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1 FORORD

Det Svenska Melanomregistret har fran 1990 t.o.m. 2020 registrerat 77 036 primara
fall av invasivt malignt melanom i huden med en tdckningsgrad mot cancerregistret pa
ndra 100 %. Inrapportering har skett elektroniskt i INCA-systemet sedan 2009. Sedan
2019 ar rapporten mer sammanfattande sett over tid. For detaljer hanvisas till den
interaktiva online rapporten for svar pa hur lokala, regionala samt nationella
data/trender forhaller sig for sjukdomen: https://statistik.incanet.se/Hudmelanom/.
Sist i denna rapport redovisas publikationer/presentationer som baseras pa data fran
svenska melanomregistret.

September 2021

Christian Ingvar (Ordférande), Rasmus Mikiver, Lars Ny, Hanna Eriksson, Ismini
Vassilaki, Roger Olofsson Bagge, Gustav Ullenhag, Jan Lapins, Sara Wirén och Fredrik
Ostman (patientféretradare)

Styrgrupp SweMR.

Rasmus Mikiver, Regionalt cancercentrum syddést, gjorde sammanstallningen och
statistisk bearbetning av data till arsrapporten. Datauttag gjordes augusti 2021.

Svenska Melanomregistret (SweMR) - kvalitetsregisterrapport, 1990-2020


https://statistik.incanet.se/Hudmelanom/

2 Inledning

Registret bytte namn 2019 till Svenska Melanomregistret (SweMR) for att battre
motsvara rapporteringen av alla stadier av melanom samt behandlingen.

Under senaste tre aren har antalet invasiva hudmelanom stadigt legat éver 4500 nya
invasiva hudmelanom/ar vilket ar mer an fyra ganger sa manga som i borjan av 90-
talet. Antalet personer som dor av melanom har dock inte 6kat i samma takt, 2020 dog
538 patienter i sjukdomen. Proportionellt har allt fler in situ-melanom diagnostiserats
senaste aren och ar numer lika manga som de invasiva. De tunna melanomen (< 1mm)
utgor nu cirka 60% och har en mycket god prognos. Relativt stora regionala skillnader
noteras dock. | det svenska nationella vardprogrammet for melanom
(www.cancercentrum.se) poangteras vikten av tidig diagnostik med anvandning av
dermatoskopi samt samarbete mellan distriktslakare och hudldkare. | rapporten
noteras att mediandldern for diagnos okar succesivt. Vidare har dldre
melanompatienter, inte bara man utan dven kvinnor, en hégre melanomincidens och
dessutom flera negativa histopatologiska faktorer (6kad tumoértjocklek) som
tillsammans leder till en patagligt simre melanomspecifik 6verlevnad. Detta bor
motivera riktade preventiva insatser for denna patientgrupp. Analyser och
vetenskapliga publikationer av registerdata utgor en viktig del i arbetet med den
kontinuerliga revisionen av vardprogrammet fér melanom som drivs av Svenska
Melanom Studie Gruppen (SMSG).

Forutom forbattrad inrapportering av data kring det primara melanomet kommer
resultaten i framtiden kompletteras med registrering av histopatologiskt verifierade
lokoregionala aterfall och fjarrmetastaser samt dess behandling. Detta implementeras
nu via IPO medkoppling in i INCA och ddrmed méjlighet fér sammanstélining i SweMR.

Ett prognosinstrument for melanomspecifik 6verlevnad efter melanomdiagnos baserat
pa registrets insamlade data samt korning mot Dodsorsaksregistret som utarbetats
sedan nagra ar kommer under aret utvecklas ytterligare. Fordelen med det svenska
instrument ar att det till skillnad mot tidigare utlandska liknande modeller ar
populationsbaserat. Overlevnadsdata blir dirmed mer korrekta, framférallt fér tunna
melanom som latt saknas i motsvarande prognosmodeller i utlandet da de ej
rapporteras in i samma utstrackning som i Sverige.
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3 FORKORTNINGAR OCH ORDLISTA

ALM Akralt-lentigin6sa melanom (invasivt) ar ofta lokaliserade till de harlésa ytorna av
hander, fotter och naglar.

Adjuvant behandling Tillaggsbehandling for att minska risken for aterfall och dod i
sjukdomen.

Clarkniva Anger till vilket hudlager som tumaren vaxt ner i. Clark I: in situ melanom
vaxer enbart i dverhuden (epidermis) och ej igenom basala membranen. Clark II:
melanom vaxer invasivt i det ovre luckra bindvavsskiktet (papillara skiktet). Clark 111
melanomet vaxer ytterligare ned i och pressar ned den strama bindvaven (retikuldra
skiktet). Clark IV: melanomet splittrar isar bindvadven i den djupa delen av bindvaven.
Clark V: Melanomet vaxer ned i underhudsfettet (subcutis).

Diagnostisk portvaktskortelkirurgi (SNB-Sentinel Node Biopsy). Utfors av kirurgen i
samma seans som den utvidgade excisionen vid tjockare (> 1mm) melanom. Genom
att injicera radioaktiv isotop och farg pa platsen dar melanomet suttit kan lymfavflodet
foljas till den forsta dranerande regionala lymfkorteln (portvaktskorteln). Denna kortel
opereras bort och patologen undersdker om det finns mikroskopisk spridning till
korteln. Finns ingen spridning av melanomet ar det ett gott prognostiskt tecken.
Extremiteter Ovre extremitet: armar och axel/skuldra. Nedre extremiteter:
Satesregion, lar och underben.

Hereditet Arftlighet for sjukdomen.

Histogenetisk typ Tumorens mikroskopiska utseende och vaxtsatt bedéms i mikroskop
och klassas; SSM-med ytligt vaxtsatt, NM-med nodulart vaxtsatt, LMM-med lentigindst
vaxtsatt och ALM (se ovan).

