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Historisk materiale: Patienter diagnosticeret 1985-2002
Datakilder

Dansk Bgrnecancer Register (DBCR) er baseret pa en raeekke forskellige kilder inklusiv journaler og
epikriser, en rekke forskellige eksisterende kliniske databaser, (inklusiv Bgrnecancerdatabasen
Rigshospitalet, lokale databaser fra bgrneafdelinger i Odense, Alborg og Arhus, Vestdansk
Hjernetumor database, Nordisk forening for Paediatrisk heematologi og Onkologi (NOPHO)s ALL
register, NOPHOs NHL register, NOPHOs AML register, Dansk Retinoblastom Database, Dansk
neuroblastom database 1981-2000, og Ole Raashou-Nielsens hjernetumordatabase fra 1985-1996),
samt Cancerregisteret og det Centrale Person Register(CPR-registeret).

Sterrelsen af den samlede population af bgrn i Danmark i perioden 1985-2002 blev identificeret i
Danmarks Statistik og anvendt til incidensberegningerne.

Data

Alle patienter er registreret med navn, CPR-nummer, hoveddiagnose og underdiagnose (inklusiv
ICD-10 kode), diagnosedato og alder ved diagnose, evt. dgdsdato, samt behandlingssted. Derudover
er nogle registreret med uddybende oplysninger med hensyn til histologi, udbredelse pa
diagnosetidspunktet og behandling.

Idet barnecancer er en meget heterogen gruppe, er tumorerne Klassificeret i henhold til International
Classification of Childhood Cancer (ICCC), defineret af Marsden og Birch. Den er baseret pa
tumorernes morfologi og topografi, i stedet for topografi alene som ICD-10 (International
Classification of Disease-10), og bestar af 12 hoveddiagnoser samt en raekke underdiagnoser.
Diagnosedatoen er den dag preven er taget/undersggelsen er udfart, der verificerer diagnosen. |
tilfeelde hvor kun diagnosemaneden var angivet i epikriserne, blev diagnosedatoen sat til d. 1. i
pagaeldende maned. Hvor det ikke var muligt at se diagnosedatoen ud fra epikriserne, blev den dato
der var rapporteret til Cancer Registeret angivet som diagnosedato.

Afgraensning af studiepopulationen

Databasen bestar af i alt 2981 patienter (tabel 1) heraf 2947 bgrn fra 0-14 ar, med en cancer
diagnose, diagnosticeret og bosiddende i Danmark, eksklusiv Grgnland og Feergerne. Heri er
inkluderet alle maligne diagnoser, benigne tumorer i centralnervesystemet, samt histiocytoser.
Desuden indgar 20 patienter med kimcelletumorer af ukendt karakter, udenfor centralnerve-
systemet.

Samkarsel med Cancer Registeret
| foraret 2005 foretoges en samkgrsel med Cancerregistret (CR), som afdaekkede 409 registreringer,

som ikke var registreret i DBCR. Pa basis af rekvirerede epikriser identificeredes 222 registreringer
fra CR, der blev indtastet i DBCR



Resultater
Hele populationen 1985-2002.

Figur 5 viser fordelingen af de enkelte tumorformer pa de 12 hovedgrupper. Det ses, at forekomsten
af leukaeemi og hjernetumorer udger en lige stor andel og samlet omkring 60% af alle
bgrnecancertilfeelde.

Tabel 1 viser antal levende og antal dgde fordelt pa de 12 hovedgrupper. Opgarelsen er baseret pa
patienternes vitalstatus via CPR registret pr 1/1 2007. Der er i forbindelse med den aktuelle rapport
ikke foretaget vitalstatus opdatering for 2007, saledes, at tallene for mortalitet kan blive lidt hgjere.
Der indgar desuden 42 patienter (1,4%) med ugyldigt CPR-nummer, ofte et erstatnings-CPR
nummer, som ikke er omfattet af samkerslen med CPR registret vedr vitalstatus. Blandt
lymfomerne indgar 86 patienter med histiocytose (2,8%) ogsa i den totale overlevelsesrate for
lymfomerne. Endelig findes der 16 patienter med formodet benigne kimcelletumorer i dette
materiale.

