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Bakgrund

Svenska Barncancerregistret (SBCR) ar ett nationellt kvalitetsregister och innehaller bland annat
uppgifter om diagnostik, tumodrdata, operationstyp och behandling samt seneffektuppféljning.

Svenska Barncancerregistret (SBCR) ar ett verktyg for att dokumentera och kvalitetssékra varden for
barn och ungdomar med blod- och tumaorsjukdomar och utgor en grund for kliniskt forbattringsarbete.
SBCR anvands aven for forskning for att oka kunskapen om barncancer samt kroniska blodsjukdomar
och for att forbattra behandlingen av sjukdomarna.

Overgripande syftet med SBCR &r att underlitta utvirdering av barncancervardens resultat och kvalitet
i Sverige, samt pa motsvarande satt folja patienter med transfusionskravande kroniska anemier.
Registret ligger ocksa till grund for uppfoljning och redovisning av enskilda verksamheter inom
regionerna samt utgor underlag for kliniska forskningsprojekt.

Svenska Barncancerregistret har sitt ursprung fran boérjan av 1980-talet i registrering av kliniska
karaktaristika, behandling och behandlingsutfall, som utvecklats av de olika nationella
vardplaneringsgrupperna fér barn med blod- och tumérsjukdomar. De olika vardplaneringsgrupperna
(moduler pa SBCR) ar:

e Svenska barnleukemigruppen (SBLG)

e Vardplaneringsgruppen for solida tumaorsjukdomar hos barn (VSTB)

e Vardplaneringsgruppen for CNS-tumorer hos barn (VCTB)

e Svenska arbetsgruppen for langtidsuppfoljning efter barncancer (SALUB)
e Svenska barnradioterapigruppen (SBRTG)

e Svenska Arbetsgruppen for Rehabilitering efter Barncancer (SAREB)

e Vardplaneringsgruppen for Pediatrisk Hematologi (VPH)

Registret fick kvalitetsregisterstatus ar 2011.

Alla 6 Barncancercentra i Sverige registrerar till SBCR efter patienten/vardnadshavaren har fatt
information. Tackningsgraden jamfért med Nationell Cancerregistret ar for narvarande cirka 90
procent mest beroende pa lite annorlunda kriterier for registrering av godartade tumorer och
forandringar samt vissa tumorer som inte har behovt onkologisk behandling.

Data har registrerats fran 1970-talet (akut lymfatisk leukemi - ALL) och bérjan av 1980-talet (6vriga
tumorer och akut myeloid leukemi - AML). Fran borjan betraktades registreringen som
forskningsaktivitet, men karaktdren av kvalitetsregistrering var egentligen tydlig fran borjan och
tillsvidare det ar for ALL och AML som registret ocksa har tjanat som registreringsverktyg for kliniska
behandlingsstudier och da i samarbete med nordiska kollegor i den Nordiska féreningen for Pediatrisk
Hematologi och Onkologi, NOPHO.

Registret har beviljats certifieringsniva 3 och man har som malsattning att efter flyttet av alla moduler
till INCA-plattform na certifieringsniva 1.

En planerad 6vergang fran egenbyggd registerplattform till RCC:s INCA-plattform pagar, och i borjan
av aret 2023 alla andra moduler an leukemi har flyttats till INCA. Med detta skall SBCR ha ett enhetligt
granssnitt, en likartad struktur och enhetlig variabelbeskrivning for de olika modul.

INCA-flyttet mojliggor ocksa battre och mera tackande insamling av patient rapporterade matt vilket
egenskap ar viktigt for ett kvalitetsregister.



SBCR arbetar tillsammans med RCC i samverkan for att kvalitetsregistren pa canceromradet ska
utvecklas och anpassas mot nationella informationsmangder och folja nationellt facksprak. Detta
arbete sker i samverkan och dialog med kvalitetsregistrets styrgrupp, Socialstyrelsen, Nationell
samverkansgrupp strukturerad vardinformation med flera.

Syfte och vision
SBCR:s vision ar att vara ett register i varldsklass

e som bidrar till att systematiskt utveckla varden och underlatta uppféljningen av barn och
ungdomar med blod- och tumérsjukdomar

e dar individerna ar i fokus (tydligt informerade om mening av kvalitetsregistrering samt att
datakvalitet pa individniva ar bast mojligt)

e som ar framkant gallande teknik och informatik

e som aktivt anvands for forskning och innovation

e som bidrar till kunskapsspridningen om barn och ungdomar med blod- och tumérsjukdomar i
samhallet

Syftet med SBCR ar att kontinuerligt forbattra behandling och underlatta uppféljning av barn och
ungdomar med blod- och tumérsjukdomar samt bidra till forskning inom barncanceromradet — saval
behandlingsforskning, translationell forskning som stéd for uppféljnings- och interventionsforskning
avseende Sverlevare efter barncancer. Overgripande syftet med SBCR &r att underlatta utvirdering av
barncancervardens resultat och kvalitet i Sverige, samt pa motsvarande sitt folja patienter med
transfusionskravande kroniska anemier.

Registret innehaller individbaserade uppgifter om diagnos, behandlingar och resultat (inkluderande
aterfall, sekundara tumorer/ cancer, och sen-effekter). Registret ligger ocksa till grund fér uppfoljning
och redovisning av enskilda verksamheter inom regionerna samt utgor underlag for kliniska
forskningsprojekt.

Mer konkret syftar registreringen till att:

e definiera och prioritera olika relevanta och matbara kvalitetsindikatorer fér olika delar av
vardverksamheten

o skapa mojligheter for sarskild rapportering av individdata som patientoversikt

e ge enskilda kliniker och regioner mojlighet till jimforelse med nationella data hur patienter med
en viss diagnos utreds och behandlas, ledtider samt resultat av behandlingen. Sadan information
kan ge incitament till férbattringsarbete vid enskilda kliniker (verksamhetsutveckling) eller inom
en hel region.

e analysera overlevnad i olika diagnos-, behandlings- och dven aldersgrupper (sma barn, ungdom)

e utgodrareferensmaterial for vardprogramsarbete och behandlingsstudier, som nufértiden planeras
inom ett storre internationellt samarbete.

o Framstélla referensmaterial for myndigheters, allmanhetens och massmedias behov av
information.

e utvardera nationella riktlinjer/vardprogram, t.ex. genom att till den obligatoriska delen av
registreringen ansluta tillaggsmoduler for inrapportering av de ytterligare data som kravs for sadan
utvardering

e underlatta biobanksarbete genom att mojliggora inklusion av uppgift om att biobanksmaterial
finns sparat pa en viss patient

e ge service for nationella, regionala, lokala, och internationella forskningsprojekt om barncancer,
bl.a. genom utbildning (hur register kan anvidndas for design, utférande och utvardering),
dataleveranser och biostatistiska analyser.



e samordna och tillhandahalla underlag for regelbundna kvalitetséversyner (”audits”), saval pa
nationell, regional som lokal niva.

