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Rapporten udgar fra

De statistiske analyser og epidemiologisk kommentering af resultater er udarbejdet af RKKP's Videncenter i
samarbejde med styregruppen for Dansk Database for Kroniske Myeloproliferative Neoplasier (DMPN) under
Den Haematologiske Faellesdatabase (DHF) og forankret i Dansk Studiegruppe for Kroniske Myeloide Syg-

domme (DSKMS). Styregruppen og er ansvarlig for den lsegefaglige kommentering af rapporten.
Databasens kliniske epidemiolog er Pernille Stemann Larsen, RKKP's Videncenter.
Databasens datamanager og statistiker er Karsten Dromph, RKKP's Videncenter.

Databasens kontaktperson er Linnea Damslund, RKKP's Videncenter, Frederiksberg Hospital, Nordre Fasan-
vej 57, 2000 Frederiksberg, Vej 3, bygning 4, e-mail: iddams@rkkp.dk, tif.: 61614706.

Arsrapporten kan downloades fra www.myeloid.dk og www.sundhed.dk.
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1. Konklusioner og anbefalinger

Hermed praesenteres opgearelser for de kroniske myeloproliferative neoplasier (MPN) for opgerelsesperioden
1. januar til 31. december 2018. Samlet set er der i databasen siden 2010 registreret 4.857 patienter med
MPN, herunder patienter med kronisk myeloid leukaemi (CML), polycythaemia vera (PV), essentiel trombocy-
tose (ET), samt primaer myelofibrose (PMF). Tidligere praesenteredes ogsa opgerelser for kronisk myelomo-
nocyteer leukaemi (CMML) i arsrapporten for DMPN, men da behandlingen af CMML har udviklet sig i retnin-
gen af akut myeloid leukaemi (AML) og det myelodysplastisk syndrom (MDS), er afrapporteringen saledes i

klinisk sammenhaeng mere hjemmehgrende i arsrapporten for akut leukaemi og MDS.

Overordnet viser resultaterne, at databasens daekningsgrad for det aktuelle ar ligger hgjt (99%) og er teet pa
komplet. Dermed opfyldes den fastsatte standard pa mindst 90%. Til gengeeld har der vaeret udfordringer
med datakompletheden i Region Midtjylland og Region Nordjylland. | det forlabne ar har det generelt veeret
en udfordring at skaffe bagudrettede patientdata fra LPR pga. omlaegning af systemerne (LPR 2 til LPR3), og
det forventes ikke at blive mindre udfordrende neeste ar. Tilsvarende er det fgrste ar, hvor oplysninger om
patienter ikke leengere har kunnet traekkes direkte fra Analyseportalen, og dermed har det vaeret en seerlig
udfordring at finde de patienter, som skulle indberettes efter 2 ar (diagnose 2016), og efter 5 ar (diagnose
2013). Fremadrettet bliver udfordringen formodentlig ikke mindre, da oplysninger forventes trukket fra de re-

gionale ledelsesinformationssystemer, som fungerer forskelligt.

Forventeligt er korttidsmortaliteten blandt MPN-patienter ganske lav. Af opgerelsen fremgar det, at andelen af
dede inden for 180 dage efter diagnosedatoen pa landplan ligger pa ca. 3%. Det skal i denne sammenhaeng
anfgres, at MPN inkluderer flere forskellige ondartede kroniske sygdomme, og at korttidsmortaliteten ikke er
den veesentligste kliniske udfordring i denne patientgruppe. Samtidig er det en eldre patientgruppe, hvor

komorbiditet langt oftere er dadsarsag end den velbehandlede myeloproliferative sygdom.

Pa landsplan ligger 1-, 3- og 5-ars overlevelsen for den aktuelle periode pa henholdsvis 95%, 86% og 75%,
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 udfgrt cytogenetisk specialundersagelse ligger pa landsplan fortsat hgijt
(97%), og i alle regioner over 90%, med meget beskedne udsving. Dette er saledes et udtryk for, at der an-

vendes en tidssvarende udredning af MPN nationalt.

For den aktuelle periode ligger andelen af MPN-patienter, der er inkluderet i klinisk behandlingsprotokol, pa
3%. Det er et fald i forhold til sidste ar og udtryk for afslutning af igangvaerende protokoller uden tilgang af
nye. Det er sdledes fortsat gnskeligt, at en stegrre andel far tilbud om deltagelse i forskningsprotokoller. Dette
vil medvirke til bedre sygdomsforstaelse og behandling, men inklusionsandelen afhaenger i hgj grad af tilbud-
det af protokoller. P4 nuvaerende tidspunkt er der fa protokoltilbud til behandling af MPN sammenlignet med

andre sygdomsgrupper, og de er oftere forskningsinitierede og dermed ikke, eller kun i beskeden grad, eks-
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ternt finansierede. Gennemfgrelsen er sdledes afhaengig af de tilstedevaerende ressourcer pa de enkelte

afdelinger.

Opggrelsens resultater giver ikke forelgbig anledning til @ndringer 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 pa 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.
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2. Oversigt over indikatorer

Herunder praesenteres en oversigt over indikatorerne for DMPN samt resultaterne pa landsplan i aktuelle periode og i de tre foregaende opgearelsesperioder.

Oversigtstabel over samlede indikatorresultat

Indikatoropfyldelse (95% Cl)

01.01.2018 - 01.01.2017 - 01.01.2016 - 01.01.2015 -
Indikator Format Standard Uoplyst (%)

31.12.2018 31.12.2017 31.12.2016 31.12.2015
Indikator 1a: Daekningsgrad Daekningsgrad =90 0 (0) 99 (98-100) 100 (99-100) 100 (99-100) 100 (99-100)
Indikator 1b: Andel patienter med indleveret 2-ars Andel >80 0(0) 89 (86-91) 98 (96-99) 100 (99-100) 100 (99-100)
opfglgningsskema
Indikator 1c: Andel patienter med indleveret 5-ars
opfelgningsskema Andel 0(0) 82 (78-85) 82 (78-86) 83 (79-87) 82 (78-86)
Indikator 3: 180 dages mortalitet - alle patienter Andel 0 (0) 3 (2-5) 3 (2-4) 2 (1-3) 2 (1-4)
Indikator 6: 1-ars overlevelse Andel 0 (0) 95 (94-96) 96 (95-97) 94 (93-95)
Indikator 7: 3-ars overlevelse Andel 0 (0) 86 (84-88) 83 (81-84) 81 (77-84)
Indikator 8: 5-ars overlevelse Andel 0 (0) 75 (73-77) 73 (70-75) 100 (100-100)
Indikator 10: Patienter med gendiagnostisk special- Andel 74 (12) 97 (96-99) 99 (97-99) 98 (97-99) 99 (98-100)
undersggelse
Indikator 11: Patienter inkluderet i klinisk behand- Andel 4(1) 3 (2-5) 7 (5-9) 8 (6-11) 21 (18-26)

lingsprotokol
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3. Indikatorresultater

Kun de relevante indikatorresultater for DMPN er beskrevet i det felgende jf. ovenstaende indikatortabel.

