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KAPITEL 1
Inledning

SAMMANFATTNING

Bakgrund och historik

Samtliga nyupptickta cancerfall har i Sverige registrerats sedan 1958. Registreringen omfattar
uppgifter om typ av cancer, alder, kon, geografisk tillhorighet samt grunden for diagnos. For att
6ka var insikt om blascancersjukdomen har pa initiativ av Socialstyrelsen en landsomfattande,
utvidgad registrering av alla urinblasecancerfall paborjats 1997. Utover ovanstiende variabler
registreras information dven om tumoérernas TNM-stadium, differentieringsgrad och typ av
primiér behandling. Inom flera av de nuvarande sex svenska sjukvirdsregionerna har en
registrering av patienter med urinblasecancer och andra tumérsjukdomar skett sedan botjan av
1990-talet men har sedan 1997 utvidgats till att gilla hela landet. Fran och med ar 2004 registreras
remissdatum, vilket ger mojlighet att mata tid fran remiss till diagnos, som ir ett viktigt
kvalitetsmatt for handliggning av patienter med urinblasecancer. Fran och med 2004 sker
registrering av primarbehandling inom sex manader istallet for tre manader som tidigare varit
fallet. Nar den webb-baserade registreringen 2008 introducerades inom ramen fér INCA-
projektet inférdes flera nya variabler varav de viktigaste var datum for allt fran remiss till
primérbehandling vilket ger méjlighet till en valfri berdkning av olika tidsférlopp och ledtider.
Den initiala registreringen omfattade endast anmalan och primirbehandling, men sedan 2009
finns uppfoljningsregistrering av alla patienter 5 ar efter primar registrering. Denna registrering
innefattar tid till aterfall i tumorsjukdom, tumoérprogress och dod. Dessutom kommer dven mer
omfattande uppfoljning av vissa definierade patientgrupper att genomféras och en sadan har
dven genomforts gallande patienter som genomgatt cystektomil997-2002. Sedan bérjan av 2011
registreras pre- och postoperativa data samt komplikationer efter cystektomi med syfte att pa sikt
forbattra behandlings resultaten. Registreringen sker vid respektive regionalt cancercentrum.
Regionalt Cancercentrum i Lund har ansvar for den nationella sammanstillningen. Nationellt
Kvalitetsregister for Urinblasecancer idr finansierat av speciella medel avsatta for kvalitetsregister i
Sverige.

Organisation och nationell styrgrupp

En styrgrupp som bestir av en urologrepresentant samt en suppleant fran varje sjukvardsregion,
en onkologrepresentant fran varje sjukvardsregion, skoterskerepresentanter, patologer,
uroterapeuter, en patientrepresentant samt tva representanter for de ingaende regionala
cancercentra har ansvaret for arbetet med och utvecklingen av registret. Styrgruppen har
planerade moten tva ganger per ar samt flitig mailkontakt.



Styrgruppen bestar av foljande medlemmar:

Urologrepresentanter Med dr, dverlakare Truls Gardmark, Stockholm, ordférande
Med dr, dverlédkare Abdolfazl Hosseini Aliabad, Stockholm
Docent, 6verlédkare Fredrik Liedberg, Malmo
Professor Per-Uno Malmstrém, Uppsala
Docent, 6verlakare Amir Sherif, Umea
Overlakare Viveka Strock, Géteborg
Overlakare Firas Aljabery, Linkoping
Overlakare Petter Kollberg (suppl.), Helsingborg
Med dr, éverlakare Tomas Jerlstrom (suppl.), Orebro
Overlakare Markus Johansson (suppl.), Sundsvall
Med dr, dverléakare Johan Johansson (suppl.), Kalmar
Avdelningslakare Anna Rossander (suppl.), Kungsbacka
Med dr, dverléakare Fredrik Levin (suppl.), Stockholm
Docent, dverléakare Staffan Jahnson, Linképing
Onkologrepresentanter Docent, 6verlakare Anders Ullén, Stockholm
Med dr, 6verlékare Erika Jonsson, Umea
Med dr, éverlakare Magdalena Cwiekel, Lund
Med dr, dverlékare Elisabeth Ofverholm, Géteborg
Patologrepresentant Med dr, 6verlakare Christina Kaberg, Goteborg
Sjukskdterskerepresentanter Gun Danielsson, Stockholm
Anna-Karin Lind, Malmé
Helena Thulin, Stockholm
Jenny Wanegérd, Malmo
Urotherapeutrepresentant Helen Hummer, Orebro
Patientrepresentant Roland Rux, Malmé
Jan Persson, Goteborg
Regionala cancercentra Docent, professor och verksamhetschef Mef Nilbert, Lund

Dr med sci, Lena Damber, Umea

Vid denna sammanstillning har foljande personer vid Regionalt Onkologiskt Centrum i Lund
haft ett huvudansvar. Christina Nilsson, med. sekr./ forskning, Jenny Bendz, programmerare
samt fillic. Pia Lothgren, statistiker For kommentarerna 1 ssmmanstillningen svarar Truls
Gardmark och Staffan Jahnson.

Datakvalitet
Data fran Nationellt Kvalitetsregister for cancer i Urinblasa och 6vre urinvigar (SNRUBC) som
anvands i rapporten laddades ned fran INCA 2017-05-02.
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TACKNING FOR REGISTRERING AV ANMALAN OCH
PRIMARBEHANDLING

Tackning fér anmalningsblanketten

Tidckningsgraden f6r anmilningsblanketten i férhallande till Cancerregistret planerades f6r
berdkning efter insamling av data fran de olika Regionala CancerCentra (RCC) under slutet av
mars och april. Ar 2017 infors en ny registreringsmetod for Cancerregistret vilket innebir att vid
denna rapports sammanstillning fanns fullstindiga data for tickningsgrad ej tillgingliga. De anges
darfér med reservation. En korrekt bild kommer att kunna erhallas férst under slutet av 2017 och
kommer dé presenteras som internetbaserad statistik. Eftersom data inrapporteras hela tiden
skiljer sig de exakta antalen i Urinbldsecancserregistret dessutom en aning mellan
tickningsgradstabellen och den 6vriga rapporten.



Tabell 1. Tackningsgrad for anméalningsblanketten

Region Diagnosar Tackningsgrad
Stockholm/Gotland

2015 98,0 % (553 av 564)

2016 94,4 % (569 av 603)
Uppsala/Orebro

2015 99,1 % (538 av 543)

2016 86,8 % (511 av 589)
Syddstra

2015 95,9 % (353 av 368)

2016 94,3 % (314 av 333)
Sodra

2015 98,2 % (691 av 704)

2016 86,7 % (607 av 700)
Vastra

2015 100,0 % (462 av 462)

2016 99,8 % (457 av 458)
Norra

2015 97,1 % (237 av 244)

2016 73,9 % (187 av 253)
Riket

2015 98,2 % (2834 av 2885)

2016 90,1 % (2645 av 2936)

Tidckningsgraden 2016 var alltsa 90,1 % (2645 av 2930).

Tackningsgrad for behandlingsblanketten
Tidckningsgraden for behandlingsblanketten fas genom att jimforelse med anmailningsblanketten.
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Tabell 2. Tackningsgrad for behandlingsblanketten

Urinblase- och urinvéagscancer

Arsrapport nationellt kvalitetsregister 2016

Region Diagnosar Tackningsgrad
Stockholm/Gotland

2014 98,2 % (485 av 494)

2015 98,4 % (485 av 493)

2016 95,0 % (477 av 502)
Uppsala/Orebro

2014 100,0 % (497 av 497)

2015 98,3 % (534 av 543)

2016 90,3 % (477 av 528)
Syddstra

2014 100,0 % (299 av 299)

2015 100,0 % (354 av 354)

2016 93,9 % (291 av 310)
Sodra

2014 100,0 % (533 av 533)

2015 99,2 % (610 av 615)

2016 94,1 % (561 av 596)
Vastra

2014 100,0 % (523 av 523)

2015 100,0 % (459 av 459)

2016 92,3 % (430 av 466)
Norra

2014 96,9 % (220 av 227)

2015 84,1 % (195 av 232)

2016 61,0 % (119 av 195)
Riket

2014 99,4 % (2557 av 2573)

2015 97,8 % (2637 av 2696)

2016 90,7 % (2355 av 2597)
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Tidckningsgraden f6r behandlingsblanketten 2016 var alltsa 90,7 % (2355 av 2597).

Tackning for registrering av uppfélining fem ar efter diagnos
Samtliga patienter diagnostiserade 2004 eller senare utan metastaser med stadium Ta, Tis eller T'1
ska f6ljas upp efter fem ér. I denna rapport ticks patienter diagnostiserade till och med 2011.

Tabell 3. Tackning for femarsuppféljning

Region Diagnosar Tackningsgrad
Stockholm/Gotland
2004 91,3 % (232 av 254)
2005 93,7 % (252 av 269)
2006 96,9 % (220 av 227)
2007 93,2 % (218 av 234)
2008 87,5 % (259 av 296)
2009 90,5 % (287 av 317)
2010 95,0 % (286 av 301)
2011 94,5 % (290 av 307)
Uppsala/Orebro
2004 67,0 % (209 av 312)
2005 100,0 % (319 av 319)
2006 100,0 % (293 av 293)
2007 100,0 % (326 av 326)
2008 99,7 % (326 av 327)
2009 95,4 % (291 av 305)
2010 91,7 % (331 av 361)
2011 70,1 % (256 av 365)
Syddstra
2004 99,4 % (170 av 171)
2005 99,4 % (169 av 170)
2006 98,7 % (150 av 152)
2007 100,0 % (178 av 178)
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2008 98,6 % (205 av 208)
2009 85,6 % (149 av 174)
2010 80,9 % (152 av 188)
2011 90,5 % (209 av 231)
Sodra
2004 95,1 % (289 av 304)
2005 99,7 % (296 av 297)
2006 97,8 % (356 av 364)
2007 99,4 % (334 av 336)
2008 97,5 % (346 av 355)
2009 97,6 % (360 av 369)
2010 93,9 % (310 av 330)
2011 59,2 % (216 av 365)
Vastra
2004 95,3 % (243 av 255)
2005 98,0 % (293 av 299)
2006 99,7 % (298 av 299)
2007 98,4 % (302 av 307)
2008 100,0 % (327 av 327)
2009 100,0 % (338 av 338)
2010 100,0 % (313 av 313)
2011 99,2 % (362 av 365)
Norra
2004 100,0 % (109 av 109)
2005 98,1 % (105 av 107)
2006 97,9 % (137 av 140)
2007 91,4 % (128 av 140)
2008 94,5 % (137 av 145)
2009 84,9 % (124 av 146)
2010 86,5 % (148 av 171)
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2011 64,2 % (115 av 179)
Riket

2004 89,1 % (1252 av 1405)
2005 98,2 % (1434 av 1461)
2006 98,6 % (1454 av 1475)
2007 97,7 % (1486 av 1521)
2008 96,5 % (1600 av 1658)
2009 93,9 % (1549 av 1649)
2010 92,5 % (1540 av 1664)
2011 79,9 % (1448 av 1812)

Tidckningsgraden £6r uppfoljningsblanketten 2011 var alltsa 79,9 % (1448 av 1812).
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TID TILL INRAPPORTERING

Mediantiden till inrapportering var 67 dagar (2,2 manader) jamfért med 2015 — 89 dagar. Attio
procent av blanketterna ér inrapporterade inom 118 dagar (3,9 ménader) jimfért med 2015 — 155
dagar. F6r 2016 ser man alltsa en betydande foérkortning i tid till inrapportering men denna tid ér
fortfarande alltfor ling. Det dr viktigt att inrapportering sker sa snart som mojligt £6r att man
skall fa bista tinkbara forutsittningar for att fa aktuella siffror vid on-line uttag av rapportmallar.
Notera att de flesta PAD-svar efter TUR far man inom nagra veckor och om CT urografi da ir
utford alternativt CT buk och thorax borde finnas férutsittning for inrapportering av
anmilningsblanketten inom 1 manad f6r den stora majoriteten av patienterna. Fér 2017 kommer
tid till inrapportering av anmilningsblankett och behandlingsblankett att vara en kvalitetsvariabel
och dirmed kommer resultaten fér enskilda kliniker att synas mer tydligt.