I forbindelse med naeste ars opdatering af resultaterne for denne "historiske gruppe” vil disse
patienter blive ekskluderet fra overlevelsesberegningerne.
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Figur 5: Fordeling af hoveddiagnoser 1 hele studieperioden



Tabel 1. Viser antal levende og degde patienter fordelt pa de 12 diagnostiske
hovedgrupper i perioden 1985-2002. Vitalstatus er opgjort pr 1/1 2007

Tabel 1

Ser man pa alle maligne diagnoser samlet var der en statistisk signifikant forskel 1 overlevelsen
mellem de forskellige tidsperioder (figur 17)Log-rank test: p=0,0001)
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i:igu.r 17: Overlevelse hos barn med cancer 1 forhold til diagnosetidspunkt(Log-rank test: p=0.0001)

Figur 17 viser overlevelsen for alle maligne sygdomme fra 1985-2002 fordelt pa 4 tidsperioder.
Det fremgar at der er sket en signifikant stigning i overlevelsen siden 1985.



Crude survival for de enkelte undergrupper er vist i tabellerne 1b-1e.

Tabel 1a Leukaemi

Tabel 1b. Lymfomer

Tabel 1c. Centralnervesystems tumorer



Tabel 1 d. Knogletumorer

Tabel 1 e. Blgddelstumorer

Afsluttende bemaerkninger.
Det historiske materiale vil arligt blive fulgt op mht vitalstatus.

Data for enkelte sygdomme vil blive suppleret i forbindelse med sygdomsspecifikke

retrospektive opgarelser, hvor supplerende data vil blive inkluderet i registret. Det geelder
forelgbigt for:

1. Neuroblastom 1981-2000

2. Osteosarkom og Ewing’s sarkom 1985-2004
Data for disse sygdomme er indhentet i forbindelse med to forskningsarsprojekter ved
Arhus Universitet med undertegnede som initiativtager og vejleder.

Disse data vil senere blive publiceret

Epidemiologiske data og overlevelse af bgrnecancer i Danmark 1985-2004 vil blive sggt
publiceret i lgbet af det naste ar.



Prospektivt materiale: Fra 2003 og frem.

Dansk Bgrnecancer Register blev oprettet i 2004, og siden er data for bgrnecancer i Danmark
registreret prospektivt via 2 projektsygeplejersker pa de barneonkologiske afdelinger pa

Rigshospitalet og Skejby.

| den prospektive del af DBCR rapporteres fglgende data som minimumsdata:

Basisdata

CPR

Navn

Diagnosedato
Diagnosekode
Diagnose tekst
Lokalisation af primar tumor
Stadium

ALL: Risikogruppe
ICD10

Histologi

Alder ved diagnosen
Center

Behandlingsdata

Tid fra diagnose til start pa behandling
Operationsdato

Operationsresultat

Kemoterapi start dato

Kemoterapi slut dato
Stralebehandling start dato
Stralebehandling slut dato

Antal GY mod primar tumor
Respons pa primarbehandling
Protokol

Randomisering inkluderet i protokol
Anvendt

Rapporteret

Randomiserbar ja/nej

Randomiseret ja/nej

Hvis nej, Arsag
Medicinsk arsag
Manglende foraldre accept
Leege-relateret
Andet

Follow up
Recidiv dato
Recidivlokalisation/ -er
Behandling af recidiv
Operation
Kemoterapi
Stralebeh.
Transplantation
Andet
SMN dato
SMN type
Seneste follow-up dato
Status ved seneste follow-up
Center for F-U
Lever 1. CR
Lever | 2. eller senere CR
Lever med aktiv sygdom
Lost to follow-up
Lever efter SMN
Dgds dato
Dgdsarsag



Diagnosear 2003-2007

Tabel 2a. Viser forekomsten af nydiagnosticerede bgrnecancertilfeelde hos bgrn og unge
0-18 ar fordelt pa ar og diagnostiske hovedgrupper.

2

40 67 48 61 45 261
18 28 30 25 17 118
35 32 35 37 39 1 179
9 11 8 11 7 46
2 6 3 3 3 17
4 2 8 5 8 27
1 4 1 1 2 9
14 8 14 6 6 48
6 15 5 5 9 40
9 6 3 6 5 29
2 3 1 4 2 12
1 1 2

140| 183| 156| 164 146 1, 790

Tabel 2a



Incidensrate (pr 100.000 personér)
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Diagram 6: Arlig samlet incidens
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Diagram 6 viser den arlige incidens af alle nye tilfeelde af cancer hos bgrn i Danmark
under 15 ar.

