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Resumé

Hvert ér diagnosticeres ca. 200 barn og unge under 18 &r i Danmark med kraeft. Der er tale
om mange forskellige kraeftsygdomme med en hgj grad af kompleksitet. Patienterne er ofte
sveert akut syge, nar sygdommen opdages.

Tilstandene inddeles traditionelt i tre kategorier: haematologiske kreftformer, kraft i central-
nervesystemet (CNS) og solide tumorer uden for centralnervesystemet. Indenfor de tre kate-
gorier er der en lang rekke underdiagnoser. Den storste sygdomsgruppe er akut lymfoblastaer
leukeemi (ALL), hvor der er ca. 40 nye patienter arligt. De gvrige sygdomsgrupper er sjeldne,
med faerre end ti nye patienter drligt. Generelt har kraeftsygdommene hos bern og unge meget
forskellig karakter, alt efter genetisk profil, anatomisk placering og barnets alder, og tilgangen
ved udredning og behandling er séledes ogsad meget forskellig.

Overordnet er der sket store fremskridt 1 behandlingen af bern og unge med kreeft over de se-
neste artier. Disse resultater skyldes en arelang dedikeret indsats i de faglige miljoer og ud-
bredt anvendelse af internationale behandlingsprotokoller. Overlevelsen for barn med kreeft 1
Danmark er generelt hoj (som dokumenteret i Dansk Bernecancer Registers (DBCR) arsrap-
porter) og pa internationalt niveau. Der er dog visse former for kreft hos bern og unge, hvor
der ikke er sket vaesentlige fremskridt i overlevelsen i de sidste 10 — 15 &r, det gelder bide
nationalt og internationalt. Samtidig betyder den bedre overlevelse, at flere lever med alvor-
lige senfelger. Selvom mortaliteten for bern og unge med kraeft er bedret, udger dedsfald hos
bern og unge med kraeft 1 dag ca. 20 % af samtlige dedsfald hos bern over et &r. Nogle bern
der af sygdommen og andre af komplikationer til behandlingen. Ca. 20 % af de samlede deds-
fald skyldes toksicitet og for patienter med ALL er det 50 % af de om end fa dedsfald, som
kan forklares ved toksicitet til behandlingen.

For alle typer af kraeft hos bern og unge gelder, at de absolut mest kritiske og vigtigste faser
af sygdomsforlebet er fra sygdomsdebut til den endelige diagnose er fastlagt, samt fra be-
handlingsstart og indtil sygdommen er kontrolleret, ogsé kaldet “remission”. Denne fase er
praeget af stor kompleksitet og er afgerende for korrekt allokering af patienterne til den efter-
folgende behandling. Bernene vil her oftest vaere akut og svert syge, og det er afgerende, at
man fér stillet den rigtige diagnose, saledes at barnet visiteres til den rette behandlingspro-
tokol. I den indledende behandlingsfase er der desuden stor risiko for alvorlige, herunder liv-
struende, komplikationer. Samlet set har denne fase sdledes afgerende betydning for progno-
sen.

Efter de forste 1-2 maneder overgdr barnet typisk til en mere rolig fase. Behandlingsregimet
er fastlagt og behovet for akut indlaeggelse eller ambulante besgg bliver mindre, om end der
lobende fortsat kan opstd behov for kontakt med sygehus og evt. indleeggelse. Udviklingen af
tilbud om hjemmebehandling vil 1 fremtiden betyde at behovet for indleeggelse bliver endnu
mindre.

Udredning og behandling bliver i stigende grad kompleks og individualiseret, blandt andet pé
grund af udviklingen i genetik og immunterapi. Det betyder, at barneonkologerne mé speciali-
sere sig inden for de forskellige undergrupper for at sikre den nedvendige specialistviden, og
for at de fir adgang til at trekke pé et sterkt fagligt internationalt netvaerk. Det er sdledes en
stor og voksende opgave at vaere fagligt opdateret pa hele berneonkologien. Der er desuden



brug for hejt specialiseret sygepleje, der skal kunne genkende og handtere forskellige typer af
komplikationer og bivirkninger, kende og handtere en lang rekke behandlingsprotokoller og
vejledninger. Udviklingen i retning af mere hjemmebehandling vil stille nye krav til den spe-
cialiserede sygepleje 1 fremtiden.

Det er helt afgerende for behandlingsresultatet, at bernene inkluderes i internationale behand-
lingsprotokoller, sa der kan sikres adgang til de seneste forskningsresultater og den hgjeste
ekspertise pa det pdgeldende sygdomsomrade. Deltagelse i protokoller giver samtidig adgang
til internationale faglige netvaerk, der kan gennemga (reviewe) diagnostiske undersegelser, sa-
ledes at barnet kan {4 den rigtige diagnose og behandlingsplan. Dansk deltagelse i1 de interna-
tionale protokoller mé ses som en forpligtelse, idet vi herved bidrager til vidensopbygningen
inden for berneonkologien. Ikke alle danske bern og unge med kreft bliver aktuelt tilbudt
deltagelse i relevante internationale protokoller, selv om standarden i Dansk BerneCancer Re-
gister for deltagelse i internationale studier og registre er opfyldt for alle fire afdelinger.

For deltagende sygehusafdelinger kan internationale behandlingsprotokoller medfere en stor
administrativ byrde og et stort resursetrek. Adgang til protokoller kraever et steerkt setup om-
kring forskning, deltagelse i internationale faglige netvaerk med medeaktivitet og internatio-
nalt samarbejde. Udviklingen med stigende subspecialisering og individualiseret behandling
betyder, at forskningen i tiltagende grad skal vere tet integreret med det kliniske arbejde,
bade for at sikre at patienterne far adgang til relevante protokoller, og der kan ske en hurtig
implementering af forskningsresultater i behandlingen, men ogsa for at de kliniske erfaringer
kan inspirere og vise behov for forskning.

Behandling af kraft hos bern og unge 1 Danmark varetages pa fire sygehuse: Rigshospitalet
(RH), Aarhus Universitetshospital (AUH), Odense Universitetshospital (OUH)og Aalborg
Universitetshospital (AAUH). Pa OUH og AAUH sker varetagelsen i formaliseret samarbejde
med henholdsvis RH og AUH.

Antallet af patientforleb, der varetages pa de fire afdelinger, er meget forskelligt blandt andet
betinget af befolkningssterrelsen og som folge af at udredning og behandling af nogle syg-
domsgrupper er samlet pa én eller to afdelinger. Det gennemsnitlige antal nye patienter arligt i
perioden 2014 — 2020 var 95 for RH, 48 for AUH, 37 for OUH og 9 for AAUH.

Pé de fire sygehuse er i alt 46 sengepladser dedikeret til bern og unge med kraft, fordelt med
henholdsvis 20, 12, 8 og 6. Dertil kommer sengepladser pa stamcelletransplantationsafsnittet
pa Rigshospitalet. Tilsvarende er der forskel mellem afdelingerne pa omfanget af daghospital
og ambulant funktion.

I Danmark har omkring 20 specialleger i pediatri med en afsluttet fagomradeuddannelse 1
berneonkologi Danmark, men der er stor variation i fordelingen af leegerne pé afdelingerne
med 12 arsvaerk pa RH, 3,2 pa AUH, 4 pd OUH og 1,4 pA AAUH. Hertil kommer ca. 13 spe-
cialleger, der er 1 gang med fagomradeuddannelsen, fordelt jeevnt pa tre af matriklerne, og
med én pa den fjerde matrikel.

Antallet af sygeplejersker, der primart arbejder indenfor berneonkologien, er fordelt med ca.
68 arsverk pa RH, 37 pd AUH, 30 pa OUH og 16 pA AAUH. Heraf udger andelen af sygeple-
jersker med mere end 5 ars erfaring mere end 40 % pa alle afdelinger.



Der er stor forskel pa forskningsaktiviteten, séledes at de afdelinger, der har sterst antal bor-
neonkologer og forskningsprofessorater, ogsa har den sterste forskningsaktivitet, herunder
flest ph.d.-studerende og publikationer. Det bemerkes desuden at vare en betydelig forskel i
antal &bne behandlingsprotokoller, der aktuelt er pa hvert center, fra 5 og 39 idet denne for-

skel dog 1 hej grad opstar ved samtidig inklusion af 19 sékaldt nationale fase 1-2
forsegsprotokoller.



1. Baggrund

Hvert ar diagnosticeres ca. 200 bern og unge under 18 ar i Danmark med kreeft.

Tilstandene inddeles traditionelt i tre kategorier: haematologiske kreftformer, kraft 1 central-
nervesystemet (CNS) og kreft uden for centralnervesystemet. Tilstandene er fordelt pa 12 ho-
veddiagnosegrupper og mere end 30 forskellige underdiagnosegrupper, der hver for sig har
flere molekylere/genetiske undergrupper. Der er siledes tale om mange forskellige syg-
domme, som alle er sjeeldne med mindre end 10 nye tilfeelde arligt i Danmark, bortset fra akut
lymfoblastaer leukeemi (ALL), hvor der er ca. 40 tilfelde arligt.

Sygdommene kraever forskellige typer af udredning og behandling, forlebene er forskellige,
og prognose og mortalitet varierer mellem de forskellige kraefttyper.

Overlevelse

Der er generelt sket en markant forbedring 1 overlevelsen for kraeft hos bern og unge fra
1980’erne til i dag. 5-arsoverlevelsen for perioden 2009-2014 var 87,1%, hvilket er statistisk
signifikant hgjere end for perioden 1999-2004. Den positive udvikling i overlevelsen tilskri-
ves et vedvarende fokus og en dedikeret indsats p4 omradet gennem mange ar, den faglige ud-
vikling og udbredte anvendelse af behandlingsprotokoller, samt en generel forbedret behand-
ling af de svaere komplikationer som folger af den mere intensive behandling.

Selvom overlevelsen for bern og unge med kraeft er gget, svigter helbredende behandling hos
cirka en tredjedel af patienterne. Kraeft er stadig den hyppigste dedsarsag i barndommen (efter
1 &rs alderen) og hvert 5. dedsfald i aldersgruppen sker som felge af kraeft. Der er stor varia-
tion 1 overlevelsen mellem de forskellige krafttyper; og hvor der inden for visse sygdomme er
sket store fremskridt, bade i Danmark og internationalt, si er der en reekke sygdomme, hvor
prognosen stadig er meget alvorlig, og enkelte sygdomme kan fortsat stort set aldrig helbre-
des.

Den mere intensive behandling af kreft hos bern og unge giver oget risiko for alvorlige bi-
virkninger sdsom toksiske reaktioner, infektioner mv. og kan vare drsag til dedsfald. For bern
og unge med hamatologiske kraftformer skyldes over 50% af dedsfald bivirkninger til be-
handlingen.

Faglig udvikling

Som folge af ny og mere praecis diagnostik samt nye behandlingsmodaliteter er der en sti-
gende kompleksitet i sygdomsudredning, behandling, lebende behandlingsevaluering samt bi-
virkningsmenstre. Der er is@r ogede krav til genetiske analyser samt andre molekylaerbiologi-
ske undersogelser, der indgar 1 stratificeringen af risikogrupper isar for CNS-tumorer og tu-
morer uden for CNS, men ogsa til en vis grad for de haematologiske kraeftformer. Denne ud-
vikling ses ogsé indenfor voksenonkologien.

Kravene til det diagnostiske udredningsarbejde er derfor stigende, sé patienterne kan placeres
korrekt i undergrupper. Den korrekte placering i undergrupper har ofte stor betydning for be-
handlingens succes. CNS-tumorer klassificeres sdledes nu efter integreret diagnostik, hvor sa-
vel histo-patologiske som molekylarbiologiske kriterier indgar som integreret del af den en-



delige diagnostiske klassifikation. Samme udvikling inden for sygdomsklassificering ses ogsa
for en raekke tumorer udenfor CNS.

Den faglige udvikling betyder desuden, at der er stigende fokus pd betydningen af genetisk
disposition for kraeft pa det berneonkologiske omréde, idet det har vist sig, at 15-20% af bern
og unge med kreft er arvelig disponeret for kraeft. For nogle bernekraftsygdomme har dette
betydning for valg af behandling.

Med de nye diagnostiske muligheder folger et stigende antal diagnostiske undergrupper i de
enkelte sygdomme samt mere specifikke behandlingsprotokoller. Dette stiller ogede krav til
multidisciplinar ekspertise, velfungerende samarbejder med de diagnostiske specialer, kend-
skab til sjeeldne sygdomme og behandlingskomplikationer, samt deltagelse 1 internationalt
samarbejde. Denne udvikling gaelder ogsé for gruppen af bern, hvor ferstelinjebehandlingen
svigter. Her ses ligeledes et hastigt stigende antal protokoller for tilbagefald af sygdom og
Fase 1/2 forsog.

Behandlingen af bern med kreeft skal forst og fremmest sikre barnets overlevelse. Det er dog
samtidig veesentligt, at behandlingen sker sa skansomt som muligt, sdledes at der er faerrest
mulige komplikationer, senfelger og handicap. Den patientoplevede kvalitet er en vaesentlig
parameter 1 behandlingen, og der ber sa vidt muligt tages hensyn til, at barnet og familien kan
leve sd normalt som muligt under behandlingsforlgbet. Den organisatoriske tilretteleeggelse
skal saledes bade sikre behandling af hgjest mulige kvalitet og samtidig sikre hensynet til pa-
tienten og familien.

De faglige rammer for behandlingen af bern og unge med kreeft i Danmark er reguleret af
Sundhedsstyrelsens specialeplan, og er beskrevet i specialevejledningen for padiatri og ov-
rige relevante specialer, herunder kirurgiske specialer og klinisk onkologi m.v. Grundlaget for
arbejdet er dermed de generelle principper for specialeplanleegningen, herunder at kvalitet har
forrang for naerhed, nér det er fagligt velbegrundet, men at der samtidigt skal vere et stort
hensyn til at sikre naerhed i1 behandlingstilbud, nar det bade er fagligt forsvarligt og det mest
hensigtsmassige for at sikre lighed i sundhed. De relevante specialfunktioner, som vedrerer
behandling af bern og unge med kreft, er beskrevet 1 bilag 2.

