Dansk Testis Cancer Database
(DaTeCa)

Dansk Urologisk Cancer Gruppe

Wikl
o ",
> 7,
S £
> =
= =
- E -
’,, S
7 A S
\
iy

National Arsrapport 2018

1.januar 2018 - 31.december 2018

d. 02.04. 2019



Hvorfra udgar rapporten
Rapportens biostatistiske analyser og de epidemiologiske kommentarer er udarbejdet af

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram (RKKP), Afdeling for databaseomrade 2: Cancer og
Cancerscreening. Styregruppen for Dansk Testis Cancer database (DaTeCa) har forestaet validering af

anvendte algoritmer, den faglige kliniske kommentering og de anfgrte anbefalinger.

Databasens Styregruppe

Formand for DaTeCa er Gedske Daugaard, professor, overlaege, dr. med., Onkologisk Klinik,
Rigshospitalet. | styregruppen indgar desuden Niels Holm, overlaege, ph.d., Onkologisk Afdeling,
Odense Universitetshospital, Mads Agerbaek, overlaege, Kraeftafdelingen, Aarhus
Universitetshospital, Birgitte Grgnkaer Toft, overlaege, Patologiafdelingen, Rigshospitalet, Birte
Engvad, overlaege, Afdeling for Klinisk Patologi, Odense Universitetshospital, og Michael Aagaard,
afdelingslaege, Urologisk Klinik, Rigshospitalet.

Repraesentant for dataansvarlig myndighed er Lene Sveistrup Bengtsson, Region Midtjylland.

DaTeCa-teamet i Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklings Program (RKKP) er

Kontaktperson for DaTeCa er Kvalitetskonsulent Lene Sveistrup Bengtsson, Afdeling for

databaseomrade 2: Cancer og Cancerscreening; tif.: 2466 4725, e-mail: lebeng@rkkp.dk

Epidemiolog for DaTeCa er Klinisk epidemiologi Birgitte Schiitt Christensen, cand.scient.san.publ.,

ph.d., Afdeling for databaseomrade 2: Cancer og Cancerscreening.

Datamanager for DaTeCa er Ulla Holten Seidelin, cand.scient.san.publ., Afdeling for databaseomrade

2: Cancer og Cancerscreening.
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1. Konklusioner og anbefalinger

Klinisk konklusion og anbefaling
Alle Indikatorer er taet pa at blive opfyldt, hvilket er meget gleedeligt.

Overlevelsen er hgj bade for patienter med lokaliseret og dissemineret sygdom. Data er pa hgjde med
de bedste udenlandske centre. Det vil vaere vaesentligt fremover bade at se pa samlet overlevelse og
sygdomsspecifik overlevelse. Der vil blive arbejdet pa at inkludere Patient Rapporterede Outcome

Measures (PROM) data over det naeste ar.

Den onkologiske behandling af testis cancer er med fordel blevet centraliseret til tre onkologiske
afdelinger, hvilket har medfgrt ensartet hgj behandlingskvalitet. Der er fra alle afdelinger gjort en stor
indsats for at sikre den fremadrettede datakvalitet og registreringsprocenten er teet pa 100 %.
Sundhedsstyrelsen har i specialeplanen for onkologi abnet op for at patienter med stadium | sygdom
kan kontrolleres pa onkologisk afd. i Alborg. Alborg har endnu ikke deltaget i DMCG for testis cancer,
men bliver inviteret. Indtil videre er alle patienter initialt set i Arhus. Der er foretaget en revision af

indikatoreri 2017/2018.

Testis cancer er en sjelden kraefttype og det er vaesentligt at holde sig for gje, at meget sma udsving i

data kan have vaesentlig betydning for, om den enkelte standard er opfyldt.

Kodepraksis fortsat ‘er optimal, sa data er komplette og indikator 6, 7 og 8 er opfyldt pa regions- og
landsplan. Indikator 6-8 afspejler udelukkende kodepraksis pa patologiafdelingerne. Data er ikke
udtryk for kvaliteten af den patoanatomiske diagnostik, men har betydning for kompletheden af data i
DaTeCa databasen. Da der er tale om en lille patientgruppe, vil afvigelse fra kodepraksis for blot én
case, i nogle tilfelde betyde at indikatorstandarden pa 95 % ikke er opfyldt. Der er ved arsskiftet 2016-

2017 indfgrt en landsdaekkende kodealgoritme til sikring af komplette patologidata.
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2. Oversigt over alle indikatorer

Tabel 1. Oversigt over alle indikatorer 2018

SNOMED kodning for tumordiameter (primaere rekvisitioner)

Indikatoromrdde | Indikator Type Standard
o/l
1.a: Andel af patienter med god prognose der opndr NED efter resultat | >95%
kemoterapi og evt. operation
- 0, 2
N_o EUEER O 1.b: Andel af patienter med intermediger prognose der opndr NED >80%
disease (NED) efter kemoterapi og evt. operation
efter kemoterapi
1.c: Andel af patienter med dérlig prognose der opndr NED efter >60%3
kemoterapi og evt. operation
q . 2: Andel af patienter der far foretaget sekundeer kirurgi ved.non- | proces | >90%
Kirurgisk -
. seminom og resttumor >1 cm
behandling
3a: Andel af patienter med recidivforekomst hos stadium 1 non- | resultat | <30%*
seminom patienter fulgt med surveillance
Recidivforekomst | 3b: Andel af patienter med recidivforekomst hos stadium 1 <20%?°
seminom patienter fulgt med surveillance
0,
4: Andel af patienter med recidivforekomst blandt patienter <15%
behandlet for dissemineret sygdom
5: Andel af patienter der lever 2 3r efter diagnosedato for resultat | >95%
Overlevelse .
testiscancer
6: Andel af nydiagnosticerede patienter med primaertumorer med | proces | >95%
en SNOMED kode for pT-stadium (primaere rekvisitioner)
7: Andel af nydiagnosticerede patienter med primaertumorer med >95%
Patologi SNOMED kodning for karinvasion: “pdvist”, "ikke pavist”, "kan
ikke vurderes” (primaere rekvisitioner)
8: Andel af nydiagnosticerede patienter med primaertumorer med >95%

!Standard for patienter. med god prognose
%Standard for patienter med intermedizer prognose
3Standard for patienter med d&rlig prognose
“Standard for non-seminom patienter

>Standard for seminom patienter
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3. Oversigtstabel over de samlede indikatorresultater

Tabellen viser en oversigt over de samlede indikatorresultater pa landsplan for aktuelle arsrapport daekkende opggrelsesperioden 1. januar 2018 - 31.

december 2018 samt tidligere ars indikatorresultater.

Tabel 2. Oversigt over de samlede indikatorresultater for 2015-2018

Indikator Standard

Uoplyst

%

Indikatoropfyldelse
% (95% Cl)

2018

2017

2016

2015

2014

2013

Indikator 1a: > 95%
Andel af patienter med god prognose der opnar No

Evidence of Disease (NED) efter kemoterapi og evt.

operation

(Indikator ID: DATECA_001_01)

Indikator 1b: > 80%
Andel af patienter med intermediser prognose der opnar

No Evidence of Disease (NED) efter kemoterapi og evt.
operation

(Indikator ID: DATECA_002_01)

Indikator 1c: > 60%
Andel af patienter med darlig prognose der opnar No

Evidence of Disease (NED) efter kemoterapi og evt.

operation

(Indikator ID: DATECA_003_01)

Indikator 2: > 90%
Andel af patienter der far foretaget sekundaer kirurgi

ved non-seminom og resttumor >1cm

(Indikator ID: DATECA_004_01)

Indikator 3a: < 30%
Andel af patienter med recidivforekomst hos stadium 1
non-seminom patienter fulgt med surveillance

(Indikator ID: DATECA_005_01)
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67

25

97 (84;100)

100 (3;100)

67 (9;99)

89 (52;100)

100 (93;100)

100 (66;100)

20 (1;72)

93 (68;100)

24 (14;35)

96 (86;100)

80 (52;96)

25 (1;81)

93 (66;100)

28 (19;38)
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96 (87;100)

78 (40;97)

38 (9;76)

91 (71;99)

33 (23;45)

96 (86;100)

92 (62;100)

40 (5:85)

89 (67;99)

37 (26;49)

100 (91;100)

73 (39;94)

60 (15;95)

100 (81;100)

34 (23:46)



Indikatoropfyldelse
Uoplyst % (95% CI)
Indikator Standard % 2018 2017 2016 2015 2014 2013

Indikator 3b: <20% - - 9 (5;15) 10 (6;15) 14 (9;21) 14 (9;20) 18 (13;25)
Andel af patienter med recidivforekomst hos stadium 1

seminom patienter fulgt med surveillance

(Indikator ID: DATECA_006_01)

Indikator 4: <15% - - 3(0;11) 7 (2;15) 4 (1;11) 13 (6;23) 11 (4;22)
Andel af patienter med recidivforekomst blandt patienter

behandlet for dissemineret sygdom

(Indikator ID: DATECA_007_01)

Indikator 5: > 95% - - - 99 (97;100) 97 (95;99) 98 (96;99) 98 (95;99)
Andel af patienter der lever 2 ar efter diagnosedato for

testiscancer

(Indikator ID: DATECA_008_01)

Indikator 6: > 95% 0 99 (97;100) 100 (98;100) 100 (99;100) 93 (89;96) 95 (91;97) 89 (84;92)
Andel af nydiagnosticerede patienter med

primaertumorer med en SNOMED kode for pT-stadium

(primaere rekvisitioner)

(Indikator ID: DATECA_009_01)

Indikator 7: > 95% 0 97 (94;98) 100 (99;100) 100 (99;100) 86 (82;90) 70 (64;75) 57 (51;63)
Andel af nydiagnosticerede patienter med

primaertumorer med SNOMED kodning for karinvasion:

pavist, ikke pavist, kan ikke vurderes (primaere

rekvisitioner)

(Indikator ID: DATECA_010_01)

Indikator 8: > 95% 0 99 (96;100) 100 (99;100) 100 (99;100) 81 (76;86) 74 (69;79) 61 (55;67)
Andel af nydiagnosticerede patienter med

primaertumorer med SNOMED kodning for

tumordiameter (primaere rekvisitioner)

(Indikator ID: DATECA_011_01)

'NED= No evidence of disease
’Den hgje andel af uoplyste i indikator 1a-c og 2 skyldes, at disse patienter endnu ikke har faerdiggjort deres kemoterapi
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4. Indikatorresultater pa lands-, regions- og afdelingsniveau

Denne rapport er baseret pa 304 patienter diagnosticeret med testiscancer i perioden 1. januar 2018
til 31. december 2018. | appendiks 8.5. beskrives, hvorledes indikatorresultaterne i arsrapporten skal

|aeses.

Indikator 1. No evidence of disease (NED) efter kemoterapi

Indikator 1 beskriver andelen af patienter med dissemineret sygdom med hhv. god, intermedizer og

darlig prognose, der opnar “no evidence of disease” (NED) efter kemoterapi og evt. operation.

Indikator 1a. Andel af patienter med god prognose der opnar NED efter kemoterapi og evt. operation.
Standard >95 %

Tabel 3. Andel af patienter med god prognose der opnar NED efter kemoterapi og evt. operation

Uoplyst  Aktuelle ar Tidligere ar
Opgjort pr. diagnoseér Standard Teeller/  antal 2018 2017 2016

opfyldt nsevner (%) %  95% ClI % (95% Cl) % (95% Cl)
Danmark Ja 32/33 20(38) 97 (84;100) 100(93;100) 96(86;100)
Hovedstaden Ja 19/19 8(30) 100 (82;100) 100(86;100) 100(85;100)
Syddanmark Nej 4/5 6(55) 80 (28;99) 100(63;100) 100(79;100)
Midtjylland Ja 9/9 6(40) 100 (66;100) 100(80;100) 83(52;98)
Hovedstaden Ja 19/19 8(30) 100 (82;100) 100(86;100) 100(85;100)
Rigshospitalet, Onkologisk Klinik Ja 19/19 8(30) 100 (82;100) 100(86;100) 100(85;100)
Syddanmark Nej 4/5 6(55) 80 (28;99) 100(63;100) 100(79;100)
Odense Universitetshospital, Nej 4/5 6(55) 80 (28;99) 100(63;100) 100(79;100)
Onkologisk afd. R
Midtjylland Ja 9/9 6(40) 100 (66;100) 100(80;100) 83(52;98)
Aarhus Universitetshospital, Ja 9/9 6(40) 100 (66;100) 100(80;100) 83(52;98)

Kreeftafdelingen

Dansk Testis Cancer Database - National arsrapport 1. januar 2018 — 31. december 2018 -
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Klinisk epidemiologisk kommentar

Delindikator 1a beskriver andelen af patienter med dissemineret sygdom med god prognose, der
opnar ”"no evidence of disease” (NED) efter kemoterapi og evt. operation. Pa landsplan er der i 2018
registreret 53 patienter med primaer dissemineret sygdom og god prognose i DaTeCa (tabel V,
appendiks 8.1, samt ovenstaende indikatortabel nar patienter i kolonnen "uoplyst" laegges til). Det bgr
bemaerkes, at en del af patientpopulationen for indikator 1 mangler oplysninger vedrgrende respons,
idet de endnu ikke har afsluttet kemoterapi. | ovenstaende tabel 3 angiver Kolonnen ”Uoplyst” antallet
af patienter, der mangler data vedrgrende respons. | 2018 mangler 20 patienter (38 %) saledes data

vedrgrende respons.

Pa landsplan opnaede 32 af 33 patienter med dissemineret sygdom og forventet god prognose
komplet NED (97 %). Dermed er indikatorstandarden pa >95 % opfyldt pa landsplan. Det er vigtigt at
bemaerke at patientgrundlaget er smat, og beskedne afvigelser kan have betydning for hvorvidt
indikatorstandarden bliver opfyldt. For alle afdelinger indgar kun fa patientforlgb, hvorfor
konfidensintervallerne er meget brede og sammenligninger pa tvaers af ar og afdelinger ma ggres med
forsigtighed. En sadan situation ses f.eks. i forbindelse med den.ene patientfra Odense

Universitetshospital i Region Syddanmark, som ikke opndede NED.

