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Rapportudarbejdelse og medlemmer

Arsberetningen 2017 for den multidisciplinaere cancergruppe Dansk Paediatrisk Heematologi og
Onkologi (DAPHO) er udarbejdet af Karsten Nysom og, vedrgrende den kliniske database Dansk
Bernecancerregister (DBCR), Henrik Schrgder og Lisa Hjalgrim.

Bestyrelse 2017

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

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

e Ruta Tuckuviene, overlaege, ph.d., Bgrneafdelingen, Aalborg Universitetshospital, 9000

Aalborg (valgt 2016) rt@rn.dk
e Eckhard Schomerus, overlaege, dr.med., Bgrneafdelingen, HC Andersens Bgrnehospital, 5000
Odense (valgt 2013) Eckhard.Schomerus@rsyd.dk indtil generalforsamlingen 23. marts 2017

e Niels Fisker, overleege, ph.d., Bérneafdelingen, HC Andersens Bgrnehospital, 5000 Odense
Niels.Fisker@rsyd.dk fra generalforsamlingen 23. marts 2017

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

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

e Torben Stamm Mikkelsen, afdelingslaege, ph.d., Bgrneafdelingen, Aarhus Universitetshospital

Skejby, 8200 Aarhus N (repraesentant for yngre bgrneonkologer, valgt 2016) torbmikk@rm.dk

e Anne Louise Bischoff, 1. reservelaege, ph.d., Berneafdelingen, Nordsjzellands Hospital, 3400
Hillergd (repraesentant for de regionale paediatriske afdelinger og for yngre bgrneonkologer,
valgt 2016) anne.louise.bischoff.02@regionh.dk

e Morten Jgrgensen, overlaege, Onkologisk Klinik, Finsencentret, Rigshospitalet, 2100
Kgbenhavn @ (valgt 2014) Morten.Joergensen@regionh.dk

e Lars Sgndergaard Johansen, overlaege, Bagrnekirurgisk Klinik, Abdominalcentret, Rigshospitalet

(valgt 2014) Lars.Soendergaard.Johansen@regionh.dk

e Bent Ottesen, projektdirekter, professor, dr.med., Juliane Marie Centret, Rigshospitalet, 2100
Kgbenhavn @ (repraesentant 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 szerlig 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 isaer 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 standard-behandling 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 reekke detaljer
om hvert enkelt sygdomstilfeelde til internationale registre, oftest knyttet til behandlingsforsggene. Vi
bruger derfor megen tid og mange kraefter pa at deltage i nordiske, europaeiske eller bredere
internationale arbejdsgrupper og netveerk 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 kreeft,
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 b@grn og unge der skal bestrales pa grund af kraeft vil veere kandidater til partikelterapi. Derfor
har vii 2017 deltaget i flere mgder vedrgrende dette.

Den reviderede specialeplan fra Sundhedsstyrelsen, som tradte i kraft 1. juni 2017, foreskriver at
kraeft diagnosticeret hos alle personer under 18 ar behandles pa de bgrneonkologiske afdelinger.
Tidligere blev en del 15- til 17-arige behandlet i voksenregi. De enkelte afdelinger savel som DAPHO
har deltaget i implementeringen af dette, som blandt andet medfgrer flere patienter med malignt
melanom, karcinom, kimcelletumor og lymfom og indebarer nye psykosociale problemstillinger.

Vores kliniske database (Dansk BgrneCancerRegister, DBCR) ledes fra 1. januar 2018 af overlaege Lisa
Hjalgrim. Hun efterfglger professor Henrik Schrgder, som har ledet databasen siden den blev
etableret. Stor tak til Henrik Schrgder for hans mangearige indsats for Dansk BgrneCancerRegister.
Der er blevet udvidet med en mere detaljeret registrering af brugen af og bivirkningerne ved brug af
centrale venekatetre samt forekomsten af bakterizemier. Arbejdet med at komplettere kodningen i
DBCR i henhold til de nyeste klassifikationer af b@rnecancer er gennemfgrt, og diagnoser i DBCR er
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opgraderet med topografi- og morfologikoder, som vi har faet adgang til gennem Cancerregistret.
Desuden er vi i gang med en detaljeret analyse af alle tilfaelde 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
opfelgningen af b@grn behandlet for cancer med henblik for 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 kun begraenset mulighed for tjenestefrihed til
dette, sa de seneste ar er det udelukkende via bevillinger fra private fonde det har vaeret muligt at
skaffe tid til leeger og sygeplejersker til at abne de nye behandlingsforsgg. Siden efteraret 2017 har vi
med gleede modtaget gkonomisk stgtte fra programmet for kliniske retningslinjer for kraeeftomradet
under RKKP til dette arbejde. Der vil ogsa vaere brug for en fortsat dialog med personalet ved det
kommende danske center for partikelterapi frem mod den planlagte dabning i 2018.
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3.