Organisation och drift

Organisation

SBCR &r idag anknutet till registercentrum QRC Stockholm och har dven ett mycket ndra samarbete
med RCC-vast (INCA-arbete) som nationellt dr stddjande RCC for barncancer. Centralt
personuppgiftsansvarig myndighet (CPUA) for SBCR ar Karolinska Universitetssjukhuset, Stockholm.
Registerhallare for SBCR ar Paivi Lahteenmaéki (barnonkolog).

Styrgrupp

CPUA ger ramarna at registerhallaren och styrgruppen. Registerhallaren och registerstyrgruppen
omhéandertar de flesta registerfragorna. Registerstyrgruppen har en radgivande funktion.
Registerhallaren ar av CPUA-myndigheten utrustad med vederborligt beslutsmandat for I6pande
fragor. Styrgruppen har en geografisk och kompetensmassig spridning, samt en forankring i
Barnldkarforeningens sektion for Pediatrisk Hematologi och Onkologi (PHO). Referensgrupperna
utformar registreringen i detalj och bereder ocksa och férankrar forskningsinsatser pa registerdata
inom respektive omrade.

Sammansattning av Styrgrupp fér SBCR
SBCR-styrgruppens medlemmar (forutom registerhallare) utses enligt foljande lista for tva-arig
mandatperiod. Omval kan ske enligt beslut av vardplaneringsgrupp/referensgrupp.

Registerhallaren ar en del av CPUA, vilket innebér att personen ska vara anstalld dar eller ar anknuten
till CPUA som sa kallad osjalvstandig uppdragstagare. Registerhallarens mandatperiod ar fyra ar och
omval kan ske. Barnldkarforeningens sektion for Pediatrisk Hematologi och Onkologi (PHO) ska ha
representant i rekryteringsprocess eftersom registerverksamheten star inskriven i dess stadgar

Styrgruppen bestar av:

Registerhallare (ansvarig registerhallare, sammankallande)

Representant for Svenska Barnleukemigruppen (SBLG)

Representant for Vardplaneringsgruppen for Solida Tumaorer hos Barn (VSTB)
Representant for Vardplaneringsgruppen for CNS-tumaorer hos Barn (VCTB)
Representant for Svenska Barnradioterapigruppen (SBRTG)

Representant for Svenska Arbetsgruppen for langtidsuppfdljning efter Barncancer (SALUB)
Representant for Svenska Arbetsgruppen fér Rehabilitering efter Barncancer (SAREB)
Representant for Vardplaneringsgruppen for Pediatrisk Hematologi (VPH)
Kirurgrepresentant (barnkirurg — utsedd av VSTB)

Neurokirurgrepresentant (neurokirurg — utsedd av VCTB)

Sjukskoterskerepresentant CNS-tumorer — (utsedd av CNS-konsultsjukskoterskegruppen)
Sjukskoterskerepresentant (Ovriga tumorer (utsedd av konsultsjukskoterskegruppen)
Forskningsskoterskerepresentant (utsedd av natverket for forskningskoordinatorer)
Representant med specialkunskaper inom Epidemiologi

Representant med specialkunskaper inom Biostatistik (kan vara samma person som
epidemiologiexperten, eller statistikerrepresentant fran stodteam)

Patientrepresentant (utsedd efter kontakt med patientféreningen — Barncancerfonden)
Anhorigrepresentant (utsedd efter kontakt med patientféreningen — Barncancerfonden)
Ordférande for Svenska Barnlakarféreningens sektion for onkologi och hematologi (PHO)
Representant for Svenska Barntumaorbanken (utsedd av BTB:s styrgrupp)

Representant for Leukemibiobanken (chef)



Representant for varje Universitetssjukhusets sektion for barnonkologi och -hematologi
Representant for CPUA (sektionschef for barnonkologi och -hematologi pa Karolinska
Universitetssjukhus)

Adjungerad medlem:

Representant fran Svenska Barncancerfonden
Representant(er) fran stodteamet vid RCC vast

Tabell 1. Styrgruppsmedelmmar 2022-12-31

Funktion Namn
Registerhallarteam Paivi Lahteenmaki (Stockholm) - registerhallare
Mats Heyman (Stockholm) - radgivare
SBLG (barnonkologer) Hartmut Vogt (Linkoping)
Lene Karlsson (Skovde)
VSTB (barnonkologer) Torben Ek (G6teborg)
Suppl: Gustaf Ljungman (Uppsala)
VSTB (barnkirurg) Jakob Stenman (Stockholm)
VCTB (barnonkologer) Birgitta Lannering (Goteborg)
Suppl: Magnus Sabel (Goteborg)
VCTB (neurokirurg) Pelle Nilsson (Uppsala)
VPH (barnonkologer) UIf Tedgard (Lund)
Suppl: Peter Priftakis (Stockholm)
SALUB (barnonkologer) Cecilia Petersen (Stockholm)
Suppl: Marianne Jarfelt (Géteborg)
SBRTG (radioterapeut) Ulla Martinsson (Uppsala)
Suppl: Anna Asklid (Stockholm)
SAREB Ingela Kristiansen (Uppsala)
Suppl: Ingrid Tonning-Olsson (Lund)
SSK CNS-tumoérer Victoria Wennberg (Uppsala)
Suppl: Elisabeth Bjorn (Stockholm)
SSK 6vriga tumorsjukdomar Jennie Stigmar (Lund)
Forskningskoterskarepresentant Yvonne Hakansson (Lund)
Suppleant: Anna Brunnegard (Goteborg)
Patientrepresentant Marcus Wilhelmsson
Anhorigrepresentant Katarina Hagera
Epidemiologi Vakant — registerhallarteam representerar
Biostatistik KI har statistiker samt RCC-stodteam
CPUA representant Pernilla Grillner (KS, Stockholm)
Ordférande for Svenska | Pernilla Grillner
Barnldkarforeningens sektion for
onkologi och hematologi (PHO)
Representant for Svenska | Gustaf Ljungman
Barntumdrbanken
Representant for Uppsala | Arja Harila-Saari
Leukemibiobank Suppl. Karoline Bergenstrahle
Representant for varje | Grillner (Karolinska), Mellgren (Goteborg), Vogt
Universitetssjukhusets sektion for | (Linkdping), Liungman (Uppsala), Castor (Lund),
barnonkologi och —hematologi (kan | Norén-Nystrom (Umea)