Nir det giller regionala skillnader ser man att man gar mot kortare tider, mest uttalat for
Stockholm/Gotland. Enda undantaget dr i Norr dir inrapporteringstiden 6kar.

Figur 1. Manader fran TUR-B till inrapportering

Manader fran TUR-B till inrapportering 2016
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Vi ser ocksa pa inrapportering per region och per diagnosar.
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Figur 2. Tid till inrapportering per region
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FORKLARING AV BEGREPP OCH FORKORTNINGAR

Ordforklaringar

o  Cystektomi — bortopererande av urinbldsan ofta i kombination med att lymfkortlar tas ut
for att fa bort tumor och klassificera tuméren pa ett bra sitt. Urinen avleds samtidigt med
operationen och tas oftast ut som stomi.

e TUR-B — hyvling och brinning av tuméren i urinbldsan genom att man gar in med ett
instrument genom urinréret. Operationen genomfors oftast med ryggbedévning och
ibland med s6vning,.

e Nefrektomi - bortopererande av njuren.

o Nefroureterektomi — bortopererande av njure och urinledare ned till urinblasan.

e Intravesikal flergingsbehandling - ndgra veckor efter TUR-B genomfér man hos utvalda
patienter siadan behandling 1 gang per vecka under 6 veckor. En kateter fors in i
urinblasan och cellgift eller BCG (se nedan) insprutas in i urinblasan. Patienten haller
vitskan 1 bldsan under 1-2 timmar.

e BCG — tuberkulosbakterier som anvinds f6r vaccination mot tuberkulos. Nir man
sprutar in dessa i urinblasan orsakas en reaktion av kroppens lokala immunférsvar och
denna reaktion medfor att tumorceller dodas av kroppens egna forsvar.

®  Re-resektion — normalt riknar man med att man far bort all tum6r vid TUR-B. Nar man
har vissa typer av tumor framférallt T1 tumorer men aven andra tumorer som ir lite
storre (ofta > 3 cm) kan man planera for ny TUR-B 4-6 veckor efter den forsta
operationen. Vid re-resektion gar man in och ser om det finns kvarvarande tumér som
man givetvis opererar bort. Man genomfoér dven hyvling och brinning av hela det gamla
tumoromradet for att se om det finns djupare vixande tumér under slemhinnan.

o Kontrolleystoskopi — alla patienter som varit med om TUR-B genomgar kontroll av
urinblasan med ny cystoskopi undersokning 3 man efter operationen.

o Overlevnad, Totalsverlevnad — den andel som lever vid olika tidpunkter efter diagnos.

o Relativ dverlevnad - den andel som lever vid olika tidpunkter efter diagnos om man raknar
bort bakgrundsdodligheten, som man kan fa ur offentliga register.

o Cancerspecifik overlevnad — den andel som lever vid olika tidpunkter efter diagnos om man
riknar bort dem som dott i nagot annat dn urinblasecancer.

Medianantal dagar, manader eller 4r som man miter motsvarar de antal dagar, manader eller ar
som dr uppmatt for halften av patienterna. Motsvarande Q1 ar det virde som ar uppmitt for 25
% av patienterna och Q3 det virde som ar uppmiatt for 75 % av patienterna. Oftast anger man
median och Q1, Q3 tillsammans och brukar da skriva median(Q1-Q3) for att ange vad man
menar. Exempelvis har vi lingre ned i texten angivit tid fran TUR till intravesikal
flergangsbehandling som 76(48-107) vilket betyder att hilften av patienterna har paborjat
behandlingen inom 76 dagar och den fjirdedel av patienterna som far behandling snabbast har
paborjat denna inom 48 dagar medan den fjirdedel av patienterna som behandlingen pabérjas for
efter lingst tid far denna forst efter 107 dagar.
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TNM-klassificering
Blascancersjukdomen karaktiriseras vid diagnos med hjalp av klinisk TNM-klassifikation och
grad. TNM-Kklassifikationen bestar av tre matt:

T-stadinm — beskriver hur invixt i blasan cancern dr. Helt ytlig vixande betecknas med Ta.
De som vixer in 1 blasviggen delas in 17, T2, T3 och 14, dir T7 dr de minst och T4 de
mest djupvixande. En speciell klass dr T7s, cancer in-situ, elakartade cancerceller som vaxer i
slemhinnan men inte djupare. Over tiden kan dock tuméren bétja vixa djupare i bldsans
vigg och sprida sig till lymftkortlar och andra organ. Ett fatal patienter far klassifikationen
TX: “Kriterier f6r bedémning av tumdrstadium ej uppfyllda”.

Figur 3. T-stadium

N-stadinm — beskriver metastaser i regionala lymfkortlar och baseras pa
rontgenundersokning (CT thorax/buk och/eller lungrontgen) ibland kompletterat med
px/cytologi av misstinkta forindringar. D4 nigon av dessa undersékningar inte utforts
betecknas det NX, annars NO, N7, N2 eller N3, dir NO betyder inga
lymfkortelmetastaser N7 en enda i pelvis, N2 fler 4n en i pelvis och N3 i lokala
lymfkortelmetastaser bortom pelvis.

M-stadium — beskriver fjirrmetastaser, dir MO betyder inga, MX att undersokning inte
gjorts och M7 att man funnit fjairrmetastasering. M-stadium baseras pa
rontgenundersokning pa samma sitt som N-stadium.

Grad — anvands for att beskriva graden av férandring av cellerna nir man tittar i
mikroskop pa tumoren vilket speglar tumorens aggressivitet nar det giller tillvixt och
formagan att vixa genom blasans vigg och sprida sig till andra organ. G7 motsvarar celler
som liknar vanlig blasslemhinna och G3 motsvarar de mest forindrade cellerna medan G2
utgor en mellangrupp. Négra fa patienter klassificeras som LMP, “lag
malignitetspotential”, och for ytterligare ett litet antal har grad inte bedomts. Dessa
betecknas med GX.
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UICC:s TNM-Klassifikation (2010) bor ligga till grund f6r primar rapportering av nyupptickta
blascancerpatienter. Diagnosen stills genom provtagning och mikroskopisk undersékning (PAD)
av en del eller hela tumorforindringen 1 urinbldsan. I klassifikationen fran 2010 har man tagit bort
alternativet MX f6r M-stadium. Kvar finns tva alternativ M1, fjairrmetastas pavisad, och MO som
betyder fjirrmetastas ej pavisad vilket forutsitter rontgenundersékning av buk och bréstkorg 1 de
fall dir detta behovs med hinsyn till tuméren risk f6r spridning. (Detta innebir oftast att
patienter som har en liten snall tumdr inte genomgar rutinmissig rontgenundersdkning av
brostkorg utan bara rontgenundersdkning av urinvigarna.)

Observera att klassifikation av primir tumorstatus ska baseras pa kunskap om tuméren efter
cystoskopi och provexcision eller transuretral resektion samt radiologiska undersokningar och ger
ddrmed en samlad bild av resultatet av samtliga undersékningar. Man ska inte bara fran ett PAD-
svar “minst T2” schablonmaissigt skriva T2 om det finns andra tecken som tyder pa T3-tumor,
exempelvis dilatation av ena uretiren. Man ska heller inte i férkommande fall avvakta PAD efter
exempelvis cystektomi.

Primértumor urinblasa
Baseras pa fynd efter fysikalisk undersékning, radiologiska metoder och endoskopi med
provexcision.

e TX — Primir tumor ej bedombar.

e T0 — Primar tumor ej pavisbar vid histologisk undersokning av preparat.
e Ta—Icke-invasiv papillir tumor.

e Tis— Carcinoma in situ: “flat tumour”.

e 17 —Tumoren infiltrerar subepitelial bindvav (lamina propria).

e T24— Tumoren infiltrerar inre hilften av detrusormuskulaturen.

e T2b— Tumoren infiltrerar yttre, djupare halften av detrusormuskulaturen.
e T34— Tumoren infiltrerar perivesikal vivnad — mikroskopiskt.

e T3b— Tumoren infiltrerar perivesikal vavnad - makroskopiskt (palpabel resistens).
e T4a—Tumoren infiltrerar prostata, uterus eller vagina.

e T4h— Tumoren fixerad till bickenvigg eller bukvigg.

Regionala lymfkortlar
Avser kortelstationer beligna nedom aorta bifurkationen. Baseras pa fynd efter fysikalisk
undersokning och radiologiska metoder.

e NX - Regionala lymfkoértlar ej bedombara.
e NO - Inga pavisbara lymfkortelmetastaser.

e N7 — Metastas i enstaka lymfkortel 1 biackenet (iliaca externa-, iliaca interna-, eller
obturatoriusomradet eller presakralt).

e N2 -— Metastas i flera lymfkortlar 1 biackenet iliaca externa-, iliaca interna-, eller
obturatoriusomradet eller presakralt).

e N3 — Metastas i en eller flera lymfkortlar i iliaca communis-omradet.

Fjarrmetastaser
Baseras pa fynd efter fysikalisk undersékning och radiologiska metoder.

e MO - Fjirrmetastasering ej pavisad.
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e M7 — Fjirrmetastasering pavisad.

Histopatologisk gradering
WHO (1999)

e [ MP — Tumér med lig malignitetspotential.
e G7 — Hogt differentierad.

e G2 — Medelhogt differentierad.

e (3 — Lagt differentierad eller odifferentierad.

