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Innehallsforteckning @

Den nationella planeringsgruppen for CNS-tumorer bildades 1993 med syfte att skapa en
nationell samordning av klinisk och vetenskaplig aktivitet kring priméra hjarntumorer hos
vuxna. Planeringsgruppen bestar av representanter for neurokirurgiska och onkologiska kliniker
vid samtliga universitetssjukhus samt de neurologiska kliniker som &r engagerade i denna
patientgrupp. Det ingar #ven representanter fran valda onkologiska/neurologiska kliniker
utanfor universitetssjukhusen diar man visat intresse for &mnesomradet. Representation finns
fran alla berorda vardprofessioner. Sedan tva ar ingar ordinarie representanter fran den

nationella patient/anhérig organisationen.

Under ar 1999 inleddes en registrering i ett gemensamt nationellt framtaget register med
overgripande syfte att sikerstilla en internationellt hogtstaende vard utan geografiska
skillnader for patienter med priméra hjarntumorer. Malséttningen har varit att registrera alla
patienter som diagnostiserats med primér hjirntumér (ej hypofystumér) och som édr 18 ar eller
dldre. Registreringen har huvudsakligen utforts av klinisk verksamma ldkare, men i vissa
regioner av speciella kontakt /forskningsskéterskor, som varit involverade i varden av
patienterna. Det har ofta varit en insats utanfor den planerade ordinarie verksamheten. Vid de
analyser som utforts och de data som presenteras har vi utgatt fran den for tiden géllande
WHO-klassifikationen och SNOMED-kodningen av tumérerna. Fran 2015 har &ven enbart
rontgenverifierade tumorer inkluderats. Patientrapporterade utfallsmatt har sedan 2016
registrerats i 6kande frekvens av de olika regionerna. Under 2017 genomférdes en omfattande
ombyggnation av registret till det fran 2018 bendmnda "CNS registret” omfattande dven
mindre tumorgrupper och med en utforligare registrering av mera
patientfokuserade/rapporterade utfallsmatt. I detta arbete har den nationella
patientforeningen for hjarntumorer haft en betydelsefull roll.

Den forsta sammanstéllningen och redovisningen av data insamlade under 1999-2003 skedde pa
Lakarstamman 2005 samt i form av artiklar som publicerats i nationella tidskrifter som
Lékartidningen forsta gangen 2007 och i ett flertal internationella tidskrifter, senast en
publikation 2018. Analyserna har under aren visat pa kvarstaende men minskade regionala
skillnader som har stor betydelse ur kvalitetshinseende i varden av patienter drabbade av
hjarntumorer. Atgérder har vidtagits varav kan ndmnas harmonisering vid den diagnostiska
bedémningen och insatser av kontakt/forskningsskoéterskor inom ramen for SVF. Kunskapen
fran registret har bidragit till en mer och tydlig kvalitetshdjande process i alla regioner i form

av skdrpta rutiner vid handlaggningen bade vad géller diagnostik och behandling.

Regionernas inrapportering har varierat under aren, men har visat pa en klar forbattring vilket
kan ses i redovisningen av téckningsgraderna (90-100 procent under senaste aren) for de olika
regionerna fran denna arsrapport. Sedan ett antal ar ingar ocksa canceranmiilan som en del av
registreringen. Aven en uppfsljningsblankett har anvints i olika grad i vissa regioner sedan
2005. Med den stora ombyggnationen av registret och som en del av patientoversikter kommer
en tydlig patientfokuserad uppfoljning att ske kontinuerligt fran 2018 i alla regioner.
"CNS-registret” kommer att vara en del av en pilotinsats med patientrapporterade utfallsmatt i
INCA “s nya patientoversikt. Under 2018 genomfors inférande av utdata rapportmallar och

kommande arsrapport for 2018 blir interaktiv

Med dessa data som grund kommer en mer komplett bild av diagnostik, behandlingar och
resultat att erhallas, vilket utgor incitament for ytterligare forbéttringar i varden av patienter

med priméra hjdrntumorer.

Finansieringen av insamlandet av data i varje region och insatser av Regionalt Cancercentrums
arbete har delvis skett genom huvudmannen, dvs respektive landsting. En del av det nationella
arbetet har dessutom finansierats av olika anslag som ALF-medel, anslag fran
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@ 1. Inledning

Cancerforskningsfonden Norrland och Cancerfonden samt under de senare aren fran den

nationella satsningen pa kvalitetsregister med Sveriges Kommuner och Landsting.

Styrgruppen for CNS- registret
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2.1 Incidens fran cancerregistret
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Figur 1. Incidens av hjarntumaorer, 6vriga nervsystemet och hjarnhinnor i Sverige 1970-2016. WHO
ICD-7: 193 och alder 20 ar eller dldre vid diagnos.
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Figur 2. Aldersstandardiserad incidens av hjarntumorer, 6vriga nervsystemet och hjarnhinnor i Sverige
1970-2016. WHO ICD-7: 193 och alder 20 &r eller &ldre vid diagnos.
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Figur 3. Aldersstandardiserad incidens av hégmaligna gliom (astrocytom IlI-IV alt. glioblastom,
elakartat) i Sverige 1970-2016. Alder vid diagnos 20 3r eller ildre.
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Figur 4. Aldersstandardiserad incidens av lagmaligna gliom (astrocytom I-II alt. gliom, godartat) i
Sverige 1970-2016. Alder vid diagnos 20 ar eller dldre.
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Figur 5. Aldersstandardiserad incidens av meningiom i Sverige 1970-2016. Alder vid diagnos 20 ar
eller aldre.
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Figur 6. Mortalitet i hjarntumdrer i Sverige 1997-2016. WHO ICD-10: C71 (malign tumér i hjirnan)
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Figur 7. Aldersstandardiserad mortalitet i hjarntumdrer i Sverige 1997-2016. WHO 1CD-10: C71 (ma-

lign tumdr i hjarnan) och 20 &r eller &ldre vid déd.
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2.2 Rontgenverifierade hjarntumorer i cancerregistret och hjarntumérregistret

Socialstyrelsens cancerregister startades 1958 och &r det &ldsta hilsodataregistret i Sverige.
Sedan starten har det anvénts for 6vervakning av cancerférekomst och canceréverlevnad samt

for forskning. Tumérer som ingar diagnostiseras i verksamheten genom

. klinisk undersokning

. Rontgen, scintigrafi, ultraljud, MR, CT eller motsv. understkning
. Provexcision eller operation med histopatologisk undersékning

. Obduktion med histopatologisk undersékning

. Cytologisk undersokning

. Operation utan histopatologisk undersékning

. Obduktion utan histopatologisk undersokning

o N O O = W N =

. Annan diagnosgrund &n 1-7

For tumorer och tumérliknande tillstand i Skallhala och ryggmérgskanal ska samtliga diagnoser,
bade maligna och benigna tumorer, oavsett diagnosgrund, rapporteras till cancerregistret enligt
Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad om uppgiftsskyldighet (HSLF-FS 2016:7, 58).

Alla patienter som rapporteras till svenska hjarntumorregistret anméls ocksa till cancerregistret
av ansvarig registeradministratér pa Regionala cancercentrum for att undvika dubbelarbete. I
hjarntumorregistret 1999 — 2014 har endast patienter med histopatologisk eller cytologiskt
verifierade hjarntumorer ingatt i kvalitetsregistret det vill siiga de patienter som genomgatt
biopsi eller operation (diagnosgrund 3 eller 5). En del hjérn- eller hjarnhinnetumérer ska eller
kan inte opereras eller biopseras beroende pa liage eller tumorens typ. Dessa tumorer med
enbart radiologisk diagnosgrund #r underrapporterade i cancerregistret (Barlow). Sedan 2015
inkluderades rontgenverifierade priméra hjérn- och hjarnhinnetumorer i kvalitetsregistret for
hjarntumorer. Syftet var bade att uppmirksamma eventuell underrapportering till
cancerregistret och for att kunna folja behandlingsregimer for patienterna.