3.1. Indikator 1a: Daekningsgrad
Herunder preesenteres databasens daekningsgrad i forhold patienter registreret i Landspatientregistret (LPR).
| opggrelsen indgar saledes patienter med MPN registreret i databasen og i LPR, hvor teelleren udger patien-

ter i DMPN. Der er fastsat en standard pa >90% for denne indikator.

Indikator 1a: Daekningsgrad

Aktuelle ar

01.01.2018 - 31.12.2018 2017 2016 2015

Standard Uoplyst
= 90% Teeller/ antal

Tidligere ar

opfyldt  naevner (%) Andel 95% ClI Andel (95% Cl) Andel (95% Cl) Andel (95% Cl)
Danmark Ja 602/608 0(0) 99 (98-100) 100 (99-100) 100 (99-100) 100 (99-100)
Hovedstaden Ja 173/175 0(0) 99 (96-100) 100 (98-100) 100 (98-100) 100 (98-100)
Sjaelland Ja 97/98 0(0) 99 (94-100) 99 (95-100) 100 (97-100) 100 (96-100)
Syddanmark Ja 138/140 0 (0) 99 (95-100) 99 (96-100) 100 (97-100) 99 (96-100)
Midtjylland Ja 121/122 0 (0) 99 (96-100) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (97-100)
Nordjylland Ja 73/73 0(0) 100 (95-100) 100 (94-100) 100 (95-100) 100 (92-100)
Hovedstaden Ja 173/175 0(0) 99 (96-100) 100 (98-100) 100 (98-100) 100 (98-100)
Herlev Ja 97/98 0(0) 99 (94-100) 100 (97-100) 100 (95-100) 100 (96-100)
Rigshospitalet Ja 76/77 0(0) 99 (93-100) 100 (96-100) 100 (96-100) 100 (96-100)
Sjaelland Ja 97/98 0(0) 99 (94-100) 99 (95-100) 100 (97-100) 100 (96-100)
Roskilde Ja 97/98 0(0) 99 (94-100) 99 (95-100) 100 (97-100) 100 (96-100)
Syddanmark Ja 138/140 0(0) 99 (95-100) 99 (96-100) 100 (97-100) 99 (96-100)
Esbjerg Ja 20/20 0(0) 100 (83-100) 100 (84-100) 100 (88-100) 100 (74-100)
Odense Ja 89/90 0(0) 99 (94-100) 100 (96-100) 100 (95-100) 100 (96-100)
Vejle Ja 29/30 0(0) 97 (83-100) 97 (87-100) 100 (90-100) 97 (86-100)
Midtjylland Ja 121/122  0(0) 99 (96-100) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (97-100)
Holstebro Ja 58/58 0 (0) 100 (94-100) 100 (91-100) 100 (88-100) 100 (89-100)
Arhus Ja 63/64 0(0) 98 (92-100) 100 (96-100) 100 (95-100) 100 (96-100)
Nordjylland Ja 73/73 0(0) 100 (95-100) 100 (94-100) 100 (95-100) 100 (92-100)
Alborg Ja 73/73 0(0) 100 (95-100) 100 (94-100) 100 (95-100) 100 (92-100)

| aktuelle opgarelsesperiode ligger den overordnede deekningsgrad pa landsplan pa 99% (95% CI: 98-100),

hvormed den fastsatte standard og det officielle krav til de kliniske kvalitetsdatabaser om indberetning af
mindst 90%af de relevante patienter opfyldes. Dette ger sig ligeledes geeldende pa regions- og afdelingsni-

veau, og der kan ikke observeres statistisk signifikante forskelle.
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Indikator 1a: Dakningsgrad. Kontroldiagram pa regionsniveau
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Indikator 1a. Daekningsgrad. Funnelplot pa regionsniveau.
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3.2. Indikator 1b: Andel patienter med indleveret 2-ars opfelgningsskema

| det fglgende praesenteres en opgerelse andelen af MPN-patienter med indleveret 2-ars opfelgningsskema. |

opggrelsen indgar patienter med MPN registret i databasen. Teelleren udger antallet af patienter med indleve-

ret 2-ars opfalgningsskema, og indikatoren er saledes tidsforskudt med 2 ar. Der er fastsat en standard

(>80%) for denne indikator.

Indikator 1b: Andel patienter med indleveret 2-ars opfalgningsskema

Standard Uoplyst Aktuelle &ar Tidligere &r
= 80% Teeller/ antal 01.01.2016 - 31.12.2016 2015 2014 2013
opfyldt  naevner (%) Andel 95% CI Andel (95% Cl) Andel (95% Cl) Andel (95% CI)
Danmark Ja 521/588 0(0) 89 (86-91) 98 (96-99) 100 (99-100) 100 (99-100)
Hovedstaden Ja 168 /168 0 (0) 100 (98-100) 100 (98-100) 100 (98-100) 100 (98-100)
Sjaelland Ja 105/105 0(0) 100 (97-100) 100 (96-100) 100 (96-100) 100 (96-100)
Syddanmark Ja 129/130 0 (0) 99 (96-100) 98 (93-100) 100 (97-100) 100 (97-100)
Midtjylland Ja 103/106 0 (0) 97 (92-99) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (96-100)
Nordjylland Nej 16/79 0(0) 20 (12-31) 77 (61-88) 100 (92-100) 98 (91-100)
Hovedstaden Ja 168/168 0 (0) 100 (98-100) 100 (98-100) 100 (98-100) 100 (98-100)
Herlev Ja 80/80 0(0) 100 (95-100) 100 (96-100) 100 (97-100) 100 (96-100)
Rigshospitalet Ja 88/88 0(0) 100 (96-100) 100 (96-100) 100 (95-100) 100 (94-100)
Sjalland Ja 105/105 0 (0) 100 (97-100) 100 (96-100) 100 (96-100) 100 (96-100)
Roskilde Ja 105/105 0 (0) 100 (97-100) 100 (96-100) 100 (96-100) 100 (96-100)
Syddanmark Ja 129/130 0(0) 99 (96-100) 98 (93-100) 100 (97-100) 100 (97-100)
Esbjerg Ja 28/28 0(0) 100 (88-100) 100 (74-100) 100 (79-100) 100 (84-100)
Odense Ja 66/66 0 (0) 100 (95-100) 100 (96-100) 100 (95-100) 100 (95-100)
Vejle Ja 35/36 0(0) 97 (85-100) 92 (78-98) 100 (91-100) 100 (83-100)
Midtjylland Ja 103/106 0 (0) 97 (92-99) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (96-100)
Holstebro Ja 28/28 0(0) 100 (88-100) 100 (89-100) 100 (90-100) 100 (87-100)
Arhus Ja 75/78 0(0) 96 (89-99) 100 (96-100) 100 (96-100) 100 (95-100)
Nordijylland Nej 16/79 0(0) 20 (12-31) 77 (61-88) 100 (92-100) 98 (91-100)
Alborg Nej 16/79 0(0) 20 (12-31) 77 (61-88) 100 (92-100) 98 (91-100)

