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SAMMANFATTANDE KOMMENTAR

Myelom drabbar ca 700 personer drligen i Sverige. Antalet nyinsjuknade ir stabilt med cirka 8.2
fall per 100 0oo min och cirka 5.4 fall per 100 0oo kvinnor per ir. Myelom ir vanligare hos dldre
och 62 % av patienterna ir 70 dr eller dldre och 23 % dr >= 8o ar vid diagnos. Skillnader i
medianalder vid diagnos mellan regioner har jimnats ut pa senare r. Den alderstandardiserade
incidensen ir stabil. Man ser en fortsatt 6kning i antalet patienter som lever med myelomdiagnos,
nigot som orsakas av ett 6kad antal dldre, bittre behandlingsmetoder och f6rlingd 6verlevnad i
sjukdomen.

Anslutningsgraden ir 100 % och antal rapporterande sjukhus 2015-22 4r 68, varav 31 sjukhus har 1o
eller fler rapporterade myelom per ir, vilket talar f6r en mycket decentraliserad diagnostik och

behandling.

Tickningsgraden vid diagnos i Myelomregistret 4r forsattt hog i all regioner, ca 99 %, och har
aterhimtat sig efter pandemin. Tyvirr ser vi att rapportering av uppfoljningar brister i nigra
regioner. Det brukar vara en markér for tuft klinisk arbetsbérda och personalbrist. Upplirning av
nya personalkategorier i INCA-rapportering kan hir vara en [6sning. Styrgruppen har dterigen
fatt fatta beslut om att markera analyser f6r de sista aren i vissa jimforelser mellan regioner dir
tickningsgraden ir for lig och resultaten foljaktigen nigot osikra (Se kapitlet om
Kvalitetsindikatorer).

I denna rapport har vi fokuserat pa att rapportera kliniska karakteristika for patienter med
diagnos 2015 och senare och uppf6ljning av diagnostik-och behandlingsrekommendationer i
Nationellt Vardprogram f6r myelom. Vi kan konstatera att patienter med behandlingskrivande
myelom har handlagts inom mal-ledtiden 20 dgr (19 dgr) frin remiss skrevs till behandlingsstart.
Vi kan presentera nira kompletta data for kliniska karakteristika pa patienter vid diagnos och vi
ser att dldre patienter presenterar med ett mer avancerat stadie vid diagnos. Stadieindelning gors
nu med r-ISS som inkluderar LD och cytogenetik-variabler, och andelen som far utférd FISH
okar, och gérs nu pa &ver 84 % av patienter < 8o ar med diagnos efter 2020. I en analys av R-ISS pa
patienter med diagnos 2018-2021 med god svarsprocent pa variabeln ser vi att andelen som ér St I
och StIIT i R-ISS 4r mycket fi. Detta gor att vi viljer att fortsitta rapportera ISS-grad. En
validering av betydelsen av R-ISS f6r 6verlevnad i real-world data planeras.

Sedan 2014 har antalet patienter 65 ir och yngre som fitt Hogdos Melfalan och ASCT legat
stabilt pi malet om 80 %, data f6r 2020-21 dr nigot ligre, men mer osikra pga. tickningsgraden. I
drets uppdatering av Nationellt Virdprogram f6r myelom kommer malet f6r patienter 66-70 ar
bli 60 %, och det har redan uppnitts i nigra regioner och andra ir pa god vig. Vi ser en fortsatt
okande andel med moderna likemedel i behandlingen av ildre patienter, i god Gverenstimmelse
med Nationellt Virdprogram f6r myelom. I takt med inférandet av nya behandlingsregimer och
mer underhillsbehandling f6r yngre och behandling till aterfall hos dldre ser man en stindigt
stigande andel med Very Good Partial Remission (VGPR >= 90 % nedgang i M-komponent) eller
bittre efter 1a linjens behandling med en andel pa > 8o % hos patienter 65 ar och yngre och > 60 %
for dldre med diagnos 2020 och senare. Under de 15 dr som Svenska Myelomregistret har existerat
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har man sett att 6verlevnaden f6r myelom har dramatisk forbittrats i alla dldersgrupper. Hos
gruppen symptomatiska myelom som uppnir minst VGPR ligger den relativa s-arséverlevnaden
for alla aldersgrupper inriknade nu p mellan 70-80 %. Observerad 1-arsoverlevnad ligger for alla
patienter med diagnos efter 2016 pi 95 %. Vi hittar ingen signifikant skillnad i 6verlevnad mellan
konen.

Alder ir fortfarande en viktig faktor for 6verlevnad och observerad s-arséverlevnad for patienter
<= 65 ir vid diagnos efter 2016 ir 80 %, 54 % fOr patienter 66-8o ir och 19 % for patienter > 8o ar.

INTRODUKTION

Bakgrund

Myelom ir efter lymfom den vanligaste hematologiska tumérsjukdomen med en incidens i
Sverige pa cirka 8.2/100000 min och ér respektive cirka 5.4/100000 kvinnor och ir. Den utgor
cirka 1 procent av alla tumérer och 15 procent av hematologiska tumérer. Méjligheterna till
effektiv sjukdomshimmande behandling har 6kat markant under de senaste decennierna, fr. a.
genom utvecklingen av hégdosbehandling med autologt stamcellsstod (ASCT) och tillkomst av
likemedel med nya verkningsmekanismer. Detta har samtidigt medfort 6kade kostnader for
sjukviarden. Mot bakgrund av detta har det varit motiverat dels att utarbeta nationella riktlinjer
for diagnostik och behandling dels att skapa ett nationellt kvalitetsregister f6r myelom. Svenska
myelomgruppen bildades 2007. Gruppen utarbetar nationella riktlinjer for myelom. De forsta
faststilldes 2009 och de har direfter uppdaterats vartannat ar. Riktlinjerna omarbetades 2016 till
Nationellt virdprogram fér myelom enligt RCC- mall (Uppdaterad version finns pi RCC:s
webbplats:
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/blod-lymfom-myelom/myelom/vardprogram/).
I samverkan med Sveriges regionala cancercentra startades 2007 ett Kvalitetsregister f6r myelom.
Myelomregistret utgér ett delregister i Blodcancerregistret som ligger pa den webb-baserade
registerplattformen INCA.

Malsattning

Syftet med myelomregisret 4r:

* Attvara ett instrument for forbittring av kvaliteten i diagnostik, vard och behandling av
patienter med myelom.
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* Att 6ka kunskapen om myelomsjukdomens epidemiologi och f6rlopp 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
* Attbidra till att stimulera och underlitta forskning pa myelom med kvalitetsregisterdata
* Att utgora referensmaterial till kliniska studier

* Att ge mojlighet till koppling av kliniska patientuppgifter till biobanksmaterial

Organisation

Ansvariga for registrets utformning och uppdatering ir en styrgrupp bestiende av en
registeransvarig ledamot frin varje sjukvardsregion och som godkinns av Svenska
Myelomgruppen. Regionalt cancercentrum Vist i Vistra sjukvirdsregionen utgér det nationella
stodteamet for registret pi INCA och samordnar registerarbetet med 6vriga Regionala
cancercentra. Registerhillare ir Cecilie Hveding Blimark, Géteborg. Sjukvirdsregionalt ansvariga
for Vistra regionen ir ocksi Markus Hansson, Sahlgrenska, Ljupco Veskovski, Boras och Dorota
Knut-Bojanowska, Uddevalla. Sjukvirdsregionalt ansvariga for Stockholm/Gotland-regionen ir
Johan Lund, Huddinge, for Norra Sjukvardsregionen Antonio Izarra Santamaria, Umed, och
Birgitta Lauri, Lulea , f6r Mellansverige-Sjukvirdsregionen Kristina Carlson, Uppsala, och Jacob
Crafoord, Orebro, for Sydéstra Sjukvirdsregionen Ronald Svensson och Love Titting,
Linkoping, och for S6dra Sjukvardsregionen Gunnar Juliusson och Konstatinos Lemonakis,
Lund och Ingemar Turesson, Malmé/Lund. Till denna rapporten har vi haft assistans med
granskning av sammanfattningen av patientrepresentanten Marie-Jeanne Hendrikx. Stédteamet
fran Regionalt cancercentrum vist har utgjorts av Anna Genell och Chenyang Zhang, statistiker,
Lena Nilsson, monitor och Tai Wai Cheng, registerproduktigare, Goteborg.

Registrets omfattning

Registret omfattar alla fall av symptromatiskt 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 ingir i
cancerregistret men inte i Myelomsregistret. Ovriga plasmacellssjukdomar, sisom MGUS,
POEMs, AL-amyloidos och andra besliktade plasmacellsdyskrasier, ingdr inte i registret.
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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 - I'T-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 Related Organ or Tissue Impairment
SFH Svensk Férening f6r Hematologi
SMM Asymptomatiskt myelom
SSP Solitirt skelettplasmocytom
VGPR Very Good Partial Remission (mycktet god respons pd behandlingen)
Arbetsmetod

Nya fall av myelom, plasmocytom och plasmacellsleukemi anmils till myelomregistret via ett
webbaserat anmilningsformulir i INCA-portalen. Anmilan till myelomregistret/INCA
vidarebefordras till cancerregistret. I de fall dir anmilan som nydiagnostiserat myelom eller
plasmocytom inkommit fran patologiskt eller cytologiskt laboratorium och dir klinisk anmilan
via INCA saknas, skickar respektive Regionalt cancercentrum en paminnelse som liggs i
klinikens inkorg pa INCA. I de fall dir cytologilaboratorier inte skickar in till cancerregistret
kommer en anmilan till kvalitetsregistret helt att bero pi en klinisk anmilan frin behandlande
sjukhus. For alla asymptomatiska myelom och plasmocytom som gir 6ver till symptomatisk fas
skall anmilningsblanketten Anmailan 2 - Overging frin asymptomatisk myelom eller
plasmocytom till symptomatisk myelom - ifyllas. En 1-drs -uppf6ljningsblankett infordes 2011 for
alla patienter frin 2008 med symptomatisk myelom. Ett ir efter diagnos skickas en piminnelse i
inkorgen pa INCA om att fylla i en uppfdljningsblankett 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 en paminnelse om att
fylla i anmilningsblanketten Anmalan 2 - Overging frin asymptomatisk till symptomatisk
myelom ut, dir man fir besvara frigan om 6verging till symptomatiskt myelom (isifall uppmanas
man da att fylla i anmilan 2) och om ingen 6verging har skett skall datum f6r sista kontroll ifyllas.
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Denna rapport

Denna rapport omfattar alla patienter i Myelomregistret med myelom, plasmocytom och
plasmacellsleukemi diagnostiserade 1 januari 2015 — 31 december 2022 som anmilts till registret
fore 2023-09-o1. Rapporten innehéller diagnosdata frin diagnostillfillet f6r alla patienter i
registret diagnosticerade 1 januari 2015 — 31 december 2022 och 1-arsuppfoljningsdata pa
symptomatiska myelom diagnosticerade 1 januari 2015 — 31 december 2021. Ett undantag frin
detta urvalet utgér analysen om jimforande relativ och observerad 6verlevnad pa patienter med
diagnos 1 jan 2008 - 31 december 2015 och diagnos 1 januari 2016 — 31 december 2022, samt analys
med diagnosférdelning som omfattar patienter 1 januari 2018 - 31 december 2022. Rapporten har
utarbetats av styrgruppen under ledning av Cecilie Hveding Blimark
(cecilie.blimark@vgregion.se) och Kristina Carlson, Uppsala. I denna rapport har vi fokuserat pa
att mita foljsamhet till riktlinjerna med fokus pa patienter med diagnos fr o m 2015 och belyst
framgangar och nationell harmonisering av behandlingsmetoder och slutligen beskrivit
overlevnad i myelom dir vi jimfor patienter diagnosticerade 2016 — 2022 med de diagnosticerade
2008 - 2015, och ffa. hos symptomatiskt myelom dir vi har data pa respons och behandling i f6rsta
linjen. Faktorer som sammanfaller med forbittrad 6verlevnad har beskrivits. Kvalitetsindikatorer
med definerade mil redovisas. De skall ge oss métt pa kvalitet och bidra till att 6ka jimlikheten i
cancervarden. Foljsamhet till gillande riktlinjer rérande diagnostik och behandling far tolkas i
relation till att nationella riktlinjer 2008 har dndrats ungefir vartannat ar direfter. De i skrivande
stund gillande riktlinjer publicerades 2022 och finns pa hemsidan fér Svensk Férening for
Hematologi (SFH) . Rapporten vinder sig till sjukvirdspersonal, linjechefer, politiska
beslutsfattare och patienter. Rapporten skickas ut till alla medlemmar av Svenska
Myelomgruppen, verksamhetschefer pa alla medicin- och hematologienheter, samt till
patientféreningar och RCC i samverkan. Rapporten publiceras pa hemsidor tillhérande
Regionala cancercentra i samverkan (RCC) och SFH http://www.sthem.se/.