Prognosgrupper

Baserat pa denna indelning kan man sedan dela in i prognosgrupper utifran TNM-klassificering
och WHO-gradering: Gruppen N+/M+ betecknar dem som har pavisade metastaser. Ovriga
delas in i TaG1, TaG2, TaG3, Tis, T1G2, T1G3, T2 och T3-4. Det ir alltsd underforstatt att de
metastaserade inte hor till de senare grupperna, oavsett vilket T-stadium eller vilken grad de har.
Gruppen T1G1 idr mycket ovanlig. De fa som dnda registrerats sa fors till gruppen T1G2. De
som har grad LMP riknas i denna indelning som G1. Tidigare ar har det funnits mdoijlighet att
ange grad G4. I kommande rapporter kommer G4 att riknas som G3.

Andra mer sofistikerade klassificeringar tar aven hiansyn till férutom ovanstaende klassificeringar
tumorens storlek, antal primartumorer och antal aterfall for att pa sa sitt fa ett béttre sitt att ge
en prognos for varje enskild tumor. Dessa klassificeringar kan komma att anvindas mer
genomgadende i senare uppfoljningsregistreringar. For detaljer se vardprogram for tumor i
urinvigarna sid 115-116.
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VARDPROCESS

Remiss fran primarvard till specialist alternativt patienten séker sjilv specialist eller
sjukhus.

Besok hos specialist med 1 vanliga fall cystoskopi men om réntgen har pavisat tumor i
urinblasan kan man avsta fran cystoskopi.

Operation av bldstumér kallad transuretral resektion av blastumér ofta férkortad TUR-B.
Operation genomfors med instrument genom urinréret och kriver ndgon form av
ryggbedovning eller sévning. Oftast poliklinisk men ett dygns vardtid kan férekomma.
Svar pa mikroskopisk undersokning (ofta kallat PAD) av den tumér som opererats bort.
Utifran resultat av denna stéllningstagande till ytterligare behandling.

Ofta ingen ytterligare behandling utan kontroll med cystoskopi om 3 man.

Om mikroskopisk undersékning ger tecken pa T1-tumor f6rnyad operation av urinblasan
pd samma sitt som tidigare inom 4-6 veckor efter den forsta operationen for att sikra
tumorens djupvixt och ta bort eventuell kvarvarande tumér.

Om T1-tumér eller CIS-tumér ofta skoljning 1 bldsan med cellgift eller BCG vilken
brukar ske under 6 veckor en gang per vecka med borja n en manad efter operation. Efter
planerad kontroll cystoskopi pa mottagning 3 man efter operation kan behandling med
skoljning av urinbldsan fortsatta.

Ibland ytterligare utredning och behandling med stralning eller cystektomi
(bortopererande av urinblisan som ersitts med tarmblisa eller stomi).

Alla patienter genomgar kontroller oftast var 3-4 man som sedan glesas ut om inga
aterfall 1 tumorsjukdom uppticks.
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KVALITETSINDIKATORER OCH MALNIVAER

Foljande kvalitetsindikatorer vid blascancersjukdom stédjer kvalitetsjimforelser,
torbattringsarbete samt forskning och utveckling och anvinds sedan nédgra ar i klinisk praxis och
av administratorer f6r jimforelser mellan kliniker och regioner. Angivna maélnivder ska ses som
en rekommendation.

e Tid fran utfirdande av remiss till urolog till blascancerdiagnos (datum f6r diagnostisk
TUR/px). Mélvirde: Enligt standardiserade vardforlopp for urotelial cancer 12 dagar for
80 % av patienterna.

e Andel patienter med blascancer stadium T1 G2/G3 som fér intravesikal
flergangsbehandling. Malvirde: 75 %.

e Andel patienter med T1-sjukdom eller muskelinvasiv sjukdom som diskuteras pa
multidisciplinir konferens (MDK). Malvirde: 100 %.

e Andel patienter med T2-T4 (muskelinvasiv sjukdom) utan pavisbar metastatisk sjukdom
som far kurativ behandling. Malvirde: 45 %.
e Andel patienter med T2-T4 (muskelinvasiv sjukdom) som fir neoadjuvant

cytostatikabehandling fore radikal cystektomi pga muskelinvasiv sjukdom. Malvirde: 50
%.

e Andel dir tumorstorlek angivits 1 registrering. Malvirde: 100 %.
e Andel dir antal tumoérer angivits i registrering. Malvarde 100 %o.
e Andel inregistrerade behandlingsformulir inom 90 dagar fran TUR-B. Malvirde: 80 %.

e Andel patienter med TaG3, T1 samt CIS som paborjat flergangsbehandling inom 12
veckor efter TUR-B. Malvirde: 80 % av alla som fatt intravesikalbehandling.

e Andel med T2-T4-tumor som genomgitt cystektomi inom 12 veckor efter TUR-B om
neoadjuvant cytostatikabehandling annars 6 veckor. Malvirde: 70 %.
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KAPITEL 2
Resultatredovisning

ANMALNINGAR

De 2597 anmilningsblanketter som skickats in for patienter diagnostiserade 2016 kom fran totalt
62 sjukhus, dir det stérsta var Malmé, £6ljt av S6édersjukhuset, Sahlgrenska och Danderyd.

Figur 4. Antal anmalda urinbldsecancrar 2016

Urinblasecancer, antal anmilda 2016
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STANDARDISERAT VARDFORLOPP

Under 2015 inférdes sk standardiserat vardforlopp, SVFE, £6r utredning av blod i urinen och
urinblascancer. I registret anges vilka av de patienter som visar sig ha urinblascancer som utretts
enligt standardiserat vardforlopp.

Figur 5. Utreds enligt SVF 2016, Riket

Utreds enligt SVF 2016

Ja N=1677

Mej N=815

Andelar av totaltantalet 2592

Andelen av patienter registrerade med nyupptickt urinblasecancer 2016 och utredda enlig SVF
var for hela landet 65%. Tva lin utmarker sig med ldg andel av nydiagnostiserade patienter som
utretts enligt SVF och det dr Norrbottens lin och Kalmar lin med bada andelar pa drygt 30%. 1
andra dnden av skalan finner man Visternorrlands lin och Jonkopings lin dir omkring 90% av
patienterna med nyupptickt urinblasecancer utretts enligt SVF. Ett specialfall utgérs av Gotland
som har en hog andel registrerade utredda enlig SVF men det r6r sig bara om 8 patienter och
andelen kan dédrfor vara svar att virdera.
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Figur 6. Utreds enligt SVF 2016, L&nsvis
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TUMORDATA

Figur 7. Fordelning av prognosgrupper

Urinblasecancer, fordelning
av prognosgrupper 2016
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Figur 7: a) 27 saknar varde pé riskgrupp eftersom de klassificerats som TX. 4 saknar varde p& prognosgrupp for
att de saknar varde pa T-stadium. Forklaring till texten i bilden N=100 betyder att gruppen bestar av 100 patienter,
N=378 betyder att gruppen bestar av 378 patienter osv. Procentsiffror for varje “tartbit” anger andel av alla
patienter registrerade 2016. b) Nastan alla metastaserade och muskelinvasiva har grad G3. Nastan alla
metastaserade har muskelivasiv cancer. Av samtliga 89 metastaserade (N+/M+) férdelar sig T-stadierna sa har:
67 T2, 19 T1 och 3 Ta och differentieringsgrad: 77 G3, 6 G2, 4 uppgift saknas, 1 GX och 1 G1. Bland de 474
muskelinvasiva (T2-T4) fordelar sig differentieringsgraden som: 395 G3, 43 G2, 31 saknar uppgift, 3 GX och 2
G1. Over tiden sker inga stora férandringar i den inbérdes férdelningen av prognosgrupper.

De senaste fem aren har férdelning sett ut pa liknande sitt. Under 2016 nagot firre TaG1 dn
TaG2 och nagot fler T1 men oférandrat andel T2-T4. Ingen tydlig SVF effekt under 2016.
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ALDER OCH KON

Bland 2016 ars patienter var 73 procent mian. Medeldldern bland samtliga patienter var 73 ar.

Figur 8. Fordelning av alder och kon

Svenska urinblasecancerregistret 2016: alder och kon
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Vissa, men inte stora, skillnader i kons- och dldersférdelningen finns beroende pa riskgrupp.
Aldre patienter har mer avancerade tumérer 4n yngre och kvinnor har mer avancerade tumorer
an man. Detta visas i tabellen nedan dir andelen man i T2-T4 gruppen endast ar 66% medan den
andelen ar 73% for hela gruppen och omvint dr andelen min hogre (79%) i gruppen TaG3, TIS
och T1.
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Tabell 4. Férdelning av alder och kén per diagnosgrupp

Prognosgrupp Antal gr;(rj]e(l%) Medelalder Min Q1 Median | Q3 Max
TaG1-G2 1168 | 73 72 21 66 72 79 95
TaG3,Tisoch T1 | 835 79 74 32 68 74 80 96
T2-T4 474 66 75 35 69 75 82 96
N+/M+ 89 70 72 45 66 73 79 92
Uppgift saknas 31 61 76 50 68 77 84 93
Totalt 2597 |73 73 21 67 73 80 96
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TUMORSTORLEK, ANTAL OCH SAMTIDIG TIS

Figur 9. Tumoérstorlek 2016 och 2015
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Forst frain och med 2012 érs blanketter samlas uppgift om tumorstorlek, antal tumorer samtidig
Tis. For patienter med diagnos 2016 hade tumorstorlek inte rapporterats for 12 (0,5 %). Det ska
dock noteras att eftersom det finns méjlighet att rapportera “uppgift saknas”, sa betyder inte
detta att ett verkligt virde pa tumdrstorlek finns tillgidngligt 61 néstan alla patienter. Tyvirr
forefaller det som man i manga fall helt avstar fran att notera sadana viktiga parametrar som
tumorstorlek, antal tumorer och samtidig T1S infor behandling av patienter med nyupptackt
tumor i urinblasan. Ett sidant handliggande maste menligt inverka pa behandlingskvaliten f6r
dessa patienter. Inom alla regioner finns ganska stora grupper med patienter utan registrering av
dessa variabler. Forbittring bor ske under kommande ir.

