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1 FORORD

1 FORORD

Svenskt kvalitetsregister for huvud- och halscancer (SweHNCR) startade 2008-01-01. Det &r ett
officiellt register och stods ekonomiskt av Sveriges Kommuner och Regioner (SKR). Registreringen
omfattar canceranmilan, ledtider, behandlingsbeslut, genomférd behandling och uppfdljning.
Registrets Téackningsgrad mot Socialstyrelsens cancerregister dr ca 99 %.

Malsdttningen med registret dr att 6ka kunskapen om huvud- och halscancer i Sverige och peka pa
eventuella svagheter i utredning, behandling och uppf6ljning. Data fran registret ska ocksa vara
hypotesgenererande for forskning och ge mdojlighet att jaimfora utfall av olika behandlingsmetoder
nationellt och internationellt. I registret ingar d&ven PREM (Patient Reported Experience Measures)
och PROM (Patient Reported Outcome Measures).

SweHNCR ar utvecklat och forvaltas i ett samarbete mellan specialiteterna fér onkologi och
otorhinolaryngologi och i samverkan med RCC-vést. Registret leds av en nationell styrgrupp med
representanter fran varje region och fran regionala cancercentra (RCC). I styrgruppen ingér ocksa
representanter for omvardnad och patientforetrddare fran Mun- & Halscancerférbundet (MHCF).
Forteckning av styrgruppens medlemmar finns pa registrets hemsida
http://www.cancercentrum.se/samverkan /cancerdiagnoser /huvud-ochhals /kvalitetsregister /registergrupp/.

Inom varje region finns en arbetsgrupp som ansvarar for registret regionalt och pa varje klinik en
registeransvarig liakare och sekreterare eller sjukskoterska. Insamling av data sker via INCA-portalen
som dr RCC:s webbaserade inrapporteringssystem.

Det forsta nationella vardprogrammet for Huvud- och halscancer publicerades 2015 och
uppdaterades 2019, Incidens, stadieférdelning, behandling samt Gverlevnad for respektive
diagnosgrupp och subgrupper baseras pa registerdata.
http://www.cancercentrum.se/samverkan /cancerdiagnoser /huvud-ochhals/vardprogram /.

Under aret har vetenskapliga artiklar baserade pa registerdata publicerats, likasda PREM rapporter
for ar 2018-2020 samt en sammanfattande 3 ars rapport for aren 2018-2020, rapporterna finns pa
foljande lank

https://www.cancercentrum.se/samverkan /cancerdiagnoser /huvud-och-hals/kvalitetsregister/ .

Den arsrapport som vi nu presenterar bygger pa data fran registret for perioden 2008-2021 och
omfattar 20526 patienter. Datauttaget fran INCA till arsrapporten gjordes den 17 augusti 2022.
Téackningsgrader mot cancerregistret fran de sex regionala cancercentrumen levererades 2022-08-15 -
2022-08-17.

Huvud-halscancer &r ett samlingsbegrepp for en grupp sjukdomar med sinsemellan olika
karakteristika, behandling och prognos. I 2021 arsrapport véljer vi att férdjupa analysen kring
lappcancer den tumoérgrupp som har den bista 6verlevnaden av de nio tumoérgrupperna.

Eva Hammerlid, registerhallare

Lalle Hammarstedt Nordenvall, ordférande
Madeleine Helmersson, statistiker RCC
Tim Sill, statistiker RCC

Anna Hafstrom, vetenskaplig sekreterare

Mattias Olin, onkologisk representant
Martin Beran, adjungerad

Johan Wennerberg, adjungerad
Anders Hégmo, adjungerad
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2.1 Antal fall

2 HUVUD- OCH HALSCANCER

Huvud-halscancer (HH-cancer) omfattar nio olika diagnosgrupper, maligna tumérer som
diagnostiseras i lapp, munhala, orofarynx, larynx, nasofarynx, hypofarynx, spottkortlar, ndsa och
bihalor. Malign kortel pa halsen utan att man kunnat finna primértumoren riknas ocksa hit.
Cancersjukdom i mellandrat och innerdra &ar ytterst ovanlig och dessa fall ingar i diagnosgruppen
n#sa och bihala. Inom varje grupp finns det undergrupper som sinsemellan har olika karakteristika
avseende utredning, behandling och prognos.

Figur 1. Andel per diagnosgrupp, diagnosar 2008-2021.
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2.1 Antal fall

Huvud- och halscancer ar en ovanlig cancerform i Sverige och utgor 2,3 % av samtliga cancerfall.
Antalet fall 6kar och 2020 registrerades 482 fler fall &n 2008 vilket innebér en 6kning med 40 %, och
3.3 % per ar. For ar 2021 har 1701 fall hittills registrerats men det kommer att bli nagot fler efter
det att avstimningen mot Cancerregistret dr komplett, (figur 2).

Orofarynxcancer (cancer i halsmandlar, tungbas och 6vriga delar av mellansvalget) &r den
diagnosgrupp som Okar mest. Under perioden 2008-2017 var ckningen 65 %, det vill siga 7 % per ar.
I antal fall star orofarynxcancer for mer #n hélften av totala 6kningen av huvud- och halscancer. Det
ir ocksa en av de cancrar som okar mest i Sverige. Okningen &r till stor del relaterat till HPV
infektion. Registret har deltagit i utredningen gillande HPV vaccin for pojkar, da tva tredjedelar av
de som drabbas av orofarynxcancer dr méin.

2 | Nationellt kvalitetsregister for huvud- och halscancer - Arsrapport 2021



2 HUVUD- OCH HALSCANCER

Figur 2. Antal anmalda fall till SweHNCR per diagnosar.
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2.1.1 Antal fall under pandemin

Antal nya fall av huvud-halscancer 6kade aret innan pandemin, dvs 2019 och under 2020 och 2021
beddmer vi att antalet fall kommer att vara ungefar desamma som 2019. Saledes verkar inte
pandemin paverkat antal fall av huvud-halscancer under det férsta pandemiaret.

Nationellt kvalitetsregister for huvud- och halscancer - I:\rsrapport 2021 |3



2.2 Diagnos-, alders- och kénsférdelning

2.2 Diagnos-, alders- och kdnsférdelning

De nio diagnosgrupperna dr mycket olika nér det géller incidens och konsférdelning. De tva
vanligaste grupperna dr munhalecancer och orofarynxcancer som bada har cirka 480 fall per ar de
senaste aren. Larynxcancer med cirka 180 fall per ar &r den tredje vanligaste. Nasofarynxcancer ar
den minst vanliga med cirka 30 fall per ar. Antalet fall per lokalisation och kén som finns
registrerade i SweHNCR, t.o.m. ar 2021 visas i figur 3.

Figur 3. Antal fall per diagnosgrupp och kén, diagnosar 2008-2021. Totalt antal fall &r 20502.
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Munhalecancer och spottkortelcancer forkommer néstan lika ofta hos min som hos kvinnor.
Konsfordelningen for nés-bihalecancer ar ca 60 % mén och 40 % kvinnor och samma férdelning
géller for lappcancer. For vriga diagnosgrupper dr det stor dvervikt for mén och det dr mest uttalat
vid larynxcancer, 82 % min och 18 % kvinnor.

Alder vid diagnos varierar mellan diagnosgrupperna. Lippcancer drabbar patienter i hogre alder
(median 75 ar) medan patienter med nasofarynxcancer och orofarynxcancer har en medianalder
kring 60 ar. For 6vriga diagnosgrupper dr medianaldern hogre, 65-70 ar (figur 4).

Cancer i munhalan och cancer i orofarynx ligger i anslutning till varandra och utséitts fér samma
etiologiska agens. Det finns skillnader mellan koénen vilket indikerar att det bor foreligga olikheter bl.
a. avseende etiologi och tumorbiologi. Det finns ockséa en aldersskillnad vid diagnos. Man med
munhalecancer &r i snitt 5 ar dldre &n min med orofarynxcancer. Motsvarande siffra for kvinnor ar 9
ar.

4 | Nationellt kvalitetsregister for huvud- och halscancer - Arsrapport 2021



2 HUVUD- OCH HALSCANCER

Figur 4. Alder vid diagnos per diagnosgrupp och kon, diagnosar 2008-2021.
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2.3 Incidenstrender

2.3 Incidenstrender

Ar 2008-2020 Skade den aldersstandardiserade incidensen av huvud- och halscancer med 20 %.Den
aldersstandardiserade incidensen tkade under perioden med 2.0 fall per 100 000 invanare for kvinnor
(fran 8.2 till 10.2) och med 3.0 fall per 100 000 invanare for mén (fran 16.9 till 19,8) for all huvud-
och halscancer (figur 5). Mojligtvis har incidensokning avtagit de sista aren eller sa kan det bero péa
att det fortsatt saknas ett antal fall som &nnu inte blivit registrerade.