vara inom/frdn andra roller i

styrgruppen)
Adjungerad medlem fran BCF Kerstin Sollerbrant
Adjungerad medlem fran | Hela stodteamet hos RCC-Vast

stodteamet vid RCC vast

Styrgruppen har under 2022 hallit tre méten som, p.g.a. Covid-19 pandemin, har varit digitala. | moten
diskuterades bl.a. om tekniska detaljer gillande INCA, kvalitetsmatt samt grundstatistik och
mojligheter att borja samla in PROM (patient reported outcome measures) omfattande efter bytet av
plattform. SBCR:s Styrdokument har publiserats pa hemsidan efter godkdnnande av CPUA redan i
2021.

Figur 1. Svenska barncancerregistrets modulstruktur vid INCA i slutet av 2022 (alla andra an
leukemimodul &r driftsatta. Bla farg papekar till diagnosmoduler)
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et) svikt)

STODJANDE MODULER/DATABASER SOM LIGGER HOS CCEG PA
KAROLINSKA INSTITUTET: A2G-applikation, MRD, CYTOGENETIK

Kravarbete med leukemimodul (ALL, AML, KML inom samma modul) har pabdrjats redan pa hosten
2021 och blev fardig i april 2023. Prototyp vill be fardig for testning i oktober 2023.

Statistikfunktion for SBCR kommer nu fran INCA:s stédteam och uppdatering av alla statistiska data
ar lite krdvande just nu eftersom leukemi-modul kvarstar hos CCEG pa Karolinska Institutet.

Stoddatabaser for det nya ALL-behandlingsprotokollet (A2G) ska stanna hos CCEG (cytogenetik, MRD
och A2G-applikation) darfor att dessa innehaller ocksa nordiska data. CCEG har vid arskiftet 2022-23



paborjat uppbyggandet av koppling mellan CCEG-cytogenetikdatabas och A2G-forskningsdatabas
Castor. Samma koppling behovs sen i framtiden mellan Castor och INCA-leukemimodul for att
undvika dubbelinmatning av leukemipatienter.

Drift och teknik

Pa varen 2019 borjades utveckling av SBCR pa INCA-plattform (RCC-Vast). Alla variabler pa olika
moduler har eller skall SNOMED-CT mappas efter INCA-flyttet. | dagslaget skots driften av leukemi-
modul annu av CCEG (Childhood Cancer Epidimiologi Group). CCEG &r en grupp under
Barncancerforskningsavdelningen pa Institutionen for kvinnors och barns halsa pa Karolinska
Institutet (KI).

Hemsida
SBCR:s egen svensk hemsida (lankat till bdde RCC-VAST och CCEG hemsidan) hittas p& www.sbcr.se
(och www.svenskabarncancerregistret.se ). Brev for registerinformation (olika sprak) kan hittas fran

hemsidan.

Samverkan

Planeras for aktuella moduler efter INCA-flyttet ar klart (exempelvis leukemier med Svenska
Blodcancerregistret och hjarntumérmodul med Hypofysregistret). Vi har studerat innehallet av
hypofysregitret och sarkomaregistret och det finns ingen éverlappning med dessa i.a.f. SNOMED-CT
mappning har diskuterats i flertal méten med vuxen cancerregistren.

SBCR har en lang tradition av samarbete inom framfor allt Norden genom Nordiska foreningen for
Pediatrisk Hematologi och Oncologi (NOPHO). Samverkan bestar dels av gemensam utveckling av
behandlingsprogram (protokoll och behandlingsstudier) samt gemensamma forskningsprojekt. En
gemensam forskningsansats for att samla erfarenheter motsvarande SBCR for hela Norden i ett
forskningsprojekt (NOPHO-CARE) har pabérjats och under aret 2022 har databas vidareutvecklats pa
Kl.

Registret medverkar i RCC i samverkans utvecklingsarbete for att bidra till att hitta samarbetsformer
och strategier for foérenklad inrapportering och semantisk interoperabilitet mellan vardens
informationssystem och kvalitetsregister.

Datavalidering och tackningsgrad

I maj 2022 fick vi ny central monitortjanst och darmed kan kélldata validering nu pabdrjas hos alla 6
centra. Tjanst finansieras fran Barncancerfonden (deras strategisk insatsning for att forbattra
datakvalité i SBCR).

Valideringsprojekt paborjades hosten 2022 i samarbete med RCC-Vast och syftet med forsta arsplan
ar att faststdlla datatatheten pa ett urval av viktiga variabler och folja datatdtheten i registret 6ver
tid. Syftet ar dven att skapa verktyg for att kunna folja utvecklingen avseende datatdthet direkt i
registret i realtid. Aven att skapa listor dver saknade viarden direkt i registret som ska kunna anvindas
vid klinik i dataférbattringsarbete.

Valideringsprojektets tidsplan ar féljande:

Fas 1 Pilotprojekt bortfallsanalys 20220801 — 20221231

Fas 2 Fordjupning med statistik for kvalitetsmatt och inrapporteringshastighet. 20230101 —
20231231.

Fas 3 Kontinuerlig fas 2024 och framat (inkluderar kjalldatavalidering med stickprov hos

varje centrum)


http://www.sbcr.se/
http://www.svenskabarncancerregistret.se/

Det finns fyra olika kvalitetsdimensioner vid validering och som det boér fokuseras p3;
Inrapporteringshastighet (timeliness), Tackningsgrad (completeness), Jamforbarhet (comparability)
och Validitet (validity). Aven Variabelspecifikt bortfall (missing data) ska beaktas.

