51 yal . DANYSOI yOSNI

bl GA2YV It Mt NIOLDIPIZPNIN M d
h LJ3 DANB f & SvadiScNPe2mRSy p PH 1 M &

4y
> ‘v
: ® -
> e
= @ E
s —
- -
B @°:
“, \Q‘
g
W

HAR SSO6 SHNA M &



Side2 af 131

Hvorfra udgar rapporten
Rapportens indikatoranalyser og epidemiologisk kommentering er udarbejiRegibnernes Kliniske
Kvalitetsudvikling Program (RKK®Jof Palmes Allé 15, 8200 Aarhus N.

De biostatistiskeprogrammer til datanalyserer foretagetaf cand.scientUlla Holten Seidelirmens
overlaegeph.d. Linda Kaerlehar varetagetilpasning af bergningsregler oglen epidemiologiske
kommentering.

Styregruppen for databasen har forestaet validering af anvendte algoritmer, den faglige kommentering og
de anfarte anbefalinger.

Databasens formand
Overleege, ph.d., Lisa Lyngsie Hjalgrim, BgrneonkoloffiskRdgshospitalet

Kontaktpersorer i Regionernes Kliniske KvalitetsudviklingsprograRKKIp

KliniskEpidemiolog overlaege ph.d., Linda Kaerle\RKKPs VidencenteAfdeling for databaseomrade 2:

Cancer og Cancerscreeniftggionernes Kliniske #litetsudviklingsProgram (RKKKJgvervaenget 30,
LYRIIY3A HmMcE aG0GK® hRSyasS | yAOSNEAGSGaK2aLIAGlrE o
tif.; 2115 7441 email: LINKAE@RKKP.DK

Datamanager Ulla Holten SeidelRiKKPs Videncentefdeling for databaseomrade 2: Cancer og
Cancescreening, Regionernes Kliniske KvalitetsudviklingsprodfeederiksbeB | 2 & LIA G I f b 2 NF
Fasanvej 5/NVej 3, Indgang 42000 Frederiksberg

Kontaktperson for DBARRKKIFRr chefkonsulent, Monika MadseRKKPs VidencentgrAfdeling for
databaseomrad®: Cancer og CancerscreeniRggionernes Kliniske KvalitetsudviklingsProgram (RKKP),
Frederiksberg HospitaNdr. Fasanvej 57Vej 3, Indgang 42000 Frederiksberg

tlf.: 5115 4158 og-enail: MONIMS @rkkp.dk
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1. Konklusioner og anbefalinger
1.1.Indikatorer

Pa baggrund af 5 indikatorer (2 procesindikatorer og 3 resultatindikatorer) samt supplerende analyser for
centralt venekateter (CVK) og bakterigemi skal arsrapporten for Dansk Bgrnecancer Register (DBCR) sg@ge at
belyse:

Om kvaliteten af den danske behandling af kreeft hos bgrn og belgandlet ved en af de 4
barneonkologiske afdelinger 18 ar ved diagnose opfylder de fastlagte standarder.

Om der er Klinisk betydningsfuld variation i kvaliteten af behandlingeltemedeafdelinger som varetager
behandlingen i Danmark.

DBCR har siden 1. januar 2003 registreret alle patienter under 15 ar diagnosticerktasfefiia 1985 og

frem til skaeringsdato 31.5.201®ata for patienter mellem 15 og 18 ar, der er behandle¢paf de fire
afdelingerer ligeledes registreret. Der er i denne periode i alt registrég&0patientforlgb i databasen. |

2014 blev C\HOg bakterieemidatabasen under DBCR godkendt som en landsdaekkende klinisk
kvalitetsdatabase, og resultaterne er preeseret i appendiks 6.1 i arsrapporten for DBCR. | 2@ Bldv

der registreret201 nye patientforlgb, heral3dzy 3S x mp #ANJ LA RAIF Iy 2aS3iARAE LI:
0C). Kompletheden af databasen pa patientniveau vurderes at vaere 100 % hos patienterfra PDGB

men endnu ikke for de unge mellem 15 og 18 ar. Styregruppen vurderer pa denne baggrund, aivBBCR g
et rimeligt retvisende billede af kvaliteten af sundhedsveesenets indsats for bgrn og unge med kreeft.
Samtidigt vurderes det, at stgrsteparten af de resultater, som opnas i Danmark, er pa et hgijt internationalt
niveau.Tallene viser dog ogsd, at ¥4 barn og unge med kreeft dédag og langt de fleste af disse dar

af deres sygdom aenfor de fgrste 5 ar. C20% af dem der der, der af toksitet og for patienter med
leukaemi er det 5046 af dgdsfaldende, som kan forklares ved toksitesa bivirkningil behandlingen Da
analyserne i arsrapporten er basereret pa grove grupperede anglgse det lave antal patienter, er der

ingen fremstilling af de enkelte sygdomme og derfor far vi ikke en fremstilling af de sygdomme, hvor
prognosen i dag stadig liggeklart under gennemsnittet som f.eksgjrisiko neuroblastom og de hgjmaligne
hjernetumore.

Det er vigtigt, at understrege at patientgrundlaget for savel udredning og behandling ikkesamdme for
de 4 bgrneonkologiskafdelinger oggrundlagethar sertdret sig lgbende igennem en arraekke. Ikke alle
kraeftdiagnoser varetages af alle afdelinger, og der er dele af behandlingen for nogle sygdomme
(eksempelvis kirurgi for hjernetumarg som ligeledes kun udfares pa visse afdelingelderbr eren
direkte sammenligning mellenafdelingerkun muligt for de sygdommaille afdelingerbehandler &
nedenstaende tabel)

9y RSt AIGO ailf RSO dzyRSNBGNB3ISA G 5./w SNI Sy ¢AyR
fejlindtastning af dataSelv en enkelt patienkan pa en indikatovariakel fi stor betydning i analyserne, da
der er tale om meget sjeeldne sygdomme og sma tal.

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019
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1.2. Konklusioner pa standarderne

Antalletaf kreeft hos bgrn og unge i aldrenel® ardiagnosticeret og registreretopggrelsesperiodenar
201for 1.6.201831.5.2019 og 219 i de opdaterede tal for 1.6.248175.2018, mod 172 i 1.6.2016
31.5.2017, 09 189 1.6.20..5.2016

Det er uvist om stigningen er reel eller forarsaget af registreringspraksis i DBCR (AppehdiedO.

Specielt e der registreret flere unge over 15 ar ved diagnose. Specialeplanen for paediatri blev aendret juni
2017, saledesat al peediatri deekker barn og unge op til 18 ar ved diagnose. Dette geelder saledes ogsa pa
kreeftomradet. Dette kunneneget velvaere en forklaing p& den aktuelle stigning i registrerede nye
kreefttilfeelde i DBCROBCR sk@nnes komplet for patienter < 15 ar ved diagnose, men ikke for patienter i
aldersgruppen 188 ar.

Indikator 1. Deltagelse i internationale studier og internationale registre:

100% af patienter med leukaemi blev rapporteret til protokdlele landet men kun @ % af de gvrige

LI GASY (SN YSR 3 aRSENI R Szylyd3y 2N4B8.JLJ2 NI S NBHerfedérf S@ NI LILI2 |
standarden opfyldfor alle patienter tiisammemhele lanet. Aalborg og Rigshospitalet levede op til

standarden, imens Aarhus (78,0 og Odense (76%) 14 lid under.Det skal understreges, at de enkelte

centre kun kan rapportere til protokol, hvis protokollen er aben savel nationalt som pa afdelingsniveau

derfor har de enkelte afdelinger ikke altid direkte indflydelse pa den manglende rapportering.

Det er vigtigt at fastholde og forfine denne kvalitetsindikaadeltagelse i internationale
studier/behandlingsprotokolleer den eneste made at sikre den ste behandling til patienternagdet

data rapporteret til studiet har direkte indflydelse pa den naeste behandlingsprotokol for alle de maligne
sygdomme, vi behandler.

Indikator 2. Recidivfriars overlevelse:

Den recidivirie &rs overlevelse af bgrnedkreeftA 51 Yy Y N] SNJ 1oXIm :2d | SNBSR
opfyldt pa& landsplanRigshospitalet opfyldte ikke standarden med edr§recidivfri overlevelse pa 69%

Det bgrneonkologiske omrade indeholder 12 forskellige hoveddiagnosegrupper og deesiaflige
underdiagnosegrupper. Derfor er der sa fa patienter (<10/ar) inden for de enkelte grupper, at yderligere
opdeling af resultatet pa diagnosegrupper ikke umiddelbart er meningsfuldt pa neer indenfor den starste
diagnosegruppe nemlig akut lymfatilukeemi (4845/ar). Redivfrekvensen inden for de forskellige
sygdomsundergrupper varierer fra/ %. Overlevelsen eftéitbagefalder meget forskellig athaengig af
diagnose og alder ved diagnose. Der synes ikke umiddelbart at veere sket en forbddrirgaimlede 5 ars
recidivfrie overlevelse siden perioden 199802, trods det, at der sket en forbedring i den samlede 5 ars

overlevelse (se indikator)3

Indikator 3. 5ars overlevelse:

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019
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| indikatorberegningen indgar kun barn, der har faet diagnosen fodsn 5 ar siden, og her er overlevelsen
for perioden 200-2014 steget til & %, hvilket er signifikant hgjere end i perioden 12982 hvor
overlevelsen var 80,3 %. Hervede 4 G F YR NRSY LI x yn 23 2LJFef RG LA
barneonkologiske afdelinger trods forskelle i patientsammensaetning pa de forskdtligienger Der er

sket, om end varierende, forbedring-&Bsoverlevelsen indenfor naesten alle hoveddiagnosppger. Det
barneonkologiske omrade indeholder 12 forskellige hoveddiagnosegrupper og over 30 forskellige
underdiagnosegrupper. Derfor er der sa fa patienter inden for de enkelte grupper (<10/ar), at yderligere
opdeling af resultatet pa diagnosegrupper @nterniveau ikke umiddelbart er meningsfuld fraset den
stgrste af diagnosegrupperne nemlig akut lymfatisk leukaBei.er fundet en signifikant darligere 5
arsoverlevelse foAarhus for ALL i perioden 20817 sammenlignet med de gvrigédelinger Denne

forskel er ved at blive afdeekket ved national audit i DAP&YD

Indikator 4. Behandlingsrelateret mortalitet:

Der blev registrere8 behandlingsrelaterede dgdsfald inden for det farste ar efter diagnosen hos bgrn
diagnosticeret i 207/2018 dvs med en & ars opfalgningsperiode efter diagnosedalette svarer til en
indikatorveerdi pdl,8% mod en forventet standard pa mindre end 3 %. Standarden er saledes klart opfyldt
pa landsniveau

Indikator 5. Behandling iveerksaettes indenfor 14 dage efter datoudredning start ud af alle
barnekreeftpatienter

Andelen af patienter hvor behandling blev pabegyndt indenfor 14 dage, eftpatienten fgrste gang blev
set pa et bgrneonkologisk center var 91 % for hele landet. Dette var en klar forbedring i forteldvilige
ar, og skyldesat i dette ars indikatorberegning har man udeladt patienter med godartede tunuge
sekundeekraeft for at fa et mal for, hvor hurtigt barn og unge med en priniageftdiagnose bliver udredt
og sat i behandling veeh afde bgrneoikologiskeafdelinger

1.3. Anbefalinger

Ligesom sidste ar er der stadigveek en reekke patienter, der ikke kan rapporteres til poskioidga i et
internationalt behandlingsforsggntenfordi en ny protokol endnu ikke er klaller fordi der er forsirkelse
pa at f& anmeldt og abnet forsgget i Danmater er vi som danskbgrneonkologeafhaengig af det
arbejde, der foregar internationalt meatviklingenaf nye behandlingsprotokoller, ligesom vi er afhaengig
af ressourcer til at anmelde protokollerne iaalt. Der arbejdes fortsat pa at tilvejebringe ressourcer og
optimering afanmeldelse af internationale studier i DAPH®til nu har vi veeret afhaengige af midler fra
Bagrnecancerfonden til implementering af nye internationale protokoller i Danmark slarapportering af
data til internationale protokollerede studier. RKKP har i 2017, 2018 og 2019 ligeledes bevilliget statte til
dette arbejde.Vihar i denne arsraport aendret beregning af indikator, $a denmere retvisende afdeekker,
hvilke patienter, em rent faktisk havde mulighed for at deltageternationale forsggsrotokoller, men
hvor protokollen endnu ikke &tbnetnationalt, og hvor der kaweere tale omen national forsinkelse.

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019
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Vi anbefaler fortsat, at regionerne fremadrettet afsaetter tilstieekge midler til implementering af
protokoller samt til rapportering af data pa barneonkologiske patietiteadvel DBCR som internationale
forsgg

Der bar ogsa afszettes midler til deltagelse i internationale arbejdsgruppemgader under de enkelte
protokoller sdledes aafdelingene kan veere opdaterede pa& den nyeste viden inden for en behandling til
direkte gavn for patienterne.

Vi anbefaler at diagnoseg stadieregistreringen i DBCR bliver gennemgéaet og datakomplethed aget for
DBCR 10 ar bagud i tid agrhadrettet, sdledes at der kan lavespplerende overlevelsesanalyser for savel
den 5ars recidivfrie overlevelse som den totaldoverlevelse indenfor de starre sygdomsgrupper med
justering for alder, karsygdomsstadieg periode

Ved tilbagefald eder et voksende behandlingstilbud om protokolleret behandling og FASE 1+2 forsgg til
barn og unge. Styregruppen anbefaler derfor, at registreringen af savel de kliniske oplysninger om
patienternes tilbagefald og hvilken behandling de modtager forbedBBGR. Det kunne vaere en ny
indikator at registrere, hvor mange patienter med tilbagefald, som indgik i klinisk forsgg, ngjagtig som ved
farstelinjebehandlingen.

Da ikke alle bgrn og unge med kraeft pAbegynder deres behandling indenfor 14 dadgemsfeefremmeade
pa en barneonkologisk afdelingr der behov for, at hver afdeling arligt analyserer de pageeldende
patientforlgb med henblik pa at finde arsager til forsinkelsen og optimere forlgbene i fremtigesom
den forsinkelseder ligger fgr patientese henvises til de bgrneonkologisatelinger bar udredes Deter
styregruppens gnske, at déemadrettetvil fremga af arsrapporten, hvilken type forsinkelse patienterne
oplever indenforde forskelligehoveddiagnosegrupper.

Da behandlingsrelateredeadisfald er sjeeldne og udsving fra ar til &r meget sméet besluttet atdisse
altid gennemgas ved arlig audit i DAPHO regi.

Oktober2019

Styregruppen for DBCR

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019
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2. Oversigt overalle indikatorer ogresultater

Indikator 1. Deltagelse i internationale stiier og internationale registrgprocesindikator)

Andel patienterder bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved rapportering til internationale studier
og internationale registrendikatorer delsopgjort samlet oglelsopdelt i akut leukaemi fidikator 1a) og
¢ésolidetumoreré o0 £ £ S DZNHikRSr 1IRYA I Iy 2 & SND

{GF yRI N&Rsamle)=1081> 6 | dzi f S d#p (sofidetimor2rE X T N

Indikator 2. Recidivfri Grs overlevelse (resultaindikator)
Andel patienter, der fortsat er i live oglen konstateret recidiv 5 ar efter diagnosedato.
{GFYRFNRY X Tn

Indikator 3. 5ars overlevelse (resultaindikator)
Andel patienter, der fortsat er i live 5 ar efter diagnosedato.
{GFYRIFNRY X Tp

Indikator 4. Behandlingsrelaterede dgdsfald (resulimdikator)
Andel patienter der dar dfehandlingsrelateret arsagden for 1 ar efter diagnose.
Standard: < 26

Indikator 5. Tid til behandlingsstart (proceimdikator)
Andel patienter, hvor behandling iveerksaettes inden 14 dage dté for udredning
Standard: > 80%

Opggrelsemadeog resultater forsupplerende analyse, 7a 0g 8a, vedr. bakterieemi og CVKr i appendiks
8.

Tabellerne oversigtstabellerne nedenfosiser en oversigt over de samlede indikatorresultater pa
landsplan for aktuelle &rsragpNIi = & Y& G2 GARf AISNB uBNEREAJVRAL ¥Vd2KBN
andelen af patienter med manglende data for én eller flere af de variable, der er ngdvendige til at beregne

den enkelte indikator.

Kapitel 5beskriver datagrundlaget og hvilke patter, der indgar i hvilke analyse&ppendiks 15 er
supplerende analyser til de 5 indikatorer

Tabel @ beskriveforekomsten akreefttilfeelde iregistreret varnhv.201i 20182019, 219i 2017/201809g
1721 2016/2017 Barn og unge med deres 1. diagaas kreeft registreret var 197 i 2018/2019 og 217 i
2017/2018 og 168 i 2016/2017.

Rapporteret til protokol/rapporterbare 99/201 (Tabel 1Akke rapporteret=96 og 6 uoplyst

Rapporteret til protokol/rapporterbare (Indikator 1) (95/114). Ikke rapportere®= Borskel fra 197 bgrn
med deres 1. diagnose af kreeft til 114 i naevner skyldtes fglgende eksklusigyesr:aktiv protokol,
registrering i protokol ikke mulig, ikke foreeldresamtykke, patienten opfylder ikke inklusionskriterierne,
andet (se appendiks 13amteksklusiv dem metAFB30C2A initial behandling ikke relevant observeres
kun" og eksklusigekundeeikraeft og relapsdiagnoser

Af bruttonaevner ble\ 0 observeret uden behandling jvf. Tabel OD og ekskluderet i Indikator 1 og i 5a og

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019
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supplerende analys& (men disse bliver ogsa indirekte ekskluderet i 5a og 5 velteaiGi10 godartede
tumorer (DD-diagnoserpgsa tages ud).

| supplerende analyse Appendiks 5 Tabel 5A vaRDaltforlabmed behandlingsstart dato. De 201 er vist i
Appendiks 1 Tabel 1ByAppendiks 5 opdelt pa afdelifgigshospitalet 97, Aarhus 52, Odense 38 og
Aalborg 13).

Patienter der er startet udredning eller behandlingsforlgb i udlandet ekskluderes fra alle indikatorer jvf.
datagrundlag.

Alder i denne arsrapport er for alle indtkaer: 0- < 18 ar ved patienternes primaekeseftdiagnose.

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019
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Nedenstaende tabehed tekstgiver et overblik ovepatientgrundlagt pade 4 barneonkologiske
afdelinger og hvilke dele af behandlingesom er mere eller mindre centraliseret ¢il enkelt eler fa
afafdelingene.

Hvid felt = patienterne hverken udredes eller behandles pa den pagaeldende afdeling.

Alle patienter med hjernetumorne opereres udelukkende paahus Universitetshospital eller Rigshospitale
Patienter med levertumoneopereres pa Rigshospitalet. Patienter med neuroblastom opereres pa Rigshospita
Odense Universitetospital. Patienter med Wilms tumor opereres gé@rhus Universitetshospital, Rigospitalet
eller Odense Universitetshospital.

Der fortages autolog knoglemarvstransplantationer Aghus Universitetshospital eller Rigshospitalet. Der forta
udelukkende allogene knoglemarvstransplantationer pa Rigshospitalet.

Patienter, som skal modtage stralebehandlirfgr straleterapi pdAahus Universitetshospital eller Rigshospitalet.
patienter, som skal have protonbestraling vil fremadrettet modtage déwarhus. De seneste 10 ar har hovedparte
af patienternesom skulle have ptonbestralingmodtagetdeni Houston Texas.

Fase 1+2 behandling foregar pa Rigshospitalet.

Dansk Barnecancer Database (DBCR) . A Gurhppoktil.6.2018-31.5.2019
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Oversigtstabel

Teeller/ Indikatoropfyldelse
01/06/2018 - 01/06/2017 - 01/06/2016 -
Indikator Standard Neevner 31/05/2019 31/05/2018 31/05/2017
1: Andel patienter der bidrager til evaluering af >= 80% 95/114 83 (75-90) 88 (81-93) 81 (72-89)
behandlingskvalitet ~ ved rapportering til
internationale studier.
la: Andel patienter med akut leukeemi der >=100% 64/64 100 (94-100) 100 (95-100) 100 (90-100)
bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved
rapportering til internationale studier.
1b: Andel patienter med solid tumor der bidrager >=70% 31/50 62 (47-75) 75 (63-85) 70 (57-81)
til  evaluering af behandlingskvalitet ved
rapportering til internationale studier.
4: Andel patienter der der af < 3% 3/213 - 1(0-4) 2 (0-5)
behandlingsrelateret arsag inden for 1 ar efter
diagnose.
5A: Andel patienter hvor behandling iveerksaettes > 80% 138/151 91 (86-95) 87 (81-92) 94 (88-98)
inden 14 dage efter henvisning.
Teeller/ Indikatoropfyldelse
01/06/2009 - 01/06/2004 - 01/06/1999 -
Indikator Standard Neevner 31/05/2014 31/05/2009 31/05/2004
2: 5 ars recidivfri overlevelse efter diagnose. >=70% 682/930 73 (70-76) 74 (71-77) 73 (70-76)
3: 5 ars overlevelse efter diagnose. >= 75% 810/930 87 (85-89) 83 (81-86) 80 (78-83)
Teeller/ Indikatoropfyldelse
01/06/2015 - 01/06/2012 - 01/06/20009 -
Indikator Standard Neevner 31/05/2018 31/05/2015 31/05/2012
4a: Andel patienter der dar af <3% 8/563 1(1-3) 0 (0-1) 2 (1-3)

behandlingsrelateret arsag inden for 1 ar efter

diagnose. Grupperet i 3-ars grupper.

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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3. Indikatorresultater

Indikator 1: Andel patienter der bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved rapportering til
internationale studierog internationale registreud af alle rapmrterbare patienter.

{GFYRF®MWR x yn

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
01.06.2017 - 01.06.2016 -
Standard Teeller/  antal 01.06.2018 - 31.05.2019 31.05.2018 31.05.2017
opfyldt  naevner (%) % 95 % ClI % (95 % ClI) % (95 % ClI)
Danmark Ja 95/114  0(0) 83,3 (75,2;89,7) 87,9(81,1;92,9) 81,4(72,3;88,6)
Rigshospitalet Ja 48/56  0(0) 85,7 (73,8;93,6) 85,3(74,6;92,7) 83,0(69,2;92,4)
OUH Odense Nej 20/26  0(0) 76,9 (56,4;91,0) 91,7(73,0;99,0) 91,3(72,0;98,9)
Universitetshospital
Aarhus Nej 18/23  0(0) 78,3 (56,3;92,5) 88,2(72,5;96,7) 75,0(50,9;91,3)
Universitetshospital
Aalborg Ja 9/9  0(0) 100 (66,4;100,0) 100,0(54,1;100,0) 57,1(18,4;90,1)

Universitetshospital

Figurtil indikator 1. Andel patienter der bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved rapportering til
internationale studierog internationale registre

Rigshospitalet o
OUH Odense Universitetshospital —=e—
Aarhus Universitetshospital ——e—
Aalborg Universitetshospital — : | . : I——?
0 20 40 60 80 100
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Indikator 1a: Rapportering tiinternationale studierog internationale registre- akut leukaemi.

Standard = 100 %

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
01.06.2017 - 01.06.2016 -
Standard Teeller/  antal 01.06.2018 - 31.05.2019 31.05.2018 31.05.2017
opfyldt naevner (%) % 95 % ClI % (95 % ClI) % (95 % ClI)
Danmark Ja 64/64  0(0) 100 (94,4;100,0) 100,0(94,7;100,0) 100,0(90,3;100,0)
Rigshospitalet Ja 33/33  0(0) 100 (89,4;100,0) 100,0(89,4;100,0) 100,0(81,5;100,0)
OUH Odense Ja 15/15  0(0) 100 (78,2;100,0) 100,0(73,5;100,0) 100,0(69,2;100,0)
Universitetshospital
Aarhus Ja 9/9  0(0) 100 (66,4;100,0) 100,0(81,5;100,0) 100,0(54,1;100,0)
Universitetshospital
Aalborg Ja 717 0(0) 100 (59,0;100,0) 100,0(47,8;100,0) 100,0(15,8;100,0)

Universitetshospital

Figur til Indikator 1aAndel patienter med akut leukaemi, der er rapporteret til internationale studigr
internationale registre

Rigshospitalet - —¢
OUH Odense Universitetshospital —-e
Aarhus Universitetshospital —=9
Aalborg Universitetshospital | | | %’

0 20 40 60 80 100

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019



Sidel4af131

Indikator 1b: Rapportering til internationale studierog internationale registreg solide tumorer

Sta/ RIF NR X 7151 272

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
01.06.2017 - 01.06.2016 -
Standard Teeller/  antal 01.06.2018 - 31.05.2019 31.05.2018 31.05.2017
opfyldt naevner (%) % 95 % ClI % (95 % ClI) % (95 % ClI)
Danmark Nej 31/50  0(0) 62,0 (47,2;75,3) 75,0(62,6;85,0) 70,5(57,4;81,5)
Rigshospitalet Nej 15/23  0(0) 65,2 (42,7;83,6)  71,4(53,7;85,4)  72,4(52,8:87,3)
OUH Odense Nej 5/11  0(0) 45,5 (16,7;76,6) 83,3(51,6;97,9) 84,6(54,6;98,1)
Universitetshospital
Aarhus Nej 9/14  0(0) 64,3 (35,1,87,2) 75,0(47,6;92,7) 64,3(35,1;87,2)
Universitetshospital
Aalborg # ##  0(0) 100 (15,8;100,0)  100,0(2,5;100,0) 40,0(5,3;85,3)

Universitetshospital

Figur til Indikator 1bAndel patienter med solide tumorer, der er rapporteret til internationale studigr
internationaleregistre

Rigshospitalet —e—
OUH Odense Universitetshospital ——e—
Aarhus Universitetshospital — ——e—
Aalborg Universitetshospital — : I | | | : ?
0 20 40 60 80 100
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Klinisk epidemiologisk/biostastisk kommentar til indikator 1

Tilindikator 1 er supplerende analyser placeregppendiksl.

