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KAPITEL 1
Forord

1.1 Sammanfattning

Drygt 400 personer drabbas arligen av AML 1 Sverige. Antalet nyinsjuknade ér stabilt med 10 fall
per miljon invéanare och ar 1 aldern 25-44 ar, med 130 per miljon invanare och ar i dldern 65-79
ar. Medianaldern dr 72 ar, en fjirdedel 4r 79 ar eller dldre, och kénsférdelningen nédstan jamn.
Hos en fjardedel ar AML-sjukdomen sekundar, dvs uppstar efter tidigare diagnos av blod-
sjukdom eller tidigare behandling f6r annan cancersjukdom.

De flesta patienter upp till cirka 75 érs dlder behandlas med intensiv kombination av cytostatika
(s.k. cellgifter), medan en 6kande andel av fraimst dldre patienter far ligintensiv behandling. Drygt
hilften av patienterna behandlas vid universitetssjukhusen, fem av dessa sjukhus ger
intensivbehandling till minst en ny patient per manad, och totalt tjugoen sjukhus ger
intensivbehandling till minst en patient per kvartal. Ytterligare ett tjugotal sjukhus rapporterar
minst ndgon patient per ar, och totalt foreligger rapporter fran 62 sjukhus.

e Genetisk diagnostik med kromosomanalys gérs hos 89 % (2020-2024) av patienterna
yngre an 80 ar.

e Intensiv behandling har getts till 42 % (2020-2023), dessa hade en medianélder av 64 ar,
och 72 % uppnadde komplett remission (85 % vid alder upp till 60 ar, 60 % 1 aldern 70-
79 ar). Intensiv behandling gavs inom 6 dagar frin diagnosdatum till 79 %.

e Stamcellstransplantation med annan person som donator (s.k. allogen
stamcellstransplantation, tidigare benimnd benmargstransplantation) har rapporterats for
20 % av patienterna upp till 70 ar (25 % upp till 50 ar, period 2020-2023). En validering
av tickningsgraden har nyligen genomférts med komplettering av tidigare orapporterade
transplantationer.

e  Opverlevnad for alla patienter var 39 % efter ett 4r och 21 % tre r efter diagnos.
Trettiodagarséverlevnaden var 82 %. Liangtidsoverlevnad for yngre ir god, med
femarsoverlevnad 6ver 54.7 % hos patienter upp till 60 ars alder (diagnosar 2015-2023),
men forsimras med stigande alder. Overlevnaden har forbittrats signifikant i alla aldrar
upp till 80 ar. Storst forbittring har skett hos min 60-79 ér, varfér kvinnor och man nu
har samma 6verlevnad efter AMIL-diagnos.

e Inga visentliga skillnader i handldggning och utfall mellan olika Regioner eller
sjukhustyper har pavisats, och féljsamheten till Nationella Riktlinjer dr god.

e Tickningsgraden f6r anmilan och behandling dr god, men mediantiden till anmalan frin
diagnos dr omkring 5 manader, och det dr6jer flera ar till néra full tickning.

e Denna nya rapport fran AML-registret innehaller, jimfért med tidigare rapporter, inga
visentligen nya uppgifter. Kompletterande uppgifter kan inhdmtas via en 6ppen
interaktiv onlinerapport, se nedan.
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1.2 Interaktiv onlinerapport

En interaktiv online rapport finns som komplement till denna arsrapport i pdf-form. Den

interaktiva rapporten hittas under https://statistik.incanet.se/AMI./


https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/statistik.incanet.se/AML/___.YzJlOnJlZ2lvbnNrYW5lOmM6bzphZjYzMzgzMjAxOWIwOWEyNmJhZTY1MjU5YWM0MzQ1Mzo2OjU3YmQ6YjI4MmFlMjE1ZmRiYjBlNjhlNTlhOTdhNTk5NjJmNGE4NWU2MWViYTQ3OWZiZWU3MmM0N2RjODY1NTE4YmI2NDpwOlQ6Tg
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KAPITEL 2
Inledning

2.1 Bakgrund och historik

Denna rapport frain AML-registret bygger i huvudsak pa data fran 10003 patienter med
AMLdiagnos; under aren 2020-2024 medan akut promyelocytleukemi (APL, SNOMED 98663
och t(15;17)) och akut odifferentierad leukemi (AUL, SNOMED 98013 och 98003) endast ingar
dar det ér sdrskilt markerat. Patientdata f6r dem med diagnos ar 2024 4r med i rapporten rorande
data fran anmilningsformuliret (kapitel 3) och i interaktiva rapporten men inte f6r Gvrigt
eftersom det dnnu inte finns tillrdckligt med data fran behandlingsformuliret inrapporterat i
registret for detta ar.

Registret dr en fusion av data som rapporterats in i det nitbaserade INCA-systemet fran och med
ar 2007 och data for patienter diagnosticerade med AML 1997-2006 fran de tidigare sex
Regionala Akutleukemi-registren. I den fusionerade databasen, pa INCA plattformen, finns 3247
patienter med AML-diagnos registrerade under aren 1997-2006 och 6812 patienter 2007-2023,
totalt 10059 ar 1997-2023.

Denna rapport dr utformad i nira anslutning till det nya nationella vardprogrammet, innehaller
uppgifter om de aktuella kvalitetsindikatorerna och fokuserar i huvudsak péd aren 2020-2024 och
eventuella skillnader avseende data fran diagnosaren 2007-2015 och 2016-2023.

Tackningsgraden for inrapportering till kvalitetsregistret (kr) f6r AML, inklusive APL och AUL,
jamfort med cancerregistret (cr) dr for diagnosar 2024 84.8 %, 2023 94.7 % och for 2022 94 %.

Antalet nyinsjuknade patienter per ér ér ligger senaste peroden (2020-2024) runt 440, och
medelaldern f6r AML, utom APL och AUL, dr70 ar (median 74 ar).

Mer in halften av patienterna ar rapporterade fran universitetssjukhusen, totalt 61 enheter har
bidragit till rapporteringen varav 11 med firre 4dn 5 fall per ar diagnosaren 2012-2024.

I flera avseende pagar validering, kontroll och kvalitetsforbittring. De senaste aren har
rapportmallarna utOkats, justerats och forbittrats i manga avseenden. Sedan 2012 registreras dven
ett flertal ledtider inklusive patientens forsta kontakt med varden, status vid transplantation, och
analys av MRD (h6gkinslig monitorering av eventuellt kvarvarande AML-celler efter
behandling). Tidigare orapporterade stamcellstransplantationer har inforts 1 registret genom
samarbete med respektive transplantationscentra, och registermallen har modifierats for att
minska risken att transplantationsrapportering missas. Det finns nu méjligheter att rapportera fler
av de AML-drivande genmutationer som har betydelse for riskklassificering enligt European
Leukemia Net (ELN 2017 + 2022), och utgér underlag for den specifika malinriktade
behandlingen, som nu ocksa blivit méjlig att rapportera. Utokad genetisk analys med sk genpanel
(Next Generation Sequencing, NGS) har anvints i diagnostik i rutinsjukvarden sedan cirka 2018,
i enlighet med aktuella Nationella Riktlinje. Dessa resultat har kunnat rapporteras i registret sedan
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2020, men tidigare orapporterade genmutationer har under 2022 kompletterats i samarbete med
de genetiska klinikerna/enheterna. Vi har nu ockséd en utékad rapportering om den viktiga men
sillsynta subgruppen akut promyelocytleukemi (APL).

Patientrapporterade uppgifter (PROM/PREM) har samlats in frin patienter med diagnosir 2014
och framat, i ett projekt lett av ALL-gruppen. En analys ér nu publicerad.

Forbiattrade mojligheter for inrapportorer till registret att ta ut detaljerade strukturerade uppgifter
fran den egna enheten, med direkt jimforelse med aggregerade regionala och nationella data, med
standardiserade mallar och presentationer f6r att underlitta aterkommande uppfoljningar dr nu
tillgingliga 1 INCA. De manga tabellerna och graferna 1 tidigare rapporter har till en del kunnat
ersittas av nitbaserad information, dir ldasaren i storre utstrickning kan vilja vilka patienturval,
grupperingar och analyser som ir av intresse f6r den egna aktuella fragestillningen. Med
Blodcancerregistret som beslutsunderlag i den dagliga varden, och inrapportering i direkt
anslutning till patientvarden okar datakvalitet och vardkvalitet, och logistiken forbittras, sannolikt
med mindre total arbetsinsats.

