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Nationella lungcancerregistret

Bakgrund

Den svenska planeringsgruppen for lungcancer beslutade 2001 att infora ett nationellt
kvalitetsregister i syfte att 6ka kunskapen om handlaggningen av lungcancer i Sverige.
Utover detta insamlas bakgrundsdata rorande patientkaraktaristika, utredningsgang,
studiedeltagande och uppféljning. Registreringen i det Nationella kvalitetsregistret for
lungcancer startade ar 2002 och omfattar fram till och med ar 2016 drygt 50 000 patienter
med lungcancer och utgor darmed en varldens storsta kliniska befolkningsbaserade
databaser pa omradet.

Sedan 1 januari 2018 registreras dessutom alla patienter med mesoteliom i en speciell
modul i lungcancer-registret.

Syfte

Kvalitetsregistrets syfte ar att bidra till ett enhetligt omhandertagande av patienter med
lungcancer och utgéra underlag for kvalitetssakringsarbete, arlig nationell rapport och
studier. Genom lankning mot befolkningsregistret och dodsorsaksregistret mojliggors analys
av 6verlevnadstrender. Darigenom ar registreringen en del i kvalitetsarbetet som syftar till
att utvardera om patienter med lungcancer handlaggs pa ett likformigt satt i olika delar av
landet. Informationen kan ocksa tjana som jamférelsematerial mot lungcancervard i andra
lander.

Registret ar ett kvalitetsregister i vilket data aven kan anvandas i forskningssyfte, bl. a i
epidemiologiska studier och som utgangspunkt i kliniska forskningsprojekt. Mer konkret
syftar registreringen till att:

e ge enskilda kliniker och regioner majlighet till jamforelse med nationella data hur
patienter med en viss diagnos utreds och behandlas, ledtider samt resultat av
behandlingen. Sadan information kan ge incitament till forbattringsarbete vid
enskilda kliniker eller inom en hel region.

e mojliggora analys av 6verlevnad i olika diagnos-, behandlings- och aldersgrupper

e utgodra referensmaterial for vardprogramarbete och behandlingsstudier

e utvardera nationella riktlinjer/vardprogram, exempelvis genom att till den
obligatoriska delen av registreringen ansluta tillaggsmoduler for inrapportering av de
ytterligare data som kravs for sddan utvardering.

For att uppna ovanstaende mal krévs att registreringen har god kvalitet samt hog
tackningsgrad.

Mal

Malet &r att samtliga individer som diagnostiserats med primar lungcancer inrapporteras sa
snart kliniken har ett komplett underlag for att fylla i anmalningsformularet.



Samtycke

Informerat samtycke behover inte inhamtas, men varje enskild patient ska informeras om
registret och om mojligheten att aktivt avbdja att inkluderas. Denna information kan
formedlas till patienten genom anslag i vantrum, utdelad information eller motsvarande.

Inrapportering till lungcancerregistret ar respektive huvudmans uppgift och inkluderar
klinikens obligatoriska canceranmalan till Socialstyrelsen. For patienter som avbojt att bli
inrapporterade till ett kvalitetsregister begransas rapporteringen till de lagstadgade
uppgifterna for canceranmalan i enlighet med HSLF-FS 2016:7.

Vid registrering anvands TNM Kklinisk klassifikation. (TNM enligt UICC:s klassifikation av
maligna tumorer, 7:e upplagan 2009. Tumoérer diagnostiserade fran och med 170101 TNM
enligt UICC:s klassifikation av maligna tumorer, 8:e upplagan 2016). Se
registreringsblankettens baksida.

Organisation och drift

Regionalt cancercentrum (RCC) Uppsala Orebro dr nationellt samordnande RCC fér
lungcancerregistret med ansvaret for underhall, drift och support via stodteam bestaende av
koordinator, statistiker och handlaggare. Styrgruppen for Nationella lungcancerregistret har
ett 6vergripande ansvar for registrets utformning och uppbyggnad, anvandning och
utveckling.

Svenska planeringsgruppen foér lungcancer ar referensgrupp.

Styrgruppens sammansattning

Det Nationella kvalitetsregistret for lungcancer styrs av en grupp bestaende av en
ordférande samt en ansvarig onkolog och en lunglakare fran varje sjukvardsregion i landet.
Dessutom ingar i styrgruppen patolog, molekylarbiolog, epidemiolog, palliativmedicinare,
PROM-expert, sjukskoterska och patientrepresentant.

