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Nationella lungcancerregistret

Bakgrund

Under 2001 beslutade svenska planeringsgruppen fér lungcancer att inféra ett
nationellt kvalitetsregister for lungcancer i syfte att fa utokad kunskap om hur
diagnostik och stadieindelning gar till i Sverige samt vilka behandlingsmetoder
som anvands. Utover detta ville man ocksa se pa en del bakgrundsfakta vad
galler patienten, utredningsgang, studiedeltagande och uppféljning.

Registreringen startade ar 2002 och omfattar hela landet.

Reqgistrets avsikt ar att bidra till ett enhetligt omh&ndertagande av patienter
med lungcancer och utgora underlag for kvalitetssékringsarbete, arlig nationell
rapport och studier. Registret mdojliggér, genom samkérning med befolknings-
registret, analys av overlevnad. Tidstrender och geografiska skillnader kan
avldsas. Darigenom ar registreringen en del i kvalitetsarbetet som syftar till att
utvardera om patienter med lungcancer handlaggs pa ett liknande sétt i olika
delar av landet. Materialet kan ocksa tjana som jamforelse med andra lander.

Organisation

Den nationella styrgruppen ar ansvarig, i samarbete med onkologiska centra
for registrets utformning, drift och anvandning. Svenska planeringsgruppen for
lungcancer ar referensgrupp.

Onkologiskt centrum i respektive region ansvarar for driften av registret. Re-
gistret matchas regelbundet mot regionala tumorregistret for att identifiera
patienter som saknas i lungcancerregistret. Saknade anmalningar efterhéres
vid klinik som lamnat canceranmalan. Avidentifierade data skickas arligen till
Regionalt Onkologiskt Centrum i Uppsala/Orebroregionen for statistisk bear-
betning och sammanstélining i en nationell rapport.

En ansvarig onkolog eller lunglakare utses i varje sjukvardsregion att inga i
den nationella styrgruppen for registret. Styrgruppens ordférande ar samman-
kallande. Regionerna utser dessutom en suppleant att ersatta ