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1 INLEDNING
1.1 Sammanfattning

Akut lymfatisk leukemi dr en ovanlig sjukdom. Behandlingen innefattar méinga olika likemedel
och behandlingstiden kan vara upp till tvd och ett halvt ar. Riskgrupp bedéms dels initialt men
ocksa under behandlingens gang och ir vigledande f6r beslut om eventuell allogen
stamcellstransplantation. Kvalitetsregister f6r ALL finns sedan 1997. Behandlingsresultaten har
torbittrats 6ver tid framforallt hos yngre patienter och hos de med Philadelphia-positiv sjukdom.
Medianéverlevnaden ir tre ar, fOr patienter upp till 45 drs alder dr 5-arsoverlevnaden 66 %.
Recidiv ses hos drygt en tredjedel av patienterna men ar starkt relaterad till alder ddr 6kande
frekvens ses med stigande alder. Prognosen vid recidiv ér dalig, 4ven om ny remission uppnds ar
durationen som regel kort. For att ytterligare forbittra behandlingsresultaten krivs troligen nya
behandlingsalternativ.

1.2 Bakgrund och historik

Akut lymfatisk leukemi ar en ovanlig blodsjukdom som utgar fran omogna lymfceller, s.k.
lymfoblaster, i benmargen. I Sverige insjuknar cirka 50 patienter per ar. Sjukdomen indelas i
undergrupper efter immunfenotyp och efter férekomst av genetiska avvikelser dir férekomst av
Philadelphiskromosom (Ph+) dr den dominerande. Undergruppernas férdelning i dldrarna skiljer
sig liksom deras riskklassificering och typ av behandling.

Registrering av sjukdomen skedde under aren 1997 - 2006 i Nationellt Register f6r Akut Leukemi
hos Vuxna (NRALYV) initierat av Svensk férening f6r Hematologi. Fran 2007 ar ALL-registret ett
delregister i Blodcancerregistret och rapportering sker i INCA (informationsnatverk for
cancervarden).

Registret omfattar alla fall med nydiagnostiserad ALL hos vuxna (fran 18 4rs alder). Aven
patienter yngre an 18 ar kan registreras om behandlingen skett vid vuxenklinik. Obduktionsfall
ingar ej. Foljande SNOMED-koder ingar: 98363, 98123, 98133, 98143, 98153, 98163, 98173,
98183, 98373, 98353, 98263, 983535 (giller ej fr.o.m. 2011-01-01) och 983536. Rapportering
bestar i en anmilan med basdata fran diagnostillfillet, en behandlingsblankett, en
uppfoljningsblankett samt i férekommande fall en transplantationsblankett.

Ett vil utvecklat samarbete finns mellan Nordiska barncancergruppen, NOPHO (Nordic Society
of Paediatric Haematology and Oncology) och vuxenhematologer i Norden och de baltiska
linderna. Patienter upp till 45 érs dlder utom de med Ph+ sjukdom behandlas enligt ett
barnprotokoll, NOPHO 2008. Registrering av dessa patienter sker pa ett mer utforligt sitt i
NOPHO:s databas dn i ALL-registret.

1.3 Organisation och nationell styrgrupp

En nationell ALL-grupp har funnits sedan 1984 och de forsta Nationella riktlinjerna antogs 1987.
Malsattningen har varit att tillforsikra patienterna ett optimalt omhindertagande och att med
systematisk uppfoljning striva efter stindig forbattring.



Rapport av sammanstillda data pa nationell och regional niva utges vart tredje ar. For
inrapportorer finns dessutom moijlighet att via rapportmallar utarbetade efter gruppens 6nskemal
fi ut data i realtid pa savil nationell/regional och egen klinik niva.

Norra Regionen

Antonio Izarra Hematologisektionen, Cancercentrum, Norrlands Universitetssjukhus, Umea
Uppsala/Orebro Regionen

Ordforande: Helene Hallb66k, Sektionen f6r Hematologi, Akademiska Sjukhuset, Uppsala
Piotr Kozlowski, Hematologisektionen, Medicinska kliniken, Universitetssjukhuset, Orebro
Stockholm/Gotland Regionen

Per Bernell, Hematologiskt centrum, Karolinska universitetssjukhuset, Solna

Sydostra Regionen

Lucia Ahlberg, Hematologiska kliniken, Universitetssjukhuset, Link6ping

Vistra Regionen

Erik Hulegardh, Sektionen for hematologi och koagulation, Sahlgrenska universitetssjukhuset,
Goteborg

Sédra Regionen

Beata Tomaszewska-Toporska, VO Hematologi, Onkologi och Stralningsfysik, Skanes
Universitetssjukhus, Lund

Registerhallare: Karin Karlsson, Hematologi, Onkologi och Stralningsfysik, Skanes
universitetssjukvard, Lund

Stédteam fran RCC Syd
Ann-Katrin Andersson, Monitor, RCC Syd, Lund
Ann-Sofi Horstedt, Statistiker, RCC Syd, Lund

Niklas Berndt, Produktigare, RCC Syd, Lund



2 DATAKVALITET OCH FORKLARINGAR

Data fran ALL-registret som anvinds 1 rapporten laddades ned fran INCA i januari 2017.

2.1 Inrapporteringshastighet

Ett kvalitetsregister kriver hog tickningsgrad, andel rapporterade till kvalitetsregistret i
torhallande till cancerregistret, och relevanta och valida data.

Kvalitetsindikator
Malsittning

e Andel patienter registrerade i INCA inom 3 respektive 12 méanader efter diagnos.
Malvirden: > 70 % respektive > 95 %

Mediantiden f6r inrapportering har minskat fran ar 2007 fran 14 manader till 5 manader. De
uppstillda malen nas inte. Endast 28 % har anmalts inom 3 manader och 82 % inom 12 manader.

ALL: Tid fran diagnos till inrapportering per diagnosar (n=424)
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FIGUR 2.1: Patienter med ALL: Tid i manader fran diagnos till inrapportering, diagnosar 2007-
2014
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FIGUR 2.2: Tid fran diagnos till inrapportering i manader for patienter med ALL-diagnos,
diagnoséar 2007-2014

TABELL 2.1: Dagar fran diagnos till inrapportering for patienter med ALL-diagnos ar 2007-2014

Region | n Median | Min-Max | Q1;Q3
SIG 102 | 238 38-1947 | 150;359
u/o 87 209 14-1321 | 107;337
SO 44 | 140 14-1260 | 84;204
Syd 78 116 20-1413 | 60;296
Vast 74 109 4-1396 36,267
Norr 39 190 11-1456 | 80;256
Totalt 424 | 172 4-1947 84,301

2.2 Tackning for registren

Tidckningsgrad redovisas i andel (%) av hur médnga patienter som finns registrerade i
kvalitetsregistret i férhéllande till antalet registrerade i Cancerregistret.



