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Forord

Dansk Lymfomgruppe (DLG) er med "Arsrapport
2008" ndet frem til sin femte arsrapport siden gruppen
blev grundlagt i marts 2003 (tidligere &rsrapporter kan
findes pa www.lymphoma.dk).

DLGs bestyrelse har, i de forlabne &r, med stor gleede
modtaget en del positive tilkendegivelser om, at de
arlige resultater fra DLGs LYFO database har veeret
genstand for stor interesse i de faglige miljger. Ogsa
sygehusejerne, samt lokale og nationale admini-
strative miljger, har vist rapporten interesse, hvilket
DLG mé betragte som en anerkendelse af den
indsats, det kliniske sundhedspersonale yder for at
kvalitetssikre og overvage de resultater, der skabes
inden for diagnostik og behandling af maligne lym-
foproliferative sygdomme.

Som noget nyt, viser DLGs arsrapport 2008 resulta-
ter fra den farste samkarsel af LYFO databasen med
Landspatientregisteret. Denne samkarsel har bidraget
til identifikation af en del patienter, der endnu ikke var
registreret i LYFO databasen. Dette har medfert en
ekstraordineer registreringsanstrengelse pa alle afdelin-
ger i lgbet af 2008 og 2009. Som et direkte resultat af
denne anstrengelse, tyder de forelgbige 2009 tal pa, at
analyserne i naeste arsrapport (for 2009) vil udspringe
fra en datakomplethed pa over 90%. Igen i &r praesen-
teres en del af resultaterne i afdelingsidentificerbart
format. Nar et stort antal afdelinger sammenlignes, vil
der pa grund af tilfeeldigheder veere risiko for, at enkelte
afdelinger afviger en hel del fra en gennemsnitlig stan-
dard. Det er ogsd muligt, at en seerlig patientsammen-
seetning (alder, co-morbiditet, andre betydningsfulde
prognostiske faktorer) kan medvirke til forskelle afdelin-
gerne imellem. DLG vil derfor i naeste ars rapport tage
en mere omfattende risikojustering med i analyserne.
Med sine ca. 13.000 registrerede tilfeelde er DLG's
LYFO database en af de allerstarste populations-base-
rede lymfomspecifikke databaser i verden. Dette giver
god mulighed for, ikke alene administrative, men ogsa
leegevidenskabelige opgerelser af det registrerede
datamateriale. | overensstemmelse med kommis-
soriet for DLGs Videnskabelige Udvalg om publikation
af analyser fra LYFO databasen er der, ogséa i 2008,
indsendt abstracts til internationale meder: Fire til
International Conference on Malignant Lymphoma,
Lugano, Schweiz, i juni, og yderligere et blev preesen-
teret i december ved drsmadet for American Society
of Hematology, San Francisco, USA.

Traditionen tro blev der ogsa i 2008 afholdt to plenum-
mader, et i Vejle i april og et i Kebenhavn i oktober. |
Vejle blev der berettet om aktiviteterne i de forskel-
lige udvalg, herunder diskuteret et udkast til CLL

guidelines. Ved efterarsplenum i Kgbenhavn blev to
nye udvalg dannet: Et om marginal-zone lymfomer og
et om Hodgkin's lymfom. Som for de gvrige udvalg

er kommissoriet for de to nye udvalg at udarbejde
nationale anbefalinger for diagnostik, behandling og
follow-up indenfor de respektive sygdomsgrupper.

Det videnskabelige emne for efterarsplenummeadet

i Kebenhavn var marginal-zone lymfomer (MZL). Der
var i alt 5 foredrag: (i) Histopathological and molecular
features of MZL ved Maurilio Ponzoni, San Raffaele
Hospital, Milano (ITA); (i) Epidemiology, pathophysiolo-
gy and management of Chlamydia-associated MZL ved
Andres Ferreri, San Raffaele Hospital, Milano (ITA); (iii)
Clinical presentation and management of non-gastric
MZL ved Cathrine Thieblemont, Hopital St.Louis, Paris
(F); (iv) MZL of the Gl tract: clinical recommendations
for diagnosis, treatment and follow-up ved Emanuele
Zucca, Oncology Institute, Bellinzona (CH); (v) Is there
a role for radiotherapy in MZL? ved M.Gospodarowicz,
Queen Margareth Hospital, Toronto (CAN).

Den organisatoriske anstrengelse, der ligger i plan-
laegning, praktisk organisation og gennemfarelse af
disse plenummaeder opvejes af deres betydning som
veletablerede fora for lymfominteresserede i Danmark,
hvor feelles problemstillinger diskuteres, consensus-
strategier skabes og faglig viden opdateres.

| lobet af de godt 6 ar, DLG har eksisteret, har organi-
sationen profileret sig i det faglige miljig pa baggrund

af sine tre vigtigste statutfaestede kerneomrader: (i)

at sikre en epidemiologisk monitorering af maligne
lymfomer i Danmark ved hjeelp af registrering i LYFO
databasen. Dette arbejde dokumenteres via de arlige
rapporter, (ii) at udarbejde rekommendationer om diag-
nostik og behandling af maligne lymfomer i Danmark.
Et aktivitetsomrade dokumenteret ved det lgbende
arbejde, rapporteret ved plenummeaderne og overfart til
DLGs hjemmeside, og (i) at fremme lymfomforskning i
Danmark. Dette sker via det Det Videnskabelige Udvalg
og dokumenteres for 2008s vedkommende af preesen-
tationer ved velkendte internationale lymfommaeder.

For bedre at kunne formidle basal information om DLG
til Nordiske og andre udenlandske kolleger, blev der i
2008 udarbejdet en engelsk version af nogle udvalgte
dele af DLGs hjemmeside.

| 2008 modtog DLG skonomisk stette fra medicinalin-
dustrien, fra Danske Regioner via den faelleshaematolo-
giske DMCG og fra den faellesheematologiske data-
base. Nér sidstnaevnte indregnes, balancerer indteegter
og udgifter for 2008.

Francesco dAmore
DLGs formand
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DLGs Struktur

DLGs Bestyrelse

e Francesco d’ Amore, Arhus (formand)

e Peter de Nully Brown, Rigshospitalet (sekreteer)
e Bjarne Bach Pedersen, Viborg (kasserer)

e Anne Bukh, Alborg

e | ars Mgller Pedersen, Roskilde

¢ Michael Pedersen, Herlev

¢ Michael Boe Mgller, Odense

Staende
udvalg

Bestyrelse

"Ad hoc”
udvalg

Oversigt over DLGs struktur

Radioterapi

.....

Det videnskabelige

Udvalg

.....

Billed-
diagnostik

.....

Patologi A

.......

Biobank

.....

Registrering +
Epidemiologi

.......

LYFO databasen

coesesanel

.
.....

Storcellede A

.....

.....
.

.
.....

Follikuleere A
CLL A
Hodgkin

Marginal zone
lymfomer

A Anbefalinger er udarbejdet, jfr. www.lymphoma.dk
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DLG’s Aktiviteter

Bestyrelsesarbejde

| 2008 holdt DLG's bestyrelse tre mgder i hhv.

januar, maj og september. Som en konsekvens af
landets s&endrede geografisk-administrative forhold
(regionsdannelsen), blev de i formandsberetning
2007 varslede endringer i DLG's statutter forelagt og
godkendt ved DHS's generalforsamling i marts 2008.
Den nye reviderede version af statutterne kan findes
pa DLG's hjemmeside, www.lymphoma.dk. | henhold
til de nye statutter blev DLG's bestyrelse udvidet til
at omfatte mindst én centerafdeling fra hver region,
udover den hidtidige repreesentation fra en decentral
afdeling fra hhv. Vest- og @st-Danmark, samt patologi-
repreesentant (formanden for patologiudvalget). Efter
marts 2008 har bestyrelsen saledes haft falgende 7
medlemmer:

* senere repreesentant for Roskilde og Odense
** senere repreesentant for Herlev

e Francesco dAmore (Arhus — Region Midtjylland),
formand

® Peter de Nully Brown (Rigshospitalet — Region
Hovedstaden), sekretaer

e Lars Mgller Pedersen (Odense — Region
Syddanmark)*

e Anne Bukh (Alborg — Region Nordjylland)

e Bjarne Bach Pedersen (Viborg — decentral afd.
Vest-Danmark), kasserer

e Michael Pedersen (Roskilde — decentral afd.
Jst-Danmark)* *

¢ Michael Boe Mgller (Odense — formand for
patologiudvalget)

| lighed med tidligere ar har DLG's statistiker, Leif
Spange Mortensen, UNI-C, deltaget i bestyrelsesmg-
derne.
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Rapportering fra udvalgene

Det Videnskabelige Udvalg (DVU)

Som tidligere berettet (&rsrapport 2007), blev DVU
oprettet i henhold til en beslutning truffet i DLG's
bestyrelse ved et bestyrelsesmade i september 2007.
DVU skulle beskaeftige sig med to hovedomrader: (i)
implementering af kliniske lymfomprotokoller i DK og
(ii) analyse og formidling af videnskabelige data fra
det danske lymfomregister, LYFO. Det forste made i
DVU blev afholdt i maj 2008 (vedtagelse af DVUs sta-
tutter). Efter dette indledende made blev der afholdt
et made i november 2008 og et i maj 2009, hvor
kliniske protokoller i dansk, nordisk og europeeisk regi
blev draftet. Ved madet i maj droftede udvalget ogsa
hvilke kriterier, der ville veere relevante at anvende
ved udpegning af DLG's repraesentanter til medlems-
poster i Nordisk Lymfomgruppes arbejdsgrupper.

DVU har i perioden marts 2008 til marts 2009 publice-
ret foelgende opgerelser fra LYFO-registeret:

10th International Conference on Malignant

Lymphoma, Lugano, Switzerland, Juni 2008:

1. Burkitt's lymphoma: Comparison of 2 nationwide
population-based lymphoma registries. Ann Oncol
2008 Jun; 19 (Suppl 4) : abs 146.

2. Twenty-five years of population-based non-Hodgkin
lymphoma (NHL) registration in Denmark: Overall
and subgroup specific incidence patterns. Annals of
Oncology 2008; 19 (Suppl 4) : abs 149

3.Follicular lymphoma in young patients (<50 yrs): A
population-based analysis of the Danish lymphoma
registry. Annals of Oncology 2008 Jun; 19 (Suppl 4):
abs 150

4.Primary refractory disease in non-Hodgkin lympho-
ma (NHL): Occurrence, clinico-pathological features,
and outcome. Annals of Oncology 2008 Jun; 19
(Suppl 4) : abs 311

50th Annual Meeting of the American Society of

Hematology, San Francisco,USA, December 2008:

1. Epidemiological and Clinico-Pathological Features
of Systemic Peripheral -Cell Lymphomas (PTCL): A
Population-Based Analysis from the Danish Lym-
phoma Registry LYFO. Blood 2008; 112 (11):372-
373

Medlemmer af udvalget:

® Bjarne Bach, Viborg

* Michael Pedersen, Herlev

e Anne Bukh, Alborg

e Peter de Nully Brown, Rigshospitalet
e Ole Gadeberg, Vejle

e Sten Ingeberg, Neestved

® Torben Mourits-Andersen, Esbjerg

e Lars Mgller Pedersen, Odense

e Stanislaw Pulczynski, Holstebro

¢ Michael Boe Maller, patolog, Odense

e Annika Loft Jacobsen, billeddiagnostiker,
Rigshospitalet

« Leif Spange Mortensen, statistiker, UNI-C Arhus

e Francesco dAmore, Arhus (formand)

Registreringsudvalget

Registreringsudvalgets aktiviteter har primeert bestéet
i udarbejdelsen af arsrapport 2007 og 2008. Udval-
get er blevet udvidet til at omfatte 6 medlemmer og
har séledes repaesentation fra alle regioner i DK. En
nyskabelse i drsrapporten har i ar veeret opgerelsen i
forhold til Landspatientregisteret. Udvalget har end-
videre labende overvejelser vedragrende publicering

af epidemiologiske og kliniske LYFO data. En vedva-
rende bekymring i registreringsudvalget har veeret det
store eftersleeb med indrapportering af iseer behand-
lingsskemaer, men ogsa relapsskemaer. Dette har
fort til @get pres pa afdelingsledelserne til at afseette
de nadvendige ressourcer, hvilket har medfart en
historisk hgj registreringsaktivitet i sommer, bl.a. pa
grund af etableringen af en ambulancetjeneste, hvor
de mest nedlidende afdelinger har kunnet f& midler
tidig hjeelp til arbejdet. Tjenesten forventes at lukke
med udgangen af 2009, idet den alene er en igang-
saetningshjelp.

