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KAPITEL1 INTRODUKTION

KAPITEL 1 .
Introduktion

1.1 BAKGRUND

Myelom ir efter lymfom den vanligaste hematologiska tumérsjukdomen med en incidens i
Sverige pa cirka 6/100000 invinare och dr. Den utgér cirka 1 procent av alla tumérer och 15
procent av hematologiska tumérer. Mojligheterna till effektiv sjukdomshimmande behandling
har 6kat markant under de senaste decennierna, fr. a. genom utvecklingen av hégdosbehandling
med autologt stamcellsstod och tillkomst av nya likemedel med nya verkningsmekanismer. Detta
har samtidigt medfort 6kade kostnader f6r sjukvarden. Mot bakgrund av detta har det varit
motiverat dels att utarbeta nationella riktlinjer f6r diagnostik och behandling dels att skapa ett
nationellt kvalitetsregister for myelom. Svenska myelomgruppen som konstituerades 2007 har pa
uppdrag av svensk Forening for Hematologi utarbetat nationella riktlinjer f6r myelom, forst
faststillda i maj 2009 och har uppdaterats vartannat ir. Dessa omarbetades 2016 till Nationellt
vardprogram f6r myelom enligt RCC- mall, och nista uppdatering kommer att publiceras hosten
2019. I samverkan med Sveriges regionala cancercentra (dd Onkologiska centra) startades 2007 ett
Kvalitetsregister for myelom. Myelomregistret utgér ett delregister i Blodcancerregistret som
ligger pa den webb-baserade registerplattformen INCA.

1.2 MALSATTNING

Syftet med myelomregisret ir:

* Attvara ett instrument for forbittring av kvaliteten i diagnostik, vard och behandling av
patienter med myelom.

Att 6ka kunskapen om myelomsjukdomens epidemiologi och férlopp utifrin ett
oselekterat nationellt baserat patientmaterial

Att ge enskilda kliniker och regioner méjlighet till jimforelse med nationella data avseende
patient- karakteristika och kvalitetsindikatorer

Att skapa forutsittningar for utvirdering av nationella riktlinjer
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1.4 Registrets omfattning

* Att bidra till att stimulera och underlitta forskning pi myelom med kvalitetsregisterdata
* Att utgora referensmaterial till kliniska studier

* Att ge mojlighet till koppling av kliniska patientuppgifter till biobanksmaterial

1.3 ORGANISATION

Ansvariga for registrets utformning och uppdatering ir en styrgrupp bestiende av en
registeransvarig ledamot frin varje region och som godkinns Svenska Myelomgruppen. Regionalt
cancercentrum Vist i Vistra regionen utgdr det nationella stddteamet for registret pi INCA och
samordnar registerarbetet med 6vriga regionala cancercentra. Registerhallare dr Cecilie Hveding
Blimark, G6teborg, regionalt ansvarig for Vistra regionen. Regionalt ansvariga for
Stockholm/Gotland-regionen ir Hareth Nahi och Johan Lund, Huddinge, f6r Norra regionen
Antonio Izarra Santamaria, Umea, och Birgitta Lauri, Luled , f6r Uppsala/ Orebro—regionen
Kristina Carlsson, Uppsala, och Olle Linder, Orebro, for Sydostra Regionen Ronald Svensson,
Linképing, och for S6dra regionen Gunnar Juliusson och Markus Hansson, Lund, och Ingemar
Turesson, Malmé/Lund. Stodteamet frin Regionalt cancercentrum vist har utgjorts av Anna
Genell och Chenyang Zhang, statistiker, Lena Nilsson, monitor och Tai Wai Cheng,
registerproduktigare, Géteborg.

1.4 REGISTRETS OMFATTNING

Registret omfattar alla fall av symptomatiskt och asymptomatiskt myelom, solitirt
skelettplasmocytom och extraskelettalt plasmocytom samt plasmacellsleukemi ICD1o C90* som
diagnostiserats fr.o.m. 1 januari 2008 och anmilts via INCA. Obduktionsfall ingar i
cancerregistret men inte i Myelomsregistret. Ovriga plasmacellssjukdomar, sisom MGUS,
AL-amyloidos och andra besliktade plasmacellsdyskrasier, ingdr inte i registret.
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KAPITEL1 INTRODUKTION

1.5 FORKORTNINGAR

Forkortning  Forklaring

ASCT Autolog stamcellstransplantation (hdgdos cellgift med stamcellsstdd)

CI Konfidensintervall

CR Komplett remission

ESP Extraskeletalt plasmocytom

FISH Fluoroscens In Situ Hybridisering (metod for pavisande av kromosomf6rindringar i myelomcellen)
ICD International Classification of Disease (internationell diagnoskod)

INCA Informationsnitverk for cancervirden - IT-plattform for kvalitetsregister, bland annat Myelomregistret
PO INCA Patientéversike, en plattform f6r grafisk framstillning av behandlingsdata i INCA

ISS International Staging System (internationell stadieindelning)

v intravends (infusion/injektionsbehandling)

MGUS Monoclonal Gammopathi with Undetermined Significance (monoklonal gammopati med okind signifikans)
MM Symptomatiskt myelom

MPT Melfalan, Prednison + Talidomide

N.A. Not available/Missing

NR Non-responder, ingen respons

PCL Plasmacellsleukemi

PO Peroral (tablettbehandling)

PR Partiell remission

RCC Regionala cancercentra

ROTI Myeloma Related Organ an Tissue Impairment

SFH Svensk Forening fér Hematologi

SMM Asymptomatiskt myelom

SSp Solitirt skelettplasmocytom

VGPR Very Good Partial Remission (mycktet god respons pd behandlingen)

1.6 ARBETSMETOD

Nya fall av myelom, plasmocytom och plasmacellsleukemi anmals till myelomregistret via ett
webbaseratanmilningsformulir i INCA-portalen. Anmalan till myelomregistret/INCA
vidarebefordras till cancerregistret. I de fall dir anmilan om nydiagnostiserat myelom eller
plasmocytom inkommit fran patologiskt eller cytologiskt laboratorium och dir klinisk anmilan
via INCA saknas, skickar respektive regional cancercentrum en piminnelse som liggs i klinikens
inkorg pd INCA. I de fall dir cytologilaboratorier inte skickar in till cancerregistret kommer en
anmilan till kvalitetsregistret helt att bero pa en klinisk anmailan frin behandlande sjukhus. For
alla asymptomatiska myelom och plasmocytom som gir éver till symptomatisk fas skall
anmilningsblanketten Anmilan 2 - Overging fran asymptomatisk till symptomatisk myelom -
ifyllas. En 1-drs -uppfoljningsblankett inférdes 2011 for alla patienter frin 2008 med symptomatisk
myelom. Ett dr efter diagnos skickas en uppfoljningsblankett som omfattar bl.a. 1:a linjens
behandling till anmilande likare for alla patienter som vid diagnos hade symptomatiskt myelom.
En arlig uppf6ljning av asymptomatiska myelom inférdes 2014. Da skickas anmilningsblanketten
Anmilan 2 - Overgfing frin asymptomatisk till symptomatisk myelom ut, dir man far besvara
fragan om 6verging till symptomatiskt myelom (isafall uppmanas man da att fylla i anmailan 2)
och om ingen 6verging har skett skall datum for sista kontroll ifyllas.

Kvalitetsregister - Arsrapport 2020 |3



1.7 Denna rapport

1.7 DENNA RAPPORT

Denna rapport omhandlar alla patienter i Myelomregistret med myelom, plasmocytom och
plasmacellsleukemi diagnostiserade 1 januari 2008 — 31 december 2019 som anmilts till registret
fore 24 augusti 2019. Rapporten innehiller diagnosdata frin diagnostillfillet f6r alla patienter i
registret diagnosticerade 1 januari 2008 till 31 december 2019 och r-drsuppféljningsdata pi
symptomatiska myelom diagnosticerade 1 januari 2008 till 31 december 2018. Rapporten har
utarbetats av styrgruppen under ledning av Cecilie Hveding Blimark
(cecilie.blimark@vgregion.se). I denna rapport har vi fokuserat pa att mita foljsamhet till
riktlinjerna som har dndrats i perioden och framhallit framgingar och nationell harmonisering av
behandlingsmetoder och slutligen beskrivit verlevnad i myelom, och ffa. i symptomatiske
myelom dir vi har data pa respons och behandling i forsta linjen. Faktorer som sammanfaller med
forbittrad overlevnad har beskrivits. Kvalitetsindikatorer med definerade mal redovisas. De skall
ge oss matt pd kvalitet och bidra till att 6ka jimlikheten i cancervirden. Féljsamhet till gillande
riktlinjer rérande diagnostik och behandling fir tolkas i relation till att nationella riktlinjer 2008
har dndrats ungefir vartannat ar direfter. De i skrivande stund gillande riktlinjer publicerades
2018 och finns pa hemsidan for svensk Forening f6r Hematologi (SFH) . Rapporten vinder sig till
sjukvardspersonal, linjechefer, politiska beslutsfattare och patienter. Rapporten skickas ut till alla
medlemmar av Svenska Myelomgruppen, verksamhetschefer pa alla medicin- och
hematologiavdelningar, samt till patientféreningar och RCC i samverkan. Rapporten publiceras
pd hemsidor tillhérande Regionala cancercentra i samverkan (RCC) och Svensk férening for
hematologi (SFH) http://www.sthem.se/.

1.7.1 Datainsamling
1.7.1.1  Andra datakéllor

Incidens och prevalens ir himtade frin Socialstyrelsens cancerregistrets databas [7] och
NORDCAN [1], dit incidensdata och prevalensdata levereras frin de nordiska lindernas
cancerregister, vilket i Sverige alltsa innebir Socialstyrelsen.

1.7.1.2 Svenska myelomregistret

Data frin myelomregistret 4r himtade pa patienter diagnosticerade 1 januari 2008 och fram till 31
december 2019, med data cut-off 24 augusti 2020 inf6r publicering 7 september 2020 och data pa
1-arsuppfoljning 4r 4r framtagna pa patienter diagnosticerade 1 jan 2008 tom 31 december 2018.
Vissa analyser har vi gjort pd patienter diagnosticerade 2015 och framdt da de representerar en mer
enhetlig bild av nuliget.

1.7.2 Statistisk metod

Generellt kan sigas att statistiken i denna rapport ir tinkt att vara beskrivande till sin karaktir
och kan inte utgéra grund for slutsatser om t.ex. eventuella orsakssamband. Detta giller dven i de
fall ett konfidensintervall anges. I de fall ett konfidensintervall anges for ett matt har det frimst
syftet att ge en uppfattning om spridningen/osikerheten i mattet.

* Ivarje kapitels rubrik och inledande text dir det 4r relevant att ha med det framgar det
vilket urval kapitlets statistik 4r baserad pa. Notera att i alla statistiska sammanstillningar
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KAPITEL1 INTRODUKTION

om behandling och respons av behandling ligger vi ssmman symptomatiska myelom
anmilda via anmilan 1 och anmilan 2.

* I 6verlevnadskapitlet har vi anvint Kaplan Meier-metoden for att skatta och plotta
dverlevnadskurvor och vi har, fdrutom observerad verlevnad, beriknat relativ dverlevnad
(med Ederer II-metoden for forvintad 6verlevnad). Relativ verlevnad relaterar
overlevnaden till forvintad 6verlevnad i normalpopulationen (Sveriges befolkning) och ger
pa sd vis ett matt pd verlevnad i myelomsjukdomen (dir dod dr direkt eller indirekt
relaterad till myelomsjukdomen). Normalpopulationen ir referens i all relativ 6verlevnad i
rapporten och justerar fér dédlighet associerad med alder, kon och kalenderir men inte f6r
andra faktorer.

* Berikningar och grafiska presentationer av data i denna rapport gjordes i
statistikprogramvaran R [6].

1.8 MYELOMREGISTRETS INTERAKTIVA ARSRAPPORT

Fran 2018 kan man sjilv gi in pa den interaktiva drsrapporten pi linken nedan. Data i den
interaktiva arsrapporten uppdateras tva ginger per ar. Den interaktiva arsrapporten méjliggor en
online tillging f6r publiken till anonymiserade sammanstillda utvalda myelomregisterdata. Till
dessa data hor antal anmailda fall i olika tidsperioder och regioner, hur de har diagnosticerats och
fordelningen av olika deldiagnoser per region. For att inte riskera anonymiteten for patienter med
sillsynta tillstind har vi valt att inte visa data dir nimnaren (antal fall) ir mindre 4n 10. Hir nedan
visar vi exempelbild ifrin den interaktiva drsrapporten som kan nas via fljande link:
statistik.incanet.se/myelom/ eller via cancercentrum.se.
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1.8 Myelomregistrets interaktiva arsrapport

Svenska myelomregistret

Start | Di srdelning g Aldersio 1SS-Stadieférdelning  Andel Typav Grdndring 1SS ing genomfard

FISH utfort Biobanksprov skickat

Diagnosférdelning

Diagnosér: 2017.
Alder vid diagnos: 19-99.

