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1. Konklusioner og anbefalinger

Under hgringsperioden er der blevet gjort opmaerksom pa en datofejl i de udsendte fejl- og mangellister forud
for indberetningsdeadline. | indevaerende ar er fejl- og mangellisterne omlagt. Det er i forbindelse med om-
laegningen at fejlen nu slar igennem. Fejlen vedrgrer primzert 2019 data. Dette bevirker desveerre at resulta-

terne vedr. 2019 data i den aktuelle arsrapport skal tolkes med stor forsigtighed.

Hermed praesenteres opggrelser for de kroniske myeloproliferative neoplasier (MPN) for opggrelsesperioden
1. januar til 31. december 2019. Samlet set er der i databasen siden 2010 registreret 5.469 patienter med
MPN, herunder patienter med kronisk myeloid leukaemi (CML), polycythaemia vera (PV), essentiel trombocy-

tose (ET), preefibrotisk myelofibrose (PFMF) samt primeer myelofibrose (PMF).

Overordnet viser resultaterne, at databasens daekningsgrad for det aktuelle ar igen ligger hgijt (95%). Dermed
opfyldes den fastsatte standard pa mindst 90%. Til gengzeld har der veeret udfordringer med datakomplethe-
den i Arhus og Rigshospitalet

Det har ligesom sidste ar veeret udfordrende at skaffe bagudrettede patientdata fra LPR pga. omleegning af
systemerne (LPR2 til LPR3). Der har derudover veeret en udfordring, at det fgrst vaeret muligt at treekke data
fra LPR3 omkring april maned. Derudover har der veeret problemer med at patienter med eksisterende MPN-
diagnose er blevet anfgrt som nye tilfeelde hvilket har medfart mere registreringsarbejde for at rette. Forventet

efterregistrering pa de anfarte hospitaler forventes at gge deekningsgraden

Forventeligt er overlevelsen blandt MPN-patienter ganske hgj. Af opgerelsen fremgar det, at andelen af pati-

enter som er i live efter 180 dage efter diagnosen, ligger pa ca. 98% pa landsplan. Det skal i denne sammen-
heeng anfgres, at MPN inkluderer flere forskellige ondartede kroniske sygdomme hvor overlevelse ikke er den
vaesentligste kliniske udfordring i denne patientgruppe. Samtidig er det en eeldre patientgruppe, hvor komorbi-

ditet langt oftere er dgdsarsag end den oftest velbehandlede myeloproliferative sygdom.

Pa landsplan ligger 1-, 3- og 5-ars overlevelsen for den aktuelle periode p& henholdsvis 95%, 87% og 76%,
og der kan ikke observeres statistiske signifikante forskelle regionerne i mellem. Der er som forventeligt for-
skelle i prognosen mellem de enkelte undertyper af MPN, hvilket er i overensstemmelse med internationale

resultater.

Andelen af MPN-patienter med udfart cytogenetisk specialundersggelse ligger pa landsplan fortsat hgijt
(98%), og i alle regioner over 90%, med meget beskedne udsving. Dette er sdledes et udtryk for, at der an-
vendes en tidssvarende udredning af MPN nationalt og der vil derfor fremover blive indfgrt et standard mal pa
95%.

For den aktuelle periode ligger andelen af MPN-patienter, der er inkluderet i klinisk behandlingsprotokol, pa
5%. Hvilket er en stigning som primgzert tilskrives en hgj andel af behandlingsprotokoller udgaende fra Region
Sjeelland. Dog skal det anfgres at en stor andel af patienterne i disse protokoller er henvist fra hospitaler i Re-

gion Hovedstaden. Det er fortsat gnskeligt, at en stgrre andel far tilbud om deltagelse i forskningsprotokoller.
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Dette vil medvirke til bedre sygdomsforstdelse og behandling, men inklusionsandelen afhaenger i hgj grad af
tilbuddet af protokoller. P& nuvaerende tidspunkt er der f& protokoltilbud til behandling af MPN sammenlignet
med andre sygdomsgrupper, og de er oftere forskningsinitierede og dermed ikke, eller kun i beskeden grad,
eksternt finansierede. Gennemfgrelsen er saledes afheengig af de tilstedevaerende ressourcer pa de enkelte
afdelinger. Der ses aktuelt en stigning i protokol tilbud til Primaer Myelofibrose gruppen men med meget
snaevre inklusionskriterier, saledes at kun ganske fa patienter kan indga. Det er i styregruppen fokus pa at

styrke flere forskningsprojekter udgéende fra DMPN

Opggarelsens resultater giver ikke forelgbig anledning til 22ndringer i de kliniske anbefalinger. Det er fortsat et
mal, at andelen af registreringer samt datakompletheden skal opfylde de fastsatte standarder hvert ar pa alle
rapporterende afdelinger. DSKMS er ligeledes fortsat opmaerksom péa behovet for at validere de indtastede

data savel som pa at optimere og facilitere indberetningsprocessen. Noget af sidstnaevnte ligger dog uden for

vores regi i form af de overordnede nationale registre og muligheden for at tilga dem.

Dansk Database for Kroniske Myeloproliferative Neoplasier - National arsrapport 2019 5
RKKP's Videncenter - www.rkkp.dk



2. Oversigt over indikatorer

Herunder praesenteres en oversigt over indikatorerne for DMPN samt resultaterne pa landsplan i aktuelle pe-

riode og i de tre foregdende opgarelsesperioder.

Under hgringsperioden er der blevet gjort opmaerksom pa en datofejl i de udsendte fejl- og mangellister forud
for indberetningsdeadline. | indeveerende ar er fejl- og mangellisterne omlagt. Det er i forbindelse med om-
laegningen at fejlen nu slar igennem. Fejlen vedrgrer primaert 2019 data. Dette bevirker desveerre at resulta-

terne vedr. 2019 data i den aktuelle arsrapport skal tolkes med stor forsigtighed.

Oversigtstabel over samlede indikatorresultat

Uoplyst Indikatoropfyldelse (95% ClI)
01.01.2019 - 01.01.2018- 01.01.2017 - 01.01.2016 -

Indikator Format Standard % 31.12.2019 31.12.2018 31.12.2017 31.12.2016
Indikator 1a: Overordnet deekningsgrad Andel O 90 0 95 (93-97) 100 (99-100) 100 (99-100) 99 (98-100)
- MPDS
Indikator 1b: Overordnet datakomplet- Andel O 80 0 96 (94-97) 100 (99-100) 100 (99-100) 100 (99-100)
hed
Indikator 1c: Andel patienter med indle- Andel 0 97 (95-98) 99 (97-100) 99 (97-100) 99 (98-100)
veret 5-ars opfalgningsskema
Indikator 3: 180 dages overlevelse - alle  Andel 0 98 (96-99) 97 (95-98) 97 (95-98) 98 (97-99)
patienter
Indikator 6: 1-ars overlevelse Andel 0 95 (94-96) 95 (94-96) 95 (93-96)
Indikator 7: 3-ars overlevelse Andel 0 87 (85-88) 84 (83-86) 80 (77-82)
Indikator 8: 5-ars overlevelse Andel 0 76 (74-78) 73 (71-75)
Indikator 10: Patienter med gendiagno- Andel 16 98 (96-99) 98 (96-99) 98 (97-99) 98 (97-99)
stisk specialundersggelse
Indikator 11: Patienter inkluderet i klinisk ~ Andel 0 5 (3-7) 3(1-4) 7 (5-9) 8 (6-11)

behandlingsprotokol - OBS Beregnes
med 24 méaneders forsinkelse, da op-
falgningsskema farst skal indleveres 24
mdr. efter diagnose
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3. Indikatorresultater

De relevante indikatorresultater for DMPN er beskrevet i det falgende jf. ovenstaende indikatortabel.

Arsrapporten indeholder for farste gang data fra LPR3, det nye Landspatientregister, som blev udrullet i for-
aret 2019. Der indgar specifikt LPR-data i indikator 1a og supplerende tabel A2.4. Disse opgarelser skal der-

for tolkes med forsigtighed.
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3.1. Indikator 1a : Deekningsgrad

Herunder preesenteres databasens deekningsgrad i forhold til Landspatientregistret (LPR). Der er fastsat en
standard pa (90%.

Datagrundlag

Under hgringsperioden er der blevet gjort opmaerksom pa en datofejl i de udsendte fejl- og mangellister forud
for indberetningsdeadline. | indeveerende ar er fejl- og mangellisterne omlagt. Det er i forbindelse med om-
laegningen at fejlen nu slar igennem. Fejlen vedrarer primaert 2019 data. Dette bevirker desvaerre at resulta-

terne vedr. 2019 data i den aktuelle arsrapport skal tolkes med stor forsigtighed.

Indikator 1a: Overordnet deekningsgrad - MPDS!
Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
O 90 Teller/ antal 01.01.2019 - 31.12.2019 2018 2017 2016
opfyldt naevner (%) Andel 95% ClI Andel (95% CI) Andel (95% CI) Andel (95% CI)

Danmark Ja 582/611 0 (0) 95 (93-97) 100 (99-100) 100 (99-100) 99 (98-100)
Hovedstaden Ja 175/191 0(0) 92 (87-95) 100 (98-100) 100 (98-100) 99 (96-100)
Sjeelland Ja 113/115  0(0) 98 (94-100) 100 (97-100) 98 (93-100) 99 (95-100)
Syddanmark Ja 117/119 0(0) 98 (94-100) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (97-100)
Midtjylland Ja 101/109 0 (0) 93 (86-97) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (97-100)
Nordjylland Ja 76177 0(0) 99 (93-100) 100 (95-100) 98 (91-100) 98 (91-100)
Hovedstaden Ja 175/191  0(0) 92 (87-95) 100 (98-100) 100 (98-100) 99 (96-100)
Herlev Ja 99/103 0(0) 9 (90-99) 100 (96-100) 100 (96-100) 99 (94-100)
Rigshospitalet Nej 76/88 0(0) 86 (77-93) 100 (96-100) 100 (96-100) 99 (94-100)
Sjeelland Ja 113/115 0(0) 98 (94-100) 100 (97-100) 98 (93-100) 99 (95-100)
Roskilde Ja 113/115 0(0) 98 (94-100) 100 (97-100) 98 (93-100) 99 (95-100)
Syddanmark Ja 117/119  0(0) 98 (94-100) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (97-100)
Esbjerg Ja 21/21 0(0) 100 (84-100) 100 (84-100) 100 (82-100) 100 (87-100)
Odense Ja 72/74 0(0) 97 (91-100) 100 (96-100) 100 (96-100) 100 (95-100)
Vejle Ja 24/24 0(0) 100 (86-100) 100 (88-100) 100 (90-100) 100 (90-100)
Midtjylland Ja 101/109 0 (0) 93 (86-97) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (97-100)
Holstebro Ja 61/61 0(0) 100 (94-100) 100 (94-100) 100 (91-100) 100 (88-100)
Arhus Nej 40/48 0(0) 83 (70-93) 100 (95-100) 100 (96-100) 100 (96-100)
Nordjylland Ja 76177 0(0) 99 (93-100) 100 (95-100) 98 (91-100) 98 (91-100)
Alborg Ja 76/77 0(0) 99 (93-100) 100 (95-100) 98 (91-100) 98 (91-100)

! Korrigerede andele: Danmark 87%, Region Hovedstaden 86%, Region Sjeelland 97%, Region Syddanmark 87%, Region Midtjylland
71%, Region Nordjylland 100%, Herlev 90%, Rigshospitalet 82%, Roskilde 97%, Esbjerg 88%, Odense 90%, Vejle 80%, Arhus 49%,

Alborg 100%.
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Beregningsregler
- Teeller: Patienter med MPN i DMPN (SNOMED-koder: 98753, 99503, 99611, 99613, 99623 og
99753).
- Neevner: Patienter med MPN registreret i databasen (SNOMED-koder: 98753, 99503, 99611, 99613,
99623 og 99753) og/eller i LPR (DC921*, DC922*, DC933*, DCI937*, DCY46*, DCI51*, DCI57*,
DC959*, DD45*, DD471*, DD473* DD474, DD474A).