Antallandel (%) patienter med registrerade blanketter
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FIGUR 2.3: Registrerade anmalnings-, behandlings- och uppféljningsblanketter, oavsett
behandlingsstrategi, 2007-2014

2.2.1 Tackningsgrad for anméalningsblanketten

2007 - 2012 ligger tackningsgraden pa 100 % 1 relation till Cancerregistret, f6r 2013 och 2014 ar
tackningsgraden 98 %.
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FIGUR 2.4: Tackningsgrad for anmalan per region, diagnosar 2007-2014
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2.2.2 Tackningsgrad for behandlingsblankett
Tidckningsgraden f6r behandlingsblanketten dr 95 % f6r diagnosaren 2007-2014.

Behandlingsformuliret fylls 1 om behandling syftande till komplett remission har planerats vid
diagnostillfallet. For diagnosaren 2007-2014 har 89 % (378/424) av patienterna kurativ
behandlingsintention registrerad, av dessa saknar 5 % (19/378) behandlingsformulir i INCA.

Tabell 2.2: Tackningsgrad, antal (andel %), fér behandlingsformular hos patienter med ALL-
diagnos ar 2007-2014

Diagnosar Beh. saknas Beh. (TG %) Antal
2007 0 (0) 37 (100) 37 (100)
2008 0 (0) 44 (100) 44 (100)
2009 0 (0) 48 (100) 48 (100)
2010 0 (0) 43 (100) 43 (100)
2011 0 (0) 39 (100) 39 (100)
2012 4(7.1) 52 (92.9) 56 (100)
2013 4 (8.3) 44 (91.7) 48 (100)
2014 11 (17.5) 52 (82.5) 63 (100)
Totalt 19 (5) 359 (95) 378 (100)

2.2.3 Tackningsgrad for uppféljningsblankett

For aren 2007-2014 har 92 % ett inrapporterat uppfoljningsformulir, tickningsgraden for 2014
67 %.

I ALL-registret fylls uppféljningsformuliret i en gang per ar och endast for de patienter dir man
pa anmilningsformuliret angivit att behandling syftade till komplett remission. I Tabell 2.3 ir
urvalet de patienter med kurativt syftande behandling och med diagnosdatum f6r mer 4n 1 ar
sedan.
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TABELL 2.3: Tackningsgrad, antal (andel %), for uppféljning hos patienter med ALL-diagnos ar
2007-2014

Diagnosar Uppf. saknas Uppf. (TG %) Antal
2007 0 (0) 37 (100) 37 (100)
2008 0 (0) 44 (100) 44 (100)
2009 0 (0) 48 (100) 48 (100)
2010 0 (0) 43 (100) 43 (100)
2011 0 (0) 39 (100) 39 (100)
2012 7 (12.5) 49 (87.5) 56 (100)
2013 4 (8.3) 44 (91.7) 48 (100)
2014 21 (33.3) 42 (66.7) 63 (100)
Totalt 32 (8.5) 346 (91.5) 378 (100)

2.3 Statistisk metod

Storsta delen av materialet 4r sammanfattat med hjalp av deskriptiv statistik. For 6verlevnaden
har Cox-analys anvints och overlevnadskurvorna ir av Kaplan-Meier-typ, pa detta sitt ar
censureringen hanterad. P-virdena dr 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 ir en mycket viktig
parameter vid 6verlevnaden i ALL och ér darfér med 1 modellerna.

All 6vetlevnad, utom den recidivfria, 4r beriknad i dagar/ér frin diagnos till datum f6r handelse:
dod och for censurering: senaste uppdatering fran befolkningsregistret (2017-01), for de 424
patienter som diagnostiserats med ALL 2007-2014. For recidivfrioverlevnad beriknas tid 1
dagar/ar fran 1:a CR till hindelse: recidiv, dod och till censurering: senaste uppdatering fran
befolkningsregistret.

2.4 Kort om sjukdomen

Akut lymfatisk leukemi dr en cancersjukdom som utgir frain omogna celler, lymfoblaster, 1
benmirgen och leder till en kraftig 6kning av dessa celler. Orsaken till sjukdomen ir inte kind.
Sjukdomen ir ovanlig och bland vuxna i Sverige insjuknar cirka 50 personer arligen med en viss
overvikt for man. Medianalder for vuxna vid insjuknandet dr drygt 50 ar. Beroende pa vilken
cellinje, B- eller T-lymfoblastlinje, och mognadsgrad indelas sjukdomen i B ALL, T ALL
respektive Burkitt leukemi. B ALL ér vanligast och relativt jamt férdelad 6ver aldrarna, T ses
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framfor allt hos man mellan 20-40 ars alder, och Burkitt leukemi, den ovanligaste formen, ses
framfor allt hos de dldre. Ytterligare indelning sker efter pavisade av genetiska avvikelser dir
forekomst av Philadelphiskromosomen (Ph+) ir den vanligaste. Overlevnaden ir starkt
aldersberoende och dédligheten beror huvudsakligen pa aterfall i sjukdomen.

Ar 2013 var incidensen av ALL i Sverige 0.58 och 0.46 f6r min respektive kvinnor per 100 000
personer. Incidensen ir aldersjusterad efter Sveriges befolkning ar 2000, data fran Socialstyrelsen
(SoS), tor littare jaimforelse mellan populationer med olika aldersstrukturer. Trenden over tid fér
ALL-incidensen i Sverige visas fran ar 2007 till 2013 i Figur 2.5. Incidensen under dessa ar ar
stabil runt 0.5 per 100 000 personer.

Kvalitetsregistret for ALL 2007-2013, Alderjusterad incidens

kon
10- Kvinnor

—*= Man

Fall per 100000

Diagnosar

FIGUR 2.5: Incidens av ALL per 100 000 individer i Sverige 2007-2013 uppdelat pa kon.
Incidensen ar aldersjusterad baserad pa Sveriges befolkning &r 2000 fran SoS

2.5 Begrepp och forklaringar

Tidckningsgraden for ett kvalitetsregister ar férhallandet mellan antalet fall registrerade i
Kvalitetsregistret jamfért med antal fall registrerade 1 Cancerregistret.

I tabeller och figur férkortas region Stockholm/Gotland som S/G, Uppsala/Orebro som U/O
och Sydéstra som SO.
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I tabellerna och figurerna betecknas antalet av n och N, minsta och storsta virde som min och
max. For att beskriva spridningen runt ligesmattet medianen (det varde for vilka 50 % av
observationernas virden ir ligre och 50 % dr hogre) anvinds 1:a och 3:e kvartilen som betecknas
av Q1 och Q3. Q1 anger att 25 % av observationernas virden dr mindre 4n denna nedre kvartil
och Q3 att 75 % dr mindre dn denna vre kvartil. Uppgift saknas som anger om det inte finns
ndgot registrerat virde anges som u.s., konfidensintervall som CI och totaloverlevnad som overall
survival (OS).