Jamforelse Tabell (antal) Tabell (andef) Trend Beskrivning

Begriinsa till region
Alla -
Antal fall

Diagnosér
2008 2017

Narra 7
Alder vid diagnos
] a

_
e ) _
o _

- " _
e _
o h _
_

RIKET 787

0 20 40 80 B0 100
Procent
W Symptomatient myelom W soitan ckelenpiasmocylom W Flasmacelicieuken
I Aaymptamaishi myelom W Exiraske|etialt plasmosytom

Figur r.1: Under flikarna hittar du olika statistikinnehall
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KAPITEL 2 EPIDEMIOLOGI

KAPITEL 2

Epidemiologi

Aldersstandardicerad incidens for myelom ir stabil och data ir himtade frin Socialstyrelsen [7]
(Figur 2.1). Det dr 6.7 fall per 100000 invinare (min 8.1 och kvinnor 5.3) som insjuknar i Myelom.
Utokade behandlingsmaéjligheter har medfort att 6verlevnaden vid myelom har férbattrats
pitagligt de senaste aren, med en andel som lever, fem ir efter diagnos, pa 44 procent av
kvinnorna och 47 procent av minnen. En kombination av forlingd 6verlevnad i sjukdomen,
ilderssammansittningen i Sveriges befolkning och ett vixande antalet 4ldre, bidrar till att antalet
patienter i Sverige som lever med myelom &kar i jamt takt och har pa drygt trettio ar lett till en
tredubbling av antal min respektive dryg férdubbling av antal kvinnor som lever med sjukdomen
(Figur 2.2). Antal personer som levde med diagnosen den 31 dec 2016 var 3680, 2114 min och 1566
kvinnor. Antal personer som levde med diagnosen per 10000 var 41.6 min och 3r.1 kvinnor [1].

Kvalitetsregister - Arsrapport 2020 |7



Figur 2.1: Aldersstandardiserad incidens himtad frin Socialstyrelsens statistikdatabas 2019-06-18
for diagnosiren 1970-2017. Beskrivning av data himrtad ifrin Socialstyrelsen: Nya cancerfall.
Aldersstandardiserad incidens per 100 ooo enligt befolkningen 2000, Alder: o-85+, Riket,
Diagnos:203 Multipelt myelom, plasmocytom, oavsett tumdortyp
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KAPITEL 2 EPIDEMIOLOGI

Figur 2.2: Prevalens himtad frin NORDCAN. Prevalens av Multipelt myelom i Sverige for dren
1980-2016. Prevalens beriknas vid utgangen av respektive ar da jimforelse gors mellan hur manga
som fram till dess fitt diagnosen och hur méinga av dessa som den sista december fortfarande ir i
livet.
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KAPITEL 3 DATA VID MYELOMDIAGNOS

KAPITEL 3
Data vid Myelomdiagnos

3.1 DATA FRAN ANMALAN 1 (ALLA DIAGNOSER | REGISTRET)

Antal fall med diagnos 2008-2019 anmilda via Anmilan 1 4r 8300 stycken 2020-08-24.

3.1.1 Representativitet / Tackningsgrad av Anmalan 1 mot cancerregistret

Med tickningsgrad avses den andel av patienter som anmilts till cancerregistret som ocksa ar
rapporterade till myelomregistret. Fall i Cancerregistret omfattar dels patienter som anmilts via
INCA och dels patienter som anmilts med traditionell canceranmilan. Tickningsgrad mits mot
Cancerregistret som ir beroende av att laboratorier skickar en anmailan vid cytologisk eller
patologisk undersokning av benmirg. Andelen spontant anmilda till Myelomregistret bor 6ka for
att sikerstilla att kliniskt diagnosticerade patienter utan patologi/cytologi-baserad diagnos skall
finnas i registret. Hir finns sannolikt utrymme for forbittringar. Senaste tickningsgrad togs ut
augusti 2020 och visar att Myelomregistret har en nistan fullstindig tickning (98 procent) mot
Cancerregistret, dtminstone nigot ir efter diagnos. Det bidrar till att géra data
populationsbaserade och unika. Vi har sett en forbittring i tid till inrapporteringen det senaste
aret och i augusti 2020 har vi 6ver 82.1 % av patienterna for 2019, vilket gér att vi nu kan publicera
data pd patienter diagnosticerade for ett r sedan med storre sikerhet.
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3.1 Data fran Anméalan 1 (Alla diagnoser i registret)

Figur 3.1: Svenska Myelomregistrets tickningsgrad mot cancerregistret, per region och diagnosar,
for diagnosiren 2008-2019
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3.1.2 Deltagande sjukhus

Antal sjukhus som till Svenska Myelomregistret rapporerat minst ett fall med diagnos 2008-2019
dr sammanlagt 67 namngivna sjukhus

—

samt dirutéver nigra med okind sjukhusbeteckning),
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KAPITEL 3 DATA VID MYELOMDIAGNOS

vilket man kan tycka 4r ritt manga rapporterande sjukhus. Antalet rapporterande sjukhus per
diagnosir har minskat frin 64 under diagnosar 2008 till st under diagnosir 2018 Andelen
patienter som anmalts frin universitetssjukhus respektive ej universitetssjukhus 4r i Tabell 3.1.
redovisade per region. (For definition av universitetssjukhus, se Rapport nr s.)
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3.1 Data fran Anméalan 1 (Alla diagnoser i registret)

Figur 3.2: Antal fall per anmilande sjukhus, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret,

med diagnos 2008-2019
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KAPITEL 3 DATA VID MYELOMDIAGNOS

Tabell 3.1: Antal (och procentandel) patienter anmilda frin universitetssjukhus respektive ¢j
universitetssjukhus (Sjukhus registrerat pa Anmilanr), per region, hos patienter anmilda till
Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2019

Ej universitetssjukhus  Universitetssjukhus

Norr 715 (80.6) 172 (19.4)
Sthim/Gotland 477 (29.8) 1123 (70.2)
Syd  961(59.3) 660 (40.7)
Sydostra 806 (79) 214 (21)
Uppsala/Orebro 1148 (64.6) 629 (35.4)
Vist 986 (70.7) 409 (29.3)
Riket 5093 (61.4) 3207 (38.6)

I Stockholm ir nira 70 % av myelompatienterna anmailda frin universitetssjukhus, mot enbart
19-20 % i regioner som t ex Sydostra och Norr.

3.1.3 Uppfdljningstid

Medianuppf6ljningstiden (frin diagosdatum till antningen dédsdatum eller datum for uttag av
data dvs 2020-08-24) ir 2.97 dr. Medelvirdet ir 3.63 ar. Lingsta uppf6ljningstid 4r 12.64 ar.

3.1.4 Aldersférdelning

Alder vid diagnos ir en vildig viktig faktor f6r myelomoverlevnad, och det dr viktigt att anmirka
att det finns skillnad i medianilder vid diagnos i Myelomregistret mellan olika regioner i Sverige.
Skillnaden i medianilder mellan regioner 4r Gver 2 ar. Region Stockholm/Gotland har den ligsta
medianilder vid diagnos p4 70 4r, och Region Vst och Uppsala/Orebro den hégsta med 72 ir.
(Tabell 3.2).

Tabell 3.2: Aldersfordelning, per region, hos patienter (alla diagnoser) anmilda till Svenska
Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2019

Region Medel SD Median Min Max n
Norr 70.85 1101 71.00  27.00 95.00 887
Sthlm/Gotland 69.63  1L9I 70.00 23.00 100.00 1600
Syd 7115 10.89 72.00 34.00  95.00 1621
Sydoéstra 70.26 1153 71.00  23.00  99.00 1020

Uppsala/Orebro 71.00  10.98 72.00 25.00  97.00 I777
Vist 7LIO  ILO3 72.00 19.00  94.00 1395
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3.1 Data fran Anméalan 1 (Alla diagnoser i registret)

Tabell 3.3: Aldersfordelning (tiodrskohorter), per region, hos patienter (alla diagnoser) anmilda till
Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2019
0-49 50-59 60-69 7079 80-89 90-
Norr  31(3.5)  102(115)  251(28.3)  296(33.4) 182(20.5)  25(2.8)
Sthlm/Gotland  101(6.3) 204 (12.8) 440(27.5) 506 (31.6) 306 (19.1) 43 (2.7)
Syd  74(4.6) 155(9:6)  406(25)  604(37.3) 353(21.8) 29 (1.8)
Sydostra  s3(s.2) 117 (1Ls) 271(26.6)  343(33.6)  212(20.8) 24(2.4)
Uppsala/Orebro 64 (3.6) 203 (11.4) 467 (26.3)  620(34.9) 378 (21.3)  45(2.5)
Vist 48 (3.4) 153 (11) 380 (27.2)  460(33)  319(22.9) 35(2:5)
Riket 371(4.5) 934 (3) 2215(26.7) 2829(34.1) 1750 (21.1) 201(2.4)

Tabell 3.4: Aldersfrdelning (6ver/under 6s), per region, hos patienter (alla diagnoser) anmilda till
Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2019
<=65 >65
Norr 274 (30.9)  613(69.1)
Sthim/Gotland 515 (32.2) 1085 (67.8)
Syd 454 (28) 1167 (72)
Sydéstra 321 (31.5) 699 (68.5)
Uppsala/Orebro 519 (29.2) 1258 (70.8)
Vist  402(28.8) 993 (71.2)
Riket 2485(29.9) 5815 (70.1)

Annu tydligare blir skillnaden nir man ser p3 patienterna > 65 ir (Tabell 3.4), dir region Syd
utmirker sig med att 72 % av patienter r Gver 65 ar mot Rikets 70.1 %. Myelomregistret har en
population av patienter 80 r och dldre pa 24 %, vilket ir mer 4n vad som rapporteras
internationellt. Det kan tyda pa att vi har en bittre tickning av dldre i Myelomregistret och det ir
nagot man bor ta hinsyn till vid jimforelser av 6verlevnad mellan olika populationer och nagot
som bor beaktas vid designen av nya studier pa myelompatienter.

3.1.5 Konsfordelning

Det ir kint att myelom 4r nagot mer vanligt bland min 4n kvinnor, och skillnaden 4r storst i
yngre dldrar (Myelomrapport nr 4). Konsfordelningen ir ca 57 % min mot 43 % kvinnor och den
skiljer sig inte signifikant mellan regioner. Tabell 3.s.
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KAPITEL 3 DATA VID MYELOMDIAGNOS

Tabell 3.5: Konsfordelning, hos patienter (alla diagnoser) anmilda till Svenska Myelomregistret,
med diagnos 2008 - 2019

Kvinnor Min
Norr  389(43.9) 498 (56.1)
Sthim/Gotland 707 (44.2) 893 (s5.8)
Syd  692(42.7)  929(57:3)
Sydostra 438 (42.9) 582 (s7.1)
Uppsala/Orebro  741(417) 1036 (58.3)
Vist  583(41.8) 812 (58.2)
Riket 3550 (42.8) 4750 (57-2)

3.1.6 Diagnoser i registret

I myelomregistret 4r 80 % av patienterna anmilda som symptomatiskt myelom vid diagnos, ca 14
% som asymptomatiska, ca 4 %som plasmocytom och 1% som plasmacellsleukemi

(Tabell 3.6).Genom dren har man noterat att andelen asymptomatiska myelom har varierat mellan
regioner, fran 14 till 24 %. Efter en analys har man kunnat faststilla att patienter med
symptomatiska myelom i manga fall har anmailts som asymptomatiska pa grund av att de ¢j har
ansetts behandlingskrivande. En vidare analys av detta ses i Rapport nr 5. Vi har nu dirfor valt att
ta med enbart patienter diagnosticerade 2014 och senare och vi kan nu se att en viss
harmonisering har skett och andelen asymptomatiska myelom rapporterade med
skelettforindingar 4r nagra enstaka procent (Tabell 3.7 )
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3.1 Data fran Anméalan 1 (Alla diagnoser i registret)

