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Rapportudarbejdelse og bestyrelse 
Årsberetningen 2020 for den multidisciplinære cancergruppe DAPHO er udarbejdet af: 
Thomas Frandsen og, vedrørende den kliniske database Dansk BørneCancer 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 2020: 

 

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) 

 

Christiana Friis Jen-
sen 

Afdelings-
læge, Ph.D 

Børneafdelingen, Aalborg Univer-
sitetshospital, 9000 Aalborg 
(valgt 2020) 

 

Mathias Rathe afdelings-
læge, Ph.D. 

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

 

Michael Callesen overlæge, 
Ph.D. 

Børneafdelingen, HC Andersens 
Børnehospital, 5000 Odense – 
(valgt 2020) 

 

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) 

 

Tenna Ruest Haar-

mark Nielsen 
Hoveduddan-
nelseslæge, 
Ph.D 

Børneafdelingen, Holbæk Syge-
hus, 4300 Holbæk (Valgt 2020) 

 

Akmal Safwat Overlæge, 
PhD 

Onkologisk Klinik, Århus Universi-
tetshospital, Skejby, 8200 Aarhus 
N (valgt 2018) 

 

Lise Borgwardt Overlæge, 
PhD 

Klinik for Fysiologi og Nuklearme-
dicin, Diagnostisk Center, Rigs-
hospitalet (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) 

 

  

mailto:thomas.leth.frandsen@regionh.dk
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Statusbeskrivelse 

DMCG.dk og de tilhørende DMCG'er arbejder aktuelt efter en samlet strategi for 2020-2022 og  
handlingsplan for 2020: https://www.dmcg.dk/om-dmcg/strategi-og-handlingsplan/  

Anfør her en kort prosabeskrivelse af DMCG'ens aktiviteter i det forgangne år (2020) med udgangs-
punkt i, hvad der er sket på de strategiske indsatsområder: landsdækkende kliniske retningslinjer, kli-
niske kvalitetsdatabaser og tilhørende kvalitetsudvikling, forskning samt patientinvolvering og eks-
ternt samarbejde. 
Beskrivelsen kan eksempelvis bygges op om besvarelse af flg. spørgsmål: 

1. Hvad har vi været optaget af i 2020? 
2. Hvad er vores aktuelle hovedproblemstillinger/udfordringer? 
3. Hvad er vi lykkedes med i 2020? 

 
 

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 i hele 2020)  og har handlet om at bidrage til Sund-
hedsstyrelsens arbejde med analysen og gennemgangen af børnekræftområdets organisering.  Der 
pågår fortsat arbejde omkring arbejdsgruppen, men arbejdet er netop nu på hold til påsken 2021 – 
grundet COVID-19 situationen samt efter politisk ønske. Arbejdsgruppen blev i August 2019 nedsat af 
Sundhedsstyrelsen. DAPHO er repræsenteret via Formand for DAPHO, Thomas Frandsen samt ved 
formand for RKKP registret – DBCR – Lisa Hjalgrim (Dansk Børne Cancer Register).  DAPHO leverede i 
2019 og 2020 en stor rapport samt en række ekstra papirer til arbejdsgruppen for at sikre data og be-
skrivelse af det store arbejde der foregår nationalt i dansk børnekræft samt hvilke områder der er fo-
kus for DAPHOs indsats.  
 
Indstillingen med anmodning til Sundhedsstyrelsen om analysen af området er ikke kommet fra 
DAPHO eller DAPHOs bestyrelse.   
 
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 

https://www.dmcg.dk/om-dmcg/strategi-og-handlingsplan/
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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.   
 
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 pro-
jektsygeplejerske – fuldtid (sidst i 2020) og overlæge (1/4 tid – delt med Fase I-II enheden for ny me-
dicin til børn med kræft på Rigshospitalet) (1. januar 2021) nu, i tæt samarbejd med DAPHO nu er i 
gang med at prioritere listen over forsøg der skal anmeldes, anmelde nationale protokoller samt sikre 
funding til det videre arbejde for enheden via ansøgninger til BørneCancerFonden.     
 
