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Kvalitetsudvikling

Dansk Barnecancer Register (DBCR) -
resumé af arsrapport 2019-2020

Den generelle femarsoverlevelse er steget over de seneste 20 ar. Der er stort
fokus pa deltagelse i internationale behandlingsforsgg (protokoller) for al savel
primzer behandling som behandling ved tilbagefald for at sikre den hgjeste
kvalitet i behandlingen.
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DBCR indeholder alle patienter under 18 ar diagnosticeret med kraeft fra 1985 og frem og behandlet
ved en af de fire berneonkologiske afdelinger i Danmark. Databasen indeholder 6.300 patienter, og i
2019/20 blev der registreret 203 nye patientforlgb. Incidensen i registret er svagt stigende, men
vurderes til primeert at kunne forklares ud fra eendring af registreringspraksis, og at aldersgraensen
for at blive behandlet ved en af de fire berneonkologiske er zendret lebende fra 15 ar tili dag < 18 ar
ved diagnose. Det bgrneonkologiske omréade indeholder 12 forskellige hoveddiagnosegrupper og over
30 forskellige underdiagnosegrupper. Patientgrundlaget for sédvel udredning og behandling er ikke det
samme for de fire berneonkologiske afdelinger, og grundlaget har zendret sig labende. Ikke alle
kreeftdiagnoser varetages af alle afdelinger for tiden, og der er dele af behandlingen for nogle
sygdomme (eksempelvis kirurgi, transplantationer og protonbestréling), som er felles for visse eller

alle afdelinger.

Den generelle femarsoverlevelse er steget til 87 %, men med meget stor variation mellem de enkelte
kreeftsygdomme. Udredning og behandling foregér med hej kvalitet pa alle fire berneonkologiske
afdelinger og standarden pa = 75% for den generelle overlevelse er opfyldt pa landsplan og pa alle fire

afdelinger.

Tabel 1. 5-ars overlevelse (% 95% Cl)

Ar 2010 - 2015 | Ar2010-2015 | Ar2005-2010 | Ar2000- 2005
| 87,0 (84,6-89,1) | 84,4(81,9-86,8) | 81,0(78,3-83,5)

Da databasen dakker et meget stort spektrum af sygdomme, er der stort fokus pa:

Validering og datagennemgang af registreret med seerligt fokus pa: diagnoser og

klassifikationssystemer, bedre stadieinddeling for de forskellige sygdomme, dgdsérsag, recidiv- og
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progressionsstatus.

Arlig fremstilling af deekningsgrad og komplethedsgradsangivelse med validering mod
Patologiregisteret, Landspatientregisteret og Det Centrale Personregister, sd de fa bgrn og unge, som

stadig behandles uden for de berneonkologiske centre, fremgéar af rapporten.

Udvikling af elektronisk registreringsmanual for samtlige variable og en langt tydeligere

valideringsprocedure for, hvad der indtastes af nogledata i databasen.

Styregruppen for DBCR egnsker et fokus p4, at man i Danmark protokolinitierer de internationale
protokoller for savel primaer- som recidivbehandling, sa flere patienter kan behandles efter disse.
Dette arbejde har DAPHO (DMCG = Dansk paediatrisk haematologi onkologi) nu taget initiativ til at
forbedre ved at oprette en »National Klinisk Forskningsenhed«, som skal sikre hurtig og rettidig

anmeldelse af internationale protokoller i hele landet.

Det er styregruppens gnske, at der udvikles nye indikatorer og at fa foraeldrerepreesentanter fra hele

landet inddraget i arbejdet.

Arsrapporten og resuméet er udarbejdet af RKKP Videncenter og formand af DBCR-databasen i

samarbejde med styregruppen for DBCR. Arsrapporten har veeret i review.

Hele rapporten kan lzeses pd sundhed.dk: https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/kvalitet/kliniske-
kvalitetsdatabaser/kraeft/boernecancer/
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