De anmiils via hjairntumorregistret till cancerregistret pa lige/lokal (hjirna, hjarnhinnor,
kranialnerver)och med ospecifik kod.

e 80000 for missténkt benign tumor
e 80001 missténkt benign eller malign tumor
¢ 80003 misstdnkt malign tumor

¢ 90643 Germinom (diagnosgrund 8)

Hjarntumorer - Nationell rapport 1999-2017
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Tabell 1. Antal fall av vuxna patienter (>183r) med dia-

gnosgrund 2,3 eller 5 i Hjarntumor-registret 2015

— 2017 uppdelat pa region och totalt

2015 2016 2017 Totalt
Antal Antal Antal Antal
Norra
2 0 1 0 1
3 103 98 82 283
5 0 0 0 0
Totalt 103 99 82 284
Uppsala
2 0 3 1 4
3 228 233 223 684
5 0 0 0 0
Totalt 228 236 224 688
Stockholm
2 78 61 52 191
3 263 216 172 651
5 1 0 0 1
Totalt 342 277 224 843
Vistra
2 14 22 36 72
3 222 184 182 588
5 1 0 0 1
Totalt 237 206 218 661
Sydostra
2 1 0 0 1
3 134 166 106 406
5 0 0 0 0
Totalt 135 166 106 407
Sédra
2 2 3 2 7
3 197 212 179 588
5 0 1 0 1
Totalt 199 216 181 596
Totalt
2 95 90 91 276
3 926 925 762 2613
5 2 1 0 3
Totalt 1244 1200 1035 3479
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I denna arsrapport har diagnosar fér regioner med en ligre tickningsgrad #n 60 % exkluderats
fran den redovisade statistiken, undantaget diagnoser fran och med 2009. Sammantaget ingar
alla diagnoser fran Norra, Uppsala, Stockholm och Sydéstra regionen. Fran Vistra ingar
diagnoser fran 1999-2000 och 2009-2017, fran Sodra 2000-2003 och 2012-2017. Diagnoser
registrerade fran Vistra regionen 2006-2008 ingar ej pa grund av att information om diagnosen
ar utford med PAD eller cytologi saknas i registret samt att kvaliteten i registret for dessa ar
bedoéms som oséker. Endast patienter som &r diagnostiserade vid 18 ars alder eller senare ingar.
For att ytterligare forbattra jamforbarheten mellan regioner och 6ver tid ingar bara diagnoser
dédr diagnosgrund registrerats som PAD (cytologi, réntgen samt okédnd diagnosgrund utgar
foljaktligen). All statistik som dr baserad pa diagnosdatum avser PAD-svarsdatum om det inte

star nagot annat.
Fakta om neuroepiteliala tumérer (gliom):

Hogmaligna:

Astrocytom grad IV (glioblastoma multiforme)
Astrocytom grad ITI

Oligodendrogliom grad III

Ependymom grad IIT

PNET

Lagmaligna:

Astrocytom grad II
Astrocytom, pilocytiskt/juvenilt
Oligodendrogliom grad II
Oligo-astrocytom bland
Gangliogliom

Ependymom grad II
Astrocytom, gemistocytiskt

Ovriga lagmaligna gliom
Funktionsgrad enligt WHO:

0=Klarar all normal aktivitet utan begransning.

1=Klarar inte fysiskt krivande aktivitet men ar uppegaende och i stand till ldttare arbete.
2=Ar uppegaende och kan skdta sig sjilv men klarar inte att arbeta. Ar uppe och i rérelse mer
an 50 % av dygnets vakna timmar.

3=Kan endast delvis skota sig sjilv. Ar bunden till séing eller stol mer éin 50 % av dygnets
vakna timmar.

4=Klarar inte nagonting. Kan inte skota sig sjilv. Ar bunden till sing eller stol.

5=Dad.

Hjarntumorer - Nationell rapport 1999-2017



@ 4. Redovisade resultat

4.1 Diagnosvolym

Tabell 2. Antal inkomna diagnoser 1999-2016 i antal och som ingar i drsrapporten

(&r baserat pd PAD-svarsdatum).

Norra Uppsala Stockholm Vistra Sydostra Sodra  Totalt

1999 111 179 104 103 125 0 622
2000 99 191 86 129 129 128 762
2001 84 177 95 0 108 115 579
2002 79 204 111 0 130 102 626
2003 141 210 80 0 139 131 701
2004 102 210 112 0 113 0 537
2005 108 244 144 0 91 0 587
2006 103 183 118 0 119 0 523
2007 114 185 82 0 106 0 487
2008 98 152 123 0 145 0 918
2009 81 167 121 99 105 0 573
2010 133 233 123 191 122 0 802
2011 112 264 195 181 137 0 889
2012 108 226 201 187 147 138 1007
2013 112 267 213 196 127 175 1090
2014 122 271 245 187 139 240 1204
2015 113 246 272 221 134 212 1198
2016 41 214 211 209 156 193 1024
Totalt 1861 3823 2636 1703 2272 1434 13729

Tabell 3. Antal inkomna ettarsuppféljningsformuldr 2009-2014 i antal (&r baserat p3
PAD-svarsdatum).

Norra Uppsala Stockholm Vistra Sydostra Sodra  Totalt

2009 37 89 107 23 69 0 325
2010 99 113 106 23 o1 0 352
2011 40 142 102 18 o8 0 360
2012 38 118 102 72 57 65 452
2013 48 139 113 59 54 65 478
2014 39 122 120 63 66 71 481
2015 41 81 127 68 42 30 389
Totalt 302 804 T 326 397 231 2837
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Tabell 4. Antal inkomna 90-dagarsuppféljningsformular 2013-2015 i antal (&r baserat
p3 PAD-svarsdatum).

Norra Uppsala Stockholm Vistra Sydostra Sodra  Totalt

2013 57 103 0 82 36 84 362
2014 53 133 112 78 72 72 520
2015 49 120 128 91 53 61 502
2016 18 71 136 80 73 38 416
Totalt 177 427 376 331 234 255 1800

Hjarntumorer - Nationell rapport 1999-2017



@ 4 Redovisade resultat

4.2 Tackningsgrader

T#ckningskontrollen bygger pa kontroll av registerdata gentemot data som rapporterats in till
cancerregistret. Redovisningen av téickningsgrader dr uppdelad i diagnosar baserat pa
diagnosdatum fran cancerregistret. Ovrig redovisning i rapporten baseras diremot pa
diagnosar vid histopatologisk diagnos. Regionerna Stockholm och Sédra registrerade t.o.m. ar
2010 respektive t.o.m. ar 2013 enbart gliom och i redovisningen av tédckningsgrader nedan
skiljer sig dessa ar for dessa regioner at pa sa sétt att tdckningsgraden enbart avser
inrapporteringen av gliomattsa tumorer.
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Figur 8. Anmélningsblanketten - Tackningsgrader uppdelat pa region och diagnosar.
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@ 4 Redovisade resultat
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(PAD-svarsdatum). Eftersom &vergéngen till den nya tvadelade uppféljningen ej skett vid
samma tidpunkt i alla regioner, redovisas i figuren dven andelen patienter som istéllet foljts

upp med den gamla ettarsuppfdljningen (som ej ska foregds av 90-dagarsuppfdljning).
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4.3 Fordelningar av morfologiska diagnoser

Tabell 5. Fordelning av diagnoser 1999-2017 i antal.

Norra Uppsala Stockholm Véstra Sydostra Sodra Totalt
Glioblastom WHO grad IV 553 1372 1101 539 718 542 4825
Meningiom WHO grad I 700 1110 253 524 834 409 3830
Neurinom 129 264 122 132 156 102 905
Meningiom 6vriga 44 155 262 58 61 112 692
Astrocytom grad 11 92 133 213 79 47 72 636
Astrocytom grad II1 74 190 146 103 53 45 611
Oligodendrogliom grad IT 45 97 90 18 134 26 410
Oligo-astrocytom bland 18 67 99 47 29 38 298
Oligodendrogliom grad ITI 49 69 53 18 72 21 282
Hemangioblastom 29 53 41 23 27 10 183
Astrocytom, pilocytiskt/juvenilt 33 26 39 17 14 6 135
Ependymom grad II 8 33 31 10 19 13 114
PNET 19 15 19 20 10 17 100
Gangliogliom 8 20 16 31 7 8 90
Meningiom WHO grad IIT 5 29 1 13 9 6 63
Astrocytom, gemistocytiskt 1 20 20 3 5 0 49
Hemangiom 6 13 1 23 4 0 47
Ovriga lagmaligna gliom 5 8 7 1 3 0 24
Ependymom grad III 1 7 0 5 0 22
Ovriga 37 131 119 54 52 32 425
Uppgift saknas 6 16 36 20 16 7 101
Totalt 1862 3828 2678 1733 2275 1466 13842

Hjarntumorer - Nationell rapport 1999-2017



Tabell 6. Fordelning av gliomatdsa tumorer 1999-2017 i procent.

@ 4. Redovisade resultat

Norra Uppsala Stockholm Viéstra Sydostra Sodra Totalt
Glioblastom WHO grad IV 61 67 60 61 64 69 64
Astrocytom grad 111 8 9 8 12 5 6 8
Astrocytom grad 11 10 6 12 9 4 9 8
Oligodendrogliom grad IT 5 5 5 2 12 3 5
Oligodendrogliom grad II1 5 3 3 2 6 3 4
Oligo-astrocytom bland 2 3 5 5 3 5 4
Astrocytom, pilocytiskt/juvenilt 4 1 2 2 1 1 2
Ependymom grad II 1 2 2 1 2 2 2
Gangliogliom 1 1 1 3 1 1 1
PNET 2 1 1 2 1 2 1
Astrocytom, gemistocytiskt 0 1 1 0 0 0 1
Ependymom grad III 0 0 0 0 0 0 0
Ovriga lagmaligna gliom 1 0 0 0 0 0 0
Totalt 100 100 100 100 100 100 100
Antal diagnoser 906 2057 1843 886 1116 788 7596

Tabell 7. Fordelning av gliomatdsa tumorer 1999-2004 i procent.

