræft i Danmark er 73,1 %. Herved er standarden på ≥ 
70 % opfyldt på landsplan. Rigshospitalet opfyldte ikke standarden med en 5-års recidivfri overlevelse 
på 69,8 %. Det børneonkologiske område indeholder 12 forskellige hoveddiagnosegrupper og over 30 
forskellige underdiagnosegrupper. Derfor er der så få patienter (<10/år) inden for de enkelte grupper, 
at yderligere opdeling af resultatet på diagnosegrupper ikke umiddelbart er meningsfuldt på nær in-
denfor den største diagnosegruppe nemlig akut lymfatisk leukæmi (40-45/år). Recidivfrekvensen in-
den for de forskellige sygdomsundergrupper varierer fra 5-75 %. Overlevelsen efter tilbagefald er me-
get forskellig afhængig af diagnose og alder ved diagnose. Der synes ikke umiddelbart at være sket en 
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forbedring i den samlede 5 års-recidivfrie overlevelse siden perioden 1998-2002, trods det, at der 
sket en forbedring i den samlede 5 års overlevelse (se indikator 3).  
Indikator 3. 5-års overlevelse:  
 
I indikatorberegningen indgår kun børn, der har fået diagnosen for mindst 5 år siden, og her er over-
levelsen for perioden 2009-2014 steget til 87 %, hvilket er signifikant højere end i perioden 1998-
2002 hvor overlevelsen var 80,3 %. Herved er standarden på ≥ 80 % opfyldt på landsplan og på alle 
fire børneonkologiske afdelinger trods forskelle i patientsammensætning på de forskellige afdelinger. 
Der er sket, om end varierende, forbedring i 5-årsoverlevelsen indenfor næsten alle hoveddiagnose-
grupper. Det børneonkologiske område indeholder 12 forskellige hoveddiagnosegrupper og over 30 
forskellige underdiagnosegrupper. Derfor er der så få patienter inden for de enkelte grupper (<10/år), 
at yderligere opdeling af resultatet på diagnosegrupper på centerniveau ikke umiddelbart er menings-
fuld fraset den største af diagnosegrupperne nemlig akut lymfatisk leukæmi. Der er fundet en signifi-
kant dårligere 5-årsoverlevelse for Aarhus for ALL i perioden 2008-2017 sammenlignet med de øvrige 
afdelinger. Denne forskel er ved at blive afdækket ved national audit i DAPHO-regi  
 
Indikator 4. Behandlingsrelateret mortalitet:  
Der blev registreret 3 behandlingsrelaterede dødsfald inden for det første år efter diagnosen hos 
børn diagnosticeret i 2017/2018 dvs. med en et års opfølgningsperiode efter diagnosedato. Dette 
svarer til en indikatorværdi på 1,8 % mod en forventet standard på mindre end 3 %. Standarden er 
således klart opfyldt på landsniveau.  
 
Indikator 5a. Behandling iværksættes indenfor 14 dage efter dato for udredning start ud af alle bør-
nekræftpatienter  
 

Andelen af patienter hvor behandling blev påbegyndt indenfor 14 dage efter, at patienten første gang 

blev set på et børneonkologisk center var 91 % for hele landet. Dette var en klar forbedring i forhold 

til de øvrige år, og skyldes, at i dette års indikatorberegning har man udeladt patienter med godar-

tede tumorer og sekundær kræft for at få et mål for, hvor hurtigt børn og unge med en primær kræft-

diagnose bliver udredt og sat i behandling ved en af de børneonkologiske afdelinger. 

