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Forord

Dette er sjette arsrapport for Kvalitetsregister for lymfoide maligniteter som fra og med forrige rapport omfattet
myelomatose og har fatt undertittelen: lymfom, lymfoide leukemier og myelomatose.

Den kliniske rapporteringsgraden er fortsatt darligere enn gnskelig, men med en betydelig bedring fra foregdende
ar, na 65,1% for siste argang. Rapporteringsgraden er dog over 80% for lymfom for de forste arganger og med
et gijennomsnitt pa 74,7%. Bedringen skyldes forst og fremst en iherdig innsats fra Kreftregisterets ansatte og fra
fagradet. For a bedre registreringen har en tilbudt «oppsekende virksomhet» for veiledning og instruksjon. Dette
har vert mulig gjennom en egen prosjekttildeling. Medlemmer i fagradet har ogsé i ar tatt problemet med lav
registrering opp pa faglige meoter, nasjonalt og i regionene. God registrering krever hjelp av opplaert merkantilt
eller annet personale da leger stadig far gkende arbeidspress. Dette har flere helseforetak tatt inn over seg.

Ekspertgruppen for de medisinske kvalitetsregistrene hadde flere kritiske bemerkninger til fjorarets rapport. Disse
er adressert og var hovedtema for et av motene i fagradet.

Arsrapporten fokuserer pA om Handlingsprogrammet for diagnostikk, behandling og oppfalging av pasienter med
maligne lymfomer og Pakkeforlgp lymfom blir fulgt. Som tidligere avdekkes varierende praksis med hensyn til
hvorvidt avdelinger for patologi utenfor universitetssykehus sender biopsier til universitetssykehus for endelig
lymfomdiagnostikk. Arsakene til dette varierer, med lang svartid ved Oslo universitetssykehus som en av flere
arsaker.

Som i de foregaende arsrapportene viser det kliniske kvalitetsregisteret at overlevelsen for lymfomer og lymfoide
leukemier ligger pa et hoyt internasjonalt niva. Overlevelsen ved myelomatose er ogsé i bedring. En utfordring
i behandling av lymfoide maligniteter er vurdering av rett behandlingsniva og realistisk behandlingsmal for de
eldre pasientene. Overlevelsesestimatene fra drsrapporten tyder pa at det kan veere variasjon i relativ overlevelse
mellom enkelte helseforetak og landet som helhet, mest fremtredende for pasienter over 70 ar. Dette vil fd gkende
oppmerksomhet i de kommende ar. Et eget PhD prosjekt pa diffuse storcellete lymfomer ser neermere pa denne
problemstillingen.

Trenden med synkende insidens av non-Hodgkin lymfom har flatet ut siste dr, men fortsetter for diffust storcellet
B-cellelymfom. Det er tatt kontakt med kolleger i Sverige og Danmark, som ut fra sine data mener det er for tidlig
a konkludere og eventuelt se naermere pé drsaker til dette.

Nar det gjelder behandling har vi forelopig kun gode data for bruk av stralebehandling. Det er en vesentlig forskjell
i bruk av stridlebehandling mellom de ulike helseregionene; avstand til straleenhet synes a vaere av betydning. Det
nye behandlingsskjemaet (som ikke er inkludert i arets rapport da dette forst kan sendes inn ca ett ar etter diagnose)
vil etterhvert bidra med a avklare om de nasjonale handlingsprogrammene for lymfom og leukemier blir fulgt, og
om det er regionale forskjeller.

Oslo, september 2019

Harald Holte Giske Ursin
Leder av fagradet Direktor, Kreftregisteret
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Kapittel 1

Sammendrag

Rapporten legger vekt pa diagnostisering av lymfoide maligniteter. Histologisk type har stor betydning for progno-
se og valg av behandling. Vi ser at Akershus universitetssykehus, Serlandet sykehus, Kristiansand, Helse More og
Romsdal, Alesund og Nordlandssykehuset, Bode ikke alltid folger retningslinjene for konsultasjon ved diagnosti-
sering av lymfom. Det finnes flere arsaker til dette, som omtales neermere i kapittel 3.1.3. Et gledelig resultat er at
Sykehuset @stfold, Kalnes har endret praksis fra tidligere drsrapporter, og folger na retningslinjene. Andre elemen-
ter ved utredning av lymfoide maligniteter, som angivelse av stadium og bruk av biopsi er tilfredsstillende.

Relativ overlevelse ved lymfom er pé et akseptabelt hoyt niva, men for pasienter >70 ar kan man ikke utelukke at det
er forskjeller utover tilfeldig variasjon i enkelte helseforetak sammenlignet med landet forevrig. Som en del av kva-
litetsforbedringsarbeidet studeres disse pasientene mer i dybden i et eget phD-prosjekt tilknyttet registeret.

Insidensen av Hodgkin lymfom har veert stabil de siste 15 arene og prognosen er god, men eldre pasienter har ve-
sentlig darligere overlevelse enn de yngre. Bruk av PET-scan har mest sannsynlig fort til feerre pasienter i stadium I
og flere pasienter i stadium IV de siste 4 arene. Pasienter med hoyt stadium (sterre utbredelse) ved diagnose har ofte
flere allmennsymptomer (nattesvette, feber, vekttap), men de fleste pasientene som diagnostiseres med Hodgkin
lymfom har god allmenntilstand. Stralebehandling som en del av forstelinjebehandling av Hodgkin lymfom benyt-
tes noe oftere i Helse Midt-Norge enn i resten av landet.

For de fleste undergrupper av non-Hodgkin lymfom har insidensen veert stabil de siste 15 arene og for storcellet B-
cellelymfom til og med noe synkende. Bedret diagnostikk, bedre kjemoterapiregimer og bruk av antistoff (spesielt
anti-CD20 antistoffet rituksimab) har fort til okt overlevelse for alle undergrupper. En relativt ny undergruppe av
non-Hodgkin lymfom, brystimplantat-assosiert anaplastisk storcellet T-cellelymfom, er en sjelden krefttype som
kvalitetsregisteret vil folge tett framover.

Funksjonsstatus og B-symptomer er i stor grad avhengig av undergruppe. Pasienter diagnostisert med aggressive
lymfomer har darligere allmenntilstand enn pasienter diagnostisert med indolente lymfomer. Stralebehandling som
en del av forstelinjebehandlingen ved storcellet B-cellelymfom varierer ved de fire regionale helseforetakene, det
observeres ogsa store forskjeller mellom helseforetakene innenfor samme regionale helseforetak.

Modne lymfoide leukemier, som i hovedsak bestar av kronisk lymfatisk leukemi/smacellet lymfocyteert lymfom,
har i likhet med non-Hodgkin lymfom en stabil insidens og en gkende 5 érs relativ overlevelse. Ogsa ved denne un-
dergruppen tilskrives okt overlevelse okt bruk av kjemoimmunterapi. Flowcytometrisk immunfenotyping av blod
er den anbefalte diagnostiske metoden ved mistanke om kronisk lymfatisk leukemi (KLL). Metoden brukes ogsa
til & sette en KLL-skar som gir en indikasjon pa om KLL-diagnosen er korrekt. Stadieinndeling etter Binet benyttes
som hjelpemiddel i vurderingen av om pasienten har behov for behandling. Rapporten viser korrekt diagnostise-
ring av KLL-pasienter ved alle helseforetak. De aller fleste pasienter som diagnostiseres med en moden lymfoid
leukemi har god allmenntilstand pa diagnosetidspunktet og trenger ikke behandling.

Ogsa insidensen av myelomatose har veert stabil de siste 15 drene, men 5 ars relativ overlevelse har okt fra 35% til
51% i samme periode. Yngre pasienter har markant bedre prognose sammenlignet med de eldre og en ser variasjo-
ner i overlevelse mellom de ulike sykehusene. Revidert handlingsprogram for maligne blodsykdommer anbefaler
benmargsbiopsi i tillegg til benmargsutstryk ved diagnostisering av myelomatose. Per i dag er praksis ulik.
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Kapittel 1. Sammendrag

Insidensen ved lymfoblastiske lymfom/leukemier og Burkitt lymfom/leukemi har veert stabil siden 2002. Overle-
velsen har okt betraktelig, og det faller i tid sammen med endring av behandlingsprotokoll for akutt lymfoblastisk
leukemi hos pasienter under 45 ar fra 2009-2010.



Kapittel 1. Sammendrag

Datakvalitet

Dekningsgrad*

Rapporteringsgrad 2018: Utredning
Rapporteringsgrad 2011-2017: Utredning

Prosessindikatorer
Lymfomdiagnose stilt av, eller
konsultert med, et universitetssykehus

Lymfom:
biopsi som basis for diagnosen

Myelomatose:
biopsi som basis for diagnosen

Lymfom:
angitt stadium pa klinisk melding

Kronisk lymfatisk leukemi:
flowcytometri som basis for diagnosen

Resultatindikatorer

Hodgkin lymfom:
relativ overlevelse etter 5 ar

Modne lymfoide leukemier:
relativ overlevelse etter 5 ar

non-Hodgkin lymfom:
relativ overlevelse etter 5 ar

Lymfoblastisk- og Burkitt lymfom/leukemi:
relativ overlevelse etter 5 ar

Myelomatose:
relativ overlevelse etter 5 ar

97,3 %

65,1 %

74,7 %

93,9 %

97,8 %

83,3 %

95,8 %

96 %

86,2 %

87,6 %

76,2 %

61 %

50,8 %

298 %

280 %

=280 %

>95%

290 %

=290 %

>90 %

>85%

285 %

>75%

>60 %

>60 %
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Figur 1.1: Kvalitetsmal for Nasjonalt kvalitetsregister for lymfoide maligniteter i 2018

Figur 1.1

Datakvalitet

Dekningsgrad

Rapporteringsgrad, utredningsmelding
Prosessindikator

Lymfomdiagnose stilt av, eller konsultert med, et universitetssykehus

Lymfom: biopsi som basis for diagnosen

Myelomatose: biopsi som basis for diagnosen!

Lymfom: angitt stadium pa klinisk melding

Kronisk lymfatisk leukemi: flowcytometri som basis for diagnosen
Resultatindikatorer

Hodgkin lymfom: relativ overlevelse etter 5 ar

Modne lymfoide leukemier: relativ overlevelse etter 5 ar
Non-Hodgkin lymfom: relativ overlevelse etter 5 ar

Lymfoblastisk- og Burkitt lymfom/leukemi: relativ overlevelse etter 5 ar

Myelomatose: relativ overlevelse etter 5 ar

Lav maloppnaelse

< 95% 95-97 %
< 60 % 60-79 %
<90 % 90-94 %
< 85% 85-89 %
< 80 % 80-89 %
<80 % 80-89 %
< 85% 85-89 %
<75% 75-84 %
<75% 75-84 %
< 65 % 65-74 %
< 50 % 50-59 %
<50 % 50-59 %

'Prosessindikatoren vedrorende biopsi ved myelomatose blir forst gyldig i 2020.

Moderat maloppnaelse

Hoy maloppnaelse

> 98 0p
> 80 %

> 95 0%
>90 %
> 90 %
> 90 %
> 90 %

> 85 %
> 85 %
>75%
> 60 %
> 60 %



Summary in English

This report focuses primarily on the process of correct diagnostics of lymphoid malignancies. Histological type is
of great importance for the patients’ prognosis and choice of treatment. We see that Akershus universitetssykehus,
Serlandet sykehus, Kristiansand, Helse More og Romsdal, Alesund and Nordlandssykehuset, Bode do not always
follow the guidelines for consulting university hospitals when diagnosing lymphoma. There are several reasons for
this. Other quality indicators, such as staging and use of biopsy, are satisfactory.

Relative 5-year survival in lymphoma is at an acceptably high level at 77%, but there are variations in survival for
patients over the age of 70.

The incidence of Hodgkin lymphoma has been stable for the last 15 years and the prognosis is good. However,
patients over 60 years of age have significantly poorer survival than the younger. The use of PET scan has most
likely led to fewer stage I patients and more stage IV patients over the last 4 years. Patients with stage III-IV at
diagnosis often have general symptoms (night sweats, fever, weight loss), but most patients diagnosed with Hodgkin
lymphoma in general are in a good condition. Radiation therapy as part of the first-line treatment of Hodgkin
lymphoma seems to be used more frequently in Helse Midt-Norge than the rest of the country.

For most subgroups of non-Hodgkin lymphoma, the incidence has been stable for the last 15 years and for large-
cell B-cell lymphoma even decreasing. Improved diagnostics, better chemotherapy regimens and use of antibody
(especially the anti-CD20 antibody rituximab) have led to increased survival for all subgroups. A relatively new
subgroup of non-Hodgkin lymphoma, breast implant-associated anaplastic large-cell T-cell lymphoma, is a rare
type of cancer that the quality registry will follow closely in the future.

Performance status and B symptoms are largely dependent on the subgroup of lymphoma. Patients diagnosed with
aggressive lymphomas are in a poorer general condition than patients diagnosed with indolent lymphomas. The
use of radiotherapy as part of the first-line treatment for large-cell B cell lymphoma varies between the four regional
health authorities, but also within the same regional health authority.

Mature lymphoid leukaemia, which mainly consist of chronic lymphocytic leukaemia / small cell lymphocytic
lymphoma, have, like non-Hodgkin lymphoma, a stable incidence and a growing 5 years relative survival. Also
in this subgroup, increased survival is attributed to the increased use of chemo-immunotherapy. Flow cytometric
immunophenotyping is the recommended diagnostic method for suspected chronic lymphocytic leukaemia. The
method is also used to set a CLL score that gives an indication of whether the CLL diagnosis is correct. Stage division
according to Binet is used to assess whether the patient needs treatment. The report shows the correct diagnosis of
CLL patients in all health regions. The vast majority of patients diagnosed with mature lymphoid leukaemia have
a good general condition at the time of diagnosis and do not need treatment.

The incidence of myeloma has also been stable over the last 15 years, but 5-year relative survival has increased from
35% to 51% in the same period. Younger patients have significantly better prognosis compared to patients over
the age of 71 and there are variations in survival between the different hospitals. The revised national guidelines
for haematological malignancies recommends bone marrow biopsy in addition to bone marrow aspiration when
diagnosing myeloma. As of now, practice differs.

The incidence of lymphoblastic lymphoma / leukaemia and Burkitt lymphoma / leukaemia has been stable since
2002. Survival has increased significantly, and it coincides with the change in treatment for acute lymphoblastic
leukaemia for patients under the age of 45 in 2009-2010.



Kapittel 2

Registerbeskrivelse

Kvalitetsregisteret for lymfoide maligniteter (tidligere lymfom og kronisk lymfatisk leukemi/lymfom og lymfoide
leukemier) fikk nasjonal status i 2013 og samler inn detaljerte opplysninger om utredning og behandling av disse pa-
sientgruppene. En medarbeider er ansatt og tilknyttet registeret som kvalitetsregisteransvarlig og har et naert samar-
beid med statistikere, IT-avdeling, ledere og fagrad gjennom arbeidet med arsrapporten. Kvalitetsregisteransvarlig
koordinerer arbeidet med & utvikle nye meldeskjema, korrekt rapportering og bearbeiding av data. Kreftregisteret
er databehandlingsansvarlig, hvilket innebzerer at kvalitetsregisteret er en del av Kreftregisteret.

Kreftregisteret samarbeider tett med klinikere, helseforetak, patologilaboratorier med flere for & skape legitimitet
og forankring i de nasjonale kliniske miljoene i arbeidet med kvalitetsregistrene.

Samarbeidet ivaretas ved at det opprettes fagrad for hvert kvalitetsregister, med representanter fra ulike regioner og
fagomrader. Registerets fagrad bestar av personer som arbeider med lymfomer, lymfoide leukemier og myelomatose.
Fagradet sikrer tilgang til oppdatert medisinsk kunnskap for & underbygge kvalitetsregisterets kliniske relevans og
styrke.

Noen lymfoproliferative sykdommer presenterer seg oftest som lymfom (follikuleert lymfom, mantelcellelymfom,
Burkitt lymfom), men kan ha en leukemisk fenotype. Andre lymfoproliferative sykdommer presenterer seg pri-
meert som leukemi (lymfoblastisk leukemi, kronisk lymfatisk leukemi), men kan ha en lymfom fenotype ). Disse
oppfattes som samme type sykdom, ikke minst med tanke pa behandling. Derfor er det naturlig at de favnes av et
felles register, og inkluderes derfor i kvalitetsregister for lymfoide maligniteter.

Ved myelomatose (benmargskreft) har plasmacellene transformert til kreftceller og kalles da ofte myelomceller.
Plasmacellene/myelomcellene er utviklet fra B-lymfocyttene og myelomatose er naert i slekt med B-celle-lymfomene
og leukemiene. Det har derfor veert naturlig 4 inkludere myelomatose i dette kvalitetsregisteret.

Registeret inkluderer alle pasienter over 18 ar som er diagnostisert med en lymfoid malignitet.

2.1 Bakgrunn og formal

2.1.1  Bakgrunn for registeret

Kreft er en samlegruppe av sykdommer med varierende, men ofte alvorlig prognose. Pasientene og deres paroren-
de pévirkes ofte direkte og indirekte over lang tid av psykiske og fysiske plager. A folge opp pasientgruppen i et
kvalitetsregister kan bidra til & minke belastninger av sykdommen og behandlingen og redusere seneffekter. Rundt
2000 personer blir diagnostisert med lymfom, lymfoid leukemi eller myelomatose hvert ar i Norge. Kreftsykdom-
mer er ressurskrevende a utrede, behandle og folge opp. Kvalitetsregistre kan kartlegge hvordan ressursene brukes
og bidra til forbedringer. For en generell begrunnelse for opprettelse av kvalitetsregistre over kreftsykdommer, se
Nasjonal kreftstrategi.
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2.1.2 Registerets formal

Registeret skal bidra til & styrke kvaliteten pa helsehjelp til pasienter med lymfoide maligniteter. Registeret skal
ogsa drive, fremme og gi grunnlag for forskning for & utvikle ny viten om kreftsykdommens arsaker, diagnose og
sykdomsforlep, samt behandlingseffekter. Behandlingen av lymfomer er blitt mer differensiert, og resultater fra
studier er med pd a justere og endre retningslinjene for behandling av lymfoide maligniteter. Det kommer stadig
nye medisiner og behandlingsmater som gjor at overlevelsen bedres. Ved & samle inn data om alle pasienter med
lymfoide maligniteter vil man fa et grunnlag for & vurdere om retningslinjene etterleves og at pasientene far det
samme helsetilbudet uavhengig av hvor de bor.

Register for lymfoide maligniteters kvalitetsmal bor ligge pa et hoyt internasjonalt niva. Noen aktuelle prosess-
og resultatindikatorer samles inn for & vurdere helsetjenesten som gis til pasientene. Se kapittel 6.2 , «Registerets
variabler og spesifikke kvalitetsindikatorer».

2.1.3 Analyser som belyser registerets formal

Et essensielt element i lymfomutredning er & gi pasienten en mest mulig spesifikk diagnose. Det finnes sveert man-
ge undergrupper av lymfom som igjen har forskjellige prognoser og forlop og setter premissene for pasientens
behandlingsforlep. Det er derfor viktig at diagnostiseringen er sa detaljert og presis som overhodet mulig, noe som
ogsé presiseres i handlingsprogram og pakkeforlgp for lymfom. Se kapittel 3.1.3 for analyser pa diagnostisering
av lymfom. I dette kapittelet ser vi pd lymfomdiagnoser stilt uten pékrevd konsultasjon med universitetssykehus,
lymfomdiagnoser satt ved hjelp av anbefalt biopsi og andel kliniske meldinger med angitt stadium for lymfompa-
sienter.

Ved mistanke om kronisk lymfatisk leukemi er immunfenotyping av lymfocytter i blod (flowcytometri) den anbe-
falte diagnostiske metoden. Flowcytometri identifiserer ulike markerer som videre brukes til 8 danne en KLL-skar.
KLL-skar brukes for & bedre kunne skille kronisk lymfatisk leukemi fra andre lymfoproliferative sykdommer og er
saledes avgjorende i utredningen. For analyser pa bruk av flowcytometri og KLL-skar, se kapittel 3.4.2.

Handlingsprogrammet for maligne blodsykdommer anbefaler per i dag enten benmargsaspirat eller biopsi ved ut-
redning av myelomatose. Ved neste revisjon av handlingsprogrammet vil man anbefale aspirat og biopsi. Utkast til
det reviderte handlingsprogrammet finnes pa hjemmesiden til Norsk hematologisk selskap. Fagradet anbefaler at
bruk av biopsi ved utredning av myelomatose blir et kvalitetsmal med enske om at over 90 prosent av diagnostise-
ringen skal skje ved hjelp av denne metoden. Se kapittel 3.5.2 for analyser basert pa dagens praksis.

Alle kvalitetsregistrene i Kreftregisteret vil starte innsamling av pasientrapporterte data i lopet av fa ér. For innsam-
lingen kan starte ma den aktuelle kreftformen flyttes til Kreftregisteret nye ikt-plattform, arbeidet med dette startet
2017 og kreftformer flyttes fortlopende. En forventer at prosjektet blir fullfert innen 2021.

2.2 Juridisk hjemmelsgrunnlag

Helseregisterloven av 01.01.2015 nr 4 § 11 og Kreftregisterforskriften.

2.3 Faglig ledelse og dataansvar

Kreftregisteret er databehandlingsansvarlig.

Faglig ledelse av registeret gjores i tett samarbeid med fagradet. Fagradet for Nasjonalt kvalitetsregister for lymfoide
maligniteter bestar av onkologer, patologer og hematologer fra hele landet. Harald Holte leder fagradet.


https://legeforeningen.no/PageFiles/5783/Handlingsprogram%20kap.9%20-%20Myelomatose%2026jun2019.pdf
http://lovdata.no/dokument/NL/lov/2014-06-20-43?q=helseregister
http://lovdata.no/dokument/SF/forskrift/2001-12-21-1477
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2.3.1 Aktivitet i fagrad/referansegruppe

I 2019 har det sa langt blitt arrangert tre heldagsmeter med fagradet. Forste mote fant sted 1. februar og tema
for dagen var tilbakemeldingene fra ekspertgruppen vedrerende fjorarets rapport (spesielt den lave innrapporte-
ringsgraden) samt bestilling av nye analyser til drets rapport. Kvalitetsregisteransvarlig for lymfoide maligniteter er
prosjektleder for Kreftretgisterets rapporteringsprosjekt, se kapittel 5.4.1. Fagradet besluttet & fierne kvalitetsmélet
om spesifisert morfologi ettersom kvaliteten ved alle landets sykehus har veert stabilt hoy over lengre tid, se kapittel
3.3.2.

Pa metet 7. juni fokuserte fagradet pa arets rapport. Figurer og tabeller ble gjennomgatt med flere forslag til endrin-
ger. Gruppen vedtok et nytt kvalitetsmal vedrerende utredning av myelomatose. Pa tross av at handlingsprogram-
met for maligne blodsykdommer ikke er oppdatert ved rapportutgivelse ensket fagradet allerede né a se pa dagens
praksis ved bruk av biopsi i forbindelse med utredning av myelomatose. Fagradet besluttet ogsa & ekskludere barn
fra kvalitetsregister for lymfoide maligniteter ettersom det finnes et eget kvalitetsregister for barnekreft. Barn regnes
i denne sammenhengen som personer mellom 0 og 18 ér.

23. august ble rapporten gjennomgatt i sin helhet og de siste justeringer ble gjennomfert.

Kreftregisteret har et godt samarbeid med Kreftforeningen og i samrad med dem har vi etablert et brukerpanel
der representanter fra alle relevante pasientforeninger er invitert. Brukerpanelet mottes pa Kreftregisteret 9. januar
2019. Hovedtema for metet var resultater i arsrapportene og innspill fra brukerrepresentantene om hvilke endrin-
ger en eventuelt ensket seg. Resultater fra alle kvalitetsregistrene ble presentert og en hadde gode diskusjoner rundt
de ulike presentasjonene. Brukerrepresentantene oppleves som kunnskapsrike og engasjerte og registrene fikk gode
innspill, bade fra egne og andres brukerrepresentanter. Brukerpanelet har ogsa en egen sesjon der kvalitetsregister-
ansvarlig og brukerrepresentant(er) gar igjennom kreftformspesifikk rapport alene og representanten(e) gir direk-
te tilbakemelding pa presentasjonsform og relevante resultater. Jacob Hygen representerte blodkreftforeningen og
Tove Nakken representerte lymfekreftforeningen. Et nytt brukerpanelmete er planlagt i november 2019. Brukerpa-
nelmeotene erstatter forelgpig pasientrepresentasjon i fagradet.

Fagradet bestar av folgende medlemmer:
Helse Nord
« Martin Maisenhoélder, Universitetssykehuset Nord-Norge
Helse Midt-Norge
o Unn-Merete Fagerli, St. Olavs hospital
« Anders Waage, St. Olavs hospital
Helse Vest
o Lars Helgeland, Haukeland universitetssykehus
o Turid Lekeland, Haukeland universitetssykehus
Helse Sor-Ost
« Harald Holte, leder av fagradet, Oslo universitetssykehus Radiumhospitalet
« Arne Kolstad, Oslo universitetssykehus Radiumhospitalet

o Geir Tjennfjord, Oslo universitetssykehus Rikshospitalet

Fredrik Schjesvold, Oslo universitetssykehus Ulleval
For Kreftregisteret
« Lise Enerstvedst, kvalitetsregisteransvarlig

» Tom Berge Johannesen, ledelsesrepresentant, nestleder Registeravdelingen



Kapittel 3

Resultater

Lymfoide maligniteter hos voksne utgjor 5,9 prosent av alle nye krefttilfeller i 2018, og de er inndelt i en rekke
undergrupper/morfologigrupper. Rapportering pa sykehusniva vil derfor gi sveert fa krefttilfeller for de ulike un-
dergruppene per sykehus. Flere av resultatene er derfor kun vist for de regionale helseforetakene. Andre resultater
er vist for flere &r samlet for & gi robuste estimater.

Vi innleder resultatkapittelet med et utvalg resultater for alle lymfomdiagnoser samlet. Deretter har vi har valgt a
samle resultatene for de store undergruppene: Hodgkin lymfom, non-Hodgkin lymfom, modne lymfoide leukemier,
myelomatose og lymfoblastisk- og burkitt lymfom/leukemi.

Figurer som omhandler histologigrupper, insidens, relativ overlevelse, diagnostisering og stralebehandling er satt
sammen ved hjelp av alle Kreftregisterets kilder (patologimeldinger, straleenhetene og sa videre) og dekningsgraden
er derfor neer komplett. Informasjonen i de ovrige figurene er hentet fra det kliniske meldeskjemaet og medferer
at resultatene som presenteres ikke er representative for hele pasientgruppen, men kun for klinisk meldte pasienter.
Se kapittel 5.4 for mer informasjon om rapporteringsgrad. Vi har valgt & markere resultater som baserer seg pa en
rapporteringsgrad mindre enn 60 prosent ved 4 legge gra farge i teksten pa y-aksen. Dette gjor vi for at leseren skal
bli oppmerksom pa at slike resultat baserer seg pa en mindre andel tilfeller og at de derfor ma tolkes forsiktig.

Nar vi viser resultater fordelt pa helseforetak (HF) i denne rapporten tar vi utgangspunkt i det geografiske nedslags-
feltet (bosted). For eksempel er pasienter som bor i Drammen inkludert i Vestre Viken HF uavhengig av hvilket
sykehus disse pasientene er behandlet pa.

Lymfoblastisk leukemi/lymfom og Burkitt leukemi/lymfom ble innlemmet i kvalitetsregisteret forst i 2015. Modne
lymfoide leukemier med unntak av kronisk lymfatisk leukemi ble inkludert fra og med 2016 og myelomatose fra
og med 2018. Disse sykdommene har ikke tidligere veert en del av registeret, og har derfor ikke blitt registrert via
det samme kliniske meldeskjemaet som lymfom og kronisk lymfatisk leukemi.

