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INLEDNING 

Denna årsrapport är en sammanfattning av data från det svenska KLL-registret t.o.m. diagnosåret 
2021. Dokumentet är en komplettering till den interaktiva årsrapporten 
(https://statistik.incanet.se/kll/) som publicerades 2022-09-08 och är tänkt att användas för att 
kunna erhålla en snabb sammanfattning av data samt hjälp med tolkningen av redovisade data.  

Nytt för 2022 jämfört med tidigare att det också denna rapport som riktar sig till patienter och 
närstående eller andra med intresse för området men utan djupare förkunskaper. 

Den interaktiva årsrapporten online innebär en möjlighet för användaren att tillgodogöra sig en 
betydligt större mängd data än vad en PDF-rapport kan göra, med en flexibilitet som medför 
potential till ett större kunskapsutbyte och praktisk informationsinhämtning för användaren. 

Rapporten baseras på data som uttagna ur Nationellt kvalitetsregister för Kronisk Lymfatisk 
Leukemi 2022-09-0. Vid detta tillfälle var 8546 KLL- patienter med diagnos t o m 2021 
inrapporterade till registret. 

Det svenska KLL-registret har inkluderat patienter sedan 1 januari 2007 och data har tidigare 
presenterats i 3 PDF-rapporter, den senaste publicerad 2019-01-11. Sedan 2020 har vi övergått till 
att presentera data via årliga online-rapporter med kompletterande PDF-rapport, innefattande 
kommentarer till aktuella data, skrivet av registerhållaren. 

Parallellt med arbetet att bygga upp det Svenska KLL-registret inledde den Svenska KLL-
gruppen utarbetandet av ett Nationellt vårdprogram för kronisk lymfatisk leukemi, där det första 
publicerades 2006-06-01. Detta har sedan regelbundet uppdaterats minst vartannat år.  

Långsiktighet i rapportering och uppföljning är av stor vikt då KLL är en kronisk sjukdom, med 
lång medianöverlevnad, där data måste följas över lång tid för att kunna följa eventuella 
förändringar i till exempel överlevnad. I kontrast till långsiktigheten står den mycket snabba 
utvecklingen vad gäller diagnostik, prognostisering samt inte minst behandling av KLL under de 
senaste åren, en utveckling som av allt att döma också fortsätter.  

Detta innebär att råd och riktlinjer från i det Nationella vårdprogrammet vad gäller diagnostik, 
utredning och behandling radikalt har förändrats vid flera tillfällen under hela tidsperioden som 
rapporten täcker, vilket är mycket viktigt att ha i åtanke vid läsning och tolkning av resultaten. 

Med detta som bakgrund har denna rapport renodlats med presentation av de data som är av 
störst intresse. Både med inriktning på jämförelser över tid men också mellan sjukvårdsregioner. 

Som en följd av långsiktigheten och KLL-sjukdomens kroniska förlopp i många fall, så kan inte 
tillförlitliga data avseende effekten av nya behandlingar (B-cellsreceptorhämmare och BCL2-
hämmare) presenteras ännu. 

  

https://statistik.incanet.se/kll/
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/kll/
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BAKGRUND OCH KORT OM KLL-SJUKDOMEN 

Kronisk lymfatisk leukemi är den vanligaste leukemisjukdomen i västvärlden. Antalet personer 
som diagnostiseras med KLL varje år (incidensen) i Sverige har varit stabil med cirka 530–550 fall 
inrapporterade per år. En möjlig ökning av inrapporterade fall i registret kan noteras fr.o.m. 2016, 
men måste följas över längre tid för att kunna värderas.  

Vid diagnos är hälften av patienterna under 72 år (medianvärde). Detta har inte förändrats 
signifikant över tid. Åldersfördelningen är likartad i alla sjukvårdsregioner förutom Stockholm-
Gotland som har en större andel yngre patienter, sannolikt avspeglande åldersstrukturen i 
respektive region (figur 1). Sjukdomen finns inte beskriven hos barn, med 23 år som yngsta ålder 
vid diagnos rapporterad i registret. Förekomsten stiger snabbt med ökande ålder.  

 

 
Figur 1: Andelen patienter <65 år vid diagnos fördelat på sjukvårdsregion, 2007–2021. 
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KLL är vanligare hos män än hos kvinnor med en fördelning i registret på 1,7:1.  

Prognosen vid KLL är, av okänd anledning, bättre för kvinnor än för män, både om man 
studerar hela gruppen eller endast behandlingskrävande patienter.  

Fördelningen mellan män och kvinnor är jämn över Sverige förutom i Stockholm där andelen 
kvinnor är högre (40,5 % jämfört med 37,7 % i riket) sannolikt av befolkningsmässiga skäl. 

Behandlingen av KLL har utvecklats och förbättrats under de senaste 20 åren vilket lett 
till en successivt förbättrad överlevnad för patienterna. Detta sammantaget med stabilt 
antal insjuknade per år leder till ökad förekomst i samhället 

Det har tidigare inte publicerats data avseende förekomst av KLL i en hel befolkning. 