Datainsamling: Andra datakallor

Incidens och prevalens 4r himtade frin det Socialstyrelsens Statistikdatabas for cancer [4] och
frain NORDCAN [1], dit incidensdata och prevalensdata levereras fran de nordiska lindernas
cancerregister, vilket i Sverige alltsa innebir Socialstyrelsen.

Datainsamling: Svenska myelomregistret

Data frin myelomregistret 4r himtade pa patienter diagnosticerade 1 januari 2015 och fram till 31
december 2022 (med undantag for en presentation av 6verlevnad per diagnosperiod dir 4ven data
fr om 2008 ingir), med data cut-off 1 september 2023 infér publicering 25 september 2023 och
data pa 1-arsuppfoljning 4r 4r framtagna pd patienter diagnosticerade 1 jan 2015 tom 31 december
2021.

Statistisk metod

Generellt kan sigas att statistiken i denna rapport 4r beskrivande och kan inte utgéra grund for
slutsatser om t.ex. eventuella orsakssamband. Detta giller 4ven i de fall konfidensintervall anges
for ett matt. Nir konfidensintervall anges 4r syftet att ge en uppfattning om
spridningen/osikerheten i mittet. I de fall tva konfidensintervall inte 6verlappar féorekommer det
att vi bendmner den aktuella skillnaden som signifikant. Vidare giller f6ljande.
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* Ivarje kapitels rubrik och inledande text framgar det vilket urval kapitlets statistik 4r
baserad pa. I alla statistiska sammanstillningar om behandling och respons av behandling
ligger vi samman 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, forutom observerad verlevnad, beriknat relativ dverlevnad
(med Ederer II-metoden for forvintad Sverlevnad). Relativ 6verlevnad relaterar
overlevnaden till forvintad 6verlevnad i normalpopulationen (Sveriges befolkning) och ger
pa sd vis ett matt pd Sverlevnad i myelomsjukdomen (dir dod 4r direke eller indireke
relaterad till myelomsjukdomen). Normalpopulationen ir referens i all relativ verlevnad i
rapporten och justerar fér dédlighet associerad med alder, kon och kalenderir men inte f6r
andra faktorer.

* I 6verlevnadskapitlet nimns n at risk. Det kan nagot férenklat beskrivas som det antal
individer som vid en viss tidpunkt fortfarande lever med den aktuella sjukdomen (t ex
Myelom) och dirmed har en risk att avlida i denna sjukdom.

* Berikningar och grafiska presentationer av data i denna rapport gjordes i
statistikprogramvaran R [3].

Myelomregistrets interaktiva arsrapport

Fran 2018 kan man sjilv gi in pa den interaktiva drsrapporten pa linken nedan. Data i den
interaktiva arsrapporten uppdateras tva ginger per ar. Den interaktiva arsrapporten mojliggor en
online tillging f6r publiken till anonymiserade sammanstillda utvalda myelomregisterdata.
Nyheter 2022 i dessa rapporter ir data frin r-drsuppf6ljningen inklusive responsdata per
sjukvardsregion samt en utdkning av tillgang pd sjukvirdsenhetsnivi-resultat for indikatorer,
utover linsniva. 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 arsrapporten som kan nds via foljande link: https://statistik.incanet.se/myelom/
eller via cancercentrum.se.
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Respons minst VGPR efter primarbehandling, patienter 66 ar eller dldre

Period: 2020.
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Figur 1: Exempel ur Myelomregistrets interaktiva rapport

EPIDEMIOLOGI

Incidensen ir stabil vid myelom for kvinnor och min. Det ir 8.2 per hundratusen min och 5.4
per hundratusen kvinnor som insjuknar i myelom érligen. Ut6kade behandlingsméjligheter har
medfort att 6verlevnaden vid myelom har forbittrats patagligt de senaste dren. En kombination
av forlingd 6verlevnad i sjukdomen, dlderssammansittningen i Sveriges befolkning och ett
vixande antalet ldre, bidrar till att antalet patienter i Sverige som lever med myelom 6kar i jaimt
takt och har pa drygt trettio ir lett till en tredubbling av antal min respektive dryg férdubbling av
antal kvinnor som lever med sjukdomen (Figur 3). Antal personer som levde med diagnosen den
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31 dec 2020 var 4778, 2749 min och2029 kvinnor. Andel personer som levde med diagnosen per
100000 Var, ar 2020, 52.6 min och 39.3 kvinnor|1].

Figur 2: Aldersstandardiserad incidens himtad frin Socialstyrelsens statistikdatabas 2022-08-22
for diagnosaren 1970-2020. Socialstyrelsens beskrivningstext:Nya cancerfall. Aldersstandardiserad
incidens per 100 ooo enligt befolkningen 2000, Alder: o-85+, Riket, Diagnos:203 Multipelt
myelom, plasmocytom, oavsett tumortyp. Observera att det finns en efterslipning i
inrapporteringen till cancerregistret vilket kan leda till en underskattning av antalet tumorer
for det sista redovisningsaret

10

Antal fall per 100 000

[ I I I I I
1970 1980 1990 2000 2010 2020

Diagnosar
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Figur 3: Prevalens himtad frin NORDCAN. Prevalens av Multipelt myelom i Sverige for dren
1980-2020. Prevalens beriknas vid utgingen 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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DATA VID MYELOMDIAGNOS

Data fran Anmalan 1 (Alla diagnoser i registret)

Antal fall med diagnos 2015-2022 anmilda via Anmailan 1 4r 6652 2023-09-o1. Det kan som
jamforelse noteras att det totala antalet patienter i Myelomregistret 2008 - 2022 ir 11370
2023-09-OL.

Representativitet / Téckningsgrad av Anmélan 1 mot cancerregistret

Med tickningsgrad avses den andel av patienter som anmilts till cancerregistret som ocks r
rapporterade till myelomregistret. Fall i Cancerregistret omfattar dels patienter som anmalts via
INCA och dels patienter som anmailts 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 anmalda till Myelomregistret bor 6ka for
att sikerstilla att kliniske diagnosticerade patienter utan patologi/cytologi-baserad diagnos skall
finnas i registret. Hir finns utrymme for forbittringar. Senaste tickningsgrad togs ut 1 september
2023 och den visar att Myelomregistret har en nistan fullstindig tickning (99 procent) mot
Cancerregistret, dtminstone nagot ar efter diagnos. Det bidrar till att géra data
populationsbaserade och unika. Motsvarande totala tickningsgrad for de enskilda
sjukvirdsregionerna ir for Norr 100, Mellansverige 99, Sthim/Gotland 100, Syddstra 94, Vist 99
och f6r Syd 100.
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Figur 4: Svenska Myelomregistrets tickningsgrad mot cancerregistret, per region och diagnosar, for
diagnosaren 2008 - 2022
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Antal sjukhus som till Svenska Myelomregistret rapporerat minst ett fall med diagnos 2015-2022
ar ssmmanlagt 68 namngivna sjukhus (samt dirutéver nagra med okind sjukhusbeteckning).
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Figur s: Antal fall per anmilande sjukhus, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med

diagnos 2015-2022
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Myelom diagnosticeras pd minga olika sjukvardsenheter och de storsta enheterna finns i
Stockholm och Skine. Det finns 30 sjukvirdsenheter som i medeltal har rapporterat > 10
patienter till registret per ar.

Universitetssjukhus i Sverige 4r Karolinska Solna/Huddinge/Danderyd, Skanes
universitetssjukhus, Uppsala universitetssjukhus, Universitetssjukhuset Orebro, SU/Sahlgrenska
(Sahlgrenska universitetssjukhuset), Universitetssjukhuset i Linkoping, Umea universitetssjukhus
och SU/Ostra (Sahlgrenska universitetssjukhuset). I Stockholm ir cirka 70 % av
myelompatienterna anmilda frin universitetssjukhus, jimfort med 19-41 % i 6vriga regioner.

Tabell 1: Antal (och procentandel) patienter anmailda frin universitetssjukhus respektive e¢j
universitetssjukhus (Sjukhus registrerat pa Anmilani), per region, hos patienter anmilda till
Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2022

Ej universitetssjukhus ~ Universitetssjukhus

Mellansverige 913 (63.8) 517 (36.2)
Norr  551(80.8) 131(19.2)
Sthim/Gotland 426 (30.4) 976 (69.6)
Syd 779 (58.8) 546 (41.2)
Sydéstra 515 (75.2) 170 (24.8)
Vist 803 (71.2) 325 (28.8)
Riket 3987 (59.9) 2665 (40.1)

Uppféljningstid

Medianuppféljningstiden (frin diagosdatum till antningen dédsdatum eller datum f6r senast
kinda vitalstatus vilket som senast kan vara uttag av data dvs 2023-09-o1) ir 2.8 ar. Medelvirdet dr
3.2 dr. Lingsta uppfoljningstid ir 8.66 ir bland patienterna vilka, i denna rapport, ir
diagnosticerade 2015 - 2022. Riknat frin registrets start 2008 ir lingsta uppfoljningstid 15.66 ar.

Patientkaraktéristika hos Asymtomatiska och symtomatiska myelom

I Tabell 2 kan man se en sammanstillning av karakteristika hos myelompatienter vid diagnos. I fall
dir en variabel presenteras med ett stort antal missing data betyder det att denna variabel kan ha
inforts efter 2015, s att data ¢j ir komplett for hela tidperioden, detta ir fallet for t.ex. R-ISS en
uppdaterad stadieindelning som inférdes som variabel 2020 och som kriver ett rapporterad
FISH-svar, nagot man inf6rde efter 2018.
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Tabell 2: Patientkaraktiristika, fordelat pd Asymtomatiska respektive Symtomatiska myelom, hos
patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2022

Asymptomatiskt myelom  Symptomatiskt myelom  Totalt
) (N=1239) (N=5030) (N=6269)
Alder
Mean (SD) 72.7 (10.3) 71.3 (10.9) 71.6 (10.8)
Median [Min, Max] 74.0 [31.0, 96.0] 73.0 [27.0,100] 73.0 [27.0, 100]
Koén
Kvinnor 562 (45.4%) 2049 (40.7%) 2611 (41.6%)
Min 677 (54.6%) 2981 (59.3%) 3658 (58.4%)
Stadium
Stadium 1 407 (32.8%) 672 (13.4%) 1079 (17.2%)
Stadium 2 430 (34.7%) 1733 (34.5%) 2163 (34.5%)
Stadium 3 81 (6.5%) 1525 (30.3%) 1606 (25.6%)
Missing 321 (25.9%) 1100 (21.9%) 1421 (22.7%)

rISS-Stadium

rISS-Stadium 1

rISS-Stadium 2

rISS-Stadium 3

Missing

Skelettférindringar

Inga

En eller flera osteolytiska forindringar
Osteopeni med kotkompressioner
Ej utfort

Missing

Kalcium

Ej hyperkalcemi

Hyperkalcemi

Missing

Kreatinin

Ej njursvike

Njursvike

Missing

84 (6.8%)
372 (30.0%)
6 (0.5%)
777 (62.7%)

1117 (90.2%)
29 (2.3%)
32 (2.6%)

19 (1.5%)

42 (3.4%)

1174 (94.-8%)
20 (1.6%)
45 (3.6%)

1096 (88.5%)
47 (3.8%)
96 (7.7%)

116 (2.3%)
1499 (29.8%)
220 (4.4%)
3195 (63.5%)

1045 (20.8%)
3328 (66.2%)
440 (8.7%)
51 (1.0%)

166 (3.3%)

4084 (81.2%)
728 (14.5%)
218 (4.3%)

3746 (74.5%)
1022 (20.3%)
262 (5.29%)

200 (3.2%)
1871 (29.8%)
226 (3.6%)
3972 (63.4%)

2162 (34.5%)
3357 (53.5%)
472.(7.5%)
70 (1.1%)
208 (3.3%)

5258 (83.9%)
748 (11.9%)
263 (4.2%)

4842 (77.2%)
1069 (17.1%)
358 (5.7%)

Aldersfordelning

Medianilder vid diagnos ir 74 ar f6r asymptomatiska och 73 ir f6r symptomatiska myelom
(Tabell 2). Alder vid diagnos ir en viktig faktor for myeloméverlevnad, och det ir virt att notera
att det tidigare ar fanns skillnad i medianalder vid diagnos i Myelomregistret mellan olika regioner
i Sverige. Denna skillnad har minskat sedan starten 2008, vilket kan tyda pa en harmonisering av

diagnostik och tillginglighet 6ver tid. (Tabell 3).
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Tabell 3: Aldersférdelning, per region, hos patienter (alla diagnoser) anmilda till Svenska
Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2022

Region Medel SD Median Min Max n
Mellansverige 7175 10.82 73.00 25.00 96.00 1430
Norr 7154 10.93 73.00 27.00  95.00 682
Sthlm/Gotland  71.02  11.63 73.00  3L00 100.00 1402
Syd 71.74  10.64 73.00 34.00 98.00 1325
Sydostra 70.78  10.85 72.00  33.00  99.00 685
Vist 7136  10.64 73.00 25.00 96.00 1128
Riket 71.41  10.95 73.00 25.00 100.00 6652

Tabell 4: Aldersfordelning (tioirskohorter), per region, hos patienter (alla diagnoser) anmilda till
Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2022. Tabellen visar antalssiffror med procentsiftror
inom parentes.

