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KAPITEL 1
Inledning

| den héar rapporten presenteras data fran Nationellt Kvalitetsregister fér Barncancer.
Rapporten syftar till att ge en oversikt 6ver informationen som finns i registret.

Svenska Barncancerregistret (SBCR) ar ett verktyg for att dokumentera och kvalitetssakra
varden for barn och ungdomar med blod- och tumorsjukdomar och utgér en grund for kliniskt
forbattringsarbete. SBCR anvands aven for forskning for att 6ka 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 fér uppfdljning och redovisning av enskilda
verksamheter inom regionerna samt utgor underlag for kliniska forskningsprojekt.

SBCR har sitt ursprung fran borjan av 1980-talet i registrering av kliniska karaktaristika,
behandling och behandlingsutfall, som utvecklats av de olika nationella
vardplaneringsgrupperna for barn med blod- och tumdrsjukdomar. De olika nationella
vardplaneringsgrupper som ansvarar om riktlinjer for diagnostik och behandling av
motsvarande diagnosgrupper eller uppfoljning av samtliga patienter ar:

) Svenska barnleukemigruppen (SBLG)

J Vardplaneringsgruppen for solida tumoérsjukdomar hos barn (VSTB)

. Vardplaneringsgruppen for CNS-tumorer hos barn (VCTB)

J Svenska arbetsgruppen for langtidsuppfdljning efter barncancer (SALUB)
) Svenska barnradioterapigruppen (SBRTG)

J Svenska Arbetsgruppen for Rehabilitering efter Barncancer (SAREB)

) Vardplaneringsgruppen for Pediatrisk Hematologi (VPH)

SBCR har atta moduler (figur 1). Registret fick kvalitetsregisterstatus ar 2012. Alla 6
Barncancercentra i Sverige registrerar till SBCR efter patienten/vardnadshavaren har fatt
information (se pa www.sbcr.se informationsbrev samt beskrivning av patients rattigheter).
Tackningsgraden jamfort med Nationell Cancerregistret ar for narvarande cirka 94 procent
mest beroende pa lite annorlunda kriterier for registrering av godartade tumorer och
forandringar samt vissa tumorer som inte har behovt onkologisk behandling.

Registret har beviljats certifieringsniva 2 och registerplattform ar RCC:s INCA-plattform. SBCR
arbetar tillsammans med RCC i samverkan for att kvalitetsregistren pa canceromradet ska
utvecklas och anpassas mot nationella informationsméangder och félja nationellt facksprak.
Detta arbete sker i samverkan och dialog med kvalitetsregistrets styrgrupp, Socialstyrelsen,
Nationell samverkansgrupp strukturerad vardinformation med flera.


http://www.sbcr.se/

Figur 1: Svenska barncancerregistrets modulstruktur vid INCA i slutet av 2025
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Ddirtill har SBCR tva stoddatabaser (leukemi-cytogenetik och -MRD) som drifts
pd Karolinska Institutets registergruppens server.

Malséattning

SBCR:s vision ar att vara ett register i varldsklass som bidrar till att systematiskt utveckla
varden och underlatta uppfdljningen av barn och ungdomar med blod- och tumdérsjukdomar
*dar individerna ar i fokus (tydligt informerade om mening av kvalitetsregistrering samt

att datakvalitet pa individniva ar bast mojligt)

*som ar framkant géllande teknik och informatik som aktivt anvands for forskning och
innovation

*som bidrar till kunskapsspridningen om barn och ungdomar med blod- och tumorsjukdomar
i samhallet

Syftet med SBCR ar att kontinuerligt forbattra behandling och underlatta uppféljning av barn
och ungdomar med blod- och tumorsjukdomar samt bidra till forskning inom
barncanceromrddet — saval behandlingsforskning, translationell forskning som stod for
uppfoljnings- och interventionsforskning avseende Overlevare efter barncancer.
Overgripande syftet med SBCR &r att underlitta utvirdering av barncancervérdens resultat
och kvalitet.

Registrering i SBCR syftar mer konkret till att:

*definiera och prioritera olika relevanta och matbara kvalitetsindikatorer for olika delar av
vardverksamheten.

*skapa mojligheter for sarskild rapportering av individdata som patientoversikt.

*ge enskilda kliniker och regioner mojlighet till jamfoérelse med nationella data hur patienter
med en viss diagnos utreds och behandlas, ledtider samt resultat av behandlingen.

Sadan information kan ge incitament till
*forbattringsarbete vid enskilda kliniker (verksamhetsutveckling) eller inom en hel region;



*analysera overlevnad i olika diagnos-, behandlings- och aven aldersgrupper (sma barn,
ungdom);

*utgora referensmaterial for vardprogramsarbete och behandlingsstudier, som nufértiden
planeras inom ett storre internationellt samarbete;

*framstalla referensmaterial fér myndigheters, allmanhetens och massmedias behov av
information;

*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;

*underldtta biobanksarbete genom att mojliggéra inklusion av uppgift om att
biobanksmaterial finns sparat pa en viss patient;

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

*samordna och tillhandahalla underlag fér regelbundna kvalitetsoversyner (“audits”), saval
pa nationell, regional som lokal niva.

Sammanfattning for patienter

| Sverige insjuknar varje ar cirka 350 barn (under 18 ars alder) i cancer. Barncancersjukdomar
klassificeras enligt definitionen som sallsynta sjukdomar, vilket innebar att behandling av
varje 12 diagnosgrupp (International Classification of Childhood Cancer, ICCC-3) med sina
undergrupper sker enligt internationella behandlingsriktlinjer. Patienterna behandlas
huvudsakligen inom internationella akademiska kliniska behandlingsstudier.

Till skillnad fran cancer hos vuxna har de flesta cancerformer hos barn ingen kdnd orsak.
Manga studier har forsokt identifiera orsakerna till cancer hos barn, men mycket fa fall beror
pa miljo- eller livsstilsfaktorer. Insatser for att forebygga cancer hos barn bor darfor fokusera
pa beteenden som minskar risken for att barnet utvecklar forebyggbar cancer i vuxen alder.
Enligt nuvarande data har cirka 10 % av alla barn med cancer en genetisk predisposition.
Ytterligare forskning behovs for att identifiera faktorer som paverkar cancerutveckling hos
barn.

Eftersom det i allmanhet inte ar mojligt att forebygga cancer hos barn ar den mest effektiva
strategin for att minska cancerboérdan och forbattra resultaten att fokusera pa tillrdckligt
snabb och detaljerad diagnos, foljt av effektiv, evidensbaserad behandling med skraddarsydd
stodjande vard.

Diagnostik, behandlingsplanering och dven delar av behandling av cancer hos barn och unga
ar centraliserad till universitetssjukhusen. N&r behandlingarna avslutas planerar
universitetssjukhuset en individuell uppféljning for patienten, som genomférs i samarbete
med lokalsjukhusen. En betydande andel av barn som fatt cancerbehandling under uppvaxten
utvecklar sena biverkningar, vilket gor att nar de overgar till uppfoljning utarbetas en
behandlingssammanfattning och rekommendationer for uppféljning ocksa i vuxen alder for
dessa patienter baserat pa nationellt vardprogram
(https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/langtidsuppfoljning-efter-
barncancer/vardprogram/ ).



https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/langtidsuppfoljning-efter-barncancer/vardprogram/
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Med hjalp av nationellt kvalitetsregister for barncancer (SBCR) kan varje enhet som ger
cancerbehandling félja sin egen verksamhet och jamféra den med nationell niva.
Behandlingsresultaten for svenska barn och ungdomar med cancer ligger pa en hog
internationell niva tack vare den etablerade verksamhetsmodellen.

Registret ar en viktig kalla for information om sjukdom, patientkaraktaristika och olika
behandlingar vid olika barncancerdiagnoser och maéjliggdr utvardering av andringar som har
inforts i de nationella riktlinjerna 6ver tid. Registerdata utvarderas regelbunden som i denna
rapport men dven i olika forskningsprojekt. Under aren 2024-2025 har en
validering/kvalitetssakring av SBCR genomforts, dvs data fran journaler for ett urval av
barncancerpatienter jamférdes med uppgifter som registrerats. Overensstimmelsen mellan
dessa data analyserades och var mycket hog.

Fa barncancerfall och skillnader i behandling och prognos fér olika undergrupper medfor
svarigheter vid sammanstallning av data fran SBCR pa sjukhus- eller regionniva och darfor kan
t.ex. Overlevnadsdata inte visas i den interaktiva online rapporten mera an pa rikets niva.
Viktiga uppgifter for registergruppen ar darfoér att ta hansyn till och minimera risken for
rojande av data, att valja ut ratta parametrar for uppfoljning och att se till att kdlldata och
datasammanstallningen baserade pa kéalldata ar palitlig. Som komplement till denna
arsrapport finns en interaktiv online rapport, https://statistik.incanet.se/sbcr/

Organisation och nationell styrgrupp

Stodjande registercentrum nationellt for barncancer ar RCC-vast (INCA-arbete). Centralt
personuppgiftsansvarig myndighet (CPUA) for SBCR ar Karolinska Universitetssjukhuset,
Stockholm. Registerhallare for SBCR ar Kleopatra Georgantzi (barnonkolog) f.o.m. 2026-02-
01.

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

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 innebar att personen ska vara anstélld dar eller &r
anknuten till CPUA. Registerhallarens mandatperiod ar fyra ar och omval kan ske.