Histopatologiska data Data som patologen analyserar och registrerar.

Hudmelanom Melanom &r en tumor som utgar fran en pigmentcell (melanocyt) som
normalt sitter vid basalmembranen i 6verhuden.

INCA Informationsnatverk for cancervarden, en IT-plattform for kvalitetsregister.
Incidens Definieras som antal nya sjukdomsfall per 100 000 invanare under en viss
tidsperiod och ar bade kdns och aldersstandardiserat. Detta arbete refereras till
Sveriges befolkning ar 2000.

In situ melanom Melanomceller som vaxer i 6verhuden, icke invasivt, utan
férutsattning for tumorspridning. Overlevnaden &r 100 procent.

Invasiv Innebér att melanomet ar malignt d.v.s. det har vaxt ner in i laderhuden
(dermis) och ev. annu langre ner i underhuden (subcutis). Ddrmed finns forutsattningar
for spridning lokalt via hudens lymfkarl eller vidare till dranerande lymfkortlar eller via
blodkarl till andra organ i kroppen.

IPO Individuell patientdversikt ar ett IT-stdd som anvédnds for att samla in ett flertal
viktiga uppgifter om varje cancerpatient. Patientoversikten samlar uppgifter om
patientens sjukdomshistoria, sjukdomsstatus, laboratoriedata, undersoékningar,
behandlingar, biverkningar, symtom och livskvalitet. Informationen sammanstalls och
visualiseras pa ett overskadligt satt i patientdversikten.

Kliniska data Uppgifter om patient och melanom som rapporteras in fran den kliniska
verksamheten.

LMM Lentigo maligna melanom (invasivt) ar oftast lokaliserade till ansiktet hos ffa
aldre.
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LM Lentigo maligna (in situ form) uppstar ofta i kronisk UV-exponerat hud i t.ex
ansiktet framst hos aldre.

Lokoregionalt recidiv Aterfall pa operationsstillet i huden och i dess narhet (lokalt)
eller spridning till ndrmsta lymfkortelstation (regionalt).

Lymfkortelutrymning Kirurgisk behandling dar lymfkortlar bortopereras i en regional
kortelstation pga. att man funnit klinisk/radiologisk pavisad spridning till
kortelstationen. Syftet ar att minska risken for framtida aterfall i denna kortelstation.
Mallar respektive rapporter i INCA En fardig framstalld schablon i form av en lista,
figur eller tabell som kan anvandas for att sammanstalla registrerande kliniks egna
data. Rapporter anvands for jamforelse mellan egen klinik, regionen och hela Sverige.
Mallar och rapporter finns tillgangliga for anvandare i INCA-systemet
(www.incanet.se).

Medianvirde Ar virdet p& den mellersta observationen i en datamingd. Anvands
oftast i stdllet for medelvarde om datamangden har flera extrema varden som ger
sneda fordelningsmonster. Medelvardet paverkas av dessa faktorer i motsats till
medianvardet.

Metastasering Celler fran den priméara tumdren kan spridas via lymf- och blodbanor
och vaxa i lymfkortlar eller andra organ och da bilda en metastas. Fortsatt tillvaxt och
spridning férsamrar prognosen.

Mortalitet Definieras som antal nya doédsfall per 100000 invanare under en tidsperiod.

NM Nodulart melanom (invasivt) ar oftast snabbvaxande utan pataglig horisontell
tillvaxt i 6verhuden.

Prospektiv Data insamlas fortlopande, framatsyftande och analys gors sedan med
hansyn till framtida handelser t.ex. metastasering eller melanomdod. Motsatsen ar att
utga fran handelsen och sedan bakatsyftande (retrospektivt) samla data som finns
beskrivna i t.ex. patientjournalen, for att sedan utféra en analys.

Prognostiska faktorer Innebar faktorer som paverkar patientens prognos som t.ex.
tumortjocklek, ulceration, spridning till SN, alder, kon, lokalisation.

Recidiv Aterfall av melanomet i huden vid operationsarret eller i lymfkértlar eller i
andra organ efter en till synes radikal operation.

Sjukdomsspecifik 6verlevnad Anges ofta som en siffra eller i ett diagram som anger
hur manga procent som lever och som inte avlidit av sin melanomsjukdom, vid en viss
tidpunkt efter diagnostillfallet.

SMSG Svenska melanomstudiegruppen.

SSM Superficiellt spridande melanom (invasivt) har ett ytligt vaxtsatt i overhuden. Den
vanligaste histogenetiska typen, mer an tva tredjedelar av alla typer.

Subungualt Melanomet vaxer under finger-/tanagel.

SweMR Swedish Melanoma Registry - Svenska Melanomregistret

Tumortjocklek enligt Breslow Patologens matt pa melanomets tjocklek mats i
mikroskop lodratt fran ytan till dess djupaste del med en tiondels millimeters
noggrannhet. Mattet ger en god uppfattning om framtida prognos.

Tackningsgrad Antal melanom som finns i kvalitetsregistret/antalet fall som finns i
cancerregistret vanligen uttryckt som ett procenttal.

Ulceration Vissa melanom vaxer med sarighet pa tuméren vilket dr en negativ
prognostisk faktor.

Utvidgad excision Efter det diagnostiska borttagandet av melanomet gors ofta ett
begransat ingrepp pa platsen dar melanomet suttit och ytterligare hud med

Svenska Melanomregistret (SweMR) - kvalitetsregisterrapport, 1990-2020



underliggande vavnad ner till muskelhinnan opereras bort for att fa en
sakerhetsmarginal pa 1-2 cm i sidled beroende pa tumortjocklek.

4 RESULTAT

Rapporten baseras pa datauttag fran INCA gjort augusti 2021 och redovisar data kring
Hudmelanom enbart.

