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1. Konklusioner og anbefalinger

Udredning og behandling af sarkomer foregar pa de to sarkomcentre i Kebenhavn og Aarhus, hvor
indrapporteringen foretages. Der er mange specialer involveret, og der er generelt en god og bred opbakning til
Dansk Sarkom Database (DSD).

Generelt afspejler indikatorerne de kliniske retningslinjer for udredning, behandling og opfelgning af sarkom
patienter. Der pagar lebende justering af indikator saettet, sdledes ogsa i 2023, hvor fokus har veeret pa at rang-
ordne og optimere de eksklusionskriterier, som udger grundlaget for grupperne i de forskellige indikatorer.
Desuden har der vaeret fokus pa indikator 3 (som i ar er placeret i appendiks) og pa indikator 5. Dette burde
forbedre kvaliteten fra 2024.

Styregruppen har i lgbet af 2023 og 2024 arbejdet hardt pa at sikre, at alle patienter som far diagnosen sarkom,
kommer i sarkomdatabasen. Dette er sket ved et omfattende arbejde fra de patologiske afdelinger, med at
identificere alle de morfologiske koder (SNOMED), som sarkompatienter kan fa. Denne SNOMED-liste er blevet
anvendt til at sikre, at alle patienter registreres i databasen. Vi har ud fra dette arbejde identificeret, hvilke
patientgrupper der mangles i databasen. Vi vil saledes i labet af 2024 og fremadrettet raekke ud til de afdelinger,
som behandler disse patientgrupper, med det mal at sikre at alle patienter registreres i databasen. Vi har i
forbindelse med dette arbejde ogsa identificeret en del patienter, som far diagnosen sarkom, men som ikke
kommer til et sarkomcenter. Vi vil saledes ogsa raekke ud til de afdelinger udenfor sarkomcentrene, som det drejer
sigom.

Arbejdet med SNOMED koderne har resulteret i, at der registreres vaesentlig flere sarkompatienter i databasen (582
patienter i 2023 mod 410-427 i arene 2020-2022). Dette er saledes ikke udtryk for en gget incidens, men mere et
udtryk for den indsats, der har veeret for at identificere sarkompatienterne. Dette arbejde vil fortsaette frem mod
naeste arsrapport. Vi har efter frysning af 2023-data ligeledes gennemgaet alle de patienter, som har givet ophav til
atindikatorerne ikke var opfyldt. Den primaere arsag hertil har vaeret manglende indrapportering og ikke, at
patienterne ikke er udredt eller set til tiden. Styregruppen glaeder sig over denne fremgang, og vil i de kommende ar
arbejde videre pa at sikre, at alle sarkompatienter registreres i databasen, og at der ikke mangler data pa
patienterne.

I Indikator 2, der omhandler tilstraekkelig kirurgisk margin, opfylder Aarhus ikke standarden pa < 10% for 2023. Dog
bedres resultatet til 13,7 % hvis patienter med uoplyste forlgb inkluderes, som alle er opereret radikalt men
ekskluderet pa grund af manglende patologidata. Syv patienter er efterfalgende re-opereret. Af disse er 4 patienter
opereret korrekt ud fra biopsidiagnosen, som dog aendres fra lavmalign til intermedizer eller hgjmalign pa ferste
resektat. Patienterne er efterfalgende radikal opereret. Det bemaerkes dog at “kun” 93 indgar i indikatorsaettet (111
ville indga, hvis de uoplyste var inkluderet - men grundet manglende patologidata og 1 der mangler
operationsdato indgar de ikke). Der er indtastet 75 patienter med intermediaer malignitetsgrad og 137 patienter
med hgj malignitetsgrad - i alt 212 patienter, saledes er kun lidt over 52 % opereret (111/212 patienter), hvilket
viser at for fa patienter er indtastet. Indikatoren er fortsat vigtig som kontrol af den primaere behandling - operation
- for de fleste patienter med sarkom.

Indikator 5 aendres i 2024 til at blive en Kaplan-Meier baseret indikator fremfor en andelsbaseret indikator. Kaplan-
Meier indikatoren inkluderer patienter med recidiv eller metastase indtil patienterne der, udvandrer eller til
opfelgningstiden er slut. Andelsindikatoren medfgrer et falsk” forhgjet resultat af standarderne, da
naevnerpopulationen ekskluderer patienter, som er dgde (uanset arsag) eller udvandret inden
opfelgningstidspunktet. Naevnerpopulationen i andelsindikatoren er saledes for lille. Ser man pa Kaplan-Meier
kurverne er standarderne opfyldt og fuldt pa hejde med rapporterede data.
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Pa styregruppens vegne.
Aarhus 7/10-2024.

Ninna Agerholm Pedersen
Michael Melchior Bendtsen
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2. Kort beskrivelse af patienter med sarkom

Databasens population er patienter i alle aldersgrupper med sarkom, herunder knogle- eller bleddelstumorer og
tumorer i mave-tarmkanalen (inkl. GIST). Da der ikke findes specifikke ICD-10-koder for sarkomer, arbejder
styregruppen pa at identificere patientpopulationen pa basis af SNOMED-koder for morfologi (M-koder) (se afsnit 6.
Datagrundlag). Dette skal sikre, at alle patienter med sarkom i Danmark bliver indrapporteret i databasen. Arbejdet
er startet i 2023.

| perioden 01.01.2023 til 31.12.2023 er der registreret 582 patienter med sarkom med forste kontakt til
sarkomcenter enten i Kgbenhavn eller Aarhus, og som har status som herboende eller dgd i CPR-registeret. Siden
2022 har der sdledes vaeret en stigning pa 168 (29 %) i antallet af sarkompatienter, hvilket begrundes med en bedre
indberetning til databasen, da de indberettende afdelinger har modtaget udtraek fra Landsregisteret for Patologi
med patienter, som har en sarkomdiagnose, men som ikke er registeret i databasen. Udtraekket fra Landsregisteret
for Patologi vil i de kommende ar blive optimeret og justeret.

Nedenstdende tabel viser desuden, at patienterne er ligeligt fordelt pa ken, og at den sterste aldersgruppe udgeres
af 71-80-arige. Patienter med blgddelssarkom udggr 85 %, og patienter med intermediaere eller hgjmaligne tumorer
udger 36 %. 78 % af patienterne er behandlet med kurativt sigte, og omkring 72 % af patienterne far foretaget en
operation.

Demografiske data for patienter med forste kontakt til sarkomcenter

| alt siden

2023 2022 2021 2020 2009
Population 582(100%)  414(100%)  427(100%)  410(100%) 5.940 (100 %)
Lokation for behandling
Aarhus 304(52,2%)  229(55,3%)  212(49,6%)  223(54,4%) 3.063 (51,6 %)
Kgbenhavn 278 (47,8%)  185(44,7%)  215(50,4%) 187 (45,6 %) 2.778 (46,8 %)
Odense 99 (1,7 %)
Kon
Mand 291 (50,0%) 224 (54,1%)  213(49,9%) 197 (48,0%) 2.990 (50,3 %)
Kvinde 291(50,0%) 190 (45,9%) 214 (50,1%) 213 (52,0%) 2.950 (49,7 %)
Alder
<15 4(0,7 %) 6(1,4%) 9(2,1%) 5(1,2 %) 123 (2,1 %)
15-30 46 (7,9 %) 31 (7,5 %) 36 (8,4 %) 40 (9,8 %) 558 (9,4 %)
31-40 43 (7,4 %) 27 (6,5 %) 31(7,3%) 3 (8,0 %) 500 (8,4 %)
41-50 80 (13,7 %) 40 (9,7 %) 45 (10,5 %) 37(9,0%) 752 (12,7 %)
51-60 109 (18,7 %) 69 (16,7 %) 70 (16,4 %) 69 (16,8 %) 1.002 (16,9 %)
61-70 107 (18,4 %) 96 (23,2 %) 93 (21,8 %) 85(20,7%) 1.316 (22,2 %)
71-80 143 (24,6 %) 104 (25,1%) 101 (23,7 %) 94(22,9%) 1.196 (20,1 %)
80+ 50 (8,6 %) 41 (9,9 %) 42 (9,8 %) 47 (11,5 %) 493 (8,3 %)
Tumortype
Bloddelssarkom 491 (84,4%) 359 (86,7%)  353(82,7%)  350(85,4%) 4.807 (80,9 %)
Knoglesarkom 76 (13,1 %) 47 (11,4 %) 64 (15,0 %) 49 (12,0 %) 948 (16,0 %)
Begge dele #(0,2 %) 5(1,2%) #(0,5%) 23 (0,4 %)
Uoplyst 14 (2,4 %) 8 (1,9 %) 5 (1,2 %) 9(2,2 %) 162 (2,7 %)
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Malignitetsgrad
Gr.0 og borderline
Lav

Intermedizer

Hoj

Ikke klassificerbar
Registreret GIST patient
Uoplyst
Lokalrecidiv

Nej

Ja
Behandlingssigte
Kurativ

Palliativ
Faerdigbehandlet
Uoplyst
Operation
Ikke-opereret
Opereret
Operationstype
Lokal excision
Amputation

Abdominal Kirurgi

Ikke udfyldt (ikke-opereret eller uoplyst)

Straleterapi
Nej
Ja

Malignitetsgrad hos patienter der har faet

straleterapi (undtaget GIST)
Gr.0 og borderline

Lav

Intermediaer

Hoj

Ikke klassificerbar

Uoplyst

Kemoterapi

Nej

Ja

2023

73 (12,5 %)

115 (19,8 %)
75 (12,9 %)

137 (23,5 %)
33(5,7 %)
90 (15,5 %)
59 (10,1 %)

559 (96,0 %)
23 (4,0 %)

453 (77,8 %)
86 (14,8 %)
38 (6,5 %)
5(0,9 %)

165 (28,4 %)
417 (71,6 %)

270 (46,4 %)
23 (4,0 %)
96 (16,5 %)
193 (33,2 %)
497 (85,4 %)
85 (14,6 %)

#(1,2 %)
5 (5,9 %)
20 (23,5 %)
48 (56,5 %)
6(7,1%)
5(5,9 %)
417 (71,6 %)
165 (28,4 %)

2022

2 (15,0 %)
46 (11,1 %)
9 (14,3 %)
122 (29,5 %)
26 (6,3 %)
91 (22,0 %)
8 (1,9 %)

385 (93,0 %)
29 (7,0 %)

308 (74,4 %)
72 (17,4 %)
25 (6,0 %)
9 (2,2 %)

144 (34,8 %)
270 (65,2 %)

189 (45,7 %)
11(2,7 %)
64 (15,5 %)
150 (36,2 %)

337 (81,4 %)
77 (18,6 %)

(10,4 %)
(26,0 %)
(55,8 %)
5(6,5 %)
#(1,3%)

8
20
43

304 (73,4 %)
110 (26,6 %)

2021

52 (12,2 %)

69 (16,2 %)

58 (13,6 %)

117 (27,4 %)
18 (4,2 %)
39(9,1%)
74 (17,3 %)

388 (90,9 %)
39 (9,1 %)

337 (78,9 %)
62 (14,5 %)
22 (5,2 %)
6 (1,4 %)

129 (30,2 %)
298 (69,8 %)

261 (61,1 %)
9(2,1%)

21 (4,9 %)
136 (31,9 %)

313 (73,3 %)
114 (26,7 %)

#(1,8 %)

6 (5,3 %)
18 (15,8 %)
64 (56,1 %)
7 (6,1 %)
17 (14,9 %)
330 (77,3 %)
97 (22,7 %)

2020

29 (7,1 %)
61 (14,9 %)
61 (14,9 %)

104 (25,4 %)

20 (4,9 %)
47 (11,5 %)
88 (21,5 %)

354 (86,3 %)
56 (13,7 %)

314 (76,6 %)
67 (16,3 %)
24 (5,9 %)
5(1,2 %)

113 (27,6 %)
297 (72,4 %)

275 (67,1 %)
11(2,7 %)
3(0,7 %)
121 (29,5 %)
297 (72,4 %)
113 (27,6 %)

#(0,9 %)
5 (4,5 %)
21 (18,8 %)
61 (54,5 %)
#(1,8 %)
22 (19,6 %)
275 (67,1 %)
135 (32,9 %)

| alt siden
2009

592 (10,0 %)
1.081 (18,2 %)

985 (16,6 %)
1.759 (29,6 %)
261 (4,4 %)
498 (8,4 %)
764 (12,9 %)

5.134 (86,4 %)
806 (13,6 %)

4.674 (78,7 %)
889 (15,0 %)
261 (4,4 %)
116 (2,0 %)
1.570 (26,4 %)
4.370 (73,6 %)

3.739 (62,9 %)
188 (3,2 %)
207 (3,5 %)

1.806 (30,4 %)

4.488 (75,6 %)
1.452 (24,4 %)

25 (1,7 %)
82 (5,7 %)
326 (22,7 %)
764 (53,1 %)
66 (4,6 %)
176 (12,2 %)
4.084 (68,8 %)
1.856 (31,2 %)

* Feerdigbehandlet" inkluderer patienter, der er radikalt opereret inden henvisning til sarkomcenter, og som ikke
skal have nogen adjuverende behandling. Det drejer sig primaert om patienter med lavmaligne, subkutane tumorer.
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3. Oversigt over indikatorer og samlede indikatorresultater

Indikatoroversigt

Indikator Type
Indikator 1a: Udredning af primaertumor Proces
Indikator 1b: Udredning af fiernmetastase ved Proces
intermediaer og hgjmalign tumor
Indikator 2: Kirurgisk margin Resultat
Indikator 3a: Postoperativstralebehandling Proces
Indikator 4a: Klinisk kontrol ved lavmaligne tumorer Proces
Indikator 4b: Klinisk kontrol ved hgjmaligne tumorer Proces
Indikator 5a: Lokal recidiv indenfor 5 ar Resultat
Indikator 5b: Fjernmetastase indenfor 5 Resultat
Oversigt over de samlede indikatorresultater
Uoplyst
Stan
Indikator dard %
Indikator 1a: Udredning af primaertumor =95 13
Indikator 1b: Udredning af fjernmetastase ved =95 25
intermedizer og hgjmalign tumor
Indikator 2: Kirurgisk margin <10 16
Indikator 3a: Postoperativstralebehandling 12
Indikator 4a: Klinisk kontrol ved lavmaligne =90 28
tumorer
Indikator 4b: Klinisk kontrol ved hgjmaligne =90 26
tumorer
Indikator 5a: Lokal recidiv indenfor 5 ar <20 15
Indikator 5b: Fjernmetastase indenfor 5 <30 14

Format Standard
Andel =95 %
Andel =95 %
Andel <10%
Andel

Andel =90 %
Andel =90 %
Andel <20%
Andel <30%

ID

DSD_01_003
DSD_03_003

DSD_07_002
DSD_08_004
DSD_13_003
DSD_16_003
DSD_14_003
DSD_15_004

Indikatoropfyldelse

Andel (95% Cl)
01.01.2023 -31.12.2023
92 (89-94)

94 (89-97)

10 (5-18)
40 (27-55)
53 (42-63)

45 (36-54)

01.01.2018 - 31.12.2018
27 (18-38)
40 (30-51)

Andel

Andel

2022 2021

94 93

97 97

52 48

56 76

53 57

2017 2016

20 12

34 27
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4. Indikatorresultater
Laesevejledning

| det falgende beskrives, hvorledes resultaterne i arsrapporten skal laeses.