Metoden i SBCR:s forsta pilotfas av valideringsprojektet dr en bortfallsanalys (missing data) och att fa
ut data over datatathet for de 15 viktigaste variablerna i registret fran databasen.

Tanken ar att 6ka datatatheten och kvaliteten i registret med hjalp av dessa listor Over missing-data
efter aterkoppling till klinik. Balans pa arbete framat och retroaktivt upprattande av data. Mest fokus
framat enligt EU:s dataskyddsforordning (GDPR) och Validering av kvalitetsregister fran INCA (Version
2.0). Ska arbete med dataforbattring utforas bakat pa historiska patienter i registret behovs extra
resurser tillsattas for det. Ett rimlighetsperspektiv bor da beaktas. Projektet NAG-TSK kan eventuellt
bidra till retroaktiv dataférbattring de senaste 10 aren i SALUB-modulen och vi har fatt beslut fran
regionala cancerregistren att fa data for topografi och morfologi géllande historiska patienter till RCC-
Vast for att validera och uppratta majliga fel. Dartill pagar vissa epideomiologiska studier inom vilka
data kontrolleras mot journaler och darmed kan forskningskoordinator lokalt uttnyttja resultat for att
uppratta registeruppgifter.

Kvalitetskontroll av data har nog skett fortlépande ocksa tidigare vid analys for rapportskrivning (t ex
NOPHO-rapport, rapport till Barncancerfonden) och i samband med forskningsprojekt. Vitalstatus har
uppdaterats mot folkbokforingen arligen och nu mycket tatare enligt INCA:s regler.

Tackningsgradskontroller for Svenska Barncancerregistret kan nu pa INCA-plattform goras
automatiskt eftersom canceranmalning sker via samma plattform. Nulaget 4r sddant att den absoluta
majoriteten av patienter <15 ar som diagnosticerats med cancer aterfinns i bada registren. Dessa
patienter i aldersintervallet 0-14.9 ar som finns registrerade i Cancerregistret, men inte i Svenska
Barncancerregistret utgor ca 10% av det totala antalet patienter. Tackningsgrad for SBCR ar 89% for
patienter mellan 0-14.9 ar vid diagnos enligt information vi har fatt fran Socialstyrelsen. Inom ett
separat valideringsstudie med Socialstyrelsen och gillande patienter diagnostiserad mellan 1984-
2016 har vi konstaterat, att alla patienter hos SBCR hittas ocksa fran Cancerregistret men det finns
6,8% sadana som hittas bara fran Cancerregistret — sa tackningsgrad ar ca 93% for patienter under 15
ar vid diagnos. Storst procentuellt bortfall &r vid hjarntumor, retinoblastm och karcinom. For aldre
patientgrupp var tackningsgrad 44%. Karcinnom-diagnoser forklarare 47% av bortfall.
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Figur 2. Fordelning mellan olika diagnoser i Svenska Barncancerregistretenligt ICCC-3
grupp (2022-12-31, diagnosalder <16 ar och data f.o.m 1980-talet).

Fordelning mellan olika ICCC-3 grupp i

Svenska Barncancerregistret
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Bilden visar den procentuella férdelningen mellan olika barncancerdiagnoser (enligt ICCC-3 grupper).
Med kdnnedom om vuxencancerspektrum, dar epiteliala tumorer dominerar illustrerar diagrammet
ocksa de stora skillnader som finns i diagnosspektrum mellan barn och vuxna.

Tumorer i CNS och leukemier utgor en knapp tredjedel var och 6vriga solida tumérer (inklusive
lymfom) drygt 40 % av alla maligna sjukdomar. Bland de solida tumoérerna dominerar lymfom,
embryonala tumorer och sarkom. Det relativt sett lilla totalantalet patienter i kombination med ett
relativt stort antal diagnoser forsvarar utvardering for mindre enheter for enskilda diagnoser.
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Figur 3. Antal patienter (<18 ar vid diagnos) registrerade per ar i SBCR (2022-12-31)
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Antalet insjuknade/registrerade &r konstant de senaste 10 aren med tanke pa den 6kande
befolkningen. Den relativt ldga incidensen ger stora variationer mellan enskilda ar. Géllande aret
2020 COVID-19 pandemin kan ha lite effekt eftersom antal nya leukemi-diagnoser har varit lite lagre
an vanligtvis. Siffror for aret 2021 och 2022 visar igen hogre diagnosfrekvens.

Figur 4. Antal patienter enligt diagnosalder i olika moduler (dg 1982-2020).
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Grafen (figur 4) visar sig att frekvensen av barncancerdiagnoser varierar enligt alder. Fére skolaldern

konstaterar man mera fall en senare.

Néasta bilder visar forst antal regisrerade patienter enlig International Childhood Cancer Classification
system (ICCC-3), och sen siffror om 6verlevare enligt diagnos- och nuvarande aldern. Sistndmnda
siffror kan vi inte just nu uppdatera for aret 2022 eftersom inte alla diagnosmoduler finns pa INCA.
Nar alla moduler ar pa INCA borjar far vi palitliga uppféljningskurvor igen.

Figur 5. Antal patienter (<18 ar vid diagnos) i olika diagnosmoduler (2022-12-31)
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Figur 6. Férdelning mellan olika solid tumor diagnoser i INCA-SBCR (Lymfom inte med har,
2022-12-31)
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Nésta bilder visar siffror tills slutet av 2019 om Gverlevare enligt diagnos- och nuvarande aldern.
Dessa siffror kan vi inte just nu uppdatera eftersom leukemi-patienter saknas dnnu fran INCA.
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Figur 7. Antal registrerade patienter i olika ICCC-3 grupper enligt 5-arsperioder (2020-12-31)
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Figur 8. Antal dverlevare enligt nuvarande alder (diagnosar 1982-2019)
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nuvarande alder (N=10869)
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Figur 8 visar siffror om dverlevare enligt diagnos- och nuvarande aldern. Dessa siffror &r viktiga nar

man planerar seneffektmottagningar. Graferna illustrerar hur gamla 6verlevarna fran

barncancerbehandlingen blivit i slutet av aret 2021. Siffrorna &r sannolikt inte fullstdndiga da
registreringen formodligen inte var komplett fran bérjan av registrets rekryteringstid i bérjan av