Resultater af indikatoranalysen

| aktuelle opgarelsesperiode ligger den overordnede daekningsgrad pa landsplan pa 95% (95% Cl: 93-97),
hvormed den fastsatte standard og det officielle krav til de kliniske kvalitetsdatabaser om indberetning af
mindst 90% af de relevante patienter opfyldes. Dette gar sig ligeledes geeldende pa regionsniveau, men ikke
pé afdelingsniveau. Afdelingerne pa Rigshospitalet og Arhus har i det aktuelle opgerelsesér en daekningsgrad
pa hhv. 86% (95% Cl: 77-93) og 83% (95% Cl: 70-93) og ligger sadledes under den fastsatte standard. Bagud-

rettet har alle afdelinger en deekningsgrad teet pa 100%.

Diskussion og implikationer

Der ses en hgj deekningsgrad pa 95% overordnet med enkelte afdelinger, der ligger under den fastsatte stan-
dard p& 90% daekning, der har isaer veeret udfordringer med datakompletheden i Arhus og Rigshospitalet.

Der er flere forklaringer pa dette. Overgang fra LPR2 til LPR3 hvor sidstnaevnte har vaeret utilgeengelig frem til
foraret 2020. Derudover har der veeret problemer med at patienter med eksisterende MPN diagnose er blevet
anfart som nye tilfelde, hvilket har medfart mere registreringsarbejde for at rette. Efterregistrering pa de an-

farte hospitaler forventes at gge daekningsgraden.

Vurdering af indikatorens anvendelighed

Deekningsgraden afspejler indrapportering til databasen og er et anvendeligt veerktgj til at sikre en ensartet

rappor t ering til databasen | andet Denégjede®inggrad adatabasan p -~ O9
er en forudsaetning for anvendeligheden og troveerdigheden af databassen.
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Indikator 1a: Overordnet daekningsgrad - MPDS. Kontroldiagram pa
regionsniveau.
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Indikator 1a: Overordnet daekningsgrad - MPDS. Kontroldiagram pa
afdelingsniveau.
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Indikator la: Overordnet daekningsgrad - MPDS. Funnelplot pa
regionsniveau.
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Indikator la: Overordnet daekningsgrad - MPDS. Funnelplot pa
afdelingsniveau.
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Indikator 1la: Overordnet daekningsgrad - MPDS. Trendgraf pa
regionsniveau,
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Indikator 1a: Overordnet daekningsgrad - MPDS. Trendgraf pa
afdelingsniveau.
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3.2. Indikator 1b : Andel patienter med indleveret 2 -ars opfglgningsskema

| det falgende preesenteres en opggrelse af andelen af MPN-patienter med indleveret 2-ars opfalgnings-
skema. Der er fastsat en standardp = O8 0 %

Datagrundlag

Under hgringsperioden er der blevet gjort opmaerksom pa en datofejl i de udsendte fejl- og mangellister forud
for indberetningsdeadline. | indeveerende ar er fejl- og mangellisterne omlagt. Det er i forbindelse med om-

laegningen at fejlen nu slar igennem. Fejlen vedrarer primaert 2019 data. Dette bevirker desveerre at resulta-

terne vedr. 2019 data i den aktuelle arsrapport skal tolkes med stor forsigtighed.

Indika tor 1b: Overordnet datakomplethed

Standard Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
O 80 Teler antal 01.01.2017 - 31.12.2017 2016 2015 2014
opfyldt neevner (%) Andel 95% ClI Andel (95% ClI) Andel (95% ClI) Andel (95% ClI)
Danmark Ja 606 /631 0 (0) 96 (94-97) 100 (99-100) 100 (99-100) 100 (99-100)
Hovedstaden Ja 186/193 0 (0) 96 (93-99) 99 (97-100) 100 (98-100) 100 (98-100)
Sjeelland Ja 104 /104 0 (0) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (96-100) 100 (96-100)
Syddanmark Ja 145/145 0 (0) 100 (97-100) 100 (97-100) 99 (96-100) 100 (97-100)
Midtjylland Ja 114/128 0(0) 89 (82-94) 100 (97-100) 100 (97-100) 99 (95-100)
Nordjylland Ja 57/61 0(0) 93 (84-98) 100 (95-100) 100 (92-100) 100 (92-100)
Hovedstaden Ja 186/193 0 (0) 96 (93-99) 99 (97-100) 100 (98-100) 100 (98-100)
Herlev Ja 96/102 0 (0) 94 (88-98) 99 (94-100) 100 (97-100) 100 (96-100)
Rigshospitalet Ja 90/91 0(0) 99 (94-100) 100 (96-100) 100 (96-100) 100 (95-100)
Sjeelland Ja 104/104 0 (0) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (96-100) 100 (96-100)
Roskilde Ja 104/104 0 (0) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (96-100) 100 (96-100)
Syddanmark Ja 145/145 0 (0) 100 (97-100) 100 (97-100) 99 (96-100) 100 (97-100)
Esbjerg Ja 19/19 0(0) 100 (82-100) 100 (87-100) 100 (74-100) 100 (78-100)
Odense Ja 90/90 0(0) 100 (96-100) 100 (95-100) 100 (95-100) 100 (95-100)
Vejle Ja 36/36 0(0) 100 (90-100) 100 (90-100) 97 (86-100) 100 (89-100)
Midtjylland Ja 114/128 0(0) 89 (82-94) 100 (97-100) 100 (97-100) 99 (95-100)
Holstebro Ja 38/38 0(0) 100 (91-100) 100 (88-100) 100 (89-100) 100 (90-100)
Arhus Ja 76/90 0(0) 84 (75-91) 100 (96-100) 100 (96-100) 99 (94-100)
Nordjylland Ja 57/61 0(0) 93 (84-98) 100 (95-100) 100 (92-100) 100 (92-100)
Alborg Ja 57/61 0(0) 93 (84-98) 100 (95-100) 100 (92-100) 100 (92-100)
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Beregningsregler
- Teeller: Andelen af patienter med indleveret 2-ars opfalgningsskema
- Naevner: Patienter med MPN registret i databasen.
- Uoplyst: Patienter uden oplysning om indleveret behandlingsskema.

- Tidsforskydning: 2 ar.

Resultater af indikatoranalysen

Andelen af patienter med indleveret 2-ars opfalgningsskema ligger pa landsplan p& 96% (95% Cl: 94-97),
hvilket er en smule hgjere end arsrapporten for 2018 (89%; 95% Cl: 86-91). Desuden opfylder alle afdelinger
standarden pa 80% om indlevering af 2-ars opfalgningsskema. Bagudrettet har alle afdelinger indberettet 2-

ars opfalgningsskema for teet pa 100% af patienterne.

Diskussion og implikationer
Der ses en hgj datakomplethedsgrad pa 2-ars opfalgning skemaet pd 96% pa landsplan med enkelte regio-
nal e variationer. Standarden p- 0O80% er s-ledes opfyld

stige med efterregistrering pa hospitaler med lavere komplethedsgrad.

Vurdering af indik atorens anvendelighed
Styregruppen har p- den baggrund besluttet at RBget st a

giver vigtig information til at sikre fortsat hgj ensartet datakomplethed landet over.
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Indikator 1b: Overordnet datakomplethed. Kontroldiagram pa

regionsniveau.
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Indikator 1b: Overordnet datakomplethed. Kontroldiagram pa

afdelingsniveau.
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Indikator 1b: Overordnet datakomplethed. Funnelplot pa

regionsniveau.
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Indikator 1b: Overordnet datakomplethed. Trendgraf pa

regionsniveau.
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Indikator 1b: Overordnet datakomplethed. Trendgraf pa

afdelingsniveau.
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3.4. Indikator 1c: Andel patienter med indleveret 5 -ars opfalgningsskema
Hermed praesenteres andelen af MPN-patienter med indleveret 5-ars opfalgningsskema. Der er ikke fastsat

en standard for denne indikator.

Datagrundlag

Under hgringsperioden er der blevet gjort opmaerksom pa en datofejl i de udsendte fejl- og mangellister forud
for indberetningsdeadline. | indeveerende ar er fejl- og mangellisterne omlagt. Det er i forbindelse med om-
laegningen at fejlen nu slar igennem. Fejlen vedrarer primaert 2019 data. Dette bevirker desveerre at resulta-

terne vedr. 2019 data i den aktuelle arsrapport skal tolkes med stor forsigtighed.