 

Anbefalinger  
Ligesom sidste år er der stadigvæk en række patienter, der ikke kan rapporteres til protokol dvs. 
indgå i et internationalt behandlingsforsøg, enten fordi en ny protokol endnu ikke er klar, eller fordi 
der er forsinkelse på at få anmeldt og åbnet forsøget i Danmark. Her er vi som danske børneonkolo-
ger afhængig af det arbejde, der foregår internationalt med udviklingen af nye behandlingsprotokol-
ler, ligesom vi er afhængig af ressourcer til at anmelde protokollerne nationalt. Vi har i denne årsrap-
port ændret beregning af indikator 1, så den mere retvisende afdækker, hvilke patienter, som rent 
faktisk havde mulighed for at deltage i internationale forsøgsprotokoller, men hvor protokollen 
endnu ikke er åbnet nationalt, og hvor der kan være tale om en national forsinkelse.  
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Vi anbefaler fortsat, at regionerne fremadrettet afsætter tilstrækkelige midler til implementering af 
protokoller samt til rapportering af data på børneonkologiske patienter til såvel DBCR som internatio-
nale forsøg.  
Der bør også afsættes midler til deltagelse i internationale arbejdsgruppemøder under de enkelte 
protokoller således at afdelingerne kan være opdaterede på den nyeste viden inden for en behand-
ling til direkte gavn for patienterne.  
Vi anbefaler at diagnose -og stadieregistreringen i DBCR bliver gennemgået og datakomplethed øget 
for DBCR 10 år bagud i tid og fremadrettet, således at der kan laves supplerende overlevelsesanalyser 
for såvel den 5-års recidivfrie overlevelse som den totale 5-års overlevelse indenfor de større syg-
domsgrupper med justering for alder, køn, sygdomsstadie og periode.  
Ved tilbagefald er der et voksende behandlingstilbud om protokolleret behandling og FASE 1+2 forsøg 
til børn og unge. Styregruppen anbefaler derfor, at registreringen af såvel de kliniske oplysninger om 
patienternes tilbagefald og hvilken behandling de modtager forbedres i DBCR. Det kunne være en ny 
indikator at registrere, hvor mange patienter med tilbagefald, som indgik i klinisk forsøg, nøjagtig som 
ved førstelinje-behandlingen.  
Da ikke alle børn og unge med kræft påbegynder deres behandling indenfor 14 dage efter første 
fremmøde på en børneonkologisk afdeling, er der behov for, at hver afdeling årligt analyserer de på-
gældende patientforløb med henblik på at finde årsager til forsinkelsen og optimere forløbene i frem-
tiden, ligesom den forsinkelse, der ligger før patienterne henvises til de børneonkologiske afdelinger, 
bør udredes. Det er styregruppens ønske, at det fremadrettet vil fremgå af årsrapporten, hvilken type 
forsinkelse patienterne oplever indenfor de forskellige hoveddiagnosegrupper.  
Da behandlingsrelaterede dødsfald er sjældne og udsving fra år til år meget små, er det besluttet at 

disse altid gennemgås ved årlig audit i DAPHO regi. 

 

3. Koordinere og støtte klinisk kræftforskning og samarbejdet med den laboratoriebaserede forskning 

og arbejdet med biobanker, herunder samarbejde med Danish Comprehensive Cancer Center 

(DCCC).  

 

Dette arbejde gennemføres som en integreret del af opgave 1.  

 

4. Bidrage til gennemførelse af og deltagelse i nationale og internationale kvalitetsprojekter. 

 

Dette er grundlæggende integreret i opgave 1. Ligeledes udløser det en række publikationer i samar-

bejde med de internationale samarbejdspartnere – alle som dele af forskning i forbindelse med forsk-

nings protokoller og/eller som del af arbejde i internationale arbejdsgrupper indenfor de respektive 

områder.   

Deltagelse i internationale behandlingsprotokoller og internationale registre betragtes som overordnede 

kvalitetsprojekter, som gør det muligt at opdage utilfredsstillende kvalitet af dele af behandlingen i 

Danmark og her efter at forbedre den. 