Styrgruppen ansvarar for vilka patientdata som samlas in samt hur dessa sammanstalls och
presenteras. Malsattningen ar att utge en komprimerad rapport av sammanstéllda data pa
nationell och regional niva varje ar som komplement till den interaktiva online rapporten. For
inrapportorer finns dessutom mojlighet att via rapportmallar utarbetade efter gruppens
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onskemal fa ut data i realtid pa saval nationell/regional och egen klinikniva. Styrgruppen ar
dessutom delaktig i samordning av forskningsprojekt utgaende fran registerdata.
Tabell 1. Styrgruppsmedlemmar 2025-12-31 (aktuell medlemslista dr publicerad pa
www.sbcr.se)

Funktion Namn
Registerhallarteam Paivi Lahteenmaki (Stockholm) - registerhallare

Mats Heyman (Stockholm) - radgivare
SBLG (barnonkologer) Lene Karlsson (Skovde)

Suppl: Kees-Jan Pronk (Lund)
VSTB (barnonkologer) Fredrik Baecklund (Stockholm)

Suppl: Gustaf Ljungman (Uppsala)
VSTB (barnkirurg) Jakob Stenman (Stockholm)
VCTB (barnonkologer) Magnus Sabel (Goteborg)

Suppl: Elizabeth Schepke (Goteborg)
VCTB (neurokirurg) Pelle Nilsson (Uppsala)
VPH (barnonkologer) UIf Tedgard (Lund)

Suppl: Peter Priftakis (Stockholm)
SALUB (barnonkologer) Aron Onerup (Goteborg)

Suppl: Cecilia Petersen (Stockholm)
SBRTG (radioterapeut) Anna Asklid (Stockholm)

Suppl: Ingrid Kristensen (Lund)
SAREB Ingela Kristiansen (Uppsala)

Suppl: Ingrid Tonning-Olsson (Lund)
SSK CNS-tumorer Victoria Wennberg (Uppsala)

Suppl: Elisabeth Bjorn (Stockholm)
SSK 6vriga tumorsjukdomar Hanna Martinsson (Uppsala)
Forskningskoterskarepresentant Carolina Hawranek (Umea)

Suppleant: vakant
Patientrepresentant Malin Lagerqvist

Suppleant: Fredrik Moller
Anhorigrepresentant Katarina Hagera
Epidemiologi Registerhallarteam representerar
Biostatistik RCC-Vast statistiker
CPUA representant Pernilla Grillner (KS, Stockholm)
Ordférande for Svenska | Lisa Tornudd (Linkdping)
Barnlakarforeningens sektion for
onkologi och hematologi (PHO)
Representant for Svenska | Gustaf Ljungman
Barntumorbanken
Representant for Uppsala | Arja Harila-Saari (Uppsala)
Leukemibiobank Suppl. Karolin Bergenstrahle (Uppsala)
Representant for varje | Grillner/Oskarsson (Karolinska), Thorsteinn
Universitetssjukhusets sektion for | Gunnarsson (Goteborg), Tornudd (Linkoping),
barnonkologi och —hematologi (kan | Ljungman (Uppsala), Cornelis Pronk (Lund),
vara inom/fran andra roller i | Ulrika Norén-Nystrom (Ume3)
styrgruppen)
Adjungerad medlem fran BCF Johanna Andrae

Suppl: Kerstin Sollerbrant




Adjungerad medlem fran | Hela stodteamet hos RCC-Vast
stodteamet vid RCC vast

Styrgruppen har under 2025 hallit tre moten, ett fysiskt mote (hybrid) i mars, och digitala
moten i september och december. | méten diskuterades bl.a. om tekniska detaljer gallande
INCA, kvalitetsmatt samt grundstatistik, publika rapporter inklusive ledtider, och PROM-pilot
(PROM = patient reported outcome measures). SBCR:s Styrdokument har publicerats pa
hemsidan (www.sbcr.se).

Samverkan och kommunikationsinsatser

Samverkan med andra nationella kvalitetsregister
For narvarande ingen tat samverkan pagar, men samverkan planeras via INCA for aktuella
diagnosregister/-moduler (exempelvis leukemier med Svenska Blodcancerregistret,
Stralbehandlingsregistret, Hypofysregistret). For att forbereda sig till automatéverforing av
data samt t.ex. openEHR har vi fortsatt SNOMED-CT mappning av SBCR-variabler med
vuxencancerkvalitetsregister.

Samverkan med patient-/brukarféreningar

SBCR har tat samverkan med patient/anhdrigorganisation (Barncancerfonden), som ocksa
medverkar genom att bistd med anhorig- och patientrepresentanter samt som sjalv ar
adjungerad medlem i styrgruppen.

Vi presenterar registerdetaljer regelbundet ocksa i moten av Forskningsskoterska-natverket
samt i moten med PHO-sektion av Barnldkarférening och NAG-Barncancer.

Nytt arbetssatt ar arliga fysiska traffar med barncancercentras verksamhet.

Kommunikationsinsatser

SBCR:s Arsrapport sammanstills varje sommar/host och rapport publiceras pad hemsidan
(www.sbsr.se). SBCR skickar nyhetsbrev till ansvariga chefer hos barncancercentra,
forskningskoordinatornatverket, inrapportérer, regionala RCC samt till Barncancerfonden.
Barncancerfonden far ocksa sammanfattningar av vissa statistiska fragor for sitt eget
kommunikationsbehov.

Via verksamhetstraffar har vi ocksa kommit 6verens att sammanstallning av viktigaste lokala
standardrapporter fran SBCR ska skickas en gang per termin till verksamhetschefer hos varje
6 barncancercentra.

Samverkan med professionsférening
SBCR &r sedan flera decennier mycket val forankrat i de barnonkologiska
vardplaneringsgrupperna: registerdata diskuteras vid alla moten och registret ar en
integrerad del av gruppernas arbetssatt. Samtliga vardplaneringsgrupper ar representerade i
styrgruppen liksom alla barnonkologiska centra. Fore detta registerhallare Lahteenmaki har
deltagit gruppmoten av vardplaneringsgrupper under aret 2025, samt deltagit i PHO-mo6ten
och samarbetet med NAG-Barncancer pagar.
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KAPITEL 2
Datakvalitet och forklaringar

Vilka patienter ingar i rapporten

Denna rapport omfattar samtliga patienter som diagnostiseras med nagon cancer under 18
ars alder, och som inte tackat nej till deltagande i kvalitetsregister, under perioden januari
1982 till december 2025.

Datavalidering och tackningsgrader

I maj 2022 fick vi central monitortjanst och darmed har dven kalldata validering gjorts hos
alla 6 barncancercentra. Resultat av kdlldatavalidering visar dverenstammelse i 95-100% av
data beroende pa modul och variabel i fragan. Central monitor har rapporterat resultat till
var och en barncancercentrum.

Valideringsprojekt paborjades hosten 2022 i samarbete med RCC-Vast och syftet med forsta
arsplan var att faststélla datatatheten pa ett urval av viktiga variabler och folja datatatheten
i registret dver tid. Vi har skapat verktyg for att kunna f6lja saknade varden direkt i registret
(bortfallsanalysverktyg) som sen kan anvandas vid klinik i dataforbattringsarbete.

Det finns fyra olika kvalitetsdimensioner: Inrapporteringshastighet (timeliness),
Tackningsgrad (completeness), Jamforbarhet (comparability) och Validitet (validity) som nu
foljs upp. Aven Variabelspecifikt bortfall (missing data) ska beaktas och ett nytt verktyg for
detta finns med i INCA-plattform.

Datatadtheten och kvalitén i registret kan utékas nu med hjalp av listor 6ver missing-data hos
varje centrum. Arbete med dataférbattring bakat pa historiska patienter i registret
mojliggors via satsning fran NAG-Barncancer. Dartill Barncancerfondens projekt NAG-TSK har
borjat bidra till retroaktiv dataférbattring i SALUB-modulen. Dartill pagar vissa
epidemiologiska studier inom vilka data kontrolleras mot journaler och darmed kan
forskningskoordinator lokalt utnyttja resultat for att uppratta registeruppgifter.

Tackningsgradskontroller for Svenska Barncancerregistret mot Nationellt Cancerregistret
kan i narmare framtiden goras pa INCA-plattform automatiskt eftersom canceranmalning
sker via samma plattform. Just nu kan vi jamfora bara med Cancerregistrets egna publika
rapporter var alderstilldelning skiljer sig fran SBCR. Den absoluta majoriteten av patienter
<15 ar som diagnosticerats med cancer aterfinns i bada registren (ca. 92%).

Inrapporteringshastighet visas i kapitel 4 och malbild ar att 80% av registreringar i framtiden
sker inom 60 dagar fran diagnosen och tillfredstallande niva dr inom 90 dagar (likadant som i
vuxen cancerregistren).

Statistisk metod och beskrivning av cancerfall

Storsta delen av materialet ar sammanfattat med hjalp av deskriptiv statistik. For
overlevnaden har Cox-analys anvants och 6verlevnadskurvorna ar av Kaplan-Meier-typ och
pa detta satt ar censureringen hanterad. All 6verlevnad ar beraknad i ar fran diagnos till datum
for handelse (dod) och for censurering (senaste uppdatering fran befolkningsregistret).

| tabellerna och figurerna betecknas antalet med n eller N, minsta och storsta varde som min
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och max. For att beskriva spridningen runt lagesmattet medianen (det varde for vilka 50 % av
observationernas varden ar lagre och 50 % ar hogre) anvands 1: a och 3:e kvartilen som
betecknas av Q1 och Q3. Q1 anger att 25 % av observationernas varden ar mindre an denna
nedre kvartil och Q3 att 75 % ar mindre an denna 6vre kvartil.

Cancer hos barn (under 18 ar) ar en sallsynt sjukdom (incidens ar ca 1,9 fall/10 000 barn).
Dartill antal olika histologiska diagnoser ar stor, och barncancer klassificeras enligt ICCC-3
(International classification of childhood cancer, https://seer.cancer.gov/iccc/ ) till 12 olika
huvudgrupper som var och en har flera subgrupper. Huvudgrupper ar I) leukemier, 1l) lymfom,
[l1) tumorer i centralt nervsystem, V) neuroblastom, V) retinoblastom, VI) njurtumorer, VII)
levertumorer, VIII) bentumorer, IX) mjukdelssarkom, X) germcelltumoérer (intra- och
extrakraniella), XI) karsinom och andra epiteliala tumdrer, och Xll) andra och oklassificerade
maligna tumorer. Incidens av tumorer i dessa 12 huvudgrupper varierar tydligt: leukemier,
centralt nervsystem tumorer och lymfom tillsammans tacker 2/3 av alla barncancerfall vilket
betyder att solida tumorer i resterande 9 grupper tillsammans ar ca 100 nya fall/ ar. | denna
rapport delas diagnoserna vanligtvis enligt ovannamnda 12 undergrupper.
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KAPITEL 3
Vardprocess

Begrepp standardiserat vardférlopp som ofta anvands i vuxencancer passar inte till
barncancerdiagnoser. Pagdende av ovan beskriven sallsynthet och bred spridning av
diagnoser behandlas alla barncancerfall enligt internationella behandlingsprotokoll eller om
ett sadant inte finns dppen/tillganglig, enligt riktlinjer som SIOP-E och ERN PaedCan har
tilsammans  skapat. Sektion for pediatrisk hematologi/onkologi i Svenska
barnldakarfoéreningen (PHO) ar en stark nationell forening av profession som planerar ramar
for diagnostik, behandling, uppfoéljning och rehabilitering av barncancerpatienter. PHO har
separata ansvariga vardplaneringsgrupper for leukemi och lymfom (SBLG), solida tumorer
(VSTB), tumorer i centralt nervsystem (VCTB), radioterapi (SBRTG), langtidsuppfoljning
(SALUB), rehabilitering (SAREB), samt sallsynta blodsjukdomar (VPH) som tar fram nationella
riktlinjer for val av ovannamnda internationella behandlingsprotokoll, stédjande
behandlingar, uppféljning, samt uppdaterar nationella vardprogram for langtidsuppféljning,
palliativ vard och cancerrehabilitering.