Den kumulativa incidensen ar det totala antalet fall insjuknande i en viss sjukdom i en population
under en viss tid. Aldersstandardiserad incidens innebir att incidensen relateras till en
standardbefolkning. Variationer i befolkningsstrukturen, exempelvis att andelen dldre 6kar,
paverkar dirmed inte incidensen. I ett icke standardiserat material kommer 6kad andel dldre att
visa sig 1 hogre andel tumérsjukdom eftersom andelen dldre med hogre andel tumorsjukdom
Okar.

Undergrupper av ALL

e Burkittleukemi (98263): Burkitt
e Prekursor lymfatisk leukemi UNS (98353): UNS

e Pre-B (98363,) och ALL, B-cellstyp (983536) och fran ar 2014 (98123, 98133, 98143,
98153, 98163, 98173, 98183): B-ALL

e Pre-T (98373) och ALL, T-cellstyp (983535): T-ALL

e Philadelphiapositiv ALL (Ph+): Genetisk analys utférd med angivelse av férekomst
t(9;22) eller BCR/ABLI1.

e Philadelphianegativ ALL (Ph-): Genetisk analys utford dar inte férekomst av t(9;22) eller
BCR/ABL1 angivits.
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3 VARDPROCESS

3.1 Standardiserat vardforlopp

Fran 1 april 2017 ingar ALL tillsammans med akut myeloisk leukemi (AML) i ett standardiserat
vardférlopp for akut leukemi.

For mer information om SVF och ingdende ledtider hdnvisas till Cancercentrums hemsida

http://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/blod-lymfom-mvelom /akut-lvmfatiskt-
leukemi-all/vardforlopp/

3.2 Kvalitetsindikatorer och malnivaer

Kvalitets- och malindikatorer har diskuterats inom Svensk Forening f6r Hematologi (SFH),
Kvalitetsutskottet (KU) och tillsammans med de olika diagnosgrupperna inom
Blodcancerregistret (BCR) varefter malnivaer for ett antal kvalitetsindikatorer som redan
registreras i de olika delregistren inom BCR satts.

Diagnosovergripande malindikator for alla blodcancerregistren

e Tickningsgrad: Andel patienter registrerade i INCA inom 3 respektive 12 ménader efter
diagnos.
o Malvirden: > 70 % respektive > 95 %

Mailindikatorer

e Andel patienter med kurativ behandlingsintention med cytogenetisk analys vid diagnos
(Figur 3.1).
o Malvirde 100 %
e Andel patienter med kurativ behandlingsintention ar som overlever 30 dagar efter diagnos
(Figur 3.2).
o Mailvirde >95 %
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Andel (%) patienter med kurativ behandlingsintention med
genetisk analys utford vid diagnos per region, dignosar 2007-2014 (n=378)
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Figur 3.1: Andel patienter med kurativ behandlingsintention och genetisk analys utférd vid
diagnos, diagnoséar 2007-2014

ALL: Andel 6verlevande 30 dagar efter diagnos,
Diagnos ar 2014 i farg, 2007-2013 i gratt
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FIGUR 3.2: Andel patienter med kurativ behandlingsintention ar som 6verlever 30 dagar efter
diagnos, diagnosar 2007-2014



3.3 PROM/PREM

ALL och AML-registret ingar i ett pilotprojekt for att inom Blodcancerregistret (BCR) mita
patientupplevda data genom Patient Reported Outcome Measures (PROM) och patientnéjdhet
Patient Reported Experience Measures (PREM). Bakgrunden ar att Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL) har beslutat att registrering av PROM och PREM skall inga i den satsning som
gOrs pa nationella kvalitetsregister.

Sedan december 2014 identifieras patienter med akut leukemidiagnos via INCA. Brevledes
tillfragas de vid tre tidpunkter (6 manader, 2 och 4 ar) efter diagnos om att dela med sig av sina
symptom och erfarenheter genom att besvara en enkit. Projektet dr utformat som en klinisk
studie med godkind etikansékan. Férutom PROM/PREM finns frigor avseende
hilsoekonomiskt status, reproduktiv och psykisk hilsa. Resultat kommer i férsta hand att
redovisas pa vetenskapliga méten och 1 vetenskapliga tidskrifter.
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4 RESULTATREDOVISNING

4.1 Population

Materialet i denna rapport grundar sig pa ett datauttag fran Kvalitetsregistret f6r ALL for
diagnosaren 2007 till 2014, 424 registrerade patienter, i dldern 17 till 94 ar, ddr 86 % av dem har
datum f6r behandlingsstart och nagon uppfoljning.

I figurerna visas aldersindelning med 10 ars intervall men ocksa i dlderskategorierna, t.o.m. 45 ir,

46-60 ar respektive 61+ dr, vilka till stor del speglar kohorter dir olika behandlingsprotokoll dr
anvinda.

4.1.1 Anmalande sjukhus och regional fordelning av diagnosticerade fall

Majoriteten av patienterna diagnosticeras och anmals via universitetssjukhusen.
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Antal anmalda per sjukhus 2007-2014

FIGUR 4.1: Antal anmalda patienter med ALL per sjukhus under &ren 2007-2014
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FIGUR 4.2: Antal diagnostiserade med ALL per region och diagnosar, 2007-2014

24 % av fallen aterfinns i den titast befolkade regionen Stockholm/Gotland, 21 % i
Uppsala/Orebro, 18 % i Syd och 18 % i Vist, dessa regioner med en befolkning pa drygt 2
miljoner i Stockholm/Gotland och knappt 2 miljoner i de andra regionerna. 9 och 10 % av
patienterna finns 1 Norr respektive Sydost med runt 1 miljoner invanare i vardera. Antalet fall
foljer ganska vil storleken pa befolkningarna i regionerna och medianaldern dr 46-61 ar, lagst i
Sydéstra och hégst i Uppsala/Orebro.

TABELL 4.1: Antal/andel patienter och medianélder per region, diagnosar 2007-2014

Region Antal/Andel (%) Medianalder (Q1;Q3)
SIG 102 (24,1) 47,5 (31;65)

uIo 87 (20,5) 61 (41;70)

Sydostra 44 (10,4) 45,5 (26;66)

Syd 78 (18,4) 52,5 (30;69)

Vast 74 (17,5) 56 (34;71)

Norr 39 (9,2) 52 (34;68)

Totalt 424 (100) 52,5 (32,8;69)
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4.1.2 Alders och kénsfordelning

Sjukdomen dr nagot vanligare hos min. Medianalder vid insjuknande 4r 52 4r. T ALL drabbar i
hog utstrickning yngre min och forklarar dominansen av insjuknande hos man i 20 - 40 ars alder.