Tabeller
Tabellerne i rapporten omfatter indikatorresultater for landsgennemsnittet og for de to sarkomcentre.

Standard opfyldt: Angiver om standarden for indikatoren er opfyldt for et sarkomcenter eller pa landsplan. ”Ja”
indikerer, at punktestimatet opfylder standarden. "Nej” indikerer, at punktestimatet ikke opfylder standarden,
uanset om standarden er indeholdt i konfidensintervallet for punktestimatet.

Tller/navner: Angiver det samlede antal patienter, der indgar i beregningen af den pageeldende indikatorveerdi
som hhv. teeller og naevner.

Uoplyst: Angiver det antal patienter, hvor den relevante variabel er angivet som uoplyst eller hvor data mangler.
Ekskluderede: Angiver det antal patienter der ekskluderes, da den pageeldende aktivitet er bedemt ikke relevant.

Beskrivelse af beregningsregler findes ligeledes pa hjemmesiden for RKKP’s dokumentation (rkkp-
dokumentation.dk).

Aktuelle ar: Under aktuelle ar (fx 2023) angives indikatorresultatet i % (tzeller/naevner). Den statistiske usikkerhed
for det beregnede indikatorresultat er anfgrt med et 95 % konfidensinterval, som angiver det interval, hvor
indikatorresultatet med 95 % sandsynlighed ligger. Konfidensintervallets bredde afspejler starrelsen af
patientpopulationen, dvs. med hvilken praecision, indikatorresultatet er bestemt. Periodeangivelsen ”aktuelle ar”
og “tidligere ar” refererer til opggrelsesperioden.

Sma patientforlgb: | flere indikatorberegninger (saerligt pa centerniveau) indgar fa patienter. For at fglge de
almindelige regler knyttet til offentliggerelse af personhenfarbare helbredsoplysninger er det besluttet ikke at
offentliggere resultater med 1 eller 2 patientforlgb. Resultater med 1 eller 2 patientforlgb i teeller eller naevner er
derfor erstattet med # i rapportens tabeller.

Trendgraf: Viser udviklingen i indikatorresultater over tid, opgjort pa landsplan og centerniveau. Den rede
vandrette linje viser den fastsatte standard.
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Indikator 1: Udredning af primaertumor og fjernmetastasering

Indikatoren omhandler kvaliteten i udredningsforlabet, hvor det skal sikres, at patienterne gennemgar relevante
udredningsmodaliteter med henblik pa fastseettelse af diagnosen.

Datagrundlag for indikator 1

Patienter med farste kontakt i kalenderaret 2023 inkluderes i indikatoren. Disse falges frem til datasaettet fryses,
aktuelt 17.07.2024. Opfalgningstiden er saledes ikke eksplicit defineret i beregningsalgoritmen for indikatoren.
Indikatoren opgeres som 1a. Udredning af primartumor og 1b. Udredning af fjernmetastase.

la: Udredning af primaertumor

Indikatoren opgeres som andelen af patienter med subfasciel, abdominal/retroperitoneal bleddels- eller
knogletumor, hvor MR eller CT af tumor udferes.

Beregningsregler
Teeller Naevnerpopulationen som har faet foretaget MR eller CT af tumor.
Naevner Patienter med subfasciel - eller abdominal/retroperitoneal blgddels- eller knogletumor.
Uoplyst Patienter som ikke er registreret med hverken blgddels- eller knogletumor, patienter hvor

oplysning om dybde ikke er udfyldt og patienter som ikke har histologisk diagnose pa bleddels-
eller knogletumor.

Standard = 95%.

Bemaerkning  Patienter, der har faet foretaget resektion far henvisning, er fra 2023 inkluderet i naevner
populationen (var i 2022 ekskluderet fra naevneren).

Indikator 1a: Andelen af patienter med subfasciel, abdominal/retroperitoneal bleddels- eller knogletumor, hvor
MR eller CT af tumor udferes.

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
= 95% Teeller/ antal 01.01.2023 - 31.12.2023 2022 2021
opfyldt  naevner (%) Andel  95%Cl Antal Andel  Andel
Danmark Nej 378/412 59 (13) 92 (89-94)  287/306 94 93
Kgbenhavn Nej 176 /206 10(5) 85 (80-90) 121 /137 88 90

Aarhus Ja 202/206 49(19) 98  (95-99) 166 /169 98 95
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Indikator 1a: Andelen af patienter med subfasciel, abdominal/retroperitoneal bleddels- eller knogletumor, hvor
MR eller CT af tumor udfgres. Trendgraf pa afdelingsniveau.

Andel

100

—————— Standard: =2 95 %
T T T T T T T T T T T T T T T

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Periode

Danmark Kebenhavn Aarhus

Datagrundlag

Patientpopulationen inkluderer 412 patienter med subfasciel - eller abdominal/retroperitoneal blgddels- eller
knogletumor. Patienterne fordeler sig med henholdsvis 206 forlgb i bade Kebenhavn og Aarhus. Pa landsplan er
datakompletheden 87 % med 59 uoplyste forlgb (13 %). Hovedparten af de uoplyste forlgb stammer fra Aarhus
(n=49, 19 %).

Indikatorresultater

Pa landsplan fik 378 patienter udfert MR eller CT af primaertumor, hvilket svarer til en andel pa 92 % (95% Cl: 89-94).
Andelen ligger sdledes under standarden (= 95%) pa landsplan. Kgbenhavn har i aktuelle ar en andel pa 85 % (95%
Cl: 80-90), hvilket er lavere end de to forrige ar, og opfylder sdledes ikke standarden i ar. Aarhus har en andel pa 98
% (95-99) og opfylder dermed standarden. Trendgrafen viser, at andelen i Kgbenhavn er faldet siden 2019, men at
andelen i Aarhus er steget de foregaende ar, og i aktuelle ar er andelen over standarden.

Diskussion og klinisk implikation af indikatorresultater

12023 er indberetningen af patienter til databasen suppleret med udtrzek fra Landsregisteret for Patologi. Dette har
resulteret i en stigning af registrerede patienter, som primaert er behandlet pa andre afdelinger end de traditionelle
(Ortopaedkirurgi, Onkologi og Mave-tarm kirurgi).

Det vurderes, at der er tale om manglende indberetning til Indikator 1a angdende udredning, og altsa ikke om
manglende udredning, da udredning er en ngdvendighed for planlaegning af den valgte behandling, og da det i
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klinisk praksis udfgres pa stort set alle patienter. Dette understgattes ogsa af resultatet i Indikator 1b (som dog heller
ikke er opfyldt - men med vaesentligt hgjere opfyldelse). | praksis vil det vaere PET/CT-scanning, som ogsa vil have
primaer tumor inkluderet, og dermed er de ikke registret under den primaer tumor udredning.

Vurdering af indikator

Det vurderes fortsat, at indikatoren er relevant for at sikre korrekt udredning inden behandling. Det ma forventes, at
indikatoren opfyldes for nzeste arsrapport, da identificerede patienter via Landsregisteret for Patologi kan tilgas
hver 3. maned medferende mere tidstro data og fyldestgarende registrering.
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1b: Udredning af fiernmetastase ved intermedizer og hgjmalign tumor

Indikatoren opggres som andelen af patienter med intermedieaere- og hgjmaligne tumorer, hvor CT af
abdomen/thorax eller PET/CT udfares.

Beregningsregler

Teeller Naevnerpopulationen som har faet CT af abdomen/thorax eller PET/CT i udredningsfasen.
Naevner Patienter med intermedizere og hgjmaligne blgddels- eller knogletumor.
Uoplyst Patienter som ikke er registreret med hverken bladdels- eller knogletumor, patienter hvor

malignitetsgrad ikke udfyldt og patienter som ikke har histologisk diagnose pa blgddels- eller
knogletumor.
Standard > 95%.

Indikator 1b: Andel af patienter med intermedizere- og hajmaligne tumorer, hvor CT af abdomen/thorax eller
PET/CT udferes.

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
= 95% Teeller/ antal 01.01.2023 - 31.12.2023 2022 2021
opfyldt  naevner (%) Andel  95%Cl Antal Andel  Andel
Danmark Nej 191/204 67(25) 94 (89-97) 171 /177 97 97
Kgbenhavn Nej 99/105 30 (22) 94  (88-98) 84 /87 97 96
Aarhus Nej 92/99 37(27) 93 (86-97) 87/90 97 98

Indikator 1b: Andel af patienter med intermediare- og hajmaligne tumorer, hvor CT af abdomen/thorax eller
PET/CT udferes. Trendgraf pa afdelingsniveau.

Andel

100

—————— Standard: = 95 %
T T T T T T T T T T T T T T T
2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Periode

Danmark Kgbenhavn Aarhus
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Datagrundlag (og beregningsregler for indikatoren)

Patientpopulationen inkluderer 204 patienter med intermedizere eller hgjmaligne bleddels- og knogletumor.
Patienterne fordeler sig med 105 forlgb i Kebenhavn og 99 forleb i Aarhus. Datakompletheden er 75 % med 67
uoplyste forlgb (25 %).

Indikatorresultater

Pa landsplan fik 191 patienter udfert CT af abdomen/thorax eller PET/CT, hvilket svarer til en andel pa 94 % (95% Cl:
89-97), hvilket er lige under den fastsatte standard pa = 95%. Trendgrafen viser en positiv udviklingen siden 2020,
hvorefter indikatoren har ligget omkring standarden.

Diskussion og klinisk implikation af indikatorresultater

Indikatoren er hverken opfyldt pa centerniveau eller pa landsplan. Derfor har styregruppen gennemgaet de
patienter, som ikke har faet fortaget en scanning i forbindelse med stadieinddeling. Fra Aarhus er det 7 patienter,
hvor gennemgang viste, at én patient mangler registrering om skanning, og 6 patienter var fejlregistreret med
subcutane i stedet for subfascielle tumorer. | Kebenhavn skyldes det manglende registrering i databasen. Dette er
blevet rettet i databasen.

De patientforleb, hvor der i databasen mangler oplysninger (uoplyste forlgb) for at indga i indikatoren, er ligeledes
blevet gennemgaet. For de 37 patienter i Aarhus og 30 patienter i Kabenhavn, drejer det sig primaert om manglende
histologi og tumorgrad. Disse oplysninger er efterfalgende blevet registeret og vil fremga af naeste arsrapport. Det
drejede sig primaert om patienter med GIST og desmoide tumorer.

Vurdering af indikator

Efter gennemgang af de patienter som ikke har faet foretaget en skanning, finder styregruppen, at indikatoren er
opfyldt pa begge centre og pa landsplan. Der laves saledes ikke yderlige tiltag i forhold til udredning for
fjernmetastaser.

| forhold til antallet af patienter som mangler oplysninger, vil styregruppen fremadrettet have fokus pa, at alle
oplysninger kommer ind i databasen. Dette vil sikres gennem lister fra Landspatientregisteret for Patologi og
efterfalgende mangellister pa uoplyste forlab, som indberettende enheder labende vil modtage. Patientforlab, hvor
der mangler histologiske diagnoser, vil desuden blive inkluderet i indikatoren fra naeste arsrapport, da en
histologisk diagnose ikke behaver at vaere til stede for at kunne vurdere indikatoren.
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Indikator 2: Kirurgisk margin

Indikatoren omhandler kvaliteten af det kirurgiske indgreb, hvor der tilsigtes tilstraekkelig kirurgisk margin, sa re-
resektion undgas.

Datagrundlag og beregningsregler

Indikatoren opggres som andelen af opererede patienter, der har faet foretaget re-resektion pga. utilstraekkelig
kirurgisk margin. Indikatoren opggres for opererede patienter med intermedizer eller hgjmalign bleddels- og
knogletumor, da lavmaligne tilfaelde ses an i klinikken. Patienter med farste kontakt i kalenderaret 2023 inkluderes
og folges frem til datasaettet fryses, aktuelt 17.07.2024. Opfelgningstiden er saledes ikke eksplicit defineret i
beregningsalgoritmen for indikatoren. Patienter der har faet foretaget resektion fgr henvisning, patienter der har
bladdelstumor abdominalt/ retroperitonealt eller i organer og patienter med gastrointestinal stromal tumor
(SnoMed = M89363) ekskluderes fra opgarelsen.

Teeller Naevnerpopulationen som efterfalgende har faet foretaget re-resektion.

Naevner Patienter med intermedizer eller hgjmalign bleddels- eller knogletumor, som er blevet opereret
efter henvisning.

Uoplyst Patienter hvor dato for reresektion ikke er udfyldt, patienter hvor oplysning om blgddels- eller

knogletumor ikke er udfyldt, patienter hvor malignitetsgrad ikke er udfyldt og patienter der ikke
har histologisk diagnose pa bladdels- eller knogletumor.
Standard <10%

Bemaerkning  For 2021 var patienter med lavmaligne tumorer (malignitetsgrad 0 eller 1) inkluderet i opgerelsen.

Indikator 2: Andelen af opererede patienter, der har faet foretaget re-resektion pa grund af utilstraekkelig
kirurgisk margin

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
<10% Teller/ antal 01.01.2023 - 31.12.2023 2022 2021
opfyldt naevner (%) Andel  95%Cl Antal Andel  Andel
Danmark Ja 9/93 18(16) 10 (5-18) 7/78 9 6
Kebenhavn Ja #/# 9(15) 4  (0-13) 0/39 0 2

Aarhus Nej 7/42 9(18) 17 (7-31)  7/39 18 9
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Indikator 2: Andelen af opererede patienter, der har faet foretaget re-resektion pa grund af utilstraekkelig
kirurgisk margin. Trendgraf pa afdelingsniveau.

Andel

—————— Standard: = 10 %

T
2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023
Periode

Danmark Kebenhavn Aarhus

Datagrundlag (og beregningsregler for indikatoren)

Patientpopulationen inkluderer 93 opererede patienter med intermedizer eller hgjmalign blgddels- og
knogletumor. Datakompletheden er 84 % med 18 uoplyste forlgb (16 %). Opgerelsen baseres pa et lille
datagrundlag, og er saledes behzftet med statistisk usikkerhed, hvilket afspejles i de brede konfidensintervaller.

Indikatorresultater

Pa landsplan fik 9 patienter foretaget re-resektion pga. utilstraekkelig kirurgisk margin. Dette svarer til en andel pa
10 % (95% Cl: 5-18). Indikatoren opfylder saledes den fastsatte standard pa < 10% pa landsplan. | Kebenhavn er
andelen 4 % (95% Cl: 0-13), hvormed standarden er opfyldt, men i Aarhus er andelen 17 % (95% Cl: 7-31), hvormed
standarden ikke er opfyldt. Trendgrafen viser, at andelen over en arraekke har ligget hgjere i Aarhus end i
Kebenhavn, men resultaterne skal tolkes med forsigtighed, da de baseres pa en lille patientpopulation.