0-49 50-59 60-69 7079 80-89 90-

Mellansverige 55(3-8)  135(9-4)  320(23)  565(39:5) 306(214) 40(2.8)
Norr  25(37) 66(9.7)  164(24)  270(39.6) 135(19.8)  22(32)
Sthlm/Gotland 70 (5) 163 (1.6) 323 (23) st (36.4)  288(20.5)  47(3.4)
Syd  49(3.7) 124(9.4) 300(22.6) 539(40.7) 281(212)  32(2.4)

Sydostra 28 (4.1) 78 (11.4) 169 (24.7)  259(37.8) 133(19.4) 18 (2.6)

Vist 34(3)  123(10.9) 271(24)  448(39.7) 229(203) 23(2)

Riket 261(3.9) 689(10.4) 1556(23.4) 2592(39) 1372(20.6) 182(2.7)

Tabell 5: Aldersfordelning (6ver/under 6s), per region, hos patienter (alla diagnoser) anmilda till
Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2022. Tabellen visar antalssiffror med procentsiftror
inom parentes.

<=65 >65

Mellansverige 355 (24.8) 1075 (75.2)
Norr 180 (26.4) 502 (73.6)
Sthim/Gotland 387 (27.6) 1015 (72.4)
Syd 324 (24.5) 1001(75:5)

Sydostra 193 (28.2) 492 (71.8)

Vist 298 (26.4) 830(73.6)
Riket 1737 (26.1) 4915 (73.9)

Fortfarande finns aldersskillnad mellan sjukvardsregioner nir man ser pd patienterna > 65 ar
(Tabell 5), dir region Sydost och Stockholm/Gotland utmirker sig med att endast 71.8 respektive
72.4 % av patienter ir ver 65 ar mot Rikets 73.9 %. Myelomregistret har en population av
patienter 8o ir och ildre pa 23 %, vilket 4r mer 4n vad som rapporteras internationellt. Det kan
tyda pé att vi har en bittre tickning av dldre i Myelomregistret och det 4r ndgot man bor ta
hinsyn till vid jimf6relser av 6verlevnad mellan olika populationer och ndgot som bér beaktas vid
designen av nya studier pa myelompatienter.
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Kdnsférdelning

Det ir kint att myelom 4r nagot mer vanligt bland min 4n kvinnor, och skillnaden ir storst i
yngre aldrar (Myelomrapport nr 4). Kénsférdelningen ir ca 59 % min mot 41 % kvinnor och den
skiljer sig inte signifikant mellan regioner. Tabell 6.

Tabell 6: Kénsfordelning, hos patienter (alla diagnoser) anmilda till Svenska Myelomregistret, med
diagnos 2015 - 2022. Tabellen visar antalssiffror med procentsiftror inom parentes.

Kvinnor Min

Mellansverige  571(39.9) 859 (60.1)
Norr 31 (45.6)  371(54.4)
Sthim/Gotland  §83(41.6) 819 (58.4)
Syd 547 (413)  778(s8.7)
Sydostra 283 (41.3)  402(58.7)
Vist 453 (40.2)  675(59.8)

Riket 2748 (413) 3904 (58.7)

Diagnoser i registret

I myelomregistret r 76 % av patienterna anmilda som symptomatiskt myelom vid diagnos, ca 19
% som asymptomatiska, ca 4 %som plasmocytom och 1% som plasmacellsleukemi (Tabell 7).
Denna sammanstillning omfattar enbart patienter med diagnos 2018 och framit. Vi noterar di
att Region Syd har en relativt stérre andel asymtomatiska myelompatienter (25.5 % mot Rikets
snitt pd 18.8 %). Detta kan i sin tur ge paverkan pé 6verlevnaden for gruppen symtomatiskt
myelom i region Syd.

Tabell 7: Diagnosfordelning, hos patienter anmalda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2018
- 2022. Tabellen visar antalssiffror med procentsiftror inom parentes.

Symptomatiske Asymptomatiskt myelom  Solitdrt Extraskelettalt plasmocytom  Plasmacellsleukemi
myelom skelettplasmocytom

Mellansverige 713 (76.8) 155 (16.7) 23 (2.5) 22 (2.4) 15 (1.6)

Norr 342 (78.6) 73 (16.8) 9 (2.1) 5 (1) 6(1.4)

Sthlm/Gotland 713 (75.4) 188 (19.9) 17 (1.8) 9 (1) 19 (2)

Syd 562 (68) 211 (25.5) 35 (4.2) 12 (Ls) 6(0.7)

Syddstra 316 (78.8) 62(15.5) 10 (2.5) 9(2.2) 4 (1)

Vist 592 (79.6) 114 (15.3) 18 (2.4) 14 (1.9) 6(0.8)

Riket 3238 (75.7) 803 (18.8) m2 (2.6) 71(1.7) 56 (1.3)
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Stadieférdelning

Tabell 8: Stadieférdelning (ISS-stadium) inklusive missing, hos patienter med symptomatiskt
myelom anmailda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1, med diagnos 2015 - 2022. Tabellen
visar antalssiffror med procentsiffror inom parentes.

Stadium: Stadium2 Stadium3 Stadium saknas

Mellansverige  141(12.9) 364 (33.2)  277(25.3) 313 (28.6)
Norr 69 (13) 199 (37.6) 186 (35.2)  75(14.2)
Sthim/Gotland  135(12.8)  431(40.9) 282(26.8) 206(19.5)
Syd 137(14.9) 284 (30.8) 289(313)  212(23)
Sydostra 8o (14.7) 154 (28.4) 161(29.7)  148(27.3)
Vist 1o(12.4) 301(33.9) 330(37.2) 146 (16.5)
Riket 672(13.4) 1733(34.5) 1525(30.3) 1100 (21.9)

Tabell 9: Stadiefordelning (ISS-stadium) inklusive missing, per diagnosir, hos patienter med
symptomatiskt myelom anmailda till Svenska Myelomregistret via Anmailan 1, med diagnos 2015
- 2022. Tabellen visar antalssiffror med procentsiftror inom parentes.

Stadium1 Stadium2 Stadium3 Stadium saknas
2015 80(14.3) 179 (32) 160 (28.6) 140 (25)
2016 93 (16.1) 204 (35.2) 180(311) 102 (17.6)
2017 (14.4) 242(37) 206 (3L5) 12 (17.1)
(14.9)  215(34.5)  200(321) 15 (18.5)
(21)  199(29.4) 213(31.4) 184 (27.0)

2018

(r2.2)  21m(32.7) 173(26.8) 182(28.2)
(r2.3) 221(34.8) 200(315) 136 (21.4)
2022 73 (1m.1) 262(39.9) 193(29.4) 129 (19.6)

2020

94
93
2019 82
79
2021 78

Tabell 10: Antal rapporterade ISS-stadium respektive rISS-stadium, per diagnosir, hos patienter
med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmailan 1, med diagnos

201§ - 2022
Diagnosir  Antal med Symtomatiskt myelom  Antal med rapporterad ISS ~ Antal med rapporterad rISS
2015 559 556 4
2016 579 570 9
2017 654 646 9
2018 623 598 19
2019 678 514 ot
2020 645 463 430
2021 635 499 607
2022 657 528 639

I tabellerna ovan ses en stadig 6kande andel som rapporterar R-ISS vilket 4r den stadieindelning
som nu anvinds i kliniken och som inkorporerar dven cytogenetiska hégriskmarkérer och LD i
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tilligg till albumin och betaa-mikroglobulin. Férdelningen mellan stadier har varit relativt
oférindrat sedan 2008, men vi har i Myelomregistret firre patienter i Stadium 1 4n de flesta
kliniska studier, nigot som ge skillnader i dverlevnaden i registerstudier jamfort med kliniska
studier.

Tabell 1: Stadieférdelning (rISS-stadium), inklusive missing, per diagnosir, hos patienter med
symptomatiskt myelom anmalda till Svenska Myelomregistret via Anmailan 1, med diagnos 2015
- 2022. Tabellen visar antalssiftror med procentsiftror inom parentes.

rISS-Stadium 1  rISS-Stadium 2. rISS-Stadium3 NA

2015 0 (0) 4(0.7) o (o) 555 (99:3)
2016 o (o) 9 (1.6) o(o0) 570 (98.4)
2017 o(o) 5(0.8) 4(0.6) 645(98.6)
2018 0 (o) 17 (2.7) 2(0.3) 604 (97)
2019 9(1.3) 95 (14) 14 (2.1) 560 (82.6)
2020 30(4.7) 358 (555) 42(6.5) 215 (33.3)
2021 46 (7.2) 496 (78.1) 65 (10.2) 28 (4.4)
2022 31(4.7) 515 (78.4) 93 (14.2) 18 (2.7)
Totalt 16 (2.3) 1499 (29.8) 220 (4.4) 116 (63.5)

Tabell 12: Stadiefordelning (rISS-stadium), per aldersgrupp, hos patienter med symptomatiskt
myelom anmalda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1, med diagnos 2015 - 2022. Tabellen
visar antalssiftror med procentsiftror inom parentes.

rISS-Stadium 1 rISS-Stadium 2 rISS-Stadium 3

<=65 54 (11.4) 359 (75.7) 61 (12.9)
>65  62(4.6) 1140 (83.8) 159 (11.7)
Totalt 16 (6.3) 1499 (81.7) 220 (12)

Tabell 13: Hogrisk FISH, fordelat pa diagnosir, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret,
med diagnos 2015 - 2022

2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 Totalt
(N=697) (N=706)  (N=825) (N=784)  (N=841) (N=770)  (N=803)  (N=843)  (N=6269)
Hagrisk FISH
Hogrisk 1(0.1%) 3(0.4%) 2 (0.2%) 20(2.6%)  181(21.5%) 207 (26.9%) 255(31.8%) 289 (34.3%) 958 (15.3%)
Ickehogrisk 2 (0.3%) 12 (1.7%) 19 (2.3%) 31 (4.0%) 239 (28.4%) 256 (33.2%) 296 (36.9%) 332(39.4%) 187 (18.9%)
Missing 694 (99-6%)  691(97.9%) 804 (97-5%) 733(935%) 421(50.0%)  307(39:9%) 252 (31.4%) 222 (26:3%) 4124 (65.8%)
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Tabell 14: Hogrisk FISH, fordelat pa Asymtomatiska respektive Symtomatiska myelom, hos
patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2019 - 2022

Asymptomatiskt myelom  Symptomatiskt myelom  Totalt

(N=642) (N=2615) (N=3257)
Hogrisk FISH
Hogrisk 143 (22.3%) 789 (30.2%) 932 (28.6%)
Ickehogrisk 205 (31.9%) 018 (35.1%) 1123 (34.5%)
Missing 294 (45.8%) 908 (34.7%) 1202 (36.9%)

ETT-ARSUPPFOLJDA MYELOM

Antal fall med diagnos 2015-2021 anmilda som symptomatiska myelom, anmilda via Anmilan 1
eller Anmilan 2 och som har ett registrerat Ettdrsuppfoljningsformulir ir 4237 2023-09-o1.

