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Forord

Redovisningen i denna nationella arsrapport baseras pa data for patienter diagnostiserade fran
1997 t.o.m. december 2024 och som rapporterats till registret. Data rapporteras fran samtliga
enheter som behandlar urotelial cancer till Registret. Tackningsgraden ar 2024 dr 92 % jamfort
med den lagstadgade registreringen i Cancerregistret. Datakvaliteten har i flera undersékningar
varit god och sikerstills kontinuerligt genom granskning av lokala, regionala och nationella
rapporter och i vetenskapliga projekt utifrin registerdata.

For dem som 6nskar en interaktiv rapport finns sedan 1 2018 en sadan tillginglig pa
https://statistik.incanet.se/Urinblasecancer/ “Rodret” dir varddata 6ppet redovisas. Dessutom
finns realtidsrapporter fran registret pa INCA-plattformen tillgingliga f6r vardpersonal efter
inloggning. Dir redovisas resultaten pa varje urolog- och onkologklinik f6r utvalda
kvalitetsindikatorer i “Koll pa liget”. I tilligg kan resultat pa den egna kliniken f6r varje indikator
jaimforas med andra klinikers. Registret finns ocksa utanfér inloggning med utvalda indikatorer pa
Virden i Siffror.

For att gora hanteringen av information kring canceromradet effektivare och undvika kostnads-
och tidskrdvande dubbel- och trippelinmatningar av data ér registret bland de ledande i
anpassningen till intelligentare system och har som exempel 6versatt de i registret férekommande
variablerna till det universella kodspraket SNOMED CT, vilket ar utvalt av Socialstyrelsen som
standard. Detta ligger en god grund for rationellare informationsfléden 1 nya journalsystem med
mojlighet till individuellt anpassad information och rad kring terapier av cancersjukdomen samt
effektivare informationsdelning med LifeScience-sektorn.

For den som Onskar bedriva urotelial cancerforskning finns registret dven sokbart i
Vetenskapsradets metadatabas RUT. Ans6kan om inloggningsuppgifter kan fis via:
https:/ /rut.registerforskning.se/ansok-om-konto

Malsittningen dr att denna sammanfattande arsrapport i kombination med onlinerapporterna
skall ticka behovet av presentation av data frin kvalitetsregistren bade for patienter och
profession. Arets rapport finns dessutom 1 en specialversion riktad till patientgruppen och andra
involverade lekmin.
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Sammanfattning

Den interaktiva arsrapporten f6r urinblasecancer och 6vrig urotelial cancer (RODRET) redovisar
utfallet av de 1 registret férekommande variablerna med halvarsvis uppdatering. For en snabbare
aterkoppling till kliniker finns aven Varden i Siffror och efter inloggning “Koll pa Laget”.
Framtidssikring och forskningsanknytning sker bade med koppling till Vetenskapsradet och med
integrering med kommande journalsystems generella kodsprak.



Interaktiv onlinerapport

Den interaktiva onlinerapporten RODRET finns tillginglig pa svenska och engelska hir:
https://statistik.incanet.se/Urinblasecancer/.

RODRET ir en typ av rapport fran Nationellt Kvalitetsregister f6r Urinblasecancer (SNRUBC).
Rapporten, som ligger 6ppet online, innehaller data om varden av patienter med urinblasecancer
samt cancer i njurbdcken, urinledare och urinrér fran Sveriges alla vardgivare. Tidigare har dessa
data redovisats som en drsrapport i nitversion pa hemsidan med enskilda drliga rapporter men
hir redovisas nu resultat frain 2011 och till och med 2024 (f6r dterfall och progress av
tumorsjukdom aren 2015-2019). Syftet med RODRET ir att vara en killa till information och
kunskap om varden for alla tinkbara intressenter, patienter, sjukvardspersonal, forskare,
administratorer, tjinsteman och beslutsfattare. RODRET innehaller data fran patienter som
diagnostiserats fram till sista december féregaende ér vilket betyder att data som har redovisas
inte dr helt aktuella. Anledningen till den begrinsningen dr att inrapporteringen fran landets
vardgivare sker olika snabbt och dirfor kan jimforelser bli missvisande om skillnaden i
tackningsgrad dr stor mellan enheter.

Helt aktuella data for sjukvardspersonal finns dessutom redovisat i Koll pa liget pa INCA-
plattformen. Koll pa liget ir en realtidsrapport som visar den egna klinikens resultat for tio
utvalda kvalitetsindikatorer jimfort med medelvirde f6r riket och faststillda malnivaer. Pa INCA
finns ocksa interaktiva rapporter tillgingliga dir den egna klinikens resultat kan jimféras med
resultat frain andra sjukhus, region eller sjukvardsregioner samt hela riket. For att fa tillgang till
dessa realtidsdata pa INCA krivs dock inloggning.

Under varje flik i RODRET Virdprogrammets indikatorer, Behandling osv. finns ett urval av
rapporter inom respektive omrade.

IINCESSSYVOS  Uretra-/Uretar-/Njurbéckencancer

Svenska nationella kvalitetsregistret fér Urinbldse- och urinvagscancer RS
(SNRUBC)
Start  Vardprogrammetsindikatorer  Tackningsgrad  Diagnostk  Behandling  Onkologi  Vintetider  Cystektomi  Uppféljning  Bverlevnad

Interaktiv drsrapport - RODRET

RODRET &r en ny typ av rapport fran nationellt kvalitetsregister for urinblasecancer (SNRUBC) som ligger dppet online. Den innehdller data om urinblasecancer samt cancer i njurbacken, urinledare och urinrér fran

Sveriges alla vardgivare. Rapporten presenterar resultat fran 2011 till och med 2024. Syftet med RODRET &r att vara en kdlla till information och kunskap fér patienter, sjukvardspersonal, forskare, administratérer
och beslutsfattare.

Data i RODRET uppdateras inte i realtid, och innehaller patienter diagnostiserade fram till sista december féregdende ar. Detta beror pa att inrapporteringen sker olika snabbt fran landets vardgivare och darfor kan

jamforelser fér de senaste ret bli missvi: om skif 1§ tdcknings: ar stor mellan enheter.

Interaktiva utdatarapporter med mer aktuella data finns tillgéngliga p& INCA-plattformen, men dessa kréver inloggning fér tkomst. For mer aktuella data finns dven Kol pa liget pa INCA-plattformen, en
realtidsrapport den egna klinikens resultat for Vardprogrammets kvalitetsindikatorer jamfars med nationella medelvarden och malnivaer.

RODRET erbjuder anpassningsbara rapporter fér lasaren att skraddarsy en nationell eller regional rapport baserat pa deras behov.

Data dr hamtat ur SNRUBC 2025-08-20 och uppdateras tvd génger per ar.

3412

nya fall registrerade 1 SNRUBC ir 2024

68 866

Urinbldsecancer fall under 1997-2024

4205

Njurbackencancer-,Uretarcancer- och Uretracancerfall under 2015-2024

92 %

tickningsgrad mot cancerregistret r2024

88 %

erbjods kontakisjukskaterska Ar 2024

85 %

Andel patienter med urinblascancer som utreds enligt SVF 2024

For var och en av dessa rapporter kan ldsaren vilja geografiska begrinsningar (riket,
sjukvardsregioner, region, sjukhus) eller arsvisa begrinsningar. Man kan ocksa vilja olika typer av
kategorier att gruppera efter, exempelvis en patients dldersgrupp vid diagnos. Pa sa vis skapar
lisaren en skriddarsydd nationell eller regional rapport utifran det egna behovet.
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Begrinsa till sjukvardsregion

Alla -

Jamforelseniva

Region -

Sjukhus av intresse

Period
2018 ED
Diagnos

Urinblasecancer -
Kon

Man, Kvinna -
Aldersgrupp

Under 60, 60-69, 70-79, 80 och dwer -

Sedan viljer man typ av redovisning av resultaten. Man kan vilja en figur kallad ”Jamf6relse”
som jimfor enheter med varandra. Ett trattdiagram med automatiserad statistisk bearbetning
finns som redovisningstyp ("Funnel plot”). Man kan vilja en figur kallad ”Trender” som visar
forindringar Gver tid. Med samma resultat som grund kan man dven vilja en redovisning i
tabellform, eller en redovisning med hjilp av en Sverigekarta. Slutligen ”Beskrivning” visar
definitionen av variabeln och 6vriga detaljer om variabeln. Hir finns information om hur
variabeln dr beraknad samt pa vilken delmingd den ar aktuell.

= Jimfarelse BB Tabell (antal) BB Tabell {andel) I Trend © Beskrivning

Data uppdateras tva ganger om aret, en gang pa varen och en gang pa hosten.
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REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 1
Inledning

Samtliga nyupptickta cancerfall har i Sverige registrerats sedan 1958. Registreringen omfattar
uppgifter om typ av cancer, alder, kon, geografisk tillhorighet samt grunden fo6r diagnos. For att
oka var insikt om blascancersjukdomen har pa initiativ av Socialstyrelsen en landsomfattande,
utvidgad registrering av alla urinblasecancerfall paborjats 1997. Utéver ovanstdende variabler
registreras information dven om tumérernas TNM-stadium, differentieringsgrad och typ av
primir behandling. Inom flera av de nuvarande sex svenska sjukvardsregionerna har en
registrering av patienter med urinblasecancer och andra tumoérsjukdomar skett sedan borjan av
1990-talet men har sedan 1997 utvidgats till att gilla hela landet. Denna registrering av basala
patient- och tumorkarakteristika har senare utokats till att dven omfatta ledtider fran remiss till
diagnos och behandling, uppféljningsregistrering 5 ar efter primarbehandling samt registrering av
peroperativa data och komplikationer efter cystektomi. Sedan 2015 har tumérsjukdom 1 Gvre
urinvigar (UTUC) registrerats och sedan 2017 har ett formular for registrering av onkologisk
behandling introducerats. Registreringen sker vid respektive regionalt cancercentrum. Regionalt
Cancercentrum Syd med site i Lund har ansvar f6r den nationella sammanstillningen. Nationellt
Kvalitetsregister for Urinblase- och 6vrig urotelial cancer ar finansierat av speciella medel avsatta
for kvalitetsregister i Sverige.



REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 2

Bakgrund och historik

Antalet per hundratusen som varje ar far urotelial cancer (vilket kallas incidens pa facksprak) har
okat sedan sjuttiotalet. Detta beror delvis pa att befolkningen aldras, men dven om man anvinder
aldersstandardiserad incidens (for att ta hiansyn att befolkningen aldras) kvarstar en 6kning. En
vilvillig tolkning av de senaste tre dren kan vara att trenden bryts men det ar for tidigt att dra en
definitiv slutsats. Observera att Socialstyrelsen och NordCan redovisar en sammanslagning av
cancer i urinblasa, uretra, njurbicken och uretir.

Det faktum att incidens bade i absoluta och relativa tal har 6kat liksom prevalensen indikerar att
arbetet med urinblasecancer dr och kommer att vara synnerligen viktigt. Det finns ett stort behov
av att kartligga vidare utveckling av tumoérsjukdomen genom registrering i SNRUBC som ir en
mycket viktig killa f6r kunskap om tumérsjukdom 1 urinblasan och 6vriga urinvigar. Med denna
registrering som grund finns basta forutsittningar for optimering av omhindertagande och
behandlingen for att ge alla patienter en férbéttrat omhindertagande och livskvalitet.

Antal fall per ar ("incidens") av urotelial cancer hos mén
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Figur 1: Incidens och antal nya fall av urotelial cancer hos mén i Sverige 1970-2023. Antal fall per 100
000 man, aldersstandardiserad incidens per 100 000 man, totalantalet fall hos man i Sverige. Kalla:
Socialstyrelsens statistikdatabas. (http://sdb.socialstyrelsen.se/if can/val.aspx).
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REGIONALA CANCERCENTRUM

Antal fall per ar ("incidens") av urotelial cancer hos kvinnor
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Figur 2: Incidens och antal nya fall av urotelial cancer hos kvinnor i Sverige 1970-2023. Antal fall per
100 000 kvinnor, aldersstandardiserad incidens per 100 000 kvinnor, totalantalet fall hos kvinnor i
Sverige. Kélla: Socialstyrelsens statistikdatabas. (http://sdb.socialstyrelsen.se/if _can/val.aspx)
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REGIONALA CANCERCENTRUM

Antal fall per ar ("incidens") och antal som lever
med en urotelial cancerdiagnos ("prevalens")
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Figur 3: Incidens och prevalens. Prevalensen anger hur manga som lever med en diagnos. Data frén
NORDCAN, tillgangliga for perioden 1980-2023, [https://nordcan.iarc.fr/en]
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REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 3
Organisation och

styrgrupp

En styrgrupp har ansvaret for arbetet med och utvecklingen av registret. Den bestir av en
urologrepresentant samt en suppleant fran varje sjukvardsregion, en onkologrepresentant fran
varje sjukvardsregion, skoterskerepresentanter, patologer, uroterapeuter samt tva
patientrepresentanter. Styrgruppen har planerade méten tva ganger per ar férutom skriftlig
kommunikation.

Styrgruppen bestar av foljande medlemmar:

Urologrepresentanter Med dr, 6verlikare Truls Gardmark, Stockholm, ordf.,
registerhallare

Docent, 6verlikare Henrik Kjolhede, Goteborg, vice ordf.

Docent, 6verlikare Staffan Jahnson, Linképing, andre vice
ordf.

Professor, 6verlikare Fredrik Liedberg, Malmo

Med dr, éverlikare Tomas Jerlstrom, Orebro
Docent, 6vetlikare Ove Andrén, Umeid

Med dr, 6verlikare Viveka Strock, Goteborg
Docent, 6verlikare Firas Aljabery, Link&ping
Urologspecialist, Jonas Gunnarsson (suppl.), Umea
Med dr, 6verlidkare Sam Ladjevardi (suppl.), Uppsala
Overlikare Markus Johansson (suppl.), Sundsvall

Med dr, 6verlikare Suleiman Abuhasanein (suppl.),
Uddevalla

Opverlikare Karin Falkman (suppl.), Stockholm

Med dr, 6verlidkare Georg Jancke (suppl.), Linkoping
Onkologrepresentanter Professor, 6verlikare Anders Ullén, Stockholm

Specialistlikare, Dimitrios Papantoniou, J6nkoping

Specialistlikare Zhiyuan Zhao, Goéteborg

Med dr, 6verlikare Karin Séderkvist, Umea

Specialistlikare Sofia Kjellstrom, Lund

Med dr, 6verlikare Ingrida Verbiene, Uppsala
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REGIONALA CANCERCENTRUM

Patologrepresentant Med dr, 6verlikare Christina Kabjoérn Gustafsson, Konsult
Sjukskoéterskerepresentanter Med dr, universitetssjukskoterska Helena Thulin,
Stockholm

Urologisjukskoterska Anna-Karin Lind, Malmé
Urologisjukskéterska Gun Danielsson, Stockholm

Urologisjukskoterska Jenny Wanegard, Malmo

Uroterapeutrepresentant Urologisjukskoterska Per Hamrin, Kalmar
Patientrepresentant Olof Olsson, Stockholm
Carl-Henrik Sundin, Sundswvall
Stédteam RCC Syd Ida Ostman, vik registeradministratér
Ania Jurzysta, registeradministrator
Niklas Berndst, registerproduktigare

Victor Falini, statistiker

Vid denna sammanstillning har foljande personer vid Regionalt Onkologiskt Centrum i Lund
haft ett huvudansvar. Ania Jurzysta, registeradministratér, Niklas Berndt, produktidgare samt
Victor Falini, statistiker. For kommentarerna i sammanstillningen svarar Truls Gardmark,
Dimitrios Papantoniou, Staffan Jahnson, Tomas Jetlstrém samt Henrik Kjélhede
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REGIONALA CANCERCENTRUM

KAPITEL 4
Forklaring av begrepp och

forkortningar

5.1 Ordforklaringar

e SI7F - Standardiserat VardForlopp, en fastslagen utredningsgang med inlagda tidsmal.

e Uretir — urinledare dir urin transporteras fran njure till urinblasa.

e  Uretra — urinr0r for ut urin fran urinblasan och ut ur kroppen.

o Cystektomi - bortopererande av urinblasan ofta i kombination med att lymfkortlar tas bort
tor radikalt avldgsnade av all tumor samt fOr att klassificera tumoren pa ett bra sitt. Urinen
avleds samtidigt med operationen och tas oftast ut som stomi.

o Systemisk Kemoterapi - ir cellgiftsbehandling genom dropp (intravenost).

e TUR-B - hyvling och brinning av tumdren i urinblasan genom att man gar in med ett
instrument genom urinroret. Operationen genomfors oftast i narkos och ibland med
ryggbedovning och syftar oftast till att radikalt avligsna tumoren och att fa en exakt
bedémning av tumérens djupvixt i urinbldsans vigg for bra stadieindelning.

o Nefrektomi - bortopererande av njuren.

o Nefrouretirektomi - bortopererande av njure och urinledare ned till urinblasan.

e BCG - avdbdade tuberkulosbakterier som anvinds f6r vaccination mot tuberkulos. Nar
man sprutar in dessa 1 urinblasan orsakas en reaktion av kroppens lokala immunférsvar och
denna reaktion medfor att tumorceller dodas av kroppens egna forsvar.

o [ntravesikal flergangsbehandling - nagra veckor efter TUR-B genomfdr man hos utvalda
patienter sadan behandling 1 gang per vecka under 6 veckor. En kateter fors in i urinbldsan
och cellgift eller BCG (se ovan) insprutas in i urinblasan. Patienten haller vatskan 1 bldsan
under tva timmar eller mindre om mycket besvir med urintringningar.

o Re-resektion - normalt riknar man med att man far bort all tumér vid TUR-B. Vid
tumorstadium T1 6nskar man sikerstilla att det inte finns tumorvixt 1 underliggande
muskellager i urinblasan och darfor planeras en ny TUR-B 4-6 veckor efter den forsta
operationen. Vid re-resektionen hyvlas det tidigare resektionsomradet bort liksom eventuell
kvarvarande tumor.

o Ureteropyeloskopi - innebir att man med ett tunt instrument gar in i urinblasan och vidare
upp 1 uretir och njurbicken for att visualisera eventuella tumérer och ta cytologiskt prov
samt eventuellt ta px frin denna tumér och andra misstinkta omraden.

o Kontrolleystoskopi - alla patienter som varit med om TUR-B genomgar kontroll av urinblasan
med nya cystoskopiundersokningar forst efter tre méanader, sedan med regelbundna
intervaller .

o Totaloverlevnad — ir den andel patienter som lever vid olika tidpunkter efter diagnos.

o Relativ dverlevnad - ir den andel patienter som lever vid olika tidpunkter efter diagnos om
man raknar bort bakgrundsdédligheten, som man kan fa ur offentliga register.
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o Mortalitet - Ett demografiskt mitvirde som anger antalet dédsfall av en specifik cancerform
per ar per 100000 personer i en population.

Medianantal dagar, manader eller ar som man mater motsvarar de antal dagar, manader eller ar
som dr uppmitt for hilften av patienterna. Motsvarande Q1 (forsta kvartilen) dr det virde som ar
uppmiatt for 25 % av patienterna och Q3 det virde som ar uppmitt f6r 75 % av patienterna.

Oftast anger man median och Q1, Q3 tillsammans och brukar da skriva median(Q1-Q3) for att
ange vad man menar.

