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Versionshantering — aktuella forandringar

Forteckning 6ver de senaste forandringarna i registeradministratorsmanualen. Tidigare andringar
framgar av registrets variabelbeskrivning.

Datum Formular Variabelnamn Andring/korrigering

2025-12-08 | Rapportering Arendepanel Uppdaterat till senaste version av arendepanelen.
och
monitorering av
formulér

2025-12-08 | Rapportering Ny registrering / Uppdaterat till senaste version av Ny registrering/uppdatering.
och uppdatering
monitorering av
formular

2025-12-08 | Rapportering Generellt Uppdaterat informationen under "Om enheten istallet har fyllt i
och formularet helt och delsparat en separat registerpost, gor féljande”
monitorering av
formular

2025-12-08 | Bevakningsmal | Samtliga formulér Dopt om “Remitterad enhet” till "Uppfdljning sker pa foljande
lar enhet”

2025-12-08 | Generella Inrapporterings- Har dépt om avsnittet "Arendeuppgifter” till
inrapporterings | uppgifter "Inrapporteringsuppgifter”.
uppgifter ) . N . .

Variablerna i avsnittet ar uppdaterade enligt nationell standard.

2025-12-08 | Anmaélan Anmalande lakare Borttagen d& variabeln inte langre anvands i formularet.

2025-12-08 | Anmalan Primar behandling Alternativ "Exspektans” borttaget. Fortydligat att det istallet ingar i

alternativ "Ingen eller understddjande vard”.

2025-12-08 | Anmalan Uppfaljning sker pa Bytt namn pa rubriken fran "Remitterad enhet” till Uppféljande

foljande enhet enhet”.

2025-09-22 | Inklusions- Tagit bort "Njurcellscarcinom sarkomatoid/spolcellig 83183” fran
kriterier listan da den inte rekommenderas enligt WHO. "Njurcancer

oklassificerad/UNS 83123” ska anvandas istallet.

Justerat ordning pa listan "Morfologisk diagnos / SNOMED3-kod”
for att battre stAmma 6verens med Svensk patologisk férenings
lista.

2025-07-31 | Ny diagnos/ Fortydligat att det &r inom samma diagnostillfélle i texten: Om det
recidiv/ inom samma diagnostillfélle finns flera tumoérer i samma njure
ytterligare med samma morfologi ska endast en anmalan registreras i
diagnos kvalitetsregistret, men i cancerregistret ska en post per tumor

registreras.

2025-06-13 | Rapportering Anmalan Lagt till text: OBS. Patientenkater skickas ut till patienter som har
och fatt kirurgi eller ablation som primarbehandling. Enkaten skickas
monitorering av ut ca sex manader efter operationsdatum. Om Anmalan inte &r
formular sparad innan dess kommer inte patienten fa méjlighet att besvara

enkaten.

2025-06-03 | Bevaknings- Uppfdljning Lagt till Behandlande enhet i listan av variabler som ligger till
mallar grund for bevakningsmallarna.

2025-05-26 | Anmalan Morfologi Fortydligat att kromofob och onkocytar hybridtumor registreras

under alternativet Kromofob njurcancer.

2025-02-05 | Rapportering Anmalan Lagt till text: Om en operation ar utférd nar anmalan skickas in
och (&ven om den ar mycket senare an bilddiagnostiken) ska det vara
monitorering av PAD som diagnosgrund da det &r den sékraste grunden.
formulér

2025-01-08 | Inklusions- Morfologisk diagnos / Justerat de diagnoser/koder som ingar i registret efter &ndringen
kriterier SNOMED3-kod av morfologi.




2025-01-08 | Anmalan Ankomstséatt Justerat alternativ for variabeln: "Annat” har dépts om till Ingen
remittent”.
2025-01-08 | Anmalan Bilddiagnostik Tagit bort variabeln.
Fortydligat information om Modalitet och Undersékningsdatum.
2025-01-08 | Anmalan Incidentellt upptackt Tagit bort variabeln.
2025-01-08 | Anmalan Tumdrstorlek Lagt till information: Vid TO ska 0 mm anges som tumérstorlek.
2025-01-08 | Anmalan Morfologi Justerat alternativen for variabeln: Lagt till nya alternativ enligt
WHO 2022.
Tagit bort Papillar typ.
Justerat beroenden for nar foljande variabler ska fyllas i:
e  Malignitetsgrad enligt ISUP
e  Sarkomatds(t) komponent/vaxtsatt
e Tumornekros
2025-01-08 | Anmalan Sarkomatos(t) Lagt till information om att nar information saknas helt i PAD-
komponent/vaxtsatt svaret ska Uppgift saknas anges.
och Tumérnekros
2025-01-08 | Anmélan Behandlande enhet Lagt till variabel med féljande information: "Ange enhet dar den
onkologiska behandlingen utférdes (sjukhus och klinik).”
2025-01-08 | Anmalan Remitterad enhet Tagit bort information om att remitterad enhet ska fyllas i vid
onkologisk behandling.
2025-01-08 | Kirurgi Operator Lagt till information om att enbart den operatdr som varit med
under operationen ska registreras.
2025-01-08 | Kirurgi Operationstid Lagt till information om att operationstid &ven omfattar
behandlingstid for ablativa behandlingar.
2025-01-08 | Kirurgi Radikalitet i PAD Lagt till alternativ for variabeln:
Oklart, patologen kan inte bedéma om tuméren var radikalt
avlagsnad som exempelvis vid hilus och kérlnéra tumérer, samt
vid makroskopisk resektion dar tumor 6ppnas under resektionen
och ytterligare parenkym tas med, men ocksa nar tumor brister
pga hantering.
2025-01-08 | Uppfdljning Behandling av Justerat alternativ for variabeln:
metastaser ) o .
e Delat upp "Ablativ behandling (inkl stereotaktisk
stralbehandling)” i tva alternativ:
"Ablativ behandling” och "Stereotaktisk stralbehandling”
e  Dopt om "Stralbehandling” till “Palliativ stralbehandling”
Lagt till information om Stereotaktisk stralbehandling:
"Riktad precisionsstralbehandling. Stralarna &r noggrant riktade
for att fokusera pa tillvaxt av celler.”
2025-01-08 | Inrapportering Uppfdljning Justerat text:
av formular "Formularet kan sparas direkt i registret. Om patienten remitteras
till annan enhet for vidare uppfoljning och recidiv ej uppstatt gar
en kopia av formuléret till RCC for att kunna fa in
uppféljningsinformation fran den nya enheten.”
2025-01-08 | Inrapportering Arendepanel Lagt till information om Arendepanel.
av formular . . . Y-
Tagit bort avsnittet Inrapportérens val av atgarder.
2025-01-08 | Inrapportering Information frén Tagit bort text:

av formular

registret

“Nar registeradminstrator har gjort klart &rendet helt och endast
registerpost finns gar det i efterhand att koppla mot annan
registerpost om det skulle behdvas. Detta gérs genom att 6ppna
registerposten och sedan koppla om via INCA:s kopplingsknapp.”
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Bakgrund

Det nationella kvalitetsregistret for njurcancer startade 2005. Fran och med 2009 gick
registreringen Gver till INCA-plattformen.

Foljande formulir finns (och nir de borjade gilla):

Anmilan (fran 2005)
Kirurgi (frin 2015)
Uppfoljning:
o 5-drsuppfoljning (frain 2012)
o 10-arsuppfoljning (fran 2020)
Uppféljning metastaserad sjukdom (fran 2020)

o Nationell pilot startade 2014, men gick in 1 Individuell Patientéversikt 2020.

Det diagnostiseras ca 1250 fall av njurcancer per ar i landet.

Inklusionskriterier

Det nationella kvalitetsregistret f6r njurcancer omfattar:

alla nyupptickta fall av njurcancer frin och med diagnosar 2005 och framat.

alla patienter folkbokférda i Sverige med nydiagnostiserad njurcancer, inklusive patient

som ir folkbokford i Sverige men diagnostiserats utomlands.
alla dldrar.
tumorer med ndgon av féljande diagnosgrund:

o bilddiagnostik

o cytologisk

o histopatologisk

Det forutsitts att patienten ar informerad om att uppgifter lagras 1 kvalitetsregister, men skriftligt
samtycke krivs inte. Patienten kan vilja att inte inga 1 det nationella kvalitetsregistret, sa kallad
OPT-OUT. Se mer information om det nedan.

Lageskod enligt ICD-0O-3

Njure parenkym

Morfologisk diagnos / SNOMED3-kod

Klarcellig njurcancer

Renal cystisk neoplasi, multilokuldr med lag malignitetspotential
Papillir njurcancer

Kromofob njurcancer

Hybridisk onkocytisk kromofob tumor

OKlassificerbar onkocytir tumor

Samlingsrorscarcinom/Bellinis carcinom/collecting duct carcinoma
Klarcellig papillir njurcellscancer

Mucinést tubulirt och spolcelligt carcinom

C64.9

83103
83161**
82603
83173
83173
80107+
83193
83231
84803



e Tubulocystisk njurcancer 83163

e Njurcancer associerad med forvirvad cystsjukdom 83163
e Eosinofil solid och cystisk njurcancer 83113
e Njurcancer med TFE3-rearrangemang 83113
e Njurcancer med TFEB-foérindring 83113
e Njurcancer med ELOC-mutation 83113
e Njurcancer med fumarat-dehydrogenasdefekt 83113
e Njurcancer med succinat-dehydrogenasdefekt 83113
e Njurcancer med ALK-rearrangemang 83113
e Njurcancer associerad med hereditir leiomyomatos/med MiT-translokation 83113
e Njurcancer med SMARCB1-defekt medullidrcancerliknande 85103
e Njurcancer medullir 85103
e Njurcancer oklassificerad/UNS 83123
e Neuroendokrint carcinom smacelligt 80413
e Neuroendokrint carcinom storcelligt 80133

* Inkluderas frin och med 2019-01-01.
**k Inkluderas frin och med 2018-01-01.
ik Tnkluderas frin och med 2025-01-01.

Exklusionskriterier
Registret omfattar inte:

e njurcancer upptickt vid obduktion.

e uroteliala tumorer (dessa ingar 1 kvalitetsregistret for urinblasa och urinvigar).
e metastaser i njuren som harstammar fran annan primartumor an njurcancer.
e patienter som avbojer deltagande (markeras med OPT-OUT).

e patienter med skyddad identitet.

e patienter med reservnummer.

Morfologisk diagnos / SNOMED3-kod

e misstinkta tumdrer Alla med slutsiffra 1, f6rutom koderna under Inklusionkriterier

e onkocytom 82900 — 82903
e  Wilms tumor 89603
e sarkom Alla SNOMED3-koder for sarkom

*k 82903 inkluderades 2015 — 2017.

OPT-OUT, patienter som ej dnskar inga i kvalitetsregistret

Patienter som har tackat nej till att inga i nationella kvalitetsregistret ska anda registreras i INCA.
De som tackat nej ingar didremot inte i nationella kvalitetsregistret och dess nationella vyer. De
ingar dirfor inte i nagra statistiksammanstillningar (nationella arsrapporter med flera) f6r det
nationella kvalitetsregistret.



Diremot ska de inga i det som kallas f6r regionalvarddata cancer (RVC) och data kommer darfor
att finnas med 1 klinik- och regionala vyer, bland annat f6r att kliniken ska kunna f6lja upp sin
egen vardverksamhet.

Fordjupad information om patientens rattigheter finns under rubrik ”Patientens rittigheter” nar
du loggat in i INCA. Dir finns information om patienten tackar nej till deltagande, s k OPT-
OUT samt en manual f6r hur registeradministratorer ska hantera detta.

@ ﬂ Inrapportering ~ Monitorering - Sammanstallning - Patientens rattigheter-

Patientens rattigheter
Nyheter Elektroniska A-anmainingar (P Elektroniska B-anmainingar @EE  |nstruktioner - Optout och tillfallig begransning Hjalpd

Registerutdrag

Ny diagnos/ recidiv/ ytterligare diagnos
En registerpost per sida och unik morfologi ska registreras:

e om det finns tumérer i bade hoger och vinster njure
e om det finns tumorer av olika morfologi 1 samma njure

Recidiv kriver ingen ny anmailan, utan ska 1 stillet registreras i formuliret Uppfoljning om det
uppkommit upp till 10 ar efter diagnostillfallet.