Diagnostik och planering av behandling ar centraliserad pa 6 barncancercentra. Tatt
samarbete pagar med internationella féreningar, speciellt NOPHO (Nordisk forening for
pediatrisk hematologi och onkologi) och SIOP-E samt det europeiska natverket for sallsynta
sjukdomar (ERN PaedCan). Med dessa atgarder har man sakerstallt redan pa 1980-talet en
jamlik struktur och processer for barncancervarden i hela Sverige.

Det finns ocksa utmaningar inom barncanceromradet. Mesta barncancerfall ar
aggressiva/med hogriskegenskaper. Behandlingar ar starka och tyngande, langa, orsakar olika
slags akuta biverkningar, och till exempel kanslighet for infektioner. Sjukhusvistelsen for flera
dagar i ett tag ar vanliga. Darfor en av foraldrarna maste stanna hemma/i sjukhus med barnet
tills behandlingar ar fardiga. Sa, barncancer belastar hela familjen.

Starka behandlingar orsakar sena effekter till mesta av patienter och dessa kan vara
livsforandrande och dven livshotande. For att kunna konstatera dessa i god tid och att ha
mojlighet till intervention, behover 6verlevande patienter langtidsuppféljning som fortsatter
ocksa i vuxenalder. Psykosocialt stod samt rehabilitering behovs ofta.

Dartill bor man kunna ta hand om behandling av patienter med upprepande aterfall eller
primar cancer med dalig behandlingsrespons (resistens) till traditionella behandlingar. Dessa
ar cirka 10% av alla patienter och for att kunna hitta individuell behandling for dessa fall borde
alla barncancercentra ha tillgang till precisionsmedicin med malriktade |dkemedel,
immunterapier, mm. Insatsningar till nationella barntumérbiobanker och molekylargenetiska
undersokningar av tumorer samt cancerpredisposition mojliggér det att man hittar mal for
precisionsmedicin. Dartill behovs lakemedel som ar tillgangliga ocksa for barnpatienter fastan
officiella indikationer tills vidare saknas.

13



Kvalitetsindikatorer och malnivaer

Kvalitetsindikatorer och malnivaer har diskuterats i SBCR styrgruppen pa verksamhetstraffar
samt i NAG-Barncancer. RCC i samverkan har nu sammanstallt s.k. diagnosdvergripande
kvalitetsindikator och mesta av dessa ar sddana som kan anvandas ocksa inom barncancer. Att
definiera malnivaer for olika indikatorer bland barncancerdiagnoser forutsatter forst tillrackligt stor
mangd av data och analyser eftersom fardigstallda referensvarden inte annu finns mera an vad
internationella data om 5-arsoverlevnad kan ge. Vissa exemplar for malnivaer kan majligtvis tas fran
vuxencancergrupper.

Eftersom barncancersjukdomarna ar sallsynta kommer relevanta nivaer for jamforelser ofta

att ligga pa relativt sett hogre niva an for folksjukdomar. Rapporter av sammanfattande
karaktar, till exempel NOPHO-rapporten innebar mdjligheter till avstamning av svenska data
mot 6vriga Norden eller nordiska data mot allmant publicerade data fran resten av varlden.
Det ger ocksa mojlighet att samla ihop data pa mera séllsynta subgrupper fran till exempel
ALL-populationen fér sammanstallningar, som mycket sdllan framkommer i publicerade
material.

Det stora antalet diagnoser innebar tyvarr ett lagt 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 kirurgiska komplikationer kostar oproportionerligt mycket att samla
in utan att man erhaller rimligt sakra data. Automatisk insamling av data via journalsystem ar
onskvard, men ska inte handa i ndrmare framtiden.

Vi har skapat standardrapporter in i INCA-SBCR och sektionschefer/verksamhetschefer pa
barnonkologiska centra har tillgang till dessa utdkade mojligheter speciellt for interna
jamforelser. Fran sidan 17 i denna arsrapport presenteras nagra av registrets publika
rapporter.

Fastdn barncancervdrden dr traditionellt vél organiserad, centraliserad och jimlik med fin
utveckling av overlevnadssiffror, finns det utrymme fér vidareutveckling och speciellt
uppfélining av resultat av nya nationella insatsningar via kvalitetsregisterdata.

Pa verksamhetstraffar har vi introducerat registrets interna standardrapporter till centra. Via
dessa diskussioner har vi fatt fram nagra fynd som redan har lett till lokala atgarder/
utvecklingsprojekt:

e ledtider fran provtagning till fardigstallda patologsvar visade ojamlikheter och lokal
process- och resursanalys paborjades. Resultat kan sen foljas upp via ledtidsrapport.

e Ledtider fran forsta symtomdebut till forsta kontakt med halsovarden samt fran forsta
kontakt till remiss till barnonkologen varierar mer eller mindre beroende pa vilken
diagnoskategori ar i fragan, men variation till exempel i hjarntumoérer mellan olika
regioner har vakt upp diskussion om behov av utbildning i primarhalsovarden.

e |dé for en ny ledtid: dagar fran slutet av neoadjuvant kemoterapi till operation
mojliggor jamforelse med krav pa vissa behandlingsprotokoll, och darmed mdjlighet
att forsoka forbattra lokala processer ifall att fordrojningar existerar.
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Kvalitetsindikatorer som verksamheten vill fa som publika standardrapport (vissa tillgangliga
redan nu):

Antal diagnoser enligt ICCC-3-gruppering totalt och uppdelat per centrum arsvis
Antal diagnoser enligt kon totalt och uppdelat per centrum arsvis
Alderstilldelning (0-4, 5-9, 10-14, 15-18) av arets diagnoser totalt och delat per
centrum (totalt ocksa per ICCC-3)
Metastas vid diagnos av primartumor (antal metastaserade/icke metastaserade per
ICCC-3 total och per centrum)

o Beskriver lite patientmaterial och bérdan hos olika centra
Andel av patienter med stralbehandling (per ICCC-3 diagnosgrupp i riket)
Tackningsgrad for SAREB-registrering for hjarntumorpatienter per centrum
Olika ledtider:

o Tid fran symptomdebut till forsta konsultation i halsovarden

o Tid fran forsta konsultation till remiss till barncancercentrum

o Tid fran remiss till diagnos

= Tid fran remiss till operation av hjarntumor (ska delas baserat pa WHO-
grad i framtiden)

o Tid fran provtagningsdatum till forsta signerade PAD-svaret

o Tid fran diagnos till startdatum av behandling — per diagnosgrupp
Tackningsgrad mot Ca-registret: med malvarde minst 90%
Tackningsgrad for uppgift om behandlingsprotokoll (totalt och per centrum)
Inklusion i klinisk studie per diagnos (ICCC-3 niva 2) totalt och per centrum.
Tackningsgrad for nyckelmottagning vid 18-ars alder (féljsamhet av vardprogram for
langtidsuppfoljning) — jamforelse mellan centra
Registrering i kvalitetsregistret: tid fran diagnosdatum till registrering (malvarde 80%
inom 60 dagar)

o Arresurser likadana hos alla centra?
Observerad 5-arsoverlevnad/diagnos (ICCC-3, och mera detaljerad): fér hela riket
SALUB: tackningsgrad gallande utlamnade PDF (uppfdljningsplan) (= féljsamhet av
nationellt vardprogram, jamforelse mellan centra)
Tackningsgrad for diskussion i multidisciplinara konferens (MDK) per diagnosmodul

PROM och PREM insamling fran barnpatienter eller deras féraldrar (fér unga barn) i

SBCR

Patientrapporterade matt (PROM), ar en viktig del av kvalitetsregistreringsverksamheten,
men PROM-fragor ar svara att hanteras for barncancerpatienter eftersom de flesta dr under
8 ar nar de far behandling, och da borde man anvdnda "parent proxy"-enkater vilket nog vore
mojligt men det finns fa verktyg som passar. PROMIS-profil proxy kan anvandas for dessa som
armellan 5 och 7 ar gamla, och EQ5-Y fran och med 4-aringar (proxy dar ocksa). Men det finns
inga bra digitala verktyg for centra att anvanda for unga patienter heller. Utskick via 1177
fungerar bara for barn som har bank-ID, speciellt med tonaringar nar foraldrar inte heller har
ingang i barnets "drenden".
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Styrgruppen och medarbetare som deltagit vara verksamhetstraffar har definitivt tyckt att
anvandning av pappersenkdter ar omojligt pa avdelningar — det finns inga resurser for
skoterskor eller ldakare att mata data fran dessa till kvalitetsregister (eller journaler).
Barncancerbehandling sker sallan polikliniskt men aven i uppfoéljningsfas borde man helst
kunna anvanda digitala verktyg for PROM och PREM fragor.

Liksom beskrivits tidigare, sker storsta delen av barncancerbehandling via internationella
behandlingsprotokoll som &r kopplat med forskningsfragor, alltsa &r kliniska
ldkemedelsstudier. Sadana studier inkluderar obligatoriska PROM/livskvalitetsmatningar.
Dessa sker nufortiden mest via digitala applikationer som styrs via akademiska sponsorcentra
och uppgifter samlas centralt (inte tillgangliga till verksamheten). Eftersom minst 50 % av
patienter och anhoriga far dessa studieférfragningar kan dem inte belastas med ytterligare
enkater fran verksamheten.