Medlemmer af udvalget:

e Francesco dAmore, Arhus

e | ars Mgller Pedersen, Odense

* Anne Bukh, Alborg

* Michael Pedersen, Herlev

e Leif Spange Mortensen, UNI-C Arhus

e Peter de Nully Brown, Rigshospitalet (formand)

Patologiudvalget

Udvalget blev oprettet i 2007 og har siden arbejdet
pa mulige tiltag med henblik pa at kvalitetssikre
diagnostikken af maligne lymfomer i Danmark. Dette
har omfattet bade krav til biopsimateriale, tolkning

af lymfomklassifikation og anvendelsen af teknikker
som immunhistokemi, flowcytometri, fluorescerende
in situ hybridisering, cytogenetik og pcrbaserede
molekyleerbiologiske undersggelser. Biobankvirksom-
hed er fortsat et fokusomrade for patologiudvalget,
og udvalget har siden oprettelsen lgbende informeret
DLGs bestyrelse om de igangveerende tiltag til etable-
ring af en national cancerbiobank.



Medlemmer af udvalget:

e Birthe Jstergaard, Vejle

* Anne Falensteen, Herlev

e Knud Bendix, Arhus

e Stephen Hamilton Dutoit, Arhus

® Preben Johansen, Alborg

* Helle Knudsen, Herlev

® Preben Lovgreen, Roskilde

¢ Nina Hastrup, Rigshospitalet

* Michael Boe Mgller, Odense (formand)

Billeddiagnostikudvalget

Udvalget blev oprettet i forbindelse med DLG ple-
nummedet september 2007 Siden er rekomman-
dationer med vejledning i brug af billeddiagnostik til
lymfomer udkommet og kan findes p& DLGs hjem-
meside. De billeddiagnostiske rekommandationer for
ventes lgbende revideret i takt med den forventede
stigende dokumentation for anvendelsn af PET/CT.

Medlemmer af udvalget:

¢ Helle Hendel, Herlev

e Karin Rasmussen, Arhus

e Erik Lundorf, Arhus

e Francesco dAmore, Arhus

e | ars Mgller Pedersen, Odense

e Karina Bargum, Roskilde

® Bo Nyhuus, Glostrup

¢ Anne Kiil Bertelsen, Rigshospitalet
e Peter von der Recke, Rigshospitalet
e Rune Fisker, Alborg

* Henrik Bertelsen, Alborg

e Victor lyer, Alborg

e Annika Loft Jacobsen, Rigshospitalet (formand)

Radioterapiudvalget

Radioterapiudvalget har ikke haft madeaktivitet i 2008.
Der foreligger et preeliminaert udkast til nationale
anbefalinger, og det forventes, at udvalget genoptager
sit arbejde i 2010. Endvidere afventes en udpegning af
repraesentanter til udvalget med seerlig ekspertise i ra-
dioterapi fra hvert af de starre haematologiske centre.

Medlemmer af udvalget:
o Akmal Safwat, Arhus
e Peter Sarensen, Odense (formand)

CLL udvalget

Udvalget har siden sin oprettelse i 2007 arbejdet pa
dels at udgive nationale retningslinjer for diagnostik
og behandling af CLL og dels at indga i et nordisk
samarbejde inden for rammen af den Nordiske CLL
gruppe. De endelige CLL anbefalinger forventes at
foreligge i labet af 2010.

Medlemmer af udvalget:

e |Ise Christiansen, Alborg

e Bjarne Bach, Viborg

e Stanislaw Pulczynski, Holstebro

¢ Ole Gadeberg, Vejle

* Elisa Pulczynski Jakobsen, Arhus

e Lisbeth Enggaard, Herlev

¢ Anne M. Dalseg, Herlev

e Per Syrak Hansen, Odense

e Jesper Jurlander, Rigshospitalet (formand)

Udvalget for diffuse storcellede

B-celle lymfomer

Udvalget preesenterede rekommandationer for diag-
nostik og behandling ved plenummeadet i september
2005. Efterfalgende har der ikke vaeret megdeaktivi-
tet i udvalget, men rekommmandationerne er under
lzbende revision.

Medlemmer af udvalget:

¢ Anne Bukh, Aalborg

e Judit Jorgensen, Arhus

¢ Lars Mgller Pedersen, Odense

¢ Ole Gadeberg, Vejle

e Per Boye Hansen, Herlev

e Peter de Nully Brown, Rigshospitalet (formand)

Udvalget for follikuleere lymfomer

Udvalget preesenterede rekommandationer for diag-
nostik og behandling ved plenummedet i september
2007 Efterfelgende har der ikke veeret madeaktivitet,
men udvalget forventer efter ASH 2009 at udkomme
med vigtige eendringer baseret pa de seneste data for
iseer vedligeholdelsesbehandling.

Medlemmer af udvalget:

¢ Francesco dAmore, Arhus

e Stanislaw Pulczynski, Holstebro

e Paw Jensen, Alborg

¢ Erik Andersen, Viborg

¢ Peter de Nully Brown, Rigshospitalet

e | ars Mgller Pedersen, Odense (formand)

Udvalget for marginal zone lymfomer

Udvalget blev oprettet ved plenummaeadet i oktober
2008 og har siden afholdt 2 mader — i Roskilde maj
2009 og i Aalborg september 2009. Udvalget arbej-
der nu med den afsluttende redigering og forventer
at kunne preesentere feerdige rekommandationer
for diagnostik og behandling i 2010.

[N



Node Radiotherapy til lymfomer” i samarbejde med
Foreningen af Yngre Onkologer.

Medlemmer af udvalget:

Elisa Pulczynski Jakobsen, Arhus

Michael Pedersen, Herlev

* Paw Jensen, Alborg

Bodil Himmelstrup, Odense

¢ Lene Dissing Sjo, Rigshospitalet

Lars Munksgaard, Rigshospitalet (formand)

Medlemmer af udvalget:

llse Christiansen, Alborg
Peter Kamper, Arhus

Bo Amdi Pedersen, Odense
Michael Pedersen, Herlev
Mette Moe Kempel, Alborg
Akmal Safwat, Arhus

Udvalget for Hodgkin’s lymfomer
Udvalget blev dannet efter beslutning ved plenum-

madet i oktober 2008. Udvalget forventer at ind- e Peter Segrensen, Odense
kalde til det forste made i efteraret 2009. Udover, at e Christian Maare, Herlev
gruppen skal konstituere sig og padbegynde arbejdet e Erik Clasen-Linde, Rigshospitalet
med rekommandationer for diagnostik og behandling, e Martin Hutchings, Rigshospitalet
forventer udvalget at arrangere et kursus i “Involved ¢ | ena Specht, Rigshospitalet (formand)
Kontaktadresser
Sted og Kontaktperson Adresse Region
Kebenhavn Rigshospitalet, Finsencentret, Heematologisk Klinik
Ovl. Peter de Nully Brown Blegdamsvej 9
2100 Kebenhavn @
Hovedstaden
Herlev Herlev Universitetshospital, Heematologisk afd. L 121
Ovl. Michael Pedersen Herlev Ringvej 75
2730 Herlev
Roskilde Roskilde Sygehus, Onkologisk/Heematologisk afd.
Ovl. Hans Hasselbalch Kagevej 7-13
4000 Roskilde
Sjeelland
Naestved Naestved Centralsygehus, Onkologisk/Haematologisk afd.
Ovl. Sten Ingeberg Ringstedvej
4700 Neestved
Odense Odense Universitetshospital, Heematologisk afd. X
Ovl. Lars Mgller Pedersen Sdr. Boulevard 9
5000 Odense
Esbjerg Sydvestjysk Sygehus, Hematologisk afd.
Ovl. Torben Mouritz Andersen Finsensgade 35 Syddanmark
6700 Esbjerg
Vejle Vejle Sygehus, Hematologisk afd.
Ovl. Ole Gadeberg Kabbeltoft 25
7100 Vejle
Holstebro Holstebro Sygehus, Hematologisk afd.
Ovl. Stanislaw Pulczynski Leegardsvej 12
7500 Holstebro
Arhus Arhus Sygehus, Heematologisk afd.
Ovl. Francesco dAmore Tage Hansensgade 2 Midtjylland
8000 Arhus C
Viborg Viborg Sygehus, Heematologisk afd.
Ovl. Bjarne Bach Heibergs alle 4
8800 Viborg
Aalborg Aalborg Sygehus, Heematologisk afd.
Ovl. Anne Bukh Hobrovej 8 Nordjylland
9100 Alborg




Baggrund og organisation af
LYFO databasen

LYFO databasen blev oprettet i 1983 som en af

de farste populationsbaserede lymfomdatabaser.
Databasen har siden 2000 veeret landsdaekkende,
men indeholdt frem til 1999 udelukkende patienter
fra Vestdanmark. LYFO databasen er statutmaessigt
forankret i DLG. Det faglige ansvar for databasens
drift og vedligeholdelse ligger hos DLGs registre-
ringsudvalg, der ogséa har ansvaret for udarbejdelse
af DLGs éarsrapport. LYFO databasen er en del af
den haematologiske faellesdatabase og er placeret i
Region Hovedstaden, tilknyttet Kompetencecenter
ast (KCJ). Driften finansieres af Danske Regioners
Feellespulje for Kliniske Databaser. Den heematologi-
ske feellesdatabase er godkendt af Sundhedsstyrel-
sen som en landsdaekkende klinisk database.

Dataindsamling, metode
og analyse

Datagrundlag

Samtlige haematologiske afdelinger i Danmark ind-
beretter til den haematologiske feellesdatabase. Den
potentielle deekningsgrad er dermed over 90%, idet
nogle patienter fortsat diagnosticeres og behandles
pé andre afdelinger, herunder hud-afdelinger. For
aktuelle arsrapport har hovedudgangspunktet veeret
perioden 2001-2008. Arsagen hertil er primeert, at
det for denne periode har vaeret muligt at samkere
databasen med andre registre. Det har veeret ansket
at praesentere data fra det seneste ar (2008) i denne
periode, men i en reekke tilfeelde har et begreenset
patientantal nadvendiggjort sammenlaegning af flere
kalenderar.

En reekke af de valgte indikatorer forudsaetter viden
om den iveerksatte behandling og respons pa denne.
Behandlingen kan straekke sig over 6-9 maneder, og
da respons ofte evalueres ca. 2 maneder efter endt
behandling, kan man tidligst et ar efter, at diagnosen
er stillet, udtale sig endeligt om respons pé behand-
lingen. Dette er arsagen til, at patienter diagnostice-
ret i 2008 farst kan analyseres ultimo 2009.