Representativitet / Andel ett-arsuppféljda

Vi har i september 2023 en 1-drs uppfdljning pa 86 % av patienterna med symptomatiskt myelom
med diagnos 2015-2021, vilket fir anses bra, men det finns ett visst efterslip i rapporteringen.
Region Vist ligger pa ligre nivi med 68 % uppfoljda (Figur 6). Sirskilt paverkar det
1-arsuppfoljningsdata for sista perioden 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 sista perioden. I en analys av
(1-irsuppfoljningens) tickningsgrad for enbart patienter 2020 och 2021 ir andelen rapporterade
enbart 45 %. Det kan paverka styrkan i de slutsatser man kan dra om resultat frin olika regioner. I
denna rapport kommer dirfor staplar motsvarande osikra data for de senaste dren att skarpt
rosafirgas i analyser med jimf6relser mellan regioner.
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Figur 6: Andel med inrapporterad ettirsuppfoljning, hos patienter med symptomatiskt myelom
anmalda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2015-2021
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Figur 7: Andel med inrapporterad ettirsuppfljning, per diagnosir, hos patienter med
symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmalan 1 eller Anmilan 2, med
diagnos 2015-2021
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67 av 70 95.7
81 av 81 100.0
94 av 97 96.9
55 av 60 91.7
66 av 77 85.7
. 63 av 86 733
Sydostra 45 av 62 726
110 av 113 97.3
108 av 109 99.1
118 av 119 99.2
100 av 124 80.6
79 av 147 53.7
. 44 av 132 333
Vast 46 av 152 303
633 av 646 98.0
641 av 656 97.7
692 av 723 95.7
636 av 708 89.8
615 av 771 79.8
. 554 av 721 76.8
Riket 466 av 690 675

[ I I I |
0 25 50 75 100

Procent
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Baseline-data hos patienter med/utan ASCT
Alder

Tabell 15: Fordelning pai élder, hos patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska
Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmailan 2, med diagnos 2018 - 2021 ,0ch som har ett registrerat
1-arsuppfoljningsformulir

ASCT Ej ASCT Totalt
] (N=1240) (N=2819) (N=4059)
Alder:
Mean (SD) 59.8 (7.80) 75.7 (8.02) 70.9 (10.8)

Median [Min, Max] 610 [30.0,75.0] 76.0[34.0,98.0] 72.0[30.0,98.0]

Tabell 16: Fordelning pa aldersgrupper, hos patienter med symptomatiskt myelom anmilda till
Svenska Myelomregistret via Anmailan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2018 - 2021 ,och som har
ett registrerat -rsuppfoljningsformulir

ASCT EjASCT Totalt

(N=1240)  (N=2819)  (N=4059)

Aldersgrupp:

<=65 908 (73.2%)  231(8.2%) 1139 (28.1%)
66-80 332 (26.8%) 1831 (65.0%) 2163 (53.3%)
>80 o (0%) 757 (26.9%) 757 (18.7%)

Koén

Tabell 17: Fordelning pi kon, hos patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska
Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmalan 2, med diagnos 2018 - 2021 ,0ch som har ett registrerat
1-arsuppfoljningsformulir

ASCT EJASCT  Totlt
(N=1240)  (N=2819)  (N=4059)
Kon:
Kvinnor 462 (37.3%) 1229 (43.6%) 1691 (41.7%)
Min 778 (62.7%) 1590 (56.4%) 2368 (58.3%)
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Ig-klass

Tabell 18: Fordelning 6ver Ig-klasser, hos patienter med symptomatiskt myelom anmilda till
Svenska Myelomregistret via Anmalan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2018 - 2021 ,och som har
ett registrerat -arsuppfoljningsformulir

ASCT EjASCT  Toralt

(N=1240)  (N=2819)  (N=4059)

Ig-klass

Endast litta kedjor 252.(20.3%) 499 (17.7%) 751 (18.5%)
Icke-sekretorisk 34 (2.7%) 79 (2.8%) 113 (2.8%)
IgA 253 (20.4%) 616 (21.9%) 869 (21.4%)
IgD 7(0.6%) 11 (0.4%) 18 (0.4%)
IgG 668 (53.9%) 1557 (55.2%) 2225 (54.8%)
IgM 3 (0.2%) 7 (0.2%) 10 (0.2%)
IgM, IgD or IgE 9 (0.7%) 15 (0.5%) 24 (0.6%)
Mixad 7 (0.6%) 11 (0.4%) 18 (0.4%)
Uppgift saknas 7 (0.6%) 19 (0.7%) 26 (0.6%)
Undersokning ej utférd o (0%) 5 (0.2%) 5 (0.1%)

ISS-stadie

Tabell 19: Fordelning 6ver ISS-stadier, hos patienter med symptomatiskt myelom anmailda till
Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmailan 2, med diagnos 2018 - 2021 ,och som har
ett registrerat -rsuppfoljningsformulir
ASCT Ej ASCT Totalt
(N=1240) ~ (N=2819)  (N=4059)
ISS-stadie:
Stadium1 314 (25.3%) 268 (9.5%) 582 (14.3%)
Stadium2 453 (36.5%) 896 (31.8%) 1349 (33.2%)
Stadium3 273 (22.0%) 871(30.9%) 1144 (28.2%)
Missing 200 (16.1%) 784 (27.8%) 984 (24.2%)

rISS-stadie

Tabell 20: Fordelning &ver rISS-stadier, hos patienter med symptomatiskt myelom anmilda till
Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2020 - 2021 ,och som har
ett registrerat 1-arsuppfoljningsformulir

ASCT  EJASCT  Totalt

(N=278)  (N=715) (N=993)

rISS-stadie:

rISS-Stadium 1 24 (8.6%) 41 (5.7%) 65 (6.5%)
rISS-Stadium 2 171 (61.5%) 461 (64.5%) 632 (63.6%)
rISS-Stadium3 32 (1.5%) 34 (4.8%) 66 (6.6%)
Missing s1(18.3%) 179 (25.0%) 230 (23.2%)
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Hb

Tabell 21: Férdelning 6ver Hb 6ver/under 100, hos patienter med symptomatiskt myelom anmilda
till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2018 - 2021 ,0ch som har
ett registrerat 1-arsuppfoljningsformulir

ASCT EjASCT  Totalt

(N=1240)  (N=2819) (N=4059)

Hb:

< 100 355 (28.6%) 1014 (36.0%) 1369 (33.7%)
>=100 877(70.7%) 1788 (63.4%) 2665 (65.7%)
Missing 8 (0.6%) 17 (0.6%) 25 (0.6%)

Kalcium

Tabell 22: Fordelning 6ver hyperkalcemi (dvs joniserat kalcium 6ver 1,35 mmol/l eller total-kalcium
over 2,75 mmol/1) respektive ej hyperkalcemi, hos patienter med symptomatiskt myelom anmilda
till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2018 - 2021 ,,0ch som har
ett registrerat -drsuppfoljningsformulir

ASCT EjASCT Totalt

(N=1240)  (N=2819)  (N=4059)

Kalcium:

Ej hyperkalcemi 1028 (82.9%) 2333 (82.8%) 3361 (82.8%)
Hyperkalcemi 165 (13.3%) 364 (12.9%) 529 (13.0%)
Missing 47 (3.8%) 122 (4.3%) 169 (4.2%)

Kreatinin

Tabell 23: Fordelning &ver njursvikt (dvs kreatinin > 177 mikro-mol/l eller kreatinin-clearance
(GFR) mindre 4n 40 ml/min) respektive ej njursvikt, hos patienter med symptomatiskt myelom
anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2018 - 2021 ,0ch
som har ett registrerat 1-irsuppfoljningsformulir

ASCT Ej ASCT Totalt

(N=1240)  (N=2819)  (N=4059)

Kreatinin:

Ej njursvikt 1036 (83.5%) 2184 (77.5%) 3220 (79.3%)
Njursvike 163 (13.1%) 544 (19.3%) 707 (17.4%)
Missing 41(3.3%) o1 (3.2%) 132 (3.3%)
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Skelettférandringar

Tabell 24: Fordelning over Skelettforindringar , hos patienter med symptomatiskt myelom
anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2018 - 2021,0ch
som har ett registrerat 1-arsuppf6ljningsformulir

ASCT EjASCT  Totalt

(N=1240)  (N=2819)  (N=4059)

Skelettférindringar:

Inga 213 (17.2%) 642 (22.8%) 855 (21.1%)
En eller flera osteolytiska forindringar 924 (74.5%) 1757 (62.3%)  2681(66.1%)
Osteopeni med kotkompressioner 83 (6.7%) 274 (9.7%) 357 (8.8%)
Ej utfort 3 (0.2%) 47 (1.7%) 50 (1.2%)
Missing 17 (1.4%) 99 (3.5%) 116 (2.9%)

Anvandning av nya lakemedel i forsta linjens behandling

Behandlingen reflekterar ”standard of care” frin Nationella riktlinjer gillande 2008-2021. Nu
gillande Nationellt Virdprogram fér myelom i4r publicerat pa SFHs hemsida (www . sfhem. se). I
Nationellt Virdprogram f6r myelom (uppdaterat vartannat ir) har man gradvis infért de nyare
likemedlen talidomid, bortezomib och lenalidomid i forsta linjens behandling under perioden
2008-2021. Detta har inférts med olika hastighet i olika regioner.Underhallsbehandling 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 fitt ett av de
nyare likemedlen har 6kat med tiden i alla dldersgrupper. Anvindningen av nya likemedel 4r ligst
i den dldsta aldersgruppen men den 6kat dven i denna grupp och nirmar sig andelen bland de
yngre. Detta giller i viss man ocksa patienter i aldrarna 66-8o.

Tabell 25: Antal (och procentandel) patienter for vilka likemedlen Bortezomib, Talidomid,
Lenalidomid, Carfilzomib, Ixazomib, Daratumumab, Pomalidomid eller Elotuzumab anvints
i forsta linjens behandling, per region och ildersgrupp, hos patienter anmilda till Svenska
Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2021 ,0ch som har ett registrerat Ettirsuppf6ljningsformulir
<=65 66-80 >80
Mellansverige 250 (98.8) 534 (96) 143 (73.3)

Norr 134 (96.4)  225(93.8)  86(8s.1)
Sthim/Gotland  245(97.6) 402(94.8) 125(76.2)

Syd 202(99)  417(92.7) 141(76.6)
Sydéstra 134 (95) 233(92.1)  51(66.2)
Vist 167 (98.2)  292(93.9)  95(76.6)

Riket 1132(97.8) 2103(94.1) 641(75.9)
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Tabell 26: Antal (och procentandel) patienter for vilka likemedlen Bortezomib, Talidomid,
Lenalidomid, Carfilzomib, Ixazomib, Daratumumab, Pomalidomid eller Elotuzumab anvints
i forsta linjens behandling, per diagnosir och aldersgrupp, hos patienter anmilda till Svenska
Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2021, och som har ett registrerat Ettarsuppfdljningsformulir
<=65 66-80 >80
2015 171(98.3) 316 (90.5)  63(57.3)
2016 168(96)  328(94)  73(62.4)
2017 191(97.9)  339(94.2)  95(69.3)
2018 159(97.5)  324(95.9) 102(75.6)
2019  168(97.1)  307(94.5) 102(87.2)
2020 153(98.1) 264 (9s) 110 (91.7)
2021 122(100)  225(95.7) 96 (88.1)
2015-2021 132 (97.8) 2103(94.1) 641(75.9)

I tabell 26 blir det tydligt att riktlinjerna har dndrat sig och andelen nyare likemedel har 6kat, och
2021 ligger andelen med nyare likemedel i f6rsta linjens behandling pa 100 % for patienter 65 ar
och yngre, 96 % f6r 66-80 ir och 88 % for patienter Gver 8o dr.

Anvandning av hégdos Melfalan med stamcellsstéd (ASCT) i férsta linjens
behandling hos patienter 66-70 ar

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 hégdosbehandlingen, men den str sig i jimf6rande studier fortfarande
som standard 2019 upp till 70 ir. Pa senare ar har andelen som fitt hdgdosbehandlingen upp till
70 ar 6kat, men det finns en interregional skillnad och i hela riket far 51% av patienterna mellan
66-70 ar hogdos melfalan med stamcellstod (Figur 8), en markant 6kning senare ar.

For Vist dr data osikra pga ligre inrapporterad uppfoljning och nigra regionala jimforelser bor ej
goras for perioden >=2020. Det finns ett mal om att 8o % av alla patienter 65 ir och yngre skall
hogdosbehandlas (se kapitlet om Kvalitetsindikatorer). Det finns inte lika bra st6d i data for
aldersgruppen 66 ar och dldre och pga risken for toxicitet i samband med behandlingen skall det
goras pa utvalda patienter. Malvirdet dr dirfor satt till 60 % frin 2023.
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Figur 8: Andel patienter for vilka hégdos Melfalan med stamcellsstdd (ASCT) anvints i forsta
linjens behandling, av patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret
via Anmilan 1eller Anmilan 2, med diagnos 2015-2021, med alder 66-70 vid diagnos och som har ett
registrerat Ettarsuppfoljningsformulir. Vi har i denna figur gjort en skarpt rosa firgmarkering av
de staplar vilka bor tolkas med forsiktighet pa grund av lag tickningsgrad for aktuell region under
aktuell period.

Antal fall
>=2020 Procent

Mellansverige 18 av 29 62.1
Norr 10 av 14 71.4
Sthim/Gotland 14 av 25 56.0
Syd 9av 27 33.3

Sydostra 3av1l 27.3

Vast 8av 16 50.0

Riket 62 av 122 50.8

0 25 50 75 100
Procent

Respons efter forsta linjens behandling

Andelen med god respons pa 1:a linjens behandling fortsitter att 6ka, dven jimfort med data frin
tidigare rapporter. Figur 4.4 och 4.6 illustrerar att alla dldersgrupper tagit del av forbittringen.
Aven om data ir mer sikra i kohorterna <8o ir dir talen ir storre.