Denne indikator beskrivemalel af patienter, der bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved
rapportering til internationale studieog internationale registreud af alle rapporterbare patienter

Alder: 0<18 arc alle primaere nydiagnosticerede patienténdgar,eksklusiv 1) patienter, der er startet
udredning eller behandlingsforlgb i udlanddtpatienter med" AFB30C2A initial behandling ikke relevant
observeres kun" 08) patienter medsekundeeikraeft og relapsdiagnoserPatienterne indgar i analysen
safremt der foreligger en international protokol: hvor rapporteret til protokol =ja, et@porterettil
protokol =nej (dem hvor protokol ikke er abnet endnu) skal i neevner. Hvis variablen
"Protokol_rapporteret_nej" har 1 eller 4: se nedenfor, sa ekskluderes disse i teeller.
VariablenéProtokol_rapporteret_nejhar disse mulige udfald:

Ikke oplyst,

. Protokol ikke anmeldt

. Ingen aktiv protokol

. Registrering i protokol ikke mulig

. Protokol anmeldt, patient ikke rapporteret.

. Ikke foraeldresamtykke

. (nyt): patienten opfyder ikke inklusionskriterierne

. Andet)

Dem med punkt 2,3 5 6 ellérekskluderesDvs. at patienter hvor der ikke findes en aktiv protokol eller
patienter, som ikke kan registreres i en anmeldt protokol, dem hvor der ikke er foreeldresamtykke eller ikke
opfylder inklusionskriterierne er ekskluderet i beregningen.

© o 01~ WDN P

Der eri Appendiks 1, Tabel 1A o8 indsat supplerende tabeller over fordelingen pa diagnoser og pa
afdelinger af alle patienter, bade rapporterbare og ikkeporterbare.

Tabel £ 0-1C_4er supplerende analys®ver antal med manglende rapportering og arsagertil samlet
set og opdelt pafdelinger

| alt201 kraeftdiagnoseblev diagnosticeret i perioden 1.6.2083.5.2019 jvfdatagrundlag. Pa landsplan
kunneekskluderes 4 med ikke farste diagnose givende 197 im@chen primaer kreeftdiagnosé&fterde
naevnteeksklusionetil Indikator 1kunnei alt 114 bgrrrapporteres tilet internationat studieeller et
internationalt register hvoraf95, svarende tiB3,3%,blevindrapporteret, hvilket eover standarden pa
mindst 80%pa landsplanRigshospitalelevedeop til standarderimens Aarhus og Odense 13 lidt under
Aalborg havde for fa cases at tolke pa.

For akut leukeemirfdikator 1a), hvostandarden er 1006, levede alle behandlingssteder op til den hgje
standardbaseret pa 6bgrn.

For solide tumorerifidikator 1b)- baseret pa all&rzeftdiagnoseminus leukeemi varindikatomiveauet pa
landsplan 62,0 %vs under standarden pa 7&,o0g de 3behandlingsstedefRigshospitalet, Odense,
Aarhus)med mere end 2 bagrhnaevnena alle understandardcen pa mindst D % Analysen er baseret pa 50
barn. Andele ligger lavere i ar vedsvaluering af behandlingskvalitet ved rapportering til internationale
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studier og internationale registre ud af alle rapporterbare patienter, pa grund af at kriterier for bade
naevner og tefer i Indikator 1, 1a og 1er sendret.

Der er pa afdelingsniveau tale om fa patienter pa hver afdeling, hvorfor at sméa aendringer i teeller vil
pavirke afdelingens andel ret meget.

Faglig klinisk kommentatil indikator 1

Det, som sikrer, den bedste batdling til barn og unge med kreeft, er, at patienterne behandles i
internationalt forsgg (protokol). Dette skyldes de hgje krav,siélestil behandlingen, nar patienterne

indgar i forsag s& som: 1) kriterier til start pa behandling og stram tidsplaenfhlt review pa

eksempelvis patologi og scanningsbilleder og 3) risikostratificering, som sikrer en ensartet og korrekt
behandling til patienterneDesuden bidrager deltagelse i internationale forsgg til forskningen og dermed
forhabentlig til forbedrig i overlevelse og mindskning af bivirkninger til behandlirigesmtiden

Der kan veere flere arsager tit patienterne ikke deltager i protokolleréorsag Hovedproblemet er dog

ofte, at det kan veere et ganske tidskreevende og omfattende arbejdediom@tionale protokolansvarlige
specialleegat anmelde og fa abnet et studie i Danmark, idet der skal opnas de ngdvendige tilladelser ved
Leegemiddelstyrelsen, Den Videnskabsetiske Komité, Datatilsynet, kontraktforhandlinger med sponsor og
GCP initiering mDenne proces kan straekke sig fra maneder til ar. Inden for dansk bgrneonkologi
anvender vi i dag knap 40 forskellige internationale protokoller, og hvert ar skal der implementeres ca. 4
nye protokoller. Det er DAPHO, som bestempheilke internationag protokoller danske bgrn skal

behandles efter, og udpeger den nationalt forsggsansvarlige.|Bxgjeer ikke sjaeldentler opstar

betydelige forsinkelser under anmeldelsesproces&ar. er derfor en tendens tiat de protokoller, hvor
sygdommene er hyppag som f.eks. leukeemi, at der dbner forsggene hurtigbwilket ogsa afspejler sig at
protokoldeltagelse er 1086 for leukeemipatienter, hvorimod den kun er &for de mere sjeeldne
sygdomme, og hvor der diagnosticeres faerre ebgdtienter om aret i Damark.For den enkelte patient

med den mere sjeeldne sygdom er dette dog et stort problem.

I henhold til indikator 1 er 836 af de rappo#rbare patienter rapporteret til et internationalt studie
(protokol). Det betyder, at 19 bagrn og unge, hvor der vaingernational protokol abenikke deltog i
studiet i Danmarkfordi protokollen af forskellige arsagékevar aben endnul den sidste
opggrelsesperiode fr&.6.201831.5.2019 drejede det sig om patienter i hele landet reatenmoden B
non Hodgkin lymdm, ependymoneller medulloblastomog patienter med Ewing Sarkom i perioden
1.12.20181.05.2019 pa Skejby

Desuderfremgardet ogsaaf talleneat kun 114 patienter deltage protokol, hvorfor 83 ikke var
rapporterbare. En af hovedarsagerne til dette & en behandlingsprotokol oftesr aktiv i 48 ar,

hvorefter den efterfalges af emy. Den nye protokol er oftbaseret pa resultaterne af den forrige protokol.
Derfor opstar der naesten altid en interiperiode mellem den forrige protokol er afsluttetgandtil den

nye treeder i kraftDer findesdoginternationale studier til hovedparten af kreeftsygdommene, man ser hos
bgrn og unge
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Anbefaling til indikator 1

Det er ikke muligt at eendre pa den interimperiode, som er mellem to protokoller, men selveatienale
protokolinitering kan forbedres, saledes at protokollerne anmeldes uden forsinkaiss natiomlt som pa
afdelingsniveauDer arbejdes i DAPHO pa at forberedestramme op onanmeldelsesprocessen og
tilvejebringe midler til arbejdet.

Vi anlefaler, at regionerne afseetter tilstraekkelige midler til arbejdet med protokolinitiering, saledes at
danske bgrneonkologiske patienter sa hurtigt som muligt far adgang til de nyeste internationale
behandlingsprincipper, og saledes at kliniske data pa dahgkn med krzeft kan indgd i de internationale
anbefalinger til behandling af bgrn og unge med kreeft.

Indikator 1 ereendret af styregruppendenne arsrapport i forhold til tidligere, sa den bedre beskriver
hvilke patienter, som kunne have vattdbudt at deltage i et internationalt forsgg, men som ikke er blevet
det. Derfor er inlikator 1 heller ikke pa 10 som dé har veeret beskrevet i diorrige arsrapporter men

den har nu faet en mere retvisende vaerDet skal dog understreges, at for at en patikan rapporteres

til en international protokalskal protokollen veere aben bade nationalt og pa afdelingsnivegdet er
derfor ikke altidat den enkelte afdelinghar direkte indflydelse pa den manglende rapportering

Der er en lgbende forbedring edgistreringen til denne indikatoga den bedre beskriver, hvilke
internationale studier patienterne reelt kan indga i og hvilke studier, som endnu ikke er abne.
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Indikator 2: 5-ars recidivfri overlevelse

Andelpatienter, der eii live og recidivfri @r efter diagnoseud af alle patienter, der er fulgt 5 ar
efter diagnoseato (opgjort i 5 ars periodérem til 5 ar fgr skeeringsdato)

{GFYRIFENR x 7141 ¢

32>
333

Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar
01.06.2004 - 01.06.1999 -
Standard Teeller/  antal 01.06.2009 - 31.05.2014 31.05.2009 31.05.2004
opfyldt  naevner (%) % 95 % ClI % (95 % CI) % (95 % ClI)
Danmark Ja 682/930 # 73,3 (70,4;76,2) 74,3(71,3;77,2) 73,0(69,9;75,8)
Rigshospitalet Nej 317/454 # 69,8 (65,4;74,0) 73,9(69,3;78,1) 76,4(71,8;80,6)
OUH Odense Ja 124/148  0(0) 83,8 (76,8;89,3) 79,9(72,5;86,0) 69,8(62,3;76,6)
Universitetshospital
Aarhus Ja 195/273  0(0) 71,4 (65,7;76,7) 71,4(65,4;76,8) 68,8(62,9;74,2)
Universitetshospital
Aalborg Ja 45/52  0(0) 86,5 (74,2;94,4) 75,7(64,3;84,9) 78,1(66,9;86,9)

Universitetshospital

Figur til Indikator 2Andel i live og recidivfri 5 ar efter diagnosen

Rigshospitalet - 3]
OUH Odense Universitetshospital e+
Aarhus Universitetshospital — = 2l
Aalborg Universitetshospital — : | | | |_|H ;
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Klinisk epidemiologisk/biostatistisk komrantar til indikator 2

Til indikator 2 er sipplerende analyser placeret impendiks 2.

Andel patienter, der erlive og recidivfri 5 defter diagnose ud af alle patienter, der er fulgt 5 ar efter
diagnosedato i periodefh.6.200931.5.2014 Standarden eberegnet pa alle bagrn og unge registreret i

DBCR, som er diagnosticeret i denne periode, som derfor har haft mulighed for minimum 5 ars opfalgning.
Det er den primeerd&raeftdiagnose og ikke sekunddeiseftdiagnose eller overlevelse eftélbagefaldet

som cenne indikator ser paDenne analyser lavet pa alle diagnoser. | de supplerende analyser i

appendiks 2 er der ogsa lavet analyser uden (dc86.67 specifik}) grundet[ / |syydomsbiologog at

den betrages sonmborderline kreefttilstand M ekskludere yderligerepatienter med markering af de har

faet et recidiv indenfor 5 ar fra diagnose fra teeller. Ingen aendringer siden 2017 arsrapport

Patienter mednarkering af at de har faet eecidiv indenfor 5 ar etil sammenligning medtzeller i
indikator 3 til beregning af overlevelse uanset om recidiv eller ej. Indikator 2 og 3 har sdledes samme
naevnerpopulatiormen forskellig teeller

Af alle bgrn diagnosticeret i perioden 1.6.2688.5.2014 pa landsplgh datagrundlag kunne, efter de
neevnte eksklusiaer til Indikator 2, i alt 932 barn fra derdsige periode identificeres i DBCR til vurdering
af i live og recidivfri efter 5 aHerafmanglede der pa opgarelsestidspunktet statusoplysainzaet

mindre antal bgrr(pga. patienterne har haft et midlertigt cpornummer)og disse indgiklerfor ikke i
beregningen.

| alt ndgik pa landsniveau saledes 986rn, hvoraf682 (733 %) fortsat var i live og uden recidiv 5 ar efter
diagnosen. Den recidivfriedrs overlevelse er saledpa landsplarover den forvetede standard pa 70 %
og 3 afdelingeropfylder standarderng Rigshospitalet er meget teet pged 69,8 % Der er ikke taget hgjde
for forskelle i patientsammensaetnir{gasemix) mellemafdelingene (diagnoser, sygdomsstadie og alder),
sa man kan derfokke sammenligne den samlede recidivfrie overlevelse imellem behandlidgingene
ellerimellem perioderne.

RKKPs Videncenter hiike lavet Kaplan Meiekurver over recidivfri overlevelse kfeeft pai denne
arsrapport, da det var for omfattende, men &ilt. veere relevant i de kommende arsrapporter.

Faglig klinisk kommentatil indikator 2

Indikator 2 beskriver andelen af bgrn og unge, som fortsat var raske 5 ar efter deres primeere behandling
uden at have oplevet tilbagefald. Det bgrneonkologiske omiadeholder 12 forskellige
hoveddiagnosegrupper og over 30 forskellige underdiagnosegrupper. Derfor er der fa patienter (< 10/ar)
inden for de enkelte grupper, og en yderligere opdeling af resultatet pa diagnosegrupper og samtidig
centerniveau er ikke umiddbart meningsfuldt, fraset den starste patientgruppe nemlig akut lymfatisk
leukaemi.

Recidivfrekvensen inden for de forskellige undergrupper varierer-fa % og overlevelsen efter recidiv er
meget forskellig indenfor de enkelte sygdomme. Der synes &keeere sket en forbedring i den samlede 5
arsrecidivfrie overlevelse siden perioden 192802, trods deer sketen forbedring i den samlededrs
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overlevelse (se indikator Jpette kan skyldes en raekke forhold) at patientpopulationen sendrer sig i

registret over tidmht. bade diagnose og aldersspektrietet der er kommet flere unge patienter f)) at

flere patienteropnarremisssion, hvor de tidligere vil have haft resistent sygdom eller veere dgde af akutte
komplikatimer2 3 RS NJF 2 NJ A€ St (4 dFy/y35atseirzodyBski® affdégodartede

tumorer i saerligthjernen, hvor der ikke er konsensus om, hvornar sygdommen registreres som progression
fremfor tilbagefald 4) at tidspunktet for start pa den reciditie overlevelse er fra diagpseog ikke efter
eksempelvis endt behandling, som varierer meget fra sygdom til sygdom ogdl)gt er det dog ogsa

muligt, at for nogle af sygdommene svigter den farste behandling ofterend tidligere og for andre er vi
blevet bedre til at behandl Det er derfor vigtigtat fa klarhed over disse forhold og undersgge det

neermere i den naeste arsrapgor

Det ergnskveerdigtat der i fremtidenfortages en egentlig overlevelsesanalyse med justering for alder,
kan, sygdomsstadieg behandlingndenforde enkelte sygdomsgrupper for at belyse den recidivfrie
overlevelse blandt bgrn og unge med kradtindet og for de sygdomsgrupper, hvor der er nok patienter
ogsa sammenligne mellem afdelingeriette kreever dog en gennemgang af data i registret fomeq |
reekke af diagnosernéa bl.a. stadie og sygdomsudbedseikke er registreret konsekvent og tilstraekkeligt
til, at en sadan analyse kan gennemfares

Anbefaling til indikator 2

Kun gennem deltagelse i internationale studier kan danske bgrn fa atiyedageneste og bedste
behandlinger, der vil medvirke til at sge den recidivfrie overlevelse og @ge vores viden om, hvilke bgrn og
unge som far recidiv pa en given behandling. Af den grund bar der veere tilstraekkelige ressourcer til hurtigt
at kunne implenentere en ny behandlingsprotokol, sdledes at danske bgrn kan fa gavn af den seneste
udvikling inden for diagnostik og behandling af barn med kraeft.

Der bar ogsa afszettes midler til deltagelse i internationale arbejdsgruppemgader under de enkelte
protokoller, saledes atfdelingene kan vaere opdaterede pa den nyeste viden inden for en behandling til
direkte gavn for patienterne.

Registrering af diagnose og sygdomsudietedbar for en reekke diagnoser strammes op og
efterregistreres sa kvaliteten af overleelsesanalyser kan forbedrbéde i indikator 2 og.Dette gares

bl.a. ved gennemgang af variable i registret og udarbejdelse af en manuedjfstrering af data

Ved tilbagefald er der et voksende behandlingstilbud om protokolleret behandling og FASE Sk til

barn og unge. Styregruppen anbefaler derfor, at registreringen af savel kliniske oplysninger om
patienternes tilbagefald og hvilken behandling de modtaémbedres i DBCR. Det kunne veere en ny
indikator at registree, hvor mange patienter ed tilbagefald, som indgilei klinisk forsgg, ngjagtig som

ved farstelinje behandlingen.
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Indikator 3: 5ars overlevelse

Andel patienter, der er i live 5 ar efter diagnose ud af alle patienter, der er fulgt 5 ar efter
diagnosedatqopgjort i 5 ars priode frem til 5 ar far skeeringsdato)

{O0FYRIFENR x Tp 22
Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar
01.06.2004 - 01.06.1999 -
Standard Teeller/  antal 01.06.2009 - 31.05.2014 31.05.2009 31.05.2004
Opfyldt naevner (%) % 95 % ClI % (95 % CI) % (95 % CI)
Danmark Ja 810/930 # 87,1 (84,8;89,2) 83,5(80,9;85,9) 80,5(77,7;83,0)
Rigshospitalet Ja 393/454 # 86,6 (83,1;89,6) 83,6(79,6;87,1) 84,6(80,5;88,0)
OUH Odense Ja 136/148  0(0) 91,9 (86,3;95,7) 86,6(80,0;91,6) 75,7(68,6;82,0)
Universitetshospital
Aarhus Ja 229/273  0(0) 83,9 (79,0;88,0) 81,2(75,8;85,8) 76,1(70,6;81,0)
Universitetshospital
Aalborg Ja 51/52  0(0) 98,1 (89,7;100,0)  85,1(75,0;92,3) 86,3(76,2;93,2)

Universitetshospital

Figurtil Indikator 3 Andel patienter i live 5 ar efter diagnos®(®-2013)

Rigshospitalet ol
OUH Odense Universitetshospital e
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Klinisk epidemiologisk/biostatisgk kommentar til indikator 3

Tilindikator 3 er supplerende analyser placereappendiks 3.

Andel patienter, der er i live 5 ar efter diagnose ud af alle patienter, der er fulgt 5 ar efter diagnosedato i
perioden1.6.200931.5.2014 Sandardenpd 75 %er beregnet pa alle bagrog ungeregistreret i DBCR fra
1985 og frem som har haft minimum 5 ars opfalgningstid.

Indikator 3: Overall: alle patienter og alle diagnosdog ekskluderes &endaerekraeftforlgb.

Alder: 0<18 ar¢ baseret pa cpnummer, kunprimeaere kreeftdiagnoser

Patienternes recidiv af primatraeft ekskluderes i naevner i tidsperioden for recidiv i alle analyserne sa kun
patienternes primaeréraeftindgar. Patienter med markering af at de har faet et recidiv indenfor 5 ar er
med i teeller her indikator 3 til beregning af overlevelse uanset om recidiv eller ej. Indikator 2 og 3 har
saledes samme naevnerpopulation men forskel i teeller.

Af alle bgrn diagnosticeret i perioden 1.6.2688.5.2014 pa landsplguf. datagrundlag kunne, efter de
neevnte &sklusioner til Indikator 3, i alt 932 bgrn fra den 5 arige periode identificeres i DBCR til vurdering
af i live efter 5 arHeraf manglede der pa opgarelsestidspunktet statusoplysninget péndre antabgarn

(pga. patienterne har haft et midlertidigt cpmummer) og disse indgik derfor ikke i beregningen.

| alt indgik pa landsniveau saledes 930 bgrn, hvoraf 810 (87,1 %) fortsat var i live efter diagnosen. Den
overordnede 5ars overlevelse er sdledes pa landsplan over den forventede standaisl @éDen

varierede lidt pa de 4 behandlingfslelingermellem 4afdelinger Aalborg 98,8 % som Ia hgjest, fulgt af
Odense 91,9 % og Rigshospitalet 86,6 % og Aarhus pa 8a|6des at allafdelingerld over standarden

og det til trods forat der ikke er hgjde foforskelle i patientsammenseaetnirfgasemix)mellem

afdelingene (diagnoser, sygdomsstadibehandlingsprotokolleog alder).

Supplerende&Kaphn Meier kurver er vidorresti Appendiks 3 i figur 3A, tabel 3A, figur 3A_1 og tabel 3A_1
(de tidligerehhv.tabel og figur 3.1 og 3.1_15 aafnalysewriserden samledeverlevelseuanset
kraeftdiagnosehos bgrnog unge0-18 ar i Danmarlover tidsamt markering af estimatet for 5 ars
overlevelse ved den lodrette streg, og opdelt pa diagnosedato -83339942002 og 200331.5.2019.
Analyserne emed fra 1 dag op til 34 ars opfalgnipg de tidligst diagnosticerede hvorfor kurven viser
leengst opfalgning fobgrn diagnosticeret farste diagnoseperiode 19983, imens de senest
diagnosticerede har kortere tids opfpling fral dagl6 ar, og kurven fra diagnosedato 202819 er

derfor kortest Kurverne viser at bgrnene der dgr, oftest dgr indenfar &fter diagnose og kurverne for de
3 tidsperioder er parallelle ved 5 ars opfalgningoegeroverordnet set pa tveeraf diagnosepa en bedret
overlevelse over tid.

| Appendiks3 figur 3C er den samlede overlevelsed fra 1 dag op til 34 ars opfalgninigele perioden
198531.5.201%pdelt pa de 4fdelingeri KM-kurver. Der er samme forbehold vedrasemix og leengde af
opfalgningstid som ovenfober er ingen tydelig forskel i overlevelsen mellefuelingenei 2003
31.5.2019selv om der er forskel i diagnosegruppey dermed prognosen for sygdommemellem
afdelingene.
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I Indikator 3 od-igur til Indikator 3es ovelevelsen i perioden 1.6.206®1.5.2014 og her barindres at
et enkelt dadsfald pa en lille afdeling kan flytte procenten meget, imens et enkelt dgdsfald pa en stor
afdeling ikke flytter procenten ret meget

Faglig klinisk kommentar til indikator 3

dden 1985 er overlevelsen for kreeft hos bgrn og unge i Danmark steget signifikant og overlevelsen ligger
nu pa ca. 8 % for perioden 208-2014. Nar man opdeler overlevelsen i hele perioden 198%19 pa de 4
barneonkologiskafdelinger er der ingen forskeloverlevelsen mellerafdelingene (Appendiks 3, figur

3.4) til trods for der er stor forskel i diagnosegrupperne meléddelingene.

Det bgrneonkologiske omrade indeholder 12 forskellige hoveddiagnosegrupper og over 30 forskellige
underdiagnosegruppeiSom man kan se af overlevelseskurverne i Appendiks 3, er der sket forbedringer
over tid for de fleste hoveddiagnosegrupper, men der er stor forskel i overlevelse mellem grupperne. Disse
forskelle er velkendi ogsa internationalt. Det er derfor mest megsfyldt at opgive overlevelsen for de
enkelte diagnosegrupper for sig, ligesom sammenligning af resultater mellem déd@engerber forega
mellem de diagnosegrupper, som allefdlelingerhar feelles. Da der er fa patienter inden for hver
diagnosegrupp, er det ofte ikke muligt at se forbedringer i overlevelsen, uden det er over en lang
tidsperiode, eller kun eventuel store udsving i overlevelsen medifstalingervil kunne identificeresDen
stgrste diagnosegruppe hos barn og unge med kreeft er akuatisk leukeemi med ca. 45 nye tilfeelde
arligt. Behandlingen af ALL foregar pa alifdelingerefter den samme behandlingsprotokolg der er ikke
andre specialer end bagrneonkologer involveret direkte i behandlingé&mlet giver umiddelbart mening at
sammenligneafdelingene. Der er ikke statistisk signifikant forskel i overlevelsen efter ALL mellem
afdelingene i perioden 200018. Hvis man ser pa perioden 20818 som deekker perioden for den
seneste feelles behandlingsprotddNOPHO ALL 200&r derderimod signifikant forskel i
behandlingsresultaterne, idekarhus har erOS ved 5 ar pa 8, hvor de gvrige &fdelingerhar ensamlet

OS pa 964, p log rank = 02. Laves der en cox regressianalyse, hvor der tages hgjde for, hvilken
risikogruppe pagnterne er i(SR, IR el HR) er Hazard OR $a2,dgdved AarhusUniversitetshospital
sammenlignet med Rigshospitaletygerdi = QO5.