Aktuelle arsrapport indeholder i forhold til sidste ars-
rapport nye data fra badde 2007 og 2008, tidspunktet
for analyse er altsa fremrykket med 1 ar i forhold til
tidligere arsrapporter, primzert for at tilgodese on-
sket om at arsrapporten indeholder helt friske data.
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Datakomplethed

Tidligere arsrapporter har benyttet sig af estima-
ter for andelen af patienter, som var registreret

i databasen. Der har ofte veeret en vis variation
mellem afdelingernes estimerede indberetnings-
frekvenser, men samlet set har det veeret skennet,
at 90% af patienterne, som var indberetningsplig-
tige, ogsa var indberettet. Da datakomplethed er
afgerende for ethvert registers anvendelighed,
besluttede styregruppen, at der til brug for frem-
tidige arsrapporter skulle foretages en samkering
med Landspatientregisteret (LPR) og Cancer-
registeret for at kunne bedemme databasens
komplethed. Der blev i februar 2009 udtrukket

Tabel LPRO. Indleveret registreringsskema 2001-2008.

patienter registreret i LPR, pd bdde ambulante og
indlagte kontakter, med en lymfomdiagnose som
aktionsdiagnose. Dataudtreek fra LYFO til brug for
analyserne blev foretaget 10. august 2009, hvori

seneste opdatering med vitaloplysninger fra CPR
stammede fra 20. juli 2009.

| perioden 2001-2008 er der indleveret 6852 Regi-
streringsskemaer. Efter samkarsel med LPR og Can-
cerregisteret skulle der totalt have veeret registreret
8624 patienter, dermed mangler der 1772 patienter,
som iflg. LPR har haft en aktiv kontakt til en hee-
matologisk afdeling i perioden. De fordeler sig som
anfert i nedenstéende tabel:

2001-07 1118
Rigshospitalet 2008 127 508}
Total 1245 69.7
2001-07 1061 74.8
Herlev 2008 145 76.3
Total 1206 75.0
2001-07 240 63.7
Roskilde 2008 18 48.6
Total 258 62.3
2001-07 177 52.7
Naestved 2008 20 39.2
Total 197 50.9
2001-07 967 85.7
Odense 2008 107 66.9
Total 1074 83.3
2001-07 226 88.6
Esbjerg 2008 21 61.8
Total 247 85.5
2001-07 434 92.7
Vejle 2008 53 84.1
Total 487 91.7
2001-07 241 89.3
Holstebro 2008 26 89.7
Total 267 89.3
2001-07 832 90.8
Arhus 2008 116 872
Total 948 90.4
2001-07 206 94.9
Viborg 2008 30 856.7
Total 236 93.7

28.9 1573
85 40.1 212
540 30.3 1785
357 25.2 1418
45 23.7 190
402 25.0 1608
137 36.3 377
19 51.4 37
156 377 414
159 473 336
31 60.8 51
190 49.1 387
162 14.3 1129
56 33.1 160
215 16.7 1289
29 1.4 255
13 38.2 34
42 145 289
34 7.3 468
10 559 63
44 8.3 531
29 10.7 270
3 10.3 29
32 10.7 299
84 9.2 916
17 12.8 133
101 9.6 1049
i 5.1 217
5 14.3 35
16 6.3 252
Fortseaettes



2001-07

Aalborg 2008 90 90.0
Total 657 96.8
2001-07 30 90.9

Andre 2008 0 0.0
Total 30 714
2001-07 6099 80.6
2008 715

10 10.0 100
22 3.2 679
3 9.1 33
100.0 9

12 28.6 42
1472 19.4 7571
28.5 1053

T S 7 S N T TR

Kommentar: Der udestér et betydeligt antal registreringer fra specielt 6 afdelinger, hvor registreringsprocenten er under 90%. Der

er benyttet data fra Landspatientregisteret som grundlag for forlebsdiagnose pa de enkelte afdelinger. Dataene fra LPR er inden

analyserne holdt op imod data (diagnoser og diagnosedatoer) fra Cancerregisteret og Patobank. Det forventes, at registreringspligten

i 2-5% af tilfeeldene kan henferes til en anden afdeling, hvor hovedforlgbet af behandlingen har fundet sted, ligesom det i 1-2% af

tilfeeldene kan forekomme, at lymfomdiagnosen ikke kan verificeres, eller det primaere behandlingsforleb har fundet sted i udlandet.

Endelig findes 6% i LYFO, som ikke er kodet med en lymfom hoveddiagnose i LPR.

Statistiske analyser

Af de 13 feellesindikatorer, som den haamatologiske
feellesdatabase har udvalgt, er kun 8 aktuelle for
LYFO-databasen, se nedenfor. Data praesenteres i
tabelform med angivelse af procentsatser, og for de
enkelte afdelinger angiver nogle figurer 95% sikker-
hedsgraenser. Analyser af estimeret overlevelse er
foretaget med Kaplan-Meier metoden.

Der er ved beregning af overlevelse og andre indika-
torer benyttet ujusterede analyser.

Datavaliditet

Indferelsen af obligatoriske indtastningsfelter i
databasen har resulteret i en hgjere datavaliditet.
Tilstedeveerelsen af de mange valideringscheck pa
indtastede veerdier fjerner en raekke muligheder for
fejlindtastning. Imidlertid er der endnu ikke indfart
en mere systematisk validering af de indsamlede
data, ligesom en egentlig audit ikke har vaeret gen-
nemfert. Sidstnaevnte vil veere meget ressourcekrae-
vende, men kunne teenkes gennemfart pd sigt pa
udvalgte steder, hvor der kunne veere usikkerhed om
datavaliditeten.

Indikatorer

Den haematologiske faellesdatabase har implemen-
teret 13 feellesindikatorer, hvoraf 8 geelder for LYFO
databasen:

Resultatindikatorer :

e Andel patienter, der modtager behandling

e Andel patienter, der opnar respons pa den primaere
behandling og kvaliteten af denne

e Andel behandlede patienter, der der under den pri-
maere behandling (30, 90 og 180 dages mortalitet)

e QOverlevelsen 3 og b ar efter diagnose

e Dgdséarsager

Procesindikatorer:

e Tidsrum fra diagnose til 1. behandlingsdato

e Andel patienter med sufficiente data til udregning
af prognostiske indexer

e Antal patienter inkluderet i klinisk protokol

[15
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Figurer og tabeller

A: Registrering

Figur A1. Flowdiagram, 1983-2006 og 2007-2008

<=2006 11447
Antal registrerede i
databasen diagnosticeret
1983-2006
Ultimo 5978 5469
2006 Dede pr. 31.12.2006 Levende pr. 31.12.2006
2007-08
764 4705
Ultimo Diagnosticeret fer 2007 Diagnosticeret fer 2007
2008 dede i 2007-08 levende pr 31.12 2008

1611
Diagnosticeret i 2007-08

343 1268

Diagnosticeret i 2007-08 Diagnosticeret i 2007-08
og dade i 2007-08 og levende pr. 31.12.2008

7085

Dgde pr. 31.12.2008

5973

Levende pr. 31.12.2008
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Figur A2. Totale antal maligne lymfomer de enkelte ar
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Kommentar: registreringen af Hodgkin's lymfom blev pdbegyndt i 1998. Pr. 01.11.1999 blev LYFO databasen landsdakkende. De
lavere antal for arene 2007 og 2008 repraesenterer et mindre registreringsefterslaeb. NHL= non Hodgkin’s lymfom, HL= Hodgkin's

lymfom.

Tabel A1. Antal nye sygdomstilfeelde, 2001-2008, fordelt efter center

"
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=
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=
o
2001 140
2002 162
2003 146
2004 163
2005 195
2006 166
2007 146
2008 127

fotar | 1245 | 1206

151
161
165
139
147
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145

Roskilde

29
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35
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43

18 20 107 21 b3 26
oo | o7 | ora | a7 | awr | 207
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18
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Kommentar: Siden 2005 er indberetning udelukkende sket via de haeematologiske afdelinger.
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Tabel A2. Non Hodgkin's lymfom fordelt efter center

k]

£ - o

Z ) 2 2 e 2 = =

5 e| 2 2| 2| £| §| 3
1983 0 0 0 0 63 0 0 0 93 3 32 6 197
1984 0 0 0 0 67 0 1 1 99 9 47 12 236
1985 0 0 0 0 65 0 2 3 93 1 53 1 238
1986 0 0 1 0 87 1 0 4 122 5 43 10 273
1987 0 0 0 0 89 0 0 2 114 3 67 22 297
1988 0 0 0 0 96 B 0 2 130 1 67 16 327
1989 0 0 0 0 105 3 1 2 101 26 61 8 307
1990 0 0 0 0 63 1" 1 3 103 18 61 4 264
1991 0 0 0 0 65 10 1 19 106 15 63 9 288
1992 0 1 0 0 104 20 12 27 88 16 60 i 339
1993 0 1 0 0 72 24 17 28 108 17 b3 21 341
1994 0 0 0 0 85 21 17 23 75 20 55) 9 305
1995 0 0 0 0 89 24 21 38 80 15 57 10 334
1996 1 0 1 1 118 23 23 26 78 27 47 14 359
1997 1 0 1 0 87 22 20 28 96 32 48 15 350
1998 1 2 2 0 106 19 34 21 86 20 53 15 359
1999 40 20 10 2 99 18 45 21 70 28 74 12 439
2000 140 128 25 0 128 19 36 24 90 27 53 23 693
2001 116 134 27 5 120 27 38 25 88 27 74 10 691
2002 122 146 18 34 123 37 37 38 67 26 67 7 722
2003 108 145 35 33 107 30 64 38 85 24 58 8 735
2004 134 125 34 31 136 34 52 38 84 32 74 4 778
2005 155 136 48 29 120 26 65 31 m 31 64 0 816
2006 123 138 28 19 125 88 66 38 109 28 66 0 773
2007 118 137 42 25 93 35 60 29 100 34 81 0 754
2008 101 0

131 18 20 93 20 45 26 96 29 76 655
o | miso | 1204 | 250 | to0 | 2so5 | ase | ose | sas |aar2 | sas | sse | 257 a0

Kommentar: For perioden 2001-2006 er der yderligere tilkommet 292 registreringer i forhold til arsrapport 2007.
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Tabel A3. Hodgkin's lymfom fordelt efter center

5
%- o - o
g = 2| & o| E| s| B| 2
£ g & 3 g 2| £| £| 3
-1997 0 0 7 0 0 1 3 0 3 0 14
1998 0 0 13 1 1 2 22 0 9 4 52
1999 0 0 21 1 0 2 21 0 7 0 59
2000 28 15 0 0 16 1 4 0 29 0 7 2 102
2001 23 14 2 1 15 3 5 1 37 1 13 0 115
2002 39 15 1 0 16 0 b 0 25 0 6 1 108
2003 38 18 2 0 21 0 5 1 31 0 20 0 136
2004 27 13 0 0 24 0 9 0 19 1 10 0 103
2005 39 10 0 0 21 0 8 1 21 0 9 0 109
2006 42 12 0 0 21 1 8 0 26 0 10 0 120
2007 28 " 1 0 17 0 1 0 20 1 13 0 102
2008 26 0 14 0 1 0 95

~N

13 0 1 8 © 1 13
Total | 205 | 23 | 6| 1 26| 8| & | 8] 23] 4120 715

Kommentar: Hodgkin's lymfom hos patienter under 65 ar behandles primeert pa centerafdelinger.
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Figur A3. Totale antal non Hodgkin's lymfomer registreret i LYFO fordelt efter alder og ken (1983-2008)
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Figur A4. Totale antal Hodgkin's lymfomer registreret i LYFO fordelt efter alder og ken (1998-2008)
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B: Incidens

Figur B1. Incidens af non Hodgkin's lymfom registreret i LYFO fordelt efter alder og ken

Incidens pr. 100.000
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Kommentar: Der er stigende forekomst af NHL i relation til stigende alder for begge ken. De faldende veerdier i de hgjeste alders-
grupper afspejler sandsynligvis et fald i diagnostisk intensitet.