TABELL 4.2: Antal patienter och alder uppdelat pa kén, diagnoséar 2007-2014

ALL Man Kvinnor Totalt

Antal (%) 236 (55.7) | 188(44.3) | 424 (100)

Medianalder (min;max) 48 (17,89) 58 (17,94) 52.5 (17,94)

Svenska ALL-registret (n=424): alder och kon, diagnosar 2007-2014

Kvinnar Man
M=188 M =236

80-22

T0-72

8069

50-59

Rldersgrupp (ar

40-49

30-39

20-28 +

10-19

FIGUR 4.3: Aldersfoérdelning vid diagnos uppdelat pa kén, r 2007-2014
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Andel (%) patienter med ALL, kin per aldersgrupp
diagnosar 2007-2014 (n=424)
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FIGUR 4.4: Kénsfordelning per aldersgrupp, ar 2007-2014

4.2 Utredning/diagnostik

4.2.1 Diagnosgrundande vavnad, immunfenotypning och genetisk analys

Benmirg och blod ér diagnosgrundande vavnad i mer 4n 90 % av fallen. I 6vriga fall 4r biopsi
fran annan vavnad eller likvor primir diagnosgrund.

TABELL 4.3: Diagnosunderlag, diagnosar 2007-2014

Metod Antal Andel (%)
Benmarg 384 90.6

Blod 14 3.3
Exsudat/likvor 12 2.8
Kirurgisk biopsi 7 1.7
Mellanalsbiopsi 5 1.2
Finnalspunktion 2 0.5

Totalt 424 100
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Immunfenotypning av blastcellerna ir avgérande f6r att kunna stélla diagnosen ALL. Flodes-
cytometri anvinds i 96 % av fallen och i en fjirdedel av fallen kombinerat med immunhistokemi.

TABELL 4.4: Metod fér immunfenotypning, diagnoséar 2007-2014

Metod Antal Andel (%)
Flodescytometri 297 70

Bade flodesc. & immunh. 108 25.5
Immunhistokemi 9 2.1

Ej utfort 7 1.7
Uppgift saknas 3 0.7

Totalt 424 100

Genetisk analys ér visentlig i den primara diagnostiken och ér en kvalitetsindikator f6r dem med
kurativt syftande behandling. Anvinda metoder dr cytogenetik dvs. karyotypering, FISH eller
molekylirgenetisk analys. Nagon typ av genetisk analys rapporteras vara utfoérd for 91 %
(386/424) av patienterna, ej utférd hos 9 % (37/424) och en patient saknar uppgift om genetisk
analys. I vilken utstrickning de olika metoderna anvints framgar av Tabell 4.5
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TABELL 4.5: Metoder for genetisk analys, diagnosar 2007-2014

Cytogenetik utford Antal Andel (%)
Nej 26 6.7

Ja 360 93.3
Totalt 386 100

FISH utford

Nej 42 10.9

Ja 333 86.3
Uppg saknas 11 2.8

Totalt 386 100

Molekylar analys utférd

Nej 121 31.3
Ja 229 59.3
Uppg saknas 36 9.3

Totalt 386 100

Hos de patienter dar genetisk analys 4r utférd har 62 % (240) pavisad cytogenetisk avvikelse, 34
% (130) ingen avvikelse och 4 % (16) patienter inget svar registrerat.

De genetiska avvikelserna t(9;22) och t(4;11) ar riskklassificerande och styrande for

behandlingsval och efterfragas dirfor specifikt. Forekomst av 6vriga genetiska forandringar
registreras som annan avvikelse.
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TABELL 4.6: Fordefinierade genetiska avvikelser, diagnosar 2007-2014

Avvikelse Antal

t(4;11) 16

t(9;22) eller ber/abl 95

4.2.2 Tidigare sjukdomar, cytostatikabehandling eller stralning

Forekomst av faktorer med maijlig betydelse f6r utveckling av sekundir ALL sasom tidigare kind
hematologisk sjukdom, stralbehandling och cytostatikabehandling registreras. Tidigare
hematologisk sjukdom angavs ha forelegat hos 6 % (24/424) av patienterna. Tidigare cytostatika
och/eller stralbehandling oberoende av underliggande diagnos rapporterades hos 11 % (45/424)
av patienterna.

TABELL 4.7: Tidigare behandling och hematologisk sjukdom, diagnosar 2007-2014

Tidigare behandling Lr}ggr;jﬂgggoanr]e -ll)—:gijgs?lrjidom Totalt
Ingen 372 (93) 7 (29.2) 379 (89.4)
Cytostatika 6 (1.5) 14 (58.3) 20 (4.7)
Stralning 17 (4.2) 0 (0) 17 (4)
Cytostatika & stralning 5(1.2) 3(12.5) 8(1.9)
Totalt 400 (100) 24 (100) 424 (100)

4.2.3 Beddmning av funktionsstatus
Bedomning av funktionsstatus kan variera beroende pa tidpunkt f6r bedomningen och det kan

ocksa foreligga variationer i olika bedémares bedomning. Majoriteten av patienterna har ett gott
funktionsstatus.
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Antaliandel (%) patienter uppdelat pa registrerad WHO-status (n=413)
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FIGUR 4.5: WHO-status vid diagnos, ar 2007-2014

4.2.4 Prov till biobank
For 31 % (130/424) av patienterna finns angivet att prov till sparats till biobank. Av de

resterande patienterna har 54 % (230/424) inget sparat prov och 15 % (64/424) av patienterna
saknar registrering om prov till biobank.

4.3 Tumorkarakteristika vid diagnos

4.3.1 Undergrupper av ALL

Bland undergrupperna av ALL ar B ALL vanligast med 73 %, f6ljt av T ALL med 17 % och
ovanligast Burkittleukemi som ses i 6 % av fallen. 4 % bedéms som ALL UNS och sannolikt
ingar har en del med mixed phenotype leukemia (MPAL).
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FIGUR 4.6: Aldersférdelning, antal patienter per undergrupp av ALL, diagnosar 2007-2014. P&
x-axeln visar staplarna 5-arsintervall, exempelvis 31-35, 36-40 ar.

TABELL 4.8: Antal/andel (%) patienter per alders- och undergrupp, diagnosar 2007-2014

Aldersgrupp B-ALL T-ALL UNS Burkitt Totalt
-19 14 (66.7) 6 (28.6) 0 (0) 1 (4.8) 21
20-29 49 (68.1) 19(26.4) | 1(14) | 342 72
30-39 30 (60) 17 (34) 2 (4) 1(2) 50
40-49 42 (76.4) 10(18.2) | 3(55) | 0(0) 55
50-59 35 (74.5) 7 (14.9) 3(6.4) | 2(4.3) 47
60-69 63 (80.8) 6 (7.7) 56.4) | 4(5.1) 78
70-79 55 (74.3) 6 (8.1) 341 | 10(135 | 74
80+ 22 (81.5) 2 (7.4) 0(0) 3(11.1) 27
Totalt 310 (73.1) | 73(17.2) | 17 (4) 24 (5.7) 424
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Patienterna i undergruppen T-ALL ir nagot yngre och domineras av man, 70 % (51/73).