Uppstir det en ny primartumor ska den ha en anmilan registrerad. Till exempel kan det vara en
njurcancer pa héger sida 2005 (anmalan registreras) och sedan uppstar en ny primartumor pa
vinster sida 2015 (ny anmalan registreras).

Om det inom samma diagnostillfille finns flera tumdrer i samma njure med samma morfologi
ska endast en anmailan registreras i kvalitetsregistret, men i cancerregistret ska en post per tumor
registreras.

Om patienten har genetiska syndrom som resulterar i manga njurtumorer ska inte alla tumorer
registreras. FOrsta tumoren pa varje sida ska registreras med en Anmilan (och eventuell Kirurgi)
och darefter forsta recidivet pa uppfoljningsformuliret. Inga ytterligare tumorer ska registreras
for patienten.

Beskrivning Oover registrets uppbyggnad

Registret dr uppbyggt av tre olika formular. Anmailan och kirurgi registreras under
huvudregisterposten (Njure Anmalan) och uppfoljning registreras som en egen registerpost
(Njure Uppfdljning) kopplat till huvudposten. Detta dr f6r att uppfoljningen kan registreras tva
ganger (en gang for 5-arsuppfoljning och en gang for 10-arsuppfoljning).



B B3 (160222) Njure Anmalan Registerpost BB
B = Njure: Anmalan Hir visas de uppgifter som finns lagrade

[&) 2022-06-07: KS Solna (01100) 1 registret.

= Njure: Kirurgi - behandling och komplikationer
[3) 2022-07-06: KS Solna (01100) Sr——
B B (29738) Njure Uppfslining
B Njure: Uppféljining
B 2022-07-06: KS Solna (01100)

Mapp for ett formulir
Hir finns originalhandlingar, finns flera
per formuldr om uppdateringar utforts.

Originalhandling [3)

(= BB (29740) Njure Uppfalining Innehiller ursprungsuppgifterna vilket
B == Njure: Uppfaljning registerposten ir baserad pd. Om
@ 2022-07-06: KS Solna (01100) kliniken skickar in nya uppgifter skapas

en ny originalhandling med information.

Rapportering och monitorering av formular

Arendepanel

Arendepanel ar en gruppering knappar avsedda for hantering av inrapporteringsformular 1
kvalitetsregister. Arendepanel erbjuder méijlighet till anvindaren att spara ett formulir i register,
skicka ett formular till en annan inkorg eller behalla ett formulir 1 egna inkorgen.

| Avvakta canceranmiian
Registernamn - formuldrnamn

-E] Spara i register E Skicka till... Q Lamna i inkorg 2 Hantera datarattigheter £ Verktyg ~
»

1. Sparai register
Anvinds nir formuliret ar fardighanterat och ska sparas i registret. Arendet forsvinner fran
inkorgen och eventuella kommentarer som angetts for drendet i tidigare steg forsvinner.

2. Skicka till...
Anvinds nir formuliret ska skickas till en annan inkorg. Formuliret kan skickas antingen till en
inrapporterande klinik eller till ett annat RCC. I bekriftelsefonstret som 6ppnas ska foljande
information anges:

Skicka till

Skicka till -vilj- &

Ligg till tagg O Paminnelse [0 Komplettera = [0 Remiss = [J Bradskande
Delspara L ]

Kommentar

Skicka till: Mottagare av formuliret, kan vara en inrapporterande klinik eller annat RCC.

Lagg till tagg: Kryssa i den informationsruta som ska visas i mottagarens inkorg och nir drendet
oppnas.



Delspara: Kryssa i om drendet ska sparas i registret innan det skickas. Nar ”delspara” angetts en
gang pa ett drende kan det inte kryssas ur utan dndringar sparas 1 registret nir anvindaren
(inrapportor eller registeradministrator) utfor atgarder 1 formuliret.

Kommentar: Text som visas for mottagaren.

3. Limnaiinkorg
Anvinds nir drendet ska limnas kvar 1 den egna inkorgen. Via bekriftelserutan som &ppnas fran
knappen “Lamna 1 inkorg”, kan foljande information anges

Lémna i inkorg

Ligg till tagg O Awakia canceranmilan [0 Bridskande
Delspara @

Kommentar

Ansvarig
monitor

Bevakningsdatum
for
inrapportering

Motering fér
inkorgen

Ligg till tagg: Kryssa i informationsrutan om den ska visas 1 den egna inkorgen och nir
formuliret 6ppnas.

Delspara: Kryssa i om drendet ska sparas i registret innan det limnas i inkorgen. Nar “Delspara”
angetts en gang pa ett drende kan det inte kryssas ur utan dndringar sparas i registret nar
anvindaren (inrapportor eller registeradministrator) utfor atgarder i formuliret.

Kommentar: Ligg till kommentar vid behov. Kommentaren foljer med drendet. Den visas {61
och kan dndras av bade inrapportor och registeradministrator.

Ansvarig monitor: Ange ansvarig person vid behov, information om detta visas i inkorgen.

Bevakningsdatum for inrapportering: Ange ett datum da ndgon information ska kontrolleras
tor drendet. Anledningen kan anges 1 Notering for inkorgen nedan.

Notering for inkorgen: En intern notering som visas i drendet och inkorg enbart f6r
registeradministrator.

4. Hantera Datarittigheter
Nir ett formulir hanteras av flera kliniker sa kan det finnas anledning till att justera vilken/vilka
kliniker som ska behélla behorighet/datarittigheter till formuldret. Ett exempel pd detta kan vara
nir formularet atersinds fran inrapportor till registeradministrator pa grund av att patienten
tillh6ér annan klinik. Om patienten ej vardats vid en klinik sa har den kliniken ej heller ritt till
patientens registerdata. Genom att vilja 'Hantera datarittigheter’ kan registeradministrator se
vilka kliniker som har rittigheter till formuldret och vid behov justera detta. Fér vidare
information se INCA-hjilpen.

5. Radera
Endast formulir som inte dr delsparade kan raderas via denna knapp. For att radera ett delsparat
arende maste det forst goras klart och sedan makuleras registerposten.

6. Taggar



I formuliret kan det finnas taggar som anger information om formularets status. Féljande taggar
kan visas 1 inkorgen och 1 formuliren: "Paminnelse”, "Komplettera”, ”Pa remiss”, “Bradskande”,
“Delsparat”, ” Avvakta canceranmalan”.

7. Kommentar
Hir visas kommentarer som finns skrivna pa drendet.

Ny registrering/uppdatering

Registerpost att koppla till Registerpost: 342 ~ Anmalan  Datum 12022-12-01  Diagnesgrund Klinisk undersdkning

© Kopplad til registerpost (48765167)

Koppla ett drende till en post i registret

Ett drende ska alltid antingen kopplas till en befintlig post i registret, eller om ingenting finns i
registret sedan tidigare ska en ny registerpost skapas. Se till att alternativet ”Ny registrering” (1) ar
vald. Vilj sedan vilken post 1 registret drendet hor till 1 listan “Registerpost att koppla till” (2). Om
det inte finns nagon tidigare post i registret, vilj alternativet "Ny registerpost”. Efter att
registerpost ar vald visas information om den valda registreringen bredvid listan (3).

Uppdatera en tidigare registrering

Skapa ett nytt drende och vilj samma typ av formuldr som ska uppdateras. Nar en befintlig post i
registret ska uppdateras med ny information, valj "Uppdatering” (4). Vilj vilken post i registret
som ska uppdateras i listan “Registerpost att uppdatera”. Information fran registerposten lises in,
kan dndras och sedan sparas.

Sparrar for justering

Ett drende som skapats av en annan anvindare och ir 1 uppdateringslige ar last for justering av
Ny registrering/Uppdatering for rollen Monitor (Kvalitetsregister); det gir inte att avbryta
uppdatering eller byta koppling i det hir liget.

Om ett drende dr delsparat ar kopplingen last. Nar registeradministrator har gjort klart drendet
helt gar det i efterhand att koppla mot en annan registerpost om det skulle behévas. Detta gors
genom att Oppna registerposten och sedan koppla om via INCA:s kopplingsknapp.

Generellt

Om ett formulir har fyllts i och sparats som registerpost men det inkommer kompletterande
uppgifter 1 formulir frin en annan enhet som inte har sparats i registret, ska det jimforas och
sparas till samma registerpost:

e Dubbelkolla att uppgifterna stimmer.
o Vid behov, uppdatera cancerregistret om det dr formulir med uppgifter dit.

e Avmarkera variablerna i formuliret.

e Jimfor med registerposten

e Vilj de variabler med nya virden som ska sparas.
e Kilicka pa OK.

e Koppla mot registerposten.

e Gor klart drendet.

Om enheten istillet har fyllt i formuliret helt och delsparat en separat registerpost, gor féljande:



e Skapa ett nytt drende av samma typ.
e Importera data frin det delsparade drendet som inkommit.
e Dubbelkolla att uppgifterna stimmer.
o Vid behov, uppdatera cancerregistret om det dr formulir med uppgifter dit.
e Jamfor med ursprungliga registerposten.
e Vilj de variabler med nya virden som ska sparas.
e Klicka pa OK.
e Koppla mot den ursprungliga registerposten.
e Gor klart drendet.
e Oppna det delsparade irendet som inkommit.
e Gor klart drendet.
e Oppna den nya registerpost som skapades for detta drende.
e Makulera med anledning “Dubblett”

e Nu ska endast den ursprungliga registerposten finnas, med ritt information. Den
redundanta registerposten ar makulerad.

Anmalan
Anmilan ska registreras nir diagnos- och primarbehandlingsuppgifter finns tillgangliga.
Fylls i av diagnostiserande eller opererande enhet (kan vara samma enhet).

Syftet med formuldret dr att kartligga antal njurcancerfall, men ocksa bland annat information
om primirbehandling, tumérutbredning och om patienten har fatt tillgang till
kontaktsjukskoterska och Min Virdplan.

Formuliret kan sparas direkt i registret, men en kopia gar till RCC for koppling till
cancerregistret.

Om en operation dr utférd nir anmalan skickas in (dven om den dr mycket senare dn
bilddiagnostiken) ska det vara PAD som diagnosgrund da det ar den sikraste grunden.

OBS. Patientenkiter skickas ut till patienter som har fatt kirurgi eller ablation som
primirbehandling. Enkiten skickas ut ca sex manader efter operationsdatum. Om Anmilan inte
ar sparad innan dess kommer inte patienten fa mojlighet att besvara enkiten.

Monitoreringsrutin

Jamfor framfor allt uppgifterna som ingar i canceranmalan till cancerregistret. Om nagot inte
stammer ska formuliret skickas tillbaka till kliniken for att f4 bekraftat hur det ska vara. Se mer
information om variablerna i avsnittet "Uppgifter till/frin cancerregistret”.

For sjilva innehéllet i anmalan dr det bra att ha kunskap om f6ljande:

e Datum for behandlingsbeslut ska vara samtidigt eller efter Forsta bescksdatum pa
specialistmottagning. I undantagsfall kan det vara fére och da dr det bra att notera det i
Monitors kommentar.

e Nir det giller T-stadium T1a, T1b, T2a och T2b maste T-stadium stimma Gverens med
tumorstorlek. Det finns en sparr for detta 1 formuldret, men om “Markera med kryss om
inrapporteringen ar inkomplett och alla uppgifter ej kan rapportera” ar ikryssad
avaktiveras sparren.

e Diagnosgrund miste vara PAD eller Cytologi for att Kirurgi/ablation ska kunna
registreras. | undantagsfall utfors kirurgi/ablation med bilddiagnostik som diagnosgrund.
For att kunna registrera detta maste foljande utforas:

o PAD eller Cytologi maste viljas som diagnosgrund



o Dairefter maste antingen
» alla patologiuppgifter registreras ELLER
" ”Markera med kryss om inrapporteringen dr inkomplett och alla uppgifter
¢j kan rapporteras” vara ikryssad.
Gor klart drendet.
Oppna upp registerposten.
Justera Diagnosgrund till Bilddiagnostik enbart.
Dubbelkolla att patologiuppgifterna tomts.
Ligg in foljande text i Monitors kommentar: ”Kirurgi/ablation baserat pa
bilddiagnostik enbart.”
O Spara registerposten.