Cancerregistret dr ett hilsodataregister pa Socialstyrelsen med syfte att kartligea
cancersjukdomars férekomst och forindringar 6ver tid. Ett nationellt kvalitetsregister inom
canceromradet innehaller individbaserade uppgifter om diagnos, behandlingar och resultat. Syftet
med de nationella kvalitetsregistren ér att underlitta uppfoljning och utvirdering av hilso- och
sjukvardens resultat och kvalitet och tillhandahallande av visentlig information om AML-
sjukdomen riktad direkt till patienter och anhoriga, i nira samarbete med det nationella AML-
vardprogrammet.

2.2 Organisation och nationell styrgrupp

Den nationella styrgruppen ansvarar for vilka patientdata som samlas in samt hur dessa
sammanstills och presenteras. Styrgruppen initierar och samordnar dessutom forskningsprojekt
inom ramen foOr registret.

Region Mellansverige

Martin Hoglund, Anna Robelius (Akademiska Sjukhuset, Uppsala), Bertil Uggla
(Universitetssjukhuset Orebro) och Séren Lehmann (Akademiska sjukhuset, Uppsala)

Region Syd

Registerhallare: Gunnar Juliusson och AML-gruppens ordférande Vladimir Lazarevic (Skanes
Universitetssjukhus, Lund)

Region Norr
Ellinor Jannesson (Norrlands Universitetssjukhus Ume4), Emma Olander (Sundsvalls sjukhus)

Region Stockholm/Gotland
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Christer Nilsson (bitr. registerhéllare), Martin Jadersten och Stefan Deneberg (Karolinska
Universitetssjukhuset)

Region Sydostra

Benedicte Piauger, Petter Willner Hjelm (Universitetssjukhuset i Link6ping)
Region Vist

Lovisa Wennstrom, Gustav Orrsjo (Sahlgrenska universitetssjukhuset, G6teborg)
Stédjande RCC dr RCC Syd med stédteam

Centralt personuppgiftsansvarig (CPUA) for registret dr Region Skane.

2.3 Datakvalitet
Data frain AML-registret som anvinds i rapporten laddades ned fran INCA 2025-09-08.

Inrapporteringshastigheten visas under fliken Kvalitetsindikatorer och tickningsgraden hittas

under fliken Tdckningsgrad i den interaktiva rapporten https://statistik.incanet.se/AMIL/

2.4 Statistisk metod

Storsta delen av materialet 4r sammanfattat med hjilp av deskriptiv statistik. For 6verlevnaden
har Cox-analys anvints och 6verlevnadskurvorna ir av Kaplan-Meier-typ, pa detta sitt ar
censureringen hanterad. P-virdena ér framtagna med ett Likelihood-ratio test dir en Cox
proportional hazards regressions-modell anvints. Vid anvindning av Coxregression antas
hazardfunktionen mellan individer i olika grupper vara proportionella. Aldern 4r en mycket viktig
parameter vid 6verlevnaden 1 AML och ar dirfér med 1 modellerna.

Huvudsakligen redovisas absolut (observerad) 6verlevnad, siledes 6verlevnad utan hinsyn till om
dodsorsaken dr AML eller inte. Dessutom redovisas relativ 6verlevnad, siledes absolut
overlevnad i relation till 6verlevnad for en alders- och kénsmatchad kontrollpopulation. Harvid
korrigeras 6verlevnaden for sannolikheten av annan dodsorsak an AML. Vid en sjukdom som
AML dir dodligheten dr avsevirt storre for patienter dn f6r kontrollpersoner blir skillnaderna
mellan absolut och relativ 6verlevnad marginell. Man kan se den relativa 6verlevnaden som ett
sitt att uppskatta hur 6verlevnaden skulle ha sett ut om cancern ifraga var den enda dédsorsaken.
Relativ 6verlevnad dr en bra ersittning f6r sjukdomsspecifik 6verlevnad, som dr svar att berikna
da specifik dodsorsak ofta dr svarbedémd och inte finns vil registrerad.

Aven 6verlevnadskurvorna for den relativa 6verlevnaden ir av Kaplan-Meier-typ dir Pohar
Perme anvints.


https://protect.checkpoint.com/v2/___https:/statistik.incanet.se/AML/___.YzJlOnJlZ2lvbnNrYW5lOmM6bzphZjYzMzgzMjAxOWIwOWEyNmJhZTY1MjU5YWM0MzQ1Mzo2OjU3YmQ6YjI4MmFlMjE1ZmRiYjBlNjhlNTlhOTdhNTk5NjJmNGE4NWU2MWViYTQ3OWZiZWU3MmM0N2RjODY1NTE4YmI2NDpwOlQ6Tg
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2.5 Forklaringar av begrepp och férkortningar

Tickningsgraden (anmalan) for ett kvalitetsregister dr forhallandet mellan antalet fall registrerade i
Kvalitetsregistret jamfort med antal fall registrerade i Cancerregistret.

Regionernas namn forkortas i tabeller och figurer som: Stockholm/Gotland (S/G), Mellansverige
(tidigare benimnt Uppsala/Orebro, U/O), Sydéstra (SO), Syd (Syd), Vist (Vist) och Norr
(Norr).

I tabeller och figurer betecknas antalet av n och minsta och storsta virde som min och max. For
att beskriva spridningen runt ligesmattet medianen, det virde for vilka 50 % av observationernas
virden dr lagre och 50 % dr hogre, anvinds 1:a (nedre) och 3:e (6vre) kvartilen som betecknas av
Q1 och Q3. 1:a kvartilen anger att 25 % av observationernas viarden ar mindre 4n denna nedre
kvartil och 3:e att 75 % dr mindre 4n denna Gvre kvartil.

Uppgift saknas anges som u.s. om det inte finns ndgot registrerat virde. I tabeller och figurer kan
delar av populationen vara exkluderad om uppgift om nidgon av de variabler som visas saknas.
Ibland limnas celler i tabeller tomma vilket beror pa att antalet 4r mindre dn 5.

Konfidens-intervall anges CI och totaléverlevnad som overall survival (OS).

2.6 Kort om sjukdomen

2.6.1 Bakgrund

Akut myeloisk leukemi (AML) ér ett samlingsnamn f6r sjukdomar med klonal expansion av celler
som utgor forstadier i bildningen av myeloida celler, frimst granulocyter, men dven av réda
blodkroppat (erytrocyter) och/eller blodplattar (trombocyter), men ej forstadier till lymfoida
celler. AML drabbar frimst benmirgen, och leder oftast till kraftig hamning av den normala
blodbildningen. Omogna myeloida celler kan vid AML ofta pavisas i1 blodet. Vid AML ses ofta
specifika kromosomrubbningar och andra dterkommande genetiska férindringar. Hos en
fjdrdedel av de drabbade utvecklas AML efter annan hematologisk sjukdom, som
myelodysplastiskt syndrom (MDS) eller myeloproliferativ neoplasi (MPN), eller som
komplikation efter tidigate given cytostatika/stralbehandlig f6r annan tumérsjukdom.
Tidsintervallet mellan tidigare cytotoxisk behandling och debut av AML ir vanligen 3-5 ar, men
kan vara sa kort som 1 ar.

AML karakteriseras av forvarvade genetiska forandringar i blodbildande stamceller. Dessa kan
utgoras av kromosomforindringar och/eller mutationer i olika gener. De vanligaste av dessa
drabbar FI.T3, NPM1 och DNMT3A-generna, och ett tjugotal andra gener paverkas mer sillan.
Manga av dessa genetiska foérindringar har stor betydelse £6r sjukdomens egenskaper och styr
valet av behandling, och ligger till grund f6r sjukdomsklassifikationen enligt WHO, och
riskgruppering enligt European Leukemia Net (ELN).

Under 2022 lanserades tva nya klassifikationer, en fran WHO och en frain ELN. Vissa skillnader i
uppdelning och terminologi foreligger, liksom grinsen mot Myelodysplastiskt syndrom (MDS).
Hur detta ska hanteras har diskuterats extensivt i de svenska diagnos- och diagnostikgrupperna.
Tillsvidare rekommenderas att diagnostiker anger subklassifikation enligt WHO2017, men med
angivande av huruvida subklassen skulle skiljas i WHO2022 och ELN2022. Terminologin i
AML-registret har inte dndrats mer dn nédvindigt for att ange nytillkomna entiteter, och
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registermallen kommer under ar 2023 utokas nigot for att ticka in mojlighet att 1 efterhand
subklassificera enligt alla aktuella system.