Fagradet har besluttet a ekskludere barn fra kvalitetsregister for lymfoide maligniteter ettersom det finnes et eget
kvalitetsregister for barnekreft. Barn regnes i denne sammenhengen som personer mellom 0 og 18 ar.
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Forkortelser og definisjoner

A

ADL
Aldersjustert insidensrate
B-symptomer
BL
Ekstranodal
Fenotype
FISH

FL

FLIPI
Insidens

HL

Indolent

IPI

KDB

KLL

KLL-skar
KREMT
KT-NHL
Kurativ
LBCL

LBL

LPL

L-UNS
Lymfom
MCL

MIPI

MLL

MM
Morfologi
Mortalitet
MSL

NHL

Nodal

NPR
Opptaksomrade
Overlevelse
Palliativ
PET-scan

Prevalens

Relativ overlevelse

SLL

T-NHL

UNS
WHO-status

Annet, samlegruppe for andre sykdommer, se kapittel 3.7

Aktiviteter i dagliglivet

Forekomst i en gitt periode justert etter alderssammensetningen i Norges befolkning per 2014, se kapittel 10.4
Allmennsymptomer, brukes som prognostisk faktor

Burkitt lymfom/leukemi

Utgangspunkt utenfor lymfeknute/lymfoid organ

Beskriver hvordan gener/genvarianter kommer til uttrykk

Fluorescens in situ hybridisering (kromosomundersgkelse)

Follikulzert lymfom

Follicular lymphoma International Prognostic Index (prognostisk faktor ved follikulzert lymfom)
Antall nye tilfeller av kreft i en gitt periode

Hodgkin lymfom

Lavgradig, saktevoksende

International Prognostic Index (prognostisk faktor for aggressive non-Hodgkin lymfom)
Kvalitetsregisterdatabasen

Kronisk lymfatisk leukemi

Anvendes ved diagnostisering av KLL, se kapittel 3.4.2

Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste

Kutant T-cellelymfom

Helbredende, brukt i betydningen helbredende hensikt

Storcellet B-cellelymfom

Lymfoblastisk lymfom/leukemi

Lymfoplasmacyttisk lymfom

Lymfom uten naermere spesifikasjon

Samlebetegnelse for Hodgkin lymfom og non-Hodgkin lymfom

Mantelcellelymfom

Mantel cell lymphoma International Prognostic Index (prognostisk faktor for mantelcellelymfom)
Modne lymfoide leukemier

Myelomatose

I denne rapporten viser morfologi til hvilken krefttype eller undergruppe av kreft det dreier seg om
Antall nye dodsfall av kreft i en gitt periode

Marginalsonelymfom

non-Hodgkin lymfom

Utgangspunkt i lymfeknute eller lymfatisk organ

Norsk Pasientregister

Det geografiske nedslagsfeltet til et helseforetak. Helseforetaket blir generert fra pasientens bosted
Sannsynligheten for & overleve kreftsykdommen

Ikke helbredende behandling med hensikt 4 lindre symptomer

Betyr «positron emission tomography». PET-scan eller PET er en diagnostisk undersekelse som gjer det mulig 3
fremstille fysiologiske bilder, det vil si bilder som viser aktivitet i celler og vev gjennom pavisning av positroner

Antall personer som lever med eller etter en kreftdiagnose

Sannsynlighet for at en kreftpasient overlever et gitt antall ar etter diagnosen sammenlignet med overlevelsen
hos en kreftfri gruppe med tilsvarende alderssammensetning

Smacellet lymfocytaert lymfom
T-celle non-Hodgkin lymfom (Andre T- og NK-cellelymfom)
Uten neermere spesifikasjon

Allmenntilstand, brukes som prognostisk faktor (syn: funksjonsstatus/ECOG)
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3.1 Resultater pa tvers av hovedgrupper

3.1.1 Insidens

I dette avsnittet folger fire tabeller som viser aldersjusterte insidensrater og gjennomsnittlig arlig forekomst av ulike
hovedgrupper og undergrupper av lymfoide maligniteter fordelt pa de regionale helseforetakene.

Tabell 3.1: Aldersjusterte insidensrater per hovedgruppe i de regionale helseforetakene i perioden 2011-2018

Regionale helseforetak Totalt HL MLL NHL LBL&BL MM A

Norge 38,1 2,6 7,0 19,2 0,8 8,2 0,2

Helse Sor-@st 382 2,6 7,7 186 07 84 02
Helse Vest 37,9 2,5 6,4 19,7 0,7 8,4 0,2

Helse Midt-Norge 43,4 3,4 72 225 12 89 0.2
Helse Nord 357 2,5 52 19,6 1,1 73 0,1

Tabellen viser aldersjusterte insidensrater i de ulike regionale helseforetakene og hele Norge samlet i perioden 2011-
2018 nar det gjelder hovedgruppene Hodgkin lymfom (HL), modne lymfoide leukemier (MLL), non-Hodgkin lym-
fom (NHL), lymfoblastisk lymfom/leukemi og Burkitt lymfom/leukemi (LBL&BL), myelomatose (MM) og annet
(A). Raten uttrykkes som antall personer per 100 000 persondr, det vil si hvor mange personer av 100 000 som far
diagnosen. Se statistisk metode (kapittel 10.4) for beskrivelse av aldersjustert insidensrate. Tallene er basert pa bade
patologisk og klinisk rapportering.

Tabellen viser en hoyere rate av non-Hodgkin lymfom enn for de andre hovedgruppene. Non-Hodgkin lymfom
er den storste hovedgruppen hvor det er mange morfologier samlet og dermed utgjer denne gruppen mange av
pasientene. Siden insidensraten ser ut til & variere med regionale helseforetak ble det utfort en test for a se om for-
skjellene er signifikante. Modellen som inkluderer regionale helseforetak som en forklaringsvariabel er signifikant
bedre enn den som bare tar hensyn til kjonn og alder. Helt konkret betyr det at variasjonene vi observerer pa tvers
av regionale helseforetak ser ut til a veere reelle.

Resultatene tyder videre pd at Helse Midt har hoyere forekomst enn Norge totalt for alle hovedgruppene avlymfoide
maligniteter, foruten annet (A). Helse Sor-@st ser ut til & hoyere forekomst av modne lymfoide leukemier, men
lavere forekomst av non-Hodgkin lymfom og lymfoblastisk- og burkitt leukemi/lymfom sammenlignet med landet
som helhet. Helse Vest ser ut til 4 ha en lavere forekomst av lymfoblastisk- og burkitt leukemi/lymfom sammenlignet
med landet som helhet. I Helse Nord ser man en lavere forekomst av modne lymfoide maligniteter sammenlignet
med landet som helhet.

Det er ikke forventet at det er en reell forskjell i insidens mellom de ulike landsdelene. For eksempel blir ca. 75 pro-
sent av pasientene med kronisk lymfatisk leukemi pavist ved en tilfeldighet. Befolkningens tilgang pa helsetjenester
kan derfor vere av betydning for insidens av modne lymfoide leukemier, men registerets data kan ikke underbygge
om ulik bruk av, eller tilgang pa, helsetjenester er forklaringen.

Tabell 3.2: Gjennomsnittlig antall pasienter per ar, fordelt pa hovedgruppe og regionale helseforetak, i perioden 2011-

2018
Regionale helseforetak  Totalt HL MLL NHL IBL&GBL MM A
Norge 1980 135 367 999 42 429 9
Helse Sor-@st 1112 74 225 543 21 245 5
Helse Vest 388 26 66 201 8 85 2
Helse Midt-Norge 295 22 49 153 8 61 2
Helse Nord 185 12 27 102 5 38 0

Tabellen viser gjennomsnittlig antall pasienter per ar fordelt pa de forskjellige hovedgruppene Hodgkin lymfom
(HL), modne lymfoide leukemier (MLL), non-Hodgkin lymfom (NHL), lymfoblastisk leukemi/lymfom og Burkitt
lymfom/leukemi (LBL&BL), myelomatose (MM) og annet (A) i perioden 2011-2018. Antall pasienter i tabellen er
basert pa bade patologimeldinger og klinisk rapportering. Antall pasienter i Helse Sor-@st er betydelig storre enn
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de andre helseforetakene. Dette kommer av at det er en storre befolkning som herer til dette regionale helseforeta-
ket.

Tabell 3.3: Aldersjusterte insidensrater per morfologigruppe (undergruppe) i de regionale helseforetakene i perioden

20112018
- NHL- LBL K- T-
Helseforetak Totalt [« yne ML MLLLPLOMCL O FLIBCL p o MLl MMOA
Norge 381 02 01 26 70 19 10 42 74 08 30 05 10 82 02
Helse Sor-@st 382 02 01 26 77 18 11 40 70 07 29 05 09 84 02
Helse Vest 379 03 00 25 64 19 09 42 74 07 32 07 1,0 84 02
Helse Midt-Norge 43,4 01 00 34 72 27 10 47 91 12 31 05 14 89 02
Helse Nord 37 01 01 25 52 14 08 46 79 11 33 04 10 73 0,1

Tabellen viser insidensratene av de ulike morfologigruppene lymfom uten neermere spesifikasjon (L-UNS), non-
Hodgkin lymfom uten narmere spesifikasjon (NHL-UNS), Hodgkin lymfom (HL), modne lymfoide leukemi-
er (MLL), lymfoplasmacytisk lymfom (LPL), mantelcellelymfom (MCL), follikuleert lymfom (FL), storcellet B-
cellelymfom (LBCL), lymfoblastisk lymfom/leukemi og Burkitt lymfom/leukemi (LBL&BL), marginalsonelymfom
(MSL), kutant T-cellelymfom (KT-NHL), andre T- og NK-cellelymfom (T-NHL), myelomatose (MM) og annet
(A) fordelt pa de regionale helseforetakene og hele Norge samlet. Raten uttrykkes som antall pasienter per 100 000
personar. Ratene i tabellen er basert pa bade patologimeldinger og klinisk rapportering.

Utover det som er beskrevet for hovedgruppene ser det ut som at sammenlignet med landsgjennomsnittet har Helse
Ser-Ost en lavere forekomst av LBCL og T-NHL, Helse Vest en lavere forekomst av L-UNS og Helse Nord en lavere
forekomst av LPL. Helse Midt ser derimot ut til & ha en hoyere forekomst av LPL, LBCL og T-NHL sammenlignet
med landet som helhet.

Tabell 3.4: Gjennomsnittlig antall pasienter per ar, fordelt pa morfologigruppe (undergruppe) og regionale helseforetak,
i perioden 20112018

L NHL- LBL KT- T-

Helseforetak Totalt UNS  UNS HL MLL  LPL  MCL FL LBCL & BL MSL NHL  NHL MM A
Norge 1980 11 3 135 367 99 53 216 382 42 157 26 51 429 9
Helse Sor-@st 112 7 2 74 225 54 33 118 204 21 86 14 26 245 5
Helse Vest 388 3 1 26 66 19 10 43 76 8 33 7 10 85 2
Helse Midt-Norge 295 1 0 22 49 19 7 32 62 8 21 3 9 61 2
Helse Nord 185 1 1 12 27 7 4 24 41 5 17 2 5 38 0

Tabellen viser gjennomsnittlig antall pasienter per ar fra de ulike regionale helseforetakene og Norge totalt, fordelt
pé de ulike morfologigruppene i perioden 2011-2018. Antall pasienter i tabellen er basert pa bade patologisk og
klinisk rapportering.

3.1.2 Behandling

Behandling av lymfomer bestar av systemisk behandling og stralebehandling, eventuelt i kombinasjon. Tradisjonelt
har systemisk behandling bestatt av kjemoterapi, men det benyttes i okende grad andre typer av kreftlegemidler som
antistoffer og signalveishemmere. Den sistnevnte gruppen bestar av sma molekyler som gér gjennom cellemembra-
nen og pavirker intracelluleere prosesser som er deregulert i den maligne cellen. I de fleste tilfeller er kjemoterapi
fortsatt den viktigste delen av behandlingen, men alternativene er definitivt pa vei inn. Det vil ikke bli publisert fi-
gurer av behandlingsalternativet kjemoterapi i arets rapport. Behandlingsskjemaet er relativt nytt og ble tatt i bruk
sa sent som i 2016. Vi gnsker at sykehus skal ha etablert en god rutine for innrapportering av forstelinjebehandling
for vi henter ut informasjon fra skjemaet, slik unngar en bade feilrapportering og skjevfordeling av resultater. For
alle indolente lymfomer er "watch and wait” et godt alternativ hos de pasientene som har lite symptomgivende
sykdom. Registeret onsker derfor a kartlegge andelen pasienter som ikke mottar forstelinjebehandling og startet
prosessen med innsamling av denne typen data ved revisjon av utredningsskjemaet i ar.

Myelomatosebehandling bestar av forstelinjebehandling, ved diagnose, og behandling ved tilbakefall, som de fleste
pasienter har mange av. Myelomatose behandles i all hovedsak medikamentelt med kombinasjoner av medikamen-
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ter pa ubestemt tid. Dette gjelder bade i forstelinje og ved tilbakefall. Hos de under 70 ar gis det i tillegg hoydosert
kjemoterapi med autolog stamcellestotte (HMAS) ved forstegangs behandling, og av og til ved forste tilbakefall.
Forstelinjebehandling av myelomatose ble inkludert i rapporteringsskjemaet ved revisjonen i 2018.

Striledata er ikke avhengig av manuell rapportering og komplette arganger sendes til Kreftregisteret direkte fra
landets ti strdleenheter. Kreftregisteret har komplette opplysninger om stralebehandling i Norge til og med 2018.
Bruk av stralebehandling er vist under kapitlene om de ulike undergruppene. Stralebehandling benyttes i behand-
ling av pasienter som har spredningsmenstre der man erfaringsmessig har sett god effekt av stralebehandling. Det
kan ogsa veere aktuelt a bestrale en eller flere lymfeknuteregioner eller ekstranodale omrader med tilstotende lymfe-
knutestasjoner ',

Figurer som omhandler straledata inkluderer pasienter diagnostisert til og med 2017. Vi kan ikke inkludere dia-
gnoser fra 2018 ettersom vi bare har behandlingsdata til og med 2018 og behandlingsstart er satt til maksimalt tolv
maneder etter diagnosedato. Tolv méaneder er satt For a sikre at stralebehandlingen er en del av primerbehandlin-
gen.

3.1.3 Diagnostisering av Hodgkin og non-Hodgkin lymfom

Inndeling i riktig undergruppe av lymfom er meget viktig fordi gruppene skal ha ulik behandling og har ulik pro-
gnose. Innenfor for eksempel non-Hodgkin lymfom er det over 60 ulike undergrupper. Primzrutredningen er
derfor avgjorende for hele det videre forlgpet til pasienten og hvis diagnosen ikke er riktig kan feilen folge gjen-
nom hele behandlingen. I dette avsnittet gnsker man & vise om retningslinjene for diagnostikk og pakkeforlep for
lymfomer folges.

Pakkeforlgpet for lymfomer sier folgende: For pasienter i Pakkeforlop for lymfomer, ma biopsien ga direkte til regional
spesialavdeling for lymfompatologi som ogsd har mulighet for molekylere undersokelser. (...) Det er svar pad biopsi som
avgjor om diagnosen er korrekt og om pasienten har lymfom. Derfor er det helt essensielt at denne vurderingen foretas
av patologer med spesiell kompetanse pd lymfomdiagnostikk!?].

Handlingsprogrammet for lymfom sier: Ettersom lymfompatologi kan veere krevende, bor det diagnostiske biopsima-
terialet der det er begrunnet mistanke om lymfom, sendes direkte til spesialavdeling for lymfomdiagnostikk. Disse kan
utfore nodvendige tilleggsundersokelser (...) Mulighet og kompetanse til & kunne bruke og tolke molekylcer diagnostikk
og utvidete immunhistokjemiske paneler er scerlig viktigl!.

Figur 3.1 viser at 6,8 prosent av pasientene med non-Hodgkin lymfom ikke far stilt en endelig histologisk dia-
gnose ved en universitetsklinikk som anbefalt i pakkeforlgpet og i handlingsprogrammet. Ved diagnostisering av
Hodgkin lymfom blir retningslinjene som hovedregel fulgt. Figur 3.2 setter fokus pé hvilke av de ulike sykehusene
som ikke alltid felger retningslinjene om konsultasjon. Dermed er universitetssykehusene ikke med i figuren, med
unntak av Akershus universitetssykehus fordi de ikke har diagnostikk som kreves for presis diagnose etter dagens
krav (flowcytometri og pavising av translokasjoner ved FISH). De lokalsykehusene der samtlige pasienter har fatt
diagnosen bekreftet pa et universitetssykehus eller har behandlet feerre enn 10 pasienter er ikke vist i figuren, men
de inkluderes i Norge-soylen. Figurene indikerer altséd at ca 75 lymfompasienter far diagnosen stilt uten anbefalt
konsultasjon ved universitetssykehus med erfaring, kompetanse og nedvendig utstyr for immunhistokjemisk og
molekyleer lymfomdiagnostikk. Vevsdiagnostikk av maligne lymfomer er krevende og kostbart. Korrekt type er av
stor betydning for behandlingsvalg jamfer anbefalinger i handlingsprogram og pakkeforlep for maligne lymfomer.
Tilsvarende resultater ble presentert i arsrapporten for 2016 og 2017. Figuren viser ogsa at alle sykehus i Helse Vest
folger de aktuelle retningslinjene.

Det er gledelig a registrere at sykehuset @stfold, Kalnes har innfort en rekke tiltak etter at kvalitetsregisteret publi-
serte analysen forste gang. Tiltakene har redusert andelen pasienter som ikke konsulteres ved universitetssykehus
fra 17,6 prosent til 4,4 prosent, noe som er innenfor kvalitetsmalet (se kapittel 6.9).

Kvalitetsregisteret tok kontakt med de fire sykehusene som avviker mest fra pakkeforlop/handlingsprogram og ba
om en tilbakemelding. Serlandet sykehus, Kristiansand svarte at kliniker har kort vei til avdeling for patologi, de
sitter ofte sammen med patolog over mikroskopet/ i multidisiplinere team-meoter (MDT) og at ting gér raskt. Ved
usikkerhet om diagnosen ved MDT-mote sendes preparat til DNR (Radiumhospitalet), men deres erfaring er at
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det tar lang tid for de far svar. Alle preparater med diagnosen diffust storcellet B-cellelymfom hos pasienter under
80 ar sendes til DNR for FISH-analyse og revisjon.

Nordlandssykehuset Bode svarte at de har kompetanse til & vurdere mange av kasusene lokalt, som for eksempel
follikuleert lymfom og smécellet lymfocyteert lymfom, og har ikke behov for a sende disse til vurdering ved et univer-
sitetssykehus. Sykehuset papeker at kasus som ikke trenger konsultasjon svares raskt ut, til det beste for pasientene.
Mer kompliserte kasus og kasus som trenger tilleggsundersokelser som mangler ved Nordlandssykehuset sendes
alltid til konsultasjon til et universitetssykehus.

Alesund sykehus mener de har en dyktig patolog med serlig interesse for hematopatologi, men at de i senere ér i
storre grad har sendt provene til St. Olavs hospital. Spesielt gjelder dette yngre pasienter og aggressive lymfomer
der molekylerpatologiske undersokelser kan ha betydning for behandlingsopplegget. Sykehuset sier at per i dag
vil indolente lymfomer og aggressive lymfomer hos eldre, der tilleggsundersokelser ikke har behandlingsmessige
konsekvenser, fortsatt bli analysert lokalt, men at behandlingsopplegget ofte blir diskutert med St. Olav.

Akershus universitetssykehus informerte om at sykehuset har etablert FISH, klonalitet og NGS (nestegenerasjon
sekvensering) og vil etterhvert ogsa ta i bruk flowcytometri. Dette vil si at AHUS kan ekskluderes fra fremtidige
analyser da sykehuset har skaffet seg det nodvendige utstyret som kreves for presis lymfomdiagnostikk.

A angi riktig stadium er en annen viktig del av diagnostisering av lymfom. Dette sier noe om hvor utbredt syk-
dommen er. Figur 3.3 viser at andelen kliniske meldinger med angitt stadium for pasienter diagnostisert med
Hodgkin eller non-Hodgkin lymfom i 2017 og 2018 ligger pé et jevnt hoyt niva. I 2018 var kun 4,2 prosent av
lymfom-pasientene diagnostisert uten & ha fatt rapportert stadium. Dette er godt innenfor fagradets mal om under
10 prosent, med forbehold om at andelen utgjores av de 65 prosent klinisk innrapporterte pasientene i kvalitetsre-
gisteret.

Handlingsprogrammet anbefaler biopsi av lymfeknute eller tumor, CT eller MR av thorax/abdomen/bekken, ben-
margsbiopsi og blodprever som standard utredning for lymfom. Figur 3.4 viser andelen av pasienter diagnostisert
med lymfom (bade Hodgkin og non-Hodgkin) der diagnosen er bestemt ved hjelp av minimum en biopsi fordelt pa
helseforetak. En ser at det blir tatt en biopsi av nesten samtlige lymfom-pasienter i Norge. Fagradets mal er over 90
prosent, og i 2018 ble 97,8 prosent av lymfomdiagnosene satt ved hjelp av en eller flere biopsier. De resterende kan
ha ulike grunner til at det ikke er tatt en biopsi, f.eks hoy alder, ikke onske om videre utredning etc. Helseforetak
tar utgangspunkt i det geografiske nedslagsfeltet (bosted). For eksempel er pasienter som bor i Drammen inkludert
i Vestre Viken HF uavhengig av hvilket sykehus disse pasientene er behandlet pa.

Sammendrag: Histologisk type har betydning for prognose og valg av behandling. Akershus universitetssykehus,
Sorlandet sykehus, Kristiansand, Helse More og Romsdal, Alesund og Nordlandssykehuset, Bode folger ikke alltid
retningslinjene for konsultasjon ved diagnostisering av lymfom. Det finnes flere arsaker til dette. Andre elementer
ved utredning av lymfoide maligniteter, som angivelse av stadium og bruk av biopsi er tilfredsstillende.
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Pasienter
HL 143
NHL — 6,8 % 1079
T T T
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Andel (%)

Figur 3.1: Lymfomdiagnose stilt utenfor, og uten konsultasjon av universitetssykehus i 2018 fordelt pa hovedgrupper

Figur 3.1

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Hodgkin lymfom (HL)

- Non-Hodgkin lymfom, smacellet lymfocytaert lymfom og annet (NHL)
- Diagnosear: 2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
Maloppnaelse

- Hoy: <5%

- Moderat: 6% - 10%

- Lav: >10%
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Pasienter

Norge —| - 6.1 % 1222
Helse Sor-@st — - 7.5% 628

Sykehuset Jstfold, Kalnes . 4,4 % 45
Vestre Viken, Drammen — - 51% 39

Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —| 25,0 % 52

Helse Midt-Norge — - 94 % 180

Helse Mgre og Romsdal, Alesund _ 652 % 23
Helse Nord —| - 8,4 % 131

Nordlandssykehuset, Bodg — _ 26,5% 34
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Figur 3.2: Lymfomdiagnose stilt utenfor, og uten konsultasjon av universitetssykehus i 2018 fordelt pa sykehus

Figur 3.2

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Hodgkin lymfom, non-Hodgkin lymfom, smacellet lymfocytaert lymfom og annet
- Diagnosear: 2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
Maloppnaelse

- Hoy: <5%

- Moderat: 6% - 10%

- Lav: >10%
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Pasienter 2018
Norge - | 5% 620
Helse Sor-ost | ] %537 461
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Lovisenberg | ] 650% 25
Vestro Viken HF | - ] %51 ©1
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Heise Vest | ] 657 163
Haraldsplass | ] 0% 16
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Helse Borgen HF | [ &50% 49
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Heise Nord | ] 267 69
Nordlandssykehuset HF — _ 100% 28
UNN HF | R — 0% 14
Helse Finnmark HF — [ 66,7 % 12
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Figur 3.3: Andel kliniske meldinger med angitt stadium for pasienter diagnostisert med Hodgkin eller non-Hodgkin

2017 [ 2018

lymfom i 2017 og 2018 fordelt pa helseforetak (bosted)

Figur 3.3

Datakilde
- Utredningsmelding
Inklusjon

- Hodgkin lymfom, non-Hodgkin lymfom og smacellet lymfocytaert lymfom

- Diagnosear: 2017 og 2018
Dekningsgrad

- Utredningsmelding: 65%
Maloppnaelse

- Hoy: >90%

- Moderat: 80% - 89%

- Lav: <80%
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Norge —

Helse Sor-@st —
Jstfold HF —

OUS HF

Sarlandet HF —
Vestre Viken HF —
Vestfold HF —
Lovisenberg —
Akershus HF —
Innlandet HF —
Telemark HF —
Diakonhjemmet —
Helse Vest

Helse Forde HF —
Helse Fonna HF —
Haraldsplass —

Helse Bergen HF —
Helse Stavanger HF —
Helse Midt-Norge —
Nord-Trgndelag HF —
St. Olavs HF —

Helse Mgre og Romsdal HF —
Helse Nord —

Helse Finnmark HF —
UNN HF —
Nordlandssykehuset HF —

Pasienter 2018
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56
36

Figur 3.4: Bruk av biopsi som basis for diagnostisering av Hodgkin lymfom eller non-Hodgkin lymfom

fordelt pa helseforetak (bosted)

Figur 3.4

Datakilde
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- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4

Inklusjon

- Hodgkin lymfom, non-Hodgkin lymfom, smacellet lymfocytaert lymfom og annet

- Diagnosear: 2017 og 2018
Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering

Maloppnaelse

- Hoy: >90%

- Moderat: 85% - 89%
- Lav: <85%
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3.1.4 Overlevelse av lymfom og lymfoide leukemier

I dette kapittelet onsker vi a se pa overlevelse for de store gruppene. Hodgkin lymfom, non-Hodgkin lymfom,
smacellet lymfocytert lymfom og annet er slatt sammen til "lymfom” Videre er modne lymfoide leukemier (med
unntak av smécellet lymfocytaert lymfom) og Burkitt- og lymfoblastisk lymfom/leukemi er slitt sammen til "lym-
foide leukemier”. Figur 3.5 - 3.8 viser 5 ars relativ overlevelse for pasienter som levde med en lymfomdiagnose i
perioden 2014-2018 fordelt pa helseforetak. Figur 3.9 viser 5 ars relativ overlevelse for pasienter som levde med en
lymfoid leukemi-diagnose i perioden 2014-2018 fordelt pa helseforetak. Sistnevnte figur er dessverre ikke justert
for alder for & kunne vise resultat for alle HE Se statistisk metode (kapittel 10.4) for flere detaljer.

Helseforetak tar utgangspunkt i det geografiske nedslagsfeltet (bosted). For eksempel er pasienter som bor i Dram-
men inkludert i Vestre Viken HF uavhengig av hvilket sykehus disse pasientene er behandlet pa. Et 95 prosent kon-
fidensintervall for estimatet av 5 ars relativ overlevelse er markert i figuren med en klamme, red for Norge totalt
og svart for de enkelte helseforetakene. Hensikten med dette er & vise usikkerheten som hefter ved overlevelseses-
timatene. Et smalt konfidensintervall indikerer at det er liten usikkerhet knyttet til estimatet og folgelig indikerer
bredere konfidensintervall at man er mer usikker pa estimatet. Den rede klammen (Norge totalt) er lagt til etter
hvert helseforetak for at det aktuelle helseforetaket skal kunne sammenlignes med landsgjennomsnittet.

I figurene som omhandler overlevelse av lymfom har en valgt & sette fokus pa den eldste aldersgruppen etter-
som behandlingspraksis kan variere en del for denne gruppen grunnet komplikasjoner/komorbiditet etc. I tillegg
blir pasienter >70 ar i mindre grad henvist til regionsykehus i henhold til handlingsprogrammet. Det er i den-
ne aldersgruppen man observerer storst variasjon i estimatene. Figur 3.7 viser overlevelsen av indolente (lavgra-
dig/saktevoksende) lymfom i den eldste pasientgruppen. En ser en forventet god overlevelse, men ogsa tegn til at
det kan vaere noe variasjon. Figur 3.8 viser overlevelsen av aggressive lymfom for samme aldersgruppe. Her ser
man ett helseforetak, hvis estimat innenfor et 95% konfidensintervall, ikke overlapper med landsgjennomsnittet.
Varierende estimat for denne aldersgruppen gjor at en kan vurdere om forskjeller i behandlingspraksis er en mulig
arsak. Det presiseres at figurene ikke er justert for stadium.

“Lymfomgruppen” ved Oslo universitetssykehus har i samarbeid med Kreftregisteret iverksatt et prosjekt finansiert
av Helse Sor-@st som ser pa forhold mellom behandling, toksisitet og behandlingsresultat og ulike pasientspesifikke
faktorer, inkludert slike som er fremtredende i hoy alder (ADL, komorbiditet, antall medikamenter, demens etc).
Prosjektet vil kunne bidra til & forklare forskjeller i overlevelse mellom helseforetak, som godt kan skyldes andre
forhold enn diagnostikk og behandling.