TABELL 4.9: Antal/andel patienter och medianalder per undergrupp av ALL, diagnoséar 2007-

2014
Undergrupp Antal/Andel (%) Median (Q1;Q3)
B-ALL 310 (73,1) 55 (34;69)
T-ALL 73 (17,2) 37 (26;51)
UNS 17 (4) 58 (45;64)
Burkitt 24 (5,7) 70 (58,2;75,8)
Totalt 424 (100) 52,5 (32,8;69)

Den genetiska avvikelsen t(9;22) eller BCR/ABL1 (Ph+) angavs hos 95 av patienterna, varav 91
(96 %) hade B-ALL, tre ALL UNS och en T-ALL. Férekomsten av Ph+ hos patienter med B-
ALL ir 31 % (91/292). 292 av 310 patienter med B-ALL har genetisk analys utférd.

Andellantal patienter med B-ALL och genetisk analys utférd
per aldersgrupp och Ph-status (n=292)
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FIGUR 4.7: Ph-status hos patienter med B-ALL per aldersgrupp, diagnosar 2007-2014
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Andellantal patienter med B-ALL och genetisk analys utford
per aldersgrupp och Ph-status (n=292)
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FIGUR 4.8: Ph-status hos patienter med B-ALL per aldersgrupp, diagnoséar 2007-2014

4.3.2 Utredning av CNS sjukdom

Frekvensen CNS-leukemi vid diagnos ér lag, cirka 6 % (18/321), men kriver intensifierad
behandling och maste darfor diagnosticeras tidigt speciellt nir kurativt syftande behandling
planeras. I tidigare rapporter sags en ligre dn forvintad frekvens av genomférd lumbalpunktion
vid diagnos. Rapporteringen har fran 2014 utékats med forfraigan om datum for forsta
lumbalpunktion for att dven fianga in de fall dir undersokningen senarelagts med anledning av
hog blastfrekvens i blod med risk for kontaminering av likvor. Virdering av detta kommer att ske
1 kommande rapporter.

Fram till och med 2012 efterfragades endast resultat av likvorundersokning i virderingen av
CNS-sjukdom. Fran 2013 ges moijlighet att ange om andra metoder sisom datortomografi (CT)
eller magnetrontgen (MRI) anvints i diagnostiken.

Hos patienter med diagnos 2007-2012 har 72 % (222/307) registrering om att
likvorundersokning dr utférd och 14 fall med leukemi konstaterades. For patienter med diagnos
2013-2014 har 85 % (99/117) rapportering att undersdkning for utredning av CNS sjukdom ir
utford. CNS-sjukdom har péavisats hos fyra patienter, tre med likvor och en med CT/MR.
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TABELL 4.10: Antal/andel (%) patienter med utford likvorundersdkning per undergrupp av ALL,

diagnoséar 2013-2014

Undergrupp Normal Leukemi Totalt
B-ALL 151 (95.6) 7 (4.4) 158 (100)
T-ALL 37 (90.2) 4 (9.8) 41 (100)
UNS 9 (90.0) 1 (10.0) 10 (100)
Burkitt 11 (84.6) 2 (15.4) 13 (100)
Totalt 208 (93.7) 14 (6.3) 222 (100)

TABELL 4.11: Antal/andel (%) patienter med utférd undersdkning for utredning av CNS
sjukdom, diagnosar 2013-2014

Ufoérd undersdkning Antal Andel (%)
Likvor 87 74.4
CT/MR 1 0.9
Ligvor & CT/MR 11 9.4

Ej utford 18 15.4
Totalt 117 100

4.3.3 Utredning av bulkig sjukdom
Bulkig sjukdom ses framforallt vid T ALL och Burkitt. Férekomst diagnosticeras med
datortomografi undersokning. Pavisas bulkig sjukdom maste uppféljning av denna ske i

remissionsbedomningen da kompletterande behandling kan bli aktuell vid kvarstiende sjukdom.

Frekvensen bulkig sjukdom 4r 5 % men som foérvantat betydligt hégre hos dem med T-ALL, 23
%.
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TABELL 4.12: Antal/andel (%) patienter med bedémd bulkig sjukdom per undergrupp av ALL,
diagnoséar 2007-2014

Undergrupp Ej bulkig Bulkig Totalt
B-ALL 280 (99.6) 1(0.4) 281 (100)
T-ALL 50 (76.9) 15 (23.1) 65 (100)
UNS 15 (88.2) 2 (11.8) 17 (100)
Burkitt 18 (90.0) 2 (10.0) 20 (100)
Totalt 363 (94.8) 20 (5.2) 383 (100)
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5 BEHANDLING

5.1 Behandlande sjukhus

Behandlingen sker huvudsakligen pa universitetssjukhus.

Owriga

K5 Solna

5Us5
SUWSahlgrenska
Linkdping US
UAS

MUS Umed
Grebro U.sjh
Sundsvalls sjukhus
Karlstad C.sjh
K.S Huddinge

Visterds C.las

Falun F.las
Uddevalla
Skiwde
Esxilstuna M.sjh

Lénssjukhuset i Halmstad

I T T T T
20 40 80 80

Antal behandlade per sjukhus 2007-2014

FIGUR 5.1: Antal/ andel (%) behandlade patienter per sjukhus, diagnosar 2007-2014

5.2 Alder och konsférdelning hos behandlade patienter

Som behandlade riknas de patienter dir behandling syftande till CR angivits pa
anmilningsblanketten och det finns ett registrerat datum for start av behandling, totalt 357 (84
%).
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TABELL 5.1: Antal/ andel (%) behandlade patienter av totalt anmalda uppdelat pa kon per

region, diagnoséar 2007-2014

Region Man Kvinnor Totalt

S/G 46/58 (79.3) 34/44 (77.3) 80/102 (78.4)
u/o 39/44 (88.6) 36/43 (83.7) 75/87 (86.2)
SO 27/28 (96.4) 12/16 (75.0) 39/44 (88.6)
Syd 34/41 (82.9) 33/37 (89.2) 67/78 (85.9)
Vast 33/42 (78.6) 25/32 (78.1) 58/74 (78.4)
Norr 23/23 (100.0) 15/16 (93.8) 38/39 (97.4)
Totalt 202/236 (85.6) 155/188 (82.4) 357/424 (84.2)