Andelen af patienter med indleveret 2-ars opfaglgningsskema ligger pa landsplan pa 89% (95% CI: 86-91),

hvormed den fastsatte standard opfyldes. Dette gar sig imidlertid ikke gaeldende for Region Nordjylland (20%;

95% CI: 12-31), som ligger markant under niveau. Der er faglig opmeerksomhed omkring situationen, se

kommentar i rapportens afsnit 1.
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Indikator 1b: Andel patienter med indleveret 2-ars opfelgningsskema. Kontroldiagram pa

regionsniveau.
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regionssniveau.

Indikator 1b: Andel patienter med indleveret 2-ars opfelgningsskema. Funnelplot pa
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3.4. Indikator 1c: Andel patienter med indleveret 5-ars opfelgningsskema
Hermed praesenteres andelen af MPN-patienter med indleveret 5-ars opfalgningsskema. | opgarelsen indgar saledes alle MPN-patienter med indleveret regi-
strerings- og opfalgningsskema, og som er i live >900 dage efter diagnosedatoen. Teelleren udger patienter med indleveret 5-ars opfalgningsskema, og er

saledes tidsforskudt med 5 ar. Der er ikke fastsat en standard for denne indikator.

Indikator 1c: Andel patienter med indleveret 5-drs opfolgningsskema

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Standard  Teeller/ antal 01.01.2013 - 31.12.2013 2012 2011 2010
opfyldt  neevner (%) Andel 95% CI Andel (95% Cl) Andel (95% Cl) Andel (95% Cl)

Danmark 370/451 0(0) 82 (78-85) 82 (78-86) 83 (79-87) 82 (78-86)
Hovedstaden 133/135 0(0) 99 (95-100) 97 (93-99) 98 (93-100) 100 (96-100)
Sjeelland 87/87 0(0) 100 (96-100) 100 (95-100) 100 (94-100) 100 (94-100)
Syddanmark 92/92 0(0) 100 (96-100) 98 (92-100) 100 (96-100) 99 (93-100)
Midtjylland 52/92 0(0) 57 (46-67) 61 (49-72) 62 (50-73) 57 (45-69)
Nordjylland 6/45 0(0) 13 (5-27) 16 (7-30) 23 (11-39) 7 (1-22)
Hovedstaden 133/135 0(0) 99 (95-100) 97 (93-99) 98 (93-100) 100 (96-100)
Herlev 77/79 0(0) 97 (91-100) 98 (92-100) 100 (94-100) 100 (94-100)
Rigshospitalet 56/56 0(0) 100 (94-100) 96 (87-100) 95 (83-99) 100 (92-100)
Sjeelland 87/87 0(0) 100 (96-100) 100 (95-100) 100 (94-100) 100 (94-100)
Roskilde 87/87 0(0) 100 (96-100) 100 (95-100) 100 (94-100) 100 (94-100)
Syddanmark 92/92 0(0) 100 (96-100) 98 (92-100) 100 (96-100) 99 (93-100)
Esbjerg 14/14 0(0) 100 (77-100) 100 (82-100) 100 (63-100) 100 (79-100)
Odense 63/63 0(0) 100 (94-100) 100 (92-100) 100 (94-100) 100 (91-100)
Vejle 15/15 0(0) 100 (78-100) 90 (68-99) 100 (82-100) 95 (77-100)
Midtjylland 52/92 0(0) 57 (46-67) 61 (49-72) 62 (50-73) 57 (45-69)
Holstebro 24/24 0(0) 100 (86-100) 90 (68-99) 96 (80-100) 96 (79-100)
Arhus 28/68 0(0) 41 (29-54) 50 (36-64) 44 (29-59) 39 (26-54)
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Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar

Standard  Teeller/ antal 01.01.2013 - 31.12.2013 2012 2011 2010
opfyldt  neevner (%) Andel 95% CI Andel (95% Cl) Andel (95% Cl) Andel (95% Cl)
Nordjylland 6/45 0(0) 13 (5-27) 16 (7-30) 23 (11-39) 7 (1-22)
Alborg 6/45 0(0) 13 (5-27) 16 (7-30) 23 (11-39) 7 (1-22)

Af aktuelle opgerelse fremgar det, at andelen af patienter med indleveret 5-ars opfelgningsskema pa landsplan ligger pa 82% (95%CI: 78-85). Region Midtjyl-
land (57%; 95% CI: 46-67) Region Nordjylland (13%; 95% CI: 5-27) ligger adskiller sig fra de @vrige regioner og ligger markant under niveauet i disse.

Der har veeret store problemer med at treekke data pa tidligere indberettede patienter efter, at Analyseportalen er lukket ned. Traek er bl.a. foregaet pa an-
modning fra de enkelte afdelinger til den centralt dataansvarlige, men de datatraek har ogsa veeret fejlbehaeftede, iseer 5-ars udtreek, og kun en hgj grad af
opmaerksomhed har opfanget mangler. Der er faglig opmaerksomhed pa problemet i alle regioner.
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Indikator 1c: Andel patienter med indleveret 5-ars opfglgningsskema. Kontroldiagram pa
regionsniveau.
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Indikator 1c: Andel patienter med indleveret 5-ars opfalgningsskema. Kontroldiagram pa
afdelingsniveau.
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3.3. Indikator 3: 180-dages mortalitet
Herunder preesenteres 180-dages mortaliteten blandt MPN-patienter. | opgerelsen indgar alle patienter med
MPN registret i databasen. | teelleren indgar patienter, der er dede inden for 180 dage efter diagnosetidspunk-

tet. Der er ikke fastsat en standard for denne indikator.