O O O O O

I 6vrigt édr variablerna obligatoriska och ska fyllas 1, men innehallet ska inte ifragasittas.

Kopplingsrutin

Formularet ska kopplas till cancerregistret via tumorpanelen. Alla uppgifter som krivs fran
kvalitetsregistret 4r mappade till cancerregistret (se mer information i avsnitt Uppgifter till/frin
cancerregistret).

Formuliret fungerar dven som en canceranmailan fOr cancerregistret, och kliniken behéver alltsa
inte registrera en separat anmalan till cancerregistret om anmalan for kvalitetsregistret anvands.

Om det ar ett fall som ingar i cancerregistret men inte 1 kvalitetsregistret kan uppdatering
fortfarande ske till cancerregistret, men utan att koppla formularet. Det kan dock sparas som en
A-anmilan och sedan tas bort fran kvalitetsregistret.

Kirurgi

Om Kirurgi/ablation it registrerat som Primir behandling pd anmilan ska kirurgiformuliret
registreras.

Endast en kirurgi per anmilan kan registreras (primiroperationen for respektive diagnostillfalle).
Fylls i av opererande enhet.

Formuliret kan goras klart tidigast 90 dagar efter operation for att eventuella sena komplikationer
inte ska missas.

Syftet med formularet ar att kartligga mer detaljerad information om kirurgi samt
komplikationer.

Kirurgiformuliret kan dven registreras for patienter som misstinktes ha njurcancer, men det
senare pa PAD-svaret visade sig att det inte var det (kan vara benign tumér eller annan malignitet
an njurcancer). Da operationen dnda utforts dr det viktigt att samla in information for att kunna
mita skillnader bland annat mellan patienter med maligna och benigna tumérer. Fér dessa
patienter ska /nfe anmalan eller uppféljning registreras; alltsd endast kirurgi.

Formuliret kan sparas direkt 1 registret.

Monitoreringsrutin

Formuliret sparas direkt i registret och ir inget som behover monitoreras. I de sillsynta fall
formuliret faktiskt skickas till RCC dr anledningen ofta en specifik fraga och far da tas fran fall till
fall.

Kopplingsrutin
Inrapportor kan koppla sjilva och spara i registret. Om formuliret skulle komma in till RCC ska
det kopplas till en registerpost for anmalan. Om det finns fler anmalningar ar det viktigt att vilja



ritt att koppla mot da det kan vara olika kirurgier utférda om det till exempel dr njurcancer i
bigge njurarna.

Om det i stillet dr tva anmalningar f6r att det finns olika njurcancertyper (morfologi) i samma
njure dr det oftast en kirurgi utférd och da kan uppgifterna fran det inrapporterande
kirurgiformuliret kopieras istillet for att kliniken ska behova fylla i formuléret pa nytt:

1. Koppla kirurgiformuliret till den foérsta registerposten for anmalan.

Gor klart kirurgiformuliret.

Skapa ett nytt kirurgiformular.

Importera data fran registerposten for kirurgiformuliret som redan finns sparad (i steg 1).
Koppla det nya kirurgiformuliret till den andra registerposten for anmalan.

AR N

Obs! Om njurcancertypen ar registrerad som antingen Benign eller Annan malignitet 4n
njurcancer ska formuldret zzze kopplas till en registerpost f6r anmalan. Formuliret ska i stillet
sparas som en okopplad registerpost. For dessa ska anmilan eller uppfoljning inze registreras.

Uppfoljning

Om M-stadium zne ir M1 for anmilan ska 5-arsuppfoljning registreras. Om Recidiv dr Nej pa 5-
arsuppfoljning ska 10-arsuppfoljning registreras.

Fylls i av uppfoéljande enhet.

Syftet med formuldret dr att kartligga nir och var recidiv uppstar samt vilken typ av
recidivbehandling som utforts.

Formularet ar uppdelat 1 tva uppfoljningstillfillen; 5 - respektive 10 ar efter diagnos. Formularet
skickas in tidigast 5 respektive 10 ar efter diagnosdatum och omfattar tiden till formuliret
registreras. Formuldret kan dock skickas in tidigare om patienten har fatt recidiv eller avlidit inom
5- respektive 10 ar efter diagnos.

Har inte patienten foljts efter 5-arsuppfoljningen ska ”Uppfoljning utférd” pa formuliret f6r 10-
arsuppfoljningen besvaras med "Nej” och sedan specificeras 1 klartext att uppfoljningen avslutats.

Formuliret kan sparas direkt i registret. Om patienten remitteras till annan enhet f6r vidare
uppféljning och recidiv ej uppstatt gar en kopia av formuliret till RCC f6r att kunna fa in
uppfoljningsinformation frin den nya enheten.

Monitoreringsrutin
Formuliret sparas direkt i registret och ir inget som behéver monitoreras i vanliga fall. Om dock
patienten remitterats till en ny enhet och inget recidiv uppstatt skapas kopia hos RCC:

1. Notera till vilken enhet patienten har remitterats.

Gor klart formuliret fran férsta enheten (se kopplingsrutin nedan).

Skapa ett nytt uppfoljningsformulir.

Skicka det till den nya enheten for ifyllnad.

Den nya enheten ska vilja Uppdatering och justera uppgifterna och sedan spara i
registret.

AR eI

e Om formuliret i stillet kommer till RCC fran den nya enheten ska det kopplas
mot registerposten for aktuell uppféljning och de nya uppgifterna skriver Gver de
gamla (se kopplingsrutin nedan).

Om patienten avlidit innan 5- eller 10-arsperioden har gatt helt ska dnda formuliret registreras
med de uppgifter som finns upp till dédsdatum.




Kopplingsrutin
Formuliret ska kopplas till en registerpost f6r anmilan. Om det finns fler anmilningar dr det
viktigt att koppla en uppfoljning till varje anmalan.

Uppféljningen ser oftast likadan ut da uppféljningen dr for patienten, inte en specifik tumoér. Om
det finns tva registerposter for anmilan for ett och samma diagnostillfille (till exempel om det
finns olika njurcancertyper (morfologi) i samma njure eller om det 4dr njurcancer 1 bagge njurarna)
kan uppgifterna fran det inrapporterande uppfoljningsformuliret kopieras i stillet for att kliniken
ska behova fylla i formuliret pa nytt:

1. Koppla uppfoljningsformuliret till den forsta registerposten for anmalan.

Gor klart uppfoljningsformuliret.

Skapa ett nytt uppfoljningsformulir.

Importera data fran registerpost f6r den uppfoljning som redan finns sparad (i steg 1).
Koppla det nya uppfoljningsformuliret till den andra registerposten for anmalan.

DA

Om det redan finns en registerpost f6r samma uppfoljningsperiod (5- eller 10 arsuppfoljning) ska
de jaimforas och kopplas och de senaste uppgifterna sparas till registerposten. Detta sker oftast
nir en enhet har f6ljt patienten ett tag och sedan remitterat den vidare. D4 kan det finnas en
registerpost fran den forsta enheten och den andra enheten skickar in ett formular senare.

Importerad information

Information som kan lasas in 1 formuliret visas upp i detta block. Det gar att lisa in all
information vid ett och samma tillfille (steg 1-3) eller for en variabel i taget (steg 4-6). Oavsett
visas inldst information upp i formuliret nér det 4r klart (steg 7).

Importerad information

Tillgangliga datakallor

Operationsuppgifter
Lokalization Vinster
Operationsdatum 2006-07-07
Opererande enhet OC Demo (0} - K5 5o0lna (01100) - Meurckirurgiska kliniken (331)

& Importera

Tillgingliga datakallor visar upp varifran information kan himtas in 1 formuliret.
Informationen som kan ldsas in visas upp som variabel samt virde. Som standard ir alla
variabler markerade, men det gar att avmarkera om vissa variabler inte ska ldsas in genom
att klicka pa B for vatje variabel.

3. Klicka pa Importera for att lisa in informationen som 4r vald i steg 2.

N —
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~ Operationsuppgifter

Operationsdatum
B Varde Killa

2006-07-07 Anrmalan (Diagnosdatum 2006-06-06 m

4. Klicka pa B till héger om en variabel.

Ett fonster visar upp den information som kan ldsas in och vilken killa den kommer
ifran.

6. Klicka pa Vilj for att ldsa in informationen i formuliret.

o

Operationsdatum 2006-07-07 53 v

7. Oavsett om informationen léstes in via Importer (steg 3) eller Vilj (steg 5) visas den
inldsta informationen upp som gronmarkerad samt en bock till héger om variabeln.
Obs. Inlist information gar att dndra. Da forsvinner gronmarkeringen och bocken.

Uppgifter till/fran cancerregistret

Variabler som ingir som canceranmilan finns endast i formuldr Anmilan och dr f6ljande:

Variabel i kvalitetsregistret Variabel i cancerregistret Information

- A-anmilan Mappas alltid vid koppling fran
kvalitetsregistret.

Rapporteringsdatum Rapportdatum A-anmilan

Inrapporterande enhet Sjukhus-/klinikkoder

Anmilande ldkare Anmilande ldkare

Diagnosdatum (tidigaste Diagnosdatum

datumet av bilddiagnostik,

biopsi eller operation)

Diagnosgrund ICD-O/3 Om diagnosgrund dr PAD eller
Cytologi mappas
ICD-0O/3 till C649 Njure
parenkym.

Om diagnosgrund ir
Bilddiagnostik enbart mappas
ICD-0O/3 till C649Njure UNS

(oklart om njure eller njurbicken).

Lokalisation Sida

Diagnosgrund Diagnosgrund
Patologi- / cytologiavdelning  Patologi-/cytologikoder
Preparatnummer Preparatnr

Preparatar Preparatar
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Morfologi SNOMED3

- TNM-version Mappas alltid till TNMS vid
koppling fran kvalitetsregistret.

T-stadium T-kategori
N-stadium N-kategori
M-stadium M-kategori
Grund 61 T-stadium Grund f6r TNM

Om diagnosdatum ir tidigare i cancerregistret jamfort med kvalitetsregistret bor det kontrolleras
med kliniken. En radiologisk undersékning eller en biopsi kan ha missats i registreringen.

Se dven CanINCA:s dokument "Tumérpostformuliret” som ligger under hjalpdokumentation 1
INCA.

Tackningskontroll

Det finns rapporter for tickningsgrad for alla registrets formuldr. Logga in med rollen Monitor
(Kvalitetsregister) och register Njure. Vilj rapporterna fran registrets startsida:

Anmalan

1. Klicka pa Tickningsgrad mot cancerregister
2. Vilj antingen
a. Tickningsgrad for anmilan till kvalitetsregister
1. For att se rapporten direkt i INCA
b. Tickningsgrad for anmilan till kvalitetsregister (text-format)
i. For att ladda ner rapporten som en textfil. Anvinds nir tickningsgrad
mot cancerregistret behéver skickas till nationellt ansvarigt stodteam for
arbete med éarsrapporter och liknande.

Kirurgi

1. Klicka pa Tackningsgrad

2. Vilj Tackningsgrad, Kirurgi- behandling och komplikationer
5-arsuppféljning

1. Klicka pa Tickningsgrad

2. Vilj Tackningsgrad, 5-arsuppfoljning
10-arsuppféljning

1. Klicka pa Tickningsgrad
2. Vilj Tiackningsgrad, 10-arsuppfoljning

Bevakningsmallar
Det finns bevakningsmallar for alla registrets formulir.

Efterforskning sker minst de ganger som beskrivs i arshjulet for registret, men det gar sjalvklart
bra att efterforska oftare dn sa om det behédvs.
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Obs! Om ny version av nagot formulir skapats, maste detta formulir inkluderas i
bevakningsmallen innan den kors.

Anmalan

For anmilan sker bevakningen mot cancerregistret och de fall som visas upp ir enligt
inklusionskriterierna for registret.

Enhet for paminnelse viljs hierarkiskt utifran foljande variabler:

1. Remitterad till (fran Cancerregistret)
2. Sjukhus-/klinikkoder (frin Cancetregistret)

Kirurgi

For kirurgi sker bevakningen mot anmilan och de fall som visas upp dr dir Kirurgi/ablation ir
registrerat som primar behandling.