4.

Beskrivelse af aktiviteter iht. Kraeftplan Il beskrevne 11 opgaver

Gennemfprelse og deltagelse i lokale, landsdeekkende 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. I 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 leegefrikgb til implementering af
protokoller og anszettelse 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. Efter gentagne forsgg har det fra
slutningen af 2017 veeret muligt at tilvejebringe et vist belgb fra sygehusejerne (RKKP) til disse
funktioner. Ved ansggninger til Bgrnecancerfonden har vi desuden i 2013 og igeni 2017 faet
gkonomiske bevillinger til denne funktion.

Fglgende nye behandlingsprotokoller er implementereti 2017

e EuroNet-PHL-C2 til Hodgkins lymfom v/ overlaege Lisa Hjalgrim, Rigshospitalet

e Internationalt register for heemofagocyterende lymfohistiocytose v/ overleege Marianne
Ifversen, Rigshospitalet

e NOR-GRASPA til akut lymfoblasteer leukeemi med hypersensitivitet overfor asparaginase
v/ overlaege Birgitte Klug Albertsen, Skejby

e Amgen 20140106 (Carfilzomib + VXLD) til recidiv af akut lymfoblasteer leukeemi v/
overlaege Karsten Nysom, Rigshospitalet

e LOXO-TRK-15002 (larotrectinib) til recidiv af tumorer med NTRK-fusion v/ overlaege
Karsten Nysom, Rigshospitalet

e ITCC-059 (inotuzumab ozogamicin) til recidiv af akut lymfoblasteer leukaemi v/ overlaege
Karsten Nysom, Rigshospitalet

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

Stotte til klinisk kraeftforskning indenfor metode, statistik, IT-anvendelse, sikring af finansiering
m.m.

Denne opgave er der ikke afsat szerlige midler til, ud over i tilknytning til den kliniske database.

Kliniske databaser egnet til forskning
Dansk BgrneCancerRegister (DBCR)

Styregruppen for DBCR1i2017
Fra de kliniske afdelinger:
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e Henrik Schrgder, professor, dr.med., Barneafdelingen, Aarhus Universitetshospital Skejby
(formand),

e C(Catherine Rechnitzer, overlaege, dr.med., BarneUngeKlinikken, Juliane Marie Centret,
Rigshospitalet,

e Peder Wehner, overlage, ph.d., HC Andersens Bgrnehospital, Odense Universitetshospital,

e Steen Rosthgj, overlaege, Bgrneafdelingen, Aalborg Universitetshospital

Dataansvarlig myndighed:
¢ Anna Gammelgaard, kontorchef, Region Midtjylland

Klinisk epidemiolog:
e Mette Ngrgaard, cand.med., ph.d., Kompetencecenter for Klinisk Epidemiologi og
Biostatistik Nord
Statistiker:
e Buket @ztiirk, biostatistiker, cand.scient., Kompetencecenter for Klinisk Epidemiologi og
Biostatistik Nord
Kontaktperson:

e Esra Oztoprak, kvalitetskonsulent, cand.scient.san. (pa barselsorlov, p.t. erstattet af Inge
@ster), Kompetencecenter for Klinisk Kvalitet og Sundhedsinformatik - Vest

Desuden i CVK- og bakterizemi-arbejdsgruppen
¢ Jens Mgller, professor, dr.med., Klinisk Mikrobiologisk Afdeling, Vejle sygehus
e Birgitte Lausen, overlage, ph.d., BarneUngeKlinikken, Juliane Marie Centret,
Rigshospitalet
e (Gitte Pedersen, specialsygeplejerske, BarneUngeKlinikken, 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 5000 patienter fordelt pa 12 forskellige
hoveddiagnosegrupper.

Seneste rapport for 2016 kan ses pd DAPHO's hjemmeside www.dapho.dk og pa
www.sundhed.dk.

Konklusion pa standarder (arsrapport 2016)

Indikator 1. Deltagelse i internationale studier:

100 bgrn svarende til 98 % af de bgrn, der kunne rapporteres, er blevet rapporteret til
protokollens studiecenter. Herved er standarden opfyldt.