 

5. Tilføre det kliniske miljø internationale kontakter og videnskabelige samarbejdspartnere. 

 

Grundlæggende er det en integreret del af opgave 1.  
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Dette arbejde pågår og er et af de områder hvor danske børneonkologi er særdeles stærke. I samar-

bejde med de nordiske lande er det lykkedes at udvikle en ny protokol for behandling af ALL hos børn 

og unge voksne. Protokollen er udarbejdet i samarbejde med 14 europæiske lande og blev som det 

første sted  i Europa implementeret og opstartet i Danmark i november 2018.  

En af de 3 centrale randomiseringer i protokollen er styret og udviklet fra Danmark.  

 

6. Bidrage til overvågning af området og fremkomme med tidlig varsling. 

 

Gennemføres som en integreret del af opgave 1 (internationale behandlingsprotokoller). 

 

 

7. Bidrage til vidensopsamling og tilhørende spredning i det faglige miljø og i offentligheden.  

 

Vi udarbejder, i samarbejde med Børnecancerfonden, informationsmateriale til patienterne og deres 

familier, som distribueres via Børnecancerfonden, både trykt og digitalt .  

 

8. Bidrage til uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor området.  

 

Ved de 4 årlige møder for bestyrelse og medlemmer af DAPHO præsenterer én af lægerne under sub-

specialisering i pædiatrisk hæmatologi og onkologi en eller flere interessante sygehistorier . Ligeledes 

er DAPHO ansvarlige for 2 af  de 6 nordiske kurser der er obligatoriske i ekspertuddannelser af børne-

kræftlæger i Norden og Baltikum  

 

9. Sikre integration mellem kræftrelaterede tiltag i primær- og sekundær sektoren (fx implementering 

af ny viden). 

 

skønnes ikke relevant for fagområdet - børnekræft 
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Plan for 2020; prioriterede indsatsområder og aktiviteter 
 

1. Arbejdsgruppen for analysering af organisering af Dansk Børneonkologi (under Sundhedsstyrelsen):   

 

Arbejdet fortsætter i 2020 – og forventes til efteråret at resultere i en samlet rapport og anbefaling 

fra arbejdsgruppen til det rådgivende udvalg for specialeplanlægning. Arbejdet forventes at tage en 

del af DAPHO formandens og DBCR formandens tid og ressourcer – især i foråret.  

 

2. KFE  

Etablering af en national Klinisk ForskningsEnhed på Rigshospitalet til at hjælpe klinikere og danske 

børneonkologiske afdelinger med at sikre endnu højere deltagelse i internationale behandlingsproto-

koller og forsøg. Der skal etableres rammerne for denne enhed ligesom der skal ansættes personale 

til at drive enheden.  

 

3. Audit af ALL dødsfald i NOPHO ALL 2008. Et tæt samarbejde mellem DBCR samt repræsentanter fra 

de 4 børneonkologiske centre i Danmark.  

Der er aftalt en national Audit af dødsfald i NOPHO ALL 2008 protokollen for at se om der er forskelle 

mellem centrene som der på et tidspunkt har været indikationer af i DBCR rapporterne.  

 

4. Videreudvikling af Dansk Børnecancerregister (DBCR)  

Videreudvikling af DBCR skal gennemføres og prioriteres i tæt samarbejde med såvel DBCRs styre-

gruppe som de ”faglige eksperter” i DAPHO. Helt overordnet ønskes der fortsat en løbende forbedring 

af allerede eksisterende data i registreret, så overflødige registreringer slettes, og de data, der registre-

res, er så valide og anvendelige som muligt. I 2020 vil vi fortsætte arbejdet der i 2018 blev opstartet, at 

lægge vægt på at udbygge databasen indenfor to områder:  

a) Det første område, handler om at få en forbedret registrering af børn med recidiv af 

deres kræftsygdom. I takt med at der til stadighed tilbydes mere intensiv og eksperimen-

tel behandling til børn med tilbagefald af deres kræftsygdom, er det vigtigt, at forbedre 

registeringen af de kliniske data for disse patienter, såsom beskrivelse af recidivets om-

fang, data om selve recidivbehandlingen, er behandlingen protokolleret, hvor gives den 

og hvor længe opnåede patienten remission?  