Faglig klinisk kommentar

Det er meget tilfredsstillende at indikatoren stort set er opfyldt hvert ar pa trods af at kravene til
indikatoren ersat meget hgjt. Mindre udsving ma forventes fra ar til ar pa grund af det beskedne antal
patienter.

| denne opggrelse indgar patienter med recidiv efter stadium | sygdom ikke. Dette vil fremga af
efterfglgende rapporter. Det drejer sig om ca. 25 % af patienter med stadium | sygdom som vil fa
recidiv og efterfglgende skulle behandles med kemoterapi eller stralebehandling. Stgrstedelen af

recidiverne vil ligge i den.gode prognosegruppe.

Anbefaling til indikatoren

I indikatorberegningen i arsrapporten 2017 indgar kun patienter med dissemineret sygdom. |
databasen indgar der i perioden 2013-2017 desuden 207 patienter (17 %) med stadium 1 sygdom og
efterfglgende recidiv (tabel IVa, appendiks 8.1). Disse patienter er ikke medtaget i denne rapport, da
deres forventede prognose pa recidivtidspunktet ikke er registreret. Dette vil blive registreret
fremadrettet. Denne indikator vil blive afskaffet fra naeste arsrapport og erstattet af

overlevelseskurver der angiver 5-ars overlevelse.
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Indikator 1a. Patienter med god prognose der opnar komplet NED efter kemoterapi
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Indikator 1a. Patienter med god prognose der opnar NED efter kemoterapi
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Indikator 1b. Andel af patienter med intermedizer prognose der opnar NED efter kemoterapi og evt.

operation.

Standard >80 %

Tabel 4. Andel af patienter med intermediaer prognose der opnar NED efter kemoterapi og evt. operation

Uoplyst  Aktuelle ar Tidligere ar
Opgjort pr. diagnosear Standard Teeller/  antal 2018 2017 2016

opfyldt nsevner (%) % 95% Cl % (95% Cl) % (95% Cl)
Danmark Ja 11 2(67) 100 (3;100) 100(66;100) 80(52;96)
Hovedstaden Ja 11 1(50) 100 (3;100) 100(54;100) 100(54;100)
Syddanmark - 0/0 - 0 - 100(16;100) 100(3;100)
Midtjylland - 0/0 1(100) O - 100(3;100) 63(24;91)
Hovedstaden Ja 11 1(50) 100 (3;100) 100(54;100) 100(54;100)
Rigshospitalet, Onkologisk Klinik Ja 11 1(50) 100 (3;100) 100(54;100) 100(54;100)
Syddanmark - 0/0 - 0 - 100(16;100) 100(3;100)
Odense Universitetshospital, - 0/0 - 0 - 100(16;100) 100(3;100)
Onkologisk afd. R
Midtjylland - 0/0 1(100) O - 100(3;100) 63(24;91)
Aarhus Universitetshospital, - 0/0 1(100) 0 - 100(3;100) 63(24;91)

Kraeftafdelingen
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Klinisk epidemiologisk kommentar

Pa landsplan er der i 2018 registreret 3 patienter med dissemineret sygdom og intermedizer prognose i
DaTeCa (tabel Vi appendiks 8.1, samt ovenstaende indikatortabel). Imidlertid star 2 af de 3 patienteri
ovenstaende indikatortabel som "uoplyst, hvilket sandsynligvis skyldes at patienterne endnu ikke
havde afsluttet kemoterapi og saledes ikke var feerdigevaluerede. Indikatortabellen er dermed baseret
pa sa smalt et patientgrundlag at den ikke giver mening; efter anonymisering ved feerre end 3
patienter i indikatortabeller pga. risiko for potentielt personhenfgrbare data jf. retningslinjer, vil der

ikke veere meget information at hente via denne indikatortabel.

Faglig klinisk kommentar

Det er meget tilfredsstillende at indikatoren stort set er opfyldt gennem arene pa landsplan. Der vil
forekomme udsving fra ar til ar pa grund af et lille patientantal og ogsa her er standarden sat hgijt og
afspejler det bedste der opnas internationalt. Der er for fa patienter for nuvaerende til at sige noget
om kvaliteten pa de enkelte hospitaler.

| denne opggrelse indgar patienter med recidiv efter stadium | sygdom ikke. Dette vil fremga af
efterfglgende rapporter. Det drejer sig'om ca. 25 % af patienter med stadium | sygdom som vil fa
recidiv og efterfglgende behandling med kemoterapi eller.stralebehandling. Stgrstedelen af

recidiverne vil ligge i den gode prognosegruppe.

Anbefaling til indikatoren

Denne indikator vil blive afskaffet fra naeste arsrapport og erstattet af overlevelseskurver der angiver
5-ars overlevelse.
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Indikator 1b. Patienter med intermedizar prognose der opnar NED efter kemoterapi
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Indikator 1c. Andel af patienter med darlig prognose der opnar NED efter kemoterapi og evt.
operation. Standard >60 %

Tabel 5. Andel af patienter med darlig prognose der opnar NED efter kemoterapi og evt. operation

12

Uoplyst  Aktuelle ar Tidligere ar
Opgjort pr. diagnosear Standard Teeller/  antal 2018 2017 2016
opfyldt nezevner (%) % 95% Cl % (95% Cl) % (95% Cl)

Danmark Ja 2/3 1(25) 67  (9;99) 20(1;72) 25(1;81)
Hovedstaden - 0/0 1(100) O - 33(1;91) 33(1;91)
Syddanmark Nej 01 0(0) 0 (0;98) 0(0;98) 0(0;0)
Midtjylland Ja 2/2  0(0) 100 (16;100) 0(0;98) 0(0;98)
Hovedstaden - 0/0 1(100) 0 - 33(1;91) 33(1;91)
Rigshospitalet, Onkologisk Klinik - 0/0 1(100) O - 33(1;91) 33(1;91)
Syddanmark Nej 01 00) 0 (0;98) 0(0;98) 0(0;0)
Odense Universitetshospital, Nej 0/1  0(0) 0 (0;98) 0(0;98) 0(0;0)
Onkologisk afd. R
Midtjylland Ja 2/2  0(0) 100 (16;100) 0(0;98) 0(0;98)
Aarhus Universitetshospital, Ja 2/2  0(0) 100 (16;100) 0(0;98) 0(0;98)

Kraeftafdelingen
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Klinisk epidemiologisk kommentar

Indikatorberegningen for indikator 1c er baseret pa et meget lille patientgrundlag. Saledes er der pa
landsplan kun registreret fire patienter med dissemineret sygdom og darlig prognose i 2018 (tabel V,
appendiks 8.1). Heraf var en enkelt patient "uoplyst" i ovenstaende indikatortabel; denne ene patient
har formentlig manglet oplysning vedrgrende respons, hvilket kan skyldes at patienten endnu ikke
havde afsluttet kemoterapi og saledes ikke var feerdigevalueret. To tredjedele af patienterne med
darlig prognose opnaede NED. Indikatorstandarden pa >60 % er opfyldt pa landsplan, men det
understreges at patientgrundlaget for denne indikator er for lille til at opggre indikatoren
meningsfuldt, hvilket ogsa afspejles i de meget brede konfidensintervaller. Da patient-antal under 3
anonymiseres pga. risiko for potentielt personhenfgrbare data, vil der ikke vaere meget information at

hente fra denne tabel.

Faglig klinisk kommentar

Tal materialet er for lille til at kunne uddrage nogen form for konklusioner.

Anbefaling til indikatoren
Denne indikator vil blive afskaffet fra naeste arsrapport og erstattet af overlevelseskurver der angiver
5-ars overlevelse. Dgdsarsager fremgar nu af databasen og der vil blive gjort rede for disse i

forbindelse med arsrapportfra.2018.
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Indikator 1c. Patienter med darlig prognose der opnar NED efter kemoterapi
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Indikator 2. Kirurgisk behandling

Indikator 2. Andel af patienter der far foretaget sekundeer kirurgi ved non-seminom og resttumor >1
cm.

Standard >90 %

Indikatoren opg@r andelen af patienter med en non-seminom testis-tumor og dissemineret sygdom,
der far udfgrt sekundaer kirurgi efter identifikation af en resttumor pa over 1 cm efter kemoterapi.

Tabel 6. Andel af patienter der far foretaget sekundaer kirurgi ved non<seminom og resttumor >1 cm

Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar
Opgjort pr. diagnosear Standard Teeller/  antal 2018 2017 2016

opfyldt  naevner (%) % 95% ClI % (95% Cl) % (95% Cl)
Danmark Nej 8/9  0(0) 89 (52;100) 93(68;100) 93(66;100)
Hovedstaden Ja 4/4  0(0) 100 (40;100) 100(63;100) 100(63;100)
Syddanmark Ja 11 0(0) 100 (3;100) 80(28;99) 100(16;100)
Midtjylland Nej 3/4  0(0) 75 (19;99) 100(16;100) 75(19;99)
Hovedstaden Ja 4/4  0(0) 100 (40;100) 100(63;100) 100(63;100)
Rigshospitalet, Onkologisk Klinik Ja 4/4  0(0) 100 (40;100) 100(63;100) 100(63;100)
Syddanmark Ja 11 0(0) 100 (3;100) 80(28;99) 100(16;100)
Odense Universitetshospital, Ja 11 0(0) 100 (3;100) 80(28;99) 100(16;100)
Onkologisk afd. R
Midtjylland Nej 3/4  0(0) 75 (19;99) 100(16;100) 75(19;99)
Aarhus Universitetshospital, Nej 3/4  0(0) 75 (19;99) 100(16;100) 75(19;99)

Kreeftafdelingen

*Det er desvaerre p.t. teknisk ikke muligt for klinikerne at indrapportere hvis patienten evt. er inoperabel. Der arbejdes pa at
det fremadrettet bliver muligt.
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Klinisk epidemiologisk kommentar

Det smalle patientgrundlag g@r, at en enkelt patient fra eller til i telleren for blot et enkelt
behandlingscenter forarsager betydende udsving i, hvorvidt indikatorstandarden opfyldes. 1 2018 har 8
(89 %) ud af 9 patienter med en non-seminom testis-tumor og dissemineret sygdom har faet udfgrt
sekundaer kirurgi efter identifikation af en resttumor pa over 1 cm efter kemoterapi. Dermed er

indikatorstandarden >90 % netop ikke opfyldt pa landsplan.

Nzevneren i indikatorberegningen udggres af patienter med non-seminom testiscancer og
dissemineret sygdom med resttumor over 1 cm. Oplysninger om.tumortype indhentes fra
patologiregisteret. Safremt patienten har SNOMED koder registreret i patologiregisteret for bade
seminom og non-seminom testiscancer, er disse klassificeret som havende non-seminom testiscancer.
Sygdomstype indhentes fra et skema, som angiver om der er tale om dissemineret sygdom.

Information om stgrrelse pa resttumor indtastes direkte til UOF databasen:

Teelleren i indikatorberegningen (operation for resttumar) identificeres ud fra oplysning om operation
for resttumor indtastet til UOF databasen. | perioden 2013 til 2018 er derregistreret 404 patienter
(bdde seminom og non-seminom) med dissemineret sygdom i databasen. Ud af disse patienter
mangler 39 (10 %) oplysninger om resttumor, mens 129 ud af 170 (76 %) patienter med en resttumor

stgrre end 1 cm, har faet foretaget operation for resttumor (tabel VI, appendiks 8.1).

Faglig klinisk kommentar

Manglende opfyldelse af indikator for. 2018 kan skyldes at en eventuel operation er udfgrt efter

afslutning af det pageeldende ar.

Manglende opfyldelse hos enkelte patienter gennem arene skyldes forventelig at patienterne var
inoperable. Eventuelt manglende oplysninger vedrgrende operation for resttumor kan skyldes, at alle
patienter ikke har kunnet evalueres efter deres kemoterapi endnu. Mangellister er blevet udsendt
med henblik pa sikring af at alle relevante patienter med resttumor er blevet opereret, hvis muligt.

Fremover skal det anfgres i databasen om patienter med resttumor er operable eller ikke.

Anbefaling til indikatoren

Indikator 2 vil fremadrettet inkludere patienter med stadium 1 sygdom, som efterfglgende far recidiv.

Det skal anfgres i databasen om patienter med resttumor er operable eller ikke.

Dansk Testis Cancer Database - National arsrapport 1. januar 2018 — 31. december 2018 -
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Indikator 2. Andel af patienter der far foretaget sekundaer kirurgi ved non-seminom og resttumor >1 cm
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Indikator 2. Andel af patienter der far foretaget sekundaer kirurgi ved non-seminom og resttumor >1 cm
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Indikator 3. Recidivforekomst (stadium 1 sygdom)

19

Indikator 3a. Andel af patienter med recidivforekomst hos stadium 1 non-seminom patienter fulgt

med surveillance.

Standard <30 %

Tabel 7. Andel af patienter med recidivforekomst hos stadium 1 non-seminom patienter fulgt med surveillance

Uoplyst  Aktuelle ar
Opgjort pr. diagnosear Standard Teeller/  antal 2017 2016 2015
opfyldt nsevner (%) % 95% Cl % (95% Cl) % (95% Cl)

Danmark Ja 17/72  0(0) 24 (14;35) 28(19;38) 33(23;45)
Hovedstaden Ja 4/31  0(0) 13 (4;30) 28(16;42) 27(13;46)
Syddanmark Nej 4/13  0(0) 31 (9;61) 33(12;62) 33(7;70)
Midtjylland Nej 9/28  0(0) 32 (16;52) 26(12;45) 39(23;57)
Hovedstaden Ja 4/31  0(0) 13 (4;30) 28(16;42) 27(13;46)
Rigshospitalet, Onkologisk Klinik Ja 4/31  0(0) 13 (4;30) 28(16;42) 27(13;46)
Syddanmark Nej 4/13  0(0) 31 (9;61) 33(12;62) 33(7;70)
Odense Universitetshospital, Nej 4/13  0(0) 31 (9;61) 33(12;62) 33(7;70)
Onkologisk afd. R

Midtjylland Nej 9/28  0(0) 32 (16;52) 26(12;45) 39(23;57)
Aarhus Universitetshospital, Nej 9/28  0(0) 32 (16;52) 26(12;45) 39(23;57)

Kreeftafdelingen
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Klinisk epidemiologisk kommentar

Indikatoren opg@r andelen af stadium 1 non-seminom testiscancer patienter, som oplever recidiv ud af
alle stadium 1 non-seminom testiscancer patienter. Indikatoren opggres kun for patienter med
minimum et ars opfglgningstid. Indikator 3a er derfor opgjort med 1 ars forsinkelse sammenlignet med
de gvrige indikatorer. | indikatorberegningen defineres recidiv som et udfyldt recidivskema for
testiscancer i UOF Databasen. Tabel lllb i rapportens appendiks 8.1 viser antal og andel af patienter

med et UOF recidivskema pa afdelingsniveau.