4.1 Interaktiv rapport

Svenska Melanomregistret (SweMR) har nyligen upprattat en interaktiv rapport
(https://statistik.incanet.se/Hudmelanom/) som tillater bedomning av aktuellast
moijliga data och egna analyser, for att bl.a. underlatta det lokala forbattringsarbetet.
Rapporten mojliggdr en snabb och 6versiktlig bild angaende utvalda
kvalitetsparametrar genom att valja lamplig redovisningsniva och tidsperiod sjalv.
SweMR uppdaterar den interaktiva rapporten 3 ggr per ar varfor erhallna data val
beskriver forhdllanden med ca 6 manaders fordrojning. | nuvarande lage med relativa
langa och tamligen stationdra tider for melanombehandling i Sverige ar detta sannolikt
ett tamligen gott matt pa dagslaget. SVF har givit viss positiv effekt med snabbare
floden, men pa vissa hall noteras en viss undantrangningseffekt for vissa icke SVF-
stamplade PAD-remisser.

4.2 Antal fall, tackningsgrad och trender

Tabell 1. Antal invasiva hudmelanom och tdckningsgrad i procent uppdelat pa sjukvardsregion och ar.

Soédra Vastra Sydostra Stockholm/ Mellansverige Norra Sverige
Gotland
Diagnosar
1990-1994  1186(99) 1504(98) 653(97) 1503(99) - 243(100) 5089(98)
1995-1999  1597(99) 1929(99) 962(99) 1431(99) 1123(97) 586(100) 7628(99)

2000-2004  1793(98)  2176(99)  1037(99) 1816(98)  1735(100)  623(100)  9180(99)
2005-2009  2287(98)  2722(98)  1477(99)  2356(93)  2403(100)  789(99) 12034(98)
2010-2014  3129(100) 3914(100) 2172(100) 3349(100) 3240(100)  999(100)  16803(100)

2015 804(99) 850(100)  525(100)  717(100)  835(100) 221(99) 3952(100)
2016 868(96) 883(100)  538(100)  808(100)  950(100) 237(98) 4284(99)
2017 877(99) 836(100)  539(100)  781(98) 951(100) 228(99) 4212(99)
2018 950(98) 953(100)  593(100)  846(99) 943(100) 305(99) 4590(99)
2019 1059(100) 936(100)  606(100)  744(88) 1018(99) 281(98) 4644(97)
2020 988(98) 889(100)  704(100)  804(98) 950(98) 285(97) 4620(99)
Totalt 15538(99) 17592(99) 9806(99)  15155(97) 14148(99)  4797(99)  77036(99)

Avser patienter med A- eller B-formular rapporterat jamfort med uppgifter i cancerregistret.
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For att kunna inkludera ett fall i melanomregistret kravs en histopatologisk
undersokning och detta inrapporteras i B-formularet-histopatologi. | en del
sjukvardsregioner gors inrapporteringen direkt fran patologiavdelningarna vilket ger en
tidsvinst och minskar risken for fel. A-formularet innehaller kliniska data och boér helst
fyllas i efter det att svar kommit om histopatologi. Ibland fylls formularet i forst da all
primar behandling ar klar (diagnostisk excision-utvidgad excision-SNB-terapeutisk
kortelutrymning) vilket tycks medfdéra en fordrojning av rapporteringen. De regionala
skillnaderna férklaras sannolikt av olikheter i logistiken vid inrapportering. Okat
samarbete mellan RCC:s monitorer sprider de goda exempel som finns for battre

rutiner.

Diagnosperiod

2016-2019

Andelen kompletta regestreringar

Sydostra

Mellansverige

Véstra Sthim/Gotland Norra

Bl Endast A-formular

[JEndast B-formulér

2020

Sydostra

Mellansverige

Véstra Sthim/Gotland Norra

[H Bade A och B-formulér

Figur 1. Fordelningen av registrerade formular per sjukvardsregion 2016—-2019 respektive 2020.
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4.2.1 Invasiva melanom 1990-2019

En pataglig incidensékning av invasiva melanom under 2000-talet noteras med en
tydlig skillnad mellan man och kvinnor. Dédligheten 6kar men inte i samma takt som
incidensen (Fig 2). Mortaliteten for man ar dubbelt sa hog som for kvinnor.
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Figur 2. Aldersstandardiserad incidens och mortalitet fér invasiva melano
uppdelat pa kén, 1990-2019".

i Sverige per 100 000

Det finns skillnader i incidens mellan sjukvardsregionerna vilka dels forklaras av latitud,
norra-sodra Sverige, men som dven kan avspegla socioekonomiska forhallanden, rese-
och solvanor och tillganglighet till tidig diagnostik.

Alla incidenssiffror i denna rapport ar baserade pa antal melanom och inte pa antal
patienter. Andrade kodningsprinciper for att registrera melanom i cancerregistret
infordes i mitten pa 2000-talet (alla melanom registreras om det finns flera vid samma
diagnostillfalle), vilket dock endast marginellt kan paverka incidenssiffrorna.

Tabell 2. Aldersstandardiserad incidens invasiva melanom per 100 000 uppdelat pa sjukvardsregion och
kén, 2016-2019.

Stockholm/
Sddra Vastra Syddstra Gotland Mellansverige Norra Sverige
Mén 2016 51 49 46 41 46 24 44
2017 49 44 53 41 46 24 44
2018 54 50 55 45 42 32 47
2019 58 50 56 45 48 29 49
Kvinnor 2016 43 42 47 33 38 23 38
2017 42 40 43 32 38 20 36
2018 44 47 47 32 39 27 40
2019 49 43 47 33 42 27 40

1 Aldersstandardiserad enligt befolkningen i Sverige (incidens) ar 2000. Kalla: www.socialstyrelsen.se.
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4.2.2 Insitu melanom/lentigo maligna 1990-2020

Incidensdkningen av in situ melanom liknar den vid invasiva melanom (Fig 3).
Intressant nog finns inte samma incidensskillnad mellan man och kvinnor for in situ
melanom som syns for invasiva melanom, vilket ar svart att forklara.