TNM-klassificering

TNM 2025

ARE

Figur 4: T-stadium for Urinblasecancer

Blascancersjukdomen karaktiriseras vid diagnos med hjilp av klinisk TNM-klassifikation och
grad. TNM-klassifikationen bestar av tre matt.

o I=stadium beskriver tumorvixten i urinbldsan och 1 relation till omgivande vivnader.
Tumorer som vixer in i urinblasans inre utan att vaxa infiltrativt i bldsviggen betecknas
med Ta. De som vixer in i blasviggen delas in T1, T2, T3 och T4, dér T1 ir de minst och
T4 de mest djupvixande. En speciell klass utgdrs av Tis, cancer in-situ, dir cancerceller
som vixer enbart i urinvigsslemhinnan. Over tiden kan dock tuméren bétja vixa djupare
1 blasans vigg och sprida sig till lymfkortlar och andra organ. Ett fatal patienter far
klassifikationen TX: “Kriterier f6r bedémning av tumérstadium ej uppfyllda”.

o Grad anvinds fOr att beskriva graden av férindring av cellerna nir man tittar i mikroskop
pa tumoren vilket speglar tumorens aggressivitet nar det giller tillvaxt och férmagan att
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vixa genom bldsans vigg och sprida sig till andra organ. G1 motsvarar celler som liknar
vanlig blasslemhinna och G3 motsvarar de mest férindrade cellerna medan G2 utgor en
mellangrupp. Négra fa patienter klassificeras som LMP, “lag malignitetspotential”, och
for ytterligare ett litet antal har grad inte kunnat bedomas, oftast pga att preparatet ar
skadat eller alltfor litet. Dessa betecknas med GX. I Sverige anvinds idag en klassificering
enligt WHO1999 samt en annan klassificering enligt WHO 2022.

o N-stadium beskriver metastaser i regionala lymfkoértlar och baseras pa
rontgenundersokning (CT thorax/buk) ibland kompletterat med px/cytologi av
misstinkta forindringar. D4 ndgon av dessa undersékningar inte utforts betecknas det
NX, annars NO, N1, N2 eller N3, dir NO betyder inga lymfkortelmetastaser, N1
spridning till en enda lymfkortel nedom iliakabifurkationen , N2 fler 4n en
lymfkortelmetastas nedom iliakabifurkationen, och N3 utgor regionala
lymfkortelmetastaser motsvarande communis upp till aortabifurkationen. Angripna
lymfkoértlar ovan aortabifukationen betecknas som metastaser M1a.

o M-stadium beskriver fjairrmetastaser, dar MO betyder inga, MX att undersokning inte gjorts
och M1 att man funnit fjarrmetastasering. M-stadium baseras pa rontgenundersékning pa
samma sitt som N-stadium. M1a ir icke regionala lymfkortelmetastaser, medan M1b
betecknar all annan fjirrspridning.

UICC:s TNM-klassifikation (upplaga 9) bor ligea till grund for primir rapportering av
nyupptickta blascancerpatienter. Diagnosen stills genom provtagning och mikroskopisk
undersokning (PAD) av en del eller hela tumé6rférindringen i urinblasan. I sjunde upplagan har
man tagit bort alternativet MX f6r M-stadium. Kvar finns tva alternativ M1= fjirrmetastas
pavisad och MO som betyder fjirrmetastas ej pavisad vilket forutsitter rontgenunderskning av
buk och brostkorg i de fall dir detta behévs med hinsyn till tuméren risk £6r spridning. (Detta
innebdr oftast att patienter som har en liten snill tumdr inte genomgar rutinmissig
rontgenundersdkning av brostkorg utan bara rontgenundersékning av urinvagarna.)

Observera att klassifikation av primir tumorstatus ska baseras pa kunskap om tuméren efter
radiologiska undersékningar av buk och thorax samt TUR-B och patologisk underskning av
tumorpreparat vilket ger en samlad bild av resultatet av samtliga undersdkningar. Man ska inte
bara fran ett PAD-svar “minst T2” schablonmissigt skriva T2 om det finns andra tecken som
tyder pa T3-tumor, exempelvis dilatation av ena uretiren. Man ska heller inte 1 férkommande fall
avvakta PAD efter exempelvis cystektomi, eftersom man i dessa fall inte anger &/nisk TINM utan
patologisk TNM vilket snedvrider den klassifikation som registreras.

5.1.1 Primartumor urinblasa

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

e Tix - Primir tumér ej bedémbar.

e 10 - Primir tumor ej pavisbar vid histologisk undersokning av preparat.
e Ta- Icke-invasiv papillir tumor.

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

e 17 -Tumdren infiltrerar subepitelial bindvdv (lamina propria).
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e 124 - Tumoéren infiltrerar inre hilften av detrusormuskulaturen.

e T2b - Tumoéren infiltrerar yttre, djupare halften av detrusormuskulaturen.

e T34 - Tumoéren infiltrerar perivesikal vivnad - mikroskopiskt.

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

e T4b - Tumoren fixerad till biackenvigg eller bukvigg.

5.1.2 Regionala lymfkdrtlar

Avser kortelstationer beligna nedom aortabifurkationen. Baseras pa fynd efter fysikalisk
undersokning och radiologiska metoder,

e NX - Regionala lymfkértlar ej bedémbara.
e N0 - Inga pavisade lymfkortelmetastaser.

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

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

e N3 - Metastas i en eller flera lymfkortlar 1 iliaca communis-omradet.

5.1.3 Fjarrmetastaser
Baseras pa fynd efter fysikalisk undersékning och radiologiska metoder.

e MO - Fjirrmetastasering ej pavisad.
e MTa - Fjirrmetastasering pavisad i icke-regionala lymfkortlar.
o Mib- C)Vtig fjarrspridning.

5.1.4 Histopatologisk gradering
WHO (1999)

e [ .MP—Tumé6r med lag malignitetspotential.

e (7 —Hogt differentierad.
e G2 — Medelhogt differentierad.
e GJ3 — Lagt differentierad eller odifferentierad.

WHO (2004/2022)

e [ MP— Tumér med lag malignitetspotential.
o Low-grade — Laggradigt malign tumor.
e  High-grade — Hoggradigt malign tumor.
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5.1.5 Prognosgrupper

Baserat pa denna indelning kan man sedan dela in i prognosgrupper utifran T-klassificering och
WHO-gradering: TaLMP, TaGX/NA, TaG1, TaG2, TaG3, Tis, T1 LMP/G1/GX/NA, T1G2,
T1G3, T2 och T3-4. Detta ir oberoende pa N- och M-klassificering. Aven tumérens storlek,
antal primédrtumorer och antal aterfall kan bidra till att ge en prognos for varje enskild tumor.
Dessa klassificeringar kan komma att anvindas mer genomgéende i senare
uppfoljningsregistreringar.
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KAPITEL 5
Resultatredovisning

6.1 Fokusomrade: Onkologi

6.1.1 Tackningsgrad

Exakta tickningsgraden f6r Onkologiformuliret dr svar att rikna ut eftersom vi endast fragar ifall
patient blivit remitterad till onkologisk klinik 1 de olika formuliren. Utifran detta kan vi dock fa
fram en tickningsgrad f6r den ”forsta” behandlingen. Namnaren i figuren nedan bestar av
samtliga patienter ddr man uppgett onkologisk behandling eller remiss f6r onkologisk bedémning
1 behandling eller cystektomiformuldret. Samma fem variabler som anvinds for att rikna ut
nimnaren anvands for att bevaka formuldret, men trots detta krivs spontanrapportering for att
man ska fd in samtliga onkologiska behandlingar som patienten fatt.
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Antal fall

Varmland 68 av 68 100 %
Jonkoping 90 av 91 99 %
Kalmar 62 av 63 98 %
Ostergétland 106 av 108 98 %
Sédermanland 70av72 97 %
Vastra Gétaland 554 av 576 96 %
Gavleborg 72av 75 96 %
Vésterbotten 95 av 101 94 %
Uppsala 92 av 102 90 %
Uppgift saknas 50 av 56 89 %
Skane 538 av 609 88 %

Orebro 89 av 102 87 %

RIKET 2532 av 3095 82 %
Halland 65 av 80 81 %
Norrbotten 18 av 24 75 %
Vastmanland 33 av 46 72 %
Stockholm 446 av 625 71 %
Jamtland 36 av 51 7%
Blekinge 16 av 26 62 %
Dalarna 30 av 75 40 %
Gotland 8 %
Kronoberg 2%
Vasternorrland 0%

0 20 40 60 80 100
Procent

H&g niva av maluppfyllelse

Figur 5: Tickningsgrad for den forsta registrerade onkologiska behandlingen 2017-2023. Stor
variation i rapportering finns mellan olika regioner. Notera att siffror inte avser totala antalet
behandlingar givna, men antalet unika patienter.
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6.1.2 Induktion och Neoadjuvant behandling

Patienter med muskelinvasiv bldscancer som planeras f6r kurativt syftande operation bor enligt
virdprogram bedémas avseende neoadjuvant behandling. Aven patienter som har en mer
avancerad sjukdom och inte kan opereras primart kan ibland erbjudas en si-kallad ”induktions”
behandling. Vid mycket god effekt, kan dessa patienter direfter genomga en operation. Vid
induktionsbehandling utvirderas respons pa systemisk induktionsbehandling vanligen efter tre
kurer med FDG-PET-CT. Begreppet induktionsbehandling anvinds pa olika sitt 1 olika regioner,
och det representerar t.ex. 5% av alla behandlingar i Ostergétland, 20% i Stockholm och 60% i
Skane. Detta kan representera olika anvindning av FDG-PET-CT och behandlingstraditioner
men ocksa olika definitioner av vad “induktion” dr. I S6dra sjukvardsregionen erbjuds kliniskt
lymfkortelpositiv sjukdom regelmassigt preoperativ induktionsbehandling.

Region Induktion | Neoadjuvant
Blekinge 11 15
Dalarna 0 5
Givleborg 1 33
Jamtland 0 1
Jonkoping 7 34
Kalmar 6 22
Skine 149 100
Stockholm 39 162
Sédermanland 0 41
Uppsala 1 37
Virmland 4 20
Visterbotten 5 81
Vistmanland 0 20
Vistra Gotaland 83 151
Orebro 9 27
Ostergétland 3 63
Uppgift Saknas 18 11
Total 336 823

Tabell 1: Antal patienter med registrerad induktions- eller neoadjuvant behandling per region.
Observera att data hir kan saknas pa grund av lag tickningsgrad.

Neoadjuvant kombinationsbehandling ska vara cisplatin-baserad. Det finns bade regionala
traditioner och patient-relaterade orsaker som styr valet av den specifika regimen. M-VAC, eller
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GC. MVAC anvinds mycket oftare i neoadjuvant syfte, medan vid induktionsbehandling, ar
skillnaden inte lika tydlig (Figur 6).

Férdelning av givha behandlingar
Procent av totala antalet behandlingar inom respektive kategori (Induktion/Neoadjuvant)

Induktion Neoadjuvant

500
400
5
o
=
5 300
=
(]
5 257
o (30.1%)
m
I=
=
200
100

Behandlingsgrupp

Figur 6: Antal och Andel behandlingar inom respektive behandlingsgrupp.