Som det fremgar af tabel 7 har 24 % af patienterne diagnosticeret i 2017 med stadium 1 non-seminom
testiscancer et recidivskema i UOF. Indikatorstandarden pa mindre end 30 % er saledes opfyldt pa
landsplan. Pa regions- og behandlingscenterniveau ses imidlertid en vis variation i
indikatorstandardopfyldelse; hhv. 31 % hos Odense Universitetshospital og 32 % pa Aarhus

Universitetshospital til 13 % pa Rigshospitalet.

Faglig klinisk kommentar

Recidiv efter orchiektomi alene var i et stort retrospektivt dansk arbejde 30,6 % pa 5 ar.
Tilstedeveerelse af vaskulaer invasion sammen med embryonalcelle carcinom og rete testis invasion i
testiklen identificerede en gruppe med tilbagefalds risiko pa 50%. Uden risikofaktorer, var tilbagefalds
risikoen 12%. Firs procent af tilbagefald blev diagnosticeret inden for det fgrste ar efter orchiektomi.
Den mediane tid til tilbagefald var 5 maneder (interval, 1-308 maneder). Antallet af recidiver afhaenger
af hvor hurtig stadieinddelingsproceduren bliver foretaget. Jo hurtigere stadieinddeling, jo st@rre er
recidivrisikoen. Antallet af recidiver afhaenger ogsa i hgj grad af om s@gning i diverse registre i
tilstraekkelig omfang finder recidiverne. Der er aktuelt ingen forklaring pa den store forskel i
recidivraten. Tid til feerdig stadieinddeling er nogenlunde den samme pa de tre universitetsafdelinger.

Kun recidivraten et par ar tilbage er trovaerdig, da der gar en vis tid fgr recidiver ses.

Anbefaling til indikatoren

Der er behov for at forbedre sikring af at recidiver hos patienterne kan lokaliseres. Ng¢dvendigt at sikre
validering af, hvordan recidiver er anfgrt i LPR. Indikator uandret. Fremover vil vi se pa kvaliteten af
patologiske risikofaktorer i forhold til recidiv. Det vil dreje sig om faktorer som f.eks. vaskulaer invasion
sammen med embryonalcelle carcinom og rete testis invasion. Desuden skal der i diagram form ggres
rede for hvornar patienterne far deres recidiv (antal maneders opfglgning), mhp at sikre kvaliteten af

opfglgningsprogrammer.
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Indikator 3a: Recidivforekomst hos stadium 1 non-seminom patienter fulgt med surveillance
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Indikator 3a: Recidivforekomst hos stadium 1 non-seminom patienter fulgt med surveillance
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Indikator 3b. Andel af patienter med recidivforekomst hos stadium 1 seminom patienter fulgt med
surveillance.

Standard <20 %

Tabel 7. Andel af patienter med recidivforekomst hos stadium 1 seminom patienter fulgt med surveillance

Uoplyst  Aktuelle ar Tidligere ar
Opgjort pr. diagnosear Standard Teeller/  antal 2017 2016 2015
95%
opfyldt  naevner (%) % Cl % (95% Cl) % (95% Cl)

Danmark Ja 15/159  0(0) 9 (5;15) 10(6;15) 14(9;21)
Hovedstaden Ja 4/71  0(0) 6 (2;14) 11(6;20) 16(7;27)
Syddanmark Ja 2/33  0(0) 6 (1;20) 12(3;27) 13(4;28)
Midtjylland Ja 9/55  0(0) 16 (8;29) 7(2;17) 13(6;26)
Hovedstaden Ja 4/71  0(0) 6 (2;14) 11(6;20) 16(7;27)
Rigshospitalet, Onkologisk Klinik Ja 4/71  0(0) 6 (2;14) 11(6;20) 16(7;27)
Syddanmark Ja 2/33  0(0) 6 (1;20) 12(3;27) 13(4;28)
Odense Universitetshospital, Ja 2/33  0(0) 6 (1;20) 12(3;27) 13(4;28)
Onkologisk afd. R

Midtjylland Ja 9/55  0(0) 16 (8;29) 7(2;,17) 13(6;26)
Aarhus Universitetshospital, Ja 9/55  0(0) 16 (8;29) 7(2;17) 13(6;26)

Kraeftafdelingen
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Klinisk epidemiologisk kommentar

Indikatoren opg@r andelen af patienter med stadium 1 seminom testiscancer, som oplever recidiv.
Ligesom ved indikator 3a opggres indikatoren kun for patienter med minimum et ars opfglgningstid.
Indikator 3b er derfor opgjort for patienter diagnosticeret i 2017. Recidiv defineres som et udfyldt

recidivskema i UOF Databasen (tabel IV, appendiks 8.1).

Pa landsplan har 9 % af de 159 patienter diagnosticeret i 2017 faet recidiv. Indikatorstandarden pa <20
% er saledes opfyldt pa landsplan. Indikatorstandarden er ligeledes fortsat opfyldt blandt alle regioner

og behandlingscentre.

Faglig klinisk kommentar

Recidivraten var 18.5% i et stort dansk retrospektivt arbejde. Median tid til recidiv var pa 13.7
maneder. Stgrstedelen (73.4%) fik tilbagefald inden for de f@rste to ar, 22.5% recidiverende ar 3-5 og
4.3% havde tilbagefald efter endt fem ars opfglgning. Tumor stgrrelse var en vaesentlig faktor for
tilbagefald i alle analyser, mens betydningen af vaskulaer invasion og invasion af epididymis var mindre
klar. Recidivraten er aktuelt meget beskeden, men det skyldes den korte opfglgningstid. Man bgr kun
se pa patienter med minimum 2 ars opfalgningstid, pga. lang median tid til recidiv.

Der er lavet en ekstra analyse pa alle patienter behandlet i 2013, 2014 og 2015 vedrgrende evt.
biopsiverificeret recidiv, dette ogsa med henblik pa at afklare de forskelle der er pa recidiv forekomst
pa de tre universitetsafdelinger (Appendiks, Tabel IVb). Derser ud til at veere en betydende
underrapportering af recidiver fra Aarhus Universitetshospital. Arsagen til dette vil sgges naermere

afklaret.

Anbefaling til indikatoren

Der er behov for at forbedre sikring af, at recidiver hos patienterne kan lokaliseres. Ngdvendigt at sikre
validering af hvordan recidiver'er anfgrt i LPR. Fremover vil vi se pa kvaliteten af patologiske
risikofaktorer i forhold til recidiv. Det vil dreje sig om faktorer som f.eks. tumor stgrrelse sammen med
vaskulzer invasion og invasion i epididymis. Desuden skal der i diagram form ggres rede for hvornar
patienterne far deres recidiv (antal maneders opfglgning), m.h.p. at sikre kvaliteten af

opfglgningsprogrammer. Indikator uaendret.
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Indikator 3b. Recidivforekomst hos stadium 1 seminom patienter fulgt med surveillance
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Indikator 3b. Recidivforekomst hos stadium 1 seminom patienter fulgt med surveillance
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Indikator 4. Recidivforekomst (dissemineret sygdom)

Indikator 4. Andel af patienter med recidivforekomst blandt patienter behandlet for dissemineret

sygdom.

Standard <15 %

Tabel 8. Andel af patienter med recidivforekomst blandt patienter behandlet for dissemineret sygdom

27

Uoplyst  Aktuelle ar Tidligere ar
Opgjort pr. diagnoseér Standard Teeller/  antal 2017 2016 2015
95%
opfyldt neevner (%) % Cl % (95% Cl) % (95% Cl)

Danmark Ja 2/66  0(0) 3 (0;11) 7(2;15) 4(1;11)
Hovedstaden Ja 1/33  0(0) 3 (0;16) 13(4;30) 3(0;14)
Syddanmark Ja 111 0(0) 9 (0;41) 0(0;20) 0(0;22)
Midtjylland Ja 0/22  0(0) 0 (0;15) 4(0;20) 9(1;28)
Hovedstaden Ja 1/33  0(0) 3 (0;16) 13(4;30) 3(0;14)
Rigshospitalet, Onkologisk Klinik Ja 1/33  0(0) 3 (0;16) 13(4;30) 3(0;14)
Syddanmark Ja 111 0(0) 9 (0;41) 0(0;20) 0(0;22)
Odense Universitetshospital, Ja 111 0(0) 9 (0:41) 0(0;20) 0(0;22)
Onkologisk afd. R

Midtjylland Ja 0/22  0(0) 0 (0;15) 4(0;20) 9(1;28)
Aarhus Universitetshospital, Ja 0/22  0(0) 0 (0;15) 4(0;20) 9(1;28)

Kreeftafdelingen
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Klinisk epidemiologisk kommentar

Indikator 4 beskriver recidivforekomsten blandt patienter behandlet for dissemineret sygdom med
minimum et ars opfglgningstid. Recidiv defineres som et udfyldt recidivskema i UOF Databasen (Tabel
Illb, appendiks 8.1). | rapportens appendiks 8.1, tabel V, ses en fordeling af patienter med

dissemineret sygdom, i forhold til hhv. god, intermedizer og darlig prognose, opgjort i 2013-2018.

Pa landsplan ses recidiv blandt 2 ud af de 66 patienter (dvs. 3 %) der blev diagnosticeret med
dissemineret sygdom i 2017. Saledes er standarden (<15 %) fortsat opfyldt bade pa landsplan,
regionalt og pa afdelingsniveau. Pa afdelingsniveau varierer andelen fra 0 % (Aarhus

Universitetshospital) til 9 % (Odense Universitetshospital).

Faglig klinisk kommentar

Antallet er for beskedent til at drage nogle konklusioner. Leengere observationstid er ngdvendig.
Databasens korrekthed er i hgj grad afhaengig af et stort arbejde med manuel indtastning af
patientdata. Recidiver er vanskelige at lokalisere via LPR.og der er behov for en betydelig indsats for at

sikre ensartet kodning bade hvad angar diagnose, recidiver og behandling.

Anbefaling til indikatoren

Fortseetter uaendret.
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Indikator 4: Recidivforekomst blandt patienter med dissemineret sygdom
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Indikator 4: Recidiv forekomst blandt patienter med dissemineret sygdom
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Indikator 5: Overlevelse

Indikator 5. Andel af patienter der lever 2 ar efter diagnosedato for testiscancer.

Standard >95 %

Tabel 9. Andel af patienter der lever 2 ar efter diagnosedato for testiscancer

Uoplyst  Aktuelle ar Tidligere ar
Opgjort pr. diagnosear Standard Teeller/  antal 2016 2015 2014

opfyldt — nezevner (%) % 95% Cl % (95% Cl) % (95% Cl)
Danmark Ja 349/354  8(2) 99 (97;100) 97(95;99) 98(96;99)
Hovedstaden Ja 166/169  8(5) 98 (95;100) 99(96;100) 99(95;100)
Syddanmark Ja 67/67 0(0) 100 (95;100) 98(92;100) 99(93;100)
Midtjylland Ja 116/118  0(0) 98 (94;100) 95(89;98) 98(93;100)
Hovedstaden Ja 166/169  8(5) 98 (95;100) 99(96;100) 99(95;100)
Rigshospitalet, Onkologisk Klinik Ja 166/169  8(5) 98 (95;100) 99(96;100) 99(95;100)
Syddanmark Ja 67/67 0(0) 100 (95;100) 98(92;100) 99(93;100)
Odense Universitetshospital, Ja 67/67  0(0) 100 (95;100) 98(92;100) 99(93;100)
Onkologisk afd. R
Midtjylland Ja 116/118  0(0) 98 (94;100) 95(89;98) 98(93;100)
Aarhus Universitetshospital, Ja 116/118  0(0) 98 (94;100) 95(89;98) 98(93;100)

Kraeftafdelingen
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Klinisk epidemiologisk kommentar

Indikator 5 angiver, hvor mange patienter, der levede 2 ar efter diagnose for testiscancer. For at opna
2 ars opfelgningstid er opggrelsen derfor baseret pa de 362 patienter diagnosticeret med testiscancer
i 2016 (tabel I, appendiks 8.1). Af tabel 9 fremgar det, at 8 patienter indgar som uoplyst, mens 349 ud
af resterende 354 patienter (99 %) var i live 2 ar efter diagnosedatoen for testiscancer.
Indikatorstandarden pa >95 % er derfor opfyldt for hele landet, og ligeledes for alle regioner og

behandlingscentre.

Kaplan-Meier kurverne viser den akkumulerede overlevelsessandsynlighed fra diagnosedato til 2 ar
efter diagnose for testiscancer for alle patienter med et dissemineret sygdom-skema eller et stadium 1
sygdom-skema i perioden 2013-2018 (n=1572). 2-ars overlevelsen for de 403 patienter med
dissemineret sygdom var 94 % (91-96 %) (re@d kurve), mens den var 99 % (99-100 %) for de 1454

patienter med stadium 1 sygdom (grgn kurve).

| den tilhgrende overlevelsestabel er desuden angivet studiepopulation samt den absolutte
overlevelse fra % til 4 ar efter testiscancer diagnose fordelt pa diagnosear (2013, 2014, 2015, 2016 og
2017). Den absolutte overlevelse-er givet for alle patienter med testiscancer samt for henholdsvis
dissemineret og stadium 1 sygdom. Bemaerk at der i disse tabeller kun er inkluderet patienter med
fuld opfelgningstid. For patienter diagnosticeret.i 2017 er der endnu ikke fuld opfglgningstid, hvorfor
det endelige 2-ars overlevelsesestimat ikke kan opggres for disse patienter. Af tabellen ses det, at den
hgje 1-ars overlevelse (100 %) for patienter med stadium 1 sygdom er uaendret i perioden 2013-2017.
Af tabellen ses desuden, at overlevelsen for patienter med dissemineret sygdom divergerer mere: |
2016 var 1 ars overlevelsen for patienter med dissemineret sygdom over 97 %, mens den i 2017 er
faldet til knap 94 %. 2 drs-overlevelsen for hele patientpopulationen er stort set undret hgj omkring

ca. 98 % over tid, dvs. siden 2013 (97,6 %), henover 2014 (98,4 %), 2015 (97,3%) og 2016 (98,6 %).