Enhet f6r paminnelse viljs hierarkiskt utifran féljande variabler:

1. Opererande enhet (frain Anmalan)
2. Uppfoljning sker pa féljande enhet (frain Anmilan)
3. Anmilande enhet (frin Anmalan)

5-arsuppféljning

For 5-arsuppfoljning sker bevakning mot anmalan och de fall som visas upp édr dar M1 znte ir
registrerat som M-stadium.

Enhet f6r paminnelse viljs hierarkiskt utifran f6ljande variabler:

1. Uppfoljning sker pa foljande enhet (frain Anmalan)
2. Behandlande enhet (frain Anmalan)

3. Opererande enhet (frin Anmilan)

4. Anmilande enhet (frin Anmailan)

10-arsuppféljning

For 10-arsuppfoljning sker bevakning mot anmailan och 5-arsuppféljningen och de fall som visas
upp ar dar M1 snte ir registrerat som M-stadium pa anmalan samt de fall dir Nej ar registrerad
som Recidiv pa 5-arsuppfoljningen.

Enhet for paminnelse viljs hierarkiskt utifran féljande variabler:

1. Remitterad enhet (frain Uppfdljning)

Anmailande enhet (fran Uppféljning)

Uppt6ljning sker pa foljande enhet (frin Anmilan)
Behandlande enhet (frin Anmalan)

Opererande enhet (fran Anmilan)

Anmilande enhet (frain Anmalan)

SO ol N

Kontrollmallar

Kontrollmallar visas under fliken Kontrollistor pa startsidan nir du dr inloggad som Monitor
(Kvalitetsregister).
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Visning av registerdata

Pa registrets startsida finns det bland annat Koll pa liget, men aven flera andra interaktiva
rapporter samt kontrollmallar.

Det finns interaktiva rapporter dven utanfor inloggning pa foljande sida:
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/njure/kvalitetsregister.3212.html

Variabelspecifikation

Registrets variabelspecifikation, dir alla historiska variabelforindringar i registret finns beskrivna,
finns pa foljande sida:
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/njure/kvalitetsregister.3212.html

Individuell patientoversikt (IPO)

Individuell patientoversikt (IPO) ir ett IT-std som anvinds for att samla in ett flertal viktiga
uppgifter om varje cancerpatient. Patientoversikten samlar uppgifter om patientens
sjukdomshistoria, sjukdomsstatus, laboratoriedata, undersékningar, behandlingar, biverkningar,
symtom och livskvalitet. Informationen sammanstills och visualiseras pa ett Overskadligt sétt i
patientoversikten.

PROM

En patientenkit skickas ut till alla patienter som opererats for sin njurcancer. Enkiten skickas ut
sex (0) manader efter operationstillfallet och det gors centralt av RCC Stockholm Gotland.

Support

Uppgifter om support finns pa foljande sida:
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/njure/kvalitetsregister.3212.html

Generella inrapporteringsuppgifter

Foljande uppgifter finns for samtliga av registrets formuldr. Formuldrspecifika variabler listas
nedanfor detta avsnitt.

Personuppgifter

Formulartext Beskrivning

Personnummer Patientens personnummer, 12 siffror.

Patientens namn Patientens férnamn och efternamn.

Hamtas automatiskt fran befolkningsregister.

Adress Hamtas automatiskt fran befolkningsregister.
Koén K = Kvinna
M = Man

Hamtas automatiskt fran befolkningsregister.
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Dodsdatum Om dodsdatum finns hamtas det automatiskt fran befolkningsregistret.

LK Kod for lan och kommun (LK).

Hamtas automatiskt fran befolkningsregistret.

Distriktskod Hamtas automatiskt fran befolkningsregister.

LK vid diagnos Kod for lan och kommun vid diagnos.

Inrapporteringsuppgifter

Formulartext Beskrivning

Initierat av Namn och roll pa den person som skapar ett formular. Hamtas automatiskt fran
anvandarens inloggningsuppgifter pa INCA.

Synlig endast fér monitor.

Datum fér inrapportering Satts automatiskt forsta gangen arendet sparas i registret. Uppdateras aldrig. Anvands
for att se om ett formular &r inrapporterat samt méatning av ledtider.

Synlig endast for monitor.

Inrapportor Uppdateras automatiskt for varje atgard som inrapportor utfor, sista som sparar i
registret blir slutgiltig "inrapportor". Uppdateras i registret nar registerpost uppdateras.

Synlig endast for monitor.

Inrapporterande enhet Uppdateras automatiskt for varje atgard som inrapportor utfor, sista som sparar i
registret blir slutgiltig "inrapporterande enhet". Uppdateras i registret nér registerpost
uppdateras.

Om en enhet har markerats som "Tillganglig for manuell inrapportering” visas den upp i
listan, men en varningstext visas ocksa om den véljs: “OBS! Den valda kliniken saknar
INCA-inrapportor i detta register.”

A 0BS! Den valda kliniken saknar INCA-inrapportor i detta register.

Synlig endast for monitor.

Inrapporterande sjukhus Sjukhuskod fér anmalande sjukvardsinrattning enligt kodférteckning for varje region.

(kod) Beraknas automatiskt fran inrapporterande enhets uppgifter.

Synlig endast for monitor.

Inrapporterande klinik (kod) Uppdateras automatiskt for varje atgard som inrapportor utfor, sista som sparar i
registret blir slutgiltig "inrapporterande klinik". Uppdateras i registret nér registerpost
uppdateras.

Visas inte om inrapporterande enhet ar ett patologlab.

Synlig endast for monitor.

Kommentar (sparas i Kan till exempel anvéndas for att ange varfor uppgifter saknas eller korrigerats.

registret . . .
9 ) Synlig endast for monitor.

Rapportering av ofullstandigt formular nar uppgifter saknas

Formulartext Beskrivning
Uppgifter saknas och Kan anviandas vid speciella fall d& man inte har fullstandiga uppgifter.
formularet kan ej fyllas Det bor dock anvandas med forsiktighet eftersom alla kontroller d& inaktiveras.

komplett. Obligatoriska falt

kan lamnas utan varde. Kryssas rutan i maste en kommentar anges.
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Formular i kvalitetsregistret

Anmalan
Remissuppgifter

Formulartext Beskrivning

Ankomstsatt
Obligatorisk

Beskrivning pa vilket satt patienten kom till kliniken.
Ett av féljande alternativ anges:

Remiss registrerad

Patienten soker sjalv

Ingen remittent

Avser patienter som inte innefattas av "Remiss registrerad eller "Patienten sdker
sjalv”.

Kan exempelvis vara om njurcancer upptacks pa patient som genomgar utredning
av annan urologisk sjukdom, kontroll fér annan urologisk sjukdom eller avser
datum for kontakt med patient som leder till upptéckt av tumér.

Remissutfardandedatum

Obligatorisk om Remiss
registrerad valts som

Datum nér patienten remitterades fran en vardcentral / privatlakare / generell enhet till
forsta specialistmottagningen.

Fylls ej i om Patient soker sjalv ar valt som Ankomstsatt.

Obligatorisk om Remiss
registrerad eller Patient
soker sjalv valts som
Ankomstsétt

Ankomstsatt
Onkolog eller urolog/kirurg réknas som specialistmottagning.
aammdd eller 34ddmmdd
Ankomstdatum Datum d& remiss registrerades vid forsta mottagande specialistmottagning eller da

patienten sokte sjélv.

Fylls ej i om Annat ar valt som Ankomstsétt.

Onkolog eller urolog/kirurg réknas som specialistmottagning.
Ankomstdatum far inte vara tidigare an remissutférandedatum.

29929

a4dmmdd eller 484dmmdd

Forsta besoksdatum pa
specialistmottagning

Obligatorisk

Datum for patientens forsta fysiska besok pa forsta specialistmottagning.
Telefonkontakt galler e;j.

Onkolog eller urolog/kirurg réknas som specialistmottagning.
dadmmdd eller 434ammdd

Primara diagnosuppgifter

Formulartext

Diagnosdatum

Beskrivning ‘

Tidigaste datum av Undersodkningsdatum, Biopsidatum och Operationsdatum.
Beréknas automatiskt i INCA.

Synlig endast for monitor.

Rékvanor
Obligatorisk

Information om patientens rokvanor.

Ett av féljande alternativ maste véljas:
Rokare (daglig rokning under minst ett ar)
Fore detta rokare (rokfri > ett ar)

Aldrig rokare (eller endast festrokt)

Uppgift saknas
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Formulartext

Modalitet
Obligatorisk

Beskrivning

Ange vilken typ av bilddiagnostisk undersdkning som ar utférd.
Ett av féljande alternativ anges:

DT

MR

Ultraljud

Undersodkningsdatum
Obligatorisk

Ange undersdkningsdatum for den bilddiagnostik som &r underlag for
behandlingsbeslut nar skalig misstanke om malignitet finns.

0000

4dmmdd eller 484&mmdd

Biopsi (preoperativt el.

Fragan avser om en biopsi tagits pa patienten.

diagnostiskt) Vid ablativa behandlingar (t.ex. RF) ska njuren biopseras.
. . Kan vara biopsi frAn metastas (t.ex lunga) om det star att det &r primar
Obligatorisk .
njurcancer.
Ett av féljande alternativ anges:
Nej
Ja
Lokalisation Om Ja pa Biopsi, ange lokalisation for biopsin/biopsierna.

Obligatorisk om Biopsi = Ja

Ange om provet ar taget fran primartumar i njuren eller fran en metastas till
njurcancern. Om prov finns fran bade primartumor och metastas ska bada
lokalisationerna véljas.

Minst ett av foljande alternativ maste anges:
Priméartumor

Metastas

Biopsidatum

Obligatorisk om Biopsi = Ja

Om Ja pa Biopsi, ange datumet d& biopsin gjordes. Om flera biopsier ar utférda
ar det den tidigaste som pavisar missténkt eller bekraftad njurcancer som ska
anges.

2990

a4dmmdd eller 484dmmdd

Diagnos baserad pa
Obligatorisk

Val av diagnosgrund ska goras sa att den sakraste grunden prioriteras. Patologi
anses sakrare an cytologi och rontgen. | férsta hand PAD fran operation. | andra hand
PAD fran biopsi. | tredje hand cytologi. Bilddiagnostik enbart anges endast om PAD
saknas.

Vid cytologi anvander man en tunn nal och far endast ut l6sa celler. Cytologi anvands
ofta for provtagning frdn metastas.

Ett av féljande alternativ anges:
PAD

Cytologi

Bilddiagnostik enbart

Preparatnummer

Obligatorisk om PAD eller
Cytologi valts som Diagnos
baserad pa

Om PAD eller cytologi star som diagnosgrund ska i férsta hand PAD fran operation
anges. Saknas PAD fran operation ska det forsta preparatet som verifierar
diagnosen anges.

Preparatar

Obligatorisk om PAD eller
Cytologi valts som Diagnos
baserad pa

Ar da preparatet togs.

EEE]

Qo

Patologi- / cytologiavdelning

Obligatorisk om PAD eller
Cytologi valts som Diagnos
baserad pa

Om PAD eller cytologi star som diagnosgrund, ska patologi- eller cytologiavdelning
som utférde analysen anges.
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Formulartext
Kod fér patologi- /
cytologiavdelning

Obligatorisk om PAD eller
Cytologi valts som Diagnos
baserad pa

Beskrivning
Kod for patologi- /cytologiavdelning.
Beraknas automatiskt fran patologi- eller cytologienhetens uppgifter.

Synlig endast fér monitor.

Lokalisation
Obligatorisk

Ange i vilken njure primartumdren sitter.

Valj transplanterad njure i stéllet for sida vid njurtransplantat.
Uppgift saknas anvands endast da primartumér inte upptackts.
Ett av féljande alternativ anges:

Hoger

Véanster

Transplanterad njure

Uppgift saknas

Bilateralt
Obligatorisk

Om det &r njurcancer i ena njuren och oklart fynd i andra ska det inte registreras
som bilateral njurcancer.

Ett av féljande alternativ anges;
Nej, tumor(er) finns endast i ena njuren

Ja, det finns tumdérer i bada njurarna vid diagnostillfallet. For detta svarsalternativ
krévs det att en blankett per sida fylls i.