Indikator 3: 180 dages mortalitet - alle patienter

Uoplyst Aktuelle &ar Tidligere &r
Standard Teeller/  antal 01.01.2018 - 31.12.2018 2017 2016 2015
opfyldt  nsevner (%) Andel 95% CI Andel (95% Cl) Andel (95% CI) Andel (95% Cl)
Danmark 19/602 0(0) 3 (2-5) 3(2-4) 2(1-3) 2(1-4)
Hovedstaden 4/173 0(0) 2 (1-6) 5 (2-8) 1(0-4) 2 (0-4)
Sjeelland 4797 0(0) 4 (1-10) 2 (0-7) 3(1-8) 2 (0-7)
Syddanmark 6/138 0(0) 4 (2-9) 1(0-5) 1(0-4) 5(2-10)
Midtjylland ## 0(0) # #) 2 (0-7) 2 (0-7) 2 (0-6)
Nordjylland 3/73 0(0) 4 (1-12) 3 (0-11) 3(0-9) 0 (0-8)
Hovedstaden 4/173 0(0) 2 (1-6) 5 (2-8) 1(0-4) 2 (0-4)
Herlev ## 0(0) # #) 5 (2-11) 1(0-7) 2 (0-7)
Rigshospitalet 3/76 0(0) 4 (1-11) 4 (1-10) 1 (0-6) 1(0-6)
Sjeelland 4/97 0(0) 4 (1-10) 2 (0-7) 3(1-8) 2 (0-7)
Roskilde 4/97 0(0) 4 (1-10) 2 (0-7) 3(1-8) 2 (0-7)
Syddanmark 6/138 0(0) 4 (2-9) 1(0-5) 1(0-4) 5 (2-10)
Esbjerg 0/20 0(0) 0 (0-17) 0 (0-16) 0 (0-12) 0 (0-26)
Odense 6/89 0(0) 7 (3-14) 1(0-6) 2 (0-8) 6 (2-14)
Vejle 0/29 0(0) 0 (0-12) 3 (0-14) 0 (0-10) 3 (0-15)
Midtjylland ## 0(0) # #) 2(0-7) 2 (0-7) 2 (0-6)
Holstebro ## 0(0) # #) 5(1-17) 4 (0-18) 0 (0-11)
Arhus ## 0(0) #) 1(0-6) 1(0-7) 2 (0-8)
Nordjylland 3/73 0(0) 4 (1-12) 3 (0-11) 3 (0-9) 0 (0-8)
Alborg 3/73 0(0) 4 (1-12) 3 (0-11) 3(0-9) 0 (0-8)

# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er under tre observationer i tzeller eller naevner

For aktuelle opgarelsesperiode ligger 180-dages mortaliteten blandt MPN-patienter pa landsplan pa 3% (95%
Cl: 2-5). Dette er nogenlunde péa niveau med tidligere, og der kan ikke observeres statistisk signifikante for-

skelle pa regions- eller afdelingsniveau.
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Indikator 3: 180 dages mortalitet - alle patienter. Kontroldiagram pa regionsniveau.
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Indikator 3: 180 dages mortalitet - alle patienter. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.
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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. Dgde angiver antal dgde i den aktuelle
periode, hvor total angiver antal inkluderede patienter i den aktuelle periode. Der er ikke fastsat en standard

for denne indikator.

Indikator 6: 1-ars overlevelse

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Standard  Teeller/ antal 01.01.2017 - 31.12.2018 2015-2016 2013-2014
opfyldt naevner (%) Andel 95% CI Andel (95% Cl) Andel (95% Cl)

Danmark 58/1.241 0(0) 95 (94-96) 96 (95-97) 94 (93-95)
Hovedstaden 18/372 0(0) 95 (92-97) 98 (95-99) 93 (90-95)
Sjaelland 13/199 0(0) 93 (89-96) 94 (90-97) 95 (91-97)
Syddanmark 12/289 0 (0) 96 (93-98) 95 (92-97) 94 (90-96)
Midtjylland 9/247 0(0) 96 (93-98) 95 (91-97) 95 (91-97)
Nordjylland 6/134 0(0) 95 (90-98) 96 (90-98) 95 (89-98)
Hovedstaden 18/372  0(0) 95 (92-97) 98 (95-99) 93 (90-95)
Herlev 6/201 0(0) 97 (93-99) 97 (93-99) 94 (90-97)
Rigshospitalet 12/171  0(0) 93 (88-96) 98 (94-99) 91 (85-95)
Sjeelland 13/199 0 (0) 93 (89-96) 94 (90-97) 95 (91-97)
Roskilde 13/199 0 (0) 93 (89-96) 94 (90-97) 95 (91-97)
Syddanmark 12/289 0(0) 96 (93-98) 95 (92-97) 94 (90-96)
Esbjerg #/# 0(0) # (#) 95 (81-99) 92 (77-97)
Odense 9/181 0(0) 95 (91-97) 94 (89-97) 93 (87-96)
Vejle #/# 0(0) # #) 99 (91-100) 96 (87-99)
Midtjylland 9/247 0(0) 96 (93-98) 95 (91-97) 95 (91-97)
Holstebro 5/97 0(0) 95 (87-98) 95 (85-98) 98 (89-100)
Arhus 4/150 0 (0) 97 (93-99) 95 (91-98) 94 (89-97)
Nordjylland 6/134 0(0) 95 (90-98) 96 (90-98) 95 (89-98)
Alborg 6/134 0(0) 95 (90-98) 96 (90-98) 95 (89-98)

# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er under tre observationer i tzeller eller naevner

Den KM-estimerede 1-ars overlevelse blandt MPN-patienter ligger pa landsplan pa 95% (95% CI: 94-96) for
den seneste 2-ars periode. Dermed kan der ikke observeres markante aendringer i forhold til tidligere. Der kan

ikke observeres statistisk signifikante forskelle pa regions- eller afdelingsniveau.
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3.5. Indikator 7: 3-ars overlevelse

For denne indikator vises KM-estimeret 3-ars overlevelse, som er opgjort pa 4-ars perioder for at sikre, at en
rimelig andel af populationen har fuld opfalgningstid. Dgde angiver antal dgde i den aktuelle periode, hvor
total angiver antal inkluderede patienter i den aktuelle periode. Der er ikke fastsat en standard for denne indi-

kator.

Indikator 7: 3-ars overlevelse

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Standard Teeller/ antal 01.01.2015 - 31.12.2018 2011-2014 2007-2010
opfyldt naevner (%) Andel 95% ClI Andel (95% Cl) Andel (95% Cl)