Nir det giller angiven tumorstorlek har andelen rapporterade tumérstorlekar okat frain 70% till
73% fordelat pa 6kning av tumorer 1-10 mm — 2% och tumérer 11-30 mm — 1% medan andelen
tumorer >30 mm inte forandrats. Andel angivet antal tumorer har 6kat fran 78% till 80%
tordelat pa 1 tumo6r — 1% och mer dn 1 tumor — 1%. Under 2016 ser vi inte nagon tydlig SVF
effekt i form av mindre tumorstorlek och firre antal tumérer per patient vid nyupptackt
urinblasecancer.
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Figur 10. Tumorstrolek per prognosgrupp
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Figur 11. Antal tumérer 2016 och 2015
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Figur 12. Antal tumérer per prognosgrupp
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Nir det giller information om samtidig T1S vid TaG3- eller T1-tumérer saknas uppgift hos 36%
av patienterna. Hos de patienter dér uppgift finns har 30% av patienterna TIS och 70% har inte
TIS vilket ar en ligre andel 4n tidigare ar men samma antal patienter som forra dret i absoluta tal
pga hogre inrapporteringsfrekvens. Samtidig T1S vid TaG3 och T1 tumér i urinblasan ar en viktig
prognostisk faktor och saknad uppgift om detta medfor att handliggningen av dessa patienter blir
av dalig kvalitet.
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Figur 13. Andel samtidig Tis 2016 och 2015
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Figur 14. Andel samtidig Tis per prognosgrupp
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TUMOR | NJURBACKEN, URETAR OCH URETRA

De nya diagnoserna redovisas tills vidare f6r sig.

Tabell 5. Antal registreringar av cancer i njurbéacken, uretér och uretra

Diagnosar Njurbackencancer | Uretarcancer Uretracancer Totalt
2015 167 129 25 321
2016 162 97 23 282
Totalt 329 226 448 603

Tabell 5 visar att cirka 300 patienter drligen far tumor i njurbécken, uretir och uretra. Dessa
tumorer forekommer som forvintat i litet antal.

Diagnosgrund ir nistan uteslutande PAD/Biopsi .Figur 15 visar ett den stora majoriteten av
patienter far sin diagnos fére behandling genom PAD fran biopsi. Majoriteten av dessa patienter
har dirfér genomgatt en skopiundersékning av urinvigarna. En mycket liten del av patienterna
har fatt tuméren diagnosticerad genom rontgen. Denna andel borde kunna 6kas under aren
eftersom roéntgen dr billigare, enklare och mindre invasiv jimfort med skopiundersékning av 6vre
urinvagarna.

Figur 15. Diagnosgrund cancer i njubacken, uretar och uretra
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TNM och grad ser ut som foljer.

Figur 16. Fordelning av TNM och grad for cancer i njub&acken, uretéar och uretra
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Uppdelat efter diagnos ser stadierna ut sa hir f6r de nya diagnoserna:

Tabell 6. Fordelning av TNM och grad for cancer i njub&cken, uretéar och uretra

Diagnos TaG1-G2 1863 TS oty N+/M+ ;’:lfng;;t
Njurbéackencancer 41 (25%) 33 (20%) 80 (50%) 7 (4%)
Uretéarcancer 38 (40%) 23 (24%) 25 (26%) 9 (9%)
Uretracancer 5 (22%) 14 (61%) 4 (17%) 0 (0%)
Totalt 84 (30%) 70 (25%) 109 (39%) 16 (6%)
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Figur 16 och Tabell 6 visar att majoriteten av tumorerna i njurbicken, uretir och uretra ir icke-
djupvixande och dirmed i forsta hand inte metastasbenidgna eller primirt metastaserade. TNM-
klassificering fore operation dr ett viktigt led 1 handliggningen av patienterna och kan styra bade
indikation f6r neoadjuvant kemoterapi och mer eller mindre extensiv kirurgi. En sd korrekt
preoperativ TNM Kklassificering som moijligt dr darfor av storsta vikt.
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KAPITEL 3

Behandling

Alla patienter med tumor i urinblasan som genomgar TUR operationer (transuretral resektion da
man gér in med instrument genom urinroret in i urinbldsan och hyvlar och brinner bort

tumoren). Denna operation ar ganska lindrig f6r patienten och innebdr att tumoren helt kommer
bort i manga fall samtidigt som man far en siker diagnos och karaktirisering av tumoéren (stotlek,
vixtsitt, vixtdjup 1 blasviggen osv) som dirmed kan indelas i olika prognosgrupper. Ofta beh6vs
kompletterande behandling for att helt fa bort tuméren eller f6r att minska risken for recidiv och

progress.
Utforligare information finns pa 1177:

http://www.1177.se/Skane/Tema/Cancer/Cancerformer-och-
fakta/Cancerformer/Urinblasecancer/

Nationellt vardprogram ligger under
http://www.cancercentrum.se/Global/RCC%20Samverkan /Dokument/V%C3%A5rdprogram

/NatVP _cancer urinv%C3%A4garna 130523 final.pdf
Data om primarbehandling finns f6r 2355 (90,7 %) av dem som registrerats 2016.

Den vanligaste behandlingen utéver TUR-B ir intravesikal flergangsbehandling, som 2016
registrerades for 722 (30,7 %) av alla patienter - oftast med hog eller ganska hog risk for recidiv
eller progression. Se Figur nedan. Speciellt far en valdigt stor andel av gruppen med Tis flergangs
intravesikal flergangsbehandling, vilken 4r den enda botande behandlingen for denna lilla
sjukdomsgrupp.

For patienter med T2-T4 tumor (muskelinvasiv cancer) ar cystektomi den vanligaste
behandlingen. Totalt registrerades cystektomi for 288 (12,2 %) av alla patienter eller 198 (47,3 %)
av patienterna med lokaliserad T2-T4-tumor 1 urinblasan

En mindre grupp av patienter med muskelinvasiv cancer (oftast aldre patienter som inte orkar
med den stora operation som cystektomi innebir) fir kurativ stralbehandling, som totalt
registrerades for 53 (2,3 %) av patienterna. Stora regionala skillnader forekommer. Systemisk
cystostatika ges ofta som tilliggsbehandling till cystektomi, under 2016 till 103 (83,7 %) av dessa.
Ytterligare 11 fick systemisk cytostatika pa grund av spridd sjukdom.

Aldre patienter far intravesikal flergingsbehandling, cystektomi eller kurativt syftande
stralbehandling i betydligt mindre utstrickning dn yngre. Se bilden nedan, dér data for de senaste
tre aren slagits samman for att ge sikrare uppskattningar. Alderseffekten ir tydlig i alla grupper:
Medianaldern hos dem som behandlats ar for de flesta prognosgrupper ofta kring tio ar ligre dn
hos de obehandlade. De tva undantagen ir de med lag risk: TaG1 och TaG2, dir nistan ingen
aldersskillnad alls kan skonjas.
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Figur 17. Andel primarbehandling
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Jamfoért med 2015 okar andelen intravesikal behandling sakta i grupperna TaG2, TaG3, Tis och
T1G3 men ér oforandrad for patienter med TaG1 och T1 G2. Jamfort med 2015 Okar andelen
cystektomi i gruppen T2 men minskar f6r T3-4 och N+/M+ tydande pa att fler snilla tumérer
opereras men firre mer avancerade.

Det finns ganska stora skillnader i andelen cystektomi/kurativ strilbehandling beroende pa
patienternas alder. En viss, men inte alls lika stor, effekt finns pa andelen intravesikal
flergangsbehandling.

Dessa skillnader kan bero pa simre allmantillstind vid hog alder och svarighet att klara av mer
avancerad och for kroppen belastande behandling. Dock bor behandlingsintensiteten inte 1 forsta

hand styras av patientens kronologiska alder utan av patients mojligheter att fa nytta av
behandling.
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Betydande 6kning har skett de senaste aren 1 intravesikal flergingsbehandling f6r aldre.

Figur 18. Primarbehandling per aldersgrupp

Behandling, urinblasecancer 2016
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For att ge en bild 6ver vardforloppet i tid kan man relatera datum varje hiandelse till datum for
TUR-B, som i Figur 19. Negativa virden betyder dagar fére TUR-B. Vi ser av bilden att det gar
5-10 veckor mellan remiss och operation(TUR) och att det gar 10 veckor fran TUR till
intravesikal flergangsbehandling och 15 veckor fran TUR till cystektomi. Dessa tider kan komma
att bli avsevirt kortare i framtiden.

Jamfort med 2015 har medianvardet for tid fran remiss till TUR minskat med 9 dagar (35 till 26)!

Man kan konstatera att tidsmassigt infaller forbittringen samtidigt med inférandet av
standardiserat vardforlopp. Diremot finns inte nagra stora skillnader i tid fran TUR till 6vriga
behandlingar sasom intravesikal behandling, kurativt syftande stralbehandling eller cystektomi
2016 jamfoért med 2015.

39



Figur 19. Tidpunkter i vardkedjan
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Tabell 7: Tidpunkter i vardkedjan

Arsrapport nationellt kvalitetsregister 2016

Urinblase- och urinvéagscancer

Tidpunkter Till SPEC Till TUR-B Till NEO Till INTR Till KUR Till CYST
. 10 26 68 104 104 118
Fran REM
(4-20) (15-41) (54-96) (76-134) (76-150) (89-155)
. 13 55 a0 93 104
Fran SPEC
(6-22) (43-76) (63-119) (63-131) (74-140)
. 42 74 73 90
Fran TUR-B
(29-58) (44-97) (50-114) (62-119)
110 79
Fran NEO N=0
(94-125) (62-98)
Fran INTR N=0 N=0

Tabell 7: Medianantal dagar (Q1-Q3) (dar median motsvarar vardet fér 50% av patienterna, Q1 motsvarar varde
for 25% av patienterna och Q3 motsvarar varde for 75 % av patienterna) mellan olika tidpunkter i vardkedjan for
dem som fétt cystostatika eller kurativ stralbehandling 2016. Féljande férkortningar har anvants: REM: Utfardande
av remiss, SPEC: Forsta bestk hos specialist, TUR-B: TUR-B, NEO: Neoadjuvant cytostatika, INTR: Intravesikal
flergdngsbehandling, KUR: Kurativ stralbehandling och CYST: Cystektomi.

Aldre patienter far intravesikal behandling, cystektomi eller kurativt syftande strilbehandling i
betydligt mindre utstrackning dn yngre. Se Figur 20, dar data for de senaste tre dren slagits
samman for att ge sikrare uppskattningar. Alderseffekten ir tydlig i alla grupper: Medianaldern
hos dem som behandlats ér for de flesta prognosgrupper ofta kring tio ar ligre 4n hos de
obehandlade. De tva undantagen ar de med ldg risk: TaG1 och TaG2, dir nistan ingen

aldersskillnad alls kan skonjas.
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Figur 20. Alder vid diagnos

Alder vid diagnos 2014-2016
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ATGARDER | SAMBAND MED PRIMARBEHANDLING

Multidisciplinir konferens har registrerats i 6kad omfattning av alla patienter med T1-T4 och N+
M+ tumor. For patienter 6ver 80 dr dock multidisciplindr konferens mer ovanligt och i nagon
man giller detta dven patienter mellan 75 och 80 ar.

Rutinmissig reresektion rekommenderas till alla patienter med T1-tumér. Jamfort med tidigare ar
har den 6kning av andelen patienter som genomgitt reresektion férsvunnit och under 2016 ligger
andelen kvar oférindrad pa 2015 ars niva. Av de som anges rerecesserade inom gruppen T2 kan
téorekomma fall som initialt bedomts som T'1 men vid reresektionen hamnat i kategori T2.