Formal med arbejdet

Sundhedsstyrelsen har med hensigten om, at skabe de bedst mulige rammer for udviklingen i
behandling af kraeft hos bern og unge under 18 ir over det naste arti, onsket at gennemga
rammerne herfor, med en ambition om at lgfte behandlingen til et endnu hgjere niveau. Gen-
nemgangen er ogsa iverksat i lyset af det relativt lille volumen bade samlet set, men sarligt i
lyset af de mange forskelligartede sygdomme og en hastig udvikling med stigende kompleksi-
tet 1 sygdomsudredning og behandling.

Droftelsen 1 arbejdsgruppen har haft fokus pa at sikre et fagligt robust setup for fremtiden
med den hgjest mulige kvalitet, herunder hejeste faglig ekspertise, udvikling og forskning,
samt pa betydning for afledte funktioner som diagnostik, anastesi og sarligt komplekse be-
handlingselementer, fx kirurgi, radioterapi, stamcelletransplantation og eksperimentel behand-
ling.



Formalet med gennemgangen af omréadet har saledes blandt andet varet at sikre, at bern og
unge med kraeft ogsd fremadrettet modtager ensartet behandling af hgjeste internationale kva-
litet 1 det danske offentligt finansierede sygehusvasen.

1.1. Faglig radgivning til udarbejdelse af notatet

Dette notat er udarbejdet af Sundhedsstyrelsen pd baggrund af radgivning fra en faglig ar-
bejdsgruppe. Foruden dreftelserne og rddgivningen ved arbejdsgruppemederne har medlem-
merne og de fire regioner indsendt skriftlige bidrag med opgerelser over antal patienter samt
beskrivelser af den aktuelle varetagelse af patientgruppen ved de sygehuse, der er godkendst til
de specialfunktioner, der er omfattet af revisionsprocessen. Sundhedsstyrelsen har endvidere
atholdt mede med DAPHO.

Arbejdet blev pauseret i efteréret 2020, og blev genopstartet 1 februar 2021 med revideret
kommissorium og @&ndret sammensatning af arbejdsgruppen. Sundhedsstyrelsen har varetaget
formandskab og sekretariatsfunktion. Arbejdsgruppen har holdt i alt seks arbejdsgruppemeader
(Kommissorium og medlemslister er gengivet 1 bilag 1).

2. Om kreeft hos bgrn og unge under 18 ar

Kraft hos bern kan inddeles i tre hovedgrupper, som tilsammen indeholder mere end 38 un-
derdiagnoser. Hver underdiagnose udger en selvstaendig sygdom, som kan inddeles og be-
handles efter genetik, alder, stadie, tumorbyrde og -spredning, placering og behandlingsre-
spons.

Antallet af nye patienter 1 Danmark er omkring 200 arligt, hvor knap halvdelen udgeres af pa-
tienter med haematologiske sygdomme. Patienter med akut lymfoblastaer leukeemi (ALL) ud-
gor omkring halvdelen af gruppen af ha&matologiske patienter, og omkring en fjerdedel af alle
bern med kraeft. ALL er altsa den hyppigste kraeftform hos bern og unge under 18 ar, men mé
dog alligevel betragtes som en sjelden kraeftsygdom. Alle de ovrige kreftformer forekommer
yderst sjeldent og nogle former diagnosticeres ikke 1 Danmark hvert ar. Enkelte sygdomme
ses udelukkende hos bern og unge, mens andre ses bade hos bern, unge og voksne.

I det folgende er kreftsygdommene opdelt i tre grupper:
e hamatologiske kraeftformer,
e kreeft i centralnervesystemet
e kraeft uden for centralnervesystemet

De enkelte sygdomme i de tre grupper beskrives i forhold til udredning, behandling, opfelg-
ning, komplikationer mv. i bilag 3. Dertil fremgar en detaljeret skematisk oversigt over be-
handlingsforleb inden for de forskellige kraftformer med angivelse af udredningsfase og kri-
tiske faser 1 behandlingen 1 bilag 4.

Sygdommene preasenterer sig forskelligt athengig af type, lokalisation og barnets alder mv.,
men der kan ogsa vare overlap mellem symptomer, trods forskellige krafttyper, der eksem-
pelvis kan skyldes tumorens lokalisation.

For alle typer af kreeft hos bern og unge gelder, at den absolut mest kritisk fase af sygdoms-
forlabet er fra sygdomsdebut til den endelige stratificering og behandling er ivaerksat. Denne
fase er preget af stor kompleksitet. Barnene vil her oftest vaere akut og svart syge, og det er



afgerende, at man fér stillet den rigtige diagnose, séledes at barnet visiteres til den rette be-
handlingsprotokol. Samtidig er der stor risiko for komplikationer. Samlet set har denne fase
derfor afgerende betydning for prognosen.

Fagligt bestar denne del af forlebet dels af udredning, dels den indledende stratificering og
iverksattelse af intensiv behandling og dels den endelige stratificering. Kompleksiteten skyl-
des forskellige forhold:

e [ udredningen skyldes kompleksiteten, at symptomerne er varierende for den samme
sygdom, at det er kritisk for hele forlgbet, at der gennemfores alle de relevante diagno-
stiske undersogelser, at de korrekte prover tages, herunder genetisk profil, samt at den
relevante behandling igangsattes.

¢ [ den indledende behandling er der pga. behandlingsintensiteten stor risiko for kompli-
kationer, og den endelige stratificering har stor betydning for behandlingsforlgb og be-
handlingsresultatet.

I denne kritiske indledende fase traekkes pa en raekke kompetencer fra andre specialer, og ogsa
1 de andre specialer, er det vigtigt, at der er adgang til specialviden 1 forhold til bern.

Efter de forste 1-2 maneder overgér barnet typisk (dog forskelligt fra sygdom til sygdom) til
en mere rolig fase efter risikostratificeringen er afsluttet. Behandlingsregimet er fastlagt og
behovet for indlaeggelse eller ambulant besog falder.

Alle kreftformer har perioder med varierende niveau af behandlingsintensitet og heraf fol-
gende behov for indleggelse. I intensive behandlingsperioder har barnet behov for indlaeg-
gelse eller tid pa sygehus over 70 % af tiden og hej risiko for komplikationer. I perioder med
semi-intensiv behandlingsintensitet har barnet behov for indleggelse eller tid pa sygehus i 40
— 50 % af tiden og 1 perioder med lav behandlingsintensitet er behovet for indleggelse eller
tid pa sygehus 10 — 20 % af tiden.

Udviklingen af tilbud om hjemmebehandling vil i fremtiden betyde at behovet for indleggelse
bliver mindre.

2.1. Adolescens onkologi

I Danmark deekker padiatrisk onkologi alle patienter i alderen 0-17.9 ar ved diagnose. Denne
aldersgranse er rent sygdomsmaessigt ikke altid meningsfuld, da en del kraeftsygdomme fra
10 ars-alderen ikke adskiller sig fra unge voksne med kreeft. Det drejer sig bl.a. om syg-
domme som ALL, NHL, HL, sarkomer og CNS-tumorer.

Ofte har teenagere og unge voksne dog en sygdomsbiologi med darligere prognose og deres
bivirkningsprofiler til behandlingen er generelt svarere end de, man ser hos mindre bern. For
en raekke af disse sygdomme findes der saledes 1 dag falles internationale protokoller ledet af
de padiatriske grupper. I Danmark felger behandlingen af unge voksne med ALL den be-
handling, der er udviklet for bern, ligesom den nyeste rhabomyosarkom protokol dakker alle
aldre, og protokollen for tilbagefald af Ewing Sarkom daekker ligeledes alle aldre. Begge
disse sarkomprotokoller er ledet af padiatere.

Taet samarbejde med ”voksen” onkologi og haematologi er derfor vigtig for at ege overlevel-
sen for visse kreftsygdomme i denne aldersgruppe og dette samarbejde forventes at gges i de
kommende ar. Desuden vil en lang raekke patienter skulle overga til ”voksen™ kreaftafdelin-



gerne enten ved tilbagefald eller pga. ’kroniske tilstande” som for eksempel lavgradsgliomer.
Derfor vil der inden for flere af sygdoms-/behandlingsomraderne vaere et behov for — og en
synergi forbundet med - at opbygge, nyttiggere og vedligeholde kompetencer pa tvars af
berne- og voksenomrédet, jf. transferrable skills.

2.2. Faglige rammer og protokolleret behandling

I dette afsnit beskrives det nationale og internationale samarbejde inden for berneonkologien,
herunder fagomradeuddannelsen i berneonkologi. Samarbejdet omkring behandlingsprotokol-
ler og problemstillinger i forbindelse med tilmelding og deltagelse i protokoller beskrives.
Desuden beskrives den specialiserede sygepleje til bern og unge med kraft og udviklingspo-
tentialer for sygeplejen.

2.2.1. Nationalt og internationalt samarbejde, samt fagomraddeuddannelse
Kreftbehandlingen 1 Danmark er organiseret gennem multidisciplinare cancergrupper
(DMCQ), der har fokus pé blandt andet drift af kliniske kvalitetsdatabaser og udarbejdelse af
kliniske retningslinjer for diagnostik og behandling. I relation til kreeft hos bern og unge er
DMCG’en Dansk Pediatrisk Hematologisk og Onkologisk Selskab (DAPHO).

DAPHO sikrer rammerne for det multidisciplinaere samarbejde, der bl.a. omfatter speciallee-
ger 1 paediatri med ekspertise indenfor kreeft (berneonkologer) og evrige paediatriske fagomra-
der, samt specialleger i patologi, radiologi, klinisk fysiologi og nuklearmedicin, alle relevante
kirurgiske specialer samt gvrige faggrupper indenfor immunologi, molekylarbiologi, strilete-
rapi m.v.. DAPHO har tre undergrupper: en leukeemi-lymfom gruppe, en solide tumor gruppe
og en CNS-tumor gruppe. Fokus i DAPHO er at understette optimal diagnostik, behandling
og opfoelgning af bern med kraeft igennem nationalt, nordisk og internationalt samarbejde, og
det multidisciplinere samarbejde om forskning. Bestyrelsen bestar af fagpersoner fra alle fire
centre.

Under Dansk Padiatrisk Selskab findes desuden et udvalg for padiatrisk heematologi- og on-
kologi, hvori alle fire centre ogsé er repraesenteret. Udvalgets fokus er strategier for og vurde-
ring af fagomradeuddannelse.

Behandling af bern og unge med kreeft i Danmark folges via Dansk Bernecancer Register
(DBCR), der er en national kvalitetsdatabase under Regionernes Kliniske Kvalitets Program
(RKKP). DBCR har siden 2003 registreret alle bern med kraeft i Danmark, og data publiceres
lebende i arsrapporter.

Ud over det nationale samarbejde, er der ogsa et veletableret nordisk samarbejde via Nordic
Society of Paediatric Haematology and Oncology (NOPHO) der i sin nuvarende form har ek-
sisteret siden 1984, samt the European Society for Paediatric Oncology (SIOPE), som
NOPHO har veret medlem af siden 2013. Fokus for de internationale samarbejder er felles
forskning, udarbejdelse af protokoller og en fzlles fagomrédeuddannelse inden for berneon-
kologi og hamatologi.

Der foregér i det daglige et kontinuerligt formelt og uformelt samarbejde mellem de enkelte
matrikler. De protokolansvarlige vil typisk have en serlig indsigt 1 og viden om den enkelte
tilstand, tilgang til nyeste forskning pa omréadet, samt et internationalt netvark i relation til
sygdommen, og vil séledes ogsé vare tilgeengelig for sparring for andre berneonkologer i lan-
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det. Dertil er der ugentlige multidisciplinare konferencer mellem de samarbejdende matrikler,
samt en national MDT konference vedr. CNS tumorer, der aftholdes ugentligt.

Fagomrdadeuddannelse

Pediatrisk heematologi og onkologi, er et fagomréde inden for specialet padiatri. Rammerne
for den tre-arige fagomradeuddannelsen er defineret af Dansk Padiatrisk Selskab, og medfe-
rer ekspertanerkendelse i padiatrisk haematologi og onkologi. Fagomradeuddannelsen er en
dansk tilpasning af European Training Programme in Paediatric Haematology and Oncology,
European Board of Paediatrics, SIOP Europe. Der er séledes tale om falleseuropaiske ret-
ningslinjer, hvor enkelte europaiske krav er justeret 1 forhold til organisatoriske og faglige
traditioner, samt patientgrundlaget i Danmark.

For at sikre tilstraekkelig klinisk erfaring skal den uddannelsesegende vere tilknyttet kliniske
sygdomsspecifikke moduler af minimum 6 méaneders varighed, herunder leukemi og lymfom,
non-malign hamatologi, CNS tumorer, ekstrakranielle solide tumorer, transplantation samt
senfolger. Uddannelsen omfatter desuden en obligatoriske kursusraekke i regi at NOPHO.

Uddannelsen foregér pé et af de berneonkologiske centre. For leeger med primeer tilknytning
til de berneonkologiske afdelinger p4 Odense Universitetshospital og Aalborg Universitetsho-
spital kreeves minimum 6 méaneders ansettelse pd berneonkologisk afsnit ved enten Aarhus
Universitetshospital, Rigshospitalet eller en tilsvarende udenlandsk institution med henblik pa
at opna kompetencerne inden for sygdomsgrupper, som i henhold til Specialeplanen for peaedi-
atri visiteres til Rigshospitalet eller Aarhus Universitetshospital. Specialleeger, der tager fag-
omradeuddannelse ved Rigshospitalet eller Aarhus Universitetshospital skal have ophold ved
anden berneonkologisk afdeling i Danmark eller udlandet af mindst 3 maneders varighed.