Darfor har SBCR styrgrupp pa hosten 2023 tagit beslut att paborja pilot for PROM insamling
direkt till kvalitetsregistret efter slutet av behandling (i uppféljningsfas). Vi samlar in data som
forsta pilot (via 1177) for Hodgkin lymfom och skelettsarkom 3 och 12 manader efter avslutad
behandling via PROMIS-25-profil. Detta ar anvandbar fran 8 ars alder och framat (och
PROMIS-29 kan anvandas for de som fyllt 18 ar). | slutet av piloten i 2025 visade det sig att
svarsfrekvens ar 30% vid 3 manader efter behandling och 41% vid 12 manader efter
behandling. Baserat pa detta resultat tog styrgruppen beslut att sluta denna pilot.

SBCR- styrgrupp har ocksa tagit beslut borja samla in PROMIS-profil for barncancerpatienter
och vuxna som overlevt barncancer infor s.k. nyckelbesok vid langtidsuppfoljning. Dessa
utskick har paborjats i slutet av 2025. Dessa data ska 6verforas pa aggregerad niva ocksa till
SBCR.

16



KAPITEL 4
Statistik om barncancer

Materialet i denna rapport grundar sig pa data i Svenska Barncancerregistret diagnosaren
1982 till 2025, vanligtvis i aldern O till 18 ar. | SALUB-modulen finns data om uppféljning av
cancerdverlevare ocksa efter 18 ars alder.

Fordelning mellan olika diagnoser i Svenska Barncancerregistretenligt 1CCC-3
grupp (diagnosalder <16 ar, 16-17 ar, diagnosaren 2015-2025).

Alder vid diagnos 0-15 ar Alder vid diagnos 16-17 ar

51 1.9

12
359 14.7

6.1 7.2

8.9

7.8
1.2

5.4

1.6

49
1.3

26 24 4

. I. leukemi . I\V. neuroblastom . VIL. levertumdr . X. germ cell tumdr . Inte klassificerad
D Il lymfom . V. retinoblastom . VIII. bentumdr . Xl. karcinom |:| Endast fritext/Saknas
. I, hjarntumar . V1. njurtumér . IX. mjukdelsarkom |:| XIl. andra maligna

Bilden visar den procentuella fordelningen mellan olika barncancerdiagnoser (enligt ICCC-3
grupper). Med kdannedom om vuxencancerspektrum, illustrerar diagrammet ocksa skillnader
som finns i diagnosspektrum mellan yngre och dldre barn.

Tumorer i centralt nervsystem och leukemier utgor en knapp tredjedel var och 6vriga solida
tumorer tillsammans med |lymfom drygt40 % av alla maligna sjukdomar.
Bland de andra tumdrerna dominerar embryonala tumorer och sarkom.

Det relativt sett lilla totalantalet patienter i barncancerregistret i kombination med ett relativt
stort antal olika diagnoser forsvarar utvardering for mindre enheter fér enskilda diagnoser.
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Jamforelse mellan Nationella Cancerregistrets och SBCR:s diagnosfall for patienter <15 ar
vid diagnos. (2025-12-31) — tackningsgrad over 90% (94% i 2024)
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Eftersom férdelning av diagnoser i aldersgrupper i Cancerregistret ar annorlunda jamfort
med SBCR, kan vi ta med i analyser bara patienter 0-14 ar vid diagnos. Cancerregistret har
inte dnnu publicerat siffror for aret 2025. Baserat pa fynd som ar anvdandbara, kan man se
att tackningsgrad mellan Cancerregistret och SBCR under senaste 5 ar har varit i median
92%. Vilket betyder att mal niva 90% har natts.
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Antal patienter (<18 ar vid diagnos) registrerade per ar i SBCR (2025-12-31)
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Antalet registrerade dar ganska konstant de senaste 10 aren med tanke pa den 6kande
befolkningen, men vissa undantagsar kan konstateras (2020, 2023, 2025). Den relativt laga
incidensen ger stora variationer mellan enskilda ar. Géllande aret 2020 COVID-19 pandemin

kan ha haft lite effekt eftersom antal nya leukemi-diagnoser var lite lagre an vanligtvis.

Antal registreringar/ ar (<18 ar vid diagnos) i olika barncancercentra (2025-12-31)
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Beskrivning av utveckling i variabelifyllnad for vissa nyckelvariabler i SBCR:s solid tumér

modul (VSTB och VCTB), diagnosaren 2020-2025

B 2023
[0 2024
B 2025
M 2026

Andel mylida: T0U.U %
Antal ifylida: 302

Antal saknas: 0

Bilder visar att efter flyttet till INCA-plattform har variabelifylinad for vissa nyckelvariabler

blivit successivt battre. Variabelstruktur och teknisk I6sning ar nu enklare och mera

anvandarvanliga for inrapportérer pa barncancercentra.
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Antal patienter enligt diagnosalder i olika moduler (diagnosaren 2021-2025).
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Alder vid diagnos

. Leukemia Lymphoma . VCTB . VSTB

Grafen visar sig att frekvensen av barncancerdiagnoser varierar enligt alder. Innan
skolaldern konstaterar man mera fall &n senare under barnaaldern. Leukemidiagnos ar
proportionellt vanligast innan skolalder och lymfom (speciellt Hodgkins lymfom) blir
vanligare hos tondringar.
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Fordelning av kdn per ICCC-3 grupp (diagnosaren 2021-2025).
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ICCCa Flicka | Pojke
L. lenkemi 2110 967 En liten skillnad kan
IL. lymfom 108 [ 141 man se i antalet
IIL. hjirntumér 244 | 255 mellan kon vid vissa
IV. nenroblastom 40 43 diagnosgrupper.
V. retinoblastom 14 15
VI. njurtumér 43 33
VIL levertumdr 6 16
VIII. hentumdr 44 68
IX. mjukdelsarkom 34 55
X. germ cell tumor 39 24
XI. karcinom 29 7
XII. andra maligna 11 14
Inte klassificerad 29 17
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Antal registrerade fall per ICCC-3 grupp vid olika barncancercentra (diagnosar 2021-25).
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. 1. leukemi . V. neuroblastom . VIL. levertumér . X. germ cell tumdr . Inte klassificerad
Il lymfom . V. retinoblastom . VIII. bentumér . Xl. karcinom
. III. hjarntumdor . VI. njurtumér . IX. mjukdelsarkom XIl. andra maligna
1CCC3 Goteborg | Linkoping | Lund | Stockholm | Umed | Uppsala
I. leukemi 126 ar B4 G0 44 06
I1. lymfom i) 11 47 61 24 39
III. hjarntumor 125 71 T3 112 al 62
IV. neuroblastom 26 12 15 12 G 16
V. retinoblastom 4 0 0 18 0 i
VI. njurtumdr 14 3 15 25 7 10
VI levertumiér 6 2 2 G 2 3
VIII. bentumsr 25 13 12 a5 T 13
IX. mjukdelsarkom 17 11 17 23 9 16
X. germ cell tumér 20 7 9 15 2 0
X1, kareinom 20 3 10 T 3 T
XIL andra maligna 3 1 5 5 3 5
Inte klassificerad 0 9 T B T 3

For retinoblastom (grupp V) ar fordelning mellan centra annorlunda eftersom nationell diagnostik
och behandling sker i 6gonsjukhuset i Stockholm och mesta av patienter remitteras direkt dit.
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Antal fall med metastaser vid diagnos per ICCC-3 diagnosgrupp (diagnosaren 2023-2025)

300 1

2001

100 1
- Emiﬂﬂﬁﬁ
A IS IS L A >
g &£ s EE S EES
S & F F 0§ s 5 £ 5 SR
s g &8 FF e g g F e ¢
N g & A B N g £ X & &
< B ¥ N $ N

cces Metastas vid diagnos | Ej metastas vid diagnos | Kan ej anges | Friga ej besvarad
IT. Iymfom 19 107 1 25
ITI. hjArntumdr 20 248 0 28
IV. nenroblastom 28 23 0 3
VL. njurtuméor 9 34 0 4
VIL levertumér G 12 0 0
VIIL. bentumdr 16 46 0 4
IX. mjukdelsarkom 10 40 0 6
X. germ cell tumdr 9 25 0 2
XL karcinom 8 16 0 16
XII. andra maligna 1 i 0 1
Inte klassificerad 1 20 1 5
V. retinoblastom 0 13 0 1

Andel av metastaserade fall vid olika diagnosgrupper varierar och ar vanligtvis mera
beroende pa tumoérens biologiska egenskaper an till exempel tidsrelaterade faktorer i

diagnostik.
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Antal patienter som har varit under behandling i 2025

Antal i behandling under 2025.
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Antal

Péibérjat och avslutat behandling under 2025

112

Pibdrjat behandling under 2025, avslutat efter 2025 eller inte avslutad

157

Pibdrjat behandling under 2024, avslutat under 2025 eller inte avslutad

184

Den har statistiken visar sig att det har varit 453 patienter under behandling i 2025 fastan nya

diagnoser var 321. Siffran illustrerar att cancerbehandlingar ar av olika langder (fran enbart
operation till ca 24 manader for behandling av akut lymfoblastisk leukemi).
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Antal patienter som fatt diagnos av aterfall i 2025

Antal registrerade aterfall
501

40

2023 2024 2025

B Lymfom [ | vete [ vsTB

Den har statistiken visar hur manga aterfall har registrerat i 2025 i olika diagnosmoduler.
Leukemimodul saknas eftersom data inte ar mogen dar. Siffror visar inte uppgift om diagnosar utan
enbart belastning av aterfall under aret 2025 i riket.
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Antal patienter som &r registrerade i SBCR och som har avlidit per ar (2006-2025). Aldern
vid dédsdatum har inte tagits till hdnsyn har.