Okningen av antalet in situ-melanom/lentigo maligna &r proportionellt stérre dn
okningen av invasiva melanom och ar nu uppe i samma niva som de invasiva
melanomen.

Da In situ melanom/lentigo maligna ej registreras i kvalitetsregistret ar data hamtad
fran de regionala cancerregistren.
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Figur 3. Aldersstandardiserad incidens fér in situ-melanom/lentigo maligna i Sverige per 100 000
uppdelat pa kén, 1990-20202

2 Aldersstandardiserad enligt befolkningen i Sverige (incidens) ar 2000. Kélla: Data fran de regionala cancerregistren.
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4.3 Basdata for invasiva hudmelanom

4.3.1 Antal invasiva melanom per patient 1990-2020

Totalt har 5,7 % av patienterna i registret mer an ett invasivt melanom registrerat. (Tab

3).

Tabell 3. Antal invasiva melanom per patient i Sverige, 1990-2020.

Antal tumoérer Antal patienter Andel
1 67936 94,3%
2 3499 4,9%
3 478 0,7%
4 102 0,1%
5 25 0,0%
Fler an 5 18 0,0%
Totalt 72058 100%

Senaste aret hade 565 patienter (12,2 % av antalet patienter 2020) tidigare
diagnostiserats for ett primart malignt melanom i huden (Tab 4).

Tabell 4. Antal som far sitt forsta respektive ytterligare ett invasivt melanom, 1990-2020.

Multipla invasiva melanom
Forsta invasiva melanom Nytt invasivt melanom
1990-1995 6239 98,6% 88 1,4%
1996-2000 7801 97,5% 197 2,5%
2001-2005 9329 96,4% 352 3,6%
2006-2011 15255 94,5% 886 5,5%
2012-2016 17323 92,0% 1500 8,0%
2017 3801 90,2% 411 9,8%
2018 4115 89,7% 475 10,3%
2019 4140 89,1% 504 10,9%
2020 4055 87,8% 565 12,2%

4.3.2 Kons- och aldersfordelning 2016—2020

Kvinnor far i regel sin melanomdiagnos 4-5 ar tidigare an man (Fig 4). Skillnaden antas
delvis bero pa att kvinnor &r mer uppmarksamma pa sin hud och uppsdker vard
tidigare an man men det kan ocksa finnas biologiska skillnader. Det senare kan dven
bidra till att forklara att incidenskurvan for kvinnor ar bimodal med en incidenstopp vid
45-3rs alder och en andra omkring 70 ar (Fig 4).

Tva tredjedelar av alla melanom diagnostiseras hos patienter som ar dldre &n 60 ar och
for méan ar 4 av 10 patienter aldre &n 70 ar (for kvinnor 1 av 3). Detta kan vara motiv till
riktade preventiva insatser for dldre personer. Lagg hartill att melanommortaliteten ar
hog inom dessa grupper, da dven alder i sig &r en negativ prognostisk faktor.
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Figur 4. Andelen melanom i respektive alderskategori uppdelat pa kén, 2016-2020.

Medianalder vid diagnos ar nu 70 ar fér man och 65 ar for kvinnor, en 6kning fran 1990
d& medianaldern var 62 respektive 57 ar. Okningen beror delvis p& att befolkningen &r
dldre nu, men kan aven bero pa forbattrad tidig diagnostik eller tillgdnglighet till
sjukvard for aldre (Fig 5).
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Figur 5. Medianalder over tid for melanompatienter vid diagnos samt 6kning i medellivslangd for
kvinnor och man for respektive ar.
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4.3.3 Melanoms primara anatomiska lokalisation 1990-2020
Den primaéra lokalisationen av melanom pa kroppen skiljer sig mellan kénen, dar balen
dominerar hos mannen och extremiteterna hos kvinnor. Kénsskillnaderna forklaras

traditionellt av olika sol- och kladvanor men kan ocksa bero pa biologiska skillnader.

Skillnader mellan de forsta tjugo arens patienter jamfort med de senaste fem aren ses
framforallt hos mannen med en minskning av andelen tumérer pa balen och en 6kning
pa Ovre extremitet.
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Figur 6. Fordelning av primartumorens lokalisation pa kroppen uppdelat pa kén och diagnosperiod,

1990-2020.3

3 Information hamtad fran anmalningsformuldret. Om uppgift har saknats pa anmilan har information hdmtats fran
fritextvariabel fran formularet "histopatologi primartumor”.
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Lokalisationen av primdra melanom skiljer sig ocksa mellan olika aldersgrupper (Fig 7).
Andelen melanom lokaliserade till huvud/hals 6kar vid stigande alder hos bada kénen.

Hos kvinnor ses en halvering av andelen balmelanom vid stigande alder.
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Figur 7. Fordelning av primartumorers lokalisation pa kroppen uppdelat pa kon och alder, 2016-2020.
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4.3.4 Histogenetisk typ 1990-2020
SSM melanom utgor knappt tva tredjedelar av alla invasiva melanom och andelen har
Okat nagot over tid for bada konen (Fig 8). Kvinnor har en nagot hogre andel SSM-
melanom medan man har en nagot hogre andel nodulara melanom (NM). Andelen NM
minskar dock for bagge kénen. | hogre alder 6kar andelen av noduldra och lentigo
maligna melanom, med motsvarande minskning av andelen SSM-melanom. Fér narmre
detaljer se interaktiva rapporten.
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Figur 8. Fordelning av histogenetisk typ uppdelat pa kén och alder, 1990-2020.
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4.3.5 Tumortjocklek — den viktigaste prognostiska parametern

Mediantjockleken for primdra melanom i Sverige har under manga ar legat just over 1
mm. Prognosen for tunna melanom (<1 mm) ar synnerligen god da endast enstaka
patienter i denna grupp far aterfall och riskerar att do i sjukdomen. Kvinnor har en
storre andel tunna melanom dn man (Fig 9) vilket avspeglas i en battre 6verlevnad.

