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Indledning
Hermed foreligger arsrapport fra Dansk Sarkomdatabase (DSD) for perioden 1.1. - 31.12.2019.

Hvorfra udgar rapporten?

Rapporten er udarbejdet af styregruppen for DSD i samarbejde med Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprograms (RKKP)
Videncenter.

Hvorfra udgar rapporten

Rapportens indikatoranalyser og epidemiologisk kommentering er udarbejdet af Regionernes Kliniske Kvalitetsudvikling Programs
Videnscenter.

De biostatistiske programmer til dataanalyser er foretaget af datamanager Marianne Karakis, mens overleege, ph.d. Linda Keerlev
har varetaget tilpasning af beregningsregler og den epidemiologiske kommentering.

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

Databasens formand
Kontaktperson for DSD i styregruppen er Peter Holmberg Jargensen, overlage, dr. med, Ortopaedkirurgisk Afdeling, Aarhus
Universitetshospital, Ngrrebrogade 44, 8000 Aarhus C, e-mail: peter.holmberg@aarhus.rm.dk

Kontaktpersoner i Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP)

Klinisk Epidemiolog, overleege, ph.d., Linda Kaerlev, RKKPs Videnscenter — Afdeling for databaseomrade 2: Cancer og
Cancerscreening, Regionernes Kliniske KvalitetsudviklingsProgram (RKKP), Klgvervaenget 30, Indgang 216, st.th. Odense
Universitetshospital (OUH) = 5000 Odense C,

tif.: 2115 7441, e-mail: LINKAE@rkkp.dk

Datamanager Marianne Karakis, RKKP's Videncenter — Afdeling for databaseomrade 2: Cancer og Cancerscreening,
Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram, Frederiksberg Hospital = Nordre Fasanvej 57- Vej 3, Indgang 4 - 2000
Frederiksberg

Kontaktperson for DSD i RKKP er specialkonsulent, Mette Roed Eriksen, RKKPs Videnscenter — Afdeling for databaseomrade 2:
Cancer og Cancerscreening, Regionernes Kliniske KvalitetsudviklingsProgram (RKKP), Frederiksberg Hospital - Ndr. Fasanvej 57
- Vej 3, Indgang 4 - 2000 Frederiksberg,

tif.: 2924 6809 og e-mail: MEEERI@rkkp.dk; W: www.rkkp.dk
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1. Konklusioner og anbefalinger

Sarkombehandlingen foregar ved de to centre i Kebenhavn og Aarhus, men indrapporteringen til sarkomdatabasen vedrgrer
mange specialer, og det er dejligt at se, at der er stor og bred opbakning til dette.

Generelt afspejler indikatorerne de kliniske retningslinjer for udredning og behandling af sarkomer.

Ingen udredninger og behandlinger kan puttes ned i kasser med forventning om, at de altid fglger de algoritmer, der er sat op, og
det er i vid udstreekning forklaringen pa, at enkelte indikatorer ikke er fuldt opfyldte. Der er tale om fa patienter — en enkelt patient
kan betyde et udslag pa 1-2 %, sa vi har for fuldsteendighedens skyld valgt ikke at ekskludere patienter fra beregningerne ud over
de kriterier, der allerede er sat op.

Der har i 2019 veeret nogen efterregistrering af de foregaende tre ars patienter bade pa patient- og pa variabelniveau, hvilket
forklarer, hvorfor tallene for 2016-2018 i denne rapport kan afvige lidt fra tallene i de foregaende rapporter.

Indikatorerne 1a, 1b og 1c vedrgrer procedurer udfert i forbindelse med udredning og diagnostik af sarkompatienterne. Generelt
har der gennem &rene vaeret en god indikatoropfyldelse, og det er kun hos fa patienter, at procedurerne ikke er gennemfart. Ofte
er der tale om manglende registrering. Der er fremsendt mangellister med henblik pa mulig opdatering, og vi finder ikke, at der er
basis for aendring i indikatorerne, der fortsat er anvendelige.

Indikator 2 afspejler kvaliteten af det kirurgiske indgreb med henblik pa, om man har opnéet tilstraekkelig kirurgisk margin.
Indikatoren har veeret opfyldt gennem flere ar, men vi har valgt at bibeholde den, da den er vigtig i forhold til recidivrisikoen.

Indikator 3 og testindikator 3_1 vedrgrer specifikt stralebehandling. Dels om de, der skal have den, far den indenfor 60 dage efter
afsluttet kirurgisk behandling (indikator 3), dels om alle patienter med intermedizert eller hgjmaligne subfascielle tumorer i
ekstremiteterne bliver tilbudt stralebehandling (testindikator 3_1).

Indikator 3 er ikke opfyldt, og de onkologiske afdelinger i Aarhus og Kebenhavn (Herlev) er opmaerksomme pa dette. Der mangler
dog muligvis nogle indberetninger af variable pa procedurerne udfgrt pa de enkelte patienter f.eks. stralebehandling (indikator 3)
og klinisk kontrol (indikator 4). Der er fremsendt cpr lister til afdelingerne med de variable, der indgar for indikator 3 og 4 listet op
for hver patient, men man skal ogsa her veere opmaerksom p4a, at der er tale om fa patienter.

Indikator 3_1 er en ny testindikator, der skal vaere med til at afspejle en gget opmaerksomhed om den postoperative
stralebehandling ved grad 2 og 3 dybliggende ekstremitetstumor. Indikatorerne fastholdes i deres nuveerende form.

Indikator 4 vurderer, om der bliver fulgt rettidigt op efter afsluttet kurativ behandling af patienterne. Indikatoren er ikke helt opfyldt i
Kgbenhavn, men der er tale om utilstraekkelig registrering, der ikke ndede at blive foretaget inden audit for denne arsrapport.
Indikatoren fortsaetter uaendret.

Vi er ved at etablere en ny testindikator 4_1, der beskriver, hvor mange patienter i palliativ behandling, der er i live 180 dage efter
pabegyndt behandling. Indikatoren kreever nogle justeringer i selve databasens opsaetning, sé vi har ikke nogen praeliminaere
data, der siger noget om dens evt. anvendelighed.

Indikatorerne 5a og 5b beskriver 5-ars forekomsten af lokalrecidiv og fiernmetastaser, aktuelt en vurdering af recidivforekomsten
hos patienter inkluderet i databasen i 2014. Indikatorerne vedrarer alle patienter dvs. bade lav- og hgjmaligne tumorer, og for de
lavmaligne tumorers vedkommende accepterer man en mindre kirurgisk margin (for grad 1 kondrosarkomers vedkommende
endda en intraleesionel fiernelse), idet disse tumorer overvejende er lokale faenomener, men det gger risikoen for lokalt recidiv.
Dette er en vaesentlig forklaring pa, at indikatoren ikke er helt opfyldt i Aarhus.

Indikator 5b (forekomst af metastaser) er ikke opfyldt i Aarhus. Det skyldes formentlig overvejende, at der i 2014 var flere patienter
med hgjmaligne tumorer, hvor det ikke var muligt at fierne tumor ved vid excision. Der vil naturligvis fortsat veere stor
opmeerksomhed pa indikatoren, men aktuelt giver resultaterne ikke anledning til aendret klinisk praksis.

Foruden en opdatering af indikatorsaettet som anfart har vi taget hul pa inddragelse af PRO-data i databasen, og det er meget
gleedeligt, at sarkomdatabasen har faet del i Kneek Cancer midlerne til etablering af et PRO projekt i de kommende ar. Projektet
ledes af afdelingslaege Ph.d., Bodil Engelmann, onkologisk afd., Herlev Hospital. | det kommende ar vil vi desuden arbejde med
vurdering af de kurative patienters langtidsoverlevelse, og vi overvejer at lave aldersstandardiserede mortalitetsrater i forhold til
baggrundsbefolkningen.

Peter Holmberg Jargensen
Aarhus d.18.10.2020.
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2. Oversigtstabel over de samlede indikatorresultater

Oversigtstabel over samlede indikatorresultat

Indikator

Format Standard

Uoplyst

%

01.01.2019 -
31.12.2019

Indikatoropfyldelse (95% Cl)

01.01.2018 -
31.12.2018

01.01.2017 -
31.12.2017

01.01.2016 -
31.12.2016

Indikator 1a: Andelen af patienter, hvor
en MR eller CT af tumor hos patienter
med subfasciel tumor udferes

Indikator 1b: Andelen af patienter, hvor
CT af thorax eller PEC/CT hos patienter
med intermedieert og hgj maligne
tumorer udfgres

Indikator 1c: Andelen af patienter, hvor
knoglescintigrafi eller PET/CT ved
knogletumorer hos patienter med
intermediaert og hgj maligne tumorer
udfgres

Indikator 2: Andelen af patienter, der
ikke skal foretage re-resektion pga.
utilstraekkelig kirurgisk margin

Indikator 3: Andelen af patienter, der
efter operation pabegynder
stralebehandling inden for 60 dage efter
operationsdato

Indikator 4: Andelen af patienter, der
kommer til farste klinisk kontrol efter
afsluttet behandling indenfor 180 dage

Indikator 5a: Andelen af patienter, der
far lokalt recidiv indenfor 5 ar

Indikator 5b: Andelen af patienter, der
far fiernmetastase indenfor 5 ar

Indikator Test_3_1. Postoperativ
stralebehandling ved med grad 2 og 3
dybliggende ekstremitetstumor

Andel

Andel

Andel

Andel

Andel

Andel

Andel

Andel

Andel

295

0

98,0 (93,0-99,8)

89,1 (83,8-93,1)

86,7 (69,3-96,2)

4,9 (2,5-8,5)

65,5 (51,4-77,8)

86,4 (80,4-91,1)

25,8 (19,8-32,5)

21,0 (15,5-27,4)

85,2 (66,3-95,8)

93,3 (86,7-97,3)

93,7 (88,7-96,9)

92,9 (76,5-99,1)

7,0 (4,1-11,2)

74,4 (57,9-87,0)

69,4 (62,8-75,5)

22,4 (16,5-29,3)

22,0 (16,2-28,7)

96,4 (81,7-99,9)

94,7 (88,8-98,0)

95,9 (91,7-98,3)

95,2 (76,2-99,9)

6,4 (3,5-10,5)

61,4 (45,5-75,6)

76,1 (70,0-81,5)

15,6 (10,0-22,7)

24,2 (17,6-31,8)

94,1 (71,3-99,9)

98,9 (93,8-100,0)

95,9 (91,8-98,3)

97,3 (85,8-99,9)

3,4 (1,4-6,9)

73,9 (51,6-89,8)

74,6 (68,2-80,4)

25,2 (18,5-32,9)

26,4 (19,8-33,8)

84,6 (54,6-98,1)
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3. Kvalitetsindikatorer

Kun patienter med forste kontaktdato registreret i databasen er inkluderet i beregning af indikatorer.
Indikatorerne er opgjort i forhold til dato for forste kontakt.

Indikatoromrade 1. Andel af patienter, hvor en given udredningsmodalitet udfoeres.

Mal: Er de anvendte udredningsmodaliteter i overensstemmelse med Dansk Sarkom Gruppes
referenceprogram. Standard: over 95 %.

Indikator 1a: Andel af patienter, hvor MR- eller CT-skanning af tumor hos patienter med subfasciel tumor udfgres

Indikator 1a: Andelen af patienter, hvor en MR eller CT af tumor hos patienter med subfasciel tumor udfores

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
295%  Teller/  antal 01.01.2019 - 31.12.2019 2018 2017 2016
opfyldt  nzevner (%) Andel 95% ClI Antal Andel (95% Cl) Andel (95% Cl) Andel (95% Cl)
Danmark Ja 98/100 0(0) 98,0 (93,0-99,8) 98/105 93,3 (86,7-97,3) 94,7 (88,8-98,0) 98,9 (93,8-100,0)
Hovedstaden Ja 51/53 0(0) 96,2 (87,0-99,5) 52 /53 98,1(89,9-100,0) 98,6 (92,2-100,0) 100,0 (92,9-
100,0)
Midtjylland Ja 47147 0(0) 100,0 (92,5-100,0) 46/52 88,5(76,6-956) 88,6(754-96,2) 97,3 (85,8-99,9)
Hovedstaden Ja 51/53 0(0) 96,2 (87,0-99,5) 52 /53 98,1(89,9-100,0) 98,6 (92,2-100,0) 100,0 (92,9-
100,0)
Kgbenhavn Ja 51/53 0(0) 96,2 (87,0-99,5) 52/53 98,1(89,9-100,0) 98,6 (92,2-100,0) 100,0 (92,9-
100,0)
Midtjylland Ja 47147 0(0) 100,0 (92,5-100,0) 46/52 88,5(76,6-956) 88,6 (75,4-96,2) 97,3 (85,8-99,9)
Arhus Ja 47147 0(0) 100,0 (92,5-100,0) 46/52 88,5(76,6-95,6) 88,6 (75,4-96,2) 97,3 (85,8-99,9)
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Indikator 1a: Andelen af patienter, hvor en MR eller CT af tumor hos
patienter med subfasciel tumor udferes. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.

Danmark f : . !
| I
I I
I I
i |
I 1
I |
| I
Kgbenhavn 4 | ‘ t |
I |
I 1
| |
I I
I I
i |
I 1
. I |
Arhus —| f ! 1 4
T T T i T : T
87,5 90,0 92,5 95,0 97,5 100,0
Andel
——=e—— Indikatorandel, 95% konfidensinterval - - - — - Danmark - - - - - Standard: = 95 %

Indikator 1b: Andel af patienter, hvor CT af thorax eller PET/CT skanning hos patienter med intermedicert eller hgj
maligne tumorer udfores

Indikator 1b: Andelen af patienter, hvor CT af thorax eller PEC/CT hos patienter med intermedisert og haj maligne tumorer

udfores
Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
2 95% Teeller/  antal 01.01.2019 - 31.12.2019 2018 2017 2016
opfyldt  naevner (%) Andel 95% ClI Antal Andel (95% Cl) Andel (95% Cl) Andel (95% Cl)
Danmark Nej 171 /192 # 89,1 (83,8-93,1) 148/158 93,7 (88,7-96,9) 95,9 (91,7-98,3) 95,9 (91,8-98,3)
Hovedstaden Nej 83/103 # 80,6 (71,6-87,7) 50/57 87,7(76,3-94,9) 90,7 (81,7-96,2) 89,2 (79,1-95,6)
Midtjylland Ja 88/89 0(0) 98,9 (93,9-100,0) 98/101 97,0 (91,6-99,4) 100,0 (96,2- 100,0 (96,6-
100,0) 100,0)
Hovedstaden Nej 83/103 # 80,6 (71,6-87,7) 50/57 87,7(76,3-94,9) 90,7 (81,7-96,2) 89,2 (79,1-95,6)
Kgbenhavn Nej 83/103 # 80,6 (71,6-87,7) 50/57 87,7(76,3-94,9) 90,7 (81,7-96,2) 89,2 (79,1-95,6)
Midtjylland Ja 88/89 0(0) 98,9 (93,9-100,0) 98/101 97,0 (91,6-99,4) 100,0 (96,2- 100,0 (96,6-
100,0) 100,0)
Arhus Ja 88/89 0(0) 98,9 (93,9-100,0) 98/101 97,0 (91,6-99,4) 100,0 (96,2- 100,0 (96,6-
100,0) 100,0)
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pa afdelingsniveau.