2.6.2 Incidens

AML drabbar drygt 400 svenskar per ar. AML forekommer 1 alla aldrar fran spiadbarn och uppit,
men ir vanligare hos dldre. Incidensen ér saledes 10 per miljon invanare och ér i aldersgruppen
25-44 ar, jamfort med 130 1 aldersgruppen 65-79 ar. Medianaldern ar 72 ar, och kénsférdelningen
ar jimn, men bland éldre 4r incidensen hégre bland min.
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Figur 2.1 Incidens av AML per 100 000 individer i Sverige 1970-2023 uppdelat pa kon,
aldersjusterad baserat p& Sveriges befolkning ar 2000. (Nya cancerfall. Aldersstandardiserad
incidens per 100 000 enligt befolkningen 2000, Alder: 0-85+, ICD-7 Diagnos: 205.0 Akut myeloisk
leukemi, oavsett tumortyp). Data hamtat fran Socialstyrelsen 2025-08-20.
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Figur 2.2 Antal nya fall av AML per 100 000 individer (crude rate) i Sverige 1970-2023. Data hamtat
frin NORDCAN 2025-08-20

2.7 Vardprocess och standardiserat vardforlopp

I registret rapporteras féljande tider i vardkedjan: datum for 1:a vardkontakt, datum for 1:a
kontakt med specialist och datum f6r 1:a besok pa specialistmottagning , datum f6r diagnos och
datum for start av eventuell férbehandling och av specifik AML-behandling.

AML var en av de fem fOrsta sjukdomarna dir ett nationellt standardiserat vardfétlopp
definierats. Detta anger symtom och fynd som bor leda till misstanke om AML, vidare
unders6kningar fOr att avgéra om misstanken ar valgrundad, och atgirder om sa ar fallet, for att
minska risken fér utdragen handliggning innan beslut om behandling. Generellt har tiden fran
diagnos av AML och start av behandling varit mycket kort. Denna ledtid har nu 6kat da det
oftare krivs svar pa avancerade genetiska analyser for att kunna vilja ritt s.k. malinriktad
behandling med nya likemedel, och ocksa tid f6r screening vid inklusion av patient i
behandlingsstudie.

Virdprogram fran 2022 och standardiserat vardférlopp f6r AML hittas pa cancercentrum.se

10
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Akut myeloisk leukemi, AMI. - RCC Kunskapsbanken (cancercentrum.se)

2.8 Kuvalitetsindikatorer och malnivaer

Malindikatorer har diskuterats inom Svensk férening f6r Hematologi (SFH), Kvalitetsutskottet
(KU) och tillsammans med de olika diagnosgrupperna inom Blodcancerregistret (BCR) vilka fatt i
uppdrag att sitta malnivéer for ett antal kvalitetsindikatorer som redan idag registreras 1 de olika
delregistren inom BCR. Syftet dr att stimulera verksamheterna att utifran egna resultat i
kvalitetsregistren, forbattra rutiner kring vard och behandling for att skapa bista mojliga resultat
for patienterna.

Nagra kvalitetsindikatorer faststillda 1 samrad med SFH dr tickningsgrad, f6r alla diagnoser dar

jamforelse med cancerregistret kan goras, inrapporteringstid och diagnosspecifika malindikatorer
tor AML

*  Andel patienter registrerade i INCA inom 3 respektive 12 manader efter diagnos,
malvirden: > 70 % respektive > 95 %

e Andel patienter under 80 ar med cytogenetisk analys vid diagnos, malvirde > 80 %

. Andel patienter med intention f6r AML-specifik behandling med molekylirgenetisk
diagnostik, malviarde >80%

*  Andel 6verlevande patienter 30 dagar efter diagnos, malvirde > 80 %

Andra kvalitetsindikatorer hittas pa SFHs hemsida:

Nationella kvalitetsindikatorer - Svensk Forening for Hematologi (sthem.se

2.9 PROM/PREM

AML-registret har sedan 2014 ingatt i ett pilotprojekt med ALL-registret f6r att via
Blodcancerregistret (BCR) mita patientupplevda data genom Patient Reported Outcome
Measures (PROM) och patientnéjdhet Patient Reported Experience Measures (PREM).

Sedan december 2014 tillfragas patienter med akut leukemidiagnos som ar registrerade i INCA,
brevledes om att vid tre tidpunkter (6 manader, 2 och 4 ir) efter diagnos besvara fraigor om den
egna livskvaliteten, d.v.s. om sina symptom och erfarenheter genom att besvara en enkit.

Den forsta rapporten av data frin detta PROM/PREM-projekt publicerades 2020.
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KAPITEL 3
Resultatredovisning

I den interaktiva rapporten under flikarna Population och Diagnostik_redovisas uppgifter om
populationen pa regionniva och till stor del dven utredning och diagnostik, lab-virden,
tumorkarakteristika vid diagnos och WHO-status. Kvalitetsmatt vid diagnos hittas under fliken
Kvalitetsindikatorer.

https://statistik.incanet.se/AML

3.1 Population

I t6ljande kapitel redovisas data fran kvalitetsregistret fOr patienter diagnosticerade med AML,
som inte tackat nej till deltagande i kvalitetsregister, under angivna diagnosperioder

Kapitel 3: 2020-2024 (n=2198)
Kapitel 4: 2020-2023 (n=1787)
Kapitel 5: 2007-2015 (n=3282), 2016-2024 (n=3941)

Tabell 3.1 Medel och medianalder per diagnos och kon for patienter med AML, APL och AUL, diagnos
ar 2020-2024

Man Kvinna Totalt
AML
Antal (%) 1238 (56.3) 960 (43.7) 2198
Medel (min;max) (&r) | 70 (17;98) 70,4 (17;101) 70,1 (17;101)
Median (Q1;Q3) (ar) 73 (64;79) 74 (64;80) 74 (64;80)
APL
Antal (%) 60 (63.2) 35 (36.8) 95
Medel (min;max) (ar) 57,7 (20;85) 55,8 (18;87) 57 (18;87)
Median (Q1;Q3) (&r) 60,5 (48;71) 57 (44;70) 59 (47;71)
AUL
Antal (%) 36 (45) 44 (55) 80
Medel (min;max) (ar) 72,5 (23;89) 73,7 (24;96) 73,1 (23;96)
Median (Q1;Q3) (ar) 76 (70;83) 77 (68;85) 76,5 (68;85)
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Tabell 3.2 Konsfordelning per aldersgrupp och region, AML-diagnos ar 2020-2024. Bef. 2015 visar
befolkningen ar 2015 per aldersgrupp i respektive sjukvardsregion. Befolkningsdata hamtat fran

Statistikmyndigheten SCB juni 2021

-59 60-69 70-79 80+ Totalt
Man 227 (55 %) 222 (59 %) 495 (59 %) 294 (52 %) 1238 (56 %)
Kvinna 189 (45 %) 155 (41 %) 340 (41 %) 276 (48 %) 960 (44 %)
Region
SIG 100 (23 %) 79 (18 %) 145 (33 %) 109 (25 %) 433 (100 %)
Bef. 2015 1809 231 227 472 163 097 89 030 2288 830
Mellansverige 80 (15 %) 93 (17 %) 206 (38 %) 159 (30 %) 538 (100 %)
Bef. 2015 1463 629 258 765 196 233 113 284 2128 642
SO 39 (19 %) 29 (14 %) 94 (46 %) 43 (21 %) 205 (100 %)
Bef. 2015 749 726 126 163 96 091 59 197 1083178
Syd 102 (22 %) 80 (17 %) 170 (36 %) 115 (25 %) 467 (100 %)
Bef. 2015 1322 787 207 049 158 152 94 922 1782910
Vast 66 (21 %) 52 (16 %) 125 (39 %) 75 (24 %) 318 (100 %)
Bef. 2015 1371391 211 331 155 415 93 668 1930821
Region Norr 29 (12 %) 44 (19 %) 95 (40 %) 69 (29 %) 237 (100 %)
Bef. 2015 628 379 116 798 87 658 51 549 884 384
Totalt 416 (19 %) 377 (17 %) 835 (38 %) 570 (26 %) 2198 (100 %)
Bef. 2015 7 345 143 1147 578 856 646 501 650 10 093 765
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I Figur 3.1, Tabell 3.3 och 3.4 presenteras antal anmalda pa sjukhusniva.
AML: Anmaélda per sjukhus diagnosar 2020-2024 (n=2198)