Diskussion og klinisk implikation af indikatorresultater

Igen i2023 ligger Aarhus over fastsatte standard. De 9 uoplyste fra Aarhus er alle patienter, som er opereret med frie
rande og kun med primzer operation. De er ekskluderet fra opgerelsen pa grund af manglende (uoplyst) patologi
registrering, hvilket efterfglgende er tilfgjet. Det ville bringe resultat ned pa 13,7%. Ud af de 7 patienter som er re-
opereret pa grund af utilstraekkelig margin, viser gennemgang af histologien diskrepans mellem biopsi (4 med
lavmalign sygdom), som behandling er planlagt efter, og det endelige resektat (for de 4 - 3 intermediaere og 1
hgjmalign sygdom). Dette har sa afstedkommet fornyet re-resektion med frie rande. Dette kan ske pga. tumor
heterogenitet, hvor tumor indeholder bade lavmaligne og hgjmaligne omrader.
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Det bemaerkes, at “kun” 93 patienter indgar i indikatorsaettet (111 patienter hvis de uoplyste var inkluderet - de
indgar ikke pa grund af manglende patologidata og 1 med manglende operationsdato). Der er indtastet 75
patienter med intermedizer malignitetsgrad og 137 patienter med hgj malignitetsgrad - i alt 212 patienter (jf. tabel
med demografiske data, s. 6-7), saledes er kun lidt over 52 % (111/212) opereret, hvilket viser at for fa patienter er
indtastet.

Vurdering af indikator
Indikatoren er relevant, da det er en kontrol af primaer behandling - operation - med intenderet kurativ sigte.
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Indikator 4: Klinisk kontrol

Indikatoren omhandler kvalitet i kontrolforlgbet efter afsluttet behandling. Afsluttet behandling er defineret som
operation, straleterapi eller kemoterapi.

Datagrundlag for indikatoren

Indikatoren opgeres som andelen af patienter med hhv. lavmaligne og intermedizere/hgjmaligne bleddels- eller
knogletumorer, som kommer til farste kliniske kontroltid efter hhv. 180 dage (lavmaligne) og 120 dage
(intermedizere og hgjmaligne). Indikatorerne opger tiden fra primaer/indeksbehandlingsafslutning til farste kontrol.
Det er en udfordring at fastsaette datoen for afsluttet behandling, men i indikatoren er det defineret som seneste
dato for operation, straleterapi eller kemoterapi. Indikatoren opggres som: 4a. Klinisk kontrol af lavmaligne
tumorer og 4b. Klinisk kontrol af intermedizere og hgjmaligne tumorer.

4a: Klinisk kontrol af lavmaligne tumorer

Indikatoren opggres som andelen af patienter med lavmaligne bleddels- eller knogletumorer, der kommer til forste
klinisk kontrol efter afsluttet behandling inden for 180 dage. Patienter der har faet recidivindenfor 120 dage efter
afsluttet behandling, patienter der der eller forsvinder inden follow-up tid og patienter med gastrointestinal
stromal tumor ekskluderes fra opgerelsen.

Beregningsregler
Teeller Naevnerpopulation, som kommer til kontrol inden for 180 dage efter afsluttet behandling,
defineret som seneste dato for operation, straleterapi eller kemoterapi.
Naevner Patienter med lavmaligne bleddels- eller knogletumor, som er blevet opereret, er afsluttet i

behandling uden opstaet recidiv indenfor 180 dage, hvor sigtet er kurativt og som er live 180 dage
efter operationen.

Uoplyst Patienter der ikke har en dato for onkologisk behandling eller operation, patienter der hverken har
bleddels- eller knogletumor, patienter hvor malignitetsgrad ikke er udfyldt og patienter uden
histologisk diagnose pa bladdels- eller knogletumor.

Standard =90%

Bemaerkning  Indikatoren er tidsforskudt 180 dage, sa patienter kun inkluderes, hvis de er faerdigbehandlet
inden for de forst 180 dage i 2024.

2023: Patienter som ikke har kurativt sigte med behandling og ej heller faerdigbehandlet er
inkluderet (var ekskluderet i 2022).
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Indikator 4a: Andelen af patienter med lavmalign bladdels- eller knogletumor, der kommer til farste kliniske

kontrol efter afsluttet behandling indenfor 180 dage

Standard Uoplyst Aktuelle ar
>90% Teller/ antal 01.01.2023 - 31.12.2023
opfyldt naevner (%) Andel  95%Cl
Danmark Nej 51/97 38(28) 53  (42-63)
Kabenhavn Nej 19/49 16(25) 39 (25-54)
Aarhus Nej 32/48 22(31) 67  (52-80)

Tidligere ar
2022 2021
Antal  Andel  Andel
20/ 36 56 76
13/23 57 100
7/13 54 70

Indikator 4a: Andelen af patienter med lavmalign bleddels- eller knogletumor, der kommer til farste kliniske
kontrol efter afsluttet behandling indenfor 180 dage. Trendgraf pa afdelingsniveau
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Danmark Kebenhavn Aarhus

Datagrundlag (og beregningsregler for indikatoren)

Patientpopulationen bestar af 97 patienter med lavmaligne bladdels- eller knogletumorer. Patienterne er ligeligt
fordelt mellem Kgbenhavn og Aarhus. Datakompletheden er lav med 38 uoplyste forlab (28 %), og opgarelsen
baseres pa et relativt lille datagrundlag. Resultaterne er sdledes behaftet med en vis statistisk usikkerhed.
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Indikatorresultater

Pa landsplan blev 51 patienter med lavmaligne bladdels- eller knogletumorer set til kontrol indenfor 180 dage efter
primaerbehandlingen, hvilket svarer til en andel pa 53 % (95% CI: 42-63). Andelen i Kebenhavn og Aarhus var
henholdsvis 39 % (95% Cl: 25-54) og 67 % (95% Cl: 52-80), hvorved den fastsatte standard pa = 90% ikke er opfyldt
pa hverken landsplan eller centerniveau. Indikatoren har pa landsplan i alle drene vaeret under den fastsatte
standard, men ligger i aktuelle ar lavere end tidligere, jf. trendgrafen. Trendgrafen viser arlige udsving, som
formodes at skyldes en lille patientpopulation.

Diskussion og klinisk implikation af indikatorresultater

Ved gennemgang af de uoplyste forlgb findes, at alle patienter er set til kontrol indenfor 180 dage, men der mangler
indtastning af patologidata, hvilket er grunden til at de indgar som uoplyste. Ud fra klinisk praksis ses patienterne
til kontrol men ofte 2-4 uger senere end den fastsatte standard. Dette beror p3, at kontroltiden farst bookes, nar der
er histologisvar, hvilket typisk er 2 uger efter behandlingen eller nar patienterne ses til rehabiliteringssamtale 3-5
uger efter operation. Dertil kommer, at den bestilte scanningsmodalitet for langt de fleste patienter kommer inden
for de 180 dage, men tiden til svar pa scanning kan variere fra 1 til 16 dage, hvorfor tidsintervallet registreres som
veaerende for langt.

Vurdering af indikator
Indikator 4a vurderes fortsat at veere relevant. Dels som kontrol af udfgrte behandling men ogsa for at se om der er
komplikationer til behandlingen, der skal tages hand om.
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4b: Klinisk kontrol af intermedizere og hgjmaligne tumorer

Indikatoren opgeres som andel af patienter med intermedizere eller hgjmaligne bleddels- eller knogletumorer, der
kommer til farste kliniske kontrol efter afsluttet behandling indenfor 120 dage.

Beregningsregler

Teeller Naevnerpopulation som var til kontrol indenfor 120 dage efter afsluttet behandling, defineret som
seneste dato for operation, straleterapi eller kemoterapi.
Naevner Antal patienter med intermedizer eller hgjmalign bleddels- eller knogletumor, som er blevet

opereret, er afsluttet i behandling uden opstaet recidiv indenfor 120 dage, hvor sigtet er kurativt
og som er live 180 dage efter operationen

Uoplyst Patienter som ikke har en dato for onkologisk behandling eller operation, patienter som ikke er
registreret med bladdels- eller knogletumor, patienter hvor malignitetsgrad ikke er udfyldt, og
patienter uden histologisk diagnose pa bladdels- eller knogletumor.

Standard =90%

Bemaerkning  Indikatoren er tidsforskudt 120 dage, sa patienter kun inkluderes, hvis de er faerdighehandlet
indenfor de forst 120 dage i 2024.

Indikator 4b: Andelen af patienter med intermedizer eller hgjmalign bleddels- eller knogletumor, der kommer til
forste kliniske kontrol efter afsluttet behandling indenfor 120 dage.

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
>90% Teller/ antal 01.01.2023 - 31.12.2023 2022 2021
opfyldt naevner (%) Andel  95%Cl Antal  Andel  Andel
Danmark Nej 58 /130 45(26) 45 (36-54) 50/94 53 57
Kgbenhavn Nej 21/62 19(23) 34 (22-47) 17/40 43 48

Aarhus Nej 37/68 26(28) 54  (42-67) 33/54 61 63



Dansk Sarkom Database (DSD) 22

Indikator 4b: Andelen af patienter med intermedizer eller hgjmalign bleddels- eller knogletumor, der kommer til
farste kliniske kontrol efter afsluttet behandling indenfor 120 dage. Trendgraf pa afdelingsniveau.
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Datagrundlag (og beregningsregler for indikatoren)

Patientpopulationen bestar af 130 patienter med intermediaer eller hgjmalign blgddels- eller knogletumor.
Datakompletheden er 74 % med 45 uoplyste forlgb. Patienterne fordeler sig med 62 forlgb i Kebenhavn og 68 forlgb
i Aarhus.

Indikatorresultater

P& landsplan blev 58 patienter med intermediaere eller hgjmaligne bleddels- eller knogletumor set rettidigt til
kontrol efter primaerbehandling, dvs. indenfor 120 dage, hvilket svarer til en andel pa 45 % (95% Cl: 36-54). Andelen
i Kebenhavn var 34 % (95% CI: 22-47), og andelen i Aarhus var 54 % (95% Cl: 42-67). Den fastsatte standard pa = 90%
er saledes ikke opfyldt pa hverken center- eller landsniveau. Udviklingen over tid har ligget lavt og under den
fastsatte standard siden databasens start (2009).

Diskussion og klinisk implikation af indikatorresultater

Ud fra ovenstdende tal er indikatoren ikke opfyldt pa hverken centerniveau eller pa landsplan. Fra Aarhus er der 31
patienter, som ikke er set til kontrol 120 dage efter afslutning af primaer behandling. Disse patienter er alle
gennemgaet og vi har fundet, at nar der efterfolgende foretages en re-operation, bliver tiden til ferste kontrol
fejlagtigt udregnet fra den primaere operationsdato. Dertil kommer, at den bestilte scanningsmodalitet for langt de
fleste patienter kommer inden for de 120 dage, men tiden til svar pa scanning kan variere fra 1 til 16 dage, hvorfor
tidsintervallet registreres som vaerende for langt. Der er ogsa en del patienter, som ikke har vaeret registeret til den
farste kontrol, specielt hvis der har vaeret tale om en telefonkonsultation. Der vil altid veere patienter, som gnsker at
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fa deres scanning flyttet pa grund af fx ferie, hvilket databasen ikke kan tage hgjde for. De manglende datoer er nu
rettet i databasen. Fra Kgbenhavn (afdeling for kraeftbehandling, Herlev) vil fokus vaere pa at registrere

kontrolbesgg pa "deres” patienter. Da Herlev ikke har sa mange patienter, der gar i kontrolforlgb efter kurativt
intenderet behandling, har der ikke veeret stort nok fokus pa indtastning af kontrolbesag, hvilket der vil blive rettet

op pa.

Vurdering af indikator

Det er saledes styregruppens vurdering, at alle patienter ses rettidigt pa landsplan. Til naeste arsrapport vil der dog
laegges 14 dage til de 120 dage, da det registreres, hvornar patienten kontaktes ved svar pa scanningen og ikke pa
selve scanningens tidspunktet. Derudover vil styregruppen informere deres kollegaer pa de forskellige afdelinger,
om at fa indtastet fgrste kontrol efter afsluttet behandling. Kebenhavn (Herlev/RH) har aftalt, at udarbejder praecise
forlabsbeskrivelser for patienter der behandles med kurativ intention og med overgange fra afdeling for
kraeftbehandling til tumorsektionen for at veere sikre pa, at patienterne far deres kontroller til tiden.
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Indikator 5: Recidiv og fjernmetastase inden for 5 ar efter operation

Indikatoren belyser kvaliteten i behandlingen ved at opgere risikoen for hhv. lokalt recidiv og fjernmetastase 5 ar

efter operation. Indikatoren opgeres for patienter med intermedizer eller hgjmalign bleddels- eller knogletumor,
som blev opereret i perioden 01.01.2018 til 31.12.2018. Der er altsa en tidsforskydning pa 5 ar for at sikre
tilstreekkelig opfelgningstid. Indikatoren opgeres som 5a: Lokal recidiv og 5b: Fjernmetastase.

5a: Lokal recidiv

Beregningsregler

Teeller
Neaevner

Uoplyst

Standard
Bemaerkning

Naevnerpopulation, som har faet lokalt recidiv inden 5 ar fra operationsdatoen.

Patienter med intermedizer eller hgjmaligne bladdels- eller knogletumor, som er blevet opereret,
hvor der pa operationstidspunktet ikke er skip- eller fiernmetastaser, sigtet er kurativt, uden
recidiv indenfor 120 dage og der er tilstraekkelig opfelgningstid.

Patienter hvor operationsdato ikke er udfyldt, patienter hvor registrering om blgddels- og
knogletumor ikke er udfyldt, patienter hvor malignitetsgrad ikke er udfyldt og patienter uden
histologisk diagnose pa bleddels- eller knogletumor.

<20%

Patienter som pa samme tid har lokalt recidiv og fijernmetastaser inkluderes.

Indikator 5a: Andelen af patienter med intermedizer eller hgjmalign tumor, der far lokalt recidiv indenfor 5 ar

Danmark

Keobenhavn

Aarhus

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
<20% Teeller/ antal 01.01.2018-31.12.2018 2017 2016
opfyldt naevner (%) Andel  95%Cl Antal  Andel  Andel
Nej 24 /88 16(15) 27 (18-38) 18/90 20 12
Nej 6/28 5(15) 21 (8-41) 4/41 10 12

Nej 18/60 11(15) 30 (19-43)  14/49 29 12
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Indikator 5a: Andelen af patienter med intermedizer eller hgjmalign tumor, der far lokalt recidiv indenfor 5 ar.
Trendgraf pa afdelingsniveau.
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Recidivfri overlevelse som supplerende opgorelse til indikator 5a

Recidivfri overlevelse opggres for patienter med intermedizer eller hgjmalign bleddels- eller knogletumor (som ikke
har gastrointestinal stromal tumor), som er blevet opereret, hvor der pa operationstidspunktet ikke er skip- eller
fiernmetastaser, hvor sigtet er kurativt og patienten faerdigbehandlet, som er uden fjernmetastase eller recidiv
inden for 120 dage efter sidste operation. Opgerelsen er baseret pa Kaplan-Meier metoden, hvor der tages hgjde for
den tid, den enkelte patient er i risiko for at fa et recidiv. Dato for diagnose er opgerelsens startdato. Patienter som
udvandrer eller der i opgarelsesperioden, censureres pa dato for udvandring/ded.