Faglig klinisk kommentar
Overlevelsen er hgj bade for patienter med lokaliseret og dissemineret sygdom. Data er pa hgjde med
de bedste udenlandske centre. Det vil vaere vaesentligt fremover bade at se pa samlet overlevelse og

relativ overlevelse.

Anbefaling til indikatoren

Fortsaetter usendret.
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Indikator 5. Andel af patienter der lever 2 ar efter diagnosedato for testiscancer
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Kaplan-Meier kurve (alle patienter i databasen): 2 ars overlevelse efter diagnose for testiscancer
(stadium 1 sygdom og dissemineret sygdom), N=1857

2-ars overlevelse
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2-ars overlevelsen er beregnet for alle databasens 1.857 testiscancer patienter, som enten havde et dissemineret sygdom-
skema eller et stadium 1 sygdom-skema (se appendiks 8.1, tabel Illa).
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Overlevelse efter diagnose, alle
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Diagnoseér Patienter i live/alle (%)
Start 1/2 ar 1ar 11/2 ar 2ar 21/2 ar 3ar 31/2 ar 4ar
2013 296/296 (100%) 295/296 (99,7%) 294/296 (99,3%) 291/296 (98,3%) 289/296 (97,6%) 287/296 (97,0%) 286/296 (96,6%) 284/296 (95,9%) 283/296 (95,6%)
2014 307/307 (100%) 307/307 (100%) 304/307 (99,0%) 303/307 (98,7%) 302/307 (98,4%) 299/307 (97,4%) 298/307 (97,1%) 297/307 (96,7%) 296/307 (96,4%)
2015 300/300 (100%) 296/300 (98,7%) 294/300 (98,0%) 293/300 (97,7%) 292/300 (97,3%) 289/300 (96,3%) 289/300 (96,3%) - -
2016 353/353 (100%) 351/353 (99,4%) 350/353 (99,2%) 350/353 (99,2%) 348/353 (98,6%) - - - -
2017 297/297 (100%) 295/297 (99,3%) 293/297 (98,7%) - - - - - -
Overlevelse efter diagnose, dissemineret sygdom
Diagnosear Patienter i live/alle (%)
Start 1/2 ar 14ér 11/24r 2ar 21/72ar 3ér 31/2ar 4 ar
2013 57/57 (100%) 56/57 (98,2%) 56/57 (98,2%) 55/57 (96,5%) 54/57 (94,7%) 53/57 (93,0%) 53/57 (93,0%) 53/57 (93,0%) 52/57 (91,2%)
2014 68/68 (100%) 68/68 (100%) 65/68 (95,6%) 65/68 (95,6%) 64/68 (94,1%) 63/68 (92,6%) 63/68 (92,6%) 63/68 (92,6%) 62/68 (91,2%)
2015 73/73 (100%) 69/73 (94,5%) 67/73(91,8%) 66/73 (90,4%) 65/73(89,0%) 64/73(87,7%) 64/73(87,7%) - -
2016 72/72 (100%) 71/72(98,6%) 70/72(97,2%) 70/72(97,2%) 69/72 (95,8%) - - -
2017 63/63 (100%) 61/63 (96,8%) 59/63 (93,7%) - - - - -
Overlevelse efter diagnose, stadium 1-sygdom
Diagnoseér Patienter i live/alle (%)
Start 1/2 &r 1ar 11/2ér 2ar 21/24r 3ar 31/24r 4 ar
2013 239/239 (100%) 239/239 (100%)  238/239 (99,6%) 236/239 (98,7%) 235/239 (98,3%) 234/239 (97,9%) 233/239 (97,5%) 231/239 (96,7%) 231/239 (96,7%)
2014 239/239 (100%) 239/239 (100%)  239/239 (100%) 238/239 (99,6%) 238/239 (99,6%) 236/239 (98,7%) 235/239 (98,3%) 234/239 (97,9%) 234/239 (97,9%)
2015 227/227 (100%) 227/227 (100%) 227/227 (100%) 227/227 (100%) 227/227 (100%) 225/227 (99,1%) 225/227 (99,1%) - -
2016 281/281 (100%) 280/281 (99,6%) 280/281 (99,6%) 280/281 (99,6%) 279/281 (99,3%) - - - -
2017 234/234 (100%) 234/234 (100%) 234/234 (100%) - - - - - -
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Supplerende data: Kumuleret relativ og observeret overlevelse efter testiscancer i Danmark

Nedenstdende tabel og figur viser den kumulerede relative, observerede og forventede overlevelse for

patienter med testiscancer.

Den relative overlevelse er en beregning af forholdet mellem mandlige testiscancerpatienters
observerede overlevelse og baggrundsbefolkningens overlevelse, hvor der tages hgjde for kalenderar
og alder. Den relative overlevelse er sadledes en beregning af, hvor mange patienter der forventes at
overleve testiscancer i fx 1 ar efter diagnosen, eller med andre ord, et skgn over sandsynligheden for

at overleve kraeftsygdommen i en givet tidsperiode. Relativ overlevelse beregnes som:

testiscancerpatienters observerede overlevelse

befolkningens observerede overlevelse (forventet overlevelse)

Den kumulative relative overlevelse (kolonne 1) kan fortolkes som andelen af patienter der er i live
efter et givet antal ar, i den hypotetiske situation, at testiscancer er den eneste dgdsarsag. Derfor vil
den relative overlevelse (der er et beregnet overlevelses-skgn) typisk vaere hgjere end den i praksis
sete observerede overlevelse. | overensstemmelse hermed ses det af tabellen og figuren nedenfor, at

den relative overlevelse for testiscancerpatienter er hgjere end den observerede overlevelse.

Den observerede overlevelse (kolonne 2) beskriver patienternes observerede overlevelse i procent,

inden for en given tidsperiode efter diagnosen er stillet.

Den forventede overlevelse (kolonne 3) beskriver befolkningens generelle overlevelse (kilde:
Danmarks Statistik)
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Kumuleret relativ og observeret overlevelse (efter diagnose) for patienter med testiscancer

Kumulativ  Kumulativ  Kumulativ

Follow-up relativ observeret  forventet
periode overlevelse overlevelse overlevelse
(ar) Ken (%) (%) (%)
0,0-1,0 Meend 99,1 98,9 99,8
1,0-2,0 Meend 98,4 97,9 99,5
2,0-3,0 Meand 97,7 96,9 99,2
3,0-40 Mend 97,8 96,8 99,0
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Procent i live

Kumuleret relativ og observeret overlevelse (efter diagnose) for patienter med

testiscancer
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Indikator 6. Patologi - SNOMED kodning for pT-stadium

Indikator 6. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med primartumorer med en SNOMED
kode for pT-stadium (primaere rekvisitioner).

Standard >95 %

Tabel 10. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med primaertumorer med en SNOMED kode for pT-
stadium (primaere rekvisitioner)

Uoplyst  Aktuelle ar Tidligere ar

Opgjort pr. ar for relevant patologi Standard Teeller/  antal 2018 2017 2016

opfyldt  naevner (%) %  95% ClI % (95% Cl) % (95% Cl)
Danmark Ja 265/268  0(0) 99 (97;100) 100(98;100) 100(99;100)
Hovedstaden Ja 88/90  0(0) 98 (92;100) 100(96;100) 100(97;100)
Sjeelland Ja 29/30  0(0) 97 (83;100) 100(91;100) 100(92;100)
Syddanmark Ja 46/46  0(0) 100 (92;100) 100(93;100) 100(94;100)
Midtjylland Ja 68/68 0(0) 100 (95;100) 98(92;100) 100(95;100)
Nordjylland Ja 34/34 0(0) 100 (90;100) 100(90;100) 100(86;100)
Hovedstaden Ja 88/90  0(0) 98 (92;100) 100(96;100) 100(97;100)
Herlev og Gentofte Hospital, Ja 45/45 0(0) 100 (92;100) 100(91;100) 100(94;100)
Patologisk-anatomisk institut
Rigshospitalet, Patologiafdelingen Ja 43/45  0(0) 96 (85;99) 100(92;100) 100(94;100)
Sjaelland Ja 29/30  0(0) 97 (83;100) 100(91;100) 100(92;100)
Roskilde Sygehus, Patologi Ja 29/30  0(0) 97 (83;100) 100(87;100) 100(88;100)
Syddanmark Ja 46/46  0(0) 100 (92;100) 100(93;100) 100(94;100)
OUH Odense Ja 23/23 0(0) 100 (85;100) 100(88;100) 100(85;100)
Universitetshospital, Afd. for
Klinisk Patologi
Sydvestjysk Sygehus, Klinisk Ja 9/9  0(0) 100 (66;100) 100(54;100) 100(79;100)
diagnostisk omrade Esbjerg
Sygehus Sgnderjylland, SHS Ja 5/5 0(0) 100 (48;100) 100(72;100) 100(69;100)
Patologi
Vejle Sygehus, Klinisk Patologi Ja 9/9 0(0) 100 (66;100) 100(63;100) 100(79;100)
Midtjylland Ja 68/68 0(0) 100 (95;100) 98(92;100) 100(95;100)
Aarhus Universitetshospital, Ja 39/39 0(0) 100 (91;100) 97(85;100) 100(92;100)
Patologisk Institut
Hospitalsenhed Midt, Patologi Ja 29/29 0(0) 100 (88;100) 100(82;100) 100(74;100)
Nordjylland Ja 34/34  0(0) 100 (90;100) 100(90;100) 100(86;100)
Aalborg Universitetshospital, Alb Ja 30/30 0(0) 100 (88;100) 100(88;100) 100(85;100)
Patologisk Institut
Regionshospital Nordjylland Ven, Ja 4/4  0(0) 100 (40;100) 100(54;100) 100(16;100)

Hjr Patologisk anatomisk inst.
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Klinisk epidemiologisk kommentar
Indikator 6 viser andelen af nydiagnosticerede testiscancer patienter, hvor der er foretaget SNOMED

kodning for pT-stadium pa den primaere rekvisition, ud af alle nydiagnosticerede testiscancer patienter
registreret i LRP. | tilfeelde hvor patienten har mere end én primaer rekvisition, angiver indikatoren
hvorvidt patienten i mindst ét tilfaelde har en SNOMED kode for pT stadium. | disse tilfaelde angives

resultaterne under den primaere patologiafdeling.

Pa landsplan havde 99 % af patienterne en registreret SNOMED kode for pT-stadium. Standarden pa
mere end 95 % er derfor flot opfyldt pa landsplan, samt desuden opfyldt hos alle regioner og
patologiafdelinger. Komplet opfyldelse af indikatorstandarden (100 %) ses endog for langt de fleste
behandlingssteder. Det er muligt at de ganske fa tilbagestdende kodninger endvidere i fremtiden
kommer til at optraede som opfyldt i fremtidige datatraek, jf. patologernes udmeldinger om ngje
gennemgang af patientlister og registreringer. Overensstemmende hermed er den ene, manglende
observation i taelleren hos Sydvestjysk Sygehus Esbjerg der blev-bemaerket i sidste arsrapport, nu
blevet rettet hos Sundhedsdatastyrelsen og standard.er nu 100 % i nutidig som fortidige opggrelser

baseret pa opdateret, korrekseret datatraek.

Det skal bemaerkes, at antallet af rekvisitioner er begreenset i de enkelte patologiafdelinger, hvilket
afspejles i meget brede konfidensintervaller og afvigelse fra kodepraksis i blot en eller fa cases, har i
nogle tilfaelde bevirket at indikatormalet pa 95% ikke er opfyldt. Grundet stor forskel i antal cases pa

de enkelte afdelinger kan der ikke sammenlignes pa tvaers af afdelinger.

Faglig klinisk kommentar

Det er glaedeligt at kodepraksis fortsat er optimal, sa data er komplette og indikator 6 er opfyldt pa
landsplan og ogsa pa regionsplan.

pT-stadiet fremgar af mikroskopibeskrivelsen i patologirapporten og indikator 6 afspejler udelukkende
kodepraksis pa patologiafdelingerne. Data er ikke udtryk for kvaliteten af den patoanatomiske
diagnostik, men har betydning for kompletheden af data i DaTeCa databasen. Der har ved opstarten af
denne database ikke vaeret tilstreekkeligt fokus pa betydningen af kodningen, men dette er optimeret.
Da der er tale om en lille patientgruppe, vil afvigelse fra kodepraksis i blot en case, i nogle tilfeelde
bevirke at indikatormalet pa 95 % ikke er opfyldt. Der er ved arsskiftet 2016-2017 indfgrt en

landsdaekkende kodealgoritme til sikring af komplette patologidata.