En ganska hog andel (13.7 till 18 %) saknar uppgift (Ej info). Detta kan bero p4 att rutan inte ir
ifylld eller att man har markerat ej utvirderad. Begreppet Ej info ticker bida méjligheterna 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 information om respons har 2.4 ¢j fitt nigon behandling alls. Aret 2021 blir svart att
utvirdera da manga patienter saknas.
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Tabell 27: Antal (och procentandel) per responsgrad i respektive region, hos patienter
anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2021 och som har ett registrerat
Ettarsuppfoljningsformulir

CR VGPR PR NR Ej info
Mellansverige 120(12)  357(35.6) 260 (25.9) 129(12.8) 138(13.7)
Norr 59 (12.3)  165(34.4) 132(27:5)  45(94)  79(16.5)
Sthim/Gotland 68 (8.1)  367(43.7) 184(21.9)  78(9.3) 142 (16.9)
Syd m2(13.4) 282(33.7) 202(24.1) 100 (1L9) 142 (16.9)
Sydostra  93(19.7)  130(27.6) 120(25.5)  43(9.1) 85 (18)
Vist 76 (12.6)  233(38.5) 157 (26) 55 (9.1) 84 (13.9)
Riket 528 (12.5) 1534 (36.2) 1055(24.9) 450(10.6) 670 (15.8)

Tabell 28: Antal (och procentandel) per responsgrad arligen, hos patienter anmalda till Svenska
Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2021 och som har ett registrerat Ettirsuppfoljningsformulir
CR VGPR PR NR Ejinfo
2015 73(ies) 197 (311)  185(29.2)  88(13.9) 90 (14.2)
2016 80(12:5)  239(373) 164(25.6) 7s5(mw7)  83(12.9)
2017 87(12.6) 259(37.4) 170(24.6) 92(13.3)  84(12.1)
2018 75 (1.8)  243(38.2) 158(24.8)  55(8.6) 105 (16.5)
2019 92(15)  212(34.5)  148(241)  58(9.4)  105(17.1)
2020 66 (1.9) 197(35.6) 134(24.2)  53(9.6) 104 (18.8)
2021 s5(1.8)  187(40.1)  96(20.6)  29(6.2) 99 (21.2)
2015-2021 528 (12.5) 1534 (36.2) 1055(24.9) 450 (10.6) 670 (15.8)

Tabell 29: Antal (och procentandel) med responsgrad minst VGPR per region och aldersgrupp,
hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2021 med ett registrerat
Ettarsuppfoljningsformulir och som har rapporterad responsgrad
<=65 66-80 >80
Mellansverige 182 (82) 255 (61.6) 40 (39.6)
Norr  85(71.4) 120 (67) 19 (32.8)
Sthim/Gotland  171(78.4)  223(69.9)  41(s0)
Syd  149(84.7) 205(64.5)  40(39.2)
Sydéstra 96 (8s.7)  1m2(57.7) 15 (40.5)
Vist  121(79.6)  155(64.6)  33(44.6)
Riket 804 (80.5) 1070(64.3) 188 (41.4)
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Tabell 30: Antal (och procentandel) med responsgrad minst VGPR irligen och per aldersgrupp,
hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2021 med ett registrerat

Ettarsuppfoljningsformulir och som har rapporterad responsgrad

<=65 66-80 >80

2015 16 (73.9)  142(56.3)  12(26.1)

2016 16 (74.4) 181(66.8) 22.(39.3)

2017 148(83.6) 163(60.8)  35(49.3)

2018 122(86.5) 165(64.2)  31(39.7)
2019 1u8(84.9) 157(633)  29(44.6)

2020 97(77) 135 (66.8)  31(44.9)
2021 87(84.5) 127 (76.5) 28 (40.6)
2015-2021 804 (80.5) 1070(64.3) 188 (41.4)

Andel med recidivdatum

Vi har sammanstillt statistik angiende de 1-drsuppfoljningar dir man angett recidivdatum , och
av de som rapporterat uppfoljning hade 17.9 % rapporterat iterfall inom det 1a dret efter diagnos.
Andelen har under perioden legat mellan 16.4 % och 19.8 %. Utover rapporterade recidiv ra dret
finns 326 rapporterade recidivdatum som ligger mer 4n ett ar efter diagnosdatum.

FOLJA RESULTAT | INCA

Under 2022 har vi i Myelomregistret sjosatt mojligheten att f6lja kvalitetsindikatorerna innanfor
INCA i online -rapporter pi samma sitt som vid Interaktiv drsrapport. 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.

Féljsamhet till Nationellt Vardprogram

Foljsamhet till virdprogrammet kan man se i genom att innanfor inloggning i INCA ta del av ett
flertal rapporter vilka bland annat visar

* Andel Ej Behandlade
* Andel hégdosbehandlade
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* Andel med Konsolidering/Underhéllsbehandling

* Andel med Nya Likemedel i 1:a linjens behandling

Resultaten gir att se per sjukvirdsregion, per region och per sjukvirdsenhet. Det finns ocksi
oversiktsrapporter som benimns "koll Pa Liget"(KPL). Detta har beskrivits i tidigare drsrapporter
frain Myelopmregistret.

SVF-data i Myelomregistret

Nir standardicerade vardférlopp inférdes for patienter med myelom-misstanke satte man
ledtidsmal f6r alla delar av myelomprocessen fram till start av behandling. Man har i dag som mal
att diagnosticera 8o % inom 15 dagar och starta behandling p symptomatiska myelom inom 20
dagar. SVF- patienternas process f6ljs upp av andra aktorer
(https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/vardforlopp/). I
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 s.1).

R . Antal fall  Median
Jamforelseniva

Uddevalla 64 9

. Sundsvalls sjukhus 60 15
Sjukhus v Akademiska sjukhuset 133 12
Helsingborgs lasarett 47 12

. . Orebro 83 12
Sjukhus av intresse Sodersjukhuset 5 12
- Halmstad 55 13

Lidkoping 21 13

Vasterviks sjukhus 24 135

L Jonkspings 55 14
Redovisning SU/Ostra 20 14
@ Median (dagar) Uppgift saknas 341 14
SU/sahigrenska 93 15

O Andelinom ... dagar Vamamo lasarett 28 15
Borés 37 16

Behandlingsstartar Falu lasarett 107 16
Vasteras 43 16

— @ Pited lasarett 9 17
— Regionsjukhuset i ume& 56 175

Visby lasarett 14 175

[ Redovisa varje Skellefted lasarett 29 18
behandlingsstartar separat Kalmar 59 1
Varberg 47 19

N - RIKET 2885 19
Alder vid diagnos Angelholms sjukhus 23 20
(1] 0] Gavle sjukhus 70 20
—— Allngsés 10 208
Ljungby lasarett 8 205

Vrinnevisjukhuset | Norrképing 48 21

Karolinska Solna/Huddinge/Danderyd 430 215

Eksj6-Nass]o lasarett 7 22

Ornskoldsviks sjukhus 32 22

Karlstad 46 225

Kopings lasarett 9 23

Kungalv 23 23

Skénes universitetssjukhus 219 23

Ystads lasarett 5 24

Kristianstads centralsjukhus 81 26

Skovde 27 2

Karlskrona lasarett 54 27

Mora 15 27

Universitetssjukhuset | Linkoping 73 28

Sunderbysjh 74 285

Hudiksvalls sjukhus 24 305

Vax|o lasarett 48 315

EsKilstuna lasarett 49 33

Ostersunds sjukhus 34 33

Lycksele lasarett 7 43

Nykopings lasarett 1" 49

Lasarettet | Motala 7 70

0 50 100 150 200 250

Median samt kvartilavstand (dagar)

Figur 9: Sahir ser exempel pa SVF-resultat ut i Myelomregistret. Det ir tid frin remissutfirdande
till behandlingsstart for symtomatiska myelom, dir malniva dr 20 dagar.
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OVERLEVNAD

Overlevnad, Alla Diagnoser
Hir ingdr alla fall i registret diagnosticerade 2015 - 2022 (6652 till antalet)

Overlevnad per alderskategori

Overlevnad i myelom ir beroende av dlder vid diagnos, och lag dlder vid diagnos ir en viktig
faktor for ling 6verlevnad. Vi kan nu visa pa férbittrad 6verlevnad hos yngre och dldre jimfort

med tidigare data. (Tabell 6.1).

Medianéverlevnad, ett mitt pa den tid efter diagnos som hilften av patienterna 6verlever, visas i
Tabell 6.2. Under uppfoljningstiden har firre 4n hiften av patienter under 6o ir avlidit och
tabellen har dirfor ingen skattad mediandverlevnad for den gruppen.

Overlevnad per alderskategori - tioarskohorter
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Figur 1o: Overlevnad per dlderskategori, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015-202.2
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Tabell 31: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per
alderskategori, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2022

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

0-49 1 241 973 953-993 974 95-4 - 99-4
50-59 1 628 94.5 92.8-96.2 94.8 93.0 - 96.5
60-69 I 1380 92.6 91.3-93.9 935 92.2-94.8
70-79 I 2158 86.4 85.0-87.7 88.5 87.1-89.8
80-89 I 926 70.6 68.2-73.0 75.8 73.3 - 78.5
90- I 85 48.7 41.9-56.6  58.8 50.7 - 68.3
0-49 3 163 90.3 86.5-94.3 90.7 86.9-94.6
50-59 3 437 88.0 85.5-90.6 89.0 86.4-91.6
60-69 3 924 82.5 80.5-84.5  8s.1 83.0-87.2
70-79 3 1213 68.4 66.5-70.4 74.1 72.0 - 76.2
80-89 3 379 42.8 40.0-45.8  54.6 51.0 - 8.4
90- 3 7 15.0 10.2-22.2  26.9 18.4-39.4
0-49 5 103 85.0 80.0-90.3 85.6 80.5-90.9
50-59 5 240 775 73.8-8L3  79.0 753 - 83.0
60-69 S 506 72.2 69.7-74.9 765 737793
70-79 S 569 50.5 48.2-52.9 58.6 55-9 - 61.4
80-89 5 128 23.2 20.5-26.3  36.2 32.0 - 40.9
90- 5 4 4.2 1.8 -10.1 12.4 5.5 - 28.1
0-49 7 35 79.6 73-1-86.6  80.4 739 - 875
50-59 7 84 683 63.4-73.7 705 65.4 - 76.0
60-69 7 191 60.9 57.5-64.5 66.5 62.7 -70.4
70-79 7 156 34-4 3.6-37.5 435 399 - 47-4
80-89 7 25 14.0 1.2 - 17.4 27.3 21.9 - 34.0
90- 7 I 4.2 1.8 - 10.1 20.2 8.9-45.7

Tabell 32: Observerad och relativ mediandverlevnad (Ar) med 95 % konfidensintervall, per
ilderskategori, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2022

Obs. medianéverl. (Ar) CI Rel. medianéverl. (Ar) CI
0-49 NA-NA NA-NA
50-59 NA-NA NA-NA
60-69 8.36 - NA NA -NA
70-79  5.08 4.8-536 6.1 5.76 - 6.58
80-89 2.41 2.22-2.59  3.4§ 3.06 - 3.77
90- 0.95 0.66-1.28 1.49 1.06 - 2.05

Overlevnad per alderskategori - dver respektive under 65 ar
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Figur 11: Overlevnad per dlderskategori, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015-2022
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Tabell 33: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per
alderskategori, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2022

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

<=65 1 1583 94.6 93.6-95.7  95.1 94.0 - 96.1
>65 I 3835 81.3 80.3-82.4 84.6 83.5- 85.7

<=65 3 1080 86.9 85.3-88.6 883 86.6 - 90.0
>65 3 2053 61.2 59.8-62.7 68.9 67.3-70.6
<=65 5 606 77.6 75.3-80.0  79.9 77.5 - 82.3

>65 S 944 44.4 42.7-46.1 543 52.3 - 56.4

<=65 7 215 67.6 64.3-70.9 70.7 67.3-74.2
>65 7 277 31.9 30.0-34.0 42.8 40.2 - 45.5

Tabell 34: Observerad och relativ medianéverlevnad (Ar) med 95 % konfidensintervall, per
alderskategori, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2022

Obs. medianéverl. (Ar) CI Rel. mediandverl. (Ar) CI
<=65 NA - NA NA -NA
>65 4.2 4.03- 4.42  5.67 5-34 - 5.99

Overlevnad per diagnosperiod
Overlevnad per diagnosperiod - diagnos 2008-2015 respektive fran och med 2016