Efter endt fagomradeuddannelse vil mange specialisere sig yderligere i enkelte sygdomsomra-
der, via kurser, forskning og/eller arbejdstilrettelaeggelse pa det enkelte center og dermed
opna serlige kompetencer indenfor en gruppe af sygdomme.

2.2.2. Behandlingsprotokoller

Stort set al behandling af bern og unge med kreeft er baseret pa internationale behandlingspro-
tokoller (kliniske forsag og standardbehandlinger). Disse behandlingsprotokoller er udviklet 1
internationalt samarbejde, hvor berneonkologer fra Norden, det gvrige Europa eller fra hele
verden medes og sammen vurderer, hvad der p.t. betragtes som den bedste standardbehand-
ling, samt hvilke videnskabelige spergsmal der er vigtigst at fa besvaret fremadrettet. Sidst-
navnte spergsmal inkluderes sa vidt muligt som egentlige forsegsdele 1 den naste behand-
lingsprotokol.

En behandlingsprotokol vil sdledes altid have en standardbehandling, enten defineret af for-
sogsledelsen, og nationalt — 1 Danmark geres dette af den relevante undergruppe af DAPHO.
Herudover inkluderer protokollerne en reekke forskningsspergsmal, som skal sigte mod at for-
bedre behandlingen fremadrettet.

Det er afgarende for en fortsat forbedring af behandlingsresultaterne, at bern og unge med
kreeft tilbydes deltagelse 1 internationale behandlingsprotokoller.
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En behandlingsprotokol er som regel aben for inklusion af nye patienter i forsegsdelen i 5-10
ar, og de resultater, som opnds i den pdgaldende periode, savel som lignende samtidige for-
sog fra andre dele af verden danner sidenhen grundlag for den efterfalgende protokol.

Man taler om, at protokollen er lukket, nér protokollen ikke leengere inkluderer nye patienter i
forskningsdelen. Det betyder, at patienterne s behandles efter den bedste standardbehandling,
man kender (f.eks. standardbehandlingen fra den netop lukkede” protokol), frem til en ny
forskningsaktiv behandlingsprotokol abner.

Det kraever deltagelse fra Danmark i det internationale samarbejde inden for alle sygdoms-
grupper for at f4 adgang til disse internationale protokoller, og der kraeves mange é&rs samar-
bejde for, at man far det fulde udbytte.

Protokollerne indeholder specifikke og strikse krav til diagnostik, behandling, monitorering
og opfelgning. Ved deltagelse i disse protokoller sikres det, at man far adgang til og indsigt i
et langt storre datamateriale og at man kender den nyeste viden pa omradet, ofte ar for den pu-
bliceres i internationale tidsskrifter. Dertil kommer, at man far mulighed for international
sparring om komplekse patientforleb og en vurdering af eksempelvis skanningsbilleder ved
internationale multidisciplinere teamkonferencer.

Administration og registrering

Nér en behandlingsprotokol har forskningsdelen aben, kraever deltagelse i denne del, at pro-
tokollen anmeldes til de danske myndigheder samt at GDPR og GCP-regler folges. Dertil
kommer kontraktforhandlinger med den internationalt forsegsansvarliges jurister og egne juri-
diske afdelinger samt at afdelingerne lever op til en raekke krav til datarapportering for patien-
terne. Det vil fremme en hurtig og smidig proces, hvis der etableres et tvaerregionalt samar-
bejde herom, se boks.

Fra diagnose til afsluttet behandling er der krav om et stadigt mere omfattende registreringsar-
bejde af sygdomskarakteristika, respons pa behandlingen, bivirkninger og follow-up for de
patienter, der indgér i1 protokolleret behandling. Det er afgerende, at disse data lebende in-
drapporteres til protokollerne, sdledes at resultaterne kan prasenteres pd internationale moder
med henblik pé at dele og samle endnu ikke publiceret viden.

Der er séledes en stor, og stigende, administrativ byrde forbundet med at deltage 1 behand-
lingsprotokollerne. Der folger normalt ikke finansiering med til deltagelse i disse investigator
initierede protokoller, sd udgifterne til arbejdet med at anmelde og initiere forsegene samt re-
gistrere data har hidtil veeret deekket af BarneCancerFonden og de seneste 3 ar desuden med
et mindre bidrag fra RKKP.

DAPHO har per 1. januar 2020 faet en bevilling fra Bernecancerfonden til oprettelse af en na-
tional klinisk forskningsenhed (KFE) i forbindelse med enheden for "Ny Medicin til Bern
med Kraft” pd Rigshospitalet (som del af fase 1/2-enheden), som fremover skal sta for store
dele af disse protokolanmeldelser og kontraktforhandlinger. Der er samtidig via bevillingen
sikret en storre grad af finansiering til de enkelte afdelinger til registrering af forsegsdata til
protokollerne. DAPHO forventer, at dette kan sikre, at protokollerne abner hurtigere i Dan-
mark, end de gor i dag.

Deltagelse i protokolleret behandling
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DAPHO afger hvilke internationale protokoller, der anbefales til danske bern med kraeft, og
udpeger den forsegsansvarlige leege for den pageldende protokol i Danmark. Der anvendes 1
gjeblikket omkring 40 forskellige internationale protokoller i Danmark, og der implementeres
4 — 6 nye protokoller hvert ar (se bilag 8 for overblik over aktive protokoller).

Nér patienterne “’blot” folger en standardbehandling i en protokol, og ikke inkluderes som for-
segspatienter i protokollen, kan konsekvenserne vere:

1) Svaekket dansk forskning og udvikling inden for omradet, idet man ikke bliver en del af
den lgbende opdaterede information om behandlingens effekt og bivirkninger, der udveksles
mellem de aktivt deltagende centre. Man risikerer séledes at give en "foraldet” behandling.

2) Der er ikke centralt review pa hhv. patologi og scanninger og strileterapiplaner pa patien-
terne, hvis man ikke deltager aktivt i protokollen. Op til omkring 10 % af patienterne fir en
anden diagnose, ndr deres vav revurderes af en international ekspert, ligesom en del patienter
far en anden stadieinddeling af deres sygdom ved eksperters revurdering af deres skanninger.
Dette har betydning for, om patienterne modtager den korrekte optimale behandling.

3) Det er sveerere at fa hjelp/second opinion fra internationale kollegaer, hvis ikke man er ak-
tiv deltager 1 protokollerne.

For en rekke bernekreftsygdomme har dansk deltagelsesgrad i forskningsdelen af de interna-
tionale protokoller ikke veeret tilfredsstillende i en lang arrackke, og processen med at fa for-
sogsprotokollerne abnet 1 Danmark er i mange tilfaelde for langsom. Der er en tendens til, at
de protokoller, hvor sygdommene er mindst sjeldne og hvor danske berneonkologer har for-
ende internationale roller, som f.eks. leukami, &bner forsegene hurtigere, hvilket ogsa afspej-
ler sig ved at protokoldeltagelse er 100 % for leukeemipatienter, hvorimod den kun er 60 %
for de mere sjeldne sygdomme, hvor der diagnosticeres fa patienter om aret i Danmark.

Af DBCR rapporten for 2020 fremgér folgende vedr. indikator 1. ”Deltagelse i1 internationale
studier og internationale registre: Af de 203 nydiagnosticerede patienter i denne arsrapport,
havde 91 mulighed for at deltage i en international behandlingsprotokol (eller blive registret
til internationalt register). Af de 91 patienter blev 96,2 % af patienter med leukemi blev rap-
porteret til protokol 1 hele landet, og 82,1% af de ovrige patienter med “’solide tumorer”, der
kunne rapporteres, blev rapporteret til protokol. Herved er standarden opfyldt for alle patien-
ter tilsammen 1 hele landet og alle centre levede op til standarden.”

I perioden juni 2018 — maj 2019 var der 19 patienter fra hele landet med enten B-non-Hodg-
kin lymfom, ependymom, medulloblastom eller Ewings Sarkom, som potentielt kunne vaere
indgdet 1 en forskningsaktiv behandlingsprotokol, men hvor forseget endnu ikke var bnet 1
Danmark eller lokalt. Ifelge arsrapport fra Dansk Bernecancerregister (DBCR) for 2019
deltog 114 patienter i perioden i en protokol, mens 19 patienter ikke deltog i relevante, abne
protokollerede behandlinger. De patienter, hvor der ikke var en aben behandlingsprotokol en-
ten nationalt eller internationalt er behandlet efter standardbehandlingen fra den seneste eller
internationalt aktuelle behandlingsprotokol.

DAPHO peger pa tre drsager til, at der ikke altid findes behandlings- (forsknings) protokoller,

som er abne for inklusion af patienter i Danmark. Der er ofte en overgangsperiode mellem af-
slutningen pé en protokol og starten pd den naste, som ofte bygger pa resultaterne fra den for-
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rige protokol. Der kan ske et fagligt begrundet fravalg af deltagelse i en protokol fra
DAPHO'’s side (sjeldent), og endelig medforer det store administrative arbejde med anmel-
delse og implementering af en behandlingsprotokol i Danmark nogle gange, at protokollen
abner forsinket eller slet ikke. Den lokale juridiske proces med at f& sével de internationale
kontrakter, som kontrakterne med de regionale subsites, er generelt en forsinkende faktor. Jf
tekstbox ovenfor.

2.2.3. Sygepleje til bgrn og unge med kraeft

Der findes ikke en specialuddannelse for sygepleje til barn og unge med kraeft. Kompeten-
cerne til varetagelse af den hgjt specialiserede berneonkologiske sygepleje opbygges pa de
enkelte afdelinger i form af formaliserede, lokale uddannelsesprogrammer, oplaring bed-side,
teoretisk undervisning samt kollegial vidensdeling.. Der er generelt en hej anciennitet blandt
de berneonkologiske sygeplejersker pa alle de fire centre 1 Danmark. En stor del af sygeplejen
bestar af instrumentelle procedurerelaterede tiltag, men ogsé af koordinering, planlaegning,
paedagogiske opgaver og oplering af familien 1 observation og plejeprocedurer.

Born og unge med kraeft gennemgér intensive og komplekse behandlingsforleb, der kraever
specialiseret og meget nervarende sygepleje. Sygeplejerskerne pa de berneonkologiske afde-
linger skal derfor have sarlige kompetencer, med kendskab til de mange forskellige kraeftsyg-
domme og behandlingsregimer, herunder kirurgi, straleterapi, cytostatikabehandling, stamcel-
letransplantation, immunterapi, behandling og pleje af diverse bivirkninger, palliativ behand-
ling m.m.

Sygeplejeopgaverne i relation til behandling og pleje af bern og unge med kraft, omfatter
bl.a. at kunne observere og behandle livstruende og akutte tilstande, at koordinere udred-
nings- og behandlingsforleb, og forebygge komplikationer til intensiv kraeftbehandling fx in-
fektioner, stomatit, obstipation, smerter, kvalme m.m. Den padiatriske kraftsygeplejerske
stotter familien 1 krise i et patient- og familiecentreret perspektiv, hvor der ogsa er fokus pa
soskende, og vejleder familien sd de selv kan varetage dele af pleje, behandling og observa-
tion i hjemmet. Fokus for sygeplejen er at yde sygepleje tilpasset familiens ressourcer og bar-
nets alder, med serligt fokus pa den unge samt kritiske faser og overgange mellem systemer
og transition fra berne- til voksenafdeling. Sygeplejersken skal séledes kunne identificere ser-
ligt sérbare familier og iverksatte relevante tilbud. Endelig omfatter sygeplejeopgaverne ogsa
basal og specialiseret palliation, bade under indleeggelse og 1 hjemmet, i teet samarbejde med
de regionale bernepalliative teams.

For at nye sygeplejersker 1 barneonkologien kan opnéd de nedvendige kompetencer ber skal
der fremadrettet sikres strukturerede oplerings-og uddannelsesforlob med inddragelse af for-
skellige didaktiske overvejelser i forhold til oplering i bdde basal og hejt specialiseret sy-

gepleje.

Der kan peges pa en raekke udviklingspotentialer inden for sygeplejen til bern og unge med
kreeft, herunder:
» Udarbejdelse af felles nationale kliniske vejledninger og instrukser for sygeplejen.
*  Fealles uddannelsesprogram for sygeplejersker, der arbejder med bern og unge med
kreeft.
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*  Videreudvikling af hjemmebehandlingen fx med kemoterapi, antibiotika og hydre-
ring 1 hjemmet samt af telemedicinske losninger.

*  Videreudvikling af patient-familie- samt forlebsnavigation, herunder videreudvikling
af patientforlebskoordinatorfunktionen.

»  Udbygning af forskning og udvikling inden for sygeplejerelaterede omrader der un-
derstotter bade den basale og hejtspecialiserede sygepleje til bern og unge med
kreeft.

* National implementering af tidlig rehabilitering.

2.2.4. Psykosocial indsats mv. til bgrn og unge med kreaeft og deres familier

Ud over behovet for behandling og pleje kan bern og unge med kraeft samt deres familier
have en raekke psykosociale behov, hvorfor der i de berneonkologiske centre er adgang til en
rekke faggrupper, herunder psykologer, pedagoger og socialrddgivere. Forzldre til born med
kraeft har grundet de lange indlaeggelsesforleb behov for radgivning om f.eks. kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste og dekning af nedvendige merudgifter afledt af indleeggelses- og
behandlingsforlebet. Born og deres familie kan have behov for paedagogisk og psykologisk
stotte og vejledning. Ved behov for, at skoleundervisningen kan opretholdes, tilbydes under-
visning ved lerere pa afdelingerne i samarbejde med barnets foreldre og egen skole.

Der er i de barneonkologiske centre aktiviteter, som har til formal at understette den sociale
kontakt mellem indlagte bern med kreeft og deres skolekammerater med henblik pa at bevare
den sociale tilknytning til skolen. Der er desuden i nogen centre serlige stottetilbud og facili-
teter til unge kraeftpatienter. Generelt er de psykosociale tilbud forskellige centrene imellem.