Med anledning av detta publicerades, bl.a. baserat på data från det Svenska KLL-registret, i 
februari 2020 en sådan studie där förekomsten av KLL i Sverige och den framtida utvecklingen 
studerades. (Mattsson M, Sandin F, Kimby E, Höglund M, Glimelius I. Am J Hematol. 2020 
Feb;95(2):E36-E38).  

Där kunde visas att förekomsten av KLL i Sverige ökade med 56 % från 33,0 till 52,0 per 100 000 
invånare mellan 2000 och 2015. Detta innebärande en ökning av det absoluta antalet patienter 
med 73 %, till ca 5100 patienter år 2015. Uppskattning av förekomsten tyder på en fortsatt snabb 
ökning de närmaste 20 åren, vilket bör tas i beaktande, inte minst vad gäller dess 
hälsoekonomiska effekter. 

KLL är en sjukdom som endast ska behandlas om den ger symtom eller besvär för patienten i 
form av allmänsymtom, påverkan på blodvärden, förstorade lymfkörtlar m.m. Ett flertal studier 
har inte kunnat påvisa någon vinst med tidigt insatt behandling hos patienter utan symtom eller 
påverkan på blodvärden.  

Data från det Svenska KLL-registret över hela tidsperioden 2007-2021 visar att vid diagnos så är 
endast cirka 13 % av patienterna behandlingskrävande. Denna andel var för åren 2007-2009 15% 
och för 2016-2021 10%. En viss (om än liten) förskjutning mot tidigare ställd diagnos verkar 
alltså ske under den senare tidsperioden (figur 2). Totalt sett utvecklar cirka 50–60 % av 
patienterna behov av behandling någon gång under sjukdomsförloppet. 



  

9 

 

 
Figur 2: Andelen patienter med behov av behandling (Ja) eller inte behov av behandling (Nej) vid diagnos av 
KLL i Sverige 2007–2021, med förändring över tid. 

 

Behandlingen av KLL har tidigare varit baserad på kemoterapi (cellgifter) eller kombinationen av 
kemoterapi och antikroppar (kemoimmunoterapi, CIT). Sedan 2015 har ett snabbt införande av 
s.k. målriktade behandlingar skett, med tillkomst av s.k. B-cellreceptorhämmare (BCRi) och 
BCL2-hämmare (BCL2i) använda ensamt eller i olika kombinationer.  

Många av dessa behandlingar ges kontinuerligt, till skillnad från tidigare tidsbegränsade 
behandlingar. Dessa nya behandlingar har inneburit stora framsteg för patienterna, med nu 
tillgängliga enkla och effektiva terapier även vid högrisksjukdom och recidiv av sjukdomen. De är 
relativt väl tolerabla även för äldre patienter och patienter med hög samsjuklighet.  

Vi har i tidigare rapporter visat på den sämre relativa överlevnaden hos just äldre patienter med 
KLL jämfört med yngre och det behov som funnits av effektiva och tolerabla terapier för denna 
grupp patienter. 

Införandet av nya terapier har också inneburit utmaningar i form av förändrade behov av 
utredning, annat biverkningsspektrum av nya preparat samt höga behandlingskostnader. 
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FÖRÄNDRINGAR I REGISTRET   

Under våren 2019 driftsattes en ny version av KLL registret som bland annat innefattar en 
betydligt bättre uppföljning av läkemedelsbehandling samt regelbunden responsuppföljning på 
dessa kroniskt sjuka patienter som har långa eller återkommande perioder av behandling.  

Samtliga fyra formulär byggdes om, men det är främst i primärbehandling samt 
uppföljningsformuläret som ändringar gjort. Bland annat så har variabler för uppföljning av 
kontaktsjuksköterska och min vårdplan införts. Uppföljning av orsak till att behandling ej givits 
har införts och diagnostikdelen har utökats då detta är av stor vikt för möjlighet till individuellt 
anpassad behandling.  

Dessa förändringar följs upp via registerstyrgrupp, registerhållare och registeradministratörer för 
korrigeringen av eventuella. felaktigheter vid införandet. 

Tillhörande dokument som variabelbeskrivning och manual har också uppdaterats och 
förbättrats.  

Inrapporterande enheter 
 
KLL är en sjukdom som utreds och handläggs på en stor mängd enheter i landet, från vårdcentral 
till universitetsklinik. Under 2007–2021 finns rapporterat patienter från totalt 70 namngivna 
enheter samt därutöver 17 patienter inrapporterade från vårdcentral, privatläkare etc. som inte är 
anslutna till INCA. 

Täckningsgrad 
 
Täckningsgraden i KLL-registret utgör antalet anmälningar från ansvariga kliniker i relation till 
anmälningar till Cancerregistret från patolog eller annan laboratorieläkare.  

För sjukdomar såsom KLL kan i vissa fall diagnos ställas utan patologiundersökning och det 
finns då risk för underrapportering då RCC inte får kännedom om dessa och då inte heller kan 
skicka påminnelser till kliniken.  

Alla kliniker som sköter KLL-patienter bör därför alltid själva skicka diagnosanmälan till KLL-
registret. Denna gäller också som en anmälan till Cancerregistret.  