Anbefaling til indikator 3

Fortsat grundig patientselektion, anvendelse og inkludering af patienter i de nyeste bitggpabtokoller,

teet observation og iveerkseettelse af hurtig og relevant understgttende behandling ved barneonkologiske
specialleeger er pakraevet med henblik pa fortsat at @ge overlevelsen indenfor alle diagnosegrupper.

Den fundne forskel i 5 &rs OS mellerhds og de gvrigafdelingerer praesenteret for DAPHO og en
national audit af alle dadsfald pa de 4 bagrneonkologadkielingeri perioden 2008; 2018 er ivaerksat for
at afdeekke patientforlgbene. Denne audit forventes feerdig i foraret 2020.
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Indikator 4: Behandlingsrelaterede dgdsfald

Andel patienter, der dgr af behandlingsrelateret arsag inden for 1 ar efter diagnose.

Standard < 3 %

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
01.06.2016 - 01.06.2015 -
Standard Teeller/  antal 01.06.2017 - 31.05.2018 31.05.2017 31.05.2016
opfyldt  naevner (%) % 95 % ClI % (95 % CI) % (95 % ClI)
Danmark Ja 3213 # 1,4 (0,3;:4,1) 1,8(0,4;5,1) 1,1(0,1;3,9)
Rigshospitalet # #I# # # 4,1(0,9;11,5) 0,0(0,0;3,8)
OUH Odense Ja 0/44  0(0) 0,0 (0,0;8,0) 0,0(0,0;9,3) 2,8(0,1;14,5)
Universitetshospital
Aarhus Ja 0/57  0(0) 0,0 (0,0;6,3) 0,0(0,0;7,3) 0,0(0,0;8,2)
Universitetshospital
Aalborg # ##  0(0) # 0,0(0,0;33,6) 14,3(0,4;57,9)

Universitetshospital

Figurtil Indikator 4 Andel behandlingsrelaterede dadsfafdlenfor 1 ar éer diagnose

Rigshospitalet -{ #H

OUH Odense Universitetshospital &

Aarhus Universitetshospital @+

Aalborg Universitetshospital 1 —@—
0 20 40 60 80 100
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Indikator 4a Behandlingsrelaterede dadsfajdnddelt i 3-arstidsperioder efter diagnoseastal og
sammenlignet med de 2 forugende 3 ars tidsperioder

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

01.06.2012 - 01.06.2009 -

Standard Teeller/  antal 01.06.2015 - 31.05.2018 31.05.2015 31.05.2012

opfyldt  naevner (%) % 95 % ClI % (95 % CI) % (95 % ClI)

Danmark Ja 8/563  5(#) 1,4 (0,6;2,8) 0,2(0,0;1,0) 1,8(0,9;3,3)

Rigshospitalet Ja 5/271  5(#) 1,8 (0,6;4,3) 0,4(0,0;2,1) 0,7(0,1;2,6)

OUH Odense # ##  0(0) # 0,0(0,0;4,6) 2,1(0,3;7,4)
Universitetshospital

Aarhus Ja 0/149  0(0) 0,0 (0,0;2,4) 0,0(0,0;2,0) 4,0(1,5;8,6)
Universitetshospital

Aalborg # ##  0(0) # 0,0(0,0;12,3) 0,0(0,0;11,2)

Universitetshospital

Figurtil Indikator 4a Andel behantingsrelaterededgdsfaldinden for 1 ar efter diagnosepgjort samlet for
en 3-arstidsperiode

Rigshospitalet - ®

OUH Odense Universitetshospital -

Aarhus Universitetshospital —{ @l

Aalborg Universitetshospital | -e——

0 20 40 60 80 100
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Klinisk epidemiobgisk/biostatistisk kommentattil indikator 4 og 4a

Tilindikator 4 er supplerende analyseplacereti appendiks 4

Andel patienter, der dwaf behandlingsrelateret arsag inden for 1 ar efter diagn@seikator 4) odor en3
ars tidsperiodesammenlag(indikator 4a) Standard < 3.

Alder: 0<18 arc baseret pa forlgbsd, alle primaere og sekundaerdiagnoser

| Indikator 4 indgar bade pati¢éens primeerekreeftdiagnoser og evt. sekundagr&raeftdiagnoser
(sekundeere maligne neoplasmer (SMN))

For indikator 4 (men ikke indikator 1, 2, 3 og 5) kan alder vaere over 18 ar ved patienternes evt. sekundzere
kreeftdiagnose, som ogsa indgar her i dennekathrer- se tabellerne over aldersfordelinger i appendiks.

Der er ikke taget hgjde for forskelle i patientsammensaetning medifsalingene, sa markan ikke
sammenligne overlevelsen mellemfdelingene, med mindre man udelukkende kiggergsmmediagnose
diagnosegruppe med stort patientvolumeng hvor behandlingen foregar pa de steder man sammenligner

Indikator 4: Populationen er hejvf. Datagrundlagrabel OC de 218ler blev diagnosticeret fra 1.6.2017
31.5.2018Der varet mindre antabgrn som havdenanglende informationog disse indgar ikke i
beregningenDerfor er der 213 i naevner. Der vau8af de i alt 213grnmedkraeft, somvar regisreret

med behandlingsrelateredgdsfald igbet afopfalgningdet farste arefter diagnosenDette swarer til en
indikatorveerdi pa 1,40mod en forventet sandard pa mindre end %. Standarden er saledes klart opfyldt
pa landsniveauimens tallene var for sma til at kunkemmenteres som andelegionalt da et enkelt
dadsfald pa en lille afdeling kan flytte pesten meget imens et enkelt dgdsfald pa en stor afdeling ikke
flytter procenten ret meget

OBS Nar indikator 4ammenholdes med Appendiks 4 Tabel: 4fikator 4 viser patienteider er dade

inden for et ar efter diagnosen.

Tabel 4E viser arsager til dgalt, antal dgde af behandlingsrelateret arsag etpdelt pa center og
diagnoseperiode frem til et ar far skeeringsdato.deneste periodd.6.201731.5.2018

Hvis en patient i en kolonne for en afdeling det enkelte ar i tdlteer diagnosticerefx efteraret2017og
dad aret efteri 2018 af behandlingsrelateret dadsarsagpatienten kun med i indikator 4, hvis der er
mindre end et &r mellem de to datoer. Hvis der er mere end et ar melleagndsedato og dgdsdato indgar
patienten ikke i indikato#. Derfor er deiflere barnregistreret i Appendiks 4, Tabel 4Edg@de af 22Marn

i alt=1,82%) somnar der blev opgjort Indikator 4pa center og diagnoseperiode parn der dgde af
behandlingsrelateret arsag inden for 1 ar efter diagn(®e13 ben i alt=1,41 %).

Indikator 4a behandlingsrelateretigdsfaldi Igbet af det farste ar efter diagnoseopgjortfor en3 ars
tidsperiode efter diagnosesammenlagt for.62015-31.52018 og sammenlignet med de forgdende 23-
ars tidsperioden.62012-31.52015 Og 1.6.200%81.5.2012

Der var efter eksklusioner til Indikator 4a i alt 568 bgrn diagnosticgretioden 1.6.2015 opgjort for bgrn
med diagnosedato fra015 frem til 1 ar far skeeringsdatdvs 31.5.20180g heraf i alt 5 bgrmed missing
information, hvorefter der indgik 56Bgrnmed information blev der konstatere8 behandlingsrelaterde
dadsfaldi lgbet afdet farste arefter diagnosenDette svarer til eindikatorveerdi pal,4 % imod 0,26 og
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1,8% ck forudgdende 2 tidsperiodeBehandingsafdelingeme Aarhus Universitetshospital, Odense
Universitetshospitabg Rigshospitaletpfylderalle standardenp& mindre end 3 %,Aalborghar
anonymiseret vaerdi pa grund &dr fa patientertil at kunne kommenteres som andel region#@e fem
patientermed manglende information, var alle fra E@erne og i live, og ville derfor ikke have bidraget til
en ringere inlikatorveerdi.

Faglig klinisk kommentatil indikator 4 og 4a

| lighed med de tidligere ar sker 80 % af de toksiske dgdsfald inden for detdpefter diagnosen. 80 % af
de behandlingsrelaterede dadsfald sker i gruppen akut leukaemi og lynbf&fHO arbejder hele tiden pa
at tilpasse stattebehandlingen sa feerrest muligt patienter der af tokisitet til behandlingenssiwel
infektioner, som andetokisitet. Igen her er det utroligt vigtigat s& mange patienter som mulig modtager
deres behandling i forsgiglet det er den eneste made at fa nok viden om bivirkninger til den aktuelle
behandling og hvordan man kan forbygge desgfor nogle patientgupper nedsaette
behandlingsintensitetefior at mindskesavelakutte somsene bivirkninger

Anbefaling til indikator 4

Kompleksiteten af behandlingen og bivirkningsgraden af den onkologiske behandling betyder, at det er en
haijt specialiseret opgave ogstvaretagesavel selve behandlingen satan understgttende behandling af
bivirkninger, sdsom livstruende infektioner. Pga. deres sjeeldenhed bar alle dgdsfald indenfor det farste ar
efter diagnose gennemgas ved feelles audit en gang om aret i DAPHO reatsikoe der ikke pludselig er

et gennemgaende problensom kraever en intervention.
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Indikator 5a: Tid til behandlingsstart

Andel patienter, hvor behandling iveerkseettes intterl4 dageefter dato for udredning startud
af alle bgrn&raeftpatienter.

Standard > 80 %

Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar
01.06.2017% 01.06.2016
Standard Teeller/  antal 01.06.2018 31.05.2019 31.05.2018 31.05.2017
opfyldt  naevner (%) % 95 % ClI % (95 % CI) % (95 % CI)

Danmark Ja 138/151  3(2) 91,4 (85,7;95,3)  86,9(80,5;918) 93,9(87,9;97,5)
Rigshospitalet Ja 66/72 # 91,7 (82,7;96,9) 82,2(71,5;90,2) 90,0(78,2;96,7)
OUH Odense¢ Ja 24/28 # 85,7 (67,3;96,0) 87,0(66,4;97,2)  100,0(83,9;100,0)
Universitetshospital
Aarhus Ja 37/39 # 94,9 (82,7;99,4) 92,2(81,1;97,8) 94,6(81,8;99,3)
Universitetshospital
Aalborg Ja 11/12  0(0) 91,7 (61,5;99,8) 100,0(47,8;100,0) 100,0(59,0;100,0)

Universitetshospital

Figur til Indikator 5a: Andel patienter, hvor behandling iveerkseettes inden for 14 dage efter diagnose dato
ud af alle bgrnkraeftpatienter Standard > 80 %

Rigshospitalet — e
OUH Odense Universitetshospital ——
Aarhus Universitetshospital - —e
Aalborg Universitetshospital — | : | II——.—|I
0 20 40 60 80 100
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Klinisk epidemiologisk/biostatistisk kommentdribdikator 5

Tilindikator 5a er supplerende analyser placeretppendiks 5.

Andel patienter, hvor behandling iveerksaettes indenfor 14 dage eféo for udredning starud af alle
barnekreeftpatienter. Standard > 80 %.

Vedr. skeeringsdatoen er der sidérsrapport 2017sendretsaledes at 1) tid fra udredning (AFB3(Q&jto
for farste fremmgadejil behandlings start er nyntdikator5Ao0g Indikator 5tid fra diagnosedato til
behandlingsstart enedlagt og lavet til en supplerende analyse 5

Patienter fra Grgnland og Feergerne (regi@®bror region ® 7) erekskluderet Indikator5 ogsupplerende
analyseba.

Patienter der er startet udredning eller behandlingsforlgb i ndiet ekskluderes fra alle indikatorpf.
Datagrundlag.

Indikator 5a0g supplerende analyse 5 i Appendikex Baseret pa forlgbsd og cpr (en patient kan kun
optreede en gang)alleprimeere diagnoser og kun dem med rdakeft. Alle ICBL0 godartede tunorer
(DDdiagnoser)pg LCHdiagnoser (koden DC967) er ekskluderet

| Indikator @indgar kun patientens primeedeaeftdiagnose (efterfalgendeecidiv ellersekundaere
kreeftdiagnoser er ekskluderet)

Behandling start dato brugeslover til behandlinggsatil dato for"obs uden behandling" (AFB30C2A)
men disse patienter er ekskludera Indikator 5a og supplerende analyspda. disse patienter har en
samtidig DEdiagnosesom medfarer eksklusionder laves ikke yderligere eksklusion pa AFB30C2A.

Alderi denne arsrapport er for alle indikatorer: € 18 ar ved patienternes primaekeaeftdiagnose.

Den nye Indikator 5a frag med Arsrapport 2018/2019NJ 6 A SNB G LY ¢ RIAFB30E)2 NJ F I
ved bgrneonkologisk afdeling indtil behandlingsstart.

| alt 201barn blev diagnosticeret i perioden 1.6.2638.5.2019vf. datagrundlag. Pa landsplamar der
efter eksklusionetil Indikator 5a/supplerende analyse(patienter startet udredning/behandling i
udlandet/Grgnland/Feergerne/DDiagnoser/LCH/sekurgdre kreeft/recidiv)i alt 154 bgrn.

Der var 3bgrn(2 %) der manglede information orbehandlingsstar{formentligt fordi de kuner
observered@og de indgar ikke i analysehf de resterendd 51 bgrn blev 138at i behandling indenfor 14
dage fraudrednirgsdato sv.t. en indikatorvaerdi pa 91%.Alle afdelingeropfyldte standarden.

Herudoverhar vi i en spplerende analyse 5 (den tidligeredikator 5) anvendtlen internationalt
anerkendte dato for diagnosesom vifra og med Arsrapport 2018/201ar rapporteret somen
supplerendeanalyse

Ved brug aflato for diagnosesom referencedatpa de 154 bgrns ventetid havde et mindre artarn
missing veerdiogandelenaf patienter, som blev sat i behandlingen indenfor 14 da&édandsplarfaldt til
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133/152 drs. 87,5%,men alle afdelinger opfyldte stadggandarden pa over 8% Der er pa
afdelingsniveau tale om relativt f& patienter pa hver afdeling, hvorfor at sméa aendringer i teeller vil pavirke
afdelingens andel ret meget.

Disse analyser er lavet uden hgngagen til hvilke diagnosegrupper, som udredes og behandles ved de 4
afdelinger og der mangler kasersus for en reekke patienter grhvordan registrering af start pa
behandling diagnosedato og 1. fremmgde dato skal fortages

Faglig klinisk kommentaindikator 5a

Alle bagrn og unge med krzeft bar udredes og behandlesad de 4 barneonkologiskafdelinger DAPHO

og DBCR styregruppe besluttede sidste a@aratende den dato, hvor patienterne fgrste gang kommer til
udredning pé& et bgrneonkologisk cen{@ller en scanning ses ved MiRdnference)i A f G 06 Sa 1 NA @ ¢
0SKIYRf AY3aa étmsid retliseria billdda allidyednifigsforlgbet ved de &ifdelinger

5SyyS YARS |4 RSTAYSNEB ¢ (hkoRhurigt de baredakoifiskéattlefirgerad G I NI £
til at udrede, stadieinddele og lave forundersggelser frem til patienten seettes i behanilliadire
afdelingeropfyldte standarden. Dette er en klar forbedring i forhold til de tidligere arsrapporter, og det

skyldes, at patienter neegodartede tumoreog sekundaekreeft er taget ud af analysen. Hos patienter

med godartede tumoreer det ofte patientens symptomer, som bestemmer tempoet i udredning og
behandlingen, og hos patienter med en sekundaeeft, er det ofte en lang reekke konkerende faktorer

(tidligere behandling), som ggr at behandling ikke baredig# at ga til.

Den tidligere indikator 5, hvor tid fra behandlingsstart er fra diagnosetidspunktedr eendret til

supplerende analysd®et er vigtigt at understregatdS FA YA GA 2y Sy € RALFIy2aSé A RS
betyder den dato, hvor patienten farste gang har faet fortaget billeddiagnostik eller taget en blodprave,

som sidenhen viste, at der var tale om kreeft. Det gar sig ogsa geeldende, selvom der er gaet uger til

maneder far patienten overhovedet er henvist til en barnekreeftafdeling, og det geelder, sgs®m man

pa tidspunktet for undersggelsen ikke havde mistanke om krzeft. Denne made at seette diagnosedatoen pa
viser et generelt billede det eventuelle delay, som bagruage med kraeft oplever frem til de seettes i

behandling.

Anbefaling til indikator &

Det anbefales, at man fremadrettet anvend&ivelfgrste fremmgdedatsom diagnosedatwed de

ODANY S2y12t23A241S8 | FRSt Ay 3ISNJI (ratffasthdide & Serenhdha@st ¢ G A R
billede af udredningsforlgbet. Da kompleksiteten af patientpopulationen er stor og inhomogen mellem
afdelinger og der er mange diagnosegrupper involveret, lnggr afdeling se pa de forlgb, som er

forsinkede, for at sikrat der ikke er en systematisk arsag til forsinkelserne, som skal udbedres.

Resultaterne vil blive praesentersom appendiks i grupperet form under forskellige arsager til

forsinkelsen, som eksempelviehov for gentagne biopsier, second opinion i udlandgidkendelse til
S1ALISNAYSY( o608KIyRfAy3Is LI GASYGSya D¥als +id @8yas
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4. Beskrivelse af sygdomsomradet og maling af behandlingskvalitet

DBCR er en landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase, som skal monitorere og udvikle kvaliteten af
behandlingen af barn med#reaeft.

| 2018/2019var behandlingen fordelt pa firafdelinger Rigshospitalet (Region Hovedstaden), Odense
Universitetshospital (Region SlahmarRk, Aarhus Universitetshospital (Region Midtjylland) samt Aalborg
Universitetshospita{Region Nordjylland).

Alle barn medkreeft bliver visiteret til e af disseafdelinger men ikke all@fdelingerbehandler alle
diagnosegruppec se tabelforrest side8.

Databasen opsamler data svarendestitvalitetandikatorer (2procesindikatoer og 3resultatindikatore}.
(se afsnit 5. Oversigt over alle indikatorddrudover opger databasensupplerende analys@a
bakterisemiog CVKsamt en reekke prognostiske faktoyer

Databasen giver en deekkende beskrivelse af forekomst&resit hos bgrnogungei Danmark
diagnosticeret under 18 aRegistreringer af alle nyeeefttilfeelde i denne aldergruppe behandlet ved de
barneonkologiske afdelinger 100% komplet.

En veaesentlig kvalitetsparameter, @&t barn behandles efter de bedste internationale fmkoller, samt at
kliniske data indgar i protokollerede studjéwis formal er fortsat at forbedre behandlingen af bgrn med
kreefti Danmark.

En veesentlig behandlingskvalitet er overlevelse og recidivfri overle\v2ésBBCR er populationsbaseret,
giver cet et retvisende billede af overlevelsenkageft hos bagrn og ungeDanmark. Fordireefti denne
aldergruppe eryderstsjeelden oger delt i40 forskelligesygdomsgruppear, vanskeligar detvurderingen
af eendringer i overlevelse i forskellige undergruppeed mindre det sker over en lang tidsperiogléer
der erstoreudsving
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5. Datagrundlag

Behandlingen af bgrag ung medkraeft er centraliseret pa firafdelinger(Rigshospitalet (RH), Odense
Universitetshospital (OUH), Aarhus UniversitetshospiblH) og Aalborg Universitetshospital (A#))
som alle indberetter til DBCRata, der anvendes som baggrund for opgarelse af resultater for
indikatorerne er hentetaf klinikernevia journaloplysninger og indtasteiniddateringsmodulet for DBCR,
som fordindes pahttps://www.dbcr.sundata.dk/ Malet for DBCR er, at albwrnog unge i aldren 0-18 ar
ved diagnosesom er behandlet pa en af de 4 bgrneonkologiske afdelimjguderes med henblik pa at
sikre, at éitabasen giver et retvisende billede af kvaliteten af behandlirajémseft hos barn og unge
DanmarkBgrn og unge fr&ergerne Grgnlandoger fra og med denne 2018 arsrapport ekskluderet
Indikator 5a og supplerende analysgf5beslutning DAPHO rei.

Kliniske dta vedrgrendenydiagnosticered@atienter samt opdatering af patienter diagnosticeret i
perioden1.12003 31. maj idet seneste opggrelsesér indhentet og indtastet af projektsygeplejerske

Karen Mgller, Skejby, der har ansvaret for daéaAAH og AUH, af projektsygeplejerske Jane Kyhn, der
har ansvaret for patienter diagnosticeret og behandlet p& RH samt projektsygeplejerske Hilde Galsgaard,
der registrerer patienter fra OUH. Dagatrukket fra databasetil herveerende DBCR Arsrappdgn 20.
september2019.

Oversigtstabel over hvilke patientgruppegnaevnere)der indgar i de enkelte analyser

Baggrundstabel | Alder: 0<18 arq alle primeere og sekundeeréiagnaser, (diagnosticeret i 19831.5 i
det seneste opgarelsesar

Indikator 1, 1a od Alder: 0<18 arc alle primaere nydiagnosticeredéncidentepatienter pa forlgbs
1b id OG cpr(1) eksklusipatienter der er startet udredningoehandling i
udlandet 2)eksklusiv dem metd AFB30C2A initial behandling ikke relevant
observeres kun3) ekklusiv patienter medekundaekraeft og relaps
diagnosey, safremt der foreligger en international anmeldt protokbVor
rapporteret til protokol =jagller=nej dem hvor protokol ikke er abnet endnu
skalfra 2019 med naevner hvisvariablen "Protokol_rpporteret_nej"harl
eller 4i neevner se nedenformen dem medProtokol_rapporteret_nej" 4 og
4 ekskluderes teeller. Variablen har disse atige udfald (hvis ikke oplyst (blank
sa skal der laveSPR liste til afdelinger):

1. Protokol ikke anmeldt

2.Ingen aktiv protokol

3. Registrering i protokol ikke mulig

4. Protdol anmeldt, patient ikke rapporteret.

5. Ikke foreeldresamtykke

6. (nyt): patienten opfylder ikke inklusionskriterierne).

9. Ande)

Dem med punk®,3 5 6eller 9 ekskluderes (tabel evantal og diagnoser)

Indikator 4 og 4a | Alder: <18 arved farstekreeftdiagnose(alder kan veere over 18 ar ved sekundeer
kraeft diagnose); indikator baseret pa forlgbsd, alle primzere og sekundaere
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diagnoser

Patienter der er startet udredning elléehandlingsforlgb i udlandetkskluderes fra
alleindikatorer.

Indikator % og | Alder: <18 arg baseret pa forlgbsd og cpr (en patient kan kun optraede en gang)
supplerendes alle primaerediagnoseing kun dem med reddreeft. Alle ICD10 godartedetumorer
(DDdiagnosey), LCHliagnoserkodenDC96.67), alle sekundaerdéreeft og recidiv
tages udpatient forlgb 2,3,4 etc)

Patienter fra Grgnland og Feergerne (regiator region re 7) er tagd udi 5 og 5a

Patienter der er startet udredning eller behdmgysforlgb i udlande¢kskluderes fra
alle indikatorer.

5a: Tid fra udredning (AFB3@RBIredning star} til behandlings start efra og med
Arsrapport 20182019ny Indikator5aog Indikator5 er nedlagt som indikator og etu
supplerende analyse: fid fra diagnosedato til behandlings staBehandling
startdato bruges ogsa tllobs uden behandling"AFB30C2A)nen dss patienterer
ekskluderet ga disse patienter haen samtidig DRliagnose som medfarer
eksklusionder laves ikke yderligere eksklusioi AFB30C2A.

Indikator 2 Alder: 0<18 ar¢ baseret pa cprkun primzere kreeftdiagnoser,- vi ekskluerer
patienter medmarkering afde har faet etecidivindenfor 5 ar fra diagnoska teeller.
Ingen aendringer siden 2017 arsrapport.

Patienter der er starteudredning eller behandlingsforlgb i udlandskskluderes fra
alle indikatorer.

Indikator 3 Alder: 0<18 ar¢ baseret pa cprkun primeere kreeftdiagnoser
Patienter der er startet udredning eller behandlingsforlgb i udlaredeskluderes fra
alle indikataer.

Overlevelseskurve| Alder: <18 ar- kun primeere kreeftdiagnoser, LCH diagnoser er tagd,
(appendks) diagnosticeret i 19881.5 i det seneste opggrelsesar

Patienter der er startet udredning eller behandlingsforlgb i udlaredekluderes fra
alleindikatorer.