KS Huddinge
SU/Sahlgrenska
Linkdping US
Orebro U.sjh

NUS_Ur
Skovde
Gavle sjh
Sundsvalls sjukhus
Vasteras C.las
Eskilstuna M.sjh
L Karlstad C.sjh
Lanssjukhuset i Halmstad
X alun F.las
Helsingborgs lasarett
Kalmar
. Sunderby sjukhus
Centralsjukhuset i Kristianstad

.Boras

Centrallasarettet i Vaxjo
Jonkdping

NkaEJI las

SU/Ostra

. . _ Kungalv
Blekingesjukhuset i Karlskrona
Norrkoping VIN

Alingsas

S:t Gorans sjukhus
Hudiksvalls sjh
Ostersunds sjukhus
Skelleftea lasarett

Oviks sjukhus

Eksjo

[ 1 1 1
200 400 600

Antal anmalda per sjukhus 2020-2024

Figur 3.1 Antal anmalda med AML per sjukhus ar 2020-2024. Sjukhus med mindre &n 10 anmalda ar
inte med i figuren

Saledes rapporteras majoriteten av patienterna fran universitetssjukhusen och ett antal stérre
linsdelssjukhus, medan manga sjukhus rapporterar endast enstaka patienter per ar. Sex sjukhus
rapporterar intensivbehandling till tio eller mer 4n patienter per ar (Tabell 3.4), och fjorton
sjukhus rapporterar fyra - nio patienter med intensivbehandling terapi per ar.

3.2 Utredning/diagnostik

Tabell 3.3 Behandlingsintention vid diagnos andel (%) patienter per sjukhus (med >50 patienter
totalt), AML-diagnos ar 2020-2024

Sjukhus/Registrerad Palliativ Intensiv | Hypometylerande Totalt Antal
behandling

KS Huddinge 43 (10.8) 187 (47) 168 (42.2) 398 (100)
SuUs 59 (21.4) | 113 (40.9) 104 (37.7) 276 (100)
SU/Sahlgrenska 16 (14.5) 70 (63.6) 24 (21.8) 110 (100)
UAS 26 (25.7) 38 (37.6) 37 (36.6) 101 (100)
Linkdping US 21 (23.9) 40 (45.5) 27 (30.7) 88 (100)
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Orebro U.sjh 16 (18.8) | 31(36.5) 38 (44.7) 85 (100)
NUS Umea 23 (27.4) | 39 (46.4) 22 (26.2) 84 (100)
Skovde 15 (20) 45 (60) 15 (20) 75 (100)
Gavle sjh 16 (22.5) | 23(32.4) 32 (45.1) 71 (100)
Sundsvalls sjukhus 7 (10.9) 26 (40.6) 31 (48.4) 64 (100)
Vasteras C.las 19 (30.6) 30 (48.4) 13 (21) 62 (100)
Eskilstuna M.sjh 9 (15.3) 32 (54.2) 18 (30.5) 59 (100)
Karlstad C.sjh 18 (33.3) 15 (27.8) 21 (38.9) 54 (100)
Falun F.las 14 (26.9) 26 (50) 12 (23.1) 52 (100)
Lanssjukhuset i Halmstad 18 (34.6) 24 (46.2) 10 (19.2) 52 (100)
Helsingborgs lasarett 10 (19.6) 23 (45.1) 18 (35.3) 51 (100)
KS Huddinge 43 (10.8) 187 (47) 168 (42.2) 398 (100)
SuUs 59 (21.4) | 113 (40.9) 104 (37.7) 276 (100)

Tabell 3.4 Antal med intensiv behandling, syftande pa att uppna komplett remission (CR), med
rapporterat behandlingsformular och datum for 1:a CR per anmalande sjukhus, AML-diagnos ar 2020-
2024

Anmalande sjukhus Antal Intensiv | Behandlingsformular | CR1
KS Huddinge 399 187 347 251
SUS 277 113 208 123
SU/Sahlgrenska 111 70 73 52
UAS 101 38 66 39
Linkoping US 88 40 20 13
Orebro U.sjh 85 31 63 36
NUS Umea 84 39 59 42
Skovde 75 45 47 34
Gavle sjh 71 23 51 27
Sundsvalls sjukhus 64 26 52 20
Vasterads C.las 62 30 31 16
Eskilstuna M.sjh 59 32 45 27
Karlstad C.sjh 55 15 25 17
Falun F.las 52 26 42 16
Lanssjukhuset i Halmstad 52 24 29 20
Helsingborgs lasarett 51 23 38 22
Kalmar 46 24 24 12
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Boras 40 22 30 19
Centralsjukhuset i Kristianstad | 40 9 32 11
Sunderby sjukhus 40 17 28 19
Ovriga sjukhus 346 72 130 59

Tabell 3.5 Antal/andel (%) patienter per SNOMED-beskrivning enligt WHO2008/2017, AML-diagnos
2020-2024. Observera att det under tidsperioden tillkommit nya subklasser och definitionerna delvis
forandrats, varfor procentandelen inte sékert avspeglar aktuell férdelning

SNOMED-beskrivning Antal (andel %)
AML utan specifikation 512 (23.3%)
AML med MDS-relaterade forandringar 499 (22.7%)
AML med NPM1-mutation 246 (11.2%)
AML med RUNX1-mutation 124 (5.6%)
AML med utmognad, FAB M2 121 (5.5%)
Terapirelaterad MDS/AML 114 (5.2%)
Akut monoblast- monocytleukemi, FAB M5 112 (5.1%)
Akut myelomonocytleukemi, FAB M4 108 (4.9%)
AML med minimal differentiering, FAB MO 88 (4%)
AML utan utmognad, FAB M1 80 (3.6%)
AML med inv(16)/t(16;16) 31 (1.4%)
Myelosarkom 31 (1.4%)
AML med t(8;21), FAB M2 29 (1.3%)
AML med CEBPA (biallelisk) 22 (1%)
AML med 11g23-avvikelse 20 (0.9%)
AML med inv(3)/t(3;3) 13 (0.6%)
Blastisk plasmacytoid dendritisk cellneoplasi (BPDCN) 9 (0.4%)
Akut leukemi mixfenotyp B/myeloid 8 (0.4%)
Akut leukemi mixfenotyp T/myeloid 7 (0.3%)
AML med BCR-ABL1 5 (0.2%)
AML med t(6;9) 5 (0.2%)
Akut erytroleukemi, FAB M6 5 (0.2%)
Bifenotypisk akut leukemi, bilinjar akut leukemi 3 (0.1%)
Akut megakaryoblastleukemi, FAB M7 2 (0.1%)
Akut panmyelos med myelofibros 2 (0.1%)

16



REGIONALA CANCERCENTRUM

Akut leukemi mixfenotyp med t(9;22) 1 (0%)
Akut leukemi mixfenotyp med t(v;11g23) 1 (0%)
Totalt 2198

Patienter med AML kan uppdelas i de med de novo, terapirelaterad (tAML) och sekundiar AML
(sAML). De novo AML utgérs av patienter som inte tidigare behandlats med cytostatika eller
stralning och inte varit diagnosticerad med myelodysplastiskt syndrom (MDS) eller
myeloproliferativ neoplasi (MPN). tAML avser patienter som tidigare fatt cytostatika och/eller
stralning men inte haft MDS/MPN. Sekundir AML avser dem som tidigare varit diagnosticerade
med MDS och/eller MPN, oavsett om denna behandlats eller inte.

For patienter diagnosticerade 2020-2024 saknar 2 (0.09 %) uppgift om tidigare cytostatika- och
stralbehandling och/eller MDS/MPN och finns darfor inte med i uppdelningen av de novo,
tAML och sAML. Tabell 3.6 visar patienter diagnosticerade under 2020 - 2024 dir 65 % har de
novo AML, 12 % tAML och 23 % sAML.

