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Bakgrund

HH-cancer utgir fran nio olika diagnosgrupper och inom varje grupp finns det undergrupper
som sinsemellan har olika karakteristika avseende utredning, behandling och prognos. HH-cancer
ar en ovanlig cancerform i Sverige och utgor 2,3 % av samtliga nya cancerfall men antalet fall
Okar. 2018 registrerades 317 fler fall 4n 2008 vilket innebidr en 6kning med 2,3 % per ar.
Incidensen ar 2021 4r drygt 1700 fall. For att kunna utvirdera resultaten av given behandling
behovs ett stort antal patienter med samma typ av HH-cancer.

Svenskt kvalitetsregister for huvud-halscancer (Swedish Head and
Neck Cancer Register, SweHNCR) startade 2008 f6r att skapa
forutsittningar att samla data om den enskilda tumorgruppen som
kan anvindas fOr att utvirdera och férbittra varden langsiktigt.

Huvud-halscancer (HH-cancer) omfattar maligna tumérer som

upptrider i lipp, munhala, orofarynx, larynx, nasofarynx,

hypofarynx, spottkortlar, nasa och bihdlor. Malign lymfkértel pa
halsen utan att man kunnat finna primirtumoren raknas ocksa hit.

Cancersjukdom i mellanérat och inneréra dr ytterst ovanlig och dessa fall ingar 1 diagnosgruppen
nésa och bihala.

Inklusions- och Exklusionskriterier i registret
Registret innefattar ICD-10 koderna: C00-C14, C30-C32 och C77.0.

Tumorer med histologisk diagnos som inte inkluderas 4r sarkom, lymfom eller
olfaktoriusneuroblastom. Detta giller dven obduktionsupptickta tumdérer. (se inklusionskriterier
under Dokument: http://www. cancercentrum.se.)

Cancer i thyreoidea ingar egentligen 1 begreppet huvud- och halscancer men f6r den gruppen
finns sarskilt vardprogram och separat kvalitetsregister.

Patient som tidigare haft en HH-cancer och fir en ny primartumoér inom huvud-hals omréadet ska
registreras som ny cancer och fir da tva (eller efter hand, flera) registerposter i SweHNCR.

Registrets syfte och mal

e Registret skall 6ka kunskapen om huvud- och halscancer i Sverige och identifiera
eventuella svagheter i utredning, behandling och uppfoljning.

e Registerdata skall anvindas f6r utbildning och informationsinsatser i savil varden
som for allminheten.

e Registret skall pa klinikniva ge mdjlighet f6r uppfoljning av egna resultat med
jamforelser med egen regionen och nationellt.

e Registret skall ha en hog tickningsgrad mot Socialstyrelsens cancerregister och
registreringarna skall vara av hog kvalitet.

e Registret ska vara hypotesgenererande f6r forskning och ge maoijlighet att jamféra
utfall av olika behandlingsmetoder nationellt och internationellt.
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Organisation och drift

SweHNCR initierades och utvecklades av specialiteterna f6r onkologi och otorhinolaryngologi
och forvaltas i samverkan med RCC-vist. Insamling av data sker via INCA-portalen som ir
RCC:s webbaserade inrapporteringssystem

e P varje klinik finns en registeransvarig lakare och sekreterare eller sjukskoterska
som arbetar pa delegation av verksamhetschefen. Registeransvarig lakare skall
ocksa vara klinikens kontaktperson mot registrets monitor pa respektive Regionalt
Cancercentrum (RCC). Klinikerna skall meddela respektive monitor vem som ar
ansvarig likare och registeransvarig person och en uppdaterad lista skall finnas
hos monitor. Dialogen mellan monitor och klinikansvariga 4r viktig och sker via
inkorgen 1 INCA. Monitorerna vid varje RCC ansvarar for att de som arbetar 1
INCA far limplig utbildning.

e Inom varje region finns en arbetsgrupp som ansvarar for registret regionalt
avseende anviandning, utvirdering och aterkoppling till verksamheterna. I
arbetsgruppen skall de ansvariga likarna pa respektive klinik inga,
kontaktsjukskoterska, regional patientrepresentant samt minst en representant
fran Regionalt Cancercentrum (RCC).

e Nationellt leds SweHNCR av en styrgrupp med representanter utsedda fran varje
regional arbetsgrupp, en ONH-kirurg och en onkolog. Sammankallande ir Styt-
och Ledningsgruppens ordférande. Styrgruppen ansvarar f6r utvecklingen av
registret och tar beslut om foérdndringar. Forteckning av styrgruppens medlemmar
finns pa registrets hemsida, www.cancercentrum.se.

