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Bakgrund

Cirka 2500 fall registreras arligen med en medianalder pa kring 73 ar och 75% ar min. Nationellt
kvalitetsregister for urinblasecancer har sitt ursprung i flera regionala register som fungerat sedan
borjan av 1990-talet. Med utgangspunkt frin dessa regionala register skapade en grupp
specialintresserade urologer ett nationellt register. Registret sattes 1 drift 1 INCA 2008. Tidigare
hette registret blascancerregistret men sedan 2015 inkluderas dven njurbicken, uretir och
uretracancer. 2022 byggdes registret om till RCC React.

Inklusionskriterier

Registret inkluderar alla nyupptackta fall av bade min och kvinnor som ir folkbokférda i Sverige
som ir 6ver 18 under forutsittning att det féreligger ICD och SNOMED-koder enligt nedan.

Det forutsitts att patienten dr informerad om att uppgifter lagras i dataregister, men skriftligt
samtycke krivs inte. Patienten kan vilja att inte registreras 1 kvalitetsregistret.

Lageskoder enligt ICD-0O-3

e Njurbicken C65.9

e Urinledare C66.9
o Urinblasa C67.9
e Urinror (inkl prostatiska uretra) C68.0

Urinbl&secancer

Alla fall av nyupptackt urinblascancer hos vuxna i Sverige ska registreras i Nationellt
Kvalitetsregister for urinblasecancer under forutsittning att det foreligger:

e Ligeskoder enligt nedan

e PAD fran transuretral resektion (TUR) eller annan provexcision (px) av tumor med
SNOMED- koder enligt nedan

e Alder vid diagnos =18 ar

Njurbacken, uretar och uretra

Alla fall av nyupptackt njurbickencancer hos vuxna i Sverige ska registreras i Nationellt
Kvalitetsregister f6r Urinblasecancer och 6vrig urotelial cancer under forutsittning att det
foreligger:

e Kod enligt ICD-0-3 C65.9, C66.9, C68.0

e Endast urotelialcancer

e Cancer diagnostiserad med PAD fran px eller PAD fran operation

e Alder vid diagnos >18 ar

e Vid bilaterala tumérer ska en blankett f6r héger sida och en blankett for vanster sida fyllas i.
¢ Tumérengagemang av urotelial cancer i prostatiska uretra eller prostata kodas separat som
uretracancer (C.68.0) endast 1 frinvaro av samtidig urotelial tumor i urinbldsan.



Morfologisk diagnos / SNOMED3-kod (International Classification of

Diseases for Oncology)

Urotelialt carcinom, in situ

Urotelialt carcinom av lagmalign potential
Urotelialt carcinom utan grad

Urotelialt carcinom, gr 1

Urotelialt carcinom, gr 2

Urotelialt carcinom, gr 3

Urotelialt carcinom papillirt, icke inv, utan
grad

Urotelialt carcinom papillirt, icke inv, gr 1
Urotelialt carcinom papillart, icke inv, gr 2
Urotelialt carcinom papillirt, icke inv, gr 3

Endast f6r urinblisa

Adenocarcinom

Skivepitelcancer

Urotelialt carcinom mikropapillar

Urotelialt carcinom sarkomatoitt

Urotelialt carcinom lymfoepiteliom liknande
Urotelialt carcinom storcellig

Urotelialt carcinom lag/odifferentierad
Malign tumér ospecificerad

Mucindst adenocarcinom

Adenoskvamaost carcinom

Neuroendokrint carcinom smacelligt
Neuroendokrint carcinom storcelligt
Neuroendokrin tumor valdifferentierad/G1

Exklusionskriterier

Foljande fall ska inte registreras i Nationellt Kvalitetsregister for urinbldsecancer:

e Tumoérer enbart funna som metastas, vid cystoskopi och/eller cytologisk diagnos

e Tumorer enbart pavisade med rontgen- eller ultraljudsundersékningar

e Tumorer enbart pavisade vid obduktion (dven om det foreligger PAD-verifiering av diagnosen)

e Misstanke pa cancer

e Patienter med reservhummer inkluderas inte 1 registret.

e Om patienten opereras utomlands och diagnostiken/véirden inte bedrivs i Sverige ska patienten

inte inkluderas i registret.