Figur 5. Aldersstandardiserad incidens for huvud- och halscancer anmald till SweHNCR, diagnosar 2008-2021.

: W
151 W

10+

Per 100 000

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021
Diagnosar

-®- Totalt @ Man Kvinnor

Standardisering utifran aldersférdelningen i Sverige ar 2000

Incidensokningen varierar for de olika diagnosgrupperna. Hir redovisar vi incidensékningen for de
tva storsta grupperna munhéalecancer och orofarynxcancer. Fér munhéalecancer dr 6kningen 1.0 fall
per 100 000 invanare (2008-2020). (figur 6).
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2 HUVUD- OCH HALSCANCER

Figur 6. Aldersstandardiserad incidens fér munhalecancer anmald till SweHNCR, diagnosar 2008-2021.
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Den aldersrelaterade incidensen 2008 till 2020 f6r orofarynxcancer for mén har 6kat med 2.6 fall per
100 000. Detta ar en anméarkningsvird 6kning och dr relaterad till 6kningen av HPV-inducerad
cancer. For kvinnor ar incidenstkningen betydligt mindre (figur 7).

Figur 7. Aldersstandardiserad incidens for orofarynxcancer anmald till SweHNCR, diagnosar 2008-2021.
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3 TACKNINGSGRAD MOT CANCERREGISTRET

I redovisningen av tickningsgrad r gruppen "malign tumdr pa hals” (C77.0) exkluderad. Alla fall
med den diagnoskoden i Cancerregistret, ingar inte i SweHNCR, och kan da inte tas med i berdkning
av tickningsgrad.

SweHNCR har varje ar haft en tickningsgrad mot Cancerregistret pa cirka 98 %. For 2021 foreligger
det en liten efterslipning av registreringarna och i augusti -22 var tackningsgraden 98.1 % (figur 8).

Figur 8. Tackningsgrad for hela riket per diagnosar foér SweHNCR jamfért med Cancerregistret 2008-2021.
Tackningsgraderna levererades 2022-08-15 - 2022-08-17.
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Tackningsgraden per region for perioden 2008-2021 visas i figur 9. Den ligre téckningsgraden for
region Stockholm/Gotland beror pa att ldppcancer delvis handldggs i privat vard och alla vardgivare
medverkar inte till att limna ut uppgifter till registret.

Figur 9. Tackningsgrad per region och hela riket for SweHNCR jamfért med Cancerregistret 2008-2021. Tackningsgraderna
levererades 2022-08-15 - 2022-08-17.
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Om man bortser fran ar 2021 ar tdckningsgraden mot cancerregistret mellan 98 och 100 % i alla regioner férutom i Stockholmsregionen (tabell 1).
For 2020-2021 har endast 64 % av ldppcancerfallen i Stockholmsregionen hittills blivit registrerade (tabell 2).

Tabell 1. Antal fall i kvalitetsregistret gentemot cancerregistret samt tackningsgrad i procent per region och diagnosar for SweHNCR. Tackningsgraderna levererades 2022-08-15 -

2022-08-17.
Norra Mellansverige Sthlm/Gotland Sydostra Vistra Sédra Riket
Diagnosar
2008 106 av 106 (100.0) 223 av 223 (100.0) 269 av 274 ( 98.2) 123 av 123 (100.0) 237 av 237 (100.0) 237 av 238 ( 99.6) 1195 av 1201 (99.5
2009 107 av 107 (100.0) 258 av 258 (100.0) 254 av 259 ( 98.1) 112 av 112 (100.0) 208 av 208 (100.0) 251 av 251 (100.0) 1190 av 1195 (99.6
2010 111 av 111 (100.0) 223 av 223 (100.0) 278 av 284 ( 97.9) 122 av 123 ( 99.2) 239 av 239 (100.0) 261 av 261 (100.0) 1234 av 1241 (99.4
2011 113 av 113 (100.0) 234 av 234 (100.0) 265 av 273 ( 97.1) 135 av 136 ( 99.3) 257 av 257 (100.0) 276 av 276 (100.0) 1280 av 1289 (99.3
2012 111 av 111 (100.0) 273 av 273 (100.0) 286 av 307 ( 93.2) 122 av 122 (100.0) 272 av 272 (100.0) 248 av 248 (100.0) 1312 av 1333 (98.4
2013 106 av 106 (100.0) 267 av 267 (100.0) 292 av 318 ( 91.8) 144 av 144 (100.0) 254 av 254 (100.0) 243 av 243 (100.0) 1306 av 1332 (98.0
2014 139 av 139 (100.0) 303 av 303 (100.0) 303 av 330 ( 91.8) 153 av 154 (1 99.4) 287 av 287 (100.0) 267 av 268 ( 99.6) 1452 av 1481 (98.0
2015 116 av 116 (100.0) 293 av 293 (100.0) 322 av 337 ( 95.5) 142 av 142 (100.0) 273 av 273 (100.0) 253 av 253 (100.0) 1399 av 1414 (98.9
2016 132 av 132 (100.0) 326 av 327 ( 99.7) 301 av 315 ( 95.6) 156 av 157 (1 99.4) 323 av 323 (100.0) 290 av 290 (100.0) 1528 av 1544 (99.0
2017 113 av 113 (100.0) 324 av 324 (100.0) 321 av 344 ( 93.3) 141 av 141 (100.0) 271 av 271 (100.0) 273 av 273 (100.0) 1443 av 1466 (98.4
2018 142 av 142 (100.0) 316 av 317 ( 99.7) 313 av 340 ( 92.1) 174 av 176 ( 98.9) 274 av 274 (100.0) 260 av 260 (100.0) 1479 av 1509 (98.0
2019 138 av 138 (100.0) 320 av 320 (100.0) 344 av 355 ( 96.9) 167 av 168 ( 99.4) 334 av 334 (100.0) 299 av 300 ( 99.7) 1602 av 1615 (99.2
2020 128 av 128 (100.0) 353 av 354 ( 99.7) 331 av 341 ( 97.1) 172 av 177 ( 97.2) 293 av 293 (100.0) 349 av 351 ( 99.4) 1626 av 1644 (98.9
2021 133 av 144 ( 92.4) 359 av 361 ( 99.4) 316 av 326 ( 96.9) 167 av 174 ( 96.0) 315 av 317 ( 99.4) 358 av 358 (100.0) 1648 av 1680 (98.1
Totalt 1695 av 1706 (99.4) 4072 av 4077 (99.9) 4195 av 4403 (95.3) 2030 av 2049 (99.1) 3837 av 3839 (99.9) 3865 av 3870 (99.9) 19694 av 19944 (98.7)

Tabell 2. Antal fall i kvalitetsregistret gentemot cancerregistret samt tackningsgrad i procent per diagnosgrupp och region for SweHNCR, diagnosar 2020-2021. Tackningsgraderna

levererades 2022-08-15 - 2022-08-17.
Norra Mellansverige Sthlm/Gotland Syddstra Vistra Sodra Riket
Diagnosgrupp
Lippcancer 25 av 26 ( 96.2) 90 av 92 ( 97.8 28 av 44 ( 63.6) 37 av 43 ( 86.0) 101 av 101 (100.0) 71 av 71 (100.0) 352 av 377 ( 93.4)
Munhala 92 av 97 ( 94.8) 224 av 224 (100.0 222 av 223 ( 99.6) 106 av 109 ( 97.2) 166 av 166 (100.0) 207 av 208 ( 99.5) 1017 av 1027 ( 99.0)
Orofarynx 84 av 86 ( 97.7) 211 av 212 ( 99.5) 215 av 215 (100.0) 107 av 107 (100.0) 179 av 181 ( 98.9) 212 av 212 (100.0) 1008 av 1013 { 99.5)
Nasofarynx 8 av 9 ( 83.9) 15 av 15 (100.0 9 av 10 ( 90.0) 6 av 6 (100.0) 11 av 11 (100.0) 17 av 17 (100.0) 66 av 68 ( 97.1)
Hypofarynx 7 av 7 (100.0) 22 av 22 (100.0 27 av 27 (100.0) 14 av 14 (100.0) 14 av 14 (100.0) 25 av 25 (100.0) 109 av 109 (100.0)
Larynx 21 av 21 (100.0) 82 av 82 (100.0 69 av 69 (100.0) 35 av 35 (100.0) 66 av 66 (100.0) 99 av 99 (100.0) 372 av 372 (100.0)
Néisa/bihéla 11 av 11 (100.0) 35 av 35 (100.0 31 av 33 ( 93.9) 13 av 14 ( 92.9) 24 av 24 (100.0) 30 av 31 ( 96.8) 144 av 148 ( 97.3)
Spottkdrtlar 12 av 14 ( 85.7) 32 av 32 (100.0 46 av 46 (100.0) 20 av 22 ( 90.9) 47 av 47 (100.0) 45 av 45 (100.0) 202 av 206 ( 98.1)
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Diagnostik och utredning av huvud- och halscancer sker inom samtliga landsting pa ONH-klinik.
Antalet fall som utreds och dir diagnosen huvud-halscancer faststills dr for de flesta kliniker mellan
30-60. Inom Region Skane och Vastra Gotaland sker diagnostik och utredning pa enheter av
motsvarande storlek. I Stockholmsregionen sker stérre delen av utredningarna pa Karolinska

Universitetssjukhuset (figur 10).

