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1. Baggrund

Indledning:

Hermed foreligger arsrapport 2012 (vedrgrer 2011) for Dansk Sarkom Database (DSD). DSD blev
etableret 1.1.2009 som en del af Dansk Sarkomgruppes status som multidiscipliner cancergruppe under
DMCG,dk, med gkonomisk statte fra Danske Regioner.

Databasen har siden etableringen gennemgaet en del tilpasninger, bl.a. for at lette afrapporteringen,
Dette har f.eks. medfert, at vi i 2011 i databasen ikke har foretaget pakkeforlgbsregistreringer, bl.a.
fordi der foregar en registrering af disse i andet regi.

Pr. 1.6.2011 ophgrte sarkombehandlingen i Odense, og patienterne fra Fyn bliver nu behandlet i
Kgbenhavn, som ogsa har overtaget den opfalgende kontrol. Registreringen af de patienter, der har
veaeret behandlet i Odense har ikke veeret tilstreekkelig, bl.a. vedr. detailoplysninger om de
histopatologiske koder, forhold der er ved at blive korrigeret.

Databasens indhold:

Databasen indeholder oplysninger om maligne bindevaevstumorer samt de benigne tumorer aggressiv
fibromatose og knogle keempecelletumorer, der har et aggressivt forlgb og i vid udstreekning behandles
som de lavmaligne sarkomer.

Foruden demografiske data indeholder databasen oplysninger om tumors udbredning, starrelse, og
malignitetsgrad, forekomst af recidiver og metastaser, operation, strale- og kemoterapi, co-morbiditet
m.m.

Sarkomer kan forefindes overalt i kroppen men er overvejende lokaliseret i ekstremiteter, det axiale og
thorakale skelet inkl. blgddele samt retroperitoneum. Alle de skeletale sarkomer bliver behandlet pa et
af de to sarkomcentre i Aarhus eller Kgbenhavn. Retroperitonale sarkomer har veeret behandlet flere
steder og hidtil har overvejende patienter behandlet i Arhus veeret indrapporteret. Siden 1. januar i &r er
patienter med retroperitoneale sarkomer bade i Arhus og Kgbenhavn imidlertid blevet indberettet
systematisk, hvilket vil afspejle sig i naeste ars rapport.

For barns vedkommende registreres detaildata vedr. onkologisk behandling ikke, idet disse oplysninger
registreres i bgrnecancerdatabasen. Alle gvrige data registreres i DSD.

Der foregar ikke en systematisk indberetning af sarkomer i kvindelige genitalier, men disse patienter
registreres i den gynakologiske cancer database.

Drift:
Driften stgttes gkonomisk af Danske Regioner og databearbejdning og afrapportering foregar i
samarbejde med Kompetencecenter Nord.
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DSD’s styregruppe:

Peter Holmberg Jorgensen, overlage, dr. med, Ortopadkirurgisk afd. Arhus Sygehus, Arhus
Universitetshospital, Region Midtjylland - formand

Gunnar Lausten, overlege, Ortopadkirurgisk afd., Rigshospitalet, Region Hovedstaden

Ole Skov, overleege, Ortopadkirurgisk afd., Odense Universitets Hospital, Region Syddanmark
Alma B. Pedersen, afdelingslaege, PhD, repraesentant fra Kompetencecenter Nord

Chefleege Hans Peder Graversen, reprasentant for Region Midtjylland

Generelle krav vedrgrende indberetning:

Alle sarkomer bgr i princippet indberettes til DSD. Der er imidlertid tale om en sjelden sygdom, som
ikke altid er endeligt diagnosticeret pa operationstidspunktet, og som kan vare opereret pa en afdeling,
der ikke vanligvis opererer sarkomer. | hvilket omfang disse, formentlig fa sarkomer, bliver henvist til
videre opfalgning pa et sarkomcenter er uvist, men antallet af nyregistrerede sarkompatienter i DSD
tyder pa en incidens, der svarer til forekomsten i udlandet.

2. Komplethedsgrad og deekningsgrad

Komplethedsgraden for perioden 2009-2011 er forsggt vurderet pa basis af Landspatientregisterets
(LPR) data .

LPR omfatter farstegangs indlagte med sarkom i perioden 2009-2011. Patienter, som var indlagt med
sarkom diagnosen i perioden fra 1977-2008, er ekskluderet fra Landspatientregisterets data ved
beregningen af komplethed i 2009-2011. Der er registreret 785 patienter med farstegangs diagnose og
behandling for sarkom i DSD. Det er 137 patienter som er registreret i DSD men ikke i LPR. For at
finde forste diagnose i perioden fgr 2009, har vi anvendt diverse ICD8 og ICD10 koder, og vi har i
LPR fundet 17063 patienter med sarkom diagnosen, som ikke er registreret i sarkom databasen. VVores
sggning var formentlig ikke bred nok til at finde alle fgrste gangs sarkom diagnoser fgr 2009, og
dermed tzller de som farstegangs diagnosticerede i 2009-2011. Medvirkende arsag kan vere, at ikke
alle sarkomer kodes entydigt som sarkomer i ICD10-systemet, f.eks, kodes sarkom i mamma som c.
mammae

Ligeledes, har vi haft problemer med at bruge Patologiregisteret til at opgare komplethedsgraden i
DSD. A.h.t. overskueligheden indeholder DSD kun de overordnede histopatologiske koder f.eks koden
for kondrosarkom, medens Patologiregisteret ogsa indeholder koder for undertyperne f.eks.
mesenkymalt kondrosarkom og ekstraskeletalt kondrosarkom m.fl. Anvendelse af Patologiregisteret vil
derfor kraeve en sarlig sggestrategi, og denne sggning er endnu ikke foretaget.

Hvis DSD skal bruge LPR og Patologiregisteret til at opgare kompletheden af patientregistreringerne,
skal der udvikles en bedre metode til at finde de rigtige patienter i disse registre.
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(. %) (. %) | 17063 (100.0 %) 17063

Odense 83(100.0%) | 17( 20.5 %) (. %) 66 83
Rigshospitalet | 267 (100.0%) | 49 ( 18.4 %) (. %) 218 267
Arhus 435(100.0%) | 71( 16.3 %) (. %) 364 435
National 785( 44%) | 137( 0.8%) | 17063 ( 95.6 %) 648 17848

(. %) (. %) 12330 (1100.0 %) 12330

Odense 83 (1100.0 %) 37 ( 44.6 %) (%) 46 83

Rigshospitalet 267 (100.0 %) 72 ( 27.0%) (- %) 195 267

Arhus 435 (1100.0 %) 93 ( 21.4 %) (- %) 342 435

National 785 ( 6.0 %) 202 ( 1.5%) | 12330 ( 94.0 %) 583 13115
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3. Konklusion og anbefalinger

Vurdering af komplethedsgrad pa basis af samkgring med LPR og Patologiregisteret, som vi netop har
faet adgang til, har ikke givet det gnskede resultat. Bl.a. er der en del patienter, som kun optreaeder i
sarkomdatabasen, men ikke i LPR eller patologiregisteret.

Formentlig findes langt de fleste patienter i patologiregisteret, men det kraever en mere differentieret
sggestrategi at foretage en praecis samkering.

Der er ikke foretaget samkaring med Cancerregisteret, men ogsa her vil der vaere problemer med de
utilstreekkeligt beskrevne ICD10-koder. Yderlige problem med cancerregister er data delay pa mindst 1
ar.

Precisering af sarkomkoderne i ICD10-systemet er gnskelig og vil bidrage til en stagrre preecisering af
registreringen.

De beskrevne standarder synes stort set opnaet, men bl.a. funktionsscoren har det vist sig praktisk sveert
at fa foretaget pa de vedtagne tidspunkter. Scoren kan kun vanskeligt foretages retrospektivt, da
journalerne sjeldent indeholder tilstraekkelige oplysninger til at foretage dette. Det bar derfor
diskuteres i Dansk Sarkomgruppe, om denne standard fortsat skal indga, eller om man evt. skal ngjes
med at lave den, nar patienterne afslutter deres kontrolforlgb.
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4. Qversigt over alle indikatorer

Indikatornavn Type Format Standard
1. UdredningsmOda"tet Proces Andel >05%
1a. Andel af patienter, hvor MR eller CT af tumor udfares
1. Udredningsmodalitet Proces  Andel >95%

1b. Andel af patienter, hvor RTG eller CT af thorax hos patienter med

lavmaligne tumorer udferes

1. Udredningsmodalitet Proces Andel >95%
1¢. Andel af patienter, hvor CT af thorax eller PET/CT hos patienter med

intermedieert og hgjmaligne tumorer udfares

1. Udredningsmodalitet Proces Andel >95%
1d. Andel af patienter, hvor knoglescintigrafi eller PET/CT ved

knogletumorer udfares

2. Operationskravende komplikation Resultat  Andel <10%
Andel af patienter, der efter operation udvikler operationskraevende

komplikation.

3. Utilsigtet komplikation i form af nerveskade Resultat  Andel <5%
Andel af patienter, der efter operation udvikler utilsigtet komplikation i form

af nerveskade

4. Tilstraekkelig kirurgisk margin Resultat  Andel <10%
Andel af patienter, der ikke skal have foretaget re-resektion pga.

utilstraekkelig kirurgisk margin.

5. Postoperativ stralebehandling Proces Andel >80%
Andel af patienter der efter operation far stralebehandling, og som

pabegynder denne inden 60 dage efter operationsdato.

6. Klinisk kontrol indenfor 425 dage Proces Andel >90%
Antal af patienter, der kommer til farste klinisk kontrol efter afsluttet

behandling indenfor 425 dage.

7. Funktionsscore ved farste klinisk kontrol Proces Andel >85%
Andel af patienter der far foretaget funktionsscore undersggelse ved farste

kliniske kontrol.

8a. Lokal recidiv indenfor 425 dage Resultat  Andel <5%
8a. Andel af sarkompatienter der far lokalt recidiv indenfor 425 dage

8b. Fjernmetastase indenfor 425 dage Resultat Andel <5%
8b. Andel af sarkompatienter der far fiernmetastase indenfor 425 dage

Dansk Sarkom Database Arsrapport 2012 Side 8



5. Kvalitetsindikatorer

Kommentar: Kun patienter med forste kontakt dato registreret i databasen er inkluderet i beregning af
indikatorer. | alt er der registreret 785 patienter i Sarkom databasen.

Indikator 1. Andel af patienter, hvor en given udredningsmodalitet udfores.

Mal: Er de anvendte udredningsmodaliteter i overensstemmelse med DSG’s
referenceprogram. Standard: over 95%.

Faglig klinisk kommentar:
Standarden vedrgrer kun maligne tumorer (DC-diagnoser)

1a: De patienter, der ikke har faet foretaget MR eller CT af tumor er patienter med sma subkutane
tumorer, hvor scanning ikke ville bidrage til yderligere udredning af tumor.

1b: Lavmaligne sarkomer er lokalt optreedende tumorer, hvor man traditionelt har foretaget en enkelt
rentgenundersggelse af thorax i forbindelse med diagnosticering af tumor. Ved de efterfglgende
kontroller laves der ikke obligatorisk rgntgen af thorax, og man overvejer helt at droppe anbefalingen
om initial rgntgenoptagelse.

1d: De fire patienter i Arhus, der ikke opfylder standarden er en patient med keempecelletumor
(benign), to patienter med lavmalignt kondrosarkom i underarmsknogle henh. mellemfodsknogle samt
lavmalignt chordom i columna, altsa tumorer, der overvejende er lokale fenomener, med meget ringe
metastaseringstendens. Kempecelletumoren er benign og burde ikke veere medtaget i opgerelsen.

Klinisk epidemiologisk/statistisk kommentar

ad. 1a: MR eller CT af tumor er pa landsplan udfert hos 96,8% af patienter i 2011, hvilket er en
stigning i forhold til 2010 og 2009. Alle tre afdelinger lever op til malsatningen pa over 95%, inklusiv
Odense hvis det tages hgjde for statistisk usikkerhed (dvs. standarden ligger i 95% konfidens
intervallet).

1b: Rtg eller CT af thorax eller PET/CT er udfert pa landsplan hos 63,6% af patienter med lavmaligne
tumorer i 2011, hvilket er et fald fra 833 i 2010 og 81,3 i 2009. Standarden pa over 95% er hermed ikke
opfyldt i 2011. Arhus sygehus opfylder standarden, hvis der tages hgjde for statistisk usikkerhed.

1c. Rtg eller CT af thorax eller PET/CT er udfert pa landsplan hos 83,5% af patienter med intermedieer
og hgjmaligne tumorer i 2011 hvilket er fald fra 91,1% i 2010. Arhus sygehus har opfyld standarden pa
over 95% i alle tre tidsperioder i modsetning til Kgbenhavn.

1d. Knoglescintigrafi eller PET/CT er lavet pa landsplan i 2011 hos 82% af patienter med
knogletumorer, hvilket er en klar stigning i forhold til 2010 og 2009. Landsresultatet lever ikke op til
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malsatningen pé over 95% i de sidste 3 ar. Arhus sygehus opfylder standarden, hvis der tages hgjde for

statistisk usikkerhed.

Anbefaling til indikator 1:
M.h.t. vurdering af thorax ved de lavmaligne tumorer foregar der p.t. en revision af Dansk
Sarkomgruppes referenceprogram , som vil blive vurderet ved arsmgdet i foraret 2013

Indikator 1a: Andel af patienter, hvor MR eller CT af tumor udfgres

Aktuelle ar
2011 Tidligere ar
2010 2009
Teller | Neevner | 9% (95% CI) % (95% CI) % (95% CI)
Kobenhavn | 88 90 |97.8(93.1- 99.5) |94.0(86.4- 98.0) |98.3(92.4- 99.8)
Odense 7 8 |87.5(54.6- 98.6) |86.2(70.5- 952) |91.7(75.9- 98.2)
Arhus 84 87 |96.6(91.1- 99.0) 193.2(87.6- 96.7) |94.7(89.4- 97.8)
National 179 185 |96.8(93.4- 98.6) |92.5(88.4- 955) |95.4(918- 97.7)

Indikator 1b: Andel af patienter, hvor RTG eller CT af thorax eller PET/CT hos patienter
med lav maligne tumorer udfares

Aktuelle ar
2011 Tidligere ar
2010 2009
Teller | Neevner | 9% (95% ClI) % (95% CI) % (95% ClI)
Kebenhavn | 9 22 |40.9(225- 615) |455(20.0- 73.0) |61.1(38.3- 80.6)
Odense 100.0 ( 14.7 - 100.0)
Arhus 19% 22 |86.4(67.9- 96.0) |94.4(83.4- 98.8) 93.3(80.3- 98.6)
National 28 44 63.6(48.9- 76.6) |83.3(71.0- 91.8) |81.3(68.6- 90.3)

* ved gennemgang af patientspecifikke data efter at aktuelle udtrak er lavet, viser det sig at kun en patient i Arhus ikke har fiet undersagt

lungerne.
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Indikator 1c: Andel af patienter, hvor CT af thorax eller PET/CT hos patienter med
intermediger og hgjmaligne tumorer udfagres

Aktuelle ar
2011 Tidligere ar
2010 2009
Teeller | Neevner | % (95% CI) % (95% CI) % (95% CI)
Kobenhavn | 25 38 |65.8(50.0- 79.3) 82.0(69.7- 90.7) |70.0(52.3- 84.0)
Odense 100.0 (33.3 - 100.0)
Arhus 71 77 192.2(846- 96.7) |97.1(91.1- 99.4) |92.4(84.2- 97.1)
National 96 115 |835(75.9- 89.4) |91.0(84.9- 95.1) |85.4(77.3- 91.4)

Indikator 1d: Andel af patienter, hvor en knoglescintigrafi eller PET/CT ved knogletumorer

udfares
Aktuelle ar
2011 Tidligere ar
2010 2009

Teller | Neevner| % (95% CI) % (95% CI) % (95% CI)
Kgbenhavn 13 18 72.2(49.4- 88.5) |42.9(23.7- 63.8) |61.5(35.0- 83.5)
Odense 0.0( 0.0-853) 0.0(0.0-53.6)
Arhus 28 32  |875(73.0- 95.6) |69.2(53.8- 82.0) |57.9(42.1- 72.5)
National 41 50 |82.0(69.7- 90.7) |59.0(46.5- 70.7) |55.6(42.3- 68.2)
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Indikator 2: Andel af patienter, der efter operation udvikler
operationskravende komplikation.

Mal: Kan reoperation p.g.a. komplikation undgas. Standard: Antallet af reoperationer p.g.a.
komplikationer skal veere under 10 %

Klinisk kommentar: Pa landsplan har 5,7% af patienter opereret i 2011 udviklet operationskraevende
komplikation.