Ny diagnos/recidiv/ytterligare diagnos

Det ska endast finnas en registerpost per lige, férutom om det dr en tumor 1 hoger och en tumér
1 vinster njurbicken eller uretir; dd ska det finnas en registerpost for vatje sida. Om det redan
finns en registerpost i exempelvis urinblasa och det ska goras en ny registrering i cancerregistret,
vid malignifiering, ska man fylla i att patienten inte ska inga i kvalitetsregistret sa att inte denna

efterforskas via bevakningsmallen. Se nedan.

Kvalitetsregisterinformation

Till formutarets borjan (R G

1. Skall g] inga i ett kvalitetsregister '




Exempel: Patient med TUR-B som visar uroteliala celler, Ta (icke-invasiv), registreras med Morf-kod 8§1302.
Efter bebandling dterkommer patienten med nya besvir och ny utredning med TUR-B genomfors med resultat T'1-
tumor (invasiv). Detta bor bedimas som en malignifiering och ska i regel registreras pa nytt i cancerregistret men
inte i kvalitetsregistret.

Observera att ny registrering enbart gors om det har gatt mer dn 4 manader sedan den fGrsta
tumoren registrerades. Har det gatt mindre 4n 4 manader sedan forsta diagnosticeringen ska
ursprungsposten i cancerregistret uppdateras till T-stadium T1, i ovanstiende exempel.

Om det finns tva separata tumorer, en med urotelial CIS och samtidigt en muskelinvasiv
neuroendokrin tumor, ska den muskelinvasiva registreras i kvalitetsregistret, men tva
registreringar ska goras i cancerregistret. Om det diremot finns en muskelinvasiv neuroendokrin
och en muskelinvasiv urotelial tumér ska den uroteliala tuméren registreras 1 kvalitetsregistret,
men bada ska registreras i cancerregistret.

OPT-OUT

Fordjupad information om patientens rittigheter 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 for hur registeradministratorer ska hantera detta.

Har hittar du information om OPT-OUT.

@ ﬂ Inrapportering ~ Monitorering « Sammanstallning » Patientens rattigheter«

Patientens rattigheter

Nyheter Elektroniska A-anmainingar () Elektroniska B-anmalningar (ER Instruktioner - Opt-out och tillfallig begransning Hijalpd

Registerutdrag

Beskrivning over registrets uppbyggnad

Registerpost _
Hir ser man VﬂkaWH BB (430187) Urinblasecancer Anmalan - Behandling -

sparade i registret. Det Upofslini
rekommenderas att titta i flikarna i ppioining

registerposten ndr man vill se vad Urinblasecancer: Anmalan - 2021
man har rapporterat in

Mapp for ett formulir @ 2021-09-23: OC Demo (0)

Hir visas originalhandlingar. Det . : ) .

kan finnas flera om man har giort = Urinblasecancer: Behandling - 2021
kompletteringar. @ 2021-09-23: OC Demo (0)
Barnpost L s .
Di man kan skicka i flom =] BB (2534) Urinblasecancer Onkologi
onkologiformulir liggs formuliren = Urinblasecancer: Onkologi

under en barnpost.

Tryck pa den blda ikonen for att [B 2021-09-23: OC Demo (0)

se vad som finns sparat i registret.



Koppling av formular

Rotposten (anmilan) kopplas alltid till cancerregistret. Koppling till cancerregistret gors av den
regionala registeradministratoren. Sikerstéll sa att uppgifter 1 anmalan stimmer 6verens med vad
som dr rapporterat i cancerregistret. Resterande formulir kopplas av inrapportoren till
anmilningsformularet (rotposten). Inrapportoren viljer vilken anmilan formularen ska kopplas
till och nir de viljer atgirden ”Spara i register” sker koppling av formuliret till rotposten.

Om man missar att koppla registerposten till tumérposten

Om man som monitor/registeradministrator missar att koppla registerposten
(anmilningsformuliret) till tumorposten maste man makulera anmilan och sedan importera
aktuell data till ett nytt anmalningsformulir och koppla den till tumorposten. Man kan inte
koppla registerposten till tumoren i efterhand.