Figur B2. Incidens af Hodgkin's lymfom registreret i LYFO fordelt efter alder og kan

Incidens pr. 100.000
7 4
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Kommentar: Modsat NHL antyder aldersfordelingen ved Hodgkin's lymfom det velkendte "topuklede” forlgb.

22|



Figur B3. Incidensen af non Hodgkin's lymfom efter diagnoseér, efter kon og totalt, baseret p& LYFO databasen
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Kommentar: Der ses frem til 2003 en stigende incidens svarende til 2% om aret (estimated annual percentage change=EAPC). De
seneste 5 ar af registreringsperioden synes incidensen ikke at eendre sig.

Figur B4. Incidensen af non Hodgkin's lymfom efter diagnosear, efter kon og totalt, baseret pa LPR data
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Kommentar: Incidencen udregnet fra LPR data er hgjere end for LYFO databasen, men helt stationaer i perioden.
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C: Daekningsgrad mht. indrapportering af skemaer

Tabel C1. Indleveret behandlingsskema 2001-2008, for patienter med planlagt behandling

Primaert

behandlende

afdeling

Rigshospitalet 1108 92.0 96 8.0 1204
Herlev 736 65.7 385 34.3 121
Roskilde 214 911 21 8.9 235
Neestved 139 73.5 50 26.5 189
Odense 702 68.4 325 316 1027
Esbjerg 210 88.2 28 1.8 238
Vejle 372 80.7 89 19.3 461
Holstebro 217 919 19 8.1 236
Arhus 681 73.7 243 26.3 924
Viborg 149 66.5 75 335 224
Aalborg 573 926 46 74 619
Andre i 46.4 15 53.6 28
Total | 5114 | 78.6 | 1392 | 21.4 | 6506

Kommentar: Der udestér pr. august 2009 1392 behandlingsskemaer, som ikke er indleveret. Kun fire afdelinger har indleveret over
90% af behandlingsskemaerne. Det skannes, at arsagen for ca. 10% af skemaerne er, at behandlingen ikke er afsluttet og/eller, at
evalueringen af respons endnu ikke er gennemfart.

Tabel C2. Indleveret relapsskema 2001-2008, for patienter med formodet relaps

behandlende

Rigshospitalet 229 73.9 81 26.1 310
Herlev 186 57.1 140 42.9 326
Roskilde 42 64.6 23 35.4 65
Naestved 22 44.0 28 56.0 50
Odense 122 45.7 145 54.3 267
Esbjerg 28 54.9 23 45.1 51
Vejle 78 66.1 40 33.9 118
Holstebro 46 70.8 19 29.2 65
Arhus 129 53.5 112 46.5 241
Viborg 21 40.4 31 59.6 52
Aalborg 110 70.1 a7 29.9 157

Andre 3 375 5 62.5 8
o | oo | sa | e | ws | 0

Kommentar: Det faktiske antal relapser er ukendt, men der er med stor sandsynlighed tale om en vaesentlig underrapportering.
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Tabel C3. 2001-2008: Indleveret follow-up skema for patienter, som er dade for 01.01.2009

behandlende

Rigshospitalet 304 83.5 60 16.5

Herlev 290 72.0 113 28.0 403
Roskilde 81 91.0 8 9.0 89
Naestved 58 78.7 16 21.3 75
Odense 271 715 108 28.5 379
Esbjerg 71 74.7 24 25.3 95
Vejle 110 78.6 30 214 140
Holstebro 83 776 24 22.4 107
Arhus 204 69.9 88 30.1 292
Viborg 56 69.1 25 30.9 81
Aalborg 21 92.1 18 79 229
Andre 40.0 60.0

Kommentar: Det betydelige antal manglende follow-up skemaer medfarer, at foreliggende dedsarsager, som netop anferes pa
follow-up skemaet, ikke kan benyttes til at generere valide udsagn om udviklingen.
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D: Diagnostisk grundlag
Tabel D1. Histologisk gruppe

oLecL --- e ] N

1983 197

1984 81 48 10 1 57 39 236 1 0 237
1985 92 31 6 0 73 36 238 0 0 238
1986 90 54 14 1 73 41 273 0 0 273
1987 108 40 7 2 98 42 297 0 0 297
1988 119 56 6 7 103 36 327 0 0 327
1989 123 51 4 3 90 36 307 1 0 308
1990 105 89 0 8 77 35 264 1 0 265
1991 107 48 6 2 76 49 288 1 0 289
1992 127 61 1 2 115 33 9 1 0 340
1993 124 71 4 8 83 51 341 0 0 341
1994 136 65 3 1 65 35 305 0 0 305
1995 123 61 4 2 92 52 334 2 0 336
1996 147 59 2 5 102 44 359 2 0 361
1997 167 46 3 3 86 45 350 5 0 355
1998 164 80 5 1 98 1 359 52 7 418
1999 198 76 2 2 138 23 439 59 7 505
2000 293 139 6 8 209 38 693 102 19 814
2001 300 133 4 8 206 40 691 115 8 814
2002 298 148 6 12 231 27 722 108 8 838
2003 291 172 5 10 228 29 735 136 7 878
2004 S8l 1566 8 5 264 19 778 103 7 888
2005 350 179 3 14 258 12 816 109 3 928
2006 359 144 4 13 240 13 773 120 2 895
2007 338 144 4 13 240 15 754 102 2 858
2008 4 184 3

mmmmmmm-m

Anvendte forkortelser: DLBCL = diffust storcellet B-celle lymfom, FL= follikuleert lymfom, LBL= lymfoblasteert lymfom, BL=Burkitt
lymfom, HL=Hodgkin’s lymfom, NHL:OS= NHL af anden type, NHI-NOS=non Hodgkin lymfom af ukendt type (not otherwise speci-
fied), LNOS= lymfom af ukendt type



Tabel D2. Histologisk gruppe fordelt efter center, 2001-2008

Histologisk gruppe

DL- NHL NHL
BCL 0S NOS Total NOS Total

169 1245
Rigshospitalet
% 36% 14% 0% 3% 23% 2% 78% 21% 0% 100%
Herl N 427 271 6 4 345 39 1092 106 8 1206
erlev
% 35% 22% 0% 0% 29% 3% 91% 9% 1% 100%
N 106 74 0 0 70 0 250 6 2 258
Roskilde
% 41% 29% 0 0 27% 0 97% 2% 1% 100%
N 86 46 0 0 64 0 196 1 0 197
Naestved
% 44% 23% 0 0 32% 0 99% 1% 0 100%
N 407 161 3 13 321 12 917 149 8 1074
Odense
% 38% 15% 0% 1% 30% 1% 85% 14% 1% 100%
. N 100 45 2 2 91 2 242 5 0 247
Esbjerg
% 40% 18% 1% 1% 37% 1% 98% 2% 0 100%
Veil N 176 93 0 1 148 9 427 59 1 487
ejle
! % 36% 19% 0 0% 30% 2% 88% 12% 0% 100%
N 110 60 2 0 78 13 263 3 1 267
Holstebro
% A% 22% 1% 0 29% 5% 99% 1% 0% 100%
o N 361 128 1 14 190 36 740 198 10 948
rhus
% 38% 14% 1% 1% 20% 4% 78% 21% 1% 100%
N 94 61 1 4 59 12 231 4 1 236
Viborg
% 40% 26% 0% 2% 25% 5% 98% 2% 0% 100%
N 247 106 2 15 174 16 560 94 8 657
Aalborg
% 38% 16% 0% 2% 26% 2% 85% 14% 0% 100%
N 5 2 0 0 20 2 29 1 0 30
Andre
% 17% 7% 67% 7% 97% 3% 100%

e | on | v | e | en e | e | % ook

Kommentar: Fraset Hodgkin's lymfom, som primzert behandles péa centerafdelingerne, ses en ensartet repreesentation af hovedgrup-
perne pa de enkelte afdelinger.
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E: Histologisk undertype, alder og kon
Tabel E. Kon og median alder fordelt efter histologisk diagnose (1983-2008)

Median Median Median
alder alder alder
10 49.5

Precursor B lymphoblastic lymphoma 51.0

Mature B-cell neoplasms, NOS 51 614 72.0 32 38.6 76.5 83 73.0
Small lymphocytic lymphoma 277 56.2 68.0 216  43.8 71.0 493 69.0
Lymphoplasmacytic lymphoma 455 597 70.0 307 403 71.0 762 70.0
Splenic marginal zone lymphoma 46 479 68.0 50 52.1 65.5 96 670
Marginal zone B-cell lymphoma 256  46.0 65.0 300 54.0 67.0 556 66.0
Follicular lymphoma 711 447 57.0 879 553 61.0 1590 59.0
Follicular lymphoma grade | 119 482 60.0 128 518 61.0 247 60.0
Follicular lymphoma grade Il 144  43.4 58.5 188 56.6 63.0 332 61.0
Follicular lymphoma grade IlI 59 50.9 62.0 57 491 68.0 116 65.0
Mantle cell lymphoma 451  68.6 67.0 206 314 69.5 657 68.0
Diffuse large B-cell lymphoma 2652 54.0 65.0 2258 46.0 69.0 4910 67.0
Mediastinal (thymic) large B-cell lymphoma 18 514 61.0 17 48.6 33.0 35 54.0
Primary effusion lymphoma 0 0 0 0 0 0 0 0
Burkitt lymphoma 104 727 43.5 39 273 50.0 143 470
Lymphomatoid granulomatosis 0 0 0 0 0 0 0 0
Post-transplant lymphoproliferative disorder, polymorphic 2 50.0 42.0 2 50.0 54.0 4 50.5
Precursor T-lymphoblastic lymphoma 76  69.7 29.5 33 303 39.0 109 32.0
Blastic NK cell lymphoma 2 100.0 83.5 0 0.0 0 2 83.5
Adult T-cell lymphoma 10 50.0 60.5 10 50.0 775 20 69.0
Extranodal NK/T cell ymphoma, nasal type 13 765 45.0 4 235 76.0 17 46.0
Enteropathy-type T-cell lymphoma 1 20.0 65.0 4 80.0 61.0 B 63.0
Hepatosplenic T-cell lymphoma 1 333 55.0 2 66.7 575 3 55.0
Subcutaneous panniculitis-like T-cell lymphoma 2 100.0 575 0 0.0 0 2 B7®
Mycosis fungoides 46 62.2 73.0 28 378 615 74 68.5
Sezary syndrome 0 0.0 0 2 100.0 73.5 2 73.5
Primary cutaneous anaplastic large cell lymphoma 9 90.0 72.0 1 10.0 95.0 10 72.5
Peripheral T-cell ymphoma, unspecified 233 60.5 62.0 152  39.5 68.0 385 65.0
Angioimmunoblastic T-cell ymphoma 42 59.2 66.0 29 40.8 71.0 71 70.0
Anaplastic large cell ymphoma 177 60.8 59.0 14 39.2 55.5 291 58.0
Nodular lymphocyte predominant Hodgkin lymphoma 39 65.0 41.0 21  35.0 48.0 60 44.0
Classical Hodgkin lymphoma, NOS 43 558 51.0 34 442 59.0 77 54.0
Nodular sclerosis classical Hodgkin lymphoma 363 52.2 40.0 333 478 35.0 696 370
Lymphocyte-rich classical Hodgkin lymphoma 42 712 45.0 17 288 56.0 59 48.0
Mixed cellularity classical Hodgkin lymphoma 156  73.9 48.0 b5  26.1 58.0 211 51.0
Lymphocyte-depleted classical Hodgkin lymphoma 6 50.0 48.5 6 50.0 48.5 12 48.5
Malignant lymphoma, NOS 37 50.7 63.0 36 493 76.0 73 70.0
Malignant non-Hodgkin lymphoma, NOS 51.1 65.0 48.9 69.0