Registrets ledningsgrupp tillsétts av styrgruppen genom val (se sid 5). Ledningsgruppen
sammantrider minst tva ganger per termin och ansvarar for registrets 16pande verksamhet.
Ledningsgruppen bereder drenden infor styrgruppens beslut. Ledningsgruppen samarbetar med
RCC vist for registrets drift och utveckling, bevakar moten med SKR, Socialstyrelsen och andra
instanser, tar fram efterfragade rapporter inklusive drsrapport och séker édrligen anslag f6r
registret hos SKR samt eventuellt andra ekonomiska dskanden. Registerhallaren tecknar avtal om
kostnader och verksamhet, inklusive IT-utveckling, med teamansvarig pa RCC Vist samt.

Styrgruppens sammansattning

En ONH-kirurg och en onkolog (bdda med inriktning p4 huvud-halscancer) per region utses av
respektive region. Vartje region ansvarar for att representanter som utses har god regional
forankring. Region Mellansverige (Uppsala/Orebro) har tva universitetssjukhus och har
representation fran bada sjukhusen.

Minst en sakkunnig inom dmnesomradet omvardnad ska inga i styrgruppen.

Styrgruppen har tva patientrepresentanter som utses av Mun- och Halscancer Férbundet
(MHCF). Nationella stédteamet har tre representanter och bidrar med olika kompetenser inom
administration, statistiker, utveckling och handliggning av registerfragor.

Till styrgruppen kan specialistsakkunniga adjungeras efter behov. Adjungeringen skall omprovas
arligen.
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Styrgruppsmaoten

Sker med den regelbundenhet som registerarbetet kriver men atminstone en gang per termin.
Nistkommande méte planeras innan pagaende motes avslut.

Ordforanden dr sammankallande. Agenda och kallelse skickas ut minst 14 dagar innan motet.

Protokoll f6rs vid varje mote och delges samtliga medlemmar genom utskick fran stodteamet.

Ledningsgruppens sammansattning

Ledningsgruppen bestar av Styrgruppens ordférande, Registerhallare, Vetenskaplig sekreterare
och en ledamot. Medlemmarna viljs av styrgruppen och bada specialiteterna skall vara
representerade.

Ordforande och vetenskaplig sekreterare utses bland styrgruppens medlemmar pa forslag av
valberedningen.

Registerhallare foreslds av styrgruppen och beslut om registerhallare fattas efter samrad med
verksamhetschefen RCC Vist som ocksa har ritt att avsluta registerhallarens uppdrag.
Registerhallaren skall inte vara samma person som ordféranden.

Vid behov kan person med specialistkunskap adjungeras till ledningsgruppen. Ledningsgruppen
samarbetar med stodteamet vid RCC vast.

Ledningsgruppsmoéten

Ledningsgruppen sammantrider minst tva ganger per termin. Ledningsgruppen driver det
fortlopande arbetet och fattar beslut i de fragor som arbetet kriver. Ledningsgruppen férbereder
fragor for Styrgruppens beslut.

Ordféranden dr sammankallande. Agenda upprittas infér moétet. Kallelse och agenda skickas ut
innan motet.

Minnesanteckningar fors vid varje méte och delges samtliga medlemmar genom utskick fran
stodteamet.

Mandatperioder

Registeransvarig personal pa klinikerna utses av respektive verksamhetschef. Regionens
arbetsgrupp bestir av lokalt/regionalt ansvariga och har ingen specifik mandatperiod. De som av
regionerna ir utsedda att inga styrgruppen har inte heller nagon specifik mandatperiod.

Ledningsgruppens medlemmar tillsitts genom val av styrgruppen och har en mandatperiod om 5
ar med moijlighet till omval £6r ytterligare 1-5 ar. Vid nyval till ledningsgruppen ska den
tilltradande beredas tillfille till viss “6verlappningstid”.

Valberedning bestiende av en ONH-kirurg respektive en onkolog viljs av styrgruppen infér
nyval till ledningsgruppen. Valberedningen viljs for ett ar 1 taget.
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Ersattare/suppleant for Lednings- och Styrgrupp

Vid lingre men begrinsad frinvaro kan suppleant/ersittare utses. Vid frinvaro 6ver ett ar bor ny
lednings- respektive styrgruppsmedlem utses.

Ekonomi

SweHNCR ir ett officiellt register som stéds ekonomiskt av Sveriges Kommuner och Regioner
(SKR) genom anslag som soks arligen. Registerhallaren tecknar avtal om kostnader och
verksambhet, inklusive I'T-utveckling, med teamansvarig pa RCC-vist.

