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Hvorfra udgar rapporten
Rapportens indikatoranalyser og epidemiologisk kommentering er udarbejdegi@minernes kliniskevalitetsudviklingprogram
(RKKP), Olof Palmes Allé 15, 8200 Aarhus N.

De hostatistiske programmer til dataanalyser er foretaget af cand.scléid. HoltenSeidelin mens overleege, ph.d. Linda
Keerlev har varetaget tilpasning af beregningsregler og den epidemiologiske kommeraindover haSenior Statistiker,
Klaus Rostgaard, Statens Seruminstitut, udarbefigiplerende analyser tit&rs eventfri overlevelse fandikator 2 og &rs
overlevelse indikato? og 3 se appendik&.

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

Databasens formand
Overleege, ph.d., Lisa Lyngsie Hjalgrim, Bargeafdelingen, Bgrneonkologisk afsitigshospitalet.

Kontaktpersoner i regionernesliniske kvalitetsudviklingsprogram (RKKP)

Klinisk Epidemiolog, overleege, ph.d., Linda Keerlev, RKédtsenterg Afdeling for databaseomrade 2: Cancer og
Cancerscreening, Regionernes Kliniske Kvalitetsudvigdogam (RKKPKIgvervaenget 30, Indgang 216, st.th. Odense
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tif.; 2115 7441, enail: LINKAE@RKRR.

Datamanager Ulla Holten SeidelRiKKPs VidencenteAfdeling for databaseomrade 2: Cancer og Cancerscreening,
Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogr@™B RS NA { 4 6 SNH | 2 & LIWVEjB,indgang B2DAOR NE CI
Frederiksberg

Kontakperson for DBCR i RKKRkefkonsulent, Monika Madsen, RKKPs Videncenfdeling for databaseomrade 2: Cancer
og Cancerscreening, Regionernes Kliniske Kvalitetsudvjkiimggam (RKKPIrrederiksberg HospitaNdr. Fasanvej 57Vej 3,
Indgang 4 2000 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) skal arsrapporten for Dansk Bgrnecancer Regis
(DBCR) sgge at belyse:

Om kvaliteten af den danske behandling af kraeft hos barn og unge behandlet ved de 4 bgrogiskkafdelinger < 18 &na
diagnosdéidspunktetopfylder de fastlagte standarder.

Om der er Kklinisk betydningsfuld variation i kvaliteten af behandlingen mellem de afdelinger, som varetager behandlingen i
Danmark.

DBCR har siden 1. januar 2003 registratle patienter under 15 ar diagnosticeret med kraeft fra 1985 og frem til skeeringsdatt
31.5.2®0. Data for patienter mellem 15 og 18 ar, der er behandlet pa en af daftidinger er ligeledes registreret. Der er i
denne periode i alt registreret.800 patientforlgb i databaseth2019/2020blev der registreret 2Bnye patientforlgb, herap4

dzy 3S x mMp i NJ L) DRtagrumbiagrab8l 0CsiRed MayehdikS1i sidé4]. Kompletheden af databasen p&
patientniveau vurderes at vaeteet pA100 % hos patienter < 15 ar fra 2003, men endnu ikke for de unge mellem 15 og 18 ar
(Datagrundlag: Tabel 0OA, Tabel0B; Appendiks 1, gidé&S®regruppen vurderer pa denne baggrund, at DBCR giver et rimeligt
retvisende billede af kvaliteten af sundhedsvesstsrindsats for bgrn og unge med kraeft. Samtidigt vurderes det, at
stgrsteparten af de resultater, som opnas i Danmark, er pa et hgijt internationalt niveau. Tallene viser dog ogséafdidrm %
og unge med kreeft dar i dadvs.hvert 7.barn/ung, ogat langt de fleste af disse dar af deres sygdom infderle farste 5 ar.

Ca. 20 % af dender dgr, dar afoksicitet og for patienter medALLer det 50 % afle om end fadgdsfald, som kan forklares ved
toksicitet til behandlingen.

Det ervigtigtat understrege at patientgrundlaget for savel udredning og behanitkeer det samme for de 4
barneonkologiske afdelinger, og grundlaget har eendret sig lgbende igennem en arreekke. Ikke alle kreeftdiagnoser varetag
alle afdelinger, og der er dele béhandlingen for nogle sygdomme (eksempelvis kirtirgnsplantationerog protonbestraliny
som ligeledes kun udferes pa visse afdelingeDefor er en direkte sammenligning mellem afdelinger kun muligt for de
sygdomme, alle afdelinger behandl¢se tabels.8 og appendik®, side82). Feelles for bade denne gruppe af sygdomme og alle
gvrige sygdomme er dogt de i DBCR registrerede oplysnindangt fragiver et udtemmendebillede af den biologiskog

kliniske heterogenitetsom er karaktegtisk fa kraeft hos barnl kombination med den lave hyppighed af de enkelte sygdomme
bibringerdette usikkerhed bverlevelsesanalysee, og dissaderfor skal fortolkes med varsomhendeligt skal det

dzy RSNBRGNB3ISa G 5./ w #edriskgTor bbkaly fardkella iltojkiing Af &ldRal-séifdlindtasiréng af data.

De mest palidelige data er derfor dier vedragrer mortalitetSelv ereller fapatienter kanfa stor betydningpa en indikator
variabel,dader er tale om sjeeldne sygdomme og smaTéfzeldige tikpraver har vistat fejlregistrering finder sted men
omfanget kendes ikke

| 2014 blev C\(Kog bakterizemidatabasen under DBCR godkendt som en landsdaekkende klinisk kvalitetsdatabase. |
arsrapport er de supplerende analyser for @gkbakterieemier udeladt grundet databaserevisfondenne del af databasen.

1.2. Konklusioner pa standarderne

Antallet af kraeft hos bgrn og unge i aldrend® ar diagnosticeret og registreret i opgarelsesperioder2@@ i perioden
1.6.201931.5.2020201 for 1.6.20181.5.2019 og 219 i de opdaterede tal for 1.6.2175.2018, mod 172 i1.6.2016
31.5.2017, 09 189 1.6.203..5.2016



Dette afspejler formentlig primeert eendreeqgistreringspraksis i DBOR mindre sandsynligt en reel stigning i inciden
(DatagrundlagTabel 0Cside42). Specielt er der registreret flere unge over 15 ar ved diagnose. Specialeplanen for paediatri
aendret juni 2017, séledes, at al paediatri daekker barn og unge op til 18 ar ved diagnose. Dette geelder sdledes ogsa pa
kreeftomradet.DBCR skannasiledeskomplet for patienter < 15 ar ved diagnose, men ikke for patienter i aldersgruppés 15
ar.

Indikator 1. Deltagelse i internationale studier og internationale registre:

Af de 203 nydiagnosticerede patieniedenne arsrapposthavde91 mulighed for at deltage i en international
behandlingsprotokofeller blive registret til internationalt register). Det er DAPE® CG=Dansk paediatrisk heematologi
onkologi),der beslutter, hvilke internationale behandlingsprotokoller danske patierkal tibydes at indga i.

Af de91 patienterblev96,2% af patienter med leuksemi rapporteret til protokol i hele lanae82,1% af de @gvrige patienter
YSR £a2ftARS (dzy2NBNEI RSNJ 1dzyyS NI LII2 NI SNEB atbor adefp&iehteNI LIL.
tilsammen i hele landedg alle centre levede op til standarddbet skal understreges, at de enkelte centre kun kan rapportere
til protokol, hvis protokollen er aben savel nationalt som pa afdelingsniveau, derfor har de enkelteget®dim oftes ikke
direkte indflydelse pa den manglende rapportering.

Det er vigtigt at fastholde og forfine denne kvalitetsindikator, da deltagelse i internationale studier/behandlingspraotekolle
bedstemade at sikre demyestebehandling til patienterneat sikre at Danmark kan ligge helt i front med den nyeste viden,
samt at dansk forskning og udvikling kan styrkes internationalt. For alle de maligne sygdomme, vi behandi¢a, har d
rapporteret til studiene direkte indflydelsepad den nseste behandlingsprotok&tyregruppen har besluttet at haeve niveauet for
denne indikator til 90% fra naeste arsrapport

Indikator 2. Recidivfri 5ars overlevelse:

Den recidivirie Hirs overlevelséor bgrn med kreeft i Danmark e2B> @ | SNBWSR SNJ adF yRIFNRSY L
Der er imidlertid betydelig variation i sammenszetningen af de fire centres patienter, hvorfamelet5 ars recidivfri overlevelse
mellem centre vil veere forskellig. Tages der sdledes hgjde fde @patientcasemix) i analyserne, ligger den recielitie
overlevelse taet pa (RH, AUH, AAUH) eller bedre (OUH) end det forventede for alle fire(@ppémediks 2, sid@9). Generelt
vides at ecidivfrekvensen inden for de forskellige sygdomsundergruppeierer fra5-75 %. Overlevelsen efter tilbagefald er
desudenmeget forskellig afheengig aéivel selveliagnose og alder ved diagnose. Der synes ikke umiddelbart at vegjistreret

en forbedring i den samlede 5 amscidivfrie overlevelssiden artusidskiftet, patrods af, at derfaktisk ersket en forbedring i den
samlede 5 ars overlevelse (se indikatarB3gtte kan skyldes en lang raekke forhold id&tatolkning ogegistreringstrategier(se
side21). Rigshospitalet opfyldte ikke standarden med ears recidivfri overlevelse pa 68%4

Indikator 3. 5ars overlevelse:

| indikatorberegningen indgar kun bgrn, der har faet diagnosen for mindst 5 ar siden, og her er overlevelsen for petidden 2
2015 steget til 87 %, hvilket er signifikant hgjere end i perio@®90-2005, hvor overlevelsen vari80%. Herved er standarden
LI 75% opfyldt pa landsplan og pa alle fire barneonkologiske afdelip@feods af forskelle i patientsammensaetningellem
centrene

Det bgrneonkologiske omrade indeholder 12 forskellige hoveddiagnosegrupper og over 30 forskellige underdiagnosegrupy
med dertil tilharendeundergrupper fordelt pa kun ca. 200 bgrn og ung&nalyser vig, at der er sket forbedringer i
overlevelsen forde fleste hovedgrupper over tid



En veegtet analyséaseret pa de diagnoser som alle afdelinger har et selvsteendigt behandlingsansvar for (akut lymfatisk
leukeemi, noAHodgkin lymfom, Hodgkin lymfom, ekstrakranielle kimcelletumogWilms tumor)der justerer for den

forskellige sammensaetning af patienter pa deestre, vise, at overlevelsen for patienter behandlet pAH, OUH og AAUkke
afveg fra det forventede ud fra sammenseetningen af patie(@8%, 97%97%), medens overlevelsen for patientbehandlet

pa AUH valavere end forvente{86%) (se appendik®, side &) for den aktuelle opggarelsesperiodpgrioden 20162015). Af
analyserne for disse sygdomme freilndetogsa, at sammenlignet med 20@Q005 har 5ars overlevelsen for patienter

behandet pd AUH, RH og AAUH enten veeret tilneermelsesvis stabil (AUH) eller er marginalt forbedret, medens den er mar
forbedret for patienter behandlet pad OUlde appendiks 2, side2B

Indikator 4. Behandlingsrelateret mortalitet:

Der blev registrere#t behandlingsrelaterede dgdsfald inden for det farste ar efter diagnosen hos bgrn diagnosticeret i
2018/2019 dvs. med en et ars opfalgningsperiode efter diagnosedato. Dette svarer til en indikatorvadr8panod en

forventet standard pa mindre end 3 @andarden er saledes klart opfyldt pa landsniveau, imens tallene var for sma til at kun
kommenteres som andele regionalt, da et enkelt dgdsfaldtdélecenterkan flytte procenten meget, imens et enkelt dadsfald
pa & stort centerikke flytter procenen ret meget

Indikator 5a. Bhandling iveerksaettes indenfor 14 dage efter dato for udredning start ud af alle barnekreeftpatienter

Andelen af patienter hvor behandling blev pabegyndt indenfor 14 dage efter, at patienten fgrste gang blev set pa et
bgrneonkdogisk center var 91 % for hele land8tSyyS YA RS i RSTAYSNB ¢0AR GAf o685
barneonkologiskeentreer til at udrede, stadieinddele og lave forundersggelser frem til patienten seettes i beharntdimge
indikatorberegning har man udeladt patienter med godartede tumorer og sekundzer kreeft for at fa et mal for, hvor hurtigt by
0g unge med en primeaer kreeftdiagnose bliver udredt og sat i behandling ved en af de bgrneonkalegfiske

1.3. Anbefalinger

Vifinder en gennemgéaende validering og datagennemgang af registreret med seerligt fokus pa: diagnoser
klassifikationssystemebedre stadieénddeling for de forskellige sygdomimagdsarsag, recidiog progressiosstatusog en
tydeligere fremstilling af bedmdlingssteder ansvarlig for patienternes behandling for pakradYesuden gnskegligt for hele
DBCR en deekningsgradlagnplethedsgradsangivelse med validering mod Patalegjistret, Landspatientregistret og GPR
registret, sdledes at de fa barn og ungem stadig behandles udéor de barneonkologiskeentre,fremgar af rapporten.

Vi anbefaler, at der laves alektroniskregisteringsmanual for samtlige variable og endagdeligere valideringsprocedure for,
hvad der indtastes af nggledatdatabasen.

Ligesom sidste ar er der stadigvaek en reekke patienter, der ikke kan rapporteres til prdtskahdgéi et internationalt
behandlingsforsag, enten fordi en ny protokol endnu ikke er klar, eller fordi der er forsinkelse pa at fa anmehittdgréaget

i DanmarkNar en protokol abner i Danmarkan der ogsa veaere forskelle g&vor hurtigt den initieres pa de enkelte afdelinger.
Her er vi som danske bgrneonkologer afhaengig af det arbejde, der foregar internationalt med udviklingen af nye
behandlingsprotokoller, ligesom vi er afhaengig af ressourcer til at annuajcneprotokollerne nationalt.

En stor forhindring i processen for at &bne en protokol, er den tid, som der bruges pa at lave sakaldte kontrakter og
subsitekontrakter. Vi anbefaleat regionerne afsaetter tilstraekkelige midler til arbejdet med protokolinitiering og forsgger at
lave en ensartet juridisk proces for protokolinitiering for barn og unge med krzeft, sdledes at danske bgrnedakplatigster
far lige og hurtigadgang tide nyeste internationale behandlingsprotokoller.



Der bar ogsa afszettes midler til deltagelse i internationale arbejdsgruppemader under de enkelte proteétalies at
afdelingerne kan vaere opdaterede pa den nyeste viden inden for en behandlingkiedgavn for patienterne.

Ved tilbagefald er der et voksende behandlingstilbud om protokolleret behandling og FASE 1+2 forsgg til bgrn og unge.
Styregruppen anbefaler derfor, at registreringen af savel de kliniske oplysninger om patienternes tilpagefiazitken

behandling de modtager forbedres i DBCR. Det kunne veere en ny indikator at registrere, hvor mange patienter med tilbag
som indgik i klinisk forsgg, ngjagtig som ved fgrsteliglandlingen.

Da behandlingsrelaterede dadsfald er sjeeldgeudsving fra ar til ar meget sma, er det besluttet at disse altid gennemgas vec
arlig audit i DAPHO regiigeledes bar selve registrering af dedsarsagen gennemgas af styregruppen for at oeplitkeak

Det er styregruppens gnskes at udvikle nydikatorer og fa foreeldrerepraesentanter inddraget i arbejdet.
Oktober 2020

Styregruppen for DBCR



2. Oversigt over alle indikatorer og resultater

Indikator 1. Deltagelse i internationale studier og internationale registre (proéedikator)

Andel patienter, der bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved rapportering til internationale studier og inteat&tio
NEIAZGNB® LYRA(TFG2NI SNI RSfta 2LJ322NI alyYtSi 23 RSt aosaé)LIR
(Indikator 1b).

{GFYRFENRY x yn 2 6alYtSGox ' mnn 22 6F1dzi £ SdzZlnYAO 23 x

Indikator 2. Recidivfri Grs overlevelse (resultaindikator)
Andel patienter, der fortsat er i live og uden konstateret recidiv 5 ar efter diagnosedato.
{GFYRFENRY X Tn 22

Indikator 3. 5ars overlevelse (resultaindikator)
Andel patienter, der fortsat er i live 5 ar efter diagnosedato.
{GFYRFENRY X Tp 2%

Indikator 4. Behandlingsrelaterede dgdsfald (resukmtdikator)
Andel patienter der dar af behandlingsateret arsag inden for 1 ar efter diagnose.
Standard: <3 %

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

Opggrelsesmade og resultater foupplerende analyse 6, 7a og 8a, vedr. bakteriemi og CVK, er udgéehne
arsrapporirsrapport 2019/202(@ga. datarevision

Tabellerne i oversigtstabellen nedenfor viser en oversigt over de samlede indikatorresultater pa landsplan for aktuelle
ANBNI LILRZNIGZ alyYd 2 GARtAISNBE ANB AYRATFG2NNBadzZ G GENID
eller flere af de variable, der er ngdvendige til at beregne den enkelte indikator.

Kapitel 5 beskriver datagrundlaget og hvilke patienter, der indgar i hvilke analyser. Appebdiksdpplerende analyser til de
5 indikatorer.

Nedenstaende tabel med tekgtver et overblik over patientgrundlaget pa de 4 bgrneonkologiske afdelinger, og hvilke dele a
behandlingen, som er mere eller mindre centraliseret til et enkelt eller édd&flingerne.

Patienterne er i DBCR rapporten tilknyttet det center, som hararfer at rapporteretil DBCRog heraf fremgadet ikke om
veesentlige behandlingsfaser i patientens behandling har forgaet ved et af de andre centre.



Hvidt felt = patienterne hverken udredes eller behandles pa den pagaeldende afdeling.
Skraveret felt= patienter hvor dele af behandlingen varetages pa forskellige centre.
Gult felt = patienterne behandles pa den pageeldende afdeling

Forskellige behandlingsmodaliteter forekommer kun pa visse afdelinger:

1 Alle patienter med hjernetumorer udredes og opereteelukkende pa Aarhus Universitetshospital
eller Rigshospitalet. Kraniefaryngiom patienter opereres udelukkende pa RH

Patienter med levertumorer opereres/transplanteres pa Rigshospitalet

=

1 Patienter med neuroblastom opereres pa Rigshospitalet og Odenserditetshospital

Patienter med Wilms tumor opereres pa Aarhus Universitetshospital, Rigshospitalet eller Oden
Universitetshospital

=

Der fortages autolog knoglemarvstransplantationrgshospitalet Aarhus Universitetshospital
Allogene knoglemarvstraptantationerog CART: Rigshospitale
Straleterapi: Rigshospitalet og Aarhus Universitetshospital

Protonterapi: Aahus Universitetshospital

= =4 =4 =4 =

Fase 1+2 behandling (ITCC Center) foregar pa Rigshospitalet




Oversigtstabel

Oversigtstabel over samlede indikatorresultat

Uoplyst Indikatoropfyldelse (95% CI)
01.06.2019 - 01.06.2018 - 01.06.2017 -

Indikator Format Standard % 31.05.2020 31.05.2019 31.05.2018
Indikator 1: Andel patienter der bidrager til evaluering af  Andel O 80 0 90,1 (82,1-95,4) 82,9 (74,6-89,4) 87,7 (80,8-92,8)
behandlingskvalitet ved rapportering til internationale
studier.
Indikator 1a: Andel patienter med akut leukeemi der Andel O 10 0 96,2 (86,8-99,5) 96,9 (89,2-99,6) 100,0 (94,6-100,0)
bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved
rapportering til internationale studier.
Indikator 1b: Andel patienter med solid tumor der bidrager ~ Andel O 70 0 82,1 (66,5-92,5) 63,8 (48,5-77,3) 74,6 (62,1-84,7)
til evaluering af behandlingskvalitet ved rapportering til
internationale studier.
Indikator 2: 5 ars Tilbagefaldsfri overlevelse inden for 5 &r  Andel O 70 0 72,8 (69,7-75,6) 74,5 (71,5-77,3) 73,3 (70,2-76,1)
efter diagnose med LCH+DD,
Indikator 2I: Tilbagefaldsfri overlevelse inden for 5 &r efter ~ Andel O 70 0 82,5(78,8-85,7) 81,9 (78,3-85,2) 79,9 (76,1-83,3)
diagnose, med LCH og DD, eksklusiv udvalgte
diagnosegrupper
Indikator 3: 5 &rs overlevelse Andel O 75 0 87,0 (84,6-89,1) 84,4 (81,9-86,8) 81,0 (78,3-83,5)
Indikator 4: Andel patienter der der af behandlingsrelateret ~ Andel <3 0 2,0 (0,5-5,0) 1,4 (0,3-4,0) 1,8(0,4-5,1)
arsag inden for 1 ar efter diagnose.
Indikator 5: Andel patienter hvor behandling iveerkseettes ~ Andel > 80 0 91,4 (85,4-95,5) 86,8 (80,3-91,7) 82,0 (74,9-87,8)
inden 14 dage efter diagnose.
Indikator 5A: Andel patienter hvor behandling ivaerkseettes ~ Andel > 80 0 94,9 (89,7-97,9) 90,5 (84,5-94,7) 85,8 (78,9-91,1)

inden 14 dage efter henvisning.




3. Indikatorresultater

Indikator 1: Andel patienter der bidrager til evaluering af behandlingskvalitet wegbportering til internationale studier og
internationale registre ud af alle rapporterbare patienter.

{GFYRIENR X yn 202

Indikator 1: Andel patienter der bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved rapportering til internationale $ud

Standard Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar

X y & Teeller/ antal 01.06.2019 31.05.2020 2018/2019 2017/2018

opfyldt  neevner (%) Andel 95% CI Antal Andel (95% CI) Andel (95% CI)
Danmark Ja 82/91 0(0) 90,1 (82,195,4) 92/111 82,9 (74,689,4) 87,7 (80,892,8)
Hovedstaden Ja 41/45 0(0) 91,1 (78,897,5) 45/55 81,8 (69,190,9) 86,4 (75,793,6)
Syddanmark Ja 13/15 0(0) 86,7 (59,598,3) 20/25 80,0 (59,393,2) 91,7 (73,899,0)
Midtjylland Ja 24127 0(0) 88,9 (70,897,6) 19/22 86,4(65,197,1) 88,2 (72,596,7)
Nordjylland Ja 4/4 0(0) 100,0 (39,8100,0) 8/9 88,9(51,899,7) 83,3 (35,999,6)
Hovedstaden Ja 41/45 0(0) 91,1 (78,897,5) 45/55 81,8(69,190,9) 86,4 (75,793,6)
Rigshospital Ja 41/45 0(0) 91,1 (78,897,5)  45/55 81,8(69,190,9) 86,4 (75,793,6)
Syddanmark Ja 13/15 0(0) 86,7 (59,598,3) 20/25 80,0 (59,293,2) 91,7 (73,899,0)
Odense Ja 13/15 0(0) 86,7 (59,598,3) 20/25 80,0 (59,293,2) 91,7 (73,899,0)
Midtjylland Ja 24127 0(0) 88,9 (70,897,6) 19/22 86,4 (65,197,1) 88,2 (72,596,7)
Skejby Ja 24127 0(0) 88,9 (70,897,6) 19/22 86,4 (65,197,1) 88,2 (72,596,7)
Nordjylland Ja 4/4 0(0) 100,0 (39,8100,0) 8/9 88,9(51,899,7) 83,3 (35,999,6)
Aalborg Ja 4/4 0(0) 100,0 (39,8100,0) 8/9 88,9(51,899,7) 83,3 (35,999,6)
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Figur til indikator 1. Andel patienter der bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved rapportering til internationale

studier og internationale registre

Indikator 1: Andel patienter der bidrager til evaluering af
behandlingskvalitet ved rapportering til internationale studier.
Kontroldiagram pa afdelingsniveau.

Danmark — = ¢ I
1 I
Rigshospital - = :
1 I
|
Odense f : .
1 l
I |
Skejby | ‘ |
I
I |
I |
Aalborg 4 | : : +
T T T T
40 60 80 100
Andel
——=e—— Indikatorandel, 95% konfidensinterval - - — — — Danmark - — - - - Standard: = 80 %
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Tabeltil indikator 1. Arsager til manglende rapportering i seneste opggarelsesperiode gaende fra 1.6 forudgaer@te % det
seneste opggrelsedr pr. hoveddiagnose (ICCC3 klassifikation) pa landsplan

Manglende Protokol
information  Protokol Registrering i anmeldt, Patienten opfylder
om ikke Ingen aktiv protokol ikke patient ikke Ikke ikke

rapportering anmeldt  protokol mulig rapporteret foreeldresamtykke inklusionskriterierne | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi # # 0 0 0 0 # 4
2. Lymfom og LCH 3 # # # 0 # # 10
3. Hjernetumor 0 # 16 28 # 0 0 47
4. Neuroblastom # 0 3 0 0 0 0 4
5. Retinoblastom 0 0 4 0 0 0 0 4
6. Nyretumor 0 # 0 3 0 0 0 4
7. Levertumor # # 0 # 0 0 0 4
8. Knoglesarcom 0 0 0 13 0 0 0 13
9. Blgddelssarcom # 0 0 10 0 0 0 11
10. Kimcelletumor 3 0 4 3 0 0 0 10
11. Carcinom 0 0 6 0 0 0 0 6
12. Andet 0 0 # 0 0 0 0 #
Total 10 8 37 59 # # # 119

ICCC2 klassifikation:A NOK 'y R al NBERSyQa ! [/ f I aaA(ntAd Odncen1287; 49, 6BA4S nviesl erfrevisidn/ K A

1996, ICCC3.

£Protokol ikke anmeldt bretyder antal patienter, hvor der er éorsggsprotokol som DAPHO har besluttet danske bgrn og unge skal deltag
i, men hvor protokollerendnuikke er anmeldt/"er ikke dben"'Danmark s& patienterne kan ikke rapporterédeltage) Ingen aktiv protokol
betyder ingen tilgaengelig protokadRegistrering i protokol ikke muéidpetyder at der er en protokol for den pageeldende sygdom, men den
er nu lukket som forsgg, sa patienterne kan ikke registreres til protokollen.