Figur 3.3: Diagnosfordelning, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos
2015-2019
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Tabell 3.6: Diagnosfordelning, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos
2015 - 2019

Symptomatiskt Asymptomatiskt myelom  Solitdrt Extraskelettalt plasmocytom  Plasmacellsleukemi
myelom skelettplasmocytom
Norr 324 (83.7) 50 (12.9) 5(13) 3(0.8) 5(1.3)
Sthlm/Gotland 568 (88.1) 54(8.4) 9(1.4) 2(0.3) 12 (1.9)
Syd 576 (75) 152 (19.8) 21(2.7) 11 (1.4) 8 (1)
Sydostra ) 340 (81.7) 49 (1.8) 13 (3.1) 7 (1.7) 7 (1.7)
Uppsala/Orebro 622 (78.1) 135 (17) 23 (2.9) 12 (1.5) 4(0.5)
Vist 479 (78.9) 82 (13.5) 24 (4) 14 (2:3) 8 (1.3)
Riket 2909 (80.4)  522(14.4) 95 (2.6) 49 (1.4) 44 (1.2)
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KAPITEL 3 DATA VID MYELOMDIAGNOS

Tabell 3.7: Antal (och procentandel) asymptomatiska myelomfall med osteolytiska
skelettforindringar, per region, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med
diagnos 2015 - 2019

Ej osteolytiska skelettforindringar ~ Osteolytiska kelettférindringar

Norr 48 (96) 2(4)
Sthim/Gotland 53 (98.1) 1(1.9)
Syd 148 (97.4) 4(2.6)
Sydostra 47 (97.9) 1(2.1)
Uppsala/Orebro 127 (94.8) 7 (s5.2)
Vist 82 (100) o (o)
Riket s505(97.1) 15 (2.9)

3.2 DATA FRAN ANMALAN 1 OCH ANMALAN 2 AVSEENDE
SYMPTOMATISKA MYELOM

Hir har symptomatiska diagnoser anmilda via Anmailan 2 (672 till antalet) lagts till
symptomatiska diagnoser anmilda via Anmailan 1 (6497 till antalet) - ssmmanlagt 7169 fall.
Fordelningen i dlder vid diagnos skiljer sig inte frin kohorten patienter frin enbart Anmilan 1.

3.2.1 Aldersférdelning

Tabell 3.8: Aldersférdelning (6ver/under 65), hos patienter anmalda till Svenska Myelomregistret,
med symptomatisk myelomdiagnos 2008 - 2019
<=65 >65
Norr 231 (31) 513 (69)
Sthim/Gotland 450 (32.3) 942 (67.7)
Syd 364(27)  986(73)
Sydostra  275(30.4)  629(69.6)
Uppsala/Orebro 446 (28.6) 1113 (71.4)
Vist 342 (28) 878 (72)
Riket 2108 (29.4) 5061(70.6)

3.2.2 Stadieférdelning

En annan viktig faktor for 6verlevnad i myelom ér ISS-stadium vid diagnos (ISS; International
Staging System), dir Stadium I har bist 6verlevnad, (se Myelomrapport nr 4). Det ir dirfor
viktigt att alla regioner rapporterar in ISS- Stadium vid diagnos for att man skall kunna relatera
overlevnad till andel patienter i olika stadier i regionjimforelser. Stadieindelning dr en
kvalitetsindikator och for et par ar sedan hojdes det 6nskade malet till roo %. Man kan av Figur 3.4
se att andel i olika Stadium f6rdelar sig olika per region, och de regioner som har flest patienter i
Stadium III vid diagnos 4r regionerna Vist och Norr med respektive 33 % och 34.9 % mot
Stockholm/Gotland 28 %. Man kan notera av Figur 3.4 att andelen som saknar stadieindelning
minskar ar frin ar efter inférande av kvalitetsindikatorn Andel stadieindelade patienter. For
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3.2 Data fran Anmalan 1 och Anmaélan 2 avseende symptomatiska myelom

patienter med diagnos 2008 saknades Stadieindelning enligt ISS pa 41 % (se Rapport nr 5), och f6r
patienter diagnosticerade 2018 enbart pd 19 % av patienterna (Figur 3.5).

Figur 3.4: Stadiefordelning (ISS-stadium) inklusive missing, hos patienter med symptomatiskt
myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmailan 1 eller Anmilan 2, med diagnos
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KAPITEL 3 DATA VID MYELOMDIAGNOS

Tabell 3.9: Stadief6rdelning (ISS-stadium) inklusive missing, hos patienter med symptomatiskt
myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmailan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2015 -
2019

StadiumI Stadium II  Stadium III  Stadium saknas
Norr  49(143)  123(35.9)  133(38.8) 38 (1L.1)
Sthim/Gotland 82 (13.9) 234 (39.7)  163(27.7) 1o (18.7)
Syd  91(14.7) 187 (30.1) 178 (28.7) 165 (26.6)
Sydostra 59 (16.1) 110 (30) 115 (31.3) 83 (22.6)
Uppsala/Orebro 102 (14.8) 215 (31.1) 160 (23.2) 214 (31)
Vist  78(14.7)  172(325)  185(34.9)  95(17.9)
Riket 461(14.7) 1041(33.1)  934(29.7)  705(22.4)

Figur 3.5: Stadieférdelning (ISS-stadium) inklusive missing, per diagnosar, hos patienter med
symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmailan 1 eller Anmilan 2, med
diagnos 2015-2019
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3.2 Data fran Anmalan 1 och Anmaélan 2 avseende symptomatiska myelom

Tabell 3.10: Stadiefordelning (ISS-stadium) inklusive missing, per diagnosir, hos patienter med
symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmalan 1 eller Anmilan 2, med
diagnos 2015 - 2019

Stadium I StadiumII  Stadium IIT  Stadium saknas
2015 89 (14.2) 196 (31.3) 168 (26.8) 173 (27.6)
2016 106 (17) 215 (34.4)  185(29.6) 119 (19)
2017 100(14.6) 250(36.4)  205(29.9) 131 (19.1)
2018 98 (15.3) 215 (33.6) 198 (30.9) 129 (20.2)
2019 68 (12.1) 165(29.3) 178 (31.6) 153 (27.1)
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KAPITEL 4 ETT-ARSUPPFOLJDA MYELOM

KAPITEL 4
Ett-arsuppfoljda myelom

Antal fall med diagnos 2008-2018 anmilda som symptomatiska myelom, anmilda via Anmalan 1
eller Anmailan 2 och som har ett registrerat Ettirsuppfoljningsformulir 4r 6104 stycken
2020-08-24.

4.0.1 Representativitet / Andel ett-arsuppféljda

Vi har i augusti 2020 en 1-drs uppfoljning pa 92 % av patienterna med symptomatiskt myelom
med diagnos 2008-2018, vilket fir anses bra, men det finns ett visst efterslip i rapporteringen.
Region Stockholm/Gotland ligger som enda region pa ligre nivi med 78 % uppfoljda (Figur 4.1),
och den ligre nivin paverkar tolkning av analyserna i kapitlen som avhandlar behandlingar och
respons och 6verlevnadsanalyserna som relaterar till behandling och responsdata, ffa. for
patienter diagnosticerade 2018 (Figur 4.2).
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4.0 Data fran Anmaélan 1 och Anmalan 2 avseende symptomatiska myelom

Figur 4.1: Andel med inrapporterad ettarsuppfoljning, hos patienter med symptomatiskt myelom
anmalda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2008-2018
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KAPITEL 4 ETT-ARSUPPFOLJDA MYELOM

Figur 4.2: Andel med inrapporterad ettirsuppfoljning, per diagnosir, hos patienter med
symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmalan 1 eller Anmilan 2, med
diagnos 2008-2018
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4.0.2 Anvandning av nya lakemedel i forsta linjens behandling

Behandlingen reflekterar ”standard of care” frin Nationella riktlinjer gillande 2008-2018. Nu
gillande Nationellt Virdprogram fér myelom 4r publicerat pa SFHs hemsida (www . sfhem. se). I
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4.0 Data fran Anmalan 1 och Anmaélan 2 avseende symptomatiska myelom

Nationellt Virdprogram fér myelom (uppdaterade vartannat ir) har man gradvis infért de nyare
likemedlen talidomid, bortezomib och lenalidomid i forsta linjens behandling i loppet av
perioden 2008-2018. Detta har inférts med olika hastighet i olika regioner.Underhillsbehandling
och konsolidering har i perioden introducerats olika studier under perioden, varfor vi har
inkluderat alla nya likemedel givna i 1a linjen i analysen. Vi kan visa att andelen patienter som fatt
ett av de nyare likemedlen har 6kat med tiden i alla aldersgrupper. Stockholm/Gotland har en
hégre andel totalt, mest mérkbart hos patienter 6ver 8o dr, dir andelen i Stockholm/Gotland ir
62.7 % mot 47.7 % i hela riket. Hir kan dock data vara lite osikra eftersom vi saknar ca 21.5 % av
uppfoljningar pa patienter frin Stockholm/Gotland.

Tabell 4.1: Antal (och procentandel) patienter for vilka likemedlen Bortezomib, Talidomid,
Lenalidomid, Carfilzomib, Ixazomib, Daratumumab, Pomalidomid eller Elotuzumab anvints
i forsta drets behandling, per region och ildersgrupp, hos patienter anmailda till Svenska
Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2018 ,och som har ett registrerat Ettarsuppf6ljningsformulir

<=65 66-80 >80
Norr  169(85.4)  261(86.4) 79(59.8)
Sthim/Gotland 317 (89.8)  421(88.6) 11 (62.7)
Syd 298(88.7) 466 (77.4) 18 (45.6)
Sydostra 218 (86.5)  309(76.5)  62(35.8)
Uppsala/Orebro 367 (90.6)  565(82.5) 118 (44)
Vist 269 (85.9)  433(80.6) 105 (45.1)
Riket 1638 (88.2) 2455(817) 593(47.7)

Tabell 4.2: Antal (och procentandel) patienter for vilka likemedlen Bortezomib, Talidomid,
Lenalidomid, Carfilzomib, Ixazomib, Daratumumab, Pomalidomid eller Elotuzumab anvints
i forsta drets behandling, per diagnosir och aldersgrupp, hos patienter anmilda till Svenska
Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2018 , och som har ett registrerat Ettarsuppfoljningsformulir

<=65 66-80 >80
2008 62 (36.3) 101(45.9)  20(20.4)
2009 128(74.9) 138(57.3)  31(28.4)
2010 162(92)  180(74.7) 44 (32.4)
2om 181(93.8)  225(77.1)  32(34.8)
2012 177(973)  231(825)  s55(40.7)
2013 177(95.2)  222(88.8) 72(52.9)
2014 157(92.4)  249(83.6) 69(s3.1)
2015 160(98.2) 305(90.8) 58(58.6)
2016 152(96.8)  290(93.5) 69(62.7)
2017 179(97.8)  305(95) 87 (71.3)
2018 103(98.1)  209(96.8) $6(74.7)
2008-2018 1638 (88.2) 2455(817) 593(47.7)

I tabell 4.2 blir det tydligt att riktlinjerna har dndrat sig och andelen nyare likemedel har 6kat, och
2018 ligger andelen med nyare likemedel i forsta linjens behandling pa 98 % for patienter 65 ar och
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KAPITEL 4 ETT-ARSUPPFOLJDA MYELOM

yngre, 97 % for 66-80 ir och 75 % for patienter 6ver 8o ir. Det ir en tydlig 6kning frin 2008, di
siffrorna var respektive 36 %, 46 % och 20 %, och man kan generellt sitt siga att foljsamheten till
nationella riktlinjer ir god, men att vi f6r de allra dldsta patienterna ser en tydlig skillnad mellan
regioner som kan bero pa terapitraditioner.

4.0.3 Anvandning av hégdos Melfalan med stamcellsstdd i férsta linjens
behandling hos aldre

Hogdos Melfalan med stamcellstdd har, i Sverige sedan Myelomregistrets start, varit standard for
patienter med biologisk dlder upp till 65 och senare utvalda patienter 66-70 ir som bedomts tala
sidan behandling. Med inférandet av nya likemedel mot myelom har man kunnat tinka sig att de
skulle komma att ersitta hogdosbehandlingen, men den star sig i jimforande studier fortfarande
som standard 2019 upp till 7o ir. Pa senare ar har andelen som fitt behandlingen upp till 70 ar
okat, men det finns en interregional skillnad och i hela riket fir 45% av patienterna mellan 66-70
ar hogdos melfalan med stamcellst6d (Figur 4.3).

