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1 FORORD

Det svenska Nationella kvalitetsregistret for Hudmelanom har fran 1990 tom 2016
registrerat 58833 primara fall av invasivt malignt melanom i huden med en
tackningsgrad pa 99 %. Den aktuella rapporten koncentreras till aren 2011-2016
(inrapportering har skett elektroniskt i INCA-systemet sedan 2009). Under dessa ar
redovisas data av den relativt nya kvalitetsindikatorn: antal utférda sentinel node
biopsier (SNB) /antal rekommenderade SNB enligt vardprogram. Spridning av
tumoreceller till SNB &r den viktigaste prognostiska faktorn for tjockare melanom.
Andelen tunna (< 1.0 mm tjocklek) melanom analyseras aterigen som en indikator pa
tidig upptackt av melanom. Vantetider i behandlingen fér melanom redovisas dar
forandringar (%) for den registrerade variabeln belyser den regionala utvecklingen.
Detta géller dven redovisning av hur manga av patienterna som erbjudits
kontaktsjukskoterska samt hur manga patienter som diskuterats pa en multidisciplinar
tumorkonferens (MDK). Patologlaboratoriernas svarstider finns aven med. En
validering av SNB registeringen har tidigare gjorts och visar pa att de fa som ej foljt
riktlinjerna om SNB gjort detta pga medicinska eller personliga skal. | endast nagra fa
procent tycks behandlande doktor inte varit medveten om vardprogrammets
rekommendationer. Sist i rapporten redovisas publikationer/presentationer som
baseras pa data fran melanomregistret.

Juli 2017

Christian Ingvar (Ordférande), Rasmus Mikiver, Ulrika Stierner, Johan Hansson, Hanna
Eriksson, Eva Mansson-Brahme, Marianne Maroti, Roger Olofsson Bagge, Gustav
Ullenhag och Jan Lapins for registrets styrgrupp och/eller svenska

melanomstudiegruppen (SMSG).

Rasmus Mikiver, Regionalt cancercentrum sydost, gjorde sammanstallningen och
statistisk bearbetning av data till arsrapporten. Datauttag gjordes juni 2017.

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016



2 Inledning

Under perioden 2009-2016 har antalet invasiva hudmelanom 6kat till 4200 fall/ar
vilket ar mer an tre ganger sa manga som i mitten av 90-talet. Dodligheten i melanom
har dock inte 6kat i samma takt, men 2016 dog 514 patienter i melanomsjukdomen.
Proportionellt har allt fler in situ melanom diagnostiseras senaste aren liksom dven
tunna melanom, samtliga med mycket god prognos. Det finns dock relativt stora
regionala skillnader. | det svenska nationella vardprogrammet for melanom
(www.cancercentrum.se) podngteras vikten av tidig diagnostik med anvandning av
dermatoskopi liksom samarbete mellan distriktslakare och hudldkare. | rapporten
noteras att medianaldern foér diagnos har 6kat. Vidare har dldre melanompatienter,
inte bara man utan aven kvinnor, en hogre melanomincidens och flera negativa
histopatologiska faktorer som tillsammans leder till en patagligt samre
melanomspecifik dverlevnad. Detta bor motivera riktade insatser for denna
patientgrupp. Information om registret finns i det nationella vardprogrammet for
melanom, dar en revison av vardprogrammet har gjorts 2017.

Forutom forbattrad inrapportering av data kring det primara melanomet bor
resultaten i framtiden kompletteras med registrering av histopatologiskt verifierade
lokoregionala aterfall och fjarrmetastaser. For att fa in data i INCA fran dessa patienter
maste det bli mojligt att samkora INCA med andra kliniska register, som
patologregister och sannolikt dven bilddiagnostiska register da lokoregionala och fjarr-
recidiv diagnosticeras vid en mangd olika omraden inom sjukvarden som séllan har en
upparbetad koppling till INCA och upparbetad inrapporteringsrutin.

Vantetider for melanomdiagnostik och behandling redovisas. Redan nu finns majlighet
att pa klinikniva se dessa ledtider genom bruk av INCA-systemet och dess
sokfunktioner dar den egna kliniken kan jamforas med regionen och utfallet i hela
Sverige (www.cancercentrum.se). En startsida for battre interaktiv redovisning av
registrerade data ar under utarbetning 2017.

Patientrapporterade utfallsmatt (PROM) finns med och visar att patienter med
tjockare primadra melanom har en nagot samre livskvalitet.

Ett prognosinstrument for melanomspecifik 6verlevnad efter melanomdiagnos baserat
pa registrets insamlade data samt korning mot Dodsorsaksregistret ar klart men dnnu
ej utlagt offentligt. Fordelen med ett svenskt instrument ar att det till skillnad mot
tidigare liknande modeller &r populationsbaserat med en ndra 100% tackningsgrad.
Detta gor att overlevnadsdata blir sdkrare och battre framforallt for tunna melanom.

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016
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3 FORKORTNINGAR OCH ORDLISTA

ALM Akralt-lentigin6sa melanom (invasivt) ar ofta lokaliserade till de harlésa ytorna av
hander, fotter och naglar.

Clarkniva Anger till vilket hudlager som tumaoren vaxt ner i. Clark I: in situ melanom
vaxer enbart i verhuden (epidermis) och ej igenom basala membranen. Clark Il:
melanom vaxer invasivt i det ovre luckra bindvavsskiktet (papillara skiktet). Clark 111
melanomet vaxer ytterligare ned i och pressar ned den strama bindvaven (retikuldra
skiktet). Clark IV: melanomet splittrar isar bindvaven i den djupa delen av bindvaven.
Clark V: Melanomet vaxer ned i underhudsfettet (subcutis).

Diagnostisk portvaktskoértelkirurgi (SNB-Sentinel Node Biopsy). Utfors av kirurgen i
samma seans som den utvidgade excisionen vid i huvudsak tjockare (> 1mm)
melanom. Genom att injicera radioaktiv isotop och farg pa platsen dar melanomet
suttit kan lymfavflodet foljas till den forsta dranerande regionala lymfkorteln
(portvaktskorteln). Denna kortel opereras bort och patologen undersoker om det finns
mikroskopisk spridning till kérteln. Finns ingen spridning av melanomet ar det ett gott
prognostiskt tecken medan mikroskopisk spridning ar en indikation for ev. ytterligare
lymfkortelkirurgi (utrymning).

Extremiteter Ovre extremitet: armar och axel/skuldra. Nedre extremiteter:
Satesregion, |ar och underben.

Hereditet Arftlighet for sjukdomen.

Histogenetisk typ Tumorens mikroskopiska utseende och vaxtsatt bedéms i mikroskop
och klassas (SSM-med ytligt vaxtsatt, NM-med nodulart vaxtsatt, LMM-med lentigindst
vaxtsatt) och ALM (se férkortning ovan).

Histopatologiska data Data som patologen analyserar och registrerar.

Hudmelanom Melanom ar en tumaor som utgar fran en pigmentcell (melanocyt) som
normalt sitter vid basalmembranen i dverhuden.

INCA Informationsnatverk for cancervarden, en IT-plattform for kvalitetsregister.
Incidens Definieras som antal nya sjukdomsfall per 100 000 invanare under en viss
tidsperiod och ar bade kdns och aldersstandardiserat. Detta arbete refereras till
Sveriges befolkning ar 2000.

In situ melanom Melanomceller som véxer i 6verhuden (ej invasivt) dar bade blod och
lymfkéarl saknas och ddrmed finns inte forutsattning fér tumérspridning. Overlevnaden
ar 100 procent.

Invasiv Innebar att melanomet ar malignt d.v.s. det har vaxt ner in i laderhuden
(dermis) och ev. annu langre ner i underhuden (subcutis). Darmed finns férutsattningar
for spridning lokalt via hudens lymfkarl eller vidare till dranerande lymfkortlar eller via
blodkarl till andra organ i kroppen.

Kliniska data Uppgifter om patient och melanom som rapporteras in fran den kliniska
verksamheten.

LMM Lentigo maligna melanom (invasivt) ar oftast lokaliserade till ansiktet hos ffa
aldre.

LM Lentigo maligna (in situ form) uppstar ofta i kronisk UV-exponerat hud i t.ex
ansiktet framst hos aldre.