12



Indikator 1a: Rapportering tiinternationale studier og internationale registre akut leukaemi.

Standard = 100 %

Indikator 1a: Andel patienter med akut leukaemi der bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved rapporteringtélnationale studier

Standard Uoplyst Aktuelle &r

X M Teller/ antal 01.06.2019 31.05.2020

Tidligere ar

2018/2019

2017/2018

opfyldt neevner (%) Andel 95% CI Antal Andel (95% ClI) Andel (95% ClI)
Danmark Nej 50/52 0 (0) 96,2 (86,899,5) 62/64 96,9 (89,299,6)  100,0 (94,6100,0)
Hovedstaden Nej 25/27 0(0) 92,6 (75,799,1) 31/33 93,9(79,899,3)  100,0 (89,1100,0)
Syddanmark Ja 5/5 0(0) 100,0 (47,8100,0) 15/15 100,0(78,2100,0) 100,0 (73,5100,0)
Midtjylland Ja 16/16 0(0) 100,0 (79,4100,0) 9/9 100,0 (66,4100,0) 100,0 (81,5100,0)
Nordjylland Ja 4/4 0(0) 100,0 (39,8100,0) 7/7 100,0 (59,0100,0) 100,0 (47,8L00,0)
Hovedstaden Nej 25/27 0(0) 92,6 (75,799,1) 31/33 93,9(79,899,3) 100,0 (89,1100,0)
Rigshospital Nej 25/27 0(0) 92,6 (75,799,1) 31/33 93,9(79,899,3) 100,0 (89,1100,0)
Syddanmark Ja 5/5 0(0) 100,0 (47,8100,0) 15/15 100,0(78,2100,0) 100,0 (73,5100,0)
Odense Ja 5/5 0(0) 100,0 (47,8100,0) 15/15 100,0(78,2100,0) 100,0 (73,5100,0)
Midtjylland Ja 16/16 0(0) 100,0 (79,4100,0) 9/9 100,0 (66,4100,0) 100,0 (81,5100,0)
Skejby Ja 16/16 0(0) 100,0 (79,4100,0) 9/9 100,0 (66,4100,0) 100,0 (81,5100,0)
Nordjylland Ja 4/4 0(0) 100,0 (39,8100,0) 7/7 100,0 (59,0100,0) 100,0 (47,8L00,0)
Aalborg Ja 4/4 0(0) 100,0 (39,8100,0) 717 100,0 (59,0100,0) 100,0 (47,8L00,0)

Figur til Indikator 1a. Andel patienter med akut leukaemi, der er rapporteret til internationale studigrinternationale

registre

af behandlingskvalitet ved rapportering til internationale studier.
Kontroldiagram pa afdelingsniveau.

Indikator 1la: Andel patienter med akut leukeemi der bidrager til evaluering

Danmark [ + {)
|
L
Rigshospital - f —
|
L
| I
Odense f . 4
[
L
| I
Skejby ! : 4
1 i
[ i
| I
Aalborg 4 | : $
T j T T
40 60 80 10
Andel
——e—— Indikatorandel, 95% konfidensinterval = = = = = Danmark - = - = - Standard: = 100 %
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Indikator 1b: Rapportering til internationale studier og internationale registcesolide tumorer

{GFYRFENR % T 372

Indikator 1b: Andel patienter med solid tumor der bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved rapporteringtirnationale studier

Standard Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar

X T 8 Teeller/ antal 01.06.2019 31.05.2020 2018/2019 2017/2018

opfyldt  neevner (%) Andel 95% ClI Antal Andel (95% ClI) Andel (95% CI)
Danmark Ja 32/39 0(0) 82,1 (66,592,5) 30/47 63,8(48,577,3) 74,6 (62,184,7)
Hovedstaden Ja 16/18 0(0) 88,9 (65,398,6) 14/22 63,6 (40,782,8) 73,5 (55,687,1)
Syddanmark Ja 8/10 0(0) 80,0 (44,4975) 5/10 50,0(18,781,3) 83,3 (51,697,9)
Midtjylland Ja 8/11 0(0) 72,7 (39,094,0) 10/13 76,9 (46,2950) 75,0 (47,692,7)
Nordjylland 0/0 1/2 50,0 (1,398,7) 0,0 (0,697,5)
Hovedstaden Ja 16/18 0(0) 88,9 (65,398,6) 14/22 63,6(40,782,8) 73,5 (55,687,1)
Rigshospital Ja 16/18 0(0) 88,9 (65,398,6) 14/22 63,6(40,782,8) 73,5 (55,687,1)
Syddanmark Ja 8/10 0(0) 80,0 (44,4975) 5/10 50,0(18781,3) 83,3 (51,697,9)
Odense Ja 8/10 0(0) 80,0 (44,4975 5/10 50,0(18,781,3) 83,3 (51,697,9)
Midtjylland Ja 8/11 0(0) 72,7 (39,094,0) 10/13 76,9 (46,295,0) 75,0 (47,692,7)
Skejby Ja 8/11 0(0) 72,7 (39,094,00 10/13 76,9 (46,295,0) 75,0 (47,892,7)
Nordjylland 0/0 1/2 50,0 (1,398,7) 0,0 (0,697,5)
Aalborg 0/0 1/2 50,0 (1,398,7) 0,0 (0,697,5)
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Figur tilIndikator 1b. Andel patienter med solide tumorer, der er rapporteret til internationale studier og internationale
registre.

Indikator 1b: Andel patienter med solid tumor der bidrager til evaluering af
behandlingskvalitet ved rapportering til internationale studier.
Kontroldiagram pa afdelingsniveau.

Danmark — $ i
l :
I 1
i 1
Rigshospital - } ' ' |

|

I 1
I 1
i 1

Odense I : : I
l :
i 1
I 1
Skejby -{ | : ; |
T T T T
40 60 80 100
Andel
——e—— Indikatorandel, 95% konfidensinterval = = = = = Danmark = = = = = Standard: = 70 %

Kommentaeer til indikator 1

Til indikator 1 er supplerende analyser placeret i appendiks 1.

Datagrundlag og beregningsregler:

Indikator: Denne indikator beskriver andel af patienter, der bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved rapporterin
internationale studieiog internationale registreid af alle rapporterbare patienter.

Alder: 0<18 arg alle primeaere nydiagno$icerede patienter indgar, eksklusiv: 1) patienter, der er startet udredning eller
behandlingsforlgb i udlandet 2) patienter meAFB30C2A initial behandling ikke relevant observeres kun" og 3) patienter me
sekundeer kreeft og relapdiagnoser Patienterne indgar i analysen safremt der foreligger en international protokol: hvor
rapporteret til protokol =ja, eller rapporteret til protokol =nej (dem hvor protokol ikke er abnet endnu) skal i naevnsr. Huvi
variablen "Protokol_rapporteret_nej" hardller 4: se nedenfor, sa ekskluderes disse i teeller.

+F NAIFOofSYy €t NRG212F NI LILI2NILISNBlGywyS2é KFNJI RA&ZAS Ydz A3S
Ikke oplyst,

1. Protokol ikke anmeldt

2. Ingen aktiv protokol

3. Registrering i protokol ikke mulig

4. Protokol anmeldt, patient ikkepporteret.

5. Ikke foreeldresamtykke

6. (nyt 2019): patienten opfylder ikke inklusionskriterierne.

9. Andet)
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Dem med punkt 2,3 5 6, og @vs. at patienter hvor der ikke findes en aktiv protokol eller patienter, som ikke kan registreres
en anmeldtprotokol, dem hvor der ikke er foraeldresamtykke eller ikke opfylder inklusionskriterierne er ekskluderet i
beregningenSe Datagrundlakapitel5.

Eksklusioneri Indikator 1i datagrundlagvedr. punkt 2 3 og 5 dvsvedr. protokol var 107. Vedrpunkt 6 (opfylder ikke
inklusionskriterier) og punkt 9 (andet) var 3 ekskluderet.pgienlandsk patient og 463 pgikke farste intervention oda pga
AFB30C2A"= initial behandling ikletervant observeres kun

Der er i Appendiks 1, Tabel 1A og 1B andsipplerende tabeller over fordelingen pa diagnoser og pa afdelinger af alle patient
bade rapporterbare og ikkeapporterbare.

Tabel 1C_QC_4 er supplerende analyser over antal med manglende rapportering og arsager hertil samlet set og opdelt p3
afdelinger.

Registreringskomplethed=daekningsgridn ikke aktuelt beregnes, da vi ikke har en Gold Standsedapitel V: Datagrundlag.

Resultater:
| Indikator 1 var ingen der blev ekskluderet pgaplyst. Efter de i beregningsregler neevnte eksklusioner kunne i alt 91 bgrn

rapporteres til et internationalt studie eller et internationalt register, hvoraf 82, svarende til 90,1 %indeypporteret, hvilket

er over standarden pa mindst 80 % pa lgvids. Alle afdelinger levede op til standarden i 2019/2020. Aalborg havde kun 4
cases. De tilsvarende antal pa landsplan i 2018/2019 var 92N&/nervaerdien aendrer sig lgbende med antallet af protokolle
som er aben, men i seerliggrad af hvor stor en sygghruppe den/de pageeldende protokoller daekker.

Udvikling: alle afdelinger levede ogsa op til standarden i 2018/2019, og i 2017/2018.

For akut leukeemi (indikator 1a) var den hgije indikatorstandard pa 100 % ikke opfyldt pa landsplan (andel 96,2) migpdbaser
kun 52 barn, og ikke opfyldt pa Rigshospitalet (andel 92,&n%) de gvrige 3 behandlingssteder opfyldte den hgje standard
baseret pa 52 barn.

Udvikling: Samme billede sas i 2018/2019, imens alle afdelinger opfyldte den hgje standard pa 100/2012017

For solide tumorer (indikator 1b)aseret pa alle kraeftdiagnoser minus leukaewdr indikatorniveauet pa landsplan 82,1 %
baseret pa kun 39 barn pa landsplan, dvs. over standarden pa 70 %, og de 3 behandlingssteder (Rigshospitalet, Aarhus, (
med mere end 2 bgrn i naevner |4 alle over standarden pa mindst 70 %.

Udvikling:Andelen af rapporterbare patienter som blev rapporteret til internatiopadtokol, |a hgjere i perioden 2019/2020
end 2018/2019

Der er generelt i 1 1a og 1b p&delingsniveau tale om fa patienter pa hver afdeling, hvorfor sma eendringer i teeller vil pavirke
afdelingens andel ret meget, og Aalborg har for fa patienter.

Diskussion og implikationer

Det er DAPH@om beslutter, hvilke behandlingsprotokoldainskepatienter bgttilbydesatR St G+ 3S A3X 23 RS
at patienteme bar kunne inkluderes i internationaleprotokoller/forsag, s snart protokollen er dben internationalt. Det er desu
51t 1 hQa ,& alle BeyhA Idrdet skal havige adgang til samme behandlingsprotokol. Det er disse to forhold indikator
afdeekker.
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Det, som sikrer, den bedste behandling til barn og unge med kreeft, er, at patienterne behandles i internationalt forsagg
(protokol). Dette skyldes de hgje krav, der stilles til behandlingen, nar patienterne indgar i forsgg sa som: 1) kritewiepai
behandling og stram tidsplan, 2) centralt review pa eksempelvis patologi og scanningsbilleder og 3) risikostratificering, son
sikrer en ensartet og korrekt behandling til patienterne. Desuden bidrager deltagelse i internationale forsgg til forsgingen
dermed forhabentlig til forbedring i overlevelse og mindskning af bivirkninger til behandlingen i fremtiden.

I henhold til indikator 1 er 83 % af de rapporterbare patienter rapporterettingernational protokol. Det betyder, at 9 barn og
unge, hvor @r var en international protokol aben, ikke deltoipisagetDanmark, fordi protokollen af forskellige arsager ikke
var dben endnii DK | den sidste opgarelsesperiode fra 1.6.2@31.5.2@0drejede det sig om patienter i hele landet med

1. 2 patienter medphiladelphiapositiv ALLESPIHALL protokol &ben international, men DK ikke har annukdt derfor
kan patienterne ikke rapporteres

2. 3patienter medependymon: Protokol aben international, men DK ikke har anméligitfor kan patienterne ikke
rapporteres

3. 1patient med lymfoblasteert lymfom: LBL2018 protokol alsdmel internationalt som nationa#tugust 2019. Den ene
patient kunneikke apporteres skyldes lokal forsinkelstrm af manglende subsitekontrakt

4. 1 patient med Wilms tumor. Umbrella protokollel@ede for registrering internationalt september 2019 og er abnet
nationalti Danmarkmaj2020. DvsWilms patienter i perioden september 2019 til april 2020 kunne fidgporteres

5. 2levertumorpatienter:Der findes erinternational PHitt protoko| som ikke er anmeldt, derfdean patienter med
hepatoblastom og hepatocelluleerecarcinom

Desuden fremgar det ogsa af tallene at lirpatienterkunnedeltage i protokol, hvorfoll11ikkekunne En af hovedarsagerne
til dette er, at en behandlingsprotokoftest er aktiv i 48 ar, hvorefter den efterfglges af en ny. Den nye protokol er ofte baser
pa resultaterne af den forrige protokol. Derfor opstar der naesten altid en intpanode mellem den forrige protokol er
afsluttet, og indtil den nye treeder r&ft. Dertil kommer at ikke alle sygdomme indfem bgrneonkologien har tilbud om abne
internationaleforsag eller registerdeltagelser.

Arsagen tilt patienterikke deltager i protokolleret forsgaar der rent faktisk findes en &ben internatiopadtokol, skyldes
flere forhold Hovedproblemehar dog tidligereofte, veeret at detet ganske tidskraevende og omfattende arbejde for den
nationale protokolansvarlige specialleege at anmelde og fa abnet et studie i Danmark, idet der skal opnas de ngdvendige
tilladelser ved Leegemiddelstyrelsen, Den Videnskabsetiske Komité, Datatilsynet, kontraktforhandlinger med spmmsor
saerliggrad ved de lokale centog GCRinitieringmv. Denne proces kan straekke sig fra maneder til ar. Inden for dansk
barneonkologi avender vi i dag knap 40 forskellige internationale protokoller, og hvert ar skal der implementeres oge 4
protokoller.1 2019/2020 er der abnet 4 internationale protokoller (fase 3) og en lange raekke fase 1+2 forsgg.

Vurdering af Indikator:

Indikator 1 skennes som den vigtigste af alle indikatoreidet det er den indikator, som kommer teettgs at beskrive
behandlingskvaliteten for bgrn og unge med kraeft i Danmark.

Det er ikke muligt at @endre pa den interimperiode, som er mellem to prdkkanen selve den nationale protokolieitng kan
forbedres, sa protokollerne anmeldes uden forsinkelse savel nationalt som pa afdelingsbiegalarbejde har DAPH
taget initiativ til atforbedre ved at oprette eré¢ htional Klinisk Forskningshedpa Rigshospitalét med statte fra
Bagrnecancerfonden, som skal sikre hurtig og rettidig anmeldelse af internationale protokoller i hele landet.
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En stor forhindring i processen for at bne en protokol, er derstich der bruges pa at lave sakaldte koktea og
subsitekontrakterVi anbefaler, at regionerne afsaetter tilstraekkelige midler til arbejdet med protokolinitiednigrsager at
lave en ensartet juridisk proces for protokolinitierifiy barn og ungened kraeft sdledes at danske bgrneonkologigkienter
farlige oghurtigt adgang til de nyeste internationale behandliprggokoller.

Det skal understreges, at for at en patient kan rapporteres til en international protokol, skal protokollen veere &ben bade
nationalt og pa afdelingsniveau, og detofte atden enkelte afdelingkke har direkte indflydelse pa den manglende
rapportering.Det er dog vigtigt at fremhaeve, at selv om patienterne ikke deltager i selve forskningsprotokollen, vil patienter
altid tilbydes at blive behandlet eftetandardbehandlingen i den nyeste protokol.

Der er en Igbende forbedring af registreringen til denne indikator, s& den bedre beskriver, hvilke internationale studier
patienterne reelt kan indgd i og hvilke studier, sonaeu ikke er dbne.

Desuden er dettegnske at fa en igvarende indikator for recidiv behandlifagt tilbuddet om at indga i protokollerede forsag
ved recidiv er hastigt stigende
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Indikator 2: 5ars recidivfri overlevelse

Andel patienter, der er i live og recidig progressiorfsi 5 ar efter diagnose ud af alle patienter, der er fulgt 5 ar efter

diagnosedato (opgjort i 5 ars periode frem til 5 ar far skeeringsdato).

{GFYRFENR % T 372

Indikator 2: 5 ars recidivfri overlevelse efter diagnose

Standard Uoplyst

X T % Teeller/ antal

Aktuelle ar

01.06.2010 31.05.2015

Tidligere ar

2005/2010

2000/2005

opfyldt naevner (%) Andel 95% ClI Antal Andel (95% CI) Andel (95% CI)
Danmark Ja 665/914 3 (0) 72,8 (69,775,6) 660/886 74,5(71,577,3) 73,3 (70,276,1)
Hovedstaden Nej 303 /445 # 68,1 (63,572,4) 309/410 75,4 (70,979,5) 75,6(71,1-79,7)
Syddanmark Ja 118/141 0(0) 83,7 (76,589,4) 122/154 79,2 (72,685,3) 73,9 (66,180,6)
Midtjylland Ja 201/277 0(0) 72,6 (66,977,7) 175/248 70,6 (64,576,2) 67,8 (61,973,3)
Nordjylland Ja 43 /51 # 84,3 (71,493,0) 51/68 75,0(63,084,7) 79,2 (68,087,8)
Hovedstaden Nej 303 /445 # 68,1 (63,572,4) 309/410 75,4 (70,979,5) 75,6 (71,179,7)
Rigshospital Nej 303 /445 # 68,1 (63,572,4) 309/410 75,4 (70,979,5) 75,6 (71,179,7)
Syddanmark Ja 118/141 0(0) 83,7 (76,589,4) 122/154 79,2 (72,685,3) 73,9 (66,180,6)
Odense Ja 118/141 0(0) 83,7 (76,589,4) 122/154 79,2 (72,685,3) 73,9 (66,180,6)
Midtjylland Ja 201/277 0(0) 72,6 (66,977,7) 175/248 70,6 (64,576,2) 67,8 (61,973,3)
Skejby Ja 201/277 0(0) 72,6 (66,977,7) 175/248 70,6 (64,576,2) 67,8 (61,973,3)
Nordjylland Ja 43 /51 # 84,3 (71,493,0) 51/68 75,0 (63,084,7) 79,2 (68,087,8)
Aalborg Ja 43/51 # 84,3 (71,493,0) 51/68 75,0 (63,084,7) 79,2 (68,087,8)
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Figur tilIndikator 2. Andel i live og recidivfri 5 ar efter diagnosen

Indikator 2: 5 ars recidivfri overlevelse efter diagnose. Kontroldiagram pa
afdelingsniveau.

Danmark }

Rigshospital { |

QOdense

Skejby f
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Aalborg

70 80 0
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Kommentar til indikator 2

Til indikator 2 er supplerende analyser placeret i appendiks 2.
Datagrundlag og beregningsregler:

Indikator:

Indikator 2 viser andel af patienter som efter 5efituden recidivsygdomsgrogression eller dadDer er ikke taget hensyn til det meget
forskellige casenix pa de 4 afdelinger.

Eksklusioner i datagrundla§e Datagrundlaigkapitel5.

Eksklusioner i Indikator 2 i datagrundliageevnervedr. opfylder ikke inklusionskriterievar faekskluderet pgastatusdato var
tidligere end diagnosedato, 16 var ekskluderet pgdenlandsk patient og 9059 pgikke farste intervention og fa pga
diagnosealder over 18 ar

Registreringskomplethed=daekningsgréen ikke aktu¢lberegnes, da vi ikke har en Gold Standasd Kapitel V: Datagrundlag.
Uoplyste i neevnekivis evtmanglende patientforlgb i naevner efterindrapporteres, vil de veere med i fremadrettede arsrapport

Andel patienter, der erlive ogrecidiv- (og progressions fri 5 arefter diagnose ud af alle patienter, der er fulgt 5 ar efter
diagnosedato i perioden 1.6.2081.5.2015. Standarden er beregnet pa alle bgrn og unge registreret i DBCR, som er
diagnosticeret i denne periode, som derfear haft mulighed for minimum 5 ars opfelgning.

Det er den primeere kraeftdiagnose og ikke sekundeer kreeftdiagnose eller overlevelse efter tilbagefaldet som denne indikat
pa. Denne analyse er lavet pa alle diagnoskss ogsa lavmaligne diagnos@Ddiagnoser)

| teeller ekskluderenvi patienter med markering af de har faet et reci@@ller progressiongller er dadendenfor 5 ar fra
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diagnose fra teeller her i indikator 2. Patienter med markering af at de har faet et recidiv indenfor 5 arrentérsligning med i
teeller i indikator 3 til beregning af overlevelse uanset om recidiv eller ej. Indikator 2 og 3 har sdledes samme naeatierpopu
men forskellig teeller.

Af barn diagnosticeret i perioden 1.6.2630.5.2015 pa landsplan i DBCR jf. datagtag, indgik, efter de naevnte eksklusioner
til Indikator 2, og fratrukket 12 bgrn der ikke havde oplyst region, i alt 917 barn fra-8egesperiode i DBCR til vurdering af i
live og recidivfri efter 5 aHeraf manglede der pa opggrelsestidspunktetissaplysninger pd i alt 3 (<1 %) barn (pga.
patienterne har haft et midlertidigt cenummer) og disse indgik derfor ikke i beregningen.

Resultater:
Indikator 2: | alt indgik pa landsniveau saledes 914 bgrn i-2015, hvoraf 665 (73,3 %) fortsat vdive og uden recidiv 5 ar

efter diagnosen. Den recidivfriedrs overlevelse er saledes pa landsplan over den forventede standard pa 70 %, og 3 afdeli
opfylder standarden og Rigshospitalet opfylder ikke med 68,1 %.

Der er ikke taget hgjde for forskeli patientsammenseaetning (caseix) mellem afdelingernea(der,diagnoser, sygdomsstadie
og mutationer i tumorgenomét s& man kan derfakke sammenligne den samlede recidivfrie overlevelse imellem
behandlingsafdelingerne eller imellem perioderer erlavet supplerende analyser afdsrecidivfrioverlevelsesom ses i
appendiks3, hvor der tilstraebes at tages hgjde for casemix

Denne supplerende analyser visar forventningsveerdierne for indikatorerne er lavest for AQgHRH, hgjere for OUH og hstje
for AAUH. Langt de fleste indikatorvaerdier ligger indenfor konfidensgreenserne omkring det forventede. For den sidsteiperi
der overensstemmelse mellem den forventede og den empiriske rangordning med AUH og RH nederst og@\alhbtgverst

Diskussion og implikationer

Indikator 2 beskriver andelen af bgrn og unge, som foresative ograske 5 ar efter deres primaere behandling uden at have
oplevet tilbagefald. Det barneonkologiske omrade indeholder 12 forskellige hoveddiagnosegrupper 8¢ dorskellige
underdiagnosegrupper. Derfor er der fa patienter (< 10/ar) inden for de enkelte grupper, og en yderligere opdeling a¢tesult
pa diagnosegrupper og samtidig centerniveau er iklemingsfuldt, fraset den starste patientgruppe nemligitallymfatisk
leukaemi.

Recidivfrekvensen inden for de forskellige undergrupper varierer-##a % og overlevelsen efter recidivligeledesmeget
forskellig inderfor de enkelte sygdommeéden samlede 5 areecidivfrie overlevelsaynes at have veeret stilsiden
artusindeskiftet samtidig medat der er sket en forbedring i den samledés-overlevelse (se indikator 3). Dette skyldiese
forhold: 1) derer registreringsbias pa flengiveauer diagnose, centerecidivtolkningog eendring progression ogecidiv
definitioner over tid, 2) at patientpopulationen aendrer sig i registret over tid mht. bade diagnogealdersspektret, idet der er
kommet flere unge patienter til, 3) at der er en reekke af de godartede tumorer i seerligt hjernergdwiike er konsensus om,
hvornar sygdommen registreres som progression fremfor tilbagefald, 4) at tidspunktet for start pa denfrézioierlevelse er
fra diagnose og ikke efter eksempelvis endt behandling, som varierer meget fra sygdom til syg8pendeligt er det dog

ogsa muligt, at for nogle af sygdommene svigter den fgrste behandling oftere nu end tidligere, og for andre er vi blevit bec
at behandle.
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Vurdering af Indikator:

Kun gennem deltagelse i internationale studier kan damsk® fa adgang til de seneste og bedste behandlinger, der vil
medvirke til at @ge den recidivfrie overlevelse og @ge vores viden om, hvilke bgrn og unge som far recidiv pa en given
behandling. Af den grund bgr der veere tilstraekkelige ressougdrurtigeensartede gdkendelses procesr til hurtigt at

kunne implementere en ny behandlingsprotokol, sdledes at danske barn kan fa gavn af den seneste udvikling inden for
diagnostik og behandling af barn med kreeft.

Der bgr ogsa afsaettes midler til deltagelsateéinationale arbejdsgruppemader under de enkelte protokoller, saledes at
afdelingerne kan vaere opdaterede pa den nyeste viden inden for en behandling til direkte gavn for patienterne.