Cytostatika, engangsinstillation, ges till vildigt fa med of6rindrad niva 6ver tiden.

Figur 21. Atgarder i samband med primérbehandling
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Figur 22. Atgarder i samband med primarbehandling per prognosgrupp

Andel atgarder i samband med primarbehandlingen
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De allra éldsta bedoms i samband med multidisciplinir konferens i mindre utstrickning 4n
ovriga, se Figur 23.
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Figur 23. Atgarder i samband med primarbehandling per aldersgrupp
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INTRAVESIKAL FLERGANGSBEHANDLING

Intravesikal flergingsbehandling som flergangs7skéljningar av urinblasan med antingen cellgift
eller BCG (tuberkulosbakterier som aktiverar det lokala immunférsvaret) ges efter TUR f6r att
torebygea recidiv framforallt till patienter med TaG3, TIS, T1G2 eller T1G3-tumér 1 urinbldsan.
Rekommendationen ir att 75 % av patienter med T1G2 och T1G3 tumér skall fa denna typ av
behandling. Flera regioner ger behandling till 50-60 % av dessa patienter men har fortfarande en
vig att gi fram till 6nskvird malniva.

Figur 24. Andel intravesikal flergdngsbehandling per prognosgrupp

Andel intravesikal flergangsbehandling

Andel i %
}

2000 2005 2010 2015

Diagnosar

Monstret med vilka prognosgrupper som far intravesikal behandling ser inte ut att skilja sig
markant mellan sjukvirdsregioner. Eftersom Tis dr en si ovanlig diagnos redovisas inte andelen

intravesikal behandling per region f6r denna kategori. Man ser en liten 6kning i samtliga grupper
utom TaG1 dr 2016 jamfoért med 2015.

Avseende TaG3/T1 ser man en liten 6kning i Vistra och Stockholmstregionerna och en liten
sankning i Sydostra. Sydostra och Sédra har 6kat behandlingen av TaG2.
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Figur 25. Andel intravesikal flergdngsbehandling per region

Andel intravesikal flergangsbehandling

2000 2005 2010 2015

Sthim/Sotland Uppsala/Qrebro
7E
E0
25
Raac X TTAN 0
Sydistra Sddra
75
R TaGaT1 o
= TaG2
g o Tac1 »
=
25
Wastra Marra
TE
50
25 E ?.:

2000 2008 2010 2018

Diagnosar

47



Vantetider for patienter som far intravesikal flergangsbehandling

En framstillning av viktiga tillfillen i vardkedjan f6r de 722 patienter som registrerats med
intravesikal flergangsbehandling 2016 kan ses i Figur 20.

Figur 26. Vantetider, intravesikal flergangsbehandling

Vantetider for dem som far intravesikal flergangsbehandling
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Jamfoért med 2015 har medianvardet for tid fran remiss till TUR minskat med 8 dagar(35 till 27)!

Man kan konstatera att tidsmassigt infaller forbittringen samtidigt med inférandet av
standardiserat vardfoérlopp.

Tiden tills man paborjar intravesikal flergingsbehandling varierar mycket f6r méanga patienter. Ny
kvalitetsvariabel f6r 2017 4dr: Andel patienter med TaG3, T'1 samt CIS som paborjat

flergangsbehandling inom 12 veckor efter TUR-B. Malvirde: 80 % av alla som fatt intravesikal
behandling.
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Tabell 8: Tidpunkter i vardkedjan vid intravesikal flergangsbehandling

Tidpunkter Till SPECIALIST | Till TUR-B Till INTR
11 27 104
Fran REMISS (5-20) (15-42) (76-134)
N=703 N=704 N=702
13 90
Fran SPECIALIST (7-22) (63-119)
N=714 N=712
74
Fran TUR-B (44-97)
N=718

Tabell 8: Medianantal dagar (Q1-Q3) mellan olika tidpunkter i vardkedjan for dem som féatt intravesikal
flergdngsbehandling 2016. Man kan notera att tid frdn TUR till intravesikal flergdngsbehandling oftast varierar
mellan 6-15 veckor och ofta annu langre tid. Optimal tid mellan TUR och intravesikal flergdngsbehandling anses
vara 4-5 veckor. Foljande forkortningar har anvants: REMISS: Utfardande av remiss, SPECIALIST: Forsta bestk
hos specialist, TUR-B: TUR-B och INTR: Intravesikal flergdngsbehandling
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KAPITEL 4
Cystektomi och kurativ

stralbehandling

CYSTEKTOMI

Sjukhus som utfér cystektomi

Observera att cystektomier har en egen registrering i tilligg till den allmédnna registreringen och
en egen arsrapport som finns pa:
http://www.cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/urinvagar/urinblase--och-

urinrorscancer/cystektomi arsrapport 2015.pdf

Eftersom det i relation till totalantalet patienter ar relativt fa som cystektomeras anges hir de
cystektomerade patienter som diagnosticerats de senaste 3 aren.

Det ir framfor allt de 1 gruppen T2-T4 som cystektomeras. Bland dessa 6kade har andelen fran
ca 30 % vid registrets start till och med ungefar 2005 men ser nu ut att ha stabiliserat sig kring
ungefir 40 %. Kartan i Figur 27 visar var cystektomier genomférts mellan 2014 och 2016, antalet
genomforda operationer.
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Figur 27. Antal priméarregistrerade cystektomier

Urinblasecancer, antal primarregisterade
cystektomier 2014-2016
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Andel cystektomerade

Figur 28. Andel cystektomerade per prognosgrupp
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KURATIV STRALBEHANDLING

Kurativ stralbehandling ér inte vanlig for urinblasecancer. Kring 10 procent av patienter med T2-
T4-tumor far behandlingen, 6vriga patientkategorier endast i undantagsfall.

Figur 29. Andel kurativ stralbehandling per prognosgrupp
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VANTETIDER FOR BEHANDLING MED CYSTEKTOMI
ELLER KURATIV STRALBEHANDLING

Figur 30 och Tabell 9 visar viktiga tillfillen i vardkedjan f6r patienter med djupvixande cancer i
urinblasans vigg. Manga genomgar cystektomi foreginget av cytostatika (neoadjuvant behandling
tore operation). Hilften av patienterna genomgar operation 92 dagar efter TUR och motsvarande
tid f6r patienter som dessférinnan genomgar neoadjuvant cytostatika behandling var 80 dagar
efter genomgangen cytostatikabehandling. Av diagrammet framgir att tidsvariationen ar stor for
bade cytostatika behandling och cystektomi. Vintetid f6r cystektomi pa 6ver tre manader f6r
hilften av patienterna far anses oacceptabel och ordentliga férkortningar av dessa vintetider bor
ske inom de nidrmaste aren.

Figur 30. Vantetider, kurativ stralbehandling
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Tabell 9: Tidpunkter i vardkedjan vid kurativ stralbehandling

Tidpunkter Till SPEC Till TUR-B Till NEO Till KUR Till CYST
. 14 30 79 122 132
Fran REM
(5-23) (18-45) (61-103) (89-160) (95-173)
. 14 62 105 112
Fran SPEC
(7-25) (47-84) (76-142) (81-153)
. 45 84 92
Fran TUR-B
(34-62) (61-113) (64-133)
84 80
Fran NEO
(53-105) (63-98)

Tabell 9: Medianantal dagar (Q1-Q3) mellan olika tidpunkter i vardkedjan for dem som fatt cystostatika eller
kurativ stralbehandling 2016. Tid frAn TUR till cystektomi varierar mellan 10-20 veckor for de flesta patienterna..
Foljande forkortningar har anvants: REM: Utfardande av remiss, SPEC: Forsta besok hos specialist, TUR-B:
TUR-B, NEO: Neoadjuvant cytostatika, KUR: Kurativ strdlbehandling och CYST: Cystektomi
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KAPITEL 5
Behandling av patienter

med cancer | njurbacken,
uretar eller uretra

Av de 282 diagnostiserade med njurbickencancer, uretircancer och uretracancer har 221 (78,4 %)
en behandlingsblankett.

Tabell 10 och Figur 31 visar att 70% av patienterna med njurbickencancer genomgar radikalt
syftande behandling oftast med nefrouretirektomi. Vanligast férekommande 4r denna operation i
gruppen med TaG3, TIS och T1 (86%) och minst vanlig i gruppen med T2-T4 (70%) tumor
sannolikt beroende pa avancerad tumorsjukdom. En liten minoritet av patienterna (2%) med
TaG1-G2 tumor genomgir endoluminal behandling sannolikt oftast med laserkoagulation av
tumoren. Vid uretircancer blir 69% behandlade med kurativ intention varav majoriteten med
nefrouretirektomi medan en mindre andel (5%) med endoluminal behandling i gruppen med
TaG1-G2 tumor. Endast 16 patienter har registrerats under 2016 med uretracancer av dessa har 8
varit foremal for kurativt syftande behandling 4 4 med cystektomi alla i gruppen med TaG3, TIS,
T1-tumor
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Figur 31. Behandling vid cancer i njurbécken, uretar eller uretra

Alla (N=221)

T2-T4 {N=78)

TaE3, Tis och T1 {N=53)

TaG1-G2 (M=T1)

Alla (N=221)

T2-T4 [M=T8)

TaG3.Tis och T1 {N=53)

TaG1-G2 (N=T1)

Totalt (N=221)
Uretracancer (M=16)

Uretarcancer (MN=76)
Mjurbackencancer (M=

-

129)

MDK

Mefroureterektomi

[yvstoektomilnefrektom

Systemisk |

=5
gy
=

==

1 |
Lokal resektion  Endoluminal resikoag Kur. Beh
I [  ——
I | |
I | 1

I I  E—
I O ——— 1
D 25 50 75 D 25 50 75 D 25 50 75

Andel i % av de behandlade 2016



Tabell 10. Behandling vid cancer i njurbacken, uretér eller uretra

Urinblase- och urinvéagscancer

Arsrapport nationellt kvalitetsregister 2016

Behandling Prognosgrupp | Totalt Njurbacken Uretar Uretra
Multidisciplinar
konferens
Totalt 520/0 (114/221) 51%
50% (65/129) 62% (10/16)
(39/76)
42% (16/38) 33% (1/3)
(15/30)
TaG3,Tis och T1 | 59% (35/59) 68%
52% (15/29) 64% (7/11)
(13/19)
T2-T4 49% B8/78) | 5294 (20/56) | 35% (7/20) | 100% (2/2)
50% (65/129) 62% (10/16)
(39/76)
Nefroureterektomi
Totalt 61% (134/218) | 73% (94/129) 54% (40/74) | 0% (0/15)
TaG1-G2 59% (41/70) 74% (28/38) 45% (13/29) | 0% (0/3)