Figuren som omhandler overlevelse av lymfoide leukemier (figur 3.9) viser god relativ overlevelse, og variasjonen
man observerer mellom helseforetak og nasjonalt snitt synes & veere innenfor hva man kan forvente.

Sammendrag: Relativ overlevelse ved lymfom er pa et akseptabelt hoyt niva, men for pasienter >70 ar kan man ikke
utelukke at det er variasjon i relativ overlevelse utover det man forventer av tilfeldig variasjon i enkelte helseforetak
sammenlignet med landet som helhet.
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Pasienter
Norge | 7S 5933
Helse Sor-@st | [Z6HIaN 3209
Lovisenberg | IEZHc | 98
Vestfold HF - 7S 282
OUS HF | e 248
Vestre Viken HF -| S 507
Akershus HF - = H 505
Serlandet HF 4 62T H 319
Diakonhjemmet - ISEEANNES - 162
Innlandet HF - 2= 517
Telemark HF - =i 201
Ostfold HF 4 = 370
Helse Vest | S8 1197
Haraldsplass | [IS62 == 139
Helse Bergen HF - [ISZ6a = 324
Helse Fonna HF - [IE0BEa 219
Helse Forde HF - SO 117
Helse Stavanger HF - [ISERANESH 398
Helse Midt-Norge - [IFSBEA- 928
Helse Mgre og Romsdal HF -  [ETEa = 374
St. Olavs HF | [FSHE—— 366
Nord-Trgndelag HF 4 [ISHE = 188
Helse Nord | 76T = H 599
Helse Finnmark HF - S0 —— 87
UNN HF 4 ==t 241
Nordlandssykehuset HF - GO 174
Helgeland HF - 26— 97

— 1 1 T 1T 1T T T T 1
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

5 ars relativ overlevelse (%)

O -

Figur 3.5: 5 ars relativ overlevelse av lymfom i 2018 fordelt pa helseforetak (bosted)

Figur 3.5

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Hodgkin lymfom, non-Hodgkin lymfom, smacellet lymfocytaert lymfom og annet
- Periodevindu: 2014-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
Maloppnaelse

- Hoy: >75%

- Moderat: 65% - 74%

- Lav: <65%

De rgde klammene indikerer usikkerhetsestimatet for Norge totalt og kan brukes til ssmmenligning med det aktuelle helseforetaket
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Pasienter
Norge -| 165250 2743
Helse Sor-@st - S22+ 1482
OUS HF 4 [0S 106
Vestre Viken HF - 168500 242
Vestfold HF - 6722 142
Akershus HF - [[ESE = — 230
Innlandet HF 4 27— 250
Diakonhjemmet - SO | 84
Sorlandet HF - 1SS0 ==+ 135
Telemark HF - 5060} 92
Ostfold HF - [EEeE—==— | 171
Helse Vest -| [0 533
Haraldsplass -| SN 56
Helse Forde HF -| 70— | 61
Helse Bergen HF - S 149
Helse Fonna HF - = 96
Helse Stavanger HF - G52 171
Helse Midt-Norge | [CEREA 440
St. Olavs HF - [ESE=——— 168
Nord-Trgndelag HF - [EHAE=——— | 88
Helse Mgre og Romsdal HF - [66l6ia = — 184
Helse Nord | 6562 288
UNN HF - 26— 114
Nordlandssykehuset HF - 6= 86
Helgeland HF - 562N+ 53

— 1 1 T 1T 1T T T T 1
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

5 ars relativ overlevelse (%)

O -

Figur 3.6: 5 ars relativ overlevelse av lymfom i 2018 for pasienter >70 ar fordelt pa helseforetak (bosted)

Figur 3.6

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Hodgkin lymfom, non-Hodgkin lymfom, smacellet lymfocytaert lymfom og annet
- Alder: >70 ar

- Periodevindu: 2014-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
Maloppnaelse

- Hay: >60%

- Moderat: 50% - 59%

- Lav: <50%

De rgde klammene indikerer usikkerhetsestimatet for Norge totalt og kan brukes til sammenligning med det aktuelle helseforetaket
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Pasienter
Norge - [B029AN s 1398
Helse Sor-@st - [EleE H 750
Telemark HF - CHAINNNNNESSS==Es = 47
Vestfold HF -| S0 | 87
Vestre Viken HF - [Eo T 120
OUS HF - [ESiaE=—— 54
Akershus HF -| [E200 | 124
Sorlandet HF | ET0 T | | 63
Innlandet HF -| B0 | 121
Diakonhjemmet -| [ —— 49
Jstfold HF - Fl— 67
Helse Vest | Bl 269
Helse Bergen HF -| [ESi0 == | 82
Helse Stavanger HF -| G360 == | 66
Haraldsplass - [E2i00 | 34
Helse Fonna HF -| B0 = | 52
Helse Midt-Norge | [+ 226
Helse Mgre og Romsdal HF -| G0 95
St. Olavs HF - B 86
Helse Nord -| [+ 153
UNN HF - [So0saE==———— 57
Nordlandssykehuset HF -| TS0 == & | 52

— 1 1T 1 1T T 1T T T 1
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

5 ars relativ overlevelse (%)

Figur 3.7: 5 ars relativ overlevelse av indolente/lavgradige lymfom i 2018 for pasienter >70 ar fordelt pa helseforetak
(bosted)

Figur 3.7

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Indolente/lavgradige lymfom

- Alder: >70 ar

- Periodevindu: 2014-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering

De rgde klammene indikerer usikkerhetsestimatet for Norge totalt og kan brukes til sammenligning med det aktuelle helseforetaket

22



Kapittel 3. Resultater

Norge -

Helse Sor-Gst —
OUS HF

Vestre Viken HF
Akershus HF
Innlandet HF
Vestfold HF —
Segrlandet HF
Dstfold HF
Telemark HF

Helse Vest

Helse Bergen HF —
Helse Stavanger HF —
Helse Midt-Norge —
St. Olavs HF

Helse Mgre og Romsdal HF —
Nord-Trgndelag HF —
Helse Nord

UNN HF -

0

Pasienter
1345

732
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Figur 3.8: 5 ars relativ overlevelse av aggressive lymfom i 2018 for pasienter >70 ar fordelt pa helseforetak (bosted)

Figur 3.8

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Aggressive lymfom

- Alder: >70 ar

- Periodevindu: 2014-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering

De rgde klammene indikerer usikkerhetsestimatet for Norge totalt og kan brukes til ssmmenligning med det aktuelle helseforetaket
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Pasienter
Norge | [ESEEAII 1830
Helse Seor-@st -| 5B 1152
Lovisenberg | ISSEZNNNNNNNNNNNNES====— 25
Vestfold HF - 20 s = 126
Diakonhjemmet -| IS0 49
Vestre Viken HF - S92 209
OUS HF 4 e E———— 112
Akershus HF -  [IS5SIa - 182
Innlandet HF -{ S5 172
Telemark HF - ES2E——— 73
Sgrlandet HF - S| 91
Dstfold HF | A== 113
Helse Vest -| 6N 286
Helse Bergen HF - IS0 a e 74
Haraldsplass - [S6EE——— 29
Helse Stavanger HF - IScHAE——— 108
Helse Farde HF 4 IS0 30
Helse Fonna HF -| OB | 45
Helse Midt-Norge - 1SS0 259
Nord-Trgndelag HF - [SSR2ENNNNNNESSS— 95
Helse Mgre og Romsdal HF 4 (S92 87
St. Olavs HF | S5 = 77
Helse Nord - A== 133
UNN HF - S e—— 48
Helgeland HF - S EE 29
Nordlandssykehuset HF - A0 38

— 1 1 T 1T 1T T T T 1
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

5 ars relativ overlevelse (%)

O

Figur 3.9: 5 ars relativ overlevelse, ikke justert for alder, av lymfoide leukemier i 2018 fordelt pa helseforetak (bosted)

Figur 3.9

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Modne lymfoide leukemier (med unntak av smacellet lymfocytaert lymfom) og Burkitt- og lymfoblastisk leukemi/lymfom
- Periodevindu: 2014-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
Maloppnaelse

- Hoy: >80%

- Moderat: 70% - 79%

- Lav: <70%

NB! De rode klammene indikerer usikkerhetsestimatet for Norge totalt og kan brukes til sammenligning med det aktuelle helseforetaket.
Estimatene er ikke aldersstandardiserte.
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3.2 HODGKIN LYMFOM

Hovedgruppen Hodgkin lymfom bestér av folgende undergrupper:

Hodgkin lymfom (Kortnavn: HL)

Hodgkin lymfom, nodulaert predominant lymfocyttrikt (NLPHL)
[Klassisk] Hodgkin lymfom UNS (CHL)

[Klassisk] Hodgkin lymfom, nodulzer sklerose (NSHL) UNS
[Klassisk] Hodgkin lymfom, lymfocyttrikt (LRCHL)

[Klassisk] Hodgkin lymfom, blandet cellularitet/cellebilde (MCHL)
[Klassisk] Hodgkin lymfom, lymfocyttfattig (LDHL)

Karakteristisk ved Hodgkin lymfom er Reed-Sternberg-celler eller store Hodgkin-celler i et inflammatorisk (be-
tennelsespreget) miljo. Reed-Sternberg- og de store Hodgkin-cellene ser ut til & vaere motstandsdyktige mot sti-
muli som virker pé naturlig celledod i en organisme. Disse cellene er helt essensielle nar man skal stille diagnosen
Hodgkin lymfom. Er det lymfom uten tilstedevaerelse av Reed-Sternberg- eller store Hodgkin-celler klassifiseres det
som et non-Hodgkin lymfom. Overlevelsen ved Hodgkin lymfom har bedret seg betydelig gjennom de siste 50 ar.
Dette anses a skyldes effektive cytostatikaregimer og bedret bruk av strdlebehandling, men ogsa en mer fullstendig
utredning slik at pasientene kommer i riktig behandlingskategori.

3.2.1 Insidens og relativ overlevelse av Hodgkin lymfom

De forste figurene ser pa insidens og overlevelse av Hodgkin lymfom. Figur 3.10 viser insidens og relativ overlevelse
ved Hodgkin lymfom (HL) i perioden 2002-2018. Det er en relativt stabil insidens i denne perioden, det vil si at
antall nye tilfeller av Hodgkin lymfom har veert stabil siden 2002. Per 100 000 personar (per 100 000 personer per
ar) er det ca. 2.5 personer som far diagnosen Hodgkin lymfom. Den relative overlevelsen er stabil og god, og en har
heller ikke gjort store endringer i behandling av denne sykdomsgruppen siden 2003.

Fagradet har satt som mal at relativ overlevelse etter fem ar for Hodgkin lymfom samlet skal vere 85 prosent eller
mer (se figur 1.1). For 2018 er dette tallet 86,2 prosent og dermed godt innenfor malet. Det skal nevnes at de eldste
pasientene har vesentlig darligere overlevelse enn de yngre, noe en ser tydelig i figur 3.11. Denne figuren viser
relativ overlevelse av Hodgkin lymfom 0 til 5 ar etter diagnose for pasienter som levde med diagnosen i perioden
2014-2018 fordelt pé ulike aldersgrupper. For den yngste aldersgruppen (18 - 39 ar) er overlevelsen naer 100 prosent
men for den eldste pasientgruppen (60 ér og eldre) synker overlevelsen til 65 prosent i lopet av de fem forste arene
etter diagnose.

12018 ble det registrert 144 nye pasienter over 18 d&r med Hodgkin lymfom hos Kreftregisteret.

Sammendrag: Insidensen av Hodgkin lymfom har vzrt stabil de siste 15 arene og prognosen er god, men eldre
pasienter har vesentlig dérligere overlevelse enn de yngre.
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Aldersjustert insidensrate 5 ars relativ overlevelse
4.0 - 100
90
> \-—-\-\//—~
80 —
3.0 -
= 70 4
e
3
g 251 £ 60
o [
s s
o >
<] o
- 2.0 E 50 —
g 3
-~ >
£ 3
g ko) 40 —
2 15 ©
(7}
E=
®
£ 30 —
1.0
20 -
0.5 -
10
0.0 - 0
T T T T T T T T T T T T T T T T T T
2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018 2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018
Diagnosear Diagnosear

Figur 3.10: Insidens og relativ overlevelse av Hodgkin lymfom i perioden 2002-2018
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Figur 3.10

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Hodgkin lymfom

- Diagnosear: 2002-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
Maloppnaelse - overlevelse

- Hoy: >850%

- Moderat: 75% - 84%

- Lav: <75%
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Relativ overlevelse ved 5 ar:
18-39 ar
98.6% (96.2% - 99.6%)
40-59 ar
91.1% (85.5% - 94.7%)

60 +
64.4% (55.8% - 72.2%)

Figur 3.11: Relativ overlevelse av Hodgkin lymfom 0 til 5 ar etter diagnose fordelt pa aldersgruppene 18-39, 40-59 og

60+

Figur 3.11

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Hodgkin lymfom

- Periodevindu: 2014-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
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3.2.2 Stadieinndeling

Lymfoide maligniteters utbredelse deles inn i stadier, men det finnes flere skalaer for ulike sykdommer innenfor
disse gruppene. Ved Hodgkin og non-Hodgkin lymfom benytter man Ann Arbor og Musshoft-skalaen, avhen-
gig av om lymfomet er nodalt (Ann Arbor) eller ekstranodalt (Musshoft). Nodalt betyr at sykdommen utgér fra
lymfeknute eller et lymfatisk organ som for eksempel milten. Ekstranodalt betyr at sykdommen utgar fra andre
steder/organer i kroppen, eksempelvis magesekken (ventrikkel). Det er gnskelig at stadieinformasjon finnes for
alle pasienter. Fagridet har satt malet for andel ukjent stadium ved lymfomdiagnose til under 10 prosent. 12018 1a
denne andelen pa 4,2 prosent, (se figur 3.3), altsa godt innenfor malsettingen.

Musshoft-skalaen benyttes ved primaert ekstranodale lymfom med stadium I eller II, og etter revisjonen av utred-
ningskjemaet i 2018 implementerte man stadium IV pa Musshoff-skalaen ogsa. Slik kan primert ekstranodale
affeksjoner av lymfom med heyere stadium enn Pell 2E ogsa bli regnet som ekstranodalt, og ikke nodalt slik det
ble tidligere. Under folger en forklaring av de ulike stadiene ved de to skalaene.

Tabell 3.5: Ann Arbor-stadium

I Lymfom i én lymfeknuteregion over eller under diafragma

I Lymfom i to eller flere lymfeknuteregioner pa samme side av diafragma

NE  Lymfom i én eller flere lymfeknuteregioner pa samme side av diafragma med innvekst i ekstranodalt organ/vev
11 Affeksjon av to naboregioner som naturlig inngar i et stralefelt

M Lymfom i én eller flere lymfeknuteregioner pa begge sider av diafragma

NE  Lymfom i lymfeknuteregioner pa begge sider av diafragma med innvekst i ekstranodalt organ/vev

v Diffus eller disseminert sykdom i et eller flere ekstralymfatiske organ/vev med eller uten affeksjon av lymfeknuter

Tabell 3.6: Musshoff-stadium

Pel Primart engasjement av ekstranodalt organ/vev

Pell E Primeert engasjement av ekstranodalt organ/vev med overvekst pa annet organ/vev

Pell 1 Primeert engasjement av ekstranodalt organ med spredning til regionale lymfeknuter

Pell 1E  Primeert engasjement av ekstranodalt organ med spredning til regionale lymfeknuter og med overvekst pa annet organ/vev

Pell 2 Primaert engasjement av ekstranodalt organ med spredning til lymfeknuter utenom de regionale, men pa samme side av diafragma

Pell 2E  Primeert engasjement av ekstranodalt organ med spredning til lymfeknuter utenom de regionale, men pa samme side av diafragma
samt overvekst pa annet ekstranodalt organ/vev

v Antatt primaert utgangspunkt i ekstranodalt organ med diffus affeksjon (eks tarm, benmarg) eller affeksjon av >1 ekstranodalt organ

Figur 3.12 viser fordelingen av stadier for pasienter diagnostisert med Hodgkin lymfom i perioden 2014-2018
fordelt pa érstall. Ved Hodgkin lymfom benyttes Ann Arbor-skalaen. I denne figuren er stadium II, IIE og II1 slatt
sammen til stadium II, og stadium III og IIIE slatt sammen til stadium III.

Figuren viser at det er sma variasjoner i fordelingen av de ulike stadiene fra ar til ar fra og med 2015. Bade den
lavere andel av pasienter i stadium I og ekningen av pasienter med stadium IV fra og med 2015 kan meget godt
skyldes at man i utredningen begynte & bruke PET-scan pa alle som fir diagnosen Hodgkin lymfom. Da vil man
for eksempel kunne se PET opptak i naerliggende lymfeknutestasjoner (feerre i stadium I) og skjelettlesjoner som
gir stadium IV.

Tilfeller der kliniker er usikker (krysset av for ukjent) pé hvilket stadium pasienten har, samt pasienter som ikke er
rapportert inn via klinisk meldeskjema er ikke inkludert i figuren, men er angitt til hoyre for seylene. «Rapportert»
er altsa lik pasienter med en registrert verdi (i dette tilfellet stadium), mens «utredet» inkluderer i tillegg alle de
med ukjent stadium og de som ikke er klinisk meldt.

Sammendrag: Bruk av PET-scan har mest sannsynlig fort til feerre pasienter i stadium I og flere pasienter i stadium
IV de siste 4 arene.
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Rapportert  Utredet Rapp.grad
2018 — 19 % - 120 143 83,9 %
2017 - - o m om0
2016 — 18 % 121 151 80,1 %
2015 24 % 127 154 82,5 %
2014 — 108 126 85,7 %
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I stadiumi [ Stadumil stadium il || Stadium IV

Figur 3.12: Stadieinndeling ved Hodgkin lymfom i perioden 2014-2018

Figur 3.12

Datakilde

- Utredningsmelding

Inklusjon

- Hodgkin lymfom

- Diagnosear: 2014-2018
Rapporteringsgrad

- Utredningsmelding (snitt): 81%
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3.2.3 Prognostiske faktorer ved Hodgkin lymfom
Handlingsprogrammet for lymfom sier folgende: Legg vekt pa klinisk veksthastighet av sykdommen og evt. spontan
tilbakegang. Registrer om det har veert B-symptomer eller andre allmennsymptomer!!],
Pasientene klassifiseres i undergruppen B om de har hatt ett eller flere av folgende allmennsymptomer:
o Uforklarlig vekttap pa mer enn 10 prosent siste 6 maneder
« Uforklarlig persisterende eller residiverende feber med temperatur over 38° C siste méned
« Gjentatt kraftig nattesvette siste maned

Figur 3.13 viser andelen pasienter diagnostisert med Hodgkin lymfom i perioden 2011-2018 som opplever ett eller
flere B-symptomer i lgpet av primaerutredningen. Figuren er delt mellom stadium I og II mot stadium III og IV.
En kan som forventet se at andelen pasienter med B-symptomer er vesentlig hoyrere ved de hoyere stadiene siden
mer utbredt sykdom gir forverrede allmennsymptomer som her uttrykkes i B-symptomer. Rapporteringsgraden
pa variabelniva er regnet ut ved & se utelukkende pé pasienter med angitt stadium i tillegg til opplysning om B-
symptomer.

WHO-status (funksjonsstatus/ECOG) er en prognostisk faktor som sier noe om pasientens evne til a fungere i
hverdagen, altsé pasientens allmenntilstand. WHO-status sorteres i fem grupper:

o Grad 0: I stand til a utfere alle normale aktiviteter uten restriksjoner

« Grad 1: Innskrenking i belastende aktiviteter, men oppegaende og i stand til & utfere lettere arbeid

« Grad 2: Mobil og selvhjulpen, men ikke i stand til & utfore noe arbeid. Oppegaende mer enn 50 % om dagen
o Grad 3: Selvhjulpen i begrenset grad. Bundet til seng eller stol mer enn 50 % av dagtid

o Grad 4: Helt ute av stand til a stelle seg selv. Fullstendig bundet til seng eller stol

Figur 3.14 viser fordelingen av funksjonsstatus til pasienter diagnostisert med Hodgkin lymfom i perioden 2011-
2018. En ser at over 90 prosent av pasientene har normal aktivitet eller er oppegaende ved primarutredningen.
Bade for Hodgkin lymfom og non-Hodgkin lymfom er hoy alder, B-symptomer og nedsatt allmenntilstand funnet
a veere forbundet med redusert kreftspesifikk overlevelse.

Sammendrag: Pasienter med heyt stadium (sterre utbredelse) ved diagnose har ofte flere B-symptomer eller all-
mennsymptomer (nattesvette, feber, vekttap), men de fleste pasientene som diagnostiseres med Hodgkin lymfom
har god allmenntilstand.
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Stadium 1 og Il 470 477

Stadium Ill og IV 405 417

Rapportert  Utredet
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Figur 3.13: B-symptomer fordelt pa stadium ved Hodgkin lymfom

Figur 3.13

Datakilde

- Utredningsmelding

Inklusjon

- Hodgkin lymfom

- Diagnosear: 2011-2018

- Kjent stadium
Rapporteringsgrad

- Utredningsmelding (snitt): 98%
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Pasienter
0: Full daglig aktivitet 63,1 % 548
1: Oppegaende 272 % 236
2: Sengeliggende <50% — I 6,1% 53
3: Sengeliggende >50% — I 2,6 % 23
4: Helt sengeliggende - || 0.9 % 8
| | T | | | | | |
0 10 20 30 40 50 60 70 80

Andel (%)

Figur 3.14: WHO-status (funksjonsstatus) ved Hodgkin lymfom

Figur 3.14

Datakilde

- Utredningsmelding

Inklusjon

- Hodgkin lymfom

- Diagnosear: 2011-2018
Rapporteringsgrad

- Utredningsmelding (snitt): 81%
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3.2.4 Strdlebehandling ved Hodgkin lymfom

I folge handlingsprogrammet er standard behandling for pasienter diagnostisert med Hodgkin lymfom stadium I-II
kombinasjons kjemoterapi, etterfulgt av «involved field» stralebehandling!!!. Handlingsprogrammet sier folgende
om stralebehandling av Hodgkin lymfom ved stadium IIT og IV:

Det har veert gjennomfort store metaanalyser og dessuten randomiserte studier for a undersoke nytteverdien av strdle-
terapi hos pasienter som har gjennomgatt full kjemoterapi svarende til 6-8 kurer ABVD. Ved «bulky» sykdom i medi-
astinum for oppstart av terapi er det data som tyder pd en mulig gevinst av konsoliderende strdleterapi. Foruten dette
har man ingen gode holdepunkter for at det bor gis strdleterapi rutinemessig hvis komplett remisjon allerede er opp-
nddd eller det er resttumor som oppfattes som uendret over tid. Man bor veere liberal med d biopsere restforandringer
der dette er mulig.

Figur 3.15 viser andel pasienter diagnostisert med Hodgkin lymfom i perioden 2013-2017 som har mottatt strale-
behandling som en del av forstelinjebehandlingen fordelt pa regionalt helseforetak. Dette gjelder i overkant av 40
prosent av pasientene. Man ser at Helse Midt-Norge har en noe hoyere andel strdlebehandlede pasienter enn resten
av landet. Forskjellene er mest fremtredende for stadium III-IV pasienter.

Helseforetak tar utgangspunkt i det geografiske nedslagsteltet (bosted). For eksempel er pasienter som bor i Dram-
men inkludert i Helse Sor-@st RHF uavhengig av hvilket sykehus disse pasientene er behandlet pa. Figuren inklude-
rer pasienter diagnostisert til og med 2017. Vi kan ikke inkludere diagnoser fra 2018 ettersom vi bare har straledata
til og med 2018 og behandlingsstart er satt til maksimalt tolv maneder etter diagnosedato. Dette for a vaere rimelig
sikker pa at stralebehandlingen er en del av primerbehandlingen.

Sammendrag: Det er flere pasienter som trenger stralebehandling som en del av forstelinjebehandlingen av Hodgkin
lymfom i Helse Midt-Norge.
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Pasienter
Norge 42,4 % 672
Helse Sor-Jst 40,5 % 375
Helse Vest 41,7 % 132
Helse Midt-Norge — 51,5 % 103
Helse Nord — 40,3 % 62

T T T T T T
10 20 30 40 50 60

Andel (%)
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Figur 3.15: Stralebehandling som en del av farstelinjebehandlingen for pasienter diagnostisert med Hodgkin lymfom i
perioden 2011-2017 fordelt pa regionale helseforetak

Figur 3.15

Datakilde

- Straledatabasen 2011-2018

Inklusjon

- Hodgkin lymfom

- Diagnosear: 2011-2017

Rapporteringsgrad

- Straledatabasen: systematisk datafangst, naer komplett rapportering
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3.3 NON-HODGKIN LYMFOM

Hovedgruppen non-Hodgkin lymfom bestar av felgende undergrupper:

Lymfom UNS (Kortnavn: L-UNS)
Malignt lymfom UNS

Non-Hodgkin lymfom UNS (Kortnavn: NHL-UNS)
Non-Hodgkins lymfom UNS

B-cellelymfom UNS

T-cellelymfom UNS

B-cellelymfom, uklassifisert, med trekk intermediaert mellom DLBCL og Hodgkin lymfom

Storcellet B-cellelymfom (Kortnavn: LBCL)

Diffust storcellet B-cellelymfom UNS

Diffust storcellet B-cellelymfom - Aktivert B-celletype

Diffust storcellet B-cellelymfom - Germinalsentercelletype

Diffust storcellet B-cellelymfom, T-celle/histiocytt-rik variant
Primaert diffust storcellet B-cellelymfom i CNS

Primaer kutan diffust storcellet B-cellelymfom

Primaer kutan follikkelsenter lymfom

EBV positiv diffust storcellet B-cellelymfom UNS

EBV+ mucocutant ulcerasjon

Diffust storcellet B-cellelymfom assosiert med kronisk betennelse
Storcellet B-cellelymfom med IRF4 rearrangement

Mediastinalt (tymisk) storcellet B-cellelymfom

HHV8+ DLBCL, UNS

Storcellet intravaskulaert B-cellelymfom

ALK+ storcellet B-cellelymfom

Storcellet B-cellelymfom oppstatt i HHV8-assosiert Castlemans disease
Primaert effusjonslymfom (pleura-, pericard- og peritonealhulene)
Plasmablastisk lymfom

Hoygradig B-cellelymfom, med MYC og BC2 og/eller BCL6 rearrangementer
Hoygradig B-cellelymfom UNS

Mantelcellelymfom (Kortnavn: MCL)
Mantelcellelymfom
Mantelcelleneoplasi in situ

Follikulzere lymfom (Kortnavn: FL)
Follikulaert lymfom UNS

Follikulaert lymfom grad 1
Follikulaert lymfom grad 2
Follikulzert lymfom grad 3A
Follikulaert lymfom grad 38
Follikulaer neoplasi in situ
Follikuleert lymfom, duodenal type
Follikulaert lymfom, pediatrisk type

Lymfoplasmacytisk lymfom (Kortnavn: LPL)
Lymfoplasmacyttisk lymfom
Lymfoplasmacyttisk lymfom med M-komponent (Mb. Waldenstrom)

Marginalsonelymfom (Kortnavn: MSL)

Splenisk marginalsonelymfom

Ekstra-nodalt marginalsone B-cellelymfom (MALT-lymfom)
Nodalt marginalsone B-cellelymfom

Splenisk B-cellelymfom/leukemi UNS

Splenisk diffust rad pulpa smacellet B-cellelymfom

Kutant T-cellelymfom (Kortnavn: KT-NHL)

Lymfomatoid papulose

Primzer kutan anaplastisk storcellet lymfom

Mycosis fungoides

Sezary syndrom

Primaer kutan CD4 positiv lite/medium T-celle lymfoproliferativ sykdom
Primaert kutant acralt CD8+ T-cellelymfom

Subkutant pannikulitt-lignende T-cellelymfom

Primaer kutan gamma-delta T-cellelymfom

Primazer kutan CD8 positiv aggressiv epidermotropisk cytotoksisk T-cellelymfom
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Andre T- og NK-cellelymfom (Kortnavn: T-NHL)

Blastisk plasmacytoid dendrittcelle neoplasme, blastisk NK-cellelymfom
Perifert (modent) T-cellelymfom, uspesifisert

Nodalt perifert T-cellelymfom med TFH fenotype

Angioimmunoblastisk T-cellelymfom (AITL)

Anaplastisk storcellet lymfom, ALK-positiv

Anaplastisk storcellet lymfom, ALK-negativ

Hepatosplenisk gamma delta celle lymfom, hepatosplenisk T-cellelymfom
Enteropati-type T-cellelymfom

Ekstranodalt NK/T-cellelymfom, nasal type

Hydroa vacciniforme-lignende lymfoproliferativ lidelse

Monomorf epiteliotropt intestinal T-cellelymfom

Indolent T-celle lymfoproliferativ lidelse i GI-kanalen

Systemisk EBV+ T-cellelymfom hos yngre

Follikulzert T-cellelymfom

Brystimplantat-assosiert anaplastisk storcellet lymfom

Som en ser er dette en sveert stor gruppe bestdende av bade indolente (lavgradige) og aggressive (hoygradige) lym-
fom samt noen som kan representere begge deler. Histologisk type er viktigere for prognose og valg av behandling
enn klinisk stadium (med unntak av stadium I). Det har skjedd en rivende utvikling innen diagnostikk av non-
Hodgkin lymfom de siste 15 arene. Nye fremskritt innen immunologi og cytogenetikk-teknologi/immunfenotyping
i diagnostikken har gitt en bedre klassifisering og sikrere diagnose i enkelttilfeller. I folge handlingsprogrammet for
lymfom har ogsa leveutsiktene ved non-Hodgkin lymfom bedret seg over tid, spesielt det siste tidr. Overlevelsen er
omtrent den samme for kvinner som for menn og er i betydelig grad avhengig av histologi og alder.