De operationskraevende komplikationer har vaeret infektion efter indszttelse af specialprotese i knae
efter fjernelse af sarkom i tibia med efterflg. muskellaptransposition og hudtransplantation, sarinfektion
efter fjernelse af baekkentumor med rekonstruktion af acetabulum hos overveegtig patient samt
hygromdannelse efter resektion af sterre muskelgruppe og manglende anslag af hudtransplantat.

Klinisk epidemiologisk/statistisk kommentar: Antallet har veeret faldende i Kgbenhavn siden 2009,
medens det har vaeret uaendret i Arhus i forhold til 2009 og stigende i forhold til 2010. Standarden pa

under 10% er opfyldt pa landsplanen i 2011, i modsztning til 2010 og 2009. Det er vigtigt at sikre, at
der er tale om et reelt fald og at det ikke skyldes underregistrering.

Anbefaling til indikator 2: Tallene svarer til internationale erfaringer og understreger ngdvendigheden
af centralisering af sarkombehandlingen

Aktuelle ar
2011 Tidligere ar
2010 2009
Teeller | Neevner | % (95% Cl) % (95% CI) % (95% CI)
Kgbenhavn 2 93 22(04- 6.7) 11.8( 6.4- 195) [14.0( 6.9- 24.7)
Odense 0 12 |00(00-185) (94(27-230) |154( 5.4- 325)
Arhus 10 107 |9.4( 49-159) |45( 17- 9.6) 9.4( 5.2- 15.3)
National 12 212 |57(3.1- 94) 81(51-120) 11.4( 7.6 - 16.2)
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Indikator 3: Antal patienter, der efter operation udvikler utilsigtet
komplikation i form af nerveskade.

Mal: At nerveskade undgas. Standard: under 5%

Faglig klinisk kommentar: Ingen patienter har i 2011 (eller 2009 og 20010) faet registreret
komplikation i form af nerveskade. Dette er en vigtig parameter og bgr fortsat veere et vigtigt
kvalitetsmal.

Klinisk epidemiologisk/statistisk kommentar: Styregruppen ber overveje relevansen af denne
indikator, idet det ikke er muligt at sammenligne afdelinger pga. lav eller ingen forekomst af disse
komplikationer.

Anbefaling til indikator 3: Ingen

Aktuelle ar
2011 Tidligere ar
2010 2009
Teller  Neevner | % (95% CI) % (95% CI) % (95% CI)
Kgbenhavn 0 93 00(00- 27 1.1(01- 49 00(00- 43)
Odense 0 12 |00(00-185) [00(00- 75) |00(0.0- 9.1)
Arhus 0 107 [0.0(0.0- 23) [00(00- 22) 08(0.1- 3.6)
National 0 212 [00(0.0- 1.2) |04(00- 20) |05(0.1- 22)
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Indikator 4: Tilstraekkelig kirurgisk margen.

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

Faglig klinisk kommentar: De patienter, der har faet foretaget re-resektion p.g.a. utilstreekkelig
kirurgisk margen, har haft en tumor med infiltrativt veekstmgnster. Det er ikke muligt peroperativt at
afgaere den korrekte resektionsafstand, der derfor er en afvejning af flere faktorer som afstand til
betydende kar eller nerve, mulighed for primeer lukning af abdominalveegsdefekt o.lign. Patienter, der
har faet foretaget resektion far henvisning til tumorcenter, er ikke medtaget.

Klinisk epidemiologisk/statistisk kommentar: Pa landsplan har 6,4% af de opererede patienter faet
foretaget re-resektion af sarkom pga. utilstreekkelig kirurgisk margin, men standarden pa under 10% er
ikke opfyldt, hvis der tages hgjde for det lave antal af patienter som udtryk for statistisk usikkerhed
vurderet ud fra konfidens interval. Odense har ligget hgjt i alle tre opgarelsesperioder. Der er stgrre
forskelle afdelingerne imellem i 2011, men resultaterne er baseret pa et lille antal af patienter.

Anbefaling til indikator 4: Ingen

Aktuelle ar
2011 Tidligere ar
2010 2009
Teller | Neevner | % (95% CI) % (95% CI) % (95% CI)
Kgbenhavn 2 83 24(05- 7.5) 7.0( 2.7-14.7) 9.1(3.1-20.2
Odense 2 9 222( 49-544) |23.1(10.3- 415) |16.7( 4.9- 38.1)
Arhus 7 80 |8.8( 4.0- 16.4) 8.6 ( 4.2- 15.6) 44( 1.5- 10.0)
National 11 172 |6.4( 3.4- 10.8) 10.0( 6.3- 14.9) |7.1( 3.9- 12.0)
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Indikator 5: Postoperativ strdalebehandling.

Mal: At patienter, der efter operation fik stralebehandling, pabegynder stralebehandling
inden 60 dage efter operation. Standard: over 80 %

Faglig klinisk kommentar:

2 af de 3 patienter i Arhus, der ikke opfylder standarden, havde faet foretaget re-resektion, men
beregningen er foretaget pa basis af tiden fra farste resektion til pabegyndt stralebehandling. Dette
forhold er vi farst blevet opmeerksomme pa nu, sa tallene er ikke korrigeret i denne rapport . Der er
séledes i Arhus kun en patient, der ikke opfylder standarden.

Klinisk epidemiologisk/statistisk kommentar: Der er 4 patienter i Sarkomdatabasen uden registrering
af straledato og 4 patienter med straledato for operationsdato. Disse patienter er ekskluderet fra
indikator beregning. Patienter som fik kemoterapi for straleterapi er ligeledes ekskluderet. Odense
havde ingen patienter i 2011, som kunne inkluderes i indikator beregningen. Pa landsplan har 70,6% af
patienter opereret i 2011 pabegyndt stralebehandling indenfor 60 dage, hvilket er et lille fald fra 75,6%
i 2010. Standarden pa over 80% er opfyldt i 2011 pa landsbasis, hvis der tages hgjde for statistisk
usikkerhed. Arhus sygehus opfylder standarden i 2011, men ikke Kgbenhavn.

Anbefaling til indikator 5: Ved beregning af denne indikator er det ngdvendigt at tage hgjde for, om
betingelserne for at indga i indikatorvurderingen er opfyldt enten ved en lgbende markering af dette,
eller ved en manuel opggrelse af patienter i forbindelse med afrapportering.

Aktuelle ar
2011 Tidligere ar
2010 2009

Teeller | Naevner| % (95% CI) % (95% CI) % (95% CI)
Kgbenhavn | 10 17 |58.8(356- 79.3) |72.7(522- 87.7) |0.0( 0.0- 23.8)
Odense . . 66.7 (17.7- 96.1) 0.0 ( 0.0- 85.3)
Arhus 14 17 |82.4(60.0- 94.8) 80.0(59.2- 92.8) |46.2(22.1- 71.7)
National 24 34 |70.6(54.1- 83.8) |75.6(61.7- 86.3) |26.1(11.7- 46.1)
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Indikator 6: Antal af patienter, der kommer til forste kliniske kontrol indenfor
425 dage efter afsluttet operation og/eller onkologisk behandling.

Mal: At patienten kommer til klinisk kontrol inden for 425 dage efter afsluttet behandling.
Standard: over 90 %

Faglig klinisk kommentar: Patienter skal have minimum 425 dages follow up for at indga i naevner.
Det opgivne ar er aret for operation. Kun patienter som har faet kurativ behandling og er
feerdigbehandlede er inkluderet, dvs. palliative patienter er ikke med. Der er henholdsvis 40 og 32
patienter som mangler kontroldato i 2010 og 2009, og 40 og 33 patienter som har kontroldato
registreret far operationsdato, hvilket gar, at disse patienter er uegnede til at indga i indikatorberegning.

Reelt henvises alle patienter der har veeret opereret for et sarkom til fortsat ambulant kontrol i minimum
5 ar. Registrering af kontrollerne i databasen har vist sig sveer at gennemfgre konsekvent, da den
foregar lgbende af behandlende lzge i forbindelse med det ambulante kontrolbesgg, hvor der ogsa
registreres start- og sluttidspunktfor undersggelse m.m. Ved frafald foretages kontrollen maske af leege,
der almindeligvis ikke er involveret i sarkompatienterne og ikke har adgang til databasen.

Klinisk epidemiologisk/statistisk kommentar: Pa landsplan kom 80,7% af patienterne opereret i
2010 til klinisk kontrol indenfor 425 dage mod 72,7% i 2009. Standarden er ikke opfyldt pa
landsplanen i 2010, men bade Kgbenhavn og Arhus opfylder standarden, nar der tages hgjde for
statistisk usikkerhed (dvs. standarden pa 90% ligger inden for konfidens intervallet).