Anbefaling til indikatoren

Fortseetter usendret. Kodning er vigtig for validiteten af data i databasen.
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Indikator 6. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med en SNOMED kode for pT-stadium
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Indikator 6. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med en SNOMED kode for pT-stadium, Region
Hovedstaden og Region Sjzlland
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Indikator 7. Patologi - SNOMED kodning for karinvasion
Indikator 7: Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med primartumorer med SNOMED

” n

kodning for karinvasion: ”Pavist”, “ikke pavist” eller “kan ikke vurderes” (primaere rekvisitioner).
Standard >95 %

Tabel 11. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med primaertumorer med SNOMED kodning for

” o nm

karinvasion: ”Pavist”, "ikke pavist” eller “kan ikke vurderes” (primaere rekvisitioner)

42

Uoplyst  Aktuelle ar Tidligere ar

Opgjort pr. ar for relevant patologi Standard Teeller/  antal 2018 2017 2016

opfyldt  nsevner (%) %  95% ClI % (95% Cl) % (95% Cl)
Danmark Ja 259/268  0(0) 97  (94;98) 100(99;100) 100(99;100)
Hovedstaden Ja 86/90  0(0) 96  (89;99) 100(96;100) 100(97;100)
Sjeelland Nej 27/30  0(0) 90 (73;98) 100(91;100) 100(92;100)
Syddanmark Ja 46/46  0(0) 100 (92;100) 100(93;100) 100(94;100)
Midtjylland Ja 66/68  0(0) 97 (90;100) 100(95;100) 100(95;100)
Nordjylland Ja 34/34 0(0) 100 (90;100) 100(90;100) 100(86;100)
Hovedstaden Ja 86/90  0(0) 96  (89;99) 100(96;100) 100(97;100)
Herlev og Gentofte Hospital, Ja 44/45  0(0) 98 (88;100) 100(91;100) 100(94;100)
Patologisk-anatomisk institut
Rigshospitalet, Patologiafdelingen Nej 42/45  0(0) 93 (82;99) 100(92;100) 100(94;100)
Sjaelland Nej 27/30  0(0) 90 (73;98) 100(91;100) 100(92;100)
Roskilde Sygehus, Patologi Nej 27/30  0(0) 90 (73;98) 100(87;100) 100(88;100)
Syddanmark Ja 46/46  0(0) 100 (92;100) 100(93;100) 100(94;100)
OUH Odense Ja 23/23 0(0) 100 (85;100) 100(88;100) 100(85;100)
Universitetshospital, Afd. for
Klinisk Patologi
Sydvestjysk Sygehus, Klinisk Ja 9/9 0(0) 100 (66;100) 100(54;100) 100(79;100)
diagnostisk omrade Esbjerg
Sygehus Segnderjylland, SHS Ja 5/5 0(0) 100 (48;100) 100(72;100) 100(69;100)
Patologi
Vejle Sygehus, Klinisk Patologi Ja 9/9 0(0) 100 (66;100) 100(63;100) 100(79;100)
Midtjylland Ja 66/68  0(0) 97 (90;100) 100(95;100) 100(95;100)
Aarhus Universitetshospital, Nej 37/39  0(0) 95 (83;99) 100(90;100) 100(92;100)
Patologisk Institut
Hospitalsenhed Midt, Patologi Ja 29/29 0(0) 100 (88;100) 100(82;100) 100(74;100)
Nordjylland Ja 34/34  0(0) 100 (90;100) 100(90;100) 100(86;100)
Aalborg Universitetshospital, Alb Ja 30/30 0(0) 100 (88;100) 100(88;100) 100(85;100)
Patologisk Institut
Regionshospital Nordjylland Ven, Ja 4/4  0(0) 100 (40;100) 100(54;100) 100(16;100)

Hjr Patologisk anatomisk inst.
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Klinisk epidemiologisk kommentar

Tabel 11 viser andelen af nydiagnosticerede testiscancer patienter med primaertumorer med SNOMED
kodning for karinvasion: “Pavist”, “ikke pavist” eller "kan ikke vurderes”, opgjort for primaere
rekvisitioner ud af alle nydiagnosticerede testiscancer patienter, som er blevet opereret med fjernelse

af testis.

Pa landsplan havde 259 ud af 268 rekvisitioner (97 %) en SNOMED kode for karinvasion. Dermed er
indikatorstandarden pa > 95 % opfyldt pa landsplan. Kun fa patologiafdelinger opfylder ikke standard,
baseret pa enkelte manglende kodninger. Hertil bgr bemaerkes at indikatorberegningen herfor er
baseret pa fa rekvisitioner, hvilket afspejles i brede konfidensintervaller (hvor standard er indeholdt),
og afvigelse fra kodepraksis i blot en eller fa cases, kan bevirke at indikatormalet pa 95 % ikke bliver
opfyldt. Indikatortabellen viser ogsa, at der for de seneste perioder (2017 og 2016) ses 100 %
indikatoropfyldelse for samtlige regioner og alle de listede afdelinger. Trend figurerne nedenfor
illustrerer, hvorledes der over tid blandt alle regioner er sket en betydelig stigning i kodning for

karinvasion sammenlignet siden 2015 og 2014.

Faglig klinisk kommentar

Det er glaedeligt at kodepraksis fortsat er optimal, sa data er naesten komplette og indikator 7 er
opfyldt pa regions- og landsplan, undtagen Region Sjeelland.

Vaskulaer invasion fremgar i nogle tilfeelde af kodningen for T-stadiet (pT2), men vi har fundet det
vaesentligt, at den angives som selvstaendig kode, da der ved stadium pT2-pT4 ikke ngdvendigvis er
karinvasion og karinvasion er kendt som en prognostisk faktor for recidiv hos bade st. 1 seminomer og
non-seminomer. Evt. karinvasion fremgar af mikroskopibeskrivelsen i patologirapporten og indikator 7
afspejler udelukkende kodepraksis pa patologiafdelingerne. Data er ikke udtryk for kvaliteten af den
patoanatomiske diagnostik, men har betydning for kompletheden af data i DaTeCa databasen. Der har
ved opstarten af denne database ikke vaeret tilstraekkeligt fokus pa betydningen af kodningen, men
dette er optimeret.

Da der er tale om en lille patientgruppe, vil afvigelse fra kodepraksis i blot en case, i nogle tilfeelde
bevirke at indikatormalet pa 95 % ikke er opfyldt. Der er ved arsskiftet (2016-2017) indfgrt en

landsdaekkende kodealgoritme til sikring af komplette patologidata.

Anbefaling til indikatoren

Fortseetter usendret. Kodning er vigtig for validiteten af data i databasen.
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Indikator 7. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med SNOMED kodning for karinvasion
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Indikator 7. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med SNOMED kodning for karinvasion, Region
Hovedstaden og Region Sj=lland
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Indikator 7. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med SNOMED kodning for karinvasion, Region
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Indikator 7. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med SNOMED kodning for karinvasion, Region
Syddanmark
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Indikator 8. Patologi - SNOMED kodning for tumordiameter

Indikator 8. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med primartumorer med SNOMED
kodning for tumordiameter (primaere rekvisitioner).

Standard > 95 %

Tabel 12. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med primaertumorer med SNOMED kodning for
tumordiameter (primaere rekvisitioner)

a7

Uoplyst  Aktuelle ar Tidligere ar

Opgjort pr. ar for relevant patologi Standard Teeller/  antal 2018 2017 2016

opfyldt  nsevner (%) %  95% ClI % (95% Cl) % (95% Cl)
Danmark Ja 264/268  0(0) 99 (96;100) 100(99;100) 100(99;100)
Hovedstaden Ja 86/90  0(0) 96  (89;99) 100(96;100) 100(97;100)
Sjeelland Ja 30/30 0(0) 100 (88;100) 100(91;100) 100(92;100)
Syddanmark Ja 46/46  0(0) 100 (92;100) 100(93;100) 100(94;100)
Midtjylland Ja 68/68 0(0) 100 (95;100) 100(95;100) 100(95;100)
Nordjylland Ja 34/34 0(0) 100 (90;100) 100(90;100) 100(86;100)
Hovedstaden Ja 86/90  0(0) 96  (89;99) 100(96;100) 100(97;100)
Herlev og Gentofte Hospital, Ja 45/45  0(0) 100 (92;100) 100(91;100) 100(94;100)
Patologisk-anatomisk institut
Rigshospitalet, Patologiafdelingen Nej 41/45  0(0) 91 (79;98) 100(92;100) 100(94;100)
Sjaelland Ja 30/30 0(0) 100 (88;100) 100(91;100) 100(92;100)
Roskilde Sygehus, Patologi Ja 30/30 0(0) 100 (88;100) 100(87;100) 100(88;100)
Syddanmark Ja 46/46  0(0) 100 (92;100) 100(93;100) 100(94;100)
OUH Odense Ja 23/23 0(0) 100 (85;100) 100(88;100) 100(85;100)
Universitetshospital, Afd. for
Klinisk Patologi
Sydvestjysk Sygehus, Klinisk Ja 9/9 0(0) 100 (66;100) 100(54;100) 100(79;100)
diagnostisk omrade Esbjerg
Sygehus Segnderjylland, SHS Ja 5/5 0(0) 100 (48;100) 100(72;100) 100(69;100)
Patologi
Vejle Sygehus, Klinisk Patologi Ja 9/9 0(0) 100 (66;100) 100(63;100) 100(79;100)
Midtjylland Ja 68/68 0(0) 100 (95;100) 100(95;100) 100(95;100)
Aarhus Universitetshospital, Ja 39/39  0(0) 100 (91;100) 100(90;100) 100(92;100)
Patologisk Institut
Hospitalsenhed Midt, Patologi Ja 29/29 0(0) 100 (88;100) 100(82;100) 100(74;100)
Nordjylland Ja 34/34  0(0) 100 (90;100) 100(90;100) 100(86;100)
Aalborg Universitetshospital, Alb Ja 30/30 0(0) 100 (88;100) 100(88;100) 100(85;100)
Patologisk Institut
Regionshospital Nordjylland Ven, Ja 4/4  0(0) 100 (40;100) 100(54;100) 100(16;100)

Hjr Patologisk anatomisk inst.
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Klinisk epidemiologisk kommentar

Af tabel 12 fremgar det, at 264 ud af 268 patienter (99 %) havde en SNOMED kode for tumordiameter
i mindst én af deres primaere rekvisitioner. Dermed er indikatorstandarden pa >95 % opfyldt bade pa
landsplan og blandt alle regioner. Kun for behandlingscenter Rigshospitalet er standard ikke opfyldt
(91 %).

Det skal bemaerkes, at indikatorberegningen kan veere baseret pa fa rekvisitioner, hvilket vil afspejle
sig i brede konfidensintervaller. | sddanne tilfaelde med smal population kan afvigelse fra kodepraksis i
blot en eller fa cases bevirke at indikatormalet pa 95 % ikke bliver opfyldt. Bemaerkelsesvaerdigt for
denne indikatortabel er, at indikatorstandarden for de tidligere arsperioder (2016 og 2017) er 100 %

opfyldt for samtlige patologiafdelinger.

Trendfigurerne nedenfor viser, at der i alle regioner er sket en betydelig og vedvarende stigning i

kodning for tumordiameter siden 2014-2015.

Faglig klinisk kommentar

Det er glaedeligt at kodepraksis fortsat er optimal, sa data er komplette og indikator 8 er opfyldt pa
regions- og landsplan

Tumordiameteren er envasentlig faktor for recidiv hos stadium | seminom patienter.

Tumordiameter fremgar af selve patologibeskrivelsen i patologirapporten og indikator 8 afspejler
udelukkende kodepraksis pa patologiafdelingerne. Data er ikke udtryk for kvaliteten af den
patoanatomiske diagnostik, men har betydning for kompletheden af data i DaTeCa databasen. Der har
ved opstarten af denne database ikke vaeret tilstraekkeligt fokus pa betydningen af kodningen, men

dette er optimeret.

Da der er tale om en lille patientgruppe, vil afvigelse fra kodepraksis i blot en case, i nogle tilfeelde
bevirke at indikatormalet pa 95 % ikke er opfyldt. Der er ved arsskiftet (2016-2017) indfgrt en
landsdaekkende kodealgoritme til sikring af komplette patologidata og der vil for 2017 blive udsendt

mangellister for at validere kodealgoritmen.

Anbefaling til indikatoren

Fortseetter usendret. Kodning er vigtig for validiteten af data i databasen.
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Indikator 8. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med SNOMED kodning for tumordiameter
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Indikator 8. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med SNOMED kodning for tumordiameter fordelt
pa behandlingscenter i Region Hovedstaden og Region Sjzelland
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Indikator 8. Andel af nydiagnosticerede testiscancer patienter med SNOMED kodning for tumordiameter fordelt
pa behandlingscenter i Region Syddanmark
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5. Beskrivelse af sygdomsomradet og maling af behandlingskvaliteten

Testikelkraeft (TC) er den mest almindelige kreeftform hos maend i alderen 20-39 ar. Derudover er TC
den mest kurable solide tumor type med en 5-ars overlevelse pa 90 til 95 % (www.ducg.dk).
Internationalt diskuteres den optimale opfglgning for patienter med stadium | sygdom og nye
undersggelser har vist, at der fortsat
er en stor variation i
behandlingsstrategierne. Danske
patienter fglges i et
overvagningsprogram (surveillance)
og behandles kun med
stralebehandling eller kemoterapi i
tilfaelde af tilbagefald. For bade
stadium | seminom og non-
seminom patienter er der behov for
at definere et optimalt

opfalgningsprogram. Validering af

risikofaktorer for recidiv, fundet i.to
store danske studier, er undervejs (1,2). Alle patienter med dissemineret TC behandles med
standard kombinations-kemoterapi BEP (bleomycin, etoposid, cisplatin). Hvordan ser danske data ud
i forhold til internationale data delt op pa prognostiske grupper? Dette kan databasen forhabentlig
veere med til at afklare. Der foregar landsdakkende screening for kreeftforstadier

(germinalcelleneoplasi in situ (GCNIS)) i den kontralaterale testikel. Virker programmet?

Udvikler danske patienter feerre metakrone cancere?
Danske data har vist, at 1,9 % i en screenet kohorte versus 3,1 % i en ikke screenet kohorte udvikler

kontralateral testis cancer. Denne forskel er ikke signifikant. Pa denne baggrund vil der i efteraret
blive diskuteret hvordan fremtidige retningslinjer kommer til at se ud? (3). | gjeblikket er der mangel
pa viden om en optimal evidensbaseret langsigtet follow-up strategi, og der er behov for gget viden
om senfglger, behandlingen af disse, samt forebyggelse. Dette geelder iseer for de bivirkninger, der er
forbundet med cisplatin baseret kemoterapi, som sammen med andre platinholdige forbindelser,
sasom carboplatin og oxaliplatin, er en af de mest udbredte grupper af antineoplastiske midler. Med
den hgje helbredelsesrate og unge alder pa diagnosetidspunktet vil morbiditet spille en central rolle
i behandlingen af disse patienter. Tidligere undersggelser har vist en gget risiko for sekundaer kreeft,
hjerte-karsygdomme, diabetes, hypogonadisme, nedsat fertilitet, psykosociale problemer m.m. Data
vedrgrende de faktorer, der fgrer til langsigtede bivirkninger af behandlingen, er beskedne, og den
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ngjagtige risiko for de forskellige senbivirkninger er stadig uafklarede.