Antal avlidna per ar av patienter registrerade i SBCR
(0 — <18 ar vid diagnos)
100 -
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76 78

75+ 71

67
64 64 65

50 1
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Primar stralbehandling per diagnos (diagnosaren 2021-2025).
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400 -
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. Stralbehandling Ej stralbehandling . Kan ej anges . Fraga ej besvarad

[CCC3 Strialbehandling | Ej strilbehandling | Kan ej anges | Friga ej besvarad
[. lenkemi a an 0 153
I1. lymfom [ MnT 0 a7
I11. hjarntumér 136 304 0 54
[V. neurohlastom a4 43 1 10
V. retinoblastom 2 24 0 3
VI njurtumdér 26 47 0 3
VIII. bentumdr 25 70 0 8
IX. mjukdelsarkom 33 45 0 11
X. germ cell tumdr 12 47 0 4
X1 karcinom 0 a2 0 15
XII. andra maligna 4 71 0 ]
VII. levertumdr 0 22 0 0
Inte klassificerad 0 a0 0 T

Stralbehandling &r en av flera metoder som anvands for att behandla cancer hos barn. Den kan inga
som en del i behandlingen vid manga olika diagnoser och ges vid olika tidpunkter under sjukdomens
forlopp. Behandlingen anpassas alltid efter faktorer sdsom diagnos, vart tumoéren sitter och barnets
alder. Stralbehandling kan vara viktig bade vid lokaliserad och spridd sjukdom.

For leukemier anvands stralbehandling numera framst som helkroppsbestralning i samband med
stamcellstransplantation fér akut lymfatisk leukemi (ALL).
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Antal registrerade individer i RADTOX (stralbehandlingsmodul, f.o.m 2008)

1573 18

Individer totalt Nya individer 2026

Antal registrerade behandlingar i RADTOX (stralbehandlingsmodul)

2516 28

Behandlingar totalt Antal behandlingar
2026

Fordelning av diagnoser for patienter som ar registrerade i RADTOX-modul
(stralbehandling, f.0.m 2008)

Ovriga sarkom Astrocytom Hjarntumérer 36%,

mjukdelssarkom 11%,
Ovriga Ependymom | leukemi 9%,
Rhabdomy... ‘
bentumorer 8%,
Leukemier | njurtumérer 7%,
ovriga 9%

Gliom lymfom 7%,

Neuroblas...

Nephroblast...

neuroblastom 9%,
Lymfom

Missing Medulloblastom
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Nuvarande (ar 2025) alder bland de som 6verlevt minst 5 ar efter sin cancerdiagnos.

800 -

600 -

4001

2001

5-9 10-19 20-29 30-39 40 - 49 50+

[ Leukemi || Lymfom [} veTB [ vsTB

Aldersgrupp | Leukemi | Lymfom | VCTB | VSTBE
a-0 102 17 62 110
10 - 19 630 189 456 580
20 - 29 BE6 378 629 752
30 - 39 631 372 643 783
40 - 49 437 286 460 421
a0+ 117 111 141 120
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Nuvarande (ar 2025) alder bland de som 6verlevt minst 10 ar efter sin cancerdiagnos.
800 1

600 -

400 -

2001

10-19 20-29 30-39 40 - 49 50+

Lymfom [ veTB [ vsTB

Aldersgrupp | Leukemi | Lymfom | VCTB | VSTB
10 - 19 392 01 223 406
20 - 29 60T 284 525 b4
a0 - 39 BE1 372 643 783
40 - 49 437 286 460 421
o+ 117 111 141 120

Figurer visar siffror om 5- och 10-arsoverlevare enligt diagnosmodul och nuvarande aldern.
Dessa siffror ar viktiga nar man planerar sen-effektmottagningar. Siffrorna ar sannolikt inte
fullstandiga da registreringen formodligen inte var komplett fran borjan av registrets
rekryteringstid i borjan av 1980-talet.
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Statistik angaende langtidsuppfoljning av barncancerpatienter (data i SALUB-modul)

Modul SALUB i Svenska Barncancerregistret ar en langtidsuppfoéljning efter diagnos med
barncancer. Modulen startade 2012 och ar 2025 finns cirka 9000 individer registrerade, av
vilka ca 6500 &r aldre an 19 ar. SALUB omfattar detaljerade behandlingsdata,
uppfoéljningsrekommendationer, uppfoljning (follow-up) och Pdf till patienten i form av en
behandlingssammanfattning med uppféljningsrekommendationer som ar baserade pa
nationellt vardprogram fér langtidsuppfoljning efter barncancer
(https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/langtidsuppfoljning-efter-
barncancer/vardprogram/ )

Antal av patienter registrerade i SALUB-modul (Iangtidsuppfdljning) enligt nuvarande alder.

1483
1425

1334

12001
1080

850

8001
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641
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400 1
341 317

170

0-4 5-9 10-14 15-19 20-24 25-29 30-34 35-39 40-44 45-49 50-54 55-59 60-64 65-69 70-74 75-79

Bilden visar att i SALUB modul har man vardefull mangd av registrerade overlevande
individer som har natt vuxenalder. Detta betyder att modulens uppgifter pabdorjar bli dven
en palitlig kdlla for utvardering av sen-effekter som vanligtvis dyker upp bara senare i livet
under vuxenalder.
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Antal av registreringar i SALUB-modul i slutet av 2024 (a) och 2025 (b) per barncancercentrum.
(SALUB-modul paborjadesi2012)

a)

Goteborg

Linképing

Lund

Stockholm

Uppsala

0 500 1000 1500 2000

b)

Stockholm

0 500 1000 1500 2000 25|

Goteborg har 6kat fran 2053 till 2074 (1%), Linkdping fran 519 till 555 (7%), Lund fran 2104 till 2311
(9%), Stockholm fran 1116 till 1194 (7%), Umea fran 797 till 822 (3%), och Uppsala fran 1268 till 1333
(5%). Eftersom Lund har haft uppfoljningsmottagning och egen registrering redan innan SALUB-
modulen uppbyggdes har de haft hogst méngd av patienter med vid INCA-flyttet. Vissa centra (exv
Stockholm) har bérjat lagga in patienter i SALUB direkt efter diagnos (for att ha tillgang till detaljerade
behandlingsdata under dven den tidiga uppféljningen).
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Antal registrerade patienter i SALUB per ICCC-3 diagnosgrupp.

I. leukemi 2531
1. lymfom

Il. hjarntumor

IV. neuroblastom
V. retinoblastom
VI. njurtumor

VII. levertumor
VIII. bentumor

IX. mjukdelsarkom
X. germ cell tumér
XI. karcinom

XlI. andra maligna

Inte klassificerad

Endast fritext/Saknas

0 1000 2000

Antal av utlaimnade behandlingssammanfattningar med individuell rekommendation for
langtidsuppfoljning av sena effekter (SALUB barnmottagningar, ar 2023-25)

Antal fall*

Goteborg 61

Uppsala 50

Stockholm 48

Linképing 22
Lund 21
Umea 17
0 10 20 30 40 50 60
Antal fall

2023 [ 2024 M "2025
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Antal av utlamnade behandlingssammanfattningar med individuell rekommendation for
langtidsuppfoljning av sena effekter (SALUB vuxenmottagningar, ar 2023-25)

Antal fall*

Lund 145

Goteborg 134

Stockholm 103

Umea 48

Linkdping 25

WII

Uppsala 7

o

50

—_
[=]
o

150 200
Antal fall
2023 [ 2024 M °2025

Statistik angdende frekvens av neuropsykologiska bedémningar hos
hjarntumdérpatienter (data frain SAREB-modul, diagnoséren 2022-25)

Tackningsgrad i SAREB for VCTB-patienter

Diagnosar: 2022-2025.

Jamforelseniva |= Jamforelse BB Tabell |~ Trend © Beskrivning

‘ Sjukhus - ‘
Antal fall
Sjukhus av intresse Lund 58 av 68 85 %
‘ - ‘ Géleborg 74 av 109 68 %
RIKET 246 av 424 58 %
Diagnosar Stockholm 48 av 89 54 %
2020 Linképing 30 av 59 51 %
. . Umea 20 av 44 45 %
|:\ Redovisa varje diagnosar separat Uppsala 14av53 26 %
Orebro  (otilrackiig data)
0 20 40 60 80 100

Procent

Den nordiska neuropsykologgruppen har rekommenderat att man gor en neuropsykologisk
uppfoéljning vid diagnos, samt 2 och 5 ar efter diagnos. SAREB-modul foljer upp andel av patienter
som fatt minst en neuropsykologisk bedémning. Det férvantas att man ocksa rapporterar orsaken till
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varfor bedomning inte har gjorts. Sadana orsaker kan till exempel vara att barnet ar for sjukt, att
man har tillrdckligt stod hos andra vardgivare eller att man inte upplever neurokognitiva svarigheter.

Fran SBCR data kan man ocksa titta pad om det &r nagon sérskild diagnos som inte far uppféljning,
t.ex. kan det vara sa att de med hjarnstamsgliom inte far nagon neuropsykologisk bedémning
eftersom de ar for sjuka och o6verlevnadstiden &r kort. Man bor ocksa komma ihag att
uppféljningsrekommendation inte riktas till ryggmargstumorer. Det vill sdaga att tackningsgraden
mot VCTB férvantas inte att bli 100%.

Exemplar om ledtider

Tid fran diagnos till registrering i kvalitetsregistret, andel inom 60 dagar (diagnosaren:
2022-2024).

Variabel |= Jamfarelse BB Tabell | Trend O Beskrivning

Tid frén diagnos till registreringi
kovalitetzregiztrat

Antal fall
Jamfidrelseniva
Sjubovirdsregion -
Stockholm-Gotland o7 av 188 52 %
Redowisning
(20 Median (dagar}
® Andel inom ... dagar
Sd : o o - .
Diagnosar
2000 2022 — 2024]
'y
e o o - o
Under Varizbel kan fler redovisningar
viljaz. Under Jamfarelzeniva finnz flerval
54 som redovizning per [CCC-3 disgnos. Sodra 105 av 166 B3 %
o - -
- o - -
RIKET 508 av 847 60 %
a 20 40 &0 80 100

Teknisk beskrivning: Tid fran diagnos till registrering i kvalitetsregistret berdknas fran
diagnosdatum till forsta registreringen pa INCA. Malbild for framtiden &r att ha 80% av
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registreringar paborjats inom 60 dagar fran diagnosdatum. | flesta av vuxen cancerregistren
har man satt 90 dagar som malvarde.

Ledtid fran diagnos till behandling per ICCC-3 grupp (diagnosaren 2024-2025).