Det foreligger potentiella felkillor i rapportering, som betydelsen av olika tidigare behandlingar,
om patienten haft terapirelaterad MDS/AML med eller utan diagnosticerad MDS-fas, om tidigare
behandling givits i MIDS-fas. Vissa diskrepanser i dessa data har noterats vid validering i samband
med forskningsstudier.

Tabell 3.6 Antal/andel (%) patienter per region och undergrupp, AML-diagnos 2020-2024

Region de novo tAML SAML Totalt

SIG 280 (64.7) 62 (14.3) 91 (21.0) 433 (100)
MellanSv 347 (64.6) 53 (9.9) 137 (25.5) 537 (100)
SO 148 (72.2) 15 (7.3) 42 (20.5) 205 (100)
Syd 306 (65.7) 54 (11.6) 106 (22.7) 466 (100)
Vast 224 (70.4) 32 (10.1) 62 (19.5) 318 (100)
Norr 132 (55.7) 43 (18.1) 62 (26.2) 237 (100)
Totalt 1437 (65.4) 259 (11.8) | 500 (22.8) | 2196 (100)

3.3 Specifik utredning

Cytogenetisk och molekylirgenetisk utredning har stor betydelse f6r savil handliggning som
utfall, och andelen patienter under 80 ar dir cytogenetisk analys utforts utgdr en
kvalitetsindikator, dir malvirdet visentligen har uppnatts. ‘Ej bedémbart’ anges for alla dir
resultat fran genetisk analys saknas, oavsett om prov skickats eller inte.

80 % av patienterna, diagnosticerade 2020-2024, har utférd genetisk analys. Av dessa har 95 %
utfoérd cytogenetik varav knappt hilften har intermediar risk. Den genetiska riskgrupperingen
som rapporterats till registret har vid kvalitetsgranskning visats ofta innehalla fel, vilket delvis
beror pa att riskgrupperingen forindrats, olika internationella grupper haft olika system, och
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kompletta genetiska data inte alltid forelegat. Idag rekommenderas riskgruppering enligt ELN
2017, se Nationellt Vardprogram.

Figur 3.3 visar att patienter diagnosticerade perioden 2020-2024 som har utférd genpanel har
oftast mellan 1 till 4 av de mutationer som registreras i registret. Figuren visar ocksa att tre
mutationer ar allra vanligast.

Tabell 3.7 Antal/andel (%) patienter med korrigerad/rapporterad (genetisk) risk per aldersgrupp och

region, AML-diagnos 2020-2024

Alder LR IR HR Ej Totalt
beddmbart
-59 124 (29.9) | 106 (25.5) | 164 (39.5) | 18 (4.3) 415 (100)
60-69 67 (17.9) | 65(17.4) 213 (57) 28 (7.5) 374 (100)
70-79 96 (11.6) 131 (15.9) | 420(50.9) | 175(21.2) | 825 (100)
80+ 30 (5.3) 73 (13) 187 (33.3) | 258 (45.9) | 562 (100)
Region
SIG 83(19.2) | 84(19.4) 201 (46.4) |55 (12.7) 433 (100)
MellanSv 72 (13.4) | 83(15.5) 254 (47.4) | 125(23.3) | 536 (100)
sO 22 (10.8) | 34(16.7) 101 (49.5) | 44 (21.6) 204 (100)
Syd 78 (16.8) | 79 (17) 218 (47) 87 (18.8) 464 (100)
Vast 38(12.3) | 54(17.5) 119 (38.6) | 94 (30.5) 308 (100)
Norr 24 (10.4) | 41(17.7) 91 (39.4) 74 (32) 231 (100)
Totalt 317 (14.6) | 375(17.2) | 984 (45.2) | 479 (22) 2176 (100)

Tabell 3.8 Antal/andel (%) patienter med genetisk analys utférd och rapporterad genetisk avvikelse
per aldersgrupp, AML-diagnos 2020-2024. Komplex anger tre eller fler cytogenetiska avvikelser, -
5 anger monosomi av kromosom 5, FLLT3+ anger FLLT3-ITD, och NPM1+ muterad NPM1

Genetisk -59 60 - 69 70-79 80+ Totalt
avvikelse

kompl. u -5 49 (22.9) 62 (34.6) 126 (37.5) 67 (42.9) 304 (34.4)
-5 u kompl. 0 (0.0) 1 (0.6) 2 (0.6) 0 (0.0) 3(0.3)
kompl. m -5 2 (0.9) 0 (0.0) 2 (0.6) 1(0.6) 5 (0.6)
inv(16) 25 (11.7) 7 (3.9) 5 (1.5) 1(0.6) 38 (4.3)
£(8;21) 22 (10.3) 5 (2.8) 9(2.7) 5(3.2) | 41(4.6)
inv(3) 7 (3.3) 3(1.7) 0 (0.0) 0(0.0) |10(1.1)
Totalt 105 (49.1) | 78 (43.6) 144 (42.9) 74 (47.4) 401 (45.3)
Ovriga avvikelser | 109 (50.9) | 101 (56.4) | 192 (57.1) 82 (52.6) 484 (54.7)
FLT3-/NPM1- 130 (44.8) | 137(54.2) | 290(57.5) | 115(59.9) | 672 (54.2)
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FLT3+/NPM1- 39 (13.4) 24 (9.5) 42 (8.3) 15 (7.8) 120 (9.7)
FLT3-/NPM1+ 59 (20.3) | 44 (17.4) 83 (16.5) 26 (13.5) | 212(17.1)
FLT3+/NPM1+ 53(18.3) | 36(14.2) 54 (10.7) 20(10.4) | 163 (13.2)
FLT3- 6(2.1) 6 (2.4) 23 (4.6) 12 (6.2) 47 (3.8)
Totalt 290 (100.0) | 253 (100.0) | 504 (100.0) | 192 (100.0) | 1239 (100.0)

Tabell 3.9 Andel (%) patienter med genetisk analys utfoérd per region for diagnosperiod 2020-
2024

Geografisk enhet Diagnosar | Genpanel | Genpanel ej | Andel utford
utford utford genpanel

Region Norr 70+ 66 102 | 39.29 %
Region Norr <70 42 34 | 55.26 %
Region Sthim/Gotland 70+ 222 59 [ 79 %
Region Sthim/Gotland <70 190 15 [ 92.68 %
Region Syd 70+ 172 126 | 57.72 %
Region Syd <70 168 27 | 86.15 %
Region Sydédstra 70+ 79 68 | 53.74 %
Region Syddstra <70 62 12 | 83.78 %
Region Uppsala/Orebro | 70+ 200 186 | 51.81 %
Region Uppsala/Orebro | <70 174 23 | 88.32 %
Region Vast 70+ 117 93 | 55.71 %
Region Vast <70 97 39 [ 71.32 %
Riket 70+ 856 634 | 57.45 %
Riket <70 733 150 | 83.01 %
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Figur 3.2 Andel patienter med respektive mutation, diagnosar 2020-2024. Endast patienter med
AML och med utférd genpanel.
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Figur 3.3 Fordelning av antal mutationer per patient. Endast patienter med AML och med utférd

genpanel.
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KAPITEL 4

Behandling

4.1 Behandlingsdel pa anmalningsformuléret

Pa anmalningsformuléren finns en friga om behandling syftande till komplett remission (CR)
planerades vid diagnostillfallet. Med detta avses intensiv kombination av cytostatika innehallande
cytarabin och antracyklin, da lagintensiva behandlingar vid registrets borjan hade minimal chans
att uppna CR och bot. Sedan 2014 finns dven mojlighet att registrera behandling baserad pa
hypometylerande likemedel, frimst azacytidin, som pa senare ar genom kombination med andra
likemedel medfor betydande chans att uppna CR. Dock insamlade registret tidigare inte uppgifter
pa specifik behandling och utfall f6r patienter dir behandlingsintentionen varit hypometylering,
varfor uppgifter om ev CR i dessa fall endast dr sporadiska och inte representativa for hela
gruppen. Vid uppgraderingen av rapportmallarna 2020 blev dock utfallsrapportering obligatorisk
aven vid hypometylering och annan lagintensiv behandling.

For patienter diagnosticerade 2020-2024 ar svar registrerat £6r 100 %: 41 % med intensiv
kombinationskemoterapi, 22 % med ingen eller enbart palliativ behandling, 36 %
hypometylerande behandling och mindre dn 0 % saknar uppgift.