Region Syd och Vist har tidigare skilt sig ut men i framf6rallt Vst har det skett en remarkabel
okning och man har nitt snittet for riket hos patienter med diagnos 2017-2018. For
Stockholm/Gotland ir data osikra pga ligre inrapporterad uppf6ljning. Det finns ett mal om att
80 % av alla patienter 65 dr och yngre skall hogdosbehandlas (se kapitlet om Kvalitetsindikatorer),
men for dldersgruppen 66—7o0 dr ir det inget mal satt i nuldget. Det finns inte lika bra st6d i data
for aldersgruppen 66 ir och dldre och pga risken for toxicitet i samband med behandlingen skall
det goras pa utvalda patienter.
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4.0 Data fran Anmaélan 1 och Anmalan 2 avseende symptomatiska myelom

Figur 4.3: Andel patienter for vilka hégdos Melfalan med stamcellsstéd anvints i forsta linjens
behandling, av patienter med symptomatiskt myelom anmailda till Svenska Myelomregistret via
Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2008-2018, med alder 66-70 vid diagnos och som har ett
registrerat Ettirsuppfoljningsformulir

Antal fall
2017-2018  Procent

Norr 10 av 20 50.0
Sthim/Gotland 12 av 25 48.0
Syd 15av 35 42.9

Sydostra 11 av 26 42.3
Uppsala/Orebro 20 av 43 46.5
Vast 6 av 17 35.3

Riket 74 av 166 44.6

0 25 50 75 100

Procent

4.0.4 Respons efter forsta linjens behandling

En ganska hog andel (10.6 till 18.3 %) saknar uppgift (Ej info). Detta kan bero pa att rutan inte ir
ifylld eller att man har markerat ej utvirderat. Begreppet Ej info ticker bida majligheterna och
fordelningen dr ungefir hilften av respektive orsak. Att respons ej utvirderats kan bero pa att
behandling ej givits eller varit si kort att man anser att det inte gir att utvirdera. Av dem som
saknar info om respons har 31 ¢j fitt ndgon behandling alls.

Andelen patienter som uppnatt VGPR eller bittre har successivt okat fran 31.7 % f6r patienter
diagnosticerade 2008 till 52.5 % for patienter diagnosticerade 2018. Okningen har skett i alla
aldersgrupper men andelen som uppnatt VGPR sjunker med stigande alder. For patienter
diagnosticerade 2018 var andelen som uppnitt VGPR 86.7, 65.3 respektive 36.6 % i
aldersgrupperna <=6s, 66-80 och > 80 ar. Det ir inga storre regionala skillnader men en region
(Stockholm/Gotland) har en hégre andel som uppnitt VGPR eller bittre. Skillnaden 4r storst i
de dldre aldersgrupperna.
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KAPITEL 4 ETT-ARSUPPFOLJDA MYELOM

Tabell 4.3: Antal (och procentandel) per responsgrad i respektive region, hos patienter
anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2018 och som har ett registrerat
Ettarsuppfoljningsformulir

CR VGPR PR NR Ejinfo
Norr  96(15.2)  185(293)  179(283) 78(12.3)  94(14.9)
Sthlm/Gotland 80 (8) 449 (44.7) 258 (25.7) 111 () 107 (10.6)
Syd 130(10.9) 348(29.1) 347(29) 195(163) 177 (14.8)
Sydostra  132(15.9)  205(24.7)  225(27.1) 15(13.9) 152 (18.3)
Uppsala/Orebro  131(9.6) 409 (30.1) 419 (30.9) 227 (16.7) 172 (12.7)

—~

Vist  103(9.5)  365(33.7)  341(31s) 157 (14.5) 117 (10.8)
Riket 672 (u) 1961 (32.1) 1769 (29)  883(14.5) 819(13.4)

Tabell 4.4: Antal (och procentandel) per responsgrad érligen, hos patienter anmilda till Svenska
Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2018 och som har ett registrerat Ettarsuppfoljningsformulir
CR VGPR PR NR Ejinfo

2008  41(8.4) 14(233) 181(37) 90(18.4)  63(12.9)

2009 45(8.6) 133(255) 184(353) 82(15.7)  77(14.8)

2010 48(8.7) 173(313) 150(27.1) 82(14.8) 100 (18.1)
)

201 s8(10.1) 176(30.5) 170(29.5) 108 (18.7) 65 (11.3)
202 57(95)  188(315)  183(30.7)  94(15.7)  75(12.6)
203 7o (12.2) 183(32) 161(28.1) 90 (15.7) 68 (1.9)
2014 71(19) 197 (32.9) 164(27.4) 84(14)  82(13.7)
2015 70(m7) 188(314) 177(29.6) 83(13.9)  80(13.4)
2016 78(135)  215(373)  147(25.5)  66(m4)  71(12.3)
2017 81(12.9) 239(38.2) 153(24.4) 79(12.6) 74 (1w.8)
2018 53(13.4)  155(39.1) 99 (25) 25(63)  64(16.2)

2008-2018 672 (1)  1961(32.1) 1769(29)  883(14.5) 819 (13.4)

Tabell 4.5: Antal (och procentandel) med responsgrad minst VGPR per region och aldersgrupp,
hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2018 med ett registrerat
Ettirsuppfoljningsformulir och som har rapporterad responsgrad
<=65 66-80 >80
Norr 122(68.2) 135(62.5)  24(36.9)
Sthim/Gotland  252(78.8)  241(63.3) 36 (41.9)
)
)

Syd  228(76.5) 206 (49.6) 44 (37.9)
Sydostra 164 (78.5 152 (53.5) 21(30.4)
Uppsala/Orebro 257 (71.8) 251 (51.5) 32 (26)
Vist 224 (78.6)  199(50.8)  45(34.1)
Riket 1247(75.6) 184 (54.4) 202(34.2)
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4.1 Andel med recidivdatum

Tabell 4.6: Antal (och procentandel) med responsgrad minst VGPR irligen och per aldersgrupp,
hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2018 med ett registrerat
Ettarsuppfoljningsformulir och som har rapporterad responsgrad
<=65 66-80 >80
2008 91(60.3)  55(34.4)  9(23.7)
2009 97(6s5)  63(39.6)  18(32.7)
2010 10(743)  91(54:5)  20(35.7)
20om 132(75.4)  93(47.9)  9(25.7)
2012 126(76.8) 100 (50) 19 (29.7)
2013 136 (81) 98 (54.1) 19 (29.2)
2014 114 (77) 123 (58.9)  31(413)
2015 108(73.5)  141(57.3)  9(21.4)
2016 12(78.9)  160(65.8) 21(38.2)
2017 143(85.1)  145(60.4)  32(49.2)
2018 78 (86.7) 115 (65.3) 15 (36.6)
2008-2018 1247 (75.6) 184 (54.4) 202(34.2)

4.1 ANDEL MED RECIDIVDATUM

Vi har sammanstillt statistik angdende de 1-arsuppf6ljningar dir man angett recidivdatum , och
av de som rapporterat uppf6ljning hade 20.1 % rapporterat aterfall inom det 1a aret efter diagnos.
Andelen har under perioden legat mellan 14.6 % och 23.5 %. Utéver rapporterade recidiv 1a aret
finns 977 rapporterade recidivdatum som ligger mer 4n ett ar efter diagnosdatum.
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KAPITEL 5

FOlja resultat i INCA

Under 2019 har vi i Myelomregistret sjosatt méjligheten att folja kvalitetsindikatorerna innanfor
INCA i online -rapporter pi samma sitt som vid Interaktiv rsrapport. Med inlogg i INCA kan
man ta fram egna sjukhusets data, vilja vilken tids och dlderskohort man vill titta pa och jimféra
dessa med andra regioner i Sverige och med Riket. P4 sd sitt kan huvudman och medarbetare i
varden online se f6ljsamheten till riktlinjer i den egna regionen nir det giller diagnostik,
behandling och utfall av behandling i jimforelse med andra regioner samt Riket. Nedan foljer en
analys av dessa analyser 2019 med ett exempel pa hur det kan se ut (5.1.4). Innehllet i statistiken
innanfor inloggning i Myelomregistret pi INCA kan se lite annorlunda ut varje ging man loggar
in eftersom innehdllet indras i takt med att fler fall registreras i Myelomregistret.

51 FOLJSAMHET TILL NATIONELLT VARDPROGRAM
5.1.1 Andel Ej Behandlade

Andelen ¢j behandlade har i perioden 2008-2017 minskat fran 3.8 % till 1.7 %, storsta férindringen
ser man i Sydostra regionen som har en nerging fran 8.1 % till 1.8 % For patienter 66 ir och dldre
har det f6r Riket skett en halvering frin 4.7 % 2008 till 2.3 % 2017. For patienter 65 ar och yngre
har det i Riket har bara 1.6 % ¢j behandlats av alla rapporterade, och finns minimal variation
mellan regioner (0.8 % till 3.0 %). Hos patienter 8o ar eller 4ldre sig man tidigare att Sydostra
skildje sig ut; i 2009 var det 16.7 % som ej behandlades mot rikets snitt pa 7.5 %.Denna skillnaden
mot riket dr nu helt utraderat i senaste arens redovisning. Stockholm/Gotland har rapporterat
uppfoljning pa firre patienter > 80 ir 2015-2017 varfor data blir osikra fér denna region.

5.1.2 Andel Hogdosbehandlade

Som illustreras i kapitlet med kvalitetssindikatorer 4r andelen som far hégdosbehandling i
ildersgruppen 65 ir och yngre lik mellan regioner, och det foreligger ingen ckning 6ver tid i
denna aldergruppen. Diremot har man sett att i takt med att Nationellt virdprogram har
rekommenderat ASCT éven for utvalda dldre, sa har andelen som fatt ASCT av 66-70-dringar
okat fran 4.2 % i perioden 2008-2010 till 10 % i perioden 2014-2017.
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5.2 Egna sjukhusets resultat i Koll Pa Laget

5.1.3 Andel med Konsolidering/Underhallsbehandling

Hir foreligger méjligtvis ett problem i definitionen av vad som menas med underhallsbehandling
dd 11 % av patienter 6ver 7o ar vid diagnos fir kons/underhill. I kohorten o-70 ar 2014-2017 ir
andelen 13.9 % for Riket. Inférandet av konsolidering och underhall ir relativt nytt och
rekommenderades forst skarpt i de senaste riktlinjerna for patienter som genomgitt ASC'T men
har anvints sporadiskt i studier och yngre patienter. Andelen har 6kat i samklang med riktlinjera
och férdelningen mellan regionerna ir jimn.

5.1.4 Andel med Nya Lakemedel i 1:a linjens behandling

De likemedel som hir riknas till kategorin Nya Likemedel 4r Talidomid, Bortezomib,
Lenalidomid, Carfilzomib, Ixazomib, Daratumumab, Pomalidomid och Elotuzumab. Nedan ses
exempel pd en analys med ett urval av patienter med diagnos 2014-2017, och man kan se att det har
skett en jamn 6kning av anvindandet av nya likemedel i 1:a linjens behandling i alla regioner.

Myelomregistret, Andel som har fatt Nya Lakemedel inom Primarbehandlingen, per region
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Figur s.1: Andel med Nya Likemedel i 1:a linjens behandling

5.2 EGNA SJUKHUSETS RESULTAT | KOLL PA LAGET

Ar 2018 introducerades applikationen ”Koll pa liget” pa INCA. Genom att vilja denna
applikation pd INCA-hemsidan under Myelomregistrets inlogg kan inrapportérer,
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KAPITEL 5 FOLJA RESULTAT | INCA

verksamhetschefer och koordinatorer snabbt fa en 6versikt 6ver hur de ligger till i ett antal olika
kvalitetsindikatorer och utfall av behandlingen. Indikatorerna ir jimférda med snittet for
regionen (gult) och riket (gront) och uppdateras kontinuerligt, vilket gér den aktuell. Mélnivier
ir angivna i procent Man gor ocksa en jimforelse med de senaste fyra aren (bla staplar). I nuliget
dr bara data fran diagnos tillginglig i Koll pa liget innanfor inlogg. Nedan ett exempel.