En af de store udfordringer både KFE’en samt danske nationale PI’s oplever er en stor forsinkelse fra 
nationale studier er godkendt og initieret på nationalt niveau, til jurister fra de forskellige danske re-
gioner får forhandlet sig frem til subsite kontrakter, hvilket betyder betydelige forsinkelser af proto-
kol-initiering på centrene.  Der er fra DAPHO’s side foreslået at sub-site kontraktforhandlinger startes 
up-front – samtidig med den nationale proces, samt at DAPHOs bestyrelse sender en fælles mail til 
danske regioner med en opfordring til at danske regioner finder en løsning med ensartede retnings-
linjer, så protokolinitieringer ikke skal afhænge af de enkelte juridiske sekretariaters fortolkninger – 
efter der er opnået national godkendelse og underskrevet kontrakt med det nationale PI center og 
deres jurister.  
DAPHOs ambitionsniveau er at åbne nye behandlingsprotokoller parallelt på de regionale afdelinger 
og parallelt med international sponsor. 
Danske børn/unge med kræft bør kunne tilbydes behandling efter nyeste og bedste internationale 
standarter.  
 
 
Dansk Center for PartikelTerapi (DCPT) 
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Danmark åbnede i 2019 et flot anlæg for partikelterapi - anlægget ligger i Skejbyogså for børn. De fle-
ste børn og unge der skal bestråles på grund af kræft er potentielle kandidater til partikelterapi. Der-
for har vi også i 2019 deltaget i en række møder vedrørende dette.   
DCPT har flittigt arrangeret nationale møder vedr. samarbejde for børn der skal bestråles, samt delta-
get i internationale arbejdsgrupper og nu også med i en række internationale studier – herunder EU 
studier under Horizon 2020 (Harmonic)  
 
Det blev besluttet at Karsten Nysom (KFE) og Thomas Frandsen (DAPHO), på vegne af DAPHO og 
den nationale KFE, vil skrive til de 4 juridiske enheders ledere og til de hospitalsdirektører der delta-
ger i arbejdsgruppen om børneonkologi i Sundhedsstyrelsen, for at få reduceret denne type forsin-
kelse markant via bl.a. bedre juridisk samordning ift anmeldelse af børneungeprotokoller, således at 
disse ikke bliver unødig forsinket.  
 
 
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.  
 
National MDT 
Der er i 2020 etableret nationale MDT’er for pædiatriske CNS tumorer, med bred deltagelse. Vært for 
disse nationale – virtuelle – MDT’er er Århus Universitetshospital. De første møder blev succesfuldt 
afholdt i det sene efterår.  
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Beskrivelse af aktiviteter iht. DMCG.dk's strategi 2020-2022 og 
handlingsplan 2020 
 

I skemaet herunder gøres ultrakort status på de målsætninger, der er fastlagt i DMCG.dk's strategi 
2020-2022.  
Nummereringen afspejler numrene på de målsætninger, der er angivet i hhv. strategi og handlings-
plan. For uddybning af de enkelte målsætninger, se handlingsplanen 2020 her: 
https://www.dmcg.dk/siteassets/om-dmcg.dk/strategi-og-handlingsplan-2020-2022/dmcg_handlingsplan_2020_final_310320.pdf  
For baggrund vedr. målsætningerne, se strategien 2020-2022 her:  
https://www.dmcg.dk/siteassets/om-dmcg.dk/strategi-og-handlingsplan-2020-2022/dmcg_strategi_2020-2022_final.pdf  
 
Sæt kryds ved ja eller nej, og tilføj eventuelt kommentar for at uddybe svaret. 
 

Mål Målsætning Ja Nej 

1.1.a Findes jeres DMCG-retningslinjer i fælles DMCG-skabelon for alle relevante  

sygdomsområder? 

Hvis nej, hvor mange mangler: Det er aftalt for DAPHO at det ikke er muligt – og 

desuden mindre relevant at benytte DMCG skabelonen. I stedet er aftalt at resu-

meer af nye behandlingsprotokoller udgør DAPHOs kliniske retningslinjer 

 X 

1.1.b Er der i jeres retningslinjer anbefalinger for både udredning, behandling,  

opfølgning, palliation og rehabilitering (hele forløbet)? 

Kommentar: I alle vores protokoller er der retningslinjer for udredning, behandling 

og opfølgning. Der er generelle retningslinjer for palliation og delvist retningslinjer 

for rehabilitering.  

x  

1.2 Er alle DMCG'ens retningslinjer opdaterede sv.t. de revisionsdatoer, der er angivet 

på forsiden af retningslinjerne? 