Danmark 243/2.415 0(0) 86 (84-88) 83 (81-84) 81 (77-84)
Hovedstaden 70/732 0(0) 87 (84-90) 84 (80-86) 86 (79-91)
Sjaelland 527404 0(0) 82 (77-86) 80 (76-84) 78 (67-85)
Syddanmark 61/548 0 (0) 84 (80-88) 82 (78-85) 81 (72-87)
Midtjylland 41/475 0(0) 89 (85-92) 85 (81-88) 78 (68-85)
Nordjylland 19/256 0(0) 90 (85-94) 0 (0-0) 82 (64-91)
Hovedstaden 70/732 0(0) 87 (84-90) 84 (80-86) 86 (79-91)
Herlev 28/382 0(0) 89 (85-93) 85 (81-88) 87 (77-93)
Rigshospitalet 42/350 0(0) 85 (80-89) 82 (76-86) 85 (72-92)
Sjaelland 52/404 0 (0) 82 (77-86) 80 (76-84) 78 (67-85)
Roskilde 52/404 0 (0) 82 (77-86) 80 (76-84) 78 (67-85)
Syddanmark 61/548 0(0) 84 (80-88) 82 (78-85) 81 (72-87)
Esbjerg 9/81 0(0) 84 (70-92) 77 (66-86) 84 (59-95)
Odense 40/328 0(0) 83 (77-87) 82 (77-86) 84 (72-91)
Vejle 12/139 0(0) 87 (78-93) 84 (76-90) 71 (51-85)
Midtjylland 41/475 0(0) 89 (85-92) 85 (81-88) 78 (68-85)
Holstebro 12/156 0 (0) 91 (84-95) 82 (73-88) 71 (52-84)
Arhus 29/319 0(0) 88 (83-92) 86 (81-90) 81 (69-88)
Nordjylland 19/256 0(0) 90 (85-94) 0 (0-0) 82 (64-91)
Alborg 19/256 0 (0) 90 (85-94) 0 (0-0) 82 (64-91)

Blandt MPN-patienter ligger den KM-estimerede 3-ars overlevelse pa landsplan pa 86% (95% CI: 84-88) for
den seneste 4-ars periode. Der kan ikke observeres statistisk signifikant forskel pa regions- eller afdelingsni-

veau.
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3.6 Indikator 8. 5-ars overlevelse

For denne indikator vises KM-estimeret 5-ars overlevelse, som er opgjort pa en 6-ars periode for at sikre, at
en rimelig andel af populationen har fuld opfelgningstid. Dade angiver antal dade i den aktuelle periode, hvor
total angiver antal inkluderede patienter i den aktuelle periode. Der er ikke fastsat en standard for denne indi-

kator. Der er ikke fastsat en standard for denne indikator.

Indikator 8: 5-ars overlevelse

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Standard Teeller/ antal 01.01.2013 - 31.12.2018 2007-2012
opfyldt naevner (%) Andel 95% ClI Andel (95% Cl)

Danmark 566 /3.506 0 (0) 75 (73-77) 73 (70-75)
Hovedstaden 162/1.061 0 (0) 76 (72-80) 75 (70-79)
Sjeelland 117 /602 0(0) 71 (66-76) 68 (62-74)
Syddanmark 133/784 0(0) 74 (69-78) 71 (66-76)
Midtjylland 103/698 0 (0) 77 (73-81) 72 (66-77)
Nordjylland 51/361 0(0) 78 (71-83) 80 (72-86)
Hovedstaden 162/1.061 0 (0) 76 (72-80) 75 (70-79)
Herlev 85/574 0(0) 75 (70-80) 76 (70-81)
Rigshospitalet 771487 0(0) 78 (72-82) 73 (65-79)
Sjeelland 117/602 0 (0) 71 (66-76) 68 (62-74)
Roskilde 117/602 0 (0) 71 (66-76) 68 (62-74)
Syddanmark 133/784 0(0) 74 (69-78) 71 (66-76)
Esbjerg 21/118 0(0) 73 (60-82) 75 (62-85)
Odense 84/470 0(0) 72 (66-77) 71 (64-77)
Vejle 28/196 0(0) 77 (68-85) 70 (58-79)
Midtjylland 103/698 0(0) 77 (73-81) 72 (66-77)
Holstebro 32/217 0(0) 73 (62-81) 69 (58-78)
Arhus 71/481 0(0) 79 (74-83) 74 (67-80)
Nordjylland 51/361 0(0) 78 (71-83) 80 (72-86)
Alborg 51/361 0(0) 78 (71-83) 80 (72-86)

Af ovenstaende fremgar det, at 5-ars overlevelsen blandt MPN-patienter ligger pa 75% (95% CI: 73-77). Der

kan ikke observeres statistisk signifikant forskel i overlevelse pa regions- og afdelingsniveau.

Dansk Database for Kroniske Myeloproliferative Neoplasier - National arsrapport 2018 20
RKKP's Videncenter - www.rkkp.dk




3.7. Indikator 10: Andel patienter med udfert cytogenetisk specialundersggelse

| det fglgende praesenteres andelen af patienter, som har faet udfart cytogenetisk specialundersagelse. |
opgerelsen indgar saledes patienter med MPN registreret i databasen og med oplysning om cytogenetisk
specialundersggelse. Teelleren udggr patienter med udfgrt cytogenetisk specialundersagelse. Der er ikke

fastsat en standard for denne indikator.

Indikator 10: Patienter med cytogenetisk specialundersagelse

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Standard  Teeller/ antal 01.01.2018 - 31.12.2018 2017 2016 2015
opfyldt  naevner (%) Andel 95% ClI Andel (95% Cl) Andel (95% Cl) Andel (95% Cl)
Danmark 514 /528 74 (12) 97 (96-99) 99 (97-99) 98 (97-99) 99 (98-100)
Hovedstaden 147 /153 20 (12) 96 (92-99) 99 (97-100) 97 (93-99) 99 (95-100)
Sjaelland 84/89 8(8) 94 (87-98) 100 (96-100) 98 (92-100) 100 (48-100)
Syddanmark 122/123 15 (11) 99 (96-100) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (93-100)
Midtjylland 106 /106 15 (12) 100 (97-100) 98 (94-100) 100 (96-100) 100 (94-100)
Nordjylland 55/57 16 (22) 96 (88-100) 91 (80-97) 97 (90-100) 100 (84-100)
Hovedstaden 147 /153 20 (12) 96 (92-99) 99 (97-100) 97 (93-99) 99 (95-100)
Herlev 84/89 8(8) 94 (87-98) 100 (96-100) 97 (91-100) 99 (93-100)
Rigshospitalet 63/64 12 (16) 98 (92-100) 99 (94-100) 97 (91-100) 99 (93-100)
Sjeelland 84/89 8(8) 94 (87-98) 100 (96-100) 98 (92-100) 100 (48-100)
Roskilde 84/89 8(8) 94 (87-98) 100 (96-100) 98 (92-100) 100 (48-100)
Syddanmark 122/123 15(11) 99 (96-100) 100 (97-100) 100 (97-100) 100 (93-100)
Esbjerg 18/18 2(10) 100 (81-100) 100 (82-100) 100 (88-100) 100 (16-100)
Odense 78/79 10 (11) 99 (93-100) 100 (96-100) 100 (94-100) 100 (89-100)
Vejle 26/26 3(10) 100 (87-100) 100 (89-100) 100 (90-100) 100 (84-100)
Midtjylland 106 /106 15 (12) 100 (97-100) 98 (94-100) 100 (96-100) 100 (94-100)
Holstebro 51/51 7(12) 100 (93-100) 100 (90-100) 100 (86-100) 100 (3-100)
Arhus 55/55 8(13) 100 (94-100) 97 (91-100) 100 (94-100) 100 (94-100)
Nordjylland 55/57 16 (22) 96 (88-100) 91 (80-97) 97 (90-100) 100 (84-100)
Alborg 55/57 16 (22) 96 (88-100) 91 (80-97) 97 (90-100) 100 (84-100)
Antal  Arsag
Uoplyst: 74 Molekylzerbiologiske og/eller cytogenetik uoplyst eller uvist"

| aktuelle opggrelsesperiode ligger andelen af MPN-patienter med udfart cytogenetisk specialundersggelse

pa 97% (95% CI: 96-99). Dette er nogenlunde pa niveau med tidligere, og der kan ikke observeres statistisk

signifikant forskel regionerne eller afdelingerne imellem. Der skal ggres opmaerksom pa et forholdsvis hgjt

antal uoplyste i denne indikator.