Norra Uppsala Stockholm Véstra Sydostra Sodra Totalt
Glioblastom WHO grad IV 41 64 50 52 71 62 58
Astrocytom grad II 15 9 20 15 6 9 12
Astrocytom grad III 14 11 12 18 6 10 11
Oligodendrogliom grad IT 6 6 3 1 5 4 4
Astrocytom, pilocytiskt/juvenilt 5 2 3 5 3 2 3
Oligodendrogliom grad ITI 10 1 2 5 3 2 3
Oligo-astrocytom bland 3 3 5 0 2 5 3
PNET 3 1 2 2 2 3 2
Ependymom grad II 0 2 3 1 2 1 2
Gangliogliom 1 1 1 2 1 1 1
Ovriga lagmaligna gliom 2 1 0 0 0 0 1
Ependymom grad III 0 0 1 0 1 0 0
Astrocytom, gemistocytiskt 0 0 0 0 0 0 0
Totalt 100 100 100 100 100 100 100
Antal diagnoser 280 623 517 117 340 224 2101
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Tabell 8. Fordelning av gliomatdsa tumorer 2005-2010 i procent.

Norra Uppsala Stockholm Véstra Sydostra Sodra Totalt
Glioblastom WHO grad IV 71 65 61 58 61 64
Astrocytom grad 11 6 8 8 9 6 8
Astrocytom grad I11 6 9 5 16 7 7
Oligodendrogliom grad IT 3 4 7 3 13 6
Oligodendrogliom grad II1 5 4 4 1 7 4
Oligo-astrocytom bland 3 3 8 0 2 4
Astrocytom, pilocytiskt/juvenilt 3 1 2 1 1 1
Gangliogliom 1 1 1 3 0 1
PNET 2 1 0 5 1 1
Ependymom grad 11 0 1 2 4 1 1
Astrocytom, gemistocytiskt 0 2 1 0 1 1
Ependymom grad III 0 1 0 0 0 0
Ovriga lagmaligna gliom 0 0 0 0 0 0
Totalt 100 100 100 100 100 100
Antal diagnoser 336 649 611 149 359 0 2104

Tabell 9. Férdelning av gliomatdsa tumorer 2011-2017 i procent.

Norra Uppsala Stockholm Viastra Sydostra Sodra Totalt
Glioblastom WHO grad IV 69 71 66 63 62 71 67
Astrocytom grad 111 6 8 7 9 2 4 7
Astrocytom grad 11 11 3 8 8 2 9 7
Oligodendrogliom grad IT 6 5 4 2 17 3 6
Oligodendrogliom grad ITI 1 4 3 2 9 3 4
Oligo-astrocytom bland 0 3 4 8 4 5 4
Astrocytom, pilocytiskt/juvenilt 3 1 2 2 1 0 1
Gangliogliom 1 1 0 4 1 1 1
PNET 1 0 1 2 0 2 1
Ependymom grad I1 2 2 1 0 2 2 1
Astrocytom, gemistocytiskt 0 1 2 0 0 0 1
Ependymom grad III 0 0 0 0 0 0 0
Ovriga lagmaligna gliom 0 0 0 0 0 0 0
Totalt 100 100 100 100 100 100 100
Antal diagnoser 290 785 715 620 417 564 3391

Hjarntumorer - Nationell rapport 1999-2017
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Figur 11. Aldersférdelning per kon fér de fyra storsta primara hjarntumérgrupperna, lder vid diagnos.
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Figur 12. Aldersférdelning per kén for hégmaligna gliom uppdelat p3 region, slder vid diagnos.
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Tabell 10. Fordelning av patienter per dldersgrupp och ar - Hog- eller Idgmaligna gliom.

Totalt

2011-2017

2005-2010

1999-2004

(%)

Antal

(%) Antal (%)

Antal

(%)

Antal

Norra

(12)
(32)

112
293
265
236
906

(12)
(26)
(30)
(32)

35

28
116

49 (18)
(36)

101

18-39 ar

76

(35)
(29)
(28)
(100)

40-59 ar

(29)
(26)
(100)

86
93
290

99
93
336

(29)

80
50

280

60-69 ar
70+ ar
Totalt

(18)
(100)

(100)

Uppsala

(13)
(33)
(31)

261

(12)
(28)
(32)

92
221
253
219
785

(11)
(34)
(33)
(22)
(100 )

73
219
216
141
649

(15)
(37)
(26)
(22)
(100 )

96
230
161

18-39 ar

670
630
496
2057

40-59 ar

60-69 ar
70+ ar
Totalt

(24)
(100)

(28)
(100)

136
623

Stockholm

(20)
(39)
(28)
(12)
(100 )

375

(17)
(34)
(31)

124
244
220

(20)
(41)

124
249

(25)
(44)
(24)

127
226
123

18-39 ar

719
523
226
1843

40-59 ar

(29)

180

60-69 ar
704 ar
Totalt

(18)
(100)

127
715

58
611

(8)
(100)

41
517

(100)

Vistra

(19)
(39)

165
346
269

(16)
(40)
(29)
(14)
(100 )

102
248

(23)
(26)
(43)

(24) 35
(51) 38

28
60
23

18-39 ar

40-59 ar

(30)
(12)
(100)

182

64

(20)

60-69 ar
70+ ar
Totalt

106
886

88
620

(100)

149

(100)

117

Syddstra

(13)
(34)
(29)
(23)
(100 )

147
381

(13)
(32)

56
132
116
113
417

(13)
(33)
(31)

45
119
113

(14)
(38)
(29)
(19)
(100)

46
130

18-39 ar

40-59 ar

327
261
1116

(28)
(27)
(100 )

98
66
340

60-69 ar
70+ ar
Totalt

(23)
(100 )

82
359

Sédra

(12)
(36)

(11) 96
(32) 282

60
180

(16)
(146)

36
102

18-39 ar

40-59 ar

(30)

236

(31)

175
149
564

60-69 ar 61 (27)

70+ ar
Totalt

(22)
(100)

174

788

(26)
(100)

(11)
(100)

25
224

Totalt

(15)
(35)

1156
2691

(14)
(32)

469
1101
1032

(14)
(35)
(32)

305
741

382 (18)
849 (40)

18-39 ar

40-59 ar

(30)
(20)
(100 )

2250
1499
7596

(30)
(23)
(100)

672
386
2104

(26)
(15)
(100)

546
324
2101

60-69 ar
70+ ar
Totalt

789
3391

(18)
(100)
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4.5 Funktionsgrad
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Figur 14. Hogmaligna eller Idgmaligna gliom - Fordelning av funktionsgrad uppdelat pa diagnosar.

Tabell 11. Fordelning av patienters funktionsgrad per region - Hog- eller lagmaligna gliom, samtliga ar.

0 1 2 3 4 Totalt
Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%)
Norra 277 (32) 237 (27) 225 (26) 99 (11) 38 (4) 876 (100 )
Uppsala 613 (30) 723 (36) 437 (22) 193 (10) 63 (3) 2029 (100 )
Stockholm 880 (48 ) 373 (21) 494 (27) 61 (3) 11 1) 1819 (100)
Vistra 333 (47) 186 (26) 128  (18) 52 (7) 15 2) 714 (100)
Sydostra 316 (29) 401 (37) 267 (25) 62 (6) 27 (3) 1073 (100)
Sédra 191 (26) 251 (34) 201 (27) 61 (8) 22 (4) 732 (100 )
Totalt 2610 (36 ) 2171 (30 ) 1752 (24) 528 (7) 182 (3) 7243 (100 )
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4.6 Diagnostik
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Figur 15. Hogmaligna eller lagmaligna gliom - Diagnosmetod uppdelat pad diagnosar. Endast diagnoser
fran Norra, Uppsala/Orebro, Stockholm och Sydoéstra regionen.

Tabell 12. Andel patienter diagnostiserade med datortomografi och MRT - Hégmaligna eller
lagmaligna gliom.