@vrige analyser | Alder: 0<18 ar- alle primaere og sekundzerdiagnoser, diagnosticeret i 89-31.5 i
det seneste opgarelsesar

CVKog Alder: 0<18 ar- alle primaere og sekundzerdiagnoserHer teeller alle recorslpr.
bakterisemi patient med.Antal bakterizemiepisoder ogntal CVK dage (malt i gf000 CVK dage)

1 I Indikator 13 og 5 og i overlevelsesanalyserne (indikator 3 og i appendiks) indgar kun patientens
primaerekreeftdiagnose (efterfalgende sekundadteseftdiagnoser er ekskluderet) imen Indikator
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4 indgar bade patientens primaekezeftdiagnose og evt. sekundaskeseftdiagnoser (sekundeere
maligne neoplasmer (SMN)).
Patienter med recidiv af primadreeft ekskluderes altid i neevner i tidsperioden for recidiv i alle
analyserne (men er heruder ekskluderet fra teeller i indikator, Bvis en patient har en markering
af at have faet recidiv til beregning af recidivfri overlevelse).
9 Patienter der er startet udredning eller behandlingsforlgb i udlaredekluderes fra alle indikatorer
jvf. Datagundlag.l datasaettene som indikatorerne er baseret pa (indikat&al supplerende
analyse 5 og overlevelsesanalyserne), er alle udenlandske patienter ekskluderet (udenlandsk_pt ne
1), da @t er patienter, soner startet behandling i udlandet og kun faetld af behandling i DK.

Grgnlandske og Feergske patienter ekskluderes kun fra Indikator 5a og supplerende analyse 5.
Patienter registreret AFB30C2iitial behandling ikke relevant observeres kun" ekskluderes kun
fra Indikator 5a og supplerende analyse 5

1 Alder i denne arsrapport er for alle indikatorer:<018 ar ved patienternes primaekeseftdiagnose.
For indikator 4 (men ikke indikator 1, 2, 3 og 5) kan alder veere over 18 ar ved patienternes evt.
sekundeerekraeftdiagnose, som ogsa indgar her i denndikator- se tabellerne over
aldersfordelinger i appendiks.

= =

For patienter diagnosticeretiden2003 er der Igbende indberettet data vedrgrenkleefttype, histologi,
udbredelse behandling, recidiv, evtecidivbehandling og dgd samt dgdsarsdayiablen on dgdsarsag
anvendes saledes kdra og med2003.

Derer i nogle af de tidligere ar fortaget samkaring af DBCR med LPR og Cancerregistret. Det er vedtaget, at
fremadrettet skal DBCR arligt samkares med disse registre samt Patologiregistret for atieienilie

patienter < 18 ar med ekreeftdiagnose. Der skal veere 20 ars opfalgning fra diagnose pa patienterne mht.
registrering af tilbagefald, sekunddereeft og ded for samtlige patienteDet drejer sig om ganske fa

patienter, der arligt diagnosticerexy behandles pa andre afdelingemd de 4 bgrneonkologiske afiejer,

og data betragtes derfor som veerende komplette.

For de fa patienter som er < 18 ar ved diagnagesom ikke er behandlet ved en af de 4 bgrneonkologiske
afdelinger vil der suppleresned en oversigt over disse patienter mht. aldersfordeling og diagnoser.
Desuderforetagesarligt samkgring medPRregistretvedrgrende oplysninger om patienternes

vitalstatus: levende, dad, eller "lost to follow upgks.ved udvandringpg disse daténdtastes i DBCR. Der
indhentes ikkaegisteoplysninger om arsag til dad.

Der planleeggegderligereat koble cpr nummeret til patologiregistretPatobank for at gare
registreringen af recidiver og sekundéeeeft mere komplet, da de &re unge ikkdalges sa laengeat
disse registreringer kommer med i DBCR.

YELFraaAAFALFGA2Y I F a@3R2YYSYS oFaSNBN aA3d LA . ANDOK
Kreeft (Int J Cancer 1987; 40, 68R4) med en revision i 1996CCGQ). Klassifikationen er opdetet og dle
patienterfra 201409 fremer klassificeret ettr ICCGRlassifikationer(StelarovaFouchetret al. Cancer.
2005;1031457-67) ligesom95 % af patienterne, som er diagnosticeret fgr 2@iysa eklassificeret efter

ICCC3 klasddationen. 95 %af patienterne er endvidere klassificeret efter tagafiog morfologi i

Patologiregistret.
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| databasen har man siden 2011 kunnet anfare arsagen til manglende rapportering af aagartidtionale
protokoller. Efter indfarelse af den nyeepaleplan for omradet er det fra 201duligt at registrere om

patienter er behandlet i et samarbejde mellem to eller flere afdelintggesom patientens
hjemstedsegion for nye patienter fra 2014 eeqistreret.

Siden 2014 har DB@MRIeholdt enopgarelse ove€VKog bakterieemiog hvoralle anvendte typeiCVK pa
nydiagnosticerede patientasr registreret.Siden 2015 hadler veeret landsdaekkende registrering af
bakterisemier Patienterne kan have 2 €IS NJ T f Sdefndgarid¥ supNdendanalyseraf

baktericemi

Siden {ini 2017 har specialeplanen for paediatri og dermed ogsa bgrnekraeftomradet inkluderet alle
patienter op til 18 ar ved diagnosgén delpatienter mellem 15 og 18 ar, har gennem mardy allerede
veeret behandlet pa de bgrneonkologiske afdelinger, men ikke alle.

Baggrundsoplysninger om populationen

Tabel 0A. Oversigt over patienter inkluderetDBCR den 12 manederopgarelsesperioder20182019
opdelt pa ken, alder og antal patieet heraf med sekundaekraeft

Patienter Patienter

Antal | over 15 Kgn| med flere

Behandlingssted forlgb ar| (piger) diagnoser

Rigshospitale 97 5| 0.45360¢ #

Odense 38 #| 0.289474 0
Universitetshospite

Arhus 52 5/ 0.44230¢ #
Universitetshospite

Aalborg Sy@ghus 13 #| 0.538462 0

Patienter med flere diagnose: Second malignant neoplasm§SMN) dvs. sekundaerkraeft

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Tabel 0B. Oversigt over patienter inkluderet i DBCR i perioden 1@8&arelsesr indtil 31.5-2019opdelt
pa ken, alder og antal patienter med sekdeer kraeft

Patienter Patienter

Antal | over 15 Kgn| med flere

Behandlingssted forlab ar (piger) | diagnoser

Rigshospitale 2688 71| 0.451637 23

Odense 1052 14| 0.436312 8
Universitetshospite

Arhus| 1706 27| 0.459555 19
Universitetshospite

Aalborg Sygehu| 434 11 0.467742
Andet 19 #| 0.52631€ #

Patienter med flere diagnose: Second malignant neoplasm§SMN) dvs. sekundaerkreeft

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Tabel OC. Antal nye diagnoser registreret i databasen pr.féa 1985 til og med den aktuelle periode
indtil 31.5, og andelen kraf som var unge over 15 ar pa diagnosetidspunktet

Antal
bgrn | Antal
Antal med| bgrn
barn forste| over
Periode i alt | diagnose 15 ar
01jun198331maj1984 | 47 47 0
01jun198431maj1985 86 86

01jun198531maj1986 | 156 156
01jun198631maj1987 | 154 153

01jun198731maj1988 | 151 150
01jun198831maj1989 | 166 166
01jun198931maj1990 | 146 146
01jun199631maj1991 | 150 150
01jun199131maj1992 | 159 157
01jun199231maj1993 | 171 169
01jun199331maj1994 | 181 179
01jun199431maj1995 | 183 183
01jun199531maj1996 | 177 174
01jun199631maj1997 | 181 179
01jun199731maj1998 | 162 161
01jun199831maj1999 | 188 187

01jun199931maj2000 | 176 176
01jun200031maj2001 | 195 192
01jun200131maj2002 183 180
01jun200231maj2003 | 166 164
01jun200331maj2004 | 194 191
01jun200431maj2005 185 180
01jun200531maj2006 181 179
01jun200631maj2007 170 167
01jun200731maj2008 203 195

Al WO D DWW HF| OO | H | HF HF H| HF W OO H|D| H|HF|HF| O] O] O
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Antal
barn| Antal
Antal med| bgrn
barn farste| over
Periode i alt | diagnose 15 ar

01jun200831maj2009 | 186 176/ 6
01jun200931maj2010 | 188 184/ 9
01jun201631maj2011 | 182 172 7
01jun201131maj2012 | 205 202 11
01jun201231maj2013 | 213 204 4
01jun201331maj2014 | 187 183 9
01jun201431maj2015 | 174 174 6
01jun201531maj2016 | 189 184, 12
01jun201631maj2017 | 172 168/ 6
01jun201731maj2018 | 219 217 17
01jun201831maj2019 | 201 197, 13

Epidemiologisk kommentaPRatagrundlag Tabel 0&orekomsten af barrieeeft diagnosticeret og
registreret i opgearelsesperioden var 20perioden 1.6201831.5.2019 og 218de opdaterede tal for
1.6.201731.5.2018, mod 17P1.6.201631.5.20170g 189i 1.6.201531.5.2016

Vi har ekskideret patienter der er kodet "udenlaisk” (1=ja)somudgar afindikator tabellerne i
arsrgpporten. Det er patienter, sorhar startet deres behandling i udlandet og kun faet dele af behandling i
Danmark

Det er uvist om stigningesiden 201%r reel eler forarsaget af registreringspraksis i DEQ& tilfaeldig
variation Specielt er der kommet flere unge over 15 ar og under 18 ar ved diagnose med, sa andelen af
unge har vaeret stigendiea 200909 fremjvf. Tabel OC, og antallet fra 2017r¢a 13-16 pr ar, men det kan
ikke forklare hele forskellemDet skal dog bemaerkes at specialeplanen for paediatri blev aendret i 2017,
saledes at alle bgrn og unge < 18 ar ved diagnose skal behandles pa de paediatriske afdelinger.

Tabel OD. Oversigt ovalle patientersom har registreretinitial behandling ikke relevant observeres kun"
Disse tagesd afindikator 1 og 5a og supplerende analyse 5 (dog i 5a og 5 er de allerede ekskluderet
indirekte ved atsamtidigegodartede tumore (DD_diagnosgrsamtidig er fijernetHer vises antal AFB30C2A
i dataseettet inden eksklusion ad DD_diagnogd¥B30C24r. diagnose ogr. diagnosdidspunktperiode
1.631.5
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Antal AFB30C2A_aar

Antal med
Diagnoseperiode AFB30C2A
01jun201631maj2011 #
01jun201131maj2012 #
01jun201231majd13 #
01jun201331maj2014 8
01jun201431maj2015 8
01jun201531maj2016 18
01jun201631maj2017 13
01jun201731maj2018 15
01jun201831maj2019 10

Vedr. Antal AFB30C2A er koden feestdeligtindfart i klassifikationen i 2012.
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Tabel OE. Oversigt ovepopulationer der bl.a. ekskluderes i Indikatora5og supplerende 5 Antal
Feeringe pr. diagnoseidspunkt periode 1.631.5

Diagnoseperiode

Antal
Feeringer

01jun199931maj2000

01jun200831maj2009

01jun201331maj2014

01jun201531maj2016

01jun20B-31maj2017

01jun201731maj2018

01jun201831maj2019

B OH | F | F| HOH| B

Tabel OF Oversigt over populationer der bl.a. ekskluderes i Indikat@ 6g supplerende 5Grgnleendere,

Antal Grgnleendere

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)

Diagnoseperiode

Antal
Grgnlaendere

01jun200731maj2008

01jun201231maj2013

01jun201331maj2014

01jun201431maj2015

01jun201531maj2016

01jun201731maj2018

01jun201831maj2019

| F| W B O® | H®
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Tabel 0G Oversigt over populationer der bl.a. ekskluderes i Indikata 6g supplerende 5DD diagnoser
pr. diagnoseidspunkt periode 1.631.5

Antal DBdiagnoser

Antal med
Diagnoseperiode DD-diagnose
01jun198531maj1986 8
01jun198631maj1987 11
01jun198731maj1988 20
01jun198831maj1989 24
01jun198931maj1990 18
01jun199631maj1991 17
01jun199131maj1992 21
01jun199231maj1993 17
01jun199331maj1994 26
01jun199431maj1995 36
01jun199531maj1996 33
01jun199631maj1997 31
01jun199731maj1998 38
01jun199831maj1999 39
01jun199931maj2000 40
01jun2000831maj2001 29
01jun200131maj2002 40
01jun200231maj2003 37
01jun200331maj2004 39
01jun200431maj2005 29
01jun200531maj2006 32
01jun200631maj2007 45
01jun200731maj2008 54
01jun200831maj2009 48
01jun200931maj2010 47
01jun201631maj2011 40
01jun201131maj2012 49
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Antal med
Diagnoseperiode DD-diagnose
01jun201231maj2013 42
01jun201331maj2014 44
01jun201431maj2015 38
01jun201531maj2016 48
01jun201631maj2017 44
01jun201731maj2018 53
01jun201831maj2019 33

Tabel OH Oversigt over populationer der bl.a. ekskluderes i Indikata 6g supplerende 3.CH diagnoser
pr. diagnoseidspunkt periode 1.631.5

LCH diagnoser

Antal med
Diagnoseperiode LCH -diagnose
01jun200531maj2006 #
01jun200831maj2009 #
01jun201631maj2011 3
01jun201131maj2012 9
01jun201231maj2013 7
01jun201331maj2014 10
01jun201431maj2015 #
01jun201531maj2016 4
01jun201631maj2017 7
01jun201731maj2018 5
01jun201831maj2019 8

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019
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Tabel 0l Nye patienter i1.6 forudgaende askeeringsdatdordelt pa diagnoseog behandlingscenter

Arhus
Universitetshospital

Odense

Rigshospitalet Universitetshospital

Aalborg

Sygehus Andet | alt

Hovedgruppe

1. Leukemi

2. Lymfom og LCH

3. Hjernetumor

4. Neuroblastom

5. Retinoblastom

6. Nyretumor

7. Levertumor

8. Knoglesarkom

Acute lymphoid leukaemia

Acute myeloid leukaemia

Other  and unspecified
leukaemia
| alt

Burkitt's lymphoma
Langerhans cell histiocytosis
Hodgkin's disease
Non-Hodgkins lymphoma
Unspecified lymphomas

| alt

Astrocytoma

Ependymoma
Medulloblastom

Misc. Intracranial and

intraspinal neoplasms
Other glioma
| alt

Neuroblastoma and

ganglioneuroblastoma
| alt

Total retinoblastoma

| alt

Wilms' tumor

| alt

Hepatoblastoma

Other  and unspecified
malignant hepatic tumors

| alt

Ewing's sarcoma
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Universitetshospital

Odense

Rigshospitalet Universitetshospital

Aalborg

Sygehus Andet | alt

9. Blgddelssarkom

10. Kimcelletumor

11. Carcinom

12. Andet

13. Hovedgruppe
ikke angivet

Total

Osteosarcoma
| alt

Fibrosarcoma,
neurofibrosarcoma and
fibromatous

Other soft-tissue sarcoma

Rhabdomyosarcoma,
embryonal sarcoma and soft
tissue sarcoma

| alt

Gonadal germ-cell
trophoblastic neoplasms

Non-gonadal germ-cell
trophoblastic neoplasms

Other  and
malignant tumors

unspecified

| alt

Other carcinoma
Thyroid carcinoma
| alt

Other and unspecified
malignant neoplasms

| alt

Undergruppe ikke angivet

| alt

5 #
9 5
0 0
3 #
0 3
3 5
0 #
0 0
# #
# 3
0 #
# 0
# #
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0
52 97

0
0

¥ O H# H# O

¥ O H H H
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Tabel0J Nye patienterdiagnosticereti 1.6.2018-31.52019fordelt pa bopeelsregion og
behandlingscenter

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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AUH RH OUH AAUH Ialt

Bopaelsregion

Syddanmark 4 7 37 0 48
Sjeelland # 35 # 0 38
Nordjylland 10 0 0 7 17
Hovedstaden # 53 # 0 56
Midtjylland 46 # # 0 48
Feergrerne 0 # 0 0 #
Ikke oplyst 0 0 # 0 #
Udenlandsk # o # 0 0 3
Grgnland 0 # 0 0 #
Total 64 101 42 7 214

KommentarTabellen viser hvilket centeder har veeret hovedansvarlig foehandlingenog i hvilken
region barnet ehjemmehgrende.
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Tabel OK 0. Alle afdelinger(G_0) Nydiagnosticerede patienter 20031.52019 fordelt p& hoved og
underdiagnoser og diagn@sopggrelsesperiod¢lCCCJB

Jun03-Maj08 Jun08-Maj12 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4 Junl4-Majl5

Hovedgruppe

1. Leukemi

2. Lymfom og LCH

3. Hjernetumor

4. Neuroblastom

5. Retinoblastom

6. Nyretumor

Acute lymphoid leukaemia
Acute myeloid leukaemia
Chronic myeloid leukaemia

Other and unspecified
leukaemia

Other lymphoid leukaemia

| alt

Burkitt's lymphoma
Langerhans cell histiocytosis
Hodgkin's disease
Non-Hodgkins lymphoma

Other reticuloendothelial
neoplasms

Unspecified lymphomas
| alt

Astrocytoma
Ependymoma
Medullablastoma
Medulloblastom

Misc. Intracranial and intraspinal
neoplasms

Other glioma
Undergruppe ikke angivet
| alt

Neuroblastoma and
ganglioneuroblastoma

| alt

Total retinoblastoma

| alt

Other and unspecified malignant

renal tumors

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Jun03-Maj0o8 Jun08-Maj12 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4 Junl4-Majl5

Renal carcinoma # 0 0 0 0
Wilms' tumor 20 31 7 7 5
| alt 22 35 8 7 6
7. Levertumor Hepatic carcinoma # 0 0 # #
Hepatoblastoma 5 9 3 3 4

Other and unspecified malignant

hepatic tumors # 0 0 0 0

| alt 7 9 3 4 5
8. Knoglesarkom Chondrosarcoma 0 # 0 0 #

Ewing's sarcoma 24 19 6 4 3

Osteosarcoma 15 19 0 3 5

Other and unspecified malignant

bone tumors 0 0 0 0 #

| alt 39 39 6 7 11
9. Blgddelssarkom Fibrosarcoma,

neurofibrosarcoma and

fibromatous # 3 # # 0

Other soft-tissue sarcoma 3 8 6 4 7

Rhabdomyosarcoma, embryonal

sarcoma and soft tissue

sarcoma 30 24 6 3 8

| alt 35 35 14 9 15
10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 # # 0 0

Gonadal germ-cell trophoblastic

neoplasms 14 19 4 3 5

Non-gonadal germ-cell

trophoblastic neoplasms 27 12 # # 3

Other and unspecified malignant

tumors 3 9 0 # 0

| alt 44 41 7 6 8
11. Carcinom Adrenocortical carcinoma 0 # 0 0 0

Melanomatous carcinoma 17 12 # # 0

Nasopharyngeal carcinoma 4 # # 0 #

Other carcinoma 6 14 8 # #

Thyroid carcinoma 6 # # # #

| alt 33 31 11 3 5

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019
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Jun03-Maj0o8 Jun08-Maj12 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4 Junl4-Majl5

12. Andet Other and unspecified malignant
neoplasms # # 0 # 5
| alt # # 0 # 5
13. Hovedgruppe 0 0 0 0 0
lkke angivet Undergruppe ikke angivet 0 # 0 0 0
| alt 0 # 0 0 0
Total 730 762 213 187 174
Jun15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 Junl8-Maj19 | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 37 25 54 55 634
Acute myeloid leukaemia # 7 13 10 124
Chronic myeloid leukaemia # # 0 0 17
Other and unspecified
leukaemia # 3 3 3 36
Other lymphoid leukaemia # 0 # 0 6
| alt 42 36 71 68 817
2. Lymfom og LCH Burkitt's lymphoma # 3 5 4 69
Langerhans cell histiocytosis 12 12 9 11 140
Hodgkin's disease 5 10 10 7 108
Non-Hodgkins lymphoma 10 3 7 6 100
Other reticuloendothelial
neoplasms # 0 0 0 12
Unspecified lymphomas 0 0 0 # 6
| alt 30 28 31 29 435
3. Hjernetumor Astrocytoma 14 17 20 12 215
Ependymoma # 5 # 3 37
Medullablastoma 0 0 0 0 33
Medulloblastom 3 4 # 8 35
Misc. Intracranial and intraspinal
neoplasms 22 12 19 15 213
Other glioma 11 7 8 6 123
Undergruppe ikke angivet # 0 0 0 16
| alt 53 45 50 44 672

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019
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Junl5-Majl6 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 Junl8-Majl9 | alt
4. Neuroblastom Neuroblastoma and
ganglioneuroblastoma 5 6 7 8 126
| alt 5 6 7 8 126
5. Retinoblastom Total retinoblastoma 3 7 7 4 73
| alt 3 7 7 4 73
6. Nyretumor Other and unspecified malignant
renal tumors # # 0 0 9
Renal carcinoma 0 # 0 0 #
Wilms' tumor 7 7 3 8 95
| alt 8 9 3 8 106
7. Levertumor Hepatic carcinoma 0 0 0 0 3
Hepatoblastoma # # # # 28
Other and unspecified malignant
hepatic tumors 0 0 0 # #
| alt # # # # 33
8. Knoglesarkom Chondrosarcoma # 0 0 0 3
Ewing's sarcoma 4 4 6 7 77
Osteosarcoma 6 3 4 7 62
Other and unspecified malignant
bone tumors # 0 0 0 4
| alt 13 7 10 14 146
9. Blgddelssarkom Fibrosarcoma,
neurofibrosarcoma and
fibromatous 3 # 3 # 18
Other soft-tissue sarcoma # 4 10 5 48
Rhabdomyosarcoma, embryonal
sarcoma and soft tissue
sarcoma 6 7 6 3 93
| alt 10 13 19 9 159
10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 # # 0 5
Gonadal germ-cell trophoblastic
neoplasms 11 6 10 4 76
Non-gonadal germ-cell
trophoblastic neoplasms 4 5 # # 57
Other and unspecified malignant
tumors # # 3 # 22
| alt 17 14 16 7 160

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Junl15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Maj18 Junl8-Majl9 | alt

11. Carcinom Adrenocortical carcinoma 0 # 0 0 #
Melanomatous carcinoma 0 0 0 0 31
Nasopharyngeal carcinoma # 0 0 0 11
Other carcinoma # # 3 3 41
Thyroid carcinoma 0 0 0 # 12
| alt 4 3 3 4 97
12. Andet Other and unspecified malignant
neoplasms # # # # 17
| alt # # # # 17
13. Hovedgruppe # 0 0 # #
lkke angivet Undergruppe ikke angivet # # 0 # 5
| alt # # 0 3 7
Total 189 172 220 201 2848
) ###CE" EOAE AT A - AOOCAAT G860 ! #1 AOMEIEENE DDE 140, 626684 hddA £l O

en revision i 1996, (CCC3.
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TabelOK 1 Afdelingsspecifik opdelingAarhus UniversitetshospitalG_1). Nydiagnosticerede patienter
200331.5.201%pdelt pa hovedog underdiagnoser og diagnose8CCCB

Jun03-Maj0o8 Jun08-Maj12 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4 Junl4-Majl5

Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 52 39 17 13 8
Acute myeloid leukaemia 23 12 4 4 4
Chronic myeloid leukaemia 0 # 0 # #
Other and unspecified leukaemia 0 3 0 # #
Other lymphoid leukaemia 0 # # 0 0
| alt 75 57 22 19 14
2. Lymfom og Burkitt's lymphoma 6 3 # # #
LCH Langerhans cell histiocytosis 7 10 # 4 3
Hodgkin's disease 4 7 # 3 #
Non-Hodgkins lymphoma 4 7 0 3 #
Other reticuloendothelial neoplasms # # # 0 #
| alt 22 29 5 11 7
3. Hjernetumor Astrocytoma 8 8 4 8 7
Ependymoma 3 # # # 0
Medullablastoma 3 # 0 0 0
Medulloblastom 0 # # # #
Misc. Intracranial and intraspinal
neoplasms 5 13 8 7 #
Other glioma 10 10 3 # #
Undergruppe ikke angivet # # 0 0 #
| alt 31 37 17 18 11
4. Neuroblastom Neuroblastoma and
ganglioneuroblastoma 12 7 7 3 #
| alt 12 7 7 3 #
5. Retinoblastom Total retinoblastoma 19 19 3 5 5
| alt 19 19 3 5 5
6. Nyretumor Other and unspecified malignant
renal tumors 0 # # 0 0
Renal carcinoma # 0 0 0 0
Wilms' tumor 6 8 # 3 #