Registrets täckningsgrad kontrolleras regelbundet av RCC genom avstämning mot 
Cancerregistret. 

En felkälla i både Cancerregistret och KLL-registret kan vara att vissa patienter (speciellt äldre) 
med förhöjda lymfocytvärden inte utreds och att diagnos inte ställs.  

Den totala täckningsgraden över hela perioden är mycket god (95 % för hela riket) vilket framgår 
av figur 3. Eftersläpning av inrapportering är dock ett problem som kvarstår, trots insatser att 
försöka förbättra detta. Täckningsgraden vid tidpunkten för rapporten (2022-09-10) fördelat per 
år för diagnos framgår av figur 4. Denna visar i jämförelse med rapporten från 2020 (diagnosår 
2007-2019) på en marginellt lägre täckningsgrad vilket kan misstänkas ha sin orsak i belastningen 
på sjukvården och inrapportörer av Covid-19 pandemin. 
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Figur 3: Täckningsgrad (per region och för riket) för hela perioden 2007–2021.  

 
Figur 4: Täckningsgraden (per region och riket) redovisad per år under perioden 2007–2021.  
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VALIDERING 

Validering innebär att en utsedd person (i detta fall en läkare) gör en ny inrapportering som sedan 
en statistiker jämför med befintlig registrering. Då kan man t ex. upptäcka variabler som är svåra 
att tolka eller som kan tolkas på olika sätt. Dessa behöver då förtydligas i manualen alternativt ta 
bort från registret om data blir för osäkert att tolka.  

Det är genomfört en större validering av registret år 2012 utan att större systematiska fel 
upptäcktes. Vid den studie (First Line Therapy In Chronic Lymphocytic Leukemia: A Swedish 
Nation-Wide Real-World Study On 1053 Consecutive Patients Treated Between 2007 And 2013. 
Sylvan et. al. Haematologica. 2019 Apr;104(4):797-804) som genomfördes 2016–2017 på alla 
behandlade patienter validerades också inrapporterade data för alla behandlade patienter. 

En ny validering innefattande KLL-registret har nu startat i september 2022 Detta med 
insamlande av data i separat valideringsformulär. Valideringen innefattar också en forskningsdel 
med godkänd etikprövning för eventuell kommande publikation av färdiganalyserade data.  
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SAMVERKAN MED ANDRA KVALITETSREGISTER  

Det svenska KLL-registret är ett delregister i Blodcancerregistret och har ett nära samarbete med 
utbytande av erfarenheter och kunskaper mellan alla ingående register. Detta sker genom både 
regelbundna möten och telefon- och videokonferenser. 

Registerhållaren har under 2021 också deltagit i av RCC anordnade möten för alla kvalitetsregister 
inom cancerområdet med diskussioner om bl.a. finansiering, utvecklingsmöjligheter, 
läkemedelsregister, validering m.m. 

Samverkan med patient-/brukarföreningar 
Diskussioner om registerdata och användning av dessa har förts med Blodcancerförbundets 
representant i gruppen för Nationella vårdprogrammet för KLL samt med Blodcancerregistrets 
patient- och närstående representant. 
Flera av styrgruppens medlemmar har en regelbunden kontakt med Blodcancerförbundet. 

Data från registret har rapporterats av registerhållaren vid av Blodcancerförbundet anordnade 
möten och utbildningar som genomförts 2020-09-23 samt 2021-06-02. 

Internationella samarbeten  
Genom ett initiativ från den Nordiska KLL-gruppen, och under ledning av registerhållaren, har 
det startats ett samarbetsprojekt mellan KLL-registren i Sverige, Norge, Danmark och Finland 
för att möjliggöra en framtida gemensam plattform för forskningssamarbete med utgångspunkt 
från alla dessa register.  

Det har genomförts flera möten mellan registerhållaren för KLL-registret och motsvarande 
register i Danmark, Norge och Finland. Vidare har genomförts en skriftlig survey av vilka data 
som registreras, och vid vilka tillfällen, i de olika registren. Detta som en grund för fortsatt 
gemensamt utvecklingsarbete. 

Vetenskapliga publikationer  
 

Larsson K, Söderling J, Höglund M, Glimelius I, Mattsson M. Cardiovascular disease in patients 
with chronic lymphocytic leukemia: A Swedish nationwide register study with matched 
comparators. Am J Hematol. 2022 Jul;97(7):E255-E257. doi: 10.1002/ajh.26558. Epub 2022 Apr 
11.PMID: 35384027 

Mattsson M, Sandin F, Kimby E, Höglund M, Glimelius I. Increasing prevalence of chronic 
lymphocytic leukemia with an estimated future rise: A nationwide population-based study. Am J 
Hematol. 2020 Feb;95(2):E36-E38. 

Larsson K, Mattsson M, Ebrahim F, Glimelius I, Höglund M. High prevalence and incidence of 
cardiovascular disease in chronic lymphocytic leukaemia: a nationwide population-based study. Br 
J Haematol. 2020 Jun 9. 