Mange bern behandlet for kraeft vil opleve fysiske, psykiske og sociale senfolger efter be-
handlingen, og disse senfolger kan pdvirke barnet ind i voksenlivet. Eksempler pé senfolger er
nedsat reproduktionsevne, stofskifteforstyrrelser og mentale problemer. Derfor er der pa de
barneonkologiske centre oprettet senfolgeklinikker, der folger bernene op til voksenalderen.

3. Status for varetagelse af bgrneonkologi i Danmark

I dette afsnit gennemgas status pa den nuvarende varetagelse af berneonkologien 1 Danmark.
Forst beskrives organisering og samarbejdsaftaler, herefter gennemgas resultater for mortalitet
og derefter volumen og aktivitet pi de enkelte matrikler.

3.1. Organisering

Behandling af kraft hos bern og unge 1 Danmark varetages pa fire sygehuse: Rigshospitalet
(RH), Aarhus Universitetshospital (AUH), Odense Universitetshospital (OUH) og Aalborg
Universitetshospital (AAUH). Pa OUH og AAUH sker varetagelsen i formaliseret samarbejde
med henholdsvis RH og AUH, hvor varetagelsen af forskellige dele af sygdomsforlebet er af-
talt mellem afdelingerne. Samarbejdsaftalerne fremgar af bilag 7. Ved kapacitetsproblemer pa
¢t center sendes patienten videre til et af de andre centre.

I tabel 1 ses varetagelsen af sygdomsgrupperne pa de fire sygehuse. For en raekke undergrup-
per er der serlige aftaler vedrerene udredning, behandling og rehabilitering, som fremgar af

samarbejdsaftalerne.

Tabel 1 Udredning og behandling af kraeft hos bern og unge i Danmark
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ALL Udredning og behandling pa alle fire matrikler
AML Udredning og behandling pa RH og AUH

Lymfomer Udredning og behandling pa alle fire matrikler
LCH Udredning og behandling pa alle fire matrikler

CNS tumorer

Udredning og behandling, inkl operation pa RH og AUH. Udredning og kemoterapi ogsa pa OUH.

Sarkomer

Udredning og behandling pa RH og AUH

Neuroblastom

Udredning og behandling pa RH, AUH og OUH. Opereres pa RH og OUH

Nyretumorer

Udredning og behandling pa alle fire matrikler. Opereres ikke pa AAUH

Levertumorer

Udredning og behandling, inkl operation pa RH. Udredning og kemoterapi ogsa pa AUH og OUH

Kimcelletumorer

Udredning og behandling pa alle fire matrikler

Retinoblastom

Udredning og behandling pa AUH

Som det fremgér af tabellen er dele af behandlingen i flere af sygdomsgrupperne centraliseret
pa en enkelt eller to afdelinger. Konkret betyder det, at:

Alle patienter med CNS tumorer udredes, opereres og stralebehandles pdA RH og AUH.
Kraniefaryngeom opereres kun pa RH. Efterfolgende kontrol og kemoterapi kan desu-
den foretages pA OUH

Patienter med levertumorer udredes pd AUH og RH. De opereres kun pa RH; kemote-
rapi varetages pd RH, AUH og OUH

Patienter med neuroblastom udredes og modtager medicinsk behandling p4 RH, AUH
og OUH. De opereres pa RH og OUH

Patienter med Wilms tumor opereres pA RH, AUH og OUH, mens gvrig behandling
ogsa varetages pa AAUH

Alle patienter med retinoblastom udredes og behandles med kemoterapi, operation og
stralebehandling pa AUH

Dertil geelder, at:

Autolog knogletransplantation foretages pa RH og AUH
Allogen knogletransplantation og CAR-T foretages pa RH
Stréleterapi foretages pa RH og AUH

Protonterapi foretages pA AUH

Fase 1+2 behandling foretages pa RH

3.2. Mortalitet

Data for mortalitet 1 arsrapporten fra DBCR viser, at ca. 15 % af danske bern og unge med
kreeft dor, og langt hovedparten der inden for de forste fem ar. Omkring 20 % af dedsfaldene
skyldes toksicitet (dvs. bivirkninger til behandlingen). For leukemi er det omkring halvdelen
af dedsfaldene, der skyldes toksicitet.
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Figur 1. Ujusteret overlevelse for alle bern under 18 ar pa diagnosetidspunktet med en primer kreftdiagnose, excl. LCH.

Der er sket signifikante fremskridt i overlevelsen for flere hovedgrupper inden for de sidste
10-15 &r, ogséd 1 Danmark. De storste fremskridt er sket for AML og ALL, hvor Danmark lig-
ger 1 top ogsa sammenlignet med internationale standarder.

Der er inden for hver gruppe (f.eks. CNS-tumorer, neuroblastomer og sarkomer) meget stor
spredning i overlevelsen mellem de forskellige sygdomme, hvilket skyldes at sygdomsgrup-
perne er heterogene med meget forskellig biologi. For en lang raekke af CNS-tumorerne har
der ikke veeret nevnevardige forbedringer i overlevelsen de seneste artier; det drejer sig om:
H3K27M muteret diffust infiltrerende midtlinjegliom, ependymom, glioblastom uden-BRAF
V600-mutation og medulloblastom. Ogsé for visse tumorer udenfor CNS har prognosen veret
uendret de seneste 10-15 ar; dette gaelder isar hej-risiko bleddelssarkomer og metastatiske
knoglesarkomer. Tilsvarende stagnering i overlevelse ses ogsa internationalt.

Den heterogene sammensatning af savel CNS-tumorer som tumorer uden for centralnervesy-
stemet udger en vasentlig begraensning for fortolkningen af overlevelseskurver fra DBCR
bade over tid og sammenlignet med udlandet. Hertil kommer at patienternes alderssammen-
setning i DBCR materialet ogsa har @ndret sig over tid (udvidet fra 0-14 ar til 0-17 ar).

Oversigt over udviklingen i overlevelsen for kreft hos bern ses i bilag 5.

Arsrapporterne fra DBCR beskriver fem-arsoverlevelsen ved forskellige kraefttyper. Generelt
er det dog ikke statistisk meningsfuldt at sammenligne resultaterne mellem centrene pga me-

get sma patientgrupper, maske med undtagelse af ALL, hvor der pa landsplan er omkring 40

nye patienter arligt.

Audit af overlevelse for ALL
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Opgerelsen over 5 ars overlevelsen for ALL siden 2008 viser signifikant lavere overlevelse pé
AUH end de ovrige afdelinger. En auditgruppe nedsat af DAPHO, med reprasentanter fra de
fire centre, har i 2020 gennemgaet alle dedsfald blandt bern i Danmark behandlet efter
NOPHO "ALL2008’ protokollen. Gennemgangen fandt ikke specifikke arsager til de flere
dedsfald pA AUH. Man fandt flere patienter med hej risiko pa AUH, OUH og AAUH og flere
hejrisikopatienter med recidiv pd AUH. Overordnet kan det anfores, at alle patienter regelret
modtog den protokollerede kemoterapeutiske behandling, herunder efter recidiv, og at de ved-
tagne behandlingsprotokoller blev fulgt pa de fire centre. De toksiske dedsfald skyldtes ho-
vedsageligt infektioner med bakterier, svampe og vira, hvor der til sidstnavnte reelt ingen be-
handling findes. Endvidere var der flere dedsfald 1 induktionen (den forste behandlingsméa-
ned) eller umiddelbart herefter. Induktionsbehandlingen er @ndret i den aktuelle *ALLToget-
her’ protokol for alle de leegemidler, der indgér i denne behandlingsfase. Det er uvist om dette
vil @&ndre risikoen for dedsfald relateret til denne behandlingsfase. Auditten konkluderede, at
der ikke kunne pévises specifikke arsager til den forskellige overlevelse mellem de fire ma-
trikler.

Dadsarsager

I &rsrapporten fra DBCR opgeres andelen af patienter, der der af behandlingsrelaterede &rsa-
ger (dvs. bivirkninger og komplikationer) inden for ét ar efter diagnosetidspunktet. For perio-
den 1. juni 2016 til 31. maj 2019 var andelen 1,4 % for hele landet. Omkring 70 % af de be-
handlingsrelaterede dedsfald sker inden for det forste ar efter diagnosen, og hovedparten af
dedsfald sker i gruppen af patienter med akut leukeemi og lymfom.

Behandlingsrelaterede dedsérsager er relateret til den intensive kemoterapi og omfatter svam-
peinfektioner samt bakterielle og virale infektioner, herunder sepsis med svampe eller bakte-
rier. En del patienter far pavirkning af lever-, nyre- og hjertefunktion, blodpropper i hjerne,
lunge eller vener eller far multiorganpavirkning. Behandlingen for ALL medforer, at patien-
terne er s&rligt udsatte for alvorlige, akutte bivirkninger, blandt andet tumorlysesyndrom (fel-
ger efter kemoterapien), bugspytkirtelbetendelse, knogleskader, akut systemisk shock, aller-
gier, sver tarmbetendelse og/eller tarmperforationer, nyresvigt, blodpropper i1 hjerne, lunger
eller dybe vener, epileptiske anfald samt leverpavirkning — herunder leversvigt. I bilag 3 gen-
nemgas de enkelte kreeftformer, herunder komplikationer og bivirkninger ved behandlingen

Overlevelse og sociookonomiske vilkar

Undersoggelser af sammenhaengen mellem overlevelse og sociogkonomiske vilkéar i Danmark
viser, at det at have seskende og placering sidst 1 seskendeflokken er associeret med nedsat
overlevelse for bern med ALL og AML. For AML er sammenhangen signifikant, men base-
ret pé fa patienter. For bern med alle typer kraeft ses en hojere, ikke signifikant, overlevelse
associeret med en mor eller far med leengere uddannelse og hejere indkomst. Der ses signifi-
kant bedre overlevelse for bern, hvor foraeldrene lever sammen i forhold til bern, hvor forzl-
drene lever alene, og for bern uden seskende sammenlignet med bern med seskende. Der er
brug for mere forskning for at belyse sammenhangen mellem mortalitet og sociogkonomiske
forhold, men den nuvaerende viden peger pa, at i et sundhedsvasen som det danske med fri og
lige adgang til behandling spiller familiemessige, uddannelsesmessige og ekonomiske for-
hold stadig en rolle i forhold til overlevelsen.

International sammenligning
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Overlevelsen for bern og unge med kraeft i Danmark samlet set ligger pa niveau med andre
vestlige lande, som vi 1 ovrigt sammenligner os med. For nogle sygdomme, som ALL og
AML ligger Danmark blandt de bedste i verden i forhold til overlevelse.

Det er vanskeligt at sammenligne overlevelsestal for hoveddiagnosegrupper mellem forskel-
lige lande, fordi grupperne deekker over en lang reekke selvstendige sygdomme og hver af
disses undergrupper, alle med deres specifikke udfordringer og stor variation i overlevelse.
Det beskedne antal patienter 1 hver undergruppe betyder, at der ikke foreligger sammenlignin-
ger af overlevelsen inden for alle undergrupperne. Nordic Society of Paediatric Haematology
and Oncology (NOPHO) har opgjort 5-ars overlevelsen for nogle sygdomsgrupper pa bag-
grund af databaser i de nordiske lande. Data er ikke justeret for ken og alder og direkte sam-
menligninger er derfor behaftet med en vis usikkerhed.

12018 var femars overlevelsen efter ALL(over-all survival, alder 1.0-17.9 ar) i Danmark 93
% og 1 Sverige, Norge og Finland var overlevelsen mellem 91 % og 95 % (upublicerede data
fra NOPHO).

Aftabel 2 fremgér femarsoverlevelsen for hovedgrupperne CNS-tumorer hhv. solide tumorer
for Danmark, Norge, Sverige og Finland, som er lande vi normalt sammenligner os med i for-
hold til kreeftbehandling. Af tabel 3 fremgér femarsoverlevelsen for udvalgte kreeftformer un-
der disse hovedgrupper.

Tabel 2. 5-ars overlevelse for hovedgrupperne CNS-tumorer og solide tumorer for bern under 15 ar, 2005
—2014.

CNS-tumorer Solide tumorer
Danmark (387) 82% (692) 86%
Sverige (757) 80% (1040) 86%
Norge (351) 74% (593) 87%
Finland (418) 83% (631) 82%

Kilde: NOPHO

Tabel 3. 5-ars overlevelse for udvalgte krzeftformer for bern under 15 ar, 2005 — 2014.

Hodgkins Non-hod- Burkitts | Ependy- | Embryo- Astro- Neuro- Wilms tu- | Knogletu-
gkins mom nal CNS cytom blastom mor morer
tumor
Danmark (66) 95% (56) 82% (51) 90% (28) 81% (67) 63% (151) 91% (79) 71% (76) 97% (79) 69%
Sverige (74) 100% (102)88% | (33)88% | (63)85% | (135)60% | (291)87% | (130)74% | (157)91% | (110)80%
Norge (53) 97% (34) 87% (28) 93% (26) 86% (79) 60% (148) 73% (80) 88% (66) 87% (54) 73%
Finland (50) 96% (54) 80% (27) 92% (47) 88% (74) 68% (190) 84% (85) 68% (75) 92% (45) 66%

Kilde: NOPHO

Generelt ligger de nordiske lande hgjt 1 forhold til overlevelse efter kraft hos bern. Pé bag-
grund af de foreliggende ujusterede tal for de nordiske lande kan der ikke umiddelbart konsta-
teres signifikante forskelle mellem landene.
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3.3. Volumen og aktivitet

I nedenstdende tabeller vises antallet af nye patienter drligt 1 de tre hovedgrupper og under-
grupper fordelt pa de fire afdelinger. Data er fra arsrapporten fra DBCR og opgerelsesperio-
den er fra 1. juni til 31. maj det folgende ar.