Indikator 1c: Andel patienter med indleveret 5 -ars opfglgningsskema

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

Standard  Teeller/ antal 01.01.2014 - 31.12.2014 2013 2012 2011

opfyldt naevner (%) Andel 95% ClI Andel (95% ClI) Andel (95% ClI) Andel (95% ClI)

Danmark 458 /474 0 (0) 97 (95-98) 99 (97-100) 99 (97-100) 99 (98-100)
Hovedstaden 1447145 0(0) 99 (96-100) 100 (97-100) 99 (95-100) 100 (96-100)
Sjeelland 80/80 0(0) 100 (95-100) 100 (96-100) 100 (95-100) 100 (94-100)
Syddanmark 104/105 0(0) 99 (95-100) 100 (96-100) 100 (96-100) 100 (96-100)
Midtjylland 92/102 0(0) 90 (83-95) 99 (94-100) 100 (95-100) 96 (88-99)

Nordjylland 38/42 0(0) 90 (77-97) 89 (76-96) 94 (83-99) 100 (91-100)
Hovedstaden 1447145 0(0) 99 (96-100) 100 (97-100) 99 (95-100) 100 (96-100)
Herlev 87/87 0(0) 100 (96-100) 100 (95-100) 100 (96-100) 100 (94-100)
Rigshospitalet 57/58 0(0) 98 (91-100) 100 (94-100) 96 (86-100) 100 (91-100)
Sjeelland 80/80 0(0) 100 (95-100) 100 (96-100) 100 (95-100) 100 (94-100)
Roskilde 80/80 0(0) 100 (95-100) 100 (96-100) 100 (95-100) 100 (94-100)
Syddanmark 104/105 0(0) 99 (95-100) 100 (96-100) 100 (96-100) 100 (96-100)
Esbjerg 14/14 0(0) 100 (77-100) 100 (78-100) 100 (81-100) 100 (66-100)
Odense 63/63 0(0) 100 (94-100) 100 (95-100) 100 (92-100) 100 (94-100)
Vejle 27128 0(0) 96 (82-100) 100 (78-100) 100 (83-100) 100 (82-100)
Midtjylland 92/102 0(0) 90 (83-95) 99 (94-100) 100 (95-100) 96 (88-99)

Holstebro 30/30 0(0) 100 (88-100) 100 (87-100) 100 (82-100) 100 (86-100)
Arhus 62/72 0(0) 86 (76-93) 98 (92-100) 100 (93-100) 94 (82-99)

Nordjylland 38/42 0(0) 90 (77-97) 89 (76-96) 94 (83-99) 100 (91-100)
Alborg 38/42 0(0) 90 (77-97) 89 (76-96) 94 (83-99) 100 (91-100)

Antal  Arsag
Eksklusion: 1 Manglende indlevering af OPF@LGNING1

73 Ikke i live 900 dage efter diagnosedato
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Beregningsregler
- Teeller: Patienter med indleveret 5-ars opfalgningsskema.
- Neevner: MPN-patienter med indleveret registrerings- og 2-ars opfalgningsskema, og som er i live
>900 dage efter diagnosedatoen.
- Eksklusioner: Patienter, der ikke er indleveret 2-ars opfglgningsskema pa. Patienter, der ikke er i live

900 dage efter diagnosedato. Patienter, der udvandrer indenfor 900 dage efter diagnosedato.
- Uoplyst: Patienter, hvor vitalstatus eller dgdsdato er uoplyst.

- Tidsforskydning: 5 ar.

Resultater af indikatoranalysen

Af aktuelle opggrelse fremgar det, at andelen af patienter med indleveret 5-ars opfalgningsskema pa lands-
plan ligger pa 97% (95%CIl: 95-98). Der er sket en betydelig forbedring for seerligt Region Midtjylland (fra
57%; 95% CI: 46-67 til 90%; 95% CI: 83-95) og Region Nordjylland (fra 13%; 95% CI: 5-27 til 90%; 95% CI:
77-97) sammenlignet med resultaterne i arsrapporten 2018. Desuden har alle afdelinger bagudrettet indberet-

tet 5-ars opfaglgningsskema for taet p4 100% af patienterne.

Diskussion og implikationer
Der ses en hgj data kompletheds grad pa 97% pa 5 ars skemaet landet over med kun enkelte hospitaler med

lavere andel.

Vurdering af indikatorens anvendelighed

Styregruppen har derfor besluttet, at fastseette en standardpai ndber et t ede 5 96% feemavdr.e maer
Derudover er det besluttet, at patienter som er registreret dade efter 2 ar og 5 mdr. i databasen fremover ikke
registreres i 5 ars skemaet.

5 ars opfalgning skemaet giver vigtig information til, at sikre fortsat hgj ensartet datakomplethed landet over.
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Indikator 1c: Andel patienter med indleveret 5-ars

opfelgningsskema. Kontroldiagram pa regionsniveau.
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Indikator 1c: Andel patienter med indleveret 5-ars
opfelgningsskema. Trendgraf pa regionsniveau.
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Indikator 1c: Andel patienter med indleveret 5-ars
opfelgningsskema. Trendgraf pa afdelingsniveau.
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3.3. Indikator 3 : 180-dages mortalitet

Herunder preesenteres 180-dages mortaliteten blandt MPN-patienter. Der er ikke fastsat en standard for

denne indikator.

Datagrundlag

Under hgringsperioden er der blevet gjort opmaerksom pa en datofejl i de udsendte fejl- og mangellister forud
for indberetningsdeadline. | indeveerende ar er fejl- og mangellisterne omlagt. Det er i forbindelse med om-
laegningen at fejlen nu slar igennem. Fejlen vedrarer primaert 2019 data. Dette bevirker desveerre at resulta-

terne vedr. 2019 data i den aktuelle arsrapport skal tolkes med stor forsigtighed.

Indikator 3: 180 dages overlevelse - alle patienter

Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar

Standard  Teeller/ antal 01.01.2019 - 31.12.2019 2018 2017 2016

opfyldt naevner (%) Andel 95% ClI Andel (95% CI) Andel (95% CI) Andel (95% CI)

Danmark 570/582 0(0) 98 (96-99) 97 (95-98) 97 (95-98) 98 (97-99)

Hovedstaden 173/175 0(0) 99 (96-100) 98 (95-99) 95 (91-98) 99 (96-100)
Sjeelland 110/113 0(0) 97 (92-99) 95 (89-98) 96 (90-99) 97 (92-99)

Syddanmark 116 /117 0(0) 99 (95-100) 96 (91-98) 99 (95-100) 99 (96-100)
Midtjylland 98/101 0(0) 97 (92-99) 98 (95-100) 98 (93-100) 97 (92-99)

Nordjylland 73176 0(0) 96 (89-99) 96 (88-99) 97 (89-100) 97 (91-100)
Hovedstaden 1737175 0(0) 99 (96-100) 98 (95-99) 95 (91-98) 99 (96-100)
Herlev 98/99 0(0) 99 (95-100) 99 (95-100) 95 (89-98) 99 (94-100)
Rigshospitalet 75176 0(0) 99 (93-100) 97 (92-99) 96 (89-99) 99 (94-100)
Sjeelland 110/113 0(0) 97 (92-99) 95 (89-98) 96 (90-99) 97 (92-99)

Roskilde 110/113 0(0) 97 (92-99) 95 (89-98) 96 (90-99) 97 (92-99)

Syddanmark 116 /117 0(0) 99 (95-100) 96 (91-98) 99 (95-100) 99 (96-100)
Esbjerg 21/21 0(0) 100 (84-100) 100 (84-100) 100 (82-100) 100 (87-100)
Odense 71172 0(0) 99 (93-100) 93 (86-98) 99 (94-100) 99 (92-100)
Vejle 24124 0(0) 100 (86-100) 100 (88-100) 97 (85-100) 100 (90-100)
Midtjylland 98/101 0(0) 97 (92-99) 98 (95-100) 98 (93-100) 97 (92-99)

Holstebro 59/61 0(0) 97 (89-100) 98 (91-100) 95 (82-99) 97 (83-100)
Arhus 39/40 0(0) 98 (87-100) 99 (92-100) 99 (94-100) 98 (91-100)
Nordjylland 73176 0(0) 96 (89-99) 96 (88-99) 97 (89-100) 97 (91-100)
Alborg 73176 0(0) 96 (89-99) 96 (88-99) 97 (89-100) 97 (91-100)
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Beregningsregler
- Teeller: Patienter, der har overlevet 180 dage efter diagnosetidspunktet.
- Naevner: Patienter med MPN registret i databasen.
- Eksklusioner: Patienter, hvor der ikke er 180 dages opfglgning. Patienter, der udvandrer indenfor 180
dage.
- Uoplyst: Patienter, hvor vitalstatus eller dgdsdato er uoplyst. Patienter, hvor dgdsdatoen ligger far
datoen for diagnostisk biopsi.

Resultater af indikatoranalysen

For aktuelle opgarelsesperiode ligger 180-dages mortaliteten blandt MPN-patienter pa landsplan pa 98%
(95% CI: 96-99). Dette er nogenlunde pa niveau med tidligere, jf. trendgraferne. Forskelle pa regions- eller
afdelingsniveau er sma og grundet usikkerheden pa estimaterne skal sammenligninger tolkes med forsigtig-
hed, jf. kontroldiagrammerne.

Diskussion og implikationer
180 dages mortaliteten er s& lav at det ikke er muligt at publicere data og af denne grund har styregruppen

valgt at aendre til 180 dages overlevelse i stedet da det er mere meningsgivende.

Vurdering af indikatorens anvendelighed

Styregruppen har besluttet at anvende en standard pd180-d ages over |l evel se p- 095% fr
rapporten.

180 dages overlevelse giver et indtryk af kvaliteten af den indledende behandling hos nydiagnosticerede pati-

enter.
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Indikator 3: 180 dages overlevelse - alle patienter. Kontroldiagram
pa regionsniveau.
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Indikator 3: 180 dages overlevelse - alle patienter. Kontroldiagram
pa afdelingsniveau.

Danmark ——

Herlev - I

Rigshospitalet }

Roskilde - f t |

-

Esbjergq |

Odense [

-

Vejle I

Holstebro }

Arhus - }

Alborg - f

90 100
Andel

——e—— |ndikatorandel, 95% konfidensinterval - ----- Danmark

Dansk Database for Kroniske Myeloproliferative Neoplasier - National arsrapport 2019
RKKP's Videncenter - www.rkkp.dk




regionsniveau.

Indikator 3: 180 dages overlevelse - alle patienter. Trendgraf pa
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3.4. Indikator 6 : 1-ars overlevelse
For denne indikator vises Kaplan-Meier (KM) estimeret 1-ars overlevelse, som er opgjort pa 2-ars perioder for
at sikre, at en rimelig andel af populationen har fuld opfalgningstid. Der er ikke fastsat en standard for denne

indikator.

Datagrundlag

Under hgringsperioden er der blevet gjort opmaerksom pa en datofejl i de udsendte fejl- og mangellister forud
for indberetningsdeadline. | indeveerende ar er fejl- og mangellisterne omlagt. Det er i forbindelse med om-
laegningen at fejlen nu slar igennem. Fejlen vedrerer primzert 2019 data. Dette bevirker desveerre at resulta-

terne vedr. 2019 data i den aktuelle arsrapport skal tolkes med stor forsigtighed.

Indikator 6: 1 -ars overlevelse

Aktuelle &r Tidligere ar

Uoplyst  01.01.2018 - 31.12.2019 2016 - 2017 2014 - 2015

Standard Dade/ antal Over- Overlevelse Overlevelse
opfyldt total (%) levelse 95% ClI (95% ClI) (95% ClI)

Danmark 56/1.233 0(0) 95 (94-96) 95 (94-96) 95 (93-96)
Hovedstaden 8/379 0(0) 98 (96-99) 95 (93-97) 95 (92-97)
Sjeelland 15/218 0(0) 93 (89-96) 93 (88-96) 94 (90-97)
Syddanmark 13/258 0(0) 95 (91-97) 97 (95-99) 93 (89-96)
Midtjylland 10/230 0(0) 96 (92-98) 95 (92-97) 95 (92-97)
Nordjylland 10/148 0(0) 93 (87-96) 96 (91-98) 99 (92-100)
Hovedstaden 8/379 0(0) 98 (96-99) 95 (93-97) 95 (92-97)
Herlev #/# 0(0) # (#-#) 96 (92-98) 95 (91-97)
Rigshospitalet 6/177 0(0) 97 (93-98) 94 (90-97) 94 (89-97)
Sjeelland 15/218 0(0) 93 (89-96) 93 (88-96) 94 (90-97)
Roskilde 15/218 0(0) 93 (89-96) 93 (88-96) 94 (90-97)
Syddanmark 13/258 0(0) 95 (91-97) 97 (95-99) 93 (89-96)
Esbjerg 0/42 0(0) 100 (-) 93 (81-98) 96 (76-99)
Odense 12/164 0(0) 93 (87-96) 98 (94-99) 92 (87-96)
Vejle #/# 0(0) # (#-#) 99 (91-100) 94 (85-98)
Midtjylland 10/230 0(0) 96 (92-98) 95 (92-97) 95 (92-97)
Holstebro 6/120 0(0) 95 (89-98) 94 (85-98) 97 (89-99)
Arhus 4/110 0(0) 96 (91-99) 96 (92-98) 94 (90-97)
Nordjylland 10/148 0(0) 93 (87-96) 96 (91-98) 99 (92-100)
Alborg 10/148 0(0) 93 (87-96) 96 (91-98) 99 (92-100)

# Resultatet er af diskretionshensyn fiernet, da der er under tre observationer i teeller eller naevner
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Beregningsregler

- Dgde: Patienter, der dgr indenfor 365 dage efter diagnosedato.