1999-2004 2005-2010 2011-2017 Totalt
Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%)
Datortomografi
Norra 21 (93 ) 319 (95 ) 270 (93) 850 (94 )
Uppsala 586 (94 ) 624 (97) 720 (92) 1930 (94)
Stockholm 502 (97) 576 (94) 681 (95 ) 1759 (95)
Viistra 100 (85) 139 (93) 525 (85) 764 (86)
Sydéstra 204 (87) 334 (93) 383 (92) 1011 (91)
Sodra 199 (89) 0 () 495 (88) 694 (88 )
Totalt 1942 (93) 1992 (95) 3074 (91) 7008 (92)
MRT
Norra 182 (65) 310 (92) 281 (97) 773 (85 )
Uppsala 320 (53) 507 (80) 734 (94) 1570 (77)
Stockholm 340 (66 ) 568 (93) 698 (98 ) 1606 (87)
Vistra 60 (51) 144 (97) 596 (96) 800 (90 )
Sydéstra 86 (25) 239 (67) 395 (95) 720 (65 )
Sédra 80 (36) 0 () 531 (94) 611 (78)
Totalt 1077 (51) 1768 (85) 3235 (95) 6080  (80)

Hjarntumorer - Nationell rapport 1999-2017
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4.7 Behandling

Kirurgisk behandling av gliom och meningiom innebér alltid en avviigning mellan & ena sidan
strivan att avligsna sa mycket tumérvivnad som mojligt och a andra sidan de risker som kan
vara forknippade med kirurgin. Sedan 1999 registreras i hjarntumorregistret uppgifter om
huruvida opererande klinik uppfattar att en operation varit radikal i det enskilda fallet. Sasom
kommer att framgé nedan (under 4.9 fig 54) &r denna skattning framfor allt for hogmaligna
gliom tydligt relaterad till 6verlevnad. Samtidigt illustrerar dock nedanstaende figurer att
kvaliteten i de metoder som anviinds for radikalitetsbedémning varierar patagligt savil 6ver tid
som over regioner. Detta géller framfor allt fragan huruvida radikalitetsbedémningen baseras
pa kirurgens egen subjektiva upplevelse av den operation han eller hon utfort, eller om den
baseras pa postoperativ radiologisk kontroll med CT eller MR. Sasom visats i flera
systematiska studier kommer nédmligen postoperativ MR att pavisa tumér ungefar tre ganger
s& ofta som kirurgen upplever att det finns tumér kvar.! Det faktum att andelen radikalt
opererade gliom inte patagligt sjunkit 6ver tid (Se fig 16) trots att andelen patienter som gjort
radikalitetsbedomningen via CT eller MR patagligt ckat (Se fig 27) kan saledes tolkas som ett
tecken pa att kvaliteten i kirurgin faktiskt okar 6ver tid.

Tabellerna 13 och 14 som beskriver andel patienter opererade med radikal kirurgi i olika
regioner bor dven, med héansyn till detta, betraktas i ljuset av fig 28. Av denna framgar att tva
av de tre regioner som i hogst utstrackning forlitar sig pa kirurgens subjektiva bedémning for
radikalitetsbedomning ocksa ligger i topp nér det giller andel radikalopererade patienter. Den
hogre andelen radikalopererade i dessa regioner kan alltsa ténkas bero pa att man déar inte fatt
med manga av de fall dér kirurgen visar sig ha "missat” tumoérvivnad under en operation som

han eller hon subjektivt upplevt som radikal.
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Figur 16. Andel patienter behandlade med radikal kirurgi uppdelat pd diagnosar - Hégmaligna gliom,
ldgmaligna gliom eller meningiom. | ndmnaren ingdr radikalt och icke-radikalt opererade,
men ej biopsier. Endast diagnoser fran Norra, Uppsala/Orebro, Stockholm och Syddstra

regionen.

IT.ex. Albert et al. Neurosurgery 1994; 34: 45-61 Knauth et al. Der Radiologie 1998; 38: 218-224.
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Tabell 13. Andel av patienter med hogmaligna gliom, ldgmaligna gliom eller meningiom som
behandlats med radikal kirurgi. | namnaren ingdr radikalt och icke-radikalt opererade,
men ej biopsier.

1999-2004 2005-2010 2011-2017 Totalt
Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%)
Norra
Hogmaligna gliom 52 (41) 59  (36) 49 (34) 160 (37)
Lagmaligna gliom 24 (43) 21 (60) 17 (40) 62 (47)
Meningiom 187 (82) 213 (81) 201 (82) 601 (82)
Totalt 263 (64) 203 (63) 267  (62) 823 (63)
Uppsala
Hogmaligna gliom 90  (23) 81 (23) 197 (45) 368 (31)
Lagmaligna gliom 25  (25) 22 (26) 56  (48) 103 (34)
Meningiom 271 (75) 203 (82) 419 (79) 983  (78)
Totalt 38 (45) 396 (49) 672 (62) 1454 (53)
Stockholm
Hogmaligna gliom 141  (58) 194 (55) 236 (56 ) 571  (56)
Lagmaligna gliom 61 (55) 72 (54) 52  (43) 185 (51)
Meningiom 3 (43) 8 (67) 357 (72) 368 (72)
Totalt 205 (57) 274 (55 ) 645 (62) 1124 (59)
Vastra
Hogmaligna gliom 37 (57) 50 (51) 210 (53) 297 (53)
Lagmaligna gliom 9 (47) 16 (73) 67 (54) 92 (55)
Meningiom 39 (83) 93 (90) 388 (88) 520 (88)
Totalt 85 (65) 159 (71) 665 (69) 909  (69)
Sydostra
Hogmaligna gliom 133 (60 ) 126 (63) 137 (63) 396 (62)
Ligmaligna gliom 46 (79) 59 (79) 65 (66) 170 (73)
Meningiom 267 (93) 231 (91) 202 (87) 790 (90 )
Totalt 446 (79) 416 (18) 494 (76) 1356 (78 )
Soédra
Hogmaligna gliom 17 (12) 0 () 93 (35) 110 (27)
Lagmaligna gliom 9 (23) 0 () 35 (47) 44 (39)
Meningiom 117 (74) 0 () 304 (85) 421  (82)
Totalt 143 (43) 0o () 432 (62) 575 (56 )
Totalt
Hogmaligna gliom 470 (40) 510 (43) 922 (49) 1902 (45)
Lagmaligna gliom 174 (45) 190 (54) 292 (50) 656 (50 )
Meningiom 884 (81) 838  (85) 1961 (82) 3683 (82)
Totalt 1528 (57) 1538 (61) 3175 (65) 6241 (62)

Hjarntumorer - Nationell rapport 1999-2017
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Figur 17. Fordelning av operationsmetod uppdelat pa diagnosdr - Hogmaligna gliom.
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Figur 18. Fordelning av operationsmetod uppdelat pd diagnosar och alder - Hogmaligna gliom.
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Tabell 14. Fordelning av operationsmetod bland patienter med hégmaligna gliom.

1999-2004 2005-2010 2011-2017 Totalt
Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%)
Norra
Radikal kirurgi 52 (27) 50 (21) 49  (22) 160 (23)
Icke-radikal kirurgi 76 (40) 105 (38) 96 (43) 277 (40)
Biopsi 64 (33) 115 (41) 77 (35) 256 (37)
Totalt 192 (100 ) 279 (100 ) 222 (100 ) 693 (100 )
Uppsala
Radikal kirurgi 90 (19) 81 (16) 197 (30) 368 (23)
Icke-radikal kirurgi 301 (63) 276 (55) 245  (138) 822 (50)
Biopsi 89 (19) 146 (29) 200 (32) 444 (27)
Totalt 480 (100) 503 (100 ) 651 (100 ) 1634 (100 )
Stockholm
Radikal kirurgi 141 (42) 194 (48) 236 (43) 571 (44)
Icke-radikal kirurgi 104 (31 ) 158 (39) 186 (34) 448 (34)
Biopsi 93 (28) 55 (14) 133 (24) 281  (22)
Totalt 338 (100 ) 407 (100 ) 555 (100 ) 1300 (100 )
Vistra
Radikal kirurgi 37 (43) 50 (42) 210 (45) 207 (44)
Icke-radikal kirurgi 28 (32) 49 (42) 186 (40) 263 (39)
Biopsi 22 (25) 19 (16) 73 (16) 114 (17)
Totalt 87 (100) 118 (100) 469 (100 ) 674  (100)
Syddstra
Radikal kirurgi 133 (48) 126 (47) 137 (44) 396 (46)
Icke-radikal kirurgi 88 (32) 75 (28) 79 (26) 242 (28)
Biopsi 57 (21) 66 (25) 92 (30) 215 (25)
Totalt 278 (100) 267 (100) 308 (100) 853 (100)
Sédra
Radikal kirurgi 17 (10) 0 () 93 (21) 110 (18)
Icke-radikal kirurgi 121 (72) 0 (.) 171 (38) 202 (47)
Biopsi 31 (18) 0o () 188 (42) 219 (35)
Totalt 169 (100 ) o () 452 (100 ) 621 (100 )
Totalt
Radikal kirurgi 470 (30) 510 (32) 922 (35) 1902 (33)
Icke-radikal kirurgi 718 (47) 663 (42) 963 (36) 2344 (41)
Biopsi 356 (23) 401 (25) 772 (29) 1529 (26)
Totalt 1544 (100) 1574 (100) 2657 (100 ) 5775 (100 )