Kommentar: der er ikke aftalt revisionsdatoer for denne DMCG fraset ved protokol-

skifte 

x  

2. Har I retningslinjer med links til beslutningsstøtteværktøjer? 

Hvis ja, hvor mange retningslinjer:  der er beslutningsstøtteværktøjer i behand-

lingsprotokollerne – herunder via protokol-links.  

x  

3. Opgørelse via sekretariatet   

4.1 Opgørelse via sekretariatet    

4.2 Dagsordensætter I nye og/eller opdaterede retningslinjer ved jeres styregruppe-

møder mhp. drøftelse af de monitoreringsforslag, der er anført i retningslinjerne? 

Kommentar: Det er ikke helt aktuelt i for denne DMCG. Monitoreringsforslag følges 

generelt via DBCR databasen.  

x  

5.1 Vurderer I, at der løbende sikres registrering af data til jeres database overalt i  

klinikken, så tidstro kvalitetsmonitorering ikke forsinkes fra klinisk side?1 

Kommentar: Til DBCR og NOPHO registering samt registrering i de  internationale 

protokoldatabaser er der nu ansat monitoreringssygeplejersker for midler fra BCF – 

herunder via den nye nationale KFE 

x  

5.2 Har I en LPR3-kodevejledning sv.t. eget sygdomsområde   x 

 
1  
Registrerer DMCG'en data løbende, så DMCG-registreringen ikke forsinker, at data kan føres tilbage til klinikere og ledelser? 
RKKP tilstræber at levere tidstro data med klinisk relevans, ved at behandle data i løbet af én arbejdsdag. 

https://www.dmcg.dk/siteassets/om-dmcg.dk/strategi-og-handlingsplan-2020-2022/dmcg_handlingsplan_2020_final_310320.pdf
https://www.dmcg.dk/siteassets/om-dmcg.dk/strategi-og-handlingsplan-2020-2022/dmcg_strategi_2020-2022_final.pdf
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Mål Målsætning Ja Nej 

Kommentar: 

6.1 Bliver jeres indikatorsæt vurderet årligt mhp. eventuel opdatering? 

Kommentar: De opdateres og tilrettes årligt.  

x  

6.2 Afspejler jeres datasæt hele patientforløbet (udredning, behandling, opfølgning, 

palliation og rehabilitering) og udvalgte anbefalinger fra DMCG 

retningslinjerne? 

Kommentar: Nej. Palliation og rehabilitering registreres ikke. Ligeledes er opfølg-

ning kun delvist ajourført.  

 x 
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Mål Målsætning Ja Nej 

6.3 Rummer jeres datasæt tværgående indikatorer, der kan bidrage til en generel  

vurdering af 'kvaliteten af kræftbehandlingen i Danmark' på tværs af sygdoms- 

områder?2 

Kommentar: Delvist 

x  

6.4 Er det jeres vurdering, at alle beslutninger om store terapeutiske interventioner ta-

ges på MDT-konference jf. DMCG vejledningen herfor? 

Kommentar: Delvist. Især gældende for CNS tumorer – hvor der er etableret natio-

nale MDT konferencer.  

x  

6.5 Har jeres database variable eller indikatorer vedr. ét eller flere af følgende områ-

der:  

  

a. TNM  x 

b. MDT-konference  x 

c. Den palliative indsats  x 

d. Onkologisk behandling x  

e. Patientdeltagelse i kliniske forsøg x  

f. Komplikationer3 x  

Kommentar:   

7.1 Opgørelse via DMCG.dk formanden   

7.2 Er det jeres vurdering, at alle medlemmer af databasens styregruppe er bekendte 

med adgangen til den løbende afrapportering fra databaserne i de regionale  

systemer4? 

Kommentar: 

x  

7.3 Opgørelse via DMCG.dk formanden   

8 Har I en kort sammenfatning (one-pager) i årsrapporten, der angiver de vigtigste 

succeser og udfordringer i det forgange år? 

Kommentar: 

x  

9.1 Auditerer I jeres resultater i den kliniske database mindst én gang årligt i database-

styregruppen? 

Kommentar: 

x  

9.2 Er der gennemført landsdækkende audits5 på jeres sygdomsområder? 

Kommentar: 

x  

9.3 Er der i databasestyregruppen i det forgangne år  iværksat relevante forbedrings-

initiativer baseret på nationalt samarbejde, inkl. forbedringsfællesskaber? 