Lokoregionalt recidiv Aterfall pa operationsstallet i huden och i dess narhet (lokalt)
eller spridning till narmsta lymfkortelstation (regionalt).

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016



Lymfkortelutrymning Kirurgisk behandling dar ytterligare lymfkortlar bortopereras i en
regional kortelstation dar SNB varit positiv alt. pga. att man funnit klinisk/radiologisk
pavisad spridning till kdrtelstationen. Syftet ar att minska risken for framtida aterfall i
denna kortelstation.

Mallar respektive rapporter i INCA En fardig framstalld schablon i form av en lista,
figur eller tabell som kan anvandas for att sammanstalla registrerande kliniks egna
data. Rapporter anvands for jamforelse mellan egen klinik, regionen och hela Sverige.
Mallar och rapporter finns tillgangliga for anvandare i INCA-systemet
(www.incanet.se).

Medianvirde Ar viardet pd den mellersta observationen i en datamingd. Anvands
oftast i stallet for medelvarde om datamangden har flera extrema varden som ger
sneda fordelningsmonster. Medelvardet paverkas av dessa faktorer i motsats till
medianvardet.

Metastasering Celler fran den priméra tumoren kan spridas via lymf- och blodbanor
och vaxa i lymfkortlar eller andra organ och da bilda en metastas. Fortsatt tillvaxt och
spridning férsamrar prognosen.

Mortalitet Definieras som antal nya dodsfall per 100000 invanare under en tidsperiod.
NM Noduldrt melanom (invasivt) ar oftast pigmenterad och snabbvaxande utan
pataglig horisontell tillvaxt i dverhuden.

Prospektiv Data insamlas fortlopande, framatsyftande och analys gors sedan med
hansyn till framtida handelser t.ex. metastasering eller melanomdéd. Motsatsen ar att
utga fran handelsen och sedan bakatsyftande (retrospektivt) samla data som finns
beskrivna i t.ex. patientjournalen, for att sedan utféra en analys.

Prognostiska faktorer Innebar faktorer som paverkar patientens prognos som t.ex.
alder, lokalisation, melanomtjocklek, spridning till SN.

Recidiv Aterfall av melanomet pa operationsstillet, i lymfkortlar eller i andra organ
efter en till synes radikal operation.

Sjukdomsspecifik 6verlevnad Anges ofta som en siffra eller i ett diagram som anger
hur manga procent som lever och som inte avlidit av sin melanomsjukdom, vid en viss
tidpunkt efter diagnostillfallet.

SMSG Svenska melanomstudiegruppen.

SSM Superficiellt spridande melanom (invasivt) har ett ytligt vaxtsatt i overhuden. Den
vanligaste histogenetiska typen, mer an tva tredjedelar av alla typer.

Subungualt Melanomet véxer under finger-/tanagel.

Tumortjocklek enligt Breslow Patologens matt pa melanomets tjocklek mats i
mikroskop lodratt fran ytan till dess djupaste del med en tiondelsmillimeters
noggrannhet. Mattet ger en god uppfattning om framtida prognos.

Tackningsgrad Antal melanom som finns i kvalitetsregistret/antalet fall som finns i
cancerregistret vanligen uttryckt som ett procenttal.

Ulceration Vissa melanom vaxer med sarighet i huden vilket ar en negativ prognostisk
faktor.

Utvidgad excision Efter det diagnostiska borttagandet av melanomet gors ofta ett
begrdnsat ingrepp pa platsen dar melanomet suttit och ytterligare hud med
underliggande vavnad ner till muskelhinnan opereras bort for att fa en
sakerhetsmarginal pa 1-2 cm i sidled beroende pa melanomtjockleken.

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016



4 RESULTAT

Rapporten baseras pa datauttag fran INCA-systemet gjort 16 juni 2017.

4.1 Antal fall, tackningsgrad och trender

Tabell 1. Antal invasiva melanom och tackningsgrad i procent uppdelat pa region och ar, 1990-2016.

S6dra Vistra Sydostra  Stockholm/ Uppsala/ Norra Sverige
Gotland Orebro

Diagnosar

1990-1994 1186(99) 1504(98) 653(97) 1503(99) - 243(100) 5089(98)
1995-1999 1597(99) 1929(99) 962(99) 1431(99) 1123(97) 586(100) 7628(99)
2000-2004 1793(98) 2177(99) 1037(99) 1816(98) 1735(100) 623(100) 9181(99)
2005-2009 2284(98) 2718(98) 1477(99) 2356(93) 2403(100) 784(99) 12022(98)

2010 515(100) 633(99) 400(100)  596(100)  563(100)  172(100) 2880(99)
2011 623(100) 780(100)  414(100) 657(100)  681(98)  173(98) 3329(99)
2012 632(100) 826(100)  440(100) 646(100)  669(99)  174(100) 3406(100)
2013 615(99) 801(100)  441(100) 663(100)  631(100) 193(99) 3373(100)
2014 742(98) 871(100)  478(100)  788(100)  694(100) 222(99) 3800(100)
2015 801(99) 850(100)  522(100) 716(100)  827(100) 227(92) 3922(99)
2016 869(95) 883(100)  532(98)  782(98) 939(100)  206(82) 4203(98)
Totalt 11657(98) 13972(100) 7356(99) 11954(98) 10265(99) 3603(97) 58833(99)

Avser patienter med A- eller B-formular rapporterat jamfért med uppgifter i cancerregistret.

For att kunna inkludera ett fall i melanomregistret krdvs en histopatologisk
undersokning och detta inrapporteras i B-formularet-histopatologi. | en del regioner
gors inrapporteringen direkt fran patologiavdelningarna vilket ger en tidsvinst och
minskar risken for felaktigheter. A-formularet innehaller kliniska data och bor helst
fyllas i efter det att svar kommit om histopatologi. Ibland fylls formularet i forst da all
primar behandling ar klar (diagnostisk excision-utvidgad excision-SNB-terapeutisk
kortelutrymning) vilket tycks medféra en fordrdjning av rapporteringen. De regionala
skillnaderna férklaras sannolikt av olikheter i logistiken vid inrapportering. Okat
samarbete mellan RCC:s monitorer kan sakert sprida de goda exempel som finns och
ge forbattrade rutiner.
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Figur 1. Fordelningen av registrerade formular per region 2011-2015 respektive 2016.

Med inloggning i INCA-systemet kan klinikerna félja sina egna resultat och jamféra
med regionens och landets data. Motsvarande figur kan tas fram med hjalp av
rapporten “"Hudmelanom-inrapportering per region éversikt, 2009-2016 som finns
tillganglig i INCA (www.cancercentrum.se). | rapporten finns mojligheten att se pa
enstaka ar eller sammanslagna tidsperioder vid egen analys.
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4.1.1 Invasiva melanom 1990-2015

En pataglig incidensékning av invasiva melanom under 2000-talet noteras med en
tydlig skillnad mellan man och kvinnor. Dodligheten 6kar men inte i samma takt som
incidensen (Fig 2). Mortaliteten for man ar dubbelt sa hog som for kvinnor.
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Figur 2. Aldersstandardiserad incidens och mortalitet for invasiva melanom i Sverige per 100 000

uppdelat pa kén, 1990-2015%

Det finns skillnader i incidens mellan regionerna vilka dels forklaras av latitud, norra-
sodra Sverige, men som aven kan avspegla socioekonomiska forhallanden, rese- och
solvanor och tillganglighet till tidig diagnostik. Alla incidenssiffror i denna rapport ar
baserade pa antal melanom och inte pa antal patienter. Andrade kodningsprinciper for
att registrera melanom i cancerregistret infordes i mitten pa 2000-talet (alla melanom
registreras om det finns flera vid samma diagnostillfille), vilket dock endast marginellt
kan paverka incidenssiffrorna. Incidensen for 2016 redovisas inte pa grund av att all
data for 2016 inte dannu var inrapporterad nar datauttaget gjordes.

Tabell 2. Aldersstandardiserad incidens invasiva melanom per 100 000 uppdelat pa region och kon,
2010-2015.