Anbefaling til indikator 6: Der er iveerksat tiltag med opfelgende registrering af ambulante
kontrolpatienter ved databasens studentermedhjelpere, og denne vil blive optimeret yderligere

Aktuelle ar
2010 Tidligere ar
2009

Teller | Neevner | % (95% CI) % (95% CI)
Kgbenhavn | 81 90 190.0(825- 94.9) |91.1(815- 96.5)
Odense 7 31  |22.6(10.7- 39.3) |50.0(31.6- 68.4)
Arhus 96 107 |89.7(82.9- 94.4) |69.1(60.6- 76.8)
National 184 228 |80.7(75.2- 85.4) |72.7(66.3- 78.4)
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Indikator 7: Andel af patienter der far foretaget funktionsscore undersggelse
ved forste klinisk kontrol (Enneking score jvf. Musculo Skeletal Tumour Society).
Mal: Funktionsscore undersggelse bliver foretaget ved forste kontrolbesgg indenfor 425
dage efter operation. Standard: Over 85%

Faglig klinisk kommentar: Tallene vedrgrer patienter, der er set farste gang i 2010, og der er i 2011
gjort tiltag for at bedre tallene, men det vil farst blive registreret i arsrapporten for 2012

Klinisk epidemiologisk/statistisk kommentar: Pa landsplan er der kun 44,3% af patienter behandlet i
2010 som har faet registreret funktionsscore ved farste klinisk kontrol, hvilket er langt fra standarden
pa over 85% og faldende i forhold til 2009. Der er ingen forskel mellem Kgbenhavn og Arhus i 2010,
men stigende tendens i Kgbenhavn og faldende i Arhus sammenlignet med 2009

Anbefaling til indikator 7: Se ovenstaende

Aktuelle ar
2010 Tidligere ar
2009

Teller | Neevner | % (95% CI) % (95% ClI)

Kobenhavn | 35 81 |43.2(328- 54.1) 353(23.3- 48.9)
Odense 5 7 |71.4(352- 935) |76.9(50.3- 93.0)
Arhus 38 96 |39.6(30.2- 49.6) |77.7(68.0- 85.5)
National 78 184 |42.4(35.4- 496) |63.1(55.1- 70.5)
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Indikator 8. Andel af sarkompatienter der fdar lokalt recidiv eller
fiernmetastase indenfor 425 dage efter operation.

Mal. At der er overensstemmelse med egne tidligere opgarelser og internationale opgarelser.
Standard: under 5%

Faglig klinisk kommentar: Standarden for denne indikator er sat til under 5%, men reelt har det vist
sig sveert at definere det rette niveau, idet reelle sammenligninger med udenlandske centre er ganske
vanskelig. P.g.a. det relativt lave patientantal er det sveert at udsige noget preecist om den statistiske
sikkerhed. Opggrelser fra udlandet beskeftiger sig primert med 5-ars recidivraten, saledes at vi farst i
2014 ar kan begynde at lave mere reelle sasmmenligninger. Ved opgerelsen af denne indikator kan for
nuvaerende kun omfatte 2009 og 2010

Klinisk epidemiologisk/statistisk kommentar:

8a. Pa landsplan fik 5.6% af patienterne i 2010 lokal recidiv indenfor 425 dage efter operation, hvilket
er fald fra 6% i 2009. Andelen varierer i 2010 mellem 3.5% i Arhus og 10.6% i Kgbenhavn.
Standarden pa under 5% er opfyldt i 2010 bade pa landsplanen og pa de enkelte afdelinger, nar det
tages hgjde for statistisk usikkerhed.

8b. Pa landsplan fik 6.7% af patienterne i 2010 registreret fjernmetastase indenfor 425 dage efter
operation, hvilket er fald fra 8,4% i 2009. Andelen varierer i 2010 mellem 4.7% i Arhus og 10.6% i
Kgbenhavn. Standarden pa under 5% er opfyldt i 2010 bade pa landsplanen og pa de enkelte afdelinger,
nar der tages hgjde for statistisk usikkerhed.

Anbefaling til indikator 8: Ingen

Indikator 8a: Andel af sarkompatienter der far lokalt recidiv indenfor 425 dage

Aktuelle ar
2010 Tidligere ar
2009

Teller | Neevner | % (95% CI) % (95% CI)

Kgbenhavn | 7 66 |106( 49- 19.7) 6.4 ( 1.8- 16.1)
Odense 0 29 0.0(00- 82) 3.9( 0.4- 16.6)
Arhus 3 85 |35(1.0- 9.1) 6.4 ( 2.7- 12.7)
National 10 180 |5.6( 2.9- 9.6) 6.0( 3.1- 10.4)
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Indikator 8b: Andel af sarkompatienter der far fjernmetastase indenfor 425 dage

Aktuelle ar
2010 Tidligere ar
2009

Teller | Neevner | % (95% CI) % (95% CI)
Kgbenhavn | 7 66 |10.6( 49- 19.7) |12.8( 55- 24.4)
Odense 1 29 135(04-150) |0.0(00- 9.1)
Arhus 4 85 |4.7(1.6- 10.8) 8.5 ( 4.1- 15.4)
National 12 180 |6.7( 3.7- 11.0) 8.4 (49- 13.3)
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6. Generelle resultater

6.1. Antal maligne og benigne tumorer fordelt pa center og ar for ferste kontakt
Databasen indeholder overvejende data for sarkomer, men de benigne tumorer; aggressiv fibromatose
og knogle kempecelletumorer er ogsa medtaget p.g.a. deres aggressive forlgb, der betyder, at de
behandles og kontrolleres som lavmaligne tumorer. Pa landsplan har andelen af benigne tumorer veeret
konstant, 13-14 % de sidste tre ar (geelder bade blgddels- og knogletumorer).

Center
Arhus | Kgbenhavn | Odense | National
N | % N % | N | % N %
DC 363| 83.45 231 86.52| 82| 98.80 676| 86.11
DD 72| 16.55 36| 13.48 1 1.20 109| 13.89
Total | 435| 100.00 267 100.00| 83|100.00 785 100.00
Forste kontakt
Ar for farste kontakt
2009 2010
Arhus | Kgbenhavn | Odense National Arhus | Kgbenhavn | Odense National
N | % N % [N % N | % |[N| % N % | N| % | N %
DC 12 12 100.0
1 79.61 68| 90.67| 34| 97.14| 223| 85.11| 1| 81.21 73| 83.91| 36 0| 230| 84.56
DD 31| 20.39 7| 9.33 1/ 286, 39| 14.89| 28| 18.79 14| 16.09 42| 15.44
Total| 15| 100.0 100.0 100.0 100.0| 14| 100.0 100.0 100.0
2 0 75 0| 35 0| 262 0| 9 0 87 0| 36 0| 272|100.00
Ar for farste kontakt
2011
Arhus Kgbenhavn | Odense National | Total
N | % N % | N | % N % N %
DC |121| 90.30 90| 85.71| 12|100.00| 223| 88.84| 676| 86.11
DD 13| 9.70 15| 14.29 28| 11.16| 109| 13.89
Total | 134 | 100.00 105|100.00| 12|100.00| 251|100.00, 785| 100.00
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6.2. Kgnsfordeling. Der er ca.15 % flere mand end kvinder i databasen

Arhus Kgbenhavn |Odense National

N |% N % N % N %
Kvinde | 200 46.40 |133 50.38 |23 |27.71 |356 45.76
Mand |231/53.60 |131 49.62 |59 |71.08 |421 54.11
Missing |. . . . 1 |120 |1 0.13%
Total 431|100.00 | 264 100.00 |83 [100.00 778 100.00

Fig. 6.1. Fordelingen af kan per ar

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%-

‘?009_0 ‘?070_0 eo?;_o

mmmKvinde ——Mand |

Dansk Sarkom Database Arsrapport 2012 Side 21



6.3.Fordelingen af alder per ar

Alder
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Sarkomer forekommer i alle aldre, med starst forekomst i anden dekade for knoglers vedkommende og
i sjette dekade for blgddelstumorernes vedkommende. Nasten 10 % af knogletumorerne ses hos barn,
medens kun ca. 1% af blgddelstumorerne ses i denne aldersgruppe
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Aldersfordeling for nationale patienter med knogle- og blgddelssarkom
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Aldersgrupper (ar)