3.3.1 Insidens og relativ overlevelse av non-Hodgkin lymfom

De forste figurene ser pa insidens og overlevelse av ulike grupper av non-Hodgkin lymfom. Figur 3.16 viser insidens
og relativ overlevelse ved alle non-Hodgkin lymfom i perioden 2002-2018. Her ser vi en positiv trend der den rela-
tive overlevelsen gker. Dette betyr at de pasientene som far non-Hodgkin lymfom lever lenger etter kreftdiagnosen.
Dette kan forklares av bedret behandling av B-cellelymfomer ved bruk av anti-CD20 antistoft og intensivert be-
handling til de mest aggressive lymfomene. Sannsynligvis har ogsa riktigere behandling til riktig diagnosegruppe,
pa grunn av bedret diagnostikk, bidratt til den positive overlevelsesraten.

Antall nye tilfeller av non-Hodgkin lymfom har vert gkende i mange ar, men de siste tre arene ser den ut til a
stabiliseres, eller endog ga tilbake. Man ma likevel vente noen ar for a se om dette er en varig trend. Det er mellom
17 og 20 personer av 100 000 som far diagnosen non-Hodgkin lymfom hvert ar. Mélet for relativ overlevelse etter
fem ar har fagradet satt til 75 prosent av pasientene eller flere. I figuren ser vi at malet er nadd med 76,2 prosent. I
2018 ble det registrert 1053 nye pasienter med non-Hodgkin lymfom hos Kreftregisteret.

Rapporten fokuserer pa utvalgte undergrupper av non-Hodgkin lymfom. Storcellet B-cellelymfom bestar i hoved-
sak av ulike typer diffust storcellet B-cellelymfom, grasonelymfom og plasmablastisk lymfom i tillegg til andre
sjeldnere storcellede B-cellelymfom. Pasientene er ofte alvorlig syke med rask sykdomsprogresjon, stor tumorut-
bredelse og allmennsymptomer. Ubehandlet har de en levetid pa heyst noen maneder. Sykehistorien er som regel
kort. Rundt 50-60 prosent kan kureres med kombinasjons-kjemoterapi eventuelt med tillegg av strdlebehandling.
Prognosen for de med lokalisert sykdom er vesentlig bedre. Figur 3.17 viser insidens og relativ overlevelse ved
storcellet B-cellelymfom for perioden 2002-2018. Nar det gjelder insidensen av disse lymfomene har det veert noen
svingninger med en svak gkning fra 2002 til 2014. De péfolgende ar ser man en reduksjon i insidensen som na
ser ut til  stabilisere seg. Relativ overlevelse har okt, men med en tilnzermet flat og stabil kurve de siste fem arene.
Bedret overlevelse frem mot 2010 relateres til bruk av anti-CD20 antistoff (blant annet rituksimab). Figurene 3.18
og 3.6 ser pa overlevelsen av storcellet B-cellelymfom for hele pasientgruppen og for pasienter over 70 ar fordelt
pé helseforetak. Helseforetak er definert ut fra pasientens bosted, ikke nedvendigvis behandlingssted. Overlevelsen
varierer noe, spesielt i den eldre aldersgruppen.

Diftust storcellet B-cellelymfom forekommer i alle aldersgrupper med ekende insidens hos de eldre og med en
median debutalder pa ca. 65 ar. Figur 3.20 viser 5 ars relativ overlevelse fordelt pa aldersgruppene 18-64 ér, 65-79
ar og 80 ar og eldre. Som ventet ser man en hgyere overlevelse hos de yngre aldersgruppene, men ogsa pasienter
over 80 ar kan kureres der allmenntilstand og grad av komorbiditet tillater kurativt rettet behandling.

Mantelcellelymfomer er en distinkt type av non-Hodgkin lymfom som karakteriseres av diffus eller vagt knutet
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vekst som utgjores av relativt sma centrocyttliknende celler. Viktige undergrupper bestar av storre eller blastiske
celler, og er kalt henholdsvis polymorf eller blastisk variant av mantelcellelymfom. Disse subtypene kan vaere vans-
kelige & diagnostisere og kan feiltolkes enten som diffust storcellet lymfom eller leukemisk infiltrasjon/lymfoblastisk
lymfom. Sykdommen er som regel utbredt med hyppig affeksjon av benmarg, milt og GI-traktus. Figur 3.21 viser
insidens og relativ overlevelse for pasienter med mantelcellelymfom i perioden 2002 til 2018. Insidensen har veert
relativt stabil over tid. Det har imidlertid veert en naer dobling i relativ overlevelse. Prognosen for mantelcelle-
lymfom har bedret seg betraktelig de senere ar fordi man har intensivert cytostatikabehandlingen og introdusert
rituksimab sammen med cytostatika og som vedlikeholdsbehandling for & utsette tilbakefall. Ved tilbakefall er pro-
gnosen fortsatt darlig. En ny effektiv malrettet behandling, Ibrutinib, har god effekt, men ble ikke godkjent av
Beslutningsforum fordi det ikke ble funnet a vaere kostnadseffektiv. Figur 3.22 viser 0 til 10 ars relativ overlevelse
for pasienter med mantelcellelymfom. Median relativ overlevelse for siste tidsperiode ligger na pa mellom 6 og 7 ar,
noe som er en klar forbedring sammenlignet med tidligere tidsperioder. Man skal merke seg at overlevelseskurven
ikke har noe plata, noe som er i samsvar med at man fortsatt ikke regner med at det er varig kurerende effekt av
dagens behandling.

Follikuleere lymfomer grad 1, 2 og 3A regnes som lite aggressive lymfomer. Som regel er det biopsi av forsterrede
lymfeknuter som leder til diagnosen fordi pasientene er ellers oftest symptomfrie. Et mindretall av pasientene har B-
symptomer. Figur 3.23 viser insidens og relativ overlevelse ved follikuleere lymfom for perioden 2002-2018. Relativ
overlevelse har vaert okende, men ser ut til a ha stabilisert seg de siste drene. Dette betyr at flere personer lever opp
til 5 &r etter diagnosen na enn for 15 ar siden. Det samme kan vi si for insidens, en svak gkning med stabil kurve
de siste arene. Det er interessant at bedringen i overlevelse kommer over tid, fra tidlig pa 2000 tallet da anti-CD20
behandling ble tatt i bruk (rituksimab eksempelvis). Av 100 000 personer vil det vere ca. 4 som far diagnosen
follikuleert lymfom hvert ar.

T-celler oppstar fra umodne prekursorceller med utseende som lymfoblaster i thymus. I thymus far T-cellene sin
antigenspesifikke T-celle reseptor, oftest av alfa/beta kjeder og sjeldnere av gamma/ delta kjeder. Etter dette migrerer
T-cellene til blod og lymfoid vev som naive T-celler. I det sekundaere lymfoide vev stimuleres T-cellene av antigen.
Funksjonelt er det to hovedklasser av perifere T-celler. Det er sakalte T-hjelpeceller og T-cytotoksiske (drepe) celler.
T-hjelpeceller hjelper andre T-celler eller makrofager med modning og celluleere immunresponser, de hjelper B-
celler til a bli antistoffproduserende celler og er viktige i forsvaret mot virus. Figur 3.24 viser insidens og relativ
overlevelse ved T-cellelymfom for perioden 2002-2018. Vi ser en forholdsvis lav 5-ars relativ overlevelse i forhold til
de andre undergruppene avlymfom. Dette er i overensstemmelse med data fra andre land [*!. Den darlige prognosen
skyldes blant annet at mange av pasientene har darlige prognostiske faktorer, men ogsa at T-cellefenotype i seg selv
er indikasjon pa en darligere prognose. Insidensen er lav, med omtrent ett krefttilfelle per 100 000 personer per
ar. Pa grunn av at det er sa fa pasienter som ligger til grunn for beregningene ma en vere forsiktig med a trekke
konklusjoner basert pa overlevelsesestimatene.

Sammendrag: For de fleste undergrupper av non-Hodgkin lymfom har insidensen vert stabil de siste 15 érene og
for storcellet B-cellelymfom til og med noe synkende. Bedret diagnostikk, bedre kjemoterapiregimer og bruk av
antistoft (spesielt anti-CD20 antistoftet rituksimab) har fort til okt overlevelse for alle undergrupper.
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Figur 3.16: Insidens og relativ overlevelse av non-Hodgkin lymfom i perioden 2002-2018

Figur 3.16

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Non-Hodgkin lymfom

- Diagnosear: 2002-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
Maloppnaelse - overlevelse

- Hoy: >75%

- Moderat: 65% - 74%

- Lav: <65%
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Aldersjustert insidensrate
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Figur 3.17: Insidens og relativ overlevelse av storcellet B-cellelymfom i perioden 2002-2018

Figur 3.17

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Storcellet B-cellelymfom

- Diagnosear: 2002-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
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- Lav: <60%
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Figur 3.18: 5 ars relativ overlevelse av storcellet B-cellelymfom fordelt pa helseforetak (bosted)

Figur 3.18

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Storcellet B-cellelymfom

- Periodevindu: 2014-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
Maloppnaelse

- Hoy: >70%

- Moderat: 60% - 69%

- Lav: <60%
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Figur 3.19: 5 ars relativ overlevelse av storcellet B-cellelymfom for pasienter = 70 ar fordelt pa helseforetak (bosted)

Figur 3.19

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Storcellet B-cellelymfom

- Alder: >70 ar - Periodevindu: 2014-2018
Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
Maloppnaelse

- Hoy: >60%

- Moderat: 40% - 59%

- Lav: <40%
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Figur 3.20
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Aldersjustert insidensrate
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Figur 3.21: Insidens og relativ overlevelse av mantelcellelymfom i perioden 2002-2018

Figur 3.21

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4

Inklusjon

- Mantelcellelymfom

- Diagnosear: 2002-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
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Figur 3.22: Relativ overlevelse av mantelcellelymfom 0 til 10 ar etter diagnose
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Figur 3.22
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- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
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Figur 3.23: Insidens og relativ overlevelse av follikulzere lymfom i perioden 2002-2018

Figur 3.23
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Figur 3.24: Insidens og relativ overlevelse av T-cellelymfom i perioden 2002-2018
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3.3.2 Spesifisert morfologi og stadieinndeling ved non-Hodgkin lymfom

Handlingsprogrammet for lymfom sier: Moderne lymfom-klassifikasjon folger WHO-klassifikasjon av hematopoietis-
ke og lymfoide neoplasier. De enkelte sykdommer defineres ut fra kombinerte kriterier fra morfologi, immunfenotype,
genetiske forandringer og klinikk. Det er lagt vekt pa a avgrense kliniske sykdomsentiteter som skiller seg tydelig i
biologisk oppforsel og behandlingsrespons!!,

Lymfom er altsd en heterogen sykdomsgruppe, og diagnostisering av pasienten med tanke pa behandling er sveert
viktig. Derfor onsker fagradet at andelen pasienter som har fatt en sdkalt UNS-diagnose, altsa lymfom uten naermere
spesifikasjon eller non-Hodgkin lymfom uten naermere spesifikasjon skal ligge pa under 3 prosent. I 2017 utgjorde
UNS-diagnoser totalt bare 1,5 prosent av alle diagnostiserte pasienter. Det vil si at 98,5 prosent av pasientene har fatt
en mer spesifikk lymfomdiagnose, noe som er godt innenfor malsettingen. Dette solide resultatet gjor at fagradet
ikke lenger ser noen grunn til a beholde dette som et eget kvalitetsmal.

Ved nodale non-Hodgkin lymfom benyttes Ann Arbor-skalaen og ved primeert ekstranodale non-Hodgkin lymfom
benyttes Musshoft-skalaen (se kapittel 3.2.2) for & gradere sykdomutbredelsen. Det er en relativt stabil fordeling
mellom de ulike stadiene fra ar til ar. Andelen primeert ekstranodale non-Hodgkin lymfom ligger pa omtrent 15
prosent. Tall fra andre land viser hoyere andel primeert ekstranodal NHL: USA 24 prosent, Danmark 37 prosent
og Italia 48 prosent!*!. Hva som ber vare en normal fordeling av nodale og ekstranodale non-Hodgkin lymfom er
ikke kjent, men med riktig stadieinndeling vil data fra kvalitetsregisteret sannsynligvis gi en indikasjon pa dette.
Eventuelle forskjeller i ulike land kan ogsa ha ssmmenheng med variasjoner i immunosuppresjon (HIV, transplan-
tasjoner), virale infeksjoner (EBV) og lymfomer i hud assosiert med soling ).

3.3.3 Brystimplantat-assosiert anaplastisk storcellet lymfom

Brystimplantat-assosiert anaplastisk storcellet lymfom (BIA-ALCL) er en sjelden undergruppe av non-Hodgkin
lymfom. Tilstanden forekommer sjelden, ca. 0.1-0.3 per 100.000 kvinner med brystimplantat. Arsaken er ukjent,
men biofilmdannelse rundt implantatet kan veere en mulig arsak. Dersom diagnosen stilles tidlig og implantat med
omgivende kapsel fjernes kirurgisk er prognosen svert god. Tilstanden presenterer seg oftest som seromdannel-
se omkring kapselen etter minst 1 ar, men gjerne mange ar etter implantatoperasjonen °!. En invasiv variant har
darligere prognose.

Kreftregisteret registrerte det forste tilfelle av BIA-ALCL i 2010 og har i perioden 2010-2018 registrert 7 kvinner
diagnostisert med BIA-ALCL. Alder ved diagnose varierer fra 31 til 70 ar.

Det finnes per i dag ingen kvalitetsregister for brystproteser og det er derfor vanskelig & danne et totalt bilde av
utbredelse og arsak. Norsk Forening for Estetisk Plastikkirurgi (en seksjon av Norsk Plastikkirurgisk Forening)
har planer om a etablere registeret norsk brystproteseregister for a sikre at BIA-ALCL og andre ettervirkninger av
proteser kan fanges og folges opp grundig.

Sammendrag: En relativt ny undergruppe av non-Hodgkin lymfom, brystimplantat-assosiert anaplastisk storcellet
T-cellelymfom, er en sjelden krefttype som kvalitetsregisteret vil folge tett framover.
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3.3.4 Primeert ekstranodalt organ

Omtrent 15 prosent avlymfompasientene ble i 2018 diagnostisert med primaert ekstranodalt non-Hodgkin lymfom.
Ekstranodalt betyr at sykdommen utgar fra andre steder/organer i kroppen og ikke fra en lymfeknute/lymfatisk
organ, eksempelvis magesekken (ventrikkel).

Tabell 3.7: Primaert ekstranodalt organ

Primaert ekstranodalt organ  Antall  Andel (%)

Hud 217 18,3
Ventrikkel 196 16,5
CNS 163 13,7
Tynntarm 97 8,2
Annet 67 5,6
Lunge 54 4,6
Testikkel 44 3,7
Tykktarm 41 3,5
Skjelett 41 3,5
Bryst 30 2,5
Munnhule 27 2,3
Spyttkjertel 21 1,8
Orbita 20 1,7
Thyreoidea 19 1,6
Ukjent 17 1,4
Pleura 15 1,3
Subcutis 14 1,2
Lever 13 11

Nyre 13 11
Muskulatur 13 1,1
Bihule 12 1,0

Qye 12 1,0
Pancreas 9 0,8
Urinblaere/ureter 8 0,7
Ovarium 6 0,5
Peritoneum 6 0,5
Uterus 5 0,4
Tarekjertel 4 0,3
Vagina 2 0,2
Totalt 1186 100,0

Tabell 3.7 viser fordelingen av primeert affisert organ for pasienter diagnostisert med primeert ekstranodalt non-
Hodgkin lymfom i perioden 2011-2018, der dette er angitt i meldeskjemaet. Tabell 3.8 viser samme resultat inndelt
i mindre grupper. Antall viser hvor mange pasienter mens andel viser fordelingen i prosent. Tabellen er sortert i
synkende rekkefolge. Rapporteringsgraden for non-Hodgkin lymfom (bade nodalt- og primeert ekstranodalt NHL)
for perioden er 77 prosent. Opplysning om ekstranodalt organ ved primeert ekstranodalt non-Hodgkin lymfom
tilhorer det kliniske meldeskjemaet og antallet i tabellen vil derfor avvike noe fra den faktiske insidensen av lymfom
i primaere ekstranodale organ da rapporteringen ikke er komplett.

Tabell 3.8: Primaert ekstranodalt organ delt inn i hovedgrupper

Ekstranodale organgrupper  Antall  Andel (%)

Gastrointestinale 362 30,5
Hud/underhud/blgtvev 244 20,6
CNS 163 13,7
@re/nese/hals 79 6,7
Lunge 69 58

Urologi 65 5,5

Skjelett 11 3,5

Qye 36 3,0

Bryst 30 2,5

Kv. genitalia 13 11
Ukjent/annet 84 71
Totalt 1186 100,0
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3.3.5 Prognostiske faktorer ved non-Hodgkin lymfom

Handlingsprogrammet for lymfom sier folgende: Legg vekt pa klinisk veksthastighet av sykdommen og evt. spontan
tilbakegang. Registrer om det har veert B-symptomer eller andre allmennsymptomer!!],

Pasientene klassifiseres i undergruppen B om de har hatt ett eller flere av folgende allmennsymptomer:
o Uforklarlig vekttap pa mer enn 10 prosent siste 6 maneder
« Uforklarlig persisterende eller residiverende feber med temperatur over 38° C siste méned
« Gjentatt kraftig nattesvette siste maned

Figur 3.25 viser andelen pasienter diagnostisert med follikuleert lymfom, storcellet B-cellelymfom eller T-cellelymfom
i perioden 2011-2018 som opplever ett eller flere B-symptomer i lopet av primaerutredningen. T-cellelymfom er en
aggressiv kreftform og en ser som ventet en hegyere andel pasienter som har B-symptomer ved denne gruppen.
Det samme gjelder storcellet B-cellelymfom, mens ved et lavgradig lymfom som follikuleert lymfom er andelen
lavere. Ved indolente/lavgradige lymfomer som utvikler seg langsomt er gjerne pasienten symptomfri, mens for
aggressive lymfomer er ofte symptomene mer tydelige!'!. Figuren viser altsa en forventet fordeling av pasienter
med B-symptomer.

WHO-status (funksjonsstatus/ECOG) er en prognostisk faktor som sier noe om pasientens evne til & fungere i
hverdagen, altsd pasientens allmenntilstand. WHO-status sorteres i fem grupper:

« Grad 0: I stand til & utfere alle normale aktiviteter uten restriksjoner

o Grad I: Innskrenking i belastende aktiviteter, men oppegéende og i stand til & utfere lettere arbeid

« Grad 2: Mobil og selvhjulpen, men ikke i stand til a utfere noe arbeid. Oppegédende mer enn 50 % om dagen
o Grad 3: Selvhjulpen i begrenset grad. Bundet til seng eller stol mer enn 50 % av dagtid

o Grad 4: Helt ute av stand til a stelle seg selv. Fullstendig bundet til seng eller stol

Figur 3.26 viser fordelingen av funksjonsstatus til pasienter diagnostisert med follikuleert lymfom, storcellet B-
cellelymfom, T-cellelymfom og alle non-Hodgkin lymfom samlet i perioden 2011-2018. Figuren viser store va-
riasjoner mellom de ulike morfologigruppene pa hvordan pasienten fungerer i hverdagen nér sykdommen opp-
dages. 94 prosent av pasientene diagnostisert med follikuleert lymfom har normal aktivitet / er oppegaende ved
diagnose. 74 prosent av pasienter diagnostisert med storcellet B-cellelymfom er pa samme niva. For T-cellelymfom-
pasientene er kun 60 prosent i normal aktivitet / oppegaende ved diagnose. For gruppene storcellet B-cellelymfom
og T-cellelymfom er det ogsa en storre andel som er delvis eller helt sengeliggende. Dette er trolig pa grunn av at
disse sykdommene er mer aggressive og pasientene opplever oftere B-symptomer enn ved de to andre hovedgruppe-
ne. Uttalte B-symptomer pavirker hvordan man fungerer i hverdagen. For bide Hodgkin lymfom og non-Hodgkin
lymfom er hoy alder, B-symptomer og nedsatt allmenntilstand funnet a veere forbundet med redusert kreftspesifikk
overlevelse.

«Rapportert» viser pasienter med en registrert verdi, mens «utredet» inkluderer alle diagnostiserte pasienter.

Sammendrag: Funksjonsstatus og B-symptomer er i stor grad avhengig av undergruppe. Pasienter diagnostisert
med aggressive lymfomer har darligere allmenntilstand enn pasienter diagnostisert med indolente lymfomer.
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1235 1725 71,6 %
2229 3026 73,7 %

277 402 68,9 %
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Figur 3.25: B-symptomer fordelt pa ulike undergrupper av non-Hodgkin lymfom

Figur 3.25
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- Utredningsmelding
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- Follikulzere lymfom (FL)

- Storcellet B-cellelymfom (LBCL)
- T-cellelymfom (T-NHL)

- Diagnosear: 2011-2018
Rapporteringsgrad

- Utredningsmelding (snitt): 71%
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Figur 3.26: WHO-status (funksjonsstatus) fordelt pa ulike undergrupper av non-Hodgkin lymfom

Figur 3.26
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3.3.6 Strdlebehandling ved storcellet B-cellelymfom

Handlingsprogrammet sier at ved lokalisert PET-positiv/biopsi-positiv restsykdom av storcellet B-cellelymfom ber
lokal stralebehandling vurderes!!). Det er denne undergruppen rapporten velger a fokusere pa. Figur 3.27 viser
andel pasienter diagnostisert med et storcellet B-cellelymfom i perioden 2011-2017 mot alle lymfom samlet som
har mottatt strdlebehandling som en del av forstelinjebehandlingen fordelt pa regionalt helseforetak. Det er noe
forskjell i bruk av stralebehandling ved storcellet B-cellelymfom i de ulike helseregionene. Helse Vest og Helse
Nord ligger prosentvis hoyere enn Helse Sor-@st og Helse Midt-Norge og dette gjenspeiler seg ogsa nar en ser pa
alle lymfomdiagnoser samlet.

Figur 3.28 viser bruken av stralebehandling fordelt pa helseforetak. Ogsa her ser en tydelig at bruken av strale-
behandling som en del av forstelinjebehandlingen er noe spredt, og spesielt i Helse Sor-@st der en far inntrykk
av at avstand til fra helseforetak til straleenhet er av betydning (med unntak av Serlandet som har egen straleen-
het).

Helseforetak er definert ut fra det geografiske nedslagsfeltet (bosted). For eksempel er pasienter som bor i Dram-
men inkludert i Helse Sor-@st RHF i figur 3.27 og i Vestre Viken HF i figur 3.28 uavhengig av hvilket sykehus disse
pasientene er behandlet pa. Figurene inkluderer pasienter diagnostisert til og med 2017. Vi kan ikke inkludere
diagnoser fra 2018 ettersom vi bare har stréledata til og med 2018 og behandlingsstart er satt til maksimalt tolv
maneder etter diagnosedato. Tolv méaneder er satt For a sikre at strdlebehandlingen er en del av primerbehandlin-
gen.

Sammendrag: Andel pasienter som trenger stralebehandling som en del av forstelinjebehandlingen ved storcellet B-
cellelymfom varierer ved de fire regionale helseforetakene, men ogsa innenfor de regionale helseforetakene.
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Pasienter
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Figur 3.27: Stralebehandling ved storcellet B-cellelymfom fordelt pa regionalt helseforetak

Figur 3.27

Datakilde

- Straledatabasen 2011-2018

Inklusjon

- Alle lymfom

- Storcellet B-cellelymfom (LBCL)

- Diagnosear: 2011-2017

Rapporteringsgrad

- Straledatabasen: systematisk datafangst, naer komplett rapportering
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Figur 3.28: Stralebehandling ved storcellet B-cellelymfom fordelt pa helseforetak (bosted)

Figur 3.28
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- Storcellet B-cellelymfom (LBCL)
- Diagnosear: 2011-2017
Rapporteringsgrad

- Stréledatabasen: systematisk datafangst, naer komplett rapportering
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3.4 MODNE LYMFOIDE LEUKEMIER

Hovedgruppen modne lymfoide leukemier bestar av folgende undergrupper:

Modne lymfoide leukemier (Kortnavn: MLL)

Kronisk lymfatisk leukemi

Smacellet lymfocyteert lymfom

Lymfatisk leukemi UNS

Prolymfocyttleukemi UNS

T-prolymfocytt leukemi (T-PLL)

B-prolymfocytt leukemi (B-PLL)

Storcellet granulzer T-lymfocyttleukemi (T-LGL/NK-LGL leukemi)
Adult T-celleleukemi/lymfom

Systemisk EBV-positiv + T-celle lymfoproliferativ sykdom
Aggressiv NK-celleleukemi

Kronisk leukemi av NK-celletype

Harcelleleukemi

Modne lymfoide leukemier karakteriseres som ukontrollert klonal vekst av lymfocytter med likhet til modne celler.
Sykdommen deles inn i ulike undergrupper med et variabelt forlep, fra en svert indolent sykdom uten behand-
lingsbehov og uten forkortelse av livet til en aggressiv sykdom med dedelig utgang i lopet av fa ar. Noen fa pasienter
har sjeldne undergrupper, som for eksempel harcelleleukemi, storcellet granulaer lymfocyttleukemi eller prolymfo-
cyttleukemi.

3.4.1 Insidens og relativ overlevelse av modne lymfoide leukemier

Figur 3.29 viser insidens og relativ overlevelse ved alle modne lymfoide leukemier for perioden 2002-2018. Vi ser
en tydelig okning i relativ overlevelse; det vil si at flere pasienter fortsatt lever fem ar etter at de har fatt diagnosen.
Fagradet har satt malet for fem ars relativ overlevelse til 85 prosent eller mer. Figur 3.29 viser at resultatet for 2018 er
87,6 prosent, som altsa er god maloppnaelse. Insidensen ser ut til & veere noenlunde stabil. Hvert ar er det i overkant
av 6 personer av 100 000 som blir diagnostisert med en moden lymfoid leukemi. I 2018 ble det registrert 341 nye
pasienter med modne lymfoide leukemier i Kreftregisteret.

Om en trekker fra de sjeldne modne lymfoide leukemiene og kun beholder kronisk lymfatisk leukemi/smacellet
lymfocyteert lymfom viser figur 3.30 mye av det samme resultatet der man ser en tydelig okning i relativ overlevelse.
Bedret behandling, inkludert bruk av signalveishemmere, anti-CD20 antistoff og bedre kjemoterapiregimer, gjor
at fagradet forventer 4 se en fortsatt bedring i overlevelse fremover i tid. I 2018 ble det registrert 302 nye pasienter
med kronisk lymfatisk leukemi/smécellet lymfocytaert lymfom i Kreftregisteret.