Organisation

oc

Roll

Inrapportdr (Kvalitetsregister)

Placering

OC Vst (5) - SU/Sahigrenska (50001) - Medicinkliniken (101)

Register

Myelom

Figur s.2: Vigledning till KPL, bild 1

@ ‘ﬂ Inrapportering = Sammanstéllning =

Nationella blodcancerregistren

Start ALL ~ AML ~ KLL ~ KML ~ Lymfomn ~ MDS ~ MPN ~ Myelom ~

Koll P4 Laget ~ Tackningsgrader - Diagnostik = Vantetider = Behandling = Uppfaljning «

Myelom:KPL - Data frAn Anmélningsformuldr 1 och 2

Figur s.3: Vigledning till KPL, bild 2

@ A Inmapportering~  Sammanstalining =

Nationella blodcancerregistren

Start ALL = AML - KLL = KML ~ Lymfom = MDS ~ MPN - Myelom =

Koll P4 Liget - Tackningsgrader - Diagnostik = Vantetider « Behandling Uppfaljning -

Myelom:KPL - Data frin Anméiningsformulir 1 och 2

Rapport: Myelom, Koll P4 Laget - Formulir Anmalan 1 och 2

Ange rapportparametervirden

Redovisningsar: | Muvarande ir a I
=
Féregdende ar

Figur s.4: Vigledning till KPL, bild 3
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5.3 SVF-data i Myelomregistret

Rapport: Myelom, Koll P4 Liget - Formulir Anmdlan 1 och 2

Ange rapportparametervirden |

‘ Nuvarande ir

oK

Svenska Myelomregistret 77 1 7 1 307 308

Sjukvardsregion . X _
Anmalan1 registrarade | riket ;"""?";:;;9'5'1’“"‘::;” Anmélan1 ragistrerade fran
totalt sedan 2008 n U 2;3‘;9"’“ ol ditt sjukhus sedan 2008
Uppgifier himtades fran
Maluppfyllelse for 2019 INCA:

2019-06-07 kI:15:01

B Mitt sjukhus

Indikatar Antal Min ragian ;‘;‘”;:;:':“
B Riket

davh B0 %
1. Andel patienter registrerade i INCA inom 3 manader 33 av 105 %
efter diagnos.
15zavies 41 % [N __-.
£ w w7 1 47w
Savs 100 %
2. Andel patienter registrerade i INCA inom 12 &7 av 105 64 %
manader efter diagnos
wravaes 7o [N
95 % ™o T W
4avd 100 %
3. Andel patienter med symtomatiskt myelom (via 24 av 25 06 %
Anm.1 eller Anm.2) som stadieindelats enligt 155
R
100% ™M w0 B %

4avd 100 %
4. Andel patienter med symtomatiskt myelom (via 14 av 25 56 %
Anm.1 eller Anm.2) som har utférd FISH
soavsz 72 [N
&0 = % s %6 = %
Javd 75 %
5. Andel diagnostilifallen {(Anm.1 och Anm.2) dér prov 12 av 31 39 %
skickats till nationell myelombiobank
wavnz 2%
50 w & 72 oT1 T W

10 Summa (viirde)

(2]
2]
2]
(2]

Definition av indikatorer

1. Andel pati i it 3 inom 3 manader ofier diagncsdabum. Némnare: Alla patierder sam ragi i registret med i wnder aktualt resultatar
2018 Taljare: Do av path i namnaren vars di ir higst 3 ménader fidigare in rapaceteringsdatumet

2. Andel patienter regi i jstrat inom 12 mnader cfter Namnare: Alla pafienter som rogi rogistret med i undar akbuellt rosulatdr
2018 Taljare: De av path i namnaren vars di ir hipst 12 minader tidigare &n raaparteringsdatumet

4. Andel patienter med skt myeiom for vilka det iris 155 stadisindelning infér behanding, Namnare: Alla patienter med i i (via nigat av
registerfarmutaren Anmalan 1 eller Anmalan 2) 2018 Taljare: De av patienterna i namnanen far vika stadisindeinng gencmfarts.

4. Andel patienter med symicmatiski myslen diir man genamfari FISH-analys infér behandiing Mamnare: Alla pakisnter ? i {via ndgat o
Anmilan 1 eller Anmiilan 2} 2019, Talare: De av pafisndema i ndmnaren far vika FISH genomfSets.
5. Andel diagnoser dir prov taget vid diagnos skickats §il nationell bisbank. Namnare: Alla diagnostilfalen, anmilda via nagat av registerformuliren Anmilan 1 eller Anmalan 2, med diagnosdr
2018, Tiljare: De av diagrostilialiena i namnaren fr vika prov skickats 6l nationel myclombiobank. Observera att deana indiator amfattar alla diagrostilfalen pa Armalan 1 och ala

i a lan 2 och att en pati fiarst anméits med anfingen plasmocytom eller asymismatiskt myslam via Anmilan 1 ach darefber anméks scm symiomatiskt myelom via
Anmilan 3 kan ingé tvi ginges i data om bida diagnosilfiliena dgde rum under 3015

Teckenférklaring

Indikator Antal patienter

Kualitessindikalor och miluppéylelzapaing vid Mitt sjukhus i relation il griinsnivaer Antal patienter fir v kvalitetsnivan uppnitts, av tatalt antal patienter som hitils
da b dwre dr lika) rampalerats

Wit sjukus/Min Region/Riket

o Mg rivé: Gver Gvra grinsniv usiinRag ) . ) o
Ancel patientar fir vilka kyalbstanivan upgntis. Varlikalt sieck visar (Gure) prnsrivd

Mellannivi: mellan nedre griinsnive ach Swre grinsniva Maluppfyllelse 2615.2018
- . Histarisk de o fyra dren for mitt sjuih
Lig nivh: nedan nedre grinsrivd
Vill du veta mer? Ga till https:lwnw. i samverkan/ P isfik/kval i istik/ dar individbaserad statistik redovisas.

Figur s.s: Vigledning till KPL, bild 4

5.3 SVF-DATA | MYELOMREGISTRET

Nir standardicerade vardf6rlopp inférdes for patienter med myelom-misstanke satte man
ledtidsmal for alla delar av myelomprocessen fram till start av behandling. Man har i dag som mil
att diagnosticera 8o % inom 15 dagar och starta behandling pa symptomatiska myelom inom 20
dagar. SVF- patienternas process f6ljs upp av andra aktorer
(https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardforlopp/). I
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Myelomregistret foljer vi utredningstiderna pa de som fick myelomdiagnos och det finns bland
vara onlinerapporter under inlogg, dir man kan jimfora data frin inrapportérs sjukhus med
andra regioner och Riket. (Se exempel i Figur 5.6).

Tid: Remissutfardande till behandl.start, Patienter med Symt. myelom 2015 - 2017 som diagnosticerats, vid ditt sj.hus, i regionerna och i riket
Antal fall

Region 037 Median 20 % inom 20 dagar
1
1

2015

54 31.0 1 428

54 200 |[2078 L — 519

Region Nom 43 seq |2077 _l_o_ 255
1
1
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7 230 493
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1
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Figur 5.6: Sdhir ser exempel pa SVF-resultat ut i Myelomregistret. Det 4r tid frin remissutfirdande
till behandlingsstart for symtomatiska myelom.
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KAPITEL 6 OVERLEVNAD

K_,_APITEL 6
Overlevnad

6.1 OVERLEVNAD, ALLA DIAGNOSER

Hir ingir alla fall som rapporterats till registret (8300 till antalet)

6.1.1 Overlevnad per &lderskategori
6.1.1.1  Overlevnad per alderskategori - tioarskohorter

Overlevnad i myelom i4r beroende av dlder vid diagnos, och lag alder vid diagnos ir kanske den
viktigaste faktorn for ling 6verlevnad. Vi kan nu visa pa forbittrad 6verlevnad hos yngre jfr. med
tidigare data, dir man nu lever 7 ir efter diagnos, for patienter so ir och yngre giller detta mer 4r
70 % av patienterna, och for patienter 60-69 ar ungefir so % (Tabell 6.1). Mediandverlevnad, ett
mitt pa den tid efter diagnos som hilften av patienterna 6verlever, visas i Tabell 6.2. I gruppen 49
ar och yngre har den observerade medianéverlevnaden nu nétt 12 ar. Den observerade
medianoverlevnaden for patienter so—s9 dr vid diagnos 4r dock nu cirka 1o ar.
Sammanfattningsvis har vi idag en relativ medianéverlevnad for patienter 65 ar och yngre pa runt
9 ar och for patienter >65 ir pd runt 4 dr.

I Figur 6.1 visas 6verlevnad per 1o-drs-kohorter, och man ser en tydlig tendens till att patienter
over 8o 4r (som utgor ca 25 % av myelompatienterna) har en tydligt 6kad tidig d6d jimf6rt med
andra dlderskohorter. Aven nir man férsdker justera for effekten av andra dddsorsaker pa
overlevnad genom att berikna relativ 6verlevnad (Figur 6.1, den hogra grafen), kvarstir effekten,
som vittnar om att myelomsjukdom stir for en hog andel av dédligheten dven i hog dlder.

Figur 6.2 illustreras dnnu tydligare en signifikant skild 6verlevnad beroende pa dlder, hir indelade
i alder-kohorter pa 65 ar och yngre respektive 66 ir och ildre vid diagnos.
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Figur 6.1: Overlevnad per dlderskategori, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008-2019
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KAPITEL 6 OVERLEVNAD

Tabell 6.1: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per
alderskategori, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2019

Alderskategori Overlinterv. (Ar) natrisk  Obs. 6verl. (%) CI Rel. 6verl.(%) CI

0-49 I 349 97.0 95.3-98.8  97.1 95-41-98.9
50-59 1 862 94.6 93.2-96.1  94.9 93.49 - 96.4
60-69 1 1955 90.1 88.8-91.3  90.9 89.67-92.2
70-79 1 2303 84.2 82.8 - 85.5 86.3 84.92-87.7
80-89 I 22 65.8 63.6-68.1 70.8 68.43-73.2
90- I o1 46.8 40.3-54.3 6.7 48.88 - 65.7
0-49 3 264 88.2 84.9-91.7  88.6 85.20 - 92.1
50-59 3 635 83.3 80.8-85.8 84.2 81.71- 86.8
60-69 3 1360 74.8 72.9-76.7  77.1 75.16 - 79.0
70-79 3 1339 61.8 59.9-63.7  66.9 64.91- 69.0
80-89 3 488 35.5 33.2-38.0  44.9 42.01-48.0
90- 3 16 10.9 7.1-16.6 19.6 12.90 - 29.8
0-49 5 183 78.6 74.0-83.5  79.2 74.58 - 84.1
50-59 S 423 72.7 69.6-75.9 742 71.01 - 77.5
60-69 5 832 60.5 58.3-62.8  64.0 61.61 - 66.4
70-79 5 646 42.0 39.9-44.2 48.7 46.32 - 5.2
80-89 5 152 14.7 12.9 -16.8 22.6 19.82 - 25.9
90- 5 2, 2.8 1.0-8.0 9.4 3.64 - 24.3
0-49 7 130 74.6 69.6-80.0 75.5 70.36 - 80.9
50-59 7 257 62.4 58.8-66.3  64.5 60.70 - 68.5
60-69 7 458 475 45.0-50.1  SL7 48.99 - 54.6
70-79 7 271 27.0 24.9-29.3  34.1 31.43 - 37.0
80-89 7 47 7.3 5.8-9.1 14.4 IL.SI - 18.0
0-49 9 71 66.8 60.8-73.4 67.9 6177 - 74.6
50-59 9 142 552 5L.0-59.6  57.8 53-44 - 62.4
60-69 9 216 35.8 33.1-38.8 40.5 37.39 - 43.8
70-79 9 104 16.6 14.5 - 19.0 23.2 20.28 -26.6
80-89 9 12 3.1 2.0 - 4.8 8.4 5.41-13.1

Tabell 6.2: Observerad och relativ medianéverlevnad (Ar) med 9s % konfidensintervall, per
alderskategori, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2019

Obs. mediandverl. (Ar) CI Rel. mediandverl. (Ar) CI
0-49 I2.0I 10.86-NA n.or1 2.o1- NA
50-59 10.57 9.31-12.18  10.88 9.77 - NA
60-69 6.52 6.23-7.03 7.4 6.79 -7.76
70-79 413 3.92-4.34 4.74 4.54 - 5.12
80-89 1.99 1.83 - 2.11 2.55 2.37 - 2.8
90- 0.86 0.7 - L14 131 0.96 -1.76

6.1.1.2 Overlevnad per alderskategori - dver respektive under 65 ar
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Figur 6.2: Overlevnad per dlderskategori, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008-2019
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KAPITEL 6 OVERLEVNAD

Tabell 6.3: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per
alderskategori, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2019