Tabel 4 Haematologiske sygdomme. Nye patienter arligt 1. juni 2014 — 31. maj 2020
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17/18 X X X 0 9
18/19 6 X X 0 11
19/20 X X X 0 6
14/15 X X 0 X X
15/16 X X 0 X X
Hodgkins 16/17 X X X X 10
17/18 6 X X 0 10
18/19 X 0 X X 7
19/20 6 X X 0 10
14/15 X X X 0 7
15/16 6 X X X 10
Non Hodgkins 16/17 0 X X 0 X
17/18 X X X 0 7
18/19 X X X X 6
19/20 X X X X 13
14/15 0 X X 0 X
15/16 0 0 X 0 X
Uspec lymfom 16/17 0 0 0 0 0
17/18 0 0 0 0 0
18/19 0 0 0 X X
19/20 0 0 X 0 X
Tabel 5 Krzeft i CNS. Nye patienter arligt 1. juni 2014 — 31. maj 2020
RH AUH OUH AAUH I alt
14/15 7 X X 21
15/16 X X X 14
Astrocytom 16/17 7 X X X 17
17/18 11 X 6 X 21
18/19 7 X X 0 12
19/20 8 8 X 0 X
14/15 X 0 X 0 X
15/16 X 0 0 0 X
Ependymon 16/17 X 0 X 0 X
17/18 X 0 0 0 X
18/19 X 0 X 0 X
19/20 0 X X 0 X
14/15 X X 0 0 X
Medullobla- |15/16 X X X 0 7
stom 16/17 X X 0 X X
17/18 X 0 0 0 X
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Tabel 6 Krzeft uden for CNS. Nye patienter arligt 1. juni 2014 — 31. maj 2020
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Ovenstdende gennemgang viser, at der drligt varetages meget fa patienter inden for hver
kreeftsygdom pa alle fire sygehuse. Der er samtidig meget stor variation mellem de fire syge-
hus. Konsekvensen heraf er, at den enkelte speciallege vil se meget fa patienter med de for-
skellige kreftsygdomme.

3.3.1. Aktivitet pa centrene
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Nedenfor opgeres aktiviteten pa hvert center opgjort som antal behandlede patienter (unikke
cpr.nr), antal sengedage, ambulante beseg, operationer, straleforleb og stamcelletransplanta-
tioner. Aktivitetsdata stammer fra de patientadministrative systemer. Der er forskel i registre-
ringspraksis mellem centrene i forhold til, om dagpatienter opgeres som ambulante besog.
Data for 2019 er blevet tilgeengelige undervejs 1 arbejdsgruppens arbejde, men de er ikke
medtaget her.

Det er desuden vesentligt at bemarke at det stigende antal patienter midt i perioden, kan til-
skrives @ndring af varetagelse af populationen. Fra 2017 varetages patienter pa berneafdeling
indtil 18 ar, modsat tidligere, hvor det var op til 15 ar.

Dertil fremgér opgerelser af den patientoplevede kvalitet for de fire matrikler af bilag 6. Ge-
nerelt ses en hgj patienttilfredshed, og ingen betydende forskel mellem centrene, dog bemaeer-
kes at disse data er pa afdelingsniveau, og sdledes ikke specifikt afspejler patienttilfredsheden
for bern med kreeft.

Rigshospitalet

I tabel 7 ses antal patienter der har veret i behandling pa Rigshospitalet pr. ar, samt hvilken
aktivitet der er knyttet til dette.

Tabel 7. Antal behandlede patienter (unikke cpr.nr), sengedage, ambulante beseg, operationer, stralefor-
leb og stamcelletransplantationer pa RH

2014 2015 2016 2017 2018

Haematologi 148 133 122 143 181
Kraeft i CNS 144 144 154 147 145
Kraeft udenfor CNS 65 76 82 65 65
Antal pti alt 357 353 358 355 391
Sengedage 5349 6231 5399 4598 5619
Ambulante 4460 3917 4186 5745 6218
Operationer 686 775 728 753 682
Straleforlgb 25 11 22 16 17
Allogen.e stamcelletrans- 15 12 19 12 1
plantationer pba cancer
Autologe stamcelletrans-

> X X X X
plantationer

Arhus Universitetshospital

I tabel 8 ses antal patienter der har veeret i behandling pa Arhus Universitetshospital pr. &r,
samt hvilken aktivitet der er knyttet til dette.

Tabel 8. Antal behandlede patienter (unikke cpr.nr), sengedage, ambulante beseg, operationer, stralefor-
leb og stamcelletransplantationer piA AUH

2014 2015 2016 2017 2018

Haematologi 79 68 61 64 65
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Kraeft i CNS 77 75 74 82 75
Kraeft udenfor CNS 118 102 96 113 115
Antal pti alt 274 245 231 259 255
Sengedage 5032 3319 3628 3588 3435
Ambulante 2495 1716 1724 2110 2634
Operationer 88 79 109 86 121
Straleforlgb 18 16 12 11 16
Autologe stamcelletrans-

plantationer X X X X X

Odense Universitetshospital
I tabel 9 ses antal patienter der har vearet i behandling pa Odense Universitetshospital pr. ar,
samt hvilken aktivitet der er knyttet til dette.

Tabel 9. Antal behandlede patienter (unikke cpr.nr), sengedage, ambulante beseg og operationer pi OUH

2014 2015 2016 2017 2018
Hzematologi 52 36 43 46 51
Kraeft i CNS 68 60 28 26 23
Kraeft udenfor CNS 17 13 22 23 12
Antal pti alt 137 109 86 95 86
Sengedage 1992 1665 1839 1788 2008
Ambulante 2833 2578 2223 2344 2707
Operationer 7 18 12 16 11

Aalborg Universitetshospital

I tabel 10 ses antal patienter der har varet i behandling pd4 Aalborg Universitetshospital pr. ar,
samt hvilken aktivitet der er knyttet til dette.

Tabel 10. Antal behandlede patienter (unikke cpr.nr), sengedage og ambulante beseg piA AAUH

2014 2015 2016 2017 2018
Haematologi 32 22 15 16 18
Kraeft i CNS 13 10 X X X
Kraeft udenfor CNS 22 19 16 9 16
Antal pti alt 67 51 34 26 37
Sengedage 1135 702 824 553 1024
Ambulante 818 942 782 658 750

4. Gennemgang af varetagelse af de enkelte sygdomsgrupper
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I dette afsnit gennemgas varetagelsen af de enkelte krafttyperne, og sarlige forhold vedre-
rende de forskellige behandlingsmodaliteter, herunder kirurgi, strdlebehandling og eksperi-
mentel behandling, samt beskrivelse af udenlandsbehandling og den palliative indsats til barn
og unge med kreeft.

4.1. Heematologiske kraeftformer

ALL

Der er 1 gennemsnit 40-45 nye tilfelde arligt af ALL hos bern over 1 4r og 1-2 tilfelde af
ALL hos bern under 1 &r. Udredning og behandling varetages pa alle fire matrikler hvad an-
gér born over 1 ar, hvorimod behandling af bern under 1 &r kun varetages pd AUH og RH.

I gennemsnit over de sidste 5 ar har der arligt vaeret varetaget 19 patienter pa RH, 8 patienter
pa AUH, 9 patienter paA OUH og 4 patienter pdA AAUH.

Der er typisk tale om langvarige behandlingsforleb ofte af lidt over 2 érs varighed, hvor ke-
moterapi er den primare behandling. Serligt omkring diagnosetidspunktet og under de indle-
dende méneders intensive behandling kraves der serlige kompetencer ift. at varetage kritisk
sygdom og alvorlige akutte bivirkninger. Den intensive behandlingsfase efterfolges af grad-
vist lavere intensive faser, hvor barnet i hgjere grad vil modtage ambulant behandling.

Der er en reekke forskellige protokoller til behandling af ALL, som er implementeret i Dan-
mark (bern <1 &r, bern/unge > 1ar, Ph*ALL). Den primare behandling svigter hos ca. 15 %
af barnene med ALL, som folge af resistent sygdom, recidiv eller som folge af bivirkninger.

I sjeldne tilfelde er der behov for knoglemarvstransplantation eller CAR-T behandling og her
varetages behandlingen pd RH (bade ved primearbehandling og ved tilbagefald).

AML
Der er i gennemsnit 5-7 nye tilfaelde af AML arligt hos bern. Udredning og behandling vare-
tages pa RH og AUH.

I gennemsnit over de sidste 5 ar har der arligt vaeret varetaget ca. 4 patienter pa RH og 3 pa-
tienter pdA AUH.

Der er tale om et meget intensivt behandlingsforlgb i form af komplekse og hgjintensive ke-
moterapibehandlinger 1 blokke af 1-2 ugers varighed med 2-4 ugers afstand af omkring 6 ma-
neders varighed. En betydelige del af patienterne bliver ramt af alvorlige komplikationer og
har behov for behandling pa intensiv afdeling.

Der er én dben protokol som er implementeret 1 Danmark. Perioden ved diagnose og mellem
de intensive kemoblokke er sarlig kritisk for overlevelse. Ca. 30 % af bern med AML far re-
cidiv.

CML og andre meget sjceldne leukcemier

Ud over ALL og AML findes der en r&ekke meget sjeldne leukaemier herunder CML.
Der er 1 gennemsnit 1-2 nye tilfelde arligt.
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Over de sidste 5 ar har man i alt behandlet 11 patienter pa RH, 1 patient pA OUH og 4 patien-
ter pA AUH. Efter den indledende intensive kemoterapibehandling felger en typisk livslang
lav-intensiv kemoterapibehandling.

Der er et abent fase 1 forseg for denne gruppe patienter, hvis den initiale behandling svigter.

Hodgkin lymfom
Der er 1 gennemsnit 7 nye tilfeelde arligt af Hodgkins lymfom hos bern.

Udredning og behandling varetages pa alle fire matrikler. Over de sidste 5 &r har man i alt be-
handlet 18 patienter pa RH, 6 patienter pA OUH, 7 patienter pA AUH og 5 patienter pa
AAUH.

Behandlingen bestér af kemoterapi. En mindre del af patienterne vil modtage straleterapi. Be-
handlingsvarigheden er mellem 3 og 7 méneder athaengig af sygdommens udbredelse. Sé-
fremt patienterne har behov for straleterapi foregér det pd RH eller AUH. Der er én aben pro-
tokol implementeret i Danmark.

Hodgkin lymfom behandling ligner ikke den evrige lymfombehandling. Den kritiske og afge-
rende del af behandlingsforlebet er korrekt tolkning af PET-CT skanning ved diagnose og re-
sponsevaluering, da den er omdrejningspunktet for hele behandlingen. Selve behandlingsfor-

lobet er som hovedregel relativt ukompliceret.

B-celle Non-Hodgkins lymfom
Der er i gennemsnit 7 nye tilfeelde af moden B-celle non-Hodgkin hos bern arligt (Burkitts
lymfom og diffust storcellet B-celle lymfom).

Udredning og behandling varetages pa alle fire matrikler, dog behandles B-celle NHL sta-
dium 3 og 4 ikke pa AAUH.

Over de sidste 5 ar har man 1 alt behandlet 14 patienter pdA RH, 9 patienter pA OUH, 8 patien-
ter pA AUH og 2 patienter pA AAUH. Matriklerne har behandlet mellem 0 og 6 patienter ar-
ligt.

Behandlingen er intensiv kemoterapi i blokke suppleret med rituximab (antistof) og behand-
lingsvarighed i 1,5-5 maneder. Kemo-blokkene er af 1 uges varighed som gives med ca. 2-3
ugers mellemrum. Behandlingen er svart toksisk gennem hele forlebet, men serligt patienter
med mere avanceret sygdom (> 50% af patienterne) oplever massive bivirkninger, med liv-
struende komplikationer. Den kritiske periode er pd diagnosetidspunktet, hvor en stor del af
patienterne er organ -og livstruede. Her er diagnostik og hurtig behandling afgerende for
overlevelse. Desuden er perioden mellem de intensive kemokure kritisk gennem hele forlebet,
da der altid opstar bivirkninger til behandlingen. Patienter, som ikke opnar remission efter 5
blokke kemoterapi, skal have knoglemarvstransplantation. Hele behandlingsforlgbet er intenst
og er meget forskelligt fra behandlingen af HL og LBL. Der er en dben international protokol,
som Danmark deltager i.

Patienter med ALCL og primart mediastinalt B- celle lymfom modtager en behandling som
ligner behandlingen for B-celle NHL og gennemgar ligeledes et intenst behandlingsforlab.
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Lymfomblastcert lymfom (LBL)

Der er ca. 3 patienter om dret med Lymfoblastert lymfom. Disse patienter preesenterer sig
ofte hos lidt @ldre bern og unge, og patienterne er ofte livstruede ved debut med stor tumor i
thorax.

Patienterne behandles ved alle 4 berneonkologiske centre.

Behandlingsvarigheden er 2 ar og ligner ALL behandling med en initial intensiv kemoterapi-
fase efterfulgt af gradvist lavere intensitet i behandlingen. Tidsintervallet fra diagnose og ind-
til opnéet remission (typisk 2 méneder) er kritisk.

For de patienter som randomiseres til mere intensiv kemoterapi dvs. blokbehandling, er de
forste 4 maneder saerligt kritiske. De kritiske perioder kreever serlige kompetencer ift. at vare-
tage kritisk sygdom og alvorlige akutte bivirkninger til behandlingen. Der er en aben interna-
tional protokol med randomisering, som Danmark deltager i.

Langerhans cellehistiocytose (LCH)
Der diagnosticeres ca. 6-8 patienter om aret med denne heterogene gruppe af sygdomme.

Patienterne behandles ved alle 4 barneonkologiske centre.

Behandlingsvarigheden er fra 6 — 24 maneder. Sygdomme har som hovedregel et roligt for-
lob, enkelte patienter er akut syge ved debut pga. sygdommens lokalisation og udbredelse el-
ler pga. diabetes insipidus.