Instruktioner for koppla och uppdatera formular

Ny registrering’ dr forvalt da det till stor del ér just nya registreringar som gors.
Om det dnnu inte sparats nagon information i registret kommer det inte finnas nagot att koppla
formulidret till (till exempel anmilningsformulir).

Information fran registret

WL IE sl Uppdatering

KOPPLA NY REGISTRERING

Finns det redan nagon registrering (kallat registerpost) sparad i registret ska du koppla din
registrering till registerposten genom att vilja den fran listan (till exempel behandlingsformulir).
Hir ska den registerpost viljas som den pagaende registreringen hor ihop med.

1. Listan ’Vilj registerpost’ visas. For att vilja registerpost klickar du pa ’- Vilj -,
Information fran registret

Ny registrering Uppdatering

VElj registerpost - VEl) -



2. Ilistan klickar du pa den registerpost som du vill koppla registreringen till. D4 visas
texten "Kopplad till registerpost’ i en gron ruta, med information till héger om rutan.

3. Registreringen dr nu kopplad till registerposten och du kan fortsitta registrera formuléret
som vanligt. Nir du sedan sparar registreringen kopplas den till ritt registerpost.

BYT KOPPLING

Vill du byta registerpost att koppla till viljer du istillet en annan registerpost i listan, enligt steg 2
ovan. D4 visas den nya registerposten istillet.

Information fran registret

Ny registrering Uppdatering

Vilj registerpost Diagnosdatum: 2011-12-21, Lokal: H&ger v

Anmailan Diagnosdatum 2011-12-27 Lokal Hoger

Kirurgi Rapp. dat 2022-02-03 Lokalisation - Operationsdatum -

AVBRYT KOPPLING

1. Om du har kopplat drendet till fel registerpost gar det att avbryta kopplingen. Klicka pa
listan igen och vilj alternativet - Valj -.

Information fran registret

Ny registrering Uppdatering

Vilj registerpost Diagnosdatum: 2011-12-21, Lokal: Hger e

Diagnosdatum: 2011-12-21, Lokal: Héger

Diagnosdatum: 2015-05-01, Lokal: Héger




2. Nu forsvinner den text som tidigare visats. Det betyder att du inte har kopplat drendet till
nagon registerpost lingre.

Information fran registret

Ny registrering Uppdatering

VElj registerpost - VEl) -



UPPDATERING

Nir du vill uppdatera en redan sparad registrering viljer du Uppdatering.

1. Listan Valj formulir (f6r uppdatering)’ visas upp. For att vilja registerpost att uppdatera
klickar du pa - Vilj -’.

Information fran registret

My registrering Uppdatering Du har angett att en registrerad Kirurgi ska uppdateras. Val) den Kirurgi som ska uppdateras i listan nedan.

4 Hamta formulardata

<

Vilj Kirurgi (fér uppdatering) - Valj -

2. Nu visas befintliga registerposter i listan. Klicka pd den du vill uppdatera.

Information fran registret

My registrering Uppdatering Du har angett att en registrerad Kirurgi ska uppdateras. Valj den Kirurgi som ska uppdateras i listan nedan.

& Hamta formulardata

Vilj Kirurgi (fér uppdatering)

Anmélan/Kirurgi - Anmélan: Diagnosdatum: 2011-12-21, Lokal: Héger
Kirurgi - Rapp. dat: 2022-02-03, Lokalisation: (Ej angivet), Operationsdatum: (Ej angivet)
Anmélan/Kirurgi - Anmélan: Diagnosdatum: 2015-05-01, Lokal: Héger
Kirurgi - Rapp. dat: 2022-02-08, Lokalisation: Hoger, Operationsdatum: 2015-06-01

Uppgifter saknas och formularet kan ej fi

3. Nu visas texten "Kopplad till registerpost’ i en gron ruta, med information till héger om
rutan. Klicka sedan pa ’Himta formuldrdata’.