T e 512 | a0 | swe | 4sa seo 10 | 40

Kommentar: WHO klassifikationen blev introduceret i 2004, hvilket medferte oprettelse af nye diagnosekategorier i LYFO, som ikke
tidligere optradte som selvsteendige enheder
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F: Prognostiske faktorer

Figur F1. Flowdiagram for data, som ligger til grund for beregningerne
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Tabel F1. Diffust storcellet B-celle lymfom: Fordeling af IPI gruppe efter center, 2001-2008

IPI (4 grupper)

Lav-Intermedizer(2) | Hej-Intermedizer(3)

Rigshospitalet 157 36.2 24.7 22.1 171

Herlev 173 43.0 85 21.1 71 17.7 73 18.2 402
Roskilde 37 43.0 23 26.7 13 15.1 13 15.1 86
Naestved 22 36.1 27 443 8 13.1 4 6.6 61
Odense 136 39.9 90 26.4 69 20.2 46 13.5 341
Esbjerg 35 372 28 29.8 21 22.3 10 10.6 94
Vejle 63 36.6 53 30.8 31 18.0 25 14.5 172
Holstebro 41 40.2 26 255 22 21.6 13 12.7 102
Arhus 123 36.5 79 23.4 71 211 64 19.0 337
Viborg 37 44.0 29 34.5 4 4.8 14 16.7 84
Aalborg 73 31.9 66 28.8 45 19.7 45 19.7 229
Andre 25.0 25.0 25.0 25.0

-mmmmmmmm

Kommentar: Siden publiceringen i 1998 har International Prognostic Index (IPl) vundet betydelig udbredelse: | beregningen indgar
alder (<=60/>60), stadie (I-l/l-IV), >1 ekstranodal manifestation, Lactatdehydrogenase (normal/forhgjet) og performance status (0-l/
[I-IV). Der er en nogenlunde ensartet fordeling centerafdelingerne imellem, fraset en enkelt afdeling med lav repraesentation af hgj
IPI, formentlig pa grund af lav registreringshyppighed. For ikke-centerafdelingerne ses en sterre variation, som bade kan skyldes
viderehenvisning af patienterne og det lave patientantal i dele af tabellen (f.eks. n<10).

Tabel F2. Follikulaert lymfom: Fordeling af FLIPI gruppe efter center, 2001-2008

FLIPI (3 grupper)
Lav(0-1) Intermedizer(2) Hz|(>-3)
45

Rigshospitalet 44.2 28.2 276

Herlev 95 370 71 276 91 35.4 257
Roskilde 20 313 24 375 20 313 64
Neestved 13 371 1 314 N 314 35
Odense 60 417 44 30.6 40 278 144
Esbjerg 17 38.6 8 18.2 19 43.2 44
Vejle 41 441 28 30.1 24 25.8 93
Holstebro 20 33.3 26 43.3 14 23.3 60
Arhus 47 376 32 25.6 46 36.8 125
Viborg 21 36.2 15 25.9 22 379 58
Aalborg 42 412 30 29.4 30 29.4 102

Andre 50.0 50.0
mmmmmm

Kommentar: Follicular Lymphoma International Prognostic Index (FLIPI) blev publiceret i 2004, og indeholder 5 faktorer: Alder
(<=60/>60), Stadie (I-lI/1ll-IV), Heemoglobin (<=74/>75), antal involverede regioner (<=4/>4) samt Lactatdehydrogenase (normal/forhg-
jet). Patienter med lav FLIPI synes mere hyppige pa centerafdelinger, mens hgj FLIPI optraeder lidt hyppigere pa ikke-centerafdelinger.
Dette kan skyldes forskelle i henvisningsmensteret, hvor yngre patienter i hgjere grad henvises til centerafdelinger, men arsagen kan
0gsa veere, at patienter fra de starre byer henvender sig tidligere med sygdommen end andre.



Tabel F3. Fordeling af Hodgkin's lymfom IPS gruppe efter center, 2001-2008

IPS (2 grupper)

Rigshospitalet 180 73.8 64 26.2 244
Herlev 73 85.9 12 14.1 85
Odense 105 75.5 34 24.5 139
Vejle 47 82.5 10 175 57
Arhus 144 76.2 45 23.8 189
Aalborg 71 772 21 22.8 92

Kommentar: International Prognostic Factors Project (IPS) definerer 7 faktorer af prognostisk betydning: Albumin < 40g/l, Heemo-
globin < 6.5 mmol/l, Ken=mand, Alder > 44, Stadium=IV, Leukocytose>=15 og Lymfocytopeni < 0,6 eller < 8%. | gruppen med 0-2
faktorer synes 2 afdelinger at have et hgjere antal, imidlertid er det afdelingerne med feerrest registrerede tilfeelde.
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G: Behandlingsrespons og overlevelse efter histologisk undertype.
Figur G1. Overlevelse for patienter med Burkitt's lymfom, efter diagnoseéar
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Kommentar: Der er ikke indtradt nogen andring i overlevelsen i indeveerende arti. Tilleeg af antistofbehandling er forst pdbegyndt i de
seneste par ar, hvorfor effekten heraf endnu ikke kan vurderes.

Figur G1a. Overlevelse for patienter med Burkitt's lymfom, alder<=60 éar, efter diagnoseér
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Kommentar: Der er ingen forskel mellem overlevelsen i de to perioder.
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Figur G1b. Overlevelse for patienter med Burkitt's lymfom, alder>60 ar, efter diagnosear
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Kommentar: Enkelte sldre patienter, primeert i alderen 61-70 ar, har overlevet med diagnosen Burkitt.

Figur G2. Overlevelse for patienter med Mantle celle lymfom, efter diagnosear

Kumuleret %

100

80

60

40

20

e— 2001-2004

0 , , , , , 2005-2008
0 2 4 6 8 10

Ar siden diagnose

Kommentar: Der er ikke indtradt nogen eendring i overlevelsen.

|33



Figur G2a. Overlevelse for patienter med Mantle celle lymfom, alder<=65 ar, efter diagnoseéar
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Kommentar: Der er ikke indtradt nogen andring i overlevelsen.

Figur G2b. Overlevelse for patienter med Mantle celle lymfom, alder>65 ar efter diagnoseéar
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Kommentar: Der er ikke forskel i overlevelsen mellem de 2 perioder.
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3-ars overlevelse,
med 95% sikkerhedsgranser

pa landsplan og efter center




H: 3-ars overlevelse, med 95% sikkerhedsgraenser, pa landsplan og efter center

Figur H1. Non Hodgkin's lymfom: LPR-opgarelse, 2001-2008
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Kommentar: Der er ikke nogen sikker forskel afdelingerne imellem. Opgerelsen baserer sig pa LPR data, som mere specifikt pree-
senteres i del |l af denne rapport.
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I: Overlevelse frem til 8 ar efter center, 2001-2008

Figur I1a. Non Hodgkin’s lymfom: Kumuleret overlevelse, 2001-2008
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Figur I1b. Non Hodgkin's lymfom: Kumuleret overlevelse, 2001-2008
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Kommentar: Der er ikke nogen sikker forskel afdelingerne imellem. Udsving afdelingerne imellem forsvinder, nar NHL-grupen
underopdeles i histologiske undertyper og med inddragelse af prognostisk indeks (se senere i dette afsnit) samt ved anvendelse af
LPR-data med korrektion for alder (se Del Ill).
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Figur 12a. Non Hodgkin's lymfom: Kumuleret overlevelse, alder<=60 ar, 2001-2008
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Kommentar: For yngre patienter er 5-ars overlevelsen teet pa 80% for samtlige centre.
Figur I12b. Non Hodgkin's lymfom: Kumuleret overlevelse, alder>60 &r, 2001-2008
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Kommentar: For zldre patienter er 5-ars overlevelsen ca. 47%.
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Figur I3a. Diffust storcellede B-celle lymfomer: Kumuleret overlevelse, IPI 0-2, 2001-2008
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Kommentar: Patienter med lav og lav-intermedieer IPI score har fra 2-8 ar efter diagnosen et vedvarende relativt konstant fald i over

levelsen.

Figur I3b. Diffust storcellede B-celle lymfomer: Kumuleret overlevelse, IPI 3-5, 2001-2008
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Kommentar: Der synes at indfinde sig et plateau 5 ar efter diagnosen.
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Figur l4a. Follikuleert lymfom: Kumuleret overlevelse, FLIPI 0-2, 2001-2008
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Kommentar: For patienter med 0-2 faktorer i FLIPI er overlevelsen 7-8 ar efter diagnosen teet pa 80%.

Figur 14b. Follikulzert lymfom: Kumuleret overlevelse, FLIPI>=3, 2001-2008
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Kommentar: Der ses et relativt konstant fald i overlevelsen, allerede fra diagnosetidspunktet.
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Figur I5a. Hodgkin’s lymfom: Kumuleret overlevelse, alder<=60 &ar, 2001-2008
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Kommentar: For yngre patienter er 5-ars overlevelsen > 90%. Der er ingen forskel centrene imellem.
Figur I5b. Hodgkin's lymfom: Kumuleret overlevelse, alder>60 ar, 2001-2008
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Kommentar: For zldre patienter er 5-&rs overlevelsen ca. 50%. Der er ingen forskel centrene imellem.
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Figur 16a. Hodgkin's lymfom: Kumuleret overlevelse, IPS 0-2, 2001-2008
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Kommentar: For patienter med 0-2 risikofaktorer er 5-ars overlevelsen ca. 85%. Der er ingen forskel centrene imellem.

Figur 16b. Hodgkin's lymfom: Kumuleret overlevelse, IPS 3-7 2001-2008
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Kommentar: 5-ars overlevelsen er 68%, med en signifikant variation centrene imellem.
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J: Resultat og procesindikatorer

Figur J1. Mortalitet, planlagt behandlede, 2001-2008
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Kommentar: Det er uvist, om den faldende mortalitet i 2007 repraesenterer en selektion i registrering af patienterne, idet omkring
20% af patienterne mangler at blive registreret.