Med til maling af behandlingskvaliteten hgrer valide overlevelseskurver, validering af data og et
betydeligt arbejde med at sikre korrekt kodning i Landspatientregisteret (LPR) og at
tilgeengeligheden af entydige koder er tilstraekkelig. For at gge databasens brugbarhed, er det

ngdvendigt med flere kliniske data.

1. Daugaard G, Gundgaard MG, Mortensen MS, Agerbaek M, Holm NV, Rgrth M, von der Maase H,
Christensen 1J, Lauritsen J. Surveillance for stage | nonseminoma testicular cancer: outcomes and long-
term follow-up in a population-based cohort. J Clin Oncol. 2014 Dec 1;32(34):3817-23

2. Mortensen MS, Lauritsen J, Gundgaard MG, Agerbak M, Holm NV, Christensen J, von der Maase H,
Daugaard G." A nationwide cohort study of stage | seminoma patients followed on a surveillance program.
Eur Urol. 2014,66(6),1172-1178

3. M.G. Gundgaard, J. Lauritsen, K. Almstrup, M.S. Mortensen, B.G. Toft, E. Rajpert - De Meyts, NE
Skakkebaek, M. Rorth, H. von der Maase, M. Agerback, N.V.-Holm, K.K. Andersen, S.O. Dalton, C.
Johansen® G. Daugaard. Screening for contralateral carcinoma in situ testis in patients with testicular
cancer: a population based study. DaTeCa 03 study. Ann Oncol. 2015 Apr;26(4):737-42.
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6. Datagrundlag

Dansk Testis Cancer database (DaTeCa) er af Sundhedsstyrelsen godkendt som en national
kvalitetsdatabase for diagnostik og behandling af testis cancer i Danmark med dertilhgrende 8
kvalitetsindikatorer. | forbindelse med laesning af rapporten og tolkning af resultaterne er det af
afggrende betydning, at vaere opmaerksom pa en raekke begraensninger vedrgrende de foreliggende

data.

Databasens dakningsgrad

Patientpopulationen i DaTeCa omfatter alle maend >15 ar, som optraeder med en fgrstegangs
diagnose for testiscancer ifglge Landspatientregisteret (LPR) og/eller i Patologiregisteret (LRP). Der
inkluderes bade patienter med primartumor i testis samt patienter med ekstragonadale
germinalcelletumorer (se definition af patientpopulationen i appendiks 8.2). Det er dog vedtaget, at
patienter med erstatnings-cpr nummer ekskluderes. Alle afdelinger i Danmark, som varetager
behandling og pleje af patienter med testiscancer, indberetter data til DaTeCa. Pa disse

dataindberettende afdelinger er der udpeget personer med szerskilt ansvar for dataregistreringen.

Databasens deekningsgrad er en procentvis angivelse af antallet af registrerede patienter i
databasen, ud fra det samlede antal patienter; som opfylder inklusionskriterierne for DaTeCa.
Daekningsgraden vurderes saledes ved en opggrelse af indberetningen af de forskellige skemaer til
databasen, sammenholdt med det antal patienter; der ifglge LPR og LRP burde fa udfyldt et skema.
Som det fremgar af tabel I'i appendiks 8.1, blev der identificeret 304 patienter med nydiagnosticeret
testiscancer i LPR og/eller LRP i 2017 ud fra algoritmen til identifikation af patientpopulationen (se
appendiks 8.2 for definition af patientpopulationen). Alle 304 patienter var oprettet med et UOF
stadium 1 eller et dissemineret skema i DaTeCa, svarende til en deekningsgrad af databasen pa 100 %
(tabel Il, appendiks 8.1). Deekningsgraden for alle 1.288 patienter, inkluderet i databasen siden 1.
januar 2013, er 99 % (tabel llla, appendiks 8.1). Validering af algoritmen til identifikation af
patientpopulationen i 2014 viste 100 % overensstemmelse med de patologisk verificerede patienter

fra Aarhus Universitetshospital, Odense Universitetshospital og Rigshospitalet.

Datakomplethed

Datakompletheden er en procentvis angivelse af antallet af registrerede patienter i databasen med
tilstraekkelige informationer til at indga i indikatoropggrelserne ud fra det samlede antal patienter,
som er relevante i opggrelsen. Datakompletheden for de enkelte indikatorer fremgar af kolonnen
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Uoplyst, som angiver antallet af patienter, der mangler data, der er ngdvendige til at beregne den

enkelte indikator, f.eks. data vedrgrende respons for indikator 1.

Indberettede data per patient, validitet

Validiteten af de indberettede data i DaTeCa kendes ikke, men skgnnes meget hgj.
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8. Appendiks

8.1 Detaljer vedrgrende datagrundlaget

Tabel I. Antal patienter med nydiagnosticeret
testiscancer i perioden 2013 - 2018.

Periode Antal patienter

2013 302
2014 311
2015 309
2016 362
2017 308
2018 304
Total 1.896
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Tabel II. Daeekningsgrad og komplethed af UOF-skemaer, 2013 - 2018.
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Register
Béde LPR og Kun
Periode patologiregister Kun LPR patologiregister Total
Antal Antal Antal Antal
patienter % patienter % patienter % patienter %
UOF-skema
2013 Dissemineret sygdom 57 3 0 0 0 0 57 3
Stadium 1 sygdom 236 13 7 9 1 6 244 13
Intet Stadium 1 eller
dissemineret sygdom-skema 1 0 0 0 0 0 1 0
Total 294 16 7 9 1 6 302 16
2014 UOF-skema
Dissemineret sygdom 66 4 3 4 0 0 69 4
Stadium 1 sygdom 231 13 11 14 0 0 242 13
Intet Stadium 1 eller
dissemineret sygdom-skema 0 0 0 0 0 0 0 0
Total 297 17 14 17 0 0 311 16
2015 UOF-skema
Dissemineret sygdom 73 4 2 2 0 0 75 4
Stadium 1 sygdom 225 13 7 9 1 6 233 12
Intet Stadium 1 eller
dissemineret sygdom-skema 1 0 0 0 0 0 1 0
Total 299 17 9 11 1 6 309 16
2016 UOF-skema
Dissemineret sygdom 71 4 3 4 0 0 74 4
Stadium 1 sygdom 276 15 11 14 1 6 288 15
Intet Stadium 1 eller
dissemineret sygdom-skema 0 0 0 0 0 0 0 0
Total 347 19 14 17 1 6 362 19
2017 UOF-skema
Dissemineret sygdom 61 3 5 6 0 0 66 3
Stadium 1 sygdom 228 13 10 12 3 19 241 13
Intet Stadium 1 eller
dissemineret sygdom-skema 1 0 0 0 0 0 1 0
Total 290 16 15 19 3 19 308 16
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Register
Béade LPR og Kun
Periode patologiregister Kun LPR patologiregister Total
Antal Antal Antal Antal

patienter % patienter % patienter % patienter %

2018 UOF-skema

Dissemineret sygdom 63 4 0 0 0 0 63 3
Stadium 1 sygdom 206 11 6 7 9 56 221 12
Intet Stadium 1 eller

dissemineret sygdom-skema 3 0 16 20 1 6 20 1
Total 272 15 22 27 10 63 304 16
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Tabel Illa. Daekningsgrad og komplethed af UOF-skemaer pa afdelingsniveau, 2013-2018.

Skema oprettet i UOF

Intet Stadium 1

Periode Dissemineret  Stadium 1 eller dissemineret
sygdom sygdom sygdom-skema  Total
Antal % Antal % Antal % Antal
Ansvarlig afdeling
2013 Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 27 18 123 82 0 0 150
Odense Universitetshospital, Onkologisk
afd. R 12 21 46 79 0 0 58
Aarhus Universitetshospital,
Kreeftafdelingen 18 19 75 80 1 1 94
2014 Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 27 20 111 80 0 0 138
Odense Universitetshospital, Onkologisk
afd. R 23 32 50 68 0 0 73
Aarhus Universitetshospital,
Kraeftafdelingen 19 19 81 81 0 0 100
2015 Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 37 28 93 71 1 1 131
Odense Universitetshospital, Onkologisk
afd. R 15 23 50 77 0 0 65
Aarhus Universitetshospital,
Kraeftafdelingen 23 20 90 80 0 0 113
2016 Rigshospitalet, Onkologisk Kilinik 31 18 146 82 0 o 177
Odense Universitetshospital, Onkologisk
afd. R 17 25 50 75 0 0 67
Aarhus Universitetshospital,
Kraeftafdelingen 26 22 92 78 0 0 118
2017 Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 33 24 106 76 0 0 139
Odense Universitetshospital, Onkologisk
afd. R 11 19 48 81 0 0 59
Aarhus Universitetshospital,
Kreeftafdelingen 22 20 87 79 1 1 110
2018 Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 31 22 96 69 12 9 139
Odense Universitetshospital, Onkologisk
afd. R 12 22 39 72 3 6 54
Aarhus Universitetshospital,
Kraeftafdelingen 20 18 86 77 5 5 111
Total 404 21 1469 77 23 1 1.896
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Tabel IIIb. Daekningsgrad og komplethed af UOF-skemaer pa afdelingsniveau, 2013-2018.

Recidivskema i UOF

Periode nej Ja Total
Antal % Antal %  Antal
Ansvarlig afdeling
2013  Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 117 78 33 22 150
Odense Universitetshospital, Onkologisk afd. R 46 79 12 21 58
Aarhus Universitetshospital, Kreeftafdelingen 79 84 15 16 94
2014  Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 108 78 30 22 138
Odense Universitetshospital, Onkologisk afd. R 57 78 16 22 73
Aarhus Universitetshospital, Kreeftafdelingen 87 87 13 13 100
2015 Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 112 85 19 15 131
Odense Universitetshospital, Onkologisk afd. R 57 88 8 12 65
Aarhus Universitetshospital, Kraeftafdelingen 90 80 23 20 113
2016  Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 149 84 28 16 177
Odense Universitetshospital, Onkologisk afd. R 58 87 9 13 67
Aarhus Universitetshospital, Kreeftafdelingen 105 89 13 11 118
2017  Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 130 94 9 6 139
Odense Universitetshospital, Onkologisk afd. R 52 88 7 12 59
Aarhus Universitetshospital, Kreeftafdelingen 92 84 18 16 110
2018 Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 132 95 7 5 139
Odense Universitetshospital, Onkologisk afd. R 49 91 5 9 54
Aarhus Universitetshospital, Kreeftafdelingen 104 94 7 6 111
Total 1.624 86 272 14 1.896
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Tabel IVa. Andel af nydiagnosticerede patienter med stadium 1 sygdom, som
efterfglgende far oprettet recidivskema, 2013-2018.

Recidivskema i UOF
Periode nej Ja Total

Antal % Antal % Antal

Ansvarlig afdeling

2013  Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 94 76 29 24 123
Odense Universitetshospital, Onkologisk afd. R 34 74 12 26 46
Aarhus Universitetshospital, Kreeftafdelingen 62 83 13 17 75
Periode-total 190 78 54 22 244

2014  Ansvarlig afdeling

Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 84 76 27 24 111
Odense Universitetshospital, Onkologisk afd. R 38 76 12 24 50
Aarhus Universitetshospital, Kreeftafdelingen 70 86 11 14 81
Periode-total 192 79 50 21 242

2015  Ansvarlig afdeling

Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 75 81 18 19 93
Odense Universitetshospital, Onkologisk afd. R 42 84 8 16 50
Aarhus Universitetshospital, Kreeftafdelingen 69 77 21 23 90
Periode-total 186 80 47 20 233

2016  Ansvarlig afdeling

Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 122 84 24 16 146
Odense Universitetshospital, Onkologisk afd. R 41 82 9 18 50
Aarhus Universitetshospital, Kreeftafdelingen 80 87 12 13 92
Periode-total 243 84 45 16 288

2017  Ansvarlig afdeling

Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 98 92 8 8 106
Odense Universitetshospital, Onkologisk afd. R 42 88 6 13 48
Aarhus Universitetshospital, Kraeftafdelingen 69 79 18 21 87
Periode-total 209 87 32 13 241

2018  Ansvarlig afdeling

Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 89 93 7 7 96
Odense Universitetshospital, Onkologisk afd. R 35 90 4 10 39
Aarhus Universitetshospital, Kreeftafdelingen 79 92 7 8 86
Periode-total 203 92 18 8 221
Total 1223 83 246 17  1.469
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Tabel IVb. Andel af nydiagnosticerede patienter med stadium 1 sygdom og efterfglgende

recidiv, som er biopsiverificeret, 2013-2016.

Biopsi-verificeret recidiv

Periode biopsiverificeret  Biopsiverificeret Ukendt  Total
Antal % Antal % Antal % Antal
Ansvarlig afdeling
2013 Rigshospitalet, Onkologisk Klinik 7 24 22 76 0 0 29
Odense Universitetshospital, Onkologisk
afd. R 8 67 2 17 2 17 12
Aarhus Universitetshospital,
Kraeftafdelingen 5 38 8 62 0 0 13
Periode-total 20 37 32 59 2 4 54
2014 Ansvarlig afdeling
Rigshospitalet, Onkologisk Kilinik 10 37 11 41 6 22 27
Odense Universitetshospital, Onkologisk
afd. R 5 42 1 8 6 50 12
Aarhus Universitetshospital,
Kraeftafdelingen 2 18 8 73 1 9 11
Periode-total 17 34 20 40 13 26 50
2015 Ansvarlig afdeling
Rigshospitalet, Onkologisk Kilinik 3 17 13 72 2 11 18
Odense Universitetshospital, Onkologisk
afd. R 5 63 1 13 2 25 8
Aarhus Universitetshospital,
Kraeftafdelingen 2 10 11 52 8 38 21
Periode-total 10 21 25 53 12 26 47
2016 Ansvarlig afdeling
Rigshospitalet, Onkologisk Kilinik 9 38 12 50 3 13 24
Odense Universitetshospital, Onkologisk
afd. R 6 67 1 11 2 22 9
Aarhus Universitetshospital,
Kraeftafdelingen 0 0 5 42 7 58 12
Periode-total 15 33 18 40 12 27 45
Total 62 32 95 48 39 20 196
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Tabel V. Prognose for patienter med dissemineret skema, 2013-2018.
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Prognose Total,

Periode/Dissemineret dissemineret
skema Uoplyst God Intermedieer Darlig skema

Antal % Antal %  Antal % Antal %  Antal patienter
2013 2 4 39 68 11 19 5 9 57
2014 2 3 50 72 12 17 5 7 69
2015 2 3 55 73 10 13 8 11 75
2016 2 3 53 72 15 20 4 5 74
2017 1 2 51 77 9 14 5 8 66
2018 3 5 53 84 3 5 4 6 63
Total 12 3 301 75 60 15 31 8 404

Tabel VI. Resttumor >1 cm og operation for resttumor, patienter med dissemineret
sygdom, 2013 - 2018.