Sylvan SE, Asklid A, Johansson H, Klintman J, Bjellvi J, Tolvgard S, et al. First-line therapy in 
chronic lymphocytic leukemia: a Swedish nation-wide real-world study on 1053 consecutive 
patients treated between 2007 and 2013. Haematologica. 2019;104(4):797-804.  
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AKTUELLA KVALITETSINDIKATORER MED MÅLNIVÅER  

De kvalitetsindikatorer som följs för KLL-patienter i registret är: 

• Täckningsgrad i förhållande till Cancerregistret.  
Målvärde >95 %. 

• Andel patienter registrerade i INCA inom 3 respektive 12 månader efter diagnos. 
Målvärde >70 % respektive över >95 %.  

• Andel patienter undersökta med avseende på p53-defekt (gendefekt som styr 
behandlingsval) inför start av primärbehandling. Målvärde >90 %. 

• Tid från diagnos till beslut om behandling/exspektans högst 22 dagar.  
Målvärde >80 %. 

• Andel patienter undersökta avseende IGHV-mutationsstatus (förändring i ytstruktur på 
KLL-cellerna som styr behandlingsval) inför behandlingsstart. Målvärde > 90 %  

Måluppfyllelse kvalitetsindikatorer 

Täckningsgrad 

Som redovisas i figur 3 så är den totala täckningsgraden för hela redovisade perioden 95 %, d.v.s. 
uppfyllande målvärdet 95 %. 

Andel patienter registrerade i INCA inom 3 respektive 12 månader efter diagnos.  

Andelen patienter som inrapporteras till INCA är ett kvalitetsmått som främst är av intresse vad 
gäller registerkvalitet och dess användning i närtid, och avspeglar inte kvalitet i vården av KLL-
patienter. Som beskrivits tidigare i rapporten så är långsam inrapportering ett problem, vilket 
framgår av data i figur 5. Måluppfyllelse är låg och varierar stort mellan regionerna. 
 

  

 

 
 
Figur 5: Andel patienter rapporterade i INCA inom 3 respektive 12 månader från diagnostillfället. 
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Andel patienter undersökta med avseende på p53-defekt inför start av primärbehandling 

Avvikelser i en gen med namnet p53 är viktigt att undersöka inför behandling då detta styr 
behandlingsval. Defekt i p53-genen kan detekteras med s.k. FISH (fluorescence in situ 
hybridisering). 

I de första Nationella vårdprogrammen för KLL, fr.o.m. 2006-06-01 och därefter, 
rekommenderades att utföra FISH innan start av behandling hos ett begränsat antal av 
patienterna där man planerade mer intensiv behandling.  

Från och med 2013-01-17 omformulerades detta till att FISH bör göras innan behandlingsstart 
undantaget de patienter där utfallet inte påverkar behandlingsval.  D.v.s. att dessa undersökningar 
nu rekommenderas att genomföras på i princip alla patienter. 

Andelen patienter där FISH genomförts innan start av behandling har också ökat över tid. För 
perioden 2016–2020 är andelen 82 % och för 2018-2020 87 %, d.v.s. nära målvärdet. Det 
föreligger regionala skillnader i hur stor andel patienter där FISH genomförts. Över tid har dock 
dessa skillnader successivt minskat vilket framgår av figur 6.  

 

 

 

 

Figur 6: Andel patienter med FISH utförd vid behandlingsstart för perioderna (a) 2007–2015 
respektive (b) 2016–2020. 
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Figur 7: Trend över tid för andel patienter med FISH utförd vid behandlingsstart. 
 

Tid från diagnos till beslut om behandling/exspektans högst 22 dagar 

Som nämnts ovan så är det endast 13 % av patienterna som är i behov av behandling vid diagnos. 
För resterande 87 % är det viktigt att lägga upp en adekvat monitoreringsplan med provtagning 
och återbesök samt en tydlighet för patienten vart hon/han ska vända sig med frågor eller vid 
nytillkomna symptom/besvär. Detta benämns ”aktiv exspektans”. 

För de 13 % som är i behov av behandling är det endast i ett fåtal fall som det föreligger ett 
behov av mycket brådskande behandlingsstart. Istället är det av stor vikt både inför aktiv 
exspektans och start av behandling att inhämta så mycket information som möjligt om patienten 
och dess sjukdom innan definitivt beslut fattas. 

Vid införande av standardiserat vårdförlopp (SVF) för KLL så angavs ledtiden 22 dagar som tid 
från diagnos till beslut om behandling, varför detta registrerats och analyserats i registret.  

Ledtiden i SVF ändrades 2020-01-01 till 26 dagar från diagnos till beslut om exspektans, samt 35 
dagar från diagnos till start av behandling. 

I figur 8 redovisas data för nuvarande kvalitetsindikator 26 dagar från diagnos till beslut om aktiv 
exspektans samt för kvalitetsindikator 35 dagar tid från diagnos till start av behandling för de som 
är behandlingskrävande vid diagnos.  För bägge dessa är målet satt till 80%. 