Information fran registret

Ny registrering Uppdatering Du har angett att en registrerad Kirurgi ska uppdateras. VElj den Kirurgi som ska uppdateras i listan nedan.

Kirurgi - Rapp. dat: 2022-02-03, Lokalisation: (Ej angivet), Operationsda B Hamta formulardata
(ARG EL RO B RE I EE LR AnmiElan Diagnosdatum 2011-12-21 Lokal Hager

Kirurgi  Rapp. dat 2022-02-03 Lokalisation - Operationsdatum

Vilj Kirurgi (fér uppdatering)

4. Du fir nu bekrifta att den tidigare registreringen lases in. Klicka pa ’OK {or att fortsitta

eller ’Avbryt’ for att ga tillbaka.
OBS. Har du redan fyllt i nagot i nuvarande registrering kommer det att skrivas dver med information

fran den registrering du vill uppdatera.



Bekrafta inldsning av data X

Vill du 13sa in data fran denna inrapportering? Eventuellt innehall i
formuldret kommer att skrivas dver.

Er] o o

5. Efter att du klickat pa ’OK’ lises den registrering som du vill uppdatera in.
Det gir fortfarande att avbryta uppdateringen. Detta gir du genom att klicka pa den roda knappen
"Avbryt inldsning’.

Information fran registret

I
It
P
™
[t}

Du har angett att en registrerad Kirurgi ska uppdateras. Valj den Kirurgi som ska uppdateras i listan nedan.

Vilj Kirurgi (for uppdatering) Kirurgi - Rapp. dat: 2022-02-03, Lokalisation: (Ej angivet), Operationsdatu X Avbryt inldsning

ARCTEL RN B Sy MR ARETE ) Anmédlan Diagnosdatum 2011-12-21 Lokal Hoger

Kirurgi Rapp. dat 2022-02-03 Lokalisation - Operationsdatum

6. Du kan nu uppdatera uppgifterna i formularet. For att kunna spara uppdateringen maste
en kommentar om anledningen till uppdateringen skrivas in i kommentarsfiltet (hogst
upp pa sidan). Nir du ir klar vilj *Atgird’ och utfor.

ATT TANKA PA VID MONITORERING

Som monitor kan du inte i dagsliget gora en uppdatering, utan denna funktion finns endast som
inrapportor. Tanken dr att funktionen dven ska byggas sa att monitorer dven ska kunna anvinda
den.



Koppling av behandlingsformular vid férandrat TNM-
stadium

Om inrapportoren har fyllt i att TNM-stadium har férandrats efter reresektion 1
behandlingsformuliret kommer formuliret inte att kunna sparas ner i registret direkt. Formularet
skickas istillet till monitors inkorg f6r vidare handldggning.

Monitor ska uppdatera cancerregistrets post om TNM-stadium har d&az, och sedan spara ner
formuliret i registret. Om TNM-stadium har minskat ska znfe cancerregistrets post uppdateras.
Planen ir att enbart de formuldr som visar pa 6kat TNM-stadium ska komma till monitors inkorg
1 framtiden, men i nuldget dr det samtliga formuldr som visar pa férindrat TNM-stadium som nar
monitor. Dirmed 4r det viktigt att monitor har i atanke vilka cancerregisterposter som ska
uppdateras, och vilka som inte ska uppdateras.

Reresektion Ja v
Datum for reresektion 2023-02-02 |

Finns detrusormuskel i Ja b

preparatet
pT-stadium

T-stadium férdndrad efter la v

reresektion
pT-stadium T1 (lamina propria) v

T-stadium Ta (gj invasiv)



Granska-knappen

Funktionen innebar en granskning av ett inrapporterings- eller registerpostformulir. Eventuella
avvikelser fran formulirets logiska kontroller redovisas som en sammanstillning i ett nytt fonster,
men dven som fel och varningar i formuliret.

For att utfora en granskning av formuliret, klicka pa knappen ”Granska” som finns 6verst i
formuliret enligt bild.

AB, Granska

Resultatet for granskning redovisas utifran de logiska kontroller som finns i formuliret.
Tvingande logiska kontroller redovisas som fel (rott), varningar redovisas som varningar (gult).