Table of RestTumor by Operation
RestTumor Operation

Operation Ingen op
for for

Ukendt resttumor resttumor  Total
Ukendt 34 1 4 39
Resttumor >1cm 4 129 37 170
Ikke resttumor >1cm 1 2 192 195
Total 39 132 233 404
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Tabel VIIL. Fordeling af nonseminon/seminon testiscancer vs. stadium 1/dissemineret
sygdom, 2013-2018.

Ingen
Periode Non-seminom Seminom oplysninger  Total
Antal % Antal % Antal %  Antal
Skema
2013 Intet Stadium 1 eller dissemineret sygdom-
skema 1 100 0 0 0 0 1
Dissemineret sygdom 38 67 19 33 0 0 57
Stadium 1 sygdom 68 28 169 69 7 3 244
2014 Intet Stadium 1 eller dissemineret sygdom-
skema 0 0 0 0 0 0 0
Dissemineret sygdom 38 55 28 41 3 4 69
Stadium 1 sygdom 76 31 155 64 11 5 242
2015 Intet Stadium 1 eller dissemineret sygdom-
skema 1 100 0 0 0 0 1
Dissemineret sygdom 42 56 31 41 2 3 75
Stadium 1 sygdom 78 33 148 64 7 3 233
2016 Intet Stadium 1 eller dissemineret sygdom-
skema 0 0 0 0 0 0 0
Dissemineret sygdom 38 51 33 45 3 4 74
Stadium 1 sygdom 96 33 181 63 11 4 288
2017 Intet Stadium 1 eller dissemineret sygdom-
skema 1 100 0 0 0 0 1
Dissemineret sygdom 40 61 21 32 5 8 66
Stadium 1 sygdom 72 30 159 66 10 4 241
2018 Intet Stadium 1 eller dissemineret sygdom-
skema 2 10 2 10 16 80 20
Dissemineret sygdom 34 54 29 46 0 0 63
Stadium 1 sygdom 70 32 145 66 6 3 221
Total 695 37 1120 59 81 4 1.896

Dansk Testis Cancer Database - National arsrapport 1. januar 2018 — 31. december 2018 -
Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk



Tabel VIIIa. Aldersfordeling, nonseminom testiscancer, 2013-2018.
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2013 2014 2015 2016 2017 2018
Periode
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %
Under 20 ar 6 6 13 11 9 7 13 10 5 4 5 5
20-24 ar 20 19 20 18 20 17 23 17 28 25 18 17
25-29 éar 32 30 29 25 28 23 30 22 21 19 29 27
30-34 ar 19 18 17 15 19 16 20 15 21 19 23 22
35-39 ar 11 10 13 11 11 9 23 17 9 8 10 9
40-44 ar 6 6 6 5 16 13 11 8 1 10 9 8
45-49 ar 5 5 4 4 8 7 3 2 7 6 2 2
50-54 ar 5 5 5 4 3 2 8 6 4 4 5 5
55-59 ar 1 1 5 4 3 2 1 1 2 2 1 1
60-64 éar 0 0 2 2 1 1 1 1 1 1 2 2
65 ér eller derover 2 2 0 0 3 2 1 1 4 4 2 2
Total 107 100 114 100 121 100 134 100 113 100 106 100
Tabel VIIIb. Aldersfordeling, seminom testiscancer, 2013-2018.
2013 2014 2015 2016 2017 2018
Periode
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal % Antal %

Under 20 ar 0 0 2 1 2 1 0 0 1 1 2 1
20-24 ar 12 6 6 3 9 5 11 5 3 2 8 5
25-29 ar 20 11 18 10 17 9 18 8 22 12 26 15
30-34 ar 26 14 39 21 25 14 36 17 22 12 20 1M
35-39 &r 36 19 25 14 3117 39 18 35 19 24 14
40-44 ar 31 16 21 11 25 14 30 14 25 14 33 19
45-49 ar 29 15 21 11 21 12 25 12 19 11 23 13
50-54 ar 19 10 18 10 20 11 18 8 22 12 23 13
55-59 ar 4 2 12 7 13 7 18 8 12 7 6 3
60-64 ar 6 3 13 7 7 4 6 3 7 4 3 2
65 ar eller derover 5 3 8 4 9 5 13 6 12 7 8 5
Total 188 100 183 100 179 100 214 100 180 100 176 100
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Figur. Aldersfordeling i antal, nonseminon og seminom testiscancer, 2018.
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8.2 Definition af patientpopulationen

Populationen omfatter alle maend 215 ar, som optraeder med en fgrstegangs diagnose for
testiscancer ifglge Landspatientregisteret (LPR) og/eller patologiregisteret (LRP). Der inkluderes bade
patienter med primaertumor i testis samt patienter med ekstragonadale germinalcelletumorer.
Patienter med erstatnings-cpr nummer indgar ikke i databasen.

Data til naervaerende arsrapport er trukket fra Landspatientregisteret (LPR), patologiregisteret (LRP)
og CPR med skaeringsdato den 14.02.2019, mens data fra den uro-onkologiske fallesdatabase (UOF)
er trukket den 01.03.2019.

A: Patienter med primaer tumor i testis
Identificeres i LPR som patienter med fglgende diagnose som aktions- eller bidiagnose:

e DC62 Testikelkreeft fraset DC62.9x lokal recidiv fra testikelkraeft

Eller i LRP som germinalcelletumorer i testis fundet som primaertumor. Disse identificeres ud fra alle
rekvisitioner vedrgrende testiscancer i patologiregisteret som:

e Patienter med rekvisitioner med fglgende SNOMED koder pa samme materiale pd samme
rekvisition: T780* OG en af fglgende M-koder i umiddelbar sekvens efter T780:

M906x3 (fraset M90633 (spermatocytisk tumor) og M90663 (spermatocytisk
tumormed sarkom)

M907x3

M908x3

M910x3

M90800 (maturt teratom)

M90801 (solidt teratom)

Endvidere inkluderes patienter med en af fglgende fgrstegangs aktions- eller bidiagnoser i LPR:

e DC383 Kreeft i mediastinum UNS
e DC480 Krzeft i retroperitoneum
e DC71* Kraeft i hjernen

| kombination med en diagnose i LRP for enten germinalcelletumorer fundet som metastase (B),
ekstragonadale tumorer (C) eller tumorer hvor det ikke kan afggres om det er primaer tumor eller
metastase (D) inden for +/- 90 maneder i forhold til indlaeggelsesdatoen med den relevante
diagnosekode i patologiregisteret. Diagnosetidspunktet defineres som datoen for den fgrste
relevante patologi registreret i LRP.

B: Germinalcelletumorer fundet som metastase:

Disse identificeres i LRP som patienter med rekvisitioner med enhver SNOMED T-kode og:
e /[F4630 (udgangspunkt i testis)
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o Eller en af fglgende M-koder:
- M906x6 (fraset M90636 (spermatocytisk tumor) og M90666 (spermatocytisk tumor
med sarkom)
- M907x6
- M908x6
- M910x6
C: Ekstragonadale germinalcelletumorer fundet som primartumor:

Disse identificeres i LRP som patienter med rekvisitioner med fglgende SNOMED koder pa samme
materiale pa samme rekvisition:
e Enhver T-kode forskellig fra T780* og en af fglgende M-koder:
- M906x3 (fraset M90633 (spermatocytisk tumor) ogM90663 (spermatocytisk tumor
med sarkom)
M907x3
M908x3
M910x3
M90800 (maturt teratom)
M90801 (solidt teratom)

D: Tumorer hvor det ikke kan afggres, om det er primzer tumor eller metastase identificeres i LRP

som:

Disse identificeres i LRP, som patienter med rekvisitioner med fglgende SNOMED koder pd samme
materiale pa samme rekvisition:
e Enhver T-kode forskellig fra T780* og en af fglgende M-koder:
M906x9 (fraset M90639 (spermatocytisk tumor) og M90669 (spermatocytisk tumor
med sarkom)

M907x9

M908x9

M910x9

For bade punkt A, B, C og D ekskluderes rekvisitioner med inkonklusiv testiscancerdiagnose, dvs. en
obs. pro diagnose (£YYY00) i umiddelbar sekvens efter en af de relevante M-koder, med mindre der
er en anden relevant M-kode uden £YYYQO og/eller en diagnose indeholdende £F4630 uden
ZYYY0O0 i sekvens pa samme rekvisition.
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Studiepopulationen i DaTeCa inkluderer bade patienter med primaertumor i testis samt patienter

med ekstragonadale germinalcelletumorer. Tabellen nedenfor viser antallet af nydiagnosticerede

testiscancer patienter i Danmark i perioden 2013-2018, de tre behandlende onkologiske afdelinger,

sygdomstype, tumortype samt patienternes medianalder pa diagnosetidspunktet. | perioden 1.

januar 2018 — 31. december 2018 blev i alt 304 mand diagnosticeret med testiscancer i Danmark

identificeret ud fra Landspatientregisteret (LPR) og Patologiregistret (LRP). Til sammenligning var

antallet i de tre foregdende ar hhv. 308, 362 og 309 nydiagnosticerede testiscancer patienter. 139

(46 %) patienter blev behandlet pa Rigshospitalet, mens hhv. 37:% og 18 % blev behandlet pa hhv.

Aarhus Universitetshospital og Odense Universitetshospital.

Oversigt over nydiagnosticerede testiscancer patienter, behandlingsansvarlige afdeling,
sygdomstype, tumortype og alder pd diagnosetidspunktet i perioden 2015-2018

2018

2017

2016

2015

Nydiagnosticerede

Behandlingsansvarlig afdeling
Rigshospitalet, Onkologisk Klinik
Odense Universitetshospital, Onkologisk afd. R

Aarhus Universitetshospital, Kreeftafdelingen

Sygdomstype
Dissemineret sygdom
Stadium 1 sygdom

Intet Stadium 1 eller dissemineret sygdom-skema

Tumortype
Seminom
Non-Seminom

Ukendt (kun LPR)

Alder pa diagnosetidspunkt

Median(Min;Max)

304

139 (45.7%)
54 (17.8%)
111 (36.5%)

63 (20.7%)
221 (72.7%)
20 (6.6%)

176 (57.9%)
106 (34.9%)
22 (7.2%)

37 (15 ; 79)

308

139 (45.1%)
59 (19.2%)
110 (35.7%)

66 (21.4%)
241 (78.2%)
1(0.3%)

180 (58.4%)
113 (36.7%)
15 (4.9%)

38 (17 ; 84)

362

177 (48.9%)
67 (18.5%)
118 (32.6%)

74 (20.4%)
288 (79.6%)
0

214 (59.1%)
134 (37.0%)
14 (3.9%)

36 (15 ; 84)

309

131 (42.4%)
65 (21.0%)
113 (36.6%)

75 (24.3%)
233 (75.4%)
1 (0.3%)

179 (57.9%)
121 (39.2%)
9 (2.9%)

37 (16 ; 80)
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1a. Andel af patienter med god prognose der opnar NED efter kemoterapi og evt. operation

Type

Resultat

Teeller

Patienter med komplet remission defineret ved variablene:

e  Respons=1 (1=CR)
OG/ELLER
e NED=1 (1=JA) i ”"Dissemineret” skemaet

CR=Complete Remission

Naevner

Patienter i studiepopulationen med:

° et “"Dissemineret skema”
oG

e variablen Prognose =1 (god) i “Dissemineret” skema

Uoplyst

Patienten har et dissemineret skema og prognose=1, men NED = -1 (uoplyst)
OG respons=-1 (uoplyst), respons=2 (PR), eller respons=3 (NC)

(NED; no evidence of disease)

Niveau

Opggres pa lands-, regions- og afdelingsniveau

Standard

Acceptabelt: >95%

Indikator ID

DATECA_ 001,01

Evidens

Standarden er for enkelte indikatorer baseret pa ekspertskgn, idet der ikke
foreligger internationalt anerkendte retningslinjer pa alle omrader

1b. Andel af patienter. med intermedizer prognose der opnar NED efter kemoterapi og evt.

operation

Type Resultat

Teeller Patienter med komplet remission defineret ved variablene:
e  Respons=1 (1=CR)
OG/ELLER
e NED=1(1=JA)i”Dissemineret” skemaet

Nzevner Patienter i studiepopulationen med et "Dissemineret” skema OG variablen
Prognose=2 (intermedizer) i "Dissemineret skema”
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Patienten har et dissemineret skema og prognose=2, men NED = -1 (uoplyst)

Uoplyst
OG respons=-1 (uoplyst), respons=2 (PR), eller respons=3 (NC)
Niveau Opggres pa lands-, regions- og afdelingsniveau
Standard Acceptabelt: >80%
Indikator ID DATECA_002_01
Evidens Standarden er for enkelte indikatorer baseret pa ekspertskgn, idet der ikke foreligger

internationalt anerkendte retningslinjer pa alle omrader

1c. Andel af patienter med darlig prognose der opnar NED efter kemoterapi og evt.