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

Indikator 3. 5-drs overlevelse:

I indikatorberegningen indgar kun bgrn, der har faet diagnosen for mindst 5 ar siden, og her er
overlevelsen for perioden 2007-2011 steget til 86 %, hvilket er signifikant hgjere end i perioden
1997- 2001, hvor overlevelsen var 77 %. 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 diagnosticereti 2015. Derved er indikatoren pa hgjest 3 % klart opfyldt.

Indikator 5. Behandlingsstart inden for 14 dage efter diagnosen:

12016 var 77 % af alle patienter pabegyndt behandling inden for 14 dage efter diagnosen.
Standarden pa 80 % er dermed ikke naet. Aalborg og Odense opfylder begge standarden. Da vi
ikke opfylder standarden "80 % af alle bgrn, der skal behandles for deres kraeftsygdom bgr starte
behandling inden for 14 dage efter diagnosedatoen” er der behov for, at hver afdeling analyserer
de pagaeldende patientforlgb mhp. at finde arsager til forsinkelsen og at optimere forlgbene i
fremtiden.

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 2017 implementeret:

e EuroNet-PHL-C2 til Hodgkins lymfom v/ overlaege Lisa Hjalgrim, Rigshospitalet

e Internationalt register for heemofagocyterende lymfohistiocytose v/ overleege Marianne
Ifversen, Rigshospitalet

e NOR-GRASPA til akut lymfoblasteer leukeemi med hypersensitivitet overfor asparaginase
v/ overlage Birgitte Klug Albertsen, Skejby

e Amgen 20140106 (Carfilzomib + VXLD) til recidiv af akut lymfoblasteer leukeemi v/
overlaege Karsten Nysom, Rigshospitalet

e LOXO-TRK-15002 (larotrectinib) til recidiv af tumorer med NTRK-fusion v/ overlaege
Karsten Nysom, Rigshospitalet

e ITCC-059 (inotuzumab ozogamicin) til recidiv af akut lymfoblasteer leukaemi v/ overlaege
Karsten Nysom, Rigshospitalet

Implementering heraf er stgttet af RKKP og en bevilling fra Barnecancerfonden til DAPHO.

DAPHO har i forbindelse med et internatmgde 31. marts-1. april 2017, atholdt, med gkonomisk
stgtte fra Bgrnecancerfonden, udarbejdet og revideret kliniske retningslinjer for
stgttebehandlinger:

e Forstoppelse

e Hyperlipideemi

e Pancreatitis
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10.

11.

e Forebyggelse af svampeinfektioner
e Vaccination under og efter behandling for kraeft

DAPHO har udpeget et antal medlemmer til en arbejdsgruppe om forskning i partikelterapi til
bgrn og unge i relation til Dansk Center for Partikelterapi (DCPT).

Endelig har DAPHO i 2017 bidraget til en statusartikel i Ugeskrift for Leeger om at bgrn og unge
som udgangspunkt ikke bgr behandles med medicinsk cannabis, og at der ikke findes klinisk
evidens for at cannabinoider virker mod krzaeft hos bgrn og unge (Opstrup P, Olsen M, Nysom K,
Uldall PV, Walther-Larsen S: Medicinsk cannabis er ikke for bgrn og unge. Ugeskr Laeger 2017;
179:V07170527).

Gennemfprelse 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 miljg og i offentligheden
Vi udarbejder, i samarbejde med Bgrnecancerfonden, informationsmateriale til patienterne og
deres familier, som distribueres via Barnecancerfonden, bade trykt og digitalt.

Uddannelses- og efteruddannelsestiltag indenfor omrddet
Ved de 4 arlige mgder for bestyrelse og medlemmer af DAPHO praesenterer én af laegerne under
subspecialisering i paediatrisk haamatologi og onkologi en eller flere interessante sygehistorier.