Opgerelse er inkluderet for forste gang i aktuelle 2023 arsrapport.
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Kaplan-Meier kurve for estimeret recidivfri overlevelse

Kaplan-Meier intermedizer eller hojmaligne der far lokalt recidiv
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Kaplan-Meier tabel for estimeret recidivfri overlevelse
1-ars 2-ars 3-ars 4-ars 5-ars
Operationsar| N |lokalrecidivfri lokalrecidivfri lokalrecidivfri lokalrecidivfri lokalrecidivfri
2017 12995,3[95,3;95,3] [89,8[89,8;89,9] |86,7[86,7;86,8] |85,2[85,1;85,2] 82,8[82,7;82,9]
2018 124/90,3[90,3;90,4] | 86,3[86,2;86,4] |85,5[85,4;85,5] |83,1[83,0;83,1] |82,3[82,2;82,3]
2019 126 93,6[93,6;93,6] |89,6[89,5;89,7] |87,2[87,1;87,3] |86,4[86,3;86,5] |86,4[86,3;86,5]
2020 120/89,9[89,9;90,0] |85,7[85,7;85,8] |84,9[84,8;84,9] |81,3[81,2;81,3] [.;.]
2021 110/95,5[95,4;95,5] |90,9[90,9;91,0] | 87,3[87,2;87,3] [.;.] [.;.]
2022 97/90,7[90,7;90,8] |88,7[88,6;88,7] |.[.;.] [.;.] [.;.]
2023 139/95,1[95,1;95,2] |.[.;.] .50 [.;.] [.;.]
Datagrundlag

Indikator 5a er opgjort for patienter med intermediaere eller hgjmaligne bleddels- eller knogletumor, da recidiv i
praksis kun er klinisk relevant for denne patientgruppe. Populationen bestar af 88 patienter samt 16 uoplyste
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forlab, hvilket giver en datakomplethed pa 85 %. Patienterne fordeler sig med 28 forlgb i Kebenhavn og 60 forlgb i
Aarhus, hvormed opggrelsen baseres pa et lille datagrundlag og er saledes behaeftet med en vis statistisk
usikkerhed.

Indikatorresultater

Pa landsplan fik 24 patienter lokalt recidiv indenfor 5 ar, hvilket svarer til en andel pa 27 % (95% Cl: 18-38). Den
fastsatte standard pa < 20% er saledes ikke opfyldt. Andelen i Kebenhavn er 21 % (95% ClI: 8-41), mens den i Aarhus
er 30 % (95% Cl: 19-43). Jf. trendgrafen ses der de seneste to ar (2017 og 2018) en gget andel af patienter med lokalt
recidiv, men der gagres opmaerksom pa at opgerelsen er baseret pa et lille datagrundlag og dermed behaftet med
usikkerhed. Den supplerende Kaplan-Meier analyse viser recidivfri overlevelse for patienter opereret i perioden
2017- 2023. Kaplan-Meier grafen og tabellen viser, at recidivfri overlevelse i alle arene har ligget nogenlunde stabilt
med en 1-ars recidivfri overlevelse pa 90 - 95 % og en 5-ars recidivfri overlevelse pa omkring 83 - 86 %. Analysen
viser, at der ikke er statiske signifikante forskelle i recidivfri overlevelse for patienter opereret i perioden 2017-2023.

Diskussion og klinisk implikation af indikatorresultater

Andelsindikatoren er pa landsplan ikke opfyldt, men indikatoren tager kun hgjde for de patienter, der eri live 5 ar
postoperativt (nar data geres op). Patienter som er daede (uanset dedsarsag) medtages ikke i indikatoren.
Styregruppen vil derfor fremadrettet anvende Kaplan-Meier metoden til at analysere indikator 5, og hermed
monitorere om lokalrecidivraten forbliver den sammen. Arsagen til at andelsindikatoren zendres til en Kaplan-Meier
baseret indikator er, at naevneren i den andelsbaserede indikator bliver for lille (og dermed recidivandelen for hgj),
nar kun patienter, som overlever 5 ar efter operation inkluderes, uanset om de har faet recidiv/fjernmetastase eller
ej. Ved at anvende Kaplan-Meier metoden inkluderes alle patienterne indtil recidiv eller censurering
(ded/udvandring), hvilket giver et mere retvisende billede af recidivraten. Kaplan-Meier analysen viser bl.a., at 5-ars
lokal recidivrater ligger mellem 14-17 % i Danmark, hvilket er fuldt pa hejde med rapporterede internationale
resultater.

Vurdering af indikator

Det er styregruppens vurdering, at lokal recidivraten over tid er stabil, og at man ud fra Kaplan-Meier analysen ikke
ser et skred i recidivraten. Det bemaerkes ogsa, at der er en trend til at antal recidiver svinger fra ar til ar, sa et ar
med mange recidiver efterfolges af et ar med fa recidiver, denne tendens har vaeret gaeldende over tid.
Styregruppen gnsker fremadrettet at dykke mere ned i data for at vurdere, hvilke patienter der far recidiv, og for at
undersgge om der kan gares noget for at antallet nedbringes.
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5b: Fjernmetastase

Beregningsregler
Teeller Naevnerpopulation, som har faet fiernmetastaser indenfor 5 ar fra operationsdatoen.
Naevner Patienter med intermedizer eller hgjmaligne bleddels- eller knogletumor, som er blevet opereret,
hvor der pa operationstidspunktet ikke er skip- eller fiernmetastaser, sigtet er kurativt, uden
recidiv indenfor 120 dage og der er tilstraekkelig opfalgningstid.

Patienter med intermedizer eller hgjmalign blgddels- eller knogletumor (som ikke har
gastrointestinal stromal tumor), som er blevet opereret, hvor der pa operationstidspunktet ikke er
skip- eller fjernmetastaser, hvor sigtet er kurativt og patienten faerdigbehandlet, som er uden
fiernmetastase eller recidiv inden for 120 dage efter sidste operation, og der er 5 ars
opfalgningstid.

Uoplyst Patienter hvor operationsdato ikke er udfyldt, patienter hvor malignitetsgrad ikke udfyldt og
patienter uden histologisk diagnose pa bladdels- eller knogletumor.
Standard <30%

Indikator 5b: Andelen af patienter med intermedizer eller hgjmalign tumor, der far fiernmetastase inden for 5 ar

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
<30% Teeller/ antal 01.01.2018-31.12.2018 2017 2016
opfyldt naevner (%) Andel  95%Cl Antal  Andel  Andel
Danmark Nej 38/95 16(14) 40 (30-51) 34/101 34 27
Kebenhavn Nej 9/28 5(15) 32 (16-52) 13/49 27 30

Aarhus Nej 29/67 11(14) 43 (31-56) 21/52 40 24
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Indikator 5b: Andelen af patienter med intermedizer eller hgjmalign tumor, der far fiernmetastase inden for 5 ar.
Trendgraf pa afdelingsniveau.

Andel

40

—————— Standard: = 30 %
T T T T T T T T T T

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Periode

Danmark == Kgbenhavn Aarhus

Fjernmetastasefri overlevelse som supplerende opgorelse til indikator 5b

Fjernmetastasefri overlevelse opgeres for patienter med intermedizer eller hgjmalign blgddels- eller knogletumor
(som ikke har gastrointestinal stromal tumor), som er blevet opereret, hvor der pa operationstidspunktet ikke er
skip- eller fiernmetastaser, hvor sigtet er kurativt og patienten faerdigbehandlet, som er uden fjernmetastase eller
recidiv inden for 120 dage efter sidste operation. Opgarelsen er baseret pa Kaplan-Meier metoden, hvor der tages
hojde for den tid den enkelte patient er i risiko for at fa fiernmetastase. Dato for diagnose er opgerelsens startdato.
Patienter som udvandrer eller der i opgerelsesperioden, censureres pa dato for udvandring/dad.

Opgerelse er inkluderet for forste gang i aktuelle 2023 arsrapport.
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Kaplan-Meier kurve for estimeret fjernmetastasefri overlevelse

Kaplan-Meier intermedizr eller hojmaligne patienter, der far fjernmetastase
1.0 4
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Kaplan-Meier tabel for estimeret metastasefri overlevelse
1-ars 2-ars 3-ars 4-ars 5-ars
fiernmetastase- |fjernmetastase- | fjernmetastase- | flfernmetastase- | fiernmetastase-
Operationsar N | fri fri fri fri fri
2017 | 128/85,2[85,1;85,2] 78,9[78,8;79,0] |76,6[76,5;76,61 |74,2[74,1;74,3]|72,7[72,6;72,7]
2018 | 124/83,1[83,0;83,1]|76,6[76,5;76,7] |71,0{70,9;71,0]/70,2[70,1;70,2]|69,4[69,3;69,4]
2019 | 126/85,7[85,7;85,8] 79,4[79,3;79,4] |77,8[77,7;77,9]1|77,8[77,7;77,9] | 77,0[76,9;77,1]
2020| 120|86,7[86,6;86,7] |758[75,8;759] |72,5[72,4;72,6] |71,7[71,6;71,7]|.[.;.]
2021 | 108|84,3[84,2;84,3]|75,9[75,8;76,0] |70,4([70,3;70,5]/.[.;.] [.;.]
2022 96/83,3(83,3;83,4] |79,2[79,1;79,2]1|.[.;.] [.;.] [.;.]
2023 | 136/89,9[89,9;90,0]|.[.;.] e [.;.] [.;.]
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Datagrundlag (og beregningsregler for indikatoren)
Indikatoren er opgjort for patienter med intermedizere eller hgjmaligne bladdels- eller knogletumor, der far

fiernmetastase indenfor 5 ar. Patientpopulationen bestar af 95 patienter samt 16 (14 %) uoplyste forlab, hvilket
giver en datakomplethed pa 86 %. Patienterne fordeler sig med 28 forlgb i Kebenhavn og 67 forleb i Aarhus,
hvormed opgerelsen baseres pa et lille datagrundlag og er sledes behaeftet med en vis statistisk usikkerhed.

Indikatorresultater

Pa landsplan fik 38 patienter fijernmetastase indenfor 5 ar, hvilket svarer til en andel pa 40 % (95% CI: 30-51). Den
fastsatte standard pa < 30% er saledes ikke opfyldt. Andelen i Kebenhavn er 32 % (95% Cl: 16-52) og i Aarhus 43 %
(95% Cl: 31-56). Jf. trendgrafen ses en gget andel af patienter med fjernmetastase de seneste to ar (2017 0og 2018),
men der gares opmaerksom pa at opggrelsen er baseret pa et lille datagrundlag og behaftet med usikkerhed. Den
supplerende Kaplan-Meier analyse viser fiernmetastasefri overlevelse for patienter opereret i perioden 2017- 2023.
Analysen viser, at der ikke er statistisk signifikante forskelle i den metastasefri overlevelse for patienter opereret i
perioden 2017-2023. 1-ars fijernmetastasefri overlevelse ligger pa 83 - 90 % og 5-ars fjernmetastasefri overlevelse pa
69 - 77 %.

Diskussion og klinisk implikation af indikatorresultater
Denne indikator er ikke opfyldt pa landsplan. Forklaringen er den samme som for indikator 5a.
De uoplyste forlgb har primaert veere soliteere fibrase tumorer og GIST, hvor der har manglet data fra Aarhus.

Vurdering af indikator

Det er styregruppens vurdering at fiernmetastaseraten er stabil over tid, men som for lokalt recidiv, vil
styregruppen gerne se pa hvilke patienter, der far fiernmetastaser. Som ved 5a &ndres indikatoren fremadrettet til
en Kaplan-Meier baseret indikator frem for den andelsbaserede indikator.
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5. Beskrivelse af sygdomsomradet og maling af
behandlingskvalitet

Sarkomer er tumorer (kraeftsvulster) i det muskuloskeletale system. Dette omfatter i tumordannelser

i muskler, knogler, bindevaev, fedtvaev, perifere nerveskeder og kar. Sarkomer er hyppigst lokaliseret i
bevaegeapparatet. Sarkomerne ses i alle aldersgrupper og udger ca. 1 % af alle kraeftformer, hos bern udger
sarkomer dog ca. 10 %. Ca. 80 % af de sarkomer, der er registreret i DSD, er lokaliseret i bleddelene, mens de
resterende 20 % er lokaliseret i knoglerne.

Sarkomer udggr en utrolig heterogen tumorgruppe med omkring 100 forskellige undertyper, hvilke primaert
klassificeres ud fra den histologiske undersggelse. Pa baggrund af det histologiske billede malignitetsgraderes
tumorerne i enten borderline, grad | (lavmaligne), grad Il (intermedizermaligne) eller grad IIl (hgjmaligne).
Borderline og grad | tumorer metastaserer sjeeldent, mens det ses vaesentligt hyppigere ved grad Il og lll. Foruden
den histologiske type og malignitetsgradering har tumorstarrelse, tumorlokalisation (over eller under fascie niveau,
ekstremiteter eller baekken/retroperitoneum) samt alder betydning for prognosen. Sarkomer spreder sig primaert
via blodet til lungerne, mens spredning via lymfebanerne kun ses ved ganske fa undertyper.

Femarsoverlevelsen for borderline og grad | tumorer er ca. 95 %, mens den for grad Il og Ill er hhv. 50 % og ca. 30 %.

Den kurative behandling er primaert kirurgisk, hvor man tilstraeber fjernelse af tumor med en omgivende breemme
af normalt vaev (vid margin). Ved de dybereliggende grad Il og grad Ill bleddelstumorer i ekstremiteterne vil man
ofte supplere den operative behandling med stralebehandling. For intraabdominale sarkomer er det afggrende at
have frie resektionsrande, medens egentlig vide resektioner oftest ikke er mulige pga. tumorernes naere relation til
naboorganer. Kondrosarkomer kan kun behandles kirurgisk, mens knogletumorerne osteosarkom og Ewing sarkom
behandles kirurgisk suppleret med kemoterapi for og efter operation. Kemoterapi kan desuden anvendes som
supplement til operation ved enkelte andre undertyper (rhabdomyosarkom, synovialt sarkom og myxoid
liposarkom). Ved gastrointestinal stromal tumor (GIST) kan neoadjuverende behandling anvendes, safremt radikal
fiernelse af primaertumor vil vaere forbundet med et starre, potentielt mutilerende, kirurgisk indgreb.