Figur 10. Antal anma&lda fall per 1an diagnosar 2021. Efter det I&n som patienten var folkbokférd i vid diagnos.
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Inrapporteringen till registret har fortsatt hog kvalitet. Tackningsgraden adr 100 % for 13 landsting
ar 2021 och 15 landsting for 2020. Ett landsting har en téckningsgrad ligre &n 90 % for 2021 jamfort
med inga landsting 2020 (figur 11). Registret forvintar sig att saknade fall registreras i efterhand i

alla landsting.
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3 TACKNINGSGRAD MOT CANCERREGISTRET

Figur 11. Tackningsgrad per bostadslan vid diagnos for SweHNCR jamfért med Cancerregistret for diagnosar 2020-2021.
Téackningsgraderna levererades 2022-08-15 - 2022-08-17.
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4 INRAPPORTERING AV ANMALAN

Uppgifter som behovs for att genomféra anmaélan till registret, finns tillgéngliga i och med att den
multidisciplindra konferensen (MDK) &r genomford och beslut tagits om diagnos och behandling.
Inrapporteringshastigheten méts dérfor fran datum for behandlingsbeslut (MDK) till datum da
formuléret f6r anmélan skickas fran inrapporterande enhet.

2021 har en region en inrapporteringshastighet som uppnar malsittningen 90 % inom 3 manader (93
% Vistra). De 6vriga regionerna klarade 88 %, 82 %, 80 %, 79 % och 46.1 % inom 3 ménader (figur
12).

Inrapporteringsrutinerna bor forbattras generellt men framforallt i Norra Regionen, for att komma
upp till var malsdttning att 90 % av anmélningarna skall vara registrerade inom 3 manader. Detta ar
sarskilt viktigt da registret har infort utvirdering med enkiter avseende PREM och PROM. For att
kunna skicka ut enkiterna i tid maste patienterna vara registrerade.

Figur 12. Inrapporteringshastighet av anmalan behandlingsbeslutar 2021.
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Aven om inte alla regioner har uppnatt malsittningen att 90 % av fallen skall vara inrapporterade
inom 3 manader sa har det skett en successiv forbattring sedan 2008 (figur 13).
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4 INRAPPORTERING AV ANMALAN

Figur 13. Antal manader* tills 90% av anmalningarna har inrapporterats, behandlingsbeslutar 2008-2021.
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5.1 Inrapportering av genomférd behandling

5 INRAPPORTERING AV BEHANDLING OCH UPPFOLJNING
5.1 Inrapportering av genomférd behandling

I samband med anmélan till registret anges vilken behandling som beslutats vid den
multidisciplindra konferensen (MDK). I det hér avsnittet stdms behandlingsbeslutet av mot de
behandlingsblanketter som inkommit efter genomférd behandling.

Vid planerad onkologisk behandling ar tickningsgraden for ar 2008-2020 6ver 95 % for alla regioner
och totalt for riket mellan 98-100 %. For 2021 finns det en efterslidpning i flera regioner, mest uttalat
i region Stockholm Gotland (figur 14).

Figur 14. Tackningsgrad per region och diagnosar fér inkomna onkologiblanketter 2008-2021. | ndmnaren ingar de fall dar
planerad onkologisk behandling angetts pa anmalningsblanketten.

Region Antal fall %
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324 av 324 100.0 2012-2015
427 av 427 100.0
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For patienter med planerad kirurgisk behandling &r tdckningsgraden for genomford kirurgi mot
planerad kirurgi 6ver tid (2008-2021) ca 98%, det sista aret mellan 75-99 % (figur 15).
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5 INRAPPORTERING AV BEHANDLING OCH UPPFOLJNING

Figur 15. Tackningsgrad per region och diagnosar for inkomna kirurgibehandlingsblanketter 2008-2021. | nAmnaren ingar de
fall dér planerad kirurgi angetts pa anmaélningsblanketten.

Region Antal fall %
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5.2 Inrapportering av uppfdljning

Uppfoljningsblankett skall fyllas i vid kontrollbesok efter avslutad behandling. Figur 16 visar att det
ar en stor eftersldpning av inrapporterad uppfoljning fér 2021. For perioden 2008 till 2021 finns en
tendens till forsdmrad inrapportering av uppfdljning. Observera att figuren bara visar om nagon
uppfoljning registrerats vilket inte innebér att patienterna inte kontrollerats enligt de riktlinjer som
finns i det nationella vardprogrammet. Inrapportering till registret avseende uppféljning efter
avslutad behandling fran uppféljande klinik behover férbattras.
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5.2 Inrapportering av uppféljning

Figur 16. Andel patienter som har minst en registrerad uppf6ljning, diagnosar 2008-2021.

Region Antal fall %
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Ytterligare analys av uppfoljning efter avslutad behandling visar att 92 % av patienterna har korrekt
registrerad 3-arsuppfoljning och 90 % korrekt 5-arsuppfoljning (figur 17). Det gors regelbundna
efterforskningar enligt “arshjulet” av icke inrapporterade uppfoljningar och dessutom sker
komplettering av saknade uppgifter i samband med forskningsprojekt.
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5 INRAPPORTERING AV BEHANDLING OCH UPPFOLJNING

Figur 17. Figuren visar andelen ddda och levande patienter diagnostiserade 2008-2018 med 3-ars uppféljning och

diagnostiserade 2008-2016 med 5-ars uppfoljning. Patienter dar kontroller avslutas i fortid ar exkluderade. | cirka
10 % av fallen valjer varden att avsluta kontrollerna i fortid.
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6 REGISTRETS VALIDITET

Téckningsgraden for SweHNCR gentemot Socialstyrelsens cancerregister dr cirka 98 %. Anmaélan till
registret baseras pa beslutet fran den multidisciplinira konferensen (MDK). Detta gor att de
obligatoriska uppgifterna fér TNM-klassifikation och patologisk diagnos har mycket hog validitet.
Stockholmsregionen har en lagre tackningsgrad beroende pa att ldppcancer behandlas vid flera olika
kliniker och &ven hos privata vardgivare (figur 9, tabell 1 och 2).

Viktigaste resultatmatten i cancersjukvarden &r 6verlevnad. Eftersom uppgift om déd himtas fran
dodsorsaksregistret dr dessa uppgifter av god validitet. Forekomsten av recidiv ar ett annat viktigt
resultatmatt men dr beroende av korrekt inrapportering till registret. Uppgifterna i SweHNCR
avseende genomférd behandling och uppféljning har sannolikt nagot ligre kvalitet.

Valida data om genomford behandling kan vara svart att fa in da kombinerad behandling ofta ges
och inrapportering da ska ske fran tva olika kliniker. Den priméra behandlingen kan dessutom paga i
upp till 6 manader i vissa fall. Beroende pa hur tumorsjukdomen reagerar pa insatt terapi och
patientens mdjligheter att orka genomfora olika moment kan ocksa behandlingen modifieras under
behandlingens gang.

Styrgruppen har beslutat att varje registerstudie som initieras skall utféra en validering av bl. a.
behandlings- och uppféljningsparametrar for den aktuella diagnos/studie gruppen. Nér valideringen
har skett korrigeras uppgifterna i registret och varje fall mérks ("taggas”), med datum for validering
och namn pa studien. I framtiden bor registerdata valideras mer systematiskt och resurser for detta
prioriteras.

Behovet av validering i samband med studier illustreras ocksa i fig.17. Vid 5-ars uppfoljning saknar
10 % av fallen en komplett registrerad uppfoljning.
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7 LEDTIDER OCH STANDARDISERAT VARDFORLOPP (SVF)

7 LEDTIDER OCH STANDARDISERAT VARDFORLOPP (SVF)

Standardiserat vardforlopp (SVF) for huvud- och halscancer inférdes 2015. Redan innan SVF
inférdes var problemet med vintetider identifierat inom professionen och ledtidsregistrering har skett
sedan registret startade. Malsittning for ledtiderna vid huvud- och halscancer dr publicerade i
registrets "Styrdokument 2021” och i det “Nationella vardprogrammet 2019” angivet i median. Tre
kvalitetsindikatorer for Huvud- och halscancer visas nu offentligt pa nétet, "Varden i siffror”
https://www.vardenisiffror.se/. Registret har ocksa deltagit aktivt i Socialstyrelsens utredningar
avseende vintetider i cancervarden. Det finns en dppen interaktiv onlinerapport med data fran
Nationellt kvalitetsregister for huvud- och halscancer (SweHNCR), kapitel 10.