Tabel J1. Afdelingsspecifik mortalitet, planlagt behandlede, 2001-2008

- Mortalitet <= 30 dage Mortalitet <= 90 dage Mortalitet <= 180 dage
__ =

2001-06

2007 1 0.7 4 2.8 10 70 142
Rigshospitalet

2008 2 1.6 6 4.8 13 104 125

Total 18 15 51 4.2 14 9.5 1204

2001-06 22 2.6 52 6.1 95 1.2 850

2007 3 2.2 6 4.5 9 6.7 134
Herlev

2008 5 3.6 13 9.5 16 1.7 137

Total 30 2.7 71 6.3 120 10.7 121

2001-06 B 2.9 10 5.7 18 10.3 175

2007 0 0.0 4 9.5 7 16.7 42
Roskilde

2008 1 5.6 1 5.6 2 11.1 18

Total 6 2.6 15 6.4 27 1.5 235

2001-06 7 4.8 14 9.6 28 19.2 146

2007 0 0.0 2 8.3 3 12.5 24
Naestved

2008 0 0.0 0 0.0 1 5.3 19

Total 7 3.7 16 8.5 32 16.9 189

2001-06 18 2.2 41 5.0 82 10.0 819

2007 4 3.7 7 6.5 13 12.0 108
Odense

2008 4 4.0 9 9.0 13 13.0 100

Total 26 25 57 5.6 108 10.5 1027

Fortseettes
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- Mortalitet <= 30 dage Mortalitet <= 90 dage Mortalitet <= 180 dage
__ =

2001-06 29 15.8

2007 0 0.0 2 5.7 5 14.3 35
Esbjerg

2008 1 5.0 2 10.0 3 15.0 20

Total 7 29 20 8.4 37 155 238

2001-06 9 2.6 17 5.0 35 10.3 340

2007 2 2.8 3 4.2 9 12.7 7
Vejle

2008 1 2.0 3 6.0 3 6.0 50

Total 12 2.6 23 5.0 47 10.2 461

2001-06 5 2.6 9 4.7 19 9.8 193

2007 1 4.2 1 4.2 1 4.2 24
Holstebro

2008 3 15.8 3 15.8 4 21.1 19

Total 9 3.8 13 5.5 24 10.2 236

2001-06 14 2.0 42 6.1 77 11.1 694

2007 2 1.7 6 5.1 1 9.3 118
Arhus

2008 4 3.6 7 6.3 13 11.6 12

Total 20 2.2 55 6.0 101 10.9 924

2001-06 4 2.5 15 9.3 18 11.2 161

2007 0 0.0 1 3.0 1 3.0 33
Viborg

2008 1 3.3 3 10.0 4 13.3 30

Total 5 2.2 19 8.5 23 10.3 224

2001-06 16 3.6 41 9.2 64 14.3 446

2007 1 1.1 6 6.7 10 11.2 89
Aalborg

2008 1 1.2 8 3.6 8 €5 84

Total 18 29 50 8.1 82 13.2 619

2001-06 2 7.1 2 71 3 10.7 28

2007 0 0 0 0 0 0
Andre

2008 0 0 0 0 0 0

Total 2 71 2 71 3 10.7 28

2001-06 123 2.5 300 6.0 559 11.2 4972

2007 14 1.7 42 5.1 79 9.6 820

2008 1.2

m-mmm—n_m

Kommentar: Der er mindre udsving de enkelte kalenderar imellem, men samlet set er der ikke forskel pa den behandlingsrelaterede
mortalitet.
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Tabel J2. Respons fordelt efter center, 2001-2008.

Rigshospitalet 717 67.7 240 22.7 1059
Herlev 440 62.1 109 15.4 160 22.6 709
Roskilde 17 58.5 28 14.0 55 275 200
Naestved 85 66.4 19 14.8 24 18.8 128
Odense 429 66.4 104 16.1 113 175 646
Esbjerg 106 57.3 33 17.8 46 24.9 185
Vejle 158 48.3 99 30.3 70 214 327
Holstebro 147 72.8 20 9.9 85 17.3 202
Arhus 435 65.5 96 14.5 133 20.0 664
Viborg 92 63.9 33 22.9 19 13.2 144
Aalborg 361 68.4 64 12.1 103 19.5 528
Andre 41.7 25.0 33.3

mm—mmm 4804

Kommentar: Der ses en forskel imellem CR og PR, hvilket kan skyldes forskel i hvor eksakt, responset er vurderet i henhold til Che-
son 1999 kriterierne. Tre afdelinger ses at have en lavere andel, som ikke responderer pé& behandlingen. Imidlertid reflekteres denne
mulige forskel ikke i overlevelseskurverne.

Tabel J3. Dadsarsag fordelt efter center, 2001-2008

Dodsarsag
sygdom.s- sygdom.s- _
progression progression

Rigshospitalet 28 73 9 23 115 29.9 10 2.6 38 €8 185 48.1 385
Herlev 1 2.6 9 2.1 102 23.9 16 3.8 75 176 213 50.0 426
Roskilde 3 33 4 4.4 28 30.8 4 4.4 26 28.6 26 28.6 91
Naestved 0 0.0 1 1.3 15 19.2 4 5.1 31 39.7 27 34.6 78
Odense 4 1.0 10 25 97 24.3 15 3.8 51 12.8 223 55.8 400
Esbjerg 1 1.0 2.0 16 15.8 3 3.0 28 277 51 50.5 101
Vejle 2 1.3 3 2.0 26 17.1 5 3.3 37 243 79 52.0 152
Holstebro 2 1.8 6 5.3 21 18.6 6 5.3 15 13.3 63 55.8 113
Arhus 8 25 33 10.2 88 271 7 22 30 9.2 159 48.9 325
Viborg 0 0.0 6 73 27 32.9 4 4.9 12 14.6 33 40.2 82
Aalborg 14 5.6 16 6.4 78 1.3 1 4.4 50 20.1 80 32.1 249
Andre 13.3 80.0

-mmmmmmmmmm

Kommentar: Tallene baserer sig pa et grundlag, som det er for usikkert til at drage konklusioner ud fra, idet 476% mangler at fa
indrapporteret oplysning om dgdsérsag.
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Tabel J4. Dadsarsager, 2001-2008

Dadsérsag

Uden Med Progressiv Total
sygdoms- sygdoms- sygdom Eji CR
progression progression -

“““-“- % LN % | N

2001 13 3.2 15 3.7 103 254 3.7 70 173 189 467 405
2002 8 2.0 7 1.8 15 288 1 2.8 78 195 180 451 399
2003 9 2.5 17 4.7 88 245 20 56 63 175 162 451 359
2004 10 3.1 13 4.1 67 210 9 28 44 138 176 552 319
2005 9 2.7 16 4.8 85 254 1 3.3 47 140 167 499 335
2006 13 5.1 13 5.1 56 218 7 27 42 163 126 490 257
2007 8 3.9 10 4.9 62  30.2 7 34 28 137 90 439 205
2008 16.7 44.2

-mmmmmmmmmm-

Kommentar: Der synes ikke at veere sket eendringer i perioden, dog med samme forbehold som ved figur J3.
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Tabel J5. Antal dage fra diagnose til 1. planlagte behandlingsdato, 2001-2008

Tid fra diagnose til behandling
954

2001-06 30.0 14.0 45.0
2007 146 34.0 20.0 52.0
Rigshospitalet
2008 127 34.0 170 48.0
Total 1227 31.0 14.0 470
2001-06 890 20.0 8.0 36.0
2007 148 23.0 13.0 36.5
Herlev
2008 144 23.0 12.0 34.5
Total 1182 21.0 8.0 36.0
2001-06 188 22.5 8.0 370
2007 42 23.0 14.0 35.0
Roskilde
2008 18 315 12.0 59.0
Total 248 23.0 9.0 38.0
2001-06 144 33.5 18.5 52.5
2007 24 31.0 19.0 43.0
Neestved
2008 20 38.5 24.0 49.0
Total 188 33.0 19.0 50.0
2001-06 817 15.0 5.0 28.0
2007 110 170 9.0 31.0
Odense
2008 103 14.0 7.0 28.0
Total 1030 15.0 6.0 29.0
2001-06 183 11.0 6.0 21.0
2007 35 16.0 13.0 35.0
Esbjerg
2008 21 21.0 12.0 33.0
Total 239 13.0 70 23.0
2001-06 357 20.0 11.0 35.0
2007 71 19.0 11.0 30.0
Vejle
2008 53 21.0 13.0 31.0
Total 481 20.0 11.0 35.0
2001-06 200 7.0 0.0 19.0
2007 27 0.0 0.0 11.0
Holstebro
2008 24 0.0 0.0 11.5
Total 251 6.0 0.0 16.0
2001-06 683 14.0 5.0 29.0
2007 120 16.5 6.0 34.0
Arhus
2008 115 170 9.0 270
Total 918 14.0 5.0 29.0
2001-06 165 20.0 7.0 33.0
2007 35 20.0 10.0 44.0
Viborg
2008 30 16.0 11.0 28.0
Total 230 20.0 8.0 33.0

Fortseettes
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2001-06 449 14.0 5.0 29.0

2007 93 14.0 70 270
Aalborg

2008 90 13.5 5.0 22.0

Total 632 14.0 6.0 29.0

2001-06 25 18.0 6.0 65.0

2007 0 0 0 0
Andre

2008 0 0 0 0

Total 18.0 65.0

o s

Kommentar: Der synes at veere leengere tid fra diagnose til dato for 1. behandling péa afdelinger pa Sjeelland. Holstebro synes i mange
tilfeelde fejlagtigt at registrere diagnose- og behandlingsdato med samme vaerdi.

Tabel J6. Antal dage fra diagnose til 1. planlagte behandlingsdato, fordelt efter diagnose, 2001-2008

Tid fra diagnose til behandling

DLBCL 2532 14.0 28.0
FL 1180 28.0 13.0 445
HL 866 22.0 10.0 36.0
LBL/BL 115 2.0 0.0 10.0

Kommentar: De mest aggressive lymfomer har den korteste tid fra diagnose til behandling.
Anvendte forkortelser: DLBCL = diffust storcellet B-celle lymfom, FL= follikuleert lymfom, LBL= lymfoblasteert lymfom, BL=Burkitt
lymfom, HL=Hodgkin's lymfom.
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Tabel J7. Antal patienter inkluderet i protokol, 2004-2008

Rigshospitalet

Herlev

Roskilde

Naestved

Odense

Esbjerg

Vejle

50 |

2004
2005
2006
2007
2008
Total
2004
2005
2006
2007
2008
Total
2004
2005
2006
2007
2008
Total
2004
2005
2006
2007
2008
Total
2004
2005
2006
2007
2008
Total
2004
2005
2006
2007
2008
Total
2004
2005
2006
2007
2008
Total

Inkluderet i protokol

. Nk
N % N | % | N
39

35
35
23
21
153

14
13

»
w

- O O ©o © o o o o

-
o 01 W = O = O O

N
H

- O O O O o o o

o O N

21

23.9 124 76.1 163
18.0 159 82.0 194
21.1 131 78.9 166
15.8 123 84.2 146
16.5 106 83.5 127
19.2 643 80.8 796
5.0 115 95.0 121
9.6 132 90.4 146
8.7 137 91.3 150
2.7 144 973 148
4.1 139 95.9 145
6.1 667 93.9 710
0.0 35 100.0 35
0.0 48 100.0 48
0.0 28 100.0 28
0.0 43 100.0 43
0.0 18 100.0 18
0.0 172 100.0 172
0.0 27 100.0 27
0.0 29 100.0 29
5.3 18 94.7 19
0.0 25 100.0 25
0.0 20 100.0 20
0.8 19 99.2 120
0.0 119 100.0 119
0.7 139 99.3 140
2.1 143 979 146
4.5 106 95.5 11
14.0 92 86.0 107
3.9 599 96.1 623
0.0 28 100.0 28
0.0 25 100.0 25
0.0 34 100.0 34
0.0 35 100.0 35
0.0 21 100.0 21
0.0 143 100.0 143
0.0 29 100.0 29
1.4 71 98.6 72
9.5 67 90.5 74
7.0 66 93.0 71
15.1 45 84.9 53
70 278 93.0 299
Fortseettes