Hvis ja, hvilke? 

 x 

10 Er det almindelig praksis i DMCG'en at synliggøre nye og igangværende protokoller 

via kontakt til protokoller@cancer.dk  mhp. oversigt på DCCC's hjemmeside 

https://www.dccc.dk/kliniske-protokoller/? 

Kommentar: ikke relevant for denne DMCG 

 x 

 
2 DMCG.dk har nedsat et Udvalg for Tværgående Indikatorer for på sigt at kunne opgøre udvalgte indikatorer på tværs af 
DMCG'erne.  
3 F.eks. reoperationer, genindlæggelser, overflytning til højere pleje/behandlingsniveau, interventionsradiologi 
4 https://www.rkkp.dk/afrapportering/ 
5 Auditering uden for styregruppen/DMCG'en fx i behandlingsfællesskaber eller regionalt i ledelseslaget. 

mailto:protokoller@cancer.dk
https://www.dccc.dk/kliniske-protokoller/
https://www.rkkp.dk/afrapportering/
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11 Gør jeres DMCG en aktiv indsats for, at der er protokoller til alle patienter? 

Kommentar: Et helt afgørende fokus område for DAPHO. Etableringen af en natio-

nal KFE er central i denne forbindelse.  

x  

12.1 Opgørelse via DMCG.dk formanden   

12.2 Har I i det forgangne år arbejdet for, at der skaffes evidens fra fase IV undersøgel-

ser af dansk kræftbehandling? 

Kommentar: 

 x 

13 Er der patient- eller pårørendedeltagelse i jeres databasestyregruppe? 

Kommentar: 

 x 

14 Er der oprettet telefonisk speciallægerådgivning primært målrettet almen praksis 

("onkofon-løsninger") der dækker hele landet for jeres kræftområde? 

Kommentar: 

 x 

15 Opgørelse via DMCG.dk formanden   

16.1 Opgørelse via sekretariatet   

16.2 Opgørelse via sekretariatet   
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Forskningsaktiviteter mv. i 2020 
Indsæt antal i tabellen og angiv øvrige oplysninger under de relevante overskrifter. 
Den aktivitet, der ønskes angivet, er alene igangværende aktivitet på baggrund af kvalitetsdatabasen. 
 
 

Igangværende aktiviteter i 2020 Antal 
Protokoller 43 

Projekter baseret på kvalitetsdatabasen  

Præsentationer, herunder posters Ukendt antal 

Peer reviewed artikler med kobling til databasen 56 

 
 
 
Protokoller 

(Nye og igangværende protokoller som DMCG'erne tilbyder danske patienter syngliggjort via DCCC 
https://www.dccc.dk/kliniske-protokoller/ ) 
 
Se vedhæftede protokolstatus.  
 
 
Projekter baseret på kvalitetsdatabasen 

 
Audit af ALL behandlingen i Danmark.  
Se desuden vedhæftede årsrapport fra DBCR.  
 
Præsentationer, herunder posters 

 
Ukendt antal 
 
 
Peer reviewed artikler med kobling til databasen 

 
1: Høgsholt S, Asdahl PH, Bonnesen TG, Holmqvist AS, Madanat-Harjuoja L, 
Tryggvadottir L, Bautz A, Albieri V, Green D, Winther JF, Hasle H. Disease- 
specific hospitalizations among 5-year survivors of Wilms tumor: A Nordic 
population-based cohort study. Pediatr Blood Cancer. 2021 Jan 23:e28905. doi: 
10.1002/pbc.28905. Epub ahead of print. PMID: 33484071. 
 
2: Stutterheim J, van der Sluis IM, de Lorenzo P, Alten J, Ancliffe P, 
Attarbaschi A, Brethon B, Biondi A, Campbell M, Cazzaniga G, Escherich G, 
Ferster A, Kotecha RS, Lausen B, Li CK, Lo Nigro L, Locatelli F, Marschalek R, 
Meyer C, Schrappe M, Stary J, Vora A, Zuna J, van der Velden VHJ, Szczepanski T, 
Valsecchi MG, Pieters R. Clinical Implications of Minimal Residual Disease 
Detection in Infants With <i>KMT2A</i>-Rearranged Acute Lymphoblastic Leukemia 
Treated on the Interfant-06 Protocol. J Clin Oncol. 2021 Jan 6:JCO2002333. doi: 
10.1200/JCO.20.02333. Epub ahead of print. PMID: 33405950. 
 