Sammanfattningsvis har ledtiderna successivt forbéttrats sedan registret startade 2008, bade da det
géller tiden for utredning samt vdntan pa behandling efter behandlingsbeslut. Vardprogrammets
malvirden dr delvis uppnadda men arbetet med att identifiera flaskhalsar och resursbristomraden i
respektive region behover fortsitta och i vissa regioner behover ledtiderna forbéttras.

Statistiken for ar 2021 maste tolkas med viss forsiktighet pa grund av varierande tickningsgrad for
kirurgi- och onkologiblanketterna.

7.1 Ledtid fran remissankomst till behandlingsbeslut

Medianen for ledtiden fran remiss till behandlingsbeslut for hela riket har under perioden 2008-2011
jamfort med ar 2021 férkortats med 8 dagar fran 35 till 27. Skillnaden mellan regionerna dr 8 dagar
(29 till 21) for 2021.

Malvarde i median enligt det nationella vardprogrammet ar 23 dagar.

Den 80:e percentilen har forkortats i samtliga regioner. For hela riket giller att ledtiden for 80:e
percentilen har forbéttrats fran 66 dagar ar 2008-2011 till 49 dagar ar 2021 (figur 18).
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7.2 Ledtid fran behandlingsbeslut till behandlingsstart

Figur 18. Ledtid fran remissankomst till behandlingsbeslut fér patienter vars beslutsdatum for behandlingsbeslut var ar

2008-2021.
Antal
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7.2 Ledtid fran behandlingsbeslut till behandlingsstart

Behandling vid huvud- och halscancer utfors med kirurgi, stralbehandling, cytostatika eller
kombinationer av dessa. Forberedelserna infor onkologisk behandling dr mer tidskrévande &n vid
kirurgi och dérfor skiljer sig de rekommenderade ledtiderna at beroende pa vilken behandling som &r
den forst givna behandlingen.

I vardprogrammet &r malvirdet avseende medianen fran behandlingsbeslut till start av behandling
12 dagar da kirurgi dr férsta behandling och 20 dagar da stralbehandling ar férsta behandling.
Samma malvirden giller for SVF, men da avser det 80:e percentilen.
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7.3 Ledtid fran behandlingsbeslut till behandlingsstart nar kirurgi ar
forsta behandling

Ledtiden for 2021 fran behandlingsbeslut till start av kirurgi som férsta behandling varierar mellan
regionerna och skillnaden &r 9 dagar (7-16) f6r medianen. Endast Syddstra regionen och region
Mellansverige uppnadde den rekommenderade ledtiden pa 12 dagar. Riksgenomsnittet, 2021, ligger 1
dag 6ver méalvirdet for vardprogrammet, men enbart 41 % opereras inom SVF-maélvirdet 12 dagar
(figur 19).

Figur 19. Ledtid fran behandlingsbeslut till behandlingsstart nar férsta behandlingen &r kirurgi for patienter som pabdrjat sin
behandling ar 2008-2021.
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7.5 Skillnader i ledtider mellan kénen

7.4 Ledtid fran behandlingsbeslut till behandlingsstart nar straloehandling
ar forsta behandling

Ledtiderna fran behandlingsbeslut till start av stralbehandling 2021 visade skillnader mellan
regionerna med 9 dagar (13-22) for medianen. Ledtiderna har férbéttrats patagligt i alla regioner
och ligger nu i genomsnitt i landet pa 19 dagar for ar 2021 dvs under vardprogrammets malvirde pa
20 dagar, och 59 % stralbehandlas inom SVF-mélvirdet 20 dagar. I véstra regionen &r nu medianen
for ledtiden 13 dagar och i norra regionen 14 dagar (figur 20).

Figur 20. Ledtider fran behandlingsbeslut till behandlingsstart nér férsta behandling ar stralbehandling for patienter som
pabdrjat sin behandling &r 2008-2021.
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7.5 Skillnader i ledtider mellan koénen

Det &r totalt fler mén &n kvinnor som drabbas av huvud-halscancer. Vid beridkning av ledtider,
fordelat pa kon finns det inga signifikanta skillnader i ndgon av de visade tidsperioderna fran
2008-2021 vare sig gillande ledtiden fran remissankomst till behandlingsbeslut (figur 21) eller
ledtiden fran behandlingsbeslut till start av kirurgisk eller onkologisk behandling (figur 22 och figur
23).
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7 LEDTIDER OCH STANDARDISERAT VARDFORLOPP (SVF)

Figur 21. Ledtid fran remissankomst till behandlingsbeslut fér patienter vars beslutsdatum fér behandlingsbeslut var ar
2008-2021, uppdelat pa kon.
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7.5 Skillnader i ledtider mellan kénen

Figur 22. Ledtid fran behandlingsbesiut till behandlingsstart nar férsta behandlingen ar kirurgi fér patienter som pabdrjat sin
behandling ar 2008-2021, uppdelat pa kon.
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Figur 23. Ledtider fran behandlingsbeslut till behandlingsstart nér férsta behandling &r strdlbehandling for patienter som
pabdrjat sin behandling ar 2008-2021, uppdelat pa kon.
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8.1 PREM

8 PREM OCH PROM
8.1 PREM

PREM (Patient Reported Experience Measures) introducerades som en del i registret fran och med
januari 2018.

Enkétsvaren for 2020 har analyserats och resultaten finns publicerade pa
https://www.cancercentrum.se/samverkan /cancerdiagnoser /huvud-och-hals/kvalitetsregister/.
Overlag &r de flesta ndjda med varden men det finns omraden med behov av forbéttringsarbeten.

8.1.1 PREM 2018-2020

Under tre ar, 2018-2020, tillfragades alla patienter med nyupptéckt HH-cancer om att besvara en
PREM enkét. Enkéten skickades ut 4-6 manader efter diagnos och bestod av fragor géllande upplevd
erfarenhet av erhallen vard, bem6tande och information. Man kunde besvara enkéiten bade i
pappersformat och via link. Enkéter skickades ut till 3525 patienter vilket motsvara ca 75 % av de
nyupptéackta huvud-halscancer fallen under de tre aren. Bortfallet beror pa att inte alla hade anmélt
sina fall till registret inom sex manader.

Sammanlagt deltog 2346 av de 3526 patienterna som erholl enkiiten, vilket motsvarar en
svarsfrekvens pa 66.6 %. Utifran de fragor som patienterna besvarat gallande sig sjdlva och sin
tumorsjukdom beddms deltagarna som representativa for huvud-halscancer gruppen.

Inom de flesta omraden, var 6ver 80 % patienterna ndjda eller mycket nojda med varden, nagra av
fragorna redovisas nedan.

Tabell 3. Hur upplever du att informationen infér/under din behandling har varit?

Svar 2018-2020 Antal (%)

Mycket bra 1455 (1 62.0)
Ganska bra 712 (1 30.3)
Ganska daligt 81 ( 3.5)
Mycket daligt 20 ( 0.9)
Ej aktuellt 17 ( 0.7)
Fraga ej besvarad 61 ( 2.6)
Totalt 2346 (100.0)

Tabell 4. Hur upplever du som helhet vardpersonalens bemétande?

Svar 2018-2020 Antal (%)

Mycket bra 1930 ( 82.3)
Ganska bra 321 (113.7)
Ganska daligt 19 ( 0.8)
Mycket daligt 9( 0.4)
Fraga ej besvarad 67 ( 2.9)
Totalt 2346 (100.0)
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Tabell 5. Vilket fértroende har du fér cancersjukvarden?

Svar 2018-2020 Antal (%)

Mycket stort 1653 (1 70.5)
Ganska stort 577 (124.6)
Ganska litet 29 ( 1.2)
Mycket lite 11 ( 0.5)
Fraga ej besvarad 76 ( 3.2)
Totalt 2346 (100.0)

Det fanns ocksad omraden med forbattringspotential och héar kan ndmnas:

Tabell 6. Har du fatt en skriftlig vard- eller behandlingsplan?

Svar 2018-2020 Antal (%)

Ja 1381 ( 58.9)
Nej 700 ( 29.8)
Vet ] 200 ( 8.5)
Fraga ej besvarad 65 ( 2.8)
Totalt 2346 (100.0)

Tabell 7. Har du fatt information om méjlighet att begéra en férnyad medicinsk bedémning (en sa kallad second opinion)?