4.2. Krzeft i centralnervesystemet

Der er i gennemsnit 47 nye tilfelde arligt af kreeft i CNS hos bern og unge i Danmark. Be-
handlingen bestar af operation, kemoterapi samt strileterapi, herunder protonterapi.

Indledende udredning og behandling og al neurokirurgi relateret til CNS tumorer foregér pa
RH eller AUH. Der opereres gennemsnitligt 40 patienter arligt pd RH og 25 patienter arligt pa
AUH. Foton-baseret straleterapi varetages pa RH eller AUH, mens protonterapi udelukkende
varetages pd AUH.

Patienterne opereres pa diagnosetidspunktet og den endelige patologiske klassifikation og be-
handlingsplan foreligger séledes for >90% af patienterne inden for 2-3 uger. Onkologisk be-
handling efter remission eller efter stabilisering foregar pd RH, AUH og OUH. Enkelte pa-
tienter med lavgrads gliom modtager deres langvarige kemoterapi pa AAUH.

I gennemsnit over de sidste 5 ar har der arligt vaeret varetaget henholdsvis ca. 19 patienter pa
RH, 11 patienter pA AUH, 11 patienter p4 OUH og 1-2 patienter pA AAUH. Patienter fra Re-
gion Syd registreres 1 Dansk Bernecancer Register som patienter behandlet pa OUH ogsa selv
om behandlingen udelukkende har varet varetaget pd RH og bestéet af kirurgi/biopsi med el-
ler uden straleterapi behandling.

Udredningen af bern med kraeft 1 CNS er praget af tiltagende kompleksitet serligt 1 forhold
til korrekt tumorklassifikation. Der er behov for et bredt specialiseret og multidisciplinert

28



samarbejde blandt andet i forhold til at kunne treeffe korrekte og rettidige beslutninger vedr.
indikationsstilling forud for operation.

Pé trods af at patientgruppen er heterogen er forlobene praget af, at en del er alvorligt syge og
har behov for operation pa diagnosetidspunktet, og at forlebene er praget af kritiske perioder
1 forbindelse med operation.

En serlig udfordring ved varetagelse af patienter med kreeft i CNS er den betydelige byrde af
alvorlige senfolger, herunder svart nedsat kognitiv funktion, som kraever ofte langvarig speci-
aliseret opfolgning.

4.3. Kreeft uden for centralnervesystemet

Neuroblastom

Der er ca. 8-10 nye tilfelde af neuroblastom om aret. Sygdommen er hyppigst hos mindre
born.

Over de sidste 5 ar er der i gennemsnit behandlet ca. 3 patienter pA RH, mindre end 1 pa
OUH, 3 pd AUH. AAUH behandler ikke bern med neuroblastom i henhold til samarbejdsafta-
len.

Udredning og stadieinddeling er kritisk for neuroblastompatienters prognose.

Behandlingen bestar af intensiv kemoterapi, operation, autolog stamcelleterapi, strileterapi og
protonterapi. Der er en recidiv rate pa ca. 50 %, og prognosen er darlig ved recidiv.

Hele forlebet for "high-risk’ patienter er forbundet med betydelige risici (f.eks. der 1-2% un-
der autolog stamcelleterapi) og patienterne er indlagt i hovedparten af behandlingsforlabet.
For ’low-risk’ patienter er den kritiske del selve operationen, hvor der er en svar balance
vedr. kirurgisk tumorkontrol og risici ved indgrebet. En del bern har tumorindvaekst omkring
eller i rygsmarvskanalen, som er s@rligt kompliceret at operere. Der er en protokol for "low-
risk’ som er aben i Danmark, men for "high risk’ er der ikke en dben protokol aktuelt.

Wilms tumor og renalcelle carcinom
Wilms tumor optraeder med ca. 6 nye tilfeelde arligt. Sygdommen er hyppigst hos mindre
born.

Over de sidste 5 ar er der 1 gennemsnit drligt behandlet ca. 3 patienter p4 RH, ca. 1 p4 OUH,
ca. | pd AUH og knap 1 p4 AAUH.

Behandlingen bestar af praoperativ kemoterapi forud for operation, og efter operationen er
der postoperativ kemoterapi og evt. stralebehandling. Operationen foregar pA OUH, RH og
AUH (hhv 3, 4 og 3 operationer drligt i gennemsnit). Stréleterapi varetages pa RH og AUH.

For Wilms tumor er operationen den vigtigste og den kritiske del af behandlingen. Tumor-
spild eller manglende fjernelse af dele af tumor har en markant negativ indflydelse pé overle-
velsen og vil medfere mere intensiv behandling f.eks stralebehandling, som kan give betyde-
lige senfolger fx hemmet vekst, organskade og sekundaer malignitet. Samtidig kan der 1 kom-
plicerede tilfelde fx ved tumor pa begge nyrer, eller ved kar-indvakst af tumor vere behov
for mere sofistikeret operation; nefron-sparende kirurgi, hvor kun en del af nyren fjernes eller
der fjernes kar med henblik pa indsattelse af kar-gratft.
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Sarkomer (knoglesarkomer og bloddelssarkomer)

Der er ca. 11 nye tilfelde af knoglesarkom og 13 nye tilfelde af bleddelssarkom om aret 1
Danmark. Bladdelssarkomer kan forekomme i alle aldre, hvor knoglesarkomer er hyppigere
hos unge.

Over de sidste 5 ar er der 1 gennemsnit arligt behandlet ca. 6 patienter med knoglesarkom pa
RH og 5 pa AUH, og der er behandlet ca. 7 patienter med bleddelssarkom pa RH og 5 pé
AUH.

Alle bern og unge med billeddiagnostisk verificeret tumormistanke skal henvises til udred-
ning, praecis diagnostik samt videre behandling p4 RH eller AUH, hvilket ogsé gaelder ved
mistanke om, at det kan dreje sig om et bladdels- eller knoglesarkom. Behandlingen kraever
MDT samarbejde mellem patologi, radiologi, onkologi, kirurgi/ortopaedkirurgi eller andre
specialer athengig af tumorlokalisation. Den kirurgiske behandling folger samme retnings-
linjer som for voksne, om end den ofte skal justeres, fordi det drejer sig om et barn i vaekst.

Udredning og diagnostik med sikring af korrekt diagnose ved sével korrekt udfert biopsi-ind-
greb patologi og tumorgenetik og billeddiagnostiske undersegelser er kritisk i forhold til prog-
nose for alle patienter med bleddels- og knogletumorer, og dette arbejde er komplekst pga.
gruppens enorme heterogenicitet og sygdomsprasentationer. Enkelte patienter med store
thorakale tumorer eller tumorer ved spinalkanalen eller i hovedhalsomradet kan vaere akut
truet ved debut. Langt hovedparten af sarkompatienterne skal have udfert kompliceret kirurgi
efter de forste maneders indledende kemoterapi. Det kirurgisk indgreb er kritisk for patienter-
nes overlevelse (og forlighed) og kraever at den kirurgiske behandling planlegges ved MDT
konference allerede ved diagnose i samarbejde med berneonkologer, patologer, radiologer og
straleterapeuter. hvor de kirurgiske specialer deltager athangig af sarkomlokalisationen
(CNS, hovedhals (orbita, erer, hals (bleddele, basis cranii og hvirvler), thorax, abdomen,
blare, prostata, uterus, testis og gvrige bevageapparat)

Der er en ny international protokol for rhabdomyosarkom som er &bnet i september 2020 som
bade indeholder eksperimentel behandling (Fase 1), forstelinjebehandling og recidiv behand-
ling. Protokollen for Ewing sarkom er netop ”lukket” 1 2019. Alle knogle — og bleddelssarko-
mer behandles iht den seneste &bne internationale behandlingsprotokol.

Hepatoblastom

Der er i gennemsnit 1 tilfeelde arligt. Der findes en international protokol som Danmark ikke
er tilmeldt. Den onkologiske behandling, som typisk gives praoperativt, varetages pd RH og
AUH. Operation varetages udelukkende pa RH.

Kimcelletumorer

Der er i gennemsnit 12 tilfaelde arligt. Over de sidste 5 ar er der i gennemsnit arligt behandlet
ca. 6 patienter pa RH, ca. 3 pd OUH, ca. 1 pdA AUH og mindre end 1 pA AAUH. Behandlin-
gen er kirurgisk og ved maligne kimcelletumorer suppleret med kemoterapi. Danmark er ikke
tilmeldt den internationale protokol.

Retinoblastom

Der er i gennemsnit 5 nye tilfaelde arligt. AUH varetager udredning og behandling for hele
landet. Behandlingen bestér af lokal eller systemisk kemoterapi, lokal eller ekstern stréleterapi
og/eller kirurgi afth@ngig af tumors antal, sterrelse og placering. Behandlingsmalet, ud over
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overlevelse, er at bevare mest muligt af synet. Der findes faelles Nordiske retningsliner for ud-
redning og behandling, som Danmark arbejder efter.

Carcinom

Der er i gennemsnit 4 nye tilfeelde arligt. Over de sidste 5 ar er der 1 gennemsnit drligt be-
handlet mellem 1 og 2 patienter pA RH, OUH og AUH og mindre end 1 p4 AAUH. Der er tale
om en meget lille gruppe patienter med mange forskellige typer af kraeft. Gruppen har en dér-
lig prognose. Det er meget svaert at beskrive noget generelt om disse sjeldne tumorer, men ty-
pisk diskuteres hver patient med kollega i relevant voksenspeciale og/eller udlandet, hvor eks-
pertgrupper for serligt sjeeldne tumorer findes.

4.4. Kirurgisk behandling

Kirurgi indgér som en central del af behandlingen af CNS tumorer og solide tumorer uden for
CNS, og omfatter dermed ogsé en lang reekke kirurgiske specialer, herunder neurokirurgi, ab-
dominal kirurgi, urologi, gynakologi, ortopaedkirurgi, oftalmologi, ere-nase-hals mv. Kirurgi
skal sikre s& komplet tumorresektionsom muligt, samtidig med at alvorlige bivirkninger und-

gas, og der sikres tumormateriale til korrekt diagnostik samt til forskning, hvilket fordrer saer-
lig handtering af det biologiske materiale.

CNS tumorer
Kirurgi til bern med tumorer 1 CNS krever hgjt specialiseret neurokirurgisk kompetence med
serlig erfaring i forhold til bern.
Det operative indgreb enten i form af en biopsi, kraniotomi eller spinal kirurgi har til formal
e At sikre tilstrekkeligt vaev til at kunne stille en korrekt histopatologisk diagnose
e At begraense symptomer pd baggrund af hjernepdvirkning. En del bern med tumorer 1
CNS har hydrocefalus ved diagnosetidspunktet, som kreever akut neurokirurgisk af-
lastning.
e At forbedre overlevelse og bevare forlighed.

I udredningsfasen skal der ofte treffes vigtige multidisciplinaere beslutninger inden for en kort
tidsramme, vedrerende f.eks. indikation for operation eller re-operation ved recidiv eller be-
slutninger 1 tilfaelde hvor tumoren er svaer at klassificere patologisk og genomisk. Operation i
hjerne eller rygmarv kan give bivirkninger i form af eksempelvis neurologiske udfald, neu-
rokognitiv funktionsnedsattelse, hormonelle udfald, infektion, bledning og hydrocefalus.

Det operative indgreb ved CNS-tumorer hos bern adskiller sig vaesentligt fra indgrebet hos
voksne. Det skyldes flere forhold, dels anatomiske forhold og hud og forhold ved kraniet, dels
forskelligartede tumorer, dimensioner og placeringer.

Der er s@rlige neurokirurger der opererer CNS tumorer pd bern, og serlige specialleger der
udferer operationer pa tumorer placeret i skull base. For alle berneonkologiske neurokirurger,
gaelder at deres feerdigheder ogsa bygger pa feerdigheder opnaet ved operation pa voksne med
tumorer fra samme anatomiske lokalisation. Der er endvidere overlap til kompetencer i rela-
tion til andre neurokirurgiske operationer hos bern, eksempelvis hydrocephalus og misdannel-
ser.

Solide tumorer udenfor CNS
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Kirurgisk behandling af tumorer uden for CNS indebarer tet samarbejde mellem bearneonko-
loger og en rekke kirurgiske specialer. Den kirurgiske behandling er ofte omfattende og hejt-
specialiseret og radikalitet er vigtig for prognosen.

Kirurgi til knoglesarkomer udferes efter de samme retningslinjer hos bern og voksne. I nogle
tilflde suppleres med straleterapi for at opna lokal tumorkontrol. Rekonstruktion efter
operativ fjernelse af knogletumorer ved voksne og store barn geres sedvanligvis med en
protese, mens der ved mindre bern pa grund af barnets fremtidige vakst ma anvendes en
biologisk rekonstruktion. Den ekstremitetsbevarende kirurgi indeberer teet samarbejde med
plastikkirurger. Timing af operation og genoptagelse af kemoterapi efter operationen er vigtig
for prognosen og kraver et teet samarbejde mellem barneonkologer og kirurger.

Bleddelstumorer kan findes i hoved/halsregionen, nyrer og urinveje og mave/tarmregionen og
kraever et multidisciplinert setup med berneokologer, kirurger fra det pdgeldende omrade
med sarlige kompetencer i forhold til bern samt berneradiologer, nefrologer, endokrinologer
og nuklearmedicinere.

Nogle patienter er 1 akut livsfare pga. store tumorer ved debut, placeret anatomisk sa de truer
patienten. Store tumortromber relateret til eks. Wilms tumor vil ogsa kraeve specialiseret kar-
kirurgi evt. operation under kobling til hjertelungemaskine. Det kraver et hgjtspecialiseret
set-up at handtere disse patienter og sikre overlevelse af patient og organer samt sikre, at alle
diagnostiske test og biologisk materiale sikres 1 den forbindelse og udferes korrekt iht. den se-
nere egentlige tumoroperation.