Kvalitetsindikatorerne for DSD omfatter den diagnostiske udredning, og hvorvidt afdelingerne lever op til de
standarder, der er sat for evt. efterbehandling og opfelgning ved kontroller, hvorvidt man af hensyn til radikaliteten
kan undga reoperationer, og om forekomsten af recidiver efter 5 ar (lokalt og metastatisk) svarer til internationale
standarder.
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6. Datagrundlag

Datakilder

DSD er baseret pa manuel indberetning. | Danmark foretages behandling af sarkom ved de to sarkomcentre i
Kebenhavn og Aarhus. De to centre indberetter til DSD via det webbaserede inddateringssystem Sundata, hvor
patienter oprettes ved farste kontakt til et sarkomcenter. Databasen er indrettet, sa indberetningen naturligt
foretages kronologisk af den aktgr, der varetager udredning/behandling pa et givet tidspunkt. Fra modtagende
afdeling via kirurgisk behandler, patolog, onkolog til kontrolforleb og videre til evt. recidivoplysninger.
Datakompletheden sikres gennem udsendelse af mangellister. Frem til 2014 blev sarkomer ogsa behandlet i
Odense, hvilket forklarer, at der i arsrapporten optraeder tal derfra.

Da al indberetning foregar manuelt, vil det veere et gigantisk left for databasen, hvis indberetningen kunne forega
via de elektroniske patientjournaler. Det vil lette arbejdet, age motivationen for brug af databasen og sikre en
meget hgj datakomplethed, som alt i alt vil vaere et kvalitetslaft, der vil kunne fremme omsaetningen af data til en
bedre patientbehandling. Dette arbejde er for sarkomer meget omfattende, da det kan vaere sveert at identificere de
rigtige patienter for at sikre en god deekningsgrad, og via mange forskellige akterer sikre kompletheden af data. Fra
2023 har styregruppen arbejdet i taet samarbejde med patologerne om at definere sarkompopulationen, hvilket er
et arbejde, der vil paga over de naeste ar. Dette arbejde skal danne grundlaget for pa sigt at kunne indberette
elektronisk eks. patologidata.

Opgoarelsesperiode

Arsrapportens opgarelsesperiode straekker sig fra 1. januar til 31. december. Herudover sker labende manedlige
leveringer af resultater fra DSD via Kliniske Kvalitetsdatabasers Afrapporteringsmodel (KKA) til regionerne, som
tilvejebringer visning af resultaterne, sa disse kan tilgas af relevante afdelinger.

Datasaettet for aktuelle arsrapport er frosset 17.07.2024.

Populationsbeskrivelse

Databasens population udger patienter i alle aldersgrupper med sarkom. Patienter med invalidt cpr-nummer
ekskluderes fra arsrapportens opggrelser.

Sarkomer er som anfort ret sjeeldne og forekommer i stort set alle anatomiske lokalisationer. Udredning og
behandling foretages derfor af en lang raekke specialer, og der afholdes ugentligt MDT-konferencer med deltagelse
af de involverede diagnostiske og behandlende afdelinger.

De to centre i Kebenhavn og Aarhus falger fzelles retningslinjer for udredning og behandling, hvilket afspejles i flere
nyudgivne kliniske retningslinjer i RKKP-regi.
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7. Dekningsgrad og datakomplethed

Sarkomer er sjeeldne kraeftknuder som udger en heterogen sygdomsgruppe med omkring 100 forskellige
undertyper. Sarkomerne behandles pa mange forskellige afdelinger afhaengig af sarkomets lokalisation, men alle
patienter med sarkom bgr jf. nationale retningslinjer behandles pa et af de to sarkomcentre placeret i Kebenhavn
(RH/Herlev) og Aarhus (AUH), hvor alle patienter skal registreres i databasen gennem det dedikerede
indberetningssystem SUNDATA.

Metode

Databasens daekningsgrad belyser i hvilket omfang patienter med sarkomregistreres i databasen sammenholdt
med referencepopulationen. Referencepopulationen baseres pa udvalgte morfologiske SNOMED-koder (M-koder),
som er baseres pa det histologiske billede, og traekkes fra Landsregisteret for Patologi. Databasens styregruppe har
lavet en liste med over 100 M-koder, som daekker de relevante sarkomdiagnoser (Sarkom-snomed kodeliste
revideret 12.09.2024).

Dataudtraek fra Landsregisteret for Patologi afgraenses til danske cpr-numre og incidente tilfaelde, dvs. patienten
medtages kun farste gang, der er registreret en relevant M-kode i Landsregisteret for Patologi. Desuden afgraenses
dataudtraekket til rekvireringsdatoer i geeldende kalenderar. Pa denne made tilstraebes det at fa
referencepopulationen til at afspejle arsrapportpopulationen.

e Databasepopulation (A+B): Patienter registreret i databasen. Cpr-numre registreret med "Andet",
"M88001" og "Mxxxxx" i SUNDATA under ” his_blod” eller "his_knog”, og hvor der i Landsregisteret for
Patologi findes en M-kode fra listen ”Sarkom-snomed kodeliste revideret 12.09.2024”, er inkluderet i
opgarelsen.

e Referencepopulation (A+C):
o Daekningsgrad 1: Alle patienter med sarkom i Danmark identificeret i Landsregisteret for Patologi.

o Daekningsgrad 2: Alle patienter med sarkom set pa et sarkomcenter i Danmark (defineret ved SOR-
kode: 6620%, 1301*, 151613*) identificeret i Landsregisteret for Patologi. Dackningsgraden skal jf.
bekendtgarelsen vaere min. 90 % (BEK nr. 881 af 26/06/2018)

Databasepopulation Referencepopulation

Population A udger CPR-numre som findes i databasen og i Landsregisteret for Patologi, population B udger CPR-
numre som kun findes i databasen, mens population C udger CPR-numre, som kun findes i Landsregisteret for
Patologi. | deekningsgradsopgerelsen afgraenses der pa, om rekvirentdato ligger inden for perioden 01.01.2016 -
12.12.2023. Derefter afgraenses der pa incidente tilfelde (ferste gang, der er registreret en M-kode).
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Dakningsgraden beregnes som (A+B) [ (A+B+C) x 100%.

For at vurdere validiteten af deekningsgradsopgerelsen suppleres med en opggrelse af overensstemmelsesgrad.
Overensstemmelsesgraden er et estimat af, hvor stor en andel af databasens populationen, der kan genfindes i

Landsregisteret for Patologi. Hvis overensstemmelsesgraden er under 80 %, vil daekningsgradsopggrelsen typisk

vaere behaeftet med stor usikkerhed.

Resultater

Overensstemmelsesgraden beregnes som A [ (A+B) x 100%.

Daekningsgrad 1: Antal registrerede patienter i databasen ud af det samlede antal sarkompatienter i Danmark

°

Ar Kun i DSD KuniLRP I DSD + LRP Daekningsgrad Overensstemmelses-
(B) (C) (A) (A+B)/(A+B+C) grad A/(A+B)
2016 45 376 302 47,99% 87,03%
2017 51 347 359 54,16% 87,56%
2018 55 318 364 56,85% 86,87%
2019 47 353 408 56,31% 89,67%
2020 52 361 348 52,56% 87,00%
2021 64 359 362 54,27% 84,98%
2022 33 363 373 52,80% 91,87%
2023 40 265 530 68,26% 92,98%
Samlet 387 2.742 3.046

DSD= Dansk Sarkom Database; LRP = Landsregisteret for Patologi.

Dakningsgrad 2: Antal registrerede patienter i databasen ud af det samlede antal sarkompatienter, som er set pa

et sarkomcenter i Danmark (SOR-kode: 6620*, 1301*, 151613%)

o

Ar Kun i DSD KuniLRP I DSD + LRP Dakningsgrad Overensstemmelses-
(B) (C) (A) (A+B)/(A+B+C) grad A/(A+B)
2016 83 213 264 61,96% 76,08%
2017 96 197 314 67,55% 76,59%
2018 85 192 334 68,58% 79,71%
2019 81 222 374 67,21% 82,20%
2020 81 222 319 64,31% 79,75%
2021 100 221 326 65,84% 76,53%
2022 63 213 343 65,59% 84,48%
2023 97 138 473 80,51% 82,98%
Samlet 686 1.618 2,747

DSD= Dansk Sarkom Database; LRP = Landsregisteret for Patologi.
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Kommentar

Det har i flere ar vaeret et gnske at opgere databasens daekningsgrad. Dette er den forste opgerelse af
daekningsgraden. Af ovenstaende tabellerne ses, at daekningsgraden for databasen sammenholdt med henholdsvis
alle patienter med sarkom i Danmark (Daekningsgrad 1) og alle patienter med sarkom set pa et sarkomcenter i
Danmark (Daekningsgrad 2) for 2023 er henholdsvis 68 % og 81 %, hvilket er markant bedre end tidligere ar.
Daekningsgrad 1 viser det sdkaldte ”marketal”, altsa andelen af patienter med sarkom, der ikke henvises til et
sarkomcenter. Ud fra ovenstdende resultater ser det saledes ud til, at en betydelig del af patienter med sarkom ikke
ses pa et sarkomcenter. Daekningsgrad 2 er den, som laegger sig mest op ad Sundhedsdatastyrelsens deekningsgrad
og derfor den, som ber ligge pa 90 %. Den ligger i ar pa 81 %.

For sarkompatienter diagnosticeret i 2023 er der fra RKKP udsendt patologilister til styregruppes databehandlere
med de patienter med sarkom (udtraek fra Landspatientregisteret for Patologi), som ikke er indrapporteret til
databasen. Patienter set pa et sarkomcenter burde efterfelgende vaere indrapporteret, mens patienter som ikke er
set pa et sarkomcenter ikke skal indrapporteres. Det er styregruppens mal at rette henvendelse til de afdelinger
uden for sarkomcentrene, som har set sarkompatienter uden efterfglgende at henvise patienterne til et
sarkomcenter. Pa trods af patologilisterne er deekningsgraden forholdsvis lav (deekningsgrad 2 burde ligge over 90
%). Styregruppen vil nu gennemga de 138 patienter (se tabel over deekningsgrad 2) fra 2023, som udelukkende
findes i Landspatientregisteret for Patologi og sammenholde med de patologilister styregruppen tidligere har faet
udsendt for at se, om der er noget i dataflowet, der ggr at patienterne ikke er blevet registeret i databasen.
Styregruppen vil fremadrettet arbejde pa at fa sarkomcentrenes afdelinger til at indberette til databasen.
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8. Styregruppens medlemmer

Formand e Ninna Aggerholm Pedersen, overlaege, lektor, ph.d., Kraeftafdeling, Aarhus
Universitetshospital, e-mail: ninnpede@rm.dk

e Michael Melchior Bendtsen, overlaege, ph.d., Ortopaedkirurgisk afdeling, Aarhus
Universitetshospital, e-mail: michael.bendtsen@viborg.rm.dk

Styregruppemedlemmer | , g Engelmann, afdelingslaege, ph.d., Afdeling for Kraeftbehandling, Herlev
Hospital

e Katja Maretty Kongstad, afdelingslaege, ph.d., Patologisk afdeling, Aarhus
Universitetshospital

e Luit Penninga, overlaege, ph.d., Kirurgisk afdeling C, Rigshospitalet

e Michael Mgrk Petersen, overlaege, professor, Afdeling for Led- og Knoglekirurgi,
Rigshospitalet

e Birgitte Kirkegaard Bratsbjerg, pargrende til patient

RKKP e Jeanette Trgstrup, epidemiolog, ph.d., e-mail: jeatro@rkkp.dk
e Brian Lind Olsen, datamanager, e-mail: brolse@rm.dk

e Anne Fredsted, kvalitetskonsulent, ph.d., repraesentant for dataansvarlig
myndighed, e-mail: anfrst@rkkp.dk
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9. Appendiks

Indikator 3a: Postoperativ stralebehandling

Indikator 3a er i aktuelle ar flyttet til appendiks, da vi har brug for at ga mere i dybden med beregningsalgoritmen,
da det vurderes, at der pa landsplan er langt flere patienter, der far postoperativ stralebehandling som led i deres
kurative behandlingsforlgb, end indikatoren opfanger.

Indikatoren maler andelen af patienter, der efter operation pabegynder stralebehandling indenfor 120 dage, og den
skal bidrage med information om, hvor lang tid der gar mellem operation og stralebehandling for patienter.

Patienter med farste kontakt til sarkomcenter i aktuelle ar inkluderes i opggrelsen.

Beregningsregler for indikatoren

Teeller Neaevnerpopulationen som pabegynder postoperativ stralebehandling indenfor 120 dage efter
operation.

Naevner Patienter med intermedizer eller hgjmalign subfasciel ekstremitetstumor eller bleddelstumor i
hoved/hals, thorax eller ryg, som er blevet opereret og er uden forudgaende onkologisk
behandling.

Uoplyst Patienter hvor malignitetsgrad ikke er udfyldt, patienter som ikke har histologisk diagnose pa

bladdels- eller knogletumor, patienter hvor operationsdato ikke er udfyldt og patienter hvor
behandlingssigte ikke er udfyldt.
Standard Ingen fastsat standard

Bemaerkning  Fra 2023 inkluderes patienter som der eller forsvinder inden follow up tid (defineret som 60 dage),
har faet foretaget resektion fer henvisning, har komplikationer, og/eller som ikke har kurativt sigte
med behandling og ej heller er faerdighehandlet.

Indikator 3a: Postoperativ stralebehandling

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Standard Teeller/ antal 01.01.2023 - 31.12.2023 2022 2021
opfyldt naevner (%) Andel  95%Cl Antal Andel  Andel
Danmark 21/52 7(12) 40 (27-55) 16/31 52 48
Kgbenhavn 15/31 4(11) 48  (30-67) 10/18 56 48

Aarhus 6/21 3(13) 29 (11-52) 6/13 46 48
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Indikator 3: Postoperativ stralebehandling. Trendgraf pa afdelingsniveau.

Andel
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Periode

Danmark Kabenhavn Aarhus

Datagrundlag

Patientpopulationen bestar af 48 patienter med intermediaer eller hgjmalign subfasciel ekstremitetstumor eller
blgddelstumor i hoved/hals, thorax eller ryg, der modtager postoperativ stralebehandling. Patienterne fordeler sig
med 31 forlgb i Kebenhavn og 21 forlgb i Aarhus. Datakompletheden er 88 % med 7 uoplyste forlab. Opggrelsen
baseres pa et lille datagrundlag, og er saledes behzeftet med statistisk usikkerhed.

Indikatorresultater

| aktuelle ar modtog 21 patienter med intermedizer eller hgjmalign subfasciel ekstremitetstumor eller
bleddelstumor i hoved/hals, thorax eller ryg stralebehandling, hvilket svarer til en andel pa 40 % (95% Cl: 27-55). |
Kebenhavn modtog 48 % (95% Cl: 30-67) af patienterne postoperativ stralebehandling, mens andelen i Aarhus var
29 % (95% Cl: 11-52).