Andelen tunna melanom (<1 mm) hos man har under de senaste fem aren 6kat till 59
% jamfort med tidigare period da den var 51 %. Emellertid ar den procentuella andelen
av tjocka melanom (> 4 mm) som har en dalig prognos nu 11 % fér man och 8 % hos
kvinnor och i stort satt oférandrad 6ver tiden (Fig 9).
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Figur 9. Férdelning av tumértjocklek uppdelat pa kén och diagnosperiod 1990-2020.*
| figur 10 framgar tydligt att dldre patienter (70+ ar), bade kvinnor och méan har en

mycket hogre andel tjocka melanom (>4 mm) vid diagnos @n yngre och i gruppen 80+
diagnostiseras nara en fjardedel med ett sadant melanom med dalig prognos.

4 Information hamtad fran formularet ”histopatologi primartumor”. Om uppgift saknats har information hamtats
fran T-stadium pd anmaélan.
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Svenska Melanomregistret (SweMR) - kvalitetsregisterrapport, 1990-2020 @



4.3.6 Fordelning av tunna melanom
For registrets kvalitetsindikator "Andelen melanom tunnare eller lika med 1

millimeter” minskar skillnaderna mellan man och kvinnor nagot senaste 5 aren (Fig 11).

Kvalitetsindikatorn avspeglar hur den tidiga diagnostiken av melanom fungerar i
Sverige. Trenden senaste 10 aren visar en latt uppatgaende trend mot 70 % vilket ar

positivt.
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Figur 11. Kvalitetsindikator: Andelen tunna melanom (< 1,0 mm) uppdelat pa kén 1990-2020.
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4.3.7 Regionala skillnader av andelen tunna melanom

Vad avser “kvalitetsindex tunna melanom” ar skillnaderna dver tid i
sjukvardsregionerna relativt sma. Tidigare lag Stockholms/Gotland klart bast till (6ver
Riket). De senaste aren har skillnaden minskat (Fig 12). For jamforelser mellan
respektive sjukhus, sjukvardsregion samt riket se den interaktiva rapporten.
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Figur 12. Férdelning melanomtjocklek 2009-2020 uppdelat pa sjukvardsregion.
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4.3.8 Antal tjocka melanom

Figur 13 belyser en oroande utveckling i melanomvarden. Trots att andelen tunna
melanom 6kar genom aren har totalantalet tjocka melanom (> 4mm) fyrdubblats de
senaste tjugo aren, den grupp av melanompatienter som har den storsta risken for att
fa spridd sjukdom. De senaste fyra aren noteras inte nagot 6kat antal patienter som
dor av melanom (knappt 500/ar). En anledning till detta kan vara den nya onkologiska
behandlingen som inforts, som pa ett avgorande satt givit flertalet patienter med
spridd sjukdom en forlangd 6verlevnad. SweMR kommer att kunna félja denna
utveckling framdver genom att IPO kopplas till registret. Aven adjuvant behandling
som registreras i IPO skall foljas.
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Figur 13. Antal tjocka melanom (> 4 mm) uppdelat pa kén 1996-2020.
Alla sjukvardsregioner visar en 6kning av totalantalet tjocka melanom (> 4 mm) 6ver
den senaste 20 arsperioden. Okningen ar minst i norra sjukvardsregionen som

alltsedan registerstart haft en hogre andel tjocka melanom an 6vriga sjukvardsregioner
i Sverige.
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Med stigande alder 6kar andelen tjocka melanom. De tjocka (> 4,0 mm) melanomen
utgor mer an 50 % i den allra dldsta patientgruppen. Toppen for yngre beror pa att sma
tal kan ge stora procentuella skillnader (Fig 14).
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Figur 14. Andel tjocka melanom (> 4 mm) uppdelat pa kon och aldersgrupp, 2016-2020.
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4.4 Sjukdomsspecifik dverlevnad 1990-2020

Data i SweMR visar faktorer som ar betydelsefulla for den melanomspecifika
overlevnaden. Fig 15 illustrerar det stora prognostiska inflytande som
melanomtjockleken har och fig 16 skillnaden i dverlevnad mellan man och kvinnor.
Aven i gruppen med mycket god prognos (tunna melanom, < 1mm) noteras en liten
skillnad i 6verlevnad till mannens nackdel. Slutligen illustreras alderns betydelse (Fig

17).
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Figur 15. Melanomspecifik 6verlevnad uppdelat pa tumortjocklek, 1990-2020.
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Figur 17. Melanomspecifik 6verlevnad uppdelat pa alder, 1990-2020.

4.4.1 Overlevnad i olika sjukvardsregioner

Overlevnaden tycks vid en férsta anblick skilja sig mellan sjukvardsregionerna, dar
Stockholm/Gotland synes ha en battre melanomoverlevnad &n 6vriga. Nagon
signifikant skillnad finns emellertid inte om justering gors for faktorer som kon, alder,

20

1787
3439
1125

317

25

864

1384
289
35

tumorlokalisation, histogenetisk typ, tumortjocklek, ulceration, Clarkniva,

storstad/landsbygd och diagnosar. Tolkningen &r att behandlingsresultaten &r likartade
i landet men att patienterna soker sjukvard och diagnostiseras tidigare inom region
Stockholm/Gotland och darmed far tunnare melanom diagnostiserade med en béttre

prognos.
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4.5 Prognosinstrumentet

Genom koppling av SweMR till Dédsorsaksregistret kan signifikanta riskfaktorer for
dod i melanomsjukdomen beraknas. De viktigaste riskfaktorerna ar tumortjockleken
foljt av kon, alder, ulceration (sarighet av tumaorytan) samt utfallet av SNB. For nya
patienter kan man sen med kdannedom om riskfaktorerna berakna den statistiska
overlevnaden under 1, 5 samt 10 ar med mycket god precision tack vare det mycket
stora antalet patienter i SweMR, med lang uppféljningstid och fa utelamnade
patienter. Instrumentet ger mojlighet att f6lja introduktion av ny behandling och
utgora ett viktigt instrument for vardplanering, uppfdljning samt studiedesign (se ref
lista; Lyth et al, 2016).