Svar 2018-2020 Antal (%)

Ja 246 ( 10.5)
Nej 1663 ( 70.9)
Vet ¢j 351 ( 15.0)
Fraga ej besvarad 86 ( 3.7)
Totalt 2346 (100.0)

Resultaten har diskuterats i den nationella styrgruppen och nu ockséa analyserats per region. Var
forhoppning ar att de regionala resultaten framdver diskuteras lokalt med syftet att starta
loko-regionala forbéttringsarbeten inom de omraden dér man ser de storsta behoven.

8.2 PROM

I registret pagar PROM (Patient Reported Outcome Measures) undersdkningar. Tidigare har
livskvaliteten undersokts vid oropharynxcancer, den snabbast viixande gruppen av huvud-halscancer.
Undersokningen skedde vid ett tillfalle, cirka ett ar efter det patienten avslutat sin tumdrbehandling.
Resultaten ar publicerade i tre artiklar.

Sedan 2020 utvirderas livskvaliteten vid cancer i munhala, den storsta patientgruppen.
Undersokningen sker med viletablerade livskvalitetfrageformulér, vid tre tillfallen under ett ar. Pga.
Covid har fa patienter tillfragats om att delta da resurser delvis har saknats for arbetsuppgiften men
understkningen fortsétter och var férhoppning dr att fler patienter kan delta under 2022.

9 PRESENTATION AV REGISTRET PA ENGELSKA

Under 2020 publicerades en kortfattad version av registret publicerats pa hemsidan. Syftet ar att
gora registret mer kint samt kunna referera till det i internationella sammanhang. Rapporten finns
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pa foljande link
https://www.cancercentrum.se/samverkan /cancerdiagnoser /huvud-och-hals/kvalitetsregister/.

10 OPPEN REDOVISNING

Det finns en 6ppen interaktiv onlinerapport med data fran Nationellt kvalitetsregister for huvud- och
halscancer (SweHNCR) som nas via www.cancercentrum.se eller direkt via

https:/ /statistik.incanet.se/Huvud-hals/. I denna rapport kan lisaren sjélv skrdddarsy rapporter
med utvald information. Lasaren kan vilja for vilken period data ska visas samt om statistiken ska
visas som ett kolumndiagram, i tabellform eller som tidstrend.
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11 INTERN REDOVISNING - KOLL PA LAGET

"Koll pa laget” beskriver nio indikatorer for ledtider och en for om beslut tagits pa MDK. Det &r ett
verktyg som foretridare for verksamheterna och inrapportérer erbjuds for att i realtid folja ledtider
bade avseende utredning och fram till start av behandling fér patienter med huvud- och halscancer.
For att kunna se sidan kravs behorighet och "log in” 1 INCA. Alla inrapportorer har "log in” och det
bor ocksa den ha som har ansvar for klinikens tumdérverksamhet.

I figur 25 visas ett exempel pa "Koll pa laget” for ar 2021. Alla atgarder som &r avslutade under 2021
dr med i redovisningen for de patienter diar behandlingsbeslutet tagits vid ett sjukhus. Hogst upp pa
sidan anges den registeraktivitet som kliniken har haft under 2021. Dérefter redovisas resultaten for
indikatorerna. Langst ner visas definition fér varje indikator (figur 24). I INCA kommer definitionen
upp nir man for pekaren Over ledtidstexten.

Den blé liggande stapeln visar hur man natt upp till malnivaerna 50 eller 80 % for klinikens
patienter. Det kan sedan jamftéras med egen region och riket, gul respektive gron liggande stapel. De
bla staplarna i tabellen lings till hdger anger hur maluppfyllelsen f6r indikatorn var fér kliniken de
fyra foregaende aren. Maluppfyllelsen ”"podngsétts” i tre nivaer.

Figur 24. Definition av kvalitetsindikatorer fér Koll pa laget.

Definition av indikatorer

1. Andel patienter dar antalet (vecko)dagar fran remissankomst (enligt blankett 1) till forsta besok pa utredande ONH-mottagning (enligt blankett 1) uppgar till maximalt 5 dagar (negativa
ledtider, ledtider langre &n ett &r och patienter ej handlagda p4 ONH-Klinik &r exkluderade). Perioden &r datum for forsta besék.

2. Andel patienter dér antalet (vecko)dagar fran forsta besk pa utredande ONH-mottagning (enligt blankett 1) till provtagningsdatum for cytologi/px (enligt blankett 1) uppgar till maximalt 3
dagar (negativa ledtider, ledtider l&ngre &n ett &r och patienter ej handlagda pa ONH-klinik &r exkluderade). Perioden &r provtagningsdatum fér cytologi/px.

3. Andel patienter dar antalet (vecko)dagar fran provtagningsdatum for cytologi/px (enligt blankett 1) till provsvarsdatum for cytologi/PAD (enligt blankett 1) uppgar till maximalt 3 dagar (negativa
ledtider, ledtider langre &n ett &r och patienter ej handlagda pa ONH-klinik ar exkluderade). Perioden &r provsvarsdatum fér cytologi/PAD.

4. Andel patienter dar antalet (vecko)dagar fran forsta besék pa utredande ONH-mottagning (enligt blankett 1) till behandlingsstart (enligt blankett 2 a eller 2 b) uppgar till maximalt 35 dagar
(negativa ledtider, ledtider l&ngre &n ett &r och patienter ej handlagda pa ONH-klinik &r exkluderade). Perioden &r datum fér behandlingsstart.

5. Andel patienter dar antalet (vecko)dagar fran remissankomst (enligt blankett 1) till behandlingsbeslut (enligt blankett 1) uppgar till maximalt 25 dagar (negativa ledtider, ledtider langre &n ett
&r och patienter ej handlagda pa ONH-klinik ar exkluderade). Perioden &r datum for behandlingsbeslut.

6. Andel patienter dar antalet (vecko)dagar fran behandlingsbeslut (enligt blankett 1) till behandlingsstart (enligt blankett 2 a eller 2 b) uppgar till maximalt 15 dagar (negativa ledtider, ledtider
langre &n ett &r och patienter ej handlagda pa ONH-klinik &r exkluderade). Perioden &r datum fér behandlingsstart.

7. Andel patienter dar antalet (vecko)dagar fran behandlingsbeslut (enligt blankett 1) till onkologisk behandling (enligt blankett 2 b) uppgar till maximalt 20 dagar (enbart fall dar extern
stralbehandling, brachyterapi eller medicinsk tumérbehandling ges som férsta eller enda behandling; negativa ledtider, ledtider langre &n ett ar och patienter ej handlagda pa ONH-klinik &r
exkluderade). Perioden &r datum fér behandlingsstart.

8. Andel patienter dar antalet (vecko)dagar fran behandlingsbeslut (enligt blankett 1) till kirurgi (enligt blankett 2 a) uppgar till maximalt 12 dagar (enbart fall dar kirurgi ges som forsta eller enda
behandling; negativa ledtider, ledtider l&ngre &n ett &r och patienter ej handlagda paA ONH-klinik &r exkluderade). Perioden &r datum fér behandlingsstart.

9. Andel patienter dar antalet (vecko)dagar fran remissankomst (enligt blankett 1) till behandlingsstart (enligt blankett 2 a eller 2 b) uppgar till maximalt 40 dagar (negativa ledtider, ledtider
langre &n ett ar och patienter ej handlagda pa ONH-klinik &r exkluderade). Perioden &r datum fér behandlingsstart.

10. Andel patienter for vilka behandlingsbeslut tagits vid multidiciplinar konferens (enligt blankett 1). (Patienter med I&ppcancer och patienter ej handlagda pa ONH-klinik &r exkluderade).
Perioden &r datum for behandlingsbeslut.

Teckenforklaring

Kvalitetsindikatorer och tre nivaer av uppfyllelse Antal patienter
Maluppfyllelse pa& enheten i relation till gransnivaer Antal patienter for vilka kvalitetsnivan uppnatts, av totalt antal patienter som hittills
rapporterats.
Hog niva: 6ver évre grénsniva Min Enhet/Regionen/Riket
Andel patienter for vilka kvalitetsnivan uppnatts. Vertikala strecken visar nedre och
Mellanniva: mellan nedre grénsniva och dvre gransniva Gvre gransniva

Min enhets maluppfyllelse

0 Lag niva: nedan nedre grénsniva Enhetens historiska maluppfyllelse de féregaende fyra aren

Vill du veta mer? Ga till https://www.cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/statistik/kvalitetsregisterstatistik/ dar individbaserad statistik redovisas.
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Figur 25. "Koll pa laget” for ett sjukhus, atgarder som avslutats 2021.
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12 MULTIDISCIPLINAR KONFERENS (MDK)

Beslut om behandling vid huvud- och halscancer skall tas vid en multidisciplinir konferens (MDK).
Undantaget &r liten lappcancer (TINOMO) som handlidggs med lokal kirurgi i enlighet med det
nationella vardprogrammet och &r darfér exkluderad ur nedanstaende redovisning.