* Med biopsi avses icke volymsreducerande ingrepp som syftar till PAD.
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Figur 19. Hogmaligna gliom - Férdelning av operationsmetod for olika tidsperioder, &lder 18-39 ar.
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Figur 20. Hégmaligna gliom - Férdelning av operationsmetod for olika tidsperioder, &lder 40-59 ar.
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Figur 21. Hogmaligna gliom - Férdelning av operationsmetod for olika tidsperioder, &lder 60-69 ar.
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Figur 22. Hogmaligna gliom - Férdelning av operationsmetod for olika tidsperioder, dlder 70+ ar.
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Figur 23. Hogmaligna gliom - Fordelning av operationsmetod per kon ar 1999-2017, alder 18-39 ar.
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Figur 24. Hogmaligna gliom - Fordelning av operationsmetod per kon &r 1999-2017, alder 40-59 ar.
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Figur 25. Hoégmaligna gliom - Férdelning av operationsmetod per kon &r 1999-2017, alder 60-69 ar.
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Figur 26. Hogmaligna gliom - Fordelning av operationsmetod per kén &r 1999-2017, dlder 70+ ar.
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Figur 27. Andel diagnoser radikalitetsbedomda med CT eller MRT av radikalt opererade patienter,

uppdelat pa diagnosar. | figuren ingdr bara regionerna Norra, Uppsala/@rebro, Stockholm
och Sydostra. Observera att formuldret dndrats fran och med 2011 fran svarsalternativen
Ja/Nej till Ej utférd/Radikal/Icke radikal bedémning. | figuren har svarsalternativen Radikal

och Icke radikal bedémning likstallts med Ja.
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Figur 28. Hogmaligna gliom - Andel diagnoser radikalitetsbedomda med CT eller MRT av
radikalt opererade patienter uppdelat pa region, 2012-2017. n i figuren ger antal radikalt

opererade hogmaligna diagnoser 2012-2017 totalt.
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Hogmaligna gliom
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Figur 29. Icke-kirurgisk behandling &r 2009-2017, uppdelat pd hog- och lagmaligna gliom. Andel di-
agnoser dar behandlingen varit fulldos radioterapi (slutdos 50 Gy eller mer); annan typ av
radioterapi; kemoterapi men ej radioterapi; enbart annan behandling dn radio- och kemote-
rapi; eller ingen behandling av alla uppféljda diagnoser (uppgift om icke-kirurgisk behand-
ling har registrerats i uppfdljningsformularet). Patienter som enligt figuren behandlats med
radioterapi kan ocksd ha fatt kemoterapi (inklusive konkomitant kemoterapi) eller annan
behandling, och patienter som enligt figuren behandlats med kemoterapi kan ocksa ha fatt
annan behandling (men ¢j radioterapi).
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Figur 30. Icke-kirurgisk behandling &r 2009-2017, hégmaligna gliom, uppdelat pa &ldersgrupp. Se
figur 29 for beskrivande text.
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Figur 31. Icke-kirurgisk behandling &r 2009-2017, hégmaligna gliom, uppdelat pa &ldersgrupp. Se
figur 29 for beskrivande text.
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Figur 32. Icke-kirurgisk behandling &r 2009-2017, hégmaligna gliom, 18-64 ar, uppdelat pa kon. Se
figur 29 for beskrivande text.
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Figur 33. Icke-kirurgisk behandling dr 2009-2017, hégmaligna gliom, 65+ ar, uppdelat pa kon. Se

figur 29 for beskrivande text.
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Figur 35. Hogmaligna gliom - Tid fran diagnos enligt rontgen till operation uppdelat pad diagnosar.
Boxen innefattar mittersta 50 % av viantetiderna, vertikala linjerna 80 % och linjen (samt

siffran) inom boxen representerar mediantiden.

Tabell 15. Hogmaligna gliom - Mediandagar fran datum for diagnos enligt rontgen till

datum for operation.

Norra Uppsala Stockholm Vistra Sydostra Sodra Totalt

Antal
1999-2004 192 474 337 74 262 169 1508
2005-2010 280 514 424 118 267 0 1603
2011-2017 221 650 554 467 308 452 2652
Totalt 693 1638 1315 659 837 621 5763
Median
1999-2004 18 20 14 22 18 24 19
2005-2010 19 20 12 23 19 . 18
2011-2017 22 23 15 20 17 14 18
Totalt 20 21 14 20 18 16 18
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Figur 36. Hogmaligna gliom - Tid fran diagnos enligt rontgen till operation uppdelat pd kon och
diagnosar. Boxen innefattar mittersta 50 % av véntetiderna, vertikala linjerna 80 % och

linjen (samt siffran) inom boxen representerar mediantiden.
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Figur 37. Lagmaligna gliom - Tid fran diagnos enligt rontgen till operation uppdelat pd diagnosar.
Boxen innefattar mittersta 50 % av vintetiderna, vertikala linjerna 70 % och linjen (samt

siffran) inom boxen representerar mediantiden.

Tabell 16. Lagmaligna gliom - Mediandagar fran datum for diagnos enligt rontgen till
datum for operation.

Norra Uppsala Stockholm Vistra Sydostra Sodra Totalt

Antal
1999-2004 85 139 177 23 58 49 531
2005-2010 54 125 175 29 83 0 466
2011-2017 65 133 160 150 109 109 726
Totalt 204 397 512 202 250 158 1723
Median
1999-2004 27 43 28 34 28 30 29
2005-2010 28 36 27 48 44 . 32
2011-2017 30 64 28 42 57 35 41
Totalt 28 47 28 42 45 33 33
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Figur 38. Lagmaligna gliom - Tid frdn diagnos enligt rontgen till operation uppdelat pd kdn och
diagnosar. Boxen innefattar mittersta 50 % av véntetiderna, vertikala linjerna 70 % och

linjen (samt siffran) inom boxen representerar mediantiden.
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Figur 39. Hogmaligna gliom - Tid frdn operation till PAD-svar uppdelat pd diagnosar. Boxen innefat-
tar mittersta 50 % av véntetiderna, vertikala linjerna 80 % och linjen (samt siffran) inom

boxen representerar mediantiden.

Tabell 17. Hogmaligna gliom - Mediandagar fran datum for operation till datum fér PAD-

svar.
Norra Uppsala Stockholm Vistra Sydostra Sodra Totalt
Antal
1999-2004 192 482 333 86 273 173 1539
2005-2010 281 518 421 117 267 0 1604
2011-2017 216 650 551 467 308 451 2643
Totalt 689 1650 1305 670 848 624 5786
Median
1999-2004 9 5 4 7 9 6 6
2005-2010 9 7 7 5 9 . 7
2011-2017 16 10 10 5 10 7 8
Totalt 12 7 8 6 9 7 8
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Figur 40. Hogmaligna gliom - Tid fran operation till PAD-svar uppdelat pa kén och diagnosar. Boxen
innefattar mittersta 50 % av véntetiderna, vertikala linjerna 80 % och linjen (samt siffran)

inom boxen representerar mediantiden.
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Figur 41. Lagmaligna gliom - Tid fran operation till PAD-svar uppdelat pa diagnosar. Boxen innefattar
mittersta 50 % av vantetiderna, vertikala linjerna 80 % och linjen (samt siffran) inom boxen
representerar mediantiden.