1980-talet. Ett litet bortfall utgér ocksa saknade /felaktiga personnummer vilket utgor ett hinder for

kontroll mot befolkningsregistret.
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Figur 9. Antal registrerade patienter per centrum och diagnosar.
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Figur 10. EXEMPLAR FRAN INCA-SBCR STANDARDRAPPORTER VAR MAN KAN JAMFORA EN
REGION MED RIKET
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VSTB new cases per year of diagnosis
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SALUB antal nytillkomna fall (patienter) per diagnosar
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Antal registrerade individer i INCA-SALUB per centrum och per nuvarande alder
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Antal registrerade individer i INCA-SALUB per ICCC-3 grupp
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Behandlingsresultat

Figur 11. Behandlingsresultat (diagnasalder <15 ar) illustrerat som observerad 5-arséverlevnad
over tid (data fran Cancerregistret for tidigare perioder och Svenska Barncancerregistret fran
1982).
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| figur 11 visar man forst kurvan med femarsoverlevnad (observerad) for barn som diagnostiserats
med cancer under 15 ars alder under perioden 1955-2017. N&ar man rdknar observerad 6verlevnad 5
ar efter diagnos for dessa som fatt sin diagnos mellan 2016-2017 ar siffran 86,67%.

Det ar omaijligt att skapa helt palitliga kurvor for patienter som fatt sin diagnos mellan 15-18 ars alder
eftersom enligt pagaende valideringsstudie med SoS registrerar man (= behandling sker pa
barnonkologin) bara ca 50% av patienter i malgruppen i SBCR. Storsta patientgrupper som saknas
fran SBCR ar carcinom, germ cell tumorer och lymfom och dessa har basta prognos. Darfor kan vi inte
publicera observerad 5-arséverlevnaden likadant som for yngre barn. Om vi tittar pa siffran for dessa
dldre patienter som vi har i SBCR med diagnosar 2011-2015 blir observerad overlevnad 78%.

Grafen visar den dramatiska forbattringen som skett éver tid, men ocksa de uppenbart stagnerande
resultaten de senaste 20 aren. Vissa diagnosgrupper har trots allt en fortsatt positiv utveckling.

Tidigare nedfall inom rhabdomyosarkom resulterade i ett landsomfattande projekt for att inventera
riskfaktorer, given behandling och konformitet med vardprogram/protokoll, initierat av VSTB och med
registreringen i Svenska Barncancerregistret som bas. Resultaten visade det nagot férvanande
resultatet att patienter under perioden 2001-2010 i storre utstrackning haft mer avancerad sjukdom
vid diagnos (Lychou SE, Gustafsson GG, Ljungman GE. Acta Paediatr. 2016, 105, 74-81). Detta hari sin
tur lett till att man fran VSTB borjade registrera ledtider till diagnos nar det blev tillgangligt i registret.
| den har bilden kan vi se att prognosen for rhabdomyosarkom igen har borjat férbattra sig.

Figur 12 visar hur behandlingsresultat for barncancer har utvecklat sig under olika artal efter borjan av
SBCR-registrering. Fran figur 13 ser vi att utveckling hos hjarntumorer har blivit svarare men figur 14
och 15 visar sig att hos leukemier har man dnnu hittat battre behandlingsprotokoll efter aret 2010.
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Figur 12. Sannolikhet att dverleva 0-30 ar efter cancerdiagnosen (vid 0-15 ars alder).
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Figur 13. Sannolikhet att 6verleva 0-30 ar efter CNS-tumordiagnosen (vid 0-15 ars alder).
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Figur 14. Sannolikhet att 6verleva 0-30 ar efter AML-diagnosen (vid 0-15 ars alder).
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Figur 15. Sannolikhet att 6verleva 0-30 ar efter ALL-diagnosen (vid 0-15 ars alder).
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Figur 16: Bilder om kumulativ risk att dé inom patienter som ar redan 5-ars 6verlevare (”late
mortality”)

Vi har tagit fram bilder for sa kallad sen mortalitet for barncanceréverlevade. Referenskurvan ar fran
population (under samma period av fodelsear som patienter i SBCR) sa att uppfoljning borjar fran 5-
ars alder. Det visar sig att extra sen mortalitet ocksa har minskat sig under senaste decennier.
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Solida tumorer
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For solida tumorer tanker vi att senaste kurvan visar fordandring i behandling sa att efter 2010 har
man kunnat behandla recidiv langre och det orsakar att dodsfall kommer lite senare an tidigare.
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Det visar sig att sen mortalitet har annu sjunkit for patienter med leukemi.
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Anvandbara data

Figur 9 och 10 ar exemplar om information pa lokal niva (samt i vissa exemplar fran INCA-SBCR:s
rapporter finns jamforelser med). Fran figur 8 far man information géllande mangden och nuvarande
alder for barncancerdverlevade. Dessa siffror ger basinformation som stédjer planering av
seneffektmottagningar vid alla 6 Barncancercentra. Figurer 11-16 ar exemplar om hur man kan
analysera behandlingsresultat i riket. Nar registret har flyttat till INCA-platform, kan alla centra
internt jamfora sina resultat ocksa med rikets siffror.

Exempel pd anvandning av registerdata fran NOPHO-rapporten

Prognosen av ALL hos barn (under 15 ar vid diagnos) narmar sig 90% fore tiden av ny ALLTogether
protokollet. Samma utveckling kan visas enligt NOPHO-rapporten (www.nopho.net, Arsrapport 2023)
for alla NOPHO-lander. Bilden som jamfor event free survival per alder (</> 16 ar) i ALLO8 och
AlLLTogether studier ser mycket lovande ut fér bada aldersgrupper.