Dansk Database for Kroniske Myeloproliferative Neoplasier - National arsrapport 2018
RKKP's Videncenter - www.rkkp.dk

21



Indikator 10: Patienter med gendiagnostisk specialunders¢gelse. Kontroldiagram pa
regionsniveau.
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Indikator 10: Patienter med gendiagnostisk specialundersggelse. Kontroldiagram pa
afdelingsniveau.
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3.8. Indikator 11. Patienter inkluderet i klinisk behandlingsprotokol

Herunder preesenteres andelen af patienter, der deltager i klinisk behandlingsprotokol. | opggrelsen indgar
patienter med MPN registreret i databasen med indleveret opfglgningsskema og med oplysning om deltagel-
se i klinisk behandlingsprotokol. | teelleren indgar patienter, der deltager i klinisk behandlingsprotokol. Idet
forste opfglgningsskema farst skal indleveres 24 maneder efter diagnosedatoen, er indikatoren séledes tids-

forskudt med 2 ar. Der er ikke fastsat en standard for denne indikator.

Indikator 11: Patienter inkluderet i klinisk behandlingsprotokol

Uoplyst Aktuelle ar Tidligere ar
Standard Teeller/  antal 01.01.2016 - 31.12.2016 2015 2014 2013
opfyldt  naevner (%) Andel 95% Cl Andel (95% ClI) Andel (95% ClI) Andel (95% CI)
Danmark 13/453 4(1) 3 (2-5) 7 (5-9) 8 (6-11) 21 (18-26)
Hovedstaden #/# 0(0) # #) 3(1-7) 5(2-9) 10 (6-17)
Sjeelland 8/101 0(0) 8 (3-15) 10 (4-17) 13 (7-22) 45 (34-56)
Syddanmark #/# 0(0) # #) 10 (5-18) 12 (6-20) 26 (17-35)
Midtjylland #/# 0(0) # #) 7 (3-14) 8 (4-15) 9 (4-18)
Nordjylland 0/14 1(7) 0 (0-23) 11 (2-28) 5(1-17) 18 (9-32)
Hovedstaden 2/145 0(0) 1 (0-5) 3(1-7) 5(2-9) 10 (6-17)
Herlev #/# 0(0) # #) 3(1-9) 3 (1-10) 9 (3-18)
Rigshospitalet #/# 0(0) # #) 3 (0-9) 6 (2-15) 13 (5-25)
Sjeelland 8/101 0(0) 8 (3-15) 10 (4-17) 13 (7-22) 45 (34-56)
Roskilde 8/101 0(0) 8 (3-15) 10 (4-17) 13 (7-22) 45 (34-56)
Syddanmark #/# 0(0) # #) 10 (5-18) 12 (6-20) 26 (17-35)
Esbjerg 0/26 0(0) 0 (0-13) 0 (0-28) 0 (0-23) 15 (3-38)
Odense #/# 0(0) # #) 15 (8-25) 21 (11-34) 34 (23-47)
Vejle 0/28 3(10) 0 (0-12) 0 (0-15) 0 (0-13) 0 (0-23)
Midtjylland #/# 0(0) # #) 7 (3-14) 8 (4-15) 9 (4-18)
Holstebro 0/23 0(0) (0-15) 12 (2-30) 13 (4-31) 23 (8-45)
Arhus #/# 0(0) # #) 5(1-13) 6 (2-14) 4 (0-13)
Nordjylland 0/14 1(7) 0 (0-23) 11 (2-28) 5(1-17) 18 (9-32)
Alborg 0/14 1(7) 0 (0-23) 11 (2-28) 5(1-17) 18 (9-32)
# Resultatet er af diskretionshensyn fjernet, da der er under tre observationer i tzeller eller naevner
Antal  Arsag
Eksklusion: 64 Manglende MPDB behandling
67 Manglende indlevering af OPFGLGNING1
Uoplyst: 4 Ingen oplysning om, hvorvidt patienten indgar i en behandlingsprotokol
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Pa landsplan ligger andelen af MPN-patienter, der deltager i klinisk behandlingsprotokol pa 3% (95% CI: 2-5),
hvilket er lidt lavere end tidligere. Dog skal der ggres opmaerksom pa, at der indgar meget fa observationer,
hvorfor forskelle fra tidligere bar fortolkes med forsigtighed. Der kan ikke observeres statistisk signifikante

forskelle regionerne eller afdelingerne i mellem.
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Indikator 11: Patienter inkluderet i klinisk behandlingsprotokol. Kontroldiagram pa regionsniveau.
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Indikator 11: Patienter inkluderet i klinisk behandlingsprotokol. Kontroldiagram pa afdelingsniveau.
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4. Beskrivelse af sygdomsomradet

MPN deekker over sjeeldne, klonale haematologiske 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 haematologiske afdelinger.

Sygdomsgruppen omfatter diagnoserne ET, PV, PMF og CML. Sidstnaevnte er cytogenetisk og molekyleerbio-
logisk karakteriseret ved Philadelphia-kromosomet og fusionsproteinet BCR/ABL, mens den typiske moleky-
lzerbiologiske 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 enkelte har hverken den ene eller den
anden mutation. Mulighederne molekyleerbiologisk subklassificering udvikles hastig i disse ar og forventes at

bidrage til en dybere biologisk forstaelse af iseer JAK2- og CALR -mutations negative ET og PMF.

Komplikationerne til de Philadelphia-negative sygdomme er bl.a. blodpropper og bladninger samt sent i forla-
bet udvikling af myelofibrose, knoglemarvssvigt og andring i sygdoms karakter til AML. Fra databasens etab-
lering har diagnosen CMML veeret inkluderet, om end diagnosen biologisk har relation til MDS, varetaget i
Akut Leukaemi Gruppen. Den er saledes afrapporteringsmaessigt flyttet til arsrapporten for akut leukeemi og

MDS og er saledes ikke leengere en del af neerveerende rapport.