3: Vassal G, Kozhaeva O, Griskjane S, Arnold F, Nysom K, Basset L, Kameric L, 

https://www.dccc.dk/kliniske-protokoller/
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Kienesberger A, Kamal S, Cherny N, Bricalli G, Latino N, Kearns P. Access to 
essential anticancer medicines for children and adolescents in Europe. Ann 
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Plan for 2021: planlagte aktiviteter 
Anfør her en kort prosabeskrivelse af DMCG'ens planlagte aktiviteter i det kommende år med ud-
gangspunkt i, hvad der er sket på de strategiske indsatsområder, eksempelvis med afsæt i handlings-
planen for 2021  
Tilgængelig december 2020 på siden her: https://www.dmcg.dk/om-dmcg/strategi-og-handlingsplan/  

 

Databasedrift og klinisk kvalitetsudvikling: 

Se årsrapport for DBCR – vedhæftet.  
Der vil igen i 2021 for DBCR være fokus på optimering af indikatorer, så der løbende er fokus på at 

indikatorerne er værdiskabende i forhold til reelt at være ambitiøse og retvisende for kvaliteten af be-

handlingen af børnekræftpatienter. Når alle afdelinger i flere år i træk ligger over den definerede stan-

dard kan det være relevant at se på om indikatoren fortsat er interessant og relevant eller om indikator 

standard skal skærpes eller ændres.  

 
Indsatser i 2021 
I 2020 vil DAPHO fortsat skulle levere en indsats til arbejdsudvalget i SundhedsStyrelsen vedr organi-
seringen af dansk børneonkologi. Der forventes at Sundhedsstyrelsen vil kunne præsentere Rådet for 
Specialeplanlægning for en samlet rapport og anbefaling til sommer 2021. Dette vil kræve et, forelø-
bigt, ukendt antal møder i arbejdsgruppen – hvor DAPHO som ovenfor nævnt er repræsenteret.  Det 
er et stort ønske at processen bliver afsluttet i 2021 for at de 4 børnekræftafdelinger kan fortsætte 
det gode og frugtbare samarbejde der har kendetegnet området i mere end 30 år, med flotte resulta-
ter for børnekræftbehandlingen i Danmark til følge. 
 
Den nationale Klinisk Forskningsenhed på Rigshospitalet er nu fuldt bemandet og i gang og vil fylde en 
del for DAPHO og vil betyde at arbejdet med registrering og implementering af internationale proto-
koller vil blive løftet og mere ensartet og samtidig vil det forhåbentlig betyde en stor aflastning af kli-
nikernes arbejde 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.  
 
En række nationale, nordiske og internationale forskningsprojekter vil fortsætte og nogle vil starte op 
i 2021, for en lang række af disse projekters vedkommende er det med udgangspunkt i data fra DBCR 
og/eller data der udover DBCR data også baseres på data registreret i NOPHO databaserne.   
 
Der er fortsat et stort ønske om etablering af nationale virtuelle MDT’er for alle sygdomsgrupperne. 
Indtil videre er etableret nationale MDT’er for pædiatriske CNS tumorer arrangeret af Århus Universi-
tetshospital. Det er håbet at dette kan inspirere etablering af lignende nationale MDT’er på både om-
rådet for solide tumorer samt leukæmi/lymfom området.  
 
Det vil i 2021 være et fokusområde for DAPHO at sikre en hurtig og effektiv proce for hurtig opnåelse 
af lokale sub-site kontrakter så alle nationale sites åbner svarende til sponsor site – og i hvert fald 
med minimal forsinkelse i forhold til det nationale PI center. Det vil foregå via henvendelse fra 
DAPHO formanden sammen med leder af den nationale KFE – Karsten Nysom der vil skrive til de 4 
juridiske enheders ledere og til de hospitalsdirektører der deltager i arbejdsgruppen om børneonko-
logi i Sundhedsstyrelsen, for at få reduceret denne type forsinkelse markant via bl.a. bedre juridisk 
samordning ift anmeldelse af børneungeprotokoller, således at disse ikke bliver unødig forsinket.  

 

https://www.dmcg.dk/om-dmcg/strategi-og-handlingsplan/