4.5. Stralebehandling, inkl. partikelterapi

Stréleterapi planlegges iht. protokoller og internationale guidelines, som aftalt mellem berne-
onkologer og onkologer i DAPHO’s radioterapiudvalg. Kraeftramte bern og unge i Danmark
modtager straleterapi pa Rigshospitalet eller pa Aarhus Universitetshospital.

Stralebehandling er en vigtig del af behandlingen for hgjgrads CNS-tumorer og ekstrakrani-
elle tumorer samt ved allogen hematopoietisk stamcelletransplantation (helkropsbestrdling).

Der anbefales neuropsykologisk testning inden stralebehandling af CNS med henblik pa vur-
dering af rehabiliteringsbehov.

Siden august 2019 er alle padiatriske patienter i Danmark med behov for protonbehandling
blevet visiteret til Dansk Center for Partikelterapi (DCPT) 1 Aarhus. DCPT indgar 1 et taet
multidisciplinaert samarbejde om behandlingen af bern og unge med kraft, herunder tumorer i
centralnervesystemet, sarkom, lymfom, neuroblastom og nefroblastom. Her er DCPT involve-
ret 1 alle faser af behandlingsforlebet fra tidlig diagnose over tilretteleggelse af behandlings-
forlgb til planlaegning og udferelse af protonterapien samt opfelgning og opsamling af data
vedrerende behandlingseffekt og morbiditet. Det forventes, at ca. 35 danske bern arligt skal
modtage strdlebehandling med protoner. P4 nuverende tidspunkt forventer DCPT endvidere
ca. 10 bern pr. ar fra udlandet. Nationalt samarbejder DCPT med alle de danske berneonkolo-
giske centre, herunder gennem DAPHO.

Stralebehandling med protoner gives typisk som en sammenh@ngende serie af behandlinger
over 25-33 dage, hvor barnets forleb varetages inden for rammerne af det samlede berneonko-
logiske center. Et tveerfagligt patientansvarligt team, der udpeges til den enkelte patient, vare-
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tager de daglige behandlinger sammen med anastesipersonalet. For neermere beskrivelse se
bilag 9.

4.6. Stamcelletransplantation og Car-T

Enheden for padiatrisk allogen stamcelletransplantation (allo-SCT) og CAR-T behandling pa
Rigshospitalet varetager disse cellulert baserede behandlinger for patienter op til 18 ar fra
hele landet. Afdelingen er den sterste 1 Norden baseret pd antal transplantationer arligt og har
igennem de seneste 10 ar haft en aktiv ledende rolle i det nordiske samarbejde, ligesom taet
samarbejde 1 europaisk regi sikres gennem reprasentation i flere boards, herunder EBMT-
PDWP (European blood and marrow transplantation group, paediatric diseases working party)
og EWOG-MDS (European working group MDS/SAA). Der er tilknyttet et forskningsprofes-
sorat til funktionen og den forskningsmessige produktion er fortsat stigende i feltet med bla
1-2 PhD athandlinger arligt de seneste 3-5 éar.

Arligt foretages allo-SCT pa ca 25 bern, af disse pa ca 15 bern og unge med maligne hamato-
logiske sygdomme nar der foreligger hgjrisikofaktorer for behandlingssvigt ved behandling
med kemoterapi alene. Den generelle teknologiske udvikling har ogsé i dette felt fort til oget
individualiseret behandling med stratificering i henhold til genetiske og immunologiske fakto-
rer. Udvikling af og deltagelse 1 internationale behandlingsprotokoller er en forudsetning for
fortsat at kunne tilbyde behandling pa hejt niveau i lighed med de evrige Nordiske og Euro-
paiske lande.

Behandling med genmodificerede CART (Chimeric antigen receptor T-celler) er en nytilkom-
men behandlingsmodalitet, som siden 2020 er givet til 3 patienter under 18 &r. Behandlingen
forventes tilbudt ca 3-5 patienter arligt de kommende &r. Inden for dette omrader deltager af-
delingen 1 to internationale prospektive fase 2 studier og dbner planmassigt et fase 1/2 studie
inden for det kommende ar.

4.7. Eksperimentel behandling

Enheden for Ny Medicin til Bern med Kraft pa Rigshospitalet er den forste af sin art i Nor-
den og er fortsat den forende nordiske enhed for eksperimentel kreftbehandling til bern og

unge baseret pa antal dbne forseg, antal nye patienter inkluderet i forseg og antal medarbe;j-
dere (aktuelt 2 overlager, en forskningsassistent samt 5 sygeplejersker).

Enheden har siden etableringen bnet 33 forseg og har aktuelt 20 abne forseg. Siden 2016 er
der 1 gennemsnit inkluderet 10-20 nye patienter om &ret i fase 1-2-forseg i enheden. Halvde-
len af de patienter, der forsegsbehandles i enheden er henvist fra udlandet — de fleste fra Nor-
den, men ogsa en reekke patienter fra andre europ@iske lande (Frankrig, Italien, Tyskland, Cy-
pern, Polen, Holland). Enheden er med i netvark for haematologi og netverk for onkologi un-
der Trial Nation (tidligere NEXT partnership), og enheden arbejder teet sammen med de eks-
perimentelle enheder for heematologi og onkologi pa Rigshospitalet, idet et stigende antal for-
sog inkluderer savel barn/unge som voksne.

Enheden koordinerer et nordisk forskningsprojekt om endnu tettere samarbejde ift. at tilbyde
flere relevante eksperimentelle behandlinger til kraeftramte bern fra de nordiske lande (NOP-
HOmatch), herunder ugentlig nordisk videokonference om recidiv af kraeft hos bern og unge.
NOPHO-match blev 1 2019 stattet med 10 mio. norske kroner af NordForsk. Enheden finansi-
eres ca. 50-50 af (a) forskningsbevillinger til at &bne og gennemfore investigator-initiererede
forseg samt (b) af betalinger fra legemiddelindustrien for a&bning og gennemforsel af forsog
med kommercielle sponsorer.
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Af historiske grunde er der et enkelt fase 1-forseg dbent ved bernekreftafdelingen i Aarhus.
Nogle fa fase 2-forseg som ligger i oplagt forleengelse af eksisterende behandling eller som
har hejt volumen er ogsa dbne ved nogle af landets ovrige bernekraftafdelinger, og med sam-
arbejde med de ovrige afdelinger.

Hvis der for konkrete patienter ikke findes relevante forseg at tilbyde 1 Danmark, henvises
danske bern med kraeft i visse tilfaelde til eksperimentel behandling 1 udlandet.

4.8. Samarbejde med og behandling i udlandet

Samarbejder med udlandet optrader i forskellige former, herunder dels som faste centrale re-
views af eks. skanninger, patologi mv. via international protokol deltagelse, dels saerskilte
second opinions i komplicerede tilfelde, dels specifikke indgreb pé internationale centre ved
eksempelvis serligt vanskelige eller sjeldne operationer, og dels som eksperimentel medicin,
hvor det relevante forsggscenter ligger i udlandet.

Frem til september 2019 sendtes patienter til protonbestraling i udlandet. I perioden 2014 —
2018 drejede det sig om i alt 91 patienter. Dertil er enkelte patienter blevet sendt til Lund til
allogen og autolog stamcellebehandling.

4.9. Palliativ indsats

De basale palliative indsatser pa sygehuset starter pd diagnosetidspunktet og fortsaetter gen-
nem hele behandlingsforlebet. Indsatserne er meget brede og fokuserer pé at lindre bivirknin-
gerne til sygdommene og behandlingerne. Der er tale om bred symptombehandling i form af
specialiseret smertebehandling, behandling af forstoppelse, infektioner, specialernaring, pe-
dagogiske og skolemassige indsatser, fysioterapi og ergoterapi, og de varetages tvaerfagligt.
Den pazdiatrisk palliative indsat er forst blevet formaliseret inden for de seneste ér, og der er
stort behov for forskning og udvikling inden for omrédet.

Alle familier har behov for socialrddgiver i forhold til at sege orlov og sikring af forsergelses-
grundlag under behandlingsforlebet. Mange har ogsa behov for psykologbistand. Sygepleje-
massigt og paedagogisk er der fokus pd at hjelpe bernene med at mestre de mange procedu-
rer. Der er behov for information til og koordinering med daginstitutioner og skoler, og der
kan vere behov for henvisning til genoptrening/rehabiliteringsforleb. Behandlingerne er ty-
pisk langvarige — op til flere &r — og meget indgribende i forhold til barnets almindelige dag-
ligdag. Der er fokus pé barnets udvikling, indlering og berne-/ungeliv i lebet af behandlings-
forlebet. Kontakt med andre unge 1 behandling er et vigtigt element. Familierne opfordres til
at tage kontakt til private organisationer sdsom Bernecancerfonden, Foreningen Cancerramte
Born eller OmSorg og Ung Kreaeft 1 regi af Kraeftens Bekempelse, som har forskellige stot-
tende tilbud.

Familien kan henvises til specialiseret indsats ved det hospitalsbaserede palliative team eller
bernehospice, ndr enten prognosen og/eller kompleksiteten af familiens/barnets situation er
sadan, at den basale indsats ikke er tilstreekkelig. Dette kan ske, ndr prognosen enten fra start
eller i lobet af behandlingen er blevet mere alvorlig, ved behandlingsresistent sygdom eller
hos familier, som er svaert belastede af andre forhold. Hos et barn med meget alvorlig prog-
nose skal det labende vurderes, hvad der kan opnas ved sygdomsrettet palliativ behandling i
forhold til den belastning behandling ogsé kan forarsage, den tid den tager fra barnet og fami-
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lien, og hvordan der kan kompenseres for denne belastning. Forlagbet foregar ofte i taet samar-
bejde mellem stamafdelingen og det hospitalsbaserede team.

For nogle livstruede syge bern og unge kan det vaere relevant med et ophold pa et berneho-
spice, der er indrettet efter berns og unges sarlige behov og med kompetencer inden for det
palliative felt og det padiatriske felt. Her kan bernene/de unge vare indlagt sammen med for-
eldre og seskende, som ogsé kan have behov for lindring og stette i lebet af et sygdomsforlab
eller i den terminale fase.

5. Beskrivelse af de fire godkendte matrikler

I det folgende beskrives de fire berneonkologiske centre i forhold til personaleresurser, herun-
der specialleger med berneonkologisk specialuddannelse, samt de fire centres organisering,
herunder kapacitet og samarbejde med andre specialer

Af Tabel 11 fremgér antal arsvaerk tilknyttet de fire centre. Tabellen viser, at der er stor varia-
tion imellem antallet af l&eger med fagomrddeuddannelse i barneonkologi. Der er samlet set
ca. 20 specialleeger i1 paediatri med fagomradeuddannelse i berneonkologi Danmark, men der
er stor variation i fordelingen af laegerne pé afdelingerne med 12 arsvaerk pa RH, 3,2 pa AUH,
4 pa OUH og 1,4 pd& AAUH. Hertil kommer ca. 13 specialleger, der er ved at opna fagomra-
deuddannelse i barneonkologi, disse er fordelt jeevnt pé tre af matriklerne, og med én pa den
fjerde matrikel.

Antallet af sygeplejersker fordeler sig med ca. 68 arsvaerk pd RH, 37 pa AUH, 25 pd OUH og
16 pa AAUH. Andelen af erfarne sygeplejersker med mere end 5 ars erfaring i berneonkolo-
gien udger mere end 40 % pd alle afdelinger.

Tabel 11 Faglige ressourcer pa de fire centre, marts 2021, arsveerk

RH AUH OUH AAUH
Leeger med fagomradeuddannelse i bgrneonkologi 12 3,2 4 1,4
Speciallaeger i paediatri der er under fagomradeuddannelse i bgrne-
onkologi 3,5 4,3 2 1
Speciallaeger med specialisering i andet paediatrisk fagomrade 0,5 0 1 0
@vrige speciallaeger 40 40 0 0

3 af gan-

Leeger i Uddannelsesforlgb (kun H-stillinger i paediatri) 14 9 gen 4
Sygeplejersker med <5 ars klinisk erfaring i bgrneonkologi 41,02 15,92 16 8,6
Sygeplejersker med >5 ars erfaring i bgrneonkologi 27,75 20,72 14 7

Pé alle centre findes en raekke andre ovrige faglige ressourcer i form af blandt andet fysiotera-
peuter, ergoterapeuter, psykologer, socialradgivere, farmaceuter, farmakonomer, padagoger,
smertesygeplejerske

Nedenfor 1 tabel 12-23 beskrives for hvert center
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e Kapacitet i form af senge- og ambulatoriepladser, daghospital og udgdende funktioner,
operations- og intensivkapacitet

e Setup i forhold til samarbejde med andre specialer

e Tvearregionalt og nationalt samarbejde

e Forskningsresurser samt publikationer og internationalt forskningssamarbejde

Der er 1 alt 46 sengepladser, der er fordelt pa de fire afdelinger med henholdsvis 20, 12, 8 og
6, tilsvarende er der forskel mellem afdelingerne péd omfanget af daghospital og ambulant
funktion.

Der er stor forskel pa forskningsaktiviteten, saledes at de afdelinger der har sterst antal berne-
onkologer ogsé har den sterste forskningsaktivitet, herunder flest Ph-d studerende og publika-
tioner. Det bemarkes desuden at vare en betydelig forskel 1 antal 4bne behandlingsprotokol-
ler, der er pa hvert center, fra 5 og 39.

Opgerelserne kan ikke fuldsteendig sammenlignes mellem matriklerne, da der kan vare for-
skellig brug af fx ambulatoriebesog og daghospital.

5.1. Rigshospitalet

Tabel 12. Kapacitet, Rigshospitalet

Pladser pa sengeafsnit 20

Pladser i daghospital 10

Ambulatorie Ca. 150 pt./uge
Udgaende funktion Palliationsenhed

Hjemmebehandling: 4-6 patienter/dag
Intensiv/semiintensiv sengepladser dedikeret til bgrneonko- | Tilpasses efter behov
logiske pt.
Operationsstuekapacitet Gennemsnitlig lejeforbrug 29 timer per uge.