Validering af registretdiagnose og sygdomsudbredelseg behandling (protokobg behandlingscentevgr prioriteres hgijt sa
kvaliteten af overlevelsesanalyser kan forbedres bade i indikator 2 og 3. Dette gares bl.a. ved gennemgang af vastble i re
og udarbejdelse af en manual for registrering af data

Ved tilbagefald er der et voksende behandlingstilbud om protokolleret behandling og FASE 1+2 forsgg til bgrn og unge.
Styregruppen anbefaler derfor, at registreringersafel kliniske oplysninger om patienternes tilbagefald og hvilken behandlin
de modtagr, forbedres i DBCR. Datstyregruppes gnskat der bliver etableret emy indikatorsom karregistrere, hvor

mange patienter med tilbagefald, som indgik i et kkrfisrsgg, ngjagtig som ved farstelinje behandlingen.

Endeligt foreslar styregruppen at indikatorniveauet for overlevelsalyaernerevideres oglifferentieres tildet faktiskecase
mix, som er pa afdelingerne.
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Indikator 3: 5ars overlevelse

Andelpatienter, der er i live 5 ar efter diagnose ud af alle patienter, der er fulgt 5 ar efter diagnosedato (opgjort i 5 ars

periode frem til 5 ar fgr skeeringsdato).

{GFYRFENR % Tp 2

Indikator 3: 5 ars overlevelse

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
X T p Teeller/ antal 01.06.2010 31.05.2015 2005/2010 2000/2005

Opfyldt naevner (%) Andel 95% ClI Antal Andel (95% CI) Andel (95% CI)
Danmark Ja 795/914 3(0) 87,0 (84,689,1) 748/886 84,4(81,986,8) 81,0 (78,383,5)
Hovedstaden Ja 381/445 # 85,6 (82,088,7) 353/410 86,1(82,489,3)  83,8(79,987,3)
Syddanmark Ja 130/141 0(0) 92,2 (86,596,0) 134/154 87,0(80,791,9) 78,4 (71,184,7)
Midtjylland Ja 2341277 0(0) 84,5 (79,7-88,5) 200/248 80,6 (75,285,4) 76,6 (71,181,5)
Nordjylland Ja 50/51 # 98,0 (89,6100,0)  58/68 853(74,692,7) 87,5 (77,694,1)
Hovedstaden Ja 381/445 # 85,6 (82,088,7) 353/410 86,1(82,489,3) 83,8 (79,987,3)
Rigshospital Ja 381/445 # 85,6 (82,088,7) 353/410 86,1(82,489,3) 83,8 (79,987,3)
Syddanmark Ja 130/141 0(0) 92,2 (86,596,0) 134/154 87,0(80,791,9) 78,4 (71,184,7)
Odense Ja 130/141 0(0) 92,2 (86,596,0) 134/154 87,0(80,791,9) 78,4 (71,184,7)
Midtjylland Ja 2341277 0(0) 84,5 (79,788,5) 200/248 80,6 (75,285,4) 76,6 (71,181,5)
Skejby Ja 234/277 0(0) 84,5 (79,788,5) 200/248 80,6 (75,285,4) 76,6 (71,181,5)
Nordjylland Ja 50/51 # 98,0 (89,6100,0)  58/68 853 (74,692,7) 87,5 (77,694,1)
Aalborg Ja 50/51 # 98,0 (89,6100,0) 58/68 853 (74,6892,7) 87,5 (77,694,1)
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Figurtil Indikator 3. Andel patienter i live 5 ar efter diagnose (20-2015)

Indikator 3: 5 ars overlevelse. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.
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Kommentar til indikator 3.
Til indikator 3 er supplerende analyser placerieappendiks3

Datagrundlag og beregningsregler:

Indikator:

Registreringskomplethed=daekningsgrad: Kdee aktuelt beregnes, da vi ikke har en Gold StandsedKapitel V: Datagrundlag.
Uoplyste i neevnekivis evtmanglende patientforlgb i naevner efterindrapporteres, vil de veere med i fremadrettede arsrapport

Eksklusioner i datagrundlag§e Datagrundlakapitel5.

Eksklusioner i Indikator 3 i datagrundlag vespfylder ikke inklusionskriterier var 3 ekskluderet pgiatusdato var tidligere end
diagnosedato, 16 var ekskluderet pgaenlandsk patient og 9059 pgke farste interventio og fa pgadiagnosealder over 18
ar.

Andel patienter, der er i live 5 ar efter diagnose ud af alle patienter, der er fulgt 5 ar efter diagnosedato i par&aémno
31.5.2015 Standarden pa 75 % er beregnet pa alle barn og unge registreret i DBCR fra 1985 og frem som har haft minimu
opfalgningstid.

Indikator 3: Overall: alle patienter og alle diagnosdog ekskluderes sekundaere kraeftforlgb.
Alder: 0<18 ar¢ baseretpa cprnummer, kunprimeere kreeftdiagnoser

Indikator 3 viser andel af patienter som efter 5 ar ikke er dgde,"dverall survivdl. Patienternes recidiv af primaer kreeft
ekskluderes naevner i tidsperioden for recidiv i alle analyserne sa jpatienternes primeere kreeft indgdrteeller indgar i
indikator 3 @tienter med markering af at de har faet et recidiv indenfor 5 ar til beregning af overlevelse uanset om recidiv e
progression eller intetindikator 2 og 3 har saledes samme nzevnergation men forskel i teeller.
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Af alle bgrn diagnosticeret i perioden 1.6.2630.5.2015 pa landsplan jvf. datagrundlag kunne, efter de naevnte eksklusioner
Indikator 3, i alt 917 barn fra dendiige periode identificeres i DBCR til vurdering af omaate live efter 5 arHeraf manglede
der p& opggrelsestidspunktet statusoplysninger pa i alt 3 (<1 %) bgrn (pga. patienterne har haft et midlertiligheymr) og
disse indgik derfor ikke i beregningen.

Resultater:

Indikator 3: I alt indgik pa landsniveau saledes 914 bgrn, hvoraf 795 (87 %) fortsat var i live 5 ar efter diagnosernoidarde
5-ars overlevelse er sdledes pa landsplan over den forventede stand@&igdDen varierede lidt pa de 4 behandlingsdiiciger:
Aalborg 98 % som |& hgjest, fulgt af Odense 92,2 % og Rigshospitalet 85,6 % og Aarhus,sadl8dgst alle afdelinger 1& over
standarden.

Der er ikkehertaget hgjde for forskelle i patientsammensaetning (case mix) mellem afdelingdemmeanalyse

Supplerende Kaplan Meier kurver er vist forrest i Appendiks 3 i figur 3A, tabel 3A, (de tidligere hhv. tabel og figual@sky. A
viserden samlede overlevelse uanset kreeftdiagnose hos bgrn og ut§ed®i Danmark over tid samt markeringeafimatet

for 5 ars overlevelse ved den |@dte streg, og opdelt pa diagnosedato i 3 tidsperioder 198519942002, og 20031.5.2020.
Analyserne er med fra 1 dag op til 35 ars opfglgning pa de tidligst diagnosticerede hvorfor kurven viser leengsngpdelg

barn diagnosticeret i farste diagnoseperiode 193, imens de senest diagnosticerede har kortere tidsopfalgning fra-1@lag
ar, og kirven fra diagnosedato 2008r derfor kortestKurverne viser at bgrnene der dgr, oftest dar indenfor 5 ar efiagnose
og kurverne for de 3 tidsperioder er parallelle ved 5 ars opfalgning og peger overordnet set pa tveers af diagnoser g en be
overlevelse over tid.

I Indikator 3 og Figur til Indikator 3 ovenfor ses overlevelsen i perioden 1.630%®2015 odner bgr erindres, at et enkelt
dadsfald pa en lille afdeling kan flytte procenten meget, imens et enkelt dgdsfald pa en stor afdeling med mange pakenter,
flytter procenten ret meget.

Kommentering af Appendiks 3~{gur 3C (Survival_Fig_3_B8)justeret overordnet overlevelse med lodret markering af 5 ars
overlevelsen for alle barn med en primaer cancerdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktet, dlsideshans celle
histiocytose (LCH), opgjort for bgrn med diagnosedato fra 18& til skeeringsdato, opdelt pa de 4 behandlingscentg i
Tabel 3C (aars_graferSurvival_Tabdl@). er kun en lille forskel i overlevelsen mellem afdelingerne i-3103.2020, selv om
der er forskel i diagnosegrupper og dermed prognosen for sygdommenemrmattielingerne. Der er samme forbehold vedr.
case mix og leengde af opfelgningstid som ovenfor.

Der er lavet supplerende analyser af derfsoverlevelsen, som ses i appendk&vor der tilstraebes at tages hgjde fibet
faktiskecasemixDisseanalysewiser, at forventningsveerdierne for indikatorerne er lavest for AUH ogl&He har flere barn i
diagnosegrupperne med hgj mortalitdigjere for OUH og hgjest for AAlBhmmenligning mellem de 4 afdelinger kan kun ske
for de sygdomme der kan behandlesalfe 4 afdelinger og hvor resultaterne kun i ringe grad pavirkes af kirurgi (ALL, Hodgki
non-Hodgkin lymfom, kimcelletumorer, Wilnhgmor). Her har RH, OUH og AAUH overlevelse >90% og inden for de estimere
mens AUH |a und&59%konfidensintervalle{se side 81jperioden1.6.201031.5.2015

Af analyserne for disse sygdomme fremgar ggs&ammenlignet med 2062006 har 5-ars overlevelsen for patienter
behandlet pa AUHRH og AAUH enten veeret tilnaermelgsstabil (AUH)eller er marginalt forbedre medens derer markant
forbedret for patienter behandlet pa OUH
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Diskussion og implikationer

Siden 1985 er overlevelsen for kraeft hos bgrn og unge i Danmark steget signifikant og overlevelsen ligger nu pa ca. 87 %
perioden 2A0-2015.

Detbgrneonkologiske omrade indeholder 12 forskellige hoveddiagnosegrupper og over 30 forskellige underdiagnosegrupp
som er yderligere opdelt efter deres sygdomslokalisation, udélsssbg mutationer i tumorgenometSom man kan se af
overlevelseskurverneAppendiks er der sket forbedringer over tid for de fleste hoveddiagnosegrupper, men der er stor forsk
overlevelse mellem grupperne. Disse forskelle er velkendte ogsa internati@malend det kunne veere gnskeligt at foretage
sammenligninger af centres resulter for behandling af hver af de mange sygdomme, méa det erkeatdes/edparten aflisse
hver iseer er meget sjeeldne, hvorfor hver enkelt center kun vil behandle meget fa patienter, hvorfor sadanne analyser ikke
veere statistisk meningsgfide. Undtagelsen herfra er akut lymfatisk leukaemi, sonden stgrste diagnosegruppe med ca. 45 nye
tilfeelde arligt.

Behandlingen af ALL foregar pa alle 4 afdelinger efter den samme behandlingsprotokol, og der er ikke andre specialer enc
barneonkologer involvet direkte i behandlingen, sa det giver umiddelbart mening at sammenligne afdelingdjoreblev der
lavet en analyse af ALL overlevelse i perio2@d32018 som daekker perioden for den seneste feelles behandlingsprotokol
(NOPHO ALL 2008jer fandt maren signifikant forskel i behandlingsresultaterne, idet Aarhus har en OS ved 5 ar pa 86 %, h
de gvrige 3 afdelinger har en samlet OS pa 96 %, p log rank = 0,0f haaseen cox regressionsanalyse, hvor Bervtaget

hgjde for, hvilken risikogruppe panternevar i(SR, IR el HR) er Hazard OR = 2,7 for dgd ved Aarhus Universitetshospital
sammenlignet med Rigshospitaletyperdi = 0,05Dette foranledigede en audit i regi af DAPfd€aret 2020med

repraesentanter fra alle 4 centre, og her var konklusior#/ed gennemgang af flere journaler fremgik flere forhold, som man
retrospektivt kunne opfatte som havende bidraget til dadsfaldet, men specifikke arsager til de signifikant flere dedsiald i A
blev ikke fundet ved audi®verlevelsen blandt danskern og unge med akut lymfoblasteer leukeemi (ALL) er blandt de bedste
verden med en-&rs overlevelse pa 0,93, dvs. at mindst 9 ud af 10 bgrn er i live efter 5 ar. Danmark adskiller sig ikke fra de
samledeNOPHD- kohorte, der er behandlet efter NOPHOWAILLN y € @

Som fremgar af de spterende analyser i appendiésma der alene pgacasemix forventes forskellig overlevelse for patienter
behandlet pa de fire centre. Tages der hgjde herfor er den obsstees arsoverlevelse for patienter behandlet pa hedrde

fire centre forerelig med det forventede. Fokuserdsr i de statistiske analyser pa patienter med ALL, NHL, HL, Wilms tumor
kimcelle tumorer (maligne sygdomme, der behandles pa alle fire centre) er overlevelsen for patienter behandlet paHRéfy AA
OUH forenelig med det forventede, medens overlevelsen for patienter behandiitpier darligere end forventet.

Vurdering af Indikator:

Fortsat grundig patientselektion, anvendelse og inkluderingatiepter i de nyeste behandlingsprotokolléget observation og
iveerksaettelse af hurtig og relevant understattende behandling ved bagrneonkologiske speciallaeger er pakraevet med henbl
fortsat at gge overlevelsen indéar alle diagnosegrupper.

Validering af registrets diagnoser og sygdomsudbredelse og behandling (priotdkpiotokolarme) og behandlingscenter bar
prioriteres hgijt, sa kvaliteten af overlevelsesanalyser kan forbedres bade i indikator 2 og 3. Dette gares bl.a. ved ggrafemg
variable i registret og udarbejdelse af en manual for registrering af (@@ )Endeligt foreslar styregruppen at
indikatorniveauet for overlevelsesalyserne revideres og tilpasses daktiskecasemix, som er p&entrene
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Indikator 4: Behandlingsreiterede dgdsfald

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

Standard < 3 %

Indikator 4: Andel patienter der der af behandlingsrelateret arsag inden for 1 ar efter diagnose

Standard Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar

<3% Teeller/  antal 01.06.2018 - 31.05.2019 2017/2018 2016/2017

opfyldt neevner (%) Andel 95% ClI Antal Andel (95% ClI) Andel (95% ClI)
Andet 0/0 0/2 0,0(0,0-84,2)

0/0 0/2 0,0(0,0-84,2)

Danmark Ja 4/203 0(0) 2,0 (0,5-5,0) 3/216 1,4 (0,3-4,0) 1,8(0,4-5,1)
Hovedstaden Ja #1# 0(0) # # # # # 4,1 (0,9-11,5)
Syddanmark Ja 0/38 0(0) 0,0 (0,0-9,3) 0/44 0,0 (0,0-8,0) 0,0 (0,0-9,3)
Midtjylland Nej #1# 0(0) # # 0/60 0,0 (0,0-6,0) 0,0 (0,0-7,1)
Nordjylland Ja 0/13 0(0) 0,0 (0,0-24,7) #/8 12,5(0,3-52,7) 0,0 (0,0-33,6)
Hovedstaden Ja #1# 0(0) # # #1# # 4,1 (0,9-11,5)
Rigshospital Ja #/# 0(0) # # #14# # 4,1(0,9-11,5)
Syddanmark Ja 0/38 0(0) 0,0 (0,0-9,3) 0/44 0,0 (0,0-8,0) 0,0 (0,0-9,3)
Odense Ja 0/38 0(0) 0,0 (0,0-9,3) 0/44 0,0 (0,0-8,0) 0,0 (0,0-9,3)
Midtjylland Nej #/# 0(0) # # 0/60 0,0 (0,0-6,0) 0,0 (0,0-7,1)
Skejby Nej #/# 0(0) # # 0/60 0,0 (0,0-6,0) 0,0 (0,0-7,1)
Nordjylland Ja 0/13 0(0) 0,0 (0,0-24,7) 1/8 12,5(0,3-52,7) 0,0 (0,0-33,6)
Aalborg Ja 0/13 0(0) 0,0 (0,0-24,7) 1/8 12,5(0,3-52,7) 0,0 (0,0-33,6)

27



Figurtil Indikator 4. Andel behandlingsrelaterede dgdsfald indenfor 1 ar efter diagnose

Indikator 4: Andel patienter der der af behandlingsrelateret arsag inden for 1
ar efter diagnose. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.
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Indikator 4a.Behandlingsrelaterede dadsfald, inddelt i&s tidsperioder efter diagnosearstal og sammenlignet med de 2
forudgaende 3 ars tidsperioder

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

Standard < 3 %

Indikator 4a: Andel patienter der der af behandlingsrelaterérsag inden for 1 ar efter diagnas inddelt i 3ars perioder

Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar

01.06.2013 - 01.06.2010 -

Standard Teeller/  antal 01.06.2016 - 31.05.2019 31.05.2016 31.05.2013

opfyldt neevner (%) % 95 % ClI % (95 % CI) % (95 % ClI)

Danmark Ja 8/578  14(2) 14 (0,6:2,7) 1,1(0,4;2,5) 1,7(0,8;3,1)

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

OUH Odense Ja 0/120  0(0) 0,0 (0,0;3,0) 1,1(0,0;6,2) 1,1(0,0;5,9)
Universitetshospital

Aarhus Ja ##  6(4) # # 1,3(0,2;4,6) 2,4(0,6;5,9)
Universitetshospital

Aalborg Nej ##  0(0) # # 4,2(0,1;21,1) 2,9(0,1;15,3)
Universitetshospital
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Kommentar til indikator 4 og 4a
Til indikator 4 er supplerende analyser placeret i appendiks 4.

Datagrundlag og beregningsregler:
Indikator:
Registreringskomplethed=daekningsgrad: kan ikke aktuelt beregnes, da vi ikke har en Gold SsmnHaiuitel V: Datagrundlag.

Uoplyste i neevnekivis evtmanglende patientforlgb i naevner efterindrapporteres, vil de veere med i fremadrettede arsrapport

Eksklusioner i datagrundlage kapitel 5 Datagrundlag.

Eksklusioner i Indikator 4 i datagrundlag veapfylder ikke inklusionskriterier var fa ekskludepgfa.dgdsarsag missing, @98
pga.ikke farste intervention og faga.diagnosealder over 18 ar

Andel patienter, der dar af behandlingsrelateret arsag inden forefftér diagnose (Indikator 4) og for en 3 ars tidsperiode
sammenlagt (indikator 4a). Standard < 3 %.

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

| Indkator 4 indgar bade patientens primaere kraeftdiagnoser og evt. sekundeere* kraeftdiagnoser (sekundzere maligne
neoplasmer (SMN)).

For indikator 4 (men ikke indikator 1, 2, 3 og 5) kan alder vaere over 18 ar ved patienternes evt. sekundzere kraeftdiagnose
ogsa indgar her i denne indikatose tabellerne over aldersfordelinger i appendiks.

Der er ikke taget hgjde for forskelle i patientsammensaetning mellem afdelingerne, s& man kan ikke sammenligne overleve
mellem afdelingerne, med mindre man udelukkendggler pA samme diagnose, diagnosegruppe med stort patientvolumen, o
hvor behandlingen foregar pa de steder man sammenligner.

Indikator 4: Populationen er her jvf. Datagrundlag Tabel OC de 206, der blev diagnosticeret fra 138.30A@&19. Der var 3
barn (<1 %) som havde manglende information, og disse indgar ikke i beregningen. Derfor er der 203 i naevner.

Resultater:
Der vard ud af de i alt 203 bgrn med kraeft i 202019, som var registreret med behandlingsrelateret dgdsfald i Igbet af

opfalgning det farste ar efter diagnosen. Dette svarer til en indikatorveer@li@# mod en forventet standard pa mindre end 3
%. Standarden er saledes klart opfyldt pa landsniveau, inadiese var for sma til at kunne kommenteres som andele regional
da et enkelt dadsfald pa en lille afdeling kan flytte procenten meget, imens et enkelt dgdsfald pa en stor afdelingekke flyt
procenten ret meget.

Indikator 4a:behandlingsrelateret dgdaldi lgbet af det farste ar efter diagnoseopgjort for en3 ars tidsperiodeefter
diagnose sammenlagt for 1.6.2086.5.2019 og sammenlignet med deddgaende 2 &rs idsperioder 1.6.201-31.5.2016 g
1.6.201031.5.2013.
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Der var efter eksklusioned tindikator 4a i alt 592 bgrn diagnosticeret i perioden 1.6.20apgjort for bgrn med diagnosedato
fra 2015 frem til 1 ar far skeeringsdato dvs. 31.5.2019. | alt 14 bgrn (2 %) med missing information, hvorefter der indgik 57¢
barn med information, blever konstateret8 behandlingsrelaterede dagdsfald i labet af det farste ar efter diagnosen. Dette
svarer til en indikatorveerdi pa4.% imodl,1% og 17 % de forudgaende 2 tidsperioder. Behandlingsafdelingerne Aarhus
Universitetshospitall,5 %), Odens&niversitetshospital (0 %) og Rigshospitalet (1,8 %) opfylder alle standarden p& mindre ¢
3 %,- Aalborg har anonymiseret vaerdi pa grund af for fa patienter til at kunne kommenteres som andel reffatiafiter med
manglende information er fx fra Feene og hvorvidt de ville have bidraget til en ringere indikatorvepgdi. dgdsfald eller de

er i live, kan analyseres saerskilt

Diskussion og implikationer

Omtrent 70 % af dédbehandlingsrelateede dgdsfaldskerinden for det farste ar efter diagnoseHovedparten af dissegruppen
patienter medakut leukeemi og lymfom. DAPHO arbejder hele tiden pa at tilpasse stgttebehandlingen sa faerrest muligt
patienter dar af tokisitet til behandlingen savel som infektioner, som anden tokisitet. Igen her er degtutigiigt, at s& mange
patienter som mulig modtager deres behandling i forsag, idet det er den eneste made at fa nok viden om bivirkninger til de
aktuelle behandling, og hvordan man kan forbygge dem og for nogle patientgrupper nedseette behandlingsiatefos at
mindske savel akutte som sene bivirkninger.

Vurdering af Indikator:

Kompleksiteten af behandlingen og bivirkningsgraden af den onkologiske behandling betyder, at det er en hgjt specialisere
opgave 0gsa at varetage savel selve behandlingenden understgttende behandling af bivirkninger, sasom livstruende
infektioner. Pga. deres sjaeldenhed bgr alle dgdsfald ifidedet farste ar efter diagnose gennemgas ved fzelles audit en gang
om aret i DAPH®@egi, for at sikre der ikke pludselig er &rmemgaende problem, som kraever en intervention.

Styregruppen vurderer der er et stort behov for at gennemga og validere alle dade patienters dgdsarsagpeltd ar.
Fremtidig registrering af alle patienters dgdsarsag ber valideres ved auditdrstypen.

Desuden foreslar styregruppen at denne indikator udvikles, sa akutte dgdsfaldforddmfarste uger af behandlingen grundet
patientens kreeftsygdorkan teelles med.
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Indikator 5a: Tid til behandlingsstart efter dato for udredning start
Andelpatienter, hvor behandling iveerksaettes indenfor 14 dage efter dato for udredning start ud af alle bgrnekraeftpatienter
Standard > 80 %

Indikator 5A: Andel patienter hvor behandling iveerkseettes inden 14 dage efter henvisning

Standard Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar
> 80% Teeller/ antal 01.06.2019 31.05.2020 2018/2019 2017/2018

Opfyldt naevner (%) Andel 95% CI Antal Andel (95% ClI) Andel (95% CI)
Danmark Ja 129/136 0 (0) 94,9 (89,797,9) 133/147 90,5(84,594,7) 85,8 (78,991,1)
Hovedstaden Ja 61/66 0(0) 92,4 (83,297,5) 65/71 91,5(82,596,8) 81,4 (70,389,7)
Syddanmark Ja 23/24 0(0) 95,8 (78,999,9) 23/27 852(66,395,8) 85,0 (62,196,8)
Midtjylland Ja 40/41 0(0) 97,6 (87,1:99,9) 35/38 92,1(78,698,3) 91,3 (79,297,6)
Nordjylland Ja 5/5 0(0) 100,0 (47,8100,0) 10/11 90,9 (58,799,8)  100,0 (39,8100,0)
Hovedstaden Ja 61/66 0(0) 92,4 (83,297,5) 65/71 91,5(82,596,8) 81,4 (70,389,7)
Rigshospital Ja 61/66 0(0) 92,4 (83,297,5) 65/71 91,5(82,596,8) 81,4 (70,389,7)
Syddanmark Ja 23/24 0(0) 95,8 (78,999,9) 23/27 852(66,395,8) 85,0 (62,196,8)
Odense Ja 23/24 0(0) 95,8 (78,999,9) 23/27 85,2(66,295,8) 85,0 (62,196,8)
Midtjylland Ja 40/41 0(0) 97,6 (87,1:99,9) 35/38 92,1(78,698,3) 91,3 (79,297,6)
Skejby Ja 40/41 0(0) 97,6 (87,1:99,9) 35/38 92,1(78,698,3) 91,3 (79,297,6)
Nordjylland Ja 5/5 0(0) 100,0 (47,8100,0) 10/11 90,9 (58,799,8)  100,0 (39,8100,0)
Aalborg Ja 5/5 0(0) 100,0 (47,8100,0) 10/11 90,9 (58,799,8)  100,0 (39,8100,0)
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Figur til Indikator 5a: Andel patienter, hvor behandling iveerkseettes inden for 14 dage efter dato for udredning start utbaf a
barnekraeftpatienter Standard > 80 %

Indikator 5A: Andel patienter hvor behandling iveerkseettes inden 14 dage
efter henvisning. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.
Danmark — : |—+—-I
1 :
I |
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Kommentar til indikator 5a

Til indikator 5a er supplerende analyser placeret i appendiks 5. Det er 5a (behandling start indenfor 14 dage efter udrednin
start) der er indikator nu og den tidligere indikator 5 (behandling start indenfor 14 dage efter referencedato: diagnosedato)
blevet en supplerende analyse i appendiks 5.

Datagrundlag og beregningsregler:

Registreringskomplethed=daekningsgrad: kan ikke aktuelt beregnes, da vi ikke har en Gold SsnHaltel V: Datagrundlag.
Uoplyste i naevnekivisevt. manglendepatientforlgb i neevner efterindrapporteres, vil de veere med i fremadrettede arsrapporte
Eksklusioner i datagrundla§e kapitel 5 Datagrundlag.