Indikator 1b: Andelen af patienter, hvor CT af thorax eller PEC/CT hos
patienter med intermedizert og hgj maligne tumorer udferes. Kontroldiagram

Danmark — f s
|
|
|
|
[
|
|
Kebenhavn 4 | f
|
|
[
|
|
|
|
Arhus —| ;
T T T T
75 80 85 90
Andel
——e—— Indikatorandel, 95% konfidensinterval = = = = - Danmark = = =

—)
o 4+
S)

Indikator 1c: Andel af patienter, hvor knoglescintigrafi eller PET/CT-skanning hos patienter med intermediaert eller hoj

maligne knogletumorer udfores

Indikator 1c: Andelen af patienter, hvor knoglescintigrafi eller PET/CT ved knogletumorer hos patienter med intermediaert og

haj maligne tumorer udfores

2018
Andel (95% Cl)

Tidligere ar

2017
Andel (95% Cl)

2016
Andel (95% Cl)

Standard Uoplyst Aktuelle &r

295%  Teller/ antal 01.01.2019 - 31.12.2019

opfyldt  neevner (%) Andel 95% CI Antal
Danmark Nej 26/30 0(0) 86,7 (69,3-96,2) 26/28
Hovedstaden Nej 8/11 0(0) 72,7 (39,0-94,0) 6/7
Midtjylland Nej 18/19 0(0) 94,7 (74,0-99,9) 20/21
Hovedstaden Nej 8/11 0(0) 72,7 (39,0-94,0) 6/7
Kgbenhavn Nej 8/11 0(0) 72,7 (39,0-94,0) 6/7
Midtjylland Nej 18/19 0(0) 94,7 (74,0-99,9) 20/21
Arhus Nej 18/19 0(0) 94,7 (74,0-99,9) 20/21

92,9 (76,5-99,1)
85,7 (42,1-99,6)

95,2 (76,2-99,9)

85,7 (42,1-99,6)

85,7 (42,1-99,6)

95,2 (76,2-99,9)

95,2 (76,2-99,9)

95,2 (76,2-99,9)

100,0 (54,1-
100,0)

93,3 (68,1-99,8)

100,0 (54,1-
100,0)

100,0 (54,1-
100,0)
93,3 (68,1-99,8)

93,3 (68,1-99,8)

97,3 (85,8-99,9)
88,9 (51,8-99,7)

100,0 (87,7-
100,0)

88,9 (51,8-99,7)

88,9 (51,8-99,7)

100,0 (87,7-
100,0)

100,0 (87,7-
100,0)
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Indikator 1c: Andelen af patienter, hvor knoglescintigrafi eller PET/CT ved
knogletumorer hos patienter med intermedizert og hgj maligne tumorer
udferes. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.

Danmark — } ¢ —

1 I

| I

1 I

1 I

1 I

1 I

1 I

Kgbenhavn 4 | t { |
1 I

1 I

1 I

1 I

| I

1 I

1 I

Arhus —| | : . !
T T T T
40 60 80 100
Andel
——e—— Indikatorandel, 95% konfidensinterval = = = = - Danmark = = = = = Standard: = 95 %

Kommentar

Resultater:
Indikator 1a: Andel af patienter, hvor MR- eller CT-skanning af tumor hos patienter med subfasciel tumor udfgres.

Efter de i beregningsregler neevnte eksklusioner kunne i alt 100 indga pa landsplan i 2019. De tilsvarende antal pa landsplan i
2018 var 105.

MR eller CT af tumor er pa landsplan udfert hos 98 % af patienterne med subfasciel tumor i 2019, saledes at standarden pa 95%
er opfyldt imod 93,3 % i 2018, som var under standarden. Kun Kgbenhavn lever op til malsaetningen pa over 95 %, nar man ser
pa de seneste 4 opgarelsesperioder, medens Aarhus kun levede op til den i 2019 (100%) og i 2016.

Indikator 1b: Andel af patienter, hvor CT af thorax eller PET/CT skanning hos patienter med intermediaert eller h@gj maligne
tumorer udfgres:

Efter de i beregningsregler naevnte eksklusioner, kunne i alt 192 indga i 2019. (158 i 2018)

CT af thorax eller PET/CT er udfert pa landsplan hos 89,1 % af patienterne 2019 (93,7 % i 2018) og dermed var standarden ikke
opfyldt pa landsplan i 2019.

Standarden var opfyldt i Region Midtjylland i 2019 og i de foregéende 3 opggrelsesperioder. Region Hovedstaden har med andel
pa 80,6 % i 2019 ikke opfyldt standarden.

Indikator 1c: Andel af patienter, hvor knoglescintigrafi eller PET/CT-skanning hos patienter med intermediaert eller haj maligne
knogletumorer udfgres:

Efter de i beregningsregler naevnte eksklusioner kunne i alt 30 indga.

Knoglescintigrafi eller PET/CT er udfert pa landsplan hos 86,7% af patienter med intermedizere og hgjmaligne tumorer i 2019 og
under standarden 95%. Kebenhavn opfyldte kun standarden i 2017 (100 %), og la i 2019 péa 72,7. Aarhus opfyldte heller ikke
standarden i 2019 (94,7 %) men opfyldte den i 2018 og 2016. Alle tal for Kebenhavn er baseret pa sma tal med 7-11 personer pr.
ar i naevner og for Arhus 19-21 personer i naevner, hvorfor en enkelt patient kan flytte procenten meget.

For alle indikatorerne 1a, 1b og 1c geelder, at resultaterne skal tolkes med varsomhed pa grund af sma tal.
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Diskussion og implikationer:

Indikator 1a: Ved gennemgang af mangelliste var der faktisk et mindre antal patienter i Aarhus, der havde faet lavet MR-skanning,
men det er ikke blevet "fanget” i datakarslen.

Et mindre antal patienter havde allerede ved henvisning til tumorcenter faet lavet en PET/CT, som var tilstreekkelig til vurdering af

tumor udbredelsen. PET/CT indgar ikke som variabel i denne indikator, og vi har ikke vaeret preesenteret for problemstillingen far.

Desuden var der patienter, som havde en tumor beliggende i subcutis i ansigtet, men var blevet registreret som subfasciel, og hos
et mindre antal patienter var der lavet ultralyd, som man havde vurderet var tilstreekkelig.

Indikator 1b: Der mangler en forklaring pa at der ikke er udfert procedure CT af thorax eller PET/CT skanning pa 20 patienter i
2019 i Kgbenhavn.

Indikator 1c: Der var et mindre antal patienter, der ikke fik lavet knoglescintigrafi eller PET, hvilket bekreefter, at tallene skal tolkes
varsomt.

Vurdering af Indikator 1a, 1b, 1c:

Opmeerksomheden pa at anvende udredningsmodaliteterne skal naturligvis bevares, men tallene giver ikke anledning til eendret
praksis. Standarderne beholdes.
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Indikatoromrade 2: Tilstrakkelig kirurgisk margen.

Mal: At der ikke skal foretages re-resektion pga. utilstraekkelig kirurgisk margen
Standard: Re-resektion hos under 10 %

Indikator 2: Andel af opererede patienter, der har faet re-resektion pga. utilstrackkelig kirurgisk margin

Indikator 2: Andelen af opererede patienter, der har faet foretaget re-resektion pga. utilstreekkelig kirurgisk margin

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

<10%  Teller/  antal 01.01.2019 - 31.12.2019 2018 2017 2016

opfyldt  neevner (%) Andel 95% ClI Antal Andel (95% Cl) Andel (95% CI) Andel (95% Cl)
Danmark Ja 11/226 0(0) 4,9 (2,5-8,5) 16/227 7,0 (4,1-11,2) 6,4 (3,5-10,5) 3,4 (1,4-6,9)
Hovedstaden Ja 5/124 0(0) 4,0 (1,3-9,2) 5/103 4,9 (1,6-11,0) 3,5(1,0-8,7) 4,3 (1,2-10,5)
Midtjylland Ja 6/102 0(0) 5,9 (2,2-12,4) 11/124 8,9 (4,5-15,3) 9,6 (4,7-17,0) 2,7 (0,6-7,8)
Hovedstaden Ja 5/124 0(0) 4,0 (1,3-9,2) 5/103 4,9 (1,6-11,0) 3,5(1,0-8,7) 4,3 (1,2-10,5)
Kgbenhavn Ja 5/124 0(0) 4,0 (1,3-9,2) 5/103 4,9 (1,6-11,0) 3,5(1,0-8,7) 4,3 (1,2-10,5)
Midtjylland Ja 6/102 0(0) 5,9 (2,2-12,4) 11/124 8,9 (4,5-15,3) 9,6 (4,7-17,0) 2,7 (0,6-7,8)
Arhus Ja 6/102 0(0) 5,9 (2,2-12,4) 11/124 8,9 (4,5-15,3) 9,6 (4,7-17,0) 2,7 (0,6-7,8)

Indikator 2: Andelen af patienter, der ikke skal foretage re-resektion pga.
utilstraekkelig kirurgis margin. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.
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I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I\
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Standard: < 10 %

12,5

Kommentar
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Resultater:

Indikator 2: Andel af opererede patienter, hvor der er foretaget re-resektion pga. utilstraekkelig kirurgisk margin:

Der var 226 patienter pa landsplan i neevneren i 2019. Pa landsplan har 4,9 % af patienterne fra 2019 og 7 % af patienterne fra
2018 faet foretaget re-resektion af sarkom pga. utilstreekkelig kirurgisk margin. Standarden pa under 10 % har veeret opfyldt bade
pa landsplan og i de to indberettende afdelinger Kgbenhavn og Aarhus igennem de seneste 4 ar.

Diskussion og implikationer:

Indikatoren har nu veaeret beregnet siden 2009, og den har veeret opfyldt de seneste 4 ar pa landsplan og pa begge afdelinger.
Malingen er stadig vigtig, men man kunne overveje pa sigt at aendre den til en supplerende analyse og erstatte indikatoren med et
nyt fokusomrade.

Vurdering af Indikator:

Det er stadig en vigtig indikator.
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Indikatoromrade 3: Postoperativ stralebehandling.

Mal: At patienter, der efter operation pabegynder stralebehandling inden 60 dage efter operation.

Standard: over 80 %

Indikator 3. Andelen af patienter hvor der er indikation for postoperativ stralebehandling, som pabegynder
stralebehandling inden for 60 dage efter operationsdato.

Indikator 3: Andelen af patienter, der efter operation pabegynder stralebehandling inden for 60 dage efter operationsdato

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

280%  Teeller/  antal 01.01.2019 - 31.12.2019 2018 2017 2016

opfyldt naevner (%) Andel 95% ClI Antal  Andel (95% CI) Andel (95% Cl) Andel (95% Cl)
Danmark Nej 36/55 0(0) 65,5 (51,4-77,8) 29/39 74,4(57,9-87,00 61,4 (455-75,6) 73,9 (51,6-89,8)
Hovedstaden Nej 20/33 0(0) 60,6 (42,1-77,1) 13/19 68,4 (43,4-87,4) 60,9 (38,5-80,3) 57,1(18,4-90,1)
Midtjylland Nej 16/22 0(0) 72,7 (49,8-89,3) 16/20 80,0(56,3-94,3) 61,9(38,4-81,9) 81,3 (54,4-96,0)
Hovedstaden Nej 20/33 0(0) 60,6 (42,1-77,1) 13/19 68,4 (43,4-87,4) 60,9 (38,5-80,3) 57,1 (18,4-90,1)
Kgbenhavn Nej 20/33 0(0) 60,6 (42,1-77,1) 13/19 68,4 (43,4-87,4) 60,9 (38,5-80,3) 57,1 (18,4-90,1)
Midtjylland Nej 16/22 0(0) 72,7 (49,8-89,3) 16/20 80,0(56,3-94,3) 61,9(38,4-81,9) 81,3 (54,4-96,0)
Arhus Nej 16/22 0(0) 72,7 (49,8-89,3) 16/20 80,0(56,3-94,3) 61,9(38,4-81,9) 81,3 (54,4-96,0)

Indikator 3: Andelen af patienter, der efter operation pabegynder
stralebehandling inden for 60 dage efter operationsdato. Kontroldiagram pa

o o i

afdelingsniveau.
Danmark —
Kebenhavn }
Arhus —
T
40

——e—— Indikatorandel, 95% konfidensinterval

50

60

Andel

70

80

Standard: = 80 %

S0

Se kommentar efter Test_3_1.
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Ny testindikator Test_3_1: Postoperativ stralebehandling ved med grad 2 og 3 dybliggende ekstremitetstumor

Ny testindikator med udgangspunkt i eksisterende indikator 3.
Testindikatoren er endnu ikke en del af det officielle indikatorsaet

Definition: Postoperativ stralebehandling ved med grad 2 og 3 dybliggende ekstremitetstumor: Andel af patienter
med grad 2 og 3 dybliggende ekstremitetstumor der efter operation, pabegynder stralebehandling (inden 60 dage efter
operationsdato), af dem der har indikation for postoperativ stralebehandling.