Tabell 18. Lagmaligna gliom - Mediandagar fran datum for operation till datum fér PAD-

svar.
Norra Uppsala Stockholm Vistra Sydostra Sodra Totalt

Antal

1999-2004 87 141 176 27 59 51 541

2005-2010 54 130 176 28 88 0 476

2011-2017 66 133 159 150 108 111 727

Totalt 207 404 511 205 255 162 1744
Median

1999-2004 10 6 6 8 12 7

2005-2010 10 7 8 4 12 . 8

2011-2017 16 12 12 6 14 9 10

Totalt 13 8 8 6 13 8 8
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Figur 42. Lagmaligna gliom - Tid frdn operation

till PAD-svar uppdelat pa kon och diagnosar. Boxen

innefattar mittersta 50 % av véntetiderna, vertikala linjerna 80 % och linjen (samt siffran)

inom boxen representerar mediantiden.
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Figur 43. Hogmaligna gliom - Tid frdn operation till radioterapi uppdelat pa region, 2009-2017. Boxen
innefattar mittersta 50 % av vintetiderna, vertikala linjerna 80 % och linjen (samt siffran)

inom boxen representerar mediantiden.
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Figur 44. Hogmaligna gliom - Tid frdn operation till radioterapi uppdelat pad kon och region, 2009-
2017. Boxen innefattar mittersta 50 % av vantetiderna, vertikala linjerna 80 % och linjen

(samt siffran) inom boxen representerar mediantiden.
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Figur 45. Hogmaligna gliom - Tid fran operation till kemoterapi uppdelat pa region, 2009-2017. Boxen
innefattar mittersta 50 % av vintetiderna, vertikala linjerna 80 % och linjen (samt siffran)
inom boxen representerar mediantiden. De relativt langa ledtiderna for Sédra regionen kan

forklaras av en annan definition pa startdatum an de Gvriga regioner.
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Figur 46. Hogmaligna gliom - Tid fran operation till kemoterapi uppdelat pd kon och region, 2009-
2017. Boxen innefattar mittersta 50 % av vantetiderna, vertikala linjerna 80 % och linjen

(samt siffran) inom boxen representerar mediantiden.
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Figur 47. Hogmaligna gliom - Tid fran diagnos enligt réntgen till radioterapi uppdelat pa region,
2009-2017. Boxen innefattar mittersta 50 % av vantetiderna, vertikala linjerna 80 % och
linjen (samt siffran) inom boxen representerar mediantiden.
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Figur 48. Hogmaligna gliom - Tid fran diagnos enligt rontgen till radioterapi uppdelat pa kén och
region, 2009-2017. Boxen innefattar mittersta 50 % av viantetiderna, vertikala linjerna 80

% och linjen (samt siffran) inom boxen representerar mediantiden.
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Figur 49. Hogmaligna gliom - Tid fran diagnos enligt rontgen till kemoterapi uppdelat pa region,
2009-2017. Boxen innefattar mittersta 50 % av vantetiderna, vertikala linjerna 80 % och
linjen (samt siffran) inom boxen representerar mediantiden.
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Figur 50. Hogmaligna gliom - Tid fran diagnos enligt rontgen till kemoterapi uppdelat pd kén och
region, 2009-2017. Boxen innefattar mittersta 50 % av viantetiderna, vertikala linjerna 80
% och linjen (samt siffran) inom boxen representerar mediantiden.
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4.9 Overlevnad

Overlevnadsberikningarna #r avgrénsade till ar 1999-2017 for Norra, Uppsala, Stockholm och
Sydostra regionen, 2000-2003 respektive 2012-2017 for Sodra och 1999-2000 respektive
2009-2017 for Vistra regionen. Till vissa figurer utnyttjas bara data fran Norra, Uppsala,
Stockholm och Sydostra regionen pa grund av den goda téckningen under hela tidsperioden. 1
dessa fall noteras detta i figurtexten. Overlevnad beriknas som tid fran diagnos (baserad pa
PAD) till datum f6r dod eller censur (2015-12-31), undantaget 30-dagars dverlevnad som utgar
fran operationsdatum. For 88 diagnoser var diagnosdatum fran PAD registrerat som héndelse
efter dodsdatum. Dessa diagnoser exkluderades fran dverlevnadsanalyserna.

Figur 53 visar pa en forbéttring av 6verlevnaden for patienter diagnostiserade fran 2005
jamfort med tidigare diagnoser. Delar man upp 6verlevnadsfigurerna i aldersgrupperna 18-59
och 60-69 kan man se en ytterligare férbattring bland patienter diagnostiserade 2011-2017
jamfort med tidigare ar, figur 57 och figur 58. En anledning till att denna ytterligare
forbéttring 2011-2017 jamfort med 2005-2010 inte dr lika tydlig i figur 53 skulle kunna vara att
patienterna har blivit &ldre, figur 13.

Tabell 19. Patienter som dér inom 30 dagar frén operationsdatum.

Ho6gmaligna gliom Lagmaligna gliom Meningiom Totalt

Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%)
Norra 30 (4) 7 (3) 10 (1) 47 (3)
Uppsala 76 (5) 9 (2) 22 (2) 107 (3)
Stockholm 36 (3) 4 (1) 2 (0) 42 (2)
Vistra 13 (2) 1 (0) 11 (2) 25 (2)
Sydostra 45 (5) 3 (1) 17 (2) 65 (3)
Sodra 25 4) 0 (0) 5 (1) 30 (2)
Totalt 225 (4) 24 (1) 67 (1) 316 (3)
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Figur 51. Overlevnad for diagnoserna Glioblastom IV, Astrocytom IlI, Astrocytom I, Oligodendrogli-
om Il1, Oligodendrogliom Il och Oligoastrocytom bland, 1999-2017. Endast data frén Norra,
Uppsala, Stockholm och Sydostra regionen.
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Antal diagnoser som ar kvar i risk:
Hogmal. gliom 4497 1963 810 480 334 254
Lagmal. gliom 1381 1190 1011 894 790 689
Meningiom 3433 3295 3047 2707 2370 2081
Neurinom 671 659 625 583 540 503
Ovriga 513 475 443 388 346 311

Figur 52. Overlevnad fér hdgmaligna och ldgmaligna gliom, meningiom, neurinom och Gvriga, 1999-

2017. De storsta diagnoserna i gruppen évriga dr hemangioblastom (150), kraniofaryngeom
(56) och subependymom (40). Endast data fran Norra, Uppsala, Stockholm och Syddstra

regionen.
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Antal diagnoser som &r kvar i risk:
1999-2004 1285 497 201 144 119 112
2005-2010 1487 684 289 188 149 115
2011-2017 1725 782 320 148 66 0

Figur 53. Overlevnad uppdelat pa PAD-ar.

Hogmaligna gliom. Endast data fran Norra, Uppsala,
Stockholm och Sydéstra regionen.
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Antal diagnoser som &r kvar i risk:
Radikal k. 1483 918 400 247 174 131
Icke-radikal k. 1778 748 304 175 118 85
Biopsi 1183 267 99 56 40 36

Figur 54. Overlevnad uppdelat pa operationsmetod, 1999-2017. Hégmaligna gliom. Endast data fran
Norra, Uppsala, Stockholm och Sydéstra regionen.
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Antal diagnoser som &r kvar i risk:
1999-2004 413 238 103 77 69 66
2005-2010 456 295 131 86 71 53
2011-2017 614 385 166 84 34 0

Figur 55. Overlevnad uppdelat p3 PAD-3r. Hégmaligna gliom opererade med radikal kirurgi. Endast
data fran Norra, Uppsala, Stockholm och Sydéstra regionen.
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Antal diagnoser som ar kvar i risk:
18-39 ar 326 268 188 138 112 89
40-59 ar 1530 878 356 207 154 122
60-69 ar 1540 604 202 107 55 36
70+ &r 1101 213 64 28 13 7

Figur 56. Overlevnad per 3ldersklass, 1999-2017. Hégmaligna gliom. Endast data fran Norra, Uppsala,
Stockholm och Sydéstra regionen.
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Antal diagnoser som &r kvar i risk:
1999-2004 631 350 168 126 109 104
2005-2010 617 388 193 129 113 91
2011-2017 608 408 183 90 44 0

Figur 57. Hogmaligna gliom, &verlevnad uppdelat pd PAD-ar for patienter med alder 18-59 ar vid
diagnos. Endast data fran Norra, Uppsala, Stockholm och Syddstra regionen.
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Antal diagnoser som &r kvar i risk:
1999-2004 392 110 22 12 7 6
2005-2010 541 236 78 50 30 20
2011-2017 607 258 102 45 18 0

Figur 58. Hogmaligna gliom, &verlevnad uppdelat pd PAD-ar for patienter med alder 60-69 ar vid
diagnos. Endast data fran Norra, Uppsala, Stockholm och Syddstra regionen.
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Antal diagnoser som &r kvar i risk:
1999-2004 262 37 11 6 3 2
2005-2010 329 60 18 9 6 4
2011-2017 510 116 35 13 4 0

Figur 59. Hogmaligna gliom, dverlevnad uppdelat pd PAD-3r for patienter med alder 70 ar eller dldre
vid diagnos. Endast data fran Norra, Uppsala, Stockholm och Syddstra regionen.

Hjarntumorer - Nationell rapport 1999-2017
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Figur 60. Overlevnad per funktionsgrad (WHOQ), 1999-2017
Norra, Uppsala, Stockholm och Sydéstra regionen.
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Antal diagnoser som &r kvar i risk:
1999-2004 772 355 154 111 93 87
2005-2010 967 533 232 150 120 94
2011-2017 986 533 230 110 53 0

Figur 61. Hogmaligna  gliom, &verlevnad uppdelat pd PAD-3r for patienter med
god funktionsgrad (0 eller 1). Endast data fr&n Norra, Uppsala, Stockholm och Syd-
Ostra regionen.