Aldersfordeling for patienter med blgddelstumor

Arhus Kgbenhavn | Odense | National

N| % N % | N | % N %
Alders grupper
<15 6| 1.94 2| 263 8/ 135
15-30 31| 10.00 15| 7.21| 4| 526 50| 8.42
31-40 38| 12.26 22| 10.58 3| 3.9 63| 10.61
41-50 39| 1258 37| 1779, 9| 11.84 85| 14.31
51-60 57| 18.39 32| 15.38| 11| 14.47 100| 16.84
61-70 67| 21.61 54| 25.96| 26| 34.21 147| 24.75
71-80 45| 14.52 26| 1250| 18| 23.68 89| 14.98
80+ 27| 871 22| 1058, 3| 3.95 52| 875
Total 310/100.00| 208|100.00| 76/ 100.00 594 | 100.00
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Aldersfordeling for patienter med knogletumor

Arhus | Kgbenhavn | Odense | National

N % N % N % N %
Alders grupper
<15 8 7.21 8| 15.38 16 9.58
15-30 30| 27.03 10| 19.23 40| 23.95
31-40 17| 15.32 5 9.62 1| 25.00 23| 13.77
41-50 19| 17.12 9| 17.31 28| 16.77
51-60 13| 11.71 3 577 16 9.58
61-70 15| 1351 9] 17.31 1| 25.00 25| 14.97
71-80 8 7.21 5 9.62 2| 50.00 15 8.98
80+ 1 0.90 3 5.77 4 2.40
Total 111100.00 52| 100.00 41100.00 167 | 100.00

6.4.Fordelingen af alder i forhold til center

Alder ved farste kontakt
.
Kgbenhav Nation Kgbenhav Nation
Arhus n Odense al Arhus n Odense al
N| % N % N| % N % N| % N % [N | % N %
Alders
grupper
<15 2] 132 2| 2.67 41051 8| 537 4| 460 2| 556 141 1.78
15-30 23| 15.13 13{17.33, 3| 857 3914.97| 24| 16.11 7| 8.05 31 3.95
31-40 27|17.76 4| 533| 3| 857 34/ 433| 14| 940 13|1494| 1| 278 28| 3.57
41-50 17111.18 13{17.33, 2| 571 3214.08| 22| 14.77 12113.79, 5/|13.89 39| 4.97
51-60 28118.42 10]13.33| 4|11.43 4215.35| 25/ 16.78 12113.79| 6|16.67 43| 5.48
61-70 27| 17.76 16{21.33| 14|40.00 5717.26| 24| 16.11 25|28.74| 10| 27.78 59| 7.52
71-80 18] 11.84 8(10.67, 9|25.71 35/4.46| 26| 17.45 7| 805 8|2222 41| 5.22
80+ 10| 6.58 9/ 12.00 19242 6| 4.03 70 805 4|11.11 17| 2.17
total 15/100.0 100.0 100.0 33.3| 14| 100.0 100.0 100.0 34.6
2 0 75 0| 35 0 262 8 9 0 87 0| 36 0 272 5
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Alder ved farste kontakt
L

Arhus | Kgbenhavn | Odense | National

N| % N % | N | % N %
Alders
grupper
<15 4| 2.99 2 1.90 . . 6/ 0.76
15-30 18| 13.43 5/ 476 2| 16.67 25| 3.18
31-40 14| 10.45 10| 9.52 . . 24| 3.06
41-50 19| 14.18 22| 20.95 2| 16.67 43| 5.48
51-60 20| 14.93 14) 13.33 1/ 833 35| 4.46
61-70 33| 24.63 24| 22.86 4| 33.33 61| 7.77
71-80 14| 10.45 17| 16.19 3| 25.00 34| 4.33
80+ 12| 8.96 11| 10.48 . . 23| 2.93
total 134 100.00 105/ 100.00| 12]100.00 251 31.97

6.5. Behandling fgr henvisning:

Ca. en tredjedel af alle patienter har faet foretaget et indgreb pa tumor far henvisning til sarkomcenter.
Enten i form af biopsi (ca. en tredjedel) eller resektion (ca. to tredjedele). Det drejer sig overvejende
om subkutane tumorer. Godt 40% af disse er intermedizr eller hgjmaligne, d.v.s. de har et vaesentligt
metastatisk potentiale. Pa landsplan har i alt 6 patienter veret faerdigbehandlet ved henvisning til
sarkomcenter, medens de gvrige patienter har faet foretaget re-resektion pa et af centrene. Det samlede
antal patienter, der har veeret behandlet for henvisning er 277 (se tabellerne). Heraf er der 98, der har
faet foretaget biopsi og 188, der har faet foretaget resektion. Séaledes er der 9 patienter, der har faet
foretaget bade biopsi og resektion far henvisning til et sarkomcenter.

Tabellerne angiver det samlede antal patienter for 2009 til 2011, der har faet lavet biopsi eller foretaget
resektion pa hvert center, samt for hele landet samt den relative fordeling for hvert center
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Antal patienter der har faet foretaget biopsi eller resektion af tumor fgr henvisning i perioden 2009-
2011

Arhus | Kgbenhavn | Odense |National
N | % N % N % N %

Behandling far henvisning
Nej 2541 58.39 203| 76.03| 51 6145 508 | 64.71
Ja 181 41.61 64| 23.97| 32|38.55 277 35.29

Antal patienter, der har faet foretaget biopsi far henvisning

Arhus | Kgbenhavn = Odense | National
N % N % N % N %
Biopsi
Nej 109| 60.22 45| 7031 25| 78.13 179| 64.62
Ja 72| 39.78 19| 2969 7| 21.88 98| 35.38
Total 181 100.00 64|100.00| 32|100.00 277 100.00
Biopsi far henvisning per ar
Ar for farste kontakt
2009 2010 2011 | National
Nl % | N| % |[N| % N %
Biopsi
Nej 61| 72.62|56| 57.14|62| 65.26 179| 64.62
Ja 23| 27.38|42| 42.86|33| 34.74 98| 35.38
Total | 84|100.00| 98| 100.00 | 95| 100.00 277 100.00
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Antal patienter, der har faet foretaget resektion af tumor far henvisning

Arhus Kgbenhavn | Odense | National
N % N % | N | % N %
Resektion
Nej 64| 35.36 15| 23.44| 10| 31.25 89| 32.13
Ja 117| 64.64 49| 76.56| 22| 68.75 188| 67.87
Total 181 100.00 64|100.00, 32| 100.00 277 100.00
Resektion fgr henvisning per ar
Ar for farste kontakt
2009 2010 2011 | National
N % |[N| % N| % N %
Resektion
Nej 19| 22.62|41| 41.84| 29| 30.53 89| 32.13
Ja 65| 77.38| 57| 58.16| 66| 69.47 188| 67.87
Total 84(100.00| 98| 100.00 | 95| 100.00 277 100.00
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6.6. Fordelingen af behandlingssigte per center:

Efter den initiale udredning af tumorerne vurderes det, om patienten kan tilbydes behandling med et
kurativt sigte, eller om der skal tilbydes palliativ behandling primaert i form af strale- eller kemoterapi.
Saledes betragtes ca. 10 % af patienterne pa diagnosetidspunktet som palliative, med starst forekomst
blandt Arhuspatienterne (15%). Det reelle tal er formentlig starre, idet der ikke foreligger oplysninger
om behandlingssigtet hos 40 % af patienterne fra Kgbenhavn i 2011.

Desuden har der veret en hgjere forekomst af hgjmaligne tumorer blandt Arhuspatienterne, hvilket er
en medvirkende arsag til den ggede forekomst af palliative patienter.

| alt 6 patienter var feerdigbehandlet pa henvisningstidspunktet.

Arhus | Kgbenhavn | Odense |National

N | % N % N | % N %
|Behandiingssigte
Missing+Ingen 4] 0.92 2| 075 : : 6| 0.76
Kurativ 355 81.61 258 | 96.63| 77|92.77 690 | 87.90
Palliativ 70| 16.09 7| 2.62 6| 7.23 83| 10.57
Faerdigbehandlet | 6| 1.38 . . . . 6| 0.76
Total 435] 100 267 100 83| 100 7851 100.0
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7. Udbredning

7.1.Fordeling af lokal recidiver pr. ar. En patient kan godt have flere recidiver

2009 2010 2011 | Total
N| % |[N| % [ N| % N %
Lokal recidiv
Missing 209| 72.57|214| 70.16|201| 75.56| 624 72.64
Nej 36| 1250 53| 17.38| 24| 9.02 113] 13.15
Ja 43| 14.93| 38| 12.46| 41| 1541 122 | 14.20
Total 288 100.00 | 305| 100.00| 266 | 100.00| 859 | 100.00

Missing betyder at det ikke er st kryds i hverken ja eller nej under lokalrecidiv, og dermed kan vi ikke
med sikkerhed afggre om de havde recidiv eller ej.