Sammendrag: Modne lymfoide leukemier, som i hovedsak bestér av kronisk lymfatisk leukemi/smécellet lymfocy-
teert lymfom, har i likhet med non-Hodgkin lymfom en stabil insidens og en okende 5 ars relativ overlevelse. Ogsa
ved denne undergruppen tilskrives okt overlevelse gkt bruk av kjemoimmunterapi.
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Figur 3.29: Insidens og relativ overlevelse av modne lymfoide leukemier i perioden 2002-2018
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Figur 3.30: Insidens og relativ overlevelse av kronisk lymfatisk leukemi/smacellet lymfocyteert lymfom i perioden 2002-
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Figur 3.30
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- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
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3.4.2 Utredning av kronisk lymfatisk leukemi

Kvalitetsregisteret gnsker a belyse viktigheten av korrekt diagnostisering av den sterste gruppen av modne lymfoi-
de leukemier; kronisk lymfatisk leukemi. Immunfenotyping av lymfocytter i blod (eller benmarg) ber gjeres hos
alle pasienter ved mistanke om lymfoide leukemier, og i det minste hos alle for behandlingsstart. Flowcytomet-
risk immunfenotyping er en metode for maling av fysiske og kjemiske egenskaper til enkeltceller eller partikler i
veaeskestrem, og immunfenotyping av lymfocytter er den anbefalte diagnostiske metoden ved mistanke om kronisk
lymfatisk leukemi. Figur 3.31 viser andelen av pasienter diagnostisert med kronisk lymfatisk leukemi som har fatt
diagnosen pavist ved hjelp av flowcytometri fordelt pa helseforetak (bosted). Fagrddets mél er at over 90 prosent
av kronisk lymfatisk leukemi-diagnoser skal settes ved hjelp av flowcytometri og malet er i 2018 oppniddd med god
margin; 96 prosent (se ogsa figur 1.1).

Tradisjonelt har man ved kronisk lymfatisk leukemi i Europa brukt den kliniske stadieinndelingen etter Binet som
kan veere til hjelp prognostisk og i terapibeslutninger [°!. T all hovedsak er det slik at pasienter i Binet stadium A
ikke er behandlingstrengende, mens pasienter i Binet stadium C nesten alltid er behandlingstrengende. For Binet-
stadium B vil det finnes pasienter av begge kategoriene.

Kriterier Stadium

A B C
Antall involverte lymfeknuteregioner ~ 0-2 3-5 0-5
Hemoglobin (g/dl) >10 >10 <10
Trombocytter (109/1) >100 >100 <100
Overlevelse (ar) >10 5 2,6

Figur 3.32 viser fordelingen av stadier for pasienter diagnostisert med kronisk lymfatisk leukemi i perioden 2015-
2018.12018 var hele 93 prosent av pasientene diagnostisert med kronisk lymfatisk leukemi i Binet stadium A. Dette
er noe heyere enn rapportert i to tidligere prospektive norske studier som fant at 80 prosent av pasientene var i
Binet stadium A ved diagnose!”! ). Her er det verdt 4 merke seg at av de 253 tilfellene av kronisk lymfatisk leukemi
diagnostisert i 2018 er kun 157 tilfeller meldt inn pa klinisk meldeskjema, noe som gir en rapporteringsgrad pa
variabelniva pa 62,1 prosent. Dette kan fore til tilfeldige variasjoner.

Pa 1990-tallet utviklet leger ved Royal Marsden Hospital i London en KLL-skar for bedre & kunne skille kronisk lym-
fatisk leukemi fra andre kroniske lymfoproliferative sykdommer basert pa vaeskestremscytometrisk undersekelse
av lymfocytter i blod eller benmarg. KLL-skar bestemmes ut fra hvilke markerer som finnes i blodet ved immun-
histokjemisk undersekelse. Dersom én eller flere av markerene nevnt i tabellen under blir funnet ved undersekelse,
blir antall markerer lagt sammen og tallet blir pasientens KLL-skar fra 0 til 5!/, Markerer som bestemmer KLL-
skar:

Marker (Skar) (Skar)

mig Svak/negativ (1)  Moderat/sterk (0)
(D5 Positiv (1) Negativ (0)

(D23 Positiv (1) Negativ (0)
(D22/CD79b  Svak/negativ (1)  Moderat/sterk (0)
(D200 Positiv (1) Negativ (0)

Figur 3.33 viser fordelingen av KLL-skar ved kronisk lymfatisk leukemi. Pasienter med KLL-skér = 0 er ekskludert
fra figuren. Hele 87 prosent av pasientene har KLL-skér 4 eller 5 i 2018. Dette er helt som forventet og indikerer
korrekt diagnostisering av KLL. Ved en validering av KLL-skér i 2010 ble det funnet at ca. 90 prosent av pasientene
med KLL hadde KLL-skar 4-5, og at pasienter med KLL-skér 0-1 i mer enn 90 prosent av tilfellene hadde andre
subtyper av kroniske leukemier eller leukemisering av non-Hodgkin lymfomer!”].

Sammendrag: Flowcytometrisk immunfenotyping av blod er den anbefalte diagnostiske metoden ved mistanke
om kronisk lymfatisk leukemi. Metoden brukes ogsa til a sette en KLL-skdr som gir en indikasjon pa om KLL-
diagnosen er korrekt. Stadieinndeling etter Binet benyttes som hjelpemiddel i vurderingen av om pasienten har
behov for behandling. Rapporten viser korrekt diagnostisering av KLL-pasienter ved alle helseforetak.

58



Kapittel 3. Resultater

Pasienter 2018
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Figur 3.31: Flowcytometri som basis for kronisk lymfatisk leukemi-diagnose fordelt pa helseforetak (bosted)

Figur 3.31

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Kronisk lymfatisk leukemi

- Diagnosear: 2017 og 2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
Maloppnaelse

- Hoy: >90%

- Moderat: 80% - 89%

- Lav: <80%
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Rapportert Utredet Rapp.grad

2018 157 253 62,1 %

2017 H 145 284 51,1 %

2015 204 328 62,2 %

Andel (%)

Binet stadium:

B c

Figur 3.32: Stadieinndeling av kronisk lymfatisk leukemi etter Binet per diagnosear

Figur 3.32

Datakilde

- Utredningsmelding

Inklusjon

- Kronisk lymfatisk leukemi

- Diagnosear: 2015-2018
Rapporteringsgrad

- Utredningmelding (snitt): 56%
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Figur 3.33: KLL-skar per diagnosear

Figur 3.33
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3.4.3 Prognostiske faktorer ved modne lymfoide leukemier
WHO-status (funksjonsstatus) er en prognostisk faktor som sier noe om pasientens evne til 4 fungere i hverdagen,
altsd pasientens allmenntilstand. WHO-status sorteres i fem grupper:
« Grad 0: I stand til a utfere alle normale aktiviteter uten restriksjoner
o Grad 1: Innskrenking i belastende aktiviteter, men oppegaende og i stand til & utfere lettere arbeid
« Grad 2: Mobil og selvhjulpen, men ikke i stand til & utfore noe arbeid. Oppegaende mer enn 50 % om dagen
o Grad 3: Selvhjulpen i begrenset grad. Bundet til seng eller stol mer enn 50 % av dagtid
o Grad 4: Helt ute av stand til a stelle seg selv. Fullstendig bundet til seng eller stol

Funksjonsstatus har i heyeste grad betydning ved valg av behandling av kronisk lymfatisk leukemi. Handlingspro-
grammet for maligne blodsykdommer anbefaler «klinisk vurdering og undersokelse som gir grunnlag for stadieinnde-
ling og funksjonsnivi» for oppstart av en eventuell behandling!®!. Figur 3.34 viser fordelingen av funksjonsstatus til
pasienter diagnostisert med en moden lymfoid leukemi i perioden 2011-2018. 96 prosent av pasientene var enten
i full daglig aktivitet eller oppegéende ved diagnose.

Sammendrag: De aller fleste pasienter som diagnostiseres med en moden lymfoid leukemi har god allmenntilstand
pa diagnosetidspunktet og trenger ikke behandling.

Pasienter

o dag“g e _ e e

i Oppegéende ) - I 268
2: Sengeliggende <50% - I 24 % 39

3: Sengeliggende >50% | 14 % 22

4: Helt sengeliggende - 0,6 % 9

T T T T T T
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Andel (%)

Figur 3.34: WHO-status (funksjonsstatus) ved modne lymfoide leukemier

Figur 3.34

Datakilde

- Utredningsmelding

Inklusjon

- Modne lymfoide leukemier

- Diagnosear: 20112018
Rapporteringsgrad

- Utredningsmelding (snitt): 56%
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3.5 MYELOMATOSE

Hovedgruppen myelomatose bestar av felgende undergrupper:

Myelomatose (Kortnavn: MM)
Asymptomatisk myelomatose
Myelomatose

Plasmacelleleukemi

Solitaert plasmacytom i skjelett
Soliteert plasmacytom utenfor skjelett

Myelomatose (benmargskreft) har utgangspunkt i en transformert plasmacelle. Disse cellene kaller vi myelomceller.
Plasmacellene/myelomcellene er utviklet fra B-lymfocyttene og myelomatose er derfor naert i slekt med B-celle-
lymfomene og -leukemiene og det har derfor veert naturlig & inkludere myelomatose i dette kvalitetsregisteret.
Myelomatose ble inkludert i januar 2018 og det er laget et nytt og betydelig utvidet registreringsskjema. I den-
ne omgang kan insidens og overlevelse sammenlignes med tidligere data, men for de nye dataene som registreres
tar det noen ar for vi har et sammenligningsgrunnlag.

3.5.1 Insidens og relativ overlevelse av myelomatose

Figur 3.35 viser insidens og relativ overlevelse ved myelomatose og plasmacytom for perioden 2002-2018. Insidens-
raten viser at insidensen av myelomatose har veert den samme siden 2002 nér tallene har blitt justert for endring
av storrelsen og alderssammensetningen av befolkningen i Norge. I denne perioden ble det diagnostisert gjennom-
snittlig 8 nye tilfeller av myelomatose per 100 000 innbyggere per ar. I 2018 ble det diagnostisert 451 nye tilfeller.
Opverlevelseskurven viser at andelen pasienter som lever i minst 5 ar har ekt fra 35 prosent til 51 prosent i tidsrom-
met fra 2002 til 2018. Denne positive utviklingen faller sammen med en gkning av tilgjengelige medikamenter mot
myelomatose, og dette kan ha hatt betydning. Siden insidensraten har veert uforandret kan glidning i diagnostikk
neppe forklare utviklingen.

Figur 3.36 viser 0 til 5 rs relativ overlevelse for myelomatose og plasmacytom fordelt pa tre aldersgrupper. For
pasienter mellom 18 og 64 ar er overlevelsen pa 70 prosent, i aldersgruppen 65 til 70 ar er overlevelsen pa 59
prosent. Overlevelsen er derimot vesentlig lavere i aldersgruppen 71 ar og eldre. Her er kun 35 prosent i live 5 ar
etter diagnosen. Grafen viser altsa som forventet en betydelig lengre overlevelse for de yngre pasientene. Resultatene
stratifiseres ikke pa kjenn, da man ikke ser forskjeller pa tvers av kjennene..

Figur 3.37 viser 5 ars relativ overlevelse for pasienter som levde med myelomatose i perioden 2014-2018 fordelt
pa utredende sykehus. Det presiseres at figuren ikke ma tolkes som en effekt av behandlingsforskjeller blant annet
fordi man ikke har justert for stadium. Resultatene for myelomatosepasienter viser en noksa stor spredning i relativ
overlevelse for de ulike utredende sykehusene, men tallene er smé og gir ikke stotte til at det vi finner er utenfor
hva man kan forvente av tilfeldig variasjon. Vi mener likevel tallene gir stotte til okt regionalt samarbeid og en
storre stromlinjeforming av myelomatosebehandling, bade nasjonalt og innad i regioner. Figuren skal kun benyttes
til 8 sammenligne utredende sykehus med Norge-soylen (rode klammer) og skal ikke brukes til & sammenligne
sykehusene seg imellom.

Et 95 prosent konfidensintervall for estimatet av 5 ars relativ overlevelse er markert i figuren med en klamme, red
for Norge totalt og svart for de enkelte sykehusene. Hensikten med dette er a vise usikkerheten som hefter ved over-
levelsesestimatene. Et smalt konfidensintervall indikerer at det er liten usikkerhet knyttet til estimatet og folgelig
indikerer bredere konfidensintervall at man er mer usikker pa estimatet. Den rode klammen (Norge totalt) er lagt
til etter hvert sykehus for at det aktuelle sykehuset skal kunne sammenlignes med landsgjennomsnittet.

Sammendrag: Insidensen av myelomatose har veert stabil de siste 15 arene, men 5 ars relativ overlevelse har gkt fra
35% til 51% i samme periode. Yngre pasienter har markant bedre prognose sammenlignet med de eldre og en ser
variasjoner i overlevelse mellom de ulike sykehusene.
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Figur 3.35: Insidens og relativ overlevelse av myelomatose i perioden 2002-2018
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Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
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Figur 3.36: Relativ overlevelse av myelomatose 0 til 5 ar etter diagnose fordelt pa aldersgruppene 18-64, 65-70 og 71+

Figur 3.36

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Myelomatose

- Periodevindu: 2014-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
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Norge

Helse Sor-@st —|

Diakonhjemmets sykehus —
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Figur 3.37: 5 ars relativ overlevelse av myelomatose fordelt pa utredende sykehus

Figur 3.37

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Myelomatose

- Periodevindu: 2014-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
Maloppnaelse

- Hoy: >60%

- Moderat: 50% - 59%

- Lav: <50%

De rgde klammene indikerer usikkerhetsestimatet for Norge totalt og kan brukes til ssmmenligning med det aktuelle sykehuset
@vrige sykehus er sykehus som har utredet mindre enn ti pasienter innenfor hvert regionale helseforetak

66



Kapittel 3. Resultater

3.5.2 Utredning av myelomatose

Ved utredning av myelomatose er det i handlingsprogrammet for maligne blodsykdommer per i dag anbefalt enten
benmargsaspirat eller biopsi. Imidlertid er det en del gode grunner til 4 ta biopsi og de siste arene har vi sett oken-
de bruk av dette. Biopsi gir sikrere registrering via patologene, sikrere klassifisering ved vanskelig morfologi eller
lymfoblastisk fenotype, sikrere tallfesting av plasmacelleandel og vil hos enkelte pasienter gi tidligere behandling.
I tillegg krever de offisielle kriteriene for myelomatose at man har pavist klonalitet, noe man ikke gjor pa et aspi-
rat. Ved neste revisjon av handlingsprogrammet vil man derfor anbefale aspirat og biopsi. Utkast til det reviderte
handlingsprogrammet kan en finne pa hjemmesiden til Norsk hematologisk selskap.

Fagradet anbefaler at bruk av biopsi ved utredning av myelomatose blir et kvalitetsmédl med enske om at over 90
prosent av diagnostiseringen skal skje ved hjelp av denne metoden.

Figur 3.38 viser andelen pasienter diagnostisert med myelomatose eller plasmacytom i 2017 og 2018 som er dia-
gnostisert ved hjelp av biopsi (og evt. aspirat) fordelt pa regionale helseforetak med deres respektive helseforetak
under. Som en ser av figuren er denne praksisen noe spredt ved de ulike helseforetakene som kan forklares ved at
dagens handlingsprogram ikke nedvendigvis anbefaler en biopsi. Helseforetak tar utgangspunkt i det geografiske
nedslagsfeltet (bosted). For eksempel er pasienter som bor i Drammen inkludert i Vestre Viken HF uavhengig av
hvilket sykehus disse pasientene er behandlet pa.

Sammendrag: Revidert handlingsprogram for maligne blodsykdommer anbefaler benmargsbiopsi i tillegg til ben-
margsutstryk ved diagnostisering av myelomatose. Per i dag er praksis ulik.
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Figur 3.38: Bruk av biopsi ved diagnostisering av myelomatose fordelt pa helseforetak (bosted)

Figur 3.38

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
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3.6 LYMFOBLASTISK- OG BURKITT LEUKEMI/LYMFOM

Hovedgruppen lymfoblastisk- og Burkitt leukemi/lymfom bestar av folgende undergrupper:

Lymfoblastisk- og Burkitt leukemi/lymfom (Kortnavn: LBL&BL)

Akutt lymfoblastisk leukemi/lymfom UNS

B-lymfoblastisk lymfom

B-lymfoblastisk leukemi UNS

B-lymfoblastisk leukemi/lymfom med t(9;22)(q34;q11.2); BCR-ABL1
B-lymfoblastisk leukemi/lymfom med t(v;11q23); MLL rearrangert
B-lymfoblastisk leukemi/lymfom med t(12;21)(p13;q22); TEL-AML1 (ETV6-RUNX1)
B-lymfoblastisk leukemi/lymfom hyperdiploid

B-lymfoblastisk leukemi/lymfom hypodiploid (hypodiploid ALL)

B-lymfoblastisk leukemi/lymfom med t(5;14)(q31;q32); IL3-IGH

B-lymfoblastisk leukemi/lymfom med t(1;19)(q23;p13.3); E2A-PBX1 (TCF3-PBX1)
T-lymfoblastisk lymfom

T-lymfoblastisk leukemi UNS

Burkitt leukemi

Burkitt lymfom

Burkitt-lignende lymfom med 11q aberrasjon

Lymfoblastisk leukemi/lymfom er en lymfekreftsykdom som utgar fra rasktvoksende, umodne lymfatiske celler og
har store likhetstrekk enten sykdommen kalles akutt lymfoblastisk leukemi (ALL) eller lymfoblastisk lymfom. Bur-
kitt lymfom/leukemi utgar fra mer modne B-lymfocytter og trenger spesiell behandling. Behandlingen avgjores av
typen tumorceller og ikke om sykdommen manifesterer seg som leukemi eller lymfom. Det er derfor nerliggende
a se pa gruppen samlet ettersom skillet mellom leukemier og lymfom pa mange mater er kunstig. For eksempel
har undergruppen B-lymfoblastisk lymfoproliferativ sykdom oftest en leukemisk fenotype mens T-lymfoblastisk
lymfoproliferativ sykdom og spesielt Burkitt lymfoproliferativ sykdom oftere en lymfom fenotype, men den biolo-
giske forstaelsen av, og terapeutiske tilneermingen til disse undergruppene, er uavhengig av den kliniske fenotypen.
Disse sykdommene er ofte meget rasktvoksende, serlig Burkitt lymfom/leukemi og T-lymfoblastisk lymfom. Rask
utredning med behandlingsstart i lopet av 1-2 dogn kan vaere vesentlig for a redde pasienter med stor tumormasse,
f.eks i mediastinum.

3.6.1 Insidens og relativ overlevelse av lymfoblastisk- og Burkitt leukemi/lymfom

Figur 3.39 viser insidens og relativ overlevelse ved lymfoblastisk lymfom/leukemi og Burkitt lymfom/leukemi for
perioden 2002-2018. Vi ser stabilitet bade ndr det gjelder insidens og relativ overlevelse. Pa slutten av 1990-tallet
ble det gjort endringer i behandlingen av Burkitt lymfom/leukemi og lymfoblastiske lymfom/leukemier og fra ca
2002 kom det monoklonale antistoffet rituksimab inn i behandlingen. I 2018 ble det registrert 41 nye pasienter over
18 ar med Burkitt- eller lymfoblastisk lymfom/leukemi. Burkitt lymfom/leukemi og lymfoblastisk lymfom/leukemi
er slatt sammen pa grunn av tallgrunnlaget (fa pasienter), men behandlingsstrategien er ganske ulik; kortvarig og
intensiv behandling ved Burkitt leukemi/lymfom, mens ar med vedlikeholdsbehandling er et sentralt element ved
akutt lymfoblastisk leukemi. Behandlingen av lymfoblastleukemi er na mer differensiert og stratifiseres pa grunn-
lag av risikofaktorer (NOPHO 2008). Vi kan se at det er ca. 1 av 100 000 voksne som far diagnosen Burkitt lym-
fom/leukemi eller lymfoblastisk lymfom/leukemi hvert ar. Mal for fem ars relativ overlevelse har fagradet satt til
60 prosent eller mer. For 2018 er dette malet nadd med 61 prosent. Figuren indikerer en bedret prognose fra 2010.
Endringen av behandlingsprotokollen av akutt lymfoblastisk leukemi hos pasienter under 45 ar ble implementert
i 2009-20101°). Fem ars relativ overlevelse er tilsynelatende darligere enn tidligere rapporter (knf. 72,6 % i 2017
rapporten). Dette skyldes at barn ikke lenger er inkludert i registeret.

Figur 3.40 viser 0 til 5 ars relativ overlevelse for pasienter som levde med B-lymfoblastisk leukemi/lymfom i peri-
oden 2014-2018 fordelt pa aldersgruppene 0-18, 19-44 og 45+. En har valgt 4 inkludere barn (personer under 18 ér)
i denne figuren for a illustrere en betydelig forskjell i overlevelse for yngre pasienter mot pasienter i de eldre alders-
gruppene. Ved mistanke om denne sykdommen skal universitetsykehus kontaktes umiddelbart for overfering til
oyeblikkelig hjelp-utredning og behandlingsstart. Det stilles spesielle krav til diagnostikk, blant annet med avansert
immunfenotyping og cytogenetiske undersekelser. Sykdommen behandles med intensiv kombinasjonskjemoterapi
etter protokoller for akutt lymfoblastisk leukemi.
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Tabell 3.9 viser 5 ars aldersspesifikk relativ overlevelse for pasienter diagnostisert med T-ALL i perioden 2002-2018
for aldersgruppene 0-44 ar samt 45 ér og eldre.

Sammendrag: Insidensen ved lymfoblastiske lymfom/leukemier og Burkitt lymfom/leukemi har veert stabil siden
2002. Overlevelsen har gkt betraktelig, og det faller i tid sammen med endring av behandlingsprotokoll for akutt
lymfoblastisk leukemi hos pasienter under 45 ar fra 2009-2010. For pasienter diagnostisert med T-lymfoblastisk
leukemi/lymfom synker den relative overlevelsen raskt, saerlig i den eldste aldersgruppen.

Aldersjustert insidensrate 5 ars relativ overlevelse
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Figur 3.39: Insidens og relativ overlevelse av lymfoblastisk- og Burkitt leukemi/lymfom i perioden 2002-2018

Figur 3.39
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- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
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Figur 3.40: Relativ overlevelse av B-lymfoblastisk leukemi/lymfom 0 til 5 ar etter diagnose fordelt pa aldersgruppene
0-18, 19-44 og 45+

Figur 3.40

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- B-lymfoblastisk leukemi/lymfom

- Periodevindu: 2014-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
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Tabell 3.9: 5 ars aldersspesifikk relativ overlevelse for pasienter diagnostisert med T-lymfoblastisk leukemi/lymfom i
perioden 2002-2018 for aldersgruppene 0-44 ar samt 45 ar og eldre

Ar etter diagnose  Aldersgruppe  Pasienter  Relativ overlevelse Konfidensintervall
Nedre grense ~ @vre grense

0 0-44 ar 56 98,2 % 87,6 % 99,7 %
1 43 82,1 % 68,4 % 90,3 %
2 35 73,7 % 58,9 % 83,9 %
3 26 66,6 % 51,1 % 78,2 %
4 24 61,5 % 45,7 % 74,0 %
5 22 61,6 % 45,7 % 74,1 %
0 45 ar + 33 85,0 % 67,5 % 93,6 %
1 9 34,2 % 18,2 % 51,0 %
2 6 23,3 % 9,8 % 40,1 %
3 5 19,8 % 7,5 % 36,7 %
4 4 16,0 % 5,2 % 32,4 %
5 3 16,1 % 5,2 % 32,6 %

Tabell 3.9 viser aldersspesifikk relativ overlevelse for pasienter diagnostisert med T-ALL i perioden 2002-2018. Pa
grunn av fi pasienter i denne gruppen har vi har valgt a se pa en lengre tidsperiode enn det nyeste femarige peri-
odevinduet. Barn er ogséa inkludert i denne analysen. Kolonnen pasienter i tabellen representerer antall pasienter
ved inngang til ar etter diagnose.

I denne analysen bidrar alle pasientene diagnostisert med T-ALL i perioden 2002-2018 med den overlevelseserfa-
ringen de har. Noen har fulle 5 ars oppfelging, mens andre har fra 0-5 ar. Resultatet finnes i en tabell for & markere
forskjellen i metode sammenlignet med de andre overlevelsesfigurene. Tabellen viser at den relative overlevelsen
synker raskt, serlig i den eldste aldersgruppen.
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3.7 ANNET - andre diagnoser

Hovedgruppen annet bestar av folgende undergrupper:

Annet (Kortnavn: A)

Histiocyttaert sarkom

Langerhanscellehistiocytose UNS

Langerhanscellesarkom

Interdigiterende dendrittcellesarkom

Follikulzer dendrittcellesarkom

Fibroblastisk retikulaercelle tumor

Udefinert dendrittcellesvulst

Erdheim-Chester sykdom

Lymfomatoid granulomatose (angiosentrisk immunproliferativ lesjon)
Monoklonal immunglobulin mediert sykdom
Post-transplantasjonlymfoproliferativ sykdom, Plasmacyttisk hyperplasi
Post-transplantasjonlymfoproliferativ sykdom, Infeksigs mononukleose-lignende PTLD
Post-transplantasjonlymfoproliferativ sykdom, polymorf

Florid follikulzer hyperplasi PTLD

Dette er sykdommer som er sa sjeldne at de ikke kan gjores analyser pa. I 2018 var det 11 pasienter som ble dia-
gnostisert med en sykdom som herer til under denne hovedgruppen. De telles og inkluderes likevel i register for
lymfoide maligniteter og er inkludert i konsultasjons- og overlevelsesfigurene for lymfom.
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Metoder for fangst av data

Innmelding til Kreftregisteret er obligatorisk for leger som utreder, behandler og felger opp pasienter med lymfoide
maligniteter og krever ikke samtykke fra pasientene. Meldeplikten til Kreftregisteret er beskrevet i Kreftregisterfor-
skriften § 2-1. Kreftregisteret innhenter ogsa rutinemessig data fra andre registre, se kapittel 4.3.

R

Patologi-
rapporter

Klinisk

informasjon

—1

Norsk Pasient-
register - NPR

KREFTREGISTRERING
KREFTREGISTERET 2018

_|_

Deds-

arsaker

Pe)
LS

Medikamentell
behandling

Straéle-
behandling

Figur 4.1: Kreftregisterets datakilder

4.1 Rapportering av klinisk informasjon

Rapportering av klinisk informasjon om utredning, behandling og oppfelging av kreftpasienter gjores av behandlen-
delege eller annet personell pa sykehusene. Klinisk informasjon kan kun meldes elektronisk. Kreftregisteret utvikler
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elektroniske meldeskjemaer for innrapportering av kliniske kreftdata via en portal pa Norsk Helsenett (KREMT-
Kreftregisterets elektroniske meldetjeneste pa https://portalen.kreftregisteret.no) Det er mulig & rapportere inn kli-
nisk informasjon via andre systemer, forutsatt at Kreftregisterets meldingsspesifikasjoner benyttes.

4.2 Rapportering av patologiinformasjon

Patologiinformasjon, det vil si patologens vurdering av celle- og vevsprover, er vesentlig for kvalitetsregisteret for
a bekrefte diagnosen kreft, men gir ogsé opplysninger om celletyper, biomarkerer m.m. Rapportering av patologi-
informasjon gjores fra patologilaboratoriene ved at Kreftregisteret mottar kopi av patologiremissen enten pa papir
eller elektronisk. Patologiinformasjonen er i all hovedsak i fritekst, som ansatte i Kreftregisteret bearbeider manuelt
etter interne regler/prosedyrer.

4.3 Data fra andre kilder

Deodsarsaksregisteret sender inn opplysninger om kreftrelaterte dedsfall og dedsarsaker hvert ar. Informasjonen
brukes blant annet til kvalitetssikring for a komplettere opplysninger som mangler i Kreftregisteret.

Striledata er ikke avhengig av manuell rapportering og komplette arganger sendes til Kreftregisteret direkte fra lan-
dets ti straleenheter. Kreftregisteret har komplette opplysninger om stralebehandling i Norge til og med 2018.