TABELL 5.2: Behandlade patienter: Antal/andel (%) behandlade av totalt antal, medel- och
medianalder, diagnoséar 2007-2014

Region SIG u/o sO Syd Vast Norr Totalt
Antal/andel 80/102 75187 39/44 67/78 58/74 38/39 357/424
(%) (78.4) (86.2) (88.6) (85.9) (78.4) (97.4) (84.2)
Medelalder 46 52.5 42.8 46.2 48 50.7 47.9
(min;max) (17:;82) (18;79) (18;78) (18;82) (17;84) (18;79) (17;84)
Medianalder 435 60 40 43 46.5 53 47
(Q1;Q3) (30;62) | (34:68) | (25:62) | (28:62) | (33;66) | (34;70) | (30:66)

5.3 Behandlingsintention

Kurativ behandlingsindikation vid diagnostillfalle angavs hos 89 % av patienterna. Till patienter
80 ar eller dldre valdes i hog utstrickning palliativ behandling 1 85 % (Figur 5.2).
Behandlingsintention per region presenteras 1 Figur 5.3.
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Andel patienter med ALL och behandling planerad
vid diagnos per aldersgrupp diagnosar 2007-2014 (n=422)
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FIGUR 5.2: Planerad behandlingsintention per aldersgrupp, diagnosar 2007-2014

Andel patienter med ALL och behandling planerad
vid diagnos per region diagnosar 2007-2014 (n=422)
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FIGUR 5.3: Planerad behandlingsintention per region, diagnosar 2007-2014
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5.4 Tid till start av behandling

Inom en vecka fran diagnos har 71 % av patienterna startat behandling. Till patienter med initialt
hog sjukdomsaktivitet ges ofta en sd kallad forfas, behandling i syfte att stabilisera sjukdomen.
Denna variabel har lagts till i rapporteringen fran 2015 £6r att fortydliga hur det initiala
behandlingsmonstret ser ut. I kommande SVF beriknas ledtiden f6r behandlingsstart frin datum
tor vilgrundad misstanke till datum for start av forfas eller leukemispecifik behandling vilket som
kommer forst.

6 patienter har datum f6r diagnos senare dn behandlingsdatum och dr darfor exkluderade ur
tiguren.

Tid fran diagnosdatum till behandling
for patienter med diagnosar 2007-2014 (n=351),
Behandlade patienter =

100 1 1 1 1 1 1

40 - -

Kumulativ andel patienter (%)

20 1 B

0 T T T T T T
0 5 10 15 20 25 30 35

Tid (dagar)
FIGUR 5.4: Kumulativ andel patienter med tid fran diagnos till behandling, diagnosar 2007-2014

5.5 Behandlingsval

Behandlingen av ALL-patienter dr komplicerad. Patientgruppen ir liten och undergrupper av
sjukdomen behandlas enligt olika protokoll. En del av de i behandlingen ingiende likemedlen
tolereras simre av aldre varfor sirskilda protokoll framtagits f6r dem. Avgorande forandringar i
behandlingen av ALL ir tillkomsten av tyrosinkinashammare f6r Ph+ ALL och anvindande av
barnprotokoll, INOPHO), upp till 45 ars alder vid B ALL och T ALL samt inférandet av en
basbehandling, (EWALL), for dldre patienter. Patienter med Burkitt ALL har under hela
petioden behandlats enligt GMALL B-ALL/NHL 02.
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Tabell 5.3 visar frekvensen av anvindande av de skilda protokollen. Figurerna 5.5 och 5.6 visar
anvindande av protokollen 6ver tid och i olika undergrupper av sjukdomen. Foljsamheten till
rekommendationer i Nationella riktlinjer 4r god. Andelen som behandlas enligt “annat protokoll”
dvs. ¢j rekommenderat i riktlinjerna har minskat fran 23 % till 8 % beriknat 6ver tidsperioderna
2007-2010 respektive 2011-2014. Troligen ingar i denna grupp ALL UNS och MPAL, vilka inte
har specificerad behandling angiven.

Andelen behandlade patienter av alla anmilda per aldersgrupp och region framstills i Figur 5.7.

TABELL 5.3: Antal/andel (%) behandlade patienter med riktlinjer/studieprotokoll, 2007-2014

Riktlinje/studie Totalt
VPVALL 0309 14 (3.9)
VALL (NR) 0709 36 (10.1)
NOPHO 92 pilot 14 (3.9)
GMALL B-ALL/NHL 02 18 (5)
VALL (NR) 0910 46 (12.9)
NOPHO 2008 94 (26.3)

EWALL bas +/- imatinib 28 (7.8)

ABCDV +/- R 13 (3.6)
ABCDV + imatinib 14 (3.9)
EWALL &ldre 20 (5.6)
EWALL + imatinib 7 (2)
Annat 53 (14.8)
Totalt behandlade 357 (100)
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36



VPVALL 0309 WALL bas +- imatinib
VALL (MR) 0709 ABCDV +-R
NOPHO 92 pilot ABCDV + imatinib N
GMALL B-ALL/NHL 02 EWALL ldre
VALL (NR) 0910 EWALL + imatinib
MOPHO 2008 Annat [
B-ALL/Ph- B-ALLIPh+ T-ALL Tatalt
N = 86 N =44 N =29 N = 159

2007-2010

A8 2 2 E |:| w2 = L ISR 23

giZe . Iﬂ 7 |:| |:| I5 Sy .
10100 ollo 7000 0233|3000 4

mO é.l:llﬂnz'_” = :'|:|””Il ozzlzvooofiglmidlde © I

M =86 M =41 M=32 M=1159

Andel (%)
_2I:I11-2EI1-'-1

u i 1 1

20,2 s I s s e ‘. glliiggi, 7
6 ooBH18,3 8 o ]

pivlgHool D :I:I:I:IDI:IDEI I:ID.:I:I:I:IEI co'a'm| L LoBoomOom

MN="172 N =285 M =61 MN=2318
=
= a4 28
Ties 5|:|5 ;.19 2 R nﬂ 1 5 -
6& 3 1= -5 - 5=
soszllie gopell [ebzmecniy 2:d:2 2 |iu-_u|].:;.::._
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FIGUR 5.7: Behandlade patienter per region och aldersgrupp, diagnosar 2007-2014

5.6 Komplett remission

Komplett remission uppniddes hos 90 % av patienterna. Aven patienter 6ver 60 rs alder
uppnadde 1 hog utstrickning CR, 78 %.