Det finns ett monster som tyder pa forbittrad dverlevnad hos patienter med diagnos under senare
ar. Vi har jimfort patienter diagnosticerade 2008—2015 (5464 till antalet) och 2016 — 2022 (5906
till antalet) och kan i 1-,3-, 5- och 7-arsoverlevnad se konfidensintervall som inte Gverlappar, vilket
kan tolkas som en signifikant skillnad mellan perioderna, (Tabell 35). Den relativa
medianéverlevnaden har ékat for alla patienter. (Tabell 36).
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Figur 12: Overlevnad per diagnosperiod, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008-2022
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Tabell 35: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per
diagnosperiod, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2022

Diagnosperiod ~ Overl.interv. (Ar) natrisk Obs. éverl. (%) CI Rel. 6verl.(%) CI

<2016 I 4466 81.8 80.7-82.8 84. 83.0 - 85.1

>=2016 I 4799 8s.0 84.1-85.9 87.6 86.7-88.5
<2016 3 3303 60.5 59.2-61.8  65.5 64.1-66.9
>=2016 3 2634 68.2 66.9-69.5 74.s5 73.1-75.9

<2016 5 2423 44.4 43.1-45.8  50.7 49.2-52.2
>=2016 5 167 53.5 SL.9 - §5.1 62.0 60.2-63.8
<2016 7 1823 33.4 32.2-34.7 40.2 38.7 - 41.7
>=2016 7 207 42.9 40.8-451 52.8 50.2 - 55.5

<2016 9 117 26.2 25.1-27.4  33.2 31.8-34.8

Tabell 36: Observerad och relativ medianoverlevnad (Ar) med 95 % konfidensintervall, per
diagnosperiod, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2008 - 2022

Obs. medianéverl. (Ar) CI Rel. medianéverl. (Ar) CI
<2016  4.23 4.07-439 503 4.85-5.37
>=2016 5.59 5.33-5.87  7.45 6.82.- NA

Overlevnad per diagnosperiod - diagnos 2008-2015 respektive efter 2015 - i olika &ldersgrupper
(<=65,66-80,>80)

For att undersoka narmre hos vilka patienter forlingning av 6verlevnad 4r mest tydlig, har vi
undersokt 6verlevnad i tvd kohorter beroende pa diagnos-ir fore eller efter 2015, och fordelat
patienterna efter alder i 3 grupper. Som det framgar av Figur 13 dr det i dldersgruppen 6680 ir
som skillnaderna ir tydligast mellan tidsperioderna. For forsta gingen ser man nu for gruppen
over 8o ar en signifikant 6verlevnadsskillnad mellan perioder (Tabell 37)
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Figur 13: Overlevnad per diagnosperiod (<=2015 eller >2015) i olika ildersgrupper (<=65,66-80,>80), hos patienter anmilda till Svenska
Myelomregistret, med diagnos 2008-202.2
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Tabell 37: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per
alderskategori och per diagnosperiod, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med

diagnos 2008 - 2022

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

<=65 <2016 I 1610 92.3 91.1-93.6  92.8 91.5 - 94.0
<=65 >=2016 1 1391 94.9 93.8-96.0 95.4 94.3-96.5
66-80 <2016 I 2188 83.9 82.5-85.3  85.8 84.4-87.3
66-80 >=2016 1 2634 87.0 85.8-88.2 89.0 87.8-90.2
>80 <2016 I 668 60.1 57.3-63.1  65.8 62.7 - 69.0
>80 >=2016 1 774 67.4 64.8-701 73.8 71.0 - 76.8
<=65 <2016 3 1388 79.7 77.9-81.6 810 79.1- 83.0
<=65 >=2016 3 905 87.3 85.6-89.1  88.7 86.9 - 90.5
66-80 <2016 3 1602 613 59.5-63.2  66.0 64.0-68.0
66-80 >=2016 3 1446 70.0 68.3-71.8 753 73.5-77.2
>80 <2016 3 313 28.2 25.7-3L0  37.4 34.0 - 41.0
>80 >=2016 3 283 38.4 35.5-4L.6  SLS 47.6-55.7
<=65 <2016 s 1170 67.4 65.2-69.6 69.4 67.2-717
<=65 >=2016 5 456 78.4 75.8-8ro  80.7 78.0 - 83.4
66-80 <2016 s 1125 43.1 41.2-45.0  49.2 47.1-5LS
66-80 >=2016 5 630 54.0 s1.8-56.2 618 59.4 - 64.4
>80 <2016 5 128 L5 9.8-13.6 19.2 16.3 - 22.6
>80 >=2016 5 81 19.1 16.3-22.3  32.2 27.6-37.7
<=6s <2016 7 992 57.1 54.9-59.5  59.8 57-4-62.3
<=65 >=2016 7 88 69.4 65.5-73.5  72.5 68.5-76.8
66-80 <2016 7 771 29.6 27.9-31.4 36.2 34.2-38.5
66-80 >=2016 7 I 41.3 38.5-44.4 50.9 47.4-54.7
>80 <2016 7 60 5-4 4.2-6.9 1.9 9.3-15.2
>80 >=2016 7 8 1.4 8.4-15.6 25.2 18.6 - 34.1
<=65 <2016 9 694 49.2 46.9-51.6  52.4 49.9 - 55.0
66-80 <2016 9 402 20.9 19.4-22.6 28.0 25.9 -30.2
>80 <2016 9 21 2.4 1.7-3.6 7.8 5.3 - 1.4

Overlevnad per kén

Vi kan inte se ndgon signifikant 6verlevnadsskillnad mellan min och kvinnor.

Tabell 38: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per kon, hos
patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2022

Kon Overlinterv. (Ar) natrisk Obs. dverl. (%) CI Rel. overl.(%) CI
Kvinnor 1 2247 85.1 83.8-86.4 875 86.1-88.8
Min I 3171 84.6 83.5-85.8 87.3 86.1-88.4
Kvinnor 3 1281 67.4 65.6-69.3  73.0 71.0 - 75.1
Min 3 1852 68.5 66.9-70.1  75.1 73.4-76.8
Kvinnor 5 647 $3.1 50.9-55.4  6O.5 58.0 - 63.1
Min 5 903 53.4 SLS - 5.3 62.3 60.1-64.5
Kvinnor 7 209 43.2 40.6-46.0 52.0 48.9-55.3
Min 7 283 40.3 38.0-42.7 50.0 47.2-53.0
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Tabell 39: Observerad och relativ mediandverlevnad (Ar) med 95 % konfidensintervall, per kén, hos
patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos Kvinnor - Min

Obs. medianéverl. (Ar) CI Rel. mediandverl. (Ar) CI
Kvinnor 5.63 5.07-6.13 7.4 6.69 - NA
Min  s5.44 5.2-5.8 6.82 6.52 - 8.01
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Overlevnad per diagnos
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Figur 14: Overlevnad per diagnos, hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015-2022. Notera att Symtomatiska myelom
i detta fall endast omfattar de som anmilts som Symtomatiskt myelom via Anmilan 1. Observera vidare att patienter som rapporterats med
Asymtomatiskt myelom men samtidigt ocksi med osteolytiska skelettférindringar har vi hir har latit ingd i gruppen Symtomatiskt myelom.
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Tabell 40: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per diagnos,
hos patienter anmailda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2022 Observera att vi
hir har exkluderat patienter som rapporterats med Asymtomatiskt myelom men samtidigt ocksa
med osteolytiska skelettférindringar. Notera ocksa att Symtomatiska myelom i detta fall endast
omfattar de som anmailts som Symtomatiskt myelom via Anmalan 1.

Diagnos Overl.interv. (Ar) natrisk Obs. éverl. (%) CI Rel. 6verl.(%) CI
Symptomatiskt myelom 1 4048 83.0 81.9-84.0 85.4 84.3-86.5
Asymptomatiskt myelom 1 1059 92.9 9L.5-94.4 96.0 94.5-97.5
Solitirt skelettplasmocytom 1 175 9Ly 87.9-95.7 93.6 89.7-97.6
Extraskelettalt plasmocytom 1 94 89.1 83.5-95.1  9LO 85.3-97.1
Plasmacellsleukemi I 42 56.2 46.0-68.4 573 47.1-69.6
Symptomatiskt myelom 3 2303 65.2 63.8-66.6 710 69.5-72.5
Asymptomatiskt myelom 3 643 79.9 77.5-82.4 88 85.8-91.3
Solitirt skelettplasmocytom 3 112 80.3 74.6-86.5  85.6 79.5 - 92.1
Extraskelettalt plasmocytom 3 60 73.6 65.5-82.8 782 69.6-87.9
Plasmacellsleukemi 3 15 32.7 23.1-46.4 34.8 24.7 - 49.0
Symptomatiskt myelom 5 1100 50.1 48.4-517 575 55.6 -59.4
Asymptomatiskt myelom S 343 64.5 6r2-67.9 76.8 72.9 - 80.9
Solitirt skelettplasmocytom s 66 712 643-78.9 79.4 717 - 87.9
Extraskelettalt plasmocytom s 36 68.0 59.1-78.3  75.3 65.5 - 86.6
Plasmacellsleukemi 5 5 21.4 12.8-35.8  23.8 14.5-39.2
Symptomatiskt myelom 7 332 37.4 35.4-39.4 453 42.9-47.8
Asymptomatiskt myelom 7 109 53.8 49.7-58.3  69.2 63.9-74.9
Solitirt skelettplasmocytom 7 30 67.5 59.9-76.1  79.4 70.5 - 89.4
Extraskelettalt plasmocytom 7 18 62.2 52.2-74.0 7LI 59.9 - 84.5
Plasmacellsleukemi 7 3 16.1 7.5-34.5 18.4 9.2-36.9

Tabell 41: Observerad och relativ medianéverlevnad (Ar) med 95 % konfidensintervall, per diagnos,
hos patienter anmilda till Svenska Myelomregistret, med diagnos 2015 - 2022 Observera att vi
hir har exkluderat patienter som rapporterats med Asymtomatiskt myelom men samtidigt ocksa
med osteolytiska skelettférindringar. Notera ocksi 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 .01 4.77-524 6.2 5.83-6.59
Asymptomatiskt myelom  7.42 6.82-NA NA -NA
Solitirt skelettplasmocytom NA-NA NA-NA
Extraskelettalt plasmocytom NA-NA NA-NA
Plasmacellsleukemi 1.36 0.88-2.58 137 0.88 - 2.96

Overlevnad hos ettarsuppféljda myelom

For attinte fa en skevhet i data pga firre 1-arsuppfoljda i vissa regioner har vi i 6verlevnadsanalyser
nedan tagit med alla anmilda symptomatiska myelom (4237 till antalet). Diagnosir som omfattas
ar 2015-2021.
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Overlevnad per responsgrad

I'studier har visats ssmband emellan god respons och 6verlevnad i myelom. Vi ser detta i relation
till respons pa forsta linjens behandling f6r hela kohorten (Figur 15), och eftersom det ar
signiftkant skild 1-, 3-, 5- och 7-drs 6verlevnad mellan patienterna som uppniar VGPR eller bittre
pa forsta linjens dven hos patienter 65 ar och yngre vid diagnos (Figur 15), bedomer vi var
kvalitetsindikator "Andel med VGPR eller bittre pa forsta linjens behandling” som relevant
(Tabell 42), 4ven om man hos denna kohort kan vinta sig att de kommer genomga manga linjers

behandlingar.
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Figur 15: Overlevnad per responsgrad, hos patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller
Anmilan 2, med diagnos 2015-2021 och som har en registrerad ettarsuppfdljning inklusive en rapporterad responsgrad
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Tabell 42: Observerad och relativ 6verlevnad (procent) med 95 % konfidensintervall, per
responsgrad, hos patienter med symptomatiskt myelom anmalda till Svenska Myelomregistret via
Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2015 - 2021 och har en registrerad ettirsuppf6ljning
inklusive en rapporterad responsgrad

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

CR I SIS 97.5 96.2-98.9 98.8 97.5 - 100.1
VGPR I 1474 96.1 95.1-97.1  98.2 97.2-99.2
PR I 929 88.2 86.3-90.2 914 89.4-93.4
NR I 308 68.6 64.5-73.1 718 67.5-76.4
Ej info 1 364 54-3 50.7-58.3  56.6 52.9 - 60.7
CR 3 391 87.1 84.3-90.1  9LI 88.1-94.2

VGPR 3 1016 79.0 76.9-811  84.6 82.4-86.9
PR 3 590 63.3 60.4-66.3 70.4 67.2-73.8

NR 3 182 44.1 39.7-49.0 50.7 45.6-56.3

Ej info 3 197 40.0 36.4-44.0 44.6 40.6 - 49.0
CR S 204 72.1 67.9-76.5  78.2 73.7 - 83.0

VGPR S 537 63.9 61.2-66.6 718 68.8-74.9
PR 5 291 44-4 413-47.9 527 49.0-56.8
NR S 97 32.2 27.9-37.2  40.1 34.8 - 46.2
Ej info 3 71 29.5 25.7-33.9  35.1 30.6 - 40.3
CR 7 68 58.7 53.0-65.1  66.3 59.9 - 73.4

VGPR 7 166 49.7 46.3-53.3  $8.7 54.8 - 63.0
PR 7 97 30.6 27.2-34.4 388 34.5-43.7

NR 7 25 21.2 16.8-26.6 285 22.7-35.8

Ej info 7 21 21.3 16.8-26.9 27.0 215 - 34.1

Tabell 43: Observerad och relativ medianéverlevnad (Ar) med 95 % konfidensintervall, per
responsgrad, hos patienter med symptomatiskt myelom anmalda till Svenska Myelomregistret via
Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2015 - 2021 och har en registrerad ettirsuppf6ljning
inklusive en rapporterad responsgrad

Obs. medianéverl. (Ar) CI Rel. medianéverl. (Ar) CI
CR 7.8-NA NA-NA
VGPR 6.82 6.45-7.55 8.2 7.57 - NA
PR 4.31 3.96-4.73  §.42 4.87-5.82
NR 238 1.96-2.86 3.29 2.44 - 4.2.4
Ejinfo 157 LI-2.12 2.08 1.48-2.8
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KVALITETSINDIKATORER

Nedan foljer de nu gillande kvalitetsindikatorer med malnivier faststillda januari 2017 och
uppdaterade 2021.