Granskning av formulér X

Antal fel hittade 2 Inga varningar hittades!
Fel:
.

Ansvarig ldkare Faltet ar obligatoriskt.

Cancerdiagnos Filtet ir obligatoriskt.
Stang

Nir fonstret stings redovisas resultatet av granskning dven i formuliret.

| l

Faltet ar obligatoriskt.

Cancerdiagnos

Cancerdiagnos

Faltet ar obligatoriskt.

Till registeradministrator

Tips! Det gir bra att kopiera utfallet av granskning fran modalfonstret och klistra in i

kommentarsfaltet i de fallen drendet ska skickas ater till in.ra.pportbr for komplettering.

Kommentar Fel
@t ar obligatoriskt
ket

et ar obligatoniskt
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Anvisningar monitorering av formuléar

Anmalan

e Milsittning ar att 90% av anmilningsformularen ska vara fardigifyllda och inskickade till
RCC inom 60 dagar.

e Formuliret fylls i det flesta fall i av den klinik som har diagnostiserat patienten.

e Formuliret kan sparas direkt i registret, men en kopia kommer att skickas till RCC f6r
koppling mot cancerregistret.

e Anmilningsformuliret ska kopplas till cancerregistret. Som monitor ér det bra att
sikerstalla sa att inrapportoren har fyllt i samma morfologisk diagnos som ir registrerad i
cancerregistret.

o Kontrollera dven att TNM-stadiet stimmer 6verens med den morfologiska diagnosen.
e Om sjalvklara fel har uppstatt i inrapporteringen, t.ex. att inrapportoren har valt
morfologi “icke-invasiv urotelial cancer”, men T-stadium T1, sa har monitor mandat att
korrigera felet sa att morfologi och T-stadium stimmer Gverens. Monitor ska ta hjilp av B-
anmalan i dessa fall.

e Vid variabeln “Tidigare eller samtidiga tumorer” kan man vara extra uppmarksam som
monitor for att sikerstilla att alla tumorer finns registrerade i cancerregistret.

Behandling

e Behandlingsformuliret skickas in efter avslutad primarbehandling nir man dr siker pa att
all primédrbehandling (oavsett tidsintervall) 4r avslutad.

e I behandlingsformuliret fyller man i om det blir nagon ytterligare behandling (cystektomi
eller onkologi) och direfter efterforskas formulir for ytterligare behandling.

e Vid dndring av behandlingsval ska behandlingsformuliret kompletteras med den
behandling som blev given istillet. I dessa fall ska registeradministratéren skicka tillbaka
formuliret till inrapportoren for korrigering.

e Anmilningsformuldret maste vara nersparat i registret for att man ska kunna fylla i
behandlingsformuliret.

e Formuliret kan sparas direkt i registret

e Om TNM-stadiet dr uppdaterat i behandlingsformularet skickas behandlingsformuliret
till RCC for att registeradministratoren ska kunna uppdatera TNM-stadiet 1 cancerregistret.
Observera att uppdatering i cancerregistret enbart gors vid dkat stadium, ej vid minskat.

Uppfoljning

o Uppfdljningsformuliret ska skickas in 5 dr efter diagnos

o Uppfoljningsformuliret inkluderar endast patienter med urinbldsecancer

e Inklusionskriterier : Ta, T'1, TIS, NO eller NX, MO eller MX

e Exklusionskritetier: T2-T4 tumorer, N1-N3 eller M1

e Formuliret kan sparas ner direkt i registret

e 7Ingen uppféljning”: Man ska endast fylla i detta om det inte skett nagon som helst
uppfoljning efter det att behandlingsformuliret skickades in.
Exempel: Gjorde man kontroller fram till 2015 ska man fylla i detta samt uppgifter om
recidiv dven om patienten avled 2015.
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e 7Daod fore planerad kontroll” ska man endast fylla i om det inte blev nagon kontroll 6ver
huvud taget.