Fordeling af metastaser per ar. En patient kan godt have flere metastaser

2009 2010 2011 | Total
N % N % N % N %
Metastaser
Nej 235| 81.60|244| 80.00(228| 85.71| 707| 82.31
Ja 53| 18.40| 61| 20.00| 38| 14.29| 152| 17.69
Total 288|100.00 | 305 100.00 | 266 | 100.00| 859 100.00

7.2 Fordeling af blgddels- og knogletumorer per ar

2010 2009 2011 National
N % N % N % N %
Nej 72| 26.47| 60, 2290| 59| 2351 191| 24.33
Ja 200| 73.53|202| 77.10|192| 76.49 594 | 75.67
Nej 211| 77.57|207| 79.01|200| 79.68 618| 78.73
Ja 61| 22.43| 55 20.99| 51| 20.32 167| 21.27
Total 272|100.00| 262 | 100.00| 251 | 100.00 785 100.00
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Fordelingen af blgddelstumorer for hvert center i perioden 2009-11

Ca. en tredjedel af alle tumorerne er beliggende subkutant og er dermed umiddelbart tilgaengelige,
hvilket formentlig er drsagen til, at de ofte er enten biopterede eller resecerede ved henvisning til et
sarkomcenter. Tallene vedr. tumorer pa ekstremiteter og pa truncus. Ikke intraabdominale.

Arhus | Kgbenhavn | Odense | National

N % N % N % N %
Blgddelstumor
Subcutan 97| 31.29 61| 29.33| 39| 51.32 197| 33.16
Subfascial 213| 68,71 147| 60.67| 37| 48,68 397| 66,84
Total 310/ 100.00 208|100.00, 761100.00 594 100.00

7.3 Tumor starrelse

Starrelsen af bade blgddels- og knoglesarkomer varierer fra ganske sma til meget store. 5 cm er
traditionelt et kriterium for henvisning til sarkomcenter, men nasten 30% af blgddelstumorerne ses at
veere under 5 cm, sa hos disse patienter vil kun blive henvist, hvis der er andre kriterier for malignitet,

der er opfyldt.

[eisasemorer | 1
Tumor starrelse

<2cm 97| 16.33
2-4 cm 93| 15.66
4-6 cm 101| 17.00
6-8 cm 60| 10.10
8-10 cm 53| 8.92
10-12 cm 43| 7.24
12-14 cm 31| 522
14-16 cm 31| 522
>=16 cm 85| 14.31
Total 594 | 100.00
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Tumorstgrrelse, blgddelssarkomer 2009-2011 (N=594)
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<2cm 29| 17.37
2-4cm 18| 10.78
4-6 cm 29| 17.37
6-8 cm 30| 17.96
8-10 cm 14| 8.38
10-12 cm 17| 10.18
12-14 cm 10| 5.99
14-16 cm 3] 1.80
>=16 cm 17| 10.18
Total 167| 100.00
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Tumorstarrelsen, knoglesarkomer (N=167)
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Fordeling af tumorstarrelse i forhold til malignitetsgrad
Blgddelstumorer

Malignitetsgrad
Lav Intermediaer Hgj Total
N % N % | N| % N %

Tumor starrelse

<2cm 18| 16.36 12| 11.32| 15| 8.82 45, 11.66
2-4cm 21| 19.09 21| 19.81| 12| 7.06 54| 13.99
4-6 cm 13| 11.82 25| 23.58| 30| 17.65 68| 17.62
6-8 cm 11| 10.00 9 849 27| 1588 47| 12.18
8-10 cm 5/ 455 9 849 18 1059 32| 829
10-12 cm 6| 545 8 755 18 10.59 32| 829
12-14 cm 5 455 7/ 660 11| 6.47 23| 5.96
14-16 cm 7 6.36 5 472 12| 7.06 24|  6.22
>=16 cm 24| 21.82 10| 9.43| 27| 15.88 61| 15.80
Total 1101 100.00 106| 100.00|170| 100.00| 386 100.00
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Knogletumorer
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7.4. Anatomisk lokalisation

Sarkomer forekommer overalt pa kroppen, og for bade blgddels- og knoglesarkomers vedkommende
forekommer de hyppigst i underekstremiteten

Anatomisk lokalisation for blgddelstumorer

Ja
N %
Hoved/hals 40 6.73
Thorax 62 10.44
Ryg 21 3.54
Abdominalveaeg/leend 34 5.72
Intraabdominalt 10 1.68
Retroperitoneal 33 5.56
Baekken 24 4.04
Skulder 24 4.04
Overarm 27 4.55
Albue 6 1.01
Underarm 20 3.37
Handled/hand 10 1.68
Lyske 23 3.87
Hofte 13 2.19
Lar 138 2323
Kne 14 2.36
Underben 35 5.89
Fodled/fod 13 2.19
Perineum 5 0.84
Genitalia 21 3.54
Axil 16 2.69
Mamma 12 2.02
Baekken 1 0.17
Total 594| 100.00
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Anatomisk lokalisation for knogletumorer
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8. Operation

8.1. Fordeling af operationstype pa 1CD-10 koder

Knap 13 % af de opererede havde en benign tumor, 87% en malign tumor.
Tabellen viser fordelingen af benigne og maligne tumorer hos dem, der har faet foretaget enten lokal
resektion eller amputation. Palliative patienter er ikke medregnet.

Operationstype

Missing Total

N % N % N % N %

DC 87| 80.56| 553 | B86.68 36| 92.31| 676| 86.11
DD 21| 19.44| 85| 13.32 3| 7.69| 109| 13.89
Total | 108|100.00| 638 100.00 39/100.00| 785]| 100.00

Fordeling af operationstype per ar for maligne tumorer.
Tabellen viser at amputationsfrekvensen ved operation af sarkomer har veeret ret konstant i perioden
2009-2011 og ligger pa knap 6 % af alle opererede og omfatter bade over- og underekstremiteten

2009 2010 2011 Total
N % N % N % N %
Lokal excision |128| 93.43|147| 94.24|142| 94.66| 417| 94.13

amputation 9/ 657 9| 577 8| 533 26| 5.87

Total 137]100.00| 156| 100.00 | 150 | 100.00| 443| 100.00
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Fordeling af amputationstyper

National
N %

Amputationstype

Ingen amputation 750 95.29
Crus 9| 115
Femur 10| 1.27
Hofteexartculation 2| 025
Hemipelvectomi 3| 0.38
Finger 5/ 0.64
Underarm 1, 013
Overarm 2| 025
Interthoracoscapulee

r 3| 0.38
Total antal personer 785 100.00

8.2 Type af supplerende indgreb

Ved operation af sarkomer anvendes en lang reekke supplerende indgreb bl.a. m.h.p. at gere indgrebene
ekstremitetsbevarende. Ca. 11% har efter udskrabning af benigne eller lavmaligne knogletumorer faet
fyldt kaviteten med cement og godt 22% har faet indsat en ledalloplastik. Knap 16% har faet foretaget
anden form for supplerende indgreb f.eks. indsattelse af ikke-resoberbare net til rekonstruktion af
bugveaegsdefekter.

Arhus | Kgbenhavn | Odense | Total
N % N % N % N %

Supplerende indgreb

Nej 318| 73.10 173| 64.79| 62| 74.70| 553| 70.45
Ja 117 26.90 94| 3521| 21| 2530 232| 2955
Total 4351 100.00 267|100.00, 83|100.00f 785|100.00
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Supplerende
indgreb
N %
Vendeplastik 1| 043
Cement 26| 11.21
Knoglesubstitut 1| 043
Alloplastik 52| 2241
Bonebridging 1| 043
Artrodese 2| 086
Knogletransport 1| 043
Ledresektion 2| 086
Andet 35| 15.52
Total antal patienter 232 100.00

8.3 Fordeling af afstand fra tumor til resektionsrand (mm)

Tabellerne viser mindste afstand fra tumor til en ikke-veldefineret resektionsrand f.eks. snitfladen i en
muskel samt til en veldefineret resektionsrand f.eks. muskelfascie, der betragtes som en barriere for
lokal spredning af tumor, hvorfor kortere afstand dertil kan accepteres Hvor stor mindste-afstanden til

en ikke-veldefineret resektionsrand skal vere, vides reelt ikke, og males m.h.p. pa sigt at kunne

foretage en sadan vurdering. For begges vedkommende ser det ud til, at resektionsafstanden er gget i

perioden 2009-2011.