Standard = 80 %

Indikator Test_3_1. Postoperativ stralebehandling ved med grad 2 og 3 dybliggende ekstremitetstumor

Standard Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar
280%  Teeller/ antal 01.01.2019 - 31.12.2019 2018 2017 2016
opfyldt  neevner (%) Andel 95% CI Antal  Andel (95% Cl) Andel (95% Cl) Andel (95% Cl)
Danmark Ja 23/27 0(0) 85,2 (66,3-95,8) 27/28 96,4 (81,7-99,9) 94,1(71,3-99,9) 84,6 (54,6-98,1)
Hovedstaden Ja 12/14 0(0) 85,7 (57,2-98,2) 11/12 91,7 (61,5-99,8) 100,0 (59,0- 100,0 (15,8-
100,0) 100,0)
Midtjylland Ja 11/13 0(0) 84,6 (54,6-98,1) 16/16 100,0 (79,4- 90,0 (55,5-99,7) 81,8 (48,2-97,7)
100,0)
Hovedstaden Ja 12/14 0(0) 85,7 (567,2-98,2) 11/12 91,7 (61,5-99,8) 100,0 (59,0- 100,0 (15,8-
100,0) 100,0)
Kgbenhavn Ja 12/14 0(0) 85,7 (57,2-98,2) 11/12 91,7 (61,5-99,8) 100,0 (59,0- 100,0 (15,8-
100,0) 100,0)
Midtjylland Ja 11/13 0(0) 84,6 (54,6-98,1) 16/16 100,0 (79,4- 90,0 (55,5-99,7) 81,8 (48,2-97,7)
100,0)
Arhus Ja 11/13  0(0) 84,6 (54,6-98,1) 16/16 100,0 (79,4- 90,0 (55,5-99,7) 81,8 (48,2-97,7)
100,0)
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Indikator Test 3 1. Postoperativ stralebehandling ved med grad 2 og 3
dybliggende ekstremitetstumor. Kontroldiagram pa regionsniveau.

Danmark }

7 Y e

Hovedstaden — I : : |

Midtjylland - |

60 70 80 90 100
Andel

——=e—— Indikatorandel, 95% konfidensinterval — - - - — Danmark - - - - - Standard: = 80 %

Kommentar
Datagrundlag og beregningsregler:

Indikator 3 beregner, hvor mange af de patienter, som man har vurderet skal have postoperativ stralebehandling, der pabegynder
behandlingen senest 60 dage efter operationen. Oprindeligt var indikationen ikke fuldsteendig veldefineret, men nu vil man tilbyde
alle med en intermedizer eller hgjmalign subfasciel ekstremitetstumor postoperativ stralebehandling. Testindikator 3_1 skal
saledes belyse, om alle med intermedizer eller hgjmalign ekstremitetstumor, som ikke har faet praeoperativt stralebehandling,
faktisk far tilbudt postoperativ stralebehandling

Eksklusionskriterierne for de to indikatorer er ikke helt ens, bl.a. indgar enkelte patienter med aggressiv fibromatose (som er den
ene af de to tumorer med benign diagnose, der indgar i databasen) i indikator 3, men ikke i testindikator 3_1.

Indikatorerne vedrarer kun patienter, hvor behandlingen har et kurativt sigte

Se i gvrigt Appendiks 10. Beregningsregler.

Resultater:
Indikator 3. Andelen af patienter hvor der er indikation for postoperativ stralebehandling, som pabegynder stralebehandling inden
for 60 dage efter operationsdato:

Tallene er baseret pa 55 patienter pa landsplan i 2019 og 39 i 2018 og skal dermed tolkes yderst varsomt. Der er 16
efterindberettede vedr. 2018. Pa landsplan fik 65,5 % i 2019 postoperativ stralebehandling. Af dem, der ikke opfylder standarden
skyldtes det jvf. fejllister, at flere af patienterne med recidiv, blev re-opereret, og der er fa der faktisk ikke skulle have
stralebehandling. Det er sveert at tolke pa indikatoren i ar, og indberetning bgr optimeres neeste ar via tidligere de fremsendte
fejllister, sa de kan vaere fuldt korrigerede ved den afsluttende audit inden publicering af arsrapporten.

Testindikator Test_3_1: Postoperativ strédlebehandling ved med grad 2 og 3 dybliggende ekstremitetstumor: Andel af patienter
med grad 2 og 3 dybliggende ekstremitetstumor der efter operation, pabegynder stralebehandling (inden 60 dage efter
operationsdato) af dem der har indikation for postoperativ stralebehandling.

Tallene er baseret pa 27 patienter pa landsplan i 2019 og 28 i 2018 skal dermed tolkes yderst varsomt.

Pa landsplan var andelen 85,2 % i 2019 og 96,4 % af patienter i 2018, hvormed standarden pa over 80 % var opfyldt pa landsplan
i 2019 og 2018. P4 afdelingsniveau er standarden opfyldt i Aarhus i 2019 (84,6 %) og var ogsa opfyldt i 2018 og 2017, og i
Kgbenhavn i 2019 var andelen 85,7 % og standarden opfyldt.
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Diskussion og implikationer:

Indikator 3: Arsager til, at indikatoren ikke er opfyldt, kan bl.a. vaere: 1) ingen indikation for stralebehandling, 2) reoperation pga.
utilstraekkelig margin ved den primeere operation eller pga. fx sarkomplikation, som har medfart forsinket stradlebehandling 3)
recidiv inden pabegyndt kurativ stralebehandling som medfgrte at behandlingssigtet i stedet blev palliativt, 4) mistanke om
metastatisk sygdom der kraevede yderligere udredning og 5) 63 dage hvor der males pa 60 dage som standard i stedet for 2
maneder. Dette har der ikke veeret taget hejde for i algoritmen.

Testindikator 3_1: vurderes relevant, dog skal der i Testindikator 3_1 fra naeste bl.a. ar ekskluderes patienter med benigne
diagnoser.

Vurdering af Indikator 3 og Test_3_1:
Det dreftes pt. internationalt, om perioden pa 60 dage skal eendres evt. til 80 dage. Desuden er 60 et meget rigidt mal, idet vi kan

se, at nogle patienter farst pabegynder stralebehandling efter fx 62 dage, hvilket anses for at veere fuldt acceptabelt. Uanset om
perioden bliver eendret i det kommende ar, skal vi diskutere en vis acceptabel afvigelse.
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Indikatoromrade 4: Klinisk kontrol indenfor 180 dage

Mal: At patienten kommer til klinisk kontrol inden for 180 dage efter afsluttet operation og/eller

onkologisk behandling. Standard: over 90 %

Indikator 4: Andelen af patienter, der kommer til forste klinisk kontrol efter afsluttet behandling indenfor 180 dage

Standard Uoplyst Aktuelle &ar Tidligere &r

= 90% Teeller/  antal 01.01.2019 - 31.12.2019 2018 2017 2016

opfyldt  naevner (%) Andel 95% ClI Antal Andel (95% Cl) Andel (95% Cl) Andel (95% CI)
Danmark Nej 152 /176 # 86,4 (80,4-91,1) 150/216 69,4 (62,8-75,5) 76,1(70,0-81,5) 74,6 (68,2-80,4)
Hovedstaden Nej 82/101 # 81,2 (72,2-88,3) 62/100 62,0(51,7-71,5) 65,5(56,0-74,2) 85,6 (77,0-91,9)
Midtjylland Ja 70/75 0(0) 93,3 (85,1-97,8) 88/116 75,9 (67,0-83,3) 86,7 (79,1-92,4) 65,2 (55,6-73,9)
Hovedstaden Nej 82/101 # 81,2 (72,2-88,3) 62/100 62,0(51,7-71,5) 65,5(56,0-74,2) 85,6 (77,0-91,9)
Kgbenhavn Nej 82/101 # 81,2 (72,2-88,3) 62/100 62,0(51,7-71,5) 65,5(56,0-74,2) 85,6 (77,0-91,9)
Midtjylland Ja 70/75 0(0) 93,3 (85,1-97,8) 88/116 75,9 (67,0-83,3) 86,7 (79,1-92,4) 65,2 (55,6-73,9)
Arhus Ja 70/75 0(0) 93,3 (85,1-97,8) 88/116 75,9 (67,0-83,3) 86,7 (79,1-92,4) 65,2 (55,6-73,9)

Indikator 4: Andelen af patienter, der kommer til ferste klinisk kontrol efter
afsluttet behandling indenfor 180 dage. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.
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Kommentar:

Datagrundlag og beregningsregler:

Der er fremsendt fejllister pa indikator naglevariable til afdelingerne hvor resultatet ikke foreligger her til audit, saledes at det ikke
kan danne grundlag for tolkning af resultater pa audit. Der er 40 faerre med i 2019 end i 2018 og kun forskel i Aarhus, s& det er
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muligt, at patienter, der er behandlet sidst pa aret 2019, ikke er blevet indberettet med alle naglevariable fra Aarhus endnu pr. 28.
august 2020 (75 i 2019 versus 116 i 2018).

Indikator 4: Andelen af patienter, der kommer til farste kliniske kontrol efter afsluttet behandling indenfor 180 dage.
Indikatoren er fra arsrapport 2017 rettet fra klinisk kontrol indenfor 210 dage til klinisk kontrol indenfor 180 dage (jvf. RKKP
dokumentationen).

Patienterne skal enten have 180 dages follow-up og veere i live indenfor 180 dage efter operation eller have haft klinisk kontrol
indenfor 180 dage for at indga i indikator beregningen. Hvis patienten dede uden klinisk kontrol indenfor 180 dage, blev
vedkommende ekskluderet. OBS Klinisk kontrol fulgt af dgdsfald indenfor follow-up tiden pa 180 dage indgik ikke i indikator 4.
Indikatoren vedrgrer kun patienter, hvor behandling havde kurativ sigte og hvor patienten er feerdigbehandlet (efter operation og
evt. kemoterapi og stralebehandling), hvorfor palliative patienter ikke er med, og antallet er mindre end antallet af nye patienter
inkluderet i databasen i det pageeldende ar.

NY testindikator Test_4 1: Antal palliative patienter i live 180 dage efter start pa kemoterapi,

Indikatoren skal beskrive hvor mange patienter, der modtager palliativ behandling der er i live 180 dage efter behandlingsstart
(kemoterapi). Vedrgrer bade patienter, der vurderes palliative, nar de ses fgrste gang i ved et sarkomcenter, og patienter hvor
behandling eendres fra primaert at have et kurativt til et palliativt sigte (fx intraktable lungemetastaser)

Indikatoren kraever nogle tilretninger i databasen, fx en klar angivelse af, hvornar en patient, der har vaeret behandlet med kurativt
sigte defineres som palliativ ved et recidiv og er derfor stadig i udviklingsfasen. Resultaterne stratificeres pa knogle, blgddel og
GIST tumor.

Resultater:

Indikator 4. Andelen af patienter, der kommer til farste kliniske kontrol efter afsluttet behandling indenfor 180 dage.
Der indgar 176 patienter her i 2019 som overgar til et kontrolforlgb og med et fald fra 216 i 2018.

Standarden pa over 90 % er i 2019 ikke opfyldt pa landsplan (86,4) eller i Hovedstaden (81,2) men er opfyldt i Arhus 93,3.
Andelene er steget over tid bade pa landsplan og i Aarhus, medens tallet for Kebenhavn ligger under 2016 niveau, dog hgjere
end 2017 og 2018. Kgbenhavn la i sidste arsrapport (2018) pa 92,9 % og faldet til 62%, hvilket bl.a.skyldes efterindberetninger af
patienter..

Diskussion og implikationer:

Der skal justeres i algoritmen for at sikre, at det er en kurativ behandling, som vi méaler pa med kontrolforlgb, idet nogle patienter
nar at fa et recidiv og dermed evt. andre status til palliativ patient inden de 180 dage er gaet.

Ogsa ved denne indikator geelder, at 180 dage er et rigidt tal, idet man reelt sigter mod kontrol inden for ca. et halvt ar. Der er

derfor patienter, der ikke opfylder indikatoren, men uden at det giver anledning til @&ndret praksis.

Testindikator 4_1 er endnu for ny til at kunne indgad med relevant beregning

Vurdering af Indikator 4 og Testindikator 4_1

Der anbefales fortsat opmaerksomhed om indikatorregistrering af data til indikator 4.

Der skal defineres et acceptabelt variation i antal dage til klinisk kontrol fx 14 dage.

Testindikator 4_1 er relevant. Vi arbejder pa at definere en algoritme der preecis definerer Test 4 1.

Ved fremsendelse af fejllister ma man ogsa have afklaret, om der ogsa skal fremsendes lister over de patienter, der ekskluderes.
Eksempelvis synes antallet af patienter i naevneren for Aarhus’ vedkommende at vaere meget lavt.
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Indikatoromrade 5. Lokal recidiv eller fiernmetastase indenfor 5 ar efter operation.