Inkluderet i protokol
_“ o

2004 0 0.0 100.0
2005 0 0.0 32 100.0 32
2006 0 0.0 38 100.0 38
Holstebro
2007 0 0.0 29 100.0 29
2008 1 3.8 25 96.2 26
Total 1 0.6 162 99.4 163
2004 5 71 65 92.9 70
2005 1 8.5 118 91.5 129
2006 1 8.1 124 91.9 135
Arhus
2007 7 5.8 114 94.2 121
2008 4 3.4 112 96.6 116
Total 38 6.7 533 93.3 571
2004 0 0.0 26 100.0 26
2005 0 0.0 31 100.0 31
2006 0 0.0 29 100.0 29
Viborg
2007 0 0.0 35 100.0 35
2008 0 0.0 30 100.0 30
Total 0 0.0 151 100.0 151
2004 1 1.8 54 98.2 55
2005 7 9.6 66 90.4 73
2006 0 0.0 75 100.0 75
Aalborg
2007 6 6.4 88 93.6 94
2008 2 2.2 88 97.8 90
Total 16 4.1 371 95.9 387
2004 0 0.0 4 100.0 4
2005 0 0 0 0 0
2006 0 0 0 0 0
Andre
2007 0 0 0 0 0
2008 0 0 0 0 0
Total 0 4 100.0 4

——m-z-m

Kommentar: Der ses en betydelig variation, isazer mellem centerafdelingerne, mens der ikke ses nogen protokolaktivitet pa de min-
dre afdelinger, fraset en enkelt afdeling.
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Tabel J8. Antal patienter med manglende oplysning vedr. prognostisk index, IPI, 2001-2008

Rigshospitalet

Herlev

Roskilde

Naestved

Odense

Esbjerg

Vejle

Holstebro

Arhus

Viborg

2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total

Manglende oplysning for prognostisk index

Oplyst
x| N

922

143
124
1189
858
143
141
1142
160
40
17
217
120
10
1"
141
767
69
63
899
176
35
20
231
352
70
53
475
197
28
24
249
670
116
110
896
154
3
27
214

94.9
979
976
95.5
94.0
96.6
972
94.7
81.2
93.0
94.4
84.1
78.9
40.0
55.0
71.6
89.6
62.2
58.9
83.7
92.1
100.0
95.2
93.5
97.0
98.6
100.0
975
92.9
96.6
92.3
93.3
94.2
95.9
238
94.5
90.1
943
90.0
90.7

50

56
55

64
37

LY
32
15

56
89
42
44
175
15

16
1

12
15

18
41

e N
5.1 972

2.1
24
45
6.0
3.4
2.8
5.3
18.8
7.0
5.6
15.9
21.1
60.0
45.0
28.4
10.4
378
411
16.3
79
0.0
4.8
6.5
3.0
1.4
0.0
25
71
3.4
77
6.7
58
4.1
5.2
5.5
9.9
5.7
10.0
9.3

146
127
1245
913
148
145
1206
197
43
18
258
152
25
20
197
856
m
107
1074
191
35
21
247
363
Al
53
487
212
29
26
267
m
121
116
948
171
35
30
236

Fortsaettes



Aalborg

Andre

fow | em | e | 50 | s | wm

Kommentar: Der er generelt en lav frekvens af patienter med manglende index. Imidlertid er der i Neestved og i Odense sket en
markant @gning, sandsynligvis pa grund af manglende angivelse af performance status.

Manglende oplysning for prognostisk index
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Tabel J9. Antal patienter med manglende oplysning vedr. FLIPI, 2001-2008

Rigshospitalet

Herlev

Roskilde

Naestved

Odense

Esbjerg

Vejle

Holstebro

Arhus

Viborg

2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total
2001-06
2007
2008
Total

T S R T IS

136
15
12

163

189
31
37

257
52

5
7
64
32
1
2
35

122
10
12

144
33

I

15
12
93
45

60
87
21
17
125
89

58

Manglende oplysning for prognostisk index

95.8
100.0
100.0

96.4

94.5

93.9

974

94.8

83.9
100.0
100.0

86.5

84.2

25.0

50.0

76.1

93.8

66.7

75.0

89.4

971
100.0
100.0

97.8
100.0
100.0
100.0
100.0
100.0
100.0
100.0
100.0

96.7
100.0
100.0

97.7

95.1

90.0
100.0

95.1

o O o o

10

1

-
N

N W O O W 06 O O O O O O © == O o =

o -

0.0
0.0
3.6
5.5
6.1
2.6
5.2
16.1
0.0
0.0
135
15.8
75.0
50.0
23.9
6.2
33.3
25.0
10.6
2.9
0.0
0.0
2.2
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
0.0
3.3
0.0
0.0
23
4.9
10.0
0.0
4.9

4.2 142

15
12
169
200
33
38
271
62

74
38

46
130
15
16
161
34

45
66
15
12
93
45

60
90
21
17
128
41
10
10
61

Fortseettes



Aalborg

Andre
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Kommentar: Der er generelt en lav frekvens af patienter med manglende index. Imidlertid er der pd Naestved og Odense sket en

agning.

2001-06 78
2007 1
2008 13
Total 102
2001-06 2
2007 0
2008 0
Total 2

95.1
100.0
100.0

96.2
100.0

0
0
100.0

2

© © © © A ©O O A

Manglende oplysning for prognostisk index

| %
4.9

0.0

0.0

3.8

0.0

0

0

N © © N
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Tabel J10. Antal patienter med manglende oplysning vedr. IPS index, 2001-2008

Manglende oplysning for prognostisk index
Total

I S B
2001-06 194 93.3 14 6.7 208
2007 28 100.0 0 0.0 28
Rigshospitalet
2008 22 84.6 4 15.4 26
Total 244 93.1 18 6.9 262
2001-06 62 75.6 20 24.4 82
2007 10 90.9 1 9.1 1
Herlev
2008 13 100.0 0 0.0 13
Total 85 80.2 21 19.8 106
2001-06 m 94.1 7 5.9 118
2007 15 88.2 2 11.8 17
Odense
2008 13 92.9 1 71 14
Total 139 93.3 10 6.7 149
2001-06 39 975 1 25 40
2007 10 90.9 1 9.1 1
Vejle
2008 8 100.0 0 0.0 8
Total 57 96.6 2 34 59
2001-06 151 95.0 8 5.0 159
2007 19 95.0 1 5.0 20
Arhus
2008 19 100.0 0 0.0 19
Total 189 95.5 9 45 198
2001-06 66 971 2 2.9 68
2007 13 100.0 0 0.0 13
Aalborg
2008 13 100.0 0 0.0 13
Total 92 97.9 2 21 94

Kommentar: Alle afdelinger, fraset Herlev, har > 90% af relevante data til prognosticering. Den seneste 2 arige periode, har alle
afdelinger registreret > 90% af de gnskede faktorer til beregning af indexet.
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DEL Il

LPR

Alle figurer og tabeller i dette afsnit omhandler patienter, som iflg. Landspatientregisteret i perioden 2001-2008
har haft en aktiv kontakt til en heematologisk afdeling i Danmark. Formalet med at vise disse data er, at der fort-
sat er en vaesentlig del af patienterne, som ikke er registreret i LYFO, og der er betydelig variation mellem de en-
kelte afdelinger, bdde hvad angar registreringsfrekvens og typen af patienter, som ikke er registreret. Saledes er
der fundet forskel i overlevelsen for flere afdelinger nar beregningerne baseres pa LPR data hhv. LYFO database.
Dermed kan man ikke udelukke, at forskelle der er pavist i LYFO, kan skyldes manglende registrering.

Figur LPR1. Overlevelsen LPR versus LYFO, 2001-2008

Kumuleret overlevelse %

100

80

60 —

40 —

20

Kun LPR

LYFO og LPR

Ar siden diagnose

Kommentar: Der er en signifikant lavere overlevelse for de ca. 1800 patienter, som ikke er registreret i LYFO databasen.



Figur LPR2. Non Hodgkin's lymfom: Kumuleret 3-ars overlevelse efter center og periode.

Hele landet

Rigshospitalet
Herlev
Roskilde
Neestved
Odense
Esbjerg

Vejle
Holstebro
Arhus

Viborg

Aalborg

Kumuleret 3 ars overlevelse, %

Kommentar: Der er sket en betydelig egning i 3-ars overlevelsen i perioden. Bemaerk at den lodrette linie beskriver hele perioden

samlet.

— 2001-04

—— 2005-08
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Figur LPR3a. Non Hodgkin's lymfom: Kumuleret overlevelse, 2001-2008

Kumuleret overlevelse %

100 —
80
60 —
40 —
Rigshospitalet
7 — Herlev
20 Odense
Arhus
i Aalborg
0 | | | | | Qvrige
0 1 2 3 4 5
Ar siden diagnose
Kommentar: Der er ingen sikker forskel afdelingerne imellem.
Figur LPR3b. Non Hodgkin's lymfom: Kumuleret overlevelse, 2001-2008
Kumuleret overlevelse %
100 =
80 —
60 —
40
Roskilde
= Vejle
20 4 e N g2 stved
Holstebro
] e— Esbjerg
0 T T T T ] Viborg

0 1 2 3 4 5
Ar siden diagnose

Kommentar: Der er ingen sikker forskel afdelingerne imellem.
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Figur LPR4a. Non Hodgkin's lymfom: Kumuleret overlevelse, alder<=60 ar, 2001-2008

Kumuleret overlevelse %
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Figur LPR4b. Non Hodgkin's lymfom. Kumuleret overlevelse, alder>60 ar, 2001-2008
Kumuleret overlevelse %
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Konklusion og anbefalinger

Konklusion

LYFO databasen har eksisteret siden 1983 og har
veeret landsdaekkende fra 01.11.1999. Siden 2005

har databasen veeret en del af den haamatologiske
feellesdatabase, som siden 2006 har vaeret godkendt
af Sundhedsstyrelsen som landsdakkende klinisk
kvalitetsdatabase.

Den foreliggende arsrapport er den 5. i reekken
udgivet af Dansk Lymfomgruppe. Gennem de
senere ar har det kunnet konstateres, at der

er sket en vedvarende indhentning af tidligere
ars registreringseftersleeb. Det har tidligere
veeret estimeret, at komplethedsgraden for
LYFO 1& omkring 90%, men valide data fra
Cancerregisteret har manglet, og det er forst i
de senere ar, at data fra Landspatientregisteret
har kunnet benyttes til samkaring, med sikker
hed for et validt resultat af samkeringen.

Der er for forste gang i databasens historie, ud
fra et anske om at fokusere pa datakomplethe-
den, foretaget en samkaring med Landspatient-
registeret (LPR) og Cancerregisteret for perioden

2001-2008. | denne periode er der péa landets
haematologiske afdelinger diagnosticeret 8624 pa-
tienter. 6852 af disse patienter er registreret i LYFO
databasen svarende til en komplethedsgrad p& 79%
i databasen. Dette er generelt ikke tilfredsstillende.
Saledes lever kun 4 sygehuse op til basiskravet om,
at mindst 90% af patienterne skal veere registreret i
databasen. Dette betyder, at overlevelsesanalyserne
i LYFO kan veere beheeftet med en vis grad af selekti-
onsbias. Som konsekvens heraf er mange af overle-
velsesanalyserne i denne arsrapport baseret pa LPR
data, mens analyser af undergrupper er baseret pa
LYFO databasen da andet ikke er muligt.

Databasesekretariatet har siden 1. januar 2009

aget rykkerudsendelserne til 6 gange arligt mhp. at
give afdelingerne mulighed for hurtigst muligt at fa
indrapporteret til databasen. Det er imidlertid ogséa
afdelingsledelsernes og regionernes ansvar, at den
nedvendige indrapportering bliver foretaget, sdledes
at patientkompletheden kan bringes over 90% inden
udarbejdelsen af naeste arsrapport.