Stockholm/ Uppsala/
Sddra Vastra Sydostra Gotland Orebro Norra Sverige
Man 2011 36 46 45 36 34 18 37
2012 37 48 42 35 33 20 36
2013 37 45 44 35 29 23 36
2014 41 50 43 43 34 24 41
2015 47 47 48 41 40 23 42
Kvinnor 2011 33 42 34 31 31 19 33
2012 34 42 40 29 29 19 32
2013 32 42 37 29 28 23 32
2014 40 42 44 32 30 24 36
2015 42 42 44 29 36 25 36

! Aldersstandardiserad enligt befolkningen i Sverige (incidens) ar 2000. Kélla: www.socialstyrelsen.se.
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4.1.2 Insitu melanom/lentigo maligna 1990-2016

Incidensoékningen av in situ melanom liknar den vid invasiva melanom (Fig 3).
Intressant nog finns inte samma incidensskillnad mellan man och kvinnor for in situ
melanom som syns for invasiva melanom, vilket ar svart att forklara.
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Figur 3. Aldersstandardiserad incidens for in situ melanom/lentigo maligna i Sverige per 100 000
uppdelat pa kén, 1990-2016>

Tabell 3. Aldersstandardiserad incidens in situ melanom/lentigo maligna per 100 000 uppdelat pa region
och kon, 2010-2016

Stockholm/ Uppsala/
Sddra Vastra Sydostra Gotland Orebro Norra Sverige
Man 2011 19 40 20 20 14 6 21
2012 25 44 22 21 17 5 23
2013 22 32 22 27 16 10 22
2014 24 43 24 35 20 10 27
2015 32 43 88 34 23 8 30
2016 41 39 27 33 29 13 32
Kvinnor 2011 20 37 20 17 16 8 21
2012 24 38 20 19 18 11 22
2013 23 33 18 19 20 8 21
2014 24 34 24 30 17 12 25
2015 29 31 28 28 22 12 26
2016 32 40 27 28 28 15 29

? Ridersstandardiserad enligt befolkningen i Sverige (incidens) ar 2000. Killa: Data fran de regionala cancerregistren.
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4.1.3 Invasiva och in situ/lentigo maligna 1996-2015

Okningen av antalet in situ melanom/lentigo maligna dr proportionellt stérre dn
okningen av invasiva melanom. Andelen in situ melanom/lentigo maligna gentemot av
totala antalet melanom (invasiva plus in situ) var 25 % i slutet av 90-talet for att 2015
vara 42 % (Fig 4).
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Figur 4. Antalet invasiva melanom respektive in situ melanom/lentigo maligna samt andelen in situ
melanom/lentigo maligna i Sverige, 1996-2015°.

* Killor: Data frén de regionala cancerregistren (in situ/lentigo maligna) och data fran cancerregistret (invasiva).
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4.2 Basdata for invasiva melanom

4.2.1 Antal invasiva melanom per patient 1990-2016

Aren 1990-2008 fick 2,6 % av melanompatienterna ytterligare en eller flera
melanomdiagnoser, vilket 6kade till 3,2 % under aren 2009-2012. Detta motiverar en
rutinmassig noggrann hudundersokning av hela patienten vid diagnos av malignt
melanom (Tab 4). Totalt har 4,6 % av patienterna i registret mer an ett invasivt
melanom registrerat.

Tabell 4. Antal invasiva melanom per patient i Sverige, 1990-2016.

Antal tumérer Antal patienter Andel
1 53215 95,4%
2 2251 4,0%
3 279 0,5%
4 47 0,1%
5 11 0,0%
Fler an 5 4 0,0%
Totalt 55807 100%

Den genomsnittliga, arliga alderstandardiserade 6kning 2005-2015 var 5,1 % for mén
och 5,9 % for kvinnor. Okningen &r markant senaste dren och 2016 hade 383 patienter
(9,1 % av antalet patienter 2016) tidigare diagnostiserats for ett primart malignt
melanom i huden (Tab 5).

Tabell 5. Antal som far sitt forsta respektive ytterligare ett invasivt melanom, 1990-2016.

Multipla invasiva melanom
Forsta invasiva melanom Nytt invasivt melanom
1990-1995 6239 98,6% 88 1,4%
1996-2000 7801 97,5% 197 2,5%
2001-2005 9329 96,4% 352 3,6%
2006-2010 12128 94,8% 666 5,2%
2011 3110 93,4% 219 6,6%
2012 3142 92,2% 264 7,8%
2013 3127 92,7% 246 7,3%
2014 3523 92,7% 277 7,3%
2015 3588 91,5% 334 8,5%
2016 3820 90,9% 383 9,1%
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4.2.2 Kons- och aldersfordelning 2011-2016

Kvinnor far i regel sin melanomdiagnos 4-5 ar tidigare an man (Fig 5). Skillnaden antas
delvis bero pa att kvinnor &r mer uppmarksamma pa sin hud och uppsoéker vard
tidigare an man men det kan ocksa finnas biologiska skillnader. Det senare kan dven
bida till att incidenskurvan for kvinnor ar bimodal med en incidenstopp kring 45-ars
alder och en andra omkring 70 ar ( Fig 5).

Tva tredjedelar av alla melanom diagnostiseras hos patienter som ar dldre &n 60 ar och
for méan ar 4 av 10 patienter aldre an 70 ar (for kvinnor 1 av 3), vilket kan vara motiv till
riktade preventiva insatser for dldre personer. Lagg hartill att melanommortaliteten ar
hog inom dessa grupper, da dven alder i sig r en negativ prognostisk faktor.
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Figur 5. Andelen melanom i respektive alderskategori uppdelat pa kon, 2011-2016.
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Medianalder vid diagnos var 69 ar fér man och 65 ar for kvinnor 2016, en 6kning fran
1990 d& medianaldern var 62 respektive 57 ar. Okningen beror delvis pa att
befolkningen ar dldre nu, men kan dven bero pa farre preventiva insatser for tidig
diagnostik, eller pa en samre tillganglighet till sjukvard for dldre (Fig 6).
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Figur 6. Medianalder over tid for melanompatienter vid diagnos samt 6kning i medellivslangd for
kvinnor och man for respektive ar.
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4.2.3 Melanoms primara anatomiska lokalisation 1990-2016.

Melanoms primara lokalisation pa kroppen skiljer sig mellan konen, dar balen
dominerar hos mannen och extremiteterna hos kvinnor. Kénsskillnaderna férklaras
traditionellt av olika sol- och kladvanor. Skillnader mellan de forsta tjugo arens
patienter jamfort med de senaste fem aren ses framférallt hos mannen med en
minskning av andelen tumdrer pa balen och en 6kning pa dvre extremitet.
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Figur 7. Fordelning av primartumorens lokalisation pa kroppen uppdelat pa kon och diagnosperiod,
1990-2016.*

* Information hamtad fran anmailningsformuliret. Om uppgift har saknats p& anmalan har information hamtats fran
fritextvariabel fran formuldret ”histopatologi primartumor”.
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Lokalisationen pa kroppen av primara melanom skiljer sig ocksa mellan olika

aldersgrupper (Fig 8). Andelen melanom lokaliserade till huvud/hals 6kar vid stigande
alder hos bada kénen. Hos kvinnor ses en pataglig minskning av andelen balmelanom
vid stigande alder.
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Figur 8. Fordelning av primartumorers lokalisation pa kroppen uppdelat pa kén och alder, 2011-2016.

Aven om incidensen skiljer sig markant mellan de olika regionerna visar fig 9 att
fordelningen mellan anatomiska lokaler for respektive kon ar pafallande lika mellan
regionerna.
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Figur 9. Fordelning av primartumorens lokalisation pa kroppen uppdelat pa kon och region, 2011-2016.
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4.2.4 Histogenetisk typ 1990-2016

SSM melanom utgér knappt tva tredjedelar av alla invasiva melanom och andelen har
Okat nagot over tiden (Fig 10). Kvinnor har en nagot hogre andel SSM-melanom medan
man har en motsvarande nagot hogre andel noduldra melanom (NM), som pa grund av
sin vaxt pa djupet snabbare blir tjockare och darmed har en sdmre prognos.