Mange patienter er tynget af symptomer pa @get celledeling med traethed, veegttab, nattesved og let tempera-
turstigning, iseer udtalt hos myelofibrose-patienter med stor sygdomsbyrde i form af betydelig forstgrret milt og
ofte udtalt forhgjede celletal i blodet. Komplikationer til sygdommene (blodpropper og bladninger), psykisk
belastning, bivirkninger til medicinsk behandling og komorbiditet (som fglge af komplikationer til sygdommen
eller sygdomme, som optraeder hyppigere hos den aldre befolkningsdel) bidrager ogsa vaesentligt til symp-

tombyrden.

Gennem mange ar har princippet i behandling af disse sygdomme vaeret baseret pa konventionel palliativ
eller supportiv behandling, som bl.a. har omfattet cytoreduktion, symptomlindrende behandling og blodtrans-
fusioner. Kurativ behandling har hidtil kun vaeret 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
indiceret ved alvorlig sygdomsforvaerring, og hvis forudsaetningerne for transplantation i gvrigt har veeret til
stede. Behandling med bl.a. veekstfaktorer og immunmodulation har for saerlige undergrupper af patienter
med PMF medfert en betydelig reduktion i behovet for blodtransfusioner og dermed bedre livskvalitet. Siden
artusindeskiftet har nye behandlingstilbud med malrettet terapi, hvor sygdomsspecifikke mekanismer haem-
mes effektivt, bidraget til markant at aendre forlgb, livskvalitet og prognosen for patienter med MPN. Overle-
velsen for CML er saledes forbedret betydeligt baseret pa “signal transduction inhibition” (STI, tyrosinkinase-
inhibition), der heemmer fusionsproteinet BCR/ABL, og knoglemarvstransplantation udferes nu sjseldent pa

denne indikation.
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Flere forskellige leegemidler med specifik virkning ved CML er nu tilgeengelige, hvilket er et udtryk for en fort-
sat udvikling. De seneste ar er tyrosinkinaseinhibitorer mod JAK2-mutationen (isaer relevant for PMF og PV)
blevet introduceret. De kommende ar vil vise, hvilken vaerdi kombinationsbehandling mellem f.eks. alfa-
interferon og kinaseinhibitorer kan fa ved alle omtalte diagnoser. Forventeligt vil flere nye laeagemidler til be-
handling af MPN komme til som fglge af en bedre biologisk forstaelse af sygdommene.

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
levetiden for den enkelte patient vil blive la&engere. 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 arsmgdet for DHS. Vigtige indsatsomrader for
DSKMS har desuden vaeret udarbejdelse og Igbende revision af retningslinjer for diagnostik, monitorering og
behandling. Saledes er registrerings- og opfalgningsskemaerne blevet opdateret i 2015, og der er blevet ind-
fort et 5-ars opfalgningsskema. 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 elek-
tronisk 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 medicinalindustri-
en med henblik pa deltagelse i randomiserede multicenterstudier veeret en meget vigtig funktion. Informatio-
ner om databaseindberetningsskemaer og vejledning mv. kan findes pa DHS' hjemmesiden

(www.hematology.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 selvsteen-
dige landsdeekkende kliniske kvalitetsdatabaser. DMPN er forankret i DSKMS og har veeret 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 haematologiske 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 iveerksaetter
behandlingen, eller tager beslutning om, at der ikke skal behandles. Informationer om behandlingen og om
patientens respons pa behandlingen registreres pa opfalgningsskema. | tilfaelde af ded, eller hvis patienten
afsluttes fra afdelingen, registreres dette i opfglgningsskema.

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, data-
managere, studenter og Kliniks Forsknings Enhed. DSKMS er meget opmaerksom pa vigtigheden af valide-
ring. Selvom der ikke er forskelle i fordelinger, resultater eller komplethed i betydende grad, arbejder DSKMS
internt kritisk med at vurdere kvaliteten af data, optimere dataindberetningen og med at gennemga nytteveer-
dien af de enkelte variable i databasen.

Principperne for databasen er beskrevet i en artikel til ssernummer 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 arsrapportens indikatorer, er defineret ud fra patienter, der er registreret i DMPN
med en registreret diagnosedato i perioden 1. januar 2018 til 31. december 2018. For indikatorer, der vedrg-
rer overlevelse, anvendes data tilbage til databasens start i 2010 for at kunne fglge patienter i op til 5 ar efter
diagnosetidspunkt.

Til beregning af daekningsgrad er der indhentet data fra LPR, hvor falgende diagnosekoder er inkluderet:
DC921, DC922, DC927, DCY45, DC951, DCY952, DCY57, DCI59, DD459, DD471, DD473 og DD474A. Den
farst fundne kontakt i LPR pa én af de relevante diagnosekoder angiver LPR diagnosearet. Patienter, som
ved fejllistegennemgang pa de enkelte afdelinger er vurderet ikke at have en haematologisk cancerdiagnose,
er ekskluderet fra opgerelsen af deekningsgrad. Ligeledes er udenlandske patienter og patienter bosat i ud-
landet ekskluderet. Patienter, som findes i LPR, men ikke kan genfindes i databasen henferes i opggrelsen til

den heematologiske afdeling, som sidst har set patienten ifglge LPR.

Indikatorerne er opgjort pa afdelingsniveau i henhold til »Basiskrav for kliniske kvalitetsdatabaser«
publiceret af Danske Regioner. Tabeller og diagrammer fglger RKKP’s skabelon for arsrapporter, der er obli-
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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Appendiks 1. Vejledning i fortolkning af resultater

| det felgende gives en vejledning i, hvorledes resultaterne i arsrapporten skal laeses.

Indikatortabeller

Tabellerne i rapporten omfatter resultater for de enkelte afdelinger, regioner og landsgennemsnittet. Der go-
res opmeerksom pa at der pga. persondatalovens regler og de almindelige regler om tavshedspligt, ikke ma
offentliggeres felsomme personoplysninger i en form hvor det er muligt "alene eller sammen med andre op-
lysninger” at henfgre det til en identificerbar person. Definitionen af en personoplysning fglger af persondata-
lovens § 3 nr. 1. "Enhver form for information om en identificeret eller identificerbar fysisk person (den regi-
strerede).” Som fglge heraf har Statens Serum Institut besluttet at alle resultater med persondata under 3,
ikke ma offentliggeres. Resultater med under 3, men over O, i teller eller neevner 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 pageeldende indikator. Et ”<” foran

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

Standard opfyldt, Ja:
Angiver, om standarden er opfyldt for afdelingen/regionen/landet. "Ja” indikerer, at afdelings-, regions-

Nlandsgennemshnittet opfylder standarden. "Nej” betyder, at standarden ikke er opfyldt. ” ” viser, at standarden

ikke er opfyldt.