- Total: MPN-patienter.

- Overlevelse: Kaplan-Meier estimeret 1-ars overlevelse, hvor der tages hgjde for den tid den enkelte
patient er i risiko for at dg.

- Uoplyst: Patienter med uoplyst vitalstatus, dgdsdato eller hvor dgdsdato ligger far dato for diagno-
stisk biopsi.

- Opggrelsesperiode: 2-ars perioder for at sikre, at en rimelig andel af populationen har fuld opfalg-
ningstid.

- Censurering: Patienter, der udvandrer i opggarelsesperioden, bliver censureret p& datoen for udvan-

dring.

Resultater af indikatoranalysen

Den KM-estimerede 1-ars overlevelse blandt MPN-patienter ligger pa landsplan pa 95% (95% Cl: 94-96) for
den seneste 2-ars periode. Dermed kan der ikke observeres markante aendringer i forhold til tidligere. Der kan
observeres forskelle pa regions- og afdelingsniveau, hvor Region Hovedstaden har en hgjere overlevelse.
Dette skyldes Herlev, som har en overlevelse pa #% (95% Cl: #-#). Ogsa for Esbjerg og Vejle observeres en
hgj 1-ars overlevelse pa hhv. 100% og # (95% CI: #-#). For Odense og Roskilde observeres der modsat en
lavere overlevelse pa hhv. 93% (95% CI: 87-96) og 93% (95% CI: 89-96). Forskelle skal dog fortolkes med

forsigtighed grundet den statistiske usikkerhed pa estimaterne, jf. kontroldiagrammerne.

Diskussion og implikationer

Der ses en hgj 1 ars overlevelse pa 95% pa en 2 arsperiode pa landsplan uden de store regionale forskelle.
De variationer der ses, skyldes formentlig et lille data grundlag og der er ikke egentlig statistisk forskel. De
observerede forskelle mellem hospitaler inden for samme region kan skyldes selektion af mere sygdomstyn-

gede patientgrupper pa centerafdelingerne.

Vurdering af indikatorens anvendelighed
Styregruppen har pa baggrund af en stabiloverl evel s e, besluttet at anvende

standard for denne indikator.
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Indikator 6: 1-ars overlevelse. Kontroldiagram pa regionsniveau.
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Indikator 6: 1-ars overlevelse. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.
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Indikator 6: 1-ars overlevelse. Trendgraf pa regionsniveau.
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3.5. Indikator 7 : 3-ars overlevelse

For denne indikator vises KM-estimeret 3-ars overlevelse. Der er ikke fastsat en standard for denne indikator.

Datagrundlag

Under hgringsperioden er der blevet gjort opmaerksom pa en datofejl i de udsendte fejl- og mangellister forud
for indberetningsdeadline. | indeveerende ar er fejl- og mangellisterne omlagt. Det er i forbindelse med om-
laegningen at fejlen nu slar igennem. Fejlen vedrarer primaert 2019 data. Dette bevirker desveerre at resulta-

terne vedr. 2019 data i den aktuelle arsrapport skal tolkes med stor forsigtighed.

Indikator 7: 3 -ars overlevelse

Aktuelle ar Tidligere ar

Uoplyst  01.01.2016 - 31.12.2019 2012 - 2015

Standard Dade/ antal Over- Overlevelse
opfyldt total (%) levelse 95% ClI (95% CI)
Danmark 258/2.464 0 (0) 87 (85-88) 84 (83-86)
Hovedstaden 741744 0(0) 87 (84-90) 87 (84-89)
Sjeelland 52/428 0(0) 86 (81-89) 81 (77-85)
Syddanmark 56/535 0(0) 87 (83-90) 82 (78-85)
Midtjylland 48 /469 0(0) 87 (84-91) 86 (83-89)
Nordjylland 28/288 0(0) 88 (83-92) 85 (79-89)
Hovedstaden 741744  0(0) 87 (84-90) 87 (84-89)
Herlev 36/388 0(0) 87 (82-90) 88 (85-91)
Rigshospitalet 38/356 0(0) 87 (83-91) 85 (80-88)
Sjeelland 52/428 0(0) 86 (81-89) 81 (77-85)
Roskilde 52/428 0(0) 86 (81-89) 81 (77-85)
Syddanmark 56/535 0(0) 87 (83-90) 82 (78-85)
Esbjerg 6/88 0(0) 92 (82-96) 77 (66-86)
Odense 37/323 0(0) 86 (81-90) 82 (77-86)
Vejle 13/124 0(0) 85 (76-91) 83 (75-89)
Midtjylland 48 /469 0(0) 87 (84-91) 86 (83-89)
Holstebro 18/188 0(0) 88 (80-92) 87 (80-92)
Arhus 30/281 0(0) 88 (83-91) 86 (81-89)
Nordjylland 28/288 0(0) 88 (83-92) 85 (79-89)
Alborg 28/288 0(0) 88 (83-92) 85 (79-89)
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Beregningsregler

- Dgde: Patienter, der dad indenfor 3 &r efter diagnosedato.

- Total: MPN-patienter.

- Overlevelse: Kaplan-Meier estimeret 3-ars overlevelse, hvor der tages hgjde for den tid den enkelte
patient er i risiko for at dg.

- Uoplyst: Patienter med uoplyst vitalstatus, dgdsdato eller hvor dgdsdato ligger far dato for diagno-
stisk biopsi.

- Opggrelsesperiode: 4-ars perioder for at sikre, at en rimelig andel af populationen har fuld opfalg-
ningstid.

- Censurering: Patienter, der udvandrer i opggarelsesperioden, bliver censureret p& datoen for udvan-

dring.

Resultater af indikatoranalysen

Blandt MPN-patienter ligger den KM-estimerede 3-ars overlevelse pa landsplan pa 87% (95% CI: 85-88) for
den seneste 4-ars periode. Dermed er overlevelsen for den seneste 4-ars periode en anelse hgjere end den
tidligere 4-ars periode, hvor 3-ars overlevelsen var 84% (95% Cl: 83-86), jf. desuden trendgraferne. Alle afde-
linger har cirka samme 3-ars overlevelse, undtagen Esbjerg. Her observeres en hgjere 3-ars overlevelse pa
92% (95% CI: 82-96).

Diskussion og implikationer

Der bemaerkes en tendens til stigende overlevelse sammenlignet med den forudgaende 3 ars periode. Det er
ikke klart, hvorvidt det er en trend eller tilfaeldig variation. Mulige forklaringer hvis stigningen er er reel kan
veere tidligere og bedre diagnostik eller effekt af behandling. Der vil veere gget opmaerksomhed pa det frem-
over. De observerede forskelle mellem hospitaler inden for samme region kan skyldes selektion af mere syg-

domstyngede patientgrupper pa centerafdelingerne.

Vurde ring af indikatorens anvendelighed
Pa baggrund af den observerede 3 ars overlevelse pa 87% har styregruppen valgt at fastseette en fremtidig
standard p- 080%
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Indikator 7: 3-ars overlevelse.

Kontroldiagram pa regionsniveau.

Danmark -

Hovedstaden —

Sjeelland 5

Syddanmark -

Midtjylland —

Nordjylland -

- == -

82

84 86 88
Andel

———— Indikatorandel, 95% konfidensinterval

90 92

—————— Danmark

Indikator 7: 3-ars overlevelse. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.

Danmark -
Herlev
Rigshospitalet
Roskilde —
Esbjerg
Odense

Vejle
Holstebro —
Arhus

Alborg -

75

T T
80 85

Andel

———— Indikatorandel, 95% konfidensinterval

95

—————— Danmark

Dansk Database for Kroniske Myeloproliferative Neoplasier - National arsrapport 2019

RKKP's Videncenter - www.rkkp.dk

32



Indikator 7: 3-ars overlevelse. Trendgraf pa

regionsniveau.
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3.6 Indikator 8 . 5-ars overlevels e

For denne indikator vises KM-estimeret 5-ars overlevelse. Der er ikke fastsat en standard for denne indikator.

Datagrundlag

Under hgringsperioden er der blevet gjort opmaerksom pa en datofejl i de udsendte fejl- og mangellister forud
for indberetningsdeadline. | indeveerende ar er fejl- og mangellisterne omlagt. Det er i forbindelse med om-
laegningen at fejlen nu slar igennem. Fejlen vedrarer primaert 2019 data. Dette bevirker desveerre at resulta-

terne vedr. 2019 data i den aktuelle arsrapport skal tolkes med stor forsigtighed.

Indikator 8: 5 -ars overlevelse

Aktuelle ar Tidligere ar

Uoplyst  01.01.2014 - 31.12.2019 2010 - 2013

Standard Dade/ antal Over- Overlevelse
opfyldt total (%) levelse 95% Cl (95% CI)
Danmark 591/3.604 1(0) 76 (74-78) 73 (71-75)
Hovedstaden 182/1.110 1(0) 75 (71-78) 77 (73-80)
Sjeelland 120/628 0(0) 74 (69-78) 68 (63-73)
Syddanmark 129/777 0(0) 75 (70-79) 70 (65-74)
Midtjylland 108/713 0(0) 79 (75-83) 73 (68-78)
Nordjylland 52/376 0(0) 78 (72-83) 75 (68-80)
Hovedstaden 182/1.110 1(0) 75 (71-78) 77 (73-80)
Herlev 96/595 1(0) 74 (68-78) 78 (73-82)
Rigshospitalet 86/515 0(0) 76 (71-81) 75 (69-80)
Sjeelland 120/628 0 (0) 74 (69-78) 68 (63-73)
Roskilde 120/628 0(0) 74 (69-78) 68 (63-73)
Syddanmark 129/777 0(0) 75 (70-79) 70 (65-74)
Esbjerg 14/115 0(0) 79 (63-88) 69 (57-78)
Odense 83/468 0(0) 73 (67-78) 71 (65-76)
Vejle 32/194 0(0) 76 (67-83) 68 (58-77)
Midtjylland 108/713 0(0) 79 (75-83) 73 (68-78)
Holstebro 38/255 0(0) 74 (65-82) 70 (61-78)
Arhus 70/458 0(0) 81 (76-85) 75 (69-80)
Nordjylland 52/376 0(0) 78 (72-83) 75 (68-80)
Alborg 52/376 0(0) 78 (72-83) 75 (68-80)
Antal  Arsag
Uoplyst: 1 Dgdsdato far dato for diagnostisk biopsi
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Beregningsregler

- Dgde: Patienter, der dar indenfor 5 &r efter diagnosedato.