 

b) Det andet indsatsområde handler om stråleterapi. Der ønskes en systematisk, fælles 

registrering af alle danske børn og unges strålebehandling i en national database. Dette 

behov er forstærket med det nye nationale center for partikelterapi i Århus, hvor data fra 

de patienter, som har modtaget partikelterapi, skal sammenlignes med de patienter som 

fortsat modtager fotonbestråling. Et sådan register vil desuden gøre det muligt at levere 

systematiske data til f.eks. internationale projekter, ligesom senfølgeregistrering sidenhen 

bliver af langt bedre kvalitet.  
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c) Palliativ indsats: Der er behov for at samkøre og harmonisere data fra DBCR med data 

fra det register, der er under opbygning for de pædiatriske palliative enheder (eller fra 

”Dansk Palliativ Database”).  

d) Livskvalitet: Patient-reported outcome measures (PROM) er blevet et voksende ønske 

fra sundhedsmyndigheder i hele Europa, men der er ikke enighed om, hvilke standarder, 

der skal anvendes. DBCR bør sikre at et udvalg af de PROM-data, der genereres, indgår i 

DBCR, således at behandlingsdata kan associeres med PROM-data. I dag generes 

PROM-data selvstændigt for enkelte behandlingsprotokoller, og der er behov for en stra-

tegi, der sikrer, at data kan integreres på tværs af sygdomme. PROM-data vil kunne un-

derstøtte den måde, vi organiserer kræftbehandlingen for børn og unge i Danmark. Da 

aldersgrænsen for de børneonkologiske afdelinger nu er øget til 17 år ved diagnose, vil en 

sådan registrering også kunne bidrage til at give de unge en bedre alderstilpasset pleje 

  

5. Samarbejdssymposier  

 

DAPHO afholder fortsat årlige samarbejdssymposier, hvor formålet er at harmonisere behandlingen af 

børnecancer i Danmark så meget som muligt. Her i deltager næsten alle børneonkologiske speciallæger 

i Danmark i 2019 var det endnu engang i Nyborg.  

Samarbejdssymposierne støttes og gennemføres med støtte fra BørneCancerFonden 

 

Årets emner var:  

”Vejledning til Vækstfaktor behandling af børn i kemobehandling”   

”Vejledning om Ernæring til Børn og Unge i kemobehandling” 

”Profylakse og behandling af svampeinfektioner hos børn og unge med kræft” Vaccination 

Klinisk Vejledning for Fertilitetsbevarende behandling for børn og unge med kræft 
Klinisk vejledning for transfusion af blodkomponenter til børn i kemoterapi og eller strålebehand-

ling. 

”Vaccination af børn og unge med kræft” 

 

Der blev planlagt et nyt symposium for 2020 – i april måned.  

 

Emnerne blev aftalt til at være  

VZV  
Ernæring  
CVK-vejledning  
Pneumocyste-profylakse  
Smerter  
Isolationsinstruksen  
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Kommentarer til 2019-økonomien 
 

Bevilget: DMCG-opgaver 2019  
 

Forbrug: DMCG-opgaver 2019 
 

 
DBCR:     292.274 d.kr 
DAPHO: 203.062 d.kr 

 
DBCR:     291.055 d.kr 
DAPHO: 202.720 d.kr 

 
Kommentarer til den økonomiske drift: 
 
 
Der er en fin balance imellem bevilget beløb og forbrug i 2019.  
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Forskningsaktiviteter mv. i 2019 
Indsæt antal i tabellen og angiv øvrige oplysninger under de relevante overskrifter. 
 