För tid till beslut om aktiv exspektans är måluppfyllelsen för hela perioden 2007-2021 68% och 
för de senaste 5 åren (2017-2021) 74% (fig. 8a).  För patienter med behandlingsbehov är 
måluppfyllelsen 73% för hela perioden 2007-2021 och 76% för 5-årsperioden 2017-2021 (fig 8b). 
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Figur 8a: Tid från diagnos till beslut om aktiv exspektans för 2017–2021 (målvärde 26 dagar) och 
8b Tid från diagnos till beslut om aktiv behandling (målvärde 35 dagar) för 2017-2021.  

 

Andel patienter undersökta avseende IGHV-mutationsstatus inför behandlingsstart 

Så kallad IGHV-status är en sedan länge känd stark markör för prognos som är stabil över tid. 
Den behöver alltså bara analyseras vid ett tillfälle. Den har nu också visats ha värde när man 
väljer behandling. Den har därför sedan 2019 införts som ny kvalitetsindikator. 

Eftersom råd om att analys av IGHV-status bör genomföras inför behandlingsbeslut infördes i 
de nationella riktlinjerna 2019-08-26 så är det alltför tidigt att presentera några data avseende 
måluppfyllelse. 
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DIAGNOSTISK METOD 

Diagnostiken av KLL är enkel och säker, där diagnosen i majoriteten av alla fall kan ställas genom 
specialanalyser (s.k. flödescytometri)på blodprov. Denna diagnostik har funnits tillgänglig under 
hela perioden 2007–2021.  

Det behöver alltså inte genomföras benmärgsprov,vilket innebär att patienten slipper en 
provtagning som kan upplevas smärtsam och besvärlig. Benmärgsprov rekommenderas endast att 
göras vid ev. oklarheter i diagnostiken samt inför start av behandling. Vid analys över tid av 
registerdata ses att andelen patienter där diagnos ställts med hjälp av enbart blodprov successivt 
har ökat, vilket framgår av figur 9.  

Denna andel uppgår nu till 71 % för 2019-2021 jämfört med 41 % år 2007-2008. Eftersom cirka 
13 % av patienterna är behandlingskrävande vid diagnos bör cirka 15–20 % av patienterna 
undersökas med benmärgsprov vid diagnostillfället, varför detta sammantaget tyder på ett 
adekvat användande av de olika diagnosmetoderna. 

 

 

Figur 9: Endast blodprov med flödescytometri som diagnostisk metod vid diagnos för 
behandlingskrävande och icke behandlingskrävande patienter. Förändring över tid fördelat per region 
och för hela riket år 2007-2021. 
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Stadium vid diagnos 
KLL kan stadieindelas baserat på enkelt sätt (status vid kroppslig undersökning, blodvärde, 
trombocytvärde) enlig antingen s.k.Rai eller Binet. Eftersom en majoritet av patienterna 
diagnostiseras tidigt i förloppet så dominerar patienter med lågt sjukdomsstadium vid diagnos 
(figur 10). Notabelt är den signifikant lägre andelen patienter i låga stadier vid diagnos 
rapporterade från den södra sjukvårdsregionen. Detta har analyserats vidare och kan bero på en 
tidigare annorlunda organisation av diagnostiken i södra regionen. Där har diagnostiken med 
flödescytometri i stor omfattning genomförts av laboratorier i klinisk kemi medan i övriga 
regioner ansvaret legat hos klinisk patologi. Detta kan ha medfört en underrapportering av 
patienter med tidig sjukdom och utan behandlingsbehov från södra regionen. Organisationen i 
södra regionen har omorganiserats, och vid uppföljning av data de senaste åren ses inte denna 
skillnad jämfört med andra regioner . 

  

 

 

  

 

Figur 10. Stadium vid diagnos, Binet (a) och Rai (b), redovisade för regioner och riket under perioden 
2007-2020. 
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BEHANDLING OCH ÖVERLEVNAD  

Behandling 
Totalt sett över perioden har cirka 90 % av alla patienter erhållit primärbehandling (första 
behandling) enligt de Nationella riktlinjerna för KLL eller inom ramen för ett studieprotokoll 
(figur 11). Att ta hänsyn till i tolkning av data för behandling i studie, är att flertalet 
läkemedelsstudier har gällt behandling vid återfall, samt att antalet studier var begränsad under 
första delen av perioden.  

 

 

 
Figurer 11: Behandling enligt Nationella riktlinjer eller studieprotokoll för primärbehandling, 
diagnosår 2007–2020. 
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Behandlingen av KLL har sedan 2015 genomgått stora förändringar. Fram till dess var 
behandlingen kurbaserad. Det vill säga att man gav behandling under 3-6 månader, 
varefter behandlingen avslutades och effekt av behandlingen kunde värderas och 
rapporteras. 

Efter införandet av moderna, målriktade terapier (BTK-hämmare och bcl-2-hämmare) 
så erhåller idag en stor andel av patienterna behandling som är kontinuerlig. Detta 
gjorde att den tidigare rapporteringen av behandling med rapportering efter avslutad 
behandling inte fungerade. Med anledning av det så genomfördes ett stort 
förändringsarbete av registret 2019 med, vid registrering av behandling, uthopp till 
Läkemedelsregistret.  