Norsk pasientregister sender informasjon om kreftdiagnoser og kreftrelaterte opphold hvert tertial. Opplysningene
brukes i hovedsak til & purre etter informasjon om kreftpasienter som ikke er registrert i Kreftregisteret.

Folkeregisteret sender kopi av det sentrale personregisteret til Kreftregisteret hver maned. Folkeregisterdataene er
vesentlige grunnlagsdata for a vite om personer i Kreftregisteret eksempelvis er emigrert eller dede.
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Datakvalitet

Dekningsgraden angir forholdet mellom registrerte individer og det man basert pa uavhengige kilder (f.eks. NPR)
vet eller antar skal veere det totale antall mulige registrerbare individer i det aktuelle aret. Validitet angir graden
av korrekthet for én eller et sett av opplysninger gjerne basert pa en sammenligning mot andre, uavhengige kil-
der.

5.1 Antall registreringer

Tabell 5.1: Antall pasienter per ar i ulike hovedgrupper, 2011-2018

Hovedgruppe Totalt 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Norge 15842 1868 1929 1893 1932 2133 2083 1963 2041
HL 1076 126 131 109 126 154 153 133 144
NHL 7991 943 1004 973 1006 1068 994 950 1053
MLL 2933 353 348 333 356 408 418 376 341
MM 3435 394 391 415 402 456 458 468 451
LBL&BL 338 37 46 57 32 37 54 34 41
Annet 69 15 9 6 10 10 6 2 11

Tabellen viser fordelingen av antall pasienter i de ulike hovedgruppene Hodgkin lymfom (HL), non-Hodgkin lym-
fom (NHL), modne lymfoide leukemier (MLL), myelomatose (MM), lymfoblastisk- og Burkitt leukemi/lymfom
(LBL&BL) og annet (A, se kapittel 3.7). Antall pasienter vises for hvert ar 2011 - 2018. Tabellen viser alle tilfeller
av lymfoide maligniteter, den skiller altsa ikke pa hvilke kilder som er brukt.

76



Kapittel 5. Datakvalitet

Tabell 5.2: Antall pasienter per sykehus per hovedgruppe, 2011-2018

Helseforetak  Totalt HL NHL MLL MM  LBL&BL A

Norge 15842 1076 7991 2933 3435 338 69

Helse Sor-@st 8622 590 4251 1697 1877 169 38

Oslo universitetssykehus (OUS) 2876 425 1842 214 274 94 27

Ahus, Lorenskog 916 27 426 205 238 17 3

Sykehuset i Vestfold, Tensberg 634 16 263 184 161 8 2

Sykehuset @stfold, Kalnes 584 18 276 134 148 6 2

Serlandet Sykehus, Kristiansand 494 33 268 106 78 9 0

Sykehuset Telemark, Skien 431 17 183 107 118 5 1

Vestre Viken, Drammen 400 9 183 99 105 3 1

Vestre Viken, Baerum 386 4 100 134 145 3 0

Sykehuset Innlandet, Gjovik 290 5 126 67 90 2 0

Sykehuset Innlandet, Lillehammer 273 3 113 68 87 1 1

Diakonhjemmets sykehus 202 2 53 63 82 2 0

Serlandet Sykehus , Arendal 180 11 74 45 47 2 1

Vestre Viken, Honefoss 171 7 70 40 53 1 0

Sykehuset Innlandet, Hamar 164 3 64 35 59 3 0

Lovisenberg Diakonale Sykehus 144 5 45 36 51 7 0

Sykehuset Innlandet, Elverum 134 1 44 36 52 1 0

Vestre Viken, Kongsberg 129 0 35 57 34 3 0

Sykehuset Innlandet, Kongsvinger 105 1 35 33 35 1 0

Sykehuset Telemark, Notodden 42 1 19 12 9 1 0

Volvat, Oslo 29 0 11 14 4 0 0

Sykehuset Innlandet, Tynset 18 1 8 3 6 0 0

Sykehuset @stfold, Moss 10 1 8 0 1 0 0

Aleris, Oslo 10 0 5 5 0 0 0

Helse Vest 2990 205 1558 496 654 62 15

Haukeland universitetssykehus 1256 108 680 177 245 37 9

Stavanger universitetssjukehus 948 70 482 176 195 21 4

Helse-Fonna, Haugesund 330 17 190 61 61 1 0

Helse-Forde, Forde 307 8 142 49 104 2 2

Haraldsplass Diakonale Sykehus 73 2 31 21 19 0 0

Voss sjukehus 59 0 24 10 24 1 0

Helse-Fonna, Stord 17 0 9 2 6 0 0

Helse Midt-Norge 2364 186 1225 392 484 65 12

St. Olavs hospital 1230 117 660 152 242 51 8

Helse More og Romsdal, Alesund 346 25 179 54 80 5 3

Helse Nord-Trondelag, Levanger 312 13 131 103 62 3 0

Helse Mgre og Romsdal, Molde 190 13 115 35 25 2 0

Helse Mgre og Romsdal, Kristiansund 122 8 54 20 36 3 1

Helse Nord-Trondelag, Namsos 84 2 41 17 24 0 0

Helse Mgre og Romsdal, Volda 80 8 45 11 15 1 0

Helse Nord 1412 91 781 209 290 39 2

Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromsg 718 62 434 76 119 27 0

Nordlandssykehuset, Bodg 401 19 217 67 90 6 2

Helgelandsykehuset, Mo i Rana 52 1 28 11 12 0 0

Finnmarkssykehuset, Hammerfest 51 2 23 12 11 3 0

Finnmarkssykehuset, Kirkenes 41 2 21 11 7 0 0

Helgelandsykehuset, Sandnessjoen 39 1 18 10 9 1 0

Helgelandsykehuset, Mosjoen 36 1 12 6 17 0 0

Universitetssykehuset Nord-Norge, Narvik 25 1 12 7 5 0 0

Nordlandssykehuset, Vesteralen 25 1 6 5 12 1 0

Nordlandsykehuset, Lofoten 24 1 10 4 8 1 0
Primaerhelsetjenesten,

gvrige sykehus, sykehus utland 454 4 176 139 130 3 2

Tabellen over viser fordelingen av pasienter for de ulike hovedgruppene Hodgkin lymfom (HL), non-Hodgkin lym-
fom (NHL), modne lymfoide leukemier (MLL), myelomatose (MM), lymfoblastisk- og Burkitt leukemi/lymfom
(LBL&BL) og annet (A, se kapittel 3.7) fordelt pa sykehus og sortert under sine respektive regionale helseforetak.
Pasientene ble diagnostisert i perioden 2011-2018. Sykehus som har feerre enn 10 krefttilfeller i perioden inklu-
deres i gruppen “primerhelsetjenesten, evrige sykehus, sykehus utland”. Tabellen viser alle tilfeller av lymfoide
maligniteter, den skiller altsé ikke pa hvilke kilder som er brukt.
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5.2 Metode for beregning av dekningsgrad

For & kunne vurdere om registeret har informasjon om alle pasienter diagnostisert med en lymfoid malignitet (re-
gisterets dekningsgrad) benyttet vi en capture-recapture metode!'?). Capture-recapture metoden sammenligner
antall tilfeller registrert ved hjelp av ulike meldingstyper. I denne analysen brukte vi kliniske meldinger, patologi-
meldinger og dedsattester. Nar man har funnet hvor mange tilfeller som er registrert med klinisk melding, patologi
og/eller dedsattest, kan man ved hjelp av en matematisk formel estimere komplettheten i registeret.

Rapporteringsgrad for utredningsmeldingen er beregnet som andelen av tilfellene diagnostisert med lymfoide ma-
ligniteter i 2018 der det er mottatt og registrert en utredningsmelding.

5.3 Tilslutning

Alle leger som yter helsehjelp til pasienter med kreft har meldeplikt til Kreftregisteret. Dette inkluderer innrappor-
tering til kvalitetsregister for lymfoide maligniteter. Lymfoide maligniteter utredes og behandles ved samtlige av
landets sykehus og alle sykehus rapporterer til Kreftregisteret.

5.4 Dekningsgrad

Alle pasienter med lymfoide maligniteter i Norge skal veere inkludert i registeret.

Dekningsgraden for pasienter diagnostisert med lymfoide maligniteter i 2012-2016 er beregnet til 97,35 prosent.
For alle kreftformer samlet er dekningsgraden i samme periode 97,4 prosent. Rapporteringsgrad (for primeerutred-
ningsmelding) for 2018 er 65,1 prosent. Analyser vedrerende rapporteringsgrad for de ulike sykehusene er vist i
kapittel 5.4.2.

5.4.1 Tiltak for & gke rapportering

Pa grunn av den lave kliniske innrapporteringen til kvalitetsregisteret ble det varen 2018 sgkt om midler til et rap-
porteringsprosjekt for tre av kvalitetsregistrene; lymfoide maligniteter, malignt melanom og tykk- og endetarms-
kreft. Kvalitetsregistrene fikk innvilget soknaden med folgende begrunnelse: For at et kvalitetsregister skal kunne
brukes til kvalitetsforbedring og forskning, samt ha tilstrekkelig troverdighet i de kliniske miljoene, er det avgjoren-
de at flest mulig av de aktuelle observasjonene faktisk blir registrert — dvs. at dekningsgraden i kvalitetsregistret er
tilfredsstillende. For d bidra til hoy dekningsgrad er det av HODs infrastrukturmidler til satsningen pa medisinske kva-
litetsregistre satt av oremerkede midler til konkrete dekningsgradsprosjekter. (...) Servicemiljoet finner dette til 4 veere
et godt prosjekt med potensiale for okt datakvalitet og vil med glede tildele midler for d se dette gjennomfort.

Kreftregisteret har informert om prosjektet pa fagdirektormeter og regionmeter, og har veert i direkte kontakt med
ledelsen ved de ulike helseforetakene. Fagradets medlemmer har jobbet ved sine respektive sykehus for a fa pa
plass/etablere bedre rutiner og de kvalitetsregisteransvarlige har sendt mail til sine kontaktpersoner ved de ulike
sykehusene.

Sykehusene ma selv enske & motta oppleering i innrapportering. Dette forutsetter at det ma avsettes bade tid, midler
og personale. Fagdirektorene ved de ulike sykehusene ma ha et saerskilt ansvar for a etablere gode rutiner og struk-
turer for & ivareta stabil kvalitetsmessig god innrapportering over tid . Dette vil veere kvalitetsforbedrende arbeid i
praksis. Kvalitetsregisteransvarlige har vert pa flere sykehus og bidratt med oppleering i alt fra brukerveiledning i
KREMT (Kreftregisterets meldetjeneste) til kreftspesifikke meldeskjemaer. Ti sykehus har sa langt valgt a benytte
seg av dette tilbudet og de fleste har i ettertid opprettet gode rutiner for rapportering. Sykehusene som har mottatt
opplering fra Kreftregisteret i denne perioden er Levanger, Molde, Kristiansand, Hamar, St. Olav, Ahus, Rikshos-
pitalet, Ringerike, Stavanger og Haukeland. Alesund sjukehus tok kontakt i august og vil motta opplering i lopet
av september.
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Gjennom erfaringene sa langt i prosjektet har man identifisert flere faktorer som er viktig for a oppna hey grad av
rapportering, samtidig som kvaliteten blir ivaretatt. Registeret har kommet frem til en felles anbefaling vedrerende
rapportering:

o Send inn utredningsmelding umiddelbart etter at diagnosen er satt

« Send inn behandlingsmelding snarest etter avsluttet behandling

o Bruk merkantilt personale som har fatt oppleering i KREMT (og gjerne i kreftformspesifikke skjema)
o Kliniker ma skrive strukturerte journalnotat som gjenspeiler informasjonen som skal inn i skjema

o Arranger et mote med ansvarlig kliniker for eksempel en gang i maneden og ga igjennom spersmal fra mid-
lertidig lagrede meldinger

o Bruk gjerne purrelista som arbeidsverktoy
o Bruk hjelpfanen i KREMT og KREMT helpdesk
« Kontakt kvalitetsregisteransvarlig ved sporsmal

Det er viktig for Nasjonalt kvalitetsregister for lymfoide maligniteter at den gode trenden med okt interesse for
rapportering blant sykehusledelse og helsepersonell fortsetter. Fremdeles har ikke alle helseinstitusjoner gode nok
rutiner for & folge opp rapportering til Kreftregisteret. Kvalitetsregisteret onsker spesielt 8 samarbeide med Sykehu-
set Ostfold, Kalnes og hele Sykehuset Innlandet om a forbedre rapporteringsgraden fremover.

Likevel kan en allerede né pasté at prosjektet har vaert en suksess. Det er svaert gledelig a se de positive resultatene
og Kreftregisteret har pa bakgrunn av dette opprettet et eget team som skal jobbe kontinuerlig med innrapporte-
ring.

Tabell 5.3: Utvalgte rapporteringsprosjektresultater

Rapporteringsgrad
Sykehus 2017 2018 Forbedring
Ahus 09% 44,8 % 43,9 pp
Serlandet Sykehus Kristiansand 21,9 % 73,6 % 51,7 pp
Haukeland universitetssykehus 33,3 % 62,4 % 29,1 pp
Helse Mgre og Romsdal, Molde 0,0% 88,5% 88,5 pp

5.4.2 Rapportering

For personer diagnostisert i 2011 er na 83 prosent av pasientene med lymfoide maligniteter meldt inn klinisk til
Kreftregisteret. For personer som fikk diagnosen i 2018 ligger klinisk rapportering pa 65,1 prosent som er en klar
forbedring sammenlignet med tidligere &rsrapporter. Gjennomsnittlig klinisk rapporteringsgrad for 2011-2017 er
74,7 prosent mens referansegruppen egnsker at andelen skal veere 80 prosent eller mer.

Figur 5.1 viser andel rapporterte kliniske meldinger registrert innen 2. september ett ar etter den respektive drgan-
gen (den merkebla delen av sgylen) og hvor mange flere utredningsmeldinger registeret har mottatt ved utgivelsen
av arets rapport (den lysebla delen). Figuren viser altsa en ekning fra 44 prosent til 65 prosent sammenlignet med
fjoréret. Rapporteringsprosjektet (kapittel 5.4.1) har fungert godt og at flere na har gode rutiner for rapportering
til Kreftregisteret.

Figur 5.2 viser klinisk rapportering av primerutredning for 2017 og 2018 fordelt pa sykehus, rangert fra hoyest
til lavest rapporteringsgrad innenfor hvert regionale helseforetak for 2018. Andre sykehus utgjer en samlegruppe
med sykehus som har feerre enn 10 krefttilfeller i perioden. Det er spesielt gledelig & registrere at sykehus som har
hatt besgk av kvalitetsregisteransvarlig har bedret rapporteringen betraktelig siden forrige arsrapport.

Andre sykehus har opprettet gode rutiner uten hjelp fra Kreftregisteret. Lovisenberg Diakonale sykehus, Sykehuset
i Vestfold Tonsberg, Sykehuset Telemark Skien, Vestre Viken Kongsberg, Helse More og Romsdal Kristiansund
sykehus og Nordlandssykehuset Bodg er de beste eksemplene pa dette.
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Pasienter
2012 — I 82 % 1843
2011 — 83 % 1794
T T T T T T
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- Per 2. september aret etter diagnosen Per 2. september 2019

Figur 5.1: Klinisk rapporteringsgrad per ar, samt etterregistrerte meldinger

Figur 5.1
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Pasienter 2018
Norge — oS, % 1966
Helse Sor-@st -| I 64,9 % 1078
Lovisenberg Diakonale Sykehus —| e 95,7 % 23
OUS | I 025 % 321
Sykehuset i Vestfold, Tgnsberg —| I 4.4 % 90
Sykehuset Telemark, Skien | I—— 78,7 % 47
Serlandet Sykehus, Kristiansand —|  [I—- 736 % 72
Vestre Viken, Kongsberg - I 73,3 % 15
Vestre Viken, Drammen —| . 72,1 % 61
Sykehuset Innlandet, Kongsvinger —{ N 455 % 1
Vestre Viken, Baerum — [ 45,0 % 40
Vestre Viken, Hgnefoss —| NN 44,8 % 29
Ahus, Lgrenskog —| [ 44.8 % 125
Sykehuset Innlandet, Lillehammer — I 34,3 % 35
Sykehuset Jstfold, Kalnes — [ 29,9 % 77
Sykehuset Innlandet, Gjovik —| I 13,9 % 36
Sykehuset Innlandet, Elverum — [N 133 % 15
Diakonhjemmets sykehus | B 33% 30
Helse Vest —| I o1 % 396
Stavanger universitetssjukehus —| IEEEEE————— 76,5 % 132
Haukeland universitetssykehus —| [ 62,4 % 165
Helse-Fonna, Haugesund —| [N 51,3 % 39
Haraldsplass Diakonale Sykehus —| [N 500% 10
Helse-Forde, Fgrde —| [ 48,6 % 37
Helse Midt-Norge —  [— o0 % 287
Helse Mare og Romsdal, Kristiansund - e 1000+ 10
Helse Nord-Trendelag, Levanger - [ 91,7 % 48
Helse Mgre og Romsdal, Molde —| e 88,5 % 26
St. Olavs hospital | GG 754% 138
Helse Mare og Romsdal, Alesund — [ 30,0 % 40
Helse Mare og Romsdal, Volda - [ 83 % 12
Helse Nord —| I 62 % 205
Nordlandssykehuset, Bodg —| I 92,9 % 56
UNN, Tromsp — S 455 % 101
Andre sykehus —| [N 52,8 % 125
| | | | | |
0 20 40 60 80 100
Andel (%)
2017 [ 2018

Figur 5.2: Klinisk rapporteringsgrad av primarutredningsmelding for lymfoide maligniteter i 2017 og 2018 fordelt pa

regionalt helseforetak og tilhgrende sykehus
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Tabell 5.4: Klinisk rapportering i perioden 2011-2018

Sykehus  Antall ikke meldt  Antall meldt Pasienter Andel meldt (%)

Norge 4018 11127 15145 73,5

Helse Sor-@st 2409 6030 8439 71,5

Sykehuset Telemark, Notodden 3 38 41 92,7
Lovisenberg Diakonale Sykehus 11 130 141 92,2
Serlandet Sykehus , Arendal 20 158 178 88,8

Oslo universitetssykehus (OUS) 341 2509 2850 88,0
Serlandet Sykehus, Kristiansand 69 416 485 85,8
Sykehuset Telemark, Skien 64 360 424 84,9

Vestre Viken, Drammen 70 325 395 82,3
Sykehuset i Vestfold, Tensberg 117 498 615 81,0
Volvat, Oslo 7 22 29 75,9

Vestre Viken, Honefoss 44 122 166 73,5

Vestre Viken, Kongsberg 35 93 128 72,7

Vestre Viken, Baerum 115 265 380 69,7

Sykehuset Innlandet, Tynset 6 12 18 66,7
Sykehuset Innlandet, Kongsvinger 37 65 102 63,7
Diakonhjemmets sykehus 103 95 198 48,0

Ahus, Lorenskog 484 403 887 45,4

Sykehuset Innlandet, Lillehammer 148 116 264 43,9
Sykehuset @stfold, Kalnes 333 229 562 40,7
Sykehuset Innlandet, Gjovik 173 112 285 39,3
Sykehuset Innlandet, Elverum 91 37 128 28,9
Aleris, Oslo 8 2 10 20,0

Sykehuset Innlandet, Hamar 130 23 153 15,0
Helse Vest 901 2021 2922 69,2

Stavanger universitetssjukehus 17 813 930 87,4
Helse-Fonna, Stord 3 13 16 81,3

Voss sjukehus 11 46 57 80,7

Helse-Farde, Forde 83 215 298 72,1

Haraldsplass Diakonale Sykehus 21 49 70 70,0
Helse-Fonna, Haugesund 110 212 322 65,8
Haukeland universitetssykehus 556 673 1229 54,8
Helse Midt-Norge 387 1945 2332 83,4

Helse Mgre og Romsdal, Kristiansund 5 115 120 95,8
Helse Nord-Trondelag, Levanger 19 291 310 93,9
St. Olavs hospital 93 1126 1219 92,4

Helse More og Romsdal, Alesund 60 276 336 82,1
Helse Nord-Trendelag, Namsos 46 37 83 44,6
Helse Mgre og Romsdal, Molde 111 76 187 40,6
Helse Mgre og Romsdal, Volda 53 24 77 31,2
Helse Nord 293 1100 1393 79,0

Nordlandssykehuset, Bodg 20 376 396 94,9
Finnmarkssykehuset, Kirkenes 4 36 40 90,0
Helgelandsykehuset, Mosjoen 4 32 36 88,9
Nordlandssykehuset, Vesteralen 4 21 25 84,0
Nordlandsykehuset, Lofoten 5 19 24 79,2
Finnmarkssykehuset, Hammerfest 13 36 49 73,5
Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromsg 202 509 711 71,6
Helgelandsykehuset, Mo i Rana 15 35 50 70,0
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen 13 24 37 64,9
Universitetssykehuset Nord-Norge, Narvik 13 12 25 48,0
Andre sykehus 28 31 59 52,5

Tabellen viser klinisk rapportering i perioden 2011-2018 fordelt pa sykehus, sortert fra hoyest til lavest rapporte-
ringsgrad innenfor hvert helseforetak.
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5.5 Prosedyrer for intern sikring av datakvalitet

Kvalitetssikring av data gjores som en integrert del av kode- og registreringsprosessen. Hvert ar gjores 34 ulike
kvalitetssikringskjoringer pa lymfoide maligniteter alene (gjennomferes ved avslutning av hver drgang). I tillegg
bidrar felgende eksempler med & sikre datakvaliteten i Kreftregisteret:

o Flere uavhengige kilder rapporterer inn opplysninger.
« Opplysningene rapporteres inn pé flere tidspunkter i sykdomsforlepet

o Medarbeiderne har unik kompetanse pa koding av krefttilfeller i henhold til Kreftregisterets egen kodebok
og internasjonale kodeverk

o IT-systemene har regler og sperrer for ulogiske kombinasjoner, feilaktige opplysninger med mer
o Kreftregisteret gjor analyser og kontrollkjeringer som avdekker inkonsistens i dataene

o Datauttrekk til forskere gir mulighet til a kontrollere et mindre datasett av opplysninger som kan avdekke
enkeltfeil (for eksempel feiltasting av sykehuskoder) eller systematiske ulikheter som skyldes ulik tolkning
av kodeverk og regler

5.6 Metoder for vurdering av datakvalitet

Kreftregisteret far rapportert og henter inn opplysninger fra ulike kilder, noe som sikrer hoy grad av validitet og
kompletthet av registrerte data. Se kapittel 4 for en oversikt over de ulike kildene. Hvis det mangler kliniske meldin-
ger (for eksempel ved mottak av et patologisvar som viser kreft) purres institusjonen med oppfordring om a sende
inn opplysninger. Eventuelle manglende patologimeldinger fra patologiavdelingene som oppdages for eksempel
ved registrering av kliniske meldinger, striledata eller dodsattester ettersporres ogsa.

Komplettheten i Kreftregisteret for utvalgte kreftformer er estimert for perioden 2012-2016 ved hjelp av en capture-
recapture metode '’ Rapporteringsgrad for utredningsmeldingen er beregnet som andelen av tilfellene diagnosti-
sert med lymfoid malignitet i 2018 der det er mottatt og registrert en utredningsmelding.

Kvalitetsregisteret utforer ogsa arlig en validitetsanalyse der en ser pa informasjon om straleterapi registrert i Kreft-
registeret mot informasjon om straleterapi registrert i Norsk Pasientregister.

5.7 Vurdering av datakvalitet

Datakvaliteten for hele pasientgruppen diagnostisert med lymfoide maligniteter vurderes som svert god fordi
Kreftregisteret gjor en spesifikk vurdering av alle patologisvar fra laboratoriene. Dette sikrer at alle pasienter al-
lokeres til korrekt morfologigruppe (undergruppe). Ved lymfoide maligniteter er korrekt diagnostikk viktigere for
prognosen enn om sykdommen er utbredt (med unntak av stadium I). Informasjon om insidens, overlevelse og
basis for diagnose regnes som tilneermet komplett.

5.7.1 Kompletthet av utvalgte variabler

Lymfoide maligniteter utredes og behandles ved samtlige av landets sykehus. Alle registerets prosessindikatorer
med unntak av “angitt stadium pa klinisk melding” tar utgangspunkt i patologimeldinger og har dermed en dek-
ningsgrad pa 97,35 prosent. Dette gjelder ogsa alle resultatindikatorer (overlevelse). For prosessindikatoren "an-
gitt stadium pa klinisk melding” benyttes naturlig nok klinisk utredningsmelding. Rapporteringsgrad (klinisk dek-
ningsgrad) for utredningsmelding i 2018 er forelopig pa 65,1 prosent.
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5.7.2 Korrekthet av utvalgte variabler

Hensikten med en validitetsanalyse er a undersoke hvor mye data som mangler og hvor stor andel av verdiene som
er korrekt registrert. Her onsker vi @ vurdere validiteten pa informasjonen registrert i Kreftregisteret om hvorvidt en
pasient har fatt straleterapi. Dette gjores ved & sammenligne data registrert i Kreftregisteret (KRG) og data registrert
i Norsk Pasientregister (NPR).

Informasjon om en pasient har fatt straleterapi kommer direkte til Kreftregisteret fra alle landets straleenheter. Det
ble tatt utgangspunkt i pasienter diagnostisert med en lymfoid malignitet i Kreftregisteret i 2017. Informasjonen om
deres behandling (straleterapi) ble sammenlignet med prosedyrekoder registrerti NPR i perioden 1. november 2016
til 30. juni 2018. Prosedyrekoder som starter med WEOA eller WEOB ble brukt som indikasjon pé stralebehandling
fra NPR.

Tabell 5.5: Andel bestrdlte og ikke-bestrdlte i hhv Kreftregisteret (KRG) og Norsk Pasientregister (NPR) i 2017

NPR
Bestralt Ikke bestralt
KRG Bestralt 316 (89.5%) 37 (10.5%)
Ikke bestralt 1(0.1%) 1609 (99.9%)

Resultatet fra valideringen viser at Kreftregisteret hadde informasjon om at 353 (316+37) av pasientene diagnos-
tisert med en lymfoid malignitet i 2017 mottok stralebehandling. 37 av disse pasientene manglet informasjon om
strdlebehandling i NPR. 1 pasient var imidlertid registrert med stralebehandling i NPR, men ikke i Kreftregisteret.
Totalt ble 1990 pasienter sasmmenlignet i denne valideringsanalysen.

Siden uttrekket fra NPR ikke skilte pa ulike kreftdiagnoser, fant vi ytterligere 27 personer registrert med straling
i NPR, men ikke pa lymfomdiagnosen i Kreftregisteret. Stralebehandlingen av disse pasientene viste seg a tilhore
andre kreftdiagnoser og er ekskludert fra tabellen.

Analysen viser derfor at Kreftregisterets straledata er neer komplett.

5.7.3 Reliabilitet av utvalgte variabler

Reliabiliteten av Kreftregisterets data er forsekt ivaretatt organisatorisk ved spesialisering i kodekompetanse. Kreft-
registeret har et neert samarbeid med de andre nordiske kreftregistrene for a sikre lik kodepraksis. Se kapittel 5.5
for mer informasjon om kvalitetssikring av data.

Validitetsanalysen pa straledata ved lymfoide maligniteter ble gjennomfert for 2016-argangen i fjorarets rapport
og viste tilneermet identiske resultater som ved érets analyse. Det vises altsa liten eller ingen variasjon ved gjentatt
maling.
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Fagutvikling og pasientrettet kvalitetsforbedring

6.1 Pasientgruppe som omfattes av registeret

Alle pasienter som diagnostiseres med lymfoide maligniteter skal inkluderes i kvalitetsregisteret. I hovedsak er
dette ICD 10 C81 - C86, C88, C90, C91 og C96. Se kapittel 3.2 til 3.7 for en oversikt over samtlige morfologier
(undergrupper av lymfoide maligniteter) som er inkludert i registeret.

6.2 Registerets variabler og spesifikke kvalitetsindikatorer

Et mal med opprettelse av et kvalitetsregister er at dataene skal benyttes til forbedring av helsetjenesten og blant
annet gi kunnskap som bidrar til at kvaliteten pa helsetjenesten blir bedre. Forbedret behandling, forebygging,
helseovervékning og ny forskning er noe av det et kvalitetsregister bidrar med. Dersom informasjon fra kvalitetsre-
gisteret viser synlige forskjeller i kvaliteten pa behandlingen vil dette veere en god grunn til a sette i gang prosjekter
for a bedre kvaliteten.