Kon
Man Kvinnor
o/ | no. o oo N
100% []Saknas
\ [ Annan
90% — O LMM
CINM
0, 0,
80% — 7% 7% 7% 6% []ssm
B ALM
) 13%
g 70%7 21% 15% 16%
=)
4
n  60%—
=)
o
9  50%—
©
o
% 40% —
T 63% 65%
30%— 56% o 59%
20% —
10% —
. 1% 1% 9 19
0 A)_ I
1990-2010 2011-2016 1990-2010 2011-2016
Diagnosar Diagnosar

Figur 10. Fordelning av histogenetisk typ uppdelat pa kén och diagnosperiod, 1990-2016.
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| hogre alder 6kar andelen av nodulara och lentigo maligna melanom, med

motsvarande minskning av andelen SSM-melanom (Fig 11).
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Figur 11. Férdelning av histogenetisk typ uppdelat pa kon och alder, 2011-2016.
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Fordelningen av histogenetisk typ i de olika regionerna de senaste fem aren visar
smarre variationer med viss osakerhet for framfor allt Norra och Sédra regionerna dar
viss information saknas. Variationen tycks vara liten mellan konen i samtliga regioner

(Fig 12).
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Figur 12. Fordelning av histogenetisk typ uppdelat pa kén och region 2011-2016.
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4.2.5 Tumortjocklek 1990-2016

Kvinnor har en storre andel tunna melanom @an man (Fig 13) vilket avspeglas i en battre
melanomoverlevnad. Mediantjockleken for primdra melanom i Sverige har under
manga ar legat kring eller just 6ver 1 mm. Prognosen fér tunna melanom, under 1 mm,

ar synnerligen god da endast enstaka patienter i denna grupp far aterfall och riskerar
att do i sjukdomen.

Andelen tunna melanom (T1) hos man har under de senaste fem aren 6kat till 55 %
jamfort med tidigare tjugodrsperiod da den var 48 %. Emellertid dr den procentuella
andelen av tjocka melanom (T4) som har en dalig prognos 11 % hos man och 9 % hos
kvinnor och i stort satt oférandrad 6ver tiden (Fig 13).
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Figur 13. Férdelning av tumértjocklek uppdelat pa kén och diagnosperiod 1990-2016.°

| figur 14 framgar tydligt att dldre patienter (70 ar eller mer), bade kvinnor och man
har en mycket hogre andel tjocka melanom (> 4 mm) vid diagnos an yngre.

> Information himtad fran formulsret "histopatologi primartumér”. Om uppgift saknats har information hamtats
fran T-stadium pd anmaélan.
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Figur 14. Fordelning av tumoértjocklek uppdelat pa kén och alder, 2011-2016.

4.2.6 Fordelning av tunna melanom

For kvalitetsindikatorn ”“Andelen melanom tunnare eller lika med 1 millimeter” minskar
skillnaderna mellan man och kvinnor nagot (Fig 15). Kvalitetsindikatorn ar viktig da den
avspeglar hur den tidiga diagnostiken av melanom fungerar i Sverige. Trenden senaste
10 aren ar |latt uppatgaende vilket ar positivt.
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Figur 15. Kvalitetsindikator: Andelen tunna melanom (< 1,0 mm) uppdelat pa kon 1990-2016.
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4.2.7 Regionala skillnader av andelen tunna melanom

Vad avser “kvalitetsindex tunna melanom” ar skillnaderna over tid i regionerna relativt
sma, Stockholms/Gotland ligger klart bast till (6ver Sverigemedel) de senaste 10 aren
(Fig 16), vilket mest sannolikt kan bero pa battre tillgang till sjukvard an i 6vriga
regioner.
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Figur 16. Andel tunna melanom 1996-2016 uppdelat pa region jamfort med Sverige.
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4.2.8 Antal tjocka melanom

Figur 17 belyser en oroande utveckling i melanomvarden. Trots att andelen tunna
melanom 6kar genom aren har totalantalet tjocka melanom (> 4mm) fyrdubblats de
senaste tjugo aren, den grupp av melanompatienter som har den storsta risken for att
fa spridd sjukdom. De senaste fyra aren noteras inte nadgot 6kat antal patienter som
dor av melanom (drygt 500/ar). En anledning till detta kan vara att vi i Sverige senaste
aren infort modern onkologisk behandling for spridd sjukdom som pa ett avgérande
satt ger dessa patienter en forlangd overlevnad. Register kommer att kunna félja
denna utveckling framover.
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Figur 17. Antal tjocka melanom (> 4 mm) uppdelat pa kon 1996-2016.

Alla regioner visar en 6kning av totalantalet tjocka melanom (>4 mm) 6ver den
senaste 20 arsperioden. Okningen ar minst i norra regionen som alltsen registerstart
haft en hogre andel tjocka melanom &n 6vriga regioner i Sverige.
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Figur 18. Antal tjocka melanom (> 4 mm) uppdelat pa region 1996-2016.

Med stigande alder 6kar andelen tjocka melanom. Melanom hos kvinnor har en nagot
gynnsammare fordelning avseende tumortjocklek an hos man. De tjocka (> 4,0 mm)
melanomen utgdr mer an 50 % i den allra dldsta patientgruppen. Toppen for yngre
man beror pa att sma tal kan ge stora procentuella skillnader (Fig 19).
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4.2.9 Regionala skillnader betraffande melanomtjocklek

Stora regionala skillnader foreligger med avseende pa tumoértjocklek (Fig 20). |
Stockholm/Gotland ar ca 64 % av melanomen tunna (< 1 mm) att jamféras med enbart
55 % i norra regionen. Detta kan vara ett utslag av allmanhetens kinnedom om
melanom, bendgenhet att soka sjukvard, tillganglighet till vard och antal dermatologer.
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Figur 20. Fordelning av tumértjocklek uppdelat pa kén och region 2011-2016.
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4.3 Sjukdomsspecifik dverlevnad 1990-2016

Data fran kvalitetsregistret visar faktorer som ar betydelsefulla fér den
melanomspecifika 6éverlevnaden. Fig 21 illustrerar det stora prognostiska inflytande
som melanomtjockleken har och fig 22 skillnaden i dverlevnad mellan man och
kvinnor. Aven i gruppen med mycket god prognos (tunna melanom, < 1mm) noteras en
liten skillnad i 6verlevnad till mannens nackdel (Fig 23). Slutligen illustreras alderns

betydelse (Fig 24).

100% —

80%—

60% —|

Overlevnad

40% —

20% —|

0%

Tumortjocklek

<=1mm 32009

1-2mm 11529
2-4mm 7843
>4 mm 6130

o1~

19031
6410
3467
1566

T

T

10 15

Tid fran diagnos (ar)

10905
3338
1576

633

Antal i risk

5943
1657
680
238

20

2608
666
256

81

25

474
123
45
11

Figur 21. Melanomspecifik 6verlevnad uppdelat pa tumértjocklek, 1990-2016
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Figur 22. Melanomspecifik 6verlevnad uppdelat pa kon, 1990-2016.
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Tumortjocklek <=1 mm
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Figur 23. Melanomspecifik 6verlevnad vidtjocklek < 1mm uppdelat pa kon 1990-2016.
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4.3.1 Overlevnad i olika regioner

Overlevnaden tycks skilja sig mellan regionerna, dir region Stockholm/Gotland har en
battre melanomoverlevnad dn ovriga (Fig 25). Nagon signifikant skillnad finns
emellertid inte om justering gors for faktorer som kon, alder, tumorlokalisation,
histogenetisk typ, tumortjocklek, ulceration, Clarkniva, storstad/landsbygd och
diagnosar. Tolkningen av detta resultat ar att behandlingsresultaten ar likartade i
landet men att patienterna soker sjukvard och diagnostiseras tidigare inom region
Stockholm/Gotland och darmed far tunnare melanom diagnostiserade med en battre
prognos.