Detta innebär att behandlingar samt svar på behandling kan rapporteras fortlöpande. 
Det innebär dock också stora förändringar i rapporteringen, där nu ett arbete med 
statistiker och registerhållare pågår för att säkra datakvaliteten på inrapporterade data. 
Med anledning av detta rapporteras f.n. data på primärbehandlingar t.o.m. 2018, medan 
senare data kommer att kompletteras under hösten 2022. 

I figur 12 redovisas andelen av olika behandlingar givna som första behandling 2007-
2018. Användningen av klorambucil som första behandling har minskat drastiskt vilket 
är helt i linje med studiedata och nationella riktlinjer som publicerats under perioden. 
Efter 2015 ökar användningen av målriktade behandlingar (BTK-hämmare och bcl2-
hämmare). Viktigt att veta är att dessa preparat varit godkända som första behandling 
vid p53-skada (ses hos ca. 10% av patienterna) under denna period och att de främst 
använts vid behandling av återfall (redovisas inte här). 

  

 

Figur 12: Den procentuella fördelningen av given första  behandling vid KLL 2007-2018 (n=1793). Den 
streckade zonen innefattar ”övriga behandlingar”. 
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Inom ramen för tidigare beskrivna studie av förekomsten av KLL, inkluderande data från KLL–
registret som publicerats, gjordes också en analys av införande av nya behandlingar över tid. 
Denna visade på en mycket snabb och generell omställning till användningen av nya behandlingar 
efter tillkomst av nya studiedata.  
 

Överlevnad 

I stycket nedan presenteras figurer med överlevnadsdata, direkt från registret samt utrdrag ur den 
aktuella interaktiva årsrapporten.  

Observera att data från den senare del av registreringen måste bedömas med mycket stor 
försiktighet och att direkta jämförelser inte är säkra att göra!  

Dettta kan inte värderas som vetenskapligt säkra data, utan är ett registeruttag som 
innefattande potentiell stor osäkerhet. 

 

Osäkerheten beror på flera faktorer.  

• Täckningsgraden i registret är 71% för år 2021, 82% för år 2020 samt 89 % för år 2019 
medan den är 99% för tidigare år. Detta innebär att det kan vara en selektion av vilka 
patienter som har rapporterats, ledande till missvisande data. 

• Den totala överlevnaden vid KLL är mycket lång, och ev. förändringar över tid måste 
bedömas över långa tidsperioder och i stora material för att vara säkra. 

Orsaken till att data ändå presenteras, är att eftersom dessa nu finns tillgängliga online, så är det 
viktigt att kommentera dem, dels för att det finns intressanta tendenser att diskutera, dels så att 
inte data fel- eller övertolkas.  

Total överlevnad 
Som tidigare nämnts så har flera studier kunnat visa en successivt förbättrad överlevnad för 
patienter med KLL under de senaste två decennierna.  

Detta baserat på data insamlade under en period där behandlingen av KLL företrädesvis bestod 
av cellgifter ensamt eller kombinerade med antikroppar.. 

Fr.o.m. 2015 har skett en tillkomst och sedan successiv ökning av s.k. målriktade behandlingar, 
något som förhoppningsvis kommer att leda till förbättrad överlevnad över tid för KLL-patienter 
men som kräver mycket lång uppföljningstid för att kunna utvärdera. 

Nedan redovisas  s.k. total överlevnad (overall survival =OS) vilket är en siffra på överlevnaden 
totalt sett i gruppen. Dessutom redovisas s.k. relativ överlevnad (relative survival=RS) där man 
relaterat överlevnaden till överlevnaden i befolkningen i övrigt i samma ålder.  

Över hela tidsperioden med uppdaterade data fram t.o.m. 2021 är den totala 3- och 5-
årsöverlevnaden (OS) 81% respektive 70% medan den relativa 3- och 5-årsöverlevnaden (RS) är 
90% respektive 84% (figur 13 och Tabell 1).  
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Figur 13: Observerad (OS) och relativ (RS) 3- och 5-årsöverlevnad, diagnosår 2007–2021. 

 

 

 

Observerad  
3-årsöverlevnad 
% (95% KI) 

Observerad  
5-årsöverlevnad 
% (95% KI) Antal 

Antal 
avlidna 
inom 3 år 

Antal i risk 
efter 3 år 

Antal 
avlidna 
inom 5 år 

Antal i risk 
efter 5 år 

Totalt 81,4 (80,5–82,2) 70,3 (69,2–71,4) 8546 1460 5653 2162 4004 

        

 

Relativ  
3-årsöverlevnad 
% (95% KI) 

Relativ  
5-årsöverlevnad 
% (95% KI) Antal 

Antal 
avlidna 
inom 3 år 

Antal i risk 
efter 3 år 

Antal 
avlidna 
inom 5 år 

Antal i risk 
efter 5 år 

Totalt 90,2 (89,2–91,2) 83,8 (82,5–85,0) 8546 1460 5653 2162 4004 

 

Tabell 1: Observerad (OS) och relativ (RS) 3- och 5-årsöverlevnad, diagnosår 2007–2021. 