Ingen av kvalitetsindikatorene under har forelopig status som nasjonale kvalitetsindikatorer. Kreftregisteret og fag-
radet samarbeider med Helsedirektoratet om gi et utvalg av fagmiljoets kvalitetsindikatorer nasjonal status. Pa
grunn av ressursbegrensninger i Helsedirektoratet er det ikke etablert nye nasjonale kvalitetsindikatorer for lym-
foide maligniteter i 2018. Kvalitetsregister for lymfoide maligniteter har 13 kvalitetsmal:

Datakvalitet
 Dekningsgrad pa 98 prosent eller hoyere
« Klinisk rapporteringsgrad foregaende ar pa 80 prosent eller hoyere
« Klinisk rapporteringsgrad siden registeret fikk nasjonal status i 2011 ar pa 80 prosent eller hoyere
Prosessindikatorer
 Enlymfomdiagnose skal vaere stilt av, eller konsultert med et universitetssykehus i over 95 prosent av tilfellene
 Ved diagnostisering avlymfom skal en eller flere biopsier vaere basis for diagnose i over 90 prosent av tilfellene

« Ved diagnostisering av myelomatose skal en eller flere biopsier vere basis for diagnose i over 90 prosent av
tilfellene

Det skal vere angitt stadium ved lymfomdiagnostisering i over 90 prosent av tilfellene

« Ved diagnostisering av kronisk lymfatisk leukemi skal flowcytometri veere en del av basis for diagnosen i over
90 prosent av tilfellene

Resultatindikatorer

« 5 ars relativ overlevelse ved Hodgkin lymfom: > 85 prosent
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« 5 ars relativ overlevelse ved modne lymfoide leukemier: > 85 prosent

5 ars relativ overlevelse ved non-Hodgkin lymfom: > 75 prosent
« 5 ars relativ overlevelse ved lymfoblastisk- og Burkitt leukemi/lymfom: > 60 prosent

« 5 ars relativ overlevelse ved myelomatose: > 60 prosent

6.3 Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal (PROM og PREM)

Pasientrapporterte resultat- og erfaringsmal er sa langt ikke inkludert i registeret. Kreftregisteret bruker Prostata-
kreftregisteret som pilotregister for innsamling av PROMs, og har siden 2017 invitert alle menn med nydiagnos-
tisert prostatakreft til en sporreundersekelse om helse og livskvalitet. I lopet av de naermeste arene skal pasient-
rapporterte resultater innferes i alle Kreftregisterets kvalitetsregistre. Innsamlingen vil vaere elektronisk og fore-
ga via ePROM. Aktive Helsenorge.no-brukere vil motta sperreundersokelsen der, mens de som ikke er aktive
Helsenorge.no-brukere vil motta undersekelsen i sin digitale postkasse (Digipost/eBoks).

Det kreftspesifikke livskvalitetssparreskjemaet EORTC QLQ-C30 ! vil bli brukt pa tvers av alle kvalitetsregistrene
i Kreftregisteret. I tillegg vil et kreftformspesifikt instrument bli lagt til for de ulike kreftformene. Sporreskjemasvar
vil bli koblet med data i kvalitetsregisteret, slik at det tas hensyn til blant annet sykdomsstadium og behandlingsform
ndr resultatene skal tolkes.

Arbeidet med tilpasning og overgang til ePROM foregar hosten 2019. Kreftregisteret planlegger a starte innsamling
av pasientrapporterte resultater i Nasjonalt kvalitetsregister for lymfoide maligniteter fra 2021.

Bruksomradene for innsamlede pasientrapporterte data er mange;
o Individuelle resultater pa MinSide - bruker kan folge med pa egen tilstand over tid
« Offentliggjoring av resultat - pa gruppeniva pa Kreftregisterets nettsider og i arsrapport

« Forskning

6.4 Sosiale og demografiske ulikheter i helse

Registeret har tilgang til data for & gjere analyser pa demografiske ulikheter som for eksempel alder, kjonn, bosted
pa diagnosetidspunktet, behandlingsinstitusjon og dato for ded. Kreftregisteret har i tillegg tilgang til opplysninger
om hvorvidt personen er emigrert eller bosatt i Norge, men har ikke tilgang til flyttehistorikk.

Analyser pa eventuelle forskjeller mellom sykehusene vil avhenge av klinisk rapporteringsgrad. Det er en forutset-
ning at komplettheten av dataene er hoy, for a kunne vurdere hvorvidt pasientene far tilgang til like bra utredning,
behandling og oppfelging/kontroll i hele landet. I denne rapporten er flere resultater presentert med utgangspunkt i
pasientens bosted og ikke bare behandlende sykehus. Det er viktig & kunne avdekke om det er eventuelle forskjeller
i helsehjelpen som blir gitt pa bakgrunn av hvor pasientene er bosatt.

I 2018 endret Helse- og omsorgsdepartementet Kreftregisterforskriften, slik at Kreftregisteret kan registrere land-
bakgrunn. Cancer in Norway vil i ar ha en egen del om innvandrere og kreftinsidens, og det er ogsa planlagt a se
narmere pa betydningen av utdanning og inntekt for kreftinsidens.

Det er forelppig ikke planlagt a regelmessig samle inn data som kan belyse sosiale ulikheter for pasientene i kvali-
tetsregisteret.
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6.5 Bidrag til utvikling av nasjonale retningslinjer, nasjonale kvalitetsindikatorer
o.l.

Nasjonale retningslinjer er allerede etablert for pasientgruppen. For lymfom er disse beskrevet i nasjonalt handlings-
program med retningslinjer for diagnostikk, behandling og oppfelging av maligne lymfomer. Flere av fagradets
medlemmer har deltatt i arbeidet med utarbeidelse og revisjoner av retningslinjene og det resulterer i en naturlig
oppdatering av bade register og handlingsprogram.

Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for diagnostikk, behandling og oppfelging av maligne lymfomer

Modne lymfoide leukemier, lymfoblastiske lymfomer/leukemier og myelomatose er omtalt i nasjonalt handlings-
program med retningslinjer for diagnostikk, behandling og oppfelging av maligne blodsykdommer. Flere av fagra-
dets medlemmer har bidratt til dette handlingsprogrammet som ved neste revisjon vil inkludere registerets kvali-
tetsmal om biopsi ved utredning av myelomatose.

Nasjonalt handlingsprogram med retningslinjer for diagnostikk, behandling og oppfelging av maligne blodsyk-
dommer

6.6 Etterlevelse av faglige retningslinjer

I handlingsprogrammene er det lagt stor vekt pa avsnittene om utredning ettersom dette er grunnlag for en riktig
behandling. Registeret méler etterlevelse av anbefalingene om histologisk diagnostikk. Dette er viktig med tanke
pa videre behandling av pasienten, da de ulike morfologiene (undergruppene av lymfom) kan ha sveert ulike be-
handlingsforlep og prognose. Resultater i denne rapporten viser at det fremdeles er sykehus som ikke har tilfreds-
stillende rutiner, blant annet for a sende histologiske prover til konsultasjon ved universitetssykehus (se kapittel
3.1.3).

Andre omrader er tilfredsstillende allerede i dag. En ser stadige forbedringer blant annet ved rapportering av sta-
dium. Andelen lymfompasienter som diagnostiseres ved hjelp av biopsi er pa et tilfredsstillende hoyt niva. Dette
gjelder ogsa det tidligere kvalitetsmaélet om a sette en mest mulig spesifisert morfologi (undergruppe av lymfom)
som har vaert godt og stabilt over sa mange ar at fagradet besluttet at det ikke var nedvendig a beholde dette som
et eget kvalitetsmal. Handlingsprogrammet for lymfom ensker ogsa at det registreres B-symptomer eller andre
allmennsymptomer noe som ettersporres i utredningsskjemaet.

Det blir interessant a se om sykehusene folger den kommende anbefalingen om bruk av biopsi ved diagnostisering
av myelomatose.

Registeret brukes til & presentere langtidsresultater ved insidens og overlevelse, slik vi har vist i denne rapporten
for de ulike hovedgruppene og en del undergrupper.

6.7 Identifisering av pasientrettede forbedringsomrader

o Registeret har i ar lagt stor vekt pa forbedring av klinisk innrapportering og har opplevd stor nytte av dette.
Les mer om rapporteringsprosjektet i kapittel 5.4.1.

o Det viktigste pasientrettede forbedringsomradet innenfor lymfom er fremdeles konsultasjon av universitets-
sykehus ved diagnostisering. Bade handlingsprogrammet og pakkeforlop for lymfom krever dette og pa tross
av ulike utfordringer i de ulike landsdelene (se kapittel 3.1.3) er dette noe som ma vektlegges og prioriteres.

o T-cellelymfomer har en darlig prognose og en lav relativ overlevelse, der litt mer enn 40 prosent med denne
diagnosen fortsatt er i live etter fem ar (se figur 3.24. Dette er et omrade hvor man kunne hatt nytte av mer
forskning.

« Brystimplantat-assosiert anaplastisk storcellet lymfom er en sjelden kreftform, men en mangler mye nedven-
dig informasjon ettersom det ikke finnes et nasjonalt register for brystproteser.
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« En ser en storre variasjon i overlevelse blant de eldste pasientene i forhold til de yngre aldersgruppene. At
overlevelsen generelt er lavere er naturlig, men at variasjonen er sdpass stor har gitt grunnlag til et forsknings-
prosjekt (se kapittel 3.1.4).

« Registeret har ogsé et onske om okt regionalt samarbeid og en storre stromlinjeforming av myelomatosebe-
handling, bade nasjonalt og innad i regioner og haper resultater fra rapporten kan bidra til & motivere til
dette.

6.8 Tiltak for pasientrettet kvalitetsforbedring

Tabell 6.1: Tiltak for kvalitetsforbedring, inkludert bedret rapportering

Identifiserte kvalitetsforbedringomrader Tiltak

Manglende konsultasjon av universitessykehus Deltakelse pa fagdirektormeoter
Stort fokus i rapporten
Egen nyhetssak pa Kreftregisterets hjemmesider
Sporsmal direkte til lab-ene om arsaker

Rapportering Deltakelse pa fagdirektarmeoter
Mail sendt fra Kreftregisterets direkter
Jevnlige oppdateringer til alle sykehus med oppdatert rapporteringsgrad
Rapporteringsprosjektet
Rapporteringsteamet

Brystimplantat-assosiert anaplastisk storcellet lymfom  Samarbeid med Norsk Forening for Estetisk Plastikkirurgi vedr. opprettelse
av nasjonalt brystproteseregister
Eget arlig uttrekk for a folge trender

Overlevelse av lymfoide maligniteter Deltakelse pa fagdirektermeater
Fokus pa forskjeller mellom sykehus
Fokus pa forskjeller mellom helseforetak
Fokus pa forskjeller mellom aldersgrupper
Datautleveringer til forskningsprosjekter, deriblant Radiumhospitalets
“lymfomgruppe” sitt forskningsprosjekt om overlevelse av lymfom med
fokus pa mellom annet eldre pasienter

6.9 Evaluering av tiltak for pasientrettet kvalitetsforbedring (endret praksis)

Sykehuset @stfold, Kalnes har innfort en rekke tiltak for a redusere andelen pasienter som ikke konsulteres ved
universitetssykehus. Vi har fatt tilbakemelding om at dette var et bevisst valg fra deres side pa bakgrunn av infor-
masjon fra kvalitetsregisteret. Tiltakene gar fra a begrense utrednings- og behandlings ansvaret til leger som har
spisskompetanse pa lymfomer til utforming av prosedyre, involvering av lymfomkoordinator og fortlepende kon-
takt med andre avdelinger og OUS. Sykehuset har ogsa investert i en bil som gir mellom Sykehuset @stfold og
Oslo universitetssykehus hver dag. Bilen tar med seg all post og biologisk materiale, deriblant lymfompreparatene.
Dette har fort til at Sykehuset @stfold, Kalnes har gatt fra 17,6 prosent pasienter som ikke fikk konsultasjon med
universitetssykehus til 4,4 prosent, noe som er innenfor kvalitetsmalet.

Etter at bruk av biopsi ved diagnostisering av myelomatose ble tatt opp i fagradet og i fjorarets arsrapport har
handlingsprogrammet for maligne blodsykdommer endret sine anbefalinger (se kapittel 3.5.2).

Registeret har opplevd betydelig suksess med rapporteringsprosjektet (kapittel 5.4.1). Serlandet sykehus Kristian-
sand som i fjorarets rapport hadde en rapporteringsgrad pa 21,9 prosent har i ar nadd 73,6 prosent. Ahus har gatt
fra 0,9 prosent til 44,8 prosent i ssmme periode. Molde sjukehus har gatt fra 0 prosent til 88,5 prosent og Haukeland
har gatt fra 33,3 prosent til 62,4 prosent.

Andelen angitt stadium pa klinisk utredningsmelding har ogsa gatt opp 5 prosentpoeng fra 91 til 96 prosent.

Vi ser at overlevelsen gker for alle hovedgrupper.
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6.10 Pasientsikkerhet

Det samles inn opplysninger om behandlingsrelaterte dedsfall, responsevaluering, infeksjonsprofylakse og annen
antiviral behandling. Funksjonsstatus (WHO) ved bade primearutredning og kontroll og om pasienten er tilbake i
arbeid. Det ettersporres en rekke prognostiske faktorer avhengig av hvilken lymfoid malignitet som meldes, mellom
annet FLIPI, MIPI og IPI-skar, andre blodverdier og cytogenetikk som er med pé a sikre at pasienten kommer i
riktig behandlingsgruppe. I tillegg kreves indikasjon for eventuell behandling av lavgradige (indolente) lymfom og
plasmacellemyelom.
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Formidling av resultater

Kreft er en gruppe sykdommer som utredes, behandles og folges opp over lang tid. Det innebzerer at kreftstatistikk
pé informasjon som er sammenstilt fra flere kilder, tidligst kan publiseres aret etter diagnosearet. Det mest interes-
sante for kvalitetsregisteret for lymfoide maligniteter er kanskje a se pa trender i overlevelse. Dette registeret favner
mange ulike krefttyper med bade indolente sykdommer, hvor sykdommen utvikler seg langsomt og pasienten kan
leve i lang tid, og aggressive sykdommer hvor prognosene ikke er serlig gode. Ogsé rutiner for diagnostisering av
lymfoide maligniteter er viktig for fagmiljeet og belyse.

7.1 Resultater tilbake til deltakende fagmiljo

De viktigste resultatene for lymfoide maligniteter blir publisert i drsrapporten og er dermed allment tilgjengelig.
Fagmiljoet far tilsendt rapporten via deltakerne i fagrddet, men skal ogsa fa den tilsendt gjennom linjen i sitt re-
gionale helseforetak. Tidligere har resultatene blitt presentert i relevante fagfora som Onkologisk forum. Ogsé i ar
stiller registeret seg tilgjengelig for & presentere resultatene pa Onkologisk forum.

Registeret holdt innlegg pa regionmete for hematologi bade i Helse Midt-Norge og Helse Sor-@st i 2018. Resulta-
tene fra registeret blir ogsa kjent for fagmiljoet gjennom publisering av forskningsprosjekter som bruker data fra
registeret.

Via Kreftregisterets meldetjeneste (KREMT) pa Norsk Helsenett har sykehusene tilgang til statistikk basert pé elekt-
ronisk innsendt klinisk informasjon. Her kan sykehuset sammenlignes med et landsgjennomsnitt og resultatene
blir oppdatert daglig. Eksempler:

o Alder ved diagnosetidspunkt

o Sykdomstilfeller fordelt pa hovedgruppene
o B-symptomer, WHO-status og LD-niva

« Stadium ved diagnosetidspunkt
 Rapporteringsgrad

Kreftregisteret mangler i dag tillatelse i Kreftregisterforskriften for a gi helseinstitusjonene tilgang til personidenti-
fiserbare opplysninger de selv har sendt inn om sine egne pasienter! Vi har bedt om at Helse- og omsorgsdeparte-
mentet endrer dette ved oppdatering av Kreftregisterforskriften. Inntil denne endringen er pa plass kan helseinstitu-
sjonene skrive databehandleravtale med Kreftregisteret og fa dataene tilbakerapportert. De fleste helseinstitusjoner
har allerede etablert databehandleravtale.

'For mer informasjon, se Kreftregisterets nettsider: Stans i tilbakeforing av innrapporterte opplysninger
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7.2 Resultater til administrasjon og ledelse

Kreftregisteret sender ut drsrapportene til de regionale helseforetakene, slik at rapportene kan brukes i kvalitets-
forbedrende arbeid regionalt og i de ulike lokale helseforetakene. Rapportene sendes ogsa til kontaktpersoner og
avdelingsledere.

Kreftregisteret onsker & gjore resultatene fra kvalitetsregistrene lettere tilgjengelig for helseforetakene og har derfor
utarbeidet en sammenstilling av resultatene for de ulike regionale helseforetakene. Fagansvarlig for kvalitetsregist-
rene pa kreftomradet deltar pa fagdirektormeter ved alle fire RHF og presenterer resultatene fra arsrapportene.
Det blir utarbeidet et eget dokument som gir en oppsummering av resultatene fra kvalitetsregistrene for de ulike
helseforetakene under de respektive RHF-ene. Hvert helseforetak vil fa presentert en samlet oversikt over utvalgte
resultater med bakgrunn i kvalitetsindikatorene som er etablert for de ulike kreftformene. Helseforetakets resul-
tater vil bli sammenliknet med resultatet i eget RHF og nasjonalt. Resultatene er fargekodet; grent - hoy grad av
maloppndelse, gult - moderat grad av maloppnaelse og redt - lav grad av maloppnaelse. Dokumentet belyser ogsa
resultater kvalitetsregistrenes fagrad ber de ulike sykehusene om a vurdere spesielt.

7.3 Resultater til pasienter

Pa www.kvalitetsregistre.no publiseres resultater fra kvalitetsregistrene som er tilpasset pasienter og publikum. Dis-
se sidene driftes av Nasjonalt servicemiljo for medisinske kvalitetsregistre. Ogsé i ar presenteres resultatene interak-
tivt. I forbindelse med offentliggjoringen av drsrapportene lages det nyhetssaker som publiseres pa Kreftregisterets
hjemmesider www.kreftregisteret.no og i andre nyhetsmedier. Arsrapportene ligger tilgjengelig pa begge nettsi-
der.

Arsrapporten for register for lymfoide maligniteter vil bli sendt til Lymfekreftforeningen og Blodkreftforeningen
slik at de kan gjore resultatene tilgjengelig for sine medlemmer. Rapporten vil ogsa bli sent til regionalt brukerutvalg
i de regionale helseforetakene. Resultatene vil bli diskutert pa metet i brukerpanelet som Kreftregisteret arrangerer
hvert ar og registeret opplever stor nytte av tilbakemeldinger fra brukerrepresentantene.

Kvalitetsregisteransvarlig holdt et innlegg pa Blodkreftforeningens landskonferanse i mai i ar der det ble informert
om Kreftregisteret generelt, kvalitetsregisteret spesielt og hva vi vet om blodkreft med basis i arsrapporten.

7.4 Publisering av resultater pa kvalitetsregistre.no

Alle kvalitetsmalanalyser presenteres pa kvalitetsregistre.no, se kapittel 6.2 for en fullstendig oversikt. Registeret
offentliggjor resultater pa institusjonsniva der datagrunnlaget er tilstrekkelig, ellers publiseres resultatene pa re-
gionniva. Alle regionale helseforetak far tilsendt drsrapportene. Det er ogsa mulig for hver enkelt institusjon a
henvende seg til Kreftregisteret for a fa en naermere gjennomgang og utdyping av sine resultater, en mulighet flere
har benyttet seg av.
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Kapittel 8

Samarbeid og forskning

8.1 Samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre

Kreftregisteret har et tett samarbeid med de andre nordiske kreftregistrene gjennom Association of the Nordic
Cancer Registries (ANCR). Arlig motes representanter fra alle de nordiske landene for 4 leere av hverandre og
etablere samarbeidsomrader. Samarbeidsomréder er blant annet felles kodeforstaelse, nordiske kvalitetsindikatorer
og et bredt spekter av forskningsprosjekter.

En felles nordisk kommunikasjonsplattform er under utvikling med mal om en mer enhetlig koding og mer likhet
i datainnholdet i de nordiske kreftregistrene.

Nordisk lymfomgruppe har en egen arbeidsgruppe for epidemiologi. Norge har kommet med i gruppen og har
dels benyttet data fra kvalitetsregisteret og diagnoseregisteret, dels data fra Radiumhospitalets Lymfomdatabase,
opprettet i 1980. Sverige og Danmark har lengre tradisjon for samarbeid mellom sine lymfomregistre, som har
behandlingsregistre som strekker seg lenger tilbake i tid. Kvalitetsregisterets fagrad har et godt samarbeid med
tilsvarende kvalitetsregistre i Sverige og Danmark.

Kreftregisteret har et kontinuerlig samarbeid med andre helse- og kvalitetsregistre. For eksempel er vi representert
i Samarbeidsgruppen for lovbestemte helseregistre der sekretariatsfunksjonen gar pa omgang mellom Folkehelse-
instituttet, Helsedirektoratet og Kreftregisteret. De siste arene har vi dessuten hatt fokus pa arbeidet med Helse-
dataprogrammet og Helseanalyseplattformen. Kreftregisteret bidrar inn i flere arbeidsgrupper, i tillegg til & vaere
representant i referansegruppen. Dette arbeidet har fort til en tettere kontakt mellom registermiljoene.

8.2 Vitenskapelige arbeider

Det er gitt ut data fra register for lymfoide maligniteter til 44 ulike henvendelser fra juli 2017 til august 2019. Dette
dreier seg om utlevering til forskningsprosjekter (10) og generell statistikk og tabeller (34). Det er i samme peri-
ode gitt ut data til 168 henvendelser som omhandler alle kreftformer inkludert register for lymfoide maligniteter.
Kreftregisteret stiller ikke krav om medforfatterskap og har derfor ikke den totale oversikten over nar de ulike
prosjektene blir publisert. Se kapittel 9.5 for en oversikt over de nyeste prosjektene registeret har bidratt med data
til.

Tabell 8.1: Oversikt over datautleveringer siste periode

Alle Kreftformer,
Lymfoide maligniteter inkl. lymfoide maligniteter

Periode Statistikk  Datasett  Statistikk Datasett
juli 2017 - juni 2018 14 6 49 29
juli 2018 - august 2019 20 4 64 26
Hele perioden 34 10 113 55
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Plan for forbedringstiltak
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Kapittel 9

Videre utvikling av registeret

9.1 Datafangst

Kvalitetsregisteret har hatt et stort utbytte av rapporteringsprosjektet. I lopet av prosjektet har vi opparbeidet en liste
over kontaktpersoner ved mange av landets sykehus som vil veere til stor hjelp fremover. Registeret vil opprettholde
jevnlig kontakt med sykehusene, fra fagdirektorer til avdelingsledere og de som registrerer. Det er opprettet et eget
rapporteringsteam pa Kreftregisteret som vil bistd i dette arbeidet. Ved utgivelse av arets rapport hadde registeret
et mal om a oppné en rapporteringsgrad pa over 60 prosent. Dette malet ble nddd med god margin. For neste ars
rapport er malet 70 prosent og for rapporten som blir gitt ut i 2021 er malet a ha nddd 80 prosent.

9.1.1 PROMs

Kvalitetsregister for lymfoide maligniteter vil starte innsamling av PROMs sa snart det er teknisk mulig. Registerets
database ma flyttes til Kreftregisterets nye IKT-plattform og samarbeidet med HEMIT og deres e-PROM:s lgsning
skal fullfores. Arbeidet med infrastruktur, sperreskjema og andre variabler er allerede startet og en har som mal &
starte innsamling av data i 2021.

9.1.2 INSPIRE

Kreftregisteret har, i samarbeid med blant annet Legemiddelindustrien og Kreftforeningen, gatt sammen i et pro-
sjekt for a fa pa plass en bedre oversikt over dagens behandling, bade med de eksisterende og de nye kreftlegemid-
lene. Prosjektet har fatt navnet INSPIRE og har som mal 4 innhente data om medikamentell behandling direkte fra
fagsystemer pa sykehusene.

Informasjon om medikamentell kreftbehandling og hvilke pasienter som far den, finnes i begrenset omfang i Norge
i dag. Informasjonen finnes i hovedsak i pasientenes journaler og andre IKT-systemer pa det enkelte sykehus. Pro-
sjektet er en pilot pa hvordan man kan etablere lgsninger for datafangst av medikamentell behandling fra utvalgte
sykehus til Kreftregisteret. I tillegg til regelmessig rapportering fremover i tid vil datafangsten inkludere historiske
data, minimum tilbake til 2015. Prosjektet vil forholde seg til de sykehusene, som har IKT fagsystemer for medika-
mentell kreftbehandling der data kan trekkes ut og sendes til Kreftregisteret.

Alle data i prosjektet vil veere samlet inn under Kreftregisterets forskrift, noe som betyr at de vil innga i Kreftregis-
terets ordinzere register.

9.1.3 Tekniske lgsninger for datafangst

Kreftregisteret samarbeider naert med flere miljoer og leveranderer av IKT-lgsninger for & serge for en s& hensikts-
messig datafangst som mulig. Eksempler pa samarbeidsprosjekter er:

Okt bruk av klinisk relevante data fra Norsk Pasientregister
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Kapittel 9. Videre utvikling av registeret

« Samarbeid med patologimiljeet om & utarbeide lgsninger for mer strukturert, elektronisk rapportering av
patologiinformasjon (med utgangspunkt i veilederen for besvarelse for maligne svulster som utarbeides av
Den norske patologforening)

o Deltakelse i prosjektet «Digital patologi» der elektronisk rapportering til Kreftregisteret inngar

« Samarbeid med Nasjonal IKT om etablering av arketyper for de kliniske konsepter som inngér i Kreftregis-
terets meldeskjemaer

« Samarbeid med OUS og MedInsight for rapportering til Kreftregisteret via MedInsight sine lesninger

« Samarbeid med Direktoratet for e-helse om mapping av kliniske konsepter i kvalitetsregistrene til SNOMED
CT

« Pilot med OUS/HS® om a etablere rapportering til Kreftregisteret direkte fra DIPS Arena. Piloten tar ut-
gangspunkt i skjema for utredning og kirurgi for tykk- og endetarmskreft

9.2 Datakvalitet

Kreftregisteret har arbeidet aktivt med & gke innrapporteringen ved hjelp av innrapporteringsprosjektet. Etter pro-
sjektets slutt vil det nyopprettede rapporteringsteamet ta over. Teamet vil opprettholde kontakten med sykehusene,
sende ut jevnlig oppdaterte dekningsgradsanalyser og fortsette a tilby oppleering til de som har behov for det. Se
tabell 10.3 under vedlegg for alle rapporteringstiltak.

Rutiner for intern kvalitetssikring av data gjennomgas arlig. Det legges til og fjernes kvalitetssikringskjoringer etter
behov. Det finnes per i dag 34 ulike kvalitetssikringskjeringer for lymfoide maligniteter. Utredningsskjemaet ved
lymfoide maligniteter ble revidert i 2018 og ferstelinjebehandlingsskjemaet i 2019. Skjemaene blir revidert annet-
hvert ar og oppdatert ved behov.

Valideringsanalysen av straledata i registeret vil gjennomferes hvert ar. Register opplever stor nytte av samarbei-
det med folkeregisteret, dodsarsaksregisteret og Norsk pasientregister med hensyn til kontinuerlig validering og
kvalitetssikring av data.

Fagradet ma, nar det foreligger et relevant datagrunnlag i register for lymfoide maligniteter, ta initiativ til kvalitets-
sikringsprosjekter som bidrar til & belyse og forbedre kvaliteten av data — bade retrospektivt og prospektivt.

9.3 Faqutvikling og kvalitetsforbedring av tjenesten

Ettersom flere av medlemmene i fagradet ogsd er medlemmer av utvalgene som reviderer handlingsprogrammene
er kvalitetsregisteret til en hver tid oppdatert pa de nyeste utviklingene og eventuelle nye retningslinjer.

Fagradet onsker a legge vekt pa behovet for okte midler til kontinuerlig rapportering samt a forbedre dagens IT-
systemer. Rapportering ber inkorporeres i elektroniske journaler/systemer som gjor oppgavene obligatoriske. Ved
a sikre en god rapportering vil grunnlaget for kvalitetsforbedrende arbeid bli lagt.