Tabel 13. Samarbejde med andre specialer, Rigshospitalet

Formaliseret samar- = Formaliseret samar- = Deltager fast ved Formaliseret
bejde pd samme bejde pa anden ma- = MDT-konference ramme for ad hoc
matrikel trikel MDT-deltagelse
Neurokirurgi Ja Nej Ja Nej
Kirurgi Ja Nej Ja Nej
Urologi Ja Nej Nej Nej
Oftalmologi Ja Nej Ja Nej
@re-Naese-Hals Kirurgi Ja Nej Ja Nej
Thoraxkirurgi Ja Nej Nej Ja
Klinisk Onkologi Ja Nej Ja Nej
Hzematologi Ja Nej Ja Nej
Angstesi Ja Nej Nej Nej
Klinisk Biokemi Ja Nej Nej Nej
Nuklearmedicin Ja Nej Ja Nej
Radiologi Ja Nej Ja Nej
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Klinisk Immunologi/vaestypelaboratoriet Ja Nej Ja Nej

Klinisk genetik + Genomisk medicin Ja Nej Ja Nej
Patologi Ja Nej Ja Nej
Palliativ Afdeling/Bgrne Palliativt team Ja Nej Nej Ja
mv.
DCPT Nej Ja Nej Ja - DCPT
Forskningslaboratorium Ja Nej - -
UNGE-MDT - tvaerfaglig konference Ja (alle specialer i Nej Ja Nej
bergring med den
unge)

Indenlandsk samarbejde

Deltager i tveerregional MDT konference Ja, CNS (OUH + RH)
Deltager i landsdaekkende MDT konference Ja, DCPT (straleterapi)

Udenlandsk samarbejde

Deltager i nordisk/international fast MDT konference Ja, European reference network (ERN), Nordisk konference for
resistent sygdom (Nordforsk-finansieret)

Tabel 14 Forskning, Rigshospitalet

Leeger Alle leger i funktionen forsker som en del af deres kliniske an-
saettelse. 1,5 arsvaerk laeger forsker for eksterne midler.

Sygeplejersker 13 arsvaerk

Professorer 1,5 arsveerk

Ph.d studerende 26 arsveerk

@vrig VIP 8 arsvaerk

Andet infrastrukturpersonale 3 arsveerk forskningskoordinatorer, 2 arsvaerk biostatistikere, 1

arsveerk programmer og database manager (akademiker), 1 0,2
arsveerk gkonomimedarbejder

TAP - dedikeret til forskningsadm 1 ledende bioanalytiker og 8 arsvaerk bioanalytikere

Andet Gennemsnitligt 6 skolarer, 8 deltids telefon interviewere samt 6
deltids chauffgrer til patienttransport til forsgg

Igangvaerende kliniske forskningsprojekter, som ikke er interna- 38
tionale behandlingsprotokoller

Igangvaerende kliniske forskningsprojekter, som ikke er interna- 36
tionale behandlingsprotokoller, hvor afdelingen har primary inve-
stigator

Behandlingsprotokoller

Iganvaerende abne behandlingsprotokoller afdelingen deltager i 39

Igangvaerende dbne behandlingsprotokoller, hvor afdelingen har 34
national primary investigator
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Antal internationale arbejdsgrupper vedr. bgrneonkologisk forsk- = 34

ning, hvor afdelingen har seede

Antal internationale arbejdsgrupper vedr. bgrneonkologisk forsk- | 15

ning, hvor afdeling har formandskab/ledelse

Antal bgrneonkologiske publikationer siden 2014, som afdelingen = 360

har deltaget i

Antal bgrneonkologiske publikationer siden 2014, hvor afdelin- 109

gen har haft fgrsteforfatterskab

5.2. Aarhus Universitetshospital

Tabel 15. Kapacitet, AUH
Pladser pa sengeafsnit

Pladser i daghospital
Ambulatorie

Udgaende funktion

12
10 pt/dag
20 pt/uge

Palliativt team: 10 fremmg@der om ugen i barnets hjem

Intensiv/semiintensiv sengepladser dedikeret til bgrneonkolo- 4

giske pt.

Operationsstuekapacitet

Tabel 16. Samarbejde, AUH

Neurokirurgi

Kirurgi

Urologi
@re-Naese-Hals Kirurgi
Thoraxkirurgi

Klinisk Onkologi
Hzematologi

Anzestesi

Klinisk Biokemi
Nuklearmedicin
Radiologi

Klinisk immunologi
Klinisk genetik
Patologi

Palliativ Afdeling/Bgrne Palliativt team mv.

DCPT

Forskningslaboratorium (fx molekylaer me-
dicinsk forskningsenhed pa universitet)

8 lejer til radighed pr. uge

Formaliseret samar-  Formaliseret samar-
bejde pa samme ma- = bejde pa anden ma-

trikel*

Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja

Ja

Ja

Ja

trikel

Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej

Nej

Ja
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Deltager fast ved
MDT-konference

Ja
Ja
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Ja
Ja
Ja
Nej
Ja

Ja

Ja

Ja

Formaliseret
ramme for ad hoc
MDT-deltagelse

Nej
Nej
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Nej
Nej
Nej
Ja
Nej
Nej

Ja

Nej



Indenlandsk samarbejde

Deltager i tveerregional MDT konference Ja, CNS, Sarkomer, DCPT
Deltager i landsdaekkende MDT konference Ja, National CNS under opstart

Udenlandsk samarbejde

Deltager i nordisk/international fast MDT konference Ja, MDS, IMML, uafklaret cytopeni

Tabel 17. Forskning, AUH

Leeger 1,7 arsveerk
Sygeplejersker 2,7 arsveerk
Professorer 0,7 arsveerk
Ph.d studerende 10,0 arsveerk
@vrig VIP/Post.doc 0/1

TAP - dedikeret til forskningsadm 0,5 arsveerk

Igangvaerende kliniske forskningsprojekter, som ikke er internatio- = 3
nale behandlingsprotokoller

Igangvaerende kliniske forskningsprojekter, som ikke er internatio- 9
nale behandlingsprotokoller, hvor afdelingen har primary investi-
gator

Behandlingsprotokoller

Iganvaerende abne behandlingsprotokoller afdelingen deltager i 32

Igangvaerende dbne behandlingsprotokoller, hvor afdelingen har 8
national primary investigator

Antal internationale arbejdsgrupper vedr. bgrneonkologisk forsk- 26
ning, hvor afdelingen har saede

Antal internationale arbejdsgrupper vedr. bgrneonkologisk forsk- 3
ning, hvor afdeling har formandskab/ledelse

Antal bgrneonkologiske publikationer siden 2014, som afdelingen 149
har deltaget i

Antal bgrneonkologiske publikationer siden 2014, hvor afdelingen 60
har haft fgrsteforfatterskab

5.3. Odense Universitetshospital

Tabel 18. Kapacitet, OUH

Pladser pa sengeafsnit 7

Pladser i daghospital 4 pladser
Ambulatorie 38 pt/ugen
Udgaende funktion Palliativt team

Intensiv/semiintensiv sengepladser dedikeret til bgrneonkolo- = 8 semintensive samt op til 4 bgrneintensive
giske pt.

Operationsstuekapacitet Tilpasses efter behov
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Tabel 19. Samarbejde, OUH

Formaliseret samar-
bejde pd samme ma-
trikel

Neurokirurgi Ja
Kirurgi Ja
Urologi Ja
@re-Naese-Hals Kirurgi Ja
Thoraxkirurgi Ja
Klinisk Onkologi Nej
Haematologi Ja
Anzestesi Ja
Klinisk Biokemi Ja
Nuklearmedicin Ja
Radiologi Ja
Klinisk immunologi Ja
Klinisk genetik Ja
Patologi Ja
Palliativ Afdeling/Bgrne Palliativt team Ja
mv.

Anden hospitalsafdeling Ja
DCPT Nej
Forskningslaboratorium (fx molekylaer Ja

medicinsk forskningsenhed pa universi-

tet)

Indenlandsk samarbejde

Deltager i tvaerregional MDT konference
Deltager i landsdaekkende MDT konference
Indenlandsk samarbejde

Deltager i nordisk/international fast MDT konference,

Tabel 20. Forskning, OUH
Forskning

Leeger

Sygeplejersker

Professorer

Ph.d studerende

@vrig VIP

TAP - dedikeret til forskningsadm

Formaliseret samar-
bejde pa anden ma-
trikel

RH
RH
AUH
Nej
Nej
RH og AUH
Nej
Nej
Nej
Nej
RH
Nej
RH
Nej
Nej

RH
Ja
RH

RH

Nej

Igangvaerende kliniske forskningsprojekter, som ikke er internationale behandlingspro-

tokoller

Igangvaerende kliniske forskningsprojekter, som ikke er internationale behandlingspro-

tokoller, hvor afdelingen har primary investigator
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Deltager fast ved
MDT-konference

Ja

Nej
Nej
Nej
Nej
Ja

Nej
Nej
Nej
Nej
Ja

Nej
Nej
Nej
Nej

Nej
Nej
Nej

Formaliseret
ramme for ad hoc
MDT-deltagelse

Ja
Ja
Nej
Ja
Ja
Nej
Nej
Ja
Nej
Ja
Ja
Nej
Nej
Ja

Ja

Ja
Ja
Nej

Alle laeger i funktionen forsker som en
del af deres kliniske anszattelse dvs. aktu-
elt er der 4 med fagomrade uddannelse
og 2 i ekspert uddannelse
1 drsvaerk

0

0
0
0
4



Behandlingsprotokoller

Igangvaerende dbne behandlingsprotokoller afdelingen deltager i

Igangvaerende dbne behandlingsprotokoller, hvor afdelingen har national primary investi-

gator

Antal internationale arbejdsgrupper vedr. bgrneonkologisk forskning, hvor afdelingen har

saede

Antal internationale arbejdsgrupper vedr. bgrneonkologisk forskning, hvor afdeling har for-

mandskab/ledelse

Antal bgrneonkologiske publikationer siden 2014, som afdelingen har deltaget i

Antal bgrneonkologiske publikationer siden 2014, hvor afdelingen har haft fgrsteforfatter-

skab

5.4. Aalborg Universitetshospital

Tabel 21. Kapacitet, AAUH
Pladser pa sengeafsnit

Pladser i daghospital
Ambulatorie

Udgaende funktion

Intensiv/semiintensiv sengepladser dedikeret til bgrneonkolo-

giske pt.

Operationsstuekapacitet

Tabel 22. Samarbejde, AAUH

Neurokirurgi

Kirurgi

Urologi
@re-Naese-Hals Kirurgi
Thoraxkirurgi
Klinisk Onkologi
Hzematologi
Anzstesi

Klinisk Biokemi
Nuklearmedicin
Radiologi

Klinisk immunologi
Klinisk genetik
Patologi

Palliativ Afdeling/Bgrne Palliativt team
mv.

Formaliseret samar-
bejde pa samme ma-
trikel

Nej
Ja, Gynzkologi

Nej
Ja
Nej
Nej
Nej
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja
Ja

Ja
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6
Op til 6 pt./dag

13

0

23

Op til 6 dagligt pa sengeafsn. + op til 10/uge i separat ambulatorie

Palliativt team
Op til 3 sengepladser

1 procedurerum pa sengeafsnittet + reserveret rum pa operations-

gang 2 dage ugtl.

Formaliseret samar-
bejde pa anden ma-
trikel

Ja, AUH
Ja, OUH og AUH

Ja, AUH
Nej
Ja, AUH
Ja, AUH
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej

Deltager fast ved
MDT-konference

Ja
Nej

Nej
Nej
Nej
Ja

Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej

Formaliseret
ramme for ad hoc
MDT-deltagelse

Ja
Nej

Nej
Nej
Nej
Ja

Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej



DCPT Nej Ja Nej Ja

Forskningslaboratorium Nej - - -

Indenlandsk samarbejde
Deltager i tvaerregional MDT konference Nej
Deltager i landsdaekkende MDT konference Nej
Udenlandsk samarbejde
Deltager i nordisk/international fast MDT konference, Nej

Tabel 23. Forskning, AAUH

Leeger Alle i funktionen forsker, som en del af
deres kliniske ansaettelse

Sygeplejersker 0,4 arsvaerk

Professorer 0

Ph.d studerende 3

@vrig VIP -

TAP - dedikeret til forskningsadm -

Igangvaerende kliniske forskningsprojekter, som ikke er internationale behandlingspro- 6

tokoller

Igangvaerende kliniske forskningsprojekter, som ikke er internationale behandlingspro- 4

tokoller, hvor afdelingen har primary investigator

Behandlingsprotokoller
Iganvaerende abne behandlingsprotokoller afdelingen deltager i

Igangvaerende dbne behandlingsprotokoller, hvor afdelingen har national primary investi-
gator

Antal internationale arbejdsgrupper vedr. bgrneonkologisk forskning, hvor afdelingen har 2
sede

Antal internationale arbejdsgrupper vedr. bgrneonkologisk forskning, hvor afdeling har for- = 2
mandskab/ledelse

Antal bgrneonkologiske publikationer siden 2014, som afdelingen har deltaget i 14

Antal bgrneonkologiske publikationer siden 2014, hvor afdelingen har haft fgrsteforfatter- 9
skab
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6. Bilagsfortegnelse

VXN R WD —

Medlemsliste for arbejdsgruppen og kommissorium
Specialfunktioner vedr berneonkologi

Beskrivelse af kraftformer hos barn

Oversigt over behandlingsforlab
Overlevelseskurver for kraeft hos bern.
Patientoplevet kvalitet

Samarbejdsaftaler

Oversigt over protokoller

Dansk Center for Partikelterapi
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