Det fremgatr, at der ikke er sket en @ndring i den arlige aldersspecifikke incidens af cancer hos
bgrn. Data fra 2003 og frem er endnu ikke blevet samkgrt med Landspatient (LPR)- og
Cancerregistret. Det vil blive gjort i lgbet af det naeste ar og forventes at gge antallet af
nydiagnosticerede tilfeelde med 5-10%



Incidensrate (pr 100000 personar)
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Diagram 8 viser den aldersspecifikke incidens af hjernetumorer siden 1985.

Materialet er valideret ved journalgennemgang af samtlige misteenkte tilfeelde i forbindelse med et
studie af incidens af hjernetumorer i Danmark 1981-1996 via kraeftens bekeempelse (Ole
Raaschou Nielsen). Det blev i dette studie vist at incidensen steg op til midten af 90’erne, saledes
som ogsa vist i internationale epidemiologiske opgarelser. Efter 1996 er data valideret via
samkarsel med Cancerregistret indtil 2002, men ikke ved journalgennemgang.

Siden 2002 baseres registreringerne pa indberetninger fra de fire barneonkologiske centre, men
data er endnu ikke valideret via samkgrsel med Landspatientregistret (LPR).

Hvorvidt det tilsyneladende fald i incidens efter 1996 er reel eller et udtryk for manglende
registrering ma afklares over de naste ar, nar data bliver samkgrt med LPR, CR og
Patologiregistret.
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Tabel 2b Fordelingen af nydiagnosticerede patienter pr hoved- og underdiagnoser pr ar

2 2

2 2

34| 51| 42| 48| 32 207
6| 12 6| 10 9 43

3 2 1 6

1 1 3 5

40| 67| 48| 61| 45 261
1 7 7 5 5 25

4 6 7 7 1 25

6 3 9 8 7 33

5/ 11 7 5 3 31

2 1 1 4

18| 28| 30| 25| 17 118
10 9| 13| 10| 17 59
4 3 2 6 15

10 7 9 4| 4 34
7 9 8| 10| 14 48

4| 4 3 7 4 23

35| 32| 35| 37| 39 179
9| 10 70 1 6 43

1 1 1 3

9| 11 8| 11 7 46

2 6 3 3 3 17

2 6 3 3 3 17

1 1

1 1

4 2 7 5 7 25

4 2 8 5 8 27

1 2 1 1 1 6

1 1 2

1 1

1 4 1 1 2 9

6 5/ 13 3 3 30

8 3 1 3 3 18

14 8| 14 6 6 48
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790

146

164

156

183

140

Tabel 2b
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Tabel 3 Antallet af nydiagnosticerede patienter fordelt pa de fire
behandlingscentre og inddelt efter 4 aldersgrupper.

Tabel 3

Tabel 3 viser antallet af nydiagnosticerede patienter fordelt pa de fire
behandlingscentre og inddelt efter 4 aldersgrupper.
Det ses, at knap halvdelen af bgrn med cancer er under 5 ar pa

diagnosetidspunktet, mens antallet mellem 5-10 ar og 10-15 ar er nogenlunde ens.

Det ses 0gsa, at 13 bgrn over 14 r pa diagnosetidspunktet er blevet henvist til
behandling pa et bgrneonkologisk center i 2007. Dette tal er muligvis stigende,
idet der i Danmark er indgaet en aftale med voksen-ha@matologerne om at unge
mellem 15 og 18 ar med ALL omvisiteres til behandling pa et af de
barneonkologiske centre. 1 2007 drejede det sig om 4 bgrn
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Tabel 4 Antallet af nye patienter fordelt pa fire aldersgrupper og pa de 12 diagnostiske
hovedgrupper gverst i perioden 2003-2006 og nederst i 2007

124 53 28 11| 216
24 37 39 1| 101
46 40 44 10| 140

33 5 1 39
14 . . . 14
15 3 1 19
5 1 1 7
4 15 15 8 42
16 6 9 . 31
16 2 6 . 24
3 5 2 10