Arbeidet med a avdekke drsakene til den varierende overlevelsen av lymfom for pasienter over 70 ar vil fortsette i
2019 0g 2020, se kapittel 3.1.4.

For de fire sykehusene som ikke folger kravet om konsultasjon ved diagnostisering av lymfom vil registeret fortsette
oppfelgingen av dette.

Primeerutredningsskjemaet (revidert i 2018) legger vekt pa inndeling av lymfoide maligniteter i ulike undergrupper
i trad med handlingsprogrammene. Dette vil gi en mer detaljert beskrivelse av de ulike undergruppenes utbredel-
se ved diagnosetidspunktet i tillegg til spesifikke prognostiske faktorer. P4 samme méte vil behandlingsskjemaet
(revidert i 2019) vise hvilke undergrupper som ligger til grunn for hvilke behandlinger. Mulige behandlingsavvik
fra handlingsprogrammene bade ved de ulike helseregionene og de enkelte sykehus vil kunne avdekkes og en vil
potensielt kunne belyse eventuelle forskjeller ved behandlingsrelatert mortalitet.
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Kapittel 9. Videre utvikling av registeret

9.4 Formidling av resultater

Det er viktig for fagmiljoet og Kreftregisteret at resultatene fra kvalitetsregisteret blir brukt i kvalitetsforbedring av
helsetjenesten og det er viktig at resultatene blir offentlig kjent.

Resultatene skal fortsatt formidles gjennom folgende kanaler:
o Iarsrapporter etter mal fra Nasjonalt servicemiljo.
o Pé nettsidene for de nasjonale kvalitetsregistrene.

o Pa Kreftregisterets nettsider for kvalitetsregistre pa kreftomradet.
www.kreftregisteret.no/Registrene/Kvalitetsregistrene/

o Som klinisk statistikk via KREMT-portalen pa Norsk Helsenett.
o Som administrativ statistikk via KREMT-portalen pa Norsk Helsenett.

« Via en samlet oversikt over utvalgte resultater med bakgrunn i de etablerte kvalitetsindikatorene som pre-
senteres i fagdirektormoter ved de fire regionale helseforetakene.

Kvalitetsregisteret jobber aktivt med formidling av arsrapporten som sendes direkte til sykehus og pasientforenin-
gen. Hvert ar trekkes ogsa de viktigste resultatene frem i egne pressemeldinger.

9.5 Samarbeid og forskning

Bade Kreftregisteret og fagradet har ansvar for a initiere relevante forskningsprosjekter som kan nyttiggjore seg av
dataene i register for lymfoide maligniteter. Registeret har hatt kontakt med flere legemiddelselskap som @nsker
data fra behandlingsskjemaene sa raskt det lar seg gjore. Dette gjelder spesielt ved behandling av kronisk lymfatisk
leukemi og myelomatose.

Kreftregistereret har pa vegne av kvalitetsregisteret for lymfoide maligniteter utlevert data til folgende prosjekter i
2018 og 2019:

o Ivar Senbe Kristiansen, UiO: Insidens og overlevelse for storcellet B-cellelymfom
o Egil Husmo, Roche Norge AS: Insidens, prevalens og overlevelse for DLBCL i 2014-2016
« Egil Husmo, Roche Norge AS: Insidens, prevalens og overlevelse for NHL og follikuleert lymfom i 2014-2016

« Qpystein Olstad Langseth, NTNU: Familieer opphopning av blodsykdommer i naer familie til pasienter med
myelomatose i Norge

o Trude Reinfjell, NTNU: Antall pasienter diagnostisert/behandlet for ALL ved Rikshospitalet og St. Olavs
Hospital i perioden 1989-2014, i alderen 0-18 ved diagnose og mellom 18-40 &r i 2019

« Inger Johanne Bestum, Statens legemiddelverk: Insidens ALL

o Peter Carlqvist, Kyowa Kirin AB: Insidens, gjennomsnittlig og median alder og prevalens for mycosis fungoi-
des, sezary og ovrige NHL pa C84 i perioden 2001-2016

o Fredrik Haukaas, Roche Norge: Gjennomsnittlig alder ved diagnose for DLBCL i perioden 2013-2017

o Anders Dahm, Ahus: Forekomst av AML hos eldre

« Waleed Ghanima, Sykehuset @stfold: Insidens og overlevelse av myeloproliferative neoplasmer (MPN)

« Knut Halvor Smeland: Oversikt over pasienter med Hodgkin lymfom 2000-2013 brukt i publikasjon i JCO

« Harald Holte, OUS: Pasienter over 70 ar med diffust storcellet B-cellelymfom fordelt pa sykehus. Utleveringen
danner grunnlag for hoveddelen av et PhD-prosjekt finansiert av Helse Sor-Ost (se kapittel 3.1.4)
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Kapittel 10

Referanser til vurdering av stadium

Tabell 10.1: Vurderingspunkter for stadium Nasjonalt Kvalitetsregister for lymfoide maligniteter

Nr  Beskrivelse Kapittel Ja Nei Ikke aktuell
Stadium 2
1 Eridrift og samler data fra HF i alle helseregioner 3,53 X O O
2 Presenterer resultater pa nasjonalt niva 3 X O O
3 Har en konkret plan for gjennomfaring av dekningsgradsanalyser 5.2 X O O
4 Har en konkret plan for gjennomfgring av analyser og lopende 7.1, 7.2 X O O
rapportering av resultater pa sykehusniva tilbake til deltakende
enheter
5 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del Il X O O
Stadium 3
6 Kan redegjore for registerets datakvalitet 5.5 X O O
7 Har beregnet dekningsgrad mot uavhengig datakilde 5.2,53,54 X O O
8 Har dekningsgrad (rapporteringsgrad, utredning) over 60 % 5.4 X O O
9 Registrerende enheter kan fa utlevert egne aggregerte og nasjo- 7.1, 7.2 X O O
nale resultater
10 Presenterer deltakende enheters etterlevelse av de viktigste na- 6.6 X O O
sjonale retningslinjer der disse finnes
11 Haridentifisert pasientrettede forbedringsomrader basert pa ana- 6.7 X O O
lyser fra registeret
12 Brukes til pasientrettet kvalitetsforbedringsarbeid 6.8 6.9 X O O
13 Resultater anvendes vitenskapelig 8.2 X O O
14  Presenterer resultater for PROM/PREM 6.3 0 X O
15 Har en oppdatert plan for videre utvikling av registeret Del Il X O O
Stadium 4
16 Kan dokumentere registerets datakvalitet gjennom validerings- 5.6, 5.7 X O O
analyser
17 Presenterer oppdatert dekningsgradsanalyse hvert 2. ar 5.2,53,54 X O O
18 Har dekningsgrad (rapporteringsgrad, utredning) over 80% 5.4 0O X O
19 Registrerende enheter har Igpende (on-line) tilgang til oppdater- 7.1, 7.4 X O O
te egne og nasjonale resultater
20 Kan dokumentere at registeret har fert til kvalitetsforbed- 6.9 X O O

ring/endret klinisk praksis
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Vedlegg

10.1 Forfattere og andre bidragsytere til drsrapporten

Forfattere:
o Lise Enerstvedt
« Tom Borge Johannesen

o Fagradet

Analyser og statistikk:

e Marianne Brenn Jerm

Standardtekster, koordinering og kvalitetskontroll:
 Liv Marit Rgnning Dgrum

o Lise Enerstvedt

Koding, registrering og kvalitetssikring:
« Lise Enerstvedt
« Aina Helen Dahlen
« Ida Holmseth Heien
« Solveig Hansen

o Liv Thyssell
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Kapittel 10. Vedlegg

10.2 Figurer/tabeller pa sykehusniva

Figur 10.1 og figur 10.2 viser fordelingen av antall pasienter diagnostisert med Hodgkin lymfom og non-Hodgkin
lymfom per sykehus og hvor stor andel dette utgjor nasjonalt i perioden 2011-2018 pa sykehusniva. Sykehus som
har feerre enn 10 pasienter i perioden utgjer gruppen andre sykehus. Sykehuset som har sendt utredningsmelding
forst regnes som pasientens utredende sykehus. De som ikke har klinisk utredningsmelding far sykehustilherighet

basert pa hvilket sykehus som purres (sykehuset som har rekvirert den forste biopsien).

OUS

St. Olavs hospital -

Haukeland universitetssykehus —
Stavanger universitetssjukehus —
UNN, Tromsg —

Sgrlandet Sykehus, Kristiansand —
Ahus, Lgrenskog —

Helse Mare og Romsdal, Alesund —
Nordlandssykehuset, Bodg —
Sykehuset Dstfold, Kalnes —
Helse-Fonna, Haugesund —
Sykehuset Telemark, Skien —
Sykehuset i Vestfold, T@nsberg —
Helse Mgre og Romsdal, Molde —
Helse Nord-Trgndelag, Levanger —
Sgrlandet Sykehus , Arendal —

Andre sykehus —

e -

6,5 %

5,8 %

3.1 %
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Figur 10.1: Antall pasienter diagnostisert med Hodgkin lymfom fordelt pa sykehus i perioden 20112018

Figur 10.1

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Hodgkin lymfom

- Diagnosear: 20112018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
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Kapittel 10. Vedlegg

Andel

OUS /| I 1842 23,1 %

Haukeland universitetssykehus —| N 680 8,5 %
St. Olavs hospital —| I 660 8,3 %

Stavanger universitetssjukehus —| I 482 6,0 %
UNN, Tromsg —| w434 5,4 %

Ahus, Lgrenskog —| I 426 53 %

Sykehuset Jstfold, Kalnes —| HE 276 3,5%
Serlandet Sykehus, Kristiansand —-| N 268 3,4 %
Sykehuset i Vestfold, Tensberg —| a 263 33%
Nordlandssykehuset, Bodg —-| Ha 217 2,7 %
Helse-Fonna, Haugesund | Bl 190 2,4 %

Vestre Viken, Drammen —| Bl 183 2,3%
Sykehuset Telemark, Skien -|{ Bl 183 2,3%
Helse Mgre og Romsdal, Alesund - Bl 179 22 %
Helse-Fgrde, Fgrde -| Bl 142 1,8 %

Helse Nord-Trgndelag, Levanger -| Bl 131 1,6 %
Sykehuset Innlandet, Gjgvik /| Bl 126 1,6 %
Helse Mgre og Romsdal, Molde -|{ Bl 115 1,4 %
Sykehuset Innlandet, Lillehammer -|{ Bl 113 1,4 %
Private leger -{ B 102 1,3 %

Vestre Viken, Ba&erum | B 100 1,3 %

Sorlandet Sykehus , Arendal | B 74 0,9 %
Vestre Viken, Honefoss -{ W 70 0,9 %
Sykehuset Innlandet, Hamar | B 64 0,8 %
Helse Mgre og Romsdal, Kristiansund /| B 54 0,7 %
Diakonhjemmets sykehus | B 53 0,7 %
Lovisenberg Diakonale Sykehus | B 45 0,6 %
Helse Mgre og Romsdal, Volda —-{ B 45 0,6 %
Sykehuset Innlandet, Elverum —-{ B 44 0,6 %
Helse Nord-Trgndelag, Namsos /| B 41 0,5 %
Vestre Viken, Kongsberg - 0 35 0,4 %
Sykehuset Innlandet, Kongsvinger | 1 35 0,4 %
Haraldsplass Diakonale Sykehus /| 1 31 0,4 %
Helgelandsykehuset, Moi Rana - 1 28 0,4 %
Voss sjukehus 4 1 24 0,3%
Finnmarkssykehuset, Hammerfest | 1 23 0,3 %
Finnmarkssykehuset, Kirkenes - 1 21 0,3 %
Sykehuset Telemark, Notodden - 1 19 0,2 %
Helgelandsykehuset, Sandnessjegen /| 1 18 0,2 %
Helgelandsykehuset, Mosjgen 4 | 12 0,2 %
UNN, Narvik H{ | 12 0,2%

Volvat, Oslo H | 11 0,1%

Nordlandsykehuset, Lofoten /| | 10 0,1%
Andre sykehus -|{ B 110 1,4 %

| | | | | | | |
0 300 600 900 1200 1500 1800 2100

Antall

Figur 10.2: Antall pasienter diagnostisert med non-Hodgkin lymfom fordelt pa sykehus i perioden 2011-2018

Figur 10.2

Datakilde

- Sammenstilling av alle rapporterte data, se kapittel 4
Inklusjon

- Non-Hodgkin lymfom

- Diagnosear: 2011-2018

Dekningsgrad

- Systematisk datafangst, naer komplett rapportering
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Kapittel 10. Vedlegg

Tabell 10.2: Undergrupper av lymfom fordelt pa sykehus i perioden 20112018

L- NHL- LBL KT- T-

Helseforetak Totalt UNS  UNS HL MLL LPL  MCL FL LBCL & BL MSL NHL  NHL MM A

Norge 15842 91 24 1076 2933 790 427 1730 3058 338 1254 211 405 3435 70

Helse Sor-@st 8622 3 16 590 1697 425 265 935 1621 169 664 82 207 1877 38

ous 2876 14 425 214 53 117 415 814 94 241 65 117 274 27

Ahus, Lerenskog 916 0 27 205 82 26 101 137 17 67 1 10 238 3
Sykehuset i Vestfold, Tensberg 634 16 184 48 26 42 78 8 53 2 6 161
Sykehuset @stfold, Kalnes 584 18 134 27 10 65 98 6 53 2 15 148
Serlandet Sykehus, Kristiansand 494 33 106 19 17 71 114 9 31 4 11 78
Sykehuset Telemark, Skien 431 17 107 20 7 34 72 5 42 1 6 118
Vestre Viken, Drammen 400 9 99 29 8 47 70 3 20 2 7 105
Vestre Viken, Baerum 386 4 134 32 5 15 20 3 22 0 4 145
Sykehuset Innlandet, Gjovik 290 5 67 18 8 22 51 2 23 0 3 90
Sykehuset Innlandet, Lillehammer 273 3 68 15 5 34 31 1 22 2 4 87
Diakonhjemmets sykehus 202 2 63 18 5 6 8 2 9 0 4 82
Serlandet Sykehus , Arendal 180 11 45 7 3 18 25 2 15 0 6 47
Vestre Viken, Honefoss 171 7 40 14 3 8 27 1 13 0 4 53
Sykehuset Innlandet, Hamar 164 3 35 6 6 17 22 3 10 0 2 59
Lovisenberg Diakonale Sykehus 144 5 36 9 4 7 11 7 12 0 1 51
Sykehuset Innlandet, Elverum 134 1 36 8 3 6 10 1 12 1 3 52
Vestre Viken, Kongsberg 129 0 57 5 5 9 8 3 7 0 0 34
Sykehuset Innlandet, Kongsvinger 105 1 33 8 3 8 9 1 5 0 1 35
Sykehuset Telemark, Notodden 42 1 12 0 2 5 8 1 2 0 1 9
Volvat, Oslo 29 0 14 5 1 1 1 0 2 1 0 4
Sykehuset Innlandet, Tynset 18 1 3 2 1 0 3 0 1 0 0 6
Aleris, Oslo 10 0 5 0 0 0 2 0 1 1 1 0
Sykehuset @stfold, Moss 10 1 0 0 0 4 2 0 1 0 1 1

Helse Vest 2990 1
Haukeland universitetssykehus 1256
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Stavanger universitetssjukehus 948 219 21 79 10 29 195
Helse-Fonna, Haugesund 330 17 61 23 16 43 58 1 36 3 6 61
Helse-Farde, Forde 307 8 49 16 7 30 60 2 22 3 3 104
Haraldsplass Diakonale Sykehus 73 2 21 6 2 9 5 0 5 0 4 19
Voss sjukehus 59 0 10 2 0 7 9 1 3 0 2 24
Helse-Fonna, Stord 17 0 2 0 1 4 3 0 0 0 1 6
Helse Midt-Norge 2364 186 392 147 54 255 498 65 167 26 75 484 1
St. Olavs hospital 1230 117 152 58 31 134 303 51 68 21 43 242
Helse Mgre og Romsdal, Alesund 346 25 54 24 3 35 71 5 32 3 11 80
Helse Nord-Trgndelag, Levanger 312 13 103 29 3 24 45 3 20 0 10 62
Helse Mgre og Romsdal, Molde 190 13 35 14 6 37 31 2 19 0 7 25
Helse Mgre og Romsdal, Kristiansund 122 8 20 10 2 7 24 3 7 2 2 36
Helse Nord-Trendelag, Namsos 84 2 17 3 3 8 16 0 11 0 0 24
Helse Mgre og Romsdal, Volda 80 8 11 9 6 10 8 1 10 0 2 15
Helse Nord 1412 91 209 57 32 187 313 39 136 15 35 290
UNN, Tromso 718 62 76 18 14 101 199 27 69 10 19 119
Nordlandssykehuset, Bodg 401 19 67 25 9 64 72 6 33 4 9 90
Helgelandsykehuset, Mo i Rana 52 1 11 5 3 5 8 0 5 0 2 12
Finnmarkssykehuset, Hammerfest 51 2 12 4 0 4 8 3 5 0 1 11
Finnmarkssykehuset, Kirkenes 41 2 11 2 2 5 3 0 6 1 2 7
Helgelandsykehuset, Sandnessjgen 39 1 10 2 2 2 9 1 3 0 0 9
Helgelandsykehuset, Mosjgen 36 1 6 0 1 1 5 0 4 0 1 17
Nordlandssykehuset, Vesteralen 25 1 5 0 0 2 2 1 2 0 0 12
UNN, Narvik 25 1 7 0 1 1 4 0 5 0 1 5
Nordlandsykehuset, Lofoten 24 1 4 1 0 2 3 1 4 0 0 8
Primarhelsetjenesten,
ovrige sykehus, sykehus utland 454 33 0 4 139 7 1 15 25 3 35 50 10 130 2

Tabellen viser fordelingen av de ulike undergruppene avlymfom diagnostisert i perioden 2011-2018 pé sykehusniva.
Sykehus som har feerre enn 10 krefttilfeller i perioden inkluderes i gruppen “primerhelsetjenesten, evrige sykehus,
sykehus utland”.
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10.3 Rapporteringstiltak

Tabell 10.3: Rapporteringstiltak

Tiltak

Ansvarlig

Frist

1. Etablere rutiner for kontinuerlig fokus pa rapportering

Ledelsen ved Registerseksjonen

I lopet av 2019

1.1 Lage en prosedyre som beskriver rutiner for rapportering Ledelsen ved Registerseksjonen, Hgst 2019
Rapporteringsteamet

1.2 Etablere et rapporteringsteam i Registerseksjonen som skal ha  Ledelsen ved Registerseksjonen Var 2019

ansvar for 3 folge opp prosedyren (1.1)

2. Kontakt med fagdirektorene for a gjere HF-ledelsen ansvarlig for ~ Fagansvarlig for kvalitetsregistrene, ~ Kontinuerlig

rapportering til kvalitetsregistrene

2.1 Presentasjon av resultater fra kvalitetsregistrene og informasjon
om rapportering pa fagdirektermeoter

2.2 Epost til hver enkelt fagdirekter om status for manglende rappor-
tering til de ulike kvalitetsregistrene

2.3 Etablere rutiner for kontakt med fagdirektorene slik at dette blir
relevant for HFene.

direktor og avdelingsleder ved Regis-
teravdelingen
Fagansvarlig for kvalitetsregistrene,
direktor og avdelingsleder ved Regis-
teravdelingen
Fagansvarlig for kvalitetsregistrene,
direktor og avdelingsleder ved Regis-
teravdelingen
Fagansvarlig for kvalitetsregistrene,
direkter og avdelingsleder ved Regis-
teravdelingen

Arlig. var 2019, var 2020, var
2021.

Mars 2019, juni 2019. Deretter
kvartalsvis, jfr. Prosedyre.

Host 2019

3. Etablere kontaktpersoner pa alle relevante avdelinger.

3.1 Be fagdirektorene om hjelp til 3 oppnevne kontaktpersoner der
avdelingene ikke responderer.

3.2 Sende kvartalsvis status for rapportering til kontaktpersonene.

Kvalitetsregisteransvarlige
Fagansvarlig for kvalitetsregistrene

Kvalitetsregisteransvarlig,
ringsteam

rapporte-

I lopet av 2019
I lopet av 2019

Hvert kvartal, jfr. Prosedyre.

4. Styrke kunnskap om rapportering til kvalitetsregistrene i relevante
avdelinger

4.1 Kartlegge om relevante avdelinger ikke har mottatt brukernavn
og passord til KREMT

4.2. Tilby opplaering av helsepersonell og merkantilt personell til
sykehusene som har lav rapportering

4.3. Avholde rapporteringskurs for de kreftformene som har rappor-
teringsgrad <60 %

Rapporteringsteam, Fagansvarlig for
kvalitetsregistrene, KREMT-ansvarlig
Rapporteringsteam, KREMT-ansvarlig

Rapporteringsteam, kvalitetsregister-
ansvarlig, KREMT-ansvarlig
Rapporteringsteam, kvalitetsregister-
ansvarlig, KREMT-ansvarlig

Kontinuerlig
2019
Kontinuerlig

2019

5. Videreutvikle funksjonalitet i KREMT etter egen plan.

5.1 Benytte HelselD for autentisering slik at melder ikke lenger tren-
ger a bruke bankiD ved innlogging.

5.2 Utvide bruk av RPA (Robotic Process Automation) utfylling. Flere
sykehus i Helse Vest og flere kreftformer.

5.3 Integrere KREMT med NHN Folkeregister for kontroll av FNR og
automatisert utfylling av pasient navn

KREMT-ansvarlig og prosjektleder for
KREMT-statistikken

KREMT-ansvarlig

KREMT-ansvarlig og Helse Vest

KREMT-ansvarlig

Kontinuerlig. Egne frister.
Var 2020
I lopet av 2019. Videre i 2020

I lgpet av 2020
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10.4 Statistisk metode

Deler av den statistikken som presenteres i rapporten er basert pa enkle opptellinger eller fremstillinger av gjen-
nomsnitt, median og andeler. For a sikre at tilfeldig variasjon ikke pavirker resultatene i for stor grad er det som
hovedregel satt krav til minst 10 pasienter for a presentere resultater for en analyseenhet.

I noen analyser vises det konfidensintervaller (usikkerhetsmargin) for a illustrere at det er knyttet usikkerhet til
estimatene pa institusjon/region, og at eventuelle forskjeller kan skyldes tilfeldige variasjoner. Metodene som er
brukt for beregning av konfidensintervallene legger til rette for sammenligning mellom hver institusjon/region og
landsgjennomsnittet, men legger ikke til rette for ssmmenligninger mellom institusjoner/regioner. Ved slike parvise
sammenligninger vil tilfeldig variasjon spille en storre rolle, noe som vil reflekteres i bredere konfidensintervaller
enn de som presenteres i denne rapporten.

Det er gjort analyser pa utvikling i insidens og mortalitet over tid. Aldersspesifikke rater er beregnet som antall
tilfeller per 100 000 personar for hvert kalenderar (det brukes 18 aldersgrupper; 0-4,5-9,...,85+). Aldersstandardi-
serte rater, som er et vektet gjennomsnitt av de aldersspesifikke ratene, er beregnet ved a bruke avrundede vekter
basert pa den norske middelbefolkningen i 2014. Dette er ogsa standarden Kreftregisteret bruker i den érlige pub-
likasjonen ‘Cancer in Norway’ (!}, For a bedre kunne illustrere trender over tid er det i noen figurer presentert
glattede rater, beregnet ved hjelp av vektet lokal regresjon (LOWESS). Alle forekomstrater er basert pa uttrekk fra
Kreftregisterets insidensdatabase, som er tilneermet komplett til og med 31. desember 2018. Uttrekket til denne
rapporten ble gjort 2. september 2019.

Siden det presenteres insidensrater pa regionale helseforetak, kan det veere av interesse a gjore en statistisk test
pa hvorvidt det er signifikante forskjeller mellom regionale helseforetakene. Dette gjores ved a bruke en standard
‘likelihood ratio test’ (LR). Forst estimeres en Poisson-regresjon med pasientens alder og kjonn som forklaringsvari-
able. Deretter estimeres en Poisson-regresjon hvor variabelen regionale helseforetak ogsa blir lagt til. Dersom det er
nok variasjon i insidensratene mellom regionale helseforetak, vil den siste modellen ha storre forklaringskraft enn
den forste. Med en p-verdi < 0,05 pa LR-testen vil vi konkludere at det er forskjeller mellom regionale helseforetak.
En slik test kan imidlertid ikke brukes til & sammenligne enkelte regionale helseforetak direkte.

Kreftregisteret har komplett oppfelging med hensyn til dedstidspunkt for alle pasienter til og med 31. desember
2018. Dette danner grunnlaget for forlopsanalysene (overlevelsesanalysene) i rapporten. I en forlepsanalyse ensker
man a felge opp en gruppe personer (en kohort) fra et gitt starttidspunkt (for eksempel diagnosedato) til de opplever
en hendelse av interesse, for eksempel ded eller tilbakefall. For en del av pasientene i kohorten vet man ikke om de
opplever hendelsen siden de enten har forsvunnet ut av kohorten pé et tidspunkt, eller siden de ikke har opplevd
hendelsen ved siste oppdaterte oppfelgingsdato. I statistikken kalles dette sensurering, noe som mé tas hensyn til for
a kunne estimere korrekte andeler/sannsynligheter. Den mest brukte metoden for a gjore slike analyser er Kaplan-
Meier metoden!!3], Estimater for totaloverlevelse, andel med lokalt tilbakefall, andel med flernmetastaser og andel
postoperativt bestrélt er beregnet ved hjelp av denne metoden.

Relativ overlevelse er en metode for a estimere andelen pasienter som der av sin kreftsykdom i en hypotetisk verden
der man ikke kan de av andre arsaker. Dette estimeres mer konkret ved a sammenligne dedeligheten for personer
diagnostisert med lymfoide maligniteter med dedeligheten for en sammenlignbar befolkning fri for lymfoide ma-
ligniteter. Relativ overlevelse er nyttig for a sammenligne overlevelse over tid eller mellom regioner og institusjoner.
Det finnes ulike metoder for & estimere relativ overlevelse. Estimatene i denne rapporten er basert p& den alders-
standardiserte Ederer2-metoden [, Aldersstandardiserte estimater av relativ overlevelse beregnes ved & vekte pa-
sientene. Vektene finnes ved a dele pasienter diagnostisert i 2014-2018 inn i tre forskjellige aldersgrupper, basert
pa tertilene av deres aldersfordeling. Dersom det er feerre enn 10 pasienter ved start av oppfolgingsperioden i en
av tertilene, presenteres ustandardiserte estimater. Aldersspesifikke overlevelsesestimater er ogsa ustandardiser-
te.

For beregning av eksempelvis fem érs relativ overlevelse for diagnosear hvor vi har fem ars oppfelgingstid til-
gjengelig bruker vi kohortmetoden '*]. Her folger vi pasientene fra diagnosetidspunktet til hendelse eller sensu-
rering.

For diagnosear hvor vi ikke har nok oppfelgingstid tilgjengelig, typisk de fem siste arene, bruker vi periodetil-
nzrmingen for 4 estimere overlevelsen med si oppdatert overlevelseserfaring som mulig!'®). T stedet for 4 folge
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pasientene i en kohort fra diagnosedato til dod eller sensurering, sa definerer vi en periode (periodevindu) hvor pa-
sienter bidrar med overlevelseserfaring. Pasientene trenger da ikke a bli diagnostisert med kreft i perioden. I denne
rapporten har vi valgt 4 bruke et femarig periodevindu (2014-2018) for & fa nok styrke og sa oppdaterte overle-
velsesestimat som mulig. Det betyr at for a estimere 1-5 ars relativ overlevelse benytter vi overlevelseserfaring fra
pasienter diagnostisert i periodevinduet, men pa grunn av for kort oppfelging ma ogsé pasienter diagnostisert for-
ut for perioden inkluderes. Pasienter diagnostisert i arene 2011-2015 bidrar med henholdsvis 5, 4-5, 2-4 og 1-3
ars oppfelgingstid.

For trendanalyser for ett og fem ars relativ overlevelse brukes samme metode som ‘Cancer in Norway. Metoden er
beskrevet i “Technical Supplement’.

Alle statistiske analyser ble utfort med Stata versjon 16.011°.
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