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

Videreudvikling af Dansk Bgrnecancerregister (DBCR)

Videreudvikling af DBCR skal gennemfgres og prioriteres i taet samarbejde med savel DBCR's
styregruppe som de “faglige eksperter” i DAPHO. Helt overordnet gnskes der en Igbende forbedring
af allerede eksisterende data i registreret, sa overflgdige registreringer slettes, og de data, der
registreres, er sa valide og anvendelige som muligt. | 2018 vil der blive lagt veegt pa at udbygge
databasen indenfor to omrader:

1)

2)

Det fgrste omrade, handler om at fa en forbedret registrering af bgrn med recidiv af deres
kraeftsygdom. | takt med at der til stadighed tilbydes mere intensiv og eksperimentel
behandling til bérn med tilbagefald af deres kraeftsygdom, er det vigtigt, at forbedre
registeringen af de kliniske data for disse patienter, sasom beskrivelse af recidivets omfang,
data om selve recidivbehandlingen, er behandlingen protokolleret, hvor gives den og hvor
lenge opnadede patienten remission?

Det andet indsatsomrade handler om straleterapi. Der gnskes en systematisk, faelles
registrering af alle danske bgrn og unges stralebehandling i en national database. Dette behov
er forsteerket med det nye nationale center for partikelterapi i Aarhus, hvor data fra de
patienter, som har modtaget partikelterapi, skal sammenlignes med de patienter som fortsat
modtager fotonbestraling. Et sddan register vil desuden ggre det muligt at levere systematiske
data til f.eks. internationale projekter, ligesom senfglgeregistrering sidenhen bliver af langt
bedre kvalitet.

Af gvrige fremtidige indsatsomrader, man gnsker at arbejde med indenfor DBCR, kan navnes:

1)

2)

3)

DAPHO arsberetning 2017 v2018-02-22

Udvidelse af DBCR til at inkludere alle patienter diagnosticeret med kreeft op til 18 ar. Der er
desuden behov for samarbejde med voksenonkologer med henblik pa at opna sammenlignelig
registrering for teenagere i DBCR og unge voksne (18-30 ar) i andre registre til kortleegning af
de mange problemer, der er felles for patienter 15-30 ar.

Palliativ indsats: Der er behov for at samkgre og harmonisere data fra DBCR med data fra det
register, der er under opbygning for de padiatriske palliative enheder (eller fra ”Dansk
Palliativ Database”).

Livskvalitet: Patient-reported outcome measures (PROM) er blevet et voksende gnske fra
sundhedsmyndigheder i hele Europa, men der er ikke enighed om, hvilke standarder, der skal
anvendes. DBCR bgr sikre at et udvalg af de PROM-data, der genereres, indgar i DBCR, saledes
at behandlingsdata kan associeres med PROM-data. | dag generes PROM-data selvsteendigt
for enkelte behandlingsprotokoller, og der er behov for en strategi, der sikrer, at data kan
integreres pa tveers af sygdomme. PROM-data vil kunne understgtte den made, vi organiserer
kraeftbehandlingen for bgrn og unge i Danmark. Da aldersgraensen for de bgrneonkologiske



afdelinger nu er gget til 17 ar ved diagnose, vil en sadan registrering ogsa kunne bidrage til at
give de unge en bedre alderstilpasset pleje

Protokolarbejde

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

Som en del af eller i taet tilknytning til behandlingsprotokollerne foregar der en betydelig forskning i
de enkelte cancersygdommes biologi, behandlingernes farmakologi og toksicitet og
langtidsbivirkningerne af behandlingerne. DAPHO deltager sa vidt det er muligt ogsa i dette arbejde.

| 2017 startede national inklusion i det 3-arige forsgg STAGING som fokuserer pa at udrede for mulige
underliggende cancer-praedisposition hos alle bgrn og unge i Danmark diagnosticeret med kraeft i
perioden 2017-2019.

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.

Dansk Center for Partikelterapi

| efteraret 2018 forventes den f@rste patient behandlet pa Dansk Center for Partikelterapi og med
udgangen af 2019 forventes ingen b@rn og unge leengere henvist til udlandet til partikelterapi.
Forskningsprojekter knyttet til partikelterapi til b@rn og unge med kreeft, savel som den praktiske
organisering af henvisning til, behandling med og opfglgning efter partikelterapi til bgrn og unge med
kraeft forventes at kreeve en betydelig indsats fra DAPHO's medlemmer i 2018 og 2019.