1 1

297 | 165| 149 33| 644

1 1 2

21 11 9 4 45
3 1 10 3 17
9 15 11 4 39
4 2 1 7
3 3
7 1 8
1 1 2
2 4 6

4 2 2 1 9
3 2 5
1 1 2
1 1

56 34 43 13| 146
353 | 199 192 46| 790

Tabel 4



Tabel 5. Antallet af recidiver for samtlige 790 patienter diagnosticeret 2003-2007

Tabel 5

Tabel 5. Viser antallet af recidiver for samtlige 790 patienter diagnosticeret 2003-2007

fordelt pa de 12 hovedgrupper opdelt efter, hvilket ar recidivet opstod (2003-2006 og
recidiver opstaet i 2007)

Data for 2007 ikke opdateret for alle patienter.
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Tabel 6. Antallet af dgdsfald for samtlige 790 patienter diagnosticeret 2003-2007

Tabel 6

Tabel 6. Viser antallet af dgdsfald for samtlige 790 patienter diagnosticeret 2003-2007

fordelt pa de 12 hovedgrupper opdelt efter, hvilket ar patienten dgde (2003-2006 og
recidiver opstaet i 2007).

Data for 2007 ikke opdateret for alle patienter.
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Nydiagnosticerede 1985-2007
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Fig 2. Estimeret overlevelse for alle patienter i den historiske gruppe 1985-2002 sammenlignet
med den nyeste periode fra 2003-2007.

Data fra den historiske gruppe skal dog renses for patienter med manglende erstatnings-CPR numre
samt patienter med histiocytose og benigne ekstra-kranielle kimcelletumorer samt for patienter over
14 ar pa diagnosetidspunktet.

Dette vil blive foretaget i naste arsrapport.
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Falgende data er ikke medtaget i denne rapport:

1. Data for de diagnostiske undergrupper

2. Data for tid mellem diagnose og start pa behandling fordelt pa diagnostiske
hovedgrupper og centre.

3. Anvendelse af international protokol og rapportering af data til international
protokol fordelt pa diagnostisk hovedgruppe og center

4. Dgdsarsager opdelt pr ar og diagnosegruppe

Afsluttende bemaerkninger.

De prospektive data fra 2003-2007 er hvad incidens angar skansmassigt 90-95%
komplet. Data vil lgbende blive kompletteret via samkgrsel med LPR, CR og patologi-
registret.

Der mangler fortsat en del dataregistreringer i henhold til minimumsdata

| forbindelse med overgang til den internet-baserede database vil hver enkelt center fa
en oversigt over manglende registreringer i henhold til minimumskriterierne (se side 7 i
denne rapport), saledes at de manglende registreringer er overskuelige.

Det vil veere lederens opgave at sgrge for at data er sa komplette som muligt.

Data vil blive sggt opdateret i lgbet af 2008, saledes at rapporten for 2009 kan vere
mere komplet. Fra 2009 vil DBCR’s rapporter blive lagt pA DAPHO’s hjemmeside.

Data fra DBCR vil fortsat en gang arligt i marts maned blive sendt til NOPHO’s solid
tumor register i Oslo forud for den arlige rapport.

DBCR har inden for de sidste 2 ar leveret grunddata til flere danske bgrneonkologiske
projekter (se side 19-20)

Skejby d 31/3 2008

Henrik Schrader
Leder af DBCR
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Felgende studier har inden for de sidste 2 ar anvendt grunddata fra DBCR

CEFALO En undersggelse af mulige arsager til hjernetumor hos bgrn og unge

Jargen H Olsen* Joachim Schiiz*,Christoffer Johansen',Maria Feychting? Tore
Tynes®, Martin R66sli*,Claudia E Kuehni®, Lisbeth Samsoe Schmidt* Kjeld
SchmiegelowS,Astid Sehested® Birgitta Lannering®,Finn Wesenberg’,Michael

Grotzer® Nicolas von der Weid® 1 Institute of Cancer Epidemiology, Copenhagen,
Denmark,2 Karolinska Institute, Stockholm, Sweden,3 Cancer Registry of Norway,
Oslo, Norway,4 Department of Social and Preventiv Medicine, University of Bern,
Switzerland,5 Rigshospitalet, Copenhagen, Denmark,6 Queen Sylvia Child Hospital,
Gothenburg, Sweden,7 Rikshospitalet University Hospital, Oslo, Norway,8 Paediatric
University Hospital, Zirich, Switzerland,9 Centre Hospitalier Universitaire Vaudois,
Lausanne, Switzerland