TABELL 5.4: CR-status hos behandlade patienter: Antal (andel %) per aldersgrupp, diagnosar
2007-2014

1:a CR/Alder -45 8r 46-60 ar 61+ ar Totalt

Ej CR 2 (1) 5 (8) 28 (22) 35 (10)
CR 167 (99) 58 (92) 97 (78) 322 (90)
Totalt 169 (100) | 63(100) | 125(100) | 357 (100)

38



TABELL 5.5: CR-status hos behandlade patienter: Antal (andel %) per region, diagnosar 2007-

2014
1:a CR/Region SIG u/o SO Syd Vast Norr
Ej CR 2 (2) 7 (9) 7 (18) 9 (13) 6 (10) 4 (11)
CR 78 (98) 68 (91) 32 (82) 58 (87) 52 (90) 34 (89)
Totalt 80 (100) | 75(100) | 39(100) | 67(100) | 58(100) | 38 (100)
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6 UPPFOLJNING OCH OVERLEVNAD

6.1 Recidiv

6.1.1 Recidivfrekvens
Komplett remission uppnas i hog utstrickning, cirka 90 %, hos patienterna men den ir inte hallbar, 37 %
av patienterna recidiverar. Okande andel recidiv ses med stigande alder. Hos patienter Gver 60 ar far

hilften recidiv jimfoért med en fjairdedel hos de yngre dn 45 ar. I mellangruppen drabbas en tredjedel av
recidiv. Sjukdomsrecidiv dr svarbehandlade och 6verlevnaden f6r dessa patienter dr begransad.

Recidiv-status: Andel/antal patienter med kurativisyft. behand-
ling och 1:a CR per aldersgrupp (n=322, Rec:118, Ej rec:204)
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FIGUR 6.1: Recidiv status per aldersgrupp: Antal/andel patienter med kurativt syftande behandling och
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Recidiv-status: Andellantal patienter med kurativisyftande
behandling och 1:a CR per aldersgrupp (n=322)
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FIGUR 6.2: Recidiv status per aldersgrupp: Antal/andel patienter med kurativt syftande behandling och
1:a CR per aldersgrupp, diagnosar 2007-2014

6.1.2 Lokalisation och typ av recidiv

Vanligaste recidivlokal dr benmirg foljt av CNS. Av 118 patienter med recidiv finns registrering av
lokalisation f6r 100.

TABELL 6.1: Recidiv lokalisation: Antal/andel patienter, diagnosar 2007-2014

Lokalisation Antal (Andel (%))
Benmarg 71 (71)

CNS 13 (13)

Ovrig 9(9)

Benmérg & CNS 4 (4)

Benmarg & Ovrig 2 (2)

Benmarg & CNS & Ovrig 1(1)

Totalt 100 (100)
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Registrering av typ av recidiv tillkom 2013, 75 patienter har detta registrerat. For en liten del av
patienterna, 5 %, ir recidivet konstaterat med molekylirgenetisk undersokning. Att aktivt leta efter dterfall
med lagt antal leukemiceller gors idag hos dem med Ph+ sjukdom dir riktlinjer £6r behandling finns.

6.2 Ny remissionssyftande behandling

Ny remission kan uppnas med ny behandling. Sadan gavs till 70 % och av dessa uppnadde 69 % en andra
remission. Risken for ett andra recidiv dr hég narmare 61 % jaimfort med 37 % recidivrisk efter
primérbehandling.

TABELL 6.2: Patienter, behandling med kurativ intention, som natt forsta remission (1:a CR):
Antal, dlder, kon, 1:a recidiv, reinduktionsbehandling, 2:a CR och 2:a recidiv, diagnosar 2007-2014

Behandlade med CR1

Antal 322
Medianalder 44
(Q1;Q3) (28;64)
(min;max) (17;82)
Antal/Andel (%) mé&n 182 (56.5)

Antal/Andel(%) recl.datum 118 (36.6)

Antal/Andel (%) reind.beh. 83 (70.3)

Antal/Andel (%) CR2.datum 57 (68.7)

Antal/Andel(%) rec2.datum 35 (61.4)

Observera att andel patienter med 1:a CR ir andel av totalt antal behandlade, andel med 1:a recidiv ar
andel av patienter med 1:a CR, andel reinduktionsbehandlade dr andel av antal patienter med 1:a recidiv,
andel med 2:a CR ir andel av antal reinduktionsbehandlade och 2:a recidiv 4r andel av antal med 2:a CR.

6.3 Overlevnad

I rapporten redovisas genomgaende Overlevnad nationellt. Regionala jaimférelser kan bli missvisande pa
grund av litet antal patienter, aldersskillnader och ojimn férdelning av patienter i de olika riskgrupperna.
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6.3.1 Tidig mortalitet

Forutsittning for en lag tidig mortalitet dr att uppnd snabb sjukdomskontroll med lag toxicitet. Malvirdet
ar > 95 % overlevande 30 dagar efter diagnos och med aktiv behandling. Virdet ligger stabilt genom aren
pa eller strax under denna grins. Se kapitel 3 Kvalitetsindikatorer.

6.3.2 Langtidsoverlevnad

5-ars 6verlevnaden dr 42 % (38-47 %) och medianéverlevnaden dr 3 ar (Figur 6.3). For patienter 45 ar eller
yngre ir resultaten bittre med en 5-ars éverlevnad pa 66 % (Figur 6.4). Alder men inte kon, immunfenotyp
(T ALL eller B ALL) eller Ph+ sjukdom har en avgorande betydelse f6r 6verlevnaden (Figur 6.4 - 6.9).
Ingen (statistiskt sdkerstilld) skillnad i chans till 6verlevnad for patienter, 45 ar eller yngre, med B-ALL
eller T-ALL (Figur 6.7 och 6.8).

Vid jimférelse med data frain NRALV, aren 1997 - 2006 och nuvarande INCA-data ses en trend med
forbattrad 6verlevnad bade totalt och i de olika aldersgrupperna (Tabell 6.3). Under perioden 2007 - 2014

tycks denna utveckling ha avstannat (Figur 6.10). (Observera att dldersgrupperna i Tabell 6.3 dr under 45
ar, 45-60 ar och 61 ar eller aldre).