100% —

~I1Sthim/Gotland
—IVastra
—I1So6dra
~I1Sydéstra
—INorra
Uppsala/Orebrc
B 90%—
c
>
°
[
o
>
:0
80% —|
—
] T T T T T
0 5 10 15 20 25
Tid fran diagnos (ar)
Sthim/Gotland 11954 6779 3772 2071 1067 303
Vastra 13971 7653 4294 2295 1008 203
Sédra 11658 6142 3428 1893 851 109
Sydéstra 7356 3831 2005 1072 480 56
Norra 3628 1943 1086 544 198 0
Uppsala/Orebro 10266 4928 2319 903 123 0

Antal i risk
Figur 25. Melanomspecifik 6verlevnad uppdelat pa region, 1990-2016.
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4.4 Diagnostisk portvaktskdrtelkirurgi (SNB)

Det rader internationell enighet om att resultatet av sentinel node biopsi (SNB) ar en
av de viktigaste prognostiska faktorerna vid malignt melanom. En langre recidivfri
overlevnad erhalls i de fall som genomgar efterféljande kompletterande
kortelutrymning vid pavisad mikroskopisk spridning till portvaktskoérteln. Om den
totala melanomspecifika 6verlevnaden paverkas av en kompletterande
kortelutrymning har ifragasatt. | den nyligen (juni 2017) publicerade randomiserade
MSLT-2 studien finner man inte nagon total dverlevnadsvinst med en kortelutrymning
efter konstaterad mikroskopisk spridning till sentinel node. Denna atgard kommer
darfor i revideringen av det svenska vardprogrammet 2017 inte langre att i princip
rekommenderas.

| Sverige infordes SNB successivt i borjan pa 2000-talet vid olika tidpunkter i de olika
regionerna. Fran 2007 rekommenderas i det nationella vardprogrammet fér melanom
att SNB skall utforas pa hudmelanom (férutom for huvud/hals omradet) tjockare &n 1
mm eller pa melanom upp till 1 mm med ulceration. Indikationerna till SNB har med
aren dndrats och nu erbjuds metoden aven till patienter med huvud och hals
melanom. Clarkniva IV-V vid tunna melanom ar inte langre en indikation.

Inrapportering av planerad SNB gors via A-formuldret och resultatet av SNB via C-
formuléaret. Idealt borde dessa parametrar folja varandra, men som framgar av figur 26
ar sa inte fallet for aren 2011-2016. Orsaken till detta ar hogst troligt efterslapning i
inrapporteringen. Andel rapporterade resultat fran SNB/andel planerade SNB ligger
kring ca 85 % de senaste 5 dren. Regionerna skiljer sig i detta avseende at men god
Overensstammelse ses i soder, syddst samt norr. Féljsamheten till nationella
vardprogrammet gallande SNB f6ljs upp for att sakerstalla att patienterna far den
rekommenderade behandlingen (www.cancercentrum.se).

Styrgruppen har tidigare skapat en kvalitetsindikator for féljsamhet till
vardprogrammets rekommendation angaende SNB. | téljaren finns antalet
inrapporterade SNB operationer och i namnaren antalet SNB som uppfyller villkoren
for rekommenderad SNB i vardprogrammet. Rekommenderad grupp for SNB definieras
i denna rapport som patienter < 75 ar med melanom tjockare dn 1 mm oavsett
tumorlokalisation. Antalet fall 2010-2016 som matchar rekommendationerna av SNB
enligt vardprogram, planerade SNB (A-formularet) och rapporterade resultat fran (C-
formularet) visas uppdelat per region (Fig 26). Rekommendationen att utféra SNB for
tjockare huvud-hals melanom har inforts sedan nagra ar i Sverige och finns nu med i
inrapporterade data.
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Figur 26. Rekommenderat antal SNB, planerat antal samt antal rapporerade resultat uppdelat pa region,
2010-2016.

Senaste arens rekommendation att dven utféra SNB for huvudhalsmelanom visar ett
visst ojamnt inforande mellan regionerna.

| figur 27 har andelen planerad SNB/rekommenderad SNB per ar 2009-2016 lagts in
med region som jamfdrelse och den varierar stort, vilket troligtvis beror pa dalig
inrapportering i vissa regioner. Att inte alla med en tjockare primartumor opereras
med SNB ar inte ovantat da det kan finnas medicinska skal att avsta. Dessutom kan
patienten sjdlv valja att avsta. Uppskattningsvis bor denna kvalitetsparameter av
planerad SNB ligga kring 80 % (Fig 27). Samtliga regioner ligger kring 80% utom Norr
och Stockholm/Gotland.
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Figur 27. Kvalitetsindikator: Foljsamhet till rekommendationer méatt som rapporterad SNB, per region,
2009-2016.
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4.4.1 Metastaser i SNB (positiv SNB) i relation till melanomtjocklek

Samtliga fall ddr SNB utforts och dar spridning pavisats ingar i figur 28. Andelen SN
med spridning dkar med d6kande tjocklek av det primara melanomet. Dessa svenska
data stammer val med publicerade internationella data.
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Figur 28. Andelen positiva SNB uppdelat pa tumortjockleksgrupp, 2011-2016.
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4.4.2 Metastaseri SNB (positiv SNB) i regionerna

Andelen SNB med spridning varierar mellan 16-24 procent i de olika regionerna (Fig 29)
vilket kan bero pa flera orsaker, varierande regional inrapportering samt nagot olika
lokala kriterier for nar ingreppet (SNB) rekommenderas. Slutligen kan dven den
histopatologiska tekniken for mikroskopisk undersokning vid SNB variera da den ej ar
helt standardiserad pa Sveriges alla patologlaboratorier. | nationella vardprogrammet
finns dock rekommendationer antagna av patologens KVAST-grupp.
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Figur 29. Andelen positiva SNB uppdelat pa region, 2011-2016.

Sammanfattningsvis fungerar fortfarande inte inrapporteringen av SNB helt val, vilket
gor data nagot osakra. Da mer kompletta data blir tillgangliga kan internationellt
gangbara studier goras.
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Figur 30. Andelen positiva SNB uppdelat pa patologiavdelning, 2011-2016.

Registrerade data tillater en jamférelse mellan alla de patologavdelningar som
rapporterar data rorande SNB i Sverige (Fig 30). Kring 15 - 20 % av patienterna som
opereras bor uppvisa mikroskopisk spridning till den forsta narliggande lymfkorteln
enligt internationella rapporter. Skillnaderna mellan olika patologlaboratorier ar
relativt sma, men papekas bor att inrapporteringen inte ar helt tillfredstallande i flera
regioner.
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4.4.3 Validering av SNB

En validering (se ref-lista) av SNB-operationer i S6dra Regionen gjordes av alla
patienter 2013 som enligt vart nationella vardprogram rekommenderades for denna
operation pga ffa tumortjocklek (1mm och tjockare enl Breslow). Av totalantalet 249
patienter som skulle erbjudits SNB var 69 ej registrerade i INCA for denna operation.
Av dessa hade man i journalen antecknat i knappt 2/3 av fallen att man avstod pga av
andra sjukdomar (eller att patienten sjalv dnskade avsta). | 4 % av totalantalet hade
man underlatit att rapportera till INCA och i knappt lika manga fall (7+3 osakra fall dar
journaler ej gjorts tillgdngliga) verkade det inte som behandlande ldkare diskuterat
eller varit medveten om rekommendationerna i nationella vardprogrammet.
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4.5 Vantetider i melanomsjukvarden

Sedan 2009 har olika tidpunkter for behandlingen av melanom registrerats i INCA.
Dessa har varit forsta lakarbesok, tidpunkt for primar kirurgisk atgard, tidpunkt da
patologen satte diagnosen, tidpunkt da patienten meddelades diagnosen samt datum
for den definitiva (utvidgade) kirurgin och ev. SNB. Alla tidpunkter utom den forsta ar
vanligen fixa och gar latt att aterfinna i patientens journal. Starten av denna kedja av
hdndelser ar daremot mer osaker. Registret samlar in data fran vardgivaren varfor
angiven tidpunkt inte behdver vara den som patienten uppfattar som den forsta
tidpunkt han/hon sokte varden for hudférandringen. D3 melanom, till skillnad fran
annan cancer, i 75 % av fallen erhaller diagnos utanfor sjukhusen (Fig 38),

i den 6ppna varden, ar mojligheten att monitorera och kontrollera denna tidsuppgift
begransad och sannolikt har tidpunkten som rapporteras i registret i vissa fall
"efterkonstruerats” av de som behandlat patienten senare i vardkedjan.