Eksklusioner i Indikator 5a i datagrundlag vedpfylder ikke inklusionskriterier var 8 ekskluderngga. ingen dato for
behandlingsstart og pga.dato for primaerbehandling 13 fer dato for pakkeforlgb, 3 var ekskludeget udenlandsk patient og
463 pga. ikke farste intervention, 3 fra Grgnland/Feergerne, og 5 blev eksklugegat"AFB30C2A"= initialdhandlingikke
relevant observeres kurkvt.bgrn der mangler information orbehandlingsstarer formentligt fordi de kun er observerede, og
de indgéar ikke i analysen.

I Indikator 5A er der lidt flere der ekskludemgga. AFB30C24nitial behandling ikke relevant observeres kog)lidt feerre der
ekskuderespga.DD-diagnose ogga."Dato for primaer behandling start ligger far diagnosedato”, sa naevner i suppkerend
analyse 5 ender med at veere 3 patienségrre end i Indikator 5A.

Andel patienter, hvor behandling iveerksaettes indenfor 14 dage efter fdatodredning start ud af alle bgrnekreeftpatienter.
Standard > 80 %.
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Tid fra udredning til behandlings start er fra og med arsrapport 2018/2019 ny Indikator 5a og den tidligeatoirisliid fra
diagnosedato til behandlingsstart er nedlagt og blev lavet til en supplerende analyse 5 og indsat i appé&retiksye. Indikator
5a er baseret pd udredning startd¥s ¢ Rl 12 FT2NJ FDANRGS FNBYYDRSé 6! C.on. 0 @
behandlingsstart.

Patienter fra Grgnland og Feergerfregion 6 og 7¢r ekskluderet i Indikator 5a og supplerende analyge§ion ne 6 or region
ne 7)

Patienter der er startet udredning eller behandlingsforlgb i udlandet ekskluderes fra alletardikaf. Datagrundlag.

Indikator 5a og supplerende analyse 5 i Appendiks 5 er baseret pa fadlegscpr (en patient kan kun optraede en gang), alle
primaerediagnoser og kun dem med reel kreeft. Alle-f@yodartede tumorer (Ddiagnoser), og LG#agnoser (koden
DC96.67) er ekskluderet.

I Indikator 5a indgar kun patientens primaere kraeftdiagnose (efterfglgende recidiv eller sekundeere kreeftdiagnoser er
ekskluderet)

Behandling startdato bruges udover til behandling ogsa til dato for.'ladsn behandling" (AFB30C2A)en disse patienter er
ekskluderet fra Indikator 5a og supplerende analyse 5 pga. disse patienter har en samidigggBise, som medfarer
eksklusion der laves ikke yderligere eksklusion pa AFB30C2A.

Alder i denne arsrapport er for alle indikatorer:<018 ar ved patienternes primeere kreeftdiagnose.

| alt 203 bgrn blev diagnosticeret i perioden 1.6.23195.2020 jvf. datagrundlag. Réndsplan var der efter eksklusioner til
Indikator 5a/supplerende analyse 5 (patienter startet udredning/behandling i udlandet/Grgnland/Feergerne/DD
diagnoser/LCH/sekundaere kraeft/recidiv) i alt 136 i indikator 5A (referencedato udredningsdato) og 139umnieiende
analyse 5 (referencedato diagnosedato).

Resultater

5a: Af de 136 bgrn blev 129 sat i behandling indenfor 14 dage fra udredningsdato sv.t. en indikatorveerdi pa 94,9 %. Alle
afdelinger opfyldte standarden med 9214900 %.

Udvikling: Alle afdefiger opfyldte ogsa standarden i 2018/2019 og 2017/2018.

Herudover har vi i en supplerende analyse 5 (den tidligere Indikator 5) anvendt den internationalt anerkendte dato for
diagnosen som referencedato, som vi fra og med Arsrapport 2018/2019 har rapgicsten en supplerende analyse.

Ved brug af "dato for diagnose", som referencedato pa 139 bgrns ventetid havde 0 bgrn missing veerdi, og andelen af pati
som blev at i behandlingen indenfor 14 dage [@dsplanfaldt til 127/139 dvs. 91,4 %men alle afdelinger opfyldte stadig
standarden pa over 80 %.

Der er pa afdelingsniveau tale om relativt fa patienter pa hver afdeling, hvorfor at sma eendringer i teeller vil pavinkgeafsiel
andel ret meget.
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Analyserne er lavet uden hensyntagerhtiilke diagnosegrupper, som udredes og behandles ved de 4 afdelinger, og der mar
konsensus for en raekke patienter om, hvordan registrering af start pa behandling, diagnosedato og 1. fremmgade dato skal
fortages.

Diskussion og implikationer

Alle bgrn @ unge med kraeft bgr udredes og behandles pa en af de 4 bgrneonkologiske afd&iaBetO og DBCR styregruppe
besluttedeforrige ar atanvende den dato, hvor patienterne ferste gang kommer til udredning pa et barneonkologisk center
(eller en scanning $#ed MDF] 2 Y FSNBYy OS0 (At G 0SAINARGS ¢GAR GAf o0SKI-
dZRNBRYAYy3I&aF2NIDHSG OSR RS FANB I FTRSEtAYy3ISNWY 5SyyS YnRS
barneonkologiske afdelinger & at udrede, stadieinddele og lave forundersggelser frem til patienten saettes i behandling. Al
fire afdelinger opfyldte standarden. Dette er en klar forbedring i forhold til de tidligere arsrapporter, og det skyloiatic ater
med godartede tumoreog sekundaer kreeft er taget ud af analysen. Hos patienter med godartede tumorer er det ofte
patientens symptomer, som bestemmer tempoet i udredning og behandlingen, og hos patienter med en sekundaer kraeft, €
ofte en lang reekke konkurrerende faktoreid{tgere behandling)og muligheder foeksperimentebehandling sonforleenger

tiden inden start pa behandling

Den tidligere indikator 5, hvor tid fra behandlingsstart er fra diagnosetidspunktedr eendret til supplerende analyse. Det er
vigtigtatuRSNB G NB3IS>T | i RSFAYAUA2YSY €é€RAIFIy248S¢ A RSyyS &aly
fortaget billeddiagnostik eller taget en blodprgve, som sidenhen viste, at der var tale om krzeft. Det gar sig ogsa geeldende
selvom der er gaetger til maneder, far patienten overhovedet er henvist til en barnekraeftafdeling, og det geelder ogsa, sel
man pa tidspunktet for undersagelsen ikke havde mistanke om kraeft. Denne made at seette diagnosedatoen pa viser et ge
billede det eventuelle day, som bgrn og unge med kraeft oplever frem til de seettes i behandling

Vurdering af Indikator:

Det anbefales, at man fremadrettet anvender savel farste fremmgdedato som diagnosedato ved de bgrneonkologiske afde
GAf 0 0SAINARGS ¢0AR (Af O0SKIFIYREAYyIaaldlINIET F2N I enafl a
patientpopulationen er stor og inhomogen mellem afdelinger, og der er mange diagnosegrupper involveret, bar hver afdelit
pa de forlgb, som er forsinkede, for at sikre at der ikke er en systematisk arsag til forsinkelserne, som skal udbedres.
Resultaternevil blive preesenteret som appendiks i grupperet form under forskellige arsager til forsinkelsen, som eksempelv
behov for gentagne biopsier, second opinion i udlandet, godkendelse til eksperiment behandling, patientens gnske at vent
KStftA3IRIISE SGOd¢
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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 r
kreeft.

| 2019/2020 var behandlingen fordelt pa fire afdelingRigshospitalet (Region Hovedstaden), Odense Universitetshospital
(Region Syddanmark), Aarhus Universitetshospital (Region Midtjylland) samt Aalborg Universitetshospital (Region Nordjyll

Alle bagrn med kraeft bliver visiteret til en af disse afdelingaen ikke alle afdelinger behandler alle diagnosegrupgedele af
behandlingsforlgbene foregar ved flere af afdelinge¢ree tabel forrest side 8.

Databasen opsamler data svarende til 5 kvalitetsindikatorer (2 procesindikatorer og 3 resultatindiksséonétestindikatorer
(se afsnit 5. Oversigt over alle indikatorer). Derudover opgar databasen en raekke prognostiske faktorer).

Databasen giver en daekkende beskrivelse af forekomsten af kraeft hos bagrn og unge i Danmark diagnosticeret under 18 &
Registreringer af alle nye kreefttilfeelde i denne aldersgruppe behandlet ved de bgrneonkologiske afdelinger er 100 % komj

En vaesentlig kvalitetsparameter er, at barn behandles efter de bedste internationale protokoller, samt at kliniske data indg
protokollerede studier, hvis formal er fortsat at forbedre behandlingen af barn med kreeft i Danmark.

En vaesentlig behandlingskvalitet er overlevelse og recidivfri overlevelse. Da DBCR er populationsbaseret, giver deids retv
billede af overlevelsen &frseft hos bgrn og unge i Danmark. Fordi kreeft i denne aldersgruppe er yderst sjeelden og er delt i -
forskellige sygdomsgrupperer, vanskeliggar det vurderingen af aendringer i overlevelse i forskgtigmsgrupper.
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5. Datagrundlag

Behandlingen af b@rog unge med kreeft er centraliseret pa fire afdelinger (Rigshospitalet (RH), Odense Universitetshospita
(OUH), Aarhus Universitetshospital (AUH) og Aalborg Universitetshospital (AAUH)), som alle indberetter til DBCR. Data, d
anvendes som baggrund fopggrelse af resultater for indikatorerne, er hentet af klinikerne via journaloplysninger og indtaste
inddateringsmodulet for DBCR, som forefindeshfifis://www.dbcr.sundata.dk/ Malet for DBCR er, at all@rn og unge i

alderen 0<18 ar ved diagnose, som er behandlet pa en af de 4 bgrneonkologiske afdelinger inkluderes med henblik pa at
at databasen giver et retvisende billede af kvaliteten af behandlingen af kreeft hos bgrn og unge i Danmarg.uBgenfoa
Feergerne, Grgnland og er fra og med denne 2018 arsrapport ekskluderet i Indikator 5a og supplerende analyse 5 jf. beslu
DAPHO regi.

Kliniske data vedrgrende fdiagnosticerede patienter samt opdatering af patienter diagnosticeret i geridl.1.200331. maj i
det senesteopgarelsesar er indhentet og indtastet af projektsygeplejerske Karen Mgller, Skejby, der har ansvaret for data fr
AAUH og AUH, af projektsygeplejerske Jane Kyhn, der har ansvaret for patienter diagnosticeret ogbgadttdisamt
projektsygeplejerske Hilde Galsgaard, der registrerer patienter fra OUH. Data er trukket fra databasen til herveerende DBC
Arsrapport derD2. juli 2020

Oversigtstabel over hvilke patientgrupper (naevnere) der indgar i de enkelte analyser
Alder i denne arsrapport er for alle indikatorer:-6& 18 ar ved patienternes primaere kraeftdiagnose.

Baggrundstabel | Alder: 6<18 arc alle primaere og sekundaerdiagnoser, (diagnosticeret i 1988.5 i
det senesteopgarelsesar)

Indikator 1, 1a od Alder: 0<18 arc alle primeere nydiagnosticeredéncidente patienter pa forlgb:
1b id OG cpr, (1) eksklusiv patienter der er startet udredning/ behandling i
udlandet, 2) eksklusiv dem mé&dFB30C2A initial behandling ikke relevant
observeres kun" 3) eksklugpatienter medsekundeer kreeft og relaps
diagnosey), safremt der foreligger en international anmeldt protokol: hvor
rapporteret til protokol =ja, eller =neglém hvor protokol ikke er abnet endnu
skal fra 2019 med i naevner, hvigriablen "Protokol_rappderet_nej" har 1
eller 4 i naevner: se nedenfor, men dem m@&aotokol_rapporteret_nej" 4 og
4 ekskluderes i teelleNariablen har disse mulige udfald (hvis ikke oplyst (bl
sa skal der laves CPR liste til afdelinger):

1. Protokol ikke 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 punk®,3 5 6 eller 9 ekskluderes (tabel over antal og diagnoser).
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Indikator 4 og 4a | Alder: 6<18 ar ved ferste kreeftdiagnose (alder kan veere over 18 ar ved sekundz
kraeft diagnosey; indikator baseret pa forlgbgl, alle primaere og sekundaere*
diagnoser.

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

Indikator 5a og| Alder: 6<18 arg baseret pa forlabsd og cpr (en patient kan kun optreede en gang)
supplerende 5 alle primaerediagnoser og kun dem &dl reel kreeft. Alle IGCIDO godartede tumorer
(DDdiagnoser), LGHiagnoser (kodeC96.67), alle sekundeere kreeft og recidiv
tages ud(patient forlgb 2,3,4 etg.

Patienter fra Grgnland og Faergerne (region ne 6 or region ne 7) er taget ud i 5 ¢

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

5a: Tid fra udredning (AFB30B udredning stiilrehandlings start er fra og med
Arsrapport 2018019 ny Indikator 5a og Indikator 5 er nedlagt sodikator og er nu
supplerende analyse 5: tid fra diagnosedato til behandlings start. Behandling
startdato bruges ogsa til "obaden behandling" (AFB30C2A)en disse patienter er
ekskluderet pga. disse patienter har en samtidigdignose, som medfarer
eksklusion der laves ikke yderligere eksklusion pa AFB30C2A.

Indikator 2 Alder: 0<18 arg baseret pa cpr, kuprimaerekraeftdiagnoser; vi ekskluderer patientej
med markering af de har faet et reciffivogression eller dgéhdenfor 5 ar fra diagnos,
fra teeller.

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

Indikator 3 Alder: 0<18 arg baseret pa cpr, kuprimeere kraeftdiagnoser vi ekkluderer
patienter medmarkering af de er dgde indenfor 5 ar fra diagnose

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

Overlevelseskurve| Alder: 0<18 ar- kun primeere kreeftdiagnoser, LCH diagnoser er taget
(appendiks) diagnosticeret i 19881.5 i det senestepgarelsesar.

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

@vrige analyser | Alder: 0<18 ar- alle primeere og sekundaeréiagnoser, diagnosticeret i 1988..5 i
det senesteopgerelsesar

1 | Indikator 13 og 5 og i overlevelsesanalyserne (indikator 3 og i appendiks) indgar kun patientens primaere
kreeftdiagnose (efterfalgende sekundaere kraeftdiagnoser er ekskluderet) imadikator 4 indgar bade patientens
primaere kreeftdiagnose og evt. sekundeaere kraeftdiagnoser (sekundaere maligne neoplasmer (SMN)).

Patienter med recidiv af primaer kraeft ekskluderes altid i naevner i tidsperioden for recidiv i alle analyserne (men er
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herudover éskluderet fra teeller i indikator 2, hvis en patient har en markering af at have faet recidiv til beregning af
recidivfri overlevelse).

9 Patienter der er startet udredning eller behandlingsforlgb i udlandet ekskluderes fra alle indikatorer jvf. Datagrundla
dataseettene som indikatorerne er baseret pa (indikatéyal supplerende analyse 5 og overlevelsesanalyserne), er alls
udenlandske patienter ekskluderet (udenlandsk_pt ne 1), eteed patienter, sorrer startet behandling i udlandet og
kun faet dele ibehandling i DK.

Grgnlandske og Feergske patienter ekskluderes kun fra Indikator 5a og supplerende analyse 5.

Patienter registreret AFB30C2iAitial behandling ikke relevant observeres kun" ekskluderes kun fra Indikator 5a og

supplerende analyse 5, samt fra indikator 1, 1a og 1b.

{ Alder i denne arsrapport er for alle indikatorer:<018 ar ved patienternes printaekraeftdiagnose. For indikator 4 (men
ikke indikator 1, 2, 3 og 5) kan alder vaere over 18 ar ved patienternes evt. sekundaere kraeftdiagnose, som ogsa in
her i denne indikatorse tabellerne over aldersfordelinger i appendiks.

1 Alle LCHliagnoser (kodeidC96.67), er ekskluderet fra Indikator 5a og supplerendedpverlevelseskurver
(appendiks).

1 Alle DDBdiagnoser er ekskluderet fra Indikator 5a og supplerende 5.

= =4

For patienter diagnosticeret siden 2003 er der lgbende indberettet data vedrgrende kraefttype, histologi, udbredelse,
behandling, recidiv, evt. recidivbehandling og ded samt dadsarsag. Variablen om dgdsarsag anvendes saledes kun fra og
2003.

Det er plalagt femadrettet skal DBCR arligt samkares med disse registre samt Patologiregistret for at identificere alle patie
< 18 ar med en kreeftdiagnosg derved fa et mere ngjagtigt tal for komplethedsgraden og deekningsgraden af reQistrskal
veere 20 ars opfaelgning fra diagnose pa patienterne mht. registrering af tilbagefald, sekundeer kraeft og ded for samtlige
patienter. Det drejer sig om ganske fa patienter, der arligt diagnosticeres og behandles pa andre afdelinger end de 4
barneonlologiske afdelinger, og data betragtes derfor som veerende komplette.

For de fa patienter som er < 18 ar ved diagnose, og som ikke er behandlet ved en af de 4 bgrneonkologiske afdelinger, vil
suppleres med en oversigt over disse patienter mht. aldedsfling og diagnoser. Desuden foretages arligt samkaring med CP
registret vedrgrende oplysninger om patienternes vitalstatus: levende, dad, eller "lost to follow up" f.eks. ved udvagdring,
disse data indtastes i DBCR.

Der planleegges yderligere attde cpr nummeret til patologiregistret for at gare registreringen af recidiver og sekundaer kraef
mere komplet, da de zeldre unge ikke falges sa leenge, at disse registreringer kommer med i DBCR.

YEFrAaAAFALFIOA2Y | F &aeé3aR2YYS ysClassHicatthNEheme far Ehildidbod KraefNdhKI Clanter
1987; 40, 626524) med en revision i 1996, (ICCC3). Klassifikationen er opdateret og alle patienter fra 2014 og frem er
klassificeret efter ICC&3assifikationen (Steliarovigoucher et al. Cance?005;103:145%67) ligesom 95 % af patienterne, som
er diagnosticeret fgr 2014 ogsa er klassificeret efter ICCC3 klassifikationen. 95 % af patienterne er endvidere klafisificeret
topografi og morfologi i Patologiregistret.

Data vedrgrende ALLog AMIly RKSy 4Sa @Al bhtl hQa !'[[ 23 !a[ RIFGFEo6F &SN

| databasen har man siden 2011 kunnet anfgre arsagen til manglende rapportering af data til internationale protokoller. Eft
indfgrelse af den nye specialeplan for omradet er det fra 2014 muligt at registrepatienter er behandlet i et samarbejde
mellem to eller flere afdelinger. Ligesom patientens hjemstedsregion for nye patienter fra 2014 er registreret.
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Fra 20142018/2019 indeholdt DBCR arsrapport en opgerelse over @Miakterizemi, og hvor alle anvendigper CVK pa
nydiagnosticerede patienter blev registreret med 1 eller flere CVKer ved bakterigemi. Siden 2015 har der veeret landsdaekk
registrering af bakterizemier. Analyserne er udgdaette ars &srapport 2019/2020.

Siden juni 2017 har specialeptanfor paediatri og dermed ogsa bgrnekraeftomradet inkluderet alle patienter op til 18 ar ved
diagnose. En del patienter mellem 15 og 18 ar, har gennem mange ar allerede veeret behandlet pa de bgrneonkologiske
afdelinger, men ikke alle.
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Eksklusioner i indi&torer

la: Andel patienter med akut kekeemi der bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved rapportering til internationale studier.

Antal  Arsag
Eksklusion: # Protokol_anvendt er missing eller protokol_rapporteret er missing hvor der er angivet protokol er anvendt og protokol_asvémdellel
protokol_anvendt er nej og protokollen er anmeldt men patien
448 Hoveddiagnose er ikke leukaemi
162 Ikke farste intervention
# AFB30C2A

1b: Andel patienter med solid tumor der bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved rapportering til internationalelist.

Antal  Arsag
Eksklusion: 3 Udenlandsk patient
105 Protokol_anvendt er missing ellgrotokol_rapporteret er missing hvor der er angivet protokol er anvendt og protokol_anvendt er ja
protokol_anvendt er nej og protokollen er anmeldt men patien
301 Ikke fgrste intervention
217 Hoveddiagnose er leukaemi

1: Andel patienter der bidrager til evaluering af behandlingskvalitet ved rapportering til internationale studier.

Antal  Arsag
Eksklusion: 3 Udenlandsk patient
107 Protokol_anvendt er missing eller protokol_rapporteret er missing hvor der er angre¢évkol er anvendt og protokol_anvendt er ja, e
protokol_anvendt er nej og protokollen er anmeldt men patien
463 Ikke fgrste intervention
# AFB30C2A

2: 5 ars Tilbagefaldsfri overlevelse inden for 5 ar efter diagnose me€+DD,

Antal  Arsag
Eksklusion: 3 Statusdato er tidligere end diagnosedato
# Diagnosealder over 18 ar
16 Udenlandsk patient
9059  Ikke farste intervention

3: 5 ars overlevelse

Antal  Arsag
Eksklusion: 3 Statusdato er tidligerend diagnosedato
# Diagnosealder over 18 ar
16 Udenlandsk patient
9059  Ikke farste intervention
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4: Andel patienter der der af behandlingsrelateret &rsag inden for 1 ar efter diagnose.

Antal  Arsag
Eksklusion: # Dgdsarsag missing
# Diagnosealder over 18 ar
808 Ikke farste intervention

5A: Andel patienter hvor behandling iveerksaettes inden 14 dage efter henvisning.

Antal  Arsag
Eksklusion: 8 Ingen dato p& behandlingsstart.
3 Udenlandsk patient
463 Ikke farste intervention
# Patient er fra Feergerne
Patient er fra Grgnland
Langerhanscellecar.
6 AFB30C2A
34 Ekskluderet pga. DBiagnose
7 Dato for primeaer behandling start ligger for dato for pakkeforlgb (AFB30B)

5: Andel patienter hvor behandling iveerkseett@sden 14 dage efter diagnose.

Antal  Arsag
Eksklusion: 7 Ingen dato p& behandlingsstart.
3 Udenlandsk patient
463 Ikke fgrste intervention
# Patient er fra Feergerne
Patient er fra Grgnland
5 Langerhanscellecar.
40 Ekskluderet pgeDD-diagnose
5 Dato for primaer behandling start ligger far diagnosedato
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Baggrundsoplysninger om populationen

Tabel OA. Oversigt over patienter inkluderet i DBCR i den seneste 12 maneders opggrelsesperiode indtil 31.5
aktuelle ar opdelt pa ken, alder og antal patienter heraf med sekundaer kreeft

Patienter
Antal| Patienter Kgn| med flere
Behandlingssteq forlgb | over 15 ar  (piger)| diagnoser

Rigshospitale 97 810.474227 #

Odense Universitetshospit 39 710.384615 0
Arhus Universitetshospitz 59 8/0.47457q 0
Aalborg Sygehu 5 # 0.6 0

Patienter med flere diagnoseSecond malignameoplasme4SMN) dvs. sekundeer kreeft

Tabel 0B. Oversigt over patienter inkludereDBCR i perioden 1988pgarelsesar indtil 31.5 i aktuelle ar opdelt pa
kan, alder og antal patienter med sekundaer kraeft

Patienter
Antal| Patienter Kgn| med flere
Behandlingssteq forlgb | over 15 &1 (piger)| diagnoser

Rigshospitale 2789 79| 0.453209 24

Odense Universitetshospitf 1091 21/0.434464 8
ArhusUniversitetshospita. 1768 36|0.459842 19
Aalborg Sygehu 439 12/ 0.469248 #

Andet 19 #)0.526316 #

Patienter med flere diagnoseBecond malignant neoplasms (SMN) dvs. sekundaer kreeft
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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 heraf som var unge over 15 ar pa diagnosetidspunktet

Antal Antal bgrn med Antal bgrn over| Antal udenlandske
Periode bernialtf  ferste diagnose 15 ar patienter
01jun198331ma;j1984 47 47
01jun198431maj1985 86 86
01jun198531maj1986 156 156 . .
01jun198631maj1987 154 152 . #
01jun198731maj1988 151 150 # #
01jun198831maj1989 166 166 # .
01jun198931maj1990 146 146 # #
01jun199031maj1991 150 150 4
01jun199131maj1992 159 157 #
01jun199231maj1993 171 169 6
01jun199331maj1994 181 179 5 #
01jun199431maj1995 183 183 3 #
01jun199531maj1996 177 174 # .
01jun199631maj1997 181 179 # #
01jun199%31maj1998 162 161 #
01jun199831maj1999 188 187 #
01jun199931maj2000 176 176 #
01jun200031maj2001 195 192
01jun200131maj2002 183 179 .
01jun200231maj2003 166 164 #
01jun200331maj2004 194 189 3
01jun200431maj2005 185 179 4
01jun200531maj2006 181 179 4
01jun200631maj2007 170 166 3 #
01jun2007%31maj2008 203 195 4 #
01jun200831maj2009 186 176 6 .
01jun200931maj2010 188 184 9 #
01jun201031maj2011 182 172 7 #
01jun201131maj2012 205 201 11 #
01jun201231maj2013 213 204 4 #
01jun201331maj2014 187 182 8 6
01jun201431maj2015 174 174 6 7
01jun201531maj2016 190 185 12 5
01jun201631maj2017 173 169 6 #
01jun2017%31maj2018 222 220 18 6
01jun201831maj2019 206 201 13 .
01jun201931maj2020 203 202 24 3
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Udvikling i antal bgrn med cancerdiagnose juni 1983 til maj 2020

200
150
100

50

\
%
%

|

o
nwmedzy mdy o mX
nmMmedzy moy INg X
nmedzy mopy pmX
nmedzy mopy c mX
nmedzy mpy 1T X
nmadzy mdyy mX )
nmedzy mdy dmX
nmedzy mcpdn Xy
nmedzy mcpdpmX
nmMmedzy MmcpdpH X
nmedzy mdpdo X
nmedzy mdpgn X
nmedzy mdpgpp X
nmedzy mopdc X
nmedzy mpdpTt X
nmedzy mphpy X
nmedzy mpdpdhpmrX
nmedzyHnnnmX
nmedzyH nnmmX
nmedzywy nnHmX
nmedzydqnnomX
nmedzyHnnnmnX
nmedzyHnnpmX
nmedzydnncmX
nmedzyHnntmX
nmedzyHnny mX
nmedzy ginn dmX
nmedzy lnmnmX
nmedzy Hinmvmmm X
nmedzyHnmH X
nmMmedzy HHnmo m X
nmedzyHnwmnmX
nmMmedzy Hin mp mX
nmedzylnmc X
nmedzy Himm T X
nmedzy Hin my m X
nmedzyH hmdopmX

Antal barn Antal bgrn med farste diagnose==— Antal bgrn over 15 & Antal udenlandske patienter

Kommentar:

| Tabel OC vises de opdaterede tal for antal i DBCR, hhv. 203 i 2019/2020, 206 i 2018/2019, 222 i 2017/2018 og 17
2016/2017. Bgrn og unge med deres 1. dizgmaf kreeft registreret var 202019/2020,201 i 2018/2019 og 220 i
2017/2018 og 1692016/2017(Tabel OC)

Rapporteet til protokol/rapporterbare 84/203 AppendikKBabel 1A).Mangelkke rapporteret uoplyst

Rapporteret til protokol/rapporterbare (Indikator 182/91). Forskel fr&02bgarn med dees 1. diagnose af kraeft til
82i naevner skyldtes fglgende eksklusio@ppendiks tabel 1Chgen aktiv protokol, registrering i protokol ikke
mulig, ikke foreeldresamkke, patienten opfylder ikke inklusionskriterierne, andet (se appendiks 1),edaskiusiv
dem med'AFB30C2A initial behandling ikke relevant observeres kun" og eksiéilsindaer kraeft og
relapsdiagnoser(Se desudenEksklusioner” under IndikatorQatagrundlay

Af bruttonaevner ble\d5 observeret uden behandling jvf. Tabel OD og ekskluderet i Indikator 1 og i 5a og
supplerende analyse 5 (men disse bliver ogsa indirekte ekskluderet i 5a og 5 ved at-a0egtitiartede tumorer
(DDdiagnoser) ogsaages ud).

| supplerende analyse Appeikd 5 Tabel 5A var i &03forlgb vedr. behandlingsstart. De 2@3 vist i Appendiks 1
Tabel 1B opdelt pa afdelifigshospitalet 99, Aarhus 60, Odense 39 og Aalorg 5

Vi har ekskluderepatienter der er kodetudenlandsk” (1=jayom udgar af indikator tabellerne i arsrapporten. Det
er patienter, somhar startet deres behandling i udlandet og kun faet dele af behandling i Danmark.