Det skal dog samtidigt pointeres, at en reekke afde-
linger i 2009 har udgvet en ekstraordineer indsats for
at indhente registreringseftersleebet, men desveerre
er forbedringen ikke indtradt pé alle afdelinger. Dansk
Lymfomgruppe tog i 2008 initiativ til en sakaldt am-

bulancetjeneste, hvor afdelinger, som har de storste
udfordringer, kan & hjeelp til en mindre del af opga-
ven. Hjeelpen var midlertidig og er nu afsluttet uden
mulighed for forleengelse. Det er fortsat de enkelte
hospitalers ansvar at sikre, at der stilles den ngdven-
dige arbejdskraft til rAdighed for indrapporteringen.

Overordnet er der i perioden 2001-2008 fortsat tegn
pa en forbedring af overlevelsen for patienter med
non Hodgkin lymfom, hvor 3-ars overlevelsen naer
mer sig 70%, og b ars-overlevelsen er over 60%.
Hodgkin's Lymfom preesenterer fortsat en 5 ars over
levelse pé over 80%, uzendret siden registreringen
begyndte i 1998.

Der er ikke fundet afgarende forskelle pa feellesindi-
katorerne, hverken centrene imellem eller over tid.
Enkelte afdelinger har en svingende datakvalitet,
bedemt ud fra manglende indberetning af de faktorer,
som indgar i beregningen af prognostisk index. Der
er fundet vaesentlige forskelle i patientgrundlaget pa
de enkelte afdelinger. Dette medfarer overvejelser
omkring fremtidige analyser, séledes at evt. statisti-
ske forskelle mellem afdelingerne kan justeres herfor
for endelig afklaring af forskellenes validitet.

Datakvaliteten er generelt god, men der er fortsat

et stykke vej til en “ren” database. De automati-

ske valideringsregler kan ngdvendigvis ikke fange

alle potentielle fejlindtastninger, og der synes at

vaere behov for en regelmaessig gennemgang af de
indtastede veerdier. En stor del af disse vil formentlig
kunne geres maskinelt, men med etableringen af et
sekretariatet for den haematologiske feellesdatabase
er det malet, at man derfra vil gennemfare Ilgbende
kvalitetsundersagelser. Det skal dog pointeres, at det
er et tiltagende problem med lange svartider i indtast-
ningsforlgbet, som i sig selv kan vaere en haamsko for
at rette mindre fejl, som matte opdages efter indleve-
ring af skemaerne.

De enkelte afdelingers adgang til egne data via analy-
seportalen har siden 2005 vaeret preeget at svingende
stabilitet, performance og anvendelighed. Det er
gleedeligt, at der nu synes at veere tale om et fornuf-
tigt veerktgj, hvor de veerste bernesygdomme er veek.
Data i analyseportalen er i september 2009 overgéet
til et mere anvendeligt format, til glaede og gavn for
alle afdelinger, som gnsker at anvende egne data til
yderligere analyser.
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Opfelgning pa anbefalinger
fra arsrapport 2007:

e Der skal fortsat arbejdes pa at sikre, at alle afdelin-
ger indtaster alle ngdvendige data for alle patienter.
Dette veere sig savel prae-terapeutiske som be-
handlings og relapsdata. (Ansvarlige: styregruppen,
afdelingsledelser og EKK).

Status: Der er generelt sket en bedring af datakva-
liteten.

e Der skal udvises stor lokal omhu ved registreringen
af data. Uerfarne rapporterer medfarer ofte util-
fredsstillende datakvalitet med fejlagtige konklusio-
ner som folge. (Ansvarlige: afdelingsledelser).
Status: Databasesekretariatet vurderer lobende
datakvaliteten og rapporterer tilbage til de enkelte
afdelinger ved for mange fejl.

e Der bar laves systematisk analyse af indholdet i
indtastede felter mhp optimering af datakvaliteten.
(Ansvarlige: styregruppen og EKK).

Status: Ej gennemfort, arbejdet med datakomplet-
hed er prioriteret hgjere.

e De haematologiske afdelinger skal vaere opmaerk-
somme pd, at wait-and-watch strategien betragtes
som pabegyndelse af en behandling. (Ansvarlige:
afdelingsledelser).

Status: Der er generelt sket en bedring i datakvali-
teten.

e Den ggede mortalitet pa en enkelt afdeling skal
analyseres og arsag(er) klarleegges. (Ansvarlige:
afdelingsledelser).

Status: Den egede mortalitet kan ikke genfindes i
aktuelle &rsrapport.

¢ Den svingende datakvalitet pa en enkelt afdeling

skal analyseres og arsag(er) klarleegges. (Ansvarlige:

afdelingsledelser).
Status: Oplysninger fremgik ikke af journaler. Aktu-
elle felt er nu gjort obligatorisk i databasen.

e Der bar iveerkseettes udvikling og implementering
af standardrapporter for databasen, saledes at de
enkelte afdelinger med simple klik kan f& adgang
til analyser af bl.a. datakvaliteten pd egen afdeling.
(Ansvarlige: styregruppen og EKK).

Status: Det er nu muligt at udarbejde standardrap-
porter i analyseportalen.

Anbefalinger:

® Patientkompletheden i databasen skal bringes over
90%. (Ansvarlige: styregruppen, afdelingsledelser,
regioner.)

e Kvalitets- og procesindikatorer skal preeciseres med
angivelse af standarder for mélopfyldelse. (Ansvar-
lige: styregruppen, afdelingsledelser, regioner.)

e Der skal udvises stor lokal omhu i registreringen.
Erfaringen viser, at uerfarne rapporterer ofte med-
forer utilfredsstillende resultater og mulighed for
fejlagtige konklusioner. (Ansvarlige: afdelingsledel-
ser.)

* De haematologiske afdelinger skal veere opmaerk-
somme pa, at wait-and-watch strategien betragtes
som pabegyndelse af en behandling. (Ansvarlige:
afdelingsledelser.)

e Den svingende datakvalitet pa 2 afdelinger skal
analyseres og arsagler) klarleegges. (Ansvarlige:
afdelingsledelser, styregruppen.)

e Der skal udarbejdes plan for fremtidige analyser,
som kan justere for skeevheder i patientgrundlaget
afdelingerne imellem. (Ansvarlige: Registreringsud-
valget.)

e Svartiderne pad KMS databasen skal nedbringes
vaesentligt, idet op mod halvdelen af den tid, der
benyttes ved indtastningen i databasen, optages
af meget lange svartider. (Ansvarlige: Kompeten-
cecenteret.)



ReViSionSpéteg ning Kompetencecenter for Landsdaekkende
Kliniske kvalitetsdatabaser (gst) (KCQ)

v. Enhed for Klinisk Kvalitet,
Bispebjerg Hospital og Forskningscenter
for Forebyggelse og Sundhed pa Glostrup Hospital

09.12.2009
Vedr. revisionspategning af Arsrapport 2008, Dansk Lymfom gruppe
KC@ har gennemgéet &rsrapporten iht. de gseldende basiskrav for &rsrapporter?, der er opstillet af Danske Re-
gioner, som i korthed er falgende: (jf. notat vedr. revisionspategning som kan findes pd www.kliniskedatabaser.
dk).

a) Der skal i seerligt kapitel afrapporteres pa de indikatorer, som databasen har valgt til at beskrive kvaliteten
indenfor specialet

b) Alle indikatorer skal offentliggeres pa afdelings-/enhedsspecifikt niveau.

c) | éarsrapporten skal preesentationen af data veere ledsaget af kommentarer, der forklarer og formidler resulta-
terne. Rapporten skal indeholde et samlende afsnit med konklusion og anbefalinger med konkrete forslag til,
hvordan behandlingskvaliteten kan forbedres.

d) Der skal veere statistisk og epidemiologisk deekning for de angivne konklusioner og anbefalinger

e) Rapporten skal indeholde et afsnit med dataindsamling og metode, hvor der redegeres for datagrundlag,
datakvalitet, deekningsgrad og de anvendte statistiske metoder.

Generelt

Denne rapport udmeerker sig ved at indeholde en validering af patientgrundlaget mod oplysning fra Landspa-
tientregisteret og indeholde interessante analyser af overlevelsen for registrerede og ikke-registrerede patien-
ter. Denne datavalidering er en gleedelig nyhed, som kan hjeelpe databasen til at sikre den bedste datakvalitet i
fremtiden.

Arsrapporten fremlaegger en stor maengde resultater og en omfattende maengde detaljer. Der er mange veesent-
lige informationer, men der er imidlertid ogsa en del uklarheder herunder saerligt mangelfulde tabel og figurtek-
ster samt en mangel pa struktur i arsrapporten. Dette medvirker til at gere arsrapporten vanskelig tilgeengelig for
de, som ikke er fagspecialister. Det anbefales desuden, at der i fremtidige arsrapporter i hgjere grad fokuseres
pa preesentation af kvalitetsindikatorerne og tolkning af disse, séledes at arsrapporten kan bringes til at opfylde
alle basiskravene for en kliniske kvalitets database.

Specifikke kommentarer

Ad a) Indikatorerne afrapporteres i afsnit J. Dog findes afrapportering af indikatoren Andelen af patienter be-
handlet ikke i rapporten.

Ad b) Dette krav er opfyldt for de indikatorer, som afrapporteres.

Ad c) Dette krav er ikke fuldt opfyldt. Resultaterne kommenteres i ringe grad i rapporten, og de vigtigste
resultater drukner lidt i den store maengde data. Rapporten indeholder en god samlet konklusion, omend
det kan anbefales i fremtiden at inkludere korte delkonklusioner, sdfremt den store meengde af resultater
gnsket bibeholdt. Rapporten indeholder ingen konkrete forslag til, hvordan behandlingskvaliteten kan for
bedres, men der gives dog en raekke gode forslag til det fremtidige arbejde med databasen samt falges
op pa tidligere anbefalinger.

Ad d) Dette krav er opfyldt.

Ad e) Dette krav er opfyldt omend afsnittet om statistiske metoder ber uddybes i fremtidige arsrapporter, séle-
des at der redeggres for brug af statistiske tests.

Merete Osler Solvej Martensson Jan Utzon
Professor, overlaege Cand.Scient.San.Publ. Overlaege

1) Der kan i gvrigt henvises til http://www.kliniskedatabaser.dk/doks/753206650_11.05.2007_basiskrav_for_landsdaekkende_kliniske_
kvalitetsdatabaser.pdf) pa side 12 og 13, hvor de formelle basiskrav til &rsrapporterne er uddybet.

| 65









www.lymphoma.dk

ISBN 978-87-990133-4-0



	Forord
	DLGs Struktur
	DLGs Bestyrelse

	DLG’s Aktiviteter
	Rapportering fra udvalgene
	Det Videnskabelige Udvalg
	Registreringsudvalget
	Patologiudvalget
	Udvalget for diffuse storcellede B-celle lymfomer

	Kontaktadresser
	Baggrund og organisation af LYFO databasen
	Dataindsamling, metode og analyse
	Datagrundlag
	Datakomplethed
	Statistiske analyser
	Datavaliditet
	Indikatorer


	LYFO databasen 
	Figurer og tabeller
	A: Registrering
	B: Incidens
	C: Dækningsgrad mht. indrapportering af skemaer
	D: Diagnostisk grundlag	
	E: Histologisk undertype, alder og køn
	F: Prognostiske faktorer
	G: Behandlingsrespons og overlevelse efter histologisk undertype.
	H: 3-års overlevelse, med 95% sikkerhedsgrænser, på landsplan og efter center
	 I: Overlevelse frem til 8 år efter center, 2001-2008


	DEL III
	LPR
	Konklusion og anbefalinger.
	Konklusion
	Opfølgning på anbefalinger fra årsrapport 2007:
	Anbefalinger:

	Revisionspåtegning