Ledtid fran diagnos till behandling per ICCC-3 grupp

Diagnosar: 2024-2025.
ICCC-3 diagnos: I. leukemi [ Il. lymfom [ Ill. hjdrntumér / IV. neuroblastom / V. retinoblastom / V1. njurtumér / VII. levertuméar / VIIl. bentumér / IX. mjukdelsarkom / X. germ cell tumér /
XI. carsinom [ XIl. andra maligna.

Redovisning = Jamférelse B8 Tabell I Trend @ Beskrivning
@ Median (dagar)
O Andelinom ... dagar

Antal fall Median

Diagnosar
2019 2025} I leukemi 169 1 O=
|
(O Redovisa varje diagnosar separat
II. lymfom 73 11 c
ICCC-3 diagnos
1. leukemi, I1. lymfom, lll. hjarntum = Il hjrntumér 141 0 o

IV. neuroblastom 27 6 —o—

Notera ocksa att ledtiden dnnu saknas
for en del leukemifall da

diagnosmodulen har byggts om. V. retinoblastom 5 8 +
VL. njurtumor 28 3 —‘ ’—

VII. levertumaér 8 12 q —
VIIL bentumdr 34 12 e ——
i g
IX. mjukdelsarkom 31 11 O

X. germ cell tumér 15 0 o—-

XI. carsinom 18 14 c
XllI. andra maligna 7 0 _
RIKET 556 2
0 5 10 15 20 25 30 35

Median samt kvartilavstand (dagar)

Indikatorn visar ledtider fran diagnos till behandling enligt olika Overgripande
barncancerdiagnosgrupper pa rikets niva. Viktigt att notera att ledtiden skiljer sig mellan
diagnosgrupper da till exempel behovet av utredning innan behandling ser olika ut.

Resultat fran grupper med farre &n 5 fall redovisas ej separat. Ifylinadsgrad av uppgifter som
behévs med ledtidsrackningar kan ocksa variera mellan centra p.g.a rutiner i
journalanteckningar. | SBCR-statistik hamtas diagnosdatum fran Date of diagnosis
(Notification of cancer-formular). Datum for behandlingsstart hamtas fran variabeln Date
start of treatment (Treatment-formular). Antal fall i grafen papekar till aren 2024-2025.
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Styrgruppen har bestamt att ledtidsrapporter ska utvecklas at mera detaljerat hall inom olika
diagnosgrupper, t.ex. baserat pa riskgrupp eller WHO-grad. Med detta far vi basis for mera
palitliga jamforelser.

Tid fran symtomdebut till forsta halsovardkontakt fér hjarntumorpatienter (diagnosaren
2023-2025)

Ledtid fran forsta symptom till forsta konsultation (hjarntumaorer)

Diagnosar: 2023-2025.

Begransa till sjubovardsregion = Jamfarelse BB Tabell I Trend © Eeskrivning
All= -
Redowisning Antal fall  Median

® Median (dagar)

() Andel inom ... dagar

Sydéstra 26 6 e —

Diagnosar

m @

| Redovisa varje disgnosar separat

Mellansverige 3 17 —c

Sédra 46 17 el —

RIKET 248 17

astra B3 20

Q

MNorra 27 20 ﬂ

Stockhalm-Gatland 53 21

F o
b

a 20 40 60 a0 100

Madian sam! kvartilavstand (dagar)

Om indikatorn: Symtomdebut definieras i variabeln Date first symptom (Base data-formular).
Forsta konsultation definieras i Date first consultation (Base data-formular).

Att tanka pa vid tolkning: Resultat fran grupper med farre an 2 fall redovisas ej separat, och
inom hjarntumorpatienter finns olika slags diagnosgrupper, vissa presenterar med akuta
symptom och vissa andra dr med lindrigare symptom vilket kan forklara ganska stora
skillnader speciellt nar man tittar pa interkvartalsiffror. Nar data pa mer detaljerade niva av
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diagnoser blir tillrackligt stor kan man borja analysera dessa ledtider pa mer specifik

diagnosniva.

En viktig sak att ta hansyn till ar att ifyllnadsgrad av uppgifter som behoévs med

ledtidsrackningar kan variera mellan centra ocksa p.g.a rutiner i journalanteckningar.

Nuvarande information om deltagande i kliniska prévningar per diagnosmodul

(diagnosaren 2024-2025)

Ingar i kliniska prévningar

2501

2004

150 1

100 ~

50 1

. Data missing . No - No clinical study available

]

No - No further treatment indicated

Ingér 1 kliniska prévningar Leukemia | Lymphoma | VCTB | VSTB
Data missing 10 21 33 33
No 1 1 10 6
No - No elinieal study available 14 41 80 122
No - No further treatment indicated 0 2 57 24
Yes 154 25 10 42

Fraga om kliniska provningar togs med i registret vid flytten till INCA-plattform. Eftersom
leukemimodul driftsattes i oktober 2024 saknar man annu en del av uppdateringar i data.
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Men ndr man raknar andel av patienter som deltar inom dessa som hade mdjlighet att delta
ser vi att av leukemier inkluderas ca 97%, av lymfom ca 86%, av hjarntumérer ca 50% och av
solida tumorer ca 87% - saknande uppgifter kan nog leda till lite for héga estimaten. Men
viktigast kanske ar att konstatera att det just nu inte finns 6ppna/pagaende internationella
behandlingsstudier for en ganska stor andel av hjarn- och solida tumérer.

Overlevnad

Behandlingsresultat illustrerat som observerad 5-arséverlevnad over tid for patienter med
diagnosalder 0-14.9 ar vid diagnos (data fran Cancerregistret for tidigare perioder och
Svenska Barncancerregistret fran 1982).
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Andel (%) av patienter som lever 5 ar efter cancerdiagnos/ diagnosperiod (data 2025-12-31)

1951-  1956- 1961- 1966- 1971- 1976-  1981- 1986- 1991- | 1996- 2001- 2006- 2011- 2016-
1955 1960 1965 1970 1975 15980 | 1985 1990 @ 1995 | 2000 2005 @ 2010 2015 2020

e Hodgkin 22 35 50 60 72 82 94 98 97 96 97 99 100 100
— AL 2 2 2 3 30 60 75 80 87 87 87 89 94 94
e N HL 16 18 20 25 32 50 76 79 82 86 85 86 91 94

Njurtumorer 10 18 28 38 61 71 84 84 90 88 83 91 97 91
e Hjd@rntumdrer 18 25 33 38 40 45 68 73 76 75 78 82 81 84
=== Neuroblastom 10 13 18 25 30 38 45 57 62 62 73 73 73 79
e Bentumarer 18 19 20 29 38 45 50 53 74 69 74 78 78 76
e Mjukdelssarkom 20 24 28 40 45 47 53 69 79 80 78 67 79 75
e AN L 2 2 2 2 2 3 20 35 59 64 61 63 78 34
= Andra maligna 76 82 86 89 a8 88 91 94

Diagrammet visar andelen barn som 6verlevt minst fem ar efter sin cancerdiagnos, baserat
pa artal for diagnos. For alla diagnoser syns att 6verlevnaden 6kat kraftigt sedan 1950-talet,
men ocksa de uppenbart stagnerande resultaten de senaste 20 aren. Vissa diagnosgrupper
har trots allt en fortsatt positiv utveckling.

Tidigare nedfall inom mjukdelssarkom resulterade i ett landsomfattande projekt for att
inventera (speciellt rhabdomyosarkoma fall) riskfaktorer, given behandling och konformitet
med vardprogram/protokoll, initierat av VSTB och med registreringen i Svenska
Barncancerregistret som bas. Resultaten visade det nagot forvanande 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 har i sin tur
lett till att man fran VSTB borjade registrera ledtider till diagnos nar det blev tillgangligt i
registret.

Nar man rdknar observerad overlevnad 5 ar efter diagnos for alla dessa fall som fatt sin
diagnos mellan 2016-2020 ar siffran 87%.

Nasta Kaplan-Meier-kurvor visar utvecklingen av observerad 6verlevnad under decennier fran
1980-talet. Kurvor dr for patienter som fatt sin diagnos under 16 ars alder. Detta ddrfor att
inte alla patienter mellan 16 och 18 ar vid diagnos har fdtt sin behandling pa barnonkologiskt
centrum och ddrfér inte har méjlighet att vara med i SBCR.
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Observerad 6verlevnad for samtliga diagnoser per decennium (diagnosalder <16 ar)

1.0
0.8
9
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i
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$0.61
>
2
9 : .
£ Diagnosar
2041 2020-25
w
—8 = 2010-19
2000-09
. — 1990-99
= ]1982-89
0.0 . . - . - .
0 5 10 15 20 25 30

Ar fran diagnos

Figur visar hur behandlingsresultat for barncancer (diagnos 0- <16 ars alder) har utvecklat
sig under olika artal efter bérjan av SBCR-registrering.

| tabellen redovisas ej 5- och 10-arséverlevnaden for period 2020-2025 da inga patienter
foljts tillrackligt Iange. Notera att i tabellen redovisas 6verlevnaden i procent (0—100) medan
i figuren ar skalan 0 till 1.

period | 5 drsdverlevnad | CI

1952-89 | 73,6 T1,7-75.6
1990-99 [ 808 79.4-82.3
2000-09 [ 82,9 81,6-84.3
2010-19 | 86,7 85,5-87.9
period 10 Arsdverlevnad | CI

1982-89 | 70,2 658,2-72,2
1990-99 | 78,7 77,2-80.2
2000-00 | 81,2 T0.8-82.7
2010-19 | 34,5 83,5-86,1
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Observerad 6verlevnad for hjarntumordiagnoser per decennium (diagnosalder <16 ar)
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| tabellen redovisas ej 5- och 10-arséverlevnaden for period 2020-2025 da inga patienter

foljts tillrackligt I1ange. Notera att i tabellen redovisas 6verlevnaden i procent (0—100) medan
i figuren ar skalan 0 till 1.

period | 5 Arsiverlevnad | CI
1982-89 | 75,5 71,7-79.4
1990-99 | 78,7 75,7-81,8
2000-09 | 80,7 7T7,6-83.8
2010-19 | 81,5 78, 7-84.3
period 10 Arsdverlevnad | CI
1982-89 | 69,7 65,7-74,0
1990-99 | 76,3 73,2-79,6
2000-09 | 78,2 75,0-81,5
2010-19 | 78,7 75,8-81,8