Teeller/navner:

Angiver det samlede antal patienter, der indgar i taeller og naevner i beregningen af den pagaeldende indika-
torveerdi. For alle indikatorer geelder det, at patienterne ikke indgar i beregningen af indikatoren, safremt der
for den relevante variabel i registreringsskemaet er angivet "uoplyst” eller at data mangler. Ligeledes eksklu-
deres patienter, hvor den pageeldende aktivitet er bedemt “ikke relevant”. Der vil derfor vaere forskel

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

potentielle datagrundlag angives i procent i en parentes.

Andel patientforleb 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 indikatorvaerdien er
der anfgrt et 95% konfidensinterval (95% CI), som angiver, at den "sande” indikatorveerdi med 95% sandsyn-
lighed befinder sig indenfor det opstillede interval. Konfidensintervallets bredde afspejler med hvilken preecisi-

on, indikatorveerdien er bestemt. Periodeangivelsen refererer til opgarelsesperiode.
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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).
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Appendiks 2. Deskriptive resultater

A2.1. Fordeling af patienter med MPN registreret i databasen
Tabel A2.1. Fordeling af patienter med MPN for arene 2010 - 2018

2018 2017 2016 2015 2014 2013 2012 2011 2010

Danmark 602 639 588 586 565 526 487 449 415
Hovedstaden 173 199 168 192 177 152 158 130 116
Rigshospitalet 76 95 88 91 73 64 58 55 52
Herlev 97 104 80 101 104 88 100 75 64
Midtjylland 121 126 106 122 123 100 84 85 94
Arhus 63 87 78 91 88 74 61 55 63
Holstebro 58 39 28 31 35 26 23 30 31
Nordjylland 73 61 79 43 46 59 55 45 33
Alborg 73 61 79 43 46 59 55 45 33
Sjaelland 97 102 105 100 99 99 89 82 80
Roskilde 97 102 105 100 99 99 89 82 80
Syddanmark 138 151 130 129 120 116 101 107 92
Odense 89 92 66 81 67 75 54 74 47
Esbjerg 20 21 28 12 16 21 23 11 17
Vejle 29 38 36 36 37 20 24 22 28

Dansk Database for Kroniske Myeloproliferative Neoplasier - National arsrapport 2018
RKKP's Videncenter - www.rkkp.dk




A2.2. Fordelingen af diagnoser

Tabel A2.2.1. Fordeling af diagnoser for arene 2010 - 2018

2018 2017 2016 2015 2014 2013 2012 2011 2010 Total
Kronisk Myeloid Leukaemi (BCR-ABL1 positiv) 73 68 64 63 55 50 47 52 49 521
Polycyteemi Vera 186 207 172 175 201 149 140 127 116 1473
Primaer Myelofibrose 53 62 75 80 64 96 81 68 61 640
Essentiel Thrombocytose 196 193 188 185 168 162 147 128 124 1491
Uklassificerbar Myeloproliferativ sygdom 94 109 89 83 77 69 72 74 65 732
Tabel A2.2.2. Fordeling af diagnoser for 2018, opdelt pa kon

Kvinder Meend Total

Antal % Antal % Antal

Kronisk Myeloid Leukaemi (BCR-ABL1 positiv) 44  60.3 29 397 73

Polycyteemi Vera 89 478 97 522 186

Primeer Myelofibrose 35 66.0 18 340 53

Essentiel Thrombocytose 83 423 113 57.7 196

Uklassificerbar Myeloproliferativ sygdom 49 521 45 479 94
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A2.3. Aldersfordelinger
Tabel A2.3.1. Fordeling af diagnoser for 2018, opdelt pa alder

Min
1. kvartil Median 3. kvartil Max
Kronisk Myeloid Leukaemi (BCR-ABL1 positiv) 20.9 49.6 61.8 72.7 91.3
Polycytaemi Vera 26.2 62.2 71.3 78.9 93.0
Primeer Myelofibrose 35.1 61.8 71.8 77.9 92.4
Essentiel Thrombocytose 19.6 56.0 68.9 75.4 95.7
Uklassificerbar Myeloproliferativ sygdom 20.0 60.6 71.5 77.2 90.2
Tabel A2.3.2. Fordeling af alder, opdelt pa ar
2018 2017 2016 2015
Antal % Antal % Antal % Antal %
Total 602 100.0 639 100.0 588 100.0 586 100.0
0-39 39 6.5 36 5.6 26 4.4 28 4.8
40-59 132 219 136  21.3 126 214 120 205
60-79 332 551 360 56.3 339 577 325 555
80+ 99 16.4 107 16.7 97 165 113 193
Tabel A2.3.3. Patienter i 2015-2018 pr aldersgruppe
0-39 40-59 60-79 80+ Total
Danmark 129 514 1356 416 2415
Hovedstaden 51 153 400 128 732
Rigshospitalet 35 85 168 62 350
Herlev 16 68 232 66 382
Midtjylland 30 119 266 60 475
Arhus 26 88 168 37 319
Holstebro 4 31 98 23 156
Nordjylland 11 51 140 54 256
Alborg 11 51 140 54 256
Sjeelland 12 72 256 64 404
Roskilde 12 72 256 64 404
Syddanmark 25 119 294 110 548
Odense 17 73 173 65 328
Esbjerg 5 18 41 17 81
Vejle 3 28 80 28 139
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A2.4. Komorbiditet

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 sggning pa pageeldende patients
udskrivningsdiagnoser og ambulante diagnoser indberettet til LPR op til 10 ar fer diagnosen, man er interes-

seret i.

Komorbiditetsfordeling for Myeloproliferative patienter for arene 2015 - 2018

Score 3 eller
Score 0 Score 1-2 derover Total

Antal % Antal % Antal % Antal

Danmark 1282 53,1 830 34,4 303 12,5 2415
Hovedstaden 395 54,0 236 32,2 101 13,8 732
Rigshospitalet 174 49,7 128 36,6 48 13,7 350
Herlev 221 57,9 108 28,3 53 13,9 382
Sjeelland 189 46,8 154 38,1 61 15,1 404
Roskilde 189 46,8 154 38,1 61 15,1 404
Syddanmark 292 53,3 191 34,9 65 11,9 548
Odense 162 49,4 121 36,9 45 13,7 328
Esbjerg 46 56,8 31 38,3 4 4,9 81
Vejle 84 60,4 39 28,1 16 11,5 139
Midtjylland 261 54,9 163 34,3 51 10,7 475
Arhus 185 58,0 108 33,9 26 8,2 319
Holstebro 76 48,7 55 35,3 25 16,0 156
Nordjylland 145 56,6 86 33,6 25 9,8 256
Alborg 145 56,6 86 33,6 25 9,8 256

Charlson Comotbidity index score: 0=ingen komorbiditet og >3=haj grad af komorbiditet
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Appendiks 3. Supplerende analyser

A3.1. Overlevelsesdiagram for undertyper af MPN
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