Pa klinikerna ér arbetet med registret en del av ordinarie verksamhet och de av klinikerna utsedda
styrgruppsmedlemmarna deltar i gruppen som en del av sitt ordinarie arbete. Resor till méten
bekostas ocksa av respektive klinik.

Ledningsgruppmedlem skall ha avsatt tid fran ordinarie arbete for att driva registerarbetet. Den
avsatta tiden finansieras fran registrets budget. Resor for ledningsgruppmedlem ersitts av
registret vid ledningsmote.

Patientrepresentant ersitts ekonomiskt av registret inklusive resa och uppehille.

Huvudman

Huvudman f6r registret ar Vistra Gotalandsregionen (VGR) och regionen dr ocksa centralt
personuppgiftsansvarig (CPUA) myndighet. Verksamhetschefen pa RCC Vist har CPUA
ansvaret pa delegation av VG regionens styrelse.

Styrgruppen samverkar genom registerhallaren med CPUA 1 fragor som r6r utlimnande av data
men beslutsritt for utlimnande av data har verksamhetschefen for Regionalt cancercentrum vist

(RCC Vist)

Samtliga forfragningar om datauttag registreras och diarieférs av RCC Vist.

Registrets uppbyggnad

Utredning av misstinkt huvud- och halscancer sker vanligtvis pa nirmaste 6ron-, nis- och
halsklinik. Beslut om rekommenderad behandling sker 1 citka 99 % (2021) av fallen pd en
multidisciplinar terapikonferens (MDK) dir 6ron-, nds- och halskirurg, onkolog, patolog och
radiolog dr nirvarande men dven andra specialister t.ex. kik-, plastik-, thorax- och neurokirurg
deltar vid behov.

Behandlingen planeras i samrdd med patienten efter rekommendation fran MDK. Kirurgin
genomfors i regel pa universitetssjukhus medan den onkologiska behandlingen dven sker pa en
del linssjukhus.

Vissa skillnader finns mellan regionerna bade hur utredningen genomférs och val av
behandlingsmetod. Det Nationella Vardprogrammet anger ibland flera utrednings- och
behandlingsalternativ.

Efter MDK gors canceranmilan och anmalan till kvalitetsregistret i INCA (informationsnatverk
tor cancervird).
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Kirurgisk och onkologisk behandling rapporteras in till registret efter hand liksom de uppfoljande
kliniska kontrollerna. Kontrollerna pagar till 5 ar efter avslutad behandling. Recidiv och
recidivbehandling rapporteras ocksa samt om patienten avlider.

Patientinformation och samtycke

Patienterna ska informeras skriftligt och muntligt hos de inrapporterande klinikerna om
SweHNCR, registrets mal och verksamhet samt att man har ritt att avsta registrering

Pa www.cancercentrum.se. finns ”Mall for information” och “Rittigheter for registrerade”.

Matbara mal och kvalitetsindikatorer

SweHNCR har under aren 2008-2021 en tickningsgrad mot Socialstyrelsens cancerregister pa 99
%. Registreringen omfattar i korthet canceranmilan, ledtider, behandlingsbeslut, genomférd
behandling och uppféljning. Anmilan till SweHNCR inkluderar anmilan till Socialstyrelsens
Cancerregister.

Indikatorer for registerkvalitet

e Tickningsgrad mot cancerregistret: mal >98%

e Komplett TNM-klassificering: mal >98%

e Tickningsgrad redovisad behandling: mal >98%
e Tickningsgrad redovisad uppféljning: mal >98%

Indikatorer fér processkvalitet enligt SVF (www.cancercentrum.se)

e Ledtid fran remissankomst till behandlingsbeslut, mal: median 23 dagar
e Ledtid fran behandlingsbeslut till terapistart for férsta behandling,

e mal: median 12 dagar f6r kirurgisk behandling,

e mal: median 20 dagar f6r onkologisk behandling

Indikatorer for behandlingskvalitet

e Behandlingsbeslut vid multidisciplinar konferens, mal >90 %

Indikatorer fér patientupplevd livskvalitet - PROM?

e Mitning genomfors 1 tidsbegrinsade enkitstudier per diagnosgrupp.

e Studie med livskvalitetsformulir for orofarynxcancer har genomférts och
resultaten ar publicerade.

e Motsvarande studie f6r munhalecancer har paborjats hosten 2019.

Indikatorer fér patienttillfredstillelse med erhallen vard - PREM?
e Mitningarna startade 2018 och omfattar samtliga huvud- och halscancerpatienter

som anmials till registret efter MDK. De ar PREM utfors publiceras en érlig
sammanstillning pa; www.cancercentrum.se.