Fran 2008-2020 diskuterades 96-98 % av alla nyupptickta huvud-halscancerfall p4 MDK och f6r ar
2021 98 %. Det foreligger en mycket liten skillnad mellan regionerna i andelen patienter som fick sin
behandlingsrekommendation pad MDK under 2021 (figur 26).

Figur 26. Andel behandlingsbeslut tagna vid multidisciplindr konferens behandlingsbeslutar 2008-2021, diagnosgrupp
l&ppcancer ar exkluderad.
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13 OVERLEVNAD

Den relativa 5-arséverlevnaden for all huvud- och halscancer for hela tidsperioden 2008-2021 var

68 % (95 % KI: 67 %-69 %). Den observerade 5-arsoverlevnaden var 60 % (95 % KI: 59 %-60 %). I
figur 27 visas arsvis relativ 6verlevnad per diagnosar. Det finns en tendens till 6kad 6verlevnad for
senare diagnosar. Den arsvisa relativa 5-arséverlevnaden har 6kat fran 65 % ar 2008 till 68 % ar 2017.

Figur 27. Relativ 6verlevnad per diagnosar for patienter med huvud- och halscancer rapporterade till SweHNCR.
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For startar och slutar i figur 27 dr de arsvisa relativa 6verlevnadssiffrorna:

1 ar: 83.3 % (81.0-85.6) ar 2008 till 86.6 % (84.7-88.5) ar 2021

2 ar: 75.0 % (72.4-77.8) ar 2008 till 81.7 % (79.6-84.0) ar 2020

4 ar: 66.7 % (63.7-69.9) ar 2008 till 72.6 % (70.0-75.4) ar 2018

65.0-70.7

( ) ( )
( ) ( )
3 ar: 71.1 % (68.3-74.1) ar 2008 till 76.8 % (74.4-79.3) ar 2019
( ) ( )
( ) ( ) ar 2017

5 ar: 64.7 % (61.5-68.0) ar 2008 till 67.8 %

Relativ 6verlevnad per diagnosgrupp redovisas i figur 28. Lippcancer och spottkortelcancer har bést
relativ 5-arsoverlevnad (91 % resp 74 %). Munhalecancer och nés- och bihalecancer har 62 % resp
54 %. Overlevnaden for orofarynxcancer och for cancer i nasofarynx dr 72 %, larynxcancer 67 %
samt vid malign kortel pa halsen 66 %. Overlevnaden for hypofarynxcancer &r ligst, 27 %. (tabell 8).
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Figur 28. Relativ 6verlevnad for patienter med huvud- och halscancer rapporterade till SweHNCR per diagnosgrupp,
diagnosar 2008-2021. Totalt ingar 19698 patienter i dverlevnadsanalysen.
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Orofarynx 5507 4627 3824 3235 2683 2267
Nasofarynx 457 410 340 284 248 208
Hypofarynx 815 450 285 203 159 123
Nasa/bihéla 929 688 523 413 335 276
Larynx 2447 2010 1674 1378 1162 967
Spottkortlar 1473 1265 1060 881 762 656
Malign kértel hals 738 565 474 411 338 283

Antal i risk

Tabell 8. Relativ 5-ars dverlevnad per diagnosgrupp, diagnosar 2008-2021.

Relativ 5-ars overlevnad % (95 % KI)

Diagnosgrupp
Lipp 91 (88 - 94)
Munhala 62 (61 - 64)
Orofarynx 72 (71 - 74)
Nasofarynx 72 (68 - 77)
Hypofarynx 27 (23 - 30)
Niisa/bihala 54 (50 - 58)
Larynx 67 (65 - 70)
Spottkortlar 74 (72 - 77)
Malign kortel hals 66 (62 - 70)
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14.1 Antal fall och tackningsgrader

14 LAPPCANCER

Huvudansvarig for innehéllet i detta avsnitt om lappcancer &r Martin Beran och Anders Hogmo i
samarbete med SweHNCR s ledningsgrupp.

Léppcancer, uppkommen inom det lapproda (vermilion), dr den fjarde vanligaste cancerformen inom
huvud- och halsomrédet och utgér i SweHNCR 9.4 % av all huvud- och halscancer i Sverige. Totalt
har 1936 patientfall med ldppcancer registrerats under perioden 2008-2021 (figur 29).

Incidensen lappcancer dr hogre for mén dn for kvinnor (mén 57%, kvinnor 43 %). Medianélder vid
diagnos dr 76 ar vilket &r cirka 9 ar hogre medianalder dn for de 6vriga huvud-halscancer
diagnosgrupperna.

Figur 29. Andel per diagnosgrupp, diagnosar 2008-2021. n = 20526
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14.1 Antal fall och tackningsgrader

Incidensen av ldppcancer i Sverige som registrerats i SweHNCR visas i figur 30. Under perioden
2008-2014 registrerades 121 nya ldppcancerfall i genomsnitt per ar och under perioden 2015-2021 var
genomsnittet 155 vilket motsvarar en 6kning med 22 %.
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Figur 30. Antal nya fall av Iappcancer i SweHNCR, diagnosar 2008-2021.

2001

200

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021
Diagnosar

Forindring av incidensen per region 6ver tid visas i figur 31. Okningen &r mest uttalad i Viistra

regionen medan den dr ofériandrad i Norra och Sédra regionen. Region Stockholm/Gotland &r svar
att virdera pa grund av 1ag tackningsgrad (se figur 33 nedan).

Figur 31. Antal nya fall av lappcancer i SweHNCR per region, diagnosar 2010-2021.
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Téackningsgraden for lappcancer i registret gentemot cancerregistret ar cirka 90 %. I genomsnitt dr

det 15 fall per ar som inte blivit registrerade i SweHNCR jamfort med cancerregistret (figur 32).
Téackningsgraden for huvud- och halscancer registret i sin helhet &r >98 %.
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14.2 Lokalisation

Figur 32. Tackningsgrad for lappcancer for hela riket per diagnosar fér SweHNCR jamfért med Cancerregistret 2008-2021.
Téackningsgraderna levererades 2022-08-15 - 2022-08-17.
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Téackningsgraden per region, uppdelat pa tre tidsperioder, visas i figur 33. I Region
Stockholm/Gotland har endast drygt 50 % av fallen anmélts till registret. Efterstkning av saknade
fall sker regelmaissigt men det har varit svart att fa in data till registret da en stor del av lappcancer

fallen i Stockholm utreds och opereras av privata specialister och andra vardgivare utanfor
ONH-specialiteten.

Figur 33. Tackningsgrad for lappcancer per region fér SweHNCR jamfért med Cancerregistret 2010-2021. Tackningsgraderna
levererades 2022-08-15 - 2022-08-17.
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14.2 Lokalisation

Underldppen (C00.1) &r den vanligaste tumdrlokalen och utgor 82.1% av fallen av de som
registrerats i SweHNCR. I 8.3% av fallen var tumérlokalen Gverldppen (C00.0) medan cancer i
munvinkeln (C00.6) &r ytterst ovanlig (0.7%) (figur 34). 162 fall (8.4%) hade kodats med de
ospecificerade ICD-koderna C00.9 och C00.2. Av dessa var 125 (77.2%) klassade som T1-tumér och
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det borde varit l4tt att ange en mer specificerad tumdrlokal. Av de 11 fall som fatt koden C00.8
(6vergripande viixt) hade 10 klassats som T1 och T2.

Figur 34. Férdelning av antalet Iappcancerfall per ICD-kod i SweHNCR under perioden 2008-2021. n = 1936
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14.3 TNM-klassifikation och stadium

De flesta ldppcancerfallen upptécks tidigt da de ar synliga pa det ldpproda och diarmed latta att
upptécka. I 1581 fall (81.7 %) hade tumdren klassats som T1 (< 2 cm) och i 265 fall (13.7 %) som
T2 (2-4 cm). Endast 42 fall (2.2 %) hade tumdr som var stérre dn 4 cm. I 48 fall hade anmélan
lamnats till registret utan angiven tumdrstorlek (figur 35).

Regional kortelspridning vid diagnos forelag i 51 fall (3 %) (figur 36). Endast 4 fall hade
fjarrmetastaser vid diagnos.

Figur 35. Antal fall per T-klass for lappcancer i SweHNCR 2008-2021. n = 1936
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14.5 Rokvanor

Figur 36. Antal fall per N-klass for lappcancer i SweHNCR 2008-2021. n = 1936
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Vid diagnos var 1554 fall ((80.3%) %) i Stadium I, 241 (12.5%) i Stadium II och 81 (4.2 %) i
Stadium IIT och IV. Om nagot av T, N eller M inte angivits rdknas inte nagot stadium fram. I 59 fall
saknas darfor stadium(figur 37).