ALLTogether pilot vs ALLTogether main study patients. EFS(A), OS(B)

A (EFS) B (0S)
9 b e —
0s [ 08
08 o8
0y or
08 0s
g 0s g 0s
o4 04
03 03
02 02
o1 01
09, 1 2 3 p 0% ' 2 3 .
Time from Diagnosis (years) Time from Diagnsosis (years)
Cohort Totaln Events no Event pEFS (2yr) pEFS (ot FU) Cohort Totaln Dead Allive pOS (2yr) pOS (mt FU)
Pilot 304 28 276 0.93 0.90 Pliot 304 14 290 0.96 0.95%
Main $13 28 ass 0.92 0.92 Main 513 17 496 0.96 0.93
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NOPHO ALL-2008 vs ALLTogether (pilot+main study), Non-B cell ALL 1-<16 and 16-45 years at
diagnosis, Mb Down excluded. EFS by age.
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Time from Diagnosis (years) Time from Diagnosis (years)
Cohort Total n Events no Event pEFS (2yr) pEFS (at FU) Cohort Totaln Dead Alive pOS(2yr) pOS (ot FU)
2008 2681 443 2238 0.91 081 2008 2681 267 2414 094 088
AllTogether 795 55 740 0.93 0.50 AllTogether 795 30 765 096 0.95

I den nésta bilden visas senaste estimat vid 5 ar fran diagnos for alla DHB-AML-2012 lander
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Kommentar angdende datas anvandbarhet

Eftersom barncancersjukdomarna ar sallsynta kommer relevanta nivaer for jamforelser ofta att ligga
pa relativt sett hogre niva an for folksjukdomar. Rapporter av sammanfattande karaktar, t ex NOPHO-
rapporten innebar mojligheter till avstimning av svenska data mot 6vriga Norden eller nordiska data
mot allmént publicerade data fran resten av varlden. Det ger ocksa mojlighet att samla ihop data pa
mera séllsynta sub-grupper fran t ex ALL-populationen (exemplet unga vuxna ovan) for
sammanstallningar, som mycket sallan framkommer i publicerade material.

Det stora antalet diagnoser innebar tyvarr ett mycket Iagt antal fall per deltagande barnonkologiskt
centrum. Detta tillsammans med en mycket heterogen behandling som styrs enligt riskstratifiering
innebdr att matning av generisk kvalitet, t ex komplikationer i form av infektionsfrekvens eller
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kirurgiska komplikationer kostar oproportionerligt mycket att samla in utan att man erhaller rimligt
sakra data.

Automatisk insamling av data via journalsystem ar 6nskvard, men har bedomts ogenomforbar innan
flytt till storre registerplattform (INCA) ar fardig. | stallet drivs huvuddelen av forbattringsarbetet som
forskningsstudier, vilket ocksa aterspeglas i hog forskningsaktivitet (se publikationslista).

Efter arsskiftet 2022-2023 har vi skapat vissa standardrapporter in i INCA-SBCR och
sektionschefer/verksamhetschefer pa barnonkologiska centra har tillgdng till dessa utdkade
mojligheter. Nar leukemier ocksa ar flyttade till INCA-plattform har vi méjlighet att internt jamféra t.ex
overlevnad i en viss centrum mot genomsnitt i riket.

Aktiviteter 2022

1. Svenska Barncancerregistret (SBCR) har flyttat tills slutet av 2022 7 av sina 8 moduler till RCC
driven INCA-plattform. Forsta modul (hjarntumérer) har bérjat i INCA redan i mars 2020.

2. Kvalitetsarbete har pabérjats med projektbeskrivning av den nya monitoren. Bortfallsanalys
ar gjort och darmed granskaat hur migrering fran CCEG-databas till INCA-databas har tekniskt
lyckats. Vi har byggt bortfallsanalysverktyg nu i INCA-SBCR.

3. Variabler i VCTB-INCA samt VPH-variabler har mappats mot SNOMED-CT och arbetet med
samma mappning for solida tumdrer (VSTB) har pagatt samt forberedning for
omvardnadvariabelkodning enligt principer i “International Classification for Nursing Practice
— ICNP (svensk dversattning 4.0)".

4. Nytt behandlingsprotokoll for ALL (A2G) forutsatte att SBCR bygger en ny MRD-databas samt
anpassar ALL-modul till A2G rapportering (Castor-NOPHO koppling) och nya anvandare fran
andra europeiska lander har kopplats in under aret 2022.

5. NOPHO-CARE-Databas har utvecklats vidare och import-funktion har skapats for att
underlatta datadverforing fran INCA till NOPHO-CARE

6. Forst analys av ledtider inom VCTB-modulen har fardiggjorts och publikation kom ut i borjan
av 2022.

7. Ett arbete for att harmonisera SBCR ytterligare med berdrda biobanker har varit langsam
process och arbetet pagar med Leukemi-Biobank i Uppsala. Pojektet forutsatteer mycket
manuellt arbete. Fore flyttet av leukemimodul till INCA maste vi kunna fardigstalla
uppdraget. Diskussioner med koppling av SBCR till Barntumaérbanken fortsatter.

8. Hemsida for SBCR har vidareutvecklats under aret 2022 enligt feedback fran anvandare.
SBCR:s egen svensk hemsida (lankat till CCEG hemsidan) har tvda domdnnamn (www.sbcr.se
och www.svenskabarncancerregistret.se ). Brev for registerinformation (olika sprak) kan
hittas fran hemsidan. (6versatta till 11 olika sprak).

9. Process for att ansoka data for forskning fran kvalitetsregister samt rattigheter for
registrerade finns pa hemsidan. Hemsidan har lankats ocksa till INCA/RCC. P& RCC-Vist
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

hemsidan kan man hitta manualer for alla moduler och variabelbeskrivningar:
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/barn/kvalitetsregister/dokument/.

Patientrapporterade matt (PROM), &r en viktig del av registreringsverksamheten, som ocksa
drivits i projektform av SBCR (PedsQL och SF-36 anvands i slutet av behandling for bade ALL
och AML).

a. Efter flytt till INCA kommer forhoppningsvis PROM-registreringen att kunna
integreras dels i SBCR, dels som en av manga viktiga méatpunkter for utvardering av
varden, t ex inom vardebaserad vard.

b. Efter modulflyttet pa hosten 2021 har vi under 2022 bérjat skapa plan for utveckling
av PROM-delen for SBCR i INCA.

c. Styrgruppen har ocksa fatt information om INCA:s verktyg for individuell
patientdversikt (IPO) och registerhéllare har deltagit i férstudie fér IPO-Barncancer.
NAG-Barncancer har tagit beslut att IPO-projektet ska fortsatta.

INCA-VPH har uppdaterat strukturen enligt kommunikation med RADeep/ENROLL

Publicering av sammanstéallda behandlingsdata samt arbete fran nordiska arbetsgrupper
inom NOPHO-samarbetet har skett genom den arliga "Report on Epidemiologic and
Therapeutic results from Registries and Working Groups” ("NOPHO-rapporten”) infor
NOPHQ:s arsmote i Lund, maj 2023.