TaG3,Tis och T1

64% (37/58)

86% (25/29)

63% (12/19)

0% (0/10)

T2-T4 68% (52/77) 70% (39/56) 68% (13/19) | 0% (0/2)
N+/M+ 30% (3/10) 20% (1/5) 40% (2/5)
33% (1/3) 100% (1/1) 0% (0/2)
Cystoektomi/
nefrektomi
Totalt 5% (11/218) 5% (7/129) 0% (0/74) 27% (4/15)
TaG1-G2 0% (0/70) 0% (0/38) 0% (0/29) 0% (0/3)
TaG3,Tis och T1 | 7% (4/58) 0% (0/29) 0% (0/19) 40% (4/10)
T2-T4 9% (7/77) 12% (7/56) 0% (0/19) 0% (0/2)
N+/M+ 0% (0/10) 0% (0/5) 0% (0/5)
0% (0/3) 0% (0/1) 0% (0/2)
Systemisk
kemoterapi
Totalt 5% (10/218) 5% (7/129) 4% (3/74) 0% (0/15)
TaG1-G2 0% (0/70) 0% (0/38) 0% (0/29) | 0% (0/3)
TaG3,Tis och T1 | 0% (0/58) 0% (0/29) 0% (0/19) | 0% (0/10)
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T2-T4 8% (6/77) 11% (6/56) 0% (0/19) 0% (0/2)
N+/M-+ 40% (4/10) | 20% (1/5) 60% (3/5)
0% (0/3) 0% (0/1) 0% (0/2)
Lokal resektion
Totalt 1% (2/218) 0% (0/129) 0% (0/74) 13% (2/15)
TaG1-G2 0% (0/70) 0% (0/38) 0% (0/29) | 0% (0/3)

TaG3,Tis och T1

3% (2/58)

0% (0/29)

0% (0/19)

20% (2/10)

T2-T4 0% (0/77) 0% (0/56) 0% (0/19) | 0% (0/2)
N+/M+ 0% (0/10) 0% (0/5) 0% (0/5)
0% (0/3) 0% (0/1) 0% (0/2)
Endoluminal
resektion/
koagulation
Totalt 3% (6/218) 2% (2/129) 5% (4/74) 0% (0/15)
TaG1-G2 9% (6/70) 5% (2/38) 14% (4/29) | 0% (0/3)

TaG3,Tis och T1

0% (0/58)

0% (0/29)

0% (0/19)

0% (0/10)

T2-T4 0% (0/77) 0% (0/56) 0% (0/19) 0% (0/2)
N+/M+ 0% (0/10) 0% (0/5) 0% (0/5)
0% (0/3) 0% (0/1) 0% (0/2)
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KAPITEL 6
Kvalitetsparametrar

For att forsikra sig om att varden haller hog kvalitet och férdelas jamlikt efter behov har
styrgruppen faststallt f6ljande kvalitetsparametrar:

DAGAR FRAN REMISS TILL TUR-B

Mellan 2011 och 2015 ser man endast marginell férkortning av mediantid avseende tid frin
remiss till TUR. Direfter sker en markant forbittring under 2016. Detta kan sannolikt férklaras
av inférandet av standardiserat vardforlopp.

Figur 32. Dagar fran remiss till TUR-B per diagnosar

Urinblasecancer: dagar fran remissutfardande till TUR-B
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Figur 33. Dagar fran remiss till TUR-B per prognosgrupp
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Det finns en viss tendens att gruppen T2-T4 och de med spridd sjukdom har aningen kortare
vantetider. 2016 var medianvintetiden beroende pa prognosgrupp som foljer. For riket ser man
en forkortning men per lin ser man varierande utfall. Vissa lin har en kraftig forbattring under
2015-2016 sasom Sodermanlands lin medan forbattringen 1 andra lin 4r mindre sisom Jamtlands
lin och Visterbottens lin.
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Figur 34. Dagar fran remiss till TUR-B per lan
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INTRAVESIKAL FLERGANGSBEHANDLING AV PATIENTER
MED TAG3 OCH T1

I Figur 35 motsvarar de ljusast graa staplarna aren 2011-2012 och de morkare graa staplarna daren
2013-2014.

Intravesikal behandling efter TUR-B av TaG3 och T1 dr vanligast i Visternorrland, Dalarna och
Ostergotland forutom Gotland (med fa patienter och mycket slumpvariationer). Behandlingen #r
minst vanlig i Stockholm, Norrbotten och Gavleborg. Linen med hésta andelen behandlade
patienter ligger ungefir pa malniva 75% som anges fo6r intravesikal behandling efter TUR-B for
TaG3 och T1 tumorer i urinbldsan men de arsvisa variationerna 4r stora och bor dven for de

bista linen forbattras patagligt.
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Figur 35. Andel intravesikal flergdngsbehandling av TaG3 och T1 per lan

Intravesikal flergangsbehandling av TaG3 och T1, 2015-2016
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PATIENTER MED T2-T4 SOM GENOMGAR KURATIVT
SYFTANDE BEHANDLING

I Figur 36 motsvarar de ljusast graa staplarna aren 2011-2012 och de morkare graa staplarna aren
2013-2014.

Flera av linen har endast ett fatal patienter varfor slumpvariation spelar in och slutsatser maste
dras med stor forsiktighet. For riket syns ingen 6kning jamfoért med foregiende tidsperiod.
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Figur 36. Andel kurativ behandling T2-T4 per l&n

Kurativ behandling, T2-T4, 2015-2016
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NEOADJUVANT CYTOSTATIKA FORE CYSTEKTOMI

I Figur 37 motsvarar de ljusast graa staplarna aren 2011-2012 och de mérkare graa staplarna aren
2013-2014.

Flera av linen har endast ett fatal patienter varfér slumpvariation spelar in och slutsatser maste
dras med stor forsiktighet. For riket syns en svag 6kning jamfort med foregiende tidsperiod.
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Figur 37. Andel neoadjuvant behandling av cystektomerade per lan

Heoadjuvant behandling av cystektomerade, 2015-2016
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MULTIDICIPLINAR KONFERENS

Flera av linen har endast ett fatal patienter varfor slumpvariation spelar in och slutsatser maste
dras med stor forsiktighet. For riket syns en 6kning jamfort med féregaende tidsperiod.

Figur 38. Andel multidiciplinér konferens per lan

Multidiciplindr konferens, T1-T4, 2015-2016
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K_,_APITEL V4
Overlevnad och annan

langsiktig uppfoéljning

RECIDIV OCH PROGRESS

Under perioden 2005-2011 har 11240 uppféljningsblanketter f6r patienter med ej metastaserad,
icke muskelinvasiv urinblasecancer registrerats motsvarande kategorier TaG1, TaG2, TaG3, TIS,
T1G2, T1G3 samtliga NO - utan tumoér i lymfkortlar och MO - utan tumor i andra organ alltsa
utan fjirrmetastaser. Ett ganska stort antal patienter, 1841, har en uppféljningsblankett dir “nej”
kryssats 1 for “uppfoljning utférd” eller dir denna uppgift saknas. Alltsa finns adekvat
uppfoljning pa 9399, som redovisas nedan.

Figur 39. Tid till recidiv/progress

Tid till recidiv/iprogress fran diagnos 2005-2011
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For hela populationen ser vi manga dterfall av tumor i urinblasan (recidiv) under de forsta dren.
Dessa behandlas med TUR som dven senare kan leda till recidiv. Tva-tre recidiv dr inte ovanligt
men mer dn fem recidiv dr ovanligt. Alla angivna aterfall (recidiv) av tumor i urinblasan hinfor sig
till forsta aterfallet. Om flera recidiv per patient férekommer syns detta inte i den statistik som
hir redovisas. Progress till mer avancerat tumorstadium lokalt eller spridd tumérsjukdom sker for
dessa fran borjan relativt snilla och inte sd aggressiva tumorer ganska sillan.

Figur 40. Tid till recidiv/progress per prognosgrupp

Tid till recidiv/progress fran diagnos 2005-2011
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Arfran diagnos

Risken for progress 6kar med mer aggressiv tumor framfor allt om denna ar lite mer djupvixande
ned till bindvdven motsvarande grupperna T1G2 och T1G3. Samma tydliga ménster kan inte ses
nir det giller aterfall av tumor i urinblasan. Grupperna med TIS och TaG3 innehaller relativt fa
patienter vilket kan medféra mer slumpvisa variationer. Jamfért med foregaende ar syns en
forbittring med minskning av andelen recidiv och i de flesta fall dven andelen progress savil f6r
Ta som T1 tumoérer och TIS.
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Figur 41. Tid till recidiv/progress per region

Tid till recidiv/progress fran diagnos 2005-2011
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Figur 41 visar pa lagre andel recidiv och progress jamfort med foregiende ar. Det ér slaende att
norra sjukvardsregionen har firre recidiv dn 6vriga. Detta dr en tendens som hallit i sig 6ver aren.
Orsaken dr oklar men ar féremal f6r aktiva studier for att samla kunskap.
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Figur 42. Andel recidiv/progress per region

Andel recidiviprogress 2005-2011
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Arfran diagnos

Mellan 2005 och 2008 var minskningen av andelen recidiv storst i Sydostra och S6dra regionerna
med 16 % och Stockholm med 15% medan minskningen ir mer diskret i Uppsala/ Orebro
regionen och Vistra regionen med 7 % vardera. For ar 2009-2011 kan man notera att den tidigare
minskningen 1 andelen patienter med recidiv och progress avstannat i alla regioner med undantag
av enskilda arsvisa variationer. Framtiden far utvisa om noterade forandringar i recidiv utgor
trendbrott eller utgors av tillfilliga variationer. Den noterade minskningen i andel recidiv 6ver
aren kan till en del forklaras med att en storre andel patienter genomgar rutinmissig planerad
reresektion 4-6 v efter primarresektionen och eventuell tumoér vid denna resektion riknas inte
som recidiv utan som kvarvarande tumér och kommer dirfér inte med i redovisningen som
recidiv.