Nordens fgrende enhed for eksperimentel behandling til bgrn og unge med kraeft

Siden 2013 har vi, i et nationalt samarbejde, etableret og udviklet en enhed for afprgvning af nye
eksperimentelle behandlinger til bgrn og unge med kreeft. Afdelingen er med i det europaiske
netveerk for sddanne afdelinger (Innovative Therapies for Children with Cancer — ITCC), har cirka 10
forspg abne ad gangen og rekrutterer for de fleste forsgg potentielle patienter fra hele Danmark samt
fra det gvrige Norden og, for visse forspg, ogsa gvrige europeaiske lande. Enheden opnaede i
november 2017 Early Phase Centre accreditation fra ITCC, hvilket gger muligheden for at abne
yderligere tidlige forsgg, og dermed fastholde positionen som Nordens fgrende afdeling for
eksperimentel kraeftbehandling til bgrn og unge.
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Oversigt over 2017 gkonomien

Tabel 1: Oversigt over databasen (bogforte poster for 2017 efter kategorier)

Database

Poster

Bevilget 2017

Forbrug 2017

Personaleudgifter

1. Frikgb — sundhedsfaglig ekspertise

134.377

134.377

2. Frikgb — administrativ medarbejder

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse;
hjemmeopkobling etc.)

Mgdeudgifter

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

10.509

10.016

5. Madeudgifter (forplejningt/leje af
lokale i forbindelse med mader/
konferencer i regi af databasen)

It-udgifter

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

138.534

138.534

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 til
rapportudgivelse

12. Udgifter til rapportudgivelse

13. Hjemmeside

14. Husleje

Andet

15. Andre varekgb (som ikke kan
kategoriseres i ovenstaende)

Samlet

283.420,-

282.927,

Resultat

493,-
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Tabel 2: Oversigt over DMCG'en (bogforte poster for 2017 efter kategorier)

DMCG (gruppe)

Personaleudgifter

Bevilget 2017

Forbrug 2017

1. Frikgb — sundhedsfaglig
ekspertise

78.559

78.559

2. Frikgb — administrativ
medarbejder

41.347

41.347

3. Andre personaleudgifter
(telefongodtgerelse;
hjemmeopkobling etc.)

Mgdeudgifter

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

37.211

59.163

5. Mgdeudgifter (forplejning/leje
af lokale i forbindelse med
mgder/konferencer i regi af
databasen)

IT-udgifter

6. Kontorhold ekskl. udgifter til
rapportudgivelse

7. Hiemmeside

Andet

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

9. Andre varekgb (som ikke kan
kategoriseres i andre kategorier)

10. Kvalitetsarbejde og
vidensspredning

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

21.313

59.163

12. Overfarsler/efterbevilling

264.000*

Samlet

442.430,-

179.069,-

Resultat

263.361,-

*Kr. 264.000,- udbetalt til styrkelse af indsatsen omkring de kliniske retningslinjer. Bevillingen overfgres til 2018.

Samlet resultat derfor kr. -639,-
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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, |-BFM og GPOH. Dette kraever laegefrikgb til implementering af protokoller og
anseaettelse 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. | efteraret 2017 har vi aftalt at midler fra
Kraeftplan IV allokeret til udviklingen af nationale kliniske retningslinjer for bgrneonkologien kan
anvendes til abning og implementering i Danmark af europaeiske/internationale forsgg til bgrn med
nydiagnosticeret kraeft af forskellige typer, da disse forsggsprotokoller er de faktiske kliniske
retningslinjer for de enkelte sygdomme. Desuden har vi, ved ansggninger til Bérnecancerfonden, i
2013 og igen i 2017 faet tildelt midler til at stgtte projektsygeplejersker og til abning af
forsggsprotokoller til bgrn med kraeft.

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

til den person der holder hjemmesiden opdateret i det omfang dette ikke kan varetages af selskabets
sekreteer.
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Hyperlipidemia is a risk factor for osteonecrosis in children and young adults with acute
lymphoblastic leukemia. Haematologica. 2017 May;102(5):e175-e178. doi:
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Igangvaerende projekter baseret pa databasen
Falgende studier har inden for de sidste ar anvendt grunddata fra Dansk Bgrnecancerregister (DBCR)

1. CEFALO En undersggelse af mulige arsager til hjernetumor hos bgrn og unge

Jgrgen H Olsenl,Joachim Schiiz1,Christoffer Johansen1,Maria Feychting2,Tore Tynes3,Martin
Ro66sli4,Claudia E Kuehni4,Lisbeth Samsoe Schmidtl,Kjeld Schmiegelow5,Astid Sehested5,Birgitta
Lannering6,Finn Wesenberg7,Michael Grotzer8,Nicolas von der Weid9 1 Institute of Cancer
Epidemiology, Copenhagen, Denmark,2 Karolinska Institute, Stockholm, Sweden,3 Cancer Registry of
Norway, Oslo, Norway,4 Department of Social and Preventiv Medicine, University of Bern,
Switzerland,5 Rigshospitalet, Copenhagen, Denmark,6 Queen Sylvia Child Hospital, Gothenburg,
Sweden,7 Rikshospitalet University Hospital, Oslo, Norway,8 Paediatric University Hospital, Zirich,
Switzerland,9 Centre Hospitalier Universitaire Vaudois, Lausanne, Switzerland