Alderskategori Overlinterv. (Ar) natrisk  Obs. 6verl. (%) CI Rel. 6verl.(%) CI

<=65 1 22065 93.3 92.3-94.3  93.7 92.8-94.7
>65 I 4417 78.2 77.2-79.3 814 80.3-82.5

<=65 3 1655 81.1 79.5-82.7  82.4 80.8-84.0
>65 3 2447 54.0 52.6-55.3  60.7 59.2 - 62.2
<=65 5 1092 68.9 66.9-71.0 710 68.9 - 73.1

>65 5 1146 35.2 33.8-36.7  43.0 41.3 - 44.8
<=65 7 675 58.5 56.2-60.9 61.2 58.8 - 63.7
>65 7 488 23.1 21.8-24.6  30.9 29.0-32.8
<=65 9 352 48.9 46.3-51.6 521 49.3 - 55.0

>65 9 193 14.8 13.4-16.3  21.8 19.8 - 24.1

Tabell 6.4: Observerad och relativ mediansverlevnad (Ar) med 95 % konfidensintervall, per
ilderskategori, hos patienter anmailda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2019

Obs. medianéverl. (Ar) CI Rel. mediandverl. (Ar) CI
<=65 8.61 8.11-9.65 9.66 8.66 -10.88
>6s 338 324-35 414 4-434

6.1.2 Overlevnad per diagnosperiod
6.1.2.1 Overlevnad per diagnosperiod - diagnos 2008-2011 respektive efter 2011

Det finns ett moénster som tyder pa forbittrad 6verlevnad hos patienter med diagnos under senare
ar. Vi har jaimfort patienter diagnosticerade 2008—2011 och 2012—2017 och kan i 1-,3-, 5- och
7-arsoverlevnad se att konfidensintervallen inte 6verlappar, vilket kan tolkas som en signifikant
skillnad mellan perioderna, (Tabell 6.5). Den relativa medianoverlevnaden har 6kat frin for alla
patienter. Mer 4n en fjirdedel av patienterna som diagnosticerades 2008-2011 lever efter 9 ar efter

diagnos (Tabell 6.6).
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Figur 6.3: Overlevnad per diagnosperiod, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008-2019
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KAPITEL 6 OVERLEVNAD

Tabell 6.5: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per
diagnosperiod, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2019

Diagnosperiod ~ Overl.interv. (Ar) natrisk Obs. éverl. (%) CI Rel. overl.(%) CI
<=2011 I 2119 81.0 79.5-82.5  83.2 81.7-84.8
>2011 I 4563 83.6 82.6-84.6 86.0 85.0-87.0
<=200 3 1520 58.1 56.2-60.0 62.8 60.8-64.9
>2011 3 2582 64.4 63.0-65.7 69.9 68.5-71.4
<=201 5 1001 417 39.9-43.7  47-4 45:3-49.6
>2001 5 1147 48.0 46.4-49.6  54.9 53.2 - 56.8
<=2011 7 811 31.0 29.3-32.8  37.0 34.9 - 39.1
>2001 7 352 36.9 35.0-38.8  44.5 42.3 - 46.8
<=2011 9 545 23.4 21.9 - 25.1 29.4 27.4 - 3L§

Tabell 6.6: Observerad och relativ mediangverlevnad (Ar) med 95 % konfidensintervall, per
diagnosperiod, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2019

Obs. medianéverl. (Ar) CI Rel. medianéverl. (Ar) CI
<=2011 3.9 3.67 - 412 4.57 4.27 - 4.9
>201  4.68 4.5-4.94 5.84 5.51- 6.16

6.1.2.2 Overlevnad per diagnosperiod - diagnos 2008-2011 respektive efter 2011 - i olika aldersgrupper
(<=65,66-80,>80)

For att undersoka narmre hos vilka patienter framgangen i 6verlevnad 4r mest tydlig, har vi
undersokt 6verlevnad i tva kohorter beroende pi diagnos-ir fore eller efter 2011, och fordelat
patienterna efter dlder i 3 grupper. Som det framgar av Figur 6.4 4r det i dldersgruppen 66—80 ir
som skillnaderna ir tydligast mellan tidsperioderna. For gruppen 6ver 8o ir ser man inte nigon
signifikant skillnad i 6verlevnad under perioden (Figur 6.4)
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Figur 6.4: Overlevnad per diagnosperiod (<=2011 eller
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KAPITEL 6 OVERLEVNAD

Tabell 6.7: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per
alderskategori och per diagnosperiod, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med
diagnos 2008 - 2019

Alderskategori Diagnosperiod  Overlinterv. (Ar) natrisk Obs. 6verl. (%) CI Rel. verl. (%) CI

<=65 <=2011 1 806 91.7 89.9-93.5 921 90.3 - 94.0
<=65 >2011 I 1459 94.2. 93.0-95.3  94.6 93.5-95.8
66-80 <=2011 I 1006 82.6 80.5-84.8 84.6 82.5-86.8
66-80 >2011 1 2406 86.0 84.8-87.3 87.9 86.7-89.2
>80 <=2011 I 307 59.0 54.9-63.3  64.28 59.833 - 69.05
>80 >2011 1 698 62.7 60.0-65.6 68.71 65.730 - 71.83
<=65 <=20I1 3 685 78.0 75.3-80.8  79.3 76.5 - 82.1
<=65 >2011 3 970 82.9 81.0-84.9 843 82.3-86.3
66-80 <=20I1 3 696 57.1 54.3-59.9 6L 58.6 - 64.6
66-80 >2011 3 1359 66.8 65.0-68.6 717 69.8 -73.7
>80 <=2011 3 139 26.8 23.2-30.9  35.13 30.482 - 40.48
>80 >20I1 3 253 32.0 29.2-35.1  42.60 38.892 - 46.65
<=65 <=20I1 5 566 64.6 61.6-67.9 66.6 63.4-69.9
<=65 >2011 5 526 71.9 69.3-74.6  74.0 71.4 - 76.8
66-80 <=2011 5 469 38.4 35.8 - 41.3 44.0 41.0 - 47.3
66-80 >20I1 5 556 48.0 45.7-50.3  54.7 52.2-57.3
>80 <=2011 5 56 10.8 8.4-13.8 17.73 13.860 - 22.67
>80 >2011 5 65 13.2 10.9-16.0  21.99 18.124 - 26.69
<=65 <=2011 7 476 54.3 SLI-$7.7 56.8 53.4 - 60.3
<=65 >2011 7 199 62.1 58.8-65.6  65.0 61.6 - 68.6
66-80 <=20I1 7 312 25.6 23.3-28.2  3L§ 28.6-34.7
66-80 >201 7 141 33.9 31.2-36.9 41§ 38.2 - 45.1
>80 <=20I11 7 23 4.4 3.0-6.6 9.68 6.518 - 14.36
>80 >2011 7 12 6.3 4.4-9.1 13.71 9.545 - 19.70
<=65 <=201L 9 352 45.3 42.1-48.7 483 44.9 - 519
66-80 <=2011 9 182 16.8 14.8-19.0 22§ 19.8 - 25.5
>80 <=201 9 o4 2.1 12-3.8 6.64 3.750 - IL.7§

6.1.3 Overlevnad per kén

Det finns ingen signifikant 6verlevnadsskillnad mellan min och kvinnor. En trend finns att min
har nagot bittre 6verlevnad, men en majlig forklaring kan finnas i att det diagnosticeras nagot fler
yngre min i materialet som borde kunna ha fitt starkare och mer eftektiv behandling inklusive
hégdosbehandling med stamcellstdd och tolererat flera behandlingsregimer.

Tabell 6.8: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per kén, hos
patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2019

Kén Overlinterv. (Ar) natrisk Obs. éverl. (%) CI Rel. 6verl.(%) CI
Kvinnor 1 2846 82.3 811-83.6  84.6 83.3-85.9
Min I 3836 83.1 82.0-84.2 855 84.4-86.6
Kvinnor 3 1728 60.8 59.1-62.5  65.6 63.8-67.5
Min 3 2374 63.2 61.8-64.7 68.8 67.3-70.4
Kvinnor 5 934 44.2 42.3-46.0 50.0 47.9 - 52.1
Min 5 1304 46.8 45.2-48.4  53.7 5L.9 - 55.6
Kvinnor 7 477 33.1 312 - 35.1 39.2 36.9 - 415
Min 7 686 35.4 33.7-37.2 429 40.9 - 45.0
Kvinnor 9 227 24.9 22.9-27.0  30.9 28.4-33.5
Min 9 318 26.7 24.9-28.6  34.2 31.9 - 36.6
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6.1 Overlevnad, Alla Diagnoser

Tabell 6.9: Observerad och relativ mediangverlevnad (Ar) med 95 % konfidensintervall, per kén,
hos patienter anmailda till Svenska Myelomregistret, med diagnos Kvinnor - Min

Obs. medianoverl. (Ar) CI Rel. medianoverl. (Ar) CI
Kvinnor 4.21 4.03-4.43 4.98 4.66-5.4
Min  4.54 435-4.74 562 5-31-5.96

6.1.4 Overlevnad per diagnos
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Figur 6.5: Overlevnad per diagnos, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008-2019. Observera att vi hir har
exkluderat patienter som rapporterats med Asymtomatiskt myelom men samtidigt ocksid med osteolytiska skelettférindringar. Notera ocksa
att Symtomatiska myelom i detta fall endast omfattar de som anmilts som Symtomatiskt myelom via Anmilan 1.
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6.2 Overlevnad hos ettarsuppfdljda myelom

Tabell 6.10: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per diagnos,
hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2019 Observera att vi
hir har exkluderat patienter som rapporterats med Asymtomatiskt myelom men samtidigt ocksa
med osteolytiska skelettférindringar. Notera ocksd att Symtomatiska myelom i detta fall endast
omfattar de som anmailts som Symtomatiskt myelom via Anmalan 1.

Diagnos Overlinterv. (Ar) natrisk Obs. éverl. (%) CI Rel. overl.(%) CI
Symptomatiskt myelom I s108 80.9 80.0-81.9 832 82.3-84.2
Asymptomatiskt myelom I 16 92.0 90.5-93.5 94.8 93.2-96.3
Solitirt skelettplasmocytom 1 222, 918 88.5-953  93.6 90.2.- 97.2
Extraskelettalt plasmocytom 1 107 84.3 78.3-90.9 86.2 80.1-92.9
Plasmacellsleukemi I 43 53.0 43.4-64.6  $3.9 44.3 - 65.6
Symptomatiskt myelom 3 2980 58.9 57.6-601  63.8 62.4 - 65.2
Asymptomatiskt myelorn 3 8o1 77.0 74.6-79.5 84.3 81.7-87.0
Solitirt skelettplasmocytom 3 169 79.2. 74.2-84.6 83.8 78.5-89.5
Extraskelettalt plasmocytom 3 70 65.8 57.9-74.8  70.5 62.0 - 8o.1
Plasmacellsleukemi 3 16 25.0 17.0-37.0 26.0 17.7 - 38.1
Symptomatiskt myelom 5 1547 41.9 40.6-433 477 46.2- 493
Asymptomatiskt myelom 5 479 59.9 56.9-63.0 69.7 66.3-73.3
Solitirt skelettplasmocytom g 112 67.8 6L7-74.4 747 68.1-82.0
Extraskelettalt plasmocytom 46 55.6 47.1-65.6 G2 53.0 - 73.7
Plasmacellsleukemi 5 8 19.3 1.8 - 31§ 20.5 12.7 - 33.1
Symptomatiskt myelom 7 792 30.8 29.4-32.2 367 35.0 - 38.4
Asymptomatiskt myelom 7 244 46.6 433-502  57.8 53.7 - 62.2
Solitirt skelettplasmocytom 7 64 56.4 49.6-64.3 64.4 56.6-73.3
Extraskelettalt plasmocytom 7 33 SL4 42.6-621  6o.7 50.3 - 73.2
Symptomatiskt myelom 9 353 22.1 20.7-23.7 277 25.9-29.6
Asymptomatiskt myelom 9 121 38.0 34.4-42.0 $50.3 45.6 - 55.6
Solitirt skelettplasmocytom 9 35 45.6 37.9-55.0  54.5 45.3 - 65.6
Extraskelettalt plasmocytom 9 21 SL4 42.6-621  63.0 52.3 - 76.0

Tabell 6.1:: Observerad och relativ medianéverlevnad (Ar) med 95 % konfidensintervall, per
diagnos, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2019 Observera
att vi hir har exkluderat patienter som rapporterats med Asymtomatiskt myelom men samtidigt
ocksa med osteolytiska skelettforindringar. Notera ocksd att Symtomatiska myelom i detta fall
endast omfattar de som anmilts som Symtomatiskt myelom via Anmilan 1.