Som férvintat avslutar fler patienter behandlingar med M-VAC pga. biverkningar, jimfért med
patienter som blir behandlade med cisplatin-gemcitabin. Skillnaden var mer markant vid
induktionsfasen. Trots detta, sa kunde mer dn tva tredjedelar av patienter genomféra de kurer
som hade planerats med bada kombinationer. Vi tycker att det dr lovande att endast 1% av
patienter som fick neoadjuvant behandling, och 12% av patienter som fick induktionsbehandling,
avslutade behandling pga progress under behandlingstid. Alltsa var behandlingen med bada tunga
kombinationer genomfdrbar och effektiv.
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Orsak till avslutad behandling per behandlingstyp

Andel unika patienter for alla behandlingar
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Orsak till avslut
Data for orsak till avslutad behandling har registrerats sedan 2022-05-09.

Figur 7: Orsak till avslutad behandling. Data f6r detta finns endast registrerat sedan 2022-05-09.
Flera orsaker till avslutad behandling 4r valbara vilket gor att andelen summerar till mer an 100%.
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Majoriteten av patienter med induktionsbehandling har spridning till lymfkortlar. Registerdata
verkar ge support till denna behandlingsprincip och mediantverlevnad har inte uppnatts efter
fem ars uppfoljningstid (Figur 8). Det finns dock en subgrupp som har fjirrspridning, och dessa
patienter har en hogre risk for att avlida i deras cancersjukdom, vilket dr férvintat och forenligt
med litteraturen. Aven i denna grupp finns dock lingtids 6verlevare.

Total dverlevnadsanalys per sjukdomsutbredning (Induktion)
Baserat pa patientens farsta behandlingslinje

Metastasgrupp =+ Endastlymfkortel Owriga lokalisationer =+- Totalt

100 -
. T5-
=
=
L)
=
B
= 50- I
[k} ]
= 1
) 1
= |
E 1
L |

£33 1

0- |
0 1 2 3 4 5
Tid i &r
Kurvan ar begransad till 5 ar.
Total dverlevnadsanalys per sjukdomsutbredning (Induktion)

g Baserat pa patientens farsta behandlingslinje
& . Endastiymfkértel 292 229 163 126 83 65
= 41 24 15 9 7 6
E Totalt 333 253 178 135 g0 71
h 0 1 2 3 4 5
= Tid i &r

Kurvan ar begransad till 5 ar.

Figur 8: Observerad 6vetlevnad for patienter med induktionsbehandling, uppdelat pa
metastaslokal. Metastaslokal f6r 6vrig redovisas i Tabell 2 nedan.
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Metastaslokal | Endast | Lokalt Viscerala | Annan Okind/ Ej | Inga
skelett | avancerad lokalisation | angiven metastaser
Antal 13 10 5 10 1 2

Tabell 2: Lista pa “metastaslokaler” som riknas som ”Ovriga lokalisationer” i Figur 8.

6.1.3 Palliativ systemisk behandling

Nir registret borjade implementeras, det fanns bara tva godkianda behandlingar for patienter med
spridd eller lokalt avancerad sjukdom som inte kan erbjudas kurativa atgarder. Sedan 2017 har
immunterapi, singel eller i kombination med kemoterapi, eller som underhallsbehandling efter
platinum-baserad kombinationskemoterapi introducerats. Vidare har under 2025 ett flertal nya
behandlingar implementerats i klinisk rutin; ett antikropp-likemedelskonjugat (enfortumab-
vedotin) och nyligen en malstyrd tablettbehandling (erdafitinib) borjat anvandas 1 klinisk praxis.
Registret visar att det finns regionala skillnader i landet nir det giller antal behandlingslinjer som
erbjuds till patienter (Figur 9). Den observerade variationen kan dven bero pa skillnader i
rapportering och saknade data.

Relativ férdelning av palliativa behandlingslinjer per region
Procent av patienter per antal givna behandlingslinjer inom varje region

RIKET n=1206 F
Vastra Gotaland n=420 F

Stockholm n=272 F
Skane n=165 D=

Jonkdping n=73 -

) Antal Linjer
Ostergbiland n=65 — '
e
Kalmar n=33 . 2
= | . 3
Orebro n=31 -
[
==
Uppsala N=30 = |
Vasterbotten n=23 = = :

Varmland n=23
Gévieborg n=18 Me—
sodermanland n=14 =
Vastmanland n=11 =—
Halland n=6
0% 25% 50% 5% 100%
Andel Patienter (%)

Figur 9: Férdelning av antal palliativa behandlingslinjer per region. Blekinge, Dalarna, Gotland,
Kronoberg, Visternorrland inkluderas inte pga. lag tickningsgrad (Figur 5). Norrbotten och
Jamtland exkluderas eftersom inga fall fanns rapporterade alls. Grafen avser patienter som har
fatt minst en kur i respektiv behandlingslinje.
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Region 1Line |>=2 >=3 >=4 >=5 >=6 >=17
Lines | Lines | Lines | Lines | Lines | Lines
RIKET (n=12006) 53.9% | 46.1% | 19.0% | 6.7% 2.5% 1.0% 0.2%
Vistra Gotaland (n=420) | 48.3% | 51.7% | 21.9% | 9.8% 4.3% 1.7% 0.2%
Stockholm (n=272) 54.4% | 45.6% | 16.2% | 5.1% 2.2% 1.5% 0.4%
Skane (n=168) 53.6% | 46.4% | 23.8% | 7.1% 1.8% 0.0% 0.0%
Jonk6ping (n=73) 38.4% | 61.6% | 32.9% | 6.8% 1.4% 0.0% 0.0%
Ostergdtland (n=68) 60.3% | 39.7% | 13.2% | 2.9% 0.0% 0.0% 0.0%
Kalmar (n=33) 75.8% | 24.2% | 3.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
Orebro (n=31) 51.6% | 48.4% | 9.7% 3.2% 3.2% 3.2% 0.0%
Uppsala (n=30) 60.0% | 40.0% | 23.3% | 3.3% 3.3% 0.0% 0.0%
Virmland (n=23) 73.9% | 26.1% | 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
Visterbotten (n=23) 56.5% | 43.5% | 8.7% 8.7% 0.0% 0.0% 0.0%
Givleborg (n=18) 83.3% | 16.7% | 16.7% | 11.1% | 0.0% 0.0% 0.0%
Sédermanland (n=14) 92.9% | 7.1% 7.1% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%
Vistmanland (n=11) 81.8% | 18.2% | 9.1% 9.1% 0.0% 0.0% 0.0%
Halland (n=06) 100.0% | 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0% 0.0%

Tabell 3: Andel patienter per region efter antal erhallna palliativa behandlingslinjer.
Tabellen redovisar andelen patienter (i procent) for varje region. Den f6rsta sifferkolumnen visar
andelen som erhallit exakt en behandlingslinje. De efterféljande kolumnerna visar den
kumulativa andelen patienter som erhallit minst tvd, tre, och sa vidare, upp till sju eller fler
behandlingslinjer. Blekinge, Dalarna, Gotland, Kronoberg, Visternorrland inkluderas inte pga. liag
tickningsgrad (Figur 5). Norrbotten och Jimtland exkluderas eftersom inga fall fanns
rapporterade alls.

Aldre patienter ir ofta underrepresenterade i kliniska studier, vilket gor att evidensbasen for
denna patientgrupp ir begrinsad. Vir analys av registerdata visar att de édldre patienter som
behandlades med kemoterapi uppnadde en liknande behandlingseffekt som yngre patienter, bade
vid forsta och andra linjes behandling. T.ex. vid f6rsta linjes behandling ligger objektiv respons pa
cirka 40% och disease-control rate pa cirka 65% bade for patienter som ir yngre dn 75 ar and for
de ildre patienterna. Aven for behandling med nyare likemedlet EV ser vi liknande respons, men
antal behandlingar registrerade hittills 4r for laga fOr att fa sidkrare slutsatser. Har har vi inte
undersokt andel av patienter pa olika aldersgrupper som anses vara limpliga f6r onkologisk
behandling, utan att igenom vart kvalitetsregister data kan vi bekrifta att onkologer runt landet
verkar vilja ritt typ av behandling till ritt patient, oavsett dlder.

Registret inkluderar inte tid f6r progression efter en given behandling, och PES kan dirfor inte
beriknas. Diremot kan vi se tiden till nésta registrerade behandling eller d6d (TTNT), som kan
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mojligen representera den tiden en patient har nytta av en given behandling. TTNT skiljer sig inte
markant mellan forsta, andra och tredje behandlingslinje (Figur 10) (med reservation dock att
TTNT paverkas mycket av registrerade behandlingslinjer och registreringen ar sannolikt mer
bristfallig senare i sjukdomsforlopp). Vi kan diremot tydligt se en betydlig forlangning av TTNT
efter introduktionen av unerhallsbehandling med avelumab. Skillnaden bli mer tydlig efter ett ar,
och kan motsvara patienter som svarar langtid pa immunterapi.

Tid till ndsta behandling eller dod (TTNT)

Jamférelse mellan olika palliativa behandlingslinjer
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Tid till nasta behandling eller dod (TTNT)
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Figur 10: Tid till ndsta behandling eller d6d (TTNT) sedan start for respektive palliativa
behandlingslinje.
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Det var lite oférvintat att endast 25% av patienter som inte progrederade pa forsta linjes
behandling har fatt underhéllsbehandling med avelumab. En del av detta beror sannolikt pa
efterregistrering (dd man inte kan registrera en inca behandling innan behandlingsslut, och
behandlingen med avelumab kan paga i upp till 2 ar.) Men dven for perioden 2022-2023, var
detendast 30% av patienter som har erbudits maintenance behandling av dem som inte
progredierat (Figur 11), vilket skiljer sig fran vardprograms rekommendation. Statistiken bor
foljas upp nir registerdata blir mer mogna.

Andel som far underhallsbehandling efter forsta linjens behandling
Av de patienter som ej progredierat (CR, PR, SD), per tidsperiod.

100
- 75
=
ks
[
o
©
o 50
©
? 30.5%
< (62 av 203 patienter)

20.8%
25 (16 av 77 patienter)

2022-2023 2024-2025
Tidsperiod

Figur 11: Andel patienter som far underhallsbehandling efter férsta linjens behandling, av de
patienter som ej progredierat (CR, PR, SD).

Sammantaget noteras att 6verlevnad dr mer i linje med historiska data (medianoverlevnad hos
patienter som kan behandlas med platinum kombinationer 12-16 manader) dn med de
ovetlevnads siffror som férvintas med moderna behandlingar. Det idr hir bara en mindre andel
av patienter som har exponerats for underhallsimmunterapi eller nya behandlingar med
antikroppskonjugat. Utvecklingen bor f6ljas upp vid nista arsrapport.

Det finns ett mycket starkt samband mellan OS och performance status, och det finns i princip
inga langtids 6verlevare bland dessa som bérjar behandlingen pa PS 3 eller 4 (Figur 12).
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Total overlevnadsanalys per ECOG-status (Palliativ)
Baserat pa patientens farsta palliativa behandlingslinje

ECOG-status =+ ECOG (0 =+ ECOG1 =+ ECOG2Z ECOG 3+

100 -

7E -
f

=
§
= s50-
g
&
=
B.
; : ; ; : :
Tid i ar
Kurvan &r begransad til 5 ar.
Total overlevnadsanalys per ECOG-status (Palliativ)
Baserat pa patientens firsta palliativa behandlingslinje
o
5 ECOGO 417 267 137 95 a7 33
n ECOGH 520 245 120 60 38 23
S Ecocz 231 57 26 14 6 3
O 47 9 1 1 1 1
i}
0 1 2 3 4 5
Tid i &r

Kurvan &r begrdnsad till 5 dr.

Figur 12: Overlevnad fran forsta palliativa behandlingslinje uppdelat pa performance status.
Medianéverlevnad minskar per 6kande ECOG-status, med median 1.63 ar (ECOG 1), 1 ar
(ECOG 1), 0.47 ar (ECOG 2), 0.25 ar (ECOG 3+)

Nir man behandlar med platinabaserade kombinationer ges oftast upp till sex cykler, darefter
g0rs en paus. Tidigare var det vanligt att ge samma typ av behandling igen om patienten hade haft
god nytta av forstalinjen. Numera anvinds allt oftare nyare likemedel i stillet. Dessa ar
visserligen dyrare, men st6ds av stark vetenskaplig evidens och rekommenderas nu ocksa i det
senaste vardprogrammet.

Att ge samma behandling igen, sd kallad re-challenge, har aldrig studerats 1 en prospektiv studie.
Dirtor dr det viktigt att f6lja upp effekten hos de patienter som viljs ut f6r denna
behandlingsprincip, eftersom tuffa behandlingar kan innebira risk for biverkningar och skada for
patienterna. I vart stora nationella registermaterial ser vi dock att 30 % av patienter som
viljs ut for denna behandling far dnyo svar pa behandlingen och att 60 % far
tumorkontroll nir de far platina pa nytt. Siffran ligger mycket nira DCR 57% som rapporterades
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tor nagra ar sedan i en liten retrospektiv studie f6r nagra ar sedan. Observationen stédjer att
patienter som viljs ut fo6r denna dterexponering manga ganger har nytta.

Andelen patienter som fatt bade kemoterapi och immunterapi ar lag, da mindre 4n halften har
exponerats for bada behandlingstyperna. Urinvigscancer ir en aggressiv sjukdom och vid
progress kan patienterna snabbt foérsimras, vilket begrinsar méjligheten att hinna med senare
behandlingslinjer. Nyligen har underhallsbehandling med immunterapi visat en tydlig
overlevnadsvinst, vilket indikerar att tidigare insatt behandling kan ge bittre effekt.

De siffror som redovisas hir (Figur 13) omfattar hela behandlingsperioden och inkluderar dven
en tidig fas med mer begrinsad anvindning av immunterapi samt regionala skillnader 1
tickningsgrad. Utvecklingen behover f6ljas i kommande rapporter.

Andel avlidna palliativa patienter som fatt bade kemo- och immunoterapi

100

46.5%
(438 av 941 avlidna palliativa patienter)

Andel patienter (%)

Figur 13: Andel avlidna palliativa patienter som fatt bide kemo- och immunoterapi.

Enfortumab-Vedotin blev godkind tidig 2024 f6r behandling av urotelial cancer vid senare linjer,
efter platinumkombination och immunoterapi. I den pivotala studien var objektiv respons 40 % (
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5% CR och DCR 72 %). Det ir alltid viktigt att f6lja nya behandlingar i ”real world” och se om
studie data 6verenskommer med var kliniska praxis. Enligt vara initiala registerdata dar CR 3.6%,
ORR 29.1% och DCR 56.4%.

Vi noterar ocksd en median OS pa cirka 8 manader som kan anses vara en forvantad siffra i real-
wortld population dir ett vidare patientunderlag behandlas 4n i underliggande Fas 3 studie (OS ca
12 man).

6.2 Sammanfattning av kvalitetsindikatorer ur nationellt
vardprogram fran 2025

Kvalitetsindikatorerna ar t6ljande (zndikatorerna nr 7 och 13 har inte tillrickligt med data for
resultatredovisning dnnn):

Nummer Indikator Malniva
Andel patienter med urotelial cancer i 6vre urinvagarna, T1-sjukdom eller

0,
1 muskelinvasiv sjukdom som diskuteras pa multidisciplinar konferens (MDK) 100%
> Andel dar forekomst av blasmuskel (detrusor) bekréaftas i 100 %
resektatet/patologutlatandet efter TUR/px 0
3 Andel patienter med T2-T4 (muskelinvasiv sjukdom) utan pavisbar > 60 %

metastatisk sjukdom som far kurativ behandling

Andel patienter med T2-T4 (muskelinvasiv sjukdom) 75 ar eller yngre som
4 far neoadjuvant cytostatikabehandling fore radikal cystektomi pga. > 60 %
muskelinvasiv sjukdom

Andel av patienter med avancerad urotelial cancer i 6vre urinvagarna

5 . . e ol £ . . > 60 %
(stadium T2 eller hdgre) som blir féremal for lymfkortelutrymning (NY)
Andel som genomgatt cystektomi utan neoadjuvant cytostatikabehandling
6 A . - . . >70%
fran remiss/valgrundad misstanke inom 42 dagar
7 Anvéandning av checklista for sexuell halsa vid cancersjukdom efter > 50 %
cystektomi och kurativt syftande stralbehandling (NY)
Andel tumorer i urinblasa, njurbacken uretar och uretra registrerade
8 o) 100 %
(tackningsgrad)
9 Andel dér bldstumorstorlek och antal bl&stumérer angivits i registreringen 100 %
10 Andel inregistrerade behandlingsformular inom 90 dagar fran TURB eller > 85 %
diagnos av urotelial tumar i dvre urinvagarna 0
11 Andel lokalrecidiv inom 5 ar for urinblascancer Ta LMP/G1/G2 <25 %
12 Andel patienter som har namngiven kontaktsjukskoterska 100 %
13 Andel patienter som har digital Min vardplan (NY) > 70 %
14 Andel patienter med urotelial cancer som inkluderas i klinisk studie (NY) > 25 0
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Region _ 1. MDK vid 2. 3. Kurativ 4. Neoadj. 5. 1 6. . 8. Tdckning | 9, 1 10. 11. Recidiv 12. o 14.Imkl i
avancerad Detrusorviv behandling cytostatika Lymflkortel Crystektomi INCA Tumirstorle  Rapporterin =5 dr vid Kontaktsju klinisk
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Tabell 4: Sammanfattning av vardprogrammets indikatorer for de olika regionerna for ar 2024. R6d markering i ett falt betyder att ingen av mélen ar
uppnadd for regionen och gron markering betyder att malnivan ar uppnadd. Om faltet ar tomt beror det pa att regionen i frdga har farre an fem poster
noterade for den aktuella kvalitetsindikatorn. Observera att efter nivastrukturering utfor inte alla enheter cystektomi vilket innebéar att indikator nr 4-6
inte kommer finnas angiven for alla.
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Tabell 1 illustrerar att méanga regioner inte lever upp till de malnivder som angivits for olika
kvalitetsindikatorer och som speglar rekommendationer i nationella och internationella
guidelines. I flera fall kommer man procentmassigt nira malet men hamnar anda 1 ”r6d”
markering. Flertalet aktuella regioner ger dven neoadjuvant kemoterapi fére cystektomi till
patienter som bor fa sidan behandling enligt guidelines (nr 4).

Nir det giller kvalitetsindikatorer 2 9 och 10 kommer ingen region upp till angivna malnivaer och
en forbittringspotential finns. Regionernas ansvar for att malen for dessa kvalitetsindikatorer
uppfylls méste betonas.

Arets rapport belyser ett urval av dessa indikatorer mer detaljerat.

6.3 Tackningsgrader

6.3.1 Tackningsgrad for anmalningsblanketten

Tiackningsgraden f6r anmilningsblanketten i férhallande till Cancerregistret planerades for
berikning efter insamling av data fran respektive Regionala Cancer Centrum (RCC) under mitten
av september. Eftersom data inrapporteras hela tiden skiljer sig de exakta antalen i
Urinbldsecancerregistret en aning mellan tickningsgradstabellen och den 6vriga rapporten.

Tva av sjukvardsregionerna skiljer dven i drets rapport ut sig i negativ bemarkelse vilket paverkar
bedémningen inte bara av sjukdomen i dessa sjukvardsregioner utan dven i hela riket. Det 6ppna
systemet Rodret gor problemet synligt inte bara f6r verksamheterna utan dven de patientgrupper
som berors. Bristande registrering gor att arbetet med att tillhandahalla ett fungerande
arbetsverktyg for upplysning, utvirdering och styrning riskerar att forfelas.