Det er uvist om stigningen siden 2017 er reel eller forarsaget af registreraigipi DBCR eller tilfaeldig variation.
Specielt er der kommet flere unge over 15 ar og under 18 ar ved diagnose med, sa andelen af unge har vaeret
stigende fra 2009 og frem jvf. Tabel OC, og antallet fra 2017 var d& f@Bar, men det kan ikke forklahele

forskellen. Det skal dog bemaerkes at specialeplanen for paediatri blev eendret i 2017, saledes at alle barn og unge
18 ar ved diagnose skal behandles pa de paediatriske afdelinger.
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Tabel OD. Oversigt ovell@patienter som har registrerédFB30C2A "initial behandling ikke relevant observeres

kun". Disse tages ud af Indikator 1 og 5a og supplerende analyse 5 (dog i 5a og 5 er de allerede ekskluderet indirel
ved at samtidige godartede tumorer (DD_diagnosamtidig er fijernet. Her vises antal AFB30C2A i datasdeitet
eksklusion ad DD_diagnoser: AFB30C2A pr. diagnqse diggnoseidspunktperiode 1.631.5

Antal med AFB30C2A

(initial behandling ikke

relevant, overvagning
Diagnoseperiode uden behandling)
01jun201631maj2011 #
01jun201131maj2012 #
01jun201231maj2013 #
01jun201331maj2014 8
01jun201431maj2015 8
01jun201531maj2016 20
01jun201631maj2017 13
01jun201731maj2018 16
01jun201831maj2019 12
01jun201931maj2020 15

Vedr. Antal AFB30C2A er koden fgrst endeligt indfart i klassifikationen i 2012.

Tabel OEbg OF Oversigt over populationer der bl.a. ekskluderes i Indikator 5a og supplerende 5: Ahtahlaendere
og Feeringer pr. diagnogaispunkt periode 1.631.5(Samlet_Groenland_Faeringe_diagnoser_aar)

Antal Antal
Diagnoseperiode Grgnlenctre Feeringe
01jun199931maj2000 . #
01jun200731maj2008 #
01jun200831maj2009 . #
01jun201231maj2013 #
01jun201331maj2014 # #
01jun201431maj2015 3 #
01jun201531maj2016 # #
01jun201631maj2017 #
01jun201731maj2018 # #
01jun201831maj2019 #
01jun201931maj2020 # #
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Tabel 0Gog OH DD og LCH diagnosébdversigt over populationer der bl.a. ekskluderégndikator 5a og
supplerende medD diagnoseng populationer der bl.a. ekskluderes i Indikator 1, 1a, 1b,58 og supplerende 5
med LCH diagnosepr. diagnoséidspunkt periode 1.631.5(Samlet_ DD_LCH_diagnoser_aar)

Diaanoseperiode Antal med DBdiaanose Antal med LCHiliagnose
01jun198331maj1984 #
01jun198431maj1985 7
01jun198531maj1986 11
01jun198631maj1987 11
01jun198731maj1988 20
01jun198831maj1989 24
01jun198931maj1990 19
01jun199631maj1991 19
01jun199131maj1992 21
01jun199231maj1993 17
01jun199331maj1994 26
01jun199431maj1995 37
01jun199531maj1996 33
01jun199631maj1997 31
01jun199731majl1998 38
01jun199831maj1999 39
01jun199931maj2000 40
01jun200631maj2001 29
01jun200131maj2002 40
01jun200231maj2003 37
01jun200331maj2004 40
01jun200431maj2005 29 .
01jun200531maj2006 32 #
01jun200631maj2007 46
01jun200731maj2008 55 X
01jun200831maj2009 48 #
01jun200931maj2010 48 .
01jun201031maj2011 40 3
01jun201131maj2012 49 9
01jun201231maj2013 42 7
01jun201331maj2014 44 10
01jun201431maj2015 38 #
01jun201531maj2016 48 4
01jun201631maj2017 44 7
01jun201731maj2018 55 5
01jun201831maj2019 38 8
01jun201931maj2020 47 5
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Tabel OI. Nye patienter i 1.6 forudgdende -8kaeringsdato i ar fordelt p& diagnose og behandlingscenter

Arhus Odense Aalborg
Universitetshospital Rigshospitalet Universitetshospital Sygehus | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 9 20 6 4 39
Acute nonlymphocytic leukaemia 5 5 0 0 10
Chronic myeloid leukaemia # # 0 0 #
Other and unspecified leukaemia # # 0 0 #
| alt 18 27 6 4 55
2. Lymfom og LCH Burkitt's lymphoma 0 # # 0 #
HistiocytosisX # 3 # 0 6
Hodgkin's disease # 6 3 0 10
NonHodgkins lymphoma 3 5 4 # 13
Other reticuloendothelial neoplasms 0 0 # 0 #
| alt 6 # 10 # 32
3. Hjernetumor Astrocytoma 8 8 # 0 17
Ependymoma # 0 # 0 #
Medulloblastom # # # 0 #
Misc. Intracranial and intraspine
neoplasms 4 7 0 0 11
Other glioma 3 4 8 0 15
I alt 18 # 11 0 50
4. Neuroblastom Neuroblastoma anc
ganglioneuroblastoma 3 5 # 0 #
| alt 3 5 # 0 #
5. Retinoblastom  Total retinoblastoma 4 0 0 0 4
| alt 4 0 0 0 4
6. Nyretumor Other and unspecified malignant rer
tumors 0 0 # 0 #
Wilms' tumor # 3 # 0 5
| alt # 3 # 0 #
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7. Levertumor Hepatoblastoma # # 0 0 #
Other and unspecified malignant hepa
tumors 0 # 0 0 #
| alt # 3 0 0 4
8.Knoglesarcom Ewing's sarcoma # 3 0 0 #
Osteosarcoma 3 5 0 0 8
| alt # 8 0 0o #
9. Blgddelssarcom Fibrosarcoma, neurofibrosarcoma a
fibromatous 0 # 0 0 #
Rhabdomyosarcoma, embryonal sarco
and soft t 3 6 0 0 9
| alt 3 # 0 0o #
10.Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 # 0 0 #
Gonadal gerrrcell tropohoblastic
neoplasms # # # 0 4
Nongonadal gerracell tropohoblastic
neoplasms 0 3 # 0 #
Other and unspecified malignant tumor 0 # 0 0 #
| alt # 7 # 0 10
11. Carcinom Adrenocortical carcinoma 0 # 0 0 #
Other carcinoma 0 0 4 0 4
Thyroid carcinoma 0 0 # 0 #
| alt 0 # 5 0 #
12. Andet Other and unspecified malignal
neoplasms 0 # # 0 #
| alt 0 # # 0 #
Total 60 99 39 # 203
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Tabel 0J. Nye patienter diagnosticeret i 1.6.2639.5.2020 fordelt pa bopaelsregion og behandlingscenter

Arhus Odense Aalborg
Universitetshospital Rigshospitalet Universitetshospital Sygehus | alt

Bopeelsregion

Grgnland # # 0 0 #
Midtjylland 41 0 0 0 41
Sjeelland # 24 0 0 #
Hovedstaden 0 70 0 0 70
Syddanmark 4 # 37 0 42
Nordjylland 11 0 0 5 16
Ikke oplyst # 0 # 0 3
Udenlandsk # # 0 0 3
Feergerne 0 # 0 0 #
Total 60 99 # 5 #

Kommentar: Tabellen viser hvilket center, der har veeret hovedansvarlig for behandtiggegistreringen i DBCR
og i hvilken region barnet er hiemmehgrendéan kan ikke af tabellen se hvilke patienteom har veaeret behandlet
pa flere afdelinger, eksempelyigtienter fra OUH med hjernetumorgsom udredes og opereres pa RH.
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Tabel OK_0. Alle afdelinger (G_0). Nydiagnosticerede patienter 2803%.2020fordelt pd hoved og

underdiagnoser og diagnose opggrelsesperiode (IQCC3

Jun03Maj08  Jun08Majl2 Junl2Majl3 Junl3Majl4  Junl4Majl5
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 176 206 51 42 30
Acute noRlymphocytic
leukaemia 37 38 12 8 6
Chronic myeloid leukaemia 6 4 # 3 #
Other and unspecifie
leukaemia 6 14 3 6 #
Other lymphoid leukaemia # # # 0 0
| alt # # 68 59 38
2. Lymfom og LCH Burkitt's lymphoma 22 25 4 5 3
HistiocytosisX 26 44 12 15 4
Hodgkin's disease 26 38 9 7 4
Non-Hodgkins lymphoma 25 40 4 5 7
Other reticuloendothelia
neoplasms 5 5 # 0 #
Unspecified lymphomas 0 # # # 0
| alt 104 # 32 # 20
3. Hjernetumor Astrocytoma 46 72 18 13 21
Ependymoma 12 9 # 3 #
Medulablastom 31 32 6 # 3
Medulloblastom 0 0 0 0 0
Misc. Intracranial anc
intraspinal neoplasms 41 71 15 17 13
Other glioma 27 49 9 9 7
Undergruppe ikke angivet 0 0 0 0 #
| alt 157 233 # # 47
4. Neuroblastom  Neuroblastoma anc
ganglioneuroblastoma 41 36 11 9 9
| alt 41 36 11 9 9
5. Retinoblastom  Total retinoblastoma 20 22 3 5 5
| alt 20 22 3 5 5
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6. Nyretumor Other and unspecifie
malignant renal tumors # 5 # 0 #
Renal carcinoma # 0 0 0 0
Wilms' tumor 20 41 7 7 4
| alt 22 46 # 7 #
7. Levertumor Hepatic carcinoma # # 0 # #
Hepatoblastoma 5 13 3 3 4
Other and unspecifie
malignant hepatic tumors # 0 0 0 0
| alt 7 # 3 # #
8. Knoglesarcom  Chondrosarcoma 0 # 0 0 #
Ewing's sarcoma 24 24 6 4 3
Osteosarcoma 15 24 0 3 5
Other and unspecifie
malignant bone tumors 0 0 0 0 #
| alt 39 # 6 7 #
9. Blgddelssarcom Fibrosarcoma,
neurofibrosarcoma an
fibromatous # 6 # # 0
Other softtissue sarcoma 3 12 6 4 7
Rhabdomyosarcoma,
embryonal sarcoma and soft 30 30 6 3 8
| alt # 48 # # 15
10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 # # 0 0
Gonadal gerrrcell
tropohoblastic neoplasms 14 23 4 3 5
Nornrgonadal gerracell
tropohoblastic neoplasms 27 15 # # 3
Other and unspecifie
malignant tumors 3 12 0 # 0
| alt 44 # 7 6 8
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11. Carcinom Adrenocortical carcinoma 0 # 0 0 0
Melanomatous carcinoma 17 18 # # 0
Nasopharyngeal carcinoma 4 # # 0 #
Other carcinoma 6 19 8 # #
Thyroid carcinoma 6 # # # #
| alt 33 42 11 3 5
12. Andet Other and unspecifie
malignant neoplasms # 4 0 # 5
| alt # 4 0 # 5
13.  Hovedgrupp¢ Undergruppekke angivet 0 # 0 0 0
ikke angivet | alt o 4 0 o 0
Total 730 965 213 187 174
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Jun15Majl16 Junl6Majl7 Junl?Majl8 Junl8Majl9 Junl9Maj20 | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 37 25 54 55 39 715
Acute norlymphocytic
leukaemia # 7 13 10 10 143
Chronic myeloid leukaemia # # 0 0 3 20
Other and unspecifie
leukaemia # 3 3 4 3 44
Other lymphoid leukaemia # 0 # 0 0 6
| alt 42 # # 69 55 928
2. Lymfom og LCH Burkitt's lymphoma # 3 5 4 # 75
HistiocytosisX 12 12 9 11 6 151
Hodgkin's disease 5 10 10 7 10 126
NonHodgkins lymphoma 10 3 7 6 13 120
Other reticuloendothelia
neoplasms # 0 0 # # 16
Unspecified lymphomas 0 0 0 0 0 5
| alt 30 28 31 # 32 493
3. Hjernetumor Astrocytoma 14 17 21 12 17 251
Ependymoma # 5 # 3 # 40
Medulloblastom 6 4 # 9 5 98
Medulloblastom # 0 # 0 0 #
Misc. Intracranial anc
intraspinal neoplasms 22 12 19 16 11 237
Other glioma 11 7 9 8 # 151
Undergruppe ikke angivet 0 0 0 0 0 1
| alt 55 45 52 48 50 780
4. Neuroblastom Neuroblastoma anc
ganglioneuroblastoma 5 6 7 8 10 142
| alt 5 6 7 8 10 142
5. Retinoblastom  Total retinoblastoma 4 8 8 4 4 83
| alt 4 8 8 4 4 83
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6. Nyretumor Other and unspecifie
malignant renal tumors # # 0 0 # 12
Renalcarcinoma 0 # 0 0 0 #
Wilms' tumor 7 7 3 8 5 109
| alt # # 3 8 # 123
7. Levertumor Hepatic carcinoma 0 0 0 0 0 5
Hepatoblastoma # # # # # 34
Other and unspecifie
malignant hepatic tumors 0 0 0 # # 4
| alt # # # # 4 43
8. Knoglesarcom  Chondrosarcoma # 0 0 0 0 3
Ewing's sarcoma 4 4 6 7 5 87
Osteosarcoma 6 3 4 7 8 75
Other and unspecifie
malignant bone tumors # 0 0 0 0 4
| alt 13 7 10 14 13 169
9. Blgddelssarcom Fibrosarcoma,
neurofibrosarcoma ani
fibromatous 3 # 3 # # 24
Other softtissue sarcoma # 4 10 5 0 52
Rhabdomyosarcoma,
embryonal sarcoma and soft 6 7 6 3 9 108
| alt # 13 19 10 11 184
10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 # # 0 # 6
Gonadal gerrrcell
tropohoblastic neoplasms 11 6 10 4 4 84
Norrgonadal gerrrcell
tropohoblastic neoplasms 4 5 # # 4 64
Other and unspecifie
malignant tumors # # 3 # # 25
| alt 17 14 16 # # 179
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11. Carcinom Adrenocortical carcinoma 0 # 0 0 # 3
Melanomatous carcinoma 0 0 0 0 0 37
Nasopharyngeatarcinoma # 0 0 0 0 11
Other carcinoma # # 3 4 4 51
Thyroid carcinoma 0 0 0 # # 13
| alt 4 3 3 5 6 115

12. Andet Other and unspecifie
malignant neoplasms # # # # # 22
| alt # # # # # 22

13.  Hovedgruppt Undergruppe ikke angivet 0 # 0 # 0 3

ikke angivet | alt o 4 0 4 0 3

Total 190 173 223 206 203 3264

L/ //ul'. ANDK YR alNaRRSyQa ! / f (Iad GahcerQ98i; X 6824) el éYeSisich2 NJ / K

1996, (ICCC3).
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Tabel OK_JAfdelingsspecifik opdelingAarhusUniversitetshospital(G_1). Nydiagnosticerede patienter 2003
31.5.2020 opdelt pa hovedg underdiagnoser og diagnosear (ICCC3)

Jun03Maj08 Jun08Majl2  Junl2Majl3 Junl3Majl4 Junl4Majl5
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 52 47 17 13 8
Acute norlymphocytic leukaemii 23 18 4 4 4
Chronic myeloid leukaemia 0 # 0 # #
Other and unspecified leukaemi 0 4 0 # #
Other lymphoid leukaemia 0 # # 0 0
| alt 75 72 # # 14
2. Lymfom og LCF Burkitt's lymphoma 6 3 # # #
HistiocytosisX 7 10 # 4 3
Hodgkin's disease 4 10 # 3 #
Non-Hodgkins lymphoma 4 10 0 3 #
Other reticuloendothelia
neoplasms # # # 0 #
| alt # # 5 11 7
3. Hjernetumor  Astrocytoma 8 12 4 8 7
Ependymoma 3 # # # 0
Medulloblastom 5 6 # # #
Misc. Intracranial and intraspin:
neoplasms 5 15 8 7 #
Other glioma 10 14 3 # #
Undergruppe ikke angivet 0 0 0 0 #
| alt 31 # 17 18 11
4. Neuroblastom Neuroblastoma anc
ganglioneuroblastoma 12 7 7 3 #
| alt 12 7 7 3 #
5. Retinoblastom Total retinoblastoma 19 22 3 5 5
| alt 19 22 3 5 5
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6. Nyretumor

Other andunspecified malignan

renal tumors 0 # # 0 0
Renal carcinoma # 0 0 0 0
Wilms' tumor 6 9 # 3 #
| alt # # 3 3 #
7. Levertumor Hepatoblastoma # # 0 0 #
| alt # # 0 0 #
8. Knoglesarcom Chondrosarcoma 0 # 0 0 0
Ewing's sarcoma 10 10 # # #
Osteosarcoma 6 14 0 # 3
| alt 16 # # 3 #
9. Blgddelssarcon Fibrosarcoma,
neurofibrosarcoma an
fibromatous # 3 # # 0
Other softtissue sarcoma 0 4 # 0 #
Rhabdomyosarcoma, embryon
sarcoma and soft t 17 14 3 # 4
| alt # 21 6 3 #
10.Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 # 0 0 0
Gonadal gerrrcell tropohoblastic
neoplasms # 3 # 0 #
Non-gonadal gerrrcell
tropohoblastic neoplasms # 3 0 0 #
Other and unspecified malignai
tumors # # 0 0 0
| alt 5 8 # 0 #
11. Carcinom Melanomatouscarcinoma 4 # # # 0
Other carcinoma 0 # # 0 0
Thyroid carcinoma # # 0 0 0
| alt # 4 3 # 0
Total 213 255 69 66 54
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Junl5Majl6 Junl6Majl7 Junl?Majl8 Junl8Majl9 Junl9Maj20 | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoideukaemia 10 3 13 6 9 178
Acute nonlymphocytic leukaemii 0 3 4 5 5 70
Chronic myeloid leukaemia 0 0 0 0 # 5
Other and unspecified leukaemi 0 0 # # # 10
Other lymphoid leukaemia 0 0 0 0 0 3
| alt 10 6 # # 18 266
2. Lymfom og LC} Burkitt's lymphoma 0 # 0 0 0 13
HistiocytosisX 4 3 # 4 # 41
Hodgkin's disease # 3 # 0 # 26
NonHodgkins lymphoma # # 3 # 3 28
Other reticuloendothelia
neoplasms 0 0 0 0 0 5
| alt 7 8 # 5 6 113
3. Hjernetumor  Astrocytoma # 4 3 # 8 58
Ependymoma 0 0 0 0 # 7
Medullablastom 3 # 0 4 # 24
Misc. Intracranial and intraspin:
neoplasms 6 5 6 4 4 61
Other glioma 0 # # # 3 37
Undergruppe ikke angivet 0 0 0 0 0 #
| alt # 12 # 11 18 188
4. Neuroblastom Neuroblastoma anc
ganglioneuroblastoma # 3 4 5 3 47
| alt # 3 4 5 3 47
5. Retinoblastom Total retinoblastoma 4 8 8 4 4 82
| alt 4 8 8 4 4 82
6. Nyretumor Other and unspecified maligna
renal tumors 0 0 0 0 0 3
Renal carcinoma 0 # 0 0 0 #
Wilms' tumor # # # # # 27
| alt # # # # # 32

58



7. Levertumor Hepatoblastoma # 0 0 0 # 8
| alt # 0 0 0 # 8
8. Knoglesarcom Chondrosarcoma 0 0 0 0 0 #
Ewing's sarcoma 0 3 3 4 # 37
Osteosarcoma 4 # # 5 3 39
| alt 4 # # 9 # 77
9. Blgddelssarcon Fibrosarcoma,
neurofibrosarcoma ani
fibromatous # # 0 0 0 8
Other softtissue sarcoma 0 0 # 3 0 13
Rhabdomyosarcoma, embryon
sarcoma and soft t 3 3 4 0 3 53
| alt # # # 3 3 74
10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 0 1 0 0 2
Gonadal gernell tropohoblastic
neoplasms 0 1 0 0 1 9
Non-gonadal gerrrcell
tropohoblastic neoplasms 1 1 0 0 0 8
Other and unspecified maligna
tumors 0 0 0 0 0 2
| alt 1 2 1 0 1 21
11. Carcinom Melanomatous carcinoma 0 0 0 0 0 7
Other carcinoma 1 1 0 1 0 7
Thyroid carcinoma 0 0 0 1 0 4
| alt 1 1 0 2 0 18
Total 45 51 61 52 60 926
L///ul'. ANDK FyR alN&aRSyQa ! / f (Iaa GahcerQ98i; X 6824) el énYeSisich2 NJ / K

1996, (ICCC3).
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Tabel OK_2Afdelingsspecifik opdelingRigshospitale{G_2). Nydiagnosticerede patienter 2688.5.2020 opdelt pa

hoved og underdiagnoser og diagnosear (ICCC3)

Jun03Maj08  Jun08Majl2 Junl2Majl3 Junl3Majl4  Junl4Majl5
Hovedgruppe
1. Leukemi Acutelymphoid leukaemia 77 89 20 15 15
Acute noRlymphocytic
leukaemia 14 18 7 4 #
Chronic myeloid leukaemia 5 # 0 # 0
Other and unspecifie
leukaemia 3 6 3 4 0
Other lymphoid leukaemia # 0 0 0 0
| alt # # 30 # #
2. Lymfom og LCH Burkitt's lymphoma 6 13 # # #
HistiocytosisX 14 22 8 7 0
Hodgkin's disease 17 16 4 3 #
NonHodgkins lymphoma 11 17 # # 4
Unspecified lymphomas 0 # # # 0
| alt 48 70 18 14 #
3. Hjernetumor Astrocytoma 27 36 11 5 9
Ependymoma 3 4 # # #
Medullablastom 13 12 # 0 #
Medulloblastom 0 0 0 0 0
Misc. Intracranial anc
intraspinal neoplasms 25 41 7 7 7
Other glioma 15 25 4 5 5
| alt 83 118 24 19 24
4. Neuroblastom  Neuroblastoma anc
ganglioneuroblastoma 18 22 3 3 7
| alt 18 22 3 3 7
5. Retinoblastom  Total retinoblastoma # 0 0 0 0
| alt # 0 0 0 0
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6. Nyretumor Other and unspecifie

malignant renal tumors # 3 0 0 0

Wilms' tumor 9 15 4 # #

| alt # 18 4 # #
7. Levertumor Hepatic carcinoma # # 0 # #

Hepatoblastoma # 7 3 # #

Other and  unspecified

malignant hepatic tumors # 0 0 0 0

| alt # # 3 3 3
8. Knoglesarcom  Chondrosarcoma 0 0 0 0 #

Ewing's sarcoma 14 13 4 # #

Osteosarcoma 9 10 0 # #

Other and unspecifie

malignant bone tumors 0 0 0 0 #

| alt 23 23 4 # 7
9.Blgddelssarcom Fibrosarcoma,

neurofibrosarcoma an

fibromatous # 3 0 # 0

Other softtissue sarcoma # 5 4 4 5

Rhabdomyosarcoma,

embryonal sarcoma and soft 11 12 3 # 4

| alt 14 20 7 # 9
10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 0 # 0 0