Finns information om portvaktskartelbiopsi
(SNB - Sentinel Node Biopsy)*?

Ja v

*Vid melanom <1 mm, valj NEJ.

Kon
Alder
60+ v

Tumortjocklek

I

2,01 -4,00 mm

Tumdrulceration

Ja v

SNB status

Negativ

Berdkna

|I

Med SNB info Prognos Konfidensintervall
1-ars Gverlevnad 99 % 99 %-99 %
5-ars overlevnad 85 % 82 %-87 %

10-ars dverlevnad 71 % 6/ %74%

https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/hudmelanom/vardprogram/pro

gnosinstrument
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4.6 Diagnostisk portvaktskortelkirurgi (SNB)

Det rader internationell enighet om att utfallet av sentinel node biopsi (SNB) ar en av
de viktigaste prognostiska faktorerna vid diagnostiken av malignt melanom. Den totala
melanomspecifika 6verlevnaden paverkas inte av en kompletterande kortelutrymning
efter pavisad spridning till sentinel node (2017, MSLT-2 studien). Kompletterande
kortelutrymning har darfor inte langre nagon plats i det svenska vardprogrammet. For
kliniska kortelmetastaser ar en regional kortelutrymning fortsatt rekommenderad efter
att patienten diskuterats pa regional tumoérkonferens.

| Sverige infordes SNB successivt i borjan pa 2000-talet i alla sjukvardsregioner. Fran
2007 rekommenderas i det nationella vardprogrammet for melanom att SNB skall
utféras pa hudmelanom tjockare an 1 mm. Indikationerna fér SNB har med aren
andrats nagot och diagnostiken rekommenderas numer dven for patienter med huvud
och hals melanom.

Inrapportering av planerad SNB gors via A-formuldret och resultatet via C-formularet.
Idealt borde dessa parametrar félja varandra, men som framgar av figur 18 ar sa inte
fallet. Orsaken till detta ar hogst troligt efterslapning i inrapporteringen. Andel
rapporterade resultat fran SNB/andel planerade SNB ligger kring ca 85 % de senaste 5
aren. Sjukvardsregionerna skiljer sig i detta avseende at men god Overensstammelse
ses i soder, sydost samt norr. Stockholm har haft problem med registreringen.
Foéljsamheten till nationella vardprogrammet gallande SNB f6ljs upp for att sakerstalla
att patienterna far den rekommenderade behandlingen (www.cancercentrum.se)
enligt vardprogrammet.

En kvalitetsindikator for féljsamhet till vardprogrammets rekommendation angaende
SNB finns. | taljaren antalet inrapporterade SNB operationer och i namnaren antalet
SNB som uppfyller villkoren fér rekommenderad SNB i vardprogrammet.
Rekommenderad grupp for SNB definieras i denna rapport som patienter <75 ar med
melanom tjockare an 1 mm oavsett tumoérlokalisation. Antalet fall 2016-2020 som
matchar rekommendationerna av SNB enligt vardprogram, planerade SNB (A-
formularet) och rapporterade resultat fran (C-formularet) visas uppdelat per
sjukvardsregion (Fig 19).
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Figur 18. Rekommenderat antal SNB, planerat antal samt antal rapporterade resultat uppdelat pa
sjukvardsregion, 2016-2020.

| figur 18 har andelen planerad SNB/rekommenderad SNB per ar 2016-2020 lagts in per
sjukvardsregion som jamforelse. Variation finns, men Stockholm-Gotland ligger klart
under vilket troligtvis beror pa dalig inrapportering sedan nagot ar. Att inte alla
patienter med en tjockare primartumor opereras med SNB ar forvantat, mest sannolikt
pa grund av andra medicinska skal samt alder. Dessutom kan patienten sjalv vilja att
avsta denna diagnostiska atgard. Uppskattningsvis bor denna kvalitetsparameter av
planerad SNB ligga kring 80 % (Fig 19), vilket samtliga sjukvardsregioner gor 2020.
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Figur 19. Kvalitetsindikator: Foljsamhet till rekommendationer méatt som rapporterad SNB, per
sjukvardsregion, 2010-2020.
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4.6.1 Metastaser i SNB (positiv SNB) i relation till melanomtjocklek

Samtliga fall dar SNB utforts och déar spridning pavisats ingar i figur 20. Andelen SN
med spridning 6kar med 6kande tjocklek av det primdra melanomet. Svenska data
stammer val med publicerade internationella data, trots att det inte finns en validerad
och accepterad internationell teknik for att histopatologiskt undersdka sentinel node.
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Figur 20. Andelen positiva SNB uppdelat pa tumortjockleksgrupp, 2016-2020.

Sedan 2013 har den histopatologiska tekniken fér mikroskopisk undersékning vid SNB
standardiserats pa Sveriges patologlaboratorier via patologens kvalitetsgrupp (KVAST).