Kvalitetsindikatorer faststillda i samrid med SFH
* Andel patienter registrerade i INCA inom 3 respektive 12 manader efter diagnos,
Milvirden: > 70 % resp > 95 % (tickningsgrad via Cancerregistret)

* Andel patienter med symptomatiskt myelom f6r vilka det genomforts
R-ISS-stadieindelning infér behandling, Malvirde: > 8o %

* Andel patienter dir man genomfort FISH-analys inf6r behandling, Malvirde: > 8o %
* Andel patienter <= 65 ir som fatt hégdosbehandling med ASCT, Milvirde: > 8o %
* Andel patienter 66 - 70 ir som fitt hégdosbehandling med ASCT, Milvirde: > 60 %

* Andel patienter med symptomatiskt myelom som uppnatt minst VGPR efter r:a linjens
behandling, Milvirden: <70 ar >90 % i VGPR, 70 - 80 ir >70 % i VGPR, >80 ir >40 % i
VGPR

* Relativ 3-drs6verlevnad hos patienter med symptomatiskt myelom, Malvirden: <66 ir >90
%, 66 - 75 ir >80 %, >75 ar >70 %

* Relativ s-drséverlevnad hos patienter med symptomatiskt myelom,<66 ir vid diagnos,
Milvirde: >80 %
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 tid hogst 5 dagar fran diagnos till behandlingsstart pa symptomatiska
myelom. Milvirde: >80 %

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

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

Kvalitetsregister - Arsrapport 2023 | 47



Infér denna rapport har vi tagit fram kvalitetsindikatorerna nedan. Figurerna jimf6r olika
regioners mal-uppfyllelse och de senaste tvé 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 den senaste tidsperioden. Kolumnen Missing avser antal fall som saknar data si
att de inte finns med i berdkningen.

Figur 16: KVALITETSINDIKATOR med malnivi 95 procent. Andel patienter som, per region,
rapporterats till registret inom 12 manader frin diagnosdatum patienter anmailda till Svenska
Myelomregistret, med diagnos 2015-2022

Antal fall Missing
>=2021  >=2021 Procent

Mellansverige 354 av 379 0 93.4
Norr 162 av 172 0 94.2
Sthim/Gotland 355 av 408 0 87.0
Syd 338 av 349 0 96.8

Sydostra 132 av 142 0 93.0

Vast 172 av 287 0 59.9

Riket 1513 av 1737 0 87.1

0 25 50 75 100

Procent
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Figur 17: KVALITETSINDIKATOR med malniva 7o procent. Andel patienter som rapporterats
till registret inom 3 manader frin diagnosdatum patienter anmilda till Svenska Myelomregistret,

med diagnos 2015-2022
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Figur 18: Andel patienter for vilka ISS-stadieindelning genomférts, per region, av patienter med
symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmalan 1 eller Anmilan 2, med
diagnos 2015-2022. Vi har i denna figur gjort en skarpt rosa firgmarkering av de staplar vilka bor
tolkas med forsiktighet pa grund av lag tickningsgrad for aktuell region under aktuell period.

Antal fall Missing
>=2021  >=2021 Procent

Mellansverige 221 av 313 0 70.6
Norr 111 av 142 0 78.2
Sthim/Gotland 228 av 302 0 75.5
Syd 209 av 264 0 79.2

Sydostra 9l av 121 0 75.2

Vést 207 av 255 0 81.2

Riket 1067 av 1397 0 76.4

0 25 50 75 100

Procent
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Figur 19: KVALITETSINDIKATOR med milnivi 8o procent. Andel patienter for vilka
R-ISS-stadieindelning genomforts, per region, av patienter med symptomatiskt myelom anmilda
till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmalan 2, med diagnos 2015-2022. Vi har i denna
figur gjort en skarpt rosa firgmarkering av de staplar vilka bor tolkas med forsiktighet pa grund av
lag tickningsgrad for aktuell region under aktuell period.

Antal fall Missing
>=2021  >=2021 Frocent

Mellansverige 298 av 313 0 95.2
Norr 134 av 142 0 94.4
Sthim/Gotland 281 av 302 0 93.0
Syd 250 av 264 0 94.7

Sydostra 115 av 121 0 95.0

Vast 231 av 255 0 90.6

Riket 1309 av 1397 0 93.7

0 25 50 75 100

Procent
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Figur 20: Andel patienter f6r vilka FISH utf6rts infr behandling, per region, av patienter med
symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmalan 1 eller Anmilan 2, med
diagnos 2015-2022, dlder under 8o och som har uppgift om FISH rapporterad. Vi har i denna figur
gjort en skarpt rosa firgmarkering av de staplar vilka bor tolkas med forsiktighet pa grund av lig
tickningsgrad for aktuell region under aktuell period.

Antal fall Missing
>=2021 ~ >=2021 Procent

Mellansverige 178 av 219 2 81.3
Norr 86 av 104 0 82.7
Sthim/Gotland 194 av 222 1 87.4
Syd 155 av 178 10 87.1

Sydostra 68 av 88 0 77.3

Vast 163 av 184 10 88.6

Riket 844 av 995 23 84.8

0 25 50 75 100

Procent
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Figur 21: KVALITETSINDIKATOR med malnivi 8o procent. Andel patienter for vilka FISH
utforts infér behandling, per region, av patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska
Myelomregistret via Anmailan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2015-2022, som har uppgift om FISH
rapporterad. Vi har i denna figur gjort en skarpt rosa firgmarkering av de staplar vilka bor tolkas
med forsiktighet pa grund av lag tickningsgrad for aktuell region under aktuell period.

Antal fall Missing
>=2021  >=2021 Frocent

Mellansverige 213 av 310 3 68.7
Norr 110 av 142 0 77.5
Sthim/Gotland 236 av 301 1 78.4
Syd 194 av 250 14 77.6

Sydostra 86 av 121 0 71.1

Vast 198 av 243 12 81.5

Riket 1037 av 1367 30 75.9

0 25 50 75 100

Procent
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Figur 22: KVALITETSINDIKATOR med malnivi 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 2015-2022, som har uppgift om Biobank rapporterad. Vi
har i denna figur gjort en skarpt rosa firgmarkering av de staplar vilka bor tolkas med forsiktighet
pa grund av lig tickningsgrad for aktuell region under aktuell period.
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Figur 23: KVALITETSINDIKATOR med mil 8o % inom 15 dagar. Tid frin remissutfirdande
till diagnosbesked och behandlingsplan, hos patienter med symptomatiskt myelom anmilda till
Svenska Myelomregistret via Anmailan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2015-2021 och som har en
registrerad ettirsuppfoljning samt rapporterade datum f6r behandlingsstart. Vi har i denna figur
gjort en skarpt rosa firgmarkering av de figurdelar som bor tolkas med forsiktighet pa grund av lig
tickningsgrad for aktuell region under aktuell period.
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Figur 24: KVALITETSINDIKATOR med mil 8o % inom 20 dagar. Tid frin remissutfirdande
till start av behandling, hos patienter med symptomatiskt myelom anmailda tll Svenska
Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2015-2021 och som har en registrerad
ettarsuppf6ljning samt rapporterade datum for behandlingsstart. Vi har i denna figur gjort en
skarpt rosa firgmarkering av de figurdelar som bor tolkas med forsiktighet pd grund av lig
tickningsgrad for aktuell region under aktuell period.
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Figur 25: KVALITETSINDIKATOR med mal 80 % inom s dagar. Tid fran diagnos till start av
behandling, hos patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via
Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2015-2021 och som har en registrerad ettirsuppf6ljning
samt rapporterade datum for behandlingsstart. Vi har i denna figur gjort en skarpt rosa
firgmarkering av de figurdelar som bér tolkas med forsiktighet pa grund av lig tickningsgrad for
aktuell region under aktuell period.
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Figur 26: KVALITETSINDIKATOR med mailnivi 8o procent. Andel patienter for vilka
hogdos Melfalan med stamcellsstod (ASCT) anvints i forsta linjens behandling, av patienter
med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller
Anmilan 2, med diagnos 2015-2021, med alder <= 65 vid diagnos och som har ett registrerat
Ettdrsuppfoljningsformulir, n = 1158. Vi har i denna figur gjort en skarpt rosa firgmarkering av
de staplar vilka bor tolkas med forsiktighet pa grund av lag tickningsgrad for aktuell region under

aktuell period.
Antal fall Missing
>=2020  >=2020 Procent
Mellansverige 48 av 60 0 80.0
Norr 20 av 28 1 71.4
Sthim/Gotland 47 av 75 1 62.7
Syd 42 av 53 0 79.2
Sydostra 25av 35 0 714
Vast 20 av 25 0 80.0
Riket 202 av 276 2 73.2
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Figur 27: KVALITETSINDIKATOR med milnivi 6o procent. Andel patienter for vilka
hogdos Melfalan med stamcellsstod (ASCT) anvints i forsta linjens behandling, av patienter

med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller
Anmilan 2, med diagnos 2015-2021, med ilder 66-70 vid diagnos och som har ett registrerat
Ettidrsuppfoljningsformulir, n = 667. Vi har i denna figur gjort en skarpt rosa firgmarkering av
de staplar vilka bor tolkas med forsiktighet pa grund av lag tickningsgrad for aktuell region under

aktuell period.
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Figur 28: KVALITETSINDIKATOR med milnivi 1o 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 Anmilan 2, med diagnos 2015-2021 som
har ett registrerat Ettarsuppfoljningsformulir med rapporterad uppgift om huruvida behandling
ingr i studie, n = 4047. Vi har i denna figur gjort en skarpt rosa firgmarkering av de staplar vilka
bor tolkas med forsiktighet pa grund av lag tickningsgrad for aktuell region under aktuell period.
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Figur 29: KVALITETSINDIKATOR med malnivi 9o procent. Andel patienter med responsgrad
minst VGPR efter forsta linjens behandling, av patienter med symptomatiskt myelom anmalda till
Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2015-2021, med dlder < 7o vid
diagnos och som har ett registrerat Ettirsuppfoljningsformulir med en rapporterad responsgrad,
n = -1673. Vi har i denna figur gjort en skarpt rosa firgmarkering av de staplar vilka bér tolkas med
forsiktighet pa grund av lag tickningsgrad for aktuell region under aktuell period.

Antal fall Missing
>=2020  >=2020 Procent

Mellansverige 58 av 70 15 82.9
Norr 25av 33 9 75.8
Sthim/Gotland 62 av 79 19 78.5
Syd 46 av 54 19 85.2

Sydostra 32 av 36 8 88.9

Vast 22 av 30 6 73.3

Riket 245 av 302 76 81.1

Procent
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Figur 30: KVALITETSINDIKATOR med mélnivi 7o 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 2015-2021, med ilder
70 - 80 vid diagnos och som har ett registrerat Ettarsuppfoljningsformulir med en rapporterad
responsgrad, n = 1719. Vi har i denna figur gjort en skarpt rosa firgmarkering av de staplar vilka bor
tolkas med forsiktighet pa grund av lag tickningsgrad for aktuell region under aktuell period.