Obs. mediangverl. (Ar) CI Rel. mediandverl. (Ar) CI
Symptomatiskt myelom  3.98 3.81- 414 4.63 4.44 - 4.91
Asymptomatiskt myelom  6.37 6-7.12 9.01 8.08 -10.75
Solitirt skelettplasmocytom 8.5 6.81-NA  9.68 8.5-NA
Extraskelettalt plasmocytom  9.97 41-NA 1o 9.97 - NA
Plasmacellsleukemi 1.1 0.79-L68 114 0.81-L.72

6.2 OVERLEVNAD HOS ETTARSUPPFOLJDA MYELOM

Hir har symptomatiska diagnoser anmilda via Anmailan 2 (672 till antalet) lagts till
symptomatiska diagnoser anmilda via Anmilan 1 (6497 till antalet) och begrinsats till de som har
en registrerad ettirsuppfoljning (6104 till antalet). For att inte fi en skevhet i data pga pga firre
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KAPITEL 6 OVERLEVNAD

1-arsuppfoljda i vissa regioner har vi i analyser nedan tagit med alla anmilda symptomatiska
myelom.

6.2.1 Overlevnad per responsgrad

Minga studier har visat ett forhallande emellan god respons och 6verlevnad i myelom. Vi kan kan
visa det i relation till respons pa f6rsta linjens behandling for hela kohorten (Figur 6.6), och
eftersom det ir signiftkant skild 1-, 3-, 5-, 7- och 9-ars 6verlevnad mellan patienterna som uppnar
VGPR eller bittre pa forsta linjens dven hos patienter 65 ar och yngre vid diagnos (Figur 6.6),
kinns var kvalitetsindikator "Andel med VGPR eller bittre pa forsta linjens behandling” relevant
(Tabell 6.12), dven om man hos denna kohort kan vinta sig att de kommer genomga ménga linjers
behandlingar. Det ir viktigt att beakta att analysen ir 4r justerat for patietnernas dkder vid
diagnos, och eftersom vi vet att fler yngre uppnar hogre responser och kan en del av effekten av att
yngre patienter har en bittre 6verlevnad
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Figur 6.6: Overlevnad per responsgrad, hos patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmalan 1 eller
Anmiilan 2, med diagnos 2008-2018 och som har en registrerad ettirsuppféljning inklusive en rapporterad responsgrad

Overlevnadssannolikhet

1.0

0.6 0.8

0.4

0.2

0.0

Observerad overlevnad

CR
VGPR
— PR
— NR

Ej info

Ar sedan diagnos

655 495 283 160 68 CR
267 138 69 31 18 Ejinfo
573 307 147 58 28 NR
1570 968 500 249 102 PR
1868 1294 695 371 159 VGPR

at
risk

Overlevnadssannolikhet

1.0

0.8

0.6

0.4

0.2

0.0

Relativ éverlevnad

CR

VGPR
— PR
— NR

Ej info

Ar sedan diagnos

655 495 283 160 68 CR
267 138 69 31 18 Ejinfo
573 307 147 58 28 NR
1570 968 500 249 102 PR
1868 1294 695 371 159 VGPR

at
risk

®
o
O
<
@
=
@
<
>
Q
a
>
o
(2]
®
=1
Qe
o
[%2]
c
s}
°
S,
o:
e}
QO
3
<
@
o
3




KAPITEL 6 OVERLEVNAD

Tabell 6.12: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per
responsgrad, hos patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via
Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2008 - 2018 och har en registrerad ettirsuppf6ljning
inklusive en rapporterad responsgrad

Responsgrad ~ Overlinterv. (Ar) natrisk Obs. 6verl. (%) CI Rel. overl.(%) CI

CR 1 6s5 975 96.3-98.7 987 97.5-99-9
VGPR I 1868 95.3 94.3-96.2  97.0 96.0-98.0
PR I 1570 88.8 87.3-90.3 9L7 90.2. - 93.2
NR I 573 64.9 61.8-68.1  67.8 64.6-71.2
Ej info I 267 32.9 29.8-36.3  34.6 31.4 - 38.1
CR 3 495 83.7 80.9-86.6 873 84.4-90.3
VGPR 3 1294 74.8 72.9-76.8 793 77.3 - 81.4
PR 3 968 60.1 57.9-62.5  66.2 63.7 - 68.8
NR 3 307 36.9 33.8-402 419 38-4-45.7
Ej info 3 138 20.3 17.6 - 23.3 22.7 19.8 - 26.1
CR 5 283 66.3 62.4-70.4 7L§ 67.3-75.9
VGPR 5 695 56.3 53.9-58.8 621 59.5 - 64.8
PR 5 500 39.6 37.2-421  46.2 43.5-49.2
NR 5 147 22.6 19.9-25.7  27.8 24.5- 316
Ej info 5 69 14.4 12.0 - I7.2 17.2 14.3-20.§
CR 7 160 56.3 5.9 - 61.0 62.7 57.8-67.9
VGPR 7 371 43.2 40.6-46.0 495 46.5-52.7
PR 7 249 27.0 24.7-29.6 335 30.6 - 36.6
NR 7 58 3.4 1.0 - 16.3 17.9 14.7 - 21.8
Ej info 7 31 9.6 7.4-12.4 12.3 9.5-15.8
CR 9 68 43.0 37-9-48.7 492 434 -55.8
VGPR 9 159 315 28.7-34.6 37.6 34.2 - 41.3
PR 9 102 18.5 16.3 - 21.1 24.4 21.4 - 27.8
NR 9 28 9.8 7.6 -12.7 14.4 L.1-18.7
Ej info 9 18 7.0 5.0-9.8 9.5 6.8-13.3

Tabell 6.13: Observerad och relativ mediansverlevnad (Ar) med 95 % konfidensintervall, per
responsgrad, hos patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via
Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2008 - 2018 och har en registrerad ettirsuppf6ljning
inklusive en rapporterad responsgrad

Obs. medianéverl. (Ar) CI Rel. mediandverl. (Ar) CI
CR 777 7.26-8.45 8.54 7.89 - NA
VGPR  5.95 5.58-6.35  6.98 6.39-7.5
PR 3.97 37542 457 433- 4.9
NR 186 L§7-2.05  2.I2 1.89 - 2.5
Ejinfo 0.33 0.28-0.39 0.35 0.29 - 0.41

Kvalitetsregister - Arsrapport 2020 | 51






KAPITEL 7 KVALITETSINDIKATORER

KAPITEL 7
Kvalitetsindikatorer

Nedan foljer de nu gillande kvalitetsindikatorer med maélnivéer faststillda senast januari 2017.

Kvalitetsindikatorer faststillda i samrid med Svensk Forening f6r Hematologi (SFH)

* Andel patienter registrerade i INCA inom 3 respektive 12 minader efter diagnos
(Tackningsgrad mot Cancerregistret), Milvirden: > 70 % resp > 95 %

Andel patienter < 66 r som fitt hdgdosbehandling med ASCT, Milvirde > 8o %

Andel patienter dir man genomfért FISH-analys infor behandling, Mélvirde > 8o %

* 3-arsoverlevnad hos patienter med symptomatiskt myelom, Milvirde <66 ar >75 %, >66 ar
>50 %

Andel patienter med symptomatiskt myelom som uppnatt minst VGPR efter 1:a linjens
behandling, Milvirde<66 ar >70 %, >66 ir >50 %

Andra kvalitetsindikatorer:
* Andel med diagnosbesked och behandlingsplan inom 15 dagar efter remissutfirdande.

Milvirde: >80 %

* Andel symptomatiska myelom med start av behandling inom 20 dagar efter
remissutfirdande. Milvirde: >80 % (Enl. SVF Myelom)

* Andel patienter med symptomatisk myelom som behandlats inom ramen f6r klinisk
studie. Malvirde: >10 %

* Andel patienter med prov taget vid diagnos till Nationell biobank, Malvirde so %

* Andel stadicindelade patienter, Milvirde 100 %
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Infér denna rapport har vi tagit fram kvalitetsindikatorerna nedan. Figurerna jimf6r olika
regioners mal-uppfyllelse och de senaste 2 drens resultat star till vinster om grafen med det mest
aktuella artalet per region i blitt och hela rikets i orange. Tidigare dr i olika gratt. Kolumnen Antal
fall avser antal fall i nimnaren (som Procent baseras pd) senaste tva dren. Kolumnen Missing avser
antal fall som saknar data si att de inte finns med i berikningen.

Figur 7.1: KVALITETSINDIKATOR med malniva 95 procent. Andel patienter som, per region,
rapporterats till registret inom 12 manader frin diagnosdatum patienter anmailda till Svenska
Myelomregistret, med diagnos 2008-2019

Antal fall Missing
2018-2019  2018-2019 Frocent

Norr 147 av 158 0 93.0
Sthim/Gotland 246 av 267 0 921
Syd 264 av 278 0 95.0
Sydostra 129 av 139 0 92.8
Uppsala/Orebro 242 av 299 0 80.9
Vast 218 av 237 0 92.0
Riket 1246 av 1378 0 90.4
I 1 1 1 1
0 25 50 75 100

Procent

54 | Kvalitetsregister - Arsrapport 2020



KAPITEL7 KVALITETSINDIKATORER

Figur 7.2: KVALITETSINDIKATOR med malnivi 75 procent. Andel patienter som rapporterats
till registret inom 3 manader frin diagnosdatum patienter anmilda till Svenska Myelomregistret,
med diagnos 2008-2019

Antal fall Missing
2018-2019  2018-2019 Procent 75
Norr 29 av 158 0 18.4 i
Sthim/Gotland 94 av 267 0 35.2 i
Syd 142 av 278 0 51.1 i
Sydostra 69 av 139 0 49.6 i
Uppsala/Orebro 97 av 299 0 324 i
Vast 88 av 237 0 37.1 :
|
Riket 519 av 1378 0 37.7 :
!
I

I I I
0 25 50 75 100

Procent

Kvalitetsregister - Arsrapport 2020 | 55



Figur 7.3: KVALITETSINDIKATOR med malniva 100 procent. Andel stadieindelade patienter,
per region, av patienter med symptomatiskt myelom anmalda till Svenska Myelomregistret via

Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2008-2019

Norr
Sthim/Gotland
Syd

Sydostra
Uppsala/Orebro
Vast

Riket
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KAPITEL7 KVALITETSINDIKATORER

Figur 7.4: Andel patienter for vilka FISH utforts infér behandling, per region, av patienter med
symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmalan 1 eller Anmilan 2, med
diagnos 2008-2019, alder under 8o och som har uppgift om FISH rapporterad

Norr
Sthim/Gotland
Syd

Sydostra
Uppsala/Orebro
Vast

Riket

Antal fall
2018-2019

89 av 109

160 av 189

128 av 170

65 av 105

141 av 201

103 av 138

686 av 912

Missing
2018-2019 Procent

0 81.7
0 84.7
2 75.3
0 61.9
0 70.1
1 74.6
3 75.2

25 50 75 100

Procent
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Figur 7.5: KVALITETSINDIKATOR med mailnivi 8o procent. Andel patienter for vilka FISH
utforts infor behandling, per region, av patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska
Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmailan 2, med diagnos 2008-2019, som har uppgift om FISH

rapporterad

Norr
Sthim/Gotland
Syd

Syddstra
Uppsala/Orebro
Vast

Riket
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KAPITEL7 KVALITETSINDIKATORER

Figur 7.6: KVALITETSINDIKATOR med malniva so procent. Andel diagnostillfillen (av alla
diagnostillfillen pa bide Anmilan 1 och Anmilan 2) f6r vilka prov skickats till nationell biobank,

per region, av patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via
Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2008-2019, som har uppgift om Biobank rapporterad

Norr
Sthim/Gotland
Syd

Sydostra
Uppsala/Orebro
Vast

Riket

Antal fall
2018-2019

18 av 148

7 av 267

112 av 278

15 av 150

81 av 317

89 av 248

322 av 1408

Missing

2018-2019 Procent

13

12

31

12.2

2.6

40.3

10.0

256

35.9

22.9

50

50 75 100

Procent
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Figur 7.7: KVALITETSINDIKATOR med mil 20 dagar. Tid frin remissutfirdande till start
av behandling (surrogat for SVF-ledtid), hos patienter med symptomatiskt myelom anmalda till
Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2008-2018 och som har en
registrerad ettarsuppfoljning samt rapporterade datum f6r behandlingsstart