74



Urinblase- och urinvéagscancer

Arsrapport nationellt kvalitetsregister 2016

Figur 43. Andel recidiv/progress per diagnosar

Tid till recidiv/progress fran diagnos 2005-2011
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Arfran diagnos

Det sker 6ver dren 2005 till 2009 en tydlig minskning av andelen recidiv som vi ser i ovanstaende
tigur. Orsaken dr inte helt tydlig men méjligen kan 6kad intravesikal behandling eller 6kad
rutinmassig reresektion 4-6 veckor efter TUR-B av primartumor paverka resultaten. Fortsatta
undersokningar av orsaken till andringar i recidiv och progress for dessa patientgrupper pagar.
Den érsvisa minskningen av recidiv har de senaste aren planat ut och orsaken bér undersékas.
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Figur 44. Andel recidiv/progress per diagnosar och kon
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Arfran diagnos

Minskning av recidiv dr nagot storre f6r min jamfoért med kvinnor medan minskningen av
progress ir nagot storre for kvinnor jamfoért med min. Skillnaden 4r inte riktigt statistiskt
signifikant, men visar dnda en tendens (P=0,07) eller recidiv (P=0,120).
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Figur 45. Andel recidiv/progress TaG1-G2

Andel recidiviprogress, TaG1-G2 2005-2011
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Figur 45 visar TaG1 och TaG2 tumor och utveckling av recidiv och progress under dren som
uppfoljningsregistreringen pagatt. Gruppen ar uppdelad i patienter som behandlats (hoger
kolumn) eller ¢j (vinster kolumn) med intravesikal flergaingsbehandling som primar behandling
efter forsta TUR for nyupptickt blastumor. Relativt fa patienter har fatt intravesikal
flergangsbehandling vilket medfor att arsvisa variationer i recidiv och progress blir ganska stora.
Man kan dock konstatera att i denna patientgrupp finns ingen minskning av andel recidiv eller
progress jamfért med gruppen som inte fatt intravesikal behandling. Ingen minskning av recidiv
sker de senaste dren antingen med eller utan intravesikal behandling f6r Ta G1G2 tumorer.
Orsaken till fler recidiv i gruppen som fatt intravesikal behandling kan vara att patienter med
tumorer med negativa prognostiska faktorer sisom storre tumorer eller fler antal tumorer far
intravesikal behandling jimfort med patienter i gruppen som inte far sidan behandling.
Ytterligare undersékningar av detta bor goras i framtiden.
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Figur 46. Andel recidiv/progress TaG3, Tis och T1

Andel recidiviprogress, TaG3, Tis och T1 2005-2011
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Arfran diagnos

Figur 46 visar grupperna med hogre risk for progress TaG3, TIS, T1G2, T1G3 tumér och
utveckling av recidiv och progress under dren som uppféljningsregistreringen pagatt. Gruppen ar
uppdelad i patienter som behandlats (hoger kolumn) eller ¢j (vinster kolumn) med intravesikal
flergangsbehandling som primar behandling efter forsta TUR for nyupptickt blastumor. Man kan
konstatera att andelen recidiv och progress minskar Gver aren och minskningen ir lika stor i bade
gruppen som fatt intravesikal behandling och 1 gruppen som inte fatt sidan behandling. Det ar
viktigt att kdnna till att det finns en standard vid registrering av recidiv i vissa tumorgrupper
framforallt T1G2 och T1G3 namligen att man inte kallar en kvarvarande tumér vid tidig re-
resektion for recidiv utan riknar den som kvarvarande tumér. Detta beror pa att man riknar
primirresektion och tidig re-resektion som en enda operation. Detta medfor att andelen recidiv
ar lagre an de annars skulle varit och ligre dn i gruppen TaG1 och TaG2. Orsaken till fler recidiv
1 gruppen som fatt intravesikal behandling kan vara att patienter med tumoérer med negativa
prognostiska faktorer sisom stérre tumorer eller fler antal tumorer far intravesikal behandling
jamfort med patienter i gruppen som inte far sidan behandling. Ytterligare undersékningar av
detta bor goras i framtiden.
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OVERLEVNAD

Overlevnaden i urinblisecancer har férbittrats marginellt sedan registret startade 1997.
Femars6verlevnaden har 6kat fran 54 procent fOr patienter diagnostiserade 1997 till 59 procent
tor patienter diagnostiserade 2011 men sen dodlighet ménga ar efter diagnos skulle kunna géra
att skillnaden minskar 6ver tiden.

Figur 47. Overlevnad

Urinblasecancer, éverlevnad
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I den foljande analysen av Gverlevnad kommer den lilla forbattringen 6ver tid huvudsakligen inte
att tas hansyn till, utan data fran hela perioden 1997-2016 anvinds. Finns tre sitt att uppskatta
overlevnad:

o Totaljverlevnad — Den andel av dem som fatt diagnos som lever vid olika tidpunker efter
diagnos.

o Relativ dverlevnad — Den andel som lever vid olika tidpunkter efter diaghos om man riknar
bort bakgrundsdodligheten, som man kan fa ur offentliga register.

o Cancerspecifik overlevnad — Den andel som lever vid olika tidpunkter efter diagnos om man
riknar bort dem som dott i nagot annat dn urinblasecancer.
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De tvi senare metoderna syftar egentligen till att uppskatta samma sak: Overlevnaden som den
skulle ha sett ut om patienterna skyddades frian alla andra dédsorsaker. Eftersom patienter oftast
tar urinbldsecancer vid pensionsaldern dr andra dédsorsaker vanliga, och att bara redovisa
totaldverlevnaden skulle bli missvisande. Relativ 6vetlevnad har den férdelen att man inte
behover forlita sig pa registrerade dédsorsaker, som vi bara har tillgingliga till och med dédsfall
2013 och vars kvalitet ofta ifragasitts. Nackdelen med relativ 6verlevnad dr att den utgar fran att
patienterna har samma bakomliggande mortalitet som hela befolkningen. For en livsstilsrelaterad
cancer, som Urinbldsecancer kan antas vara, ir detta ett tveksamt antagande. Om patienterna har
en f6rh6jd bakgrundsmortalitet kommer den relativa 6verlevnaden att vara en underskattning av
den cancerspecifika 6verlevnaden. Ett sitt att undersdka om detta kan vara fallet dr att berdkna
bade relativ och cancerspecifik 6verlevnad. Som ses i figurerna ligger den relativa 6verlevnaden
systematiskt under den cancerspecifika. Detta ger anledning att misstinka att
urinblasecancerpatieterna har en f6rh6jd bakgrundsdédliget.

Figur 48. Overlevnad, total, relativ och cancerspecifik
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Figur 49. Overlevnad per prognosgrupp
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Overlevnad och kon

Relativ 6verlevnad och Cancerspecifik 6verlevnad dr ligre f6r kvinnor jamfért med man.
Skillnaderna ar framforallt tydliga i de dldre aldersgrupperna. Undersokningar pagar for att
studera orsaker till dessa skillnader.
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Figur 50. Overlevnad per kon
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Figur 51. Overlevnad per kén och aldersgrupp

Overlevnad: total, relativ och cancerspecifik
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KAPITEL 8
Slutsatser och fortsatt

utvecklingsarbete

UTVECKLINGSPUNKTER

Forbattrade handlaggningstider

Sedan 2004 registreras handliggningstider i nagon form i Nationellt Kvalitetsregister for
Urinblasecancer. Fran och med 2008 finns registrering av bade tid fran remiss till specialist och
vidare till transuretral resektion av urinbldsecancer. Forutsittningar finns f6r jimforelser
sjukhusvis och grunden ir lagd for ett aktivt arbete pa klinikerna for att forkorta vintetider bade
till mottagningsbesok och till transuretral resektion av blastumoren samt till senare eventuell
ytterligare behandling. Flexibla rapportmallar f6r on-line uttag av resultaten frin egna kliniken,
regionen och riket finns sedan flera ar men anvinds i alltfor liten utstrickning. Aktivt arbete for
att gora sadana uttag tillgéingliga for alla likare och skoterskor bor forekomma pa alla kliniker.
Inférandet av SVF bor medfora att handldggningstider allmint sett forkortas vilket dven speglas i
denna rapport i form av férkortning av tid fran 35 dagar 2015 till 26 dagar 2016. I Nationellt
Kwvalitetsregister fo6r Urinblasecancer finns dessutom registrering om varje patient utretts enligt
SVF eller ej, vilket medfor att man i registreringen kan se om SVF patienter utreds snabbare dn
icke SVF patienter eller om den kortare tiden fran remiss till TUR bara kan tillskrivas en allmint
snabbare handliggning som f6ljd av att SVF péaborjats.

Undersdkning av handlaggning av T1-tumorer

Vid T1-tumor kan man notera betydande skillnader mellan regionerna med avseende pa
intravesikal behandling. Det arbete som pagatt inom registrets ram for att dokumentera och
informera om dessa skillnader har bidragit till att andelen patienter som fatt intravesikal
behandling 6kat och skillnader mellan regioner har minskat. Fortfarande ges dock otillrackligt
antal patienter intravesikal behandling och utrymme finns for fortsatt forbattringsarbete.

For denna typ av tumor rekommenderas dven rutinmissig reresektion 4-6 veckor efter
primirresektionen vilket genomférs i mycket varierande omfattning vid de kliniker som
genomfor behandling av dessa patienter. Betydelsen av denna atgird och kopplingen mellan
denna och intravesikal behandling haller pa att studeras i undersokningar som publiceras inom
kort. Vidare bor noterade skillnader pa klinikniva foras ut till kliniker f6r 6kad implementering av
dessa atgirder.
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Optimering av handlagging av muskelinvasiva tumorer

Liknande problematik foreligger betriffande kurativt syftande behandling av muskelinvasiv
cancer i form av kurativ stralbehandling respektive cystektomi med urindeviation. Sedan 2001 ser
vi en sakta stigande andel patienter som genomgar cystektomi men under de senaste aren har en
utplaning av 6kningen skett och i manga regioner kan man dven se en minskning av andelen
kurativt syftande behandlingar f6r patienter med mer avancerade tumérer. Fortsatt registrering
och rapportering av skillnader kan bidra till f6rindrade terapitraditioner. Samtidiga analyser fran
cystektomiregistrering med komplikationer av denna operation samt analyser av given
stralbehandling mot dessa tumoérer i kombination med data for recidiv och 6verlevnad kan bidra
till en mer fullstindig bild av handliggning och behandling av denna patientgrupp. Optimal niva
tor andel patienter som far kurativt syftande behandling vid muskelinvasiv urinblasecancer ir inte
kidnt men boér studeras nirmare som bas for fortsatt forbattringsarbete

Forbattrad uppfoljning

En nationell uppféljning med utgingspunkt fran Nationellt Kvalitetsregister f6r Urinblasecancer
av patienter opererade med cystektomi f6r muskelinvasiv urinblasecancer 1997-2002 har
genomforts. Syftet med denna var att undersdka peroperativa data, komplikationer och recidiv.
Resultaten analyseras och redovisas i ndgra studier. Sedan 2004 sker uppfoljning av samtliga
patienter med urinblasecancer fem ar efter primardiagnos. For patienter med T2-T4 tumorer sker
ingen egentlig uppfoljning utan endast 6verlevnad vid samkoérningar mot Dodsorsaksregistret.
For patienter med tumérkategori Ta, TIS, T1 registreras recidiv och tid till recidiv samt progress
och tid till progress. Redovisning sker regelbundet 1 arsrapporten och uppféljning till och med ar
2011 redovisas 1 denna rapport for 2016. Ytterligare uppfoljning av denna patientgrupp med Ta,
T1, TIS tumorer skulle kunna ske som punktinsats 10 ar efter registrering liksom uppféljning av
patienter med urindeviation med avseende pa funktionella resultat. Resultat av
uppfoljningsregistrering finns tillgangligt pa INCA f6r alla kliniker och kan anvindas som en del i
ett forbattringsarbete.