Styrgruppen for melanomregistret har i diskussioner kommit fram till att man i grafiska
presentationer av de vantetider man kan berdkna i melanomsjukvarden (Fig 31-37)
dven skall ange “rimliga malnivaer ” for nar 80 % av patienterna bor vara behandlade
eller fatt information. Som framgar av de aktuella resultaten nas inte malen. En viktig
orsak till detta kan vara att melanom i manga fall &r en 6verraskningsdiagnos for
doktorn som utfor det forsta ingreppet. Detta leder till att patologen sannolikt inte
prioriterar undersokningen i en 6verbelastad situation da misstanke om melanom inte
anges pa remissen vilket bidrar till langa svarstider. For att narmre studera om detta ar
en bakomliggande orsak kravs att man gar tillbaka till de enskilda patologremisserna
och se om fragestallningen "melanom” ar vackt. Standardiserat vardférlopp for
melanom startade under hdsten 2016 och registret kommer kunna dokumentera
eventuella forbattringar av aktuella tider i vardforloppet

Malnivaer for 80 % av patienterna

Fran forsta lakarbesok till primarkirurgi 1 vecka

Fran primarkirurgi till svarsdatum patologi 2 veckor
Fran svardatum patologi till utvidgad kirurgi 3 veckor
Fran forsta besok till diagnosbesked, melanom 4 veckor
Fran sentinel node till svarsdatum patologi 2 veckor

Endast hélften av patienterna i Sverige far sitt melanom bortopererat inom en vecka
efter att de sokt vard. Detta maste ses i ljuset av att tidigare publikationer fran Sverige
visat att upp till en fjardedel av patienterna uppger att den forsta doktor som
bedomde hudfordandringen patienten sokte for trodde att den var ofarlig och inte sa
sallan rekommenderade patienten att avvakta. Nagra storre skillnader 6ver landet for
tiden forsta lakarbesok till primar kirurgi foreligger ej.

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016



Till hoger i fig 31-41 har forandringar senaste aret (2016) relaterat till foregaende ar
2011-2015 i procent inforts i arets rapport (Fig 31). Férandringarna ar sma, marginellt
forsamrade i tre regioner 2016.
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Patologens svarstid (Fig 32) visar stOrre variation i landet aven om malet med 2 veckors
svarstid sammantaget uppfylls i ca 50 %. | sydostra regionen ar svarstiderna langst, har
far en tredjedel av patienterna vdanta mer dn en manad pa diagnosen. Tillgangen pa
patologer i Sverige med specialintresse for hudpatologi ar begransad och kanske
ojamnt fordelad i Sverige. Det ar sma positiva forandringar det senaste aret. Storst
forbattring sags i vastra regionen. Den individuella skillnaden mellan olika
patologlaboratorier i Sverige ar mycket stor men allméant sett sagsen markant
forbattring pa de flesta laboratorier vad géller svarstiderna for diagnos (Fig 33).

Fran primérkirurgi till PAD-svar, 2011-2016 B Meran 4 veckor

[]2-4 veckor
Malniva: 80 % [ Inom 2 veckor
Norra 299 3% %
»
c
=3
=
Uppsala/Orebro 1% 3
o
3
Qo
Sthim/Gottland - 6% 3,
Se
H =
N
Sydostra 2% 8
()]
i 3
o
=
Vastra 0, N
12% N
=
i e
T N
. - o
Sodra 1177 1} - 1% =
H (6,

[ I I I 1
0% 20% 40% 60% 80% 100%

Figur 32. Vantetid fran primarkirurgi till PAD-svar, 2011-2016.
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Figur 33. Véantetid fran primarkirurgi till PAD-svar per patologavdelning 2011-2016.

| fig 34 redovisas tid fran PAD-datum till den utvidgade kirurgin for de tunna
melanomen (< 1mm) dér ingreppet vanligen ar enkelt med excision av lite ytterligare
hud med underliggande vavnad (1 cm marginal) runt tidigare arr. | alla regioner ser vi
en klar forbattring. Ingreppet sker vanligen i lokalbeddvning och utan SNB varfor dessa
resultat skiljer sig fran de tjockare melanomen (> 1mm) dar samtidig SNB
rekommenderas och da vanligen i narkos (Fig 35). Endast 20 % av patienter med
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samtidig SNB (tjockare melanom) hinner den svenska varden med att behandla enligt
uppsatta malvarden. For patienter med tunnare melanom nar ca 50 % malvardet.
Vad géller svar pa PAD far majoriteten av patienterna i vast och norr vanta mer an 5
veckor pa svar for den utvidgade kirurgin och SNB vilket knappast kan anses
acceptabelt for patienterna. Senaste aret har dock inneburit en viss forbattring.
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Figur 34. Vantetid fran svarsdatum PAD till utvidgad kirurgi, tumortjocklek < 1mm, 2011-2016.
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Figur 35. Vantetid fran svarsdatum PAD till utvidgad kirurgi, tumértjocklek > 1mm, 2011-2016.
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Rent teoretiskt ar den minsta tid som det behovs for att en patient ska fa besked om
sin diagnos vid ett aterbesok (efter ett forsta lakarbesok) en dryg vecka. Styrgruppen
har satt gransen till att 80 % av patienterna bor fa diagnosbesked inom 4 veckor men
resultatet visar att endast 40 % uppnar detta mal (Fig 36). Ingen region uppnar malet
men senaste aret visar en viss forbattring i tre regioner medan 6vriga tre visar resultat
som senaste aren.
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Figur 36. Vantetid fran forsta lakarbesok till diagnosbesked, 2011-2016.
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Figur 37. Vantetid fran sentinel node biopsi till PAD-svar, 2011-2016.

Tiden ar dven lang i Sverige for patienterna att fa svar pa utfallet av SNB operationen
(Fig 37). Senaste aret ses i huvudsak forbattringar i Sverige framst i Uppsalaregionen. |
Stockholm/Gotland och Sydost far dock drygt en tredjedel av patienterna vanta mer &n
en manad pa svar vilket inte ar acceptabelt.
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4.6 Ovriga kvalitetsindikatorer i melanomsjukvarden

4.6.1 Forsta lakarbesoket

Minst 60 % av patienterna far sitt primara melanom bortopererat i den 6ppna varden
utanfor sjukhusen, men siffran ar sannolikt hogre da andelen dar vi saknar information
ar kring 10 % och det ar sannolikt att manga i denna grupp fatt sitt melanom borttaget
utanfor sjukhusen (Fig 38). Insatser for tidig upptackt bor salunda riktas mot den
Oppna varden férutom mot allménheten.

Vardniva pa forsta lakarbesoket, 2012-2016

201 415 867

201

2014

201

2016 749

| | | | | I
0% 20% 40% 60% 80% 100%
Elvardcentral B Kirurgklinik B Annan

[ IPrivatiakare I Hudklinik [lvarde saknas
Figur 38. Vardniva pa det forsta lakarbesoket, 2012-2016

For att underlatta det lokala forbattringsarbetet for de kliniker som rapporterar till
melanomregistret i INCA har en startsida innanfér inloggningen upprattats. Denna ger
en snabb och 6versiktlig bild angaende utvalda kvalitetsparametrar dar den egna
klinikens data direkt jamférs mot regionens och rikets data. Rapporter finns pa
https://rcc.incanet.se. Anvandaren véljer efter inloggningen hudmelanomregistret for
att pa sa satt komma direkt till startsidan med fardiga rapporter.
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4.6.2 Diagnosbeskedet

Diagnosbeskedet &r omvittnat viktigt for patienten och nagot han/hon minns val.
Rekommendationen ar att detta skall lamnas vid ett personligt besok hos behandlande
doktor i gorligaste man(Fig 39). Knappt 50 % far besked vid ett aterbesdk, men alldeles
for manga patienter far diagnosbeskedet lamnat per telefon, i Stockholm/ Gotland och
Uppsalaregionen far mer an 40 % av patienterna besked per telefon, vilket &r
anmarkningsvart. Aven om man pa férhand avtalat med patienten om telefonbesked
av féormodad benign diagnos bor patienten vid melanom istéllet erbjudas ett
omedelbart besok och samtal med information och ytterligare klinisk undersékning
(hudkostym och lymfkortlar ffa).

Inrapporteringsrutinen angaende denna parameter har skarps via battre information i
formularet sedan 2015, vilket innebar att en telefonkallelse till Idkarbesok paféljande
dag vid malign diagnos inte framover kan komma att registreras som “telefonbesked”
utan som “besok” dven om patienten naturligtvis i telefon kan ana att den formodade
godartade forandringen kanske istdllet var ett malignt melanom.

Hur diagnosbesked har givits, 2013-2016
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Figur 39. Diagnosbesked uppdelat pa region, 2013-2016.
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Som framgar av tabell 6 har en forskjutning av sattet att ge diagnosbesked skett.
Senaste aret far fler patienter besdk via besok pa mottagning an via brev och telefon.
Syd och vast visar storst forbattringar medan Norra,Uppsala och Stockholm dannu inte
visar nagon positiv forbattring.