Fordeling af afstand fra tumor til ikke veldefineret resektionsrand (mm)

Afstand fra N

Min | gennemsnit

Max

Q1 | Median

Q3

tumor til ikke

resektionsrand | 383

0.00 12.88| 320.00

0.50 3.00

11.00

Afstand fra tumor til

ikke veldefineret

resektionsrand N | Min | gennemsnit| Max | Q1 | Median| Q3
Ar for farste kontakt
2009 125| 0.00 11.71| 260.00 | 1.00 3.00/ 9.00
2010 133 0.00 11.45| 220.00| 0.00 3.00| 12.00
2011 125| 0.00 15.56 | 320.00| 1.00 3.00| 15.00
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Fordelingen af afstand fra tumor til ikke veldefineret resektionsrand
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Fordeling af afstand fra tumor til veldefineret resektionsrand(mm)

Afstand fra N | Min | gennemsnit | Max | Q1 | Median| Q3

tumor til
veldefineret
resektionsrand | 279 | 0.00 6.29 | 320.00 | 1.00 2.00| 5.00

Fordeling af afstand fra tumor til veldefineret resektionsrand(mm)

Afstand fra tumor til
resektionsrand N | Min  gennemsnit| Max | Q1 | Median | Q3

Ar for farste kontakt

2009 87| 0.00 3.39| 30.00]1.00 2.00| 4.00
2010 97| 0.00 7.02|100.00| 0.50 2.00|9.00
2011 95| 0.00 8.21|320.00| 1.00 2.00| 5.00
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Fordelingen af afstand fra tumor til veldefineret resektionsrand
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9. Patologi

9.1 Fordeling af histopatologiske diagnoser i forhold til blgddelstumorer
Liposarkom og leiomyosarkom udger knap 30 % af blgddelstumorerne og knap 18 % af sarkomerne er
ikke klassificerbare

56| 9.43
31| 522
2| 034
107| 18.01
4, 067
1| 017
3| 051
21| 354
14| 2.36
11| 1.85
45| 7.58
11| 1.85
29| 4.88
99| 16.67
75| 12.63
8| 135
22| 3.70
2, 034
25| 421
2| 034
4| 0.67
5 084
17| 2.86
594 100.00
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9.2 Fordeling af histopatologiske diagnoser i forhold til knogletumor

Blandt knogletumorerne dominerer kondrosarkomet, der forekommer i alle malignitetsgrader, men
hyppigst er relativt lavmalignt, efterfulgt af de hgjmaligne tumorer, Ewings sarkom og osteosarkom,
der isar ses hos bgrn og unge. Keempecelletumor er en benign aggressiv tumor, der ogsa er ret hyppigt
forekommende blandt knogletumorerne

N

Knogletumor
Missing diagnose* 6| 3.59
Andet Andet 8| 479
M33640 Aneurysmatisk knoglecyste 1| 0.60
M88003 Knoglesarkom 5/ 299
M91203 Angiosarkom 4/ 240
M91803 Osteosarkom (klassisk) 25| 14.97
M91813 Kondroblastisk osteosarkom 3| 180
M91823 Fibroblastisk osteosarkom 1/ 0.60
M91833 Teleangiektatisk osteosarkom 2| 120
M91903 Parostealt sarkom 2] 120
M92203 Chondrosarkom 60| 35.93
M92223 Dedifferentieret chondrosarkom 2] 120
M92501 Kaempecelletumor 20| 11.98
M92603 Ewing sarkom 19| 11.38
M92613 Adamantinom 2| 120
M93703 Kordom 70 419
Total 167 | 100.00

*Missing diagnose hidrgrer overvejende fra patienter fra Odense, som p.t. er ved at blive validerede.
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Fordeling af malignitetsgrad pa ar og center

Fordeling af malignitetsgrad pa &r og centre (N=778)
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Sarkomer kan i store traek opdeles i graderne 0 (borderline tumorer) til grad 3 (hgjmaligne tumorer).
Derudover er der tumorer, som ikke kan klassificeres i gradueringssystemerne, f.eks. alveolart
blgddelssarkom, der har ringe tendens til lokalt recidiv, men vasentlig risiko for sen metastasering.

Dansk Sarkom Database Arsrapport 2012 Side 43



9.3 Malignitetsgrad for patienter som har faet foretaget resektion fgr henvisning

De ikke-klassificerbare tumorer udger knap en tredjedel af tumorerne (kan i visse tilfelde veere
hgjmaligne). Blandt de gvrige klassificerbare udgar borderline og lavmaligne tumorer ca. 26%, medens
de hgjmaligne udger knap 25%.

N %

Malignitetsgrad

Ikke

klassificerbar 60| 31.91
Gr.0 12| 6.38
Gr.1 37| 19.68
Gr. 2 35| 18.62
Gr. 3 44| 23.40
Total 188 100.00
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10. Onkologisk behandling

10.1. Straleterapi
Ca. 20 % af alle sarkompatienter har faet straleterapi (tallet involverer bade patienter der behandles
med kurativt og palliativt sigte), og anvendes kun sjeldent ved de lavmaligne tumorer

2009 2010 2011 | Total
N| % [N| % [ N| % N %
Ja 38| 14.50| 60| 22.06| 56| 22.31| 154| 19.62
Total 262|100.00| 272 | 100.00 | 251 | 100.00| 785| 100.00

Fordelingen af malignitetsgrad blandt patienter der har faet straleterapi

Ar for farste kontakt
2009 2010 2011 | National
N % [N| % [N| % N %

Malignitetsgrad

Lav 2| 6.06| . .| 3] 6.52 5| 3.88
Intermedizer 11|33.33|15|30.00| 14|30.43 401 31.01
Hgj 201 60.61| 35|70.00| 29| 63.04 84| 65.12

10.2 Kemoterapi
Kemoterapi er givet til godt 16% af patienterne.

2009 2010 2011 | Total
N| % [N % N| % N %
Ja 34| 1298| 46| 16.91| 49, 1952| 129| 16.43
Total 262|100.00| 272 100.00 | 251 | 100.00| 785| 100.00
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11. Mortalitet

11.1.Total antal dade

Blandt de patienter der er registreret i databasen i perioden 2009-2011 er i alt 96 dgde per oktober 2012
heraf 89 med sarkom svarende til 13 % af alle patienter med sarkom. Af dem havde 80% en hgjmalign
tumor. 7% af patienter med en benign tumor er dede (13 patienter).

10 patienter blev indtastet i Sarkom databasen efter data fra CPR register er blevet indhentet.
Derfor er der 10 patienter, der har missing status i CPR dvs. vi ved ikke, om de er dade eller
levende d.d.

Vores samlede observationstid er endnu for kort til, at man ud fra databasen kan drage
slutninger vedr. dedelighed ved sarkomer

Total antal dgde fra CPR register (data fra CPR er fra oktober 2012)

Dad
Missing Nej Ja Total
N % [N| %9 | N| % N %
DC 10| 100.00 | 543| 84.98|123| 90.44| 676 86.11
DD . .| 96| 15.02| 13| 9.56| 109| 13.89
Total | 10| 100.00| 639 100.00 | 136|100.00| 785/ 100.00

2009 2010 2011  Total
N % |[N| % N| % N %
Dad
Missing, 2| 076/ 1 037 7| 279 10| 1.27
Nej 204| 77.86|221| 81.25|214| 85.26| 639| 81.40
Ja 56| 21.37| 50| 18.38| 30| 11.95| 136, 17.32

Total 262|100.00| 272 | 100.00 | 251 | 100.00| 785| 100.00
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Total antal dede fra CPR register (data fra CPR er fra oktober 2012) fordelt pa
malignitetsgad

Malignitetsgrad

Missing* Lav Intermedieer Hgoj Total
N % N| % N % |N| % N %

Dad

Missing | 7| 247 . : : . 3] 136 10 1.27
Nej 235| 83.04|144| 97.96 119| 88.15|141| 64.09| 639| 81.40
Ja 41| 14.49| 3| 2.04 16| 11.85| 76| 3455 136, 17.32

Total 283|100.00| 147 100.00 135| 100.00 | 220 100.00| 785 100.00
*missing er dels patienter fra Odense, der ikke er ferdigvaliderede, dels patienter med benigne og borderline tumorer

11.2 Antal dgde indenfor 425 dage fra farste kontakt
Antallet af dgde indenfor 425 dage efter farste kontakt har veeret konstant, 8-11% i hvert af arene 2009-
2011

2009 2010 2011 | Total
N| % [N| % N % N %
Dad
Missing, 2| 076/ 1, 037 7| 279 10| 1.27
Nej 238| 90.84 /240 88.24|217| 86.45| 695| 88.54
Ja 22| 8.40| 31| 1140| 27| 10.76 80| 10.19

Total 262|100.00| 272 | 100.00 | 251 | 100.00| 785| 100.00
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12. Datagrundlag og beregningsgrundlag

Basis:

Sarkom data udtraek 10. september 2012 (operationer 2009-2011)
LPR, CPR og Patobanken data fra oktober 2012.