4 inom 20 deger
Nor o o 100 [l 2
Sthim/Gotland 104 14 195 ggg%ﬂlgﬁ 51.9
Syd 216 18 19.0 gggéﬁ% 54.2
Syoosta 124 70 [l e—— "
Uppsala/Orebro 215 22 17.0 ggggw 54.9
Vast 166 15 150 gsgéﬂ% 62.0
Riket 920 102 180 Tl %" 54.0

I e L I

0 10 20 50 60 70

30 40
Dagar
Ring respektive linjeandar visar median respektive 20— och 80-percentil
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KAPITEL7 KVALITETSINDIKATORER

Figur 7.8: KVALITETSINDIKATOR med malniva 8o procent. Andel patienter for vilka hdgdos
Melfalan med stamcellsstod anvints i forsta linjens behandling, av patienter med symptomatiskt
myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos
2008-2018, med dlder <= 65 vid diagnos och som har ett registrerat Ettirsuppféljningsformulir,

n = 1857

Norr
Sthim/Gotland
Syd

Sydostra
Uppsala/Orebro
Vast

Riket

Antal fall
2017-2018

24 av 29

36 av 4l

54 av 61

24 av 33

53 av 65

39 av 55

230 av 284

Missing
2017-2018 Procent

0 82.8
1 87.8
0 88.5
3 72.7
0 81.5
0 70.9
4 81.0

25 50 75 100

Procent
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Figur 7.9: KVALITETSINDIKATOR med malnivi 10 procent. Andel patienter for vilka forsta
linjens behandling sker inom ramen av en klinisk studie, av patienter med symptomatiskt myelom
anmalda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmailan 2, med diagnos 2008-2018 som
har ett registrerat Ettarsuppfoljningsformulir med rapporterad uppgift om huruvida behandling
ingar i studie, n = 5579

Antal fall Missing

L
.
o e
.
UppsalalOrebro 1y 231 -
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0 25 50 75 100
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KAPITEL7 KVALITETSINDIKATORER

Figur 7.10: KVALITETSINDIKATOR med malnivdi 70 procent. Andel patienter med
responsgrad minst VGPR efter forsta linjens behandling, av patienter med symptomatiskt
myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos
2008-2018, med dlder <= 65 vid diagnos och som har ett registrerat Ettarsuppfdljningsformulir

med en rapporterad responsgrad, n = 1857

Norr
Sthim/Gotland
Syd

Sydostra
Uppsala/Orebro
Vast

Riket

Antal fall
2017-2018

22 av 28

35av 39

46 av 54

24 av 26
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Figur 7.11: KVALITETSINDIKATOR med milnivé so procent. Andel patienter med responsgrad
minst VGPR efter forsta linjens behandling, av patienter med symptomatiskt myelom anmilda
till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2008-2018, med ilder
> 65 vid diagnos och som har ett registrerat Ettirsuppf6ljningsformulir med en rapporterad
responsgrad, n = -4247

Antal fall Missing
2017-2018 2017-2018 Procent

Norr 36 av 55 21 65.5
Sthim/Gotland 47 av 59 17 79.7
Syd 69 av 123 50 56.1

Sydostra 43 av 77 34 55.8
Uppsala/Orebro 67 av 116 56 57.8
Vast 45 av 92 34 48.9

Riket 307 av 522 212 58.8

0 25 50 75 100

Procent
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KAPITEL7 KVALITETSINDIKATORER

Figur 7.12: KVALITETSINDIKATOR med malniva 75 procent. Tredrséverlevnad hos patienter
med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2,
med diagnos 2008-2019, med dlder <= 65 vid diagnos.

n at risk 3-ars-

vid start dverlevnad
Norr 46 80.4
Sthim/Gotland 76 88.2
Syd 65 95.4
Sydostra 35 80.0
Uppsala/Orebro 73 90.4
Vast 54 88.9
Riket 349 88.3

I I I I ]
0 25 50 75 100

Percent
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Figur 7.13: KVALITETSINDIKATOR med milnivé so procent. Treirséverlevnad hos patienter
med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2,
med diagnos 2008-2019, med dlder > 65 vid diagnos.

n at risk 3-ars-
vid start overlevnad
Norr 111 65.8
Sthim/Gotland 191 70.2
Syd 213 65.7
Sydostra 104 63.5
Uppsala/Orebro 225 61.3
Vast 181 64.6
Riket 1025 65.2
T 1
0 25 50 75 100
Percent
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KAPITEL8 SAMMANFATTANDE KOMMENTAR

KAPITEL 8
Sammanfattande kommentar

Som i tidgare rapporter kan vi rapportera hog tickningsgrad mot Cancerregistret, och sirkilt har
en forbittring skett i tiden till inrapportering senaste aret. Den héga tickningsgraden mot
Cancerregistret talar for att registret fortsatt har hg acceptans bland hematologienheterna i
landet och hog anslutningsgrad. Tickningsgrader pi Anmilan vid diagnos pa 98 % och 1-ars -
uppfoljningar pa 94 % gor data unika och representativa for en hel befolkning. Fortsatt kan man
se att Myelomregistret omfattar flera dldre patienter 4n i internationella register, vilket tyder pa
bra tickning dven i denna populationen, illustrerad vid att 24 % av patienterns i Myelomregistret
ar 8o ar eller dldre. Vi har tidigare rapporterat att det har funnits en stérre andel patienter med
osteolytiska skelettforindringar som har rapporterats som asymptomatiska myelom och vi kan nu
rapportera att den andelen har sjunkit till ndgon/nigra procent per region 2014-2018 efter att vi
uppmirksammat detta.

I myelomrapport nr 4 har vi rapporterat om signifikanta skillnader i 6verlevnad beroende pa
ISS-stadium vid diagnos (International Staging System), dir malnivin nu 4r 100 % och andel som
har rapporterat stadium nu har stigit till 6ver 8o % 2016-2017, med regioner som har stadieindelat
mer 4n 90 % av patienterna. Fortfarande finns det vissa skillnader mellan regionerna, men den
héller pa att jimnas ut. Av Kvalitetsindikatorerna kan man sluta att det fortfarande 4r lingt kvar
till malet pa 8o % av patienter med FISH-analys vid diagnos, i nulidget har 61 % genomfort
cytogenetisk analys, men Sydostra regionen skiljer sig negativt ut med 40 %. Men om man riknar
pa patienter med dlder under 8o dr, har vi genomfort cytogenetisk analys pa 70 % och de regionala
variationerna jamnar ut sig.

Ett-drsuppfoljningsdata har forbittrat tickningsgrad jimfért med tidigare, vilket gér att vi med
storre sikerhet kan uttala oss om given behandling och respons. For region Stockholm/Gotland
blir analyserna ndgot mer osikra, eftersom vi saknar uppféljning pa ca 20 % av patienterna. Vi kan
se en siginifikant 6kning av andelen goda responser pa 1a linjens behandling upp till 8o ar, och for
patienter 65 dr och yngre 4r andelen med VGPR och bittre f6r 2017 hela 85 % vilket dr jimforbart
med manga studier. I enligthet med Nationellt Virdprogram ser man en stadig storre andel av nya
likemedel"i behandlingen i 1a linjen i alla aldrar upp till 8o ar. For de dldsta patienterna (>80 ar)
finns det fortfarande en storre variation, men en regionsjimforelse svargors av missing data frin
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ffa Stockholm/Gotland. Vi har i tidigare rapporter (se Arsrapport nr s) rapporterad om stor
variation mellan regioner i give hégdosbehandling till 4ldre. I nationella riktlinjer har man
rekommenderat att utvalda patienter 66-70 ar skall genomgd ASCT i frinvaro av komorbiditet
men for aldersgruppen ir det inget mal satt i nuldget. I arets rapport har man kunnat se att tex
region Vist som tidigare gav ASCT till gruppen 60-70 ir i 5 % nu fér 2017 har 6kat andelen till
nira rikets 40 %. Sammanfattningsvis ser man en god foljsamhet till riktlinjer i 1a linjens
behandling. Andelen patienter som behandlas i kliniska studier i 1a linjens behandling 4r dock
langt under det stipulerade malet pa 10 % och insatser i det bor oka.

Idenna rapporten presenterar vi for forsta gdngen nya rapporter for dterrapportering av
registerdata. Samtliga Kvalitetsindikatorer foreligger nu som Online-rapporter under inlogg i
INCA och utanfér inlogg kan man via hemsidan se deskriptiva data frin registret (Interaktiv
arsrapport). "Koll pa Liget"kan ge virdefull och snabb input till huvudman och inrapportorer
om egna resultat i jimforelse regionen och riket, och man kan snabbt se foljsamhet till riktlinjer
och eventuella indringar i ledtider, fléde och rapporteringstakt. Vi rapporterar nu ledtider for all
patiener som fatt plasmacellssjukdom, dir malet 4r 20 dagar frin remiss till behandlingsstart, och
dir ligger rikets data exakt pa malet, och Region Vist skiljer sig positivt ut med 15 dagar.

Vi kan visa att 6verlevnad i plasmacellssjukdomar fortsitter att 6ka och sammanfattningsvis har vi
idag en relativ mediandverlevnad for patienter 65 ar och yngre pa runt 9 ar och for patienter >65
ar pa runt 4 ar. Faktorer som kan tolkas ha storst betydelse for 6verlevnad ir i vira data lig dlder
och ISS-grad vid diagnos, diagnos i senare del av tidsperioden och en god respons pa 1a linjens
behandling. Vi har inte kunnat beldgga en signifikant skillnad i 6verlevnad mellan kénen. En
vidare analys av 6verlevnaden omtalas i en vetenskaplig artikel frin Myelomregistret fran 2017 [s].

Det svenska myelomregistret r ett instrument f6r 6kad kvalitet kring handliggning av myelom i
Sverige. Det ger oss 4ven stora mojligheter som ett viktigt underlag fér forskning och
kvalitetssikring. Hog tickningsgrad ir en forutsittning for att kunna bedriva hogkvalitativ
forskning baserad pd data i registret. Vi har i stor utstrickning baserat vira
behandlingsrekommendationer pa kliniska studier som har en hdg grad av selektionsbias, dir en
stor del av patienter i populationen inte uppfyller inklusionskriterierna pa grund av faktorer som
alder, performance status, nedsatt njurfunktion, komorbiditet osv. Med bra uppféljningsdata gir
det att underscka kliniskt och forskningsmissigt viktiga utfall t.ex. 6verlevnad, respons,
komplikationer i en populationsbaserad kohort.
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KAPITEL9 FORTSATT REGISTERARBETE

KAPITEL 9
Fortsatt registerarbete

IPO - INCA Patientdversikt

Det ir ett stort behov av mer hégupplosta behandlingsdata och behov av att kunna anvinda
registret i vardagen i métet med patienten i likhet med register som Diabetes och Rheuma. Vi har
dirfor som forsta delregister i Blodcancerregistret gitt med i arbetet med IPO-INCA
patientoversikt, dir man nu utarbetar en online grafisk 6versikt av lab och behandlingsdata som
behandlare och patient kan ha som utgingspunkt i patientmétet i beslutet om nya behandlingar.
Automat-import av lab.data, PROM och PREM och andra variabler kan bidra till att IPO blir en
del av konversationen mellan likare och patient. En Pilot f6r Myelom utarbetas under 2019 och
testas skarpt viren 2020. Méjlighet att ligga in start och stop pa cytostatika-kurer, toxicitetsdata,
repons och ECOG-status kommer att finnas, och rapporter for aggregering av data kommer
finnas i systemet vid sjosittning av 1PO. Diagnoserna Prostata, Lungcancer, Njurcancer och
Brostcancer har kommit lingre i detta arbetet och malet dr att skapa generiska system inom hela
cancervarden.

Andra prioriterade arbetsomraden i fortsatt registerarbete:

Mer statistik pa Registerstartsidan med snabb access till statistik for inrapportérer.
Vetenskapliga arbeten baserade pa registrets data.

Rapportera till Virden i Siffror.

Utbildningsdagar i Myelom och register for monitorer och inrapportérer.

Mappning av Myelomregisterblanketter i SNOMED-CT f6r anpassning till nya journalsystem
infor forberedelse for automatoverforing av journaldata.

Anpassning av Myelomregistret, Variabellista och Manual till nytt Nationellt Vardprogram for
myelom 2019, inférande av R-ISS, nya cytogenetiska variabler och behandlingsalternativ.

Ny registerrapport inom tvd ar.
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Ett amyloidosregister planeras.

Planering av Validering av Anmilan 1 och Ettirs-uppf6ljningsdata.
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