- Total: MPN patienter.

- Overlevelse: Kaplan-Meier estimeret 5-ars overlevelse, hvor der tages hgjde for den tid den enkelte
patient er i risiko for at dg.

- Uoplyst: Patienter med uoplyst vitalstatus, dgdsdato eller hvor dgdsdato ligger far dato for diagno-
stisk biopsi.

- Opggerelsesperiode: 6-ars periode for at sikre, at en rimelig andel af populationen har fuld opfalg-
ningstid. Den fagrste periode er pa 4 ar, fra databasens start.

- Censurering: Patienter, der udvandrer i opgarelsesperioden, bliver censureret pa datoen for udvan-

dring.

Resultater af indikatoranalysen

Af ovenstadende fremgar det, at 5-ars overlevelsen blandt MPN-patienter ligger p& 76% (95% Cl: 74-78). Der
observeres sma forskelle i 5-ars overlevelsen p& afdelingsniveau, hvor der seerligt observeres en hgjere 5-ars
overlevelse i Arhus pa 81% (95% Cl: 76-85). Desuden ses en anelse hgjere 5-ars overlevelse for den sene-
ste 6-ars periode ift. den tidligere 4-ars periode, undtagen for Region Hovedstaden, hvor den seneste 5-over-
levelse er lavere end tidligere observeret. Estimaterne over tid er behaeftet med en vis statistisk usikkerhed,

hvorfor de skal fortolkes med forsigtighed.

Diskussion og implikationer
Der observeres sma forskelle pa regionalt plan, hvilket kan skyldes forskellig demografi. De observerede for-
skelle mellem hospitaler inden for samme region kan skyldes selektion af mere sygdomstyngede patientgrup-

per pa centerafdelingerne.

Vurdering af indikatorens anvendelighed
Der er observeret en samlet overlevelse pa 76% pa landsplan og styregruppen har derfor fastsat en fremtidig
standard pa O70%
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Indikator 8: 5-ars overlevelse. Kontroldiagram pa regionsniveau.
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Indikator 8: 5-ars overlevelse. Trendgraf pa regionsniveau.
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3.7. Indikator 10 : Andel p atienter med udfgrt cytogenetisk special undersggelse
| det falgende preesenteres andelen af patienter, som har faet udfart cytogenetisk specialundersggelse. Der

er ikke fastsat en standard for denne indikator.

Datagrundlag

Under hgringsperioden er der blevet gjort opmaerksom pa en datofejl i de udsendte fejl- og mangellister forud
for indberetningsdeadline. | indeveerende ar er fejl- og mangellisterne omlagt. Det er i forbindelse med om-
laegningen at fejlen nu slar igennem. Fejlen vedrarer primaert 2019 data. Dette bevirker desveerre at resulta-

terne vedr. 2019 data i den aktuelle arsrapport skal tolkes med stor forsigtighed.

Indikator 10: Patienter med gendiagnostisk specialundersggelse

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Standard  Teeller/ antal 01.01.2019 - 31.12.2019 2018 2017 2016
opfyldt naevner (%) Andel 95% ClI Andel (95% ClI) Andel (95% ClI) Andel (95% ClI)
Danmark 478489 93 (16) 98 (96-99) 98 (96-99) 98 (97-99) 98 (97-99)
Hovedstaden 149/152 23 (13) 98 (94-100) 96 (92-98) 99 (97-100) 97 (94-99)
Sjeelland 84/86 27 (24) 98 (92-100) 95 (88-98) 100 (96-100) 98 (92-100)
Syddanmark 95/96 21 (18) 99 (94-100) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (97-100)
Midtjylland 86/86 15 (15) 100 (96-100) 100 (97-100) 97 (93-99) 100 (96-100)
Nordjylland 64/69 7(9) 93 (84-98) 96 (88-100) 91 (80-97) 96 (88-99)
Hovedstaden 149 /152 23 (13) 98 (94-100) 96 (92-98) 99 (97-100) 97 (94-99)
Herlev 88/91 8(8) 97 (91-99) 94 (87-98) 100 (96-100) 97 (91-100)
Rigshospitalet 61/61 15 (20) 100 (94-100) 99 (94-100) 99 (93-100) 97 (91-100)
Sjeelland 84/86 27 (24) 98 (92-100) 95 (88-98) 100 (96-100) 98 (92-100)
Roskilde 84 /86 27 (24) 98 (92-100) 95 (88-98) 100 (96-100) 98 (92-100)
Syddanmark 95/96 21 (18) 99 (94-100) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (97-100)
Esbjerg 19/19 2(10) 100 (82-100) 100 (82-100) 100 (80-100) 100 (87-100)
Odense 55/56 16 (22) 98 (90-100) 100 (96-100) 100 (96-100) 100 (95-100)
Vejle 21/21 3(13) 100 (84-100) 100 (86-100) 100 (89-100) 100 (90-100)
Midtjylland 86/86 15 (15) 100 (96-100) 100 (97-100) 97 (93-99) 100 (96-100)
Holstebro 54/54 7(11) 100 (93-100) 100 (93-100) 100 (89-100) 100 (87-100)
Arhus 32/32 8(20) 100 (89-100) 100 (94-100) 96 (90-99) 100 (95-100)
Nordjylland 64/69 7(9) 93 (84-98) 96 (88-100) 91 (80-97) 96 (88-99)
Alborg 64/69 7(9) 93 (84-98) 96 (88-100) 91 (80-97) 96 (88-99)
Antal  Arsag
Uoplyst: 93 Molekyleerbiologiske og/eller cytogenetik uoplyst eller uvist
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Beregningsregler
- Teeller: Patienter med udfart molekyleerbiologisk eller cytogenetisk specialundersggelse.
- Naevner: Patienter med MPN registreret i databasen og med oplysning om molekylaerbiologisk eller
cytogenetisk specialundersggelse.
- Uoplyst: Patienter, hvor der ikke er oplysning om molekylaerbiologiske og/eller cytologiske undersga-

gelser.

Resultater af indikatoranalysen

| aktuelle opggrelsesperiode ligger andelen af MPN-patienter med udfgrt cytogenetisk specialundersggelse
pa 98% (95% Cl: 96-99). Dette er pa niveau med de seneste ar, jf. trendgraferne. Der er forskelle pa regions-
og afdelingsniveau, hvor seerligt Region Nordjylland med Alborg udfgrer cytogenetisk specialundersggelse pa
en lavere andel af patienter, end de @vrige afdelinger (93%; 95% Cl: 84-98). Der skal gares opmaerksom pa
et forholdsvis hgijt antal uoplyste i denne indikator, som potentielt pavirker validiteten af estimaterne. Andelen

af uoplyste ligger en anelse lavere i Alborg og Herlev end for de resterende afdelinger.

Diskussion og impl ikationer

Der observeres generelt en hgj andel af patienter med udfart cytogenetisk undersggelse 98% pa landsplan.
Der ses dog samtidig en del uoplyst 16%. Vi vil derfor skeerpe opmaerksomheden pa korrekt udfyldelse af
skemaerne lokalt pa de enkelte afdelinger mhp. at nedsaette andelen af uoplyst. Det fremgar umiddelbart klart
i registreringsvejledningen, hvordan det skal tolkes. Det er muligt, at man ikke opfatter fx NGS undersggelse,

som en cytogenetisk/molekylaerbiologisk undersggelse. Der er derfor behov for fornyet gennemgang.

Vurdering af indikatorens anvendelighed
Pa baggrund af en hgj andel 98% som gennemsnitligt far udfgrt cytogenetisk undersggelse er det fra styre-
gruppen besluttet at seette en fremtidig standard til 85%. Der kan veere tilfaelde hvor det skennes ungdven-

dig at gennemfgre undersggelsen pga. f.eks. patient gnske eller en samlet vurdering patientens tilstand.
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Indikator 10: Patienter med gendiagnostisk specialundersggelse.
Kontroldiagram pa regionsniveau.
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Indikator 10: Patienter med gendiagnostisk specialundersggelse.
Trendgraf pa regionsniveau.
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3.8. Indikator 11 . Patienter inkluderet i klinisk behandlingsprotokol

Herunder preesenteres andelen af patienter, der deltager i klinisk behandlingsprotokol. Der er ikke fastsat en
standard for denne indikator.

Datagrundlag

Under hgringsperioden er der blevet gjort opmaerksom pa en datofejl i de udsendte fejl- og mangellister forud
for indberetningsdeadline. | indeveerende ar er fejl- og mangellisterne omlagt. Det er i forbindelse med om-
laegningen at fejlen nu slar igennem. Fejlen vedrarer primaert 2019 data. Dette bevirker desveerre at resulta-

terne vedr. 2019 data i den aktuelle arsrapport skal tolkes med stor forsigtighed.

Indikator 11: Patienter inkluderet i klinisk behandlingsprotokol - OBS Beregnes med 24 maneders forsin-
kelse, da opfglgningsskema farst skal indleveres 24 mdr. efter diagnose

Uoplyst Aktuelle &r Tidligere ar
Standard Teeller/  antal 01.01.2017 - 31.12.2017 2016 2015 2014

opfyldt  naevner (%) Andel 95% ClI Andel (95% ClI) Andel (95% ClI) Andel (95% ClI)
Danmark 24 /527 2(0) 5 (3-7) 3(1-4) 7 (5-9) 8 (6-11)
Hovedstaden 71170 0(0) 4 (2-8) 1(0-5) 3(1-6) 3(1-8)
Sjeelland 17/85 1(1) 20 (12-30) 9 (4-16) 10 (4-17) 14 (8-23)
Syddanmark 0/131 1(1) 0 (0-3) 2 (0-6) 10 (5-18) 13 (7-21)
Midtjylland 0/92 0(0) 0 (0-4) 1 (0-6) 7 (3-13) 8 (4-16)
Nordjylland 0/49 0(0) 0 (0-7) 0 (0-5) 8 (2-22) 5(1-17)
Hovedstaden 7/170 0(0) 4 (2-8) 1(0-5) 3(1-6) 3(1-8)
Herlev 3/86 0(0) 3 (1-10) 1(0-7) 3(1-9) 1 (0-6)
Rigshospitalet 4/84 0(0) 5 (1-12) 1(0-8) 3(0-9) 6 (2-16)
Sjeelland 17/85 1(1) 20 (12-30) 9 (4-16) 10 (4-17) 14 (8-23)
Roskilde 17/85 1(1) 20 (12-30) 9 (4-16) 10 (4-17) 14 (8-23)
Syddanmark 0/131 1(1) 0 (0-3) 2 (0-6) 10 (5-18) 13 (7-21)
Esbjerg 0/19 0(0) 0 (0-18) 0 (0-14) 0 (0-28) 0 (0-25)
Odense 0/81 0(0) 0 (0-4) 3(0-12) 16 (8-26) 21 (12-34)
Vejle 0/31 1(3) 0 (0-11) 0(0-12) 0 (0-13) 0 (0-14)
Midtjylland 0/92 0(0) 0 (0-4) 1 (0-6) 7 (3-13) 8 (4-16)
Holstebro 0/35 0(0) 0 (0-10) 0 (0-14) 11 (2-28) 14 (4-32)
Arhus 0/57 0(0) 0 (0-6) 2 (0-9) 5 (1-13) 6 (2-15)
Nordjylland 0/49 0(0) 0 (0-7) 0 (0-5) 8 (2-22) 5(1-17)
Alborg 0/49 0(0) 0 (0-7) 0 (0-5) 8 (2-22) 5(1-17)