Figur 37. Antal fall per stadium for Iappcancer i SweHNCR 2008-2021. n = 1936
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14.4 Histopatologi

Det finns 1936 patienter registrerade i SweHNCR med ldppcancer. Av dessa hade 1919 (99.1%)
skivepitelcancer. 17 patienter (1.1 %) hade annan histologisk diagnos (adenocarcinom 2,
adenoidcystisk cancer 3, acinic cell cancer 1, mucoepidermoid cancer 1, slemhinnemelanom 1, annan
cancerform 9).
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14.5 Rokvanor

Uppgift om rékvanor inférdes i registret 2013. Fran 2013-2021 har 7% angivit att de var dagliga
rokare, 14.4% fore detta rokare, 29.5% av fallen aldrig rokt regelbundet. Uppgift om rokvanor saknas
for 49.1% av patienterna.

14.6 WHO-performance status

WHO-performance status var angivet for 1549 patienter (80%). Av dessa klassades 1421 (91.7%) i
WHO-performance status 0-1 och 128 (8.3%) klassades i 2-4.

14.7 Ledtider

Den nationella ledtiden foér 1dppcancer fran remiss till behandlingsstart” har sedan ar 2008 minskat
med 9.5 dagar. Medianen for ledtiden &r nu 27 dagar men det foreligger som tidigare en stor
spridning avseende 80:e percentilen. Skillnaden mellan regionerna i median &r stor och varierar fran
20-38 dagar (figur 38). Eftersom lappcancer ér enkel att diagnostisera och i de flesta fall (T1 NO MO)
inte kraver vare sig kompletterande utredning eller MDK borde ledtiderna kunna forbattras bade
avseende median och spridning.

Figur 38. Ledtid fran remiss till behandlingsstart fér Iappcancer i SweHNCR, uppdelat per region 2008-2021.
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14.9 Overlevnad

14.8 Given behandling

I fortsittningen redovisas de fall som har diagnosen skivepitelcancer och dir behandling har getts
med kurativ intention (n=1679). Kirurgi som enda behandlingsmetod utfordes i 1482 fall (88.3%)
vilket &ven kunde innefatta kirurgi mot halsens lymfkortlar. Stralbehandling som enda modalitet har
genomforts i 127 fall (7.6%) och kombinationsbehandling med kirurgi och stralbehandling + /-
medicinsk tumdérbehandling i 70 fall (4.2%).

Figur 39. Antal fall som erhallit olika behandlingskombinationer for Iappcancer férdelat per stadium SweHNCR 2008-2021
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74 patienter (4.3 %) genomgick primér behandling med operation av halsens lymfkortlar. Av de som
hade tumoér i stadium I opererades primért 14 (0.1 %) dven pa halsen och detta bor ha gjorts i
profylaktiskt syfte. 10.9 % av patienterna i stadium IT och 6ver 50 % i stadium ITI-IV genomgick
operation pa halsen (figur 40).

Figur 40. Antal lappcancerfall som opererats pa halsen utéver behandling mot primartuméren férdelat pa stadium, diagnoséar
2008-2021. n = 1679
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14.9 Overlevnad

Lappcancer har den bésta dverlevnaden jamfort med de andra diagnosgrupperna for huvud- och
halscancer.

Patienter med skivepitelcancer som behandlas i stadium I har en relativ 6verlevnad 95% CI (92 -
99), stadium II 75% CI (66 - 86). Patienter i stadium III och IV har tillsammans en 6verlevnad pa
71% CI (56 - 89) (figur 41).

Handliiggningen av lippcancer sker pa olika sitt i regionerna. Linsklinikernas ONH-kliniker
handlégger vanligen dessa fall men det finns ocksa andra aktorer sa som plastikkirurger, hudlikare
och privata ONH-likare som utreder och behandlar lippcancer. Nir man jamfor den relativa
overlevnaden mellan regionerna kan man inte se nagon signifikant skillnad (figur 42).

Figur 41. Relativ dverlevnad per stadium fér patienter med lappcancer som fatt kurativ behandling, diagnosar 2008-2021.
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14.10 Recidiv

Figur 42. Relativ dverlevnad per region for patienter med lappcancer som fatt kurativ behandling, diagnosar 2008-2021.
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14.10 Recidiv

Uppfoljning av patienter med huvud och halscancer skall ske enligt det Nationella Vardprogrammet

under 5 ar. Detta har ifrdgasatts nér det giller sma ldppcancrar och manga kontroller avslutas fére 5
ar.

De patienter som far ett recidiv kommer med all sannolikhet att aterremitteras till en ONH-klinik
for utredning och behandling och dédrmed fa fortsatt uppfoljning och registrering i SweHNCR.

Fran registrets start t.o.m. 2018 dr den genomsnittliga recidivirekvensen 7.9 %. I tabell 9 kan man se
en minskning av antalet recidiv 6ver tid.
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Tabell 9. Andel recidiv inom 3 ar efter diagnos for patienter med |appcancer som fatt kurativ behandling per diagnosar.
Patienter dar det finns angivet for tumdrstatus att patienten ej ar tumorfri efter primarbehandling, ej bedémbart
om tumorfri eller tumdérstatus saknas ar exkluderade.

Antal (%)
Diagnosar
2008 7 av 97 ( 7.2)
2009 10 av 97 (10.3)
2010 10 av 86 (11.6)
2011 9 av 94 ( 9.6)
2012 6 av 99 ( 6.1)
2013 8 av 95 ( 8.4)
2014 8 av 111 ( 7.2)
2015 8 av 102 ( 7.8)
2016 13 av 153 ( 8.5)
2017 7 av 109 ( 6.4)
2018 6 av 116 ( 5.2)
Totalt 92 av 1159 (7.9)

Recidiven &r antingen lokala (54.3 %) eller regionala (41.3 %), fjirrmetastaser &r ytterst ovanliga.
Mojligheten till kuration efter behandling av ett ldppcancerrecidiv bor dérfor vara stor (tabell 10).

Tabell 10. Fordelning av lokalisation for forsta recidiv inom 3 ar efter diagnos fér patienter med lappcancer som fatt kurativ
behandling, diagnosar 2008-2021. Patienter dar det finns angivet fér tumdérstatus att patienten ej ar tumorfri efter
primarbehandling, ej bedémbart om tumorfri eller tumérstatus saknas ar exkluderade.

Antal (%)
Lokalisation

Lokalt 50 (54.3)
Regionalt 38 (41.3)
Lokalt & Regionalt 1(1.1)
Lokalt & Fjérrmetastasering 1(1.1)
Uppgift saknas 2 (2.2)
Totalt 92 (100.0)

Andelen recidiv okar vid hogre stadium vilket dr naturligt (tabell 11). Det &r dock anméirkningsvért
att det upptrader s manga som 7.0% recidiv i stadium I. Hur den priméra behandlingen genomforts
boér vara en avgorande faktor och bor beaktas.

Tabell 11. Andel recidiv inom 3 ar efter diagnos for patienter med lappcancer som fatt kurativ behandling per stadium,
diagnosar 2008-2021. Patienter dar det finns angivet for tumdrstatus att patienten ej &r tumorfri efter
priméarbehandling, ej bedémbart om tumorfri eller tumérstatus saknas ar exkluderade.

Antal (%)
Stadium
I 66 av 937 ( 7.0)
11 17 av 148 (11.5)
111 5 av 28 (17.9)
v 2 av 15 (13.3)

Totalt 90 av 1128 (8.0)

Nar recidiv upptriadde efter genomgangen primér behandling visas i figur 43. For tumdrer i stadium
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14.11 Sammanfattning

I (TINOMO) kom recidiven sent. Mediantiden var 14 manader men spridningen var stor och méanga
recidiv upptridde efter 2 ar. Vid stérre tumorer upptridde de flesta recidiven inom 2 ar. Huruvida
uppfoljningstiden for lappcancer i stadium I kan forkortas far diskuteras i samband med nista
revision av vardprogrammet.

Figur 43. Tid i manader fran diagnosdatum till registrering av recidiv, uppdelat per T-klass, diagnosar 2008-2018. Patienter
som saknar datum for recidiv eller dar det finns angivet for tumdrstatus att patienten ej ar tumorfri efter
priméarbehandling, ej bedémbart om tumérfri eller tumérstatus saknas &r exkluderade.
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14.11 Sammanfattning

Lappcancer utgor drygt 9% av all huvud- och halscancer. Diagnosgruppen ingar i det Nationella
Vardprogrammet for huvud- och halscancer. De sma tumérerna (T1NOMO) handliaggs oftast pa
linssjukhusens ONH-kliniker kirurgiskt utan féregaende MDK. Aven andra kliniker och privata
aktorer handligger dessa fall vilket ar speciellt uttalat i region Stockholm.