 

I de öppna data som redovisas på RCCs hemsida visas de data som är kompletta, d.v.s. 
3-års överlevnad t.o.m. 2018 och 5-års överlevnad t.o.m. 2016 Över tid kan ses en 
långsamt förbättrad överlevnad med en 3-års OS som ökat från 77% för patienter 
diagnostiserade 2007-2008 till 84% för de diagnostiserade 2017-2018. På samma sätt har 
5-års OS ökat från 66% för 2007-2008 till 73% 2015-2016. Detta utan att det skett 
signifikanta förändringar av gruppen patienter med KLL (åldersfördelning, lymfocyttal 
vid diagnos, stadium vid diagnos och andel med behandlingsbehov vid diagnos) över 
tid. Detta tyder på att den förbättrade överlevnaden åtminstone till en del är resultatet av 
förbättrad sjukdomsspecifik behandling och understödjande behandling. 
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Överlevnad i olika ålderskategorier 
Ålder vid diagnos har stor betydelse för förväntad överlevnad vid KLL. Det finns inga data som 
tyder på att äldre patienter har en mer aggressiv sjukdom eller en sjukdom med fler 
högriskfaktorer. Däremot spelar ålder stor roll vad gäller möjligheterna att tolerera behandling 
samt komplikationer till både sjukdom och given behandling.  

Tidigare har möjligheterna att ge effektiv behandling till äldre begränsats av de biverkningar som 
ses vid behandling med cellgifter +/- antikroppar. De nya behandlingar som har tillkommit sedan 
2015 har i studier visat god tolerabilitet och effektivitet, även hos äldre patienter.  

Med anledning av detta är det viktigt att vi följer upp med data från det befolkningsbaserade 
KLL-registret, om detta ger utslag i form av förbättrad överlevnad även för äldre patienter med 
KLL.  

Den totala överlevnaden efter 3 år och 5 år påverkas naturligtvis starkt av andra faktorer vid hög 
ålder men har hos de över 80 år ökat från 3-års OS för de diagnostiserade 2007-2008 på 48% till 
63% 2017-2018. På samma sätt ses en ökning av 5-års OS vid jämförelse 2007-2008 med 2015-
2016 från 30% till 40%. 

Det är därför hos den äldre gruppen är det av extra vikt att bedöma den relativa överlevnaden vid 
jämförelser.  

Som visas i figur 14 och tabell 2 är dock även den relativa överlevnaden starkt 
åldersberoende. 

 

 

Figur 14: Total överlevnad (OS=overall survival) och relativ överlevnad (RS=relative survival) från 
diagnos för alla patienter med diagnos 2007–2021 (n= 8546) uppdelat på tre ålderskategorier (<65 
år, 65-79 år samt => 80 år). 
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Observerad  
3-årsöverlevnad 
% (95% KI) 

Observerad  
5-årsöverlevnad 
% (95% KI) Antal 

Antal 
avlidna 
inom 3 år 

Antal i risk 
efter 3 år 

Antal 
avlidna 
inom 5 år 

Antal i risk 
efter 5 år 

<65 år 95,4 (94,4–96,2) 90,3 (88,9–91,6) 2201 91 1708 175 1375 

65–79 år 85,8 (84,6–86,8) 74,8 (73,3–76,2) 4376 567 3043 921 2142 

≥80 år 56,1 (53,8–58,4) 37,9 (35,5–40,3) 1969 802 902 1066 487 

        

 

Relativ  
3-årsöverlevnad 
% (95% KI) 

Relativ  
5-årsöverlevnad 
% (95% KI) Antal 

Antal 
avlidna 
inom 3 år 

Antal i risk 
efter 3 år 

Antal 
avlidna 
inom 5 år 

Antal i risk 
efter 5 år 

<65 år 97,0 (95,9–97,8) 93,1 (91,6–94,4) 2201 91 1708 175 1375 

65–79 år 92,0 (90,8–93,2) 85,2 (83,5–86,8) 4376 567 3043 921 2142 

≥80 år 76,9 (73,7–80,0) 66,7 (62,5–70,9) 1969 802 902 1066 487 

 

Tabell 2: Total överlevnad (OS=overall survival) och relativ överlevnad (RS=relative survival) från 
diagnos för alla patienter med diagnos 2007–2021 (n=8546) uppdelat på tre ålderskategorier (<65 
år, 65-79 år samt => 80 år). 

Överlevnad fördelad på regioner 
En viktig del i registerarbetet är att analysera eventuella skillnader mellan regionerna. Figur 15 
presenterar den relativa överlevnaden i de olika sjukvårdsregionerna efter diagnos. En mycket 
stor andel av KLL-patienterna är inte, som tidigare nämnts, behandlingskrävande vid diagnos och 
en relativt stor andel behöver aldrig behandlas för sin sjukdom. 

Vid beskrivning av den relativa överlevnaden för alla patienter från tidpunkt för diagnos ses 
regionala skillnader. Men, vid analys av den relativa överlevnaden efter start av behandling för 
KLL ses inga signifikanta skillnader mellan regionerna, vilket tyder på att de skillnader som ses i 
överlevnad från diagnos har andra orsaker än skillnader mellan regionerna i hur KLL-sjukdomen 
behandlas. 
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Figur 15: Relativ överlevnad (RS) efter diagnos 2007-2021, uppdelad på region. 