Diskussion og klinisk implikation af indikatorresultater

Det er fortsat en klar fornemmelse, at der mangler patienter i bade naevner- og tzellerpopulationen; at antallet af
patienter som modtager kurativ intenderet stralebehandling, her er for lavt. Inden naeste arsrapport vil
styregruppen prove at fa straleterapidata fra Landspatientregisteret, saledes vi kan sikre, at alle patienter
behandlet med straleterapi bliver registeret i databasen.

Vurdering af indikator

Indikatoren er relevant, men den bar videreudvikles. Indikatoren i dens nuveerende form vil derfor fremadrettet
udga og erstattes af indikatoren om prae- og postoperativ stralebehandling, som er supplerende indikator i denne
arsrapport).
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Prze- og postoperativ stralebehandling som supplerende til indikator 3

Denne opgerelse maler andelen af patienter, som er opereret for intermedizer eller hgjmalign subfasciel
ekstremitetstumor eller bleddelstumor i hoved/hals, thorax, ryg, skulder, overarm, albue, underarm,
handled/hand, lyske, hofte, lar, knae, underben, fodled/fod eller axil, og som har faet prae- eller postoperativ
stralebehandling som led i et behandlingsforlab. Denne opgarelse er lavet, da det vurderes, at der pa landsplan er
langt flere patienter, der far postoperativ stralebehandling som led i deres kurative behandlingsforleb, end
indikator 3a (om postoperativ stralebehandling) opfanger. Med opgarelsen skal der ses naermere pa
beregningsalgoritmen mm ved stralebehandling.

Datagrundlag og beregningsregler

Patienter med forste kontakt til et sarkomcenter i aktuelle ar inkluderes. Patienter der har faet kemobehandling for
den farste stralebehandling efter operationen og patienten med M88211 (Desmoid tumor), M88221 (fibromatose)
eller M89363 (GIST) ekskluderes.

Teeller Naevnerpopulation som pabegynder stralebehandling pre- eller postoperativt.

Naevner Patienter med intermedieer eller hgjmalign subfasciel ekstremitetstumor eller bleddelstumor i
hoved/hals, thorax, ryg, skulder, overarm, albue, underarm, handled/hand, lyske, hofte, lar, knee,
underben, fodled/fod eller axil, som er blevet opereret.

Uoplyst Patienter hvor malignitetsgrad ikke er udfyldt, patienter uden histologisk diagnose pa bleddels-
eller knogletumor, patienter hvor operationsdato ikke er udfyldt og patienter hvor
behandlingssigte ikke er udfyldt.

Supplerende opggrelse vedr. prae- og postoperativ stralebehandling

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Standard Teeller/ antal 01.01.2023 -31.12.2023 2022 2021
opfyldt neevner (%) Andel  95%Cl Antal  Andel  Andel
Danmark 26/56 7(11) 46 (33-60) 20/34 59 60
Kebenhavn 16/31 4(11) 52 (33-70) 11/18 61 52

Aarhus 10/25 3(11) 40  (21-61) 9/16 56 66
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Supplerende opggrelse vedr. prae- og postoperativ sstralebehandling. Trendgraf pa afdelingsniveau.
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Datagrundlag

Patientpopulationen bestar af 56 patienter med intermediaer eller hgjmalign subfasciel ekstremitetstumor eller
bleddelstumor i hoved/hals, thorax, ryg, skulder, overarm, albue, underarm, handled/hand, lyske, hofte, lar, knze,
underben, fodled/fod eller axil, der modtager stralebehandling.

Indikatorresultater

| aktuelle ar modtog 26 patienter med intermedizer eller hgjmalign subfasciel ekstremitetstumor eller
bleddelstumor i hoved/hals, thorax,ryg , skulder, overarm, albue, underarm, handled/hand, lyske, hofte, lar, knze,
underben, fodled/fod eller axil, stralebehandling, hvilket svarer til en andel pa 46 % (95% ClI: 33-60). | Kebenhavn
modtog 52 % (95% ClI: 33-70) af patienterne stralebehandling, mens andelen i Aarhus var 40 % (95% Cl: 21-61).

Diskussion og klinisk implikation af indikatorresultater

De patienter som indgar i naevnerpopulationen, men ikke indgar i taellerpopulationen, udggres fra Aarhus (n=15)
primeaert af patienter som har subcutane tumorer, men som er fejlregistreret med subfascielle tumorer (4 patienter),
er blevet amputeret (3 patienter), er fejlregistreret i forhold til diagnose (1 patient), hvor straledata ikke var
registreret (1 patient) eller har komplikationer, hvorfor straleterapi blev fravalgt (6 patienter). Populationen der
indgar i indikatorberegningen, er fortsat mindre end det klinisk forventede, og beregningsreglerne skal gennemgas
igen. | Kebenhavn og Aarhus planlaegges der en sammenkaring af informationer fra stralebehandlings-systemet
med DSD for at sikre at alle patienter der modtager stralebehandling er registreret korrekt.

Vurdering af indikator
Indikatoren er relevant og bgr videreudvikles. Det er for tidligt at fastseaette en standard.
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A. Demografiske patient karakteristika

Antal patienter siden etablering af databasen i 2009, fordelt pa ar for forste kontakt og behandlingscenter

Aarhus Kebenhavn Odense  lalt

N % N % N % N
Ar for forste kontakt
2009 157 52.3 109 363 34 11.3 300
2010 147 47.9 126 410 34 11.1 307
2011 144 46.3 154 495 13 4.2 311
2012 182 58.0 129 411 3 10 314
2013 187 50.5 170 459 13 3.5 370
2014 212 495 215 50.2 # 0.2 428
2015 218 55.5 175 445 393
2016 204 57.3 152 427 356
2017 215 50.1 214 499 429
2018 225 523 204 474 # 0.2 430
2019 204 435 265 56.5 469
2020 223 544 187 45.6 410
2021 212 49.6 215 50.4 427
2022 229 553 185 44.7 414
2023 304 52.2 278 471.8 582
Total 3.063 51.6 2.778 46.8 99 1.7 5940

Kommentar: Det ses, at der frem til 2014 var en let stigning i antallet af sarkompatienter, hvilket formentlig skyldes,

at detide fgrste arivid udstraekning overvejende var patienter med sarkom i bevaegeapparatet, der blev
indberettet. Siden har antallet veeret nogenlunde konstant, dog med en stigning i Kebenhavn i 2019, der ikke kan
genfindes i 2020, men igen en stigning i 2023. Stigningen i 2023 skyldes formegentlig bedre indberetning.
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Karakteristika for patientpopulationen, der er registreret med forste kontakt i 2023.

Aarhus Kebenhavn lalt
N % N % N
Kon
Mand 152 50.0 139 50.0 291
Kvinde 152 50.0 139 50.0 291
Aldersgruppe
<15 # 0.7 # 0.7 4
15-30 23 7.6 23 8.3 46
31-40 23 7.6 20 7.2 43
41-50 43  14.1 37 133 80
51-60 57 18.8 52 18.7 109
61-70 57 18.8 50 18.0 107
71-80 74 243 69 2438 143
80+ 25 8.2 25 9.0 50
Behandlingssigte
Missing 3 1.0 # 0.7 5
Kurativ 250 822 203 73.0 453
Palliativ 31 10.2 55 19.8 86
Faerdigbehandlet 20 6.6 18 6.5 38
Type
Missing 40 13.2 10 3.6 50
Bloddelssarkom 223 734 232 835 455
Knoglesarkom 41 135 35 126 76
Begge dele . . # 0.4 1
Grad
Gr.0 og borderline 39 128 34 122 73
Lav 61 20.1 54 194 115
Intermediaer 53 17.4 22 7.9 75
Haj 54 17.8 83 29.9 137
lkke klassificerbar 8 2.6 25 9.0 33
Missing 29 9.5 30 10.8 59
Registreret GIST
patient 60 19.7 30 10.8 90
Operation
lkke-opererede 81 26.6 84 30.2 165
Opererede 223 734 194 69.8 417
Total 304 100.0 278 100.0 582

Kommentar: Fordeling af patienter pa de to centre er stort set ens. Det ses, at alle aldersgrupper rammes, dog ser
det ud til at bernepopulationen er for lille. Dette vil klarleegges i de kommende ar, nar kompletheden sikres ud fra
patologilister.
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B. Behandling for henvisning

Andel af de patienter, der er behandlet for henvisning, som har faet foretaget biopsi, 2009-2023.

Aarhus Kebenhavn Odense Total
N % N % N % N %
Biopsi
Ja 402 36.8 468 471 10 233 880 413
Nej 690 63.2 526 529 33 76.7 1.249 58.7
Total 1.092 100.0 994 100.0 43 100.0 2.129 100.0

Kommentar: Denne opgerelse er vigtig i forhold til, hvordan patienterne er udredt inden de kommer til et
sarkomcenter. Den vil dog andres fra nzeste ar, hvor andelen skal afspejle, hvor mange der har faet fortaget biopsi
inden de kommer til centeret ud af den samlede population.

Andel af de patienter, der er behandlet for henvisning, som har faet foretaget resektion af tumor, 2009-2023.

Aarhus Kebenhavn Odense Total
% N % N % N
Resektion Resektion Resektion Resektion Resektion  Resektion Resektion  Resektion
Ja. Nej Ja Nej Ja Nej Ja Nej Ja Nej Ja Nej Ja  Nej Ja Nej

Ar

2009 37 15 712 288 29 11 725 275 12 3 80.0 20.0 78 29 729 271
2010 29 30 49.2 50.8 30 18 62.5 37.5 7 6 53.8 46.2 66 54 55.0 45.0
2011 52 22 70.3 29.7 26 23 53.1 46.9 5 # 714 286 83 47 63.8 36.2
2012 68 27 T71.6 284 15 27 35.7 643 # 100.0 84 54 60.9 39.1
2013 62 24 T72.1 27.9 41 22 65.1 349 5 # 833 16.7 108 47 69.7 30.3
2014 61 44 58.1 41.9 47 49 49.0 51.0 108 93 53.7 46.3
2015 59 22 728 27.2 39 34 534 46.6 98 56 63.6 36.4
2016 56 34 62.2 37.8 33 14 70.2 29.8 89 48 65.0 35.0
2017 71 24 747 25.3 37 27 57.8 42.2 108 51 679 321
2018 53 35 60.2 398 31 23 574 426 # 100.0 84 59 587 413
2019 42 16 72.4 27.6 61 28 68.5 315 103 44 70.1 29.9
2020 50 6 89.3 10.7 35 11 76.1 23.9 85 17 83.3 16.7
2021 35 11 76.1 23.9 40 45 47.1 529 75 56 57.3 42.7
2022 35 7 833 16.7 37 44 457 54.3 72 51 585 415
2023 56 9 86.2 1338 49 68 419 58.1 105 77 57.7 423
Total

alle ar 766 326 70.1 299 550 444 553 447 30 13 69.8 30.2 1.346 783 632 36.8
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C. Udbredelse

Fordeling af tumorer

Fordelingen af kirurgisk margin blandt opererede patienter med bladdels- eller knogletumor, som har faet
lokalrecidiv inden for 5 ar fra operation, 2009-2018.

Center

Aarhus Kebenhavn Odense

Kirurgisk margin
Missing 9 12 #
Radikalt 7 3 0
Vid 57 22 #
Marginal 12 17 #
Intralzaesionel 36 12 0

Kommentar: Denne rapportering er vigtig i forhold til senere at kunne udtale os lidt mere om, hvem der far
tilbagefald.

Fordelingen af bleddelstumorer for hvert center i perioden, 2009-2023.

Aarhus Kgbenhavn Odense Total

N % N % N % N %

Blgddelstumor

Subcutan 559 25.0 521 289 45 506 1.125 273
Subfasciel 1192 534 1.041 578 44 494 2277 55.2
Andet 483 216 238 13.2 . . 721 175
Total 2.234 100.0 1.800 100.0 89 100.0 4.123 100.0

Kommentar: Sarkomer er overvejende lokaliseret i bevaegeapparatet og thorax vaeggen, og som sadan er de fleste
lokaliseret subkutant eller subfascielt. Denne registrering er vigtig, da lokalisationen har betydning for prognosen.
Ved retroperitoneale, viscerale og intrathorakale tumorer, giver denne skelnen mellem subkutan og subfasciel dog
ikke vaesentlig mening, hvorfor vii 2015 indfgrte muligheden "Andet” til brug for disse patienter. Dette afspejler sig i
det lave antal i denne rubrik, som ret beset nok burde deles op i for og efter 2015.

Samlet set er omkring 30 % af alle sarkomer overfladisk subcutant beliggende, mens resten er dybt beliggende
subfascielt. Analysen inkluderer ud over sarkomer ogsé DD diagnoser.
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Tumorstarrelse

Tumorstoerrelse, bloddelssarkomer 2009-2023.

Kurativ Palliativ Feerdigbehandlet*  Missing lalt
Bloddelstumorer
% N % N % N % N %

Tumor storrelse, cm

[0;2] 713 779 125 13.7 68 7.4 9 1.0 915 100.0
[2;5] 920 874 72 6.8 55 5.2 6 0.6 1.053 100.0
[5;10] 855 785 181 16.6 37 34 16 1.5 1.089 100.0
[[10;15] 418 75.7 115 20.8 7 13 12 22 552 100.0
[15;00] 369 717 101 19.6 19 3.7 26 5.0 515 100.0
Total 3.275 79.4 594 14.4 186 45 69 1.7 4.124 100.0

*Feerdigbehandlet betyder at patienten ved henvisning til sarkomcenter, allerede er tilstraekkeligt behandlet og kan

ga direkte ind i et kontrolforlgb.

Kommentar: Denne rapportering afspejler, hvor mange tumorer der inden for en bestemt sterrelseskategori,
behandles med kurativ eller palliativ sigte. Ligeledes hvor mange der er faerdighehandlet inden, de kommer til

sarkomcentre.
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Anatomisk lokalisation, 2009-2023.

Lokalisation Bloddelstumor Lokalisation Knogletumor
N % N %
Underekstremitet 1302 304 Femur 239 255
Abdomen 768 17.9 Tibia 123 13.1
. Backken 93 9.9
Overekstremitet 565 13.2 Humerus 87 9.3
Hoved/hals 328 7.6 Hoved 59 6.3
Thorax 313 7.3 Costae 57 6.1
Genitalia 231 5.4 Sacrum 51 5.4
Abdominalveeg/leend 204 4.8 Fibula 46 4.9
Baekken 164 38 g"’“m[”a ;(1) ;;
capula .
Ryg 125 29 Rarknogle (Hénd) 21 2.2
Mamma 111 2.6 Tarsalknogle (fod) 21 2.2
Tarm [E 17 Radius 13 14
Lunge 52 1.2 Sternum 12 1.3
Lever 26 0.6 Rarknogle (fod) 12 1.3
Perineum 10 0.2 Ulna . 11 1.2
Hjerne 6 0.1 }C(frpgll;nog[e (Hénd) g gg
. avicula .