Hjarntumorer - Nationell rapport 1999-2017
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Antal diagnoser som &r kvar i risk:
Hogm. gl. mén 2629 1148 432 242 162 121
Hoégm. gl. kvinnor 1760 776 358 227 163 128
L&agm. gl. méan 738 628 532 462 404 343
Lagm. gl. kvinnor 619 544 463 416 370 332

Figur 62. Overlevnad per diagnosgrupp (hog- och lagmaligna gliom) och kén, 1999-2017. Endast
data fran Norra, Uppsala, Stockholm och Sydéstra regionen.



Innehallsforteckning @

Sedan januari 2016 har patientrapporterade utfallsmatt implementerats i nationella
kvalitetsregistret for hjarntumorer. Patienter opererade eller biopserade for malign hjirn- eller
hjarnhinnetumor tillfragas via brev att svara pa frageformulér pa web eller pappersenkiit (vid

paminnelse) vid tre tillfillen f6rsta aret efter operationen.

- 3 manader efter operation: Frageformuldret "Hur mar du efter din hjirn- eller
hjarnhinnetumor operation?” (PROM 3man). Fran och med patienter opererade september
2015.

- 7 manader efter operation: "Dina upplevelser av sjukvarden i samband med din hjirn- eller

hjarnhinnetumor” (PREM 7man). Fran och med patienter opererade maj 2015.

— 12 manader efter operation: Frageformuldret "Hur mar du efter din hjirn- eller

hjarnhinnetumor operation?” (PROM 1lar) Fran och med patienter opererade september 2015.

Frageformuldret "Hur mar du efter din hjarn- eller hjairnhinnetumér operation?” bestar av
totalt 83 fragor. For symtom och hilsorelaterad livskvalitet anviinds The European
Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of Life (EORTC) gruppens
validerade instrument EORTC QLQ-C30 (Aaronson et al., 1993) tillsammans med den
hjarntumorspecifika modulen BN20 (Osoba et al., 1996). Resultat presenteras i tabell 20, 21
och 22 for respektive diagnosgrupp. Da fatigue kan vara ett stort besvir hos patienter med
hjarntumor anvénds ocksa instrumentet Mental Fatigue Scale (Johansson et al., 2010).
Forutom dessa validerade instrument var det ytterligare 18 fragor om bakgrund, rehabilitering,

korkort och mediciner etc.

For patienternas upplevelser av sjukvarden anvinds frageformuléret "Dina upplevelser av
sjukvarden i samband med din hjérn- eller hjarnhinnetumér” med sammanlagt 52 fragor.
Enkéten utgar fran den nationella cancerenkdt som togs fram av PROM center och RCC

syd-6st men har reviderats for att béttre passa patienter med hjérn- eller hjirnhinnetumor.

Antal utskick och inrapportering av de patientrapporterade utfallsmatten visas i figur 63, 64
och 65 for respektive region och diagnosgrupp. Svarsfrekvens har beriknats pa antal svar per
utskick. Antalet patienter vid utskick 1, (PROM 3 man) har varit ldgre dn for de andra

tillfallena beroende pa inrapporteringshastigheten till kvalitetsregistret.

Under 2018 kommer focus att vara utdataprojekt for hur de patientrapporterade utfallsmatten
kan presenteras i rapportmallar for kliniken och for patienten. CNS-registret kommer att vara
med i pilot fér hur de patientrapporterade utfallsmatt ska presenteras i patientoversikten i
INCA for patienten och kliniken.

Flera av sjukhusen arbetar aktivt med patientrapporterade utfallsmatt i det kliniska arbetet
och for uppfoljning av verksamheten. Onskemal finns fran patientforeningen och klinikerna att

kunna rapportera in symtom vid behov/héindelser exempelvis under cytostatika behandling.

Data fran kvalitetsregistrets patientrapporterade utfallsmatt kommer att presenteras pa
europeisk konferens i Stockholm oktober 2018.

Hjarntumorer - Nationell rapport 1999-2017
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Figur 63. Inrapportering av patientrapporterade data fran patienter med hégmaligna gliom 2016 — 2017



Tabell 20. Mental trétthet och Halsorelaterad livskvalitet tre manader efter biopsi eller operation for patienter

med hogmalignt gliom

Hogmalignt gliom 3 man 1ar Svensk referens population
Svarsfrekvens (%) Respons/utskick 237 av 468 (51%) 134 av 330 (41%) -

Totalt antal 237 134 4910

Man 136 73 3224

Kvinna 101 61 1686

<=39ar 14 10 0

40-49 ar 22 19 410

50-59 ar 44 36 1073

60— 69 ar 66 30 1542

70-79 ar 83 35 1903

+80ar 8 4 0

Mental fatigue

> 10,5 (antal/%) mild till svar mental trotthet 134 av 237 (57%) 77 av 134 (57%)

QLQ C30 M StdDev | CronbachAlfa | M StdDev | CronbachAlfa | M StdDev | CronbachAlfa
Global halsa 52,68 | 26,88 | 0,93 58,8 | 26,36 |0.94 76.4 | 22.8 >0.80
Fysisk funktion 64,98 | 29,7 0,9 71,31 | 30,28 |0.92 88.0 | 18.3 >0.80
Rollfunktion 37,72 | 34,32 0,9 47,35 36,72 | 0.91 88.2 23.9 >0.80
Emotionell funktion 66,75 | 24,72 | 0,85 68,47 | 23,82 0.85 85.8 | 18.7 >0.80
Kognitiv funktion 62,05 | 30,38 | 0,73 62,96 | 31,26 | 0.77 88.1 16.9 0.60
Social funktion 54,56 | 32,73 | 0,86 58,8 | 33,24|0.89 91.2 19 >0.80
Mental trotthet/Fatigue 54,1 |28,83 |0,89 46,08 | 30,19|0.9 19.1 | 21.7 >0.80
Illamdende och krakning 7,78 | 14,52 | 0,6 6,22 13,62 | 0.58 2.6 9.3 0.6
Smaérta 17,93 | 23,67 |0,81 18,5| 22,83|0.78 18.9 | 25.7 >0.80
Dyspné 33,03 | 32,11 30,67 | 30,41 16.3 | 243

Insomnia 25,45 | 31,76 27,25 | 30,23 17.5 | 25.9

Nedsatt aptit 19,41 | 27,88 16,4 | 27,24 33 12.8
Forstoppning 20,93 | 26,29 16,54 24,8 5.4 6.1

Diarré 12,46 | 22,19 10,05 | 19,45 5.6 | 159

Ekonomiska svarigheter 20,97 | 31,43 20,6 30,63 4.4 16.2

BN20 M StdDev M StdDev

Osaker om framtiden 38,5 | 25,1 33,4 | 25,6

Synbesvir 17,4 | 22,6 16,7 | 21,2

Motoriska besvar 29,8 | 30,9 23,9 | 27,2

Talsvarigheter 26,7 | 30,2 25,0 | 27,6

Huvudvark 18,6 | 25,5 14,4 | 22,5

Kramper/anfall 4,9 15,2 3,2 13,0

Sémnig dagtid/dasighet 46,3 | 31,8 39,9 | 31,6

Klada 14,3 | 22,8 11,3 | 22,3

Haravfall 28.9 | 32,8 9,9 23,2

Svaghet i benen 27,6 | 33,8 23,8 |32,1

Problem med att kontrollera urinblasan 16,1 | 28,6 12,7 | 234




Inrapportering av patientrapporterade data fran patienter med lagmaligna gliom 2016 — 2017
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Figur 63. Inrapportering av patientrapporterade data fran patienter med lagmaligna gliom 2016 — 2017



Tabell 21. Mental trétthet och Halsorelaterad livskvalitet tre manader efter biopsi eller operation for patienter

med lagmalignt gliom

Lagmalignt gliom

3 man

1ar

Svensk referens population

Svarsfrekvens (%) Respons/utskick

65 av 116 (56%)

81 av 140 (56%)

Totalt antal

65 (100%)

81 (100%)

4910 (100%)

Man 32 (49%) 46 (57%) 3224 (66%)
Kvinna 33 (51%) 35 (43%) 1686 (34%)
<=39ar 16 22 0

40-49 ar 15 15 410

50-59 ar 18 22 1073

60— 69 ar 10 12 1542

70-79 ar 6 8 1903

+80ar 0 2 0

Mental fatigue

> 10,5 (antal/%) mild till svar mental trotthet 36 av 65 (55%) 41 av 81 (51%)