Fler &n en malign tumor i
samma njure

Obligatorisk

Ange hur manga primartumarer det finns i samma njure.
Ett av féljande alternativ anges;
Nej

Ja, om det finns mer &n en primartumaor i samma njure vid diagnostillfallet, &ven
om det & samma morfologi.

Antal tumorer

Obligatorisk om Fler an en
malign tumdr i samma njure =
Ja

Fylls endast i om Fler &n en malign tumér i samma njure = Ja.

Ange antalet tumdrer som har hittats, &ven om det & samma morfologi.

Olika morfologi

Obligatorisk om Fler an en
malign tumér i samma njure =
Ja

Fylls endast i om Fler &n en malign tumér i samma njure = Ja och om Diagnos
baserad pa = PAD eller Cytologi.

Registrera om tumdrerna har olika morfologi.

Om enbart en av flera tumdrer har opererats eller biopserats ska det besvaras
som om alla tumorer har samma morfologi (alternativ Nej).

Ett av féljande alternativ anges:
Nej

Ja, vid olika morfologi ska ett anmalningsformular per morfologi skickas in.

Tum©rstorlek (mm)

Registrera tumorstorleken i millimeter med storsta diameter.

Obligatorisk Tumorstorlek tas i forsta hand fran genomford DT-undersoékning eller en MR-
undersokning.
Om flera tumérer, ange diameter pa den stérsta tumoren.
Vid TO ska 0 mm anges som tumérstorlek.

Morfologi Endast nar PAD eller Cytologi har angivits som diagnosgrund.

Obligatorisk om PAD eller
Cytologi valts som Diagnos
baserad pa

Ett av féljande alternativ anges:
Klarcellig njurcancer

Klarcellig njurcancer
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Formulartext

Beskrivning

Multilokular cystisk neoplasm med I&g malignitetspotential
Papillar njurcancer

Papillar njurcancer
Kromofob njurcancer

Kromofob njurcancer (har ska aven kromofob och onkocytar hybridtumér registreras)

Oklassificerbar onkocytar tumor
Samlingsrdrscancer

Samlingsrdrcancer (Collecting duct carcinoma)
Annan njurcancer

Klarcellig papillar njurcellstumér

Mucinds tubular och spolcellscancer

Tubulocystisk njurcancer

Forvarvad cystisk njursjukdomsassocierad njurcancer

Eosinofil solid och cystisk njurcancer

Oklassificerbar njurcancer

Annan njurcancer
Molekylardefinierad njurcancer

TFE3-rearrangerad njurcancer

TFEB-altered njurcancer

ELOC (tidigare TCEB1)-muterad njurcancer

Fumarathydratas-deficient njurcancer

Succinatdehydrogenas-deficient njurcancer

ALK-rearrangerad njurcancer

SMARCB1-deficient medullar njurcancer

Malignitetsgrad enligt ISUP

Obligatorisk om Klarcellig
njurcancer eller Papillar
njurcancer valts som Morfologi

Endast nar PAD har angivits som diagnosgrund.

Om gradering ar bedomd bade pa biopsi- och operationspreparat ska gradering
frAn operationspreparatet registreras, da den graderingen ar mer saker.

Efterforska om uppgiften saknas i PAD-utlatandet. Om information fortfarande
saknas ska GX véljas.

Vid flera tumérer ska samsta malignitetsgrad anges.
Ett av foljande alternativ ska véljas:
G1: Inga eller sma basofila nucleoler vid x400 férstoring.

G2: Tydliga och eosinofila nucleoler vid x400 forstoring och synliga men ej
prominenta vid x100 férstoring.

G3: Stora, prominenta och eosinofila nucleoler vid x100 férstoring.

G4: Uttalad karnpleomorfism, flerkéarna jatteceller och/eller rhabdoid och/eller
sarkomatos differentiering.

GX anges endast om information om gradering saknas.
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Formulartext

Sarkomatos(t)
komponent/véxtsatt

Obligatorisk om alla utom
Multilokular cystisk neoplasm
med l&g malignitetspotential
valts som Morfologi.

Beskrivning

Endast nar PAD har angivits som diagnosgrund.

Ange om tuméren har sarkomatdst vaxtsétt / sarkomatoid komponent. Information
ska finnas pa PAD-svaret.

Ett av féljande alternativ ska véljas:
Nej
Ja

Uppgift saknas
Anges om informationen saknas helt i PAD-svaret.

Tumornekros

Obligatorisk om Klarcellig
njurcancer eller Kromofob
njurcancer valts som Morfologi.

Endast nar PAD har angivits som diagnosgrund.

Ange om tumornekros finns. Information ska finnas pa PAD-svaret.
Ett av féljande alternativ ska véljas:

Nej

Ja

Uppgift saknas
Anges om informationen saknas helt i PAD-svaret.

Stadieindelning (UICC 2017)

Formulartext

T-stadium
Obligatorisk

Beskrivning

Ange hur stor och utbredd primartuméren &r.

Njurcancer stadieindelas efter bade storlek och vaxtsatt. Storlek ska anges pa
bas av skiktrontgen, medan vaxtsatt kan avgoras pa bade bilddiagnostik och
patologisvar.

Inrapportoren registrerar darfor T-stadium fran patologisvaret och registrerar
tumorstorleken fran DT/MRT-svaret. Endast om sparr aktiveras i registret, dar
storlek och T-stadium inte stammer 6verens, maste T-stadium justeras. For dessa
stadium ar tumorstorleken fran DT/MRT-svaret avgérande. Sparren galler for Tla,
Tlb, T2, T2a och T2b.

Till exempel om det star T1a i patologisvaret men storleken &r 45 mm enligt
radiologisvaret sa ska det registreras T1b i registret.

Ett av foljande alternativ kan véljas:

TO  Ingen primartumor patraffad

Tla Tumor <4 cm, begransad till njuren

Tlb  Tumoér >4 cm, < 7cm, begransad till njuren

T2a Tumor>7 cm, <10 cm, begransad till njuren

T2b  Tumor > 10 cm, begransad till njuren

T3a Tumdrtromb i njurven eller muskelinnehallande segmentgren eller
vena cava nedan diafragma eller tumdrinvasion i fettvav perirenalt
eller i sinus renalis, men inte utanfor Gerotas fascia.

T3b Tumértromb i vena cava nedan diafragma

T3c Tumértromb i vena cava ovan diafragma, eller med direkt invaxt i vena

cavas Vagg.

T4  Tumorvaxt utanfor Gerotas fascia inkluderar direkt invasion in i ipsilaterala
binjuren (samma sidas binjure), eller 6vervaxt pa andra organ.

TX  Otillracklig information for stadieindelning

T2 (Tumér > 7 cm, begransad till njuren) kan endast anges for patienter till och
med diagnoséar 2011.
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Formulartext Beskrivning

Grund for T-stadium

Obligatorisk

Det &r storleken pa rontgensvaret som bestammer T-stadium vid Tla, T1b, T2,
T2a och T2b. | dessa fall kan rontgenologiskt T-stadium registreras.

Visar PAD-svaret att det finns véxt igenom njurkapseln, i fettet i hilus eller utanfor
njuren eller i njurens vener sa klassificeras tumdren som T3 oavsett storlek (T3a,
T3b, T3c) och ska registreras som patologiskt T-stadium.

Visar PAD-svaret dvervéxt till andra organ (som tarmens mesotelium eller andra
organ) skall tumdren klassificeras som T4 oavsett storlek och ska registreras som
patologiskt T-stadium.

Ett av féljande alternativ kan véljas:
Patologisk

Rontgenologisk

N-stadium (regionala
lymfkdrtelmetastaser)

Obligatorisk

Ange om det finns tumorceller i lymfkortlarna.

N2 (metastaser i mer &n en lymfkdrtel) kan endast anges for patienter till och med
diagnosar 2015.

Ett av féljande alternativ kan véljas:
NO Inga metastaser pavisade (kraver DT/MRT-buk, annars NX)
N1 Metastaser i en eller flera lymfkortlar

NX Kortelmetastaser inte undersokta eller kan inte bedémas. NX bor endast
registreras vid avsaknad av radiologisvar.

DT/MRT-buk
Obligatorisk

Fragan avser ifall en DT- (datortomografi) eller MRT- (magnetisk
resonansundersokning) buk har anvants for att pavisa lymfkortelmetastaser.
DT/MRT-buk inkluderar DT-njurar och DT-urografi

Ett av féljande alternativ kan véljas:
Nej

Ja

M-fjarrmetastaser
Obligatorisk

Ange om primartuméren har spridit sig till andra organ i kroppen (metastaserat).
MO  Inga pavisade fiarrmetastaser
M1  Fjarrmetastaser pavisade

Om det vid uppféljning uppkommer att det fanns metastas redan vid diagnos, men
vid diagnostillfallet tolkades det som endast misstanke och da registrerades som
MO, ar det MO som ska vara kvar. Det ska vara bedémningen som gjordes vid
diagnos som avgor om det &r MO eller inte.

MX (Fjarrmetastaser inte undersokta eller kan inte bedémas) kan endast anges fér
patienter till och med diagnosar 2011.

Efter diagnosar 2011: Om fjarrmetastaser inte &r undersokta ska MO véljas. Om
fiarrmetastaser ar undersokta men inte kan bedémas ska MO véljas.

DT-thorax (preoperativt)
Obligatorisk

Ange om DT thorax anvants for att undersoka férekomst av eventuella
fijarrmetastaser.

Ett av féljande alternativ kan véljas;
Nej
Ja

Metastaslokalisation

Obligatorisk om M1 valts som
M-fjarrmetastaser

Lokalisation av metastas. Kan vara fler &n en lokal.
Minst ett av foljande alternativ maste véljas.
Lunga

Skelett

Lever

Binjure
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Formulartext

Beskrivning

Lymfkdortlar
Hjarna

Annan fjarrmetastas
Om Annan fjarrmetastas valts ska den anges i klartext.

Primar behandling
Formulartext

Primér behandling
Obligatorisk

Beskrivning ‘
Ett av féljande alternativ kan véljas:

Kirurgi/ablation: Patienten har genomgatt en operation eller ablation som priméar
behandling.
Diagnosgrund maste vara PAD for att Kirurgi/ablation ska kunna registreras.

Onkologisk behandling: Patienten har fatt lakemedelsbehandling sdsom malstyrd
behandling, immunterapi med flera eller olika typer av stralbehandling. Dock raknas
inte ablativa behandlingar sdsom RF eller mikrovagsbehandling som onkologisk
behandling utan registreras som kirurgi/ablation.

Aktiv monitorering: Kurativ intention. Strukturerad uppféljning. Om detta beslutas
och det vid ett senare tillfalle blir operation &r det fortfarande Aktiv monitorering som
ska registreras. En kirurgiblankett bér dock skickas in efter att operationen blir av.

Ingen eller understédjande vard: Ingen kurativ intention. Ingen eller individuellt
anpassad uppféljning.

Exspektans, Best Supportive Care och Palliativ behandling registreras har.
Artarocklusion eller coiling som enda behandling &r palliativ och registreras hér.

Avliden innan behandlingsval: Patienten har avlidit innan primér behandling har
valts.

Datum fér behandlingsbeslut

Obligatorisk om Kirurgi/ablation,
Onkologisk behandling, Aktiv
monitorering eller Exspektans
valts som Priméar behandling

Ange datum for beslut om behandlingen.

Multidisciplinar konferens ar en rekommendation, ett beslut blir det nar patienten
accepterar rekommendationen. Detta kan ske via telefonkontakt eller besok.

Operationsdatum

Obligatorisk om Kirurgi/ablation
valts som Primar behandling

Ange datum for operationen.
Fylls endast i om kirurgi valts.
Operationsdatum far inte vara tidigare &n datum for behandlingsbeslut.

29900

Admmdd eller 888ammdd

Opererande enhet

Obligatorisk om Kirurgi/ablation
valts som Primar behandling

Ange enhet dar operationen utférdes (sjukhus och klinik)

Fylls endast i om kirurgi valts.

Sjukhuskod

Obligatorisk om Kirurgi/ablation
valts som Primar behandling

Sjukhuskod fér opererande enhet.
Beréknas automatiskt fran den opererande enhetens uppgifter.

Synlig endast for monitor.

Klinikkod

Obligatorisk om Kirurgi/ablation
valts som Priméar behandling

Klinikkod fér opererande enhet.
Beréknas automatiskt fran den opererande enhetens uppgifter.