Cystektomi

e Cystektomiformuliret dr uppdelat i tva delar. Del 1 innehaller preoperativ data samt
peroperativ data. Del 2 innehaéller postoperativ data som registreras inom 90 dagar.

e Nir man som inrapportor skickar in en komplett cystektomi del 1 liggs ett
cystektomiformulir del 2 upp automatiskt 1 inrapportérens inkorg.

¢  Om det redan finns ett cystektomiformular sparat 1 registret (del 1 och del 2) och
andringar/kompletteringar behéver goras tar man upp ett nytt formulir och kompletterar
med de uppgifter man avser att komplettera och skickar till RCC.

e Cystektomiformuliret kopplas endast till urinblasecancern.

e Formuliret ska sparas ner direkt i registret,

Onkologi

e Det kan finnas flera formulir pa en patient. Det ska fyllas i ett formulir {61 varje
behandlingsregim.

e Formuliret ska kopplas till respektive diagnos (urinblasa, uretir, uretra eller njurbacken).
e Varje gang man fyller i en ny behandlingsregim och sparar ner bildas en ny
barnregisterpost.

o Formuliret ska sparas ner direkt i registret

e Detir endast den forsta onkologiska behandlingen som kan efterforskas i
bevakningsmallen.

12



Inrapportorens olika val av atgarder

Avbryt och radera

Avbryter inrapporteringen och formuliret raderas. Inrapportor kan endast avbryta och
radera ett formulédr som ér skapat pa den egna enheten. Formulir som ir skickade fran
Regionalt cancercentrum (RCC), exempelvis efterforskningar av saknade formulir, kan
inte raderas av enheten/kliniken utan miste sindas éter till RCC. Inrapportoéren ska
meddela i 6versta kommentarsfiltet anledning till varfér formularet ska raderas,
exempelvis felrapportering kryssa i “Rapportering av ofullstindigt ifyllt formulir” och
ange sida. Anvind direfter ”Klar, sind till RCC”.

Ej Klar, kvar i inkorgen

Formuliret sparas och finns kvar i inkorgen med status ”Ej klar, kvar i inkorgen”.

Klar for godkinnande

Formularet ar ifyllt och ligger kvar 1 inkorgen tills det har godkints enligt respektive
enhets rutiner innan det skickas in till RCC.

Klar, sind till RCC

Denna dtgird dyker endast upp ndr man har kryssat i kompletteringsrutan och skrivit en
kommentar i kommentarsfiltet. Formuliret skickas da till RCC f6r manuell hantering av
registeradministratoren innan det sparas ner 1 registret. Anvinds t.ex. i de fall ddr man
saknar nigon information av nigon anledning. Det ér viktigt att da skriva anledning i
kommentarsfiltet. Har inrapportoren fragor innan formuldr fylls i gar det att skicka
mailformulir i INCA pa patienten som berors.

Spara i register

Vilj detta alternativ i forsta hand. Atgirden innebir att formuliret sparas direkt ner i
registret utan att hanteras av registeradministrator. Nir det galler anmilningsformuliret
kommer alltid en kopia att ga till den regionala registeradministratoren for handliggning
av koppling mot cancerregistret.

Uppgifter till/fran cancerregistret

Se dven CanINCA:s dokument "Tumérpostformuliret” som ligger under hjilpdokumentation 1

INCA.

Anmilan till cancerregistret och till kvalitetsregistret kan ske pa samma anmailningsformulir.
Detta innebdr att vissa av variablerna i anmilningsformuliret enbart finns med for
cancerregistrets skull, men ir inte applicerbara for kvalitetsregistret. Det giller foljande variabler:

Diagnosdatum for cancerregistret
Primirdiagnos for cancerregistret
Preparatnummer och Preparatar
Cytologi/Patologilab

Anmilan till Cancerregistret gors pa pappersblankett (A-blankett/klinikanmilan) for patienter
som inte ska anmilas till Nationellt Kvalitetsregister f6r Urinblasecancer.
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Tackningskontroll

Logga in som ”monitor” och vilj under “Register” Urinbldsecancer.

Vilj rapport ”Tickningsgrader” och vilj de formuldr som du vill se tickningsgraden for.

Det ir ett bra sitt for den regionala registeradministratoren att halla koll pa inrapporteringen for

sin region.