Hjerte # 0.0 Underben 3 0.3
Femur # 0.0 Patella 303
Columna # 0.0 Ryg # 0.2
Costae # 0.0 Hoved/hals # 0.1
Tibia # 0.0 Thorax # 0.1
Rarknogle (fod) # 0.0 Abdominglvaeg/laend # 0.1
Total 4288  100.0 Retroperitoneal # 0.1
Skulder # 0.1

Hdndled/hdnd # 0.1

Hofte # 0.1

Lér # 0.1

Knae # 0.1

Hjerne # 0.1

Tarm # 0.1

Total 936 100.0

Kommentar: Af ovenstaende tabeller ses, at sarkomerne fordeler sig pa alle anatomiske regioner.
Bleddelstumorer forekommer hyppigst i ekstremiteterne og abdomen, men ogsd med relativt stor forekomst i
hoved-halsregionen, thorax og genitalier. Knoglesarkomerne forekommer hyppigst i de lange rarknogler og
baekkenet.
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Sarkomer i de kvindelige genitalier har ikke tidligere veeret fuldt praesenteret i opgerelsen, da det overvejende er
sarkomer med recidiv/ metastasering der har vaeret registreret i DSD. De gynaekologiske sarkomer vil fra 2023 ikke
laengere blive registreret i den gynaekologiske cancerdatabase, men vil fremadrettet indga i sarkomdatabasen.
Patienterne vil blive identificeret via Landspatientregisteret for Patologi.
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D. Operation

Antal amputationer per ar, fordelt pa center, 2014-2023.

Amputation Aarhus Kebenhavn Odense Total
N % N % N % N %
2014 Ja 6 28 4 1.9 . . 10 23
Nej 206 97.2 211  98.1 # 100.0 418 97.7
2015 Ja 6 28 5 2.9 . . 11 2.8
Nej 212 97.2 170 971 . . 382 97.2
2016 Ja 14 6.9 4 2.6 . . 18 5.1
Nej 190 931 148 974 . . 338 949
2017 Ja # 09 4 1.9 . . 6 14
Nej 213 99.1 210 98.1 . . 423 98.6
2018 Ja 11 49 # 0.5 . . 12 28
Nej 214 95.1 203 99.5 # 100.0 418 97.2
2019 Ja 13 6.4 # 0.4 . . 14 3.0
Nej 191 936 264 99.6 . . 455 97.0
2020 Ja 6 27 5 2.7 . . 11 2.7
Nej 217 97.3 182 973 . . 399 973
2021 Ja 6 28 # 0.9 . . 8 19
Nej 206 97.2 213 99.1 . . 419 981
2022 Ja 5 22 3 1.6 . . 8 19
Nej 224 97.8 182 984 . . 406 981
2023 Ja 5 16 10 3.6 . . 15 2.6
Nej 299 98.4 268 96.4 . . 567 97.4

Kommentar: Tidligere var amputation en dominerende operation i sarkombehandlingen, men tallet har ligget
konstant lavt siden databasens start i 2009. Omvendt viser tabellen ogsa, at amputation fortsat indgar som en
nedvendig del af det kirurgisk behandlingsvalg.
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Type af supplerende indgreb, 2009-2023.

Aarhus Kebenhavn Odense Total

Supplerende  Supplerende  Supplerende  Supplerende

indgreb indgreb indgreb indgreb
N % N % N % N %
Vendeplastik 3 0.7 # 0.2 0 0.0 4 0.4
Cement 91 20.7 16 2.8 0 0.0 107 10.3
Knoglesubstitut 5 1.1 13 2.3 0 0.0 18 1.7
Alloplastik 84 19.1 98 17.0 0 0.0 182 17.6
Bonebridging # 05 0 00 0 00 # 02
Artrodese # 0.5 # 0.2 0 0.0 3 0.3
Knogletransport 0 0.0 # 0.3 0 0.0 # 0.2
Ledresektion # 0.5 5 0.9 0 0.0 7 0.7
Andet 51 11.6 47 8.2 # 4.8 99 9.5
lkke klassificerebar 200 455 393 68.2 20  95.2 613  59.1
Total 440 100.0 576 100.0 21 100.0 1.037 100.0

Kommentar: Dette er en ny opggrelse for 2023, hvor de supplerende indgreb er vist pa afdelingsniveau.



Dansk Sarkom Database (DSD)

51

E. Patologi

Fordeling af histopatologiske diagnoser i forhold til bleddelstumorer, 2013-2023.

Bladdelstumor N %
Missing diagnose 106 33
Andet 136 4.3
M87113 Malign glomustumor # 0.0
M88001 Bloddelstumor uvist om benign eller malign 22 0.7
M88003 Sarkom 328 10.3
M88013 Udifferentieret tencellesarkom 56 1.8
M88033 Udifferentieret rundcellesarkom 4 0.1
M88043 Epiteloidt sarkom 25 0.8
M88053 Udifferentieret sarkom, NOS 21 0.7
M880A3 Desmoplastisk rundcelletumor 4 0.1
M88103 Fibrosarkom 7 0.2
M88113 Myksofibrosarkom 214 6.7
M88151 Soliteer fibras tumor 75 2.3
M88153 Malign solitzer fibras tumor 5 0.2
M88211 Desmoid (aggressiv) fibromatose 193 6.0
M88253 Lavmalignt myofibroblastzert sarkom 11 0.3
M88303 Udifferentieret pleomorft sarkom 293 9.2
M88321 Dermatofibrosarcoma protuberans 109 34
M88403 Lavmalignt fibromyksoidt sarkom 22 0.7
M88503 Liposarkom 262 8.2
M88513 Hgijt differentieret liposarkom 122 3.8
M88523 Myksoidt liposarkom 45 1.4
M88543 Pleomorft liposarkom 14 0.4
M88583 Dedifferentieret liposarkom 10 0.3
M88903 Leiomyosarkom 378 11.8
M88913 Epiteloidt leiomyosarkom # 0.1
M89003 Rhabdomyosarkom 8 0.3
M89013 Pleomorft rhabdomyosarkom 12 0.4
M89103 Embryonalt rhabdomyosarkom 3 0.1
M89123 Tencelle/skleroserende rhabdomyosarkom 3 0.1
M89203 Alveolaert rhabdomyosarkom 8 0.3
M89303 Endometriestromasarkom, high grade # 0.0
M89363 Gastrointestinal stromal tumor 343 10.7
M90403 Synovialt sarkom 76 2.4
M90443 Clear cell sarkom 13 0.4
M91203 Angiosarkom 119 3.7
M91333 Epiteloidt heemangioendoteliom 22 0.7
M91403 Kaposis sarkom 16 0.5
M91503 Malignt heemangiopericytom 3 0.1
M91803 Osteosarkom 15 0.5
M92313 Ekstraskeletalt myksoidt kondrosarkom 16 0.5
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M92603 Ewings sarkom 4 0.1
M94733 Primitiv neuroektodermal tumor (PNET) 8 0.3
M95403 Malign perifer nerveskedetumor 55 1.7
M95813 Alveolert bleddelssarkom # 0.1
Total 3.192 100
Knogletumor N %
Missing diagnose 30 4.2
Andet 15 2.1
M88003 Sarkom 17 2.4
M88013 Udifferentieret tencellesarkom # 0.3
M88103 Fibrosarkom # 0.1
M88303 Udifferentieret pleomorft sarkom 6 0.8
M88903 Leiomyosarkom # 0.1
M91203 Angiosarkom 9 13
M91803 Osteosarkom 95 134
M91813 Kondroblastisk osteosarkom 18 2.5
M91823 Fibroblastisk osteosarkom # 0.3
M91833 Teleangiektatisk osteosarkom 3 0.4
M91873 Lavmalignt centralt osteosarkom # 0.1
M91903 Parostalt osteosarkom 5 0.7
M92203 Kondrosarkom 274 38.7
M92223 Dedifferentieret kondrosarkom 7 1.0
M92403 Mesenkymalt kondrosarkom # 0.3
M92423 Clear cell kondrosarkom # 0.1
M92501 Kaempecelletumor (osteoklastom) 105 14.8
M92503 Malign kaempecelletumor # 0.1
M92603 Ewings sarkom 58 8.2
M92613 Adamantinom i lang rarknogle 4 0.6
M93703 Kordom 51 7.2
Total 708 100.0

Kommentar: Der findes et meget stort antal (omkring 100) histologiske undergrupper for sarkomer, og flere af disse

er meget sjeeldne. For overskuelighedens skyld har vi i databasen valgt at medtage de hyppigste, som er anfert i

ovenstaende to tabeller. "Andet” er et udtryk for, at tumor ikke kunne klassificeres i en af disse histologiske

undergrupper, og derfor blot beskrives som sarkom. Tilfzelde under "Missing diagnose" burde fordeles ud pa
diagnoser, hvor det er muligt.



Dansk Sarkom Database (DSD) 53

10. Beregningsregler

Indikator 1a: Udredning af primartumor

Indikatorformat

Proces

Teeller

Naevnerpopulationen som har faet foretaget MR eller CT af tumor

Neevner

Patienter med subfasciel - eller abdominal/retroperitoneal blgddelstumor eller knogletumor.

Ekskluderede

e Patient har kutan eller subkutan blgddelstumor
e Interventions_id ikke lig med DSDO000 (dvs. patienten har interventionsid som angiver anden
aktivitet end indikatorrelevant)

e Patient har hverken blgddels- eller knogletumor (LO6_BLO#1 OG LO7_KNOG#1)

Uoplyste e Oplysning om dybde ikke udfyldt (LO6_BLO=1ogLO6_BLOD=0)
e Patient har ikke histologisk diagnose pa bleddels- eller knogletumor
Standard 295 %
e 2023:”Patient har faet foretaget resektion (bfhr_dato) fer henvisning” inkluderes .
. e 2022:Ingen kommentar
Bemaerkning

e 2021: Patienter med abdominal/retroperitoneal bleddelstumor eller med knogletumor er
medtaget

Indikator 1b: Udredning af fjernmetastase ved intermedizer og hgjmalign tumor

Indikatorformat

Proces

Teeller

Naevnerpopulationen som har faet CT af abdomen/thorax eller PET/CT i udredningsfasen

Naevner

Patienter med intermedizere og hgjmaligne bladdels- eller knogletumor

Ekskluderede

e Patienten har ikke malignitetsgrad Il eller Il

e Interventions_id ikke lig med DSD00O (dvs. patienten har interventionsid som angiver anden
aktivitet end indikatorrelevant)

e Patienten har histologi-koden HIS_BLOD = M89363 (gastrointestinal stromal tumor)

e Patienten har hverken blgddels- eller knogletumor

Uoplyste e Malignitetsgrad er ikke udfyldt

e Patienten har ikke histologisk diagnose pa bleddels- eller knogletumor
Standard 295 %

e 2023:-
Bemaerkning o 2022:-

e 2021: tilfgjet CT af abdomen i teeller
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Indikator 2: Kirurgisk margin

Indikatorformat

Resultat

Teeller

Naevnerpopulationen som efterfalgende har faet foretaget re-resektion

Patienter med intermedizer eller hgjmalign bleddels- eller knogletumor, som er blevet opereret

Naevner .
efter henvisning
e Patienten har bleddelstumor abdominalt/retroperitonealt eller i organer (48)
e Patienten har ikke malignitetsgrad Il eller 11 (13)
e Patient har faet foretaget resektion (bfhr_dato) fer henvisning (6)
Ekskluderede e Patienten har ikke faet en operation (18)
e Interventions_id ikke lig med DSD00O (dvs. patienten har interventionsid som angiver anden
aktivitet end indikatorrelevant) (19)
e Patienten har histologi-koden for GIST (50)
e Patienten har hverken bleddels- eller knogletumor (39)
Voslysic e Re-resektion (OP2A_DATO) ikke udfyldt (20)
e Malignitetsgrad er ikke udfyldt (45)
e Patienten har ikke histologisk diagnose pa bleddels- eller knogletumor (52)
Standard <10%
e 2023:-
Bemaerkning o 2022:-

e 2021: patienter med malignitetsgrad 0 eller | ekskluderes (lavmaligne ses an i klinikken)

4a: Klinisk kontrol ved lavmaligne tumorer

Indikatorformat

Proces

Naevnerpopulation, som var til kontrol inden for 180 dage efter afsluttet behandling, defineret som

T . ° . .
ller seneste dato for operation, straleterapi eller kemoterapi
Patienter med lavmaligne blgddels- eller knogletumor, som er blevet opereret, er afsluttet i
Naevner behandling uden opstaet recidiv indenfor 180 dage, hvor sigtet er kurativt og som er live 180 dage

efter operationen.

Ekskluderede

e Patienten har ikke malignitetsgrad 0 eller | (49)

e Patienten har ikke faet en operation (18)

e Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og €j heller faerdig behandlet (23)

e Patienten har faet recidiv indenfor 180 dage efter behandling er slut (27)

e Patienten dar eller forsvinder inden follow up tid (follow-up tid=180 dage) (36)

e Interventions_id ikke lig med DSD00O (dvs. patienten har interventionsid som angiver anden
aktivitet end indikatorrelevant) (19)

e Patienten har histologi-koden HIS_BLOD = M89363 (gastrointestinal stromal tumor) (50)

e Patienten har hverken blgddels- eller knogletumor (39)
e Malignitetsgrad er ikke udfyldt (45)

Uoplyste e Patienten har ikke en dato for onkologisk behandling eller operation (37)
e Behandlingssigte er ikke udfyldt (46)
e Patienten har ikke histologisk diagnose pa blgddels- eller knogletumor (52)
Standard =290 %
2023: -
. 2022: Andringer i algoritmen der definerer dato for afslutning af primaerbehandling - sidste dato i
Bemaerkning

sidste forlgb. Ekskluderer dem med recidiv.
2021: stratificeret pa malignitetsgrad”
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4b: Klinisk kontrol ved hgjmaligne tumorer

Indikatorformat Proces

Naevnerpopulation, som var til kontrol inden for 120 dage efter afsluttet behandling, defineret som

Teeller . o . '
seneste dato for operation, straleterapi eller kemoterapi

Antal patienter med intermedizer eller hgjmalign bleddels- eller knogletumor, som er blevet
Naevner opereret, er afsluttet i behandling uden opstaet recidiv indenfor 120 dage, hvor sigtet er kurativt og
som er live 180 dage efter operationen.

e Patienten har ikke malignitetsgrad Il eller 11 (13)

e Patienten har ikke faet en operation (18)

e Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og €j heller feerdig behandlet (23)

e Patienten har faet recidiv indenfor 120 dage efter behandling er slut (27)

e Patienten dgr eller forsvinder inden follow up tid (follow-up tid =180 dage) (36)

e Interventions_id ikke lig med DSD00O (dvs. patienten har interventionsid som angiver anden
aktivitet end indikatorrelevant) (19)

e Patienten har histologi-koden HIS_BLOD = M89363 (gastrointestinal stromal tumor) (50)

Ekskluderede

e Patienten har hverken blgddels- eller knogletumor (LO6_BLO=1 eller LO7_KNOG=1) (39)

e Malignitetsgrad er ikke udfyldt (45)

e Patienten har ikke en dato for onkologisk behandling eller operation [missing(OP1A_DATO)
and missing(STRMAX) and missing(KEMMAX)] (37)

e Behandlingssigte er ikke udfyldt (46)

e Patienten har ikke histologisk diagnose pa bladdels- eller knogletumor (52)