Antal  Arsag
Eksklusion: 77 Manglende MPDB behandling
25 Manglende indlevering af OPFBLGNING1
Uoplyst: 2 Ingen oplysning om, hvorvidt patienten indgar i en behandlingsprotokol
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Beregningsregler
- Teeller: Patienter, der deltager i klinisk behandlingsprotokol.
- Neevner: Patienter med MPN registreret i databasen med indleveret 2-ars opfglgningsskema og op-
lysning om MPDB behandling og deltagelse i klinisk behandlingsprotokol.
- Eksklusioner: Patienter med manglende MPDB behandling eller manglende indlevering af 2-ars be-
handlingsskema.

- Uoplyst: Patienter med manglende oplysninger om, hvorvidt de indgér i en behandlingsprotokol.

- Tidsforskydning: 2 ar, da det fgrste opfalgningsskema indleveres 24 maneder efter diagnosedatoen.

Resultater af indikatoranalysen

Pa landsplan ligger andelen af MPN-patienter, der deltager i klinisk behandlingsprotokol pa 5% (95% Cl: 3-7),
hvilket er lidt hgjere end seneste ars arsrapport, men fortsat lavere end tidligere. Dog skal der gares opmaerk-
som p4, at der indgar meget fa observationer, hvorfor forskelle fra tidligere bar fortolkes med forsigtighed. Der
observeres en betragtelig hgjere andel patienter i klinisk behandlingsprotokol i Roskilde pa 20% (95% CI: 12-

30). Overordnet er det dog fa patienter, som indgar i en klinisk behandlingsprotokol.

Diskussion og implikationer

Der ses stor geografisk spredning med langt starstedelen af patienter inkluderet i Roskilde, tallene deekker
perioden 2017. Arsagen til Roskildes andel, skyldes en lang reekke investigator initierede projekter, som det
dog skal bemaerkes, at iseer Herlev har bidraget med patienter til. Udbuddet af leegemiddelfirma sponserede
protokoller har gennem flere ar veeret lavt men der ses nu igen i 2020 en lang raekke potentielle protokoller,
som dog kun rettes mod en meget snaever andel af primaer myelofibrose patienter.

Det er styregruppens klare ambition af gge protokoltilbuddet til flere af de generelle MPN patienter.

Vurdering af indikatorens anvendelighed
Der kan ikke fastseettes en standard for denne indikator, som giver et godt overblik over forskelle i inklusion af
protokoller over landet hvilket medvirker til fortsat fokus pa forbedring.
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Indikator 11: Patienter inkluderet i klinisk behandlingsprotokol -
OBS Beregnes med 24 maneders forsinkelse, da opfeslgningsskema
forst skal indleveres 24 mdr. efter diagnose. Kontroldiagram pa
regionsniveau.
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Indikator 11: Patienter inkluderet i klinisk behandlingsprotokol -
OBS Beregnes med 24 maneders forsinkelse, da opfglgningsskema
forst skal indleveres 24 mdr. efter diagnose. Kontroldiagram pa
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Indikator 11: Patienter inkluderet i klinisk behandlingsprotokol -
OBS Beregnes med 24 maneders forsinkelse, da opfelgningsskema

forst skal indleveres 24 mdr. efter diagnose. Trendgraf pa
regionsniveau.
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Indikator 11: Patienter inkluderet i klinisk behandlingsprotokol -
OBS Beregnes med 24 maneders forsinkelse, da opfelgningsskema

forst skal indleveres 24 mdr. efter diagnose. Trendgraf pa
afdelingsniveau.
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4. Beskrivelse af sygdomsomradet

MPN deekker over sjeeldne, klonale heematologiske cancerformer, som ubehandlet har en meget hgj morbidi-
tet og mortalitet. Denne cancerform diagnosticeres i alle aldre, men hyppigere i aldersgrupper over 55 ar, og
behandles pa alle heematologiske afdelinger.

Sygdomsgruppen omfatter diagnoserne ET, PV, PMF og CML. Sidstnaevnte er cytogenetisk og molekyleerbio-
logisk karakteriseret ved Philadelphia-kromosomet og fusionsproteinet BCR/ABL1, mens den typiske moleky-
leerbiologiske signatur ved de klassiske Philadelphia-negative tilstande - JAK2V617F-mutationen - findes hos
ca. 50 % af patienterne med ET, 95-98 % af patienterne med PV og ca. 50 % af patienterne med PMF. Af de
JAK-2 negative MPN har hovedparten mutationer i CALR-genet og en mindre andel mutationer i MPL genet,
enkelte har hverken den ene eller den anden mutation s kaldet trippel negative. Mulighederne indenfor mo-
lekylzerbiologisk subklassificering udvikles hastig i disse ar og forventes at bidrage til en dybere biologisk for-
staelse.

Komplikationerne til de Philadelphia-negative sygdomme er bl.a. blodpropper og blgdninger samt sent i forlg-
bet udvikling af myelofibrose, knoglemarvssvigt og eendring i sygdoms karakter til AML.

Mange patienter er tynget af symptomer pa gget celledeling med traethed, vaegttab, nattesved og let tempera-
turstigning, isaer udtalt hos myelofibrose-patienter med stor sygdomsbyrde i form af betydelig forstgrret milt og
ofte udtalt forhgjede celletal i blodet. Desuden ses ofte en kombination af forhgjede celletal og udtalt anaemi.
Komplikationer til sygdommene (blodpropper og blgdninger), psykisk belastning, bivirkninger til medicinsk be-
handling og komorbiditet (som falge af komplikationer til sygdommen eller sygdomme, som optraeder hyppi-
gere hos den aldre befolkningsdel) bidrager ogsa veesentligt til symptombyrden.

Gennem mange ar har princippet i behandling af disse sygdomme veeret baseret p& konventionelt palliativ
eller supportiv behandling, som bl.a. har omfattet cytoreduktion, symptomlindrende behandling og blodtrans-
fusioner. Kurativ behandling har hidtil kun veeret mulig ved hjeelp af knoglemarvstransplantation (CML, rappor-
teret i mindre serier for PV, ET, og PMF). Det er en bivirkningsfyldt behandling, som derfor kun har veeret indi-
ceret ved alvorlig sygdomsforveerring, og hvis forudseetningerne for transplantation i gvrigt har veeret til stede.
Behandling med bl.a. veekstfaktorer og immunmodulation har for seerlige undergrupper af patienter med PMF
medfart en betydelig reduktion i behovet for blodtransfusioner og dermed bedre livskvalitet. Siden artusinde-
skiftet har nye behandlingstilbud med malrettet terapi, hvor sygdomsspecifikke mekanismer heemmes effek-
tivt, bidraget til markant at aendre forlgb, livskvalitet og prognosen for patienter med MPN. Overlevelsen for
CML er séledes forbedret betydeligt baseret pa tyrosinkinaseinhibition, der haammer fusionsproteinet
BCR/ABL1, og knoglemarvstransplantation udfgres nu sjeeldent pa denne indikation. Forskellige leegemidler
med specifik virkning ved CML er nu tilgaengelige, hvilket er et udtryk for en fortsat udvikling.

De seneste ar er inhibitorer mod JAK2-mutationen (iszer relevant for PMF) blevet introduceret. De kommende
ar vil vise, hvilken veerdi behandling kan fa. Forventeligt vil flere nye laegemidler til behandling af MPN komme

til som falge af en bedre biologisk forstaelse af sygdommene.
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Det ma indtil videre antages, at det vil dreje sig om vedvarende medicinsk behandling for flertallet af patien-
terne. Derfor er det en sygdomsgruppe, hvor bade praevalensen af behandlede patienter vil stige, og hvor le-
vetiden for den enkelte patient vil blive leengere. Udfordringen vil derfor ikke kun blive et spgrgsmal om leve-

tid, det vil i meget hgj grad blive et spgrgsmal om livskvalitet.

Med henblik pa at skabe stgrre fokus pa ovenstadende udfordringer og som platform for vidensdeling vedrg-
rende de nyeste landvindinger og planlagte nationale og internationale behandlingsprotokoller indenfor de
respektive sygdomskategorier, blev DSKMS stiftet i 2005 pa arsmadet for DHS. Vigtige indsatsomrader for
DSKMS har desuden veeret udarbejdelse og Igbende revision af retningslinjer for diagnostik, monitorering og
behandling. Saledes er registrerings- og opfglgningsskemaerne blevet opdateret i 2015, og der er blevet ind-
fart et 5-ars opfaglgningsskema. Derimod er 30-dages mortaliteten udeladt, da den ikke bidrager med informa-
tion hos denne patientkategori, som generelt har en hgj overlevelse. DSKMS har derudover udarbejdet en
grundig brugervejledning til indberetning i databasen bade i form af en samlet beskrivelse og i form af elektro-
nisk information knyttet til indberetningen for de enkelte rubrikker i skemaerne. Ydermere har brobygning til
specialets nationale samarbejdspartnere (inkl. patologer/molekylaerbiologer), til internationale studiegrupper,
centre og forskningsmiljger samt til patientforeninger, det politisk-administrative system og medicinalindu-
strien med henblik pa deltagelse i randomiserede multicenterstudier veeret en meget vigtig funktion. Informati-

oner om databaseindberetningsskemaer og vejledning mv. kan findes pa DHS' hjiemmesiden (www.hemato-

logy.dk).
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5. Datagrundlag

DMPN har hidtil veeret en del af DHF, hvori de haematologiske afdelinger i Danmark indtaster data. DHF er
imidlertid blevet opdelt i seks databaser, som i 2017 af Sundhedsdatastyrelsen blev godkendt som selvstaen-
dige landsdeekkende kliniske kvalitetsdatabaser. DMPN er forankret i DSKMS og har vaeret landsdaekkende
siden 2010, og det faglige ansvar for databasens drift og vedligeholdelse ligger hos DSKMS. Databasen er
ligesom de andre heematologiske databaser placeret i Region Hovedstaden og tilknyttet RKKPs afdeling for

cancer og cancerscreening. Driften finansieres af Danske Regioners Feellespulje for Kliniske Databaser.