Cefalo undersggelsen er en international interviewbaseret case-control undersggelse af mulige
risikofaktorer for hjernetumor hos bgrn og unge i alderen 7-19 ar. Dataindsamlingen bestar af et
personligt interview med familien vedrgrende forskellige livsstilsfaktorer, samt indhentning af data
om mobiltelefonbrug ved teleselskaberne og desuden indsamles DNA fra spytprgver. | forbindelse
med undersggelsen, der startede i marts 2006 har vi identificeret nydiagnosticerede patienter i
Danmark ved hjalp af DBCR, der er opdateret med aktuelle cases i modsatning til Cancer registeret.
Undersggelsen afsluttes ultimo 2018 og data forventes publiceret i Igbet af 2019.

2. Fgdselskarakteristika og risikoen for solid tumor hos bgrn

En registerbaseret Nordisk case-control undersggelse

Lisbeth Samsg Schmidt(1);Kjeld Schmiegelow (2);Joachim Schiiz(1);Christoffer Johansen(1);Lisa
Hjalgrim(2);Astrid Sehested(2);Paivi Lahteenmaki(3);Per Kogner (4);Catarina Trager (4);Per-Erik
Sandstrom (5); Goran Gustafsson(4);Tore Stokland(6);Halldora Thorarinsdottir(7)

1.Institute of Cancer Epidemiology, Danish Cancer Society, Copenhagen, Denmark 2.Department of
paediatric oncology Rigshospitalet Copenhagen, Denmark 3.Turku University Hospital, Department of
Pediatrics, Turku Finland 4.Childhood Cancer Research Unit, Karolinska Institutet,Sverige
5.Universitetssjukhuset Barnkliniken Umead,Sverige 6.Universitetsykehuset Nord-Norge,
Barneafdelingen, Tromsg,Norge 7.Landspitalinn Reykjavik, Iceland

NOPHO (Nordic Society of Pediatric Haematology and Oncology) er i gang med en registerbaseret
case-control undersggelse af sammenhaengen mellem forskellige perinatale forhold og risikoen for
solide tumorer hos bgrn. | undersggelsen fokuseres pa intrauterin vaekst og asfyksi.

Undersggelsen er en nordisk case-kontrol undersggelse af bgrn 0-14 ar, der er diagnosticerede med
en solid tumor i perioden 1984-2005 i Danmark, Norge, Sverige, Finland og Island. Cases vil blive
identificeret i de nationale cancer registre samt i de nationale b@grnecancer registre, i Danmark er det
Dansk Bgrne Cancer Register DBCR. Det drejer som ca. 11.000 bgrn med kraeft. For hver case
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udveelges 5 kontrolpersoner fra den almindelige befolkning (populationskontroller), der matcher
casen pa alder og kgn (ved opslag i CPR).

3. INI1 expression in a population-based cohort of paediatric CNS malignancies

Astrid Sehested, Karsten Nysom, Lars Bggeskov, John Hauerberg, Henning Laursen and Helle Broholm
Formalet med denne undersggelse er at undersgge for INI1-forandringen i vaevsprgver fra samtlige
ondartede eller ikke-klassificerbare hjernesvulster hos bgrn, opereret pa Rigshospitalet de seneste 17
ar. Desuden vil vi se pa om patienter med INI1-forandringen har sa darlige overlevelseschancer som
det er beskrevet af andre. Da Rigshospitalet de seneste 17 ar har vaeret det gstdanske center for bgrn
med hjernesvulster vil undersggelsen kunne skgnne forekomsten og forlgbet af AT/RT baseret pa en
velafgraenset befolkningsgruppe.

4. Ph.d.-projekt: Tromboser hos bgrn i Danmark i perioden 1994-2006.

Ruta Tuckuviene, Jon Helgestad, S@ren Paaske Johnsen, Sgren Risom Kristensen. Bgrneafdelingen og
Klinisk Biokemisk Afdeling, Aalborg Sygehus Klinisk Epidemiologisk Afdeling, Aarhus
Universitetshospital.