Overlevnadsutveckling hos hjarntumérer har pausat sig pa 2000-talet, men kurvan for den

nyaste perioden ser lite annorlunda ut just nu. Samma tendens for stagnerad utveckling ar
globalt i vasternvarlden.
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Observerad odverlevnad for embryonala hjarntumorer (ICCC-3 grupp llIC) per decennium
(diagnosalder <16 ar)
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| tabellen redovisas ej 5- och 10-arsoverlevnaden for period 2020-2025 da inga patienter
foljts tillrackligt I1ange. Notera att i tabellen redovisas 6verlevnaden i procent (0—100) medan
i figuren ar skalan 0 till 1.

period | 5 Arsiverlevnad | CI

1682-80 [ 67,0 o8,2-T7.2
1890-99 [ 57.7 50,2-66.5
2000-09 | 61,2 53,3-60.6
2010-19 | 66,4 59.2-T4.6
period 10 Arséverlevnad | CI

1082-89 | 55,2 16,0-66.3
1990-99 | 52,8 45.1-61,7
2000-09 | 55,1 17.6-63,8
2010-19 | 60,3 52,7-68,9
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Fran figuren konstaterar man att under senaste 5-arsperiod har prognosen av dessa
hjarntumorer borjat igen forbattra sig men uppféljningstid ar annu for kort for att bedéma
resultat helt tydligt. Nar man jamfér med en ny EUROCARE-6 publikation (Hoogendijk R, et al.
Lancet Oncol 2025, 26: 1091-99) var absolut forhojning av 5-arsoverlevnad for
medulloblastom (den storsta gruppen inom embryonala hjarntumoérer) ar fran 52% (49-55)
under 1998-2001 till 56% (51 to 60) under 2010-2013, kan man sdga att svenska resultat ser
battre ut. | en annan EUROCARE-6 studie publicerade man “relative survival” for
medulloblastomapatienter med diagnosalder under 15 ar for perioden 2010-2014 och 5-
arsoverlevnad var 62,2% (58,7-65,4) (Trama A, et al. Eur J Cancer 2025;226:115535)

Observerad overlevnad fér AML (akut myeloisk leukemi) per decennium (diagnosalder <16
ar)
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| tabellen redovisas ej 5- och 10-arséverlevnaden for period 2020-2025 da inga patienter
foljts tillrackligt lange. Notera att i tabellen redovisas 6verlevnaden i procent (0—100) medan
i figuren ar skalan 0 till 1.
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period | 5 Arsdverlevnad | CI

1682-80 | 31.3 22 8-43.1
1990-99 | 65,8 07,5-7h.2
2000-09 | 66,2 o8, 6-T4.7
2010-19 | 80,5 74.4-87.1
period | 10 Arsdverlevnad | CI

1982-89 | 25.: 17.5-36,6
1990-99 | 64,0 55,6-73.5
2000-00 | 654 a7,5-74,0
2010-19 | 78,9 72,5-85,8

Nar man jamfor 5-arsoverlevnad av svenska AML-patienter inom 2010-2019 med samtliga
internationella patienter som behandlats enligt NOPHO-DBH AML2012 behandlingsprotokoll
(www.nopho.net) ar siffror pa samma niva. Detta protokoll har visat klar forbattring i AML-
overlevnad.

Observerad overlevnad for ALL (akut lymfatisk leukemi) per decennium (diagnosalder <16
ar)
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| tabellen redovisas ej 5- och 10-arsoverlevnaden for period 2020-2025 da inga patienter
foljts tillrackligt I1ange. Notera att i tabellen redovisas 6verlevnaden i procent (0—100) medan
i figuren ar skalan 0 till 1.

period | 5 Arsdverlevnad | CI

19582-89 | 78,0 74,3-81.9
1990-99 | 85,8 B3,2-88.5
2000-09 | 874 84.9-90.0
2010-19 | 926 00, 7-94.5
period | 10 ArsGverlevnad | CI

1982-804 | 72,9 68.9-T7.1
1990-94 | 82,5 79, 7-85,5
2000-09 | 85,0 823-87.9
2010-19 | 91,8 80.0-03 8

Nar man jamfor 5-arséverlevnad av svenska ALL-patienter inom 2010-2019 med samtliga
internationella patienter som behandlats enligt NOPHO ALL2008 behandlingsprotokoll
(www.nopho.net) ar siffror pa samma niva. Det ocksa visar sig att med detta protokoll har

man annu lyckats forbattra 5-arsoverlevnad (Taalas T L, et al. Impact of age and sex on survival
outcomes in patients aged 1-45 years with acute lymphoblastic leukemia treated according to the stratification
used in the NOPHO ALL2008 trial. Haematologica, 2025; 110: 1723-35). | EUROCARE-6 studie publicerade
man “relative survival” for ALL-patienter med diagnosalder under 15 ar for perioden 2010-
2014 och 5-arsoverlevnad var 90,1% (89,2-90,9) (Trama A, et al. Eur J Cancer 2025;226:115535)
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Observerad 6verlevnad for Hodgkin lymfom per decennium (diagnosalder <16 ar)
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Overlevnad hos Hodgkin lymfom &r p& mycket hog niva.

Observerad overlevnad fér non-Hodgkin lymfom (NHL) per decennium (diagnosalder <16
ar)
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Forbattring av NHL-prognos mest sannolikt ar kopplat med start for anvandning av
immunterapi (rituximab) i internationella behandlingsprotokoll for barnpatienter med mogen
B-cell NHL. | EUROCARE-6 studie publicerade man “relative survival” resultat for NHL-
patienter med diagnosalder under 15 ar for perioden 2010-2014 och 5-arséverlevnad var
90,1% (88,4-91,6) (Trama A, et al. Eur J Cancer 2025;226:115535)

Observerad overlevnad fér neuroblastom per decennium (diagnosalder <16 ar)
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Inom neuroblastomgruppen finns det biologisk skillnad i prognosen baserat pa patientens
alder inom olika riskgrupper som inte annu kan presenteras med vara rapporter. Vi utvecklar
inmatning av dessa detaljer for att kunna presentera mer detaljerade utfallsdata baserat pa
riskgruppering. Internationella publikationer handlar mest bara om prognosen av
hogriskpatienter och med SIOPEN HR-NBL-1 behandlingsprotokoll har man natt till ca 60% 5-
arsoverlevnad for hog risk patienter (Ladenstein R, et al. Cancers (Basel) 2020;12:309-)
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Observerad 6verlevnad fér njurtumorer per decennium (diagnosalder <16 ar)
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Observerad 6verlevnad fér osteosarkom (grupp VIlla) per decennium (diagnosalder <16 ar)
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period 10 Arséverlevnad | CI

1982-89 | 44,4 30.8-64.0
1990-99 [ 62.7 51.,5-76,3
2000-09 | 72,1 62,1-83.6
2010-19 | 73,1 62.6-85,3

| EUROCARE-6 studie publicerade man “relative surviva

III

resultat for osteosarkomapatienter

med diagnosalder under 15 ar for perioden 2010-2014 och 5-arsoverlevnad var 66,9% (62,8-

70,6) (Trama A, et al. Eur J Cancer 2025;226:115535)

Observerad 6verlevnad for rhabdomyosarkom (grupp IXa) per decennium (diagnosalder <16 ar)
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I  EUROCARE-6 studie publicerade man  “relative  survival” resultat for

rhabdomyosarkomapatienter med diagnosalder under 15 ar fér perioden 2010-2014 och 5-
arsoverlevnad var 69,2% (65,8-72,4) (Trama A, et al. Eur J Cancer 2025;226:115535).

51



Sammanfattningsvis kan man konstatera att det inte finns internationella publikationer
mellan nationella cancerregistren var man kunde fa fram rena siffror for observerad 5-
arsoverlevnad. | flesta publikationer ges relativ 6verlevnad som beskriver dverlevnaden hos
cancerpatienteri procent av den férvantade 6verlevnaden om de inte haft cancer. Men under
barnaadldern kan man bedéma att relativ 6verlevnad kan anvindas i jamforelser eftersom
dédlighet i motsvarande population utan cancerdiagnos dr sa minimal. Med detta i minnet
kan man saga att behandlingsresultat i olika barncancerdiagnoser i Sverige ar pa hogre niva
an i genomsnitt i Europa.
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KAPITEL 5
Forskning

SBCR har beviljat 10 utlamnande av data till forskningsprojekt samt lamnat ut data till 7
forfragningar om statistiska uppgifter under 2025. Vidare har 19 vetenskapliga artiklar
publicerats under 2025 dar vissa data ocksa fran SBCR ingatt.

Publicering av sammanstallda 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” fér 2025) ocksa i maj
2026.

Etikprovningsmyndigheten godkdnde pa 2021 deltagande till BENCHISTA-projektet
(Internationell benchmarking av befolkningsbaserad barncancerdverlevnad per stadium vid
diagnos) vars datainsamling hdande under 2022. Mera an 250 journaler kollades for data-
validering i SBCR. Projektet fortsatte under aret 2024 med data-analys och méten gallande
resultat. Benchista-ll projektet paboérjades i arsskiftet 2024-25 och det galler uppdatering av
overlevnad av kohorten. Uppdatering hande pa hosten 2025. Nya publikationer férvantas
under 2026.

Nytt nationellt initiativ for seneffektsforskning, BarncancerBaSe, fick etiktillstand i slutet av
2024, och projektet kors bredvid SBCR likadant som manga kvalitetsregistren inom
vuxencancer redan har gjort. Datamanagement sker i registergruppen pa Kl. BarncancerBaSe
-projektet presenterades t.ex i Barncancerfondens symposium i Uppsala i december 2024,
och information kan hittas pa hemsidan via denna lank:
.https://sbcr.se/index.php/forskning/barncancerbase/

SBCR:s publikationer 2025

Taalas TL, Oskarsson T, Heyman M, Lund B, Lepik K, VaitkevicCiene G, Jonsson OG, Eriksson J, Toft N,
Griskevicius L, Hallbook H, Palk K, Wartiovaara-Kautto U, Quist-Paulsen P, Noren-Nystrom U,
Vettenranta K, Abrahamsson J, Schmiegelow K, Lahteenmaki PM. Impact of age and sex on survival
outcomes in patients aged 1-45 years with acute lymphoblastic leukemia treated according to the
stratification used in the NOPHO ALL2008 trial. Haematologica. 2025 Feb 20. doi:
10.3324/haematol.2024.286043.