Synlig endast fér monitor.

Behandlande enhet

Obligatorisk om Onkologisk
behandling valts som Primar
behandling

Ange enhet dar den onkologiska behandlingen utférdes (sjukhus och klinik).

Sjukhuskod

Sjukhuskod fér behandlande enhet.

Beraknas automatiskt fran den behandlande enhetens uppgifter.
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Obligatorisk om Onkologisk
behandling valts som Priméar
behandling

Synlig endast for monitor.

Klinikkod

Obligatorisk om Onkologisk
behandling valts som Priméar
behandling

Klinikkod fér behandlande enhet.
Beraknas automatiskt fran den behandlande enhetens uppgifter.

Synlig endast for monitor.

Kurativt syftande behandling

Obligatorisk om Kirurgi/ablation
valts som Primér behandling.

Ange om kurativ (botande) intention fanns.
Ett av féljande alternativ kan véljas:
Nej

Ja

Formulartext

Diskuterad i
multidisciplindr konferens

Obligatorisk om M1 &r valt for
M-stadium.

Beskrivning

Ange om patienten har diskuterats i en multidisciplinar konferens (MDK). Det definieras
som att narvaro krévs av onkolog, radiolog, och urolog. SVF-koordinator, patolog och
eventuellt andra specialister & med vid behov. Kontaktsjukskoterska medverkar vid
MDK om mdjlighet finns.

OBS! Terapikonferens &r inte MDK.
Ett av féljande alternativ kan véljas:
Nej
Ja

Namngiven
kontaktsjukskéterska finns

Obligatorisk

Avser, en i journalen dokumenterad, kontaktsjukskodterska som patienten har namn och
telefonnummer till.

Om patient avbdjer kontaktsjukskoterska kan det fortfarande besvaras Ja om detta finns
dokumenterat i journalen.

Ett av foljande alternativ kan véljas:

Nej

Ja

Definition av kontaktsjukskoterska finns pad RCC:s hemsida:

https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/kontaktsjukskoterska.8696.html

Min vardplan har upprattats
Obligatorisk

Avser om patienten fatt Min vardplan (en skriftlig individuell vardplan).
Ett av féljande alternativ kan véljas:

Nej

Ja

Uppgift saknas

Definition av Min vardplan finns p4 RCC:s hemsida:

https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/minvardplan.8359.htmi

Ingar i njurcancerstudie

Obligatorisk

Ange om patienten ingar i nagon njurcancerstudie.

Alla typer av njurcancerstudier kan registreras. Det ar dock viktigt att namnet pa
studien framgar.

Ett av féljande alternativ kan véljas:
Nej

Ja
Om Ja valts ska studien anges i klartext.

Uppfdljande enhet
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Formulartext

Beskrivning

Uppfoljning sker pa
féljande enhet

Ange vilken enhet som ska félja patienten.

Registrets uppféljningsformulér kommer att skickas till den har enheten i férsta hand.

Sjukhuskod

Obligatorisk for Uppfoljning sker
pa féljande enhet

Sjukhuskod for Uppféljning sker pa féljande enhet.
Beraknas automatiskt fran Uppfoljning sker pa foljande enhet.

Synlig endast fér monitor.

Klinikkod

Obligatorisk for Uppfoljning sker
pa féljande enhet

Klinikkod for Uppfoljning sker pa foljande enhet.
Beréknas automatiskt fran Uppfolining sker pa féljande enhet.

Synlig endast for monitor.

Kirurgi

Operationsuppgifter (inklusive preoperativa uppgifter)

Formulartext

Beskrivning ‘

Tumortyp Information om tumartyp.
Obligatorisk Ett av féljande alternativ maste véljas:
Benign, vid detta val ska formuléret sparas direkt utan att kopplas till en Anmalan. Se
mer i avsnittet om kopplingsrutiner.
Njurcancer, vid detta val ska formularet kopplas till en Anmélan innan det kan sparas i
registret.
Annan malignitet &n njurcancer (t. ex metastas, sarkom, Wilms tumor), vid detta val
ska formuléret sparas direkt utan att kopplas till en Anmélan. Se mer i avsnittet om
kopplingsrutiner.
Lokalisation Information vilken njure som operationen avser.
Obligatorisk Ett av féljande alternativ maste véljas:
Hoéger
Vanster
Transplanterad njure
ECOG Patientens allmantillstand enligt ECOG, infor operation.
Obligatorisk Foljande alternativ kan véljas:
0: Klarar all normal aktivitet utan begrénsning.
1: Klarar inte fysiskt kravande aktivitet men ar uppegaende och i stand till lattare
arbete.
2: Ar uppegéende och kan skéta sig sjalv men klarar inte att arbeta. Ar uppe och i
rérelse mer an 50 % av dygnets vakna timmar.
3: Kan endast delvis skota sig sjalv. Ar bunden till sdng eller stol mer &n 50 % av
dygnets vakna timmar.
4: Klarar inte nadgonting. Kan inte skota sig sjélv. Ar bunden till sang eller stol.
ASA-klass Patientens sjukdomstillstdnd enligt ASA, infér operation.
Obligatorisk Foljande alternativ kan véljas:

1: Eni 6vrigt frisk patient.
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Formulartext

Beskrivning

2: En patient med lindrig systemsjukdom.
3: En patient med allvarlig systemsjukdom.

4: En patient med svar systemsjukdom, som utgor ett standigt hot mot livet.

NEPHROMETRY SCORE (R.E.N.A.L.)
Om nagon av variablerna R, E, N, A, eller L fylls i maste &ven resterande fyllas i (utom h), men &r ej obligatoriskt annars.

R. Radius (maximal diameter in cm)
Ett av dessa alternativ kan véljas:
1:<4cm
2:>4cmmen<7cm
3:27cm
E. Exophytic/endophytic properties
Ett av dessa alternativ kan véljas:
1: 2 50 procent
2: <50 procent
3: Entirely endophytic
N. Nearness of tumor to the collecting system or sinus (mm)
Ett av dessa alternativ kan véljas:
1:27 mm
2:>4mmmen <7 mm
3:<4mm
A. Anterior/Posterior
Ett av dessa alternativ kan véljas:
A: Anterior
P: Posterior
X: Neither
L. Location relative to polar lines
Ett av dessa alternativ kan véljas:
1: Entirely above the upper or below the lower polar line
2: Lesion crosses polar line
3: > 50 % of mass is across polar line (a) or
mass crosses the axial renal midline (b) or
mass is entirely between the polar lines (c)
h Hilar tumor touches the main renal artery or vein.

Om ja, kryssa i rutan.

Patientens langd (cm)

Obligatorisk

Patientens langd i cm

Varning i INCA om léangd under 100 cm och éver 210 cm.
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Formulartext

Patientens vikt (kg)

Beskrivning

Patientens vikt i kg

Obligatorisk Varning i INCA om vikt under 40 kg och 6ver 150 kg.
BMI Patientens BMI-varde
Raknas automatiskt ut i INCA baserat pa Langd (cm) och Vikt (kg).
Krea preop S-kreatininvarde fore operation.
Obligatorisk Varning visas om varde &r under 25 eller dver 300.

Krea postop

Obligatorisk

S-kreatininvarde efter operation. Bor vara minst ca en manad efter operation.

Varning visas om varde ar under 25 eller éver 300.

Kreatinin postop datum

Obligatorisk om Krea postop

ar ifylld

Datum for nar s-kreatininvarde efter operation tagits.
BOr vara minst ca en manad efter operation.

Datum - Patient in

Datum d& patienten skrivs in for operation.

Obligatorisk AAAA-MM-DD
Operationsdatum Datum d& operationen utfordes.
Obligatorisk Om operationsdatum skiljer sig fran tidigare registrerat datum i anmalningsblanketten

maste datumet uppdateras dven i anmalningsblanketten.
AAAA-MM-DD

Datum - Patient ut

Obligatorisk

Datum d& patienten skrivs ut efter operation.
Det ska vara det datum da patienten far dka hem, inte till ett annat sjukhus / vardande
enhet.

AAAA-MM-DD

Opererande enhet

Enhet dar operationen utfordes.

Obligatorisk
Sjukhuskod Sjukhuskod for opererande enhet.
Obligatorisk Beraknas automatiskt fran den opererande enhetens uppgifter.
Synlig endast for monitor.
Klinikkod Klinikkod fér opererande enhet.
Obligatorisk Beraknas automatiskt fran den opererande enhetens uppgifter.
Synlig endast for monitor.
Huvudoperator Kod pa den operatér som utfort operationen. Enbart den operatér som varit med under
) ) operationen ska registreras.
Obligatorisk
Kodlista finns pa kliniken.
Vid RF-behandling kan radiolog réknas som operatér.
Eventuella operatérer som narvarat/assisterat vid operationen registreras vid Operator
2 och Operator 3.
Operator 2 Kod pa den operatér som utfort operationen. Enbart den operatér som varit med under

operationen ska registreras.
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Formulartext

Beskrivning

Kodlista finns pa kliniken.
Vid RF-behandling kan radiolog rdknas som operator.

Eventuell ytterligare operatdr som narvarat/assisterat vid operationen registreras vid
Operator 3.

Operator 3

Kod pa den operatér som utfort operationen. Enbart den operator som varit med under
operationen ska registreras.

Kodlista finns pa kliniken.

Vid RF-behandling kan radiolog raknas som operator.

Operationstyp
Obligatorisk

Registrera den behandling som utférdes, inte vilken behandling som planerades. Om
en planerad resektion maste konverteras till nefrektomi ar det nefrektomi som ska
registreras.

Ablativ behandling specificeras genom operationskoder.

Minst ett alternativ maste vara valt. Flera alternativ kan markeras
Nefrektomi: Hela njuren med tumdr opereras bort.

Njurresektion: Endast del av njure med hela tum&ren opereras bort.
Ablativ behandling: Behandling genom nal/sond som infors i tumoren.

Metastaskirurgi: Metastas som opereras bort.

Teknik
Obligatorisk

Ange vilken kirurgisk teknik som anvénts.
Féljande alternativ kan véljas:

Oppen: Kirurgisk atkomst vanligen via ett storre tvarsnitt i vre delen av buken eller via
flanksnitt.

Laparoskopisk: Manuell kirurgisk teknik att via sma hal i bukvaggen fa arbetskanaler
for tkomst med optik och kirurgiska instrument

Robotassisterad: Robotassisterad kirurgi ar en laparoskopisk teknik dér operationen
genomfdrs med hjalp av en extern styrenhet.

Perkutan: Atkomst med teknik via punktion/kanal genom hud i rygg/bukvégg

Tillvagagangssatt

Obligatorisk

Ange vilket kirurgiskt tillvagagangssatt som anvants.

Transabdominellt: Ljusbla pil visar den transperitoneala vagen. Férkortningen PP
visar pa peritoneum (=bukhinnan).

Extraperitonealt: Den morkbla pilen visar att man kan ga genom musklerna i flanken
och darmed haller sig helt bakom bukhinnan (dvs retroperitonealt eller
extraperitonealt).

27



Formulartext Beskrivning

Syns ej om Perkutan valts som Teknik

Huvudoperationskod Kod for operationen.

Obligatorisk Ett av foljande alternativ kan véljas:

KACO00: Oppen nefrektomi

KACO1: Laparoskopisk nefrektomi (om robot fordras tillaggskod)
KADOO: Oppen resektion av njure

KADO1: Laparoskopisk resektion av njure (om robot fordras tillaggskod)
KADG0: Perkutan destruktion av lokal férandring i njurparenkym (fordras tilldggskod)
KAD10: Oppen heminefrektomi

KADS56: Destruktion av lokal férandring i njurparenkym

KAC20: Oppen nefroureterektomi

KAC21: Laparaoskopisk nefroureterektomi

KAS40: Transplantatektomi

JAHO0O0: Explorativ laparotomi

Annan
Om Annan valts ska huvudoperationskod (som ej finns med i listan
Huvudoperationskod) anges i klartext.

Tillaggskoder — Z Z-tillaggskoder till operationen.