Mal: At der er overensstemmelse med egne tidligere opgg@relser og internationale opgorelser.
Standard: 5a: Lokalrecidiv indenfor 5 ar efter operation under 20%.
5b: Fjernmetastase indenfor 5 ar efter operation under 30 %

Indikator 5a: Lokalrecidiv indenfor 5 ar efter operation; standard < 20%

Indikator 5a: Andelen af patienter, der far lokalt recidiv indenfor 5 ar

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

< 20% Teeller/  antal 01.01.2014 - 31.12.2014 2013 2012 2011

opfyldt  nsevner (%) Andel 95% ClI Antal Andel (95% Cl) Andel (95% Cl) Andel (95% CI)
Danmark Nej 50/194 13 (6) 25,8 (19,8-32,5) 39/174 22,4(16,5-29,3) 15,6 (10,0-22,7) 25,2 (18,5-32,9)
Hovedstaden Nej 23/96 11 (10) 24,0 (15,8-33,7) 23/97 23,7 (15,7-33,4) 18,2 (9,8-29,6) 24,7 (15,3-36,1)
Syddanmark 0,0 (0,0-97,5) 27,3 (6,0-61,0)
Midtjylland Nej 27198 # 27,6 (19,0-37,5) 16/77 20,8 (12,4-31,5) 13,5 (6,7-23,5) 25,4 (15,5-37,5)
Hovedstaden Nej 23/96 11 (10) 24,0 (15,8-33,7) 23/97 23,7 (15,7-33,4) 18,2 (9,8-29,6) 24,7 (15,3-36,1)
Kgbenhavn Nej 23/96 11 (10) 24,0 (15,8-33,7) 237197 23,7 (15,7-33,4) 18,2 (9,8-29,6) 24,7 (15,3-36,1)
Syddanmark 0,0 (0,0-97,5) 27,3 (6,0-61,0)
Odense 0,0 (0,0-97,5) 27,3 (6,0-61,0)
Midtjylland Nej 27198 # 27,6 (19,0-37,5) 16/77 20,8 (12,4-31,5) 13,5 (6,7-23,5) 25,4 (15,5-37,5)
Arhus Nej 27198 # 27,6 (19,0-37,5) 16/77 20,8 (12,4-31,5) 13,5 (6,7-23,5) 25,4 (15,5-37,5)

Indikator 5a: Andelen af patienter, der far lokalt recidiv indenfor 5 ar.
Kontroldiagram pa afdelingsniveau.
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Indikator 5b: Fjernmetastase indenfor 5 ar efter operation; standard < 30%
Indikator 5b: Andelen af patienter, der far fjernmetastase indenfor 5 ar

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

<30%  Teller/  antal 01.01.2014 - 31.12.2014 2013 2012 2011

opfyldt  neevner (%) Andel 95% ClI Antal Andel (95% Cl) Andel (95% Cl) Andel (95% Cl)
Danmark Ja 41/195 13 (6) 21,0 (15,5-27,4) 40/182 22,0(16,2-28,7) 24,2(17,6-31,8) 26,4 (19,8-33,8)
Hovedstaden Ja 14/98 11 (10) 14,3 (8,0-22,8) 18/100 18,0(11,0-26,9) 21,7 (12,7-33,3) 22,4 (13,6-33,4)
Syddanmark 50,0 (1,3-98,7) 18,2 (2,3-51,8)
Midtjylland Ja 27197  2(2) 27,8 (19,2-37,9) 22/82 26,8(17,6-37,8) 25,6 (16,6-36,4) 31,6 (21,4-43,3)
Hovedstaden Ja 14/98 11 (10) 14,3 (8,0-22,8) 18/100 18,0(11,0-26,9) 21,7 (12,7-33,3) 22,4 (13,6-33,4)
Kgbenhavn Ja 14/98 11 (10) 14,3 (8,0-22,8) 18/100 18,0(11,0-26,9) 21,7 (12,7-33,3) 22,4 (13,6-33,4)
Syddanmark 50,0 (1,3-98,7) 18,2 (2,3-51,8)
Odense 50,0 (1,3-98,7) 18,2 (2,3-51,8)
Midtjylland Ja 27197 2(2) 27,8 (19,2-37,9) 22/82 26,8(17,6-37,8) 25,6 (16,6-36,4) 31,6 (21,4-43,3)
Arhus Ja 27197 2(2) 27,8 (19,2-37,9) 22/82 26,8(17,6-37,8) 25,6 (16,6-36,4) 31,6 (21,4-43,3)

Indikator 5b: Andelen af patienter, der far fjernmetastase indenfor 5 ar.
Kontroldiagram pa regionsniveau.

Danmark

i i e

Hovedstaden - |

Midtjylland —

10

20

——e—— Indikatorandel, 95% konfidensinterval

Andel

Standard: <= 30 %

40

Kommentar:
Datagrundlag og beregningsregler:

Indikatoren vedrgrer kun patienter, hvor behandling ved farste kontakt til et sarkomcenter havde kurativt sigte, og hvor patienten

er faerdigbehandlet (efter operation og evt. kemoterapi og stralebehandling), hvorfor primeert palliative patienter ikke er med.
(fx patienter, der havde metastase pa henvisningstidspunktet). Det opgivne arstal er aret for farste kontakt.
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Eksklusioner: 46 patienter er ekskluderet p.g.a utilstraekkelig registrering. Fx er det ikke registreret, om pt. havde en blgddels
- eller en knogletumor eller om behandlingssigtet var kurativt eller palliativt. Disse patienter er ekskluderet, hvilket ogsa geelder
patienter, der ikke har nogen operationsdato anfart.

Resultater:

Indikator 5a: Lokalrecidiv indenfor 5 &r efter operation; standard < 20%: Pa landsplan fik 25,8 % af patienterne fra 2014 og 22,4 %
af patienterne fra 2013 lokalrecidiv indenfor 5 ar efter operation. Standarden pa under 20 % var dermed ikke opfyldt i 2014 og
2013 pa landsplan eller pa nogle af afdelingerne (Arhus og Kebenhavn), men var opfyldt i 2012 bade pa landsplan og pa de 2
afdelinger.

Indikator 5b: Fjernmetastase indenfor 5 ar efter operation; standard < 30%: Pa landsplan fik 21 % af patienterne opereret i 2014
og 22 % af patienterne opereret i 2013 registreret fiernmetastase indenfor 5 ar efter operation. Standarden pa under 30 % var
dermed opfyldt pa landsplan, samt var opfyldt i bAde Aarhus og Kgbenhavn i bade 2014, 2013 og i 2012.

Andelen varierer i denne opgerelsesperiode lidt mellem Kgbenhavn (14,3 %) og Aarhus (27,8 %) ligesom set i sidste
opggrelsesperiode pa populationen i 2013, med 18 % i Kgbenhavn og 26,8 % i Aarhus.

Der er tale om fa patienter 182-195 patienter pr ar pa landsplan med en efterindberetning siden sidste ar pa ca. 35, og der vil som
anfgrt kunne forekomme variationer fra ar til ar.

Diskussion og implikationer:
Indikator 5a: 2018: Tre af de patienter, der i Aarhus fik lokalrecidiv var patienter med lavmaligne tumorer, hvor man accepterer en
mindre operativ margen end ved de intermediaert maligne og hgjmaligne tumorer, ad hensyn til det postoperative funktionsniveau.

Her vil man ogsa acceptere en vis risiko for lokalt recidiv, der normalt er umiddelbart handterbare.

| 2019 (2014-patienter) var der 6 patienter i Aarhus som det ikke teknisk var muligt at operere radikalt og det samme kan veere
tilfaeldet i Kgbenhavn, hvilket kan forklare recidivforekomsten.

Fjernmetastase: 2019: Andelen 14% i Kgbenhavn ligger lavt i fht. litteraturen. Der kan muligt veere at Kgbenhavn ikke har alle
indberetninger af metastaser med i 2019 pa patienter opereret i 2014, hvilket muligt kan forklare forskellen pa de 2 afdelinger.
Begge afdelinger opfylder standarden pa under 30 %.

Vurdering af Indikator 5a og 5b:

Der er tale om fa patienter, og tallene giver anledning til kontrol og mulig efterregistrering specielt i Kebenhavn. Det sete resultat
giver ikke anledning til at aendre klinisk praksis.
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4. Beskrivelse af sygdomsomradet og maling af behandlingskvalitet

Sarkomer er bindevaevstumorer, som kan vaere lokaliseret overalt i kroppen, dog hyppigst i bevaegeapparatet. Sarkomerne udger
ca. 1 % af alle cancerformer og ses i alle aldersgrupper og udggr ca. 10 % af alle cancerformer hos bgrn. Ca. 80 % af de
sarkomer, der er registreret i DSD er lokaliseret i blgddelene, medens de resterende 20 % er lokaliseret i knoglerne. Sarkomer
klassificeres primaert pa basis af den histologiske undersggelse, og der findes omkring 70 histologiske varianter.
Malignitetsgraden kan vaere borderline, grad |, Il eller Il og er ligeledes baseret pa det histologiske billede. Borderline og grad |
tumorer metastaserer sjaeldent, medens det ses vaesentligt hyppigere ved grad Il og lll.

Fem ars overlevelsen for borderline og grad | tumorer er ca. 95 %, medens den for grad Il (intermediaer maligne) er 50% og Il
(hgjmaligne) tumorer har ca. 30 %.

Foruden den histologiske gradering har tumorstgrrelse (for bigddele over eller under 5 cm, for knogler over eller under 8 cm),
tumorlokalisation (over eller under fascie niveau, ekstremiteter eller baekken/retroperitoneum) samt alder betydning for prognosen.

Sarkomer spreder sig primaert via blodet til lungerne og spredning via lymfebanerne ses normalt kun ved ganske fa histologiske
varianter.

Behandlingen er primeert kirurgisk, hvor man tilstraeber at fa en sakaldt vid margin, dvs. fijernelse af tumor med en omgivende
breemme af normalt vaev. For intraabdominale sarkomer er det afggrende at have frie resektionsrande, medens egentlig vide
resektioner oftest ikke er mulige pga. tumorernes neere relation til naboorganer. Ved de dybereliggende grad Il og llI
bladdelstumorer i ekstremiteterne vil man ofte supplere den operative behandling med stralebehandling.

Kondrosarkomer i knogler kan kun behandles kirurgisk, medens knogletumorerne osteosarkom og Ewing sarkom behandles
kirurgisk suppleret med kemoterapi fgr og efter operation.

Kemoterapi kan desuden anvendes ved enkelte andre sarkomtyper (rhabdomyosarkom, synovialt sarkom og myxoide
liposarkomer). Ved Gastro Intestinal Stromal Tumor (GIST) kan neoadjuverende behandling anvendes praeoperativt, safremt
radikal fiernelse af primaertumor vil vaere forbundet med et stgrre potentielt mutilerende kirurgisk indgreb,

Sarkomer er som anfgrt ret sjeeldne og forekommer i stort set alle anatomiske lokalisationer. Udredning og behandling foretages
derfor af en lang reekke specialer, Behandlingen foregar ved de to sarkomcentre i Kgbenhavn og Aarhus, hvor der ugentligt
afholdes MDT-konferencer med deltagelse af de involverede diagnostiske og behandlende afdelinger.

Kvalitetsindikatorerne for DSD omfatter den diagnostiske udredning, og hvorvidt afdelingerne lever op til de standarder, der er sat

for evt. efterbehandling og opfalgning ved kontroller, hvorvidt man ad 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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5. Datagrundlag

Dansk Sarkom Database - beregningsgrundlaget for indikatorer arsrapport 2019:

Sarkom data fra DSD blev udtrukket 28.08.2020 (operationer 2010 - 31. december 2019)
CPR data blev udtrukket 28.08. 2020.

1a: Andelen af patienter, hvor en MR eller CT af tumor hos patienter med subfasciel tumor udfores

Antal  Arsag

Eksklusion: 7 Patienten har ikke en DC eller DD diagnosekode
95 Patient har faet foretaget resektion (bfhr_dato) fer henvisning
218 Patient har ikke subfasciel tumor

1b: Andelen af patienter, hvor CT af thorax eller PEC/CT hos patienter med intermediaert og haj maligne tumorer udfores

Antal  Arsag

Eksklusion: 42 Patienten har ikke en DC diagnose
181 Patienten har ikke malignitetsgrad Gr.1l eller 1lI
4 Patienten har hverken blgddels- eller knogletumor (LO6_BLO=1 eller LO7_KNOG=1)
Uoplyst: # Patienten findes ikke i CPR registret (C_STATUS er missing)

1c: Andelen af patienter, hvor knoglescintigrafi eller PET/CT ved knogletumorer hos patienter med intermedizert og hagj maligne
tumorer udfores

Antal  Arsag
Eksklusion: 42 Patienten har ikke en DC diagnose
173 Patienten har ikke malignitetsgrad Gr.ll eller |11
167 Patienten har ikke knogletumor
8 Patienten har M93703 koden i his_knog

2: Andelen af patienter, der ikke skal foretage re-resektion pga. utilstraekkelig kirurgis margin

Antal  Arsag

Eksklusion: 7 Patienten har ikke en DC eller DD diagnosekode
95 Patient har faet foretaget resektion (bfhr_dato) fer henvisning
89 Patienten har ikke faet en operation

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

3: Andelen af patienter, der efter operation pabegynder stralebehandling inden for 60 dage efter operationsdato

Antal  Arsag

Eksklusion: 7 Patienten har ikke en DC eller DD diagnosekode
103 Patienten har ikke faet en operation
4 Patienten har komplikationer
# Patientens ferste stralebehandling ligger fer operationen

18 Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og ej heller faerdig behandlet
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Antal  Arsag

7 Patienten har faet kemobehandling fgr den farste strélebehandling efter operationen
219 Patienten har ikke faet en stralebehandling

3 Der er ikke nok follow up tid

# Patienten dgr eller forsvinder inden follow up tid

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

4: Andelen af patienter, der kommer til forste klinisk kontrol efter afsluttet behandling indenfor 180 dage

Antal  Arsag

Eksklusion: 7 Patienten har ikke en DC eller DD diagnosekode
103 Patienten har ikke faet en operation
18 Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og ej heller faerdig behandlet
42 Patienten har faet recidiv inden behandling er slut

63 Der er ikke nok follow up tid

8 Patienten der eller forsvinder inden follow up tid

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

Uoplyst: Patienten har ikke en dato for onkologisk behandling eller operation

5a: Andelen af patienter, der far lokalt recidiv indenfor 5 ar

Antal  Arsag

Eksklusion: 44 Patienten har ikke en DC diagnose

32 Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og ej heller faerdig behandlet

35 Der er ikke nok follow up tid

78 Patienten har skipmetastase eller fiernmetastase pa operationstidspunktet

38 Patienten dgr eller forsvinder inden follow up tid

# Patienten har hverken blgddels- eller knogletumor (LO6_BLO=1 eller LO7_KNOG=1)
Uoplyst: 13 Operationsdato (OP1A_DATO) ikke udfyldt

5b: Andelen af patienter, der far fiernmetastase indenfor 5 ar

Antal  Arsag

Eksklusion: 44 Patienten har ikke en DC diagnose
32 Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og ej heller faerdig behandlet
36 Der er ikke nok follow up tid

78 Patienten har skipmetastase eller fiernmetastase pa operationstidspunktet

35 Patienten der eller forsvinder inden follow up tid

3 Patienten har hverken blgddels- eller knogletumor (LO6_BLO=1 eller LO7_KNOG=1)
Uoplyst: 13 Operationsdato (OP1A_DATO) ikke udfyldt
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Test_3_1. Postoperativ stralebehandling ved med grad 2 og 3 dybliggende ekstremitetstumor

Antal  Arsag
Eksklusion: 7 Patienten har ikke en DC eller DD diagnosekode

71 Patient har faet foretaget resektion (bfhr_dato) fer henvisning

7 Patient har ikke subfasciel tumor

3 Patienten har ikke malignitetsgrad Gr.1l eller 11l

100 Patienten har ikke faet en operation

4 Patienten har komplikationer

# Patientens forste stralebehandling ligger far operationen

18 Patienten har ikke kurativt sigte med behandling og ej heller faerdig behandlet
7 Patienten har faet kemobehandling fgr den farste stralebehandling efter operationen