Alle heematologiske afdelinger i Danmark indtaster patienter med MPN, som har eller har haft en fysisk kon-
takt til afdelingen. Nar diagnosen er stillet, indtastes registreringsskema af den afdeling, som ivaerksaetter be-
handlingen, eller tager beslutning om, at der ikke skal behandles. Informationer om behandlingen og om pati-
entens respons pa behandlingen registreres pa opfglgningsskema. | tilfaelde af ded, eller hvis patienten af-
sluttes fra afdelingen, registreres dette i opfalgningsskema.

Indfarelsen af obligatoriske indtastningsfelter i databasen betyder en gget datavaliditet. Der er imidlertid for-
skellige procedurer med hensyn til indberetning, idet indrapportering foretages af bade kontaktleeger, datama-
nagere, studenter og Kliniks Forsknings Enhed. DSKMS er meget opmaerksom pa vigtigheden af validering.
Selvom der ikke er forskelle i fordelinger, resultater eller komplethed i betydende grad, arbejder DSKMS in-
ternt kritisk med at vurdere kvaliteten af data, optimere dataindberetningen og med at gennemgé nytteveer-
dien af de enkelte variable i databasen.

Principperne for databasen er beskrevet i en artikel til seernummer af det internationale tidsskrift,

Clinical Epidemiology, som udkom i 2016 (https://www.dovepress.com/the-danish-national-chronic-myeloid-

neoplasia-registry-peer-reviewed-article-CLEP). Databasen dokumenteres desuden sammen med de gvrige

kliniske databaser, der modtager statte fra RKKP, her: www.rkkp-dokumentation.dk.

Populationen, som indgar i &rsrapportens indikatorer, er defineret ud fra patienter, der er registreret i DMPN
med en registreret diagnosedato i perioden 1. januar 2019 til 31. december 2019. For indikatorer, der vedrg-
rer overlevelse, anvendes data tilbage til databasens start i 2010 for at kunne fglge patienter i op til 5 &r efter
diagnosetidspunkt.

Til beregning af daekningsgrad er der indhentet data fra LPR, hvor fglgende diagnosekoder er inkluderet:
DC921, DC922, DC933, DC937, DC946, DCI951, DC957, DCO59, DD45*, DD471, DD473, DD474 og
DD474A. Den farst fundne kontakt i LPR pa én af de relevante diagnosekoder angiver LPR diagnosearet. Pa-
tienter, som ved fejllistegennemgang pa de enkelte afdelinger er vurderet ikke at have en heematologisk can-
cerdiagnose, er ekskluderet fra opggrelsen af deekningsgrad. Ligeledes er udenlandske patienter og patienter
bosat i udlandet ekskluderet. Patienter, som findes i LPR, men ikke kan genfindes i databasen henfares i op-

garelsen til den heematologiske afdeling, som sidst har set patienten ifalge LPR.

Indikatorerne er opgjort pa afdelingsniveau i henhold til »Basiskrav for kliniske kvalitetsdatabaser«
publiceret af Danske Regioner. Tabeller og dirergblia mmer
gatorisk at anvende efter juni 2016. Indikatorerne praesenteres i tabeller og kontroldiagrammer med lands-,

regions- og afdelingsresultater, samt for indikatorer med fastsat standard. Indikatorveerdierne er andele med
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95% konfidensintervaller (95% Cl) baseret pa den eksakte binomialfordeling. 1-, 3- og 5-ars overlevelsen er
opgjort efter Kaplan-Meier metoden. Appendiks indeholder deskriptive tabeller samt overlevelsesdiagrammer

for undertyper af MPN.
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7. Regionale kommentarer

Ingen indkomne kommentarer.
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Appendiks 1 . Vejledning i fortolkning af resultater

| det falgende gives en vejledning i, hvorledes resultaterne i arsrapporten skal lzeses.

Indikatortabeller
Tabellerne i rapporten omfatter resultater for de enkelte afdelinger, regioner og landsgennemsnittet. Der gg-

res opmaerksom pa at der pga. persondatalovens regler og de almindelige regler om tavshedspligt, ikke ma

offentliggeres falsomme personoplysningerien f or m hvor det er muligt oal ene
l ysningero at henfRBre det til en identificerbar person
l ovens A 3 nr. 1. O0Enhver form for i mfyssk peraon (denmegiom en i

strerede). 0 Som fRBlge heraf har Statens Serum Institut
ikke ma offentliggares. Resultater med under 3, men over 0, i teeller eller naevner bliver erstattet med # i ta-

bellen. Nedenfor beskrives indholdet af tabellerne:

Standard:
Angiver den af styregruppen fastsatte standard for, hvor stor en andel (%) af det samlede antal patientforlgb,
der som minimum/hgjst ma forventes at leve op til kravet relateret til den pageeldendei ndi kat coran Et 0 <

procentveerdien angiver, at indikatorveerdien hgjst ma antage denne for at standard er opfyldt.

Standard opfyldt, Ja:
Angiver, om standarden er opfyldt for afdelingen/regionen/landet. 6 J a o i ndi k e r-grggions-aeller af del i
landsgennemsnittet opfylder standarden. 6 Ne j 0 b estanddraen ikke eropfyldt. 6 6 vi ser, at st

ikke er opfyldt.

Teeller/naevner:

Angiver det samlede antal patienter, der indgar i teeller og neevner i beregningen af den pagaeldende indika-

torvaerdi. For alle indikatorer geelder det, at patienterne ikke indgar i beregningen af indikatoren, safremt der

for den relevante variabelir e gi st reri ngsskemaet er mmangldar. igetedepaksklp-l yst o
deres patienter, hvor den pdgeeldende aktivi t et er bedRmt o0i kke relevanto. Der

i antallet af patientforlgb, som indgar i beregningen af de enkelte indikatorer.

Uoplyst:
Angiver antallet af indberetninger med manglende oplysninger til beregning af indikatoren. Andelen af det po-

tentielle datagrundlag angives i procent i en parentes.

Andel patientforlgb som opfylder kravet, % (95% CI):

Angiver den procentvise andel af det samlede antal patientforlgb, der lever op til kravet i relation til den pa-

geeldende indikator. For at fa et indtryk af den statistiske usikkerhed ved bestemmelse af indikatorveerdien er

der anfRrt et 95% konfidensinterval (95% Cl), som angi
lighed befinder sig indenfor det opstillede interval. Konfidensintervallets bredde afspejler med hvilken praeci-

sion, indikatorveerdien er bestemt. Periodeangivelsen refererer til opggrelsesperiode.
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Kaplan-Meier estimeret overlevelse / overlevelseskurver
Kaplan-Meier analyser er en time to event analyse, hvor der tages hgjde for den tid, den enkelte patient er
under risiko for at dg. Kaplan-Meier grafen illustrerer overlevelseskurver, hvor y-aksen er andel i live og x-

asken er tid. Kaplan-Meier overlevelseskurverne afbilleder saledes andelen der lever pa et givent tidspunkt.

Kontroldiagrammer
Grafisk preesentation af resultaterne for hver region hhv. afdeling. Diagrammerne giver en oversigt over den
fastsatte standard, landsresultatet og regionsresultaterne hhv. afdelingsresultaterne for hver enkelt indikator

(prikker) angivet med tilhgrende 95% CI (vandrette streger).

Funnel plots:

Indikatorvaerdien er angivet pa y-aksen, mens x-aksen angiver stgrrelsen af indikatorpopulationen pa de en-
kelte enheder (naevneren). Indikatorstandarden er angivet som en sort vandret streg i plottet. Der er endvi-
dere angivet 95- og 99% CI (henholdsvis bla og rade streger). Placeringen af den enkelte enhed i plottet, vi-
ser om enhedens indikatorveerdi ligger indenfor den forventelige usikkerhed pa estimatet i forhold til populati-
onens stgrrelse (indenfor de bla streger). Hvis en enhed ligger under den nederste bla streg eller over den
gverste bla streg, kan resultatet ikke tilskrives den forventelige statistiske usikkerhed pa estimatet. Funnel

plots laves kun for indikatorer med standarder.

Trendgraf
Trendgraferne angiver indikatoropfyldelsen over tid svarende til de seneste arsrapporters resultater. Trend-
graferne er opgjort pa regionsresultater henholdsvis afdelingsresultater. Indikatorresultatet er angivet pa y-

aksen og den tilhgrende tidsperiode p& x-aksen. Den stiplede linje er angivelsen af indikatorstandarden.
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Appendiks 2. Deskriptive resultater

A2.1. Fordeling af patienter med MPN registrereti databasen

Tabel A2.1. Fordeling af patienter med MPN for drene 2010 - 2019

2019 2018 2017 2016 2015 2014 2013 2012 2011 2010

Danmark 582 651 631 600 593 548 524 482 445 413
Hovedstaden 175 204 193 172 198 169 147 155 128 117
Rigshospitalet 76 101 91 88 90 69 64 56 53 52
Herlev 99 103 102 84 108 100 83 99 75 65
Sjeelland 113 105 104 106 101 99 98 89 82 80
Roskilde 113 105 104 106 101 99 98 89 82 80
Syddanmark 117 141 145 132 127 115 119 100 108 89
Odense 72 92 90 69 78 67 77 54 74 a7
Esbjerg 21 21 19 27 12 15 22 22 12 15
Vejle 24 28 36 36 37 33 20 24 22 27
Midtjylland 101 129 128 111 124 120 101 83 83 94
Arhus 40 70 90 81 91 86 72 61 54 63
Holstebro 61 59 38 30 33 34 29 22 29 31
Nordjylland 76 72 61 79 43 45 59 55 44 33
Alborg 76 72 61 79 43 45 59 55 44 33

Resultater af analysen
| &r 2019 er der blevet registreret 582 nye patienter med diagnosen MPN i databasen.

Diskussion og implikationer

Det ses at antallet af patienter diagnosticeret med MPN er stabilt. Den observerede stigning fra 2013 tilskrives
introduktion af molekyleerbiologiske analyser til stgtte for diagnosen. Det bemaerkes, at der pa Rigshospitalet,
Odense og Arhus ses markant faerre end de tidligere ar. Det tilskrives manglende registrering og forventes

rettet i forbindelse med efterregistrering.