Uoplyste

Standard =90 %

e 2023-
e 2022: Patienter indgdr hvis de har haft farste kontakt i 2022 og er blevet opereret. Indikatoren
Bemaerkning er tidsforskudt 120 dage, sa de vil godt kunne veere blevet faerdigbehandlet efter 31.12.2022 og

stadig indga. Algoritmen der definerer slutdato for afslutning af primaerbehandling er andret.
e  2021: Stratificeret pa malignitetsgrad.
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5a: Lokal recidiv indenfor 5 ar

Indikatorformat

Resultat

Teeller Naevnerpopulation, som har faet lokal recidiv inden 5 ar fra operationsdatoen
Patienter med intermedizer eller hgjmaligne bladdels- eller knogletumor, som er blevet opereret,
Naevner hvor der pa operationstidspunktet ikke er skip- eller fiernmetastaser, sigtet er kurativt, uden
recidiv indenfor 120 dage og der er tilstraekkelig opfelgningstid.
e Patienten har ikke malignitetsgrad Il eller 11 (13)
e Patienten har ikke faet en operation (18)
e Patienten dgr eller forsvinder inden follow up tid (defineret som 5 ar) (36)
e Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og ej heller faerdig behandlet (23)
Ekskluderede e Patienten har skipmetastase eller fjernmetastase pa operationstidspunktet (32)
e Patienten har histologi-koden HIS_BLOD = M89363 (gastrointestinal stromal tumor) (50)
e Patienten har faet recidiv eller fiernmetastase inden for 120 dage efter operation (51)
e Interventions_id ikke lig med DSD00O (dvs. patienten har interventionsid som angiver anden
aktivitet end indikatorrelevant) (19)
e Operationsdato (OP1A_DATO) ikke udfyldt (33)
e Patienten har hverken blgddels- eller knogletumor (LO6_BLO=1 eller LO7_KNOG=1) (39)
e Malignitetsgrad ikke udfyldt (45)
Uoplyste e Behandlingssigte er ikke udfyldt (46)
e Patienten har ikke histologisk diagnose pa bleddels- eller knogletumor (HIS_BLOD ="" og
HIS_KNOG ="") (52)
Standard <20 %
2023: Tilfojet Kaplan-Meier kurver er tilfgjet for at afspejle, hvordan det gar ptt.
. 2022: Patienter som pa samme tid har lokalt recidiv og fiernmetastaser inkluderes. ;
Bemaerkning

Den tidligere 5a er erstattet af den som hed 5as i 2021, hvor vi afgraenser pa malignitetsgrad
Ekskludere patienter, som far recidiv indenfor 4 maneder efter sidste behandlingsdato.
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5b: Fjernmetastase indenfor 5

Indikatorformat

Resultat
Teeller Naevnerpopulation, som har faet fiernmetastaser inden 5 ar fra operationsdatoen.
Naevner Naevnerpopulation ens med 5a.
e Patienten har ikke malignitetsgrad Il eller 11 (13)
e Patienten har ikke faet en operation (18)
e Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og ej heller feerdig behandlet (23)
e Patienten har skipmetastase eller fiernmetastase pa operationstidspunktet
Ekskluderede [start_metastase=1] (32)
e Patienten der eller forsvinder inden follow up tid (5 ar) (36)
e Patienten har histologi-koden HIS_BLOD = M89363 (gastrointestinal stromal tumor) (50)
e Patienten har faet recidiv eller fiernmetastase inden for 120 dage efter operation (51)
e Interventions_id ikke lig med DSDO0O0O (dvs. patienten har interventionsid som angiver anden
aktivitet end indikatorrelevant) (19)
e Operationsdato (OP1A_DATO) ikke udfyldt (33)
e Malignitetsgrad ikke udfyldt (45)
Uoplyste e Patienten har ikke histologisk diagnose pa blgddels- eller knogletumor (HIS_BLOD ="" og
HIS_KNOG ="") (52)
e Patienten har hverken bleddels- eller knogletumor (LO6_BLO=1 eller LO7_KNOG=1) (39)
e Behandlingssigte er ikke udfyldt (46)
Standard <30%
Bemaerkning 2023: Tilfgjet Kaplan-Meier kurver er tilfgjet for at afspejle, hvordan det gar ptt.

2022: ekskluderes patienter, som far recidiv indenfor 4 maneder efter sidste behandlingsdato.
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3a: Postoperativ stralebehandling (supplerende)

Indikatorformat

Proces

Teeller

Naevnerpopulation som pabegynder postoperativ stralebehandling indenfor 120 dage efter
operationen

Naevner

Patienter med intermedizer eller hgjmalign subfasciel ekstremitetstumor eller bleddelstumor i
hoved/hals, thorax eller ryg, som er blevet opereret og er uden forudgdende onkologisk behandling.

Ekskluderede

e Patientens forste stralebehandling ligger for operationen (22)

e Patienten har ikke blagddelstumor LO6_BLO=1 (38)

e Patienten har ikke faet en operation (18)

e Patient har kutan eller subkutan bladdelstumor (43)

e Patienten har bleddelstumor abdominalt/retroperitonealt eller i organer (48)

e Patienten har ikke malignitetsgrad Il eller 111 (13)

e Patienten har faet kemobehandling fer den ferste strdlebehandling efter operationen (25)

e Interventions_id ikke lig med DSDO0O0O (dvs. patienten har interventionsid som angiver anden
aktivitet end indikatorrelevant) (19)

e Patienten har M88211 eller M88221 koden i HIS_BLOD (42)

e Lokalisation er ikke udfyldt (47)

e Patienten har histologi-koden for GIST (M89363) (50)

Uoplyste

e Operationsdato (OP1A_DATO) ikke udfyldt (33)

e Behandlingssigte er ikke udfyldt (46)

o Malignitetsgrad er ikke udfyldt (45)

e Patienten har ikke histologisk diagnose pa bleddels- eller knogletumor (52) (= tom)

Standard

Ingen fastsat standard

Bemaerkning

2023: Er inkluderet i naevnerpopulationen:
- Patienten dar eller forsvinder inden follow up tid (36) (defineret som 60 dage)
- Patient har faet foretaget resektion (bfhr_dato) fer henvisning (6)
- Patienten har komplikationer (21)
- Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og e] heller feerdig behandlet (23) (OBS
modsat indikator 4)
Indikatoren udgar efter 2023 arsrapport og erstattes af ny indikator 3, hvor der ses pa prae- og
postoperativ stralebehandling.
2022: -
2021: En nyoprettet indikator til at male pa andelen, der pabegynder stralebehandling. Tumorer med
lokalisation i abdominalvaeg/leend, intraabdominalt, retroperitoneal, baekken, perineum, genitalia,
mamma, hjerne, lever, hjerte, lunge eller tarm er ekskluderet.
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Supplerende til Indikator 3 (den nye indikator 3)

Indikatorformat

Proces

Teeller

Naevnerpopulation som pabegynder prae- eller postoperativ stralebehandling.

Patienter med intermedizer eller hgjmalign subfasciel ekstremitetstumor eller bleddelstumor i

Neevner
hoved/hals, thorax eller ryg, som er blevet opereret.
Ekskluderede e Patienten har ikke bladdelstumor LO6_BLO=1 (38)
e Patient har kutan eller subkutan bladdelstumor (43)
e Patienten har ikke faet en operation (18)
e Patienten har bleddelstumor abdominalt/retroperitonealt eller i organer (48) ;
e Patienten har ikke malignitetsgrad Il eller 11 (13) ;
e Patienten har faet kemobehandling far den farste stralebehandling efter operationen (25)
e Interventions_id ikke lig med DSDO00O (dvs. patienten har interventionsid som angiver anden
aktivitet end indikatorrelevant) (19)
e Patienten har M88211 eller M88221 koden i HIS_BLOD (42)
e Lokalisation er ikke udfyldt (47)
e Patienten har histologi-koden for GIST (M89363) (50)
Uoplyste e Operationsdato (OP1A_DATO) ikke udfyldt (33)
e Behandlingssigte er ikke udfyldt (46)
e Malignitetsgrad er ikke udfyldt (45)
e Patienten har ikke histologisk diagnose pa bladdels- eller knogletumor (52) (= tom)
Standard Ingen fastsat standard
Bemaerkning 2023: Ny opggrelse - kommende indikator.

59
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11. Tabeller med antal ekskluderede og uoplyste

la: Andelen af patienter med subfasciel, abdominal/retroperitoneal bleddels- eller knogletumor, hvor MR eller
CT af tumor udferes

Antal Arsag
Eksklusion: 111 Patient har kutan eller subkutan blgddelstumor
Uoplyst: 13 Patienten har hverken blgddels- eller knogletumor (LO6_BLO=1 eller LO7_KNOG=1)

26 Oplysning om dybde ikke udfyldt (LO6_BLO=1 og LO6_BLOD=0)
20 Patienten har ikke histologisk diagnose pa bleddels- eller knogletumor (HIS_BLOD ="" og HIS_KNOG ="")

1b: Andelen af patienter med intermedizer- og hajmaligne tumorer, hvor CT af abdomen/thorax eller PET/CT
udferes

Antal Arsag
Eksklusion: 221 Patienten har ikke malignitetsgrad Gr.Il eller IlI
90 Patienten har histologi-koden HIS_BLOD = M89363 (gastrointestinal stromal tumor)
Uoplyst: 9 Patienten har hverken bladdels- eller knogletumor (LO6_BLO=1 eller LO7_KNOG=1)

36 Malignitetsgrad ikke udfyldt
22 Patienten har ikke histologisk diagnose pa bleddels- eller knogletumor (HIS_BLOD ="" og HIS_KNOG ="")

2: Andelen af opererede patienter, der har faet foretaget re-resektion pa grund af utilstraekkelig kirurgisk margin

Antal Arsag

Eksklusion: 35 Patient har faet foretaget resektion (bfhr_dato) fer henvisning
156 Patienten har ikke malignitetsgrad Gr.Il eller lI
33 Patienten har ikke faet en operation
246 Patienten har bleddelstumor abdominalt/retroperitonealt eller i organer
1 Patienten har histologi-koden HIS_BLOD = M89363 (gastrointestinal stromal tumor)
Uoplyst: 1 Dato for reresektion er ikke udfyldt
3 Patienten har hverken blgddels- eller knogletumor (LO6_BLO=1 eller LO7_KNOG=1)
11 Malignitetsgrad ikke udfyldt
3 Patienten har ikke histologisk diagnose pa blgddels- eller knogletumor (HIS_BLOD ="" og HIS_KNOG ="")
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4a: Andelen af patienter med lavmalign bleddels- eller knogletumor, der kommer til forste klinisk kontrol efter
afsluttet behandling inden for 180 dage

Antal Arsag

Eksklusion: 62 Patienten har ikke faet en operation
10 Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og ej heller faerdig behandlet
6 Patienten har faet recidiv indenfor 120 dage efter behandling er slut
3 Patienten der eller forsvinder inden follow up tid
316 Patienten har ikke malignitetsgrad Gr. 0 eller |
50 Patienten har histologi-koden HIS_BLOD = M89363 (gastrointestinal stromal tumor)
Uoplyst: 1 Patienten har hverken bladdels- eller knogletumor (LO6_BLO=1 eller LO7_KNOG=1)
21 Malignitetsgrad ikke udfyldt
16 Patienten har ikke histologisk diagnose pa bleddels- eller knogletumor (HIS_BLOD ="" og HIS_KNOG ="")

4b: Andelen af patienter med intermedizer eller hgjmalign bleddels- eller knogletumor, der kommer til farste
kliniske kontrol efter afsluttet behandling inden for 120 dage

Antal Arsag

Eksklusion: 221 Patienten har ikke malignitetsgrad Gr.Il eller IlI
99 Patienten har ikke faet en operation
18 Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og ej heller faerdig behandlet
13 Patienten har faet recidiv indenfor 120 dage efter behandling er slut
5 Patienten dgr eller forsvinder inden follow up tid
51 Patienten har histologi-koden HIS_BLOD = M89363 (gastrointestinal stromal tumor)
Uoplyst: 1 Patienten har ikke en dato for onkologisk behandling eller operation
5 Patienten har hverken blgddels- eller knogletumor (LO6_BLO=1 eller LO7_KNOG=1)
23 Malignitetsgrad ikke udfyldt
16 Patienten har ikke histologisk diagnose pa bleddels- eller knogletumor (HIS_BLOD ="" og HIS_KNOG ="")

5a: Andelen af patienter med intermedizer eller hgjmalign tumor, der far lokalt recidiv inden for 5 ar

Antal Arsag

Eksklusion: 154 Patienten har ikke malignitetsgrad Gr.Il eller 1l
83 Patienten har ikke faet en operation
12 Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og ej heller faerdig behandlet
20 Patienten har skipmetastase eller fiernmetastase pa operationstidspunktet
42 Patienten der eller forsvinder inden follow up tid
7 Patienten har histologi-koden HIS_BLOD = M89363 (gastrointestinal stromal tumor)
8 Patienten har faet fiernmetastase eller recidiv inden for 120 dage efter sidste operation
Uoplyst: 1 Operationsdato (OP1A_DATO) ikke udfyldt
1 Patienten har hverken bladdels- eller knogletumor (LO6_BLO=1 eller LO7_KNOG=1)
13 Malignitetsgrad ikke udfyldt
1 Patienten har ikke histologisk diagnose pa bleddels- eller knogletumor (HIS_BLOD = "" og HIS_KNOG ="")
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5b: Andelen af patienter med intermedizer eller hgjmalign tumor, der far fiernmetastase inden for 5 ar

Antal Arsag

Eksklusion: 154 Patienten har ikke malignitetsgrad Gr.ll eller 11
83 Patienten har ikke faet en operation
12 Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og ej heller faerdig behandlet
20 Patienten har skipmetastase eller fiernmetastase pa operationstidspunktet
36 Patienten dgr eller forsvinder inden follow up tid
7 Patienten har histologi-koden HIS_BLOD = M89363 (gastrointestinal stromal tumor)
7 Patienten har faet fiernmetastase eller recidiv inden for 120 dage efter sidste operation
Uoplyst: 1 Operationsdato (OP1A_DATO) ikke udfyldt
14 Malignitetsgrad ikke udfyldt
1 Patienten har ikke histologisk diagnose pa blgddels- eller knogletumor (HIS_BLOD ="" og HIS_KNOG ="")
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12. Regionale kommentarer

Region Nordjylland

Region Midtjylland

Region Midtjylland har meldt tilbage, at der ingen kommentarer er til arsrapporten.

Region Syddanmark

Region Syddanmark har meldt tilbage, at der ingen kommentarer er til drsrapporten.

Region Hovedstaden

Region Hovedstaden har meldt tilbage, at der ingen kommentarer er til arsrapporten.

Region Sjzlland

Region Sjeelland har meldt tilbage, at der ingen kommentarer er til arsrapporten.
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