Om KADGO valts som Ett av féljande alternativ kan valjas:
Huvudoperationskod méste

nagon av foljande koder ZXC96: Robotassisterad operation
véljas: ZXC30, ZXC35, ) R
ZXC40, ZXC50, ZXC60 eller ZXC30: Anvandande av mikrovagor
Annan.

ZXC35: Anvandande av radiovagor (RF)
ZXC40: Anvandande av ultraljud (HIFU)
ZXC50: Anvandande av kryoterapi (Kryo)

ZXC60: Anvandande av varme
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Formulartext Beskrivning

Annan
Om Annan valts ska Z-tillaggskod (som ej finns med i listan Tilldggskoder Z) anges i
klartext.

Tillaggskoder - Ovrigt Ovriga tillaggskoder till operationen.

Upp till tva koder kan valjas.

PHE30: Trombektomi i v. cava inferior

PHE31: Trombektomi i v. renalis

FAB10: Trombektomi i intratorakala vena cava
PJDA43: Exstirpation av paraaortala lymfkortlar
PJD53: Radikal utrymning av paraaortala lymfkortlar
PJD63: Laparoskopisk utrymning av paraaortala lymfkortlar
KKB10: Exstirpation av retroperitoneal foréndring
KKW96: Annan operation pa retroperitoneal vavnad
KBV00: Oppen inlaggning uretarstent

KBVO01: Perktutan inlaggning uretarstent

KBVO02: Endoluminal inlaggning av uretarstent
JMA10: Splenektomi abdominell

JMA11: Laparoskopisk splenektomi

JMB10: Reparation av mjéltskada

DPO016: Perkutan transluminal embolisering av njurartar
BCAZ20: Resektion av binjure

BCAS30: Unilateral adrenalektomi

BCA31: Laparoskopisk adrenalektomi, unilateral
BCAA40: Bilateral adrenalektomi

BCAA41: Laparoskopisk adrenalektomi, bilateral

Annan
Om Annan vallts ska tillaggskod (som ej finns med i listan Tillaggskoder Ovrigt) anges i
klartext.
Annan planerad samtidig Kryssa i om njurcanceroperationen endast ar en del av en storre bukoperation.
bukoperation
Operationstid (Kniv in, Ange klockslag for start av operationen (kniv in). Omfattar &ven behandlingstid for
klockslag) ablativa behandlingar.
Operationstid (Kniv ut, Ange klockslag for avslut av operationen (kniv ut). Omfattar &ven behandlingstid for
klockslag) ablativa behandlingar.
Operationstid Ange i minuter tiden fér operationen. Omfattar &ven behandlingstid fér ablativa
behandlingar.
Antingen klockslag eller total tid i minuter maste anges.
Blédning (ml) Blodning i ml under operationen enligt narkosjournal.
Obligatorisk Det ska antagligen registreras som en komplikation vid blédning éver 500 ml vid
laparoskopisk eller robotassisterad operation eller blédning 6éver 1000 ml vid 6ppen
operation.
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Formulartext

Beskrivning

OBS! Operator maste tillfragas om det &r komplikation eller ej.

Kérlavstangning

Obligatorisk vid Njurresektion

Ange om kérlavstéangning anvants.
Foljande alternativ kan véljas:

Nej

Ja

Ischemitid (min)

Obligatorisk vid Njurresektion

Ange i minuter hur l[&nge njuren varit utan blodtillférsel.

Formulartext

Oplanerad aterinlaggning

Beskrivning

Ange om oplanerad inlaggning har skett inom 90 dagar efter operation. Detta galler
oplanerad aterinlaggning oberoende av orsak.

Obligatorisk
Foljande alternativ kan véljas:
Nej
Ja
Orsak/er Ange orsak for oplanerad aterinlaggning.

Obligatorisk om Ja valts for
Oplanerad aterinlaggning

Datum

Obligatorisk om Ja valts for
Oplanerad &terinlaggning

Ange datum for oplanerad aterinlaggning.

Vid flera olika tillfallen for oplanerade aterinlaggningar ska det tidigaste datumet
registreras. Det géller datum inom 90 dagar efter operationen.

AAAA-MM-DD

Radikalitet i PAD

Obligatorisk om Nefrektomi
eller Njurresektion valts som
Operationstyp

Ange om hela tuméren finns med i PAD-preparatet.
Foljande alternativ kan véljas:

Nej, innebar positiv marginal (tumér finns i resektionsranden i preparatet). Beskrivs
ibland som R1 i PAD-svaren (R1 = icke radikalt).

Ja, innebér negativ marginal (tumdr finns ej i resektionsranden i preparatet). Beskrivs
ibland som RO i PAD-svaren (RO = radikalt).

Oklart, patologen kan inte beddma om tumdren var radikalt aviagsnad som exempelvis
vid hilus och kéarlnara tumérer, samt vid makroskopisk resektion dar tumér 6ppnas under
resektionen och ytterligare parenkym tas med, men ocksa nar tumor brister pga
hantering.

Endast synlig om Nefrektomi eller Njurresektion valts som Operationstyp

Komplikationer

Obligatorisk

Ange om det uppkommit komplikationer i samband med eller upp till 90 dager efter
operationen.

En komplikation som noteras inom 90 dagar, men atgardas efter 90 dagar ska
registreras och d& som komplikation med atgard.

Foljande alternativ kan véljas:
Nej

Ja, fyll i information om komplikation/er.




Kirurgiska komplikationer

Om Ja pa Komplikationer maste minst en kirurgisk eller allmin komplikation anges.

Formulartext

Datum

Beskrivning

Datum for kirurgisk komplikation. Om ytterligare komplikationer uppstatt vid samma
datum maste det registreras som ett nytt komplikationstillfalle.

AAAA-MM-DD

Komplikationstyp

Foljande alternativ kan véljas:
1. Blédning

2. Kérlskada storre kérl

3. Organskada mjalte

. Organskada binjure

. Organskada tarm

. Organskada pankreas

. Organskada lever

. Organskada diafragma/pleura

© 00 N o U N

. Konvertering till ppen op annat an pga “failure to progress”
10. Urinlackage

11. Njursvikt som kraver/kravt dialys som ej ar/varit planerad
12. Icke fungerande njure efter partiell nefrektomi

13. Sarinfektion

14. Sarruptur

15. Arrbrack

16. Abscess

17. UVI (urinvagsinfektion)

18. Urinretention som fodrar temporar KAD

19. lleus

20. Intercostal-revbenssmartor

90. Ovrigt

Atgard

Foljande alternativ kan véljas:

. Oppen Reop

. Oppen reop pga blédning

. Endoskopisk Reop

. Radiologisk intervention, dranage

. Radiologisk intervention, embolisering pga blédning
. Ureterstent

. Karlrekonstruktion

I @ m m o O W >

. Kéarlsutur

|. Tarmresektion
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Formulartext Beskrivning

J. Tarmsutur

K. Splenektomi

L. Ventrikelsond

M. Urin-KAD

N. Konservativ behandling

O. Blodtransfusion

P. Antibiotikabehandling postoperativt, ej profylax
Q. Total parenteral nutrition (TPN)

R. Oplanerad dialys

S. IVA vard

Annan
Om Annan valts ska atgard (som ej finns med i atgardslistan) anges i klartext.

Uro-Clavien-Dindo Patientens tillstand efter komplikationen enligt Uro-Clavien-Dindo.
Graderingsexempel finns Galler upp till 90 dagar efter operation.
langst ned.

Obs. Grad 1 ingér inte i registret.
Foljande alternativ kan véljas:

1: Varje avvikelse fran det normala postoperativa forloppet som ej kraver behandling
farmakologisk, kirurgisk, endoskopisk och med radiologiska interventioner. Kan ex
vara en sarinfektion som 6ppnas pa vardavdelning (Farmakologiskt ar tillatet:
antiemetika, febernedséttande, analgetika, diuretika och elektrolyter)

2: Kraver farmakologisk behandling med andra droger &n antiemetika,
febernedsattande, analgetika, diuretika och elektrolyter (grad 1). Blodtransfusioner och
total parenteral nutrition ingar har.

3a: Intervention som utfors utan generell anestesi
3b: Intervention som utférs under generell anestesi

Livshotande komplikation (inklusive CNS komplikationer) som &r behov av
intensivvard:
4a: Enstaka organdysfunktion (inkluderande dialys)

4b: Multiorgansvikt
5: Dod

Tillagg Ett eller bAda dessa alternativ kan véljas vid samma komplikationstillfalle:

Suffix i:

Om en patient fatt en intraoperativ komplikation, ange kryss for intra som tillagg for
respektive komplikationsgrad. Det kan vara en komplikation som avviker eller inte
innebér avvikelse fran det normala postoperativa férloppet men som avviker fran det
normala kirurgiska ingreppet.

Suffix d:

Om en patient har sviter frin en komplikation vid tidpunkten for utskrivning, ange kryss
for disability som tillagg for respektive komplikationsgrad. Detta indikerar behov av en
uppféljning for att utvardera komplikationen.

Allmanna komplikationer

Om Ja pa Komplikationer maste minst en kirurgisk eller allmin komplikation anges.
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Formulartext

Datum

Beskrivning

Datum for allman komplikation. Om ytterligare komplikationer uppstatt vid samma
datum maste det registreras som ett nytt komplikationstillfalle.

AAAA-MM-DD

Komplikationstyp

Foljande alternativ kan véljas:

1. Infektion icke kirurgisk, antibiotikakrédvande, ej UVI (urinvagsinfektion)
2. Sepsis (feber och pavisad vaxt av bakterier i blod)

. Lungemboli

. Djup ventrombos (DVT), verifierat med ultraljud eller flebografi

. Pneumoni

. Pneumothorax

. Kardiovaskular komplikation, hjartinfarkt — medicinskt behandlad

. Kardiovaskular komplikation, hjartinfarkt — med kardiologisk intervention

© 00 N o U M~ W

. Kardiovaskular komplikation, arytmi — medicinskt behandlad
10. Kardiovaskuléar komplikation, arytmi — elkonvertering

11. Kardiovaskular komplikation, ischemi

12. Kardiovaskular komplikation, annat

13. TIA

14. Konfusion 6vergaende

15. Ventrikel/Duodenal ulcus (verifierat)

16. Infektios diarre

17. Icke-infektios diarre

90. Ovrigt

Atgard

Foljande alternativ kan véljas:

A. Oppen Reop

B. Oppen reop pga blédning

C. Endoskopisk Reop

D. Radiologisk intervention, dranage
E. Radiologisk intervention, embolisering pga blédning
F. Ureterstent

G. Kérlrekonstruktion

H. Karlsutur

I. Tarmresektion

J. Tarmsutur

K. Splenektomi

L. Ventrikelsond

M. Urin-KAD

N. Konservativ behandling
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Formulartext

Beskrivning

O. Blodtransfusion

P. Antibiotikabehandling postoperativt, ej profylax
Q. Total parenteral nutrition (TPN)

R. Oplanerad dialys

S. IVA vard

Annan
Om Annan valts ska atgard (som ej finns med i atgardslistan) anges i klartext.

Uro-Clavien-Dindo

Graderingsexempel finns
langst ned.

Patientens tillstand efter komplikationen enligt Uro-Clavien-Dindo.
Galler upp till 90 dagar efter operation.

Obs. Grad 1 ingar inte i registret.

Féljande alternativ kan véljas:

1: Varje avvikelse fran det normala postoperativa férloppet som ej kraver behandling
farmakologisk, kirurgisk, endoskopisk och med radiologiska interventioner. Kan ex
vara en sarinfektion som 6ppnas pa vardavdelning (Farmakologiskt ar tillatet:
antiemetika, febernedséttande, analgetika, diuretika och elektrolyter)

2: Kraver farmakologisk behandling med andra droger an antiemetika,
febernedsattande, analgetika, diuretika och elektrolyter (grad 1). Blodtransfusioner och
total parenteral nutrition ingar har.

3a: Intervention som utférs utan generell anestesi
3b: Intervention som utférs under generell anestesi

Livshotande komplikation (inklusive CNS komplikationer) som &r behov av
intensivvard:
4a: Enstaka organdysfunktion (inkluderande dialys)

4b: Multiorgansvikt
5: Dod

Tillagg

Ett eller bAda dessa alternativ kan véljas vid samma komplikationstillfalle:

Suffix i:

Om en patient fatt en intraoperativ komplikation, ange kryss for intra som tillagg for
respektive komplikationsgrad. Det kan vara en komplikation som avviker eller inte
innebar avvikelse fran det normala postoperativa forloppet men som avviker fran det
normala kirurgiska ingreppet.