159 Patienten har ikke faet en stralebehandling

3 Der er ikke nok follow up tid

# Patienten har ikke blgddelstumor LO6_BLO=1

9 Patienten har hverken status som herboende eller ded i cpr registeret

# Patient har ikke SNOMED kode for blgddelstumor

Dansk Sarkom Database (DSD) - Arsrapport 2019

Side 51



6. Styregruppens medlemmer
Styregruppen for DSD under Dansk Sarkomgruppe (DSG) bestar af:

Peter Holmberg Jgrgensen, overlaege, dr. med, ortopaedkirurgisk afd., Aarhus Universitetshospital (formand)
Peter.Holmberg@aarhus.rm.dk

Claus Lindkaer Jensen, overlaege, ph.d., ortopaedkirurgisk afd., Rigshospitalet

Emma Marie Possfelt-Mgller, overleege, Mave- tarmkirurgisk afdeling C, Rigshospitalet

Kim Predbjgrn Krarup, overlaege, Urologisk Afdeling, Rigshospitalet

Ninna Aggerholm Pedersen, afdelingsleege Ph.d., onkologisk afdeling, Aarhus Universitets hospital

Bodil Engelmann, afdelingsleege, Ph.d., onkologisk afdeling, Herlev Hospital

Katja Maretty Kongstad, laege, ph.d., Institut for klinisk Eksperimentel Onkologi, Aarhus Universitet

Klinisk Epidemiolog, overlaege, ph.d., Linda Kaerlev, RKKPs Videnscenter — Afdeling for databaseomrade 2:
Cancer og Cancerscreening, Regionernes Kliniske KvalitetsudviklingsProgram (RKKP), Klgvervaenget 30,

Indgang 216, st.th. Odense Universitetshospital (OUH) = 5000 Odense C,
tif.: 2115 7441, e-mail: LINKAE@RKKP.DK; W: www.rkkp.dk

Datamanager Marianne Karakis, RKKP's Videncenter — Afdeling for databaseomrade 2: Cancer og
Cancerscreening, Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram, Frederiksberg Hospital = Nordre
Fasanvej 57- Vej 3, Indgang 4 - 2000 Frederiksberg

Kontaktperson for DBCR i RKKP er specialkonsulent, Mette Roed Eriksen, RKKPs Videnscenter — Afdeling
for databaseomrade 2: Cancer og Cancerscreening, Regionernes Kliniske KvalitetsudviklingsProgram
(RKKP), Frederiksberg Hospital - Ndr. Fasanvej 57 - Vej 3, Indgang 4 - 2000 Frederiksberg,

tif.: 2924 6809 og e-mail: MEEERI@rkkp.dk; W: www.rkkp.dk
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7. Appendikser.

Appendiks 1-3. Generelle resultater

Appendiks 4. Nevnerpopulationer og fordelingen af cancertyper per ar

4.1. Antal patienter

Tabel 4.1.1. Alle patienter fordelt per ar for forste kontakt og center

siden etablering af databasen i 2009

Aarhus Kabenhavn  Odense Ialt

N % N % N % N
Ar for forste kontakt
2009 155 51.0 115 378 34 112 304
2010 146 47.2 126 40.8 37 12.0 309
2011 141 455 156 503 13 4.2 310
2012 177 57.1 130 41.9 3 1.0 310
2013 175 483 187 517 362
2014 210 48.2 226 51.8 436
2015 208 53.6 180 464 388
2016 192 56.0 151 44.0 343
2017 199 488 209 51.2 408
2018 197 50.0 197 50.0 394
2019 159 379 261 621 420
Total 1959 49.2 1938 486 87 2.2 3984

Kommentar: Hele Appendiks 4 viser demografiske karakteristika.

Vedr. 4.1. Pa landsplan var der 420 patienter indrapporteret i 2019, mod 197 i 2018, og 199 i 2017 dvs. med
en efterindberetning siden sidste arsrapport pa 79i 2018 og 5i2017. De 420 i 2019 er pa niveau med 2014
men l& lavere de andre &r. Der er faerre i 2019 i Arhus og flere i Kebenhavn sammenlignet med tidligere &r.
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Fig. 4.1. Antal patienter med nydiagnosticeret sarkom inkluderet pa arsbasis siden etablering af
databasen i 2009

Antal patienter per center per ar

250

150

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

Center, tekst B Kgbenhavn ® Odense ® Arhus\

4.2. Konsfordeling

Tabel 4.2. Konsfordeling

Aarhus Kaobenhavn Odense Total
N % N % N % N %

Kon

Kvinde 937 478 998 515 27 31.0 1962 49.2
Mand 1022 522 940 485 60 69.0 2022 50.8
Total 1959 100.0 1938 100.0 87 100.0 3984 100.0
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Fig. 4.2. Fordeling af ken over tiden

Figuren er udgaet.

4.3. Aldersfordeling

Fig. 4.3.1. Aldersfordeling over
tid

Fordeling af alder per ar

Procent

2000 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

\Aldersgruppe B <15 W 1530 B 3140 W 41-50 ¥ 5160 © 61-70 © 71-80 ™ 80+
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Fig. 4.3.2. Fordeling mellem knogle- og bladdelssarkomer i de forskellige
aldersgrupper

Aldersfordeling for alle patienter med knogle- og bladdelssarkom

Procent

<15 15-30 31-40 41-50 51-60 61-70 71-80 80+

‘Tumor type @ Bladdelssarkom ® Knoglesarkom ® Beggedele

Kommentar: Af figuren og de nedenstaende tabeller fremgar det, at knoglesarkom primaert optraeder i de
yngre aldersgrupper, mens blgddelssarkomer er hyppigst i de aldre aldersgrupper. Denne figur ligner
billedet fra tidligere arsrapporter.
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Tabel 4.3.1. Aldersfordeling for patienter med blgddelstumor

Aarhus Kabenhavn Odense Total
N % N % N % N %

Bloddelstumor

Subcutan 388 282 357 298 41 506 786 29.6
Subfasciel 825 599 825 69.0 40 494 1690 63.7
Andet 164 119 14 1.2 . . 178 6.7
Total 1377 100.0 1196 100.0 81 100.0 2654 100.0

Tabel 4.3.2. Aldersfordeling for patienter med knogletumor

Aarhus Kgbenhavn Odense Total
N % N % N % N %

Alders grupper

<15 33 79 23 82 . . 56 80
15-30 106 25.3 72 255 . . 178 253
31-40 57 13.6 26 9.2 . . 83 118
41-50 65 15.5 35 124 . . 100 14.2
51-60 54 129 29 10.3 . . 83 118
61-70 58 13.8 54 19.1 # # 113 161
71-80 39 93 32 113 # # 73 104
80+ 7 1.7 11 3.9 . . 18 286
Total 419 100.0 282 100.0 3 100.0 704 100.0
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Tabel 4.3.3. Alder ved forste kontakt til sarkomcenter

Alder ved farste kontakt

2009 2010 2011 2012 2013 2014
N % N % N % N % N % N %
Alders grupper
<15 5 16 15 49 7 23 10 32 6 17 17 39
15-30 42 138 32 104 30 9.7 30 9.7 41 113 37 8.5
31-40 38 125 32 104 27 87 33 106 36 99 40 92
41-50 40 132 43 139 51 165 49 158 57 157 63 144
51-60 47 155 49 159 51 165 62 200 58 16.0 67 154
61-70 69 227 73 236 76 245 65 21.0 84 232 100 229
71-80 39 128 45 146 42 135 51 165 54 149 79 181
80+ 24 79 20 65 26 84 10 32 26 72 33 76
Total 304 100.0 309 100.0 310 100.0 310 100.0 362 100.0 436 100.0
Alder ved farste kontakt
2015 2016 2017 2018 2019 lalt
N % N % N % N % N % N %
Alders grupper
<15 9 23 10 29 8 2.0 4 1.0 9 21 100 25
15-30 39 101 51 149 30 74 37 94 50 119 419 105
31-40 39 101 26 76 34 83 28 71 32 76 365 9.2
41-50 48 124 39 114 47 115 56 142 45 107 538 135
51-60 65 168 55 16.0 77 189 56 142 59 140 646 16.2
61-70 78 201 67 195 88 216 90 228 90 214 880 221
71-80 74 191 65 19.0 94 230 95 241 90 214 728 183
80+ 36 93 30 87 30 74 28 71 45 107 308 7.7
Total 388 100.0 343 100.0 408 100.0 394 100.0 420 100.0 3984 100.0
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4.4. Behandling fer henvisning

Aarhus Kabenhavn Odense Total

N % N % N % N %

Behandling for henvisning

Ja 839 428 668 345 36 414 1543 38.7
Nej 1120 572 1270 655 51 58.6 2441 61.3
Total 1959 100.0 1938 100.0 87 100.0 3984 100.0

Fig. 4.4.1. Behandling for henvisning

Behandling far henvisning

® Ingen @ Resektion ® Biopsi H Biopsi + Resektion
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Tabel 4.4.2 Andel af de patienter, der er behandlet fer henvisning, der har faet foretaget biopsi

Aarhus Odense Kabenhavn Total
N % N % N % N %

Biopsi

Ja 346 41.2 9 250 287 43.0 642 416
Nej 493 588 27 750 381 57.0 901 584
Total 839 100.0 36 100.0 668 100.0 1543 100.0

Fig. 4.4.2. Biopsi for henvisning

Biopsi far henvisning per center per ar

Antal
)
|

2000 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 20177 2018 2019

| Center, tekst ™ Kebenhavn @ Odense M Arhus|
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Tabel 4.4.3 Andel af de patienter, der er behandlet far henvisning, som har faet foretaget resektion af
tumor

Aarhus Odense Kabenhavn Total
N % N % N % N %

Resektion

Ja 549 654 25 694 393 588 967 627
Nej 290 346 11 306 275 412 576 373
Total 839 100.0 36 100.0 668 100.0 1543 100.0

Fig. 4.4.3. Resektion fer henvisning per center

Resektion far henvisning per center per ar

Antal

2000 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 20177 2018 2019

| Center, tekst ™ Kebenhavn @ Odense M Arhus|
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Kommentar: Der er tale om antal og ikke om andele.

Antal patienter i alt har svinget naesten tilsvarende, og andelen der far resektion far henvisning kan séledes
ikke vurderes af denne figur uden at inddrage det samlede antal.

I 2013 og 2014 og 2017 var der en stigning i antallet af patienter, der fik foretaget resektion af tumor for
henvisning til sarkomcenter, medens niveauet i 2015 2016 og 2019 svarede til arene fgr 2013. (Figur 4.4.3).
Knap 40 % af alle patienter med ny diagnosticeret sarkom, har faet foretaget en form for indgreb pa tumor
fgr henvisning til et tumorcenter (Tabel 4.4.1).

4.5. Behandlingssigte

Tabel 4.5.1. Behandlingssigte fordelt pa center

Aarhus Kabenhavn Odense Total

N % N % N % N %

Behandlingssigte

Kurativ 1535 784 1593 822 79 90.8 3207 80.5
Palliativ 323 165 215 111 8 92 546 137
Faerdigbehandlet 96 4.9 49 25 . . 145 3.6
Missing 5 03 81 4.2 . . 8 22
Total 1959 100.0 1938 100.0 87 100.0 3984 100.0

Kommentar: Ca. 13,7 % af alle ny henviste sarkompatienter vurderes ikke at kunne tilbydes kurativ
behandling, primaert pga. spredning af tumor pa diagnosetidspunktet, men i flere tilfaelde ogsa fordi tumor
ikke var resecerbar. De faerdigbehandlede patienter, er patienter, der er radikalt opereret inden henvisning til
sarkomcenter, og som ikke skal have nogen adjuverende behandling. Det drejer sig primaert om lavmaligne,
subkutane tumorer. Missing betyder, at behandlingssigtet var uoplyst for de pagaeldende patienter.
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Fig. 4.5.1. Behandlingssigte per center

Behandlingssigte per center (%)

Procent

Kgbenhavn Odense Arhus

‘Behandlingssigte B Missing ® Kurativ B Palliativ. ™ Fzadigbehandlet ‘
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Appendiks 5. Udbredelse

Fig. 5.1. Fordeling af lokal recidiver og metastaser per ar

Lokal recidiver og metastaser per ar (%)

15

Procent

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
Ar for farste kontakt til sarkomcenter

Type B Recidiv ® Metastase B Beggedele\

Kommentar: Appendiks 5 viser udbredelse og opdelt pa parametre. Figur 5.1 viser, hvor mange patienter,
som er diagnosticeret hvert ar fra og med 2009, der pr. 31.12.2019 har haft et recidiv (blat), metastase (radt)
eller begge dele (grent), med varierende follow-up tid fra fa til mange ar.

Blandt patienterne, der blev set pa et sarkomcenter fagrste gang i 2009-2013, synes der at have veeret et
plateau omkring 10-11 % i recidivforekomsten (blat), men ellers har den veeret faldende frem til aktuelle ar.
De fleste recidiver opstar i de fgrste 5 ar efter sygdomsdebut.

Blandt patienterne, der blev set pa et sarkomcenter fgrste gang i 2010, synes der at have vaeret en stigning i
metastaseforekomsten (radt) hvor den la pa cirka 14 %, men ellers har den vaeret faldende frem til aktuelle
ar. De fleste metastaser opstar i de fgrste 4-5 ar efter sygdomsdebut.
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Tabel 5.1.1 Lokal recidiv kurative patienter

Lokal Arhus  Kobenhavn  Odense Total
recidiv. o N % N % N
Ar
2009 16 50.3 15 35.2 5 145 36
2010 10 455 20 41.0 5 135 35
2011 17 447 17 48.0 3 73 37
2012 10 52.5 12 46.8 0 0.7 22
2013 15 43.9 23 5641 0.0 38
2014 27 50.5 23 495 0.0 50
2015 19 60.6 13 394 0.0 32
2016 14 51.9 12 4841 0.0 26
2017 10 52.6 9 474 0.0 19
2018 11 50.0 10 50.0 0.0 21
2019 12 46.2 12 53.8 0.0 24
Total 161 485 166 465 13 5.1 340
Tabel 5.1.2 Metastase kurative patienter
Arhus  Kebenhavn  Odense Total
Metastase % N % N % N
Ar
2009 20 7.1 20 5.3 7 21 47
2010 15 6.3 25 5.9 6 1.8 46
2011 24 64 17 6.4 # # 43
2012 21 6.9 15 5.8 # # 37
2013 22 6.9 18 8.4 0.0 40
2014 27 8.1 14 8.2 0.0 41
2015 25 22 18 1.5 0.0 43
2016 14 1.2 14 1.3 0.0 28
2017 16 1.3 15 1.3 0.0 31
2018 16 1.3 14 1.3 0.0 30
2019 15 13 9 1.0 0.0 24
Total 215 48.8 179 46.2 16 5.0 410
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TABEL 5.1.3 Fem ars recidiv. Tumortype og kirurgisk margin for patienter som har faet lokal recidiv
indenfor 5 ar efter operation (kurative patienter med forste kontakt til sarkomcenter i 5 ars perioden

2010-2014 opgjort samlet).