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019
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Jun03-Maj08 Jun08-Maj12 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4 Junl4-Majl5

| alt 7 10 3 3 #
7. Levertumor Hepatoblastoma # 0 0 0 #
| alt # 0 0 0 #
8. Knoglesarkom Chondrosarcoma 0 # 0 0 0
Ewing's sarcoma 10 7 # # #
Osteosarcoma 6 10 0 # 3
| alt 16 18 # 3 4
9. Fibrosarcoma, neurofibrosarcoma
Blgddelssarkom  and fibromatous # # # # 0
Other soft-tissue sarcoma 0 4 # 0 #
Rhabdomyosarcoma, embryonal
sarcoma and soft tissue sarcoma 17 9 3 # 4
| alt 18 15 6 3 6
10. Gonadal carcinoma 0 # 0 0 0
Kimeelletumor Gonadal germ-cell trophoblastic
neoplasms # 3 # 0 #
Non-gonadal germ-cell
trophoblastic neoplasms # 3 0 0 #
Other and unspecified malignant
tumors # 0 0 0 0
| alt 5 7 # 0 #
11. Carcinom Melanomatous carcinoma 4 0 # # 0
Other carcinoma 0 # # 0 0
Thyroid carcinoma # # 0 0 0
| alt 6 3 3 # 0
Total 213 202 69 66 54
Junl5-Majl6 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 Jun18-Majl9 | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 10 3 13 6 161
Acute myeloid leukaemia 0 3 4 5 59
Chronic myeloid leukaemia 0 0 0 0 3
Other and unspecified leukaemia 0 0 # # 7
Other lymphoid leukaemia 0 0 0 0 3
| alt 10 6 18 12 233

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Jun15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 Junl8-Majl19 | alt
2. Lymfom og Burkitt's lymphoma 0 # 0 0 13
LCH Langerhans cell histiocytosis 4 3 # 4 39
Hodgkin's disease # 3 # 0 22
Non-Hodgkins lymphoma # # 3 # 22
Other reticuloendothelial neoplasms 0 0 0 0 5
| alt 7 8 7 5 101
3. Hjernetumor Astrocytoma # 4 # # 45
Ependymoma 0 0 0 0 6
Medullablastoma 0 0 0 0 5
Medulloblastom # # 0 4 11

Misc. Intracranial and intraspinal
neoplasms 6 5 6 4 55
Other glioma 0 # # # 29
Undergruppe ikke angivet # 0 0 0 6
| alt 11 12 9 11 157

4. Neuroblastom Neuroblastoma and
ganglioneuroblastoma # 3 4 5 44
| alt # 3 4 5 44
5. Retinoblastom Total retinoblastoma 3 7 7 4 72
| alt 3 7 7 4 72

6. Nyretumor Other and unspecified malignant
renal tumors 0 0 0 0 3
Renal carcinoma 0 # 0 0 #
Wilms' tumor # # # # 25
| alt # # # # 30
7. Levertumor Hepatoblastoma # 0 0 0 5
| alt # 0 0 0 5
8. Knoglesarkom Chondrosarcoma 0 0 0 0 #
Ewing's sarcoma 0 3 3 4 32
Osteosarcoma 4 # # 5 32
| alt 4 5 4 9 65

9. Fibrosarcoma, neurofibrosarcoma
Blgddelssarkom and fibromatous # # 0 0 7
Other soft-tissue sarcoma 0 0 # 3 13

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Jun15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 Junl8-Majl19 | alt

Rhabdomyosarcoma, embryonal

sarcoma and soft tissue sarcoma 3 3 4 0 45
| alt 4 4 6 3 65
10. Gonadal carcinoma 0 0 # 0 #

Kimcelletumor .
Gonadal germ-cell trophoblastic

neoplasms 0 # 0 0 8

Non-gonadal germ-cell

trophoblastic neoplasms # # 0 0 8

Other and unspecified malignant

tumors 0 0 0 # #

| alt # # # # 20
11. Carcinom Melanomatous carcinoma 0 0 0 0 6

Other carcinoma # # 0 0 6

Thyroid carcinoma 0 0 0 # 4

| alt # # 0 # 16
Total 44 50 58 52 808

) ##H#CE" EOAE Al A - AOOAAT 80 | #1 A OMEIEENkeh (D& 40, 626848 madA /&l O

en revision i 1996, (CCC3.
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Tabel OK_2Afdelingsspecifik opdelingRigshospitale{G_2). Nydiagnosticerede patient2003-31.5.2019

opdelt pa hovedog underdiagnoser og diagnoseéCCCB

Jun03-Maj0o8 Jun08-Maj12 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4 Junl4-Majl5

Hovedgruppe

1. Leukemi

2. Lymfom og LCH

3. Hjernetumor

4. Neuroblastom

5. Retinoblastom

6. Nyretumor

Acute lymphoid leukaemia
Acute myeloid leukaemia
Chronic myeloid leukaemia

Other and unspecified
leukaemia

Other lymphoid leukaemia
| alt

Burkitt's lymphoma
Langerhans cell histiocytosis
Hodgkin's disease
Non-Hodgkins lymphoma
Unspecified lymphomas

| alt

Astrocytoma
Ependymoma
Medullablastoma
Medulloblastom

Misc. Intracranial and intraspinal
neoplasms

Other glioma
Undergruppe ikke angivet
| alt

Neuroblastoma and
ganglioneuroblastoma

| alt
Total retinoblastoma
| alt

Other and unspecified malignant
renal tumors

Wilms' tumor

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Jun03-Majo8 Jun08-Maj12 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4 Junl4-Majl5

7. Levertumor

8. Knoglesarkom

9. Blgddelssarkom

10. Kimcelletumor

11. Carcinom

12. Andet

13. Hovedgruppe
ikke angivet

| alt
Hepatic carcinoma
Hepatoblastoma

Other and unspecified malignant
hepatic tumors

| alt
Chondrosarcoma
Ewing's sarcoma
Osteosarcoma

Other and unspecified malignant
bone tumors

| alt

Fibrosarcoma,
neurofibrosarcoma and
fibromatous

Other soft-tissue sarcoma

Rhabdomyosarcoma, embryonal
sarcoma and soft tissue
sarcoma

| alt
Gonadal carcinoma

Gonadal germ-cell trophoblastic
neoplasms

Non-gonadal germ-cell
trophoblastic neoplasms

Other and unspecified malignant
tumors

| alt

Melanomatous carcinoma
Nasopharyngeal carcinoma
Other carcinoma

| alt

Other and unspecified malignant
neoplasms

| alt

Undergruppe ikke angivet

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Jun03-Maj08 Jun08-Majl12 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4 Junl4-Majl5

| alt 0 # 0 0 0
Total 348 369 105 81 88
Junl15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 Junl8-Maj19 | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 18 11 23 27 275
Acute myeloid leukaemia # 4 9 5 62
Chronic myeloid leukaemia # # 0 0 11
Other and unspecified
leukaemia # # # # 22
Other lymphoid leukaemia # 0 # 0 3
| alt 23 18 35 34 373
2. Lymfom og LCH  Burkitt's lymphoma # # 5 # 35
Langerhans cell histiocytosis 3 6 4 6 69
Hodgkin's disease 3 3 6 4 57
Non-Hodgkins lymphoma 6 0 # # 44
Unspecified lymphomas 0 0 0 0 5
| alt 14 11 17 14 210
3. Hjernetumor Astrocytoma 7 7 11 7 111
Ependymoma # 3 # # 17
Medullablastoma 0 0 0 0 17
Medulloblastom # # # 4 11
Misc. Intracranial and intraspinal
neoplasms 12 4 8 10 116
Other glioma 8 # 6 # 69
Undergruppe ikke angivet # 0 0 0 6
| alt 30 17 28 25 347
4. Neuroblastom Neuroblastoma and
ganglioneuroblastoma 3 3 # 3 59
| alt 3 3 # 3 59
5. Retinoblastom Total retinoblastoma 0 0 0 0 #
| alt 0 0 0 0 #
6. Nyretumor Other and unspecified malignant
renal tumors 0 # 0 0 4

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Junl15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 Junl8-Maj19 | alt
Wilms' tumor 4 4 # 5 42
| alt 4 5 # 5 46
7. Levertumor Hepatic carcinoma 0 0 0 0 3
Hepatoblastoma 0 # # # 17
Other and unspecified malignant
hepatic tumors 0 0 0 # #
| alt 0 # # # 22
8. Knoglesarkom Chondrosarcoma # 0 0 0 #
Ewing's sarcoma 4 # 3 3 44
Osteosarcoma # # 3 # 30
Other and unspecified malignant
bone tumors # 0 0 0 4
| alt 9 # 6 5 80
9. Blgddelssarkom Fibrosarcoma,
neurofibrosarcoma and
fibromatous # # # 0 6
Other soft-tissue sarcoma # 4 6 # 30
Rhabdomyosarcoma, embryonal
sarcoma and soft tissue
sarcoma 3 4 # 3 42
| alt 5 9 9 5 78
10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 0 0 0 #
Gonadal germ-cell trophoblastic
neoplasms 5 3 6 # 50
Non-gonadal germ-cell
trophoblastic neoplasms 3 # 0 0 37
Other and unspecified malignant
tumors # # # # 16
| alt 10 7 8 3 104
11. Carcinom Melanomatous carcinoma 0 0 0 0 14
Nasopharyngeal carcinoma # 0 0 0 9
Other carcinoma 0 0 # # 17
| alt # 0 # # 40
12. Andet Other and unspecified malignant
neoplasms 0 # 0 0 10
| alt 0 # 0 0 10
13. Hovedgruppe # 0 0 0 #

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Junl15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 Junl8-Maj19

| alt
ikke angivet Undergruppe ikke angivet 0 0 0 0 #
| alt # 0 0 0 #
Total 101 75 108 97 1372
) ###CE" EOAE AT A - AOOAAT 60 ! #1 AOMEIEEe ET 40, 630848 hddA £l O
en revision i 1996, (CCC3.
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TabelOK 3 Afdelingsspecifik opdelingddense Univers#tshospital(G_3). Nydiagnosticerede patienter
200331.5.201%pdelt pa hovedog underdiagnoser og diagnose8CCCB

Jun03-Maj0o8 Jun08-Maj12 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4 Junl4-Majl5

Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 27 35 8 9 5
Acute myeloid leukaemia 0 # # 0 0
Chronic myeloid leukaemia # # # 0 0
Other and unspecified
leukaemia # # 0 # 0
| alt 30 40 10 10 5
2. Lymfom og LCH  Burkitt's lymphoma 6 4 # # 0
Langerhans cell histiocytosis 3 4 # # #
Hodgkin's disease 3 4 # # 0
Non-Hodgkins lymphoma 8 10 # # #
Other reticuloendothelial
neoplasms # # 0 0 #
| alt 22 23 5 5 4
3. Hjernetumor Astrocytoma 8 14 # 0 4
Ependymoma 3 4 0 0 #
Medullablastoma 4 # # 0 0
Medulloblastom 4 5 3 0 0
Misc. Intracranial and intraspinal
neoplasms 7 7 0 # 4
Other glioma # 6 # # #
| alt 27 38 8 4 10
4. Neuroblastom Neuroblastoma and
ganglioneuroblastoma 11 5 # 3 0
| alt 11 5 # 3 0
6. Nyretumor Other and unspecified malignant
renal tumors 0 0 0 0 #
Wilms' tumor 3 8 # # #
| alt 3 8 # # #
7. Levertumor Hepatoblastoma # # 0 # 0
| alt # # 0 # 0
8. Knoglesarkom Ewing's sarcoma 0 # 0 0 0

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019
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Jun03-Majo8 Jun08-Maj12 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4 Junl4-Majl5

| alt 0 # 0 0 0
9. Blgddelssarkom Fibrosarcoma,

neurofibrosarcoma and

fibromatous 0 0 # 0 0

Other soft-tissue sarcoma 0 # 0 0 0

Rhabdomyosarcoma, embryonal
sarcoma and soft tissue

sarcoma # 3 0 0 0
| alt # 4 # 0 0
10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 0 # 0 0

Gonadal germ-cell trophoblastic

neoplasms 0 # 0 0 #
Non-gonadal germ-cell
trophoblastic neoplasms 5 # 0 # 0
Other and unspecified malignant
tumors 0 # 0 # 0
| alt 5 5 # # #
11. Carcinom Adrenocortical carcinoma 0 # 0 0 0
Melanomatous carcinoma # # 0 0 0
Nasopharyngeal carcinoma # 0 0 0 0
Other carcinoma 0 3 0 0 0
Thyroid carcinoma 4 # 0 # 0
| alt 7 6 0 # 0
12. Andet Other and unspecified malignant
neoplasms # 0 0 # #
| alt # 0 0 # #
13. Hovedgruppe 0 0 0 0 0
lkke angivet Undergruppe ikke angivet 0 0 0 0 0
| alt 0 0 0 0 0
Total 110 132 27 28 24
Jun15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 Junl8-Majl9 | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 6 9 12 15 126
Acute myeloid leukaemia 0 0 0 0 3
Chronic myeloid leukaemia 0 0 0 0 3

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019



Side62af 131

Jun15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 Junl8-Majl19 | alt
Other and unspecified
leukaemia 0 # 0 0 6
| alt 6 10 12 15 138
2. Lymfom og LCH  Burkitt's lymphoma 0 0 0 # 14
Langerhans cell histiocytosis 5 # 3 # 22
Hodgkin's disease 0 # # # 16
Non-Hodgkins lymphoma # # # # 29
Other reticuloendothelial
neoplasms # 0 0 0 5
| alt 7 6 7 7 86
3. Hjernetumor Astrocytoma 4 5 6 3 46
Ependymoma 0 # 0 # 11
Medullablastoma 0 0 0 0 7
Medulloblastom 0 0 0 0 12
Misc. Intracranial and intraspinal
neoplasms 4 3 5 # 33
Other glioma 3 4 # 3 23
| alt 11 14 12 8 132
4. Neuroblastom Neuroblastoma and
ganglioneuroblastoma # 0 # 0 22
| alt # 0 # 0 22
6. Nyretumor Other and unspecified malignant
renal tumors # 0 0 0 #
Wilms' tumor # # 0 # 18
| alt # # 0 # 20
7. Levertumor Hepatoblastoma 0 0 0 0 5
| alt 0 0 0 0 5
8. Knoglesarkom Ewing's sarcoma 0 0 0 0o #
| alt 0 0 0 0o #
9. Blgddelssarkom Fibrosarcoma,
neurofibrosarcoma and
fibromatous # 0 # # 5
Other soft-tissue sarcoma 0 0 # 0 #
Rhabdomyosarcoma, embryonal
sarcoma and soft tissue
sarcoma 0 0 0 0 5

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Jun15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 Junl8-Majl19 | alt

| alt # 0 3 # 12
10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 0 0 0 #

Gonadal germ-cell trophoblastic

neoplasms 6 # 3 # 16
Non-gonadal germ-cell
trophoblastic neoplasms 0 # # # 11
Other and unspecified malignant
tumors 0 0 0 0 3
| alt 6 3 5 # 31
11. Carcinom Adrenocortical carcinoma 0 # 0 0 #
Melanomatous carcinoma 0 0 0 0 3
Nasopharyngeal carcinoma 0 0 0 0 #
Other carcinoma # # # # 9
Thyroid carcinoma 0 0 0 0 6
| alt # # # # 21
12. Andet Other and unspecified malignant
neoplasms # 0 # # 7
| alt # 0 # # 7
13. Hovedgruppe 0 0 0 # #
lkke angivet Undergruppe ikke angivet # # 0 0 #
| alt # # 0 # 3
Total 37 38 44 38 478
Y#H##CE" EOAE AT A - AOOAAT 80 ' #1 AO(nEEadcd @IBT; 10, 62628) Anedd Al O

en revision i 1996, (ICC@).
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TabelOK_4 Afdelingsspecifik opdelingAalborg Universitetshospita(G_4). Nydiagnosticerede patienter

200331.520190pdelt p4 hovedog underdiagnoser og diagnose8CCCB

Jun03-Maj08 Jun08-Maj12 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4 Junl4-Majl5

Hovedgruppe

1. Leukemi

2. Lymfom og LCH

3. Hjernetumor

6. Nyretumor

7. Levertumor

9. Blgddelssarkom

10. Kimcelletumor

Acute lymphoid leukaemia

Other and unspecified
leukaemia

| alt

Burkitt's lymphoma
Langerhans cell histiocytosis
Hodgkin's disease
Non-Hodgkins lymphoma

Other reticuloendothelial
neoplasms

Unspecified lymphomas
| alt

Astrocytoma
Ependymoma
Medullablastoma
Medulloblastom

Misc. Intracranial and intraspinal
neoplasms

Other glioma
Undergruppe ikke angivet
| alt

Wilms' tumor

| alt

Hepatoblastoma

| alt

Rhabdomyosarcoma,
embryonal sarcoma and soft
tissue sarcoma

| alt

Gonadal carcinoma

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Jun03-Majo8 Jun08-Maj12 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4 Junl4-Majl5

Gonadal germ-cell trophoblastic

neoplasms 0 0 0 0 0
Non-gonadal germ-cell
trophoblastic neoplasms 0 0 0 0 0
Other and unspecified malignant
tumors 0 0 0 0 0
| alt 0 0 0 0 0
11. Carcinom Melanomatous carcinoma # 0 0 0 0
Nasopharyngeal carcinoma # 0 0 0 0
Other carcinoma # 0 0 # 0
Thyroid carcinoma 0 0 0 0 #
| alt 3 0 0 # #
13. Hovedgruppe Undergruppe ikke angivet 0 0 0 0 0
ikke angivet | alt 0 0 0 0 0
Total 52 45 11 12 8
Jun15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 Jun18-Maj1l9 | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 3 # 6 7 72
Other and unspecified
leukaemia 0 0 0 0 #
| alt 3 # 6 7 73
2. Lymfom og LCH Burkitt's lymphoma 0 0 0 0 7
Langerhans cell histiocytosis 0 # 0 0 10
Hodgkin's disease # # 0 # 13
Non-Hodgkins lymphoma # 0 0 # 5
Other reticuloendothelial
neoplasms 0 0 0 0 #
Unspecified lymphomas 0 0 0 # #
| alt # 3 0 3 38
3. Hjernetumor Astrocytoma # # # 0 13
Ependymoma 0 0 0 0 #
Medullablastoma 0 0 0 0 3
Medulloblastom 0 # 0 0 #
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Jun15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 Junl8-Majl19 | alt

Misc. Intracranial and intraspinal

neoplasms 0 0 0 0 7
Other glioma 0 0 0 0 #
Undergruppe ikke angivet 0 0 0 0 4
| alt # # # 0 32
6. Nyretumor Wilms' tumor # 0 0 # 10
| alt # 0 0 # 10
7. Levertumor Hepatoblastoma 0 0 0 0 #
| alt 0 0 0 0 #
9. Blgddelssarkom Rhabdomyosarcoma,
embryonal sarcoma and soft
tissue sarcoma 0 0 0 0 #
| alt 0 0 0 0 #
10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 # 0 0 #
Gonadal germ-cell trophoblastic
neoplasms 0 0 # # #
Non-gonadal germ-cell
trophoblastic neoplasms 0 # 0 0 #
Other and unspecified malignant
tumors 0 0 # 0 #
| alt 0 # # # 5
11. Carcinom Melanomatous carcinoma 0 0 0 0 #
Nasopharyngeal carcinoma 0 0 0 0 #
Other carcinoma 0 0 0 0 #
Thyroid carcinoma 0 0 0 0 #
| alt 0 0 0 0 5
13. Hovedgruppe Undergruppe ikke angivet 0 0 0 # #
ikke angivet | alt 0 0 0 4 #
Total 7 9 9 13 166
) ###CE" EOAE AT A -AOOAAT 30O ' #I1 AOGEIAEENEe DETL 40, 630AE AT A

624) med en revision i 1996, [CCC3.
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6. Styregruppens medlemer
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Klinisk epidemiolog
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Afdelingsleege, ph.d., Torben Stamm
Mikkelsen,Bgrn og Ungeharhus
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Professor, overleege, dr. med.
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Aarhus Universitetshospital
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7. Appendikser
Appendiks 1 Naevnerpopulationer ogdrdelingen afkraefttyper pr. ar

Til data er supplerende analyse i Datagrundlag.

Til Indikator 1 er supplende aralyse i Appendiks. Specielt for indikator 1 var naevner lavere pa grund af
flere kriterier der skal veere opfyldt for at indga i nsevner vedr. mulig protogandelene falde fra

tidligere arsrapport pgdflere kriterier indsat for opfyldelse

Til hdikator 2 er applerende analyse i Appendiks 2

Til Indikator 3 er supplerende analyse i Appendiksdiigerenavn:appendiks 5)

Til Indikator 4 er supplerende analyse i Appendikitigere navn:appendiks 3)

Til Indikator 5 er supplerende anayi Appendiks gidligerenavn:appendiks 4)

Tabel JA. Rapporteret til protokoli seneste opggrelsesperiode gaende fte6 forudgaende &+31.5 idet
seneste opggrelsesdr. hoveddiagnose CCCB

Ikke oplyst Ja Nej | alt

Hovedgruppe

1. Leukemi 0O 6# # #
2. Lymfom og LCH # 19 9 29
3. Hjernetumor 3 4 37 44
4. Neuroblastom 0O # # #
5. Retinoblastom 0O 0 4 4
6. Nyretumor 0O 0 8 8
7. Levertumor 0O # # #
8. Knoglesarkom o # # #
9. Blgddelssarkom 0O 0 9 9
10. Kimcelletumor # 0 6 7
11. Carcinom 0O 0 4 4
12. Andet 0O # # #
13. Hovedgruppe ikke angivet # # # #
Total 6 99 96 201

) ##H#CE" EOAE AT A - AOOAARTI 60 | #1 A O QE Jkadcd OIBT; #0, 62@08) hedh &l O

en revision i 1996, (ICCQG).

Kommentar: alt 99 patienter der blev rapporteret til internationalt studieopggrelseperiode 1.631.5.
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Tabel B. Rapporteret til potokol i seneste opgeelsesperiode gdende fra 1.6 forgdende &31.5 idet

seneste opggarelses pr. center

Arhus Odense Aalborg
Universitetshospital ~ Rigshospitalet  universitetshospital Sygehus ~ Andet | alt
Rapporteret
Ja 20 49 21 9 0 99
Nej 32 44 17 3 0 o6
Ikke oplyst 0 # 0 # #
Total 52 97 38 13 # 201
Tabel 1C
Arsag til manglende rapportering| Antal
Ikke oplystt 103
Prookol ikke anmeld 19
Ingen aktiv protoko 37
Registrering i protokol ikke muli 40
Patient opfylder ikke #
inklusionskriterierng

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Tabel T 0. Arsager til manglende rapporteringeneste opgaisesperiode gaende fra 1.6 forydiende &r
31.5 idet seneste opgarelsesdr. hoveddiagnosd CCCRlassifkation) pa landsplan

Protokol Registrering
ikke  Ingen aktiv i protokol Ikke

Rapporteret anmeldt  protokol ikke mulig  foreeldresamtykke Andet 1 alt
Hovedgruppe
1. Leukemi # 0 0 0 0 0 #
2. Lymfom og LCH # # # 8 # 0 13
3. Hjernetumor 5 5 8 5 # # 26
5. Retinoblastom 0 0 8 0 0 0O 8
6. Nyretumor 0 0 # 0 0 0 #
7. Levertumor 0 0 0 # 0 0 #
8. Knoglesarkom 0 5 0 3 0 0 8
9. Blgddelssarkom 3 # 3 8 0 # 16
10. Kimcelletumor 5 # 5 6 0 0 18
11. Carcinom 0 0 # 0 0 0 #
12. Andet # 0 0 0 0 0 #
13. Hovedgruppe ikke angivet 0 0 # 0 0 0 #
Total 17 14 30 31 3 # 97
ICCC2 klassifikation:A NOK I yR al NBERSyQa ! / f I aaA(ftAd Odncen128y; 49, 28SYS F2

624) med en revien i 1996|/CCC3
Protokol ikke anmeldt, betyder antal patienter, hvor der er en protokol, men hvor protokollen ikke er anmeldt/"er
ikke aben", s& patienterne kan ikke rapporteres. Ingen aktiv protokol betyder ingen tilgeengelig protokol.
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Tabel 1C_1ITakel 3_2F. Afdelingsspecifik opdeling: Aarhus Universitetshospital. Arsager til manglende
rapporteringi seneste opgaisesperiode gaende fra 1.6 forgdkende &31.5i det seneste opgarelsesgr

hoveddiagnoselCCCR
Protokol Registrering
ikke  Ingen aktiv i protokol
anmeldt  protokol ikke mulig 1 alt
Hovedgruppe
1. Leukemi 0 # 0 #
2. Lymfom og LCH 0 0 # #
3. Hjernetumor # 7 # 10
5. Retinoblastom 0 4 0 4
6. Nyretumor 0 0 # #
8. Knoglesarkom 4 0 5 9
9. Blgddelssarkom 0 3 0 3
10. Kimcelletumor 0 # 0 #
11. Carcinom 0 # 0 #
Total 5 17 10 32
ICCC2 klassifikation:A NOK 'y R al NBERSyQa ! /I aaA(ftd Odncen1287; 49, 2B SYS T2

624) med en revision i 1

99R7CC3

Protokol ikke anmeldt, betyder antal patiter, hvor der er en protokol, men hvor protokollen ikke er anmeldt/"er
ikke aben", s& patienterne kan ikke rapporteres. Ingen aktiv protokol betyder ingen tilgeengelig protokol.
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Tabel 1C_ZTabel_3_2D)Afdelingsspecifik opdeling: Rigshospitalet. Arséigaranglende rapportering
seneste opggrelsesperiode gaende frafbiidgdendedr-31.5i det seneste opgarelsesgr
hoveddiagnoselCCC&lassifikation).