Antal fall Missing
>=2020  >=2020 Procent

Mellansverige 60 av 82 29 73.2
Norr 22 av 34 12 64.7
Sthim/Gotland 39 av 62 29 62.9
Syd 42 av 59 32 71.2

Sydostra 25 av 37 7 67.6

Vast 13av2l 9 61.9

Riket 201 av 295 118 68.1
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Procent
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Figur 31: KVALITETSINDIKATOR med malniva 40 procent. Andel patienter med responsgrad
minst VGPR efter forsta linjens behandling, av patienter med symptomatiskt myelom anmalda till
Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller Anmilan 2, med diagnos 2015-2021, med dlder > 8o vid
diagnos och som har ett registrerat Ettirsuppfoljningsformulir med en rapporterad responsgrad,
n = 84s. Vi har i denna figur gjort en skarpt rosa firgmarkering av de staplar vilka bér tolkas med

forsiktighet pa grund av lag tickningsgrad for aktuell region under aktuell period.

Antal fall Missing
>=2020  >=2020 Procent

Mellansverige 15 av 36 24 417
Norr 2av12 9 16.7
Sthim/Gotland 17 av 35 24 48.6
Syd 11 av 28 17 39.3

Syddstra 5av 1l 9 455

Vast 9av16 8 56.2

Riket 59 av 138 91 42.8
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Figur 32: KVALITETSINDIKATOR med malniva 9o procent. Relativ trearséverlevnad hos
patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller
Anmilan 2, med diagnos 2015-2022, med dlder <= 65 vid diagnos. Vi har i denna figur gjort en skarpt
rosa firgmarkering av de staplar vilka bor tolkas med forsiktighet pa grund av lig tickningsgrad for
aktuell region under aktuell period.
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Figur 33: KVALITETSINDIKATOR med malnivd 8o procent. Relativ trearsverlevnad hos
patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller
Anmilan 2, med diagnos 2015-2022, med alder 66-75 vid diagnos. Vi har i denna figur gjort en skarpt
rosa fairgmarkering av de staplar vilka bor tolkas med forsiktighet pa grund av lig tickningsgrad for
aktuell region under aktuell period.

n at risk 3-ars—

vid start overlevnad
Mellansverige 133 88.0
Norr 62 83.9
Sthim/Gotland 134 87.3
Syd 120 84.2
Sydostra 48 83.3
Vast 100 86.0
Riket 597 85.9

I I I I ]
0 25 50 75 100

Percent

Kvalitetsregister - Arsrapport 2023 | 65



Figur 34: KVALITETSINDIKATOR med milnivid 70 procent. Relativ trearsoverlevnad hos
patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller
Anmilan 2, med diagnos 2015-2022, med lder > 75 vid diagnos. Vi har i denna figur gjort en skarpt
rosa firgmarkering av de staplar vilka bor tolkas med forsiktighet pa grund av lig tickningsgrad for
aktuell region under aktuell period.

n at risk 3-ars—

vid start overlevnad
Mellansverige 169 76.3
Norr 73 75.3
Sthim/Gotland 172 68.0
Syd 147 66.7
Sydostra 54 53.7
Vast 113 40.7
Riket 728 65.1
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Figur 35: KVALITETSINDIKATOR med malnivi 8o procent. Relativ femarsoverlevnad hos
patienter med symptomatiskt myelom anmilda till Svenska Myelomregistret via Anmilan 1 eller
Anmilan 2, med diagnos 2015-2022, med dlder <= 65 vid diagnos. Vi har i denna figur gjort en skarpt
rosa fairgmarkering av de staplar vilka bor tolkas med forsiktighet pa grund av lig tickningsgrad for
aktuell region under aktuell period.
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SAMVERKAN

Samverkan med andra kvalitetsregister

Det svenska Myelomregistret ir ett delregister i Blodcancerregistret och har ett nira samarbete
och utbyte av erfarenheter med alla ingdende register. Detta sker genom bide regelbundna méten
och telefon- och videokonferenser. Registerhallaren har under 2021-23 ocksi deltagit i av RCC
anordnade méten for alla kvalitetsregister inom canceromradet med diskussioner om bl.a.
finansiering, utvecklingsmajligheter, likemedelsregister, validering m.m.
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Samverkan med patientférening

Diskussioner om registerdata samt rapportering av dessa har forts med Blodcancerforbundets
representant infor t.ex drsrapporter. Data frin registret har rapporterats av registerhallaren vid av
Blodcancerférbundet lokalt och nationellt anordnade méten och utbildningar. Statistikerledd
utbildning i interaktiv arsrapport har ocksa hallits utifrin 6nskemal frin Blodcancerférbundet.

FORSKNING UTGAENDE FRAN SVENSKA MYELOMREGISTRET

Den aktuella databasen med uppgifter frin mer 4n 11 ooo patienter med diagnos sedan 2008 och
hog tickningsgrad ger goda méjlugheter att besvara relevanta frigor. Med 6ver 2000 patienter
med asymptomatisk myelom, > soo patienter med de mer sillsynta formerna plasmacytom och >
100 patienter med plasmacellsleukemi, kan vi ocksa hir nu géra populationsbaserade analyser
med fokus pa behandling och 6verlevnad och erbjuda samrabeten med andra nationella register.
Vi kan konstatera att 6verlevnaden forbittrats i alla dldersgrupper, vilket publicerats i
internationell vetenskaplig litteratur. Vi har da kunnat visa att dldre myelompatienter insjuknar
med mer symptom och hogre ISS-stadie, vilket kan indikera att de hittas senare. Vi har ocksa
kunnat visa att studierna som ligger till grund for de rekommendationer som vi behandlar ildre
patienter ir baserade pa betydligt yngre och friskare patienter, nigot som man fir ta hinsyn till
vid jimforelse av 6verlevnad.

MMBase

Under 2020 startades ett strre nationellt registerprojekt kallad MMBaSe utgiende ifrin
forsknings- intresserade likare i Myelomregistrets styrgrupp med registerhillaren Cecilie Hveding
Blimark som ledare. Efter en samko6rning av populationsbaserade register frin Socialstyrelsen och
kontroller frin Statistiska Centralbyrin avser man att studera komorbiditet och komplikationer
hos myelompatienter, riskfsaktorer f6r terfall och d6d i myelom och komplikationer samt
studera socioekonomiska faktorer av betydelse f6r 6verlevnad. En etikans6kan med Dnr
2020-01729 godkindes med amendment 2022 och dataleverans mars 2023.

Internationella samarbeten

Under 2019 bildades en nordisk-baltisk forskargrupp inom Nordiska Myelomstudiegruppen,
(Real World Evidence Group, RWE-gruppen) under ledning av registerhallaren i Sverige. Flera
samarbetsprojekt har startats mellan populationsbaserade myelomregister i Sverige, Norge,
Danmark, Island, Estland och Lettland och méjliggjort en gemensam plattform for
forskningssamarbete med utgingspunkt frin alla dessa register samt bidragit till utveckling av
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register i linder som saknar nationella myelomregister. Vetenskapliga publikationer som kommit
ut av detta samarbete ir inkluderade i listan nedan.

Vetenskapliga arbeten utgadende fradn Svenska Myelomregistret

Avhandling: Géran Walinder (2022): Plasma cell malignancies in Sweden: Subgroup descriptions
and regional outcomes for multiple myeloma. ISBN: 978-91-8016-564-8. Huvudhandledare:
Hareth Nahi

Vetenskapliga artiklar:

1. Kristinsson SY, Holmberg E, Blimark C. Treatment for high-risk smoldering myeloma.
The New England journal of medicine. 2013;369(18):1762-1763.

2. Nahi H, Genell A, Wilinder G, et al. Incidence, characteristics and outcome of solitary
plasmacytoma and plasma cell leukemia. Population based data from the Swedish Myeloma
Register. European journal of haematology. Eur ] Haematol. 2017 Sep;99(3):216—22.

3. Blimark CH, Turesson I, Genell A, et al. Outcome and survival of myeloma patients
diagnosed 2008-2015. Real world data on 4904 patients from the Swedish Myeloma
Registry (SMR). Haematologica. 2017.

4. Wilinder G, Samuelsson J, Ndsman P, et al. Outcome and characteristics of
non-measurable myeloma: A cohort study with population-based data from the Swedish
Myeloma Registry. [published online ahead of print, 2019 Nov 1. 6]. Eur ] Haematol.

s. Blimark CH, Vangsted AJ, Klausen TW, Gregersen H, Szabo AG, Hermansen E, Walinder
G, Knut-Bojanowska D, Zang C, Turesson Outcome data from >10 ooo multiple
myeloma patients in the Danish and Swedish national registries. I; Real-World Evidence
Group within the Nordic Myeloma Study Group (NMSG).Eur ] Haematol. 2022
Feb;108(2):99-108.

6. Wilinder G, Genell A, Juliusson G, Svensson R, Santamaria Al, Crafoord J, Carlson K,
Knut-Bojanowska D, Veskovski L, Lauri B, Lund J, Turesson I, Hansson M, Blimark CH,
Nahi H. Regional differences in treatment and outcome for myeloma patients in Sweden:
A population based Swedish myeloma register study. Cancer Rep (Hoboken). 2022 Mar 3:
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PLANER FOR FORTSATT REGISTERARBETE

AL-amyloidosregister

AL-Amyloidos ir en plasmacellssjukdom férenlig med inlagring av amyloid i organ och dirfor
ibland med allvarlig prognos. P4 senare ir har dock mycket effektiv behandling dndrat detta.
AL-Amyloidos ir inte canceranmilanspliktig och det finns dirfor fa svenska data pd incidens och
prevalens f6r denna sjukdom. Ar 2022 inleddes det praktiska arbetet med att inféra en registrering
av AL-amyloidos efter uppdatering av nationella virdprogrammet for AL- amyloidos.
Registerblanketten ir tinkt att ligga som valbart alternativ vid registrering diagnosen pa lik linje
med myelomdiganos, och milet 4r att registrera viktiga diagnosdata och framgent 4ven 1:a linjens
behandling och 6verlevnad. Arbetet leds av Sara Rosengren, Uppsala, och hésten 2023 fortsitter
bygget av en diagnosblankett som férhoppningsvis kan sjsittas 2024.

Validering av Myelomregistret

En budget och ett avtal med RCC har under 2023 utarbetats och planen ir att ga iging med det
praktiska arbetet med validering av Myelomregistret under 2023-24. En skuggblankett f6r utvalda
Valideringsvaribler kommer att byggas och liggas pa INCA och 2024 kan man starta
datainsamling pa ett representativt urval av sjukhusen. En rapport kommer direfter att skrivas.
Projektgruppen leds av Love Titting, Linképing.

IPO - INCA Patientdversikt

IPO en online grafisk 6versikt av lab och behandlingsdata som behandlare och patient kan ha som
utgingspunkt i patientmétet i beslutet om nya behandlingar. Méjlighet att ligga in start och
stopp pé cytostatika-kurer, toxicitetsdata, respons och ECOG-status finns och arbetet med
rapporter fOr aggregering av data pagir. PO Myelom ir fortsatt under breddinférande , Framtida
automatéverforing av lab-data, PROM och PREM och andra variabler kan bidra till att IPO blir
en del av konversationen mellan likare och patient. Milet 4r att flera blodcancerdiagnoser skall fi
denna maijlighet. Just nu anvinder dven KLL IPO for likemedelsregistrering, man behover da
inte rapportera till Likemedelsregistret eftersom en automatoverforing gors dit. For information
om och utbildning i IPO myelom kan man vinda sig till koordinator Erika Sarvik
(erika.sarvik@rccmellan.se).

Andra prioriterade arbetsomraden i fortsatt registerarbete.

* Fortsatt samarbete med Vetenskapsradet for att ansluta Myelomregistret till RUT (Register
Utiliser Tool) for att géra Myelomregistret mer tillgingligt f6r forskning

* Fortsatt samarbete med Virden i siffror for att fi ut kvalitetsindikatorer i Oppna jamforelser

* Mappning av Myelomregisterblanketter i SNOMED-CT f{6r anpassning till nya
journalsystem infor forberedelse f6r utomatéverforing av journaldata

* Ny registerrapport drligen
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* En 6versyn av 6verflodiga variabler med avsikt att ta bort dessa ur registret for att
underlitta for inrapportérer ir inledd.

* Utbildning for inrapportérer i Individuell Patientéversikt och fortsitta stodja
implementering pa centra som onskar detta.

* Fortsatt ombyggnad av Myelomregistrets uppfoljningsvariabler for att kunna ta emot
uppfljningsdata frin IPO

* Myelomregistrets styrgrupp arbetar aktivt genom regional kontakt med monitorer, lokala
RCC och inrapportorer samt verksamhetschefer f6r att forbittra tickningsgraderna

* En planerad uppdatering av Nat VPG Myelom planerad till 2024. Anpassning av
Myelomregistret, Variabellista och Manual till nytt Nationellt Vardprogram f6r myelom
2024 inkl nya cytogenetiska variabler och behandlingsalternativ och kvalitetsindikatorer
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