Medianaldern for patienter med behandlingssyfte CR vid anmadlan ér 63 dr (2020-2024) och av
dessa har 99 % datum f6r behandling och 69 % datum f6r CR. I Tabell 4.2 visas andel patienter
med hypometylerande behandling i férhallande till det totala antalet diagnosticerade patienter per
region.

Tabell 4.1 Primar behandlingsintention, datum for 1:a cytostatika och CR-status: Antal/andel (%) och
medianalder, AML-diagnos 2020-2023

Primér behandlingsintention Antal Medianalder | Behandlingsdatum (%) | CR1 (%)
Endast palliation 490 81 7(1.4) 1(0.2)
Intensivbehandling 906 63 897 (99) 628 (69.3)
Hypometylerande behandling | 792 77 779 (98.4) 246 (31.1)
Uppgift saknas 10 60 0 (0) 0 (0)
Totalt 2198 74 1683 (76.6) 875 (39.8)

Tabell 4.2 Antal/ andel (%) patienter med hypometylerande behandling per region av totalt antal i
Regionen, AML-diagnos 2012-2023

Ar/Region SIG Mellansverige SO Syd Vast Norr Totalt
2012-2017 73 (14.7) 30 (6.1) 26 63 31 29 (12) | 252 (10.5)
(11.5) (13.1) (6.8)
2018-2023 166 (32) 183 (27.9) 87 (31) 184 87 91 798 (29.6)
(32.1) (22.8) (31.4)
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4.2 Nya behandlingar

Man har sedan 2020 samlat in data kring nya/malinriktade likemedel. Hur manga behandlingar
som rapporterats in sedan 2020 redovisas i figuren nedan. Nedan i Tabell 4.3, 4.4 och 4.5
redovisas vilken andel av patienter (med specifika urvalsgrupper) har fatt Venetoclax,
Midostaurin och Gemtuzumab ozogamicin. Notera att sifforna for 2024 kan ha paverkats av
innu inte inkommen inrapportering av behandlingsformuliret.
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Figur 4.1 Antal registrerade behandlingar. Alla patienter (inklusive AUL och APL) 2020-2024.

Tabell 4.3 Antal/ andel (%) patienter med hypometylerande behandling 2020-2024 som fétt
venetoclax.

Diagnosar Antal som fatt Andel som fatt Venetoclax*
Venetoclax
2020 31 23 %
2021 40 30 %
2022 78 47 %
2023 110 54 %
2024 93 49 %

*Utav alla patienter som erhallit hypometylerande behandling. Notera att sifforna for 2024 kan ha paverkats av
annu inte inkommen inrapportering av behandlingsformularet.
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Tabell 4.4 Antal/ andel (%) patienter med intensivbehandling och FLT3-ITD mutation 2020-2024 som
fatt Midostaurin

Diagnosar Antal som Andel som fatt
fatt Midostaurin*
Midostaurin
2020 20 42 %
2021 20 45 %
2022 16 38 %
2023 17 40 %
2024 20 48 %

*Utav alla patienter med intensivbehandling och FLT3-ITD mutation. Notera att sifforna for 2024 kan ha paverkats
av annu inte inkommen inrapportering av behandlingsformularet.

Tabell 4.5 Antal/ andel (%) patienter med t(8;21) eller inv(16) 2020-2024 som fatt Gemtuzumab

0zogamicin
Diagnosar Antal som fatt Andel som fatt Gemtuzumab
Gemtuzu_m_ab ozogamicin*
ozogamicin
2020 7 33 %
2021 5 24 %
2022 4 25%
2023 9 56 %
2024 7 70%

*Utav alla patienter med med t(8;21) eller inv(16). Notera att sifforna for 2024 kan ha paverkats av annu inte
inkommen inrapportering av behandlingsformularet.

4.3 Behandlade patienter

Av patienter diagnosticerades 2020-2024 har 77 % datum f6r behandling och 76 % bade datum
for behandling och registrering av intensiv behandling syftande till CR. 2020-2024 ir andel
behandlade i yngsta dldersgruppen 95 %, i aldern 60-69 ar 89 %, 80 % f6r 70-79 aringar och 50
% 1 aldsta aldersgruppen. Andelen behandlade beror dven pa tickningsgraden fo6r

behandlingsformuliren 1 respektive regionen. Medianaldern bland intensivbehandlade patienter
diagnosticerade 2020-2023 ar 64 ar.

Tiden fran diagnos till behandlingsstart dr kort, diagnosaren 2020-2023, mediantid 4 dagar. Vid
sekundir AML utgaende fran MDS ir 6vergangen till AML ofta gradvis och kan konstateras vid
rutinkontroll av benmirg, dirfér har dessa patienter exkluderats ur ledtidsanalyserna. Ett fatal
patienter har registrering om behandlingsdatum mer dn 3 manader efter diagnosdatum, dessa
registreringar har lamnats till monitor for granskning.
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4.4 Responsbeddmning

Uppgift om 1:a CR och datum kan registreras pa bade behandlings- och uppféljningsformuliret.
72 % av de intensivbehandlade patienterna, diagnosticerade 2020-2023, har datum f6r 1:a CR.
Tabell 4.7 och 4.8 visar andel med 1:a CR registrerad per region och undergrupp.

Den specifika fragan om hur manga kurer patienten fatt for att uppna CR inférdes 2012. Det
foreligger inte specifika kriterier for byte till sviktbehandling vid partiellt svar pa forsta
behandlingskuren, varfor en fraktion av patienterna sannolikt fatt sviktbehandling som kur 2
dven om chansen till komplett remission med ytterligare en ordinarie induktionsbehandling varit
god.

Tabell 4.6 Andel (%) intensivbehandlade patienter under 80 &r med CR-status per aldersgrupp, AML-
diagnos 2020-2023

1:a CR/alder -59 60-69 70-79 Totalt

CR efter 1 kur 54 % 49 % 39 % 347 (48 %)
CR efter tidig dubbelinduktion 0% 0% 0% 0 (0 %)

CR efter 2 kurer 16 % 11 % 11 % 97 (13 %)
CR efter sviktbehandling 8% 11% 5% 55 (8 %)
CR UNS 2% 6 % 6 % 33 (5 %)

Ej CR 20 % 23 % 39 % 195 (27 %)
Totalt 306 (100 %) | 189 (100 %) | 232 (100 %) | 727 (100 %)

Tabell 4.7 Antal/andel (%) intensivbehandlade patienter med uppnédd 1:a CR, av totalt behandlade
patienter, per region och aldersgrupp, AML-diagnos 2020-2023 (<10 avser namnaren)

Region/Alder -59 60-69 70-79 80+ Totalt
SIG 67/75(89) | 28/39(72) | 28/41(68) | 2/6(33) | 125/161 (78)
MellanSv 49/59 (83) | 44/53(83) | 36/61(59) | 02(0) | 129/175 (74)
SO 11/30 (37) 4115 (27) 8/19 (42) 0/1 (0) 23/65 (35)
Syd 57/68 (84) | 27/31(87) | 26/38(68) | 1/2(50) | 111/139 (80)
Vast 39/52 (75) | 21/27(78) | 27/51(53) | 2/3(67) | 89/133 (67)
Norr 22124 (92) 21/25 (84) 17/25 (68) | 1/4 (25) 61/78 (78)
Totalt 245/308 (80 145/190 (76 142/235 (60 6/18 (33 538/751 (72
%) %) %) %) %)
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Tabell 4.8 Antal/andel (%) intensivbehandlade med 1:a CR per undergrupp och aldersgrupp av totalt
behandlade patienter (alla inkl 80+ i kolumn Totalt), AML-diagnos 2020-2023

Grupp/Alder -59 60-69 70-79 Totalt
de novo 220/265 (83) 115/141 (82) 113/175 (65) 450/593 (76)
tAML 17/24 (71) 16/19 (84) 16/33 (48) 52/80 (65)
SAML 6/15 (40) 12/28 (43) 11/25 (44) 30/70 (43)
Totalt 2431304 (80) 143/188 (76) 140/233 (60) 532/743 (72)

4.5 Ledtider for transplantation

Tabell 4.9 Intensivt behandlade patienter med datum for SCT utférd i forsta remission per region,
AML-diagnos 2020-2023

Dagar Dagar
Diagnos -SCT CR1-SCT
Region Antal Median (Min,Max) Median (Min,Max)
patienter | dagar(Q1;Q3) dagar(Q1;Q3)
SIG 83 136 (112;183) (29,330) 87 (61;126) (0,246)
MellanSv 96 142 (119;163) (64,463) 98 (75;120) (14,430)
SO 30 150 (126;188) (97,253) 96 (74;128) (16,190)
Syd 104 163 (136;191) (86,645) 114 (95;154) (23,612)
Vast 69 181 (154;215) (84,686) 125 (99;155) (18,664)
Norr 54 129 (116;170) (68,220) 92 (60;120) (10,160)
Totalt 436 153 (126;184) (29,686) 105 (74;136) (0,664)
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KAPITEL 5
Uppfoljning & overlevnad

All 6vetlevnad, utom den recidivfria, ir beriknad i dagar/ar frin diagnos till datum for
dod/senaste uppdatering fran befolkningsregistret. For recidivfti 6verlevnad beriknas tid i
dagar/ér fran forsta CR till hindelse (recidiv, d6d eller senaste uppdatering fran befolknings-
registret).