Manglende
information  Protokol Registrering  Patienten opfylder
om ikke Ingen aktiv i protokol ikke

rapportering anmeldt protokol ikke mulig  inklusionskriterierne | alt
Hovedgruppe
2. Lymfom og LCH 0 # 0 0 # 3
3. Hjernetumor 3 5 11 6 0 25
4. Neuroblastom 0 0 # 0 0 #
6. Nyretumor 0 0 0 5 0 5
7. Levertumor 0 0 0 # 0 #
8. Knoglesarkom 0 # 0 # 0 3
9. Blgddelssarkom 0 0 # 4 0 5
10. Kimcelletumor # 0 0 # 0 3
11. Carcinom 0 0 # 0 0 #
Total 4 8 14 21 # 48

ICCC2 klassifikation:A NOK | yR al NARSyQa ! /[ f I & aA(IftA OdncernlQsy; 49, @B SYS T2

624) med errevision i 1996|CCC3

Protokol ikke anmeldt, betyder antal patienter, hvor der er en protokol, men hvor protokollen ikke er anmeldt/"er
ikke dben", sa patienterne kan ikke rapporteres. Ingen aktiv protokol betyder ingen tilgaengelig protokol.
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Tabel 1C_8Tabel_3_2E Afdelingsspecifik opdeling: Odense Universitetshospital. Arsdgeanglende
rapporteringi seneste opgarelsesperiode gaende frafbréidgdendedr-31.5i det seneste opgarelsesgr
hoveddiagnose (ICGC

Manglende
information  Protokol Registrering
om ikke Ingen aktiv i protokol

rapportering anmeldt  protokol ikke mulig 1 alt
Hovedgruppe
2. Lymfom og LCH 0 4 0 0 4
3. Hjernetumor # # # # #
6. Nyretumor 0 0 0 # #
9. Blgddelssarkom 0 0 0 # o#
10. Kimcelletumor 0 0 # # #
11. Carcinom 0 0 # 0 #
12. Andet 0 0 # 0 #
13. Hovedgruppe ikke angivet 0 # 0 0 #
Total # 6 5 5 #

ICCC2 klassifikation:A NOK ' yR al NBERSyQa ! [/ f I aaA(ftd Odncen128y; 49, 28SYS F2

624) med en revision i 19980CC3

Protokol ikke anmeldt, betyder antal patienter, hvor der er en protokol, men hvor protokollen ikke er anmeldt/"er
ikke dben", sa patienterne kan ikke rapporteres. Ingen aktiv protokol betyder ingen tilgaengelig protokol.
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Tabel 1C_4T@abel_3_2¢ Afdelingspecifik opdeling: Aalborg Universitetshospital. Arsager til manglende
rapporteringi seneste opgarelsesperiode gaende frafbréidgdendedr-31.5i det seneste opgarelsesgr
hoveddiagnoselCCCR

Manglende
information Registrering
om Ingen aktiv i protokol

rapportering  protokol ikke mulig 1 alt
Hovedgruppe
2. Lymfom og LCH # 0 0 #
6. Nyretumor 0 0 # #
10. Kimcelletumor 0 0 # #
13. Hovedgruppe ikke angivet 0 # 0 #
Total # # # 4

ICCC2 klassifikation:A NOK | Yy R al NA R Sciema forl Childhodd £anadhtd Odnder128y; 40, 620
624) med en revision i 19980CC3

Protokol ikke anmeldt, betyder antal patienter, hvor der er en protokol, men hvor protokollen ikke er anmeldt/"er
ikke aben", sé patienterne kan ikke rapportertsyen aktiv protokol betyder ingen tilgaengelig protokol.
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Appendiks2. Patienter rapporteet til internationale protokoller eller internaionale registre

Tabel 2A Recidivfri overlevelse somlndikator 2 men heruden LCHliagnoser Andel i live og recifri 5
ar efter diagnoserud af alle patienter eksklusiv LCH der er fulgt 5 ar efter diagnosedato (opgjort i 5 ars
periode frem til 5 ar far skeeringsdato)

Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar
01.06.2004 - 01.06.1999 -
Standard Teeller/  Antal 01.06.2009 - 31.05.2014 31.05.2009 31.05.2004
Opfyldt naevner (%) % 95 % ClI % (95 % CI) % (95 % CI)
Danmark Ja 660/901  2(0) 73,3 (70,2;76,1) 74,4(71,4;77,2) 73,0(69,9;75,8)
Rigshospitalet Nej 299/431  2(0) 69,4 (64,8;73,7) 73,8(69,2;78,1) 76,4(71,8;80,6)
OUH Odense Ja 122/144  0(0) 84,7 (77,8;90,2) 79,9(72,5;86,0) 69,8(62,3;76,6)
Universitetshospital
Aarhus Ja 193/271  0(0) 71,2 (65,4;76,5)  71,7(65,7;77,1)  68,8(62,9;74,2)
Universitetshospital
Aalborg Ja 45/52  0(0) 86,5 (74,2;94,4) 75,7(64,3;84,9) 78,1(66,9;86,9)

Universitetshospital

Kommentar: Indikator 2 recidivfri overlevelse skal sammenlignes med Appendiks 2, Tabedcihvfri
overlevelse uden LCH. Antallet er lavere i naevner her i Appendiks 2 Talel 2BH er taget ud af naevner
og dermed ogsafdeaeller, men da det er fa personer eendrer veerdierne fra Indikator 2 sig ikke vaesentligt.
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Appendiks 3.Supplerende analyser til Indikator Dverlevelseskurver

(tidligere appendiks 5)

Mellem perioder er opgjort 1.131.12 med 2019 er skaret 31.5.2019

Faslag til audit: At Appendiks 3 eendres til justerede Cox analyser fremover.

Figur 3 (Fig 3.1)Ujusteret overordnet overlevelsaed lodret markering af 5 ars overlevelsien alle bgrn
med en primeekraeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktkskéusiv langerhanselle
histiocytose (LCHgpgjort for bgrn med diagnosedato fra 1988em til skeeringsdatpopdelt i 3
tidsperioder

(n=5597)
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Tabel 3AUjusteret overordnebarsoverlevelseor alle barn med en primadraeftdiagnose og under 18 ar
pa diagmsetidspunktet, eksklusiv langerhaaslle histiocytose (LCH)pgjort for barn med diagnosedato
fra 1985 frem til skeeringsdatogpdelt i 3 tidsperioder

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
1985-1993 1339 0.71 (0.68-0.73)
1994-2002 1528 0.78 (0.76-0.8)
2003-2019 2730 0.86 (0.84-0.87)

Figur 3A1(Survival_Figl 15 aaf)justeret overordnet overlevelse med lodret markering af 5 ars
overlevelserfor alle bgrn med emprimeer kreeftdiagnoseog under 15ar pa diagnosetidspunkteteksklusiv
langerhanscelle histiocytose (LCHYpgjort for bgrn med diagnosedato fra 198Eem til skeeringsdatp

opdelti 3 tidsperioder
Under 15 ar:

5-ars overlevelse

Overlevelse
[%,]
o
\

(n= 5337)
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Tabel 3A_Zaars_graferSurvival_Tabell 15 a&lusteret overordnebarsoverlevelseor alle barn med
en primaer kraeftdiagnoseog under 153r p& diagnosetidspunkteteksklusiv langerhangelle histiocytose
(LCH) opgijort for barn med diagnosedato fra 1988em til skeeringsdatoopdelt i 3 tidsperioder

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% ClI)
1985-1993 1328 0.71 (0.69-0.74)
1994-2002 1498 0.78 (0.76-0.8)
2003-2019 2511 0.86 (0.85-0.87)

Figur 3B (Surwal_Fig_3_ 2)Jjusteret overordnet overlevelse med lodret markering af 5 ars overlevelsen
for alle barn med emprimaer kraeftdiagnose og under 18 dra diagnosetidspunktetrestriktion til barn
diagnosticeretfra og med2003,, og eksklusivangerhanscelle histiocytosgLCH, opgjort for barn med
diagnosedato fra 1983rem til skaeringsdatpopdelt i 2tidsperioder.

(n=2730)
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Tabel 3Raars_graferSurvival abeP). Ujusteret overordnetarsoverlevelse fomlle bgrn med emprimaer
kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunkteestriktion til bern diagnosticeret fra og med
2003, og eksklusivangerhanscelle histiocytosg(LCH, opgjort for bgrn med diagposedato fra 1985frem
til skeeringsdatpopdelt i 2tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
2003-2008 1010 0.83 (0.8-0.85)
2009-2019 1720 0.88 (0.86-0.89)

Figur3C(Survival_Fig_3_3Yjusteret overordnet overlevelsmedlodret markering af 5 ars overlevelsen
for alle barn med emprimaer kraeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunkteksklusiv langrhans
celle histiocytose (LCHypgjort for barn med diagnosedato fra 1988em til skeeringsdatpopdelt pa de 4
behandingsafdelinger

(n=5597)
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Tabel 3Qaars_graferSurvival_Tabel®)justeret overordnearsoverlevelsefor alle barn med erprimaer
kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunkteksklusiv langerhanselle histiocytose (CH)
opgjort for barn med diagnosettafra 1985 frem til skeeringsdatpopdelt pa de 4 behandling&delinger

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% ClI)
Arhus 1632 0.79 (0.77-0.81)
Universitetshospital
Rigshospitalet 2529 0.8 (0.79-0.82)
Odense 1016 0.81 (0.78-0.83)
Universitetshospital
Aalborg Sygehus 420 0.81 (0.78-0.85)

Figur D (Survival_Fig_3_4)eukaemiUjusteret overlevelse med lodret markering af 5 ars overlevelsen
alle bgrn med emprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort for barn med
diagnosedato fra 1985rem til skaeringsdatpopdelt pa de 4 behandlingfelinger

(n=1640)
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Tabel 30(aars_graferSurvival_Tabelftpukeemi.Ujusteret5arsoverlevelseor alle barn med emprimeer
kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort forbarn med diagnosedato fra 198fem
til skeeringsdatpopdelt pa de 4 behandling&lelinger

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% ClI)
Arhus 475 0.8 (0.76-0.83)
Universitetshospital
Rigshospitalet 715 0.83 (0.81-0.86)
Odense 295 0.83 (0.79-0.88)
Universitetshospital
Aalborg Sygehus 155 0.81 (0.75-0.87)

Figur E(Survival_Fig_3_5Akut lymfoblasteer leukeemiALL) Ujusteret overlevelse med lodret markering
af 5 ars overlevelsefor alle bgrn med emprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pdatjnosetidspunktet
opgjort for barn med diagnosedato fra 198Eem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

(n=1309)
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Tabel 3Haars_graferSurvival_Talbg Akut lymfoblasteer leukaemi ALL).Ujusteret5 arsoverlevelse for
alle barn med erprimaer kreeftdiagnos og under 18 ar pa diagnosetidspunktetpgjort for barn med
diagnosedato fra 1985rem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% ClI)
1985-1993 313 0.78 (0.73-0.83)
1994-2002 345 0.87 (0.83-0.91)
2003-2019 651 0.91 (0.89-0.94)

Fgur 3 (Survival_Fig_3_6Akut lymfoblasteer leukeemALL)Ujusteret overlevelse med lodret markering
af 5 ars overlevelsefor alle bgrn med en primadraeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktet,
opgjort for barn ned diagnosedato fra 198%rem til skeeringsdatpopdelt pa de 4 behandling&delinger

(n=1309)
100 5-ars overlevelse

90 — —

80

70
o 60
n -
2
9 50
] |
>
O a0 |

30

20

10 —

0— ‘
0 100 200 300 400
Maneder
Center Arhus Universitetshospital —_— Rigshospitalet
Odense Universitetshospital Aalborg Sygehus

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR) . A GiSrhppoktil.6.201831.5.2019



Side84 af 131

Tabel 3F(aars_graferSurvival_Tabel®kut lymfoblasteer leukaemiALL).Ujusteret5arsoverlevelse for
alle bgrn med emprimaer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagsetidspunktet opgjort for barn med
diagnosedato fra 1985rem til skeeringsdatpopdelt pa de 4 behandling&delinger

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% ClI)
AUH 348 0.85 (0.81-0.89)
RH 558 0.88 (0.85-0.91)
OUH 263 0.87 (0.83-0.91)
AAUH 140 0.85 (0.79-0.91)

Figur F_1(Survival_Fig_3 6AAkut lymfoblasteer leukeemiALL).Ujusteret overlevelse foalle barn med
en primaer kraeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktegstriktion til bgrn diagnosticeret2003
, opgjort for bgrn ned diagnosedato fra003- frem til skaeringsdatpopdelt pa de 4 behandlingfelinger

(n=651)
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Tabel 3F_faars_graferSurvival_Tabel6Akut lymfoblasteer leukaemiALL).Ujusteret5 arsoverlevelse
for alle barn med emprimaer kraeftdiagnose og under 18 ar paatinosetidspunktet restriktion til barn
diagnosticeret 2003 opgjort for barn med diagnosedato fe903 frem til skeeringsdatpopdelt pa de 4
behandlingafdelinger

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
Arhus 166 0.87 (0.81-0.92)
Universitetshospital
Rigshospitalet 281 0.93 (0.9-0.96)
Odense 134 0.94 (0.9-0.98)
Universitetshospital
Aalborg Sygehus 70 0.93 (0.86-0.99)

En justeret analyse me@ox regressiorfor 20082017er lavet i sserskilt analyse i Appendiks 3A.
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Figur & 2(Survival_Fig_3 6BAkut lymfoblasteer leukeemiALL).Ujusteret overlevelsened lodret
markering af 5 ars overlevelséor alle barn med emprimaer kraeftdiagnose og under 18 ar pa
diagnosetidspunktet restriktion til bagrn diagnosticeret 208-, opgjort for iarn med diagnosedato fra
2008 frem til skeeringsdatpopdelt pa de 4 behandlingédelinger

(n= 444)
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Tabel 3F_2Zaars_graferSurvival_Tabel6Bkut lymfoblasteer leukeemiALL).Ujusteret5 arsoverlevelse
for alle barn med emprimaer kraeftdiagnose og under 18 §ra diagnosetidspunktetrestriktion til barn
diagnosticeret 208-, opgjort for barn med diagnosedato fe908 frem til skeeringsdatpopdelt pa de 4
behandlingafdelinger

Antal 5-ars overlevelse

Gruppe observationer (95% CI)

Arhus 108 0.86 (0.8-0.93)
Universitetshospital

Rigshospitalet 190 0.95 (0.91-0.98)

Odense 99 0.97 (0.93-1)

Universitetshospital

Aalborg Sygehus a7 0.91 (0.84-0.99)

Figur & 3(Survival_Fig 3 6Q3kut lymfoblasteer leukeemALL) Ujusteret overlevelse med lodret
markering af 5 & overlevelseffior alle barn med en primareeftdiagnose og under 18 ar pa
diagnosetidspunktet, restriktion til ba@rn diagnosticeret 268007, opgjort for bgrn med diagnosedato fra
2003 frem til 2007 opdelt pa de 4 behandlingédelinger
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Tabel 3F_Zaas_graferSurvival_Tabel6@kut lymfoblastaer leukeemiALL).Ujusteret5 arsoverlevelse
for alle barn med emprimaer kraeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktegstriktion til barn
diagnosticeret 203-2007, opgjort for barn med diagnosedato f2903- frem til 2007, opdelt pa de 4
behandlingafdelinger

Antal 5-ars overlevelse

Gruppe observationer (95% CI)

Arhus 58 0.88 (0.8-0.96)
Universitetshospital

Rigshospitalet 91 0.89 (0.83-0.95)

Odense 35 0.86 (0.74-0.97)
Universitetshospital

Aalborg Sygehus 23 0.96 (0.87-1.04)

Figur & (Survival_Fig_3_7Acutemyeloid leukemia Ujusteret overlevelse med lodret markering af 5 ars
overlevelserfor alle barn med emprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort
for barn med diagnostato fra 1985 frem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

(n= 253)
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Tabel 3Gaars_graferSurvival_TabelAcute myeloid leukemiaUjusteret5 arsoverlevelseor alle barn
med enprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort for barnmed diagnosedato
fra 1985 frem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% ClI)
1985-1993 63 0.35 (0.23-0.47)
1994-2002 64 0.58 (0.46-0.7)
2003-2019 126 0.76 (0.68-0.84)

Figur 3 (Survival_Fig_3_8&)jernetumorer. Ujusteret overlevelse med lodret markering af 5 ars
overlevelserfor alle bgrn med emprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort
for barn med diagnosedato fra 198%em til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

(n=1539)
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Tabel 3Haars_graferSurvival_Tabel8)jernetumorer. Ujusteret5 arsoverlevelse foalle barn med en
primeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort for barn med diagnosedato fra
1985 frem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% ClI)
1985-1993 375 0.71 (0.66-0.75)
1994-2002 472 0.73 (0.69-0.77)
2003-2019 692 0.81 (0.78-0.84)

Figur3l (Survival_Fig_3_9Neuroblastom.Ujusteret overlevelse med lodret markering af 5 ars
overlevdsenfor alle bgrn med emprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort
for barn med diagnosedato fra 198%em til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

(n= 300)
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Tabel 3(aars_graferSurvival_Tabel®euroblastom.Ujusteret5 arsoverevelse foralle barn med en
primeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort for barn med diagnosedato fra
1985 frem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% ClI)
1985-1993 90 0.39 (0.29-0.49)
1994-2002 84 0.61 (0.5-0.71)
2003-2019 126 0.75 (0.67-0.83)

Figur3J(Survival_Fig_3_ 10Retinoblastom, nyretumorer og levertumoreiJjusteret overlevelse med
lodret markering af 5 ars overlevelséor alle barn med emprimaer kraeftdiagnoseog under 18 ar pa
diagnosetidspunktet opgjort for bgrn med diagnosedato fra 1988em til skeeringsdatpopgjort samlet
for tidsperioden.

(n=500)
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Tabel 3Jaars_graferSurvival_TabellBetinoblastom, nyretumorer og levertumoreijusteret5 ars
overlevelsefor alle barn med emprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort
for bgrn med diagnosedato fra 198Bem til skeeringsdatpopgjort samlet for tidsperioden.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% ClI)
5. Retinoblastom 151 0.95 (0.92-0.99)
6. Nyretumor 276 0.91 (0.87-0.94)
7. Levertumor 73 0.75 (0.65-0.85)

Figur3K (Survival_Fig_3_11Knogle og blgddelssarkonJjusteret overlevelse med lodret markering af 5
ars overlevelserfor alle barn med erprimeer kreeftdiagnose @ under 18 ar pa diagnosetidspunktet
opgjort for bgrn med diagnosedato fra 1988em til skeeringsdatoopgjort samlet for tidsperioden.
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Tabel 3K(aars_graferSurvival_TabellKnogle og blgddelssarkomUjusteret 5 ars overlevelse foralle
barn med @ primeer kraeftdiagnose og under 18 &r pa diagnosetidspunktepgjort for bgrn med
diagnosedato fra 198%8rem til skeeringsdatpopgjort samlet for tidsperioden.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% ClI)
8. Knoglesarkom 264 0.66 (0.6-0.72)
9. Blgddelssarkom 322 0.74 (0.69-0.79)

Figur3L(Survival_Fig_3_12BlgddelssarkomUjusteret overlevelse med lodret markering af 5 ars
overlevelserfor alle barn med emprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort
for barn med dagnosedato fra 1985rem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

(n=322)
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Tabel 3l(aars_graferSurvival_TabellBladdelssarkomUjusteret5 ars overlevelse foralle barn med en
primeer kraeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort for bgrnmed diagnosedato fra
1985 frem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% ClI)
1985-1993 91 0.71 (0.62-0.81)
1994-2002 71 0.75 (0.65-0.85)
2003-2019 160 0.75 (0.68-0.82)

Figur3M (Survival_Fig 3 13yy23f Sal NJ 2Y 02 & (S 2 a | Ujlkt@efoverlgvelse mady 3 Q a
lodret markering af 5 ars overlevelséor alle barn med emprimaer kraeftdiagnose og under 18 ar pa
diagnosetidspunktet opgjort for barn med diagnosedato fra 1988em til skeeringsdat, opdelt pa 3

tidsperioder.

(n= 264)
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Tabel 3M(aars_graferSurvival_Tabell®)y 2 3t S&F N] 2Y 62 a (S 2 alUulbteesas 3
overlevelse foalle barn med emprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort
for barn med diagnasdato fra 1985frem til skeeringsdatpopdelt pa& 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
1985-1993 49 0.65 (0.52-0.79)
1994-2002 66 0.52 (0.39-0.64)
2003-2019 149 0.73 (0.65-0.8)

Figur . Ewing's sarkom(Survival_Fig_314) Ujusteret overlevelse med lodret markering af 5 ars

overlevelserfor alle barn med emrimzer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort
for barn med diagnosedato fra 198%em til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

(n=128)
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Tabel N.Ewing's sarkonfaars_graferSurvival_Tabell@justeret5 ars werlevelse for alle barn med en
primeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort for bgrn med diagnosedato fra
1985 frem til skaeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.
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Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
1985-1993 18 0.61 (0.39-0.84)
1994-2002 31 0.55 (0.37-0.72)
2003-2019 79 0.73 (0.63-0.84)

Figur 3 (Survival_Fig_3_15psteosarkomUjusteret overlevelse med lodret markering af 5 ars
overlevelserfor alle barn med emprimeaer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort
for barn med diagnosedato fra 198%em til skaeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

(n=120)
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Tabel 300steosarkom(aars_graferSurvival_TabellB)justeret5 arsoverlevelseor alle barn med en
primeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort for barn med diagnosedato fra
1985 frem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% ClI)
1985-1993 25 0.6 (0.41-0.79)
1994-2002 32 0.44 (0.27-0.61)
2003-2019 63 0.68 (0.56-0.8)

Figur 3RSurvival_Fig_3_1d)ymfom Ujusteret overlevelse med lodret markering af 5 ars overlevelsen
alle bgrn med emprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktaele kdorten eksklusiv
langeihanscelle histiocytose (LCH), opgjort for bgrn med diagnosedato fra-1888 til skeeringsdato,
opdelt pa 3 tidsperioder.

(n=513)
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Tabel 3PLymfom(aars_graferSurvival _Tabell6)justeret5 arsoverlevelse foalle bgrn med eprimaer
kraeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunkteksklusiv langerharselle histiocytose (LCH)
opgjort for barn med diagnosedato fra 198em til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% ClI)
1985-1993 93 0.73 (0.64-0.82)
1994-2002 129 0.88 (0.83-0.94)
2003-2019 291 0.93 (0.89-0.96)
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Appendiks 3A. Supplerend€oxanalyseaf overlevelseropdelt pAbehandlingsenter udfart afekstern
statistiker ansat ved DBCR

DBCR dataselektion

1. Inkluderer kun patienter der opfylder:

» startet behandling § DK (udenlandsk_ pt=0)

» alle cifre i cpr-yummer er tal, dvs. ingen bogstaver

o diagnosticeret figr 1/5-2019 (da opfelgning i cpr kun er indtil 1/5-19)
o alder fra 0 dr (inklusiv) op til 18 dr (ikke inklusiv),

2. Derneest, ekskluderer patienter hvor

» opfolgning i cpreregistret {d_ status_hen start) ligger fpr eller pa diagnosedatoen
« recidiv-dato (tf_date.1) ligzer fer eller pa diagnosedatoen

« recidiv-dato ligeer for opfelgning i cpr

» opfplgning i cpr mangler (manglende ¢_ status)

= center ikke er kendt (hospital id=Andet).

3. For alle tilbageveerende patienter geelder at SMN dato (defineret som diagnosedatoen for
pt_forloeh_nr==2) ligger ofter diagnosedato og far opfalgning i epr.

4. Det samlede antal DBCH-patienter efter ovenstdende sortering er 6042,

3. De enkelte sygdomsgrupper er defineret ud fra diagnose_ undergruppe_id og til dels protokol.
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Akut lymfatisk leuksemi, ALL

Klassificeret med variablen diagnose__undergroppe_id:

i#

## Acute lymphoid leukaemia

# 384

og protokol:

i

## ALL 2008 HR ALL 2008 TR ALL 2008 SR
R 76 122 186

samt diagnosedato fra 1/7-2008 og frem (to pts i ovenstiende protokoller havde tidligere
diagnosedato og er altsd ckskluderet). Derudover er patienter med Down's syndrom
{disponerende_faktor=1) ekskluderet,

Deskriptivt

Fordeling pd eenter:

##
# Odense Rigshespital Skejby Aalborg
Hi 83 160 g2 44

Fordeling pa alder ved diagnose for alle og per center:

#r Min. 1zt Qu. Median Mean 3rd Qu. Max.
## 0.6982 2.9932 4.7570 6.4425 B.5866 17.8234

[1] Ndense"

Min. 1st Qu. Median Mean 3rd Qu. Max.
0.6082 3.3086 4.9747 6.2335 8.0746 17.7632
[1] "Rigshospital®

Min. lst Qu. Median Mean 3rd Qu. Max.

1.028 2.904 4.411 6.201 B.260 17.823

[1] "Bkejby"

Min. 18t Qu. Median Mean 3rd Qu. Hax.