Den uttalade malsattningen om jamlik och lika vard for alla cancerpatienter i hela landet kan 1
nuvarande lige inte anses uppnadd. Man kan inte utesluta att brister i rapportering riskerar att
vara en markor, proxy, for cancervardens kvalitet 1 berérda omraden
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Antal fall*

Stockholm-Gotland 702 av 709 99 %
Mellansverige 717 av 777 92 %
Véstra 490 av 607 81 %

0 20 40 60 80 100

Procent

2020 2021 | 2022 [ 2023 M 2024
[ Hog niva av maluppfyllelse

Figur 14: Tackningsgrad for anmalningsblanketten per sjukvardsregion och diagnosar (2020-2024).
Observera att malnivan ar satt till 100%.
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100

Procent

Figur 15: Tackningsgrad for 2024 per region. Observera att malnivan ar satt till 100%.
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6.3.2 Tackningsgrad for behandlingsblanketten

Stockholm-Gotland

Norra

Soédra

Sydbstra

RIKET

Mellansverige

Vastra

Antal fall*

700 av 707

215 av 221

747 av 779

368 av 408

2905 av 3324

604 av 726

271 av 483

99 %

97 %

96 %

90 %

87 %

83 %

56 %
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o

20 40 60 80 100

Procent
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[ Hég niva av maluppfyllelse

Figur 16: Tackningsgrad for behandlingsformularet per sjukvardsregion och diagnosar. Observera att
malnivan &r satt till 100%.
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6.3.3 Tackningsgrad for cystektomiblanketten

Som tidigare har Socialstyrelsens register for slutenvard anvints som referens dir endast diagnosen Urinblasecancer (C67) anvints samt
atgirdskoderna KCC samt LCE f6r cystektomi samt evisceration. Efter starten av cystektomiregistreringen 2011 steg tickningsgraden
succesivt for att 2014 nd 100%, direfter har den varierat pa nivéer strax darunder. Tackningsgraden paverkas i vissa regioner av att
primirregistreringen sldpar efter pa vissa kliniker, bland annat detta gor att det sker en del sen registrering.
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Social- Kvalitets- Tacknings- Social- Kvalitets- Tacknings- Social- Kvalitets- Tacknings-
styrelsen registret grad styrelsen registret grad styrelsen registret grad
Stockholm-
Gotland 126 124 98% 116 115 99% 133 114 86%
Karolinska 126 124 98% 116 115 99% 133 114 86%
Mellan-
sverige 68 69 101% 80 88 110% 81 77 95%
Akademiska 24 28 117% 33 37 112% 31 29 94%
Orebro 44 41 93% 47 51 109% 50 48 96%
Sydost 50 46 92% 46 47 102% 53 52 98%
Linkdping 50 46 92% 46 47 102% 53 52 98%
Syd 102 99 97% 90 85 94% 108 96 89%
Skénes 82
Universitetssjukhus 83 99% 73 71 97% 92 83 90%
Helsingborg 19 17 89% 17 14 82% 16 13 81%
Vast 74 57 77% 56 47 84% 61 11 18%
Sahlgrenska 63 56 89% 52 47 90% 61 11 18%
Varberg 11 1 9% 4 0 0% 0 0
Norr 44 42 95% 41 37 90% 31 27 87%
Norrlands 26
Universitetssjukhus 29 90% 28 25 89% 21 15 71%
Sundsvall 15 16 107% 13 12 92% 10 12 120%
Sjukhusnamn
saknas 3 3 0 0 0 0
Riket 467 440 94% 429 419 98% 467 377 81%

Tabell 5. Tackningsgrad for cystektomiblanketten relaterat till sjukhus samt sjukvardsregion

Av tickningsgrader 6ver 100 % framgir det att registreringen och/eller Socialstyrelsens statistik inte rimligen kan stimma helt och hallet.
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6.3.4 Tackningsgrad for uppféljningsblanketten

Uppfoljningen genomfors fem ar efter diagnos for alla patienter med tumérer som inte nar ned 1
muskelskiktet pa urinbldsans vigg. Detta innebir att inga patienter med mer djupvixande tumor
uppfoljs pa detta sitt och att endast patienter med tumorkategori Ta, T1 och TIS ingar 1
uppfoljningsregistreringen. Samtliga patienter i dessa grupper med diagnos fem ar tidigare utgor
dirfor 100% av den tinkta population som skall f6ljas upp.

Bland dessa patienter finns cirka 20% som inte kan f6ljas upp darfor att de inte har kontrollerats
med cystoskopi och/eller rontgenundersokning av urinvigarna efter den forsta operationen med
TUR fo6r urinblasecancer. Orsaken till att sd inte har skett dr oftast att patienter avlidit av annan
sjukdom eller varit for trotta och sjuka i annan sjukdom och darfor inte kontrollerats enligt rutin.
En minoritet av patienterna har dven emigrerat och har dirfor inte uppfoljning i Sverige.

Med detta som bakgrund ser man enligt diagrammen nedan att tickningsgraden ligger under 80%
1 de flesta sjukvardsregioner, vilket alltsi motsvarar alla patienter som f6ljs upp enligt planering.

De negativa trender med sjunkande tickningsgrad vi ser i Norr och Vistra regionerna har vi nu
paborjat arbetet med att vinda. Det dr en erfarenhet fran tidigare ér att just denna blankett har en
tendens att fa hogre tickningsgrad ju mer tiden gar eftersom registreringen av denna del sldpar
efter. Har dr Vistra regionen ett exempel.
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Antal fall*

Sodra 489 av 670

Sydéstra 252 av 346

Stockholm-Gotland 397 av 560

Mellansverige 405 av 596

RIKET 1921 av 2993

Vastra 255 av 548

Norra 123 av 273
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Figur 17: Tackningsgrad for uppféljningen per sjukvardsregion och diagnosar.
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6.4 Datakvalitet

INCA-systemet har inbyggda funktioner for att sakra god datakvalitet (se tidigare rapporter).
Dessutom har en uppdatering av tabeller till RCC:s system RCC React slutférts under 2022.
Denna har foregatts av en grundlig och omfattande kartliggning av registrets samtliga variabler
och deras datakvalitet.

6.5 PROM

Under 2024 skickades 328 PROM-enkiter ut 18 manader efter genomgangen cystektomi.
Svarsfrekvensen var 240 (73,2%). Enkiten som anvindes var FACT-VCI med 6versatt och
psykometriskt validerat formulir (1).

Preoperativt delas motsvarande validerad FACT-G och EQ-5D-5L-enkiter ut vid samtliga nio
sjukhus i Sverige som genomfor cystektomi (2). Postoperativt sinds FACT-VCI och EQ-5D-5L
ut frain RCC Syd 12 manader efter cystektomi.

Under 2024 registrerades 525 besvarade FACT-G enkiter.

Sammanfattningsvis uppvisade patienter som genomgatt cystektomi god aterhimtning for alla
dimensioner utom vid analys av den sociala dimensionen dar en férsaimring forelag. Vidare
uppvisade patienterna en forsamrad sexualitet postoperativt. Dessa fynd motiverar forbittrat
socialt stdd i samband med cystektomi och postoperativt. Fér kvinnor pagar ocksa f n en
nationell randomiserad studie avseende sexualitetspreserverande cystektomi vid fem av landets
cystektomienheter, dir 6kad kunskap om moijligheter till forbattrat utfall av sexuell funktion
studeras (3).

PROM-enkiter till patienter som genomgir skoljning av urinblasan med BCG 1 avsikt att
forhindra recidiv och progress dr nu skapade och forbereds for nationell anvindning.

1. Stenzelius K, Lind AK, Wanegird |, Liedberg F. Patient-reported outcome after radical
cystectomy: translation and psychometric validation of the Swedish version of the
Functional Assessment of Cancer Therapy Scale Vanderbilt Cystectomy Index. Scand ]

Urol. 2016;50: 374-
2. https://medicaljournalssweden.se/S]U/article/view/11952
3. https://doi.org/lo.l186/ISRCTN18217210

40


https://medicaljournalssweden.se/SJU/article/view/11952
https://doi.org/10.1186/ISRCTN18217210

REGIONALA CANCERCENTRUM

K_,_A\PITEL6
Overlevnad och annan

langsiktig uppfoljning

7.1 Recidiv och progress

Avseende perioden 2015-2019 har 10130 uppfoljningsblanketter f6r patienter med ej
metastaserad, icke muskelinvasiv urinbldsecancer registrerats motsvarande kategorier TaG1,
TaG2, TaG3, TIS, T1G2, T1G3 samtliga NO - utan tumdr 1 lymfkortlar och MO - utan tumor i
andra organ alltsd utan fjirrmetastaser. Bland dessa har 1918 en uppféljningsblankett dar “nej”
kryssats 1 for “uppfoljning utférd” eller dir denna uppgift saknas. Alltsa finns adekvat
uppfoljning pa 8212, som redovisas nedan.

Tid till recidiv/progress fran diagnos 2015-2019

6 e Recidiv: 36.0 % [
4 4 .
Andel i % ' -
0 J G — > ’—_—I
ST Progress: 5.4 %
0 1 2 3 4 5

Ar fran diagnos

Figur 18: Tid till recidiv/progress fran diagnos 2015 - 2019

For hela populationen av patienter med Ta eller T'1 tumor ser vi manga aterfall av tumor i
urinbldsan (recidiv) under de férsta dren efter diagnos. Dessa behandlas med TUR som dven
senare kan leda till recidiv. Tvi-tre recidiv dr inte ovanligt men mer dn fem recidiv dr ovanligt.
Andel angivna aterfall (recidiv) av tumor i urinbldsan hinfor sig 1 nedanstaende statistik endast till
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det forsta dterfallen av tumor i urinbldsan. Om flera recidiv per patient férekommer syns detta
inte 1 den statistik som hidr redovisas. Progress till lokalt mer avancerat tumérstadium eller spridd
tumorsjukdom sker relativt sillan f6r Ta men nagot oftare f6r T1 tumorer.

7.1.1 Recidiv och progress per diagnosar

I nedanstaende diagram har vi forsokt spegla andelen recidiv och progress inom 5 ar genom att
studera andelen arsvis, i férhallande till prognosgrupper samt regionvis. Man bor dock ha 1
minnet nir man studerar dessa diagram att uppfoljningsregistreringen haltar betinkligt de tva
senaste aren framforallt i Norra och Vistra regionerna. Dessa regioner kommer att genomféra en
speciell satsning for att komplettera registreringen och 1 framtiden kan diagrammen komma att
andras nir registreringen dr kompletterad efter denna rapports publicering.

Tid till recidiv/progress fran diagnos 2015-2019

0 1 2 3 4 5

L 1 L 1 L I L
2016 (N=2099)

L | L 1
2015 (N=2008) 2017 (N=2114)

Recidiv: 34.5 %

Recidiv: 37.5 % o Recidiv: 35.9 %

R

Progress: 5.3 %

Progress: 5.7 %

Progress: 5.6 %

Andel i % 2018 (N=2058)

2019 (N=1851)

Recidiv: 36.7 %

Progress: 5.5 %

Recidiv: 35.3 %

Progress: 5.2 %

T T T T T T T T T T T T

o 1 2 3 4 5

Ar fran diagnos
Figur 19: Tid till recidiv/progress fran diagnos 2015 - 2019 per diagnosar.