 

Igangværende aktiviteter i 2019 Antal 
Protokoller 60 

Ph.d.-studier Afventer 

Projekter baseret på kvalitetsdatabasen  

Præsentationer, herunder posters  

Nye/reviderede retningslinjer 10 

Peer reviewed artikler 76 

Andre publikationer  

 
 
 
Protokoller 

Se vedhæftede oversigt over Protokoller i gang i år.  I alt i gang ca. 60  
 
Nye protokoller i år – svarende til ”Retningslinjer” for DAPHO – som aftalt tidligere:  
 ALLTOGETHER  
 B-NHL 2013  
 LBL-2018  
 CASSIOPEIA  CAR-T (fase 2-forsøg)  
 FAR-RMS  
 Umbrella  
 PNET 5  
 Sanofi ACT15378 isatuximab + R3 (ALL) / dauno-FLA (AML) (Fase 2)  
 Pediatric Relapsed AML 2010/01  
 LOXO-RET-17001 LOXO-292 (fase 2)  

 
Ph.d.-studier 

 
En opdateret liste følger i denne uge (uge 9 - 2020) 
 
Projekter baseret på kvalitetsdatabasen 

 
Nedenstående peer-reviewed artikler samt alle nævnte PhD studier benytter data baseret på kvali-
tetsdatabasen.  
Der er i årsberetningen fra 2018 nævnt en række projekter der har været baseret på kvalitetsdataba-
sen. Disse er alle relevante.  
 
Præsentationer, herunder posters 

Det er voldsomt omfattende at sammenfatte – og vil ikke være fyldestgørende.  
 
Nye/reviderede retningslinjer 
 
Se ovenfor nævnte 10 nye protokoller – som svarer til Retningslinjer.  
Derudover er der i år skabt 6 ”retningslinjer” som nævnt tidligere i årsberetningen.  
”Vejledning til Vækstfaktor behandling af børn i kemobehandling”   
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”Vejledning om Ernæring til Børn og Unge i kemobehandling” 

”Profylakse og behandling af svampeinfektioner hos børn og unge med kræft” Vaccination 

Klinisk Vejledning for Fertilitetsbevarende behandling for børn og unge med kræft 
Klinisk vejledning for transfusion af blodkomponenter til børn i kemoterapi og eller strålebehand-

ling. 

”Vaccination af børn og unge med kræft” 

 
 
Peer reviewed artikler 
 
Alle nedenstående publikationer udspringer af dansk deltagelse i nationale, europæiske eller internatio-

nale arbejdsgrupper om kræft hos børn og unge. 
 
1: Frühwald MC, Hasselblatt M, Nemes K, Bens S, Steinbügl M, Johann PD, Kerl K, 

Hauser P, Quiroga E, Solano-Paez P, Biassoni V, Gil-da-Costa MJ, Perek-Polnik M,  

van de Wetering M, Sumerauer D, Pears J, Stabell N, Holm S, Hengartner H, Gerber  

NU, Grotzer M, Boos J, Ebinger M, Tippelt S, Paulus W, Furtwängler R, 

Hernáiz-Driever P, Reinhard H, Rutkowski S, Schlegel PG, Schmid I, Kortmann RD, 

Timmermann B, Warmuth-Metz M, Kordes U, Gerss J, Nysom K, Schneppenheim R, 

Siebert R, Kool M, Graf N. Age and DNA-methylation subgroup as potential 

independent risk factors for treatment stratification in children with Atypical 

Teratoid/Rhabdoid Tumors (ATRT). Neuro Oncol. 2019 Dec 28. pii: noz244. doi: 

10.1093/neuonc/noz244. [Epub ahead of print] PubMed PMID: 31883020. 

 

 

2: Avila ML, Amiri N, Pullenayegum E, Blanchette V, Imbach P, Kühne T; 

Intercontinental Cooperative ITP Study Group. Long-term outcomes after 

splenectomy in children with immune thrombocytopenia: an update on the registry 

data from the Intercontinental Cooperative ITP Study Group. Haematologica. 2019 

Dec 19. pii: haematol.2019.236737. doi: 10.3324/haematol.2019.236737. [Epub ahead 

of print] PubMed PMID: 31857365. 