Indikatorer

Naevner

Teller

Eksklusions/
inklusions kriterier

1. Udredningsmodalitet
1a. Andel af patienter, hvor en
MR eller CT af tumor udfares

Alle patienter med 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. minus de patienter
som var behandlet far henvisning
(dvs. 14 BFH Behandling fer
henvisning er forskellig fra Ingen).

Antal af pt. som fik 19
UD1_MR eller 20 UD2_CT

Eksklusion: Patienter som
var behandlet fgr henvisning
(dvs. 14 BFH Behandling fer
henvisning er forskellig fra
Ingen).

1. Udredningsmodalitet

1b. Andel af patienter, hvor en
RTG eller CT af thorax hos
patienter med lav maligne
tumorer udferes

Antal af pt. med DC 21.0-22.7, 40-
41.9, 43, 46.0-47.0, 48.1-50.0,60.9
som samtidig har krydset under
167 HIS_VAS3 punkt 2.

Antal af pt. som fik 25
UD7_TRON eller 26
UD8_TCT

Inklusion: Kun pt. med
krydset under 167 HIS_VAS3
punkt 2 er med.

1. Udredningsmodalitet

1c. Andel af patienter, hvor en
CT af thorax eller PET/CT hos
patienter med intermedieert og
hgj maligne tumorer udfares

Antal af pt. med DC 21.0-22.7, 40-
41.9, 43, 46.0-47.0, 48.1-50.0,60.9
som samtidig har krydset under
167 HIS_VAS3 punkt 3 og 4.

Antal af pt. som fik 26
UD8_TCT eller 24
UD6_PET

Inklusion: Kun pt. med
krydset under 167 HIS_VAS3
punkt 3 eller 4 er med.

1. Udredningsmodalitet

1d. Andel af patienter, hvor en
knoglescintigrafi eller PET/CT
ved knogletumorer udfares

Alle patienter med 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 som havde knogletumor, dvs.
der er kryds | en af falgende
variabler : LO7_A1,LO7_A2 ,
LO7_A3 ,LO7_A4,LO7_A5,
LO7_A6,LO7_A7,LO7_A8,
LO7_A9, LO7_A10, LO7_A11,
LO7_A12,L0O7_A13,LO7_A14,
LO7_A15,LO7_A16 ,LO7_A1T7 ,
LO7_A18 ,LO7_A19 ,LO7_A20
, LO7_A21

Antal af pt. som fik 23
UD5_KNOG eller 24
UD6_PET

Inklusion: Kun pt. med
knogletumor er med: der er
kryds | en af falgende
variabler : LO7_A1,LO7_A2
,LO7_A3 ,LO7_A4,
LO7_A5,LO7_A6, LO7_AT7,
LO7_A8, LO7_A9,
LO7_A10, LO7_A11,
LO7_A12,L07_A13,
LO7_A14,LO7_A15,
LO7_A16 ,LO7_A1T7 ,
LO7_A18 ,LO7_A19 ,
LO7_A20 , LO7_A21

2. Operationskraevende
komplikation

Andel af patienter, der efter
operation udvikler
operationskraevende
komplikation.

Antal alle patienter med 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

Antal af patienter som
kryds i 148 LO11_KOM
Komplikationer

Inklusion: Patienter skal have
kryds i 56 OP1_OPER

3. Utilsigtet komplikation i
form af nerveskade

Andel af patienter, der efter
operation udvikler utilsigtet
komplikation i form af
nerveskade

Antal alle patienter med 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

Antal af patienter som fik
kryds i 155 LO11_NER
Nervelaesion

Inklusion: Patienter skal have
kryds i 56 OP1_OPER
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4, Tilstraekkelig kirurgisk
margin Andel af patienter, der
ikke skal foretage re-resektion
pga. utilstreekkelig kirurgisk
margin.

Alle patienter med 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, undtagende dem som har
udfyldt dato under 16
BFHR_DATO Resektion (dvs.
resektion far henvisning)

Antal af patienter som har
faet 58 OP2_RERE Re-
resektion

Inklusion: Patienter skal have
kryds i 56 OP1_OPER
Eksklusion: Patienter som
har udfyldt dato under 16
BFHR_DATO Resektion
(dvs. resektion far
henvisning)

5. Postoperativ
stralebehandling Andel af
patienter der efter operation fik
stralebehandling, pabegynder
stralebehandling inden 60 dage
efter operationsdato.

Alle patienter med 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 plus ja under 176 O1B_RT
Straleterapi.

Antal af patienter som har
faet krydset ja under 176
O1B_RT Straleterapi
mindre end 60 dage efter
OP1A_DATO.

Inklusion: Patienter skal have
kryds i 56 OP1_OPER
Beregne tid fra 57
OP1A_DATO operationsdato
til 194 016_DATO Dato start
for Straleterapi for at regne
pa 60dage.

Eksklusion: patienter som fik
kemoterapi for straleterapi
dvs. 174 O1A_KEMO

6. Klinisk kontrol indenfor 425
dage Antal af patienter, der
kommer til farste klinisk kontrol
efter afsluttet behandling
indenfor 425 dage.

Antal af patienter med kode 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.

Antal af patienter som var
til farste kontrol efter
operation dvs. har 4
KO_DATO Dato inden for
425 dage efter hgjeste
straleterapi dato,
kemoterapi dato eller
operationsdato.

Inklusion: Patienter skal have
kryds i 56 OP1_OPER

Kun patienter som har faet
kryds i kurativ og feerdig
behandling i variabel 55
BEHSIG, dvs. palliative
patienter er ikke med.
Inklusion: patient skal veere
afsluttet behandling defineret
som hgjeste stréleterapi
dato, kemoterapi dato eller
operationsdato.

7. Funktionsscore ved forste
klinisk kontrol

Andel af patienter der far
foretaget funktionsscore
undersggelse ved farste Klinisk
kontrol.

Antal af alle patienter som var il
fgrste kontrol dvs. har 4 KO_DATO
Dato (patienter er ikke med dvs.
teeller fra indikator 6 er naevner
her).

Antal af patienter som har
besvaret alle folgende 3

spergsmal: 7 KO_SCOR1,

8 KO_SCORR2, 0g 9
KO_SCORa.

Kun patienter som har faet
kryds i kurativ og feerdig
behandling i variabel 55
BEHSIG, dvs. palliative
patienter er ikke med dvs.
teeller fra indikator 6 er
navner her.

8a. Lokal recidiv indenfor 425
dage 8a. Andel af
sarkompatienter der far lokalt
recidiv indenfor 425 dage

Antal af sarkom patienter med
koder DC 21.0-22.7, 40-41.9, 43,
46.0-47.0, 48.1-50.0,60.9.

Antal af patienter som har
faet lokal recidiv dvs. (de
skal have recidiv dato 13
RE10_DATO indenfor 425
dage efter operation plus
kryds i variabel 5
RE2_LOK Lokalt.)

Eksklusion: Patienter med
DC skal ikke i naevner hvis
de havde variabel 147
LO10_SKI (Skipmetastaser)
eller variable 135-146
(Fjernmetastaser) pa
operationstidspunktet.

Kun patienter som har faet
kryds i kurativ og feerdig
behandling i variabel 55
BEHSIG, dvs. palliative
patienter er ikke med.

8b. Fjernmetastase indenfor
425 dage

Antal af sarkom patienter med
koder DC 21.0-22.7, 40-41.9, 43,

Antal af patienter som har
faet fiernmetastase dvs.

Patienter med DC skal ikke i
naevner hvis de havde
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8b. Andel af sarkompatienter der
far fiernmetastase indenfor 425
dage

46.0-47.0, 48.1-50.0,60.9.

(de skal have recidiv dato
13 RE10_DATO indenfor
425 dage efter operation
plus kryds i en af falgende
variabler: 6 RE3_BLOD, 7
RE4_KNO, 8 RE5_LUN1, 9
RE6_LUN2, 10 RE7_LEV,
11 RE8_ANDET

variabel 147

LO10_SKI eller variable
135-146 pa
operationstidspunktet.
Kun patienter som har faet
kryds i kurativ og feerdig
behandling i variabel 55
BEHSIG, dvs. palliative
patienter er ikke med.
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