Incidensen for ldppcancer ckar generellt och det &r skillnader i incidens och 6kningstakt mellan
regionerna.

Skivepitelcancer dr den Svervigande histologiska diagnosen vid ldppcancer men tumdrer utgangna
fran de sma spottkortlarna i lappen forekommer liksom slemhinnemelanom.
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Vardprogrammet anger att storre lappcancrar > 2cm (T2-T4) skall utredas radiologiskt och
diskuteras pa MDK infor stéllningstagande till behandling.

Behandlingen &ar i huvudsak kirurgisk och excisionen skall géras med minst 8 mm kirurgisk marginal
enligt Nationellt vardprogram f6r Huvud- och halscancer.

Den relativa overlevnaden dr 95% for tumorer i stadium I och cirka 75% for de mer avancerade
tumorerna (stadium II-IV).

Recidivirekvensen ar generellt lag. For tumdrer i stadium I ar recidivirekvensen dndé 7.0%. Dessa
recidiv upptrader sent med ett medianvéirde pa 14 manader och stor spridning. Lippcancerrecidiv
upptrider oftast lokalt eller regionalt och det finns goda mdojligheter till kuration efter
recidivbehandling.
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15.2 Andra publikationer

15 VETENSKAPLIGA PUBLIKATIONER
15.1 Publicerade artiklar i vetenskapliga tidskrifter 2019-2021

¢ Early mortality after diagnosis of cancer of the head and neck - A
population-based nationwide study
Charbél Talani, Antti Mikitie, Martin Beran, Erik Holmberg, Géran Laurell,
PLoS One; 2019 Oct 2;14(10):¢0223154.doi: 10.1371/ eCollection 2019.

¢ Return to work after oropharyngeal cancer treatment-Highlighting a growing
working-age population.
Granstréom B, Tiblom Ehrsson Y, Holmberg E, Hammerlid E, Beran M, Tano K, Laurell G;
On behalf of the Swedish Head and Neck Cancer Register (SweHNCR).
Head Neck. 2020 Aug;42(8):1893-1901. doi: 10.1002/hed.26123. Epub 2020 Feb 24. PMID:
32092226

e Health-related quality of life among tonsillar carcinoma patients in Sweden in
relation to treatment and comparison with quality of life among the population.
Adnan A, Hogmo A, Sjodin H, Gebre-Medhin M, Laurell G, Reizenstein J, Farnebo L, Norberg
LS, Notstam I, Holmberg E, Cange HH, Hammerlid E;

On behalf of the Swedish Head and Neck Cancer Register (SweHNCR).
Head Neck. 2020 May;42(5):860-872. doi: 10.1002/hed.26064. Epub 2020 Feb 10. PMID:
32040223

e Swedish national register multicenter study on Head and Neck Cancer of
Unknown Primary: Prognostic factors and impact of treatment on survival

On behalf of the Swedish Head and Neck Cancer Register (SweHNCR)

Lars Axelsson MD PhD, Erik Holmberg PhD, Jan Nyman MD PhD, Anders Hégmo MD PhD,
Helena Sjodin MD, Maria Gebre-Medhin MD PhD, Mathias von Beckerath MD PhD, Thomas
Ekberg MD PhD, Lovisa Farnebo MD PhD, Charbél Talani MD, Lena Norberg Spak MD
PhD, Isak Notstam MD, Eva Hammerlid MD PhD

Int Arch Otorhinolaryngol. 2021 Jul;25(3):e433-e442. doi: 10.1055/s-0040-1712106. Epub 2020
Sep 30

¢ Health-related quality of life in patients with cancer of the base of the tongue
compared to that in patients with tonsillar carcinoma and the general population.

On behalf of the Swedish Head and Neck Cancer Register (SweHNCR)

Malin Berg, MD, Ali Adnan, MD, Anders Hégmo, MD, PhD, Helena Sjodin, MD, Maria
Gebre-Medhin, MD, PhD, Goran Laurell, MD, PhD, Johan Reizenstein, MD, Lovisa Farnebo,
MD, PhD, Lena Spaak Norberg, MD, PhD, Isak Notstam, MD, Erik Holmberg, Hedda Haugen
Cange, MD, PhD, Eva Hammerlid, MD, PhD

Head Neck. 2021 Dec;43(12):3843-3856.

¢ Base of tongue squamous cell carcinomas outcome depending on treatment
strategy and p16 status. A population based study from the Swedish Head and
Neck Cancer Register

Anders Héogmo MD PhD, Erik Holmberg PhD, Hedda Haugen Cange MD PhD, Johan
Wennerberg MD PhD, Martin Beran MD PhD, Karin Séderqvist MD PhD, Eva Hammerlid
MD PhD, Helena Sjodin MD, Lovisa Farnebo MD PhD, Karl Sandstrom MD PhD, Lalle
Hammarstedt Nordenvall MD PhD, Katarina Zborayova MD PhD, Eva Brun MD PhD
Acta Oncol. 2022 Apr;61(4):433-440.
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15 VETENSKAPLIGA PUBLIKATIONER

15.2 Andra publikationer

e Huvud- och halscancer PREM-rapport MDK-ar: 2018 Publicerad ar 2020
Lank: https://www.cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/huvud-och-hals/
kvalitetsregister/hh_prem_deskriptiv_mdk2018_20200609.pdf

¢ Huvud- och halscancer PREM-rapport MDK-ar: 2019 Publicerad ar 2021
Lank: https://cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/huvud-och-hals/
kvalitetsregister/huvud-hals-prem-mdk-ar-2019.pdf

e Huvud- och halscancer PREM-rapport MDK-ar: 2020 Publicerad ar 2022
Lank: https://cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/huvud-och-hals/
kvalitetsregister/huvud-hals-prem-mdk-ar-2020.pdf

e Huvud- och halscancer PREM-rapport MDK-ar: 2018-2020 Publicerad ar 2022
Lank: https://cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/huvud-och-hals/
kvalitetsregister/huvud-hals_prem_2018-2020.pdf

e The Swedish Head and Neck Cancer Register SweHNCR Presentation in English,
2020
Lank: https://wwuw.cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/huvud-och-hals/
kvalitetsregister/presentation-in-english-swehncr.pdf

e Swedish National Register study on Head and Neck Cancer of Unknown Primary:
Impact of treatment
Lars Axelsson, Erik Holmberg, Jan Nyman, Anders Hégmo, Helena Sjédin, Maria
Gebre-Medhin, Mathias von Beckerath, Thomas Ekberg, Lovisa Farnebo, Charbél Talani, Lena
Spak Norberg, Isak Notstam, Eva Hammerlid. On behalf of the Swedish Head and Neck
Cancer Register (Avhandling 2018)

e Nationellt vardprogram Huvud- och halscancer, Reviderat 2019

¢ Human Papilloma virusvaccination of boys in the Swedish national vaccination
programe, Folkhilsomyndigheten, Kunskapsunderlag 2017-07-02

15.3 ST-projekt baserade pa registerdata

e Utredning av huvud- och halscancerpatienter i Dalarna - Har inférandet av SVF
forkortat ledtiderna?
Elin Lonn, ST-likare Oron- Nisa- Halskliniken Falu Lasarett Juni 2021. Handledare Lars
Hallén, med dr, specialistlikare ONH.

e Maligna orala tumoérer utgdende fran sma spottkortlar - en populationsbaserad
studie av demografi, histologi, behandling och 6verlevnad
Freja Sterner, ST-likare ONH Region Norrbotten maj 2022. Handledare Krister Tano, med dr,
specialistlikare ONH, ONH Umea Universitet
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16 PLANERADE OCH PAGAENDE PROJEKT

e PREM

o

Var god se sidan 26.

¢ PROM undersokningar som del i registret

e}

Var god se sidan 27.

e Pagaende projekt

e}

[¢]

Osteoradionekros vid tungbascancer, submitted

Cancer i accessoriska spottkortelcancer - deskriptiv, populationsbaserad studie, i
manuskript

Nordic larynx cancer collaboration study 2011-2012 (en jamforelse av behandling och
behandlingsutfall mellan de nordiska ldnderna). Studien presenterades vid ICHNO i
Barcelona 2019

Munhalecancer i Sverige, skillnader i utfall beroende pa lokalisation, ledtider, val av
behandling och prognostiska markdrer

A population based perspective on treatment and outcome of glottic laryngeal carcinoma
stage T3 and T4 - does organ preservation jeopardize survival?

Registerbaserad nationell studie avseende behandling och &verlevnad vid cancer i
nésa/bihala

Registerbaserad nationell studie avseende behandling och Gverlevnad vid cancer i
hypopharynx

Registerbaserad nationell studie avseende behandling och 6verlevnad vid cancer i
spottkortlarna

Registerbaserad nationell studie avseende behandling och &verlevnad vid larynxcancer,
stadium I-IIL.
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