Vurdering af analysens anvendelighed
Antallet af MPN patienter pa de enkelte afdelinger er en god indikator for datakomplethed og giver desuden

en god prognostisk information i forhold til antal forventede nye tilfeelde.
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A2.2. Fordelingen af diagnoser

Tabel A2.2.1. Fordeling af diagnoser for arene 2010 - 2019

2019 2018 2017 2016 2015 2014 2013 2012 2011 2010 Total

Total 582 651 631 600 593 548 524 482 445 413 5469

Kronisk Myeloid Leukeemi (BCR-ABL1 positiv) 74 73 66 64 64 54 50 46 52 49 592

Polycyteemi Vera 180 206 204 176 175 196 148 140 124 116 1665
Praefibrotisk Myelofibrose 8 7 4 5 6 3 0 # 0 0 35
Primaer Myelofibrose 38 51 59 75 79 58 92 e 68 61 658
Essentiel Thrombocytose 184 215 195 188 185 163 165 145 126 123 1689
Uklassificerbar Myeloproliferativ sygdom 98 99 103 92 84 74 69 72 75 64 830

Tabel A2.2.2. Fordeling af diagnoser for 2019, opdelt p& ken

Kvinder Maend Total

Antal % Antal % Antal

Kronisk Myeloid Leukaemi (BCR-ABLL1 positiv) 41 554 33 446 74

Polycyteemi Vera 83 46.1 97 53.9 180
Preefibrotisk Myelofibrose # # 6 750 8
Primeer Myelofibrose 27 711 11 28.9 38
Essentiel Thrombocytose 74 40.2 110 59.8 184
Uklassificerbar Myeloproliferativ sygdom 46  46.9 52 53.1 98

Resultater af analysen
For patienterne diagnosticeret med MPN i 2019 observeres det, at 74 er registreret med Kronisk Myeloid Leu-

kaemi, 180 er registreret med Polycyteemi Vera, 8 er registreret med Preefibrotisk Myelofibrose, 38 er registre-
ret med Primaer Myelofibrose, 184 er registreret med Essentiel Thrombocytose og 98 er registreret med
uklassificerbar Myeloproliferativ sygdom. Det ses at 71,1% af patienterne med Primaer Myelofibrose er kvin-
der og 59,8% af patienterne med Essentiel Thrombocytose er meend. For de gvrige diagnoser er fordelingen

teettere pa at veere ligeligt fordelt mellem kannene.

Diskussion og implikationer

| fordeling af diagnoser bemaerkes markant fald i PMF som nok skal findes i underregistrering samt mulige
diagnose usikkerheder i forbindelse med WHO 2016 kriterier. Der ses en uventet skeev kgnsfordeling af kvin-
der med PMF 71% som ikke umiddelbart kan forklares. Det er muligt, der blot er tale om variation idet der er
tale om et lavt antal og derfor usikkert datagrundlag. Der er derudover rettes fokus mod praefibrotisk myelofi-
brose, som er en relativ ny diagnose, som maske ikke indberettes korrekt.

Preefibrotisk myelofibrose har ikke egen kode i ICD10 systemet. | LPR3 er det derfor forskelligt, hvilken diag-
nosekode disse patienter har. | databasen bgr de kodes med den patologiske diagnosekode 99691, men ikke
alle indberettende enheder har veeret klar over dette. Derfor vil nogle patienter med praefibrotisk myelofibrose

veere fejlkodet under de gvrige diagnoser.
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Vurdering af analysens anvendelighed
Fordeling af diagnoser giver veerdifuld viden om evt. forskelle i diagnose praksis, samt sikrer at alle sygdoms-

grupper indberettes korrekt.
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A2.3. Aldersfordelinger

Tabel A2.3.1. Fordeling af diagnoser for 2019, opdelt pa alder

Min
1. kvartil Median 3. kvartil Max
Kronisk Myeloid Leukeemi (BCR-ABLL1 positiv) 21.3 53.0 63.1 74.1 94.0
Polycytaemi Vera 22.5 63.3 71.6 77.9 95.4
Praefibrotisk Myelofibrose 43.5 61.1 68.4 74.9 76.0
Primeer Myelofibrose 47.1 65.3 74.4 77.7 90.9
Essentiel Thrombocytose 26.9 57.4 69.3 76.8 94.4
Uklassificerbar Myeloproliferativ sygdom 25.6 64.6 73.8 80.8 97.6
Tabel A2.3.2. Fordeling af alder, opdelt pa ar
2019 2018 2017 2016
Antal % Antal % Antal % Antal %
Total 582 100.0 651 100.0 631 100.0 600 100.0
0-39 27 4.6 40 6.1 36 5.7 26 4.3
40-59 122 21.0 144  22.1 130 206 132 220
60-79 321 552 359 551 360 57.1 343 57.2
80+ 112 19.2 108 16.6 105 16.6 99 165
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Tabel A2.3.3. Patienter i 2016 -2019 pr aldergruppe

15-39 40-59 60-79 80+
Antal % Antal % Antal % Antal % Antal

Danmark 129 52 528 21,4 1383 56,1 424 17,2 2464
Hovedstaden 47 63 162 21,8 408 548 127 17,1 744
Rigshospitalet 34 96 87 244 176 494 59 16,6 356
Herlev 13 34 75 19,3 232 598 68 17,5 388
Midtjylland 28 60 104 222 262 559 75 16,0 469
Arhus 2 78 70 249 150 534 39 139 281
Holstebro 6 32 34 181 112 596 3 19,1 188
Nordjylland 1 38 61 21,2 161 559 55 19,1 288
Alborg 11 3,8 61 212 161 559 55 19,1 288
Sjeelland 16 37 82 192 266 62,1 64 150 428
Roskilde 16 37 82 192 266 62,1 64 150 428
Syddanmark 27 50 119 222 286 535 103 193 535
Odense 18 56 69 21,4 167 51,7 69 21,4 323
Esbjerg 6 68 20 22,7 48 545 14 159 88
Vejle 3 24 30 24,2 71 57,3 20 16,1 124

Resultater af analysen
Patienterne med Kronisk Myeloid Leukaemi er overordnet set de yngste med en medianalder pa 63,1 ar. Pati-

enterne med Primaer Myelofibrose er overordnet set de aeldste med en medianalder pa 74,4 ar. Af alle patien-
ter registreret med MPN er 74,4% 60 ar eller zeldre. Dette svarer nogenlunde til aldersfordelingen i tidligere

Q

ar.

Diskussion og implikationer
Der ses, som ventet, at stgrstedelen af patienter diagnosticeret fra alder over 60 ar hvilket er stabilt sammen-
lignet med de tidligere ar. Der ses, en stgrre andel af yngre patienter i Region Hovedstaden, hvilket tilskrives

den stgrre andel af yngre bosat i hovedstaden.

Vurdering af analysens anvendelighed

Aldersfordelingen sikrer en Igbende vurdering af variation over landet og sammenligningsgrundlag.
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A2.4. Komo rbiditet

Komorbiditet er opgjort i forhold til de 19 sygdomme, som er inkluderet i indekset for komorbiditet (Charlson
comobidity index; Charlson et al. 1987). Der beregnes en score, som benyttes til at beskrive antal og alvorlig-
hed af patientens komorbide tilstand, som bygger pa en cpr-nr.-baseret sagning pa pagaeldende patients ud-
skrivningsdiagnoser og ambulante diagnoser indberettet til LPR op til 10 ar far diagnosen, man er interesseret

Tabel A2.4. Komorbiditetsfordeling fo  r patienter med MPN for arene 2016 - 2019

Score 3 eller der-

Score 0 Score 1-2 over Total
Antal % Antal % Antal % Antal
Danmark 1405 57,0 770 31,3 289 11,7 2464
Hovedstaden 424 57,0 231 31,0 89 12,0 744
Sjeelland 229 53,5 143 334 56 131 428
Syddanmark 310 57,9 164 30,7 61 11,4 535
Midtjylland 275 58,6 142 30,3 52 11,1 469
Nordjylland 167 58,0 90 31,3 31 10,8 288
Hovedstaden 424 57,0 231 31,0 89 12,0 744
Rigshospitalet 201 56,5 113 31,7 42 11,8 356
Herlev 223 57,5 118 30,4 47 12,1 388
Sjeelland 229 53,5 143 33,4 56 13,1 428
Roskilde 229 53,5 143 33,4 56 13,1 428
Syddanmark 310 57,9 164 30,7 61 11,4 535
Odense 176 54,5 101 31,3 46 14,2 323
Esbjerg 55 62,5 31 35,2 # # 88
Vejle 79 63,7 32 25,8 13 10,5 124
Midtjylland 275 58,6 142 30,3 52 111 469
Arhus 172 61,2 84 29,9 25 8,9 281
Holstebro 103 54,8 58 30,9 27 14,4 188
Nordjylland 167 58,0 90 31,3 31 10,8 288
Alborg 167 58,0 90 31,3 31 10,8 288

Charlson Comor bidity index score: O=ingen komorbiditet og (B=hgij grad af komorbiditet

# Resultatet er af diskretionshensyn fiernet, da der er under tre observationer i teeller eller naevner

Resultater af analysen
Pa landsplan er 57% af patienterne fra 2016-2019 ikke registreret med nogen komorbiditet. Andelen af pati-

enter, der har en Charlson comorbidity score pa 1-2 er 31,3% pa landsplan. Mens andelen af patienter, der
har en Charlos comorbidity score pa 3 eller derover, og dermed en stor grad af komorbiditet, er 11,7% pa

landsplan. Fordelingerne varierer mellem regioner og afdelinger.
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Diskussion og im plikationer

Komorditet ses varierende pa tveers af regioner og med variation inden for regionerne. Det kan skyldes for-
skelle mellem centerafdelinger og regionale afdelinger, hvor patienter med hgjere komorbiditet ikke henvises
til center afdelinger f.eks. ses i Holstebro 14% med komorbiditetsscore pa >3 mod Arhus 8.9%

Der kan ogsa veere forskelle i tilgangen til udredning af patienter med hgj komorditetsscore

Det bemaerkes endvidere, at trods stigende alder pa diagnosetidspunktet er andelen af patienter uden komor-
biditet fortsat omkring 60%

Vurdering af analysens anvendelighed
Analysen giver vigtig information om forskellen mellem komorditet pa tveers af landet, regioner og afdelinger.
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Appendiks 3. Supplerende analyser

A3.1. Overlevelsesdiagram for undertyper af MPN
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Resultater af analysen
Af overlevelsesdiagrammet observeres der en konstant nedadgéende overlevelse for alle undertyper af MPN.

Overlevelsen er hgijest for patienter med Essentiel Thrombocytose, Kronisk Myeloid Leukeemi og Polycyteemi
Vera. 5-ars overlevelsen for disse undertyper vurderes at veere mellem 80 og 90%. Overlevelsen for uklassifi-
cerfar Myeloproliferativ sygdom er betydeligt lavere, hvor 5-arsoverlevelsen vurderes til at veere omkring 65%.
For patienter med Primaer Myelofibrose observeres den darligste overlevelse, hvor 5-ars overlevelsen vurde-
res til at veere omkring 55%. Da der er fa patienter med Preefibrotisk Myelofibrose skal overlevelsen for denne

patientgruppe vurderes med forsigtighed.

Diskussion og implikationer
Overlevelsen daekker 8 ars follow up og skelner ikke mellem MPN dad eller dad af gvrige arsager. Det er der-

for ikke uventet at overlevelsen falder i det kohorten har stigende alder og komorbiditet pa over >0 hos 43%.

Vurdering af analysens anvendelighed
Analysen giver indblik i overlevelsen for de enkelte subgrupper hvilket afspejler den kliniske observerede vir-
kelighed med hgjst dadelighed af PMF. Den sikrer sdledes at der ikke sker afvigelser i forhold til tidligere.
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