Gonadal germcell

tropohoblastic neoplasms 12 17 3 3 #

Non-gonadal gerrrcell

tropohoblastic neoplasms 20 10 # # #

Other and unspecifie

malignant tumors # 9 0 0 0

| alt # 36 # # #
11. Carcinom Adrenocortical carcinoma 0 0 0 0 0

Melanomatous carcinoma 8 8 0 0 0

Nasopharyngeal carcinoma # # # 0 #

Other carcinoma 3 5 6 0 #

| alt # # # 0 #
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12. Andet Other and unspecifie

malignant neoplasms # 4 0 # 4

| alt # 4 0 # 4
13.  Hovedgruppt¢ Undergruppe ikke angivet 0 # 0 0 0
ikke angivet

| alt 0 # 0 0 0

Total 348 451 105




Jun15Majl16 Junl6Majl7 Junl?Majl8 Junl8Majl9 Junl9Maj20 | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 18 11 23 27 20 315
Acute norlymphocytic
leukaemia # 4 9 5 5 70
Chronic myeloiteukaemia # # 0 0 # 12
Other and unspecifie
leukaemia # # # 3 # 25
Other lymphoid leukaemia # 0 # 0 0 3
| alt 23 18 35 35 # 425
2. Lymfom og LCH Burkitt's lymphoma # # 5 # # 37
HistiocytosisX 3 6 4 6 3 73
Hodgkin's disease 3 3 6 4 6 64
NonHodgkins lymphoma 6 0 # # 5 50
Unspecified lymphomas 0 0 0 0 0 5
| alt # # # # # 229
3. Hjernetumor Astrocytoma 7 7 11 7 8 128
Ependymoma # 3 # # 0 18
Medullablastom # # # 4 # 39
Medulloblastom # 0 # 0 0 #
Misc. Intracranial anc
intraspinal neoplasms 12 4 8 11 7 129
Other glioma 8 # 6 4 4 77
| alt 31 17 # # # 393
4. Neuroblastom  Neuroblastoma anc
ganglioneuroblastoma 3 3 # 3 5 69
| alt 3 3 # 3 5 69
5. Retinoblastom  Total retinoblastoma 0 0 0 0 0 #
| alt 0 0 0 0 0 #
6. Nyretumor Other and unspecifie
malignant renal tumors 0 # 0 0 0 5
Wilms' tumor 4 4 # 5 3 48
| alt 4 5 # 5 3 53
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7. Levertumor Hepatic carcinoma 0 0 0 0 0 5

Hepatoblastoma 0 # # # # 19

Other and unspecifie

malignant hepatic tumors 0 0 0 # # 4

| alt 0 # # # 3 28
8. Knoglesarcom  Chondrosarcoma # 0 0 0 0 #

Ewing's sarcoma 4 # 3 3 3 49

Osteosarcoma # # 3 # 5 36

Other and unspecifie

malignant bone tumors # 0 0 0 0 4

| alt 9 # 6 5 8 91
9. Blgddelssarcom Fibrosarcoma,

neurofibrosarcoma ani

fibromatous # # # # # 11

Other softtissue sarcoma # 4 6 # 0 33

Rhabdomyosarcoma,

embryonal sarcoma and soft 3 4 # 3 6 49

| alt 5 # 9 6 # 93
10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 0 0 0 # #

Gonadal gerrrcell

tropohoblastic neoplasms 5 3 6 # # 55

Non-gonadal gerrrcell

tropohoblastic neoplasms 3 # 0 0 3 42

Other and unspecifie

malignant tumors # # # 0 # 18

| alt # # # # # 117
11. Carcinom Adrenocortical carcinoma 0 0 0 0 # #

Melanomatous carcinoma 0 0 0 0 0 16

Nasopharyngeal carcinoma # 0 0 0 0 9

Other carcinoma 0 0 # # 0 18

| alt # 0 # # # 44
12. Andet Other and unspecifie

malignant neoplasms 0 # 0 # # 14

| alt 0 # 0 # # 14
13.  Hovedgruppt Undergruppe ikke angivet 0 0 0 0 0 #
ikke angivet

| alt 0 0 0 0 0 #
Total 101 75 108 102 99 1558

L///ul'. ANDK IyR al NERSyQa ! / (&t 3 GafcerQ 98i; X2 6824) rael énYeSisich 2 NJ / K

1996, (ICCC3).
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Tabel OK_3Afdelingsspecifik opdelingddenseUniversitetshospital(G_3). Nydiagnosticerede patienter 2003
31.5.2020 opdelt pa hovedg underdiagnoser og diagnosear (ICCC3)

Jun03Maj08 Jun08Majl2  Junl2Majl3 Junl3Majl4 Junl4Majl5
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 27 47 8 9 5
Acute norHlymphocytic
leukaemia 0 # # 0 0
Chronic myeloid leukaemia # # # 0 0
Other and unspecifie
leukaemia # 3 0 # 0
| alt 30 53 # # 5
2. Lymfom og LCH Burkitt's lymphoma 6 6 # # 0
HistiocytosisX 3 5 # # #
Hodgkin's disease 3 7 # # 0
NonHodgkins lymphoma 8 13 # # #
Other reticuloendothelia
neoplasms # # 0 0 #
| alt # # 5 5 4
3. Hjernetumor Astrocytoma 8 17 # 0 4
Ependymoma 3 4 0 0 #
Medullablastom 8 9 4 0 0
Misc. Intracranial anc
intraspinal neoplasms 7 8 0 # 4
Other glioma # 7 # # #
| alt # 45 # # #
4. Neuroblastom Neuroblastoma anc
ganglioneuroblastoma 11 6 # 3 0
| alt 11 6 # 3 0
6. Nyretumor Other and unspecifie
malignant renal tumors 0 0 0 0 #
Wilms' tumor 3 14 # # #
| alt 3 14 # # #
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7.Levertumor Hepatoblastoma # # 0 # 0

| alt # # 0 # 0
8. Knoglesarcom Ewing's sarcoma 0 # 0 0 0

I alt 0 # 0 0 0
9. Blgddelssarcom Fibrosarcoma,

neurofibrosarcoma ant

fiboromatous 0 0 # 0 0

Other softtissue sarcoma 0 # 0 0 0

Rhabdomyosarcoma,

embryonal sarcoma and soft t # 3 0 0 0

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

Gonadal gerrrcell

tropohoblastic neoplasms 0 3 0 0 #

Nongonadal gerrrcell

tropohoblastic neoplasms 5 # 0 # 0

Other and unspecifie

malignanttumors 0 # 0 # 0

| alt 5 # # # #
11. Carcinom Adrenocortical carcinoma 0 # 0 0 0

Melanomatous carcinoma # 4 0 0 0

Nasopharyngeal carcinoma # 0 0 0 0

Other carcinoma 0 4 0 0 0

Thyroid carcinoma 4 # 0 # 0

| alt 7 # 0 # 0
12. Andet Other and unspecifie

malignant neoplasms # 0 0 # #

| alt # 0 0 # #
13. Hovedgruppt Undergruppe ikke angivet 0 0 0 0 0
ikke angivet

| alt 0 0 0 0 0
Total 110 175 27 28 24
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Junl5Majl6 Junl6Majl7 Junl?Majl8 Junl8Majl9 Junl9Maj20 | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 6 9 12 15 6 144
Acute norlymphocytic
leukaemia 0 0 0 0 0 3
Chronic myeloid leukaemia 0 0 0 0 0 3
Other and unspecifie
leukaemia 0 # 0 0 0 7
| alt 6 # 12 15 6 157
2. Lymfom og LCH Burkitt's lymphoma 0 0 0 # # 17
HistiocytosisX 5 # 3 # # 24
Hodgkin's disease 0 # # # 3 22
Non-Hodgkins lymphoma # # # # 4 36
Other reticuloendothelia
neoplasms # 0 0 0 # 6
| alt # # # 7 # 105
3. Hjernetumor Astrocytoma 4 5 6 3 # 50
Ependymoma 0 # 0 # # 12
Medullablastom # 0 0 # # 24
Misc. Intracranial anc
intraspinal neoplasms 4 3 5 # 0 34
Other glioma 3 4 # 3 8 32
| alt # # # # # 152
4. Neuroblastom Neuroblastoma anc
ganglioneuroblastoma # 0 # 0 # 25
| alt # 0 # 0 # 25
6. Nyretumor Other and unspecifie
malignant renal tumors # 0 0 0 # 3
Wilms' tumor # # 0 # # 25
| alt # # 0 # # 28
7. Levertumor Hepatoblastoma 0 0 0 0 0 5
| alt 0 0 0 0 0 5
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8. Knoglesarcom  Ewing's sarcoma 0 0 0 0 0 #

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

neurofibrosarcoma an

fibromatous # 0 # # 0 5

Other softtissue sarcoma 0 0 # 0 0 3

Rhabdomyosarcoma,

embryonal sarcoma and soft t 0 0 0 0 0 5

| alt # 0 3 # 0 13
10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 0 0 0 0 #

Gonadal gerrecell

tropohoblastic neoplasms 6 # 3 # # 18

Non-gonadal gerrecell

tropohoblastic neoplasms 0 # # # # 13

Other and unspecifie

malignant tumors 0 0 0 0 0 3

| alt 6 3 # # # 35
11. Carcinom Adrenocortical carcinoma 0 # 0 0 0 #

Melanomatous carcinoma 0 0 0 0 0 6

Nasopharyngeal carcinoma 0 0 0 0 0 #

Other carcinoma # # # # 4 14

Thyroid carcinoma 0 0 0 0 # 7

| alt # # # # # 30
12. Andet Other and unspecifie

malignant neoplasms # 0 # # # 8

| alt # 0 # # # 8
13.  Hovedgruppe Undergruppe ikke angivet 0 # 0 0 0 #
ikke angivet

| alt 0 # 0 0 0 #
Total 37 38 44 38 39 560

L///Hl'. ANDK FyR alNBERSyQa ! |/ f (et &CGafdckr®I87; 40266024 nEKed e BsioF iA9B, / K
(ICCC3).
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Tabel OK_4Afdelingsspecifik opdelingAalborg Universitetshospita(G_4). Nydiagnosticerede patienter 2003
31.5.2020 opdelt pa hovedg underdiagnoser og diagnosear (ICCC3)

Jun03Maj08 Jun08Majl2  Junl2Majl3 Junl3Majl4 Junl4Majl5

Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoid leukaemia 20 23 6 5 #
Other and unspecifiel@ukaemia # # 0 0 0
| alt # # 6 5 #
2. Lymfom og LCF Burkitt's lymphoma 4 3 0 # 0
HistiocytosisX # 7 # # 0
Hodgkin's disease # 5 # 0 #
NonHodgkins lymphoma # 0 # 0 0
Other reticuloendothelia
neoplasms # # 0 0 0
| alt # # 4 3 #
3. Hjernetumor Astrocytoma 3 7 # 0 #
Ependymoma # 0 0 0 0
Medullablastom 5 4 0 0 0
Misc. Intracranial and intraspin:
neoplasms 3 5 0 # #
Other glioma # 3 0 # 0
| alt 14 19 # # #
6. Nyretumor Other and unspecified malignai
renal tumors 0 0 0 0 #
Wilms' tumor # 3 0 # #
| alt # 3 0 # #
7. Levertumor Hepatoblastoma 0 # 0 0 0
| alt 0 # 0 0 0
9. Blgddelssarcon Rhabdomyosarcoma, embryon
sarcoma and soft t 0 # 0 0 0
| alt 0 # 0 0 0
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10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 0 0 0 0
Gonadal gerrrcell tropohoblastic
neoplasms 0 0 0 0 0
Nongonadal germcell
tropohoblastic neoplasms 0 0 0 0 0
Other and unspecified maligna
tumors 0 0 0 0 0
| alt 0 0 0 0 0
11. Carcinom Melanomatous carcinoma # 0 0 0 0
Nasopharyngeatarcinoma # 0 0 0 0
Other carcinoma # # 0 # 0
Thyroid carcinoma 0 0 0 0 #
| alt # # 0 # #
Total 52 67 11 12 8
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Jun15Maj16 Junl6Majl7 Junl?Majl8 Junl8Majl9 Junl9Maj20 | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi Acute lymphoideukaemia 3 # 6 7 4 78
Other and unspecified leukaemi 0 0 0 0 0 #
| alt 3 # 6 7 4 #
2. Lymfom og LCF Burkitt's lymphoma 0 0 0 0 0 8
HistiocytosisX 0 # 0 0 0 13
Hodgkin's disease # # 0 # 0 14
NonHodgkins lymphoma # 0 0 # # 6
Other reticuloendothelial
neoplasms 0 0 0 # 0 5
| alt # 3 0 # # 46
3. Hjernetumor  Astrocytoma # # # 0 0 15
Ependymoma 0 0 0 0 0 #
Medullablastom 0 # 0 0 0 10
Misc. Intracranial and intraspini
neoplasms 0 0 0 0 0 10
Other glioma 0 0 0 0 0 5
| alt # # # 0 0 42
6. Nyretumor Other and unspecified maligna
renal tumors 0 0 0 0 0 #
Wilms' tumor # 0 0 # 0 9
| alt # 0 0 # 0 10
7. Levertumor Hepatoblastoma 0 0 0 0 0 #
| alt 0 0 0 0 0 #
9. Blgddelssarcon Rhabdomyosarcoma, embryor
sarcoma and soft t 0 0 0 0 0 #
| alt 0 0 0 0 0o #
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10. Kimcelletumor Gonadal carcinoma 0 # 0 0 0 #
Gonadal gerncell tropohoblastic
neoplasms 0 0 # # 0 #
Nornrgonadal gerracell
tropohoblastic neoplasms 0 # 0 0 0 #
Other and unspecifiechalignant
tumors 0 0 # # 0 #
| alt 0 # # # 0 6
11. Carcinom Melanomatous carcinoma 0 0 0 0 0 #
Nasopharyngeal carcinoma 0 0 0 0 0 #
Other carcinoma 0 0 0 0 0 3
Thyroid carcinoma 0 0 0 0 0 #
| alt 0 0 0 0 0 6
Total 7 9 9 13 5 193
L/ //HT . ANDK FyR alNaERSyQa ! [/t aaArAFAOl (A2 y-624) kdSer S

revision i 1996, (ICCC3).
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6. Styregruppens medlemmer

Formand

@vrige medlemmer

Klinisk epidemiolog

Biostatistiker

Kontaktperson og
repreesentant for den
dataansvarlige
myndighed

Repraesentant for Rigshospitalet

Repreesentant for Aarhus

Repraesentant for Aalborg

Repraesentant for Rigshospitalet

Repraesentant for Region Syddanmark

Afdeling for Cancer & Cancerscreening,
Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram’s videncenter
(RKKP’s videncenter)

Afdeling for Cancer & Cancerscreening,
RegionerneKliniske
Kvalitetsudviklingsprogram’s videncenter
(RKKP’s videncenter)

Afdeling for Cancer & Cancerscreening,
Regionernes Kliniske
Kvalitetsudviklingsprogram’s videncenter
(RKKP’s videncenter)

Overleege, ph.d., Lisa Lyngsie Hjalgrim
Bgrnaingeafdelingen Rigshospitalet
E-mail: lisa.lyngsie.hjalgrim@regionh.dk
Afdelingsleege, ph.d., Torben Stamm
Mikkelsen, Bgrn onge, Aarhus

Universitetshospital
Sygeplejerskekaren Mgller

Overleege Steen Rosthgj, Bagrneafdelingen
Aalborg Universitetshospital

Overleege, ph.d., Birgitte Lausen
BgrnaingeafdelingenRigshospitalet

Sygemeldt, derfor suppleant:
Professor, dr.med. Kjeld Schmiegelow

Klinisk sygeplejespecialist, Gitte Petersen
BarneUngeKlinikken, Rigshospitalet

Overleege, ph.d., Peder Skov Wehner
H.C. Andersen Bgrnehospital, Odense
Universitetshospdl

Overleege, ph.d., Linda Keerlev

Datamanager, Ullalolten Seidelin

Chefkonsulent, Monika Madsen
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7. Appendikser

Appendiks 1. Neevnerpopulationer og fordelingen af kraefttyper pr.s@mt patienter rapporteret til internationale
protokoller eller internationale registre

Til data er supplerende analyse i Datagrundlag.

Til Indikator 1 er supplerende analyse i Appendiks 1. Specielt for indikator 1 var naevner lavere pa grund af flere
kriterier der skal vaere opfyldt for at indga i neevner vedr. mulig protokol.

Til Indikator 20g 3er supplerende analyse i Appendiks 2.

Til Indikator 3 er supplerende analyse i Appendiks 3.

Til Indikator 4 er supplerende analyse i Appendiks 4.

Til Indikators er supplerende analyse i Appendiks 5.

Tabel 1A (tidl. 3_2A). Rapporteret til protokol i seneste opgarelsesperiode gaende fra 1.6 forudgaergiei det
senesteopggrelsesar pr. hoveddiagnose (ICCC3)

Ikke oplyst Ja Nej |alt

Hovedgruppe

1. Leukemi # 51 3 55
2. Lymfom og LCH 3 22 7 32
3. Hjernetumor 0 3 47 50
4. Neuroblastom # 6 3 10
5. Retinoblastom 0 O 4 4
6. Nyretumor 0 # 4 6
7. Levertumor # 0 3 4
8. Knoglesarcom 0O 0 13 13
9. Blgddelssarcom # 0 10 11
10. Kimcelletumor 3 0 7 10
11. Carcinom 0 O 6 6
12. Andet 0 O # #
Total 10 84 109 203

L/ //ul'. ANDK FYR al NARSyQa ! [/ f I(Idt &Qafckr@98T; 4026H24)n@dKed e Bsiof iA90B, / K

(Iccc3).

Kommentar: alt 84patienter der blev rapporteret til internationalt studie i opggrelsesperiode3l16.
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Tabel 1B (tidl. 3_2B). Rapporteret til protokol i seneste opgarelsesperiode gaende fra 1.6 forudgae®deirdet
senesteopgarelsesar pr. center

Arhus Odense Aalborg
Universitetshospital Rigshospitalet Universitetshospital Sygehus | alt
Rapporteret
Nej 34 49 25 # #
Ja 24 41 13 4 82
Ikke oplyst # 8 # 0 10
Total # 98 # # #

Tabel 1C_0 (tidl. 2C). Arsager til manglende rapportering i seneste opggrelsesperiode gaende fra 1.6 forudgéende
ar-31.5 i det senest®pgarelsesar pr. hoveddiagnose (ICCC3 klassifikation) pa landsplan

Manglende Protdkol
information Protokol Registrering i anmeldt, Patienten opfylder
om ikke Ingen aktiv protokol ikke patient ikke Ikke ikke

rapportering anmeldt  protokol mulig rapporteret foreeldresamtykke inklusionskriterierne | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi # # 0 0 0 0 # 4
2. Lymfom og LCH 3 # # # 0 # # 10
3. Hjernetumor 0 # 16 28 # 0 0 47
4. Neuroblastom # 0 3 0 0 0 0 #
5. Retinoblastom 0 0 4 0 0 0 0 4
6. Nyretumor 0 # 0 3 0 0 0 #
7. Levertumor # # 0 # 0 0 0 4
8. Knoglesarcom 0 0 0 13 0 0 0 13
9. Blgddelssarcom # 0 0 10 0 0 0 #
10. Kimcelletumor 3 0 4 3 0 0 0 10
11.Carcinom 0 0 6 0 0 0 0 6
12. Andet 0 0 # 0 0 0 0o #
Total 10 8 37 59 # # # 119

ICCC2 klassifikation:A NOK | yR al NARSyQa | [ f | & aA(IftA Odncen128y; 4G, €BRLS s enf 2 NJ

revision i 1996, ICCC3.

Protokol ikkeanmeldt, 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_1Tabel 3_2F Afdelingsspecifik opdeling: Aarhus Universitetshospital. Arsager til manglende
rapportering i seneste opggrelsesperiode gaende fra 1.6 forudgaendd1ab i det senest@pggrelsesar pr
hoveddiagnose (ICCC3).

Manglende
information  Protokol Registrering i
om ikke Ingen aktiv protokol ikke

rapportering anmeldt  protokol mulig | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi # 0 0 0o #
2. Lymfom og LCH 0 # 0 0 #
3. Hjernetumor 0 # 4 12 #
4. Neuroblastom 0 0 # 0 #
5. Retinoblastom 0 0 4 0 4
7. Levertumor 0 # 0 0 #
8. Knoglesarcom 0 0 0 5 5
9. Blgddelssarcom 0 0 0 3 3
10. Kimcelletumor 0 0 # 0 #
Total # # 11 20 35

ICCC2 klassifikation:A NOK ' yR al N&ERSyQa ! [/ f I aaA(ftAd Odncen128y; 4Q, 6BA4S rviesl erf 2 NJ

revision i 1996, ICCC3.

Protokol ikke anmeldthetyder 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 tilgaengelig protokol.
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Tabel 1C_2 (Tabel_3_2D). Afdelingsspecifik opdeling: Rigsitalet. Arsager til manglende rapportering i seneste
opgarelsesperiode gaende fra 1.6 forudgaende3r.5 i det senest@pgerelsesar pr hoveddiagnose (ICCC3
klassifikation).

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

rapportering anmeldt protokol mulig foraeldresamtykke inklusionskriterierne | alt
Hovedgruppe
1. Leukemi 0 # 0 0 0 0 #
2. Lymfom og LCH # 0 0 # # # 5
3. Hjernetumor 0 0 10 9 0 0 19
4. Neuroblastom # 0 0 0 0 0 #
6. Nyretumor 0 # 0 # 0 0 #
7. Levertumor # # 0 # 0 0 #
8. Knoglesarcom 0 0 0 8 0 0 8
9. Blgddelssarcom # 0 0 7 0 0 #
10. Kimcelletumor 3 0 3 # 0 0 #
11. Carcinom 0 0 # 0 0 0 #
12. Andet 0 0 # 0 0 0 #
Total 8 4 15 28 # # 57

ICCC2 klassifikation:A NOK ' yR al N&ERSyQa ! [/ f I aaA(ftAd Odncen128y; 49, 6BA4S rviesl erf 2 NJ

revision i 1996, ICCC3.

Protokol ikke anmeldt, betyder antal patienter, hvor der er en protokol, men hvor protokollen ikke er anmeldt/"er ikke séen",
patienterne kan ikke rapporteres. Ingen aktiv protokol betyder ingen tilgeengelig protokol.
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Tabel 1C_3Tabel_3_2E). Afdelingsspecifik opdeling: Odense Universitetshospital. Arsager til manglende
rapportering i seneste opggrelsesperiode gaende fra 1.6 forudgaendd1ab i det senest@pggrelsesar pr
hoveddiagnose (ICCC3).

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

rapportering anmeldt protokol mulig rapporteret inklusionskriterierne 1 alt
Hovedgruppe
1. Leukemi 0 0 0 0 0 # #
2. Lymfom og LCH # 0 # 0 0 0 3
3. Hjernetumor 0 # # 7 # 0 11
4. Neuroblastom 0 0 # 0 0 0 #
6. Nyretumor 0 0 0 # 0 0 #
10. Kimcelletumor 0 0 0 # 0 0 #
11. Carcinom 0 0 5 0 0 0 5
12. Andet 0 0 # 0 0 0 #
Total # # 11 11 # # 26

ICCC2 klassifikation:A NOK ' yR al N&ERSyQa ! [/ f I aaA(ftAd Odncen128y; 4Q, 6BA4S rviesl erf 2 NJ

revision i 1996, ICCC3.

Protokol ikke anmeldt, betyder antal patienter, hvor der er en protokol, men hvor protokollen ikke er anmeldt/"er ikke shen",
patienterne kan ikke rapporteres. Ingen aktiv protokol betyder ingen tilgaengelig protokol.

Tabel 1C_4Tabel_3_2G). Afdelingsspecifik opdeling: Aalborg Universitetshospital. Arsager til manglende
rapportering i seneste opggrelsesperiode gaende fra 1.6 forudgdenda1ab i det senest®pgarelsesar pr
hoveddiagnose (ICCC3).

Ikke
foraeldresamtykke | alt
Hovedgruppe
2. Lymfom og LCH # #
Total # #
ICCC2 klassifikation:A NOK ' yR al NERSyQa ! [/ f I aaA(ftAd Odnden128y; 4Q, 6BA4S rviesl erf 2 NJ

revision i 1996, ICCC3.
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Appendiks2
Supplerende analyser tilérs eventfri overlevelse (udfaldbars-EFs) indikator 2g 5ars overlevelse (udfald: rs-
OS) indikator 3

Metode;:

Vi har for hvert uthld (5arsEFog 5arsO9 praedikteret, hvor mange udfald (EY), der burde vaere i et givet center for
patienter diagnosticeret [ en given femarsperiode (2000=1.6.200€81.5.2005,2005=1.6.2005
31.5.2010,2010=1.6.20181.5.2015), med det givne antal patienter og det faktuelle gase | konstruktionen af EY
laver vi samtidig et variansskgn for denne (VY). Dermed kan vi lave et skan for indikaf@re3)(Eorventede=1-
EY/patients: udfaldsfri overlevelse) med konfidensgraersgiholde det op mod empirien, altsa det som rent faktisk
rapporteres.

De preesenterede praediktioner er baseret udelukkende pa klassevariablen dkode (den detaljerede sygdomsgrupperi
i databasen). Det preedikterede antal udfald i et center (EY) er sdledes summen af patienternes individuel
sandsynlighed for udfaldet. Den individuelle udfaldssandsynlighed er baseret pa landsgennemsnittet for udfald blan
patienter med patientens dkod@isse individuelle sandsynligheder er estimeret pA samme materiale (tidsperiode og
patienter), som analysen vedrgrer. Mere avancerede analyser, der i praediktionen tager hensyn til mere end dkod
farer til neesten samme resultater og er derfor udeladt Heéemaerk at vore konfidensgraenser for den forventede
veerdi af en given indikator er sneevrere end de tilsvarende konfidensgraenser for indikatoren i rapporten. Det skylde
at vi g@r brug af mere information om patienterne, end den implicitte antagelse oatleapatienter har samme
udfaldssandsynlighed, som bruges ved beregningen af indikatorerne i gvrigt.