Publikation:

Tuckuviene R, Christensen AL, Helgestad J, Johnsen SP, Kristensen SR

Paediatric arterial ischaemic stroke and cerebral sinovenous thrombosis in Denmark 1994-2006: a
nationwide population-based study. Acta Paediatr. 2011 Apr;100(4):543-9

5. Ph.d.-projekt: Sygelighed blandt bgrn fgdt af kvinder med en infertilitetsdiagnose
Af Marie Hargreave. Cand. Scient. San. Publ., Videnskabelig assistent

Afdeling for Virus, Hormoner og Kraeft.

Institut for Epidemiologisk Kraeftforskning. Kraeftens Bekeempelse

Publikationer: Se nedenfor

6. Ph.d.-projekt: Symptoms and diagnostic delay in childhood cancer in Denmark 2007-2010.
Cand med. PhD student Jette Ahrensberg.
The PhD thesis defended in June 2011

Publikationer:

Ahrensberg JM, Schrgder H, Hansen RP, Olesen F, Vedsted P. The initial cancer pathway for children -
one-fourth wait more than 3 months. Acta Paediatr. 2012; 101:655-62.

Ahrensberg JM, Hansen RP, Olesen F, Schrgder H, Vedsted P. Presenting symptoms of children with
cancer: a primary-care population-based study. Br J Gen Pract. 2012;62:458-65.
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Ahrensberg JM, Olesen F, Hansen RP, Schrgder H, Vedsted P. Childhood cancer and factors related to
prolonged diagnostic intervals: a Danish population-based study. Br J Cancer. 2013 Apr
2;108(6):1280-7. doi: 10.1038/bjc.2013.88. Epub 2013 Feb 28

7. Ph.d.-projekt: Treatment results and prognostic factors of malignant bone tumours. 30 years’
experience from the sarcoma centre in Aarhus
Ninna Aggerholm Pedersen, MD, MSc, Department of Oncology, Aarhus University Hospital

Publikation:

Ninna Aggerholm-Pedersen, Katja Maretty-Nielsen, Johnny Keller, Steen Baerentzen, Henrik
Schrgder, Peter Holmberg Jgrgensen, Bjarne Hauge Hansen Ole Steen Nielsen and Akmal Safwat. The
importance of standardized treatment in Osteosarcoma: Thirty years of experience from a
population-based database. Acta Oncologica 2015;54:17-24

8. Norsk ph.d.-projekt: Social adjustment in young adult survivors of childhood cancer
Jéhannsdottir IM1, Hjermstad MJ2, Moum T3, Wesenberg F4, Hjorth L5, Schrgder H6, Lahteenmaki
P7, Jbnmundsson G 8, Loge JH1.

Indleveret og forsvaret ved Oslo Universitet 2012.

Publikationer:

Jéhannsdoéttir IM, Hjermstad MJ, Moum T, Wesenberg F, Hjorth L, Schrgder H, Lahteenmaki P,
Jénmundsson G, Loge JH. Social outcomes in young adult survivors of low incidence childhood
cancers. J Cancer Surviv. 2010 Jun;4(2):110-8.

Jéhannsdoéttir IM, Moum T, Hjermstad MJ, Wesenberg F, Hjorth L, Schrgder H, Lihteenmaéki PM,
Jénmundsson G, Loge JH. Emotional Functioning and School Contentment in Adolescent Survivors of
Acute Myeloid Leukemia, Infratentorial Astrocytoma, and Wilms Tumor.

J Adolesc Young Adult Oncol. 2011 Sep;1(3):133-139.

Jéhannsdéttir IM, Hjermstad MJ, Moum T, Wesenberg F, Hjorth L, Schrgder H, Moért S, Jonmundsson
G, Loge JH. Increased prevalence of chronic fatigue among survivors of childhood cancers: a
population-based study. Pediatr Blood Cancer. 2012 Mar;58(3):415-20. doi: 10.1002/pbc.23111. Epub
2011 Mar 21.