4.6.2 Validering av SNB

En validering (ref Sundler E) av SNB-operationer har gjorts i Sédra Regionen dar alla
patienter som enligt nationellt vardprogram rekommenderades for SNB- op pga.
tumortjocklek (tjockare @n 1 mm enl. Breslow) ingick. Nagra uteblivna registreringar
noterades och i knappt 2/3 av de som ej opererats med SNB sdg man i journalen att
man avstod SNB pga av andra sjukdomar (eller att patienten sjalv dnskade avsta). 1 4 %
av totalantalet hade man underlatit att rapportera till INCA och i knappt lika manga fall
verkade det inte som behandlande lakare diskuterat eller varit medveten om
rekommendationerna angdende SNB i nationella vardprogrammet.
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4.7 Vardtider i melanomsjukvarden

Sedan 2009 har olika tidpunkter for behandlingen av melanom registrerats i INCA.
Dessa datum har varit:

e forsta lakarbesok

e datum for primar kirurgisk atgard

e tidpunkt da patologen satte diagnosen

e datum da patienten meddelades diagnosen

e datum for den definitiva (utvidgade) kirurgin och ev. SNB.
Alla tidpunkter utom den forsta gar latt att aterfinna i patientens sjukhusjournal.
Starten av denna kedja av atgarder ar daremot lite mer osdaker. Registret samlar in data
fran vardgivaren varfor angiven tidpunkt inte behdver vara den som patienten
uppfattar som den forsta tidpunkt han/hon sokte varden for hudférandringen da
melanom, till skillnad fran annan cancer, i 75 % av fallen erhaller diagnos utanfor
sjukhusen (Fig 24).
| den 6ppna varden ar mojligheten for registret att monitorera och kontrollera denna
tidsuppgift begransad och sannolikt har tidpunkten som rapporteras i registret i vissa
fall “efterkonstruerats” av de som behandlat patienten senare i vardkedjan.

Styrgruppen for melanomregistret har i diskussioner kommit fram till att man i grafiska
presentationer av de vantetider man kan berdkna i melanomsjukvarden aven skall
ange “rimliga malnivder ” for nar 80 % av patienterna bor vara behandlade eller fatt
information om diagnosen. Som framgar av resultaten nas inte malen. En viktig orsak
till detta kan vara att melanom i manga fall ar en 6verraskningsdiagnos for doktorn
som utfor det forsta ingreppet. Detta leder till att patologen sannolikt inte prioriterar
undersokningen i en 6verbelastad situation da misstanke om melanom inte anges pa
remissen, som darmed bidrar till Idnga svarstider. For att narmre studera om detta ar
en bakomliggande orsak krdvs att man gar tillbaka till de enskilda patologremisserna
for att se om fragestallningen "melanom” ar vackt. Standardiserat vardférlopp (SVF)
for melanom startade under hosten 2016 och registret kommer kunna dokumentera
eventuella forbattringar av aktuella tider i vardforloppet tillsammans med SVF.

Malnivaer for 80 % av patienterna

Fran forsta lakarbesok till primarkirurgi 1 vecka

Fran primarkirurgi till svarsdatum patologi 2 veckor
Fran svarsdatum patologi till utvidgad kirurgi 3 veckor
Fran forsta besok till diagnosbesked, melanom 4 veckor
Fran sentinel node till svarsdatum patologi 2 veckor

Endast hédlften av patienterna i Sverige far sitt melanom bortopererat inom en vecka
efter att de sokt vard. Detta maste ses i ljuset av att tidigare publikationer fran Sverige
visat att upp till att en fjardedel av patienterna uppger att den férsta doktor som
beddomde hudférandringen patienten sokte for trodde att férandringen var ofarlig och
inte sa sdllan rekommenderade patienten att avvakta. Nagra storre skillnader 6ver
landet for tiden forsta lakarbesok till primar kirurgi foreligger inte. Nedan nagra
grafiska exempel fran den interaktiva rapporten.
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Vantetid: Forsta lakarbesok till primar kirurgi, andel inom 7 dagar
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Figur 21. Vantetid fran forsta lakarbesok till priméarkirurgi, 2016-2020.

| figur 21-23 visar stapeln langst ner for respektive sjukvardsregion férdelningen och
antalet fall for 2020. De gra staplarna bakom visar resultatet for de féregaende aren.
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Patologens svarstid visar stor variation i landet men malet med 2 veckors svarstid
sammantaget uppfylls nu till 60 %. En tydlig trend till férbattring ses senaste aren.
Tillgangen pa patologer i Sverige med specialintresse for hudpatologi ar begransad och
sannolikt ojamnt fordelad i Sverige.

Vantetid: Primar kirurgi till PAD-svar, andel inom 14 dagar

Antal fall*

Norra 178 av 227 78 %

Mellansverige 595 av 870 68 %
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Figur 22. Vantetid fran primarkirurgi till PAD-svar, 2016-2020.
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Rent teoretiskt ar den minsta tid som det behovs for att en patient ska fa besked om
sin diagnos vid ett aterbesok i Sverige (efter ett forsta lakarbesok) en dryg vecka.
(Forsta lakaren patienten traffar skar bort férandringen direkt vid samma besoék och
sander preparatet samma dag for diagnos pa patologen. Da undersoékningen ar klar pa
patologen meddelas inremitterande som informerar patienten utan dréjsmal).
Registrets styrgrupp har satt gransen till att 80 % av patienterna bor fa diagnosbesked
inom 4 veckor men resultatet visar att endast 50 % uppnar detta méal i Sverige. Aven

har noteras en forbattring senaste aret.

Vantetid: Forsta lakarbesok till diagnosbesked
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Figur 23. Vantetid fran forsta lakarbesok till diagnosbesked, 2016-2020.

For ovriga vantetider se den interaktiva rapporten.
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4.8 Ovriga kvalitetsindikatorer i melanomsjukvarden

Figurerna i detta avsnitt (24-27) ar hamtade fran den interaktiva rapporten.

Vardniva forsta lakarbesoket

Minst 70 % patienterna har den forsta lakarkontakten for sitt primara melanom med
den 6ppna varden utanfor sjukhusen, men siffran ar sannolikt hogre da andelen dar
information saknas ar kring 10 % (Fig 24). Insatser for tidig upptadckt bor salunda riktas
mot den Oppna varden savadl som mot allmanheten.