1.273  3.146 5.116 6.844 9.676 17.739

[1] "kalborg"

Min. 1st [u. Median Mean 3rd Qu. Max.

1.914 2.962 G5.162 &£.901 B.671 17.363

g g g g g g
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Fordeling pi ken for alle og per center:

##

# F M

## 171 213

L

it F M
## Odense 45 43
## Rigshospital 62 98
## Skejby 44 48
##  lalborg 20 24

Fordeling pa protokol per center:

##
L
##
##
wH
Ex

ALL 2008 HR ALL 2008 IR ALL 2008 SR

(dense
Rigshospital
Ske jby
Aalboarg

17
24
25
10

Antal dedsfald 2008-201% per Ar:

il

08_aar

29
S0
27
18

42
86
40
18

i o statr- NNO 9n1n A4 S AT 9N A E SNTARE SRS

LT

e
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Overall Survival

08 defineret som tid fra diagnose til dgd vanset Arsag eller 1/5-2019. Det totale antal dedsfald:

#
#H 24

Estimated median and interquartile range (IQR) of the follow-up time:

## median IR lower IQR upper
## 5,807 2.82 T.951

—= Odense Rigshospital = Skejby —— Aalborg

:_-.E 1Dﬂ%- -E.__‘_ . s
3 75%
e
a 50%
s
2 25%1 p=0.02
=3
7 0%+ : . .
0 25 5 75 10
Time
Number at risk
l. Ir 1% l: #
5 75 "
Time
Figure 1. Kaplan-Meier kurver med tilhgrende log-rank test
5- og 10-drs OS:
it FU time 05 95%CI lower 95%CI upper
i## Ddense 5 0.9613323  0.9190760  1.0000000
## Rigshospital 5 0.9620890 0.9327405  0.9923196
## Skejby 6 0.8566501  0.7836295  0.9364750
## Aalborg & 0.9545455  0.8540405  1.0000000
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i FU time 08 95%CI lewer 95%UCI upper
## Odense 10 0.9613323  0.9190760 1.0000000
## Rigshospital 10 0.9620690 0.9327405 0.99231%96
## Skeiby 10 0.8566501 0.7836295 0.9364750
## Aalborg 10 0.9191919  0.B332756 1.0000000
Simpel Cox regression med RH som reference;

4 n number of events

## 384 24

ki Hazard Ratic 95%CI lower 95YCI upper p value
## Odense 0.9154 0.2285 3.6603 0.9005
## Skejby 3.5404 1.3287 9.4334 0.0118
## Aalborg 1.8314 0.4579 T.3249 0.3923

Cox regression (med RH som reference) stratificeret efter risikogruppe/ protokol:

4 n number of events
## 384 24
#i Hazard Ratic 95}CI lower 95)%CI upper p value
## Odensae 0.8090 0.2020 3.2299 0.7e47
## Skejby 2.6962 1.0032 T.2458 0.0483
#¥ Aalborg 1.3952 0.3481 5.6237 0.6360

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Event-free Survival

EFS defineret som tid til revidiv, SMN, dpd nanset drsag eller 1/5-2019. Det totale antal events:

i
#4 doed recidiv Smn
it 17 22 3

= Odense Rigshospital = Skejby — Aalborg

F 100% -
= e ——
E 75% 4
a 50% 4
S
3 25%1 p=053
@ 0% : :
0 25 5 7.5 10
Time
Number at risk
% #
" Srﬂb1'§ﬁ§“ % ag % 5
A 'er -
5 7.5 #
Time

Figure 2: Kaplan-Meier kurver med tilhgrende log-rank test

5- og 10-hrs EFS:

## FU time EFS 95}CI lower 95%CI upper
## Odense 5 0.9151847 0.8508885  0.9842235
## Rigshospital 5 0.8758407 0.B196463 0.9358873
## Skejby 5 0.8421339 0.76B4535  0.9264959
## Aalborg 5 0.8928292 0.7974602  0.9996034
H## FU time EFS 95}CI lower 95%CI upper
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## Odense 10 0.9151847 0.8508895 0.9842225
## Rigehospital 10 0. 8475443 0.7817117  0.9185211
## Skejby 10 0.8421338 0.76564535  0.9264959
## Aalborg 10 0.8458381 0.7244633 0.987VE4T8
Simpel Cox regression med RH som reference:

## n number of events

#9384 42

#H Hazard Ratic 96JCI lower 95)CI upper p value
#i# Odense 0.6128 0.2432 1.543%9 0.238%
## Skeiby 1.2613 0.6180 2.5T46 0.5236
## Aalborg 0.9574 0.3580 2.6072 0.9473

Cox regression (med RH som reference) stratificeret efter risikogruppe/protokol:

i n number of events
fi# 384 42
it Hazard Ratic 95JCI lower 95JCI upper p value
## Odense 0.5746 02277 1.4498 0.2406
## Skejby 1.0663 0.5200 2.1889 (.B598
## Aalborg 0.8294 0.3064 2.2453 0.7128

Dansk Bgrnecancer Database (DBCR)
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Appendiks 4 Supplerende analyser til Indikator 4: Overlevelse og dadsarsager
(tidligere appendiks 3)

Tabel 4A4Bog 4EDgad og dadsarsager i kohorten herunder dad af behandlingsrelateret arsag er opgjort
for barn med diagnosedato fra 200fBem til 1 ar far skaeringsdo pr. ar. De gvrige tabeller i Appendiks 4:
Tabel 4&Dog 4Fer opgjort for bgrn med diagnosedato helt frem til skaeringsdato

TabeldA (Appendiks_Tabel 3_4A)ad og dgdsarsager i kohortespgjort for barn med diagnosedato fra
2003 frem til 1 &r far keeringsdato

Jun03-Majo8 Jun08-Maj12 Junl2-Maj13 Jun13-Majl4

Dgdséarsag
Levende 584 811 179 165
Fremskreden sygdom 117 116 30 17
Dgd af behandlingsrelateret arsag 12 21 # 3
Dgd af anden toksicitet 4 0 0 0
Dgad af infektion 6 14 # #
Andet 7 # # 0
Ulykke 0 # 0 0
Total 730 965 213 187
Junl4-Maj15 Junl5-Majl6 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 | alt
Dgdsarsag
Levende 149 168 153 202 2411
Fremskreden sygdom 24 17 14 14 349
Dgd af behandlingsrelateret arsag 0 3 4 4 48
Dgd af anden toksicitet 0 0 0 0 4
Dgad af infektion 0 # 0 0 25
Andet # 0 # 0 12
Ulykke 0 0 0 0 #
Total 174 189 172 220 2850

Kommentar: | alé#8/2850= 1,680 patienter dagde af bivirkninger til behandljrapgjort for bgrn med
diagnosedato fra 2063rem til 1 ar br skeeringsdato, herafdiagnosticerei opgerelsespeoden fra 2 ar
frem til 1 ar f@ skeeringsdatalvs 1.6.201731.5.2018
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Tabel 8 (Appendiks_Tabel_3_4E)@d og dgdsarsager i kohorten herunder dad af behandlingsrelateret
arsag, opgjort for bgrn mediagnosedato fra 2003rem til 1 ar fgr skeeringsdat@lateret til
hoveddiagnoser. ar.

Jun03-Majo8 Jun08-Majl2 Junl2-Maj13 Jun13-Majl4

Dgdséarsag
Dgd af anden toksicitet 1. Leukemi # 0 0 0
2. Lymfom og LCH # 0 0 0
9. Blgddelssarkom # 0 0 0
| alt 4 0 0 0
Dgd af behandlingsrelateret &rsag 1. Leukemi 6 14 # 3
2. Lymfom og LCH # # 0 0
3. Hjernetumor 4 3 0 0
4. Neuroblastom 0 # 0 0
8. Knoglesarkom 0 0 0 0
9. Blgddelssarkom 0 # 0 0
| alt 12 21 # 3
Dgad af infektion 1. Leukemi 4 8 # #
2. Lymfom og LCH # 5 0 0
4. Neuroblastom 0 # 0 0
| alt 6 14 # #
Total 22 35 3 5
Jun15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Maj18 | alt
Dgdsarsag
Dgd af anden toksicitet 1. Leukemi 0 0 0o #
2. Lymfom og LCH 0 0 0 #
9. Blgddelssarkom 0 0 0o #
| alt 0 0 0 4
Dad af behandlingsrelateret &rsag 1. Leukemi # # # 30
2. Lymfom og LCH 0 0 0 4
3. Hjernetumor 0 # 0 9
4. Neuroblastom 0 # # 3
8. Knoglesarkom 0 0 # #
9. Blgddelssarkom 0 0 0 #
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Junl15-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 | alt

| alt 3 4 4 48
Dad af infektion 1. Leukemi # 0 0 17
2. Lymfom og LCH 0 0 0 7
4. Neuroblastom 0 0 0 #
| alt # 0 0 25
Total 4 4 4 77

Kommentar: De flest80/48=&2,5% afbehandlingsrelaterede dgdsfald sker hos bgrn med leukeemi
opgjort pa barn diagnosticeret 2008em til 1 ar fgr skaeringsdato
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Tabel £(Appendiks_Tabel_3_4®@ntal dgde (uanset dgdsarsagam) antal i livfordelt paantalari live
efter primaerdiagnoseing hoveddiagnoseestriktion til diagnosticeredebarn 2003, opgjort for bgrn med
diagnosedato fr2003. Det seneste ar frem til 31.5 i indeksaret er med i denne opggrelse.

Ilive 0-5 6-10 10+ Censureret |alt

Hovedgruppe

1. Leukemi 764 96 5 0 7 872
2. Lymfom og LCH 414 39 4 # 3 461
3. Hjernetumor 559 138 14 3 8 722
4. Neuroblastom 95 29 3 # 4 132
5. Retinoblastom 69 6 0 0 # 76
6. Nyretumor 114 3 0 0 0 117
7. Levertumor 33 4 # 0 0 39
8. Knoglesarkom 111 38 5 0 # 156
9. Blgddelssarkom 126 40 3 # # 172
10. Kimcelletumor 161 6 # 0 # 170
11. Carcinom 94 12 # # 0 108
12. Andet 15 4 0 0 0 19
13. Hovedgruppe ikke angivet 6 0 # 0 0 7
Total 2561 415 39 8 28 3051

Kommentar:Blandt de 3051bgrn, der blev diagnosticeret i period@003,, opgjort for bgrn med
diagnosedato fra 2003rem til skeeringsdatoyar (415+39+8=46barn= 15,1%dgde pa
opggrelsestidspunktet for denne rapport. Hetidde415af de 462gdebgarn (89,8%)inden for de farste
5 ar efter diagnosen, ogaf de 462gdebgrn (1,7 %)dademere end 10 ar efter primaerdiagnosen.
Analysen er sveer at konkludere pdapforskelle i followup perioder som er afhaengig af
diagnosetidspunkt.
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Tabel  Appendiks_Tabel_3_4@ntal dade (uanset dgdsarsagesy antal i livefordelt paantal ari live
efter primaerdiagnosenog hoveddiagnosealle diagnosticeredebgrn 1985, opgjort for bgrn med
diagnosedato fral985 frem til skeeringsdatoDet seneste ar frem til 31.5 i indeksaret er med i denne
opggrelse.

llive 05 6-10 10+ Censureret |alt

Hovedgruppe

1. Leukemi 1362 305 23 15 19 1724
2. Lymfom og LCH 672 98 8 8 19 805
3. Hjernetumor 1118 397 35 45 16 1611
4. Neuroblastom 181 120 5 3 6 315
5. Retinoblastom 152 9 0 # 3 166
6. Nyretumor 251 27 0 3 4 285
7. Levertumor 51 19 # # 3 77
8. Knoglesarkom 172 20 11 # 9 284
9. Blgddelssarkom 235 91 7 10 6 349
10. Kimcelletumor 285 26 4 4 6 325
11. Carcinom 193 28 # # # 226
12. Andet 18 5 0 0 0 23
13. Hovedgruppe ikke angivet 6 0 # 0 3 10
Total 4696 1215 97 96 96 6200

Kommentar:Blandtalle de6200bgrn diagnosticeret hele perioden1985 frem til skeeringsdatpvar i alt
(1215+97+96=140B8bgrn (22,7%)dgde inden datoen for opggresst denne rapport. Heraf dgde 1215
de 1408dg@de bgrn (86 %)indenfor de farste 5 Befter primaerdiagnosen, mens 96 af de 14ffde bgrn
(7 %) dade mere end 10 &efter diagnosenDe flestemen et ukendt antail vaere dgde som fglge af
recidiv, men der er ikke konsekvent registreret dads#ger pa patienter der er diagnosticeret far 2003
Analysen er svaer at konkludere pa pfgaiskelle i followup tid afhaengig afliagnosetidspunkt.
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Tabel £ (Appendiks_Tabel_3_4FEArsager til dod opdelt pd centesg diagnose arstalrestriktion til
diagnosticerede bgrr2003, opgjort for barn med diagnosedato fra 200Bem til 1 ar for skaeringsdato,
pr. diagnos@rstal

Jun03-Majo8 Jun08-Majl2 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4

Center

Arhus Universitetshospital ~ Levende 164 196 58 58
Dgd af anden toksicitet # 0 0 0
Dgd af behandlingsrelateret arsag 5 12 0 #
Dgd af infektion 0 # 0 #
Fremskreden sygdom 41 43 11 5
Ulykke 0 # 0 0
Andet # # 0 0
| alt 213 255 69 66

Rigshospitalet Levende 281 386 87 68
Dgd af anden toksicitet 3 0 0 0
Dgd af behandlingsrelateret arsag 6 5 # #
Dgd af infektion # 5 0 #
Fremskreden sygdom 53 54 17 11
Andet 4 # 0 0
| alt 348 451 105 81

Aalborg Sygehus Levende 45 58 9 11
Dgd af behandlingsrelateret &rsag 0 0 0 0
Dgad af infektion 0 4 # 0
Fremskreden sygdom 6 5 0 #
Andet # 0 0 0
| alt 52 67 11 12

Odense Universitetshospital Levende 88 157 24 28
Dgd af behandlingsrelateret arsag # 4 0 0
Dgd af infektion 5 3 0 0
Fremskreden sygdom 16 11 # 0
Andet 0 0 # 0
| alt 110 175 27 28
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Jun03-Majo8 Jun08-Majl2 Junl2-Majl3 Junl3-Majl4

Andet Levende 6 14 # 0
Fremskreden sygdom # 3 0 0
| alt 7 17 # 0
Total 730 965 213 187
Junl4-Majl5 Junl5-Maj16 Junl6-Majl7 Junl7-Majl8 | alt
Center
Arhus Universitetshospital ~ Levende 46 36 41 55 654
Dgd af anden toksicitet 0 0 0 0 #
Dgd af behandlingsrelateret arsag 0 0 # 0 20
Dgd af infektion 0 # 0 0 4
Fremskreden sygdom 8 7 7 3 125
Ulykke 0 0 0 0 #
Andet 0 0 # 0 4
| alt 54 44 50 58 809
Rigshospitalet Levende 74 93 68 95 1152
Dgd af anden toksicitet 0 0 0 0 3
Dgd af behandlingsrelateret arsag 0 # 3 3 20
Dgad af infektion 0 0 0 0 7
Fremskreden sygdom 13 7 4 10 169
Andet # 0 0 0 6
| alt 88 101 75 108 1357
Aalborg Sygehus Levende 8 6 8 8 153
Dgd af behandlingsrelateret arsag 0 # 0 # #
Dgad af infektion 0 0 0 0 6
Fremskreden sygdom 0 0 # 0 13
Andet 0 0 0 0 #
| alt 8 7 9 9 175
Odense Universitetshospital Levende 21 33 36 44 431
Dad af behandlingsrelateret arsag 0 # 0 0 6
Dgad af infektion 0 0 0 0 8
Fremskreden sygdom 3 3 # 0 37
Andet 0 0 0 0 #
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Junl4-Maj15 Junl5-Majl6 Junl6-Majl7 Junl7-Maj18 | alt

| alt 24 37 38 44 483

Andet Levende 0 0 0 0 21
Fremskreden sygdom 0 0 0 # 5

| alt 0 0 0 # 26

Total 174 189 172 220 2850

KommentarAf de 48 bgrn {vf. Tabel /) derdede af behandlingsrelaterede arsa@f03 frem til 1 ar far
skaeringsdatpvar (20/48indlagtpa Aarhus Universitetshospité@lg udgjorde 20/809*100=2,4% af
patienterneher) og Rigshospitalg20/48 og udgjorde 20/1357*100=1,4% af patienterne hgrimens
Odense UWiversitetshospital havel (6/48 og udgjorde 6/483*100=1,24 af patienterne hgrog Aalborg
Universitetshospital havde for fa events og for lille naevner fiuaine opgaresDette erbaseret pa sma
tal, og der er ikke taget hgjde for forskelle i henvisningsmgnsiagnoser og behandlingstypémalysen
er sveer at konkludere pa, da der er forskellig foloyw tid afheengig af diagnosetidspunkt.

OBS Nar tabedE sammenholdes meahtlikator 4:

KOMMENTARER HERTIL ER INDSAT UNDER INDIKATOR 4 og 4a.
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Tabel # (Appendiks_Tabel_3_4FRArsage til ikke sygdomsrelateret dgdordelt pd hoveddiagnose
restriktion til diagnosticerede bgrn 2003, opgjort for bagrn med dignosedato fra 2003 frem til
skeeringsdatoAlle afdelinger Det seneste ar frem til 31.5 i indekséaret er med i denne opggrelse.

Dgd af Dgd af
anden behandlingsrelateret Dgad af |
toksicitet arsag infektion Ulykke Andet alt
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia # 22 13 0 # 3#
Acute myeloid leukaemia # 5 # 0 0o #
Chronic myeloid leukaemia 0 # 0 0 0o #
Other and unspecified leukaemia 0 # 3 0 0 #
Other lymphoid leukaemia 0 0 0 0 # #
| alt 3 30 17 0 # #
2. Lymfom og Burkitt's lymphoma 0 0 # 0 0 #
LCH Langerhans cell histiocytosis 0 0 0 0 # #
Hodgkin's disease # 0 0 0 # #
Non-Hodgkins lymphoma 0 # # 0 0 3
Other reticuloendothelial neoplasms 0 3 3 0 0 6
| alt # 4 7 0 # #
3. Hjernetumor Astrocytoma 0 3 0 0 0o 3
Medullablastoma 0 3 0 0 # 4
Medulloblastom 0 0 # 0 0 #
Misc. Intracranial and intraspinal neoplasms 0 3 0 0 0o 3
Other glioma 0 0 0 0 # #
| alt 0 9 # 0 3 #
4. Neuroblastom  Neuroblastoma and ganglioneuroblastoma 0 3 # 0 0 4
| alt 0 3 # 0 0 #
5. Retinoblastom  Total retinoblastoma 0 0 0 0 # #
| alt 0 0 0 0 # o#
6. Nyretumor Wilms' tumor 0 0 0 0 # #
| alt 0 0 0 0 # #
8. Knoglesarkom  Osteosarcoma 0 # 0 # # #
| alt 0 # 0 # # #
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Dgd af Dad af
anden behandlingsrelateret Dgad af |
toksicitet arsag infektion Ulykke Andet alt
9. Blgddelssarkom Fibrosarcoma, neurofibrosarcoma and
fibromatous 0 # 0 0 0 #
Rhabdomyosarcoma, embryonal sarcoma and
softt # 0 0 0 0 #
| alt # # 0 0 0 #
10. Kimcelletumor Non-gonadal germ-cell trophoblastic neoplasms 0 0 0 0 # #
| alt 0 0 0 0 # #
Total 5 48 26 # 12 92

Kommentar:Forventeligthavdede fleste 30/48*100%=62,3% af de bgrnder dgde af
behandlingsrelaterede arsagapgjort for barn med diagnosedato fra 20d8m til skeeringsdatp
hoveddiagnosen leukeemi og den starste diagnosggewar akut lymdtiskleukeemi(22/48*100%=45,8
%). Af akut nonlymfocyt leukeemmed 7 dgdsfald skyldes 5 af diszdsfald(71%) en
behandlingsrelateret arsag, matie disse analyser éaseret pamegetsma tal. Analysen er sveer at tolke
pa da forskellig follovup tid afheengig af diagnosedato.
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Appendks 5 Supplerende analyser til Indikator :id til behandlingsstart
(tidligere appendikg)

Tabel 5.05upplerende analyse 5 (tidligere indikatobBCR_05_001Andel patienter, der starter
behandling inden for 14 dage fedter diagnosedato

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
01.06.2017 - 01.06.2016 -
Standard Teeller/  antal 01.06.2018 - 31.05.2019 31.05.2018 31.05.2017
opfyldt  naevner (%) % 95 % ClI % (95 % ClI) % (95 % ClI)
Danmark Ja 133/152 # 87,5 (81,2;92,3)  82,4(75,4;88,0)  81,7(73,5;88,3)
Rigshospitalet Ja 63/72 # 87,5 (77,6;94,1) 75,3(63,9;84,7) 76,0(61,8;86,9)
OUH Odense Ja 25/29  0(0) 86,2 (68,3;96,1) 91,3(72,0;98,9)  100,0(83,9;100,0)
Universitetshospital
Aarhus Ja 33/39 # 84,6 (69,5;94,1) 86,3(73,7;94,3) 75,7(58,8;88,2)
Universitetshospital
Aalborg Ja 12/12  0(0) 100 (73,5;100,0) 100,0(47,8;100,0) 100,0(59,0;100,0)

Universitetshospital

Figur 5.0 Supplerende analyse 5 (tidligere indikatbB&R_05 001_Stackplot _hospijalndel
patienter, der starter behandling inden for 14 dagediagnosedato

Rigshospitalet - H—e-
OUH Odense Universitetshospital F—e—
Aarhus Universitetshospital ——
Aalborg Universitetshospital — : | . : I——?
0 20 40 60 80 100
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Tabel5A. (5A_0)Alle afdelinger. Tid til kehandlingsstart malt i dagerestriktion til diagnosticeredebgrn
1.6 det forudgdende ar31.5 det seneste opggrelses.ar

Censureret 0-14 15-20 21-29 30+ lalt

Antal Antal Antal Antal Antal Antal Min Max

Hovedgruppe

1. Leukemi 0 67 0 0 # # 0 32
2. Lymfom og LCH 0 24 # 3 0 # 0 24
3. Hjernetumor 4 31 3 # 4 # 0 89
4. Neuroblastom 0 7 0 # 0 # 4 23
5. Retinoblastom 0 4 0 0 0 4 # 6
6. Nyretumor 0 8 0 0 0 8 0 13
7. Levertumor 0 # # 0 0 # 7 16
8. Knoglesarkom 0 10 3 # 0 14 5 28
9. Blgddelssarkom 0 5 # # # # # 62
10. Kimcelletumor # 4 0 # # # 0 36
11. Carcinom 0 3 0 # 0 4 0 24
12. Andet # 0 0 0 0 # 0 0
13. Hovedgruppe ikke angivet # # 0 0 0 3 3 3
Total 7 166 10 10 8 201 0 89

Kommentar:| alt 166/ (201-7) patienter*100 %= (86 %) startede behandling indenfot4 dage fra den
definerede diagnosedato til 1. behandlingsdamen baseret pa sma tal, og med en range i antal dage-fra 0
89, der gik fradiagnosedato tilstart pa behandling (1. behandlingsdaly En nzermere analyse af forsinkede
forlab vil skulle veere via journalaudit pa de enkelte afdelingerde naeste tabeller 58E.

Alle patienter indgar i opggrelsen for henvisende afdelogn er stamafdelingianset om barnet op@res
pa Rigshospitalet. En undtagelse er barn rkedftdiagnoser fra Aalborgom indgar i opgarelserne for
Aarhus for bgrnsom har en diagnose, hvor der ikke er behandling til i Aalborg.
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Tabel 5B. (5A_Wfdelingsspecifik opdelingAarhus Universiteteospital. Tid til behandlingsstayimalt i
dage restriktion til diagnosticeredebgarn i perioden 1.6 det forudgaende 481.5det seneste opgarelses
ar.

Censureret 0-14 15-20 21-29 lalt

Antal Antal Antal Antal Antal Min Max

Hovedgruppe

1. Leukemi 0 12 0 0 12 0 4
2. Lymfom og LCH 0 4 # 0 # 0 15
3. Hjernetumor 0 9 # # # 0o 21
4. Neuroblastom 0 5 0 0 5 4 9
5. Retinoblastom 0 4 0 0 4 # 6
6. Nyretumor 0 # 0 0 # 6 6
8. Knoglesarkom 0 7 # # # 5 28
9. Blgddelssarkom 0 # # # # # 21
10. Kimcelletumor # 0 0 0 # 0 0
11. Carcinom 0 # 0 0 # 8 8
Total # 44 4 3 52 0 28

Kommentar: Antal med-Q4dage/(i alt antat censureret antal) *100 %86,2% startede behandling inden
for 14 dage efter diagnosen pa Aarhus Universitetshospitely baseret pa séntal, og med enrange i
antal dage fra 28. En neaermere analyse af forsinkede forlgtskillleveere via journalaudit.