Tabell 6. Férandring diagnosbesked, andel 2016 mot 2013-2015.

Forandring besok | Forandring brev +telefon

2016 mot 2013-2015 2016 mot 2013-2015
Norra - 4% + 7%
Uppsala/Orebro - 1% +1%
Sthim/Gotland - 1% 0%
Sydostra + 3% - 4%
Vastra + 13% - 14%
Sodra + 10% - 8%

*Varde saknas exluderat

4.6.3 Kontaktsjukskoterska

Denna parameter ar ny sedan 2013 och fig 40 visar att patienter med melanom
tjockare an 1 mm, endast i 45 - 65 % erbjuds denna tjanst som fler och fler
cancerpatienter efterfragar och som férordas i vardprogrammet. Parametern ar dock
osaker da denna inte registrerats i cirka 20 % av fallen. Med denna reservation ar det
gladjande att notera att ett procentuellt 6kat antal patienter erbjudits
kontaktsjukskoterska i de flesta regioner.

[Jvarde saknas
Patienten har eller har erbjudits en kontaktsjukskoéterska 2013-2016 =5‘:’
Norra 99 -10%

Uppsala/Orebro 1301 17%
Sthim/Gotland 163 | 26%

Sydostra 192 3%

STO0Z-£T0Z 30w 9T0Z Sulipueiod

Vastra 288 4%

Sddra 256 14%

I I | | | I
0% 20% 40% 60% 80% 100%

*Endast patienter med tumértjocklek > 1mm &r inkluderade

Figur 40. Andel patienter (med tumortjocklek > 1 mm) som erbjudits kontaktsjuksk&terska uppdelat pa
region, 2013-2016.
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4.6.4 Multidisciplindr konferens

Utnyttjandet av den multidisciplindra konferensen (MDK) (regional video) i
melanomvarden var tidigare okand i Sverige. Vardprogrammet fér malignt melanom
foreskriver inte att alla patienter ska diskuteras utan framst de med aterfall eller spridd
sjukdom. Pa vissa stéllen diskuteras dven eftergranskningar av patologen och fall
anmals for second opinion. Intressanta fall kan dven demonstreras i utbildningssyfte.
Fig 41 visar pa stora regionala skillnader i landet vad géller utnyttjandet av den
multidisciplinara konferensen (MDK) dar man vetenskapligt visat att en diskussion pa
MDK ger en battre foljsamhet till vardprogram och en béattre behandling. Underlaget i
denna figur ar dock bara nagra ar (2013 - 2016). Andelen som diskuteras pa MDK &r
storst i norr och markant litet i Stockholm och vast. Stora och klara forbattringar har
skett i Uppsala/Orebro och syd senaste aret.
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Figur 41. Multidisciplinar konferens uppdelat pa region, 2013-2016

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016 @



4.6.5 Patientrapporterade matt

En studie har gjorts dar livskvalitet och upplevelser av varden (PROM —
patientrapporterade utfallsmatt) har matts hos patienter med melanom. Alla patienter
som behandlats for malignt melanom i syddstra och norra sjukvardsregionen under
2013-2014 tillfragades. Svarsfrekvensen var 65 %. En sammanstallning av data visade
att patienter med tjocka melanom har en samre livskvalitet dn patienter med tunna
melanom. Skillnaden ses framforallt mellan de med tumortjocklek under respektive
over 2 mm. Det har konstaterats ett behov av modifierad patientinformation for vissa
patientgrupper. En mera djupgaende analys pagar. Figur 42 visar hur patienter med
olika tumortjocklek besvarat frageformularet QLQ-C30. Figuren visar fragor
grupperade efter olika funktionsskalor och indexerade fran 0-100 for olika omraden,
dar hog poang indikerar god funktion/livskvalitet.

QLQ-C30%, per tumortjocklek
‘ ‘ ‘ ] 0<1mm
Social funktion* '
O1-2mm
] 02-4mm
Kognitiv funktion* '
>4 mm
]
Emotionell funktion* '
]
Rollfunktion* '
]
Fysisk funktion* '
]
Global Halsostatus* '
0 20 40 60 80 100
*Signifikant skillnad mellan <2 mm och > 2 mm (p <0.05)
1Ett instrument for att méta hilsorelaterad livskvalitet

Figur 42. Resultat for fem funktionsskalor och global halsostatus uppdelat pa tumortjocklek

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016




5 PUBLIKATIONER/PRESENTATIONER BASERADE
PA NATIONELLA KVALITETSREGISTRET

5.1 Vetenskapliga publikationer

Utjés D, Lyth J, Lapins J, Eriksson H.

Reduced disease-specific survival following a diagnosis of multiple primary cutaneous
malignant melanomas-a nationwide, population-based study.

IntJ Cancer. 2017 Aug 11

Nielsen K, Lapins J, Lindholm C.

Aldre med melanom séker sent och har hégre dédlighet - Med 6kande kunskap kan
trenden brytas — nagra kliniska sardrag ar viktiga att uppmarksamma.
Lakartidningen. 2017 May 9;114

Ingvar C, Eriksson H. Varannan timme far en svensk ett nytt malignt melanom -
Incidens, utfall och prevention.
Lakartidningen. 2017 May 9;114.

Helgadottir H, Tuominen R, Olsson H, Hansson J, HGiom V.

Cancer risks and survival in patients with multiple primary melanomas: Association
with family history of melanoma and germline CDKN2A mutation status.

J Am Acad Dermatol. 2017 Aug 14.

Thomsen FB, Folkvaljon Y, Garmo H, Robinson D, Loeb S, Ingvar C, Lambe M, Stattin P.
Risk of malignant melanoma in men with prostate cancer. Nationwide, population-
based cohort study. Int j Cancer 2016 (138) 2154-2160.

Lyth J, Mikiver R, Nielsen K et al. Prognostic instrument for survival outcome in
melanoma patients: based on data from the population-based Swedish Melanoma
Register. Eur J Cancer 2016; 59: 171-8.

Eriksson H, Frohm-Nilsson M, Jaras J et al. Prognostic factors in localized invasive
primary cutaneous malignant melanoma: results of a large population-based study. Br
J Dermatol 2015; 172: 175-86.

Rockberg J, Amelio JM, Taylor A et al. Epidemiology of cutaneous melanoma in Sweden
- stage specific survival and rate of recurrence. Int J Cancer 2016.

Bagge AS, Ben-Shabat I, Belgrano V, Olofsson Bagge R. Health-Related Quality of Life
for Patients Who have In-Transit Melanoma Metastases Treated with Isolated Limb
Perfusion. Ann Surg Oncol. 2016;23:2062-9.

Dossett LA, Ben-Shabat |, Olofsson Bagge R, Zager JS. Clinical Response and Regional

Toxicity Following Isolated Limb Infusion Compared with Isolated Limb Perfusion for In-
Transit Melanoma. Ann Surg Oncol. 2016;23:2330-5.

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016



Lyth J, Eriksson H, Hansson J et al. Trends in cutaneous malignant melanoma in Sweden
1997-2011: thinner tumours and improved survival among men. Br J Dermatol 2015;
172: 700-6.

Eriksson H, Lyth J, Andersson TM. The proportion cured of patients diagnosed with
Stage llI-IV cutaneous malignant melanoma in Sweden 1990-2007: A population-based
study. Int J Cancer 2016; 138: 2829-36.

Maroti M, UIff E, Lyth J, Falkmer U. A prospective population-based study, aiming to
support decision-making in a follow-up programme for patients with cutaneous
malignant melanoma, based on patterns of recurrence. Eur J Dermatol 2016 Aug.

Loeb S, Folkvaljon Y, Lambe M, Robinson D, Garmo H, Ingvar C, Stattin P.
Use of Phosphodiesterase Type 5 inhibitors for erectile dysfunction and risk of
malignant melanoma. JAMA 2015: 313, 24, p 6604-

Hafstrom A, Romell A, Ingvar C, Wahlberg P, Greiff L.
Sentinel lymph node biopsy staging for cutaneous malignant melanoma of the head
and neck. Acta Otolaryngolica 2016, (128) 312-318.