Data i detta avsnitt omfattar patienter diagnosticerade med AML 2007-2015 och 2016-2024, alla
patienter dr inkluderade oavsett status eller behandlingsstrategi, om inget annat anges.

5.1 Overlevnad 30 dagar efter diagnos

Kvalitetsindikatorn andel 6verlevande 30 dagar efter diagnos ar for patienter diagnosticerade
2024 84.2 % (Figur 5.1). Observera att alla patienter ir inkluderade oavsett status och
behandlings-strategi.
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AML: Andel éverlevande 30 dagar efter diagnos,
Diagnos ar 2024 i farg, 2020-2023 i gratt
Diagnosar 2024  Antal Procent

Vast 70 75.7

Syd 90 76.7
MellanSv 101 84.2
Riket 411 84.2
Norr 38 86.8

SIG 76 93.4

sO 36 97.2
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Procent
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AML: Andel 6verlevande 30 dagar efter diagnos <75 ar,
Diagnos ar 2024 i farg, 2020-2023 i gratt
Diagnosar 2024  Antal Procent

Syd 55 85.5

Vast 32 87.5
MellanSv 49 89.8
Riket 219 91.8
Norr 19 94.7

SIG 42 100.0

sO 22 100.0

I I
25 50 75 100

o

Procent
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AML: Andel 6verlevande 30 dagar efter diagnos 75+ ar,
Diagnos ar 2024 i farg, 2020-2023 i gratt
Diagnosar 2024  Antal Procent

Syd 35 62.9

Vast 38 65.8
Riket 192 75.5
MellanSv 52 78.8
Norr 19 78.9

SIG 34 85.3

sO 14 92.9

0 25 50 75 100

Procent

Figur 5.1abc Andel 6verlevande patienter 30 dagar efter diagnos per region och totalt, AML-diagnos
2020-2024. A) alla aldrar, B) <75 ar, C) 75+ ar
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5.2 Observerad 6verlevnad

Den observerade 6verlevnaden f6r samtliga patienter med diagnos 2020-2024 ir ungefir 42 %

efter ett ar fran diagnos, och 26 % efter tre ar.

AML: Observerad 6verlevnad efter diagnos
per diagnosarsperiod och alder (n=10469)

\ —— 2007-2015, <70 ar (n=1483) 2016-2024, <70 ar (n=1508)
N 2007-2015, 70+ ar (n=1799) 2016-2024, 70+ ar (n=2434)
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Figur 5.2 Observerad 6verlevnad fran diagnos for patienter med AML-diagnos ar 2007-2015, 2016-

2024 och for patienter <70 respektive 70+.

Patienter diagnosticerade 2016-2024 har signifikant bittre 5-drs overlevnad dn patienter med
diagnos 2007-2015 om man jimfor patienter inom samma aldersgrupp. Yngre patienter under
70 ar har signifikant béttre 5-drs 6verlevnad dn patienter som ar 70+, oavsett diagnosperiod

(Figur 5.2).
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AML: Observerad dverlevnad efter diagnos per aldersgrupp
diagnosar 2016-2024 (n=3940)

(@]
e
<30 (n=93) 65-69 (n=458)
— — 30-39 (n=117) 70-74 (n=681)
---- 40-49 (n=185) 75-79 (n=757)
50-59 (n=365) 80+ (n=996)
o 60-64 (n=288)
[v0]
s S
— S L R ey
\Q T T e e e e e e e e aeseacaaaaeaeea e aa e
e g -
o
()
c
>
Q@
—
g g -
O
o _|
(9]
|
|
© | | | |

0 1 2 3 4 5

Ar efter diagnos

Figur 5.3 Observerad 6verlevnad per aldersgrupp for patienter med AML-diagnos 2016-2024

Patienter diagnosticerade 2020-2024 i dldersgrupperna under 30, 30-39 och 40-49 ar tycks ha
liknande chans till 6verlevnad, skillnad syns forst mellan under 40 och 50-59 ar, annars forsimras
ovetlevnaden for varje hogre dldersgrupp (Figur 5.3).

1-, 3- och 5-ars6verlevnad visas per aldersgrupp och period i Tabell 5.1. I tabellen ser man att
gruppen 80+ borjar fa viss forbattrad 6verlevnad i den senaste tidsperioden. Log-rank test visar
att 6verlevnad 2016-2024 ir signifikant béttre jimfort med bada de tva tidigare perioderna.

Tabell 5.1 1, 3, 5-arsoverlevnad och mediandéverlevnad i manader (95 %-igt konfidensintervall) for
patienter med AML-diagnos ar 1997-2024 per aldersgrupp och diagnosperiod. OS: Overall survival.

Alder | Diagnosér | 1-ars OS (%) 3-ars OS (%) 5-ars OS (%) MedianOS
(manader)
-59 1997-2006 | 65.3 % [62.0-68.6 46.6 % [43.2-50.2 42.0 % [38.7-45.5 26.7 [20.9-36.3]
%] %] %]
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2007-2015 | 71.1% [67.9-74.4 |52.2%[48.7-55.9 | 47.8%[44.4-51.6 | 44.6[30.7-84.7]
%] %] %]
2016-2024 | 78.4%[75.5-81.4 | 63.9 % [60.5-67.6 | 59.3 % [55.6-63.2 | Uppgift saknas*
%] %] %]
60-69 | 1997-2006 | 46.3 % [42.6-50.3 | 22.2%[19.2-25.6 | 16.6 % [14.0-19.7 | 10.6[9.1-12.2]
%] %] %]
2007-2015 | 51.4%[47.9-55.1 | 30.3% [27.2-33.8 | 25.6% [22.6-28.9 | 12.6[11.3-14.2]
%] %] %]
2016-2024 | 51.8% [48.3-55.5 | 33.7%[30.3-37.4 | 28.2%[24.9-32.0 | 13.3[11.2-15.5]
%] %] %]
70-79 | 1997-2006 | 25.9% [23.3-28.7 |7.5%[6.0-93%] |3.9%[2.9-53%] |4.1[3.7-4.9]
%]
2007-2015 | 32.59%1[29.7-35.6 | 10.8 % [9.0-12.9 %] | 6.5 % [5.1-8.2%] | 6.4 [5.6-7.4]
%]
2016-2024 | 35.6%[33.2-38.2 | 15.2%[13.4-17.3 | 9.7%[8.0-11.7%] | 7.1[6.4-7.9]
%] %]
80+ 1997-2006 | 9.4 % [7.6-11.7%] | 1.1%[0.6-22%] |0.8%[0.3-1.7%] | 2.0[1.7-2.3]
2007-2015 | 10.0 % [8.1-12.2 %] | 1.6 % [0.9-2.7 %] | 0.8%[0.4-1.8%] | 2.2[1.9-2.4]
2016-2024 | 14.5%[12.5-16.9 |3.6%[2.552%] |1.5%[0.6-3.5%] | 2.7[2.3-3.0]
%]

*Medianéverlevnaden gar inte att rikna ut eftersom mer dn 50% av patienterna dr fortfarande

vid liv.