Resultater:

5-ars recidivfri overlevelse baseret pdasemix (dkode) i perioden 20162015

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 2 Forventede Indikator2
rapporteret | (95% CI)

AUH 76 280 | 78.294 48.7503 0.72857| 0.72038| 0.67150| 0.76925

RH 141 444 | 125779 78.7567 0.68243| 0.71671| 0.67754| 0.75589

OUH 23 139 | 34.356 22.2668 0.83453| 0.75283| 0.68630| 0.81937

AAUH 8 51| 9571 6.9453 0.84314| 0.81233| 0.71105| 0.91361

5-ars recidivfri overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20052010

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 2 Forventede Indikator2
rapporteret | (95% CI)

AUH 71 241 | 65.3811| 42.8460 0.70539| 0.72871| 0.67547| 0.78194

RH 94 404 | 95.6221| 65.0098 0.76733| 0.76331| 0.72419| 0.80243

OUH 32 154 | 36.0374| 23.4053 0.79221| 0.76599| 0.70442| 0.82756

AAUH 17 68 | 16.9594| 10.2774 0.75000| 0.75060| 0.65819| 0.84300

5-ars recidivfri overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20062005

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 2 Forventede Indikator2
rapporteret | (95% CI)

AUH 89 274 77.378| 50.5555 0.67518| 0.71760| 0.66674| 0.76846

RH 94 397 | 104.192| 68.8784 0.76322| 0.73755| 0.69658| 0.77853

OUH 40 152 38.997| 25.6034 0.73684| 0.74344| 0.67819| 0.80869

AAUH 14 71 16.433| 12.0533 0.80282| 0.76855| 0.67271| 0.86439
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5-ars overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20162015

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% ClI)

AUH 43 280 | 37.5282| 28.2939 0.84643| 0.86597| 0.82874| 0.90321

RH 63 444 | 60.3352| 47.1057 0.85811| 0.86411| 0.83381| 0.89441

OUH 11 139 | 16.4735| 12.6620 0.92086| 0.88149| 0.83131| 0.93166

AAUH # 51 3.6631 3.2180 0.98039| 0.92818| 0.85923| 0.99712

5-ars overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20052010

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% ClI)

AUH 47 241 | 41.7724| 30.2435 0.80498| 0.82667| 0.78194| 0.87140

RH 52 404 | 54.5404| 41.7078 0.87129| 0.86500| 0.83367| 0.89633

OUH 20 154 | 22.2123| 15.2052 0.87013| 0.85576| 0.80614| 0.90539

AAUH 10 68| 10.4748 6.3834 0.85294| 0.84596| 0.77314| 0.91878

5-ars overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20062006

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% CI)

AUH 64 274 | 52.9744| 38.4479 0.76642| 0.80666| 0.76231| 0.85102

RH 61 397 | 74.9061| 54.2946 0.84635| 0.81132| 0.77494| 0.84770

OUH 33 152 | 27.9684| 19.8920 0.78289| 0.81600| 0.75849| 0.87351

AAUH 9 71| 11.1511 8.8768 0.87324| 0.84294| 0.76069| 0.92519

Forventningsveerdierne for indikatorerne er lavest for AUH og RH, hgjere for OUH og hgjest for AAUH. Langt de fle
indikatorveerdier ligger indenfor konfidensgreenserne omkring det forventede. For den sidste periode er der
overensstemmelse mellem den forviede og den empiriske rangordning med AUH og RH nederst og OUH og Aalbore
averst.

Laves samme analyser pa @st (RH+OUH) og Vest (AAUH+AUH), hvor vi ekskluderer retinoblastom (O
hepatoblastom (07A) og andre og uspecificerede maligniteter (10D) sesvieggamtlige afvigelser fra det forventede.

5-ars recidivfri overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20162015

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 2 Forventede Indikator 2
rapporteret | (95% CI)

VEST 81 307 84.615| 52.8860 0.73616| 0.72438| 0.67795| 0.77081

aST 161 567 | 157.385| 98.9922 0.71605| 0.72243| 0.68803| 0.75682

5-ars recidivfri overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20052010

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 2 Forventede Indikator 2
rapporteret | (95% CI)

VEST 83 288 77.174| 49.7563 0.71181| 0.73204| 0.68403| 0.78004

ST 125 543 | 130.826| 87.6512 0.76980| 0.75907| 0.72527| 0.79286

5-ars recidivfri overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20062005

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 2 Forventedelndikator 2
rapporteret | (95% CI)

VEST 95 320 86.668| 57.5068 0.70313| 0.72916| 0.68272| 0.77561

ST 134 546 | 142.332| 93.8696 0.75458| 0.73932| 0.70454| 0.77410
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5-ars overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20162015

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% CI)

VEST 43 307 | 39.9413| 30.3386 0.85993| 0.86990| 0.83473| 0.90506

ST 72 567 | 75.0587| 58.2364 0.87302| 0.86762| 0.84124| 0.89400

5-ars overlevelse baseret pa caseix (dkode) i perioden 20052010

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% ClI)

VEST 56 288 | 51.2472| 35.6983 0.80556| 0.82206| 0.78140| 0.86272

ST 72 543 | 76.7528| 56.9129 0.86740| 0.85865| 0.83142| 0.88588

5-ars overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20062006

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% ClI)

VEST 70 320 61.554| 45.0253 0.78125| 0.80764| 0.76654| 0.84874

aST 94 546 | 102.446| 73.8192 0.82784| 0.81237| 0.78153| 0.84321

Indskraenkes denne analyse til bare at omfatted@HAUH, ses heller ingen veesentlige afvigelser fra det forventede.

5-ars recidivfri overlevelse baseret pa caseix i perioden 2012015

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% CI)

AUH 73 256 79.771| A47.4292 0.71484| 0.68840| 0.63567| 0.74112

RH 139 430 | 132.229| 79.9168 0.67674| 0.69249| 0.65174| 0.73324

5-ars recidivfri overlevelse baseret pa casaix i perioden 20052010

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% CI)

AUH 66 222 | 60.2615| 39.4107 0.70270| 0.72855| 0.67313| 0.78398

RH 93 393 | 98.7385| 65.6939 0.76336| 0.74876| 0.70833| 0.78918

5-ars recidivfri overlevelse baseret pa caseix i perioden 2002006

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventedelndikator 3
rapporteret | (95% CI)

AUH 81 250 70.983| 44.7918 0.67600| 0.71607| 0.66360| 0.76854

RH 94 396 | 104.017| 68.2392 0.76263| 0.73733| 0.69645| 0.77822

5-ars overlevelse baseret pa caseix i perioden 2012015

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% CI)

AUH 42 256 | 39.2592| 29.3350 0.83594| 0.84664| 0.80518| 0.88811

RH 61 430 | 63.7408| 48.9725 0.85814| 0.85177| 0.81987| 0.88366

5-ars overlevelse baseret pa casaix i perioden 20052010

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% CI)

AUH 46 222 | 40.7063| 29.7498 0.79279| 0.81664| 0.76848| 0.86479

RH 52 393 | 57.2937| 43.8976 0.86768| 0.85421| 0.82117| 0.88726

5-ars overlevelse baseret pa caseix i perioden 2002006

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% CI)

AUH 61 250 | 49.7457| 34.9132 0.75600| 0.80102| 0.75469| 0.84734

RH 61 396 | 72.2543| 52.1989 0.84596| 0.81754| 0.78178| 0.85330
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Laves samme analyser udelukkende pa patienter med de sygdomme, saendlke behandler selvstaendigiiims
tumor, Hodgkin lymfom, noiHodgkin lymfom inkl. Burkitts lymfom, akut lymfatisk leukeemi, ekstrakranielle
kimcelletumores), ses for den sidste periode at alle centre ligger inden for konfidensintervallefifenrécidi-fri
overlevelse. Ligeledes klarer alle centre pa naer AUH sig som forventet +aist.dverlevelseSom alle analyser i
neerveerende rapport skal ogsa disse resultater tolkes med forsigtighed idet analyserne er fglsomme for kvaliteten
af det registrerede.

5-ars recidivfri overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20162015

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 2 Forventede Indikator 2
rapporteret (95% CI)

AUH 18 93 12.1999| 10.4295 0.80645| 0.86882| 0.80076| 0.93688

RH 18 145 18.5764| 15.9359 0.87586| 0.87189| 0.81793| 0.92585

OUH 5 72 9.7145 8.2507 0.93056| 0.86508| 0.78688| 0.94327

AAUH 4 36 4.5092 3.9127 0.88889| 0.87475| 0.76705| 0.98244

5-ars recidivfri overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20052010

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 2 Forventede Indikator 2
rapporteret (95% ClI)

AUH 14 74 11.5084 9.6635 0.81081| 0.84448| 0.76214| 0.92682

RH 24 168 25.1224| 21.2196 0.85714| 0.85046| 0.79672| 0.90420

OUH 11 70 10.9817 9.1964 0.84286| 0.84312| 0.75821| 0.92803

AAUH 3 31 4.3875 3.7375 0.90323| 0.85847| 0.73624| 0.98070

5-ars recidivfri overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20002006

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 2 Forventede Indikator 2
rapporteret (95% CI)

AUH 18 99 17.7086| 14.1835 0.81818| 0.82113| 0.74656| 0.89569

RH 24 150 25.9098| 20.7673 0.84000| 0.82727| 0.76772| 0.88681

OUH 16 68 12.3485 9.8560 0.76471| 0.81840| 0.72792| 0.90889

AAUH 5 36 7.0331 5.6062 0.86111| 0.80464| 0.67573| 0.93355

5-ars overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20162015

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% CI)

AUH 13 93 6.08776| 5.57667 0.86022| 0.93454| 0.88477| 0.98431

RH 7 145 9.47504| 8.66605 0.95172| 0.93465| 0.89486| 0.97445

OUH # 72 5.06958| 4.63283 0.97222| 0.92959| 0.87100| 0.98818

AAUH # 36 2.36763| 2.17004 0.97222| 0.93423| 0.85403 1.000

5-ars overlevelse baseret pa casaix (dkode)i perioden 20052010

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% CI)

AUH 8 74 5.9562 5.4227 0.89189| 0.91951| 0.85783| 0.98119

RH 13 168 12.8668| 11.7549 0.92262| 0.92341| 0.88341| 0.96341

OUH 5 70 5.8365 5.2774 0.92857| 0.91662| 0.85230| 0.98094

AAUH # 31 2.3405 2.1563 0.96774| 0.92450| 0.83166 1.000

5-ars overlevelse baseret pa caseix (dkode)i perioden 20062006

Center Udfald Patienter | EY VY Indikator 3 Forventede Indikator 3
rapporteret | (95% CI)

AUH 13 99 11.7913| 10.1790 0.86869| 0.88090| 0.81773| 0.94406

RH 12 150 16.4530| 14.2119 0.92000| 0.89031| 0.84105| 0.93957

OUH 13 68 8.0974 6.9590 0.80882| 0.88092| 0.80488| 0.95696

AAUH 3 36 4.6583 4.0068 0.91667| 0.87060| 0.76162| 0.97958
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Afsluttende bemaerkninger

For at leere noget og for faktisk at monitorere de fire centres kvalitet v.h.a. indikatorerne er det gnskvaerdigt pé
agnostisk objektiv vis at kunne udpege omrader, hvor noget tilsyneladende gar overraskende godt eller skidt. |
omrade vil typisk vaere en hame-ordens interaktion mellem sygdomsgruppe, center og tid eller tidsperiode. Til det
formal har vi benyttet MARS (Multivariate Adaptive Regression Splines) i logistisk regression pa hele materialet fra
tidligere omtalte tre tidsperioder (kaldet 20000@5 og 2010). Denne machine learniefnik sgger at udpege de
mest prediktive kombinationer af variabler i en liste omfatterd@. dkode, kan, metastaser og benign. Disse analyser
har ikke antydet, at center spiller en rolle for de to overleveisekatorer der interesserer os. Dette kan synes
overraskende fx i lyset af fundene for overlevelsen efter ALL (figur 3F_2 @#bkide

Lidt eksperimenteren synes at indikere at det statistisk signifikantefukid. for overlevelse i arsrapporten fra
2018/2019 dheenger kritisk af at bruge data for personer diagnosticeret i perioden efter 2014, dvs. uden mulighed fol
fuldt 5-ars followrup som kreevet i definitionen af indikatoren. Det er ikke fordi effektstarrelsen sendrer sig veesentligt
ved at udvide datamaterialemen den opnaelige preecision (lille varians pa estimatet) gar.

ALLfundet er baseret pa overlevelsesanalyse, og kan derfor gare brug af cases diagnosticeret efter 2015, hvor vi ik
kan falge dem i fulde fem ar, som pakraevet i definitionen af indikatereDenne udvidelse af datamaterialet (og den
dermed forbundne @ggede statistiske styrke) synes at veere den vaesentligste forklaring pa, at overlevelsesanalysen |
finde en centerspecifik Aldeffekt (efter 2008), som vi ikke kan finde med MARS pa-datterialet begreenset til
patienter diagnosticeret fgr 1.6.2015

5S4 SNJ A11S FT2NRA SadAYFdSd oirt23 hwo nyRNBN &aid
LINHOA&A2Y oO0fAffS ALINBRYAYy3I ° 061 0 Lha LSBNBREYY RIS ¢39DMIIbu
SN RSy 2LlWAnStA3IS LINJHOAAA2Y (NARGAA]lP® 9y KIFfBSNAyY3
anskueligger, at det er steerkt begreenset hvad man kan forvente at opna ved analyser af homogene grupper
patienter med samme sygdom (dkode) og behandlingsprotokol.

Endelig er der en lang raekke forhold, som der ikke kan tages hgjde for i de her praesenterede analyser, fordi de ik
findes i registret. Blot for at neevne nogé der ikke datader kan belyse den megstore forskel i overlevelse indenfor

den samme sygdom og behandlingsprotokol bestemt af for eksempel stadie, genetik, behandlingsrespons, ¢
tumorstarrelse mv. hvilket utvivisomt er bidragende til yderligere relevant variation imaseEndelig vil arstaende
analyser skulle gentages efter en validering af registret idet omfanget af registreringsbias og mangelfuld registrerir
ikke kendes og bar afdeekkes.
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Appendiks 3. Supplerende analyser til Indikator 3: Overlevelseskurver

Mellem perioder eropgjort 1.1-31.12 med seneste ar skaret 31.5.20xx.

Kommentering af Appendiks 3 er under Indikator 3s resultater.

Figur 3A (Survival_Fig3_1). Ujusteret overordnet overlevelse med lodret markering af 5 ars overlevelsen for alle
barn med en primaer kraeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktet, eksklusiv langedweies
histiocytose (LCH), opgjort for bgrn med djaosedato fra 1985frem til skaeringsdato, opdelt i 3 tidsperioder

(n=5926)
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Tabel 3A (aars_graferSurvival_TabelWjusteret overordnet 5ars overlevelse for alle barn med en primeer
kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktet, eksklusiv langerkaiie histiocytose (LCH), opgjort for
barn med diagnosedato fra 198%rem til skeeringsdato, opdelt i 3 tidsperioder

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
1985-1993 1350 0.71 (0.68-0.73)
1994-2002 1553 0.78 (0.76-0.8)
2003-2020 3023 0.86 (0.85-0.87)
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Figur B (Survival_Fig_3_3)ljusteret overordnet overlevelse med lodret markering af 5 ars overlevelsen for alle
barn med emprimaer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktsklusiv langerhanselle histiocytse
(LCH)ppgjat for bagrn med diagnoseda fra 1985 frem til skeeringsdato, opdelt pa de 4 behandlingsafdelinger.

(n= 5926)
100 ) 5-ars overlevelse
80 =
70 —
o 60 |
%]
g -
2 50
Q ]
>
O 40|
30 —
20 —
10 —|
0 . ‘ |
0 100 200 300 400
Maneder
Center Arhus Universitetshospital Rigshospitalet
Odense Universitetshospital Aalborg Sygehus

Tabel B (aars_graferSurvival_Tabel3). Ujusteret overordnet 5ars overlevelse for alle bgrn rpechesr
kraeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunkteksklusiv langerhanselle histiocytose (LCHypgjort for
barn med diagnosedato fra 198fem til skeeringsdatpopdelt pa de 4 behandlingsafdelinger.

Antal 5-ars overlevelse

Gruppe observationer (95% CI)

Arhus 1726 0.79 (0.770.81)
Universitetshospital

Rigshospitalet 2701 0.8 (0.790.82)

Odense 1068 0.81 (0.790.84)
Universitetshospital

Aalborg Sygehus 431 0.82 (0.780.85)
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Figur L (Survival_Fig_3_ 5Akut lymfoblasteer leukaemiALL).Ujusteret overlevelse med lodret markering af 5 ars
overlevelsen for alle barn med emimzer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnoskspunktet, opgjort for barn
meddiagnosedato fra 1985rem til skeeringsdato, opdelt pa nyiglsperioder(kun for figur @ tabel 3_5) sa de fglger
protokoller for ALL1985-31.5.2000, 1.6.200681.5.2008, 1.6.2008Fra og med naeste arsrapport opdeles den sidste
periode far/efter 1.6 2019: 1.6.20681.12.2018 og 1.1.2019

(n=1378)
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Figur D (Survival_Fig_3_6pkut lymfoblastaer leukaemiALL).Ujusteret overlevelsened lodret markering af 5 ars
overlevelsen for alle bgrn med en primeer kraeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktet, opgjort for barn me
diagnosedato fra 1985rem til skeeringsdato, opdelt pa de 4 behandlingsafdelinger.
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Tabel D (aars_graferSwival_Tabel6)Akut lymfoblasteer leukaemiALL).Ujusteret 5ars overlevelse for alle barn
med enprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunkiepgjort for barn med diagnosedato fra
1985 frem til skeeringsdatpopdelt pa de 4 behandlingsafdegjer.

Antal 5-ars overlevelse

Gruppe observationer (95% CI)

Arhus 358 0.85 (0.820.89)
Universitetshospital

Rigshospitalet 599 0.88 (0.850.91)

Odense 274 0.87 (0.820.91)
Universitetshospital

Aalborg Sygehus 147 0.86 (0.80.92)
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Figur E(Survival_Fig_3_6BAkut lymfoblastaerleukaemi @ALL).Ujusteret overlevelse med lodret markering af 5 ars
overlevelsen for alle barn med gmimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktestriktion til barn
diagnosticeret 2008, opgjort forbgrn med diagnosedato fra 2008em til skeeringsdatpopdelt pa de 4
behandlingsafdelinger.
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Tabel ¥ (aars_graferSurvival_Tabel6Bkut lymfoblasteer leukeemiALL).Ujusteret overlevelse for alle bgrn med
en primaer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktestriktion til bgrn diagnosticeret 2008, opgjort
for bgrn med diagnosedato fra 2008em til skeeringsdatpopdelt pa de 4 behandlingsafdelinger.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)

Arhus 118 0.87 (0.81-0.94)
Universitetshospital

Rigshospitalet 227 0.94 (0.91-0.97)

Odense 110 0.95 (0.91-0.99)
Universitetshospital

Aalborg Sygehus 54 0.93 (0.86-1)
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Figur F(Survival_Fig_3_7Acute myeloid leukemiaUjusteret overlevelse med lodret markering af 5 ars overlevelsen
for alle barn med erprimeer kraeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunkteipgjort for bgrn med
diagnosedato fra 1985rem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.
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Tabel F(aars_graferSurvival_TabelAcute myeloid leukemiaUjusteret 5 ars overlevelder alle barn md en
primeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort for barn med diagnosedato fra 198gem til
skaeringsdato, opdelt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
19851993 66 0.33 (0.220.45)
19942002 65 0.57 (0.4%0.69)
20032020 139 0.77 (0.70.84)
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Figur 35 (Survival_Fig_3_8Jjernetumorer. Ujusteret overlevelsened lodret markering af 5 ars overlevelsien alle
barn med erprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunkigpgjort for barn med diagnosedato fra
1985 frem til skeeringsdato, opdelt pa 3 tidsperioder.
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Tabel & (aars_graferSurvival_Tabel8)jernetumorer. Ujusteret 5 ars overlevelse for alle barn medpgimaer
kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort for bgrn med diagnosedato fra 198em til
skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
19851993 376 0.71 (0.6€0.75)
19942002 477 0.73 (0.690.77)
20032020 771 0.81 (0.780.84)
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Figur3H (Survival_Fig_3_9Neuroblastom.Ujusteret overlevelse med lodret markeriafj5 ars overlevelsefor alle
barn med erprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunkigpgjort for barn med diagnosedato fra
1985 frem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.
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Tabel ¥ (aars_graferSurvival_Tabel®)euroblastom.Ujusteret 5 ars overlevelse for alle bgrn medpeimaer
kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort for barn med diagnosedato fra 198fem til
skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
19851993 90 0.39 (0.290.49)
19942002 86 0.6 (0.50.71)
20032020 137 0.76 (0.680.83)
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Figur 3 (Survival_Fig_3 10Retinoblastom, nyretumorer og levertumorerUjusteret overlevelse med lodret
markering af 5 & overlevelserfior alle barn med emprimaer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktet
opgjort for barn med diagnosedato fra 1988m til skeeringsdatoopgjort samlet for tidsperioden.
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Tabel 3(aars_graferSurvival_Tabel1Betinoblastom, nyretumorer og levertumoretJjusteret 5 ars overlevelse for
alle bgrn med emprimaer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunkiepgjort for bgrn med diagnosedato
fra 1985 frem til skeeringsdatpopgjort samlet for tidsperioden.

Antal 5-arsoverlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
5. Retinoblastom 165 0.95 (0.920.99)
6. Nyretumor 286 0.91 (0.870.94)
7. Levertumor 77 0.75 (0.650.85)
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Figur 3 (Survival_Fig_3_12RBladdelssarkomUjusteret overlevelse med lodret markering af 5 ars overksefor
alle barn med emprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktapgjort for bgrn med diagnosedato
fra 1985 frem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.
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Tabel J (aars_graferSurvival_TabellBladdelssarkom Ujusteret 5 ars oweevelse for alle barn med eprimzer
kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktetpgjort for bgrn med diagnosedato fra 198fem til
skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
19851993 94 0.71 (0.620.8)
19942002 73 0.74(0.640.84)
20032020 177 0.75 (0.690.82)
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Figur K Ewing's sarkom(Survival_Fig_3_14)justeret overlevelse med lodret markering af 5 ars overleveteen
alle barn med emprimeer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktapgjort for bgrn med diagnosedato
fra 1985 frem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.
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Tabel X Ewing's sarkonf{aars_graferSurvival_Tabell&)justeret5 ars overlevelse for alle bgrn med primaer
kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort for barn med diagnosedato ft®85- frem til
skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
19851993 19 0.63 (0.410.85)
19942002 31 0.55 (0.370.72)
20032020 88 0.74 (0.650.84)
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Figur & (Survival_Fig_3_15DsteosarkomUjusteret overlevelse med lodretarkering af 5 ars overlevelséor alle
barn med erprimaer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunkitapgjort for barn med diagnosedato fra
1985 frem til skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.
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Tabel 3. Osteosarkom(aars_graferSurvival_Talél). Ujusteret 5 ars overlevelse for alle bgrn medpgimaer
kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktepgjort for barn med diagnosedato fra 198fem til
skeeringsdatpopdelt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
19851993 27 0.63 (0.4%0.81)
19942002 32 0.44 (0.270.61)
20032020 74 0.68 (0.570.8)
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Figur M (Survival_Fig_3_16). Lymfoljusteret overlevelse melbdret markering af 5 ars overlevelséor alle bgrn
med en primaer kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktet, hele kohorten eksklusiv langetigans
histiocytose (LCH), opgjort for barn med diagnosedato fra 1€ til skaeringsdato, opdelt pa 3 tidsperioder.
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Tabel M. Lymfom @ars_graferSurvival_Tabell6). Ujusteret 5 ars overlevelse for alle barn med en primeer
kreeftdiagnose og under 18 ar pa diagnosetidspunktet, eksklusiv langerkaile histiocytose (LCH), opgjort for
barn med diagnosedato fra 198%rem til skeeringsdato, opdlt pa 3 tidsperioder.

Antal 5-ars overlevelse
Gruppe observationer (95% CI)
19851993 92 0.73 (0.640.82)
19942002 135 0.89 (0.840.94)
20032020 322 0.93 (0.90.96)
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Appendiks 4. Supplerende analyser til Indikator 4: Overlevelse og dadsarsager

Tabel 4Apg4BDgd og dgdsarsagekohorten herunder dad af behandlingsrelateret arsag vises for bgrn med
diagnosedato fra 2003frem til 1 ar fgr skaeringsdato pr. ar. Tabel 4C er opgjort for barn med diagnosedato helt
frem til skaeringsdato.

Tabel 4A (Appendiks_Tabel_3_4A). Dgd og dgdsasagohorten, opgjort for barn med diagnosedato fra 2003
frem til 1 ar far skaeringsdato.

Jun03Majo8  Jun08Majl2  Junl2Majl3  Junl3Majl4  Junld4Majls

Dgdsarsag
Levende 583 809 179 164 149
Fremskreden sygdom 117 117 30 18 24
Dgd af andetoksicitet 4 0 0 0 0
Dgd af behandlingsrelateret arsag 12 21 # 3 0
Andet 8 3 # 0 #
Dgd af infektion 6 14 # # 0
Ulykke 0 # 0 0 0
Total 730 # 213 # #
Junl5Majl6 Junl6Majl7 Junl?Majl8 Junl8Majl9 Junl9Maj20 | alt
Dgdsarsag
Levende 169 154 201 187 196 2791
Fremskreden sygdom 17 14 18 14 7 376
Dgd af anden toksicitet 0 0 0 # 0 #
Dgd af behandlingsrelateret &rsag 3 4 4 # 0 49
Andet 0 # 0 0 0 14
Dgad af infektion # 0 0 # 0 27
Ulykke 0 0 0 0 0 #
Total # # 223 206 203 3264

Kommentar: | alt 49/(326203=3061)= 1,6 % patienter dagde af bivirkninger til behagdibpgjort for barn med
diagnosedato fra 2068dtil et ar fgr skeeringsdato
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Tabel 4B (Appendiks_Tabel 3 4B). Dgd og dgdsarsager i kohorten herunder dad af behandlingsrelateret arsag,

opgjort for barn med diagnosedato fra 200&em til 1 ar far skeerigsdato relateret til hoveddiagnose pr. ar.