! Patient Reported Outcome Measures
2 Patient Reported Experience Measures
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Datainsamling och validering

Anmialan till registret baseras pa beslut frain den multidisciplinara konferensen (MDK). Detta gor
att de obligatoriska uppgifterna f6r TNM-klassifikation och patologisk diagnos har mycket hég
validitet. Valida data om genomford behandling kan vara svarare att fa in da kombinerad
behandling ofta ges och inrapportering da ska ske fran tvé olika kliniker.

Viktigaste resultatmattet i cancersjukvarden ar 6verlevnad. Uppgift om tidpunkt f6r déd som
himtas frain dodsorsaksregistret dr av god validitet. Férekomsten av recidiv ar ett annat viktigt
resultatmatt men ar beroende av korrekt inrapportering till registret.

Regelbunden komplettering av registerdata sker genom att kontrollmallar skickas ut till
regionerna enligt registrets ”Arshjul”.

I syfte att ytterligare forbdttra data har styrgruppen beslutat att varje registerstudie som initieras,
skall innehalla en validering av bl.a. behandlings- och uppféljnings- parametrar f6r den aktuella
diagnos-/studiegruppen. Vid “extern” begiran om datauttag, dvs begiran frin forskare utan
samrore med SweHNCR, ar det deras skyldighet att kontrollera att data ér validerade. Detta ske
limpligen genom att en registerrepresentant deltar i studien.

Nir validering har skett korrigeras uppgifterna i registret och varje fall mirks (taggas”), med
datum f6r validering och namn pa studien.

Variabler

Se variabelbeskrivning: www.cancercentrum.se

Canceranmaélan och datainsamling

Canceranmilan sker som en del av anmalan till registret 1 anmalningsblanketten. Uppgifterna
overfors sedan till cancerregistret. All canceranmailan fran klinikerna kan ske i samma formular
aven for de tumoérgrupper som inte skall inkluderas i registret. For mer detaljerad information om
hur canceranmalan och registreringen i registret sker hanvisas till ”’Manual inrapportering huvud

och halscancer” som finns pa hemsidan www.cancercentrum.se

Tillgang till registerdata

Klinikerna och regionerna har ritt till sina egna data. Datauttaget sker pa RCC-vist.

For klinikens/regionens uppfoljning finns “Koll pa liget” och olika on-line” rapporter i INCA.
Valda indikatorer rapporteras till ”Varden 1 siffror”.

Sedan 2018 har en publik interaktiv on-linerapport tillgingliggjorts pa hemsidan

www.cancercentrume.se

Publikationer

Det f6rsta nationella vardprogrammet f6r Huvud- och halscancer publicerades 2015 och 2019
gjordes en revision. Incidens, stadieférdelning, behandling samt 6verlevnad for respektive
diagnosgrupp och subgrupper baseras pa registerdata.

Styrgruppen skall arbeta for att registret anvinds for forskning och utveckling och ansvarar f6r
att registerdata presenteras regelbundet vid specialiteternas vetenskapliga nationella och
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internationella moten. Samtliga presentationer och vetenskapliga publikationer skall liggas ut pa
registrets hemsida och éterfinns dven i arsrapporten.

En presentation av SweHNCR pa engelska finns pa hemsidan pa cancercentrum.se

Arsrapporter

Vatje 4r gérs en drsrapport som bygger pa data frin registret. for perioden. Arsrapporten tar upp
trender inom epidemiologin f6r tumorgruppen i vart land, ledtidsanalyser, registrets validitet,
publikationer, pigiende projekt mm. Sedan 2016 inkluderar Arsrapporten ett
”fordjupningskapitel” dir data dr himtat fran registret for en av tumorgrupperna. Hittills har
specifika data for cancer i Orofarynx, Nisa-bihalor, Spottkortlar, Munhala och Larynx,
Hypopharynx och Lippcancer presenterats.

Arsrapporten publiceras i pdf-format men finns ocksi som en interaktiv on-linerapport

(www.cancercentrum.se).

SweHNCR s tidigare styrdokument ér fran 2008-03-03, 2010-09-09, 2012-03-08 och 2021-04-23
upphor att gilla och ersitts av detta styrdokument.

Styrgruppen f6r Svenskt Kvalitetsregister f6r Huvud-Halscancer 2023-01-25.

Lalle Hammarstedt Nordenvall Ordforande

Eva Hammerlid Registerhallare

Anna Hafstrom Vetenskaplig sekreterare
Mattias Olin Ledamot onkologi
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