Schepke, E., Lihteenmiki, P., Georgantzi, K., Sandstrém, P.-E., Nyman, P., Méorse, H., Oberg, A.,
Carén, H., & Sabelon, M. (2025). 40 years of follow-up: Incidence, diagnoses and long-term survival
in children diagnosed with central nervous system tumors in Sweden 1984-2021. Neuro-Oncology
Pediatrics, 1(2). https://doi.org/10.1093/neuped/wuaf011

Botta, L., Didone, F., Lopez-Cortes, A., Desandes, E., Jakab, Z., Stiller, C. A., Gatta, G., Pritchard-Jones,
K., Aitken, J., Youlden, D., Hackl, M., Ladenstein, R., Van Eycken, E., De Camargo, B., de Oliveira
Santos, M., Lima, C. A., Ramos, W., Cabral Formigosa, L. A., Casale, C. A,, ... Greene, G. (2025).
International benchmarking of stage at diagnosis for six childhood solid tumours (the BENCHISTA
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project): a population-based, retrospective cohort study. The Lancet Child & Adolescent Health, 9(2),
89-99. https://doi.org/10.1016/S2352-4642(24)00302-X

Taylan, F., Poluha, A., Staffas, A., Orrsjo, S., Hellberg, M., Abel, F., Bondeson, M. L., lvarsson, S., Klar,
J., Abrahamsson, J., Stralin, K. B., Pronk, C. J., Harila, A., Vogt, H., Noren-Nystrém, U., Ekholm, K.,
Golovleva, I., Maya-Gonzalez, C., Rosenquist, R., ... Nordgren, A. (2025). Diagnostic yield of germline
whole genome sequencing in children with leukemia-a nationwide, prospective Swedish study.
European Journal of Human Genetics : EJHG, 33, 5.

Herlin, M. K., Kjeldsen, E., Abrahamsson, J., Arad-Cohen, N., Cheuk, D., De Moerloose, B.,
Jahnukainen, K., Jénsson, O. G., Kaspers, G. J. L., Kovalova, Z., Navarro, J. M. F., Noren-Nystréom, U.,
Palle, J., Pasauliené, R., Saks, K., Zeller, B., Holmfeldt, L., Hasle, H., & Juul-Dam, K. L. (2025).
Characteristics and prognosis of paediatric normal karyotype acute myeloid leukaemia: A NOPHO-
DBH AML study. British Journal of Haematology, 207(4), 1454-1463.
https://doi.org/10.1111/bjh.70094

Ahlgren, L., Pilheden, M., Sturesson, H., Song, G., Walsh, M. P., Yang, M., Maillard, M., Zhao, H.,
Cheng, Z., Singh, V., Castor, A., Pronk, C. J., Marquart, H. V., Lausen, B., Schneider, P., Barbany, G.,
Pokrovskaja Tamm, K., Abrahamsson, J., Lohi, O., ... Hagstrom-Andersson, A. K. (2025). The genomic
landscape of relapsed infant and childhood KMT2A-rearranged acute leukemia. Nature
Communications, 16(1), Article 8964. https://doi.org/10.1038/s41467-025-64190-8
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prognostic marker for early treatment response and long-term outcome in pediatric Acute Myeloid
Leukemia. Blood, 146, 5261-5261. https://doi.org/10.1182/blood-2025-5261

Kampitsi, C.-E., Kenborg, L., Mogensen, H., Broberg, O., Glimelius, I., Erdmann, F., Falck Winther, J.,
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117(6), 1134-1141. https://doi.org/10.1093/jnci/djaf010

Thiblin, E., Lundgren, J., Bergqgvist, M., Huynh, T., Reuther, C., Résler, S., Woodford, J., & von Essen, L.
(2025). The acceptability and feasibility of an internet-administered, guided, low-intensity cognitive
behavioural therapy intervention for parents of children treated for cancer: findings from a
qualitative study involving public contributors. BMC Psychiatry, 25(1), Article 499.
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International Journal of Cancer, 157(10), 2041-2048. https://doi.org/10.1002/ijc.70027

Weischendorff, S., Pietri, S., Rathe, M., Schmiegelow, K., Frandsen, T. L., Petersen, M. J., Weimann,
A., Nielsen, C. H., Enevold, C., Kocadag, H. B., Moser, C., & Milller, K. (2025). Intestinal mucositis,
systemic inflammation and bloodstream infections following high-dose methotrexate treatment in
childhood acute lymphoblastic leukaemia: Comparison between the NOPHO ALL 2008 protocol and
the ALLTogether1 protocol. International Journal of Cancer, 156(1), 164-173.
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Thastrup, M., Marquart, H. V., Levinsen, M., Ulvmoen, A., Albertsen, B. K., Pronk, C. J., Olsen, M.,
Wehner, P., Taskinen, M., Als-Nielsen, B., & Schmiegelow, K. (2025). Flow cytometric analysis of
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treated for cancer who seek psychological support - a qualitative study. BMC Psychology, 13(1),
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KAPITEL 6
Fortsatt utvecklingsarbete

Under aret 2026 kommer registerverksamheten ha fokus pa att:

Det storsta projektet ska vara omstrukturering av hela INCA-SBCR enligt RCC i
samverkans instruktioner for att pabérja direktéverféring av vissa uppgifter fran
journaler under dret 2028 (stralningsuppgifter, laboratorievarden, patologi, mm)
Fortsatta INCA-SBCR kalldatavalidering hos varje barncancercentrum (nasta ska vara
lymfom modul) och med specifik fokus pa rapportering av ledtider enligt “tool tips”
som ingar i registrets olika moduler
Kora vidare forbattringsarbete hos centra med hjdlp av barncancerregistret via
individuella verksamhetsrapporter till var och en barncancercentrum.
Faststallning av licenser med HealthMeasures i USA for att fortsatta PROM-insamling
fore nyckelmottagningar via PROMIS-enkater.
Inskicka metadata till RUT (Vetenskapsradet) enligt 6nskad format.
Fardiggora beskrivning av SBCR:s variabelstruktur for forskare (publiceras pa SBCR-
hemsidan)
Fortsatta arbetet med
o Utveckling av struktur i Leukemimodul for att ocksa underlatta
datamigrering via vardgivaren fran ALLTogether databas.
o Attinkludera GMS Sverige i studiesamtyckeslosning i INCA.
o Fardiggora bevakningsfunktionalitet mot nationellt cancerregistret via
lokala canceranmalningar hos regionala team.
o Massuppdateringar av data i INCA-SBCR (se ovan punkt omstrukturering
enligt RCC i samverkans rekommendationer).
o Att hitta bra I6sning for att inkludera omvardnadsvariabler i SBCR:s
diagnosmoduler - revidering, motivering, statistikutbyggnad.
o Att borja pilot om OMOP-mappning av ALL-data och fortsatta SNOMED-
CT mappning av variabler i resterande registermoduler for att mojliggora
framtida direktoverforing av uppgifter fran journaler
Utveckla SBCR-moduler enligt synpunkter fran anvandare
Utbildning for inrapportorer en gang per termin inklusive foreldsningar om
barncancer.
Fortsatta utveckling av VPH-modul enligt feedback fran anvandare.
Fortsatta arbetet i projektet “Samverkan Barnonkologin och RCC i samverkan” med
PHO, NAG-Barncancer och SIBO
Delta i nationellt arbete for OpenEHR (= forberedelser for att i framtiden kunna koppla
kvalitetsregistrering med patientjournaldata)
Uppdatera RCC:s interaktiva rapporter (for att kunna bevisa att data anvands ocksa pa
verksamhetsnivan)

Framtida kvalitetsmatt som diskuterats i styrgruppen och med CPUA



enligt forslag for diagnosovergripande indikatorer som RCC i
Samverkan har tagit fram:

e ”Ingar i klinisk behandlingsstudie” (intern rapport behovs vidareutveckling)

e Har diskuterats i MDK (intern rapport fardig)

e Nuvarande ledtider ocksa for leukemier (dels tillgangliga)

e Diagnosspecifika ledtider:
tid fran remiss till diagnos (for Hodgkin lymfom (lla), neuroblastom (IVa), nefroblastom
(Via), osteosarkom (Vllla), rhabdomyosarkom (IXa)); tid fran diagnos till operation for
osteosarkom och nefroblastom; tid fran operation ftill stralbehandling for
medulloblastom; VPH: tid fran forsta symtom till diagnos (for de fédda i Sverige)

e Overlevnad efter relaps per ICCC-3 grupp (i leukemier bade la och Ib separat). [att
paborjas under 2026]

e Behandlingskomplikationer: vardplaneringsgrupper har aterkommit med listan,
struktur ska skapas under 2026.

e Behandlingsresultat: Overlevnad (fér grupper la, Ib, lla, Ilb, 11, lllc, IVa, V, Via, VII, Vllla,
Vlllévriga, 1Xa, IX ovriga, Xa, X ovriga, Xl); lokal recidiv efter viss tumorkirurgi;
processmatt: MRl inom 72h efter hjarntumoéroperation [dels fardiga i interna rapporter
men utveckling pagar under 2026]

e Aterfall: aterfallsfrekvens (pa gruppniva, ICCC-3 subgrupper), verlevnad efter terfall
[under implementering i 2026]

Framjande av epidemiologisk och seneffekt forskning

Bredvid SBCR drifts nu BarncancerBaSe, ett nytt nationellt initiativ for forskning om
epidemiologi och seneffekter av barncancer. Modell for detta kom fram fran atta
kvalitetsregistren inom vuxencancer. Datamanagement sker i registergruppen pa KI.
Information om BarncancerBaSe -projektet samt hur forskarna kan koppla sig med projektet
kan hittas pa hemsidan via denna lank:
.https://sbcr.se/index.php/forskning/barncancerbase/

SBCR fortsatter ocksa deltagande i BENCHISTA-studie (Internationell benchmarking av
befolkningsbaserad barncancerdverlevnad per stadium vid diagnos) som galler 6 olika
barncancerdiagnoser under 2014 - 2017 och deras re-staging enligt nya sa kallade Toronto-
kriterier.