Kgbenhavn Odense Arhus

Tumor type
Missing
Blgddelssarkom
Knoglesarkom
Begge dele

Kirurgisk margin
Missing
Radikalt
Vid
Marginal

Intralaesionel

52
358
100

116
32
158
138
67

53

21
10
19

386
138

36
25
279
94
99

Kommentar: Analyse baseret pa 2009-2013 var slettet i arsrapport i 2018. Der gnskedes cpr nummer pa
dem med recidiv indenfor 5 ar. | denne arsrapport 2019 er analyse pa arene 2010-2014 samlet for at have

storre datagrundlag.
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5.2. Fordeling af bloddels- og knogletumorer per ar

Obs der er 250+106 missing=356 med missing vedrgrende Knogle- eller blgddelssarkom og 195 med
missing vedrerende kurativt eller palliativt behandlingssigte som ogsa indgar i kriterier for indikatorer.

Tabel 5.2.1. Blegddelssarkomer og knoglesarkomer - Kurative patienter

Begge
Blgddelssarkom  Knoglesarkom dele Missing Total
N % N % N % N % N
Ar
2009 206 78.6 50 19.1 5 19 262
2010 191 74.3 59 23.0 6 23 257
2011 191 76.7 51 20.5 7 28 249
2012 162 70.1 55 238 # # 13 56 231
2013 204 70.8 58 20.1 26 9.0 288
2014 237 68.7 67 19.4 41 11.9 345
2015 222 71.6 47 15.2 41 132 310
2016 174 61.7 75 26.6 33 11.7 282
2017 220 68.1 44 136 4 12 55 170 323
2018 180 56.6 61 19.2 # 76 239 318
2019 184 53.8 67 19.6 91 26.6 342
Total 2171 67.7 634 19.8 8 0.2 394 123 3207
Tabel 5.2.2. Bleddelssarkomer og knoglesarkomer - Palliative patienter
Begge
Blgddelssarkom  Knoglesarkom dele Missing  Total
N % N % N % N % N

Ar
2009 19 79.2 # # # # # 24
2010 32 84.2 5 13.2 # 38
2011 33 78.6 6 14.3 3 71 42
2012 43 84.3 5 9.8 # # 51
2013 41 69.5 8 13.6 8 13.6 59
2014 59 75.6 9 11.5 8 10.3 78
2015 22 40.0 # 3.6 31 56.4 55
2016 31 70.5 4 9.1 9 20.5 44
2017 31 50.0 4 6.5 27 435 62
2018 15 31.9 6 12.8 26 55.3 47
2019 14 30.4 12 261 # # 19 413 46
Total 340 62.3 63 115 7 13 136 249 546
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Tabel 5.2.3. Fordelingen af bleddelstumorer for hvert center i perioden 2009 — 2019

Aarhus Kabenhavn Odense Total
N % N % N % N %

Bloddelstumor

Subcutan 388 282 357 298 41 506 786 29.6
Subfasciel 825 599 825 69.0 40 494 1690 63.7
Andet 164  11.9 14 1.2 . . 178 6.7
Total 1377 100.0 1196 100.0 81 100.0 2654 100.0

Kommentar: Sarkomer er overvejende lokaliseret i bevaegeapparatet og thorax veeggen, 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, og vi har derfor i efteraret 2015 indfart rubrikken "Andet",
hvis anvendelse fortsat ikke er fuldt implementeret. For nuveerende inkluderer rubrikken subfasciel derfor
ogsa tumorer beliggende retroperitonealt, intraabdominalt, intrathorakalt m.m..

Samlet set er knap 30 % af alle sarkomer overfladisk subcutant beliggende, medens resten er dybt
beliggende subfascielt. Analysen inkluderer ud over sarkomer ogsa DD diagnoser.
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5.3. Tumorstorrelse og malignitetsgrad

Tabel 5.3.1. Tumorstearrelse, bladdelssarkomer 2009-2019

Kurativ Palliativ Faerdigbehandlet Missing 1 alt
Bladdelstumorer
% N % N % N % N %

Tumor storrelse cm

[0;2] 474 218 87 256 35 38.5 5 96 601 226
12;5] 610 281 33 97 22 242 # 3.8 667 251
15;10] 562 259 101 29.7 16 176 13 250 692 26.1
]10;15] 274 126 61 17.9 6 66 8 154 349 131
J15;00( 251 116 58 17.1 12 13.2 24 46.2 345 13.0
Total 2171 100.0 340 100.0 91 100.0 52 100.0 2654 100.0

* "Feerdigbehandlet" betyder at patienten ved henvisning til sarkomcenter, allerede er tilstraekkeligt behandlet
og kan ga direkte ind i et kontrolforlgb

Fig. 5.3.2. Tumorstgrrelse, bleddelssarkomer 2009-2019, fordelt pa center

Ar

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
Kebenhavn Mean 8.97 1141 10.18 18.78 1229 886 6.32 591 8.01 6.51 6.20
Std  10.94 1549 16.71 32.81 20.66 10.15 6.07 595 841 6.21 6.37

Odense Mean 9.45 10.68 8.15 6.67

Std 6.10 645 596 4.16
Aarhus Mean 801 728 703 827 780 748 812 773 7.86 7.31 7.97
Std 858 725 7.41 1045 6.40 6.69 643 883 9.83 643 6.99

Diameter (cm)
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Fig. 5.3.1. Tumorsterrelse, bladdelssarkomer 2009-2019
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Tabel 5.3.3. Tumorstorrelse, knogletumorer 2009-2019

Kurativ Palliativ Faerdigbehandlet Missing I alt
Knogletumorer
% N % N % N % N %

Tumor storrelse cm

[0;2] 110 174 15 238 # # 126 17.9
12;4] 111 175 4 6.3 3 60.0 118 16.8
14,6] 139 219 6 95 145 20.6
16;8] 97 153 7 111 104 14.8
18;10] 66 104 6 95 72 10.2
J10;12] 32 50 10 159 42 6.0
112,14] 23 36 # # # # 26 3.7
114;16] 19 30 5 79 24 34
]16;00( 37 58 8 127 # # # # 47 6.7
Total 634 100.0 63 100.0 5 100.0 # 100.0 704 100.0

Blandt patienter, der tilbydes kurativ behandling er der relativt flere sméa end store tumorer, medens det
fordeler sig mere jaevnt hos de patienter, der allerede ved farste kontakt til sarkomcenter matte betragtes
som palliative. Dog er det bemaerkelsesveerdigt, at der er relativt mange palliative patienter med helt sma

tumorer.
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Fig. 5.3.2. Tumorsterrelse, knogletumorer, 2009-2019
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Fig. 5.3.3. Fordeling af tumorsterrelse i forhold til malignitetsgrad

Tumorsterrelse og M alignitetsgrad

(G2 12,4] 14;6] 16;8] 18,10] 16120 11214 ]1416]  ]16;00[
Malignitetsgrad

\Trojani B G0ogborderline M Lav M Intermediaa ™ Hgj ™ Ikke klassificerebar @ Missing\

Kommentar: Godt 21 % er missing i forhold til malignitetsgrad ved patologen.
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Tabel 5.3.5 Fordeling af malignitetsgrad for bleddelstumorer

Malignitetsgrad
Gr.0 og lkke

borderline Lav Intermedieer Hgj klassificerebar Missing Total

N % N % N % N % N % N % N %
Tumor storrelse cm
[0;2] 102 359 125 254 138 26.6 130 141 32 36.8 74 211 601 226
12;5] 106 37.3 113 23.0 138 26.6 223 242 20 23.0 67 19.1 667 251
15;10] 53 187 92 187 122 236 313 339 19 218 93 26.6 692 26.1
]10;15] 12 42 62 126 64 124 149 1641 10 115 52 149 349 131
]15;00 11 3.9 100 20.3 56 10.8 108 11.7 6 6.9 64 183 345 13.0
Total 284 100.0 492 100.0 518 100.0 923 100.0 87 100.0 350 100.0 2654 100.0

Tabel 5.3.6 Fordeling af malignitetsgrad for knogletumorer
Malignitetsgrad
Gr.0 og Ikke

borderline Lav Intermedieer Hgj klassificerebar Missing Total

N % N % N % N % N % N % N %
Tumor storrelse cm
[0;2] 5 79 36 226 23 185 21 10.1 7 194 34 296 126 17.9
12,4] 16 254 39 245 29 234 15 7.2 5 139 14 122 118 16.8
14;6] 22 349 29 182 28 226 37 179 9 250 20 174 145 20.6
16;8] 12 190 22 138 16 129 38 184 3 83 13 11.3 104 1438
18;10] 4 63 16 101 11 89 28 135 6 167 7 6.1 72 10.2
110;12] # # 3 1.9 6 48 23 111 # # 7 61 42 60
112;14] # # # # 5 40 1 5.3 # # 5 43 26 37
]14;16] # # 5 3.1 3 24 1M 5.3 4 35 24 34
]16;00[ : .7 44 3 24 23 111 3 83 M1 96 47 6.7
Total 63 100.0 159 100.0 124 100.0 207 100.0 36 100.0 115 100.0 704 100.0
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5.4. Anatomisk lokalisation

Tabel 5.4.1 Bladdelstumorer

Bladdelstumor
Lokalisation
N %
Hoved/hals 192 7.0
Thorax 213 7.8
Ryg 90 3.3
Abdominalveeg/laend 138 5.0
Abdomen 360 13.1
Baekken 101 3.7
Overekstremitet 410 14.9
Underekstremitet 910 33.2
Perineum 8 0.3
Genitalia 146 5.3
Mamma 73 2.7
Hjerne 3 0.1
Lever 16 0.6
Hjerte 2 0.1
Lunge 41 1.5
Tarm 40 1.5
Tibia # #
Total 2744  100.0

Tabel 5.4.2. Knog_jletumorer

Knogletumor
Lokalisation
%

Thorax # #
Ryg # #
Handled/hand # #
Hofte # #
Knee # #
Underben # #
Hjerne # #
Hoved 33 4.6
Columna 45 6.3
Sacrum 36 5.0
Baekken 69 9.7
Costae 47 6.6
Sternum 8 1.1
Clavicula 4 0.6
Scapula 25 3.5
Humerus 60 8.4
Radius 9 1.3
Ulna 8 11
Karpalknogle
(Hand) 7 1.0
Rarknogle
(Hand) 15 21
Femur 191  26.8
Tibia 94 13.2
Fibula 31 4.3
Tarsalknogle
(fod) 15 21
Rarknogle
(fod) 8 1.1
Patella # #
Total 714 100.0

Det ses, at sarkomerne fordeler sig pa alle anatomiske regioner. Blgddelstumorer forekommer hyppigst i

ekstremiteterne og abdomen, men ogsa med relativt stor forekomst i hoved-halsregionen, thorax og
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genitalia. Sarkom i de kvindelige genitalia er ikke fuldt preesenteret i opggrelsen, da det overvejende er
sarkomer med recidiv/ metastaseret i DSD (de registreres i den gynaekologiske cancerdatabase, ca. 30/ar).
For knoglesarkomernes vedkommende er lokalisationen overvejende de lange rgrknogler og baekkenet.
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Appendiks 6. Operation

6.1 Fordeling af operationstype pa ICD-10 koder

Tabel 6.1.1 Fordeling af operationstype for maligne og benigne tumorer afrapporteret sammen

Operationstype

Lokal
excision  Amputation Missing Total

N % N % N % N %
Total 2700 67.8 135 3.4 1149 28.8 3984 100.0

Tabel 6.1.2 Fordeling af operationstype per ar - kun maligne tumorer

Ar for forste kontakt
2009 2010 2011 2012 2013 2014
N % N % N % N % N % N %

Lokal excision 195 76.2 198 73.6 192 693 175 66.0 171 557 240 61.2

Amputation 9 35 14 52 13 47 8 30 13 42 10 2.6
Missing 52 203 57 212 72 26.0 82 309 123 401 142 36.2
Total 256 100.0 269 100.0 277 100.0 265 100.0 307 100.0 392 100.0

Ar for forste kontakt
2015 2016 2017 2018 2019 Total
N % N % N % N % N % N %

Lokal excision 243 68.8 222 73.3 245 67.7 250 72.5 278 735 2409 68.7
Amputation 10 28 17 5.6 8 22 12 35 15 40 129 3.7
Missing 100 283 64 211 109 301 83 241 85 225 969 276
Total 353 100.0 303 100.0 362 100.0 345 100.0 378 100.0 3507 100.0

Kommentar: Der er i Tabel 6.1.1 i alt 135 ud af 3984 patienter med benigne henholdsvis maligne tumorer,
der er amputeret. Ved opdeling pa arstal i Tabel 6.1.2 er kun de maligne tumorer medtaget(129/3507).
Fordeling af amputationstype er givet for x26 i tabel 6.1.3, hvor der er missing i information om
amputationstype.
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Tabel 6.1.3 Fordeling af amputationstyper

Aarhus Kabenhavn Odense Total
N % N % N % N %

Amputationstype

Crus 21 233 4 125 1 250 26 20.6
Knaeexarticulation # # . . # # # #
Femur 33 36.7 8 250 . . 41 325
Hofteexartculation 5 5.6 . . . . 5 4.0
Hemipelvectomi 6 6.7 4 125 . .10 7.9
Finger 7 7.8 9 2841 1 250 17 135
Underarm # # # # 4 3.2
Overarm 5 5.6 4 125 1 25,0 10 7.9
Skulderexarticulation 5 5.6 # # . . 6 4.8
Interhoracoscapulaer 5 5.6 . . . . 5 4.0