 

 

3: Modvig S, Madsen HO, Siitonen SM, Rosthøj S, Tierens A, Juvonen V, Osnes LTN,  

Vålerhaugen H, Hultdin M, Thörn I, Matuzeviciene R, Stoskus M, Marincevic M, 

Fogelstrand L, Lilleorg A, Toft N, Jónsson OG, Pruunsild K, Vaitkeviciene G, 

Vettenranta K, Lund B, Abrahamsson J, Schmiegelow K, Marquart HV. Correction: 

Minimal residual disease quantification by flow cytometry provides reliable risk  

stratification in T-cell acute lymphoblastic leukemia. Leukemia. 2019 Dec 10. 

doi: 10.1038/s41375-019-0672-9. [Epub ahead of print] PubMed PMID: 31822778. 

 

 

4: Hargreave M, Jensen A, Hansen MK, Dehlendorff C, Winther JF, Schmiegelow K, 

Kjær SK. Association Between Fertility Treatment and Cancer Risk in Children. 

JAMA. 2019 Dec 10;322(22):2203-2210. doi: 10.1001/jama.2019.18037. PubMed PMID: 

31821431. 

 

 

5: Rank CU, Wolthers BO, Grell K, Albertsen BK, Frandsen TL, Overgaard UM, Toft 

N, Nielsen OJ, Wehner PS, Harila-Saari A, Heyman MM, Malmros J, Abrahamsson J, 

Norén-Nyström U, Tomaszewska-Toporska B, Lund B, Jarvis KB, Quist-Paulsen P, 

Vaitkevičienė GE, Griškevičius L, Taskinen M, Wartiovaara-Kautto U, Lepik K, 

Punab M, Jónsson ÓG, Schmiegelow K. Asparaginase-Associated Pancreatitis in Acute 

Lymphoblastic Leukemia: Results From the NOPHO ALL2008 Treatment of Patients 1-45 

Years of Age. J Clin Oncol. 2020 Jan 10;38(2):145-154. doi: 10.1200/JCO.19.02208. 

Epub 2019 Nov 26. PubMed PMID: 31770057; PubMed Central PMCID: PMC6953441. 
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6: Vonasek J, Edslev PW, d'Amore F, Hasle H. Brentuximab vedotin monotherapy is 

an effective treatment in a frail pediatric patient with Down syndrome and 

classical Hodgkin lymphoma. Pediatr Blood Cancer. 2020 Feb;67(2):e28082. doi: 

10.1002/pbc.28082. Epub 2019 Nov 14. PubMed PMID: 31724794. 

 

 

7: Rostgaard K, Hjalgrim H, Madanat-Harjuoja L, Johannesen TB, Collin S, Hjalgrim 

LL. Survival after cancer in children, adolescents and young adults in the Nordic 

countries from 1980 to 2013. Br J Cancer. 2019 Dec;121(12):1079-1084. doi: 

10.1038/s41416-019-0632-1. Epub 2019 Nov 13. PubMed PMID: 31719686; PubMed 

Central PMCID: PMC6964683. 

 

 

8: Jarvis KB, LeBlanc M, Tulstrup M, Nielsen RL, Albertsen BK, Gupta R, Huttunen  

P, Jónsson ÓG, Rank CU, Ranta S, Ruud E, Saks K, Trakymiene SS, Tuckuviene R, 

Schmiegelow K. Candidate single nucleotide polymorphisms and thromboembolism in 

acute lymphoblastic leukemia - A NOPHO ALL2008 study. Thromb Res. 2019 

Dec;184:92-98. doi: 10.1016/j.thromres.2019.11.002. Epub 2019 Nov 7. PubMed PMID: 

31715544. 

 

 

9: Clemens E, Broer L, Langer T, Uitterlinden AG, de Vries ACH, van Grotel M, 
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