Den observerade 6verlevnaden per region for patienter under 60 ar med de novo AML och
WHO-status 0 - 11, diagnos ar 2016-2024, visas i Figur 5.4. Ingen skillnad i chans till 6verlevnad

visades.
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Observerad 6verlevnad efter diagnos, patienter <60 ar med
de novo AML, WHO-status 0-ll per region 2016-2024 (n=574)
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Figur 5.4 Observerad 6verlevnad, patienter under 60 ar med de novo AML och WHO-status 0-1l per
region, AML-diagnos 2016-2024

Den observerade 6verlevnaden per anmilande sjukhustyp for patienter under 70 ar
diagnosticerade 2016-2024 med WHO-status 0, I och II visas 1 Figur 5.5. Sjukhustyp ar uppdelad
1 universitetssjukhus, stora linssjukhus (Eskilstuna M.sjukhus, Uddevalla, Skévde, Karlstad C.sjh,
Viisteras C.las, Falun F.las, Sunderby sjukhus) och 6vriga sjukhus. Ingen pavisbar skillnad i
ovetlevnad vid jimforelse av sjukhustyp.
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AML: Observerad dverlevnad efter diagnos per anméilande
sjukhustyp, 2016-2024, WHO 0-11 & alder<70 ar (n=1342)
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Figur 5.5 Observerad 6verlevnad fran diagnos for patienter per anmalande sjukhustyp, WHO 0-Il och
alder under 70 &r, AML-diagnos 2016-2024

61 % av patienterna i Figur 5.5, som har fatt behandling, har samma anmalande sjukhus som
behandlande. Andelen patienter med registrerat behandlingsdatum ar 89, 92 och 92 % nir
anmilande sjukhus ar universitetssjukhus, stora linssjukhus och 6vriga sjukhus i denna
population.
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KAPITEL 6
Slutsatser och fortsatt

utvecklingsarbete

6.1 Utvecklingspunkter

Sammanfattningsvis ses en stabil incidens och édldersférdelning av AML, som dock kan dndras
om diagnostiska kriterier, frimst grinsen mellan AML och MDS modifieras. Terapitraditionen
med hog andel intensivbehandling till dldre patienter upp till 75-80 ar, som tidigare visats vara
gynnsam, har nu dndrats, da en stor del av de dldre patienterna (>75 ar), och nagot yngre
patienter (65-75) med samsjuklighet och/eller hogriskgenetik i storre utstrickning fir en mindre
intensiv hypometylerande behandling, eventuellt i kombination med andra nya likemedel, som
dirvid vunnit stort insteg. Dessutom har ett flertal nya likemedel kommit in pd marknaden, flera
av dem har snabbt blivit godkidnda av registreringsmyndigheter, och utvirderas nu i manga
kliniska studier vid savil primarbehandling som vid aterfall eller refraktir sjukdom. Detta har
medfort ett stort behov av att anpassa AML-registret till mojligheter att f6lja dessa nya terapier
och dess kliniska konsekvenser, och féranlett en storre revidering av AML-registret med nya
rapportmallar implementerade 1 Maj 2020. Diskussionen om de nya klassifikationssystemen frin
2022 fortgar, och nir samsyn uppnatts kommer sannolikt terminologin och viss gruppering
justeras.

Prognosen har forbattrats i alla dldersgrupper upp till 80 ar, framst bland de aldre, vilket kan vara
uttryck f6r en hég ambitionsniva 1 omhindertagandet av dldre, inklusive 6kad
transplantationsaktivitet i dldrarna 60-70 ar, men dven av ett generellt bittre allmint status hos
Sveriges befolkning. De tidigare tydliga kénsskillnaden i 6verlevnad till kvinnornas fordel har
utjimnats. Overlevnaden hos de ildsta 4r dock fortsatt mycket 1g, men det ir en viktig fraga for
kommande ar att utvirdera utfallet med de nya behandlingsstrategierna som introducerats for de
aldre.

6.2 Fokusomrade och mal for forbattringsarbete

De nationella riktlinjerna har fortldpande reviderats, senast viaren 2022. Denna giller bland annat
mer omfattande genetisk diagnostik dir bred genpanel f6r pavisande av mutationer generellt
pabjuds for alla patienter aktuella f6r AML-specifik behandling, noggrannare uppféljning av sk
mitbar residualsjukdom (MRD) under behandling dven med molekylira tekniker i vissa fall, och
visst fokus pa drftliga komponenter. Nya behandlingsprotokoll finnes for vissa specifika
subgrupper av AML, som de med FLT3-mutation, ’core binding factor’” AML, och APL.

Det 6verordnade malet med kvalitetsregistret dr att bista med den information som ger méjlighet

att forbattra den individuella handliggningen av varje patient. Saledes 4r AML-registret ett viktigt
verktyg i det fortsatta arbetet med uppdatering av nationella riktlinjer.
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KAPITEL 7
Forskning och validering

7.1 Forskning utgaende fran kvalitetsregisterdata

Den aktuella databasen med uppgifter fran mer dn 9500 patienter med diagnos sedan 1997 och
hég tickningsgrad ger goda maojligheter att besvara relevanta fragor. Vi kan konstatera att
overlevnaden forbattrats i alla aldersgrupper upp till 80 ar, vilket publicerats i internationell
vetenskaplig litteratur. Vi har konstaterat att patienters allminna status vid diagnos av AML har
torbattrats 6ver tiden, vilket kan ha bidragit till minskad tidig mortalitet och forbattrade
lingtidsresultat. Vi studerar ocksd betydelsen av de vanliga genetiska forindringarna i vart
populationsbaserade material, som 1 vissa avseenden kan skilja sig fran de stora internationella
multicenterstudier med selekterade patienter, som ofta utgor underlaget f6r de flesta rapporter.

Ett storre registerbaserat projekt har initierats under 2022 i samverkan mellan AML-, MDS-,
MPN- och KML-registren inom Blodcancerregistret. Dessa former av myeloida leukemier har
manga gemensamma drag, bland annat ir spektrumet av genmutationer 6verlappande mellan
frimst MDS och AML, och en betydande andel av individuella patienters sjukdom &vergar fran
en form till en annan. Genom att dessa sjukdomar registrerats i olika register har analys av
likheter och skillnader samt 6vergangsformer forsvarats. I projektet ‘Myeloid Megabase’ planeras
tillskapandet av en databas bestaende av alla patienter inom dessa fyra register med diagnos 2007-
2024, och att den genetiska karakteristiken av individuella prov kompletteras. Utokade data om
genetisk subtyp medfor méjligheter att bittre analysera sjukdomsbild och forlopp f6r mindre
vanliga patientgrupper.

Projektet "Myeloid Megabase’ fortgar med individuella data om annan sjuklighet och
socioekonomiska faktorer fran Socialstyrelsen och Statistiska Centralbyrin for patientfall och
slumpade kontroller, med slutlig dataleverans 2023, varefter omfattande analysarbete kan
pabotjas. Benchmarking f6r att jimféra handliggning och utfall av svenska patienter mot utfall 1
andra linder pdgar. Prelimindra data har visat gynnsam Overlevnad f6r svenska patienter med
sekundir AML med matchad jimférelse mot en kontrollgrupp som fatt klassisk 3+77 1 en
amerikansk behandlingsstudie. En analys av 6verlevnadsdata frin NORDCAN har visat
dramatisk forbattring av 6verlevnad sedan 1950-talet, och intressant nog att aktuell 6verlevnad
fran AML i Sverige ligger strax 6ver den 1 6vriga Norden, och bittre dn i USA och andra linder
med god registrering (Hemminki et al 2024).

En noggrann genomgang av journaldata av alla patienter som fatt aterfall i leukemi i flera
regioner har gjorts under 2021 som en del i ett internationellt forskningssamarbete, och en
planerad separat analys av svenska data édr pa gang. Detta m6jliggor ocksa en validering av
rapportkvalitet 1 registret av ett signifikant utsnitt av den totala patientpopulationen. En
punktvalidering av rapporteringen av transplantation har genomfoérts, och struktur £6r fortsatt
hég tickning av dessa planeras.
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Utifran AML-registret har en ny och forbattrad riskklassificering f6r tidig dod vid Akut
promyelocytleukemi (APL) skapats och validerats mot en portugisisk populationsbaserad kohort,
och publicerats (Osterros et al, 2022). En kartliggning av incidens och utfall av terapirelaterad
AML har nyligen publicerats (Nilsson et al, 2022).
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