Total antal personer 90 100.0 32 100.0 4 100.0 126 100.0

6.2. Type af supplerende indgreb

Tabel 6.2.1 Supplerende indgreb

Aarhus Kabenhavn Odense Total
N % N % N % N %

Supplerende indgreb

Ja 336 172 405 209 22 253 763 19.2
Nej 1623 82.8 1533 79.1 65 74.7 3221 80.8
Total 1959 100.0 1938 100.0 87 100.0 3984 100.0

Kommentar: der var 684 personer, der fik foretaget i alt 692 supplerende indgreb, som vist i tabel 6.2.2.
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Tabel 6.2.2 Type af supplerende indgreb

Supplerende
Type indgreb
N %
Vendeplastik 3 0.4
Cement 77 10.0
Knoglesubstitut 6 0.8
Alloplastik 140  18.1
Bonebridging # #
Artrodese 3 0.4
Knogletransport # #
Ledresektion 3 0.4
Andet 78  10.1
Ikke klassificerebar 459 595
Total 772 100.0
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Appendiks 7. Patologi

Tabel 7.1.1 Fordeling af histopatologiske diagnoser i forhold til bleddelstumorer

N %

Bloddelstumor

Missing diagnose 42 1.6
Andet Andet 124 4.7
M88001 Blgddelstumor uvist om benign eller malign 27 1.0
M88003 Sarkom 359 13.5
M88013 Udifferentieret tencellesarkom 35 1.3
M88043 Epiteliodt sarkom 21 0.8
M88053 Dedifferentieret sarkom 10 0.4
MB880A3 Desmoplastisk small round cell tumor 3 0.1
M880B3 GIST 120 4.5
M88103 Fibrosarkom 21 0.8
M88113 Myksofibrosarkom 173 6.5
M88151 Soliteer fibras tumor 58 22
M88221 Abdominal fibromatose 168 6.3
M88253 Low grade myofibroblastisk sarkom # #
M88303 Malignt fibrgst histiocytom 218 8.2
M88323 Dermatofibrosarcoma protuberans 121 4.6
M88403 Myxofibrosarkom 13 0.5
M88503 Liposarkom 360 13.6
M88513 haijt differentieret liposarkom 32 1.2
M88523 Myksoidt liposarkom 18 0.7
M88543 Pleomorft liposarkom 4 0.2
M88903 Leiomyosarkom 359 135
M88913 Epitheloidt leiomyosarkom #
M89013 Pleomorfcellet rhabdomyosarkom #
M89123 Tencelle rhabdomyosarkom #
M89203 Alveolaert rhabdomyosarkom #
M89803 Karcinosarkom 43 1.6
M90403 Synovialt sarkom 91 3.4
M90443 Clear cell sarkom 12 0.5
M91203 Haemangiosarkom 110 4.1
M91333 Epitheliodt haemangioendotheliom 4 0.2
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N

%

M91503 Malignt heemoangiopericytom

M91803 Osteosarkom

M92313 Myksoidt kondrosarkom

M94733 PNET

M95403 Malign perifer nerveskedetumor (Malignt schwannom)
M95813 Alveoleert bleddelssarkom

Total

3 0.1

13 0.5
12 0.5

8 0.3

64 24

# #
2654 100.0

Kommentar: Hele Appendiks 7 beskriver patologi, og opdelt pa forskellige grupper. Der findes et meget
stort antal 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 anfgrt i ovenstaende
tabel. "Missing” er udtryk for, at tumor ikke kunne klassificeres i en af disse histologiske undergrupper, og
derfor blot beskrives som sarkom. Ca. 4,7% af patienterne ligger i den uklassificerbare gruppe sarkom,

under andet eller missing og burde fordeles ud pa diagnoser, hvor det er muligt.

Tabel 7.2.1 Fordeling af histopatologiske diagnoser i forhold til knogletumorer

N %

Knogletumor

Missing diagnose 22 3.1
Andet Andet 10 1.4
M33640 Aneurysmatisk knoglecyste 2 0.3
M88003 Knoglesarkom 15 21
M88013 Udifferentieret tencellesarkom # #
M88303 Malignant fibrgst histiocytom 7 1.0
M91203 Heemangiosarkom 8 1.1
M91303 Haemangiosarkom # #
M91803 Osteosarkom (klassisk) 103 146
M91813 Kondroblastisk osteosarkom 16 2.3
M91823 Fibroblastisk osteosarkom # #
M91833 Teleangiektatisk osteosarkom 5 0.7
M91903 Parostealt sarkom 7 1.0
M92203 Chondrosarkom 270 384
M92223 Dedifferentieret chondrosarkom 1.1
M92300 Chondroblastom
M92403
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M92423 Clear cell kondrosarkom # #
M92433 IITEKST MANGLER!! # #
M92501 Kaempecelletumor 100 14.2
M92603 Ewings sarkom 76 10.8
M92613 Adamantinom i lang rerknogle, direkte spredning 5 0.7
M93703 Kordom 41 5.8
Total 704 100.0

Tabel 7.3.1. Malignitetsgrad for patienter
som har faet foretaget resektion fer henvisning

N %

Malignitetsgrad

Gr.0 og borderline 99 10.2
Lav 190 19.6
Intermediger 208 215
Hgj 265 274
Ikke klassificerebar 45 4.7
Missing 160 16.5
Total 967 100.0

Kommentar: Det bemaerkes som ovenfor anfert, at knap 50 % af tumorer reseceret far henvisning er
intermedigert maligne eller hgjmaligne.
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Appendiks 8. Onkologisk behandling

8.1. Straleterapi

Kommentar: Hele Appendiks 8 beskriver onkologisk behandling med stralebehandling eller kemoterapi
opdelt pa forskellige parametre. Stralebehandling gives overvejende postoperativt til patienter med
intermedizert eller hgjmaligne tumorer jvf. Tabel 8.1.3, samt til ikke resecerbare tumorer inklusiv aggressiv
fibromatose, og i nogle tilfaelde Ewing sarkom lokaliseret i beekkenet.

Tabel 8.1.2 Antal patienter der har faet straleterapi

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015
N % N % N % N % N % N % N %

Straleterapi
Ja 56 184 66 214 75 242 71 229 77 213 121 278 98 253
Nej 248 816 243 786 235 758 239 771 285 787 315 722 290 747
Total 304 100.0 309 100.0 310 100.0 310 100.0 362 100.0 436 100.0 388 100.0
2016 2017 2018 2019 Total
N % N % N % N % N %
Straleterapi
Ja 55 160 88 216 72 183 95 226 874 21.9
Nej 288 84.0 320 784 322 817 325 774 3110 78.1
Total 343 100.0 408 100.0 394 100.0 420 100.0 3984 100.0

Tabel 8.1.3 Fordelingen af malignitetsgrad blandt patienter, der har faet straleterapi

Ar for forste kontakt
2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
N % N % N % N % N % N % N % N % N % N % N %

Malignitetsgrad

Gr.0 og borderline  # # # # # # # # # # 3 25 # # # # # #

Lav 5 89 # # 6 80 7 99 5 65 7 58 # # o# # 4 45 . . 5 53
Intermedieer 14 25.0 19 28.8 17 227 15 211 18 234 25 20.7 25 255 15 27.3 17 193 12 16.7 22 23.2
Hgj 28 50.0 37 56.1 37 49.3 36 50.7 42 545 65 53.7 50 51.0 32 58.2 46 52.3 45 625 52 54.7
Ikke klassificerebar . . # # . . 5 70 6 78 9 74 3 31 # # 6 68 # # 4 4.2
Missing 7125 5 76 14 187 7 99 4 52 12 99 16 163 5 9.1 14 159 13 181 12 126

Total
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%

Malignitetsgrad

Gr.0 og borderline 15
Lav 44
Intermediger 199
Haj 470
Ikke klassificerebar 37
Missing 109

1.7
5.0
22.8
53.8
4.2
12.5

Kommentar: 8.1.1 8.1.2 og 8.1.3 viser at varierende antal pr ar far straleterapi. Variablen indberettes ikke

ensartet og skal gennemgas.
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8.2. Kemoterapi

Tabel 8.2.1 Antal patienter med bleddelstumorer der har faet kemoterapi (bade kurative og palliative
patienter).

Kommentar: Slettes i ar. Fra naeste ar bgr der opdeles pa kurativ og palliativ og palliativ opdeles pa linjer af
behandlinger.

Tabel 8.2.2. Antal patienter med knogletumorer der har faet kemoterapi (bade kurative og palliative
patienter)

Kommentar: Slettes i ar. Fra naeste ar bgr der opdeles pa kurativ og palliativ og palliativ opdeles pa linjer af
behandlinger.
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Appendiks 9. Mortalitet

Data fra CPR vedr. vital status er hentet med dato jvf. datagrundlag. Afsnittet beskriver kun, hvor mange
patienter, der er dade. Den egentlige dgdsarsag, om patienterne er dade pga. sarkom eller af anden arsag,
kendes ikke med sikkerhed. Som forventet er der en vaesentlig overdgdelighed blandt de palliative patienter
samt blandt patienter med hgjmaligne tumorer. Antal dgde er i dette kapitel opdelt pa undergrupper.

9.1. Antal dode. Alle diagnosegrupper og bade kurative og palliative patienter 2009-

Tabel 9.1.1 Antal dede — Alle patienter

Dad
Ja Nej
N % N %

Missing Total
N % N

Total 1377 34.6 2579 64.7

28 0.7 3984

Tabel 9.1.2 Antal dgde - Kurative patienter

Dod
Ja Nej

Missing
N % N % N

Total
% N %

Total 832 259 2351 73.3 24 0.7 3207 100.0

Tabel 9.1.3 Antal dade - Palliative patienter

Dad
Ja Nej Missing Total
N % N % N % N %

Total 467 855 76 13.9

3 0.5 546 100.0
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Tabel 9.1.4. Antal dede i forhold til malignitets grad, (alle patienter)

Malignitetsgrad

Gr.0 og lkke

borderline Lav Intermedieer Hgj klassificerebar Missing Total

N % N % N % N % N % N % N %
Dad
Ja 19 46 97 1341 230 318 695 557 51 325 285 40.3 1377 34.6
Nej 388 946 641 869 488 674 545 437 103 65.6 414 58.5 2579 64.7
Missing 3 0.7 . . 6 0.8 7 0.6 3 1.9 9 1.3 28 0.7

Total 410 100.0 738 100.0 724 100.0 1247 100.0 157 100.0 708 100.0 3984 100.0

Tabel 9.1.5 Antal dede i forhold til malignitetsgrad, kurative patienter

Malignitetsgrad

Gr.0 og lkke

borderline Lav Intermediger Hgj klassificerebar Missing Total

N % N % N % N % N % N % N %
Dad
Ja 14 39 73 108 154 246 449 46.5 25 212 117 255 832 259
Nej 346 953 603 89.2 465 744 511 529 90 76.3 336 73.2 2351 733
Missing 3 0.8 . . 6 10 6 06 3 25 6 1.3 24 0.7

Total 363 100.0 676 100.0 625 100.0 966 100.0 118 100.0 459 100.0 3207 100.0

Tabel 9.1.6 Antal dede i forhold til malignitetsgrad, palliative patienter

Malignitetsgrad

Gr.0 og lkke

borderline Lav Intermedieer Haj klassificerebar Missing Total

N % N % N % N % N % N % N %
Dod
Ja 4 444 18 66.7 67 827 218 91.6 23 79.3 137 84.6 467 855
Nej 5 556 9 333 14 173 19 8.0 6 207 23 142 76 139
Missing . . . . . # # . . # # 3 0.5
Total 9 100.0 27 100.0 81 100.0 238 100.0 29 100.0 162 100.0 546 100.0
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Tabel 9.1.7. Antal dede indenfor 365 dage fra forste kontakt

Patienter i live 180 dage efter palliativ kemostart
Patienter med palliativ recidiv efter 1. palliativ kemoterapi er ekskluderet

2009 2010 2011 2012 2013 2014
hospcode Dgde Alle % Dgde Alle % Dode Alle % Dode Alle % Dgde Alle % Dgde Ale %

Aarhus 16 155 10,3 15 146 10,3 14 141 99 15 177 85 26 175 14,9 21 210 10,0
Kgbenhavn 11 115 9,6 9 126 71 19 156 12,2 15 130 11,5 31 187 16,6 32 226 14,2
Odense 3 34 88 5 37 135 # # 77 . 3

2015 2016 2017 2018

Daode Alle % Dade Alle % Dode Alle % Dgde Alle %

34 208 16,3 22 192 11,5 29 199 14,6 26 197 13,2
25 180 13,9 10 151 6,6 24 209 11,5 32 197 16,2

Tabel 9.1.8. Antal dede indenfor 5 ar fra forste kontakt

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

Hospitals
code Daode Alle % Dgde Alle % Dgde Alle % Dgde Alle % Dgde Alle % Dade Alle % Dode Alle %

Aarhus 45 155 29,0 48 146 32,9 57 141 404 54 177 30,5 62 175 354 74 210 352 80 208 38,5
Kgbenhavn 44 115 38,3 43 126 341 58 156 37,2 41 130 31,5 63 187 33,7 85 226 37,6 68 180 37,8
Odense 12 34 353 13 37 351 # 13 # # 3 #
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Appendiks 10. Beregningsregler

Beregningsregler DSD 06.10.2020

Population:

Alle patienter i DSD defineret ved ICD-10-koder: DC 21.0-22.7, 40-41.9, 43, 46.0-47.0, 48.1-50.0,60.9 plus DD 16.0- 17.0, 20.0-22.0.

(Subpopulationer i DSD som ikke anvendes i den overordnede populationsdefinition: Alle patienter med koder: LO7_KNOG= 1,
LO6_BLO =1, GIST undergruppe: HIST_BLOD: M880B3.)