Suffix d:

Om en patient har sviter frAn en komplikation vid tidpunkten for utskrivning, ange kryss
for disability som tillagg for respektive komplikationsgrad. Detta indikerar behov av en
uppféljning for att utvardera komplikationen.

URO-CLAVIEN-DINDO - graderingsexempel

Formulartext
Grad 1

Obs. Ingar inte i registret.

Beskrivning

* Brack som ej behandlas kirurgiskt

* Icke infektios diarré

* Pneumothorax behandlas konservativt

* Langvarigt lymfdranage (d)

* Urinretention dar temporar kateter behévs
« Overgéende férmaksflimmer

« Overgéende forvirring

» Overgaende ileus/subileus

Grad 2

» Formaksflimmer som behandlas farmakologiskt

» Atelektas / Nedre luftvagsinfektion
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Formulartext Beskrivning

* Blodtransfusion

«DVT

* Epididymo-orkit

* Hyperkalemi som behandlas medicinskt

* Infektids diarré

* Hjartinfarkt som behandlas medicinskt

* Lungemboli

* Lunginflammation

* Langvarig ileus

* Langvarig dranering grund av urinlackage (d)

» Revbens/intercostal associerad smarta

* TIA

* Total parenteral nutrition

* Urinvagsinfektion

Grad 3a » Férmaksflimmer som behdéver elkonverteras
 Bradykardi som behdéver stimulering

* Blédning GU/DU som behandlas endoskopiskt

» Abscess som behandlas med radiologisk dranering

» Embolisering av blédande karl

 Lymfocele som kraver langvarig dranering

* Hjartinfarkt foljt av kardiologisk intervention

* Pneumothorax som behandlas med thoraxdran

+ Urinlackage som behandlats med antegrad stentning
* Urinlackage som behandlats med perkutant dranage
Grad 3b * Blédning GU/DU som behandlas kirurgiskt

» Tarmskada som kraver resektion (i)

» Tarmskada som kraver suturering (i)

» Abscess som behandlas med 6ppen dranering

* Konvertering till ppen pga annan anledning an failure to progress” (i)
* Diafragma- /pleuraskada som kréaver suturering (i)

* Brack som behandlas kirurgiskt

+ Skada av storre blodkarl (i)

* Ischemisk tarm som behdver reseceras

* Leverskada

* Hjartinfarkt foljit av hjartkirurgi

» Tarmperforation som behandlas kirurgiskt

* Re-operation for blddning

* Splenektomi

» Mjéltskada

* Kirurgisk dranering, fenestration, marsupialisation av lymfocele
* Sarruptur som kraver re-suturering

* Urinlackage som behandlats med retrograd stentning
Grad 4a + Cirkulationssvikt - som erfordrar inotropt stéd

+ CVL

» Dialys - singel organsvikt

* Respiratorisk svikt — singel organsvikt dar mekanisk ventilation behdvs
« Uro-sepsis som &r i behov av intensivvard

Grad 4b  Multi organsvikt

Grad 5 » Déd

Uppfdljning
Uppfdljning utférd

Formulartext Beskrivning

Uppfoljningsperiod Valj uppféljningsperiod for patienten, utifran diagnosar. Avser upp till fem eller tio ar

Obligatorisk efter diagnos.

Ange den uppféljningsperiod som ar utférd. Har patienten foljts till exempel fem ar ska 5
arsuppfolining valjas, dven om tanken ar att félja upp patienten i tio &r. N&r det gatt tio
ar kan i stallet 10 arsuppfoljning registreras.
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Formulartext

Beskrivning

En kontroll mellan diagnosdatum och dagens datum gors for att sékerstélla att inte fel
period véljs. Om det &r orimligt korta eller langa spann visas en varning.

5 arsuppfoéljning
10 arsuppféljning

Uppféljining utford
Obligatorisk

Ange om uppfdljning har genomforts eller e;.
Endast ett av foljande alternativ ska ifyllas.

Nej

Uppféljning har ej utforts. Har inte patienten foljts efter 5-arsuppfoljningen ska
formularet for 10-arsuppfoljningen besvaras med "Nej” och sedan "Annan anledning’
véljas dar det i klartext specificeras att uppfoljningen avslutats.

Ja
Uppfoljning har utforts.

Ja, men patient avskriven fran vidare uppféljning
Om uppfdlining utforts, men patienten sedan avskrivs fran vidare uppféljning.

Ja, men patienten remitterad till...
Om uppféljning utférts, men patienten sedan remitteras vidare till annan enhet for
fortsatt uppféljning. Specificera enhet dit patienten remitterats for vidare uppféljning.

Om nej, anledning

Obligatorisk om "Nej” har
valts vid "Uppf6ljining
utford”

Ange varfor uppfoljning ej har genomforts.
Endast ett av foljande alternativ ska ifyllas.

Ingen kurativt syftande behandling

Avflyttad fore planerad uppféljning och remitterad till...
Specificera enhet dit patienten remitterats for vidare uppféljning.

Annan anledning
Specificera i klartext. Kan vara till exempel om patienten avlidit.

Remitterad till
sjukhus/klinik

Obligatorisk om Ja, men
patienten remitterad till... valts
som Uppféljning utford eller
Avflyttad fore planerad
uppfoljning och remitterad till...
valts som Om nej, anledning

Ange vilken enhet som patienten har remitterats till (sjukhus och klinik) for vidare
uppfoljning.

Vid onkologisk primarbehandling ska behandlande enhet registreras har.

Sjukhuskod

Obligatorisk om Ja, men
patienten remitterad till... valts
som Uppf6ljning utford eller
Avflyttad fore planerad
uppféljning och remitterad till...
valts som Om nej, anledning

Sjukhuskod for remitterad enhet.
Beraknas automatiskt fran den remitterade enhetens uppgifter.

Synlig endast for monitor.

Klinikkod

Obligatorisk om Ja, men
patienten remitterad till... valts
som Uppfdljning utford eller
Avflyttad fore planerad
uppfoljning och remitterad till...
valts som Om nej, anledning

Klinikkod for remitterad enhet.
Beréaknas automatiskt fran den remitterade enhetens uppgifter.

Synlig endast for monitor.

Recidiv

Formulartext

Beskrivning

Recidiv

Obligatorisk om ndgon av
variablerna for "Ja” har valts vid
"Uppfoljning utférd”

Ange om patienten har fatt recidiv/metastas.

Ett av foljande alternativ kan ifyllas:

Nej
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Formulartext

Om ny priméartumor (ej recidiv)

for njurcancer upptécks ska ny
anmalan ifyllas

Beskrivning

Ja

Datum for forsta recidiv

Obligatorisk om ”Ja” ar ifyllt vid
"Recidiv”

Ange datum for forsta recidiv/metastas.

Detta bor vara forsta datum for misstanke om recidiv/imetastas vid
réntgenundersokning, eller datum for biopsi eller operation av recidiv/metastas. Ange
det tidigaste datumet.

290900

admmdd eller 448ammdd

Lokalisation av forsta recidiv

Obligatorisk om "Ja” ar ifyllt vid
"Recidiv”

Ange lokalisation for lokalrecidiv/fijarrmetastas.
Minst ett av foljande alternativ maste véljas. Flera alternativ kan anges.

Opererad njure (efter nefronsparande kirurgi)
Endast om Njurresektion eller ablativ behandling &r registrerat som primérbehandling

Njurloge (opererad sida)
Kontralateral njure
Transplanterad njure
Lunga

Skelett

Lever

Binjure

Lymfkdortlar

Hjarna

Annan
Vid Annan ska lokalisation (som ej finns med i listan) anges i klartext.

Behandling
Formulartext

Behandling av lokalrecidiv

Ska anges om lokalisation ar
opererad njure eller njurloge.

Beskrivning ‘
Féljande alternativ kan véljas:

Nefrektomi
Hela njuren med tumdr opereras bort.

Njurresektion
Endast del av njure med hela tumdren opereras bort.

Ablativ behandling
Behandling genom nal/sond som infors i tum6ren med syfte att déda
cancercellerna i hela tumdren.

Lokal resektion av tumdérrecidiv (Kirurgi)
Resektion av recidiv som sitter utanfér njuren eller vid platsen dar njuren tidigare
fanns belagen.

Systemisk onkologisk behandling
Lakemedelsbehandling syftande till att minska njurcancer vid lokalrecidiv.

Stralbehandling
Stralbehandling av lokalrecidiv. Kan benamnas extern strélning eller stereotaktisk
stralning. Gors sallan.

Ingen eller understddjande vard
Ingen behandling eller Best Supportive Care registreras har. Artarocklusion eller
coiling som enda behandling ar palliativ och registreras har.

Behandling av metastaser

Foljande alternativ kan véljas:
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Formulartext

Ska anges om lokalisation ar

kontralateral njure,
transplanterad njure, lunga,
skelett, lever, binjure,
lymfkortlar, hjarna eller annan.

Beskrivning

Metastaskirurgi
Metastas som opereras bort.

Ablativ behandling
Behandling genom nal/sond som infors i metastasen.

Stereotaktisk stralbehandling
Riktad precisionsstralbehandling av njurcancermetastaser.

Systemisk onkologisk behandling
Lakemedelsbehandling syftande till att minska njurcancer vid metastaserad
sjukdom.

Palliativ stralbehandling
Stralbehandling av primartumor och/eller metastaser. Kan benamnas extern
stralning.

Ingen eller understédjande vard
Ingen behandling eller Best Supportive Care registreras har. Artéarocklusion eller
coiling som enda behandling &r palliativ och registreras hér.

Kurativt syftande
recidivbehandling

Obligatorisk om nefrektomi,
njurresektion, ablativ
behandling, lokal resektion av
tumorrecidiv, metastaskirurgi,
ablativ behandling eller
stereotaktisk stralbehandling ar
valt.

Fragan avser om kurativ (botande) intention fanns, dvs. om alla kanda recidiv /
metastaser &r behandlade och patienten bedéms som botad.

Ett av féljande alternativ ska véljas:
Nej
Ja

Ytterligare recidiv/metastas
har uppkommit

Obligatorisk om "Ja” ar ifyllt vid
"Kurativt syftande
recidivbehandling”

Ange om ytterligare recidiv eller metastas har uppkommit efter den kurativt
syftande behandlingen.

Ett av féljande alternativ ska valjas:
Nej

Ja

Formulartext

Datum for senaste
uppfdljning
Obligatorisk om nagon av

variablerna for "Ja” har valts vid
"Uppfoljning utférd”

Beskrivning

Ange datum for senaste uppfdljning av njurcancersjukdomen (besok eller réntgen).
dammdd eller 448ammdd

Forklaring av begrepp/ordlista

Formulartext

Beskrivning

DT Datortomografi, skiktrontgen
Incidentellt Tumdren har hittats som ett bifynd vid utredning for annan sjukdom
ISUP Graderingssystem for utseendet pa njurcancerceller

Kurativt syftande behandling

Botande behandling

Laparoskopisk kirurgi

Titthalsoperation

Metastaserad sjukdom

Spridd sjukdom
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Formulartext

Beskrivning

Morfologisk diagnos Cellbild, utseende pa cancerceller vid mikroskopiundersokning

MRT Magnetisk resonanstomografi

Nefrektomi Borttagande av njure

Njurresektion Borttagande av en del av njuren

PAD Anatomisk diagnos svarat p& mikroskopisk undersékningsvavnad

RF Radiofrekvensbehandling, varmebehandling av tumér med radiovagor

Thorax Brostkorg

TNM Tumor Nod Metastas system, for att ge cancerns tumdrstadium (T) och eventuell

spridning till lymfkortlar (N) och metastaser (M)

Téckningsgrad

Andel rapporterade njurcancerfall till kvalitetsregistret av fall som &ar rapporterade till
cancerregistret (till vilket rapportering &r obligatorisk och lagstadgad).

39



% REGIONALA

»

':'j; . CANCERCENTRUM
%> T SAMUERKAN

Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervarden.
Med patienter och narstaende for hela manniskan, i dagens och framtidens cancervard.

Wwww.cancercentrum.se
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