Kontinuerlig validering

Inregistrerade data behover kontrolleras och valideras regelbundet och systematiskt for att man
skall vara siker pa att data haller en hog kvalitet. Datainnehallet i registret har validerats lokalt
och regionalt i mindre studier som ej publicerats genom aren. Nationell validering har
genomforts av patienter som genomgatt cystektomi pa grund av urinblasecancer 1997-2002.
Totalt validerades 1126 patienter och resultatet av undersékningen har varit féremal for artiklar
publicerade i internationell urologisk tidskrift. Ytterligare en nationell validering har genomférts
av patienter med T'1 tumor i urinblasan dir olika aspekter av handliggning med re-resektion,
intravesikal behandling och cystektomi studerats. Sammanlagt har inregistrerade data for 1044
patienter validerats och resultaten publicerats i internationell urologisk tidskrift. Resultaten fran
dessa valideringar kommer att aterforas till klinikerna for ett kontinuerligt forbattringsarbete av
inrapporteringsrutiner och registreringsstod till darfor delegerad personal. Forbittrad och sakrad
datakvalite utgér grunden for registerarbetet och bor darfor prioriteras under de kommande aren.
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FOKUSOMRADEN OCH MAL FOR
FORBATTRINGSARBETE

Kvalitetsparametrar i forbattringsarbete

Kvalitetsparametrar ér foljande: andel patienter med tid fran remiss till TUR inom 12 dagar, andel
patienter med T1-tumér som far intravesikal behandling, andel patienter med muskelinvasiv
tumor som fatt kurativt syftande behandling samt andel patienter med muskelinvasiv tumér som
genomgar cystektomi och som fir neoadjuvant cytostatikabehandling. Dessa kvalitetsparametrar
ar utlagda pa INCA 1 en speciell avdelning som kallas “Koll pa liget” sedan ett ar och utveckling
och resultat kan f6ljas on line f6r varje individuell klinik som kan jamfora sig med regionen och
hela landet. Ett problem med sidan mitning on line édr att data inte ar aktuella eftersom
inregistreringen slapar efter och dirfér bor inregistreringen géras snabbare. I detta syfte blir
registrering av anmilan och behandling inom 90 dagar en kvalitetsvariabel med malniva 80%
2017.

Nya kvalitetsvariabler f6r 2017 dr som foljer: andel patienter som blivit registrerade med blankett
t6r bade anmailan och behandling inom 90 dagar fran TUR - maélniva 80%, andel patienter som
har tumérstorlek angiven - malnivd 100%, andel patienter som har antal tumérer angivna -
malniva 100%, andel patienter med TaG3, TIS och T1 tumorer som paborjat intravesikal
behandling inom 12 veckor fran primar TUR - malniva 80% av alla patienter som genom gatt
intravesikal behandling i denna tumérgrupp samt andel patienter med T2-T4 tumor som genom
gatt cystektomi inom 12 v om neoadjuvant kemoterapi given och inom 6 veckor om kemoterapi
ej given - malniva 80% av alla patienter som genomgatt cystektomi. Dessa kvalitetsparametrar
kommer att inga i on line redovisningen “Koll pa laget” under 2017.

Redovisningar on line av typ “Koll pa liget” sker idag uteslutande inom INCA systemet. Detta
innebir att data finns tillgingliga f6r den medicinska professionen samt for vissa administratorer
inom halsovard och sjukvird men diremot inte tillgangligt for allmanheten. Pa sikt bor dessa
redovisningar goras tillgingligt f6r allmidnheten som kan ta ut data, analysera och jamféra olika
sjukvardsinrittningar. Forutsittningen for att detta skall fungera praktiskt och ge tolkningsbara
data for allmanheten ar att data kommenteras av styrgruppsmedlemmar eller andra personer med
detaljerad expertkunskap inom omradet.

Ytterligare en mitning av kvaliteten pa given behandling har inférts fran borjan av 2011 1 och
med att registrering av komplikationer vid cystektomi paborjas med redovisning arsvis. Denna
registrering var i forsta hand frivillig men sedan 2015 4r komplikationsregistreringen obligatorisk
for alla kliniker som genomfér cystektomi for urinblasecancer.

Patienrapporterade matt i forbattringsarbete

Enkater frin patienter som varit féremal for cystektomi insamlas kontinuerligt pa alla patienter
ett ar efter att operationen ir genomférd. Denna undersokning av patientrelaterade matt genom
enkitundersokning kommer att fortsitta kontinuerligt och data analyseras fortlopande. De forsta
analyserna haller pa att genomf6ras och publikation av resultaten kommer att ske i internationell
urologisk tidskrift under 2017. Fortlépande kommer dven data att inforlivas med den arliga
rapporten och data kan dven komma att goras tillginglig for on line uttag.
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Registrering av nya tumorer i forbattringsarbete

Fran jan 2015 pagar en registrering av tumorer i njurbicken, uretir och uretra. Dessa tumérer
innefattar alla tumérer i urinvdgarna férutom tumorer i urinblasan. Registrering av dessa utgor
darfor ett komplement till registrering av tumdorer i urinblasan. Tumérer i njurbicken, uretir och
uretra 4r relativt okdnda inte bara for den stora allminheten utan aven for stora delar av den
medicinska professionen. Populationsbaserad kartligening av dessa tumérer kommer att ha stor
betydelse for framtida kunskap om tumorer i allminhet 1 urinvigarna. Resultaten fran de férsta
tva drens registreringar ar nu tillgingliga och kontinuerlig analys och redovisning av resultat
kommer att ske under de kommande iren.

Forbattrad utdata

Nuvarande modeller f6r utdata har utgjorts av arsrapporter ibland dven kvartalsrapporter som
skrivs och liggs ut on-line i kombination med resultat redovisade i rapportmallar som tas ut
regelbundet pa kontinuerligt inregistrerade data. Dessa rapporterings modeller behéver
kompletteras med interaktiva rapporter som skapas av anvindaren efter behov och 6nskemal
med utgangspunkt fran kontinuerligt inregistrerade data. Sidana interaktiva rapporter haller pa att
skapas for flera register under 2017 och diribland Nationellt Kvalitetsregister f6r
Urinblasecancer. Modeller kommer att finnas tillgingliga under aret f6r i férsta hand
pilotanviandare inom och utom INCA systemet. Dessa interaktiva rapporter kommer att ge
moijligheter att genomféra spridande av data fran registret till allmanheten pa ett nyskapande satt
och gora data tillgingligt och tolkningsbart f6r en upplyst allminhet.

Automatisk 6verforing av data fran journal

Dagens registreringsmodeller med en person med funktion som inrapportér som genomfor
registrering baserad pa i forviag bestimda formuldr och ofta med hjilp av journalhandlingar har
sina begransningar. Dels tar detta arbete mycket tid och dr darfor kostsamt och dels finns risker
och utrymme for felaktigheter i registreringen. Automatisk 6éverforing av data fran
journalhandlingar skulle ddrfor vara ett mer optimalt sitt att genomfora registreringen. Inom
ramen for Nationellt Kvalitetsregister for Urinblasecancer pagar ett arbete med att fa till stand en
sadan automatisk 6verforing av journalhandlingar till registret i forsta hand av en standardiserad
operationsberittelse. Detta kraver i att man genomfor en standardisering av operationsberittelse i
hela landet, att en saidan provas regionalt och lokalt och férbittras. Det krivs dven en mall f6r
overforing liggs in 1 datajournal i minst ett landsting och att 6verforing sker kontinuerligt under
ett ars tid som ett pilotprojekt innan 6verfoéring i nationell skala kan pabérjas. En sadan
overforing kommer att medge att stora mangder data och stora mangder detaljer om operationer
genom i férsta hand TUR av blastumor kan genomfoéras med unika moijligheter att jamféra olika
behandlingsenheter bade vad giller behandling enligt guidelines och behandlingsresultat.
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FORSKNING

Fortsatt kartlagging av registreringen

Nigra av de utvecklingslinjer i registerarbetet som nu haller pa att studeras dr; Utveckling av
tumorsjukdom (I'NM, alder koén), handligegning (primir behandling och Gvriga dtgirder i
samband med behandling) och 6verlevnad 6ver tiden. Utveckling av sjukhusstruktur f6r
urologiska sjukdomar i Sverige 6ver tiden. Fortsatt kartligegning av lokala och regionala skillnader
utredning och behandling av patienter med nyupptickt urinblasecancer. Kartliggning av
skillnader 1 handldggning utifran kon, dlder och typ av behandlande sjukhus.

BladderBaSe

De forsta analyserna av resultat fran Nationellt Kvalitetsregister f6r Urinbldsecancer visade pa
stora skillnader 1 handldggning och behandling av patienter med urinblasecancer i olika delar av
landet. Fortsatta analyser har visat att sidana skillnader fortsitter Gver tiden och giller framforallt
patienter med djupvixande urinbldsecancer och T1 tumérer. Dessa skillnader kan bero pa lokala
och regionala utredningstraditioner och terapitraditioner men samband ir inte entydiga. For att
studera heterogenitet 6ver landet i handliggning och behandling av patienter med djupvixande
urinblasecancer i forsta hand har man darfor planerat f6r samkorning med flera register for att
skapa en databas for fordjupade studier av patienter med bliscancersjukdomen. Samkérning har
skett mellan Socialstyrelsens patientregister och SCB’s register 4 ena sidan och Nationellt
Kvalitetsregister for Urinblasecancer 4 den andra sidan och en databas kallad BladderBaSe har
skapats utifran denna samkorning. Syftet édr att undersoka orsaken till skillnader 1 handliggning
och behandling 6ver landet utifran sociala, ekonomiska och medicinska faktorer som inte
framkommer 1 det rutinmissiga registerarbetet. Ett flertal studier med utgangspunkt i
BladderBaSe pagir eller édr pa planeringsstadiet.

Effekter av handlaggning enligt guidelines vid T1 tumor i urinblasa

Vid T1-tumor kan man notera betydande skillnader mellan regionerna med avseende pa
intravesikal behandling. Detta dr dven fallet med rutinmassig reresektion for primar T1 tumor 1
urinblasan. Trots rekommendationer om dessa behandlingar och atgirder dr kunskapen om
effekten av dessa i ett befolkningsmissigt perspektiv ofullstindig med avseende pa exempelvis
alder och kon. Ett stort antal patienter med diagnos 2008-2009 haller pa att undersékas med
avseende pa primar handliggning och recidiv. Effekterna av intravesikal behandling och
rutinmassig reresektion kan med detta arbete komma att utvirderas pa ett mer fullstandigt sitt.
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