TABELL 6.3: Antal patienter och 3-ars dverlevnaden (%) per artalskohort och aldersgrupp

Aldersgrupp/értal 1997-2001 2002-2006 2007-2014
<45 3r 96 (51 %) 81 (59.5 %) 175 (77 %)
45-60 &r 59 (32 %) 55 (41 %) 76 (51 %)

>60 ar 93 (8 %) 88 (15 %) 173 (20 %)
Totalt 248 (30 %) 224 (37 %) 424 (49 %)
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Overlevnad efter ALL-diagnos, 2007-2014 (n=424)
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FIGUR 6.3: Observerad éverlevnad fran diagnos. Overlevnadskurva med 95 %-igt konfidensintervall,
diagnoséar 2007-2014
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FIGUR 6.4: Observerad 6verlevnad fran diagnos per aldersgrupp, diagnosar 2007-2014
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Overlevnad fran diagnostidpunkt per kén
(n=424), diagnosar 2007-2014
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FIGUR 6.5: Observerad 6verlevnad fran diagnos per kon, diagnosar 2007-2014

Overlevnad fran diagnostidpunkt per kén och aldersgrupp
(n=424), diagnosar 2007-2014
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FIGUR 6.6: Observerad overlevnad fran diagnos per aldersgrupp och kén, diagnosar 2007-2014
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Overlevnad fran diagnostidpunkt per undergrupp
(n=424), diagnosar 2007-2014
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FIGUR 6.7: Observerad Overlevnad fran diagnos per undergrupp, diagnoséar 2007-2014

Overlevnad fran diagnostidpunkt, patienter - 45 ar,
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FIGUR 6.8: Observerad overlevnad fran diagnos per undergrupp for patienter t.o.m. 45 ar, diagnosar
2007-2014
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Overlevnad fran diagnos, patienter med B-ALL per Ph-status
(Urval: remissionsyftbeh. & gen. analys/cytogenetik utford)
(n=272), diagnosar 2007-2014
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FIGUR 6.9: Observerad 6verlevnad fran diagnos for patienter med B-ALL uppdelat pa Ph-status,
diagnoséar 2007-2014
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FIGUR 6.10: Observerad 6verlevnad fran diagnos per diagnoséarsperiod, diagnosar 2007-2010 och 2011-
2014
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6.4 Recidivfri 6verlevnad

Populationen i detta avsnitt dr behandlade patienter, diagnosar 2007-2014, med uppnadd 1:a CR.
Tidckningsgraden f6r uppfoljning dr 92 % for tidsperioden men endast 67 % for ar sista aret 2014.

Recidivfrekvensen dr hogst de forsta tva aren; 75 % (89/118) av recidiven intriffar inom tva dr efter forsta
kompletta remission och 22 % de féljande tvd aren.

Den observerade recidivfria 3-ars 6vetrlevnaden dr 55 % (Figur 6.11). Bittre resultat, 71 %, ses for
patienter upp till 45 drs dlder (Figur 6.12), dir den recidivfria 6verlevnadskurvan planar ut efter 4 ar. 1
aldrarna 45 - 60 ar dr detta inte lika tydligt men antalet patienter dr firre och leder till storre osdkerhet i
bedémningen. Fortsatt uppfoljning krivs for att sikert yttra sig om férekomsten av sena recidiv.

Recidivfri dverlevnad efter 1:a CR, patienter
med ALL, diagnosar 2007-2014 (n=321)
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FIGUR 6.11: Recidivfri overlevnad fran 1:a CR. Overlevnadskurva med 95 %-igt konfidensintervall,
diagnosar 2007-2014
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ALL: Recidivfri dverlevnad efter 1:a CR
per aldersgrupp, diagnosar 2007-2014 (n=321)
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FIGUR 6.12: Recidivfri overlevnad fran 1:a CR per aldersgrupp, diagnosar 2007-2014

6.5 Palliativ vard

For patienter med recidiverande sjukdom som inte lingre bedoms behandlingsbar bor beslut om palliativ
vard tas. Detta finns noterat i 54 % av fallen. (218 patienter har datum for recidiv eller saknar datum for

CR, 117 av dessa har datum for beslut om palliativ terapi). Overlevnaden f6r dem dir beslut om palliativ
behandling tagits 4r mycket begriansad, enbart 17 % vid 6 manader (Figur 6.14).
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Aldersfordelning hos patienter med recidiv eller icke uppnadd CR
och datum for palliativbeslut (n=117)
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FIGUR 6.13: Aldersférdelningen hos patienter, som fatt recidiv eller ej uppnatt CR, med datum for beslut
om palliativ terapi, diagnosar 2007-2014

Overlevnad efter palliativbeslut, patienter
med ALL, diagnosar 2007-2014 (n=117)
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FIGUR 6.14: Observerad 6verlevnad fran palliativbeslut, diagnosar 2007-2014
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7/ SLUTSATSER OCH FORTSATT UTVECKLINGSARBETE

Tidckningsgraden ar god men registreringen sker med efterslipning varfor uppstillda mal inte uppnas.

Behandling av ALL dr komplex och pagar ofta under lang tid. De flesta av patienterna behandlas darfor
vid universitetsklinik men behandling ges dven vid linssjukhus. Féljsamheten till rekommenderad
behandling enligt Nationella riktlinjer 4r god. Majoriteten av patienterna ges kurativt syftande behandling
och remission uppnas i hég omfattning dven hos de dldre. Systematisk virdering av behandlingsresultaten
sker. Overlevnaden har forbittrats framfor allt for patienter upp till 45 4rs alder och de med Ph+ sjukdom.
Sjukdomen har en hég bendgenhet att recidivera och dr da mycket svarbehandlad. Medelalders och

framfor allt dldre har en dalig prognos. Sannolikt beh6vs nya behandlingsmodaliteter £6r att resultaten ska
torbattras.

7.1 Utvecklingspunkter

e Analys av transplantationsdata.

e Minimera risk for felregistrering med logiska kontroller.

e Revision av blanketter for anpassning till uppdaterade Nationella riktlinjer.
e [Efterstriva snabbare inrapportering

7.2 Fokusomrade och mal for forbattringsarbete

e Sammanfogning av ALLL-data frin NRALV-registret frain 1997-2006 med nuvarande ALL-register i
INCA.

e Genomging och komplettering av cytogenetikdata i NRALV och INCA.
e Forsta utvirdering av PROM/PREM-data enligt uppstilld forskningsplan
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8 FORSKNING

8.1 Forskning utgaende fran kvalitetsregisterdata

e High curability via intensive reinduction chemotherapy and stem cell transplantation in young
adults with relapsed acute lymphoblastic leukemia in Sweden 2003-2007. Kozlowski P et al
Haematologica. 2012 Sep;97(9):1414-21.

e Outcome after HSCT in Philadelphia chromosome positive acute lymphoblastic leukemia in
Sweden: a population-based study. Hulegardh E et al Med Oncol. 2014 Aug;31(8):60.

e High relapse rate of T cell acute lymphoblastic leukemia in adults treated with Hyper-CVAD
chemotherapy in Sweden. Kozlowski P et al Eur ] Haematol. 2014;92(5):377-81.

e Satisfactory outcome after intensive chemotherapy with pragmatic use of minimal residual disease
(MRD) monitoring in older patients with Philadelphia-negative B cell precursor acute
lymphoblastic leukaemia: a Swedish registry-based study. M Bergfelt et al Oncol. 2015
Apr;32(4):135.

e Age but not Philadelphia positivity impairs outcome in older/elderly patients with Acute
Lymphoblastic Leukaemia in the Swedish population. Kozlowski P et al (submitted 2017)
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