Cefalo undersggelsen er en international interviewbaseret case-control undersggelse af
mulige risikofaktorer for hjernetumor hos bgrn og unge i alderen 7-19 ar.
Dataindsamlingen bestar af et personligt interview med familien vedrgrende forskellige
livsstils faktorer, samt indhentning af data om mobiltelefonbrug ved teleselskaberne og
desuden indsamles DNA fra spytprever . | forbindelse med undersggelsen, der startede i
marts 2006 har vi identificeret nydiagnosticerede patienter i Danmark ved hjelp af
DBCR, der er opdateret med aktuelle cases i modsetning til Cancer registeret.
Undersggelsen afsluttes ultimo 2008 og data forventes publiceret i lgbet af 20009.

Fedselskarakteristika og risikoen for solid tumor hos born -

En registerbaseret Nordisk case-control undersggelse

Lisbeth Samsg Schmidt(1);Kjeld Schmiegelow (2);Joachim Schiiz(1);Christoffer
Johansen(1);Lisa Hjalgrim(2);Astrid Sehested(2);Péaivi Lahteenmaki(3);Per Kogner
(4);Catarina Tréger (4);Per-Erik Sandstrom (5); Goran Gustafsson(4);Tore
Stokland(6);Halldora Thorarinsdottir(7)

1.Institute of Cancer Epidemiology, Danish Cancer Society, Copenhagen, Denmark
2.Department of paediatric oncology Rigshospitalet Copenhagen, Denmark 3.Turku
University Hospital, Department of Pediatrics, Turku Finland 4.Childhood Cancer
Research Unit, Karolinska Institutet,Sverige 5.Universitetssjukhuset Barnkliniken
Umead,Sverige 6.Universitetsykehuset Nord-Norge, Barneafdelingen, Tromsg,Norge
7.Landspitalinn Reykjavik, Iceland

NOPHO (Nordic Society of Pediatric Haematology and Oncology) er i gang med en
registerbaseret case-control undersggelse af sammenhangen mellem forskellige
perinatale forhold og risikoen for solide tumorer hos bgrn. | undersggelsen fokuseres pa
intrauterin vaekst og asfyksi.

Undersggelsen er en nordisk case-kontrol undersggelse af bgrn 0-14 ar, der er
diagnosticeret med en solid tumor i perioden 1984-2005 i Danmark, Norge, Sverige,
Finland og Island. Cases vil blive identificeret i de nationale cancer registrer samt i de
nationale bgrnecancer registre, i Danmark er det Dansk Bgrne Cancer Register DBCR.
Det drejer som ca 11.000 barn med kreeft. For hver case udvelges 5 kontrolpersoner fra
den almindelige befolkning (populationskontroller), der matcher casen pa alder og ken
(ved opslag i CPR).
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INI1 expression in a population-based cohort of paediatric CNS malignancies

Astrid Sehested, Karsten Nysom, Lars Begeskov, John Hauerberg, Henning Laursen
and Helle Broholm

Formalet med denne undersggelsen er at undersgge for INI1-forandringen i veevspraver
fra samtlige ondartede eller ikke-klassificerbare hjernesvulster hos bgrn, opereret pa
Rigshospitalet de seneste 17 ar. Desuden vil vi se pa om patienter med INI1-
forandringen har sa darlige overlevelseschancer som det er beskrevet af andre. Da
Rigshospitalet de seneste 17 ar har veeret det gstdanske center for bgrn med
hjernesvulster vil undersggelsen kunne skanne forekomsten og forlgbet af AT/RT
baseret pa en velafgraenset befolkningsgruppe.

"Tromboser hos bgrn i Danmark i perioden 1994-2006"".

Ruta Tuckuviene m.d. Jon Helgestad, dr.med. Sgren Paaske Johnsen, ph.d. Sgren Risom
Kristensen, dr.med. Bgrneafdelingen og Klinisk Biokemisk Afdeling, Aalborg Sygehus
Klinisk Epidemiologisk Afdeling, Arhus Universitetshospital.
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