QLQ C30 M | StdDev | CronbachAlfa | M StdDev | CronbachAlfa | M StdDev | CronbachAlfa
Global halsa 57,8 22,8 0,89 62,7 22,8 0,90 76.4 22.8 >0.80
Fysisk funktion 76,3 | 23,0 0,84 80,1 22,4 0,88 88.0 18.3 >0.80
Rollfunktion 44,7 | 33,0 0,86 58,5 35,9 0,90 88.2 23.9 >0.80
Emotionell funktion 63,6 | 24,5 0,86 70,8 22,8 0,85 85.8 18.7 >0.80
Kognitiv funktion 63,5 | 29,3 0,80 67,7 29,1 0,81 88.1 16.9 0.60
Social funktion 55,8 | 31,4 0,81 65,6 32,0 0,83 91.2 19 >0.80
Mental trotthet/Fatigue 45,6 | 27,7 0,91 41,6 27,8 0,89 19.1 21.7 >0.80
Illamdende och krakning 10,4 | 16,7 0,67 6,8 11,2 0,5 2.6 9.3 0.6
Smaérta 24,0 | 27,7 0,88 20,5 26,4 0,88 18.9 25.7 >0.80
Dyspné 25,5 27,7 25,3 27,9 16.3 24.3
Insomningssvarigheter 27,11 30,2 25,6 28,9 17.5 25.9

Nedsatt aptit 15,1 | 24,4 16,5 25,0 33 12.8
Forstoppning 16,4 | 26,7 16,0 25,5 5.4 6.1

Diarré 10,6 | 22,3 11,1 | 20,6 5.6 | 15.9

Ekonomiska svarigheter 28,6 | 33,8 22,2 31,2 4.4 16.2

BN20

Osaker om framtiden 32,1| 21,7 26,7 20,8

Synbesvar 15,5 21,5 14,4 20,9

Motoriska besvar 19,6 | 25,5 15,1 21,9

Talsvarigheter 20,3 | 24,4 19,3 22,8

Huvudvark 259 | 27,1 26,5 30,6

Kramper/anfall 7,5 19,5 6,9 19,0

S6mnig dagtid/dasighet 43,2 20 39,3 31,7

Klada 17,2 | 26,1 12,8 24,2

Haravfall 26,3| 31,4 6,8 21,1

Svaghet i benen 13,4 | 27,3 8,1 20,2

Problem med att kontrollera urinblasan 10,2 | 18,7 7,8 18,7
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Figur 63 Inrapportering av patientrapporterade data fran patienter med meningiom 2016 — 2017.



Tabell 22. Mental trétthet och Halsorelaterad livskvalitet tre manader efter biopsi eller operation for patienter

med meningiom

Meningiom 3 man 1ar Svensk referens population
Svarsfrekvens (%) Respons/utskick 301 av 383 (79%) 370 av 565 (65%) -

Totalt antal 301 370 4910

Man 79 100 3224

Kvinna 222 270 1686

<=39ar 11 13 0

40-49 ar 46 43 410

50-59 ar 63 82 1073

60— 69 ar 76 107 1542

70-79 ar 86 99 1903

+80ar 19 26 0

Mental fatigue

> 10,5 (antal/%) mild till svar mental trotthet 123 av 301 (41%) 145 av 370 (39%)

QLQ C30 M StdDev | CronbachAlfa | M StdDev | CronbachAlfa | M StdDev | CronbachAlfa
Global halsa 65,9 | 22,7 0,93 69,7 23,2 0,94 76.4 | 22.8 >0.80
Fysisk funktion 78,4 | 22,0 0,85 83,1 18,8 0,82 88.0 18.3 >0.80
Rollfunktion 62,7 | 32,9 0,87 73,9 29,1 0,89 88.2 23.9 >0.80
Emotionell funktion 71,3 | 24,6 0,86 76,5 | 22,7 0,87 85.8 | 18.7 >0.80
Kognitiv funktion 73,9 | 25,9 0,67 76,0 24,5 0,69 88.1 16.9 0.60
Social funktion 71,9 | 27,6 0,83 79,5 26,3 0,85 91.2 19 >0.80
Mental trotthet/Fatigue 39,7 | 27,0 0,86 33,1 26,4 0,88 19.1 | 21.7 >0.80
Illamdende och krakning 5,25 [ 11,3 0,64 4,9 12,3 0,72 2.6 9.3 0.6
Smaérta 22,5 | 26,6 0,86 18,8 26,3 0,86 18.9 | 25.7 >0.80
Dyspné 25,0 | 28,3 19,2 24,8 16.3 24.3

Insomnia 28,5 | 30,5 27,9 29,4 17.5 25.9

Nedsatt aptit 10,8 | 21,6 8,1 18,5 33 12.8
Forstoppning 12,1 | 21,7 12,4 21,4 5.4 6.1

Diarré 7,6 |19,5 6,7 16,1 5.6 15.9

Ekonomiska svarigheter 16,8 | 28,4 13,0 25,3 4.4 16.2

BN20 Mean | (SD) Mean | (SD)

Osaker om framtiden 22,3 21,6 17,2 19,6

Synbesvar 15,9 21,4 12,9 18,5

Motoriska besvar 14,4 20,6 12,2 17,7

Talsvarigheter 13,3 20,3 11,2 16,3

Huvudvark 24,2 29,8 22,9 29,0

Kramper/anfall 3,0 11,7 2,1 10,5

Sémnig dagtid/dasighet 35,0 29,4 32,4 28,0

Klada 12,9 21,5 9,5 20,2

Haravfall 18,8 30,2 6,6 18,3

Svaghet i benen 12,4 24,1 9,6 20,4

Problem med att kontrollera urinblasan 11,3 25,2 10,3 21,8




Har du haft tillgang till kontaktsjuksk&terska som foljt dig genom varden av din hjarn- eller hjarnhinnetumor?
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Figur 66. Andel patienter i procent som uppgivit att de har tillgang till kontaktsjukskoterska hela eller delar av

tiden

Tabell 23. Antal patienter per region med tillgang till kontaktsjukskoterska

Delar av

Region Diagnos Totalt Hela tiden tiden Aldrig Vet ej
Region Norr Hogmaligna | 18 7 (39) 9 (50) 2 (11)

Lagmaligna |5 2 (40) 1(20) 2 (40)

Meningiom | 18 1(5) 4(22) 10 (56) 3(17)
Region
Sthim/Gotland Hoégmaligna | 67 54 (81) 12 (18) 1(1)

Lagmaligna | 21 17 (81) 3(14) 1(5)

Meningiom | 112 14 (12) 32 (29) 56 (50) 10 (9)
Region Syd Hogmaligna | 32 27 (84) 4(13) 1(3)

Lagmaligna | 13 7 (54) 3(23) 1(8) 2 (15)

Meningiom | 78 11 (14) 9 (11) 52 (67) 6 (8)
Region Sydostra Hogmaligna | 31 18 (58) 10 (32) 3(10)

Lagmaligna | 17 6 (35) 8 (47) 2 (12) 1(6)

Meningiom | 66 13 (20) 15 (23) 30 (45) 8(12)
Region
Uppsala/Orebro Hogmaligna | 61 26 (43) 19 (31) 15 (25) 1(2)

Lagmaligna | 19 4(21) 6(32) 6(32) 3(15)

Meningiom | 116 11(9) 25 (22) 67 (58) 13 (11)
Region Vast Hogmaligna | 51 32 (63) 16 (31) 3(6)

Lagmaligna | 23 15 (65) 5(22) 3(13)

Meningiom | 107 26 (24) 27 (25) 45 (42) 9(9)
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Figur 67. Andel patienter i procent som uppgivit att de fatt en skriftlig behandlingsplan

Tabell 24. Antal patienter per region med skriftlig behandlingsplan

Region Diagnos Totalt antal patienter Ja (%) Nej (%)
Region Norr Hogmaligna 16 8 (50) 8 (50)
Lagmaligna 3 1(33.3) 2 (66.7)
Meningiom 14 3(21.4) 11 (78.6)
Region Sthim/Gotland Hogmaligna 58 44 (75.9) 14 (24.1)
Lagmaligna 18 16 (88.9) 2(11.1)
Meningiom 98 31(31.6) 67 (68.4)
Region Syd Hogmaligna 28 19 (67.9) 9(32.1)
Lagmaligna 11 7 (63.6) 4 (36.4)
Meningiom 71 22 (31) 49 (69)
Region Sydostra Hogmaligna 29 12 (41.4) 17 (58.6)
Lagmaligna 15 6 (40) 9 (60)
Meningiom 54 25 (46.3) 29 (53.7)
Region Uppsala/Orebro | Hégmaligna 55 34 (61.8) 21(38.2)
Lagmaligna 14 4(28.6) 10 (71.4)
Meningiom 108 24 (22.2) 84 (77.8)
Region Vast Hogmaligna 47 36 (76.6) 11 (23.4)
Lagmaligna 18 6 (33.3) 12 (66.7)
Meningiom 91 37 (40.7) 54 (59.3)

S
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