Man ser 6ver dren en liten tendens till minskning av recidiv inom 5 ar fran cirka 40% till mellan
35% och 37%. Med reservation for att de senaste aren ar registreringen inte fullstindig (Norra
och Vistra regionerna) och resultaten kan efter komplettering av data kan komma att dndras.
Siffrorna fér progress dr oférindrade strax under 6% under de aktuella aren.
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7.1.2 Recidiv och progress per prognosgrupp
Tid till recidiv/progress fran diagnos 2015-2019

0 1 2 3 4 5

L L L L L s L | L L L L
Tis (N=378) TaG1 (N=2929) TaG2 (N=2847)
8 B Recidiv: 26.9 % Recidiv: 35.7 % Recidiv: 39.7 %
Progress: 8.9 % Progress: 3.4 % Progress: 4.6 %
Andel i % TaG3 (N=897) T1G2 (N=893) T1G3 (N=2186)
Recidiv: 33.4 % Recidiv: 32.3 % - Recidiv: 35.1 % | 8
hi:
1
& s | 6
Progress: 5.9 % Progress: 4.7 % L Progress: 9.8 %
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Ar fran diagnos

Figur 20: Tid till recidiv/progress fran diagnos 2015 - 2019 per prognos

Recidivfrekvensen ir relativt lika med 37-39% for grupperna TaG1, TaG3, T1G2 samt T1G3
medan TaG2 har drygt 40% recidiv och TIS har 25% recidiv. En forklaring kan vara att det finns
betydande skillnader i handliggningen av dessa grupper nir det giller re-resektion och
intravesikala behandlingar. Andelen progress skiljer sig markant mellan grupper beroende pa
torekomst eller ej av grad 3 tumor: utan grad 3 tumoérer med andel progress mellan 3,7 och 4,8
och med grad 3 tumoérer (T1S, TaG3 och T1G3) som har andelen progress mellan 6 och 9,9%.
Sadana skillnader ar vil kinda och understryker vikten av optimal handliggning bland annat
intravesikal behandling hos dessa patientgrupper.
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7.1.3 Recidiv och progress per sjukvardsregion
Tid till recidiv/progress fran diagnos 2015-2019
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Figur 21: Tid till recidiv/progress fran diagnos 2015 - 2019 per sjukvardsregion.

Andel recidiv dr hogst 1 Sjukvardsregion Sydost och Stockholm med 39—41%. Bade
Mellansvenska regionen och Sédra regionen ligger pa 37 respektive 33% recidiv jamforbart med
senare ar men patagligt sinkt andel recidiv jimfért med tidigare dr. Norra regionen har sedan
tidigare lagre recidivnivder 4an 6vriga. Ofullstindig registrering i vissa regioner (Norr, Vist)
medfor att siffrorna kan komma att dndras. Andelen patienter med progress ar hogre 1 Sydostra
regionen, Stockholm och i1 Norra regionen jaimfért med Gvriga regioner.

Sammantaget ser man att utvecklingen gar mot sinkt andel recidiv 6ver tiden med stora
variationer mellan sjukvéardsregioner och mellan olika prognosgrupper. Sadana variationer ser
man dven nir det giller tumorprogress men andelen patienter med tumoérprogress inte minskar
over tiden. Mycket talar for att handligeningen av tumdrsjukdomen kan ytterligare optimeras f6r
att forbattra behandlingsresultaten.
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7.2 Mortalitet och 6verlevnad

7.2.1 Mortalitet

Mortalitet i urotelial cancer

Per 100 000

w— Man
w— Kvinnor
T T T T T T 1
1960 1970 1980 1990 2000 2010 2020

Diagnosar

Figur 22: Mortalitet for cancer i urinblasa och urinvagar 1960-2023. Data frain NORDCAN
https://nordcan.iarc.fr/en. Observera att njurbdckencancer ej redovisas har.

7.2.2 Overlevnad
Overlevnaden i urinblasecancer har férbittrats sedan registret startade 1997.

Vi redovisar nedan tva typer av 6verlevnad:

o Observerad dverlevnad: Den andel av patienter med urinbldsecancer som lever vid olika
tidpunkter efter diagnos.

e Relativ dverlevnad: Den andel av patienter med urinbldsecancer som lever vid olika
tidpunkter efter diagnos om man riknar bort bakgrundsdédligheten, som man kan finna i
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offentliga register. Fér berdkning av bakgrundsdddligheten vid relativ 6verlevnad har data
fran Human Mortality Database (www.mortality.org) anvints.

7.2.2.1  Overlevnad dver tid

Observerad Relativ
100%-+ 100%
75%- 75%:-
@ o
e} ©
[ c
@ ©
> >
o o
D 50%- O 50%-
> 0 > 0
o] Ho]
o o
© ©
c c
< <
25%- 25%-
Of - ! 1 . ' ' 04+ . . ' ' '
0% 1 2 3 4 5 0% 1 2 3 4 5
Ar efter diagnos Ar efter diagnos
—| 1997-2001 ‘— 2002-2006 — 2007-2012 |— 2013-2018 2019-2024 —| 1997-2001 ‘— 2002-2006 — 2007-2012 ‘— 2013-2018 || 2019-2024

Figur 23: Overlevnad i urinbldsecancer uppdelat pa diagnosar. Inkluderar 95%-igt konfidensintervall.

Femarsoverlevnaden har 6kat cirka 10 procent fran patienter diagnostiserade 1997-2001 jamfort
med gruppen 2019-2024 med viktig reservation for att den senare gruppen har kortare
observationstid.

I t6ljande analyser av anvinds data fran hela perioden 1997-2023.
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7.2.2.2 Overlevnad per prognosgrupp
Observerad
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Figur 24: Overlevnad i urinbldsecancer per prognosgrupp. Inkluderar 95%-igt konfidensintervall.

For patienter med TaG1 och TaG2 tumoérer ir skillnaden i total 6verlevnad och relativ
overlevnad relativt stor. Denna skillnad ar mycket liten for patienter med T2 och T3-4 tumorer
tydande pa att majoriteten av patienterna i dessa grupper har en hég dodlighet i urinblasecancer

vilket man kan forvinta sig.
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7.2.2.3 Overlevnad och kén
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Figur 25: Overlevnad i urinblasecancer per kon. Inkluderar 95%-igt konfidensintervall.

Relativ 6verlevnad och observerad 6verlevnad ir ligre for kvinnor jamfért med man.
Skillnaderna ar framfor allt tydliga i de dldre aldersgrupperna. En orsak till detta kan vara att
kvinnor far tumorsjukdom i urinblasan vid hégre alder 4n min och att dirfér en hégre andel
kvinnor bedéms som ej behandlingsbara med omfattande kirurgisk behandling eller intravesikal
behandling. Dock kan orsaksbilden vara mer mangfacetterad och flera undersékningar pagar for
att studera orsaker till dessa skillnader.
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7.2.2.4 Overlevnad per aldersgrupp
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Figur 26: Overlevnad i urinbldsecancer per &ldersgrupp. Inkluderar 95%-igt konfidensintervall.

Skillnader i observerad 6verlevnad mellan olika aldersgrupper ir stor vilket man kan férvinta sig
eftersom andelen ildre personer som avlider av andra orsaker dn tumoérsjukdom ér storre dn
andelen yngre personer. Om man tittar pd den relativa 6verlevnaden ser man dock att skillnaden
som man ser mellan olika dldersgrupper bestar dven om den minskar jamfort med skillnaden 1
observerad dédlighet. Detta tyder pa att det finns en betydande 6verdodlighet hos édldre pga.
urinbldsecancer och det talar for att dldre patienter diagnosticeras med mer allvarlig och mer
avancerad tumor dn yngre patienter. Studier av skillnader i tumérutveckling hos olika
aldersgrupper av patienter pagar.
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KAPITEL 7
Slutsatser och fortsatt

utvecklingsarbete

8.1 Registrets inverkan pa varden

Det nationella vardprogrammet f6r sjukdomsgruppen ger anvisningar baserat pa det aktuella
kunskapsliget och genomgir regelbundna revisioner. Kvalitetsregistret har vid ett flertal tillfillen
presenterat hur utvecklingen av omhindertagandet av patienter med den aktuella
sjukdomsgruppen erbjuds vard i relation till vardprogrammet och trenden ar 6ver tid att allt fler
far den vard som rekommenderas i vardprogrammet. Om detta beror pa 6kad anvindning av
vardprogrammet eller att vardgivarna uppmirksammas pa rekommendationerna i och med att de
skall registrera i registret kan inte avgoras.

Den nationella patientféreningen fér cancer 1 urinblasan, Urinblasecancer Sverige, har pa sin
hemsida https://blascancerforbundet.se valt ut ett antal resultat frin den interaktiva arsrapporten
med kommentarer. Den interaktiva arsrapporten fran registret ger patienterna en moijlighet att fa
kinnedom om hur deras sjukdom hanteras i Sverige och moijlighet att reagera pa det. Patienter
kan med dessa data komma med informerade synpunkter till sin vardgivare baserat pa detta.
Blascancerférbundet kommer att fortlopande redovisa, belysa och diskutera olika delar av
registreringen.

Vi ser att ett fortsatt samarbete med patientféreningen édr angelaget. Vi planerar att intensifiera
samarbetet och Oka tillgingligheten av information formulerad pé ett sitt som kan férstas av
patientgruppen. En sirskild utgava av arsrapporten dmnad fOr patientgruppen ges nu ut vatje ar
parallellt med denna rapport.

8.2 Interaktion med vardgivare

Styrgruppen bedriver ett fortlopande arbete med att informera om registrets resultat och de
mojligheter till kunskapsstyrning detta medfor. Vid mote med chefer inom urologisk var framgick
att man Onskar regelbundna utskick med resultatsammanstillning som komplettering till den
interaktiva arsrapporten. Detta paborjades under 2024. Registret har en viktig roll 1
kunskapsstyrningen och implementeringen av dessa kunskaper i varden av enskilda patienter!