Jun03Maj08 Jun08Majl2  Junl2Majl3 Junl3Majl4 Junl4Majl5
Dgdsarsag
Levende 1. Leukemi 189 224 61 52 38
10. Kimcelletumor 43 48 7 6 8
11. Carcinom 32 39 10 # 4
12. Andet # # 0 # 4
13. Hovedgruppe ikk
angivet 0 0 0 0 0
2. Lymfonog LCH 88 141 29 32 17
3. Hjernetumor 110 187 38 35 36
4. Neuroblastom 30 24 7 8 6
5. Retinoblastom 17 21 3 4 4
6. Nyretumor 21 43 8 7 6
7. Levertumor 5 15 # # 5
8. Knoglesarcom 21 34 5 5 10
9. Blgddelssarcom 25 31 9 9 11
| alt 583 809 179 164 149
Dgd af anden toksicitet 1. Leukemi # 0 0 0 0
2. Lymfom og LCH # 0 0 0 0
9. Blgddelssarcom # 0 0 0 0
| alt 4 0 0 0 0
Dgad af behandlingsrelatere 1. Leukemi 6 14 # 3 0
arsag 2. Lymfom og LCH # # 0 0 0
3. Hjernetumor 4 3 0 0 0
4. Neuroblastom 0 # 0 0 0
8. Knoglesarcom 0 0 0 0 0
9. Blgddelssarcom 0 # 0 0 0
| alt 12 21 # 3 0
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Dgd af infektion 1. Leukemi 4 8 # # 0
2. Lymfom og LCH # 5 0 0 0
3. Hjernetumor 0 0 0 0 0
4. Neuroblastom 0 # 0 0 0
8.Knoglesarcom 0 0 0 0 0
| alt # # # # 0
Fremskreden sygdom 1. Leukemi 22 17 4 # 0
10. Kimcelletumor 0 3 0 0 0
11. Carcinom # 3 # # #
12. Andet 0 # 0 0 #
13. Hovedgruppe ikk
angivet 0 # 0 0 0
2. Lymfom og LCH 10 6 3 # 3
3. Hjernetumor 43 42 11 8 10
4. Neuroblastom 11 10 4 # 3
5. Retinoblastom # # 0 # #
6. Nyretumor # # 0 0 0
7. Levertumor # 0 # # 0
8. Knoglesarcom 17 14 # # #
9. Blgddelssarcom 9 16 5 0 4
| alt 117 117 30 18 24
Ulykke 8. Knoglesarcom 0 # 0 0 0
| alt 0 # 0 0 0
Andet 1. Leukemi 3 # 0 0 0
10. Kimcelletumor # 0 0 0 0
2. Lymfom og LCH # 0 0 0 0
3. Hjernetumor 0 # # 0 #
5. Retinoblastom # 0 0 0 0
6. Nyretumor 0 # 0 0 0
8. Knoglesarcom # 0 0 0 0
| alt 8 3 # 0 #
Total 730 965 213 187 174
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Jun15Maj16 Junl6Majl7 Junl?Majl8 Junl8Majl9 JunlS9Maj20 | alt
Dgdsarsag
Levende 1. Leukemi 38 35 67 63 52 819
10. Kimcelletumor 17 14 15 6 10 174
11. Carcinom 4 # 3 4 6 106
12. Andet # # # # # 18
13. Hovedgruppekke
angivet 0 # 0 # 0 #
2. Lymfom og LCH 25 27 31 27 32 449
3. Hjernetumor 45 34 42 43 48 618
4. Neuroblastom 5 5 5 8 10 108
5. Retinoblastom 4 8 8 4 4 77
6. Nyretumor 8 9 3 8 6 119
7. Levertumor # # # # 3 36
8. Knoglesarcom 12 7 8 12 13 127
9. Blgddelssarcom 9 10 16 8 10 138
| alt 169 154 201 187 196 2791
Dgd af anden toksicitet 1. Leukemi 0 0 0 # 0 4
2. Lymfom og LCH 0 0 0 0 0 #
9. Blgddelssarcom 0 0 0 0 0 #
| alt 0 0 0 # 0 6
Dgd af behandlingsrelatere 1. Leukemi 3 # # 0 0 30
arsag 2. Lymfom og LCH 0 0 0 0 0 4
3. Hjernetumor 0 # 0 0 0 9
4. Neuroblastom 0 # # 0 0 3
8. Knoglesarcom 0 0 # 0 0 #
9. Blgddelssarcom 0 0 0 # 0 #
| alt 3 4 4 # 0 49
Dgd af infektion 1. Leukemi # 0 0 0 0 17
2. Lymformog LCH 0 0 0 0 0 7
3. Hjernetumor 0 0 0 # 0 #
4. Neuroblastom 0 0 0 0 0 #
8. Knoglesarcom 0 0 0 # 0 #
| alt # 0 0 # 0 27
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Fremskreden sygdom 1. Leukemi 0 0 # 4 3 54
10. Kimcelletumor 0 0 # 0 0 4
11. Carcinom 0 # 0 # 0 9
12. Andet 0 # 0 0 0 4
13. Hovedgruppe ikk
angivet 0 0 0 0 0 #
2. Lymfom og LCH 5 0 0 # 0 30
3. Hjernetumor 10 9 10 4 2 149
4. Neuroblastom 0 0 # 0 0 30
5. Retinoblastom 0 0 0 0 0 4
6. Nyretumor 0 0 0 0 0 3
7. Levertumor 0 0 0 # # 7
8. Knoglesarcom # 0 # # 0 38
9. Blgddelssarcom # 3 3 # # 43
| alt 17 14 18 14 7 376
Ulykke 8. Knoglesarcom 0 0 0 0 0 #
| alt 0 0 0 0 0 #
Andet 1. Leukemi 0 0 0 0 0 4
10. Kimcelletumor 0 0 0 0 0 #
2. Lymfom og LCH 0 # 0 0 0 #
3. Hjernetumor 0 0 0 0 0 3
5. Retinoblastom 0 0 0 0 0 #
6. Nyretumor 0 0 0 0 0 #
8. Knoglesarcom 0 0 0 0 0 #
| alt 0 # 0 0 0 14
Total 190 173 223 206 203 3264

Kommentar: De fleste 30/49=61 % af behandlingsrelaterede dgdsfald sker hos bgrrienkeemi, opgjort pa barn
diagnosticeret 2003frem til 1 ar far skeeringsdato.
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Tabel 4C (Appendiks_Tabel 3 4C). Antal dgde (uanset dgdsarsagen) og antal i live fordelt pa antal ar i live efter
primeerdiagnosen og hoveddiagnosestriktion til diagnosticeede barn 2003 opgjort for bgrn med diagnosedato
fra 2003. Det seneste ar frem til 31.5 i indeksaret er med i denne opggarelse.

Ilive 05 6-10 10+ Censureret |alt

Hovedgruppe

1. Leukemi 762 102 5 # 57 #
2. Lymfom og LCH 416 40 4 0 33 493
3. Hjernetumor 556 144 17 4 59 780
4. Neuroblastom 94 30 3 # 13 #
5. Retinoblastom 69 6 0 0 8 83
6. Nyretumor 115 3 0 0 5 123
7. Levertumor 32 5 # # 3 43
8. Knoglesarcom 110 38 6 # 14 #
9. Blgddelssarcom 125 42 3 # 12 #
10. Kimcelletumor 162 6 # 0 10 #
11. Carcinom 95 10 # 3 6 #
12. Andet 16 4 0 0 # 22
13. Hovedgruppe ikke angivet # 0 # 0 0 3
Total 2554 430 43 15 222 3264

Kommentar: Blandt de 3264 bgrn, der blev diagnosticeret i perioden-2008jort for barn med diagnosedato fra

2003 frem til skeeringsdatoyar (430+43+15=488) bgrn = 14,95 % dade pa opggrelsestidspunktet for denne rapport.
Heraf dgde 430 af de 488 dgde bgrn (88,1 %) inden for de farste 5 ar efter diagnosen, og 15 af de 488 dade bgrn
(3,07 %) dade mere end 10 ar efter primaerdiagnosen. Anakyssveer at konkludere pa pga. forskelle i foHop
perioder, som er afhaengig af diagnosetidspunkt.
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Appendiks 5. Supplerende analyser til Indikator 5: Tid til behandlingsstart

Tabel 5.0 Supplerende analyse 5 (tidligere indikator 5 DBCR_05_001, Indilaédr5): Andel patienter, der
starter behandling inden for 14 dage fra efter diagnosedato

Indikator 5: Andel patienter hvor behandling iveerkseettes inden 14 dage efter diagnose

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

> 80% Teeller/ Antal 01.06.2019 31.05.2020 2018/2019 2017/2018

opfyldt naevner (%) Andel 95% ClI Antal Andel (95% CI) Andel (95% CI)
Danmark Ja 127/139 0 (0) 91,4 (85,4955) 131/151 86,8(80,391,7) 82,0 (74,97,8)
Hovedstaden Ja 60/69 0 (0) 87,0 (76,7:93,9) 63/72 87,5(77,694,1) 75,3 (63,984,7)
Syddanmark Ja 23/25 0(0) 92,0 (74,099,0) 24/28 85,7(67,396,0) 90,0 (68,398,8)
Midtjylland Ja 41/42 0(0) 97,6 (87,499,9) 33/40 825(67,202,7) 86,3 (73,794,3)
Nordjylland Ja 3/3 0(0) 100,0 (29,2100,0) 11/11 100,0 (71,5100,0) 100,0 (47,8.00,0)
Hovedstaden Ja 60/69 0 (0) 87,0 (76,7:93,9) 63/72 87,5(77.694,1) 75,3 (63,984,7)
Rigshospital Ja 60/69 0 (0) 87,0 (76,7:93,9) 63/72 87,5(77.694,1) 75,3 (63,984,7)
Syddanmark Ja 23/25 0(0) 92,0 (74,099,0) 24/28 85,7(67,396,00)  90,0(68,398,8)
Odense Ja 23/25 0(0) 92,0 (74,099,0) 24/28 857 (67,396,0) 90,0 (68,398,8)
Midtjylland Ja 41742 0(0) 97,6 (87,499,9) 33/40 82,5(67,292,7) 86,3 (73,794,3)
Skejby Ja 41142 0(0) 97,6 (87,499,9) 33/40 82,5(67,292,7) 86,3 (73,794,3)
Nordjylland Ja 3/3 0(0) 100,0 (29,2100,0) 11/11 100,0 (71,5100,0) 100,0 (47,8.00,0)
Aalborg Ja 3/3 0(0) 100,0 (29,2100,0) 11/11 100,0 (71,5100,0) 100,0 (47,8.00,0)

Figur 5.0 Supplerende analyse 5 (tidligere indikator 5 DBCR_05_001_Stackplot_hospitall): Andel patienter, der
starter behandling inden for 14 dage fra diagnosedato

Indikator 5: Andel patienter hvor behandling iveerksazettes inden 14 dage
efter diagnose. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.
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Tabel 5A. (5A 0, tidligere Appendiks_Tabel_3_5All6)afdelinger:Tid til behandlingsstart, malt i dagestriktion
til diagnosticerede bgrn 1.6 det forudgdende 81.5 det senest@pgarelsesir.

Censureret 0-14 1520 21-29 30+ lalt

Antal Antal Antal Antal Antal Antal Min Max

Hovedgruppe

1. Leukemi 0 54 # 0 0 55 0 18
2. Lymfom og LCH # 26 4 0 # 32 0 38
3. Hjernetumor 6 35 3 5 # 50 0 45
4. Neuroblastom # 8 # 0 0 10 0 18
5. Retinoblastom 0 4 0 0 0 4 5 8
6. Nyretumor 0 5 0 0 # 6 # 46
7. Levertumor 0 3 0 0 # 4 4 59
8. Knoglesarcom 0 11 0 0 # 13 6 50
9. Blgddelssarcom 0 8 # # # 11 0 43
10. Kimcelletumor 0 9 0 # 0 10 0 21
11.Carcinom 0 3 # # # 6 0 84
12. Andet 0 # 0 0 0 # 0 #
Total 8 168 11 8 8 203 0 84

Kommentar: | alt 168/ (208) patienter*100 %= (86,15 %) startede behandling indenfor 14 dage fra den definerede
diagnosedato til 1. behandlingsdagen baseret pa sma tal, og med en range i antal dage -84, der gik fra
diagnosedato til start pa behandling (1. behandlingsdagh neermere analyse af forsinkede forlgb vil skulle veere via
journalaudit p& de enkelte afdelingese de neaeste tabeller 58E.

Alle patienter indgar i opggrelsen for henvisende afdeling, som er stamafdeling, uanset om barnet opereres pa
Rigshospitalet. En undtagelse er barn med kreeftdiagnoser fra Aalborg, som indgar i opgarelserne for Aarhus for
barn, som har en diagnose, hwier ikke er behandling til i Aalborg.
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Appendiks 6: Vejledning i fortolkning af resultater

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

Kolonnen Standardpfyldt er markeret med enten Ja eller Nej. Er der ingen standard defineret, star der i kolonnen
Ja. For at forsta hvorledes at resultatet er genereret, er lavet denne vejledning som vedrarer afsnit hvori der indgar
resultater med statistiske begreber.

Konfidensinterval

Som udgangspunkt udggar en population en tilfaeldig stikprave af en baggrundspopulation. | baggrundspopulationer
findes en sand, men ukendt, veerdi, som estimeres i stikpragven.

Et konfidensinterval angives med en procentsats, som ofte &695t 95 % konfidensinterval angiver, at den sande
veerdi, som gnskes estimeret, med 95 % sandsynlighed ligger i konfidensintervallet og er brugt i tabeller og figurer.
Alle konfidensintervaller i den preelimingere auditrapport er beregnet som eksakte bat®konfidensintervaller.

Der findes forskellige mader at beregne konfidensintervaller pa, som ikke omtales neermere her. Uanset hvilken
metode man veelger til beregning af konfidensintervaller er disse mindre valide nar de findes i et omrade, der
naermer sigyderpolerne (0 % eller 100 % for indikatorandele). Der er i den aktuelle rapport anvendt Clopper
Pearsons metode for at beregne konfidensintervaller til proportioner.

Standarden opfyldt eller ikke opfyldt
Forskellige grader for opfyldelse af en andel; skal veere starre end eller lig med en standard, kan veere:
1. Bade andelen og dens konfidensintervals nedre greense ligger over standarden (Ja)
2. Andelen ligger over standarden, men dens konfidensintervals nedre greense 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 graense ligger under standarden (Ja)
2. Andelen ligger under standaed, men dens konfidensintervals gvre greense 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 (markeret som Ja i
tabellerne hvor at indikatorandelen i sig selv opfylder standarden).

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

T Y2t{2yySy £€¢ntftSNI 23 bn@ySNEY ¢nffSNIFYIABSNI Fyidl
Neevner viser den relevante netto neevnerpopulationen for den enkelte indilekisklusiv hvor der er
ELY3ASY AYRATFOGA2YyéES StfSNIKP2N LI GASYyGSy SN RDR

T Y2t2yySy YSR ! yRStS @GAASNI I yRStSys a2y 2LJFeft RSN
YSR ¢ bn @y S NErErgangeymeR B0IBratfaSesultat i procent. | parentesen vises 95 %
konfidensintervaller (KI).
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Appendiks 7. Indikator beregningsregler

Indikator beregningsregler

Dato: 04.08.2020.

Antal patienter (ikke forbb fraset indikator 4 og 4a) (naevnele patienter, 0-<18 ar pa diagnosedato for den

primeere diagnose inklusiv LCH diagnoser (obs. patienten indgar én gang pr. diagnose og recidiver teeller ikke med

der opfylder inklusionskriterierne for indikatoren, dgagnosticeret i 198&ndexar Eksklusiv patieter, der er startet
udredning/ behandling i udlandet.

Teeller Paienter, som opfylder indikatoren.
Datakomplethed Kriterier for at resultater bliver markeret pga. mange missing data/uoplyste data.

t ved rapportering
til protokoller til
internationale
studier og
internationale
registre.

6aidl yRENR

protokol: hvor rapporteret
til protokol =ja, eller =nej
(dem hvor protokol ikke e
abnet endnu) skal fra 201
med i naevner, hvis
variablen
"Protokol_rapporteret_ne
"har 1 eller 4 i neevner: s
nedenfor, Variablen har
disse mulige udfald (hvis
ikke oplyst (blank) sa ska
der laves CPR liste til
afdelinger):

1. Protokol ikke anmeldt
2. Ingen aktiv protokol

3. Registrering i protokol
ikke mulig

4. Protokol anmeldt,
patient ikke rapporteret.
5. Ikke foraeldresamtykke
6. (nyt): patienten
opfylder ikke
inklusionskriterierne).

9. Andet)

Indikator Antal patientforlgb Teeller Eksklusioner Data
(neevner) komplethe
d vurderes
pa
Indikator 1: Alder: 0<18 arg Naevnermen hvor alle For alle indikatorer: alder | Alle
Rapportering til alle primzere patienter hvor protokollen | 18 &r+ ved patienternes | patienter,
internationale nydiagnosticerede er rapporteret, dem med | primaerekraeftdiagnose. | hvor
studier. |nC|den.te patienter pa "Protokol_rapporteret_nej protokol
fOHﬂbIS-Id OG cpr, og "= 1 og 4 ekskluderes i 1) Patienter der er startet | i ke er
Andel patient inklusiv patienter fra dredning eller
NACTpalienter | Grgniand og Feergerne, | teeller. ! ng , rapporteret
der bidrager til behandlingsforlgb i og arsag
evaluering af hvor der foreligger en udla.nd(.at ekskluderes fra | ji e
behandlingskvalite| International anmeldt alle indikatorer angivet.

2) Patientens sekundeaere
kreeftdiagnoseiog relaps
diagnosey,

3) dem med " AFB30C?2
initial behandling ikke
relevant observeres
kun"

4) dem med
"Protokol_rapporteret_nej
"punkt 2,356 eller 9
ekskluderes (tabel over
antal og diagnoser).
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Indikator 1a:
Rapportering til
internationale studierg
Akut leukeemi.

Andel patienter med
akut leukaemi der
bidrager til evaluering
af behandlingskvalitet
ved rapportering til
internationale studier
og internationale
registre.

(standard = 100 %)

Som Indikator 1

0G

Alle patienter hvor
hoveddiagnosen er
leukeemi og hvor
protokol er rapporteret,
eller hvor protokol ikke
er rapporteretselvom
protokol er anmeldt i
opggrelsesperioden.

Som Indikator 1

0oG

Alle patienter hvor
hoveddiagnosen er
leukeemi og hvor
protokollen er
rapporteret.

Som Indikator 1

Som Indikator 1
oG

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

Indikator 1b:
Rapportering til
internationale studierg
solide tumorer.

Andel patienter med
solide tumorer der
bidrager til evaluering
af behandlingskvalitet
ved rapportering til
internationale studier
oginternationale

Som Indikator 1

oG

Alle patienter hvor
hoveddiagnosen ikke el
leukeemi og hvor
protokol er rapporteret,
eller hvor protokol ikke
er rapporteret selvom
protokol er anmeldt i
opggrelsesperioden.

Som Indikator 1

oG

Alle patienter hvor
hoveddiagnosen ikke er
leukeemi og hvor
protokollen er
rapporteret.

Som Indikator 1

Som Indikator 1

oG

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

registre.
6adl yRIFNR
Indikator 2: Alle patienter, inklusiv | Alleder ikke er For alle indikatorer: | Alle patienter,
Recidivfri 5ars patienter fra Grenland | registraret medrecidiv: | alder 18 ar+ ved hvor status for
overlevelse. og Feergemne, T : patienternes recidiv er
Andel patienter der eri | S0 €' diagnosticeret (recidiv og E)rogressmn) rimaere ukendt

P ellerded 5 &r efter P :

live og uden recidiv 5 ar
efter diagnose.
04l yRINR x

med en primeer
kreeftdiagnose

diagnose.

DVS

Ekskluder:

patienter med
markering af de har fae
et recidivprogressiorf
ellerdgd indenfor 5 ar
fra diagnose fra teeller

kreeftdiagnose.

1) Patientens
sekundeere
kreeftdiagnoseiog
relapsdiagnosey,
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Indikator 3:

5-ars overlevelse.
6aidl yRINR x

Alle patienter, inklusiv
patienter fra Grgnland
og Feergerne,

som erdiagnosticeret
med en primaer
kreeftdiagnose

Alleder ikke er registreret
med ded5 ar efter
diagnose.

For alle indikatorer:
alder 18 ar+ ved
patienternes
primaere
kreeftdiagnose.

1) Patienter der er
startet udredning/
behandlingsforlgb i
udlandet

2) Patientens
sekundeere
kreeftdiagnoseiog
relapsdiagnosey,

3) LCHliagnoser
(koden DC96:0),

Alle patienter,
hvor status er
ukendt.

Indikator 4:

Behandlingsrelaterede
dgdsfald.

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

(standard < 3 %)

Alle patienter (forlgb)
diagnosticeret med
barnekreeft. Bade
patientens primaere OG
sekundeere
kreeftdiagnoselOG
relapsdiagnoser

Alle der dar af

behandlingsrelateret arsag

(mors_aarsags_ids3,4)
inden for 1 ar efter
diagnose.

For alle indikatorer:
alder 18 ar+ ved
patienternes
primeere
kreeftdiagnose.

For indikator 4 kan
alder vaere over 18 i
ved patienternes evt.
sekundeere
kreeftdiagnose, som
ogsa indgar her i
denne indikator.

Alle patienter,
som er dgd men
dgdsarsag
mangler, ekr
som mangler
vital status.

Indikator 4A:

Behandlingsrelaterede
dgdsfald.

Andel patienter der
der inden for 1 ar efter
diagnose af
behandlingsrelateret
arsag inddelt i
tredrsgrupper efter
diagnosedato.

(standard < 3 %)

Alle patienter (forlgb)
diagnosiceret med
barnekreeft.

Alle der dar af

behandlingsrelateret arsag

(mors_aarsags_ids3,4)

inden for 1 &r efter
diagnose.

For alle indikatorer:
alder 18 ar+ ved
patienternes
primeere
kreeftdiagnose.

Alle patienter,
som er dgd men
dgdsarsag
mangler, eller
som mangler
vital status.
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Indikator 5A:
Tid til behandlingsstart.

Andel patienter hvor
behandling
iveerkseettes inden 14
dage efter dato for 1.
fremmgade (ny
skeeringsdato i 2018).

(standard > 80 %)

5 suppl. vedr. tid fra
diagnosedato til
behandlingsstart er
under indikator.

Alder: 0<18 arg
baseret pa forlgbsd og
cpr (en patient kan kun
optreede en gang),

Alle patienter,
som er diagnosticeret

med en primaer
kreeftdiagnose

(5A: Tid fra udredning
(AFB30B udredning
start) til behandlings
start er fra @ med
Arsrapport 2012019
ny hovedindikator og 5:
tid fra diagnosedato til
behandlings start er
supplerende analyse.

(Behandling start dato
bruges ogsa til "obs
uden behandling”
(AFB30C2A)nen disse
patienter er
ekskluderet pga. en
samtidig DD_diagno3e

Patienter med mindre end
15 dage mellem dato for
1. fremmgde og
behandlingsstart.

For alle indikatorer:
alder 18 ar+ ved
patienternes
primaere
kreeftdiagnose.

1) Patienter der er
startet udredning
eller behandlings
forlgb i udlandet

Eller er fra Grgnizd
og Feergerne (region
6, region 7)

2) Patientens
sekundeere
kreeftdiagnoseiog
relapsdiagnosey,

3) LCHliagnoser
(koden DC96:0),

4) Alle ICHL0
godartede tumorer
(DDdiagnoser),

5) Recidiv tages ud
(patient forlgb 2,3,4
etc).

Alle patienter
hvor datofor
behandlingss
mangler

Patienter fra
Grgnland,
Feergerne og
udlandet

tart]
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8. Regionale kommentarer

Region Midtjylland:

AUHY ! ' D&Z&1SNI G dzRReoS 12y 1t dzaA 2y S5y ALINdzE8MRS/ H2cT  AK
ainN éXBREIYSGSt aSy F2NJ LI GASYGESNI oSKEFyRESG Lnm 1§

Den darligere overlevelse pa AUH skyldes flere dadstilfaelde blandt ALL patienter. En national audit af alle dadsf
blandt ALL hos bgrn og unge kom frem til falgende konklusionerne:

1. Overlevelsen efter ALL i Danmark er blandt de bedste i verden.

2. Overlevelsen i Danmark adskiller sig ikke fra de gvrige nordiske og baltiske lande.

3. Fordelingen af behandlingsundergrupper pa de 4 danske afdelinger var meget forskelltps Séede
Odense, Aalborg og i seerdeleshed Aarhus afggrende flere patienter i grupperne med den darligste overlevel
ved primeer sygdom, og Aarhus ogsa ved tilbagefald af sygdommen.

4. Der var ingen gennemgaende forklaringer pa de flere dgdsfddahius, og dermed ingen tegn pa behandling
under bedste standard.

5. Da der er tale om en sjeelden sygdom, vil enkelte tilfselde komme til at teelle forholdsvist meget.

6. Alle patienter pa de fire afdelinger blev behandlet efter de bedste standarddepgivne tidspunkt.

Region Hovedstaden:

Ingen kommentarer
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