9. Osteosarkom og Ewing’s sarkom hos bgrn og unge i Danmark 1985-2004.
Stud. med. Sorosh Tabatabaeifar, forskningsarsstuderende. Opgaven er indleveret til Aarhus

Universitet og forsvaret i efteraret 2008

10. Ph.d.-projekt: Odontologiske senf@lger af cancerbehandling af bgrn
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Lisbeth Pedersen og Sven Poulsen, Aarhus Tandlaegeskole og Niels Clausen og Henrik Schrgder
Publikationer:

Lisbeth Bgnlgkke Pedersen, Niels Clausen, Henrik Schrgder, Malene Schmidt and Sven Poulsen.
Microdontia and hypodontia of premolars and permanent molars in childhood cancer survivors after
chemotherapy. International Journal of Pediatric Dentistry 2012 Jul;22(4):239-43

11. Germ cell tumours in children in the Nordic countries.
Christina Hgi-Hansen og Catherine Rechnitzer.

Publikation: Submitted

12. Ph.d.-projekt: Hvilke psykosociale konsekvenser har det at have haft bgrnekraeft
Lasse Wegener Lund, Ph.d. studerende, laege. Afdeling for Psykosocial Kraeftforskning
Institut for Epidemiologisk Kraeftforskning, Strandboulevarden 49, 2100 Kgbenhavn @
Kjeld Schmiegelow

Publikationer:
4 publikationer (se nedenfor)

13. Schrgder H, Johnsen SP, Larsson H, Rechnitzer C, Wehner PS, Rosthgj S.The Danish Childhood
Cancer Registry. Ugeskr Laeger. 2012 Oct 15;174(42):2542. Danish.

14. Ph.d.-projekt: The UGT1A1*28 polymorphism and acute lymphoblastic leukaemia in children, a
Danish case-control study.

Jesper Padkjzer

Publikation

Se nedenfor

15. Stud med. Stine Fischer Mogensen: Recidiv, progression eller behandlingsresistens af cancer hos
bgrn og unge i Danmark: hyppighed, behandling, klinisk forlgb og overlevelse.
Forskningsarsstudium. Vejledere Karsten Nysom og Henrik Schrgder

Publikation: Manuskript under udarbejdelse

16. Marin Strom: "Fetal exposures and childhood cancer - a project based on the Danish National

Birth Cohort".
PhD studie startet i 2013
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17. Kristoffer Johansen: PhD studie. Psykosocial stgtte til familier til bgrnekraeftoverlevere efter
endt behandling

18. Lisa Hjalgrim. Hodgkin’s lymfom | Danmark 1990-2012. 2014

19. S@vn- og dggnrytmeforstyrrelser hos bgrn med hjernetumorer
Professor, overlaege, dr. med Poul Jennum. Dansk center for sgvnmedicin, Neurofysiologisk Klinik,
Rigshospitalet, Glostrup 2016

20. Risikoen for depression samt psykologiske og sociale konsekvenser hos foreeldre med bgrn med
kraeft
Post Doc. Pernille E. Bidstrup. Kraeftens bekeempelse 2016

21. Genetisk disposition for CNS tumorer hos bgrn
Ph.d.-studerende Jon Foss-Skiftesvik, Rigshospitalet 2016

22. Hoved-hals kraeft blandt danske bgrn og unge: en national register-baseret epidemiologisk
undersggelse
Christian Grgnhgj Larsen, Lisa Hjalgrim og Thomas Hjuler 2015

23. FETAL EXPOSURES AND CHILDHOOD CANCER -a project based on the Danish National Birth
Cohort
Sjurdur Frédi Olsen, Marin Strgm, Thorhallur | Halldérsson, Ekaterina Maslova & Andrew T. Lymann

Publikationer siden 2013, hvor Dansk Bgrnecancerregister (DBCR) har leveret epidemiologiske data

Appel CW1, Johansen C, Christensen J, Frederiksen K, Hjalgrim H, Dalton SO, Dencker A, Dige J, Bgge
P, Dyregrov A, Mikkelsen OA, Lund LW, Hgybye MT, Bidstrup PE

Risk of Use of Antidepressants Among Children and Young Adults Exposed to the Death of a Parent.
Epidemiology. 2016 Jul;27(4):578-85.

Simony SB1, Lund LW1,2, Erdmann F3, Andersen KK4, Winther JF1, Schiiz J3, Johansen C1,5,
Schmiegelow K2,6, Dalton SO1

Effect of socioeconomic position on survival after childhood cancer in Denmark.

Acta Oncol. 2016 Jun;55(6):742-50

Lund LW1, Winther JF2, Cederkvist L3, Andersen KK3, Dalton SO2, Appel CW2, Rechnitzer C4,
Schmiegelow K4, Johansen C2

Increased risk of antidepressant use in childhood cancer survivors: a Danish population-based cohort
study.
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