Alle patienter indgar i opggrelsen for henvisende afdeling som er stamafdeling uanset om barnet opereres
pa Rigshospitalet. En undtageler bgrn medraeftdiagnoser fra Aalborg som indgar i opggrelserne for
Aarhus for bgrn som har en diagnose, hvor der ikke er behandling til i Aalborg.
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Tabel £(5A_2) Afdelingsspecifik opdelingRigshospitaletTid til behandlingsstarmalt i dagerestriktion
til diagnosticeredebgrni perioden 1.6 det forudgaende &81.5det senesteopggrelses ar

Censureret 0-14 15-20 21-29 30+ lalt

Antal Antal Antal Antal Antal Antal Min Max

Hovedgruppe

1. Leukemi 0 34 0 0 0 34 0 10
2. Lymfom og LCH 0 10 # 3 0 # # 24
3. Hjernetumor # 18 # # 3 # 0 89
4. Neuroblastom 0 # 0 # 0 # 10 23
6. Nyretumor 0 5 0 0 0 5 4 13
7. Levertumor 0 # # 0 0 # 7 16
8. Knoglesarkom 0 3 # 0 0 # 9 20
9. Blgddelssarkom 0 4 0 0 # # 4 33
10. Kimcelletumor 0 3 0 0 0 3 0 #
11. Carcinom 0 0 0 # 0 # 24 24
Total # 80 5 6 4 97 0 89

Kommentar: Her er LCH, Grgnlandske bgrn, svenske bgrn, recidnkhaderet

Kommentar:80/ (97-1)*100 %=83,3%startede behandling indefor 14 dage efter diagnosgré
Rigshospitaletpg med @ rangei antaldagefra 0-89. En neermere analyse af forsinkede forlgtskillle
veere via journalaudit.

Alle patienter indgar i opggrelsen for henvisende afdekagn er stamafdelingianset om barnet opereres
pa Rigshospitalet. En undtagelse er barn rkiedftdiagnoser fra Aalborgom indgar i opggrelserne for
Aarhus for bgrnsom har en diagnose, hvor der ikke er behandling til i Aalborg.
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Tabel B (5A_3) Afdelingsspecifik opdelingddense Universitetshospitallid til behandlingsstayimalt i
dage restriktion til diagnosticeredebgarn i perioden 1.6 det forudgaende 481.5det seneste opgarelses
ar.

Censureret 0-14 15-20 21-29 30+ lalt

Antal Antal Antal Antal Antal Antal Min Max

Hovedgruppe

1. Leukemi 0 14 0 0 # # 0 32
2. Lymfom og LCH 0 7 0 0 0 7 0 6
3. Hjernetumor # 4 # 0 # 8 # 36
6. Nyretumor 0 # 0 0 0 # 0 0
9. Blgddelssarkom 0 0 0 0 # # 62 62
10. Kimcelletumor 0 0 0 # # # 21 36
11. Carcinom 0 # 0 0 0 # 0 #
12. Andet # 0 0 0 0 # 0 0
13. Hovedgruppe ikke angivet 0 # 0 0 0 # 3 3
Total 3 29 # # 4 # 0 62

Kommentar:29/(38-3)*100 %= 83 %af patienteme startede behandling ineh for 14 dage efter diagnosen
pa OUHrange 862 dage En neermere analyse af forsinkede forlgb vil vaere via journalaudit.

Alle patienter indgar i opgeretn for henvisende afdelingom er stamafdelingianset om barnet opereres
pa Rigshospitalet. En undtagelse er barn rkiedftdiagnoser fra Aalborgom indgar i opgarelserne for
Aarhus for bgrnsom har en diagnose, hvor der ikke er behandling til i Aglbo
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Tabel & (5A_49 Afdelingsspecifik opdelingAalborg UniversitetshospitalTid til behandlingsstaymalt i
dage restriktion til diagnosticeredebgarn i perioden 1.6 det forudgaende 481.5det seneste opgarelses
ar.

0-14 lalt

Antal Antal Min Max

Hovedgruppe

1. Leukemi

2. Lymfom og LCH
6. Nyretumor

10. Kimcelletumor

13. Hovedgruppe ikke angivet

o w #* H# o o
o w H* O H o H

O OH O H OH O w N
O OH O H OH O w N

Total

Kommentar:13/13*100 = 100 % af patienteme startede behandling inden for 14 dagétex diagnoserpa
Aalborg Universitetshospitatange 06 dage

Alle patienter indgar i opggrelsen for henvisende afdekagn er stamafdelingianset om barnet opereres
pa Rigshospitalet.

En undtagelse er bgrn médeeftdiagnoserer fra Aalborgsom indyar i opgarelserne for Aarhus for bgrn
som har en diagnose, hvor der ikke er behandling til i Aalborg.
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Appendiks 6: Vejledning i fortolkning af resultater

Tabeller med resultater for indikatorer, p region og afdeling
Disse tabeller viser resultatpa landsplan samt for regioner og afdelinger.

Kolonnen Standard opfyldt er markeret med enten Ja eller Nej. Er der ingen standard defitéerder i
kolonnen Ja. For at forstd hvorledes at resultatet er genereret, er lavet denne vejledning som rvedrare
afsnit hvori der indgar resultater med statistiske begreber.

Konfidensinterval

Som udgangspunkt udggar en population en tilfeeldig stikprave af en baggrundspopulation. |
baggrundspopulationen findes en sand, men ukendt, veerdi, som estimeres i stikprgven.

Et konfidensinterval angives med en procentsats, som ofte &695t 9% konfidensinterval angiver, at

den sande veerdi, som gnskes estimeret, me@®8andsynlighed ligger i konfidensintervallet og er brugt i
tabeller og figurer. Alle konfidensinteler i den praelimingere auditrapport er beregnet som eksakte
binomiale konfidensintervaller. Der findes forskellige mader at beregne konfidensintervaller pa, som ikke
omtales naermere her. Uanset hvilken metode man veelger til beregning af konfidensinteeralisse

mindre valide nar de findes i et omrade, der naermer sig yderpolerne (0 % eller 100 % for indikatorandele).
Der er idenaktuelle rapport anvendt Cloppd?earsons metode for at beregne konfidartiervaller til
proportioner.

Standarden opfyldt der ikke opfyldt
Forskellige grader for opfyldelse af en andel, der skal veere starre end eller lig med en standard, kan veere:
1. Bade andelen og dens konfidensintervals nedre graense ligger over standarden (Ja)
2. Andelen ligger over standarden, men dens koerfisintervals nedre graense er lig med standarden
eller den ligger under standarden (Ja)

Tilsvarende med andele, der skal veere mindre end eller lig med en standard, blot med omvendte forhold:
1. Bade andelen og dens konfidensintervals gvre greense liggier standarden (Ja)
2. Andelen ligger under standarden, men dens konfidensintervals gvre graense er lig med standarden
eller den ligger over standarden (Ja)

| denne auditrapport har vi valgt at standarden er opfyldt safremt pkt. 1 eller 2 er opfyldt (nead@n Ja
i tabellerne hvor at indikatorandelen i sig selv opfylder standarden).

Tabeller med resultater for indikatorer, p region og afdeling
Disse tabeller viser resultater pa landsplan samt for regioner og afdelinger.

T Y2i{2yySy £¢nt HENISANA I yFAWVSNE YYyEG I LI GASYGSNk]2yY
indikatoren. Naevner viser den relevante netto naevnerpopulationen for den enkelte indikator
S1a1ftdzaA0 K@2NJ RSNJ SNJ ¢ Ly3aSy AYyRA(FTGA2yEéF Stf S
jvi. beregningsregler.

T Y2ti2yySy YSR ! yRStS @GA&ASNI I yRSt S
RAGARSNBG YSR é¢bn@ySNESZ a2Y RSNEB
vises 95% konfidensintervaller (KI).
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T

S
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Appendiks 7. Indikator beregningsregler

Indikator beregningsregler

Antal patienter (ikke forlgb fraset indikator 4 og 4qpaevner):Alle patienter,0-<18 arpa diagnosedato for
den primeere diagnose inklusiiCH diagnosépbs patienten indgar én gangr. diagnose og recidiver
teeller ikke med)der opfylder inklusionskriterierne for indikatoreagdiagnosticeret i 1988ndexar
Eksklusiv patienteder er startet udredning/ behandling i udlandet.
Teeller. Patienter, som opfylder indikatoren.
Datakompkthed: Kriterier for at resultater bliver markeret pga. mange missing data/uoplyste data.

Indikator Antal patientforlgb (naevner) Teeller Datakomplethed
vurderes pa
Indikator 1: Alder: 0<18 arg alle primeere Alle patienter hvor | Alle patienter,

Rapporterirg til
internationale studier.

Andel patienter der
bidrager til evalering af
behandlirgskvalitet ved
rapportering til
protokoller til
internationale studieng
internationale registre
6aidl yRPONR X

nydiagnosticeredéncidente patientel
pa forlgbsid OG cpr,X) eksklusiv
patienter, der er startet udredning/
behandling i udlandet2) eksklusiv
dem med" AFB30C2A initial
behandling ikke relevant obsemeas
kun" 3) eksklusiv patienter med
sekundeekreeft og relapsdiagnosen),
safremt der foreligger en
international anmeldt protokol: hvor
rapporteret til protokol =ja, eller =ne
(dem hvor protokol ikke er abnet
endnu)skal fra 2019 med i naevner,
hvisvarigblen
"Protokol_rapporteret_nej'har 1
eller 4 i neevner: se nedenfor, men
dem med"Protokol_rapporteret_nej'
=1 og 4 ekskluderes i teeller.
Variablen har disse mulige udfald
(hvis ikke oplyst (blank) sa skal der
lavesCPR liste til afdelinger):

1. Protokolikke anmeldt

2. Ingen aktiv protokol

3. Registrering i protokol ikke mulig
4. Protokol anmeldt, patient ikke
rapporteret.

5. Ikke foreeldresamtykke

6. (nyt): patienten opfylder ikke
inklusionskriterierne).

9. Andet)

Dem med punkR,3 5 6 eller 9
eksKkuderes (tabel over antal og

protokollen er
rapporteret.

hvor protokol
ikke er
rapporteret og
arsag ikke
angivet.
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Indikator Antal patientforlgb (naevner) Teeller Datakomplethed
vurderes pa
diagnoser).
Indikator la: Alle patienter hvor hoveddiagnosen ¢ Alle patienter hvor | Alle patienter,

Rapportering til
internationale studier ¢
Akut leukaemi.

Andel patienter medhkut
leukeemi der bidrager til
evaluering af
behandlingskvalitet ved
rapportering til
internationale studieiog
internationale registre
(standard = 1006)

leukaemi og hvor protokol er
rapporteret, eller hvor protokolkke er
rapporteret selvom protokol er
anmeldti opggrelsesperioden

hoveddiagnosen er
leukeemi og hvor
protokollen er
rapporteret.

hvor
hoveddiagnosen
er leukeemi og
hvor protokol
ikke er
rapporteret og
arsag ikke
angivet

Indikator 1b:
Rapportering til
internationale studier ¢
solide tumorer.

Andel patienter med
solide tumorer der
bidrager til evaluering af
behandlingskvalitet ved
rapportering til
internationale studieiog
internationale registre
6aldFyRFENR x

Alle patienter hvor hoveddiagnosen
ikke er leukeemi og hvor protokol er
rapporteret, eller hvor protokol ikke ¢
rapporteret selvom protokol er
anmeldti opgarelsesperioden

Alle patienter hvor
hoveddiagnosen ikke
er leukaemi og hvor
protokollen er
rapporteret

Alle patienter,
hvor
hoveddiagnosen
ikke er leukeemi
og hvor protokol
ikke er
rapporteret og
arsag ikke
angivet.

Indikator 2:
Recidivfri 5ars
overlevelse.

Andel patienter der er i
live og uden recidiv 5 ar
efter diagnose.
(standardx %)

Alle patienter, som er diagnosticeret
med en primaekraeftdiagnose
(sekundeerekraeftdiagnoser
ekskluderet fra neevner, sa patienten
kun indgar med sin primzere
kreeftdiagnose)

laves med og uden LCH (DC95.0
ogsa for lymfomer i appendiks).

Alle derer i liveog
uden registreret
recidiv (ilbagefald 5
ar efterdiagnose

Alle patienter,
hvor statusfor
recidiv erukendt.

Indikator 3:
5-ars overlevelse.

OaGFYRBNR x

Alle patienter, som er diagnosticeret
med en primaekreeftdiagnose
(sekundeerekreeft diagnoser
ekskluderet fra naevner, sa patienten
kun indgar med sin primzere
kreeftdiagnose)

Evt. en kurve der bade viser

overlevelse med og uden sekundeer

Alle der erilive 5 ar
efter diagnose.

Alle patienter,
hvor statuser
ukendt.
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Indikator Antal patientforlgb (naevner) Teeller Datakomplethed
vurderes pa
kreeft
Indikator 4: Alle patienter(forlgb)diagnosticeret | Alle der dar af Alle patienter,

Behandlingsrelaterede
dagdsfald.

Andel patienter der dar
inden for 1 ar efter
diagnose af
behandlingsrelateret
arsag.

(standard < 3%)

med barnékraeft.

behandlingsrelateret
arsag
(mors_aarsags_id=3
inden for 1 ar efter
diagnose.

som er dgd men
arsag mangler,
eller som mangler
status.

Indikator 4A:

Behandlingsrelaterede
dadsfald.

Andel patienter der der
inden for 1 ar efter
diagnose af
behandlingsrelateret
arsaginddelt i
tredrsgrupger efter
diagnosedato
(standard < 3%)

Alle patienter(forlgb)diagnosticeret
med bgrnéraeft.

Alle der dar af
behandlingsrelateret
arsag

(mors_aarsags_id=3

inden for 1 ar efter
diagnose.

Alle patienter,
som er dgd men
arsag mangler,
eller som mangler
status.

Indikator 5A:
Tid til behandlingsstart.

Andel patienter hvor
behandling iveerksaettes
inden 14 dage efterato
for 1. fremmade (ny
skeeringsdato i 2018)
(standard > 80%)

5 suppl vedr. tid fra
diagnosedato til
behandlings start er
under indikata.

Alder: 0<18 ar¢ baseret pa forlgbsd
og cpr (en patient kan kun optreede €
gang), allerimaerediagnoser og kun
dem med reekreeft.

Alle ICBL0 godartede tumore (DD
diagnoser), LCHiagnoser (koden
DC96.67), alle sekundaer&raeft og
recidiv tages d (patient forlgb 2,3,4
etc). Patienter fra Grgnland og
Feergerne (region ne 6 or region ne 1
er taget ud i 5 og 5a.

Patienter der er startet udrednin
eller behandlingsforlgb i udlandé
ekskluderes fra alle indikatorer.

(5A: Tid fra udredning (AFB30B
udredning start)til behandlings start
er fra og med Arsrapport 2018019
ny hovedindikator og 5: tid fra

diagnosedato til behandlings start er

Patienter med
mindre end 15 dage
mellem dhto for 1.
fremmgdeog
behandlingsstart.

Alle patienter
hvor dato for
behandlingsstart
mangler

Patienter fra
Grgnland,
Feergerne og
udlandet
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Indikator

Antal patientforlgb (naevner)

Teeller

Datakomplethed
vurderes pa

supplerende analyse. Behandling stz
dato bruges ogsa til "obs uden
behandling" (AFB30C2AW)en disse
patienter erekskluderet pgaen
samtidig DD_diagnose.
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Appendiks 8. Supplerete analyser pa CVK og bakterisektimmenteret ved arbejdsgruppen under
ledelse af Henrik Schrgder

Forordtil arsrapporten vedrgrende centrale venekatetre (CVK) og bakterigemier pa de fire
barneonkologiskafdelingeri Danmark.

Resultaterne i denne arsrappoer opgjort for alle de CVK, der har veeret anvendt i pegind.6.2016
31.5.201%g alle de bakterizemier, der @avist ii periocen 1.6.201631.5.201uanset tidpunktet for
patientens kreeftdiagnose

Data er indberettet af projekt/forskningssygeplejerskeér de fire barneonkologiskafdelinget
Neerveerende rapport beskriver resultaterne af deupplerende analyser 6, 7A 0g:8A
6. Andel bakterizemirelaterede dgdsfald inden for 30 dage efter pavisning af bakterisemi: Standérd < 3

7A.Antal bakterizemiepisodepr 1000 CVilage (4 C\Wyper): Standard < 3 bakterieemiepisoder po00
CVKdage

8A.Antal infektionsbetingede arsager til preematur fiernelse af alle anvendtetypeé pr. 1000 CVklage
(4 CVHKyper): Standard < 2,0rp1000 CVK dage

Rapporten har vaet forelagt og dragftei arbejdsgruppen, som er enig i rapportens indhold.

Arbejdsgruppen bestar af:

Professor, dmed. Henrik Schrader, Bgrn og Unge, Aarhus Universitetshospital, DK 8200 Aarhus N.
(Formand)
Overleege PhD Birgitte Lausen BgrneUngeKIlinjkReshospitalet

Overleege Steen Rosthgj Bgrneafdelingen, Aalborg Universitetshospital
Overleege, ph.d. Peder Skov Wehner H.C. Andersen Bgrnehospital, Odense Universitetshospital
Klinisk sygeplejespecialist Gitte Petersen BgrneUngeKIlinikken, Rigshospitalet

Professor, dr.med. Jens Mgller, Klinisk Mikrobiologisk Afdeling, Vejle Sygehus

Resultater for Supplerende analyser 6, 7a, og 8a
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Supplerende analyse 6: Andel bakterieemirelaterede dgdsfald inden for 30 dage efter pavisning af
bakterizemii perioden 1.6.205-31.5.2019

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
01.06.2017 - 01.06.2016 -
Standard Teeller/  antal 01.06.2018 - 31.05.2019 31.05.2018 31.05.2017
opfyldt naevner (%) % 95 % ClI % (95 % ClI) % (95 % ClI)
Danmark Ja 0/100  0(0) 0,0 (0,0;3,6) 0,0(0,0;4,2) 0,0(0,0;4,0)
Rigshospitalet Ja 0/67  0(0) 0,0 (0,0;5,4) 0,0(0,0;6,6) 0,0(0,0;6,6)
OUH Odense Ja 0/14  0(0) 0,0 (0,0;23,2) 0,0(0,0;19,5) 0,0(0,0;24,7)
Universitetshospital
Aarhus Ja 0/14  0(0) 0,0 (0,0;23,2) 0,0(0,0;26,5) 0,0(0,0;16,1)
Universitetshospital
Aalborg Ja 0/5  0(0) 0,0 (0,0;52,2) 0,0(0,0;84,2) 0,0(0,0;70,8)
Universitetshospital
Supplerendestackplot6
Rigshospitalet {@&H
OUH Odense Universitetshospital - # |
Aarhus Universitetshospital | @#———
Aalborg Universitetshospital {#———
T T T T T T
0 20 40 60 80 100

Faglig klinisk kommentar:

| lighed med tidligere ar er der ikke forekommet bakterizemirelaterede dadsfald inden for 30 dage efter
pavisningaf bakteriseemiDet betyder at den antibiotiske behandling af infektioner hos bgrn med maligne

sygdomme i Danmark er pa et hgit og tilfredsstillende niveau.

Anbefalinger

Det er fortsat vigtigt at monitorere forekomsten af bakterisemier hos denne patiepige for at vurdere

om den anvendte antibiotikabehandling, samt retningslinjer for anleeggelse, handtering og pleje af centrale

venekatetre, er sufficiente
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Supplerende analyse 7a: Antal bakterisemiepisoder pr 1000 @¥de (alle anvendte CVkyper) i
perioden 1.6.201631.5.2019

Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar
01.06.2017 - 01.06.2016 -
Standard Antal/ antal 01.06.2018 - 31.05.2019 31.05.2018 31.05.2017
opfyldt Tid (%) Rate 95 % ClI Rate (95 % ClI) Rate (95 % ClI)
Danmark Ja 76/87,881  0(0) 0,865 0,7;1,1) 0,7(0,5;0,9) 1,3(1,0;1,6)
Rigshospitalet Ja 53/41,993  0(0) 1,262 (0,9;1,7) 1,0(0,7;1,4) 1,7(1,2;2,4)
OUH Odense Ja 12/14,742  0(0) 0,814 (0,4;1,4) 0,7(0,3;1,2) 0,6(0,3:1,3)
Universitetshospital
Aarhus Ja 8/23,728  0(0) 0,337 (0,1;0,7) 0,3(0,1;0,7) 1,2(0,6;1,9)
Universitetshospital
Aalborg Ja 3/7,279  0(0) 0,412 (0,1;1,2) 0,2(0,0;1,4) 0,8(0,2;2,3)
Universitetshospital
Supplerende stackplot 7a
Rigshospitalet -{ &
OUH Odense Universitetshospital -{ &
Aarhus Universitetshospital - @
Aalborg Universitetshospital -{ 8
T T T T T T
0 20 40 60 80 100

Faglig klinisk kommentar:

Analysen viser, at standarden pa under 3 bakterigemier pr 100eda@yéer opfyldt for alle centre (0,3
1,3). Forskellige patientkategorier pa centrene bevirker at data ikke umiddelbart kan sammenlignes.

Anbefalinger

Det er fortsat vigtigt at monitorere fekomsten af bakterisemier hos denne patientgruppe for at vurdere

om den anvendte antibiotikabehandling, samt retningslinjer for anleeggelse, handtering og pleje af centrale

venekatetre, er sufficiente.
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Supplerende analys@a: Antal infektionsbetingede arager til preematur fiernelse af alle anvendte CVK
typer pr. 1000 CVKiage (alleanvendte CVKtyper) i perioden 1.6.201€31.5.2019

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
01.06.2017 - 01.06.2016 -
Standard Antal/ antal 01.06.2018 - 31.05.2019 31.05.2018 31.05.2017
opfyldt Tid (%) Rate 95 % ClI Rate (95 % CI) Rate (95 % CI)
Danmark Ja 26/87,881  0(0) 0,296 (0,2;0,4) 0,3(0,2;0,5) 0,4(0,3;0,6)
Rigshospitalet Ja 16/41,993  0(0) 0,381 (0,2;0,6) 0,3(0,1;0,6) 0,5(0,2;0,8)
OUH Odense Ja 5/14,742  0(0) 0,339 (0,1;0,8) 0,5(0,2;1,1) 0,6(0,3;1,3)
Universitetshospital
Aarhus Ja 5/23,728  0(0) 0,211 (0,1;0,5) 0,4(0,2;0,8) 0,2(0,0;0,6)
Universitetshospital
Aalborg Ja 0/7,279  0(0) 0,000 (0,0;0,0) 0,0(0,0;0,0) 0,3(0,0;1,5)
Universitetshospital
Supplerende stackplo8a
Rigshospitalet - @
OUH Odense Universitetshospital - @
Aarhus Universitetshospital —{ @
Aalborg Universitetshospital |
I T I I I I
0 20 40 60 80 100

Faglig klinisk kommentar:

Analysen viser, at den samlede forekomst af infektionsbetingede fjernelser af centrale venekatetre er
meget lav og langt under standarden pa 2/1000 @s#e. Der kan ikke konstateres @endring over tid
ligesom der ikke er fokel i frekvensen af infektionsbetingede fjernelser mellem de 4 centre.

Anbefalinger.

Det er fortsat vigtigt at monitorere 1) Forekomsten af bakterisemier og 2) Infektionsbetingede arsager til
fiernelse af centrale venekatetre hos denne patientgruppe forumtlere om den anvendte
antibiotikabehandling, samt retningslinjer for anleeggelse, handtering og pleje af centrale venekatetre, er

sufficiente.
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8. Regionale kommentarer

Bemeaerkninger fra OUH

Pkt. 1

Indikator 1: Andel patienter, der bidrager til evalueringf behandlingskvalitet ved rapportering til
internationale studier og internationale registre ud fra alle rapporterbare patienter.

1b: Rapportering til internationale studier og internationale registsslide tumorer.

Idet det tog temmelig lang tid (merend et ar) at indga en sponsorkontrakt (i dette tilfeelde mellem OUH
0og Universitetshospitalet i Munster) for-MHL 2013 protokollen til behandling af lymfekraeft, og at vi
samtidigt pa barneonkologisk afsnit H2 wdieldighed i 2018/19 &r haft en del itfeelde af lymfekreeft af
B-NHL typen, ja sa betyder disse to forhold jo, at denne parameter er faldet drastisk.

Det skal desudesamtidig anfares, at disseatienter alle er behandlet efter -BIHL 2013 protokollens
standard arme, hvilket nationalt anses foen bedst kendte behandling, der kan gives! Disse patienter er
ogsa rapporteret til det Nordiske NOHPHO register (hvilket indtil denne arsrapport har veeret den teellende
rapporteringsform ved denne type patienter).

Pkt. 3

Indikator 2:5-ars recidivfri oerlevelse.

Sandsynlighed for at overleve recidivfrii 5 ar efter diagnose.
Indikator 3:5-ars overlevelse

Det fremgar direkte af tabellerne (men desveerre ikke i tekst) i arsrapporten, at stigningerne pa OUH tilmed
er statistisk signifikante og ligger langver teerskelveerdierne for disse indikatorer!
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