Valideringsprojekt med Socialstyrelsen har fortsatt pa hésten 2021 och data-analyser for
matchande och icke-matchande registreringar i Cancerregsitret/ Svenska Barncancerregistret
har fardiggjorts. Beslut fran SoS att fa personuppgifter for icke-matchande fall kom pa
sommaren 2023 och vi kan borja analysera via centra och journaler orsaken till diskrepanser i
registreringar.

BENCHISTA-studie (Internationell benchmarking av befolkningsbaserad
barncanceréverlevnad per stadium vid diagnos) galler 6 olika barncancerdiagnoser under
2014 - 2017 och deras re-staging enligt nya sa kallade Toronto-kriterier. Meningen &r att
dessa kriterier sen ska implementeras ocksa i INCA-SBCR. Datainsamling skedde pa hosten
2022 av registerhallare och central monitor. Fardig dataset levererades i januari 2023 till
forskargruppen. Uppgifter ska ldggas in i INCA-SBCR med hjalp av produktdgaren.

Samarbete med Barncancerfonden (BCF), som representerar patientorganisation, har varit
tatt och SBCR har skapat olika typer av statistiska rapporter for att anvandas i BCF:s
publikationer.

Planer for 2023 — 2024

Bemanning pa CCEG har varit stabil under aret 2022 och med den nya centrala monitoren har vi
skapat ny projektplan for validering och forbattring av datakvalitet hos SBCR.

Verksamheten ha fokus pa att:

Fortsatta utveckling av process for data validering och monitorering pa INCA-SBCR
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Borja pilot for PROM (patient rapporterade matt) insamling till INCA-SBCR sa att INCA:s
funktion tar hand om utskick och datainhdmtning géllande dessa patientrapporterade matt.
Fardiggora arbetet med
o att byta plattform till INCA ocksa for Leukemimodul
o hitta bra l6sning for att inkludera omvardnadsvariabler i SBCR:s
diagnosmoduler
o hitta bra l6sning fér PROM-insamling under cancerbehandling
o SNOMED-CT mappning av variabler i resterande registermoduler for att
mojliggora framtida direktoverforing av uppgifter fran journaler
Utveckla SBCR-moduler enligt input fran anvandare
Fa etiktillstand pa plats (Lund ansvarig) for RADeep/ENROLL for att fa samarbetet pagang
mellan VPH och RADeep
Fortsatta arbetet med biobanker med sin koppling till INCA
Fortsatta arbetet i projektet “Samverkan Barnonkologin och RCC i samverkan” med PHO,
NAG-Barncancer och SIBO
Fortsatta projekt med NAG-TSK géallande infrastruktur for seneffektforskning inom
barncancer (att skapa "Barncancerbase” bredvid kvalitetsregistret hos RCC-Vast.
fa i malet projektet som géller IPO (individuell patientdversikt) inom barncancer

Noggrannare planer for utvecklingsarbetet under aret 2023 fran INCA-SBCR:s perspektiv:

Q1
o Uppdateringar i SALUB, RADTOX & VPH
o Bevakningsfunktion i VCTB (mot Cancer registeranmalan; som pilot, sen till alla
moduler)
o Opt-out-funktion: nar patienten “anmalt” opt-out eller av ndgon annan orsak enbart
ska registreras i cancerregistret, gors det sa att data inte sparas ned i
kvalitetsregistret utan enbart gar till canceranmalan. Samt satts en opt-out-flagga pa
individen sa det inte gar att lagga in den i kvalitetsregistret om flaggan ar satt (syns i
alla moduler sen ocksa).
o Dataleveransfunktionalitet i VPH (géller europeiska studien RaDeep)
Q2
Byggande av leukemimodul
Uppdateringar av VCTB
Uppdateringar till foljd av klinikfeedback
Bevakningsfunktion i lymfom samt VSTB

O O O O

Q3

Logiska kontroller (ska byggas in i registret)

Follow-up flik ska uppdateras

Massuppdateringar (t.ex RADTOX, SALUB mot diagnosmoduler)
Revidering av leukemimodul

Optimeringar

Uppdateringar till foljd av klinikfeedback

O O O O O O

Q4

Uppdateringar av SALUB, RADTOX, SAREB, VSTB samt lymfom

Samtyckesfunktion = att fa in information fér samtycken om olika studier (NOPHO-
CARE, A2G, ny AML, GMS?, annat?)

Uppdateringar till foljd av klinikfeedback

Driftsattning av leukemimodul

Omvardnadsvariabler

Follow-up fliken fardiguppdaterat

o O

O O O O

34



O

Stralbehandlingsharmonisering.

e Ejtidssatt/Iopande

O
(@)

IPO fér BarnCancer/ PROM-insamling via IPO?

BarncancerBase (= mojlighet att skapa ett stort projekt med etiktillstand for att
bygga upp ett separat forskningsdatabas bredvid kvalitetsregistret kopplad med olika
halsoregistren samt andra databaser/GMS-data — Scilife-data, osv)

OpenEHR (= forberedelser for att i framtiden kunna koppla kvalitetsregistrering med
patientjournaldata)

Bugfixar

Support

SBCR maste ocksa anvidndas pa verksamhetsnivan. Foljande variabler i registret kommer att ligga till
grund for rapportfunktion till deltagande centra:

Viktiga kvalitetsmatt/ interaktiva rapporter:

Publika uppgifter (men dessa ocksd mdste férst testas i interna rapporter):

e Deskriptiv statistik:

Antal diagnoser enligt ICCC-3 totalt och uppdelat per centrum arsvis

Alderstilldelning (0-4, 5-9, 10-14, 15-18, 6ver 18) av arets diagnoser
totalt och delat per centrum (kanske totalt ocksa per ICCC-3)

Kon

Metastas vid diagnos av primartumor (antal metastaserade/icke metastaserade per
ICCC-3 total och per centrum)

Andel av patienter med stralbehandling (per ICCC-3 diagnosgrupp i riket)

e Tackningsgrad mot Ca-registret: med malvarde minst 90%
e Tackningsgrad for uppgift om behandlingsprotokoll (totalt och per centrum)