Patientrapporterade mått 
Ett pilotprojekt för registrering och analys av PROM (Patient Reported Outcome Measures)  
och PREM (Patient Reported Experience Measures) vid blodsjukdomar har genomförts av 
svenska ALL-registret. Detta projekt är nu slutfört och planen är att analysera detta inför 
eventuellt vidare arbete i KLL-registret. KLL-sjukdomen är mycket heterogen vad gäller förlopp, 
behov av behandling etc. Detta innebär utmaningar som måste lösas vid utformandet av metoder 
för, och genomförande av, registrering av patientrelaterade mått. 

Registrets nyttjande och effekter på vården 
KLL-registret är sedan starten 2007 väletablerat inom svensk hematologi. Arbetet med att 
kvalitetssäkra, följa upp och återrapportera data sker i nära samarbete med övriga 
blodcancerregister, svensk förening för hematologi samt den svenska KLL-gruppen.  

Registret har ett kontinuerligt och nära samarbete med gruppen för utarbetande av nationella 
riktlinjer för KLL samt den svenska KLL-biobanken.  

Förutom årsrapporter förs data från registret ut till brukare på ett strukturerat sätt via 
regelbundna presentationer på regionmöten för hematologi, samt artiklar i tidskriften OHE (Oss 
hematologer emellan).  

Data från registret förs ut till patienter via presentationer av registerhållaren vid utbildningsdagar 
om KLL arrangerade av Blodcancerförbundet samt två gånger per år vid den svenska KLL-
gruppens möten (öppna möten för både professionen och patienter).  

Inrapportörer kan ta del av detaljerade online-data från lösenordskyddad inloggning på INCA-
plattformen. Sedan hösten 2020 finns även den interaktiva årsrapporten tillgänglig on-line.  
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Vid analys av data från registret har kunnat visats att nya behandlingar och diagnostiska metoder 
tas i bruk generellt över landet inom kort tid efter det att nya data publicerats. Över tid kan följas 
en förbättrad överlevnad för patienter med KLL vilket inte kan förklaras av förändring av 
gruppen patienter med KLL utan sannolikt till största del förklaras av bättre sjukdomsspecifik 
och understödjande behandling. Fortfarande ses, trots förbättringar, en låg relativ överlevnad hos 
de äldre-äldre vilket kommer att följas upp, då de nya målriktade terapierna med god tolerabilitet 
har en potential att förbättra behandlingen för denna patientgrupp. 

Information om de förbättringsområden som identifierats har regelbundet förts ut till brukare, 
och över tid har förändringar och förbättringar kunnat beskrivas. 

Att objektivt och i siffror beskriva hur stor effekt KLL-registret ensamt haft på handläggningen 
av KLL vid de cirka 70 enheter som rapporterar data är inte möjligt.  

Som beskrivits ovan är registret en integrerad del av en gemensam organisation för utveckling 
och förbättring av KLL-vården. 

Inverkan av COVID-19-pandemin 
Covid-19 pandemin har ännu inte inneburit extra begäran om datauttag eller signaler om problem 
med inrapportering. Möjligheterna att framgent använda registret för att analysera effekterna av 
Covid-19 på KLL-populationen i vetenskapligt arbete bör vara goda. 
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SAMMANFATTNING 

Det svenska KLL-registret är ett väletablerat register med nu ca. 8700 patienter inrapporterade. 
Täckningsgraden är god men med eftersläpning. Registret genomgår fortlöpande 
förbättringsarbete där ett stort framsteg varit införande av möjligheten att rapportera 
behandlingar i alla linjer och vid regelbundna tidpunkter för alla typer av behandlingar 
(tidsbegränsade och kontinuerliga). Registret har klart definierade kvalitetsindikatorer av praktiskt 
viktig betydelse (t.ex. användande av FISH inför behandlingsstart) Vid uppföljning av dessa över 
tid ses förbättringar, indikerande kvalitetsförbättringar. Data från registret används inom 
forskning, med flera vetenskapliga publikationer utgångna från registret de senaste åren.  

Registerdata förs ut till professionen och patienter och närstående  på ett strukturerat och 
regelbundet sätt.  

Registret fungerar i ett nära samarbete med övriga blodcancerregister, svensk förening för 
hematologi, svenska KLL-gruppen inklusive skrivargruppen för nationella vårdprogrammet för 
KLL och den svenska KLL-biobanken. Det är även påbörjat ett arbete med nordiskt 
registersamarbete. Arbetet i registret framgent fokuseras på publicerande av öppna, årliga online 
rapporter, genomförande av validering samt hur patientrelaterade mått ska införas.  

Problemområden är den resursbegränsning som finns, speciellt vad gäller genomförande av 
validering. Resurserna för registerhållare och registergruppen att genomföra registerarbetet är 
också begränsade.
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Regionala cancercentrum – landstingens och regionernas nationella samverkan inom cancervården.  
Med patienter och närstående för hela människan, i dagens och framtidens cancervård. 

www.cancercentrum.se 

 