operation
Type Resultat
Patienter med komplet remission defineret ved variablene:
Teller
e  Respons=1(1=CR)
OG/ELLER
e NED=1 (1=JA)i”Dissemineret” skemaet
Patienter istudiepopulationen med:
Nzevner
e et ”Dissemineret” skema
oG
e variablen Prognose=3 (darlig) i “Dissemineret” skema
b Patienten har et dissemineret skema og prognose=3, men NED = -1 (uoplyst)
OG respons=-1 (uoplyst), respons=2 (PR), eller respons=3 (NC)
Niveau Opggres pa lands-, regions- og afdelingsniveau
Standard Acceptabelt: >60%
Indikator ID | DATECA_003_01
Evidens Standarden er for enkelte indikatorer baseret pa ekspertskgn, idet der ikke foreligger

internationalt anerkendte retningslinjer pa alle omrader
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2. Andel af patienter der far foretaget sekundzer kirurgi ved non-seminom og resttumor >1
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cm
Type Proces
Taller Patienter med operation for resttumor i “"Dissemineret” skemaet
Patienter med:
Nzevner
. Non-seminon* testiscancer, som har et “Dissemineret skema”
oG
e Resttumor >1cm (RestTumor=1) i ”dissemineret” skema.
*Non-seminom testiscancer identificeret i LRP ved fglgende SNOMED koder:
e T780* og M907x3
ELLER
e M908x3 ELLER M910x3
ELLER
e M90800 (maturt teratom)
ELLER
e M90801 (solidt teratom)
e Enhver T-kode + £F4630 ELLER M907x6 ELLER M908x6 ELLER M910x6
e  Enhver T-kode forskellig fra T780** og M907x3'ELLER M908x3 ELLER M910x3
ELLER M90800 (maturt teratom) ELLER M90801 (solidt teratom)
e  Enhver T-kode forskellig fra T780** og M907x9 ELLER M908x9 ELLER M910x9
Safremt en patient har SNOMED koder for bade seminom og non-seminom
testiscancer, skal denne klassificeres som havende non-seminom testiscancer.
Uiegalie Patienten har et dissemineret skema og resttumor=1, operation er uoplyst
Niveau Opggres pa lands-, regions- og afdelingsniveau
Standard Acceptabelt: >90%
Indikator ID DATECA_004_01
Evidens Standarden er for enkelte indikatorer baseret pa ekspertskgn, idet der ikke foreligger

internationalt anerkendte retningslinjer pa alle omrader
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3a. Andel af patienter med recidivforekomst hos stadium 1 non-seminom patienter fulgt

med surveillance

Type Resultat
Patienterne registreret med et recidivskema i UoF
Teeller
UoF=Uro-onkologisk fellesdatabase
Nzevner Opggres kun for patienter med min. 1 ars follow-up
Patienter med:
e  “Stadium 1” skema
oG
e Non-seminom tumor ifglge Patobank (primaere tumorer):
= T780* og M907x3
ELLER
= M908x3
ELLER
= M910x3
ELLER
=  M90800 (maturt teratom)
ELLER
= (M90801 (solidt teratom)
Safremt en patient har SNOMED koder for bade seminom og non-seminom
testiscancer, skal denne klassificeres som havende non-seminom testiscancer.
Uiegalie Ikke relevant
Niveau Opggres pa lands-, regions- og afdelingsniveau
Standard Acceptabelt: <30%
Indikator ID | DATECA_005_01
Evidens Standarden er for enkelte indikatorer baseret pa ekspertskgn, idet der ikke foreligger

internationalt anerkendte retningslinjer pa alle omrader

Dansk Testis Cancer Database - National arsrapport 1. januar 2018 — 31. december 2018 -

Regionernes Kliniske Kvalitetsudviklingsprogram - www.rkkp.dk




3b. Andel af patienter med recidivforekomst hos stadium 1 seminom patienter fulgt med
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surveillance
Type Resultat
Patienterne registreret med et recidivskema i UoF
Teeller
UoF=Uro-onkologisk fllesdatabase
Patienter med:
Nzevner
e  ”Stadium 1” skema
0G
e Seminom tumor ifglge Patobank (primaere tumorer):
= T78*
oG
=  M906*3 ekskl. M90633.0g M90663
Safremt en patient har SNOMED koder for bade seminom og non-seminom
testiscancer, skal denne klassificeres som havende .non-seminom testiscancer.
Ul Ikke relevant
Niveau Opggres pa lands-, regions- og afdelingsniveau
Standard Acceptabelt: <20%
Indikator ID DATECA_006_01
Evidens Standarden er for enkelte indikatorer baseret pa ekspertskgn, idet der ikke

foreligger internationalt anerkendte retningslinjer pa alle omrader
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4. Andel af patienter med recidivforekomst blandt patienter behandlet for dissemineret
sygdom

Type Resultat
Patienterne registreret med et recidivskema i UoF
Teeller
UoF=Uro-onkologisk fellesdatabase
Nzevner Opggres kun for patienter med min. 1 ars follow-up
e  Patienter med et “"Dissemineret” skema i UoF
UoF=Uro-onkologisk fellesdatabase
Ikke rel t
sl e relevan
Niveau Opggres pa lands-, regions- og afdelingsniveau
Standard Acceptabelt: <15%
Indikator ID DATECA_007_01
Evidens Standarden er for enkelte indikatorer baseret pa ekspertskgn, idet der ikke foreligger
internationalt anerkendte retningslinjer pa alle omrader

5. Andel af patienterder lever 2 ar efter diagnosedato for testiscancer

Type Resultat
Taller Patienter med Vitalstatus forskellig fra 90 ifglge det
centrale personregister 2 ar efter diagnosedato
Alle patienter med testiscancer i UoF.
Naevner
UoF=Uro-onkologisk fellesdatabase
el Vitalstatus er ukendt i cpr-registret.
Niveau Opggres pa lands-, regions- og afdelingsniveau
Standard Acceptabelt: >95%
Indikator ID DATECA_008 01
Evidens Standarden er for enkelte indikatorer baseret pa ekspertskgn, idet der ikke
foreligger internationalt anerkendte retningslinjer pa alle omrader
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6. Andel af nydiagnosticerede patienter med primartumorer med en SNOMED kode for pT-
stadium (primaere rekvisitioner)
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Type Proces
Patienter med:
Teeller
e  /EF18* kode for pT-stadium pa rekvisitioner med T78 og M906*3 ekskl.
M90633 og M90663 ELLER M907x3 ELLER M908x3 ELLER M910x3 ELLER
M90800 (maturt teratom) ELLER M90801 (solidt teratom)
(Alle patientens relevante rekvisitioner indgar)
Nzevner Patienter registreret i patologiregisteret med fglgende SNOMED koder
(Primaer tumor):
e T780%*
oG
o  M906*3 ekskl. M90633 og M90663 ELLER M907x3 ELLER M908x3 ELLER
M910x3 ELLER M90800 (maturt teratom) ELLER M90801 (solidt teratom)
Ikke rel
sl e relevant
Niveau Opggres pa lands-, regions- og afdelingsniveau
Standard Acceptabelt: >95%
Indikator ID | DATECA_009_01
Evidens Standarden er for enkelte indikatorer baseret pa ekspertskgn, idet der ikke foreligger
internationalt anerkendte retningslinjer pa alle omrader
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7. Andel af nydiagnosticerede patienter med primartumorer med SNOMED kodning for

karinvasion: ”pavist”, ”ikke pavist”, ”kan ikke vurderes” (primaere rekvisitioner)
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internationalt anerkendte retningslinjer pa alle omrader

Type Proces
Taller Patienter med:
e  MO0942* kode for karinvasion/karinvasion kan ikke vurderes, pa
rekvisitioner med:
= T78
oG
=  M906*3 ekskl. M90633 og M90663 ELLER M907x3 ELLER
M908x3 ELLER M910x3 ELLER M90800 (maturt teratom) ELLER
M90801 (solidt teratom)(Alle patientens relevante rekvisitioner
indgar)
Naevner Patienter registreret i patologiregisteret med fglgende SNOMED koder (Primaer
tumor):
e T780*
oG
e M906*3 ekskl. M90633 og M90663 ELLER M907x3 ELLER M908x3
ELLER M910x3 ELLER M90800 (maturt teratom)ELLER M90801
(solidt-teratom)
el Ikke relevant
Niveau Opggres pa lands-, regions- og afdelingsniveau
Standard Acceptabelt: >95%
Indikator ID | DATECA_010_01
Evidens Standarden er for enkelte indikatorer baseret pa ekspertskgn, idet der ikke foreligger
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8. Andel af nydiagnosticerede patienter med primzertumorer med SNOMED kodning for

tumordiameter (primaere rekvisitioner)
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Type

Proces

Teeller

e Patienter med en £TD*** kode for tumor diameter pa rekvisitioner med
T78

0G

e M906*3 ekskl. M90633 og M90663

ELLER

M907x3 ELLER M908x3 ELLER M910x3 ELLER M90800 (maturt teratom) ELLER

M90801 (solidt teratom)

(Alle patientens relevante rekvisitioner indgar)

Naevner

Patienter registreret i patologiregisteret med fglgende SNOMED koder (Primaer
tumor):

e T780%*

0G

e M906*3 ekskl. M90633 0g M90663

ELLER

e  M907x3 ELLER M908x3 ELLER M910x3 ELLER M90800 (maturt teratom)
ELLER M90801 (solidt teratom)

Uoplyst

Ikke relevant

Niveau

Opggres pa lands-, regions- og afdelingsniveau

Standard

Acceptabelt: >95%

Indikator ID

DATECA_011_01

Evidens

Standarden er for enkelte indikatorer baseret pa ekspertskgn, idet der ikke foreligger

internationalt anerkendte retningslinjer pa alle omrader
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8.5 Laesevejledning

| det felgende beskrives, hvorledes resultaterne i arsrapporten skal laeses.

Tabeller
Tabellerne i rapporten omfatter indikatorresultater for landsgennemsnittet, regioner og de enkelte

afdelinger.

Standard opfyldt: Angiver, om standarden for indikatoren er opfyldtfor en afdeling, region eller pa
landsplan. ”Ja” indikerer, at punktestimatet opfylder standarden og dermed er standarden opfyldt
for den enkelte indikator, enten for hele landet, for regionen eller de enkelte afdelinger. ”Nej”
indikerer at punktestimatet for den enkelte indikator ikke opfylder standarden, uanset om

standarden er indeholdt i konfidensintervallet for punktestimatet.

Teeller/naevner: Angiver det samlede antal patienter der indgar i beregningen af den pagaldende
indikatorvaerdi som hhv. teeller og naevner. For naarmere beskrivelse af hvilke variable, der indgar i

taeller og naevner for hver indikator, se appendiks 8.4 (Indikatoralgoritmer).

Uoplyst: Angiver det antal patienter, der mangler data, der er ngdvendige til at beregne den enkelte
indikator, f.eks. data vedrgrende prognose eller.respons (indikator 1a-c). For naeermere beskrivelse af

indikatorberegningen se appendiks 8.4 (Indikatoralgoritmer).

Aktuelt ar: Under aktuelt ar (2017) angives indikatorresultatet i % (teeller/naevner) for den aktuelle
indikator. Den statistiske usikkerhed for det beregnede indikatorresultat er anfgrt med et 95 %
konfidensinterval (95 % Cl), som angiver.det interval, hvor indikatorresultatet med 95 %
sandsynlighed ligger. Konfidensintervallets bredde afspejler stgrrelsen af patientpopulationen, dvs.
med hvilken praecision, indikatorresultatet er bestemt. Periodeangivelsen ”aktuelt ar” og “tidligere
ar” refererer til opggrelsesperioden. Den aktuelle indikator kan godt ligge et ar eller 2 tilbage,

afhaengig af den valgte opfglgningstid.

Sma patientforlgb: | flere indikatorberegninger pa afdelingsniveau indgar der fa patienter. Det er
besluttet, at databaser, der hgrer under RKKP, ikke ma offentligggre patientforlgb under 3 (n<3).
Derfor afrapporteres kun den procentvise andel (%) inklusive 95 % Cl for afdelinger, hvor teeller eller

naevner er mindre end 3.
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Grafisk prasentation af indikatorresultaterne for hver region og afdeling (figurer)

Konfidensinterval-plot: Giver en oversigt over punktestimater (sorte prikker) med tilhgrende 95 %
konfidensinterval (sorte vandrette streger) for indikatoren, pa landsplan og regionsniveau. Ligeledes
er de fastsatte acceptable standard for hver indikator angivet i figuren (lodrette rgde streger).
Figuren viser, hvordan punktestimatet inkl. konfidensinterval for den enkelte indikator ligger i

forhold til den fastsatte standard.

Funnelplot: Er et punktdiagram af patientpopulationens stgrrelse mod det opnaede
indikatorresultat i forhold til den fastsatte standard. De abne cirkler viser indikatorresultater for de
enkelte behandlende afdelinger i seneste arsopggrelse pa y-aksen mod antallet af patientforlgb pa
x-aksen. Den rgde vandrette linje viser den fastsatte standard for god kvalitet. Den omkringliggende
tragt (det skraverede omrade) viser et 95 % konfidensinterval omkring standarden og er et billede pa
den variation, der kan ligge omkring et givent indikatorresultat. Tragten bliver smallere ud ad x-
aksen, fordi resultatet er mere praecist, jo flere patientforigb, det er baseret pa. Resultater, der
ligger udenfor tragten afviger markant fra den fastsatte standard. Abne cirkler, der ligger under
tragten omkring standarden, daekker derfor resultater, der med stor sandsynlighed ligger under den
fastsatte standard. Bemaerk dog, at i vurdering af indikator.3a, 3b, og 4, skal der tages hgjde for, at
disse indikatorer omhandler Recidivforekomst. For disse indikatorer er det derfor godt at "ligge

under” tragten.

Trendgraf: Viser trend i indikatorresultater for de tre behandlende afdelinger (Rigshospitalet,
Odense Universitetshospital og Aarhus Universitetshospital) i perioden 2013-aktuelle ar. For
indikator 6, 7 og 8 er trendgraferne praesenteret for hhv. Region Hovedstaden/Region Sjzelland,
Region Nordjylland/Region Midt og Region Syddanmark. Indikatorstandarden er anfgrt som en

vandret rgd stiplet linje.
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9. Regionale Kommentarer/Kommentarer fra afdelinger
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