Interna uppagifter/jémférelser:

e Inklusion i klinisk studie (+/- randomisering) per diagnos (ICCC-3 niva 2) totalt och per

centrum

e Ledtider: provtagningsdatum — PAD-svaret (malvarde?); tid fran PAD-svaret/diagnos —
startdatum av behandling (malvarde?). Prova med dessa tva forst.

e Tackningsgrad for uppfoljning (malvarde?) — eftersom uppfoljningsdatum ska bli “rullande”
maste det forst testas att funkar det sig med att rakna tackningsgrad arligen eller borde vi ha

langre intervaller
e Registrering i kvalitetsregistret: tid fran diagnosdatum till registrering (malvarde?)
e Observerad 5-arséverlevnad/diagnos (ICCC-3, och mera detaljerad ocksa): bara for hela riket
e SALUB: tackningsgrad géllande utlamnade pdf; tackningsgrad for uppféljningsplan (=
foljsamhet for nationellt vardprogram, jamforelse mellan centra)

e Tackningsgrad for inklusion i MDK (om detta maijligt)
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e Tackningsgrad for SAREB-registrering for VCTB-patienter
e PROM-data nar det blir mojligt
e Detaljer i omvardnadsvariabler nar det blir moijligt.

Samarbetet med Socialstyrelsens registerservice i ett valideringsprojekt avser att validera
registreringen, etablera kriterier for registrering (i Svenska Barncancerregistret och mojligen ocksa i
Cancerregistret) och undersdéka om patienter som undgar registrering har speciella sardrag eller
annorlunda prognos an registrerade. Nasta steg i 2022 var att personuppgifter fran Socialstyrelsen
for icke-matchande patienter. Det tog 10 manader for SoS att ta beslut i arendet, men i februari 2023
fick vi positiv beslut och har skickat in listor av patienter. Med dessa uppgifter kan vi kontakta centra
och studera noggrannare orsaker for att varfor patienten inte ar registrerad i SBCR.

Forskningsaktivitet och publikationer 2022

SBCR har beviljat 4 utlamnande av data till forskningsprojekt samt lamnat ut data till 5 forfragningar
om statistiska uppgifter under 2022. Vidare har 32 vetenskapliga artiklar publicerats under 2022 dar
data ocksa fran SBCR ingatt. Speciellt kan man ndmna manuskript om ledtider for
hjarntumordiagnostik samt undersokning av sen mortalitet for ALL-patienter som bada publiserades
under 2022. NOPHO:s arsmote 2022 i Kuopio var digitalt p.g.a Covid-19 och 7 abstrakts
presenterades gallande registerdata.

Publicering av sammanstéllda behandlingsdata samt arbete fran nordiska arbetsgrupper inom
NOPHO-samarbetet har skett genom den arliga “Report on Epidemiologic and Therapeutic results
from Registries and Working Groups” (“NOPHO- rapporten”) ocksa i maj 2022.

EPM och Styrgruppen godkidnde pa 2021 deltagande till BENCHISTA-projektet (Internationell
benchmarking av befolkningsbaserad barncancerdverlevnad per stadium vid diagnos) vars
datainsamling hande under 2022. Mera an 250 journaler kollades for data-validering i SBCR. Dessa
uppgifter har skickats till INCA-SBCR for att uppdatera saknande data i registret.

Vetenskaplig produktion helt eller delvis baserad pa data fran registret publicerat under 2022:

1. Post-Compulsory Education in Teenagers and Young Adults Treated for Brain Tumors
in Childhood: A Swedish Nationwide Registry-Based Study. Lonnerblad M, Aberg M, Blomgren K,
Berglund E. Cancers (Basel) 2022:15(1)

2. Mortality Among Pediatric Patients With Acute Lymphoblastic Leukemia in Sweden
From 1988 to 2017. Bjork-Eriksson T, Bostrom M, Bryngelsson IL, Léhteenmaki PM, Jarfelt M, Kalm M,
Olsson DS. JAMA Netw Open 2022:5(11):e2243857.

3. Occupational outcomes after high-grade or low-grade brain tumors in childhood: A
Swedish, nationwide, registry-based study. Lonnerblad M, Berglund E, Aberg M, Blomgren K.Cancer
Med 2022

4, Childhood lymphoma treatment impacts educational outcomes: a registry study from
Sweden. Lonnerblad M, Suominen R, Harila-Saari A. J Cancer Surviv 2022

5. Supportive care in pediatric acute myeloid leukemia:Expert-based recommendations
of the NOPHO-DB-SHIP consortium. Arad-Cohen N, Zeller B, Abrahamsson J, Fernandez Navarro JM,
Cheuk D, Palmu S, Costa V, De Moerloose B, Hasle H, Jahnukainen K, Pronk CJ, Gisli Jénsson O,
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Kovalova Z, Lausen B, Munthe-Kaas M, Noren-Nystrom U, Palle J, Pasauliene R, Saks K, Kaspers
GJ.Expert Rev Anticancer Ther 2022:22(11):1183-1196.

6. Cerebral sinovenous thrombosis and asparaginase re-exposure in patients aged 1-45
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EJHaem 2022:3(3):754-763.
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leukemia with the Nordic ALL2008 protocol. Egnell C, Narhinen H, Merker A, Jonsson OG, Lepik K,
Niinimaki R, Schmiegelow K, Stabell N, Klug Albertsen B, Vaitkeviciene G, Ranta S, Harila-Saari A. Eur J
Haematol 2022:109(6):656-663.
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practices of assessment and management.Andersson NG, Rathe M, Mglle |, Jarvis KB, Hoffmann M,
Huurre A, Joelsson J, Albertsen BK, Lohi O, Langstrém S, Overgaard U, Saulyte Trakymiene S,
Vepséldinen K, Vogt H, Ranta S. Br J Haematol 2022:199(1):117-121.

9. Asparaginase encapsulated in erythrocytes as second-line treatment in hypersensitive
patients with acute lymphoblastic leukaemia. Albertsen BK, Lynggaard LS, Schmiegelow K. Br J
Haematol 2022:198(6):e84-e85.

10. DNA methylation profiling improves routine diagnosis of paediatric central nervous
system tumours: A prospective population-based study. Schepke E, Lofgren M, Pietsch T, Olsson
Bontell T, Kling T, Wenger A, Ferreyra Vega S, Danielsson A, Dosa S, Holm S, Oberg A, Nyman P,
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Neurobiol 2022:48(6):e12838.
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