Antal fall*

Stockhalm-Gotland 593

—
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Figur 24. Vardniva pa det forsta lakarbesoket, 2016-2020

| figur 24 och 25 visar stapeln langst ner for respektive sjukvardsregion fordelningen
for 2020. De ljusare staplarna bakom visar resultatet for de foregadende aren. En del
variation i data kan bero pa hur man uppfattar benamningen pa de olika vardnivaerna
som anges och som gradvis skiftat genom aren.
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4.8.1 Diagnosbeskedet

Diagnosbeskedet ar omvittnat viktigt for patienten och nagot han/hon minns val.
Rekommendationen ar att beskedet skall [amnas vid ett personligt besok hos
behandlande doktor i gorligaste man. Drygt 50 % far besked vid ett sadant aterbesok,
men alldeles for manga patienter far diagnosbeskedet lamnat per telefon (Fig 25).
Aven om man pé férhand avtalat med patienten om telefonbesked av férmodad
godartad diagnos bor patienten vid melanomdiagnos istadllet erbjudas ett omedelbart
besok och samtal med adekvat information och ytterligare klinisk undersékning
(hudkostym och lymfkoértlar ffa) och eventuell remiss vidare i vardkedjan.
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Figur 25. Diagnosbesked uppdelat pa sjukvardsregion, 2016-2020.
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4.8.2 Kontaktsjukskoterska

Kontaktsjukskoterska &r numer obligat i cancersjukvarden och férordas i
vardprogrammet och darfor en viktig kvalitetsparameter att mata i varden. Fig 26 visar
att patienter med melanom tjockare dn 1 mm, endast i 80 % erbjuds denna tjanst som
fler och fler cancerpatienter efterfragar. En viss osdkerhet finns i registreringen da
denna parameter inte registrerats i cirka 20 %, med klart avvikande utfall i
Stockholmsregionen.

Alder vid diagnos: 0-120. Tumdrtjocklek: 1-2 mm f 2-4 mm /> 4 mm.

Antal fall*
Vastra 341 av 381 90 %
|
Sodra 237 av 278 l 85 %
|
Norra 103 av 123 | 84 %
|
Sydbostra 177 av 214 I 83 %
|
Mellansverige 278 av 347 | 80 %
RIKET 1216 av 1568 78 %
Stockholm-Gotland 80 av 225 36 %
0 20 40 60 80 100

Procent

2016 2017 2018 [ 2019 M *2020

Figur 26. Andel patienter (med tumdrtjocklek > 1 mm) som erbjudits kontaktsjukskoterska uppdelat pa
sjukvardsregion, 2016-2020.
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4.8.3 Multidisciplindr konferens

Den regionala multidisciplindra konferensen (MDK/regional video) i melanomvarden
har utvecklats de senaste 15 aren i Sverige. Vardprogrammet for malignt melanom
foreskriver inte att alla patienter ska diskuteras utan framst de med aterfall eller spridd
sjukdom (Fig 27). Pa vissa stdllen tas dven eftergranskningar av patologen upp och fall
anmals for second opinion. Intressanta fall kan dven demonstreras i utbildningssyfte.
Sedan 2019 da adjuvant behandling blivit godkand diskuteras dven kliniskt tumorfria
patienter med sdmre prognos pa konferensen. Stora regionala skillnader i landet
noteras vad galler utnyttjandet av den multidisciplindra konferensen for patienter med
stadium lIl. Vetenskapligt finns klara evidens att en diskussion pa MDK ger en battre
foljsamhet till vardprogram och darmed en battre behandling. En tydlig trend till ett
battre utnyttjande av MDK ser i hela riket.

Stadium (AJCC8): 1A [ I1IB / 11IC [ ID.

Antal fall*
Norra 17 av 18 94 %
\
Sdodra 38 av 42 | 90 %
Sydostra 27 av 33 82 %
|
Mellansverige 43 av 54 I 80 %
RIKET 171 av 223 77 %
j—\

Stockholm-Gotland 5av7 1%
Vastra 41 av 69 59 %
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Figur 27. Multidisciplindr konferens uppdelat pa sjukvardsregion stadium Ill, 2016-2020
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4.9 Patientrapporterade matt

PROM — patientrapporterade utfallsmatt (livskvalitet och upplevelser av varden) har
matts hos patienter med melanom i del av registret (syddstra och norra
sjukvardsregionen). Svarsfrekvensen var 65 %. En sammanstéllning av data visade att
patienter med tjocka melanom har en samre livskvalitet an patienter med tunna
melanom. Skillnaden ses framforallt mellan patienter med tumortjocklek under
respektive over 2 mm. Slutsatsen var att ett behov av modifierad patientinformation
for vissa patientgrupper. | samband med inférandet av IPO kommer patienter med
behandling for metastaserande sjukdom att kontinuerligt erbjudas att lamna
information fér PROM vilket kommer att redovisas via SweMR.
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Figur 28. Resultat for fem funktionsskalor och global hilsostatus uppdelat pa tumértjocklek.

Fragorna ar grupperade efter olika skalor och indexerade fran 0-100 for olika omraden.
Hog poang i figur 4a indikerar god funktion/livskvalité. | figur 4b indikerar hoga poang
samre livskvalité eftersom det visar graden av symptom.
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5.4 Elektroniska referenser

Det nationella vardprogrammet fér malignt melanom
http://www.cancercentrum.se/sv/Vardprogram/Malignt-melanom/

Socialstyrelsens statistikdatabas for incidens och mortalitet
http://www.socialstyrelsen.se/statistik/statistikdatabas

Interaktiv arsrapport SweMR
https://statistik.incanet.se/Hudmelanom/

Prognosinstrument
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/melanom/vardprogram/progno
sinstrument

Kvalitetsregister och INCA-systemet
https://rcc.incanet.se/
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