Styrgruppens ordférande ar sammankallande och registerhallare vars uppgifter formuleras i
separat uppdragsbeskrivning.

Huvudman

Region Uppsala ar ansvarig huvudman och centralt personuppgiftsansvarig (CPUA) for
registret.

Registrets uppbyggnad

Regionala cancercentrum i respektive region ansvarar for regional sammanstallning av data
och matchas regelbundet mot regionala cancerregister for att identifiera patienter som
saknas i lungcancerregistret. Saknade anmalningar efterhors vid klinik som lamnat



canceranmalan. Efter kontroll pa respektive Regionalt cancercentrum sparas data ner i
lungcancerregistret pa den nationella IT-plattformen INCA.

Variabler i registret

For information om de variabler som registreras hanvisas till variabelbeskrivningen som finns
pa:

http://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/lunga-och-
lungsack/kvalitetsregister/dokument/

Molekylarpatologi

Den snabba utvecklingen inom molekylarpatologin mojliggor en allt mer detaljerad
diagnostisk information av betydelse for individualiserade behandlingsval. Sedan ar 2015
omfattar darfoér lungcancerregistret ett formular for molekylarpatologi till vilket ansvarigt
patologilaboratorium rapporterar in provtagning och resultat.

Registrering av data

Av lakare/sjukskoterska/sekreterare ifyllt registerformular skickas, i forsta hand elektroniskt
via INCA, en, till respektive Regionalt cancercentrum.

Kontroll mot cancerregistret, tackningsgrad

Tackningsgraden beskriver hur stor andel av respektive kalenderars antal fall i
cancerregistret som har anmalts till lungcancerregistret. Tackningsgraden kontrolleras
genom en avsokning av tumorer diagnostiserade ett visst ar och som uppfyller
inklusionskriterierna for lungcancerregistret. Kvoten mellan antal anmalda fall till
lungcancerregistret och cancerregistret utgor tackningsgraden.

Redovisning av data

Styrgruppen ansvarar for sammanstallning och tolkning av data pa nationell niva.
Bearbetning av nationella data sker vid RCC Uppsala Orebro. Data sammanstills rligen i en
nationell rapport och publiceras pa RCC:s hemsida: www.cancercentrum.se/uppsala-orebro/

Tillgang till registerdata

Varje klinik har ratt att fran INCA-systemet eller via sitt Regionala cancercentrum fa tillgang
till egna inrapporterade data. Sammanstallningar av data pa regional niva kan goras efter
overenskommelse och utfors av Regionalt cancercentrum.

Sammanstallning och tolkning av registerdata pa nationell niva ska godkdnnas av
styrgruppen och utférs vid Regionalt cancercentrum Uppsala Orebro. Styrgruppen tar ocksa
stallning till externa forfragningar om tillgang till nationella data.


http://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/lunga-och-lungsack/kvalitetsregister/dokument/
http://www.cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/lunga-och-lungsack/kvalitetsregister/dokument/
http://www.cancercentrum.se/uppsala-orebro/

Vid sidan av kvalitetssdkrings- och forbattringsarbete, kan registrets data anvdandas i
forskning. Initiativ till forskningsprojekt utgaende fran lungcancerregistret kan komma fran
registerhallare, registerstyrgruppstyrgruppen eller annan forskare/forskargrupp som har
erforderliga tillstand. Se
http://kvalitetsregister.se/forskning/forskaparegisterdata.1907.html

AnsoOkningsblankett for uttag av data och 6vriga handlingar skickas till Regionalt
cancercentrum Uppsala-Orebro.

Vid redovisning av nationella data i vetenskapliga publikationer ska kallan anges som
”Swedish National Lung Cancer Register ”.

Fortsatt utveckling

Det kradvs kontinuerliga insatser for att anvanda insamlade registerdata i ett malinriktat
forbattringsarbete och som underlag for att besvara vetenskapliga fragor. Medarbetare i alla
enheter som rapporterar till registret uppmuntras av styrgruppen att engagera sig i den
vetenskapliga bearbetningen av denna unika datakalla.


http://kvalitetsregister.se/forskning/forskaparegisterdata.1907.html