Simberg-Danell C, Lyth J, Mansson-Brahme E, Frohm-Nilsson M, Carstensen J,
Hansson J, Eriksson H. Prognostic factors and disease-specific survival among
immigrants diagnosed with cutaneous malignant melanoma in Sweden. Int J Cancer.
2016 Aug 1;139(3):543-53.

Utjés D, Lyth J, Lapins j, Eriksson H. Reduced disease-specific survival following a
diagnosis of multiple primary cutaneous malignant melanomas — a nationwide,
population-based study, Int J Cancer. 2017 Aug 11

Emil Sundler. Sentinel Node diagnostik vid malignt Melanom. Validering av INCAdata i
Sodra sjukvardsregionen. ST-arbete i Kirurgi. Juni 2015

Eriksson H, Lyth J, Mansson-Brahme E, Frohm-Nilsson M, Ingvar C, Lindholm C, et al.
Later stage at diagnosis and worse survival in cutaneous malignant melanoma among
men living alone: a nationwide population-based study from Sweden. J Clin Oncol.
2014 May 1;32(13):1356-64.

Eriksson H, Lyth J, Mansson-Brahme E, Frohm-Nilsson M, Ingvar C, Lindholm C, et al.
Low level of education is associated with later stage at diagnosis and reduced survival
in cutaneous malignant melanoma: A nationwide population-based study in Sweden.
Eur J Cancer. 2013 Aug;49(12):2705-16

Lyth J, Hansson J, Ingvar C, Mansson-Brahme E, Naredi P, Stierner U, Wagenius G,
Lindholm C. Prognostic subclassifications of T1 cutaneous melanomas based on
ulceration, tumour thickness and Clark's level of invasion: results of a population-based
study from the Swedish Melanoma Register. Br J Dermatol. 2013 Apr;168 (4):779-86.

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=utjes+d+melanoma

Lindholm C, Andersson R, Dufmats M, Hansson J, Ingvar C, Moller T, Sjodin H, Stierner
U. Invasive cutaneous malignant melanoma in Sweden, 1990-1999 - A prospective,
population-based study of survival and prognostic factors. Cancer-Am Cancer Soc.

2004;101(9):2067-78.

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016



5.2 Vetenskapliga presentationer

Poster. ANCR and NCU Symposium September 2017, Stavanger Norge.
Christian Ingvar, Lund on behalf of INCA and SMSG.
The Swedish Melanoma Registry and population based prognostic model.

Lakartidningen. 2017 May 9;114.

Nielsen K, Lapins J, Lindholm C. Aldre med melanom séker sent och har hogre
dodlighet - Med 6kande kunskap kan trenden brytas — nagra kliniska sardrag ar viktiga
att uppmarksamma.

Lakartidningen. 2017 May 9;114.
Ingvar C, Eriksson H. Varannan timme far en svensk ett nytt malignt melanom -
Incidens, utfall och prevention.

Kirurgveckan Malmo Lund 2016, augusti
Ingvar C, Mikiver R, Isaksson K, Nielsen K, Lyth J.
Prognostiskt instrument for 6verlevnad — baserat pa Hudmelanomregistret.

Kirurgveckan Malmo Lund 2016, augusti

Isaksson K, Mikiver R, Nieveg O, Scolyer R, Thompson JF, Ingvar C

Hur viktigt ar forekomst av ulceration och mitoser for selektion fér SNB hos tunna
melanom? En jamforelse mellan Sverige och Sydney, Australien.

Poster, Nationella kvalitetsregisterdagarna Goéteborg 2016, maj.
Johan Lyth, Rasmus Mikiver, Christian Ingvar
Prognosinstrument for melanom.

Poster. Nordic melanoma meeting 2015

Clinical characteristics and melanoma-specific survival in patients diagnosed with
multiple primary cutaneous malignant melanomas in Sweden

—a study from the Swedish Melanoma Register

Poster, Nationella kvalitetsregisterdagarna Goteborg 2015, maj.
Eva Mansson Brahme, Rasmus Mikiver, Christer Lindholm
PROM undersokning bland melanompatienter

11th Nordic Melanoma Meeting, September 2015, Gothenburg, Sweden
Christian Ingvar, Lund on behalf of INCA and SMSG.
Melanoma Prognostic Model based on the INCA melanoma.

11th Nordic Melanoma Meeting, September 2015, Gothenburg, Sweden

Anna Hafstréom, Lund on behalf of INCA.
SNB for Head and Neck Melanoma in Lund — Lessons Learned.

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016



Poster vid SoS Kvalitetsregistermote 2015.

Enache S, Lapins J, Vassilaki |, Maroti M. Eriksson H, Lindholm C.

Telemetriskt samarbete mellan primarvardsspecialisten, hudldkaren, kirurgen och
patologen. En ny vdg framat ger effektivare vardkedja fér melanom.

Poster. SMR 2014

Prognosis for immigrants diagnosed with cutaneous malignant melanoma in Sweden-a
nationwide population-based study

Simberg-Danell C, Lyth J, Mansson-Brahme E, Frohm-Nilsson M, Carstensen J, Hansson
J, Eriksson H.

10th Nordic Melanoma Meeting, September 2014, Abo, Finland
Christian Ingvar, Lund on behalf of SMSG
The Swedish National Quality Registry for Cutaneous Malignant Melanoma.

I:st Euro-Asian Melanoma Congress , September 2014,Sarajevo, Bosnien-Hezegovina
Christian Ingvar, Lund, on behalf of INCA
The Swedish National Quality Registry for Cutaneous Malignant Melanoma.

9th Nordic Melanoma Meeting august 2013,Nyborg Denmark
Lindholm Christer on behalf of SMSG
Swedish evidence based guidelines of melanoma diagnosis and treatment

Onkologidagarna, Linképing, mars 2013

Vardprogram maligna melanom-tre tyngdpunkter (poster)

For vardprogramgruppen: Lindholm C, Lindgren C, Lyth J (ordférande,
vardprogramhandldggare och statistiker) Samtliga RCC SYDOST Linképing

Nationella kvalitetsregisterkonferensen, Karlstad, oktober 2012

Lyth J, Hansson J, Ingvar C, Mansson-Brahme E, Naredi P, Stierner U, Wagenius G,
Lindholm C, for svenska studiemelanomgruppen (SMSG). Forbattrad information om
prognos vid tunna melanom (<1mm) vilket for patienten gor att onddiga kontroller kan
undvikas

7th World Congress on Melanoma, Vienna May 2009

Lindholm C, Lyth J, Hansson J, Ingvar C, Mansson-Brahme E, Naredi P, Stierner U,
Wagenius G. Increase in Swedish Melanoma Incidence of patients older than 55 years.
Poster at the 7th World Congress on Melanoma, Vienna, Austria. 2009 May 12-15.

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016



5.3 Pabérjade (2016) vetenskapliga arbeten samt kvalitetssédkring
baserade pa nationella melanomregistret:

Isaksson K, Mikiver R, Nieveg O, Scolyer R, Thompson JF, Ingvar C
Importance of ulceration and mitoses in the selection of patients for sentinel lymph
node biopsy in thin cutaneous melanoma? A study based on the Swedish Melanoma
Register and the Melanoma Institute Australia Research Database

Melanom och comorbiditet: Registersamkérning mellan lakemedelsregistret och SMR.

Kari Nielsen, Isabelle Magnusson, Johan Hansson, Hanna Eriksson, Christian Ingvar,
Hakan Olsson mfl.

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016



6 REFERENSER

6.1 Elektroniska referenser

Det nationella vardprogrammet fér malignt melanom
http://www.cancercentrum.se/sv/Vardprogram/Malignt-melanom/

Socialstyrelsens statistikdatabas for incidens och mortalitet
http://www.socialstyrelsen.se/statistik/statistikdatabas

Kvalitetsregister och INCA-systemet

Hudmelanom - Nationell kvalitetsregisterrapport, 1990-2016


http://www.cancercentrum.se/sv/Vardprogram/Malignt-melanom/
http://www.socialstyrelsen.se/statistik/statistikdatabas

Hudmelanom
Arsrapport nationellt kvalitetsregister for diagnosar 1990-2016

7% REGIONALA
CANCERCENTRUM
‘i [ SAMVERKAN

I'll'"

\)

Regionala cancercentrum — landstingens och regionernas nationella samverkan inom cancervarden.
Med patienter och narstadende for hela manniskan, i dagens och framtidens cancervard.
Www.cancercentrum.se