8.3 Utvecklingspunkter

8.3.1 Forbattrade handlaggningstider

Ledtider f6r tid fran remiss till undersékning och behandling bérjade registreras i Nationellt
Kvalitetsregister f6r Urinblasecancer 2004 och kartliggningen har sedan successivt utdkats.
Forutsattningar finns for jamforelser sjukhusvis och grunden ar lagd for ett aktivt arbete pa
klinikerna for att forkorta vintetider bade till mottagningsbesék och till transuretral resektion av
blastumoren samt till senare eventuell ytterligare behandling. Flexibla rapportmallar f6r online-
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uttag av resultaten fran egna kliniken, regionen och riket finns sedan flera ar men anvinds 1 alltfor
liten utstrickning. Den offentligt tillgdngliga interaktiva arsrapporten “Rodret” 6kar
forutsittningarna for ett aktivt arbete for att gora information om alla ledtider tillgangliga for alla
medarbetare pa en klinik. Rodret tilliter aven tillgang till data f6r hela landet f6r verksamheter,
personal och patienter vilket staller extra stora kvar pd att inregistrering snarast maojligt.

8.3.2 Kontinuerlig validering

Validering for att uppna forbittrad och sikrad datakvalitet utgor grunden for registerarbetet och
bor dirfér genomfoéras med rutinmissig regelbundenhet. Arbetet med detta pagar och prioriteras
under de kommande dren. I vintan pa etiskt godkidnnande arbetar arbetsgruppen med att skapa
forutsittningar for valideringsregistreringsarbetet. Efter omsittning av medlemmar i
arbetsgruppen med vidhingande férseningar dr malet att fa projektet slutfért under 2025.

Exempel pa 6vrig validering inom registret:

e Innchillet kontrolleras rutinmissigt med automatiska inmatningskontroller och kontroller
av monitor regelbundet.

e Datainnehallet i registret har validerats lokalt och regionalt i mindre studier som ej
publicerats genom dren.

e FEn nationell validering har genomférts av patienter som genomgatt cystektomi pa grund
av urinblasecancer 1997-2002. Totalt validerades 1126 patienter och resultatet av
undersokningen har varit féremal fOr artiklar publicerade i internationell urologisk
tidskrift. Under 2018 har en ny validering av denna patientgrupp paborjats och kommer
att slutféras under 2025.

e Vidare har en validering avseende d6d inom 90 dagar efter cystektomi och oplanerad
aterinldggning i cystektomikomplikationsblanketten genomforts 1 forskningsdatabasen
BladderBaSe 2.0 (1).

e Ytterligare en tumorgrupp bestiende av patienter med T1 tumorer har varit féremal f6r
en nationell validering dir olika aspekter av handlaggning med re-resektion, intravesikal
behandling och cystektomi studerats. Sammanlagt har inregistrerade data f6r 1044
patienter validerats och resultaten publicerats i internationell urologisk tidskrift.

Christel Haggstrom, Oskar Hagberg, Truls Gardmark, Firas Aljabery, Viveka Strock,
Abolfazl Hosseini, Amir Sherif, Per-Uno Malmstrém, Karin Séderkvist, Anders Ullén,
Tomas Jerlstrom, Staffan Jahnson, Fredrik Liedberg, Lars Holmberg. Cohort profile:
Bladder Cancer Data Base Sweden (BladderBaSe) 2.0 Submitterad 2022

8.3.3 Tackningsgrad

De negativa trender med sjunkande tickningsgrad vi ser i Norra och Vistra regionerna har vi nu
paborjat arbetet med att vinda.

8.3.4 Patientrapporterade matt i forbattringsarbete

Enkiter fran patienter som varit féremal for cystektomi insamlas kontinuerligt pa alla patienter
ett dr efter att operationen ir genomford. Processen for utdelning och insamling av enkiterna har
under dret automatiserats och sker i allt storre utstrickning i digital form. Denna undersékning av
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patientrelaterade matt genom enkatundersokning kommer att fortsitta kontinuerligt och data
analyseras fortlopande. De forsta analyserna har genomférts och publicerats. Fortlopande
kommer data att inf6rlivas med den interaktiva arsrapporten “Rodret”. For narvarande anges
endast svarsfrekvens pa enkiten. Efter ett omfattande arbete centralt pa INCA-administrationen
har man nu tagit fram en modell f6r att visualisera resultat av PROM. Denna modell beraknas
vara klar till ndsta arsrapport.

PROM f{or patienter som genomgar blasskoljning i avsikt att forhindra recidiv eller progress vid
icke muskelinvasiv urinblasecancer finns nu och ir pa vig ut 1 verksamheterna.

8.3.5 Registrering av nya tumorer i forbattringsarbete

Avses tumorer inom njurbicken, urinledare samt urinr6r. Sedan 2015 finns data kring dessa fall 1
registret. Denna grupp var féremal f6r fordjupad presentation under féregaende ars arsrapport.
Arbete pagir nu med presentationen av utfall och ett flertal vetenskapliga artiklar har publicerats
och andra kommer att publiceras inom kort.

8.3.6 Automatisk overforing av data fran journal

Denna fraga visar sig vara en utmaning med utstrickning 6ver lingre tid. Dagens
registreringsmodell med 6verforing av data fran journalsystem till register har sina begrinsningar.
Dels tar detta arbete mycket tid och adr dirfér kostsamt, dels finns risker och utrymme f6r
felaktigheter i registreringen. Automatisk 6verféring av data fran journalhandlingar skulle dirfér
vara ett mer optimalt sitt att genomfora registreringen. Inom ramen for Nationellt
Kwvalitetsregister for Urinblasecancer pagar ett fortsatt arbete med att fa till stind en sidan
automatisk 6verfoéring av journalhandlingar till registret.

Registret har redan skapat ett lexikon for att alla registervariablerna skall vara anvindbara i ett
modernt journalsystem med anvindande av det av Socialstyrelsen angivna kodverket
SNOMEDCT. Projektet kunde genomforas tack vare extra finansiering via VINNOVA och
SWEPER-projektet. Dessutom har en metodbok uppdaterats i samarbete med Socialstyrelsen f6r
att Ovriga register och virdgivare littare skall kunna anvinda/mappa variabler. Emellertid har det
visat sig att efter det att vi inom registret gjort det som 6nskats av oss och levererat sa har
mottagarna vatit aktiva med fortsittning/implementering i mindre utstrickning.

Lank: https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/dokument-
webb /klassifikationer-och-koder/metod-for-mappning-till-snomed-ct-version-2.pdf

Registret dr nu i en avgorande fas vad giller inklusion inom systemet med Individuell
PatientOversikt, IPO 2.0. Plan finns f6r inférande under 2026.

8.3.7 Registrering av onkologisk behandling

Registreringen av onkologisk behandling av avancerad urinblasecancer ér startad och borjar nu fa
allt bittre tickning, se dven redovisning av resultat pa annan plats i denna rapport. Da nya men
kostsamma terapier vid avancerad urinblasecancersjukdom blivit tillgangliga dr det ytterst
angeldget att snabbt fa en 6verblick Gver filtet sa att patientnyttan kan maximeras bade via
aterkoppling till patienter och behandlande onkologer men dven via aterkoppling till LifeScience-
sektorn.
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KAPITEL 8
Forskning

Forskning bedrivs fortlépande med flera ansatser utgaende fran registerdata och fran
forskningsdatabasen BladderBaSe. Resultatet gar nu under beteckningen BladderBaSe 2.0 (artikel
publicerad 2022).

9.1 Fortsatt kartlaggning av registreringen

Nigra av de utvecklingslinjer 1 registerarbetet som nu haller pa att studeras ar; Utveckling av
tumorsjukdomen (TNM, dlder kon), handliggning (primar behandling och 6vriga atgirder 1
samband med behandling) och 6verlevnad 6ver tiden. Fortsatt kartliggning av recidiv, progress
och déd 1 tumdérsjukdom regional och nationellt. Kartliggning av skillnader i handliggning
utifrin kon, alder, typ av behandlande sjukhus och sjukvardsregion. Komplettering av vissa
registerdata utifran information fran journalhandlingar i valideringsprojekt ger ytterligare en
mojlighet till f6rdjupade undersékningar av blascancersjukdomen. En sidan undersékning har
genomfoérts och publicerats av patienter med T1 tumor 1 urinblasan 2008—2009. Ytterligare
undersokningar av denna patientgrupp med diagnos 2010-2011 planeras som del i kommande
valideringsprojekt.

En annan utveckling har varit att studera resultatet av SVF fran inférandet 2016—2019. Man kan
vid den undersékningen se att anslutningen till SVF i regionerna har varit bristfillig och att
intentionerna for handliggning enligt SVF endast genomforts hos en mindre andel av patienterna
aren 2016-19. Sammanfattningsvis bor anslutning till SVF foérbattras betydligt f6r optimal
handldggning av patienter med urinblasecancer.

1) Abuhasanein, S., et al., Standardized Care Pathways for Patients with Suspected Urinary
Bladder Cancer: The Swedish Experience. Scandinavian Journal of Urology, 2022.

9.2 BladderBaSe 2.0

BladderBaSe ir en forskningsdatabas som ir resultatet av samkorning mellan Patientregistret,
Cancerregistret, Dédsorsaksregistret vid Socialstyrelsen, Personregistret och LISA-
databasen(socioekonomisk) vid SCB samt Nationellt Kvalitetsregister f6r Urinblasecancer.
Denna anvinds for att studera olika aspekter av blascancersjukdomen i ett vidare perspektiv
bortom enbart registerdata. Ett flertal studier med utgangspunkt i BladderBaSe dr publicerade
eller under varierande faser av utveckling och bearbetning. Flera arbeten pagar med utgangspunkt
fran denna uppdaterade databas och ett antal kommer att publiceras under de kommande aren.

9.3 Registry Utility Tool, RUT
Registret dr anknutet till VetenskapsRadets metadatabas RUT.

https://rut.val.rutdev.se/index.php
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RUT ir tinkt som en resurs for forskare som séker kunskap om vilka variabler som finns i olika
register. En annan fordel ar att registret och dess uppbyggnad visualiseras mer Gverskadligt bade
for forskare och registeradministratérer och registerhallare.

Registret har blivit inbjudna att préva hur en ytterligare funktionalitet inom RUT-programvaran,
RUTMan, skulle kunna anviandas for att ytterligare kunna effektivisera administrationen av
metadata och till exempel kunna se till att den kodning till SNOMED-CT som gjorts automatiskt
uppdateras nir nya versioner av SNOMED-CT publiceras
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