Svenska nationella kvalitetsregistret for Urinblase- och urinvagscancer

Start Koll pa Laget - Vardprogrammets indikatorer - Tackningsgrader ~ Diagnostik - Behandling - Onkologi ~ Vai
Uppfolining -

Tackningsgrad | egna regionen Tackningsgrad behandlingsformularet Tackningsgrad onkologiformularet Tackningsgrad Uppfdljningen
Danmnart: DDl ~rnuar

Se érshjulet for datum f6r deadline. Se till att ha efterforskat i god tid innan och hanterat de
formulir som ligger i inkorgen inf6r deadline for tickningsgraden. Observera att ingen fil med
aktuell tickningsgrad behover skickas in till nationellt ansvarig statistiker pa RCC Syd, utan detta
g0rs av statistikern sjdlv de datum som framgar i drshjulet.
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Bevakningsmallar

Pa INCA-hjalpen finns instruktioner om hur man anvinder sig av bevakningsmallarna.

Observera att om ny version av nagot formular skapats, maste detta formulir inkluderas i
bevakningsmallen innan den kors.

Anmilningsformuliret — efterforskas minst fyra ganger per ar: januari, april, augusti och
november. Man kan med férdel efterforska manatligen for sin egen och inrapportorernas skull.
Det finns en bevakningsmall f6r varje diagnos. Skriv girna in nér ni skickar bevakningen vilken
diagnos anmailningsformuliret giller (urinblasa, uretir, uretra eller njurbdcken). Se arshjul f6r
deadline for inrapportering. Infér deadline dr det bra att markera féregaende ars formular med
“bradskande” sa att inrapportorerna ser tydligt vilka drenden som ska prioriteras. Skicka girna ett
mejl till inrapportorerna 1-2 manader inf6r deadline som en paminnelse.

Behandlingsformuldret — efterforskas fyra ganger per ar. Januari, april, augusti och november.
Det finns en bevakningsmall f6r alla diagnoser.

Cystektomiformuliret - efterforskas fyra ganger per ar. Januari, april, augusti och november.
Bevakningmallen omfattar de patienter dir man pa behandlingsformuliret har angivit att
cystektomi ska utforas, men dar registrerad cystektomiblankett saknas. Sorterade efter
rapporteringsdatum i behandlingsformularet. Obs! Sekundirt planerade cystektomier omfattas ej
av denna bevakning.

Onkologiformuliret - efterforskas fyra ganger per ar. Januari, april, augusti och november.
Bevakningsmallen omfattar de patienter som saknar nagot registrerat onkologiformulir, och som
enligt registrerat behandlingsformulir ska erhalla onkologisk behandling. Diagnoser fr.o.m. 2017.

5-ars uppfoljning - efterforskas fyra ganger per ar. Januari, april, augusti och november.
Efterforskas 5 ar efter diagnosdatum. Rekommenderas att efterforska ndgra manader 1 taget for
att undvika att inrapportoren far alla uppfoljningsformulir samtidigt. Se exempel nedan.

I januari efterforskas november, december och januari.
I april efterforskas februari, mars och april.
I augusti efterforskas maj, juni och juli.

I november efterforskas juli, september och oktober.

Kontrollmallar

Det finns inga kontrollmallar som maste kontrolleras av regionala registeradministratorer i
nuldget.

15



Visning av registerdata

Den interaktiva onlinerapporten RODRET finns tillginglig hir:
https:/ /statistik.incanet.se/Urinblasecancer/ RODRET

RODRET, som ligger 6ppet online, innehaller data om varden av patienter med urinblasecancer
samt cancer i njurbdcken, urinledare och urinror frin Sveriges alla vardgivare. Syftet med
RODRET ir att vara en killa till information och kunskap om varden for alla tinkbara
intressenter, patienter, sjukvardspersonal, forskare, administratorer, tjinstemin och beslutsfattare.
RODRET innehaller data fran patienter som diagnostiserats fram till sista december féregaende
ar vilket betyder att data som redovisas hir inte ér helt aktuella. Anledningen till den
begrinsningen dr att inrapporteringen fran landets vardgivare sker olika snabbt och dirfér kan
jamforelser bli missvisande om skillnaden 1 tickningsgrad ér stor mellan enheter.