1) patienten skal have en dato for farste kontakt, dvs. fkon_dato ma ikke vaere missing.
2) farste kontakt skal ligge efter 31dec2008.
3) patienten skal kunne findes i cpr-registeret

Indikatorer Navner inklusionskriterier Teeller Eksklusionskriteri Uoplyst
er

1. Alle patienter i DSD meden DC* eller | Antal af pt. som fik bfhr_dato>0 Antal
Udredningsmodalitet | DD* ICD10 diagnose som defineret UD1_MR eller UD2_CT | Patienter somvar | patienter med
1a. Andel af patienter, | ovenfor LO6_BLO =1. behandlet for missing data i
hvor en MR eller CT af henvisning variabel
tumor udfares hos OG kun dybliggende tumor. 0G UD1_MR
patienter med LO6_BLOD = 2 (Subfasciel) eller UD2_CT
subfasciel tumor

DSD_01_001

1. LO7_KNOG=1 Antal af pt. som fik Antal
Udredningsmodalitet | LO6_BLO =1 UD8_TCT eller patienter med
1b. Andel af patienter, UD6_PET missing data i
hvor en CT af thorax | Alle patienter i DSD med en DC* variabel

eller PET/CT hos ICD10 diagnose som defineret ovenfor uUD8_TCT
patienter med eller
intermedizert og hgj OG som har HIS_VAS3 3 eller 4. UD6_PET
maligne tumorer rt

udfgres

DSD_03_001

1. Alle patienter i DSD med en DC* Antal af pt. som fik Patienter med
Udredningsmodalitet | ICD10 diagnose som defineret ovenfor [ UD5_KNOG eller histologisk kode

1c. Andel af patienter, UD6_PET his_knog =

hvor en OG som havde knogletumor "M93703".

knoglescintigrafi eller | LO7_KNOG=1

PET/CT ved

knogletumorer hos OG som har HIS_VAS3 3 eller 4.

patienter med

intermedieert og hgj

maligne tumorer

udfares

DSD_04_001

2. Tilstraekkelig Patienter som er opereret dvs. Antal af patienter som Patienter som har indtastning i
kirurgisk margin OP1_OPER=1. har faet Re-resektion, udfyldt OP2_RERE
Andel af patienter, der OP2_RERE=1 BFHR_DATO (dvs. | mangler.

skal foretage re- Alle patienter i DSD meden DC* eller resektion far

resektion pga. DD* ICD10 diagnose som defineret henvisning)
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utilstreekkelig kirurgisk

ovenforLO7_KNOG= 1, LO6_BLO =1

margin.
DSD_07_001
3. Postoperativ Alle patienter med stralebehandling: Antal af patienter som STR1<OP1A_DAT | Mangler
stralebehandling Alle patienter i DSD med en DC* eller | har faet Straleterapi O Patienter som fik | indtastning i
Andel af patienter der | DD* ICD10 diagnose som defineret mindre end 60 dage straleterapi for OP1A_DATO
efter operation, ovenfor efter operationsdato operation
pabegynder
stralebehandling inden | OG Tidsvariable fra 0g KEM1<STR1
60 dage efter LO7_KNOG=1 operation OP1A_DATO:; | dvs. patienter som
operationsdato. LO6_BLO=1 fik !<emoter.ap| for
DSD_08_001 Dato forste straleterapi
OG Patienter skal have kryds i strélebehandling: STR1 samt
iobla indaar OP1_OPER
\é:;”Ra, b,[—inggaDrATQ Beregne tid fra OP1A_DATO Beregn om: KOMPLIKATION=1,
ID10, OP1_OPER, operationsdato til STR1, dato startfor | STR1 minus patienter som fik
OP1A_DATO, straleterapi for at regne pa 60dage. OP1A DATO ck)faiz/aetlnodn;-
BEHSIG, operationsdato < komplikation far
g'lltlﬁBElzlE_l\};EM 0G 60dage. stralebehandling
, : - Hvis pt. dgde uden
KOMPLIKATION, rt. skal hav? 60 dage follow- up og i stréle%ehgndling <
C STATUS ive eller stralebehandling < 60 dage 60 dage efter
FD D OF;DATO efter operationsdato. operationsdat
_TID_ , . s — perationsdato
D STATUS HEN ST Hvis pt far stralebehandlmg mcjenfor OP1A DATO.
AE{T, ON BEH S%R 60 dagg og der bagefter, indgar pt. i -
beregning. Patienter som ikke
har faet kryds i
kurativ eller feerdig
behandling
.ekskluderes
4. Klinisk kontrol Patienter som er opereret dvs. Antal af patienter som Patienter med Ingen
indenfor 180 dage OP1_OPER=1.Patient skal veere var til farste kontrol recidiv dato indtastning af
Antal af patienter, der | afsluttet behandling med hgjeste dato | efter operation dvs. har | RE1_DATO som hverken
kommer til forste =seneste dato af fglgende: straleterapi | KO_DATO Dato inden | ligger fer en af STRMAX,
klinisk kontrol efter dato STRMAX, kemoterapi dato for 180 dage efter fglgende: KEMMAX
dato for afsluttet KEMMAX eller operationsdato hgjeste straleterapi dato | straleterapi dato eller
behandling indenfor OP1A_DATO. STRMAX, kemoterapi STRMAX, OP1A_DATO
180 dage (+30 dage) dato KEMMAX eller kemoterapi dato
DSD_13_001 Alle patienter i DSD meden DC* eller operations-dato KEMMAX,
DD* ICD10 diagnose som defineret OP1A_DATO operationsdato
Antal af patienter med kode i OP1A_DATO eller
DSD: 1 &r efter forste
LO7_KNOG= 1, LO6_BLO =1 kontakt
FKON_DATO.
Pt. skal have 180 dage follow-up og i
live eller kontrol < 180 dage. Hvis pt. Patienter som ikke
fik kontrol indenfor 180 dage og dede har faet kryds i
bagefter, indgar pt. i beregning. kurativ eller feerdig
behandling
ekskluderes
(BEHSIG 1 0g 4)
Hvis pt. dade uden
kontrol < 180 dage
efter dato for
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afsluttet behandling
(hgjeste af
falgende:
straleterapi dato
STRMAX,
kemoterapi dato
KEMMAX,
operationsdato
OP1A_DATO).
5a. Lokal recidiv Alle patienter i DSD med en DC* Antal af patienter som Patienter som IKKE
indenfor 5 ar. ICD10 diagnose som defineret har faet lokal recidiv havde RELEVANT
Andel af ovenforLO7_KNOG= 1, LO6_BLO =1 | dvs. (de skal have Skipmetastasereller
sarkompatienter der recidiv dato RE1_DATO | Fjernmetastaser pa
far lokalt recidiv Pt. skal have 5 ar follow-up og i live <5 érefter operationsdato, dvs.
indenfor 5 &r skarp eller recidiv < 5 &r. Hvis pt. far recidiv | operationsdato,OP1A_ | start metastase=1
efter operationsdato | indenfor 5 &r og der bagefter, indga pt. | DATO plus kryds Hijeelpevariabel:
DSD 14 001 i beregning. variabel 5 RE2_LOK start_metastase
- Lokalt.) Hjeelpevariabel
LOKRE_DATO og
LOKALRECIDIV Patienter som ikke
har faet kryds i
kurativ eller feerdig
Antal patienter med behandling
LOKALRECIDIV=10g | -ekskluderes
hvor dato for
lokalrecidiv forekommer | Hvis pt. dade uden
indenfor 5 &r efter recidiv < 5 ar efter
operationsdatoen, dvs. | operationsdato
LOKRE_DATO<=0P1A | OP1A_DATO.
_DATO + 5ar)
5b. Fjernmetastase Antal af patienter som Patienter som IKKE
indenfor 5 ar Alle patienter i DSD med en DC* har faet fiernmetastase | havde RELEVANT
Andel af ICD10 diagnose som defineret indenfor 5 ar efter Skipmetastaser
sarkompatienter der | ovenforLO7_KNOG=1,LO6_BLO =1 | operation dvs. eller
far fiernmetastase FJERNM_DATO <5 4r | Fiemmetastaser pa
indenfor 5 &r skarp Pt. skal have 5 ar follow-up og i live ofter operationsdato, dvs.
efter operationsdato | eller metastase < 5 ar. operationsdato,0P1A_ | Start_metastase=1
DSD 15 002 Hvis pt. far fiernmetastase indenfor 5 | DATO Patienter som ikke
o ar og der bagefter, indga pt. i har faet kryds i
beregning. plus kryds i en af IguLatlvd?IIer feerdig
falgende variabler: 6 eeksi?u dlgrges
RE3_BLOD, 7 '
RE4_KNO, 8 Hvis pt. dade uden
RE5_LUN1,9 metastase < 5 ar
RE6_LUN2, 10 efter operationsdato
RE7_LEV, 11 OP1A_DATO.
RE8_ANDET, dvs.
FJERNMETASTASE=1
Nye testindikatorer
Ny TestIndikator Andelen af patienter der far postoperativ stralebehandling, af dem der har indikation for postoperativ
stralebehandling med grad 2 og 3 dybliggende ekstremitetstumor
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Ny TestIndikator Andelen af patienter der lever 180 dage eller mere efter dato start palliativ forlgb af patienter med behandlingssigte
palliativ og kemoterapi. Stratificer knogle blgddel GIST: LO6_BLO (inklusiv undergruppe GIST defineret ved HIST_BLOD: M880B3),

LO7_KNOG

Ny Supplerende analyse:

Recidiv: hvordan fundet ved: 1) patientfund, 2) klinisk undersggelse eller billeddiagnostik, 3) andet. Variabel?

Indikatorer Navner inklusionskriterier Teeller Eksklusionskriteri Uoplyst
er
Test_3_1. NAEVNER: Antal af patienter som STR1<OP1A_DAT | Missing i
Postoperativ De patienter der burde fa post-op RT: | har faet krydset ja O Patienter som fik | OP1A_DATO
stralebehandling ved | Patienter skal have kryds i under Stréleterapi straleterapi for
med grad 2 og 3 OP1_OPER mindre end 60 dage operation
dybliggende (0 Ikke udfyldt, 1 Ja) efter operationsdato
ekstremitetstumor 0og KEM1<STR1
Tidsvariable fra dvs. patienter som
Andel af patienter 0G operation OP1A_DATO | fik kemoterapi for
med grad 2 og 3 | LOKALISATION Dato forste zgﬂfterapl
dybllgggnde LO6_BLO =1 stralebehandling: STR1 KOMPLIKATION=1,
ekstremitetstumor . .
0G Beregn om: pat|ent.er som fik
der efter operation, Kun blgddelstumor: STR1 minus ck’f;;a;?d”:'
pabegynder HIS_BLOD # missing OP1A_DATO < komplikation for
gtrélebehandling g:!sST_)BLOD er Histologi blgddel fx 60dage. strélebehandiing
(inden 60 dage efter 0G Patienter som har
operationsdato). | i\ grad Il og Il udfyldt
HIS_VAS3 =3 eller 4 (grad Il og grad BFHR_DATO (dvs.
af dem der har ) resektion for
indikation for henvisning)
postoperativ 0G
stralebehandling Kun dybliggende tumor: Patieenter som .ikke
, LO6_BLOD = 2 (Subfasciel) har faet kryds i
(Variable fra ( kurativ eller feerdig
nuvaerende indikator behandling
3: Andelen af Pt. skal have 60 dage follow- up og i ekskluderes
patienter, der efter live eller stralebehandlingSTR1 < 60 ,
operation pabegynder dage efter operationsdato. Hvis pt. dgde
strélebehandling inden | Hyis pt far stralebehandling indenfor C_STATUS=90
for 60 dage efter 60 dage og der bagefter, indgar pt. i uden .
operationsdato beregning. stralebehandling <
CPR, FKON_DATO, 60 dage efter
ID10, OP1_OPER, operationsdato
OP1A_DATO, OP1A_DATO.
BEHSIG,
ON_BEH_KEM,
STR1, KEM1,
KOMPLIKATION,
C_STATUS,
FU_TID_OPDATO,
D_STATUS_HEN_ST
ART, ON_BEH_STR)
Test_4_1.1live 180 Neevner: Alle patientforlgb, der Alle patientforlgb, IKKE
dage efter Kun patienter som har palliativ indgar i naevner, hvor hvor der ikke findes | RELEVANT
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behandling start, af
palliative med
kemoterapi behandling

Antal af patienter
(ferste-gangs
patientforlgb), hvor
patienten er i live 180
dage efter start pa
forste forlgb med
palliativ behandling
kemoterapi

kemoterapi :
on_beh=2 og on_behs=2

Hvis patienten har palliativ recidiv skal
dato for farste palliativ recidiv ligge far
farste palliative kemodato.
Re1_palliativ_dato

(RE1_DATO) < kem1_palliativ
(ON_SDATO) og RE9_BEHA=2

Patienterne skal have palliativt sigte,

dadsdatoen >180 dage
efter dato for start pa
palliativ behandling
kemoterapi (Slut minus
Start >180)

ELLER
en dgdsdato ikke findes
(dvs. patientens status i

CPR-registeret er aktiv).

Start: Dato for start pa

en dato for start
pa palliativ
behandling
kemoterapi
kem1_palliativ

ELLER

Alle patientforlgb,
hvor der er gaet
<180 dage
mellem dato for
start pa palliativ

= lliativ behandling behandling

blandt alle farste dvs. BEHSIG=2, dvs. b . .

patientforlgb med patientens eventuelle forlgb uden kemoterapi (KEM1). kemoterapi

palliativ behandling | Pallativ behandiing indgar ikke | . kem1_palliativ og

kemoterapi. inklusionskriterier i naevneren, dvs. de | Slut: Dedsdato (fra udtreek fra DSD
under alle omsteendigheder ignoreres | | CPR-registeret). ELLER

o beregningen af indikatoren.

g:rzt:'fzg?gle gning Alle patientforlgb for

péﬂ ¢ Havs. Lo6_blo=1 eller lo7_knog=1 eller ?e\zlél'ks?ecr;;z-r
HIS_BLOD="M880B3"; !

LO6_BLO, - opdateret

h?szr_KBr\:-%%, og 0G <180 dage efter

M880B3 B Har faet palliativ kemobehandling daltl(.) fth stahrt pjl.
kem1_palliativ (med mulighed for at ﬁa |at|v enanding
falge pt. 180 dage efterfalgende) kem<1) era”p| i
kildedata - > 180 dage em1_palialv
c_status in ("01" "90") pt. er enten
herboende i live eller dad

Supplerende analyse:

Arsag til stop af
palliativ kemoterapi.
ONK_BEOP
frekvenstabel for dem
der ovenfor er udvalgt
med start pa palliativ
kemoterapi.
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8. Regionale kommentarer.
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