Helt aktuella data f6r sjukvardspersonal finns redovisat 1

Koll pa laget pa INCA-plattformen. Koll pa liget dr en S

realtidsrapport som visar den egna klinikens resultat for tio Andel TUR/px inom 14 dagar frén utfardad
utvalda kvalitetsindikatorer jimfért med medelvirde f6r remiss N
riket och faststillda malnivier. P4 INCA finns ocksa

interaktiva rapporter tillgingliga dir den egna klinikens Begransa till region

resultat kan jaimfoéras med resultat fran andra sjukhus, Alla =

region eller sjukvardsregioner samt hela riket.

Jamforelseniva

Det finns ett urval av rapporter inom respektive omrade. Landsting ”
For var och en av dessa rapporter kan ldsaren vilja

geografiska begrinsningar (riket, sjukvirdsregioner, lin, Sjukhus av intresse

sjukhus) eller arsvisa begransningar. Man kan ocksé vilja =

olika typer av kategorier att gruppera efter, exempelvis en
patients aldersgrupp vid diagnos. Pa sa vis skapar lisaren Diagnosir
en skriddarsydd nationell eller regional rapport utifran det x: (D 2013)

cgna behovet. e —————

Redovisa varje diagnosar separat

Sedan viljer man typ av redovisning av resultaten. Man kan vilja en figur kallad ”Jimforelse”
som jamfor enheter med varandra. Man kan vilja en figur kallad ”Trender” som visar
forindringar 6ver tid. Med samma resultat som grund kan man dven vilja en redovisning i
tabellform, eller en redovisning med hjilp av en Sverigekarta. Slutligen ”Beskrivning” visar
definitionen av variabeln och 6vriga detaljer om variabeln. Hir finns information om hur
variabeln dr beriknad samt pa vilken delmingd den ar aktuell.

Jamforelzs Tabell Karta Trend Beskrvning

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

For att hitta alla historiska variabelférindringar i registret kan man titta i variabelspecifikationen
som ni hittar genom att folja nedanstaende link. I variabelspecifikationen kan man dven utlisa
vilka villkor/kontroller det finns f6r varje variabel.

Urotelial cancer- Variabelspecifikation - 2022-04-26 - Google Kalkylark

Individuell patientéversikt i cancervarden (IPO)

Det finns i dagsliget ingen Individuell patientéversikt for urotelial cancer.

Livskvalitetsformular, PROM

PROM-enkiter anvinds f6r nirvarande enbart fOr patienter som har genomgatt en cystektomi.
Tva olika enkiter, med utgangpunkt frin samma mitverktyg, anvinds:

FACT-G — Delas ut av den opererande kliniken direkt till patienten precis efter utférd
cystektomi. Kliniken samlar in de ifyllda enkdterna och skickar sedan in dem till RCC Syd for
inmatning. Mer information kring FACT-G finns pd https://www.facit.org/measures/FACT-G.

FACT-VCI — Skickas ut av RCC Syd 18 manader efter utférd cystektomi. Mer information finns
pé https://www.facit.org/measures/FACT-Bl-Cys

Support

Uppgifter om support finns pa https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/urinblasa-
urinvagar/kvalitetsregister/support/

Det finns dven en teamsgrupp for regionala registeradministratorer dir man i forsta hand kan
stalla fragor till nationell registeradministrator. Under filer i teamsgruppen finns dven ett samlat
dokument med alla fragor och svar.

7% REGIONALA
CANCERCENTRUM
‘o 1 SAMUERKAN

\LL/)

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


https://docs.google.com/spreadsheets/d/1GU5woEJq5xJ-Aj4-CRtx2fpyyggYhV8Jocn6_AFZ3wk/edit#gid=972313496
https://www.facit.org/measures/FACT-G
https://www.facit.org/measures/FACT-Bl-Cys
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/urinblasa-urinvagar/kvalitetsregister/support/
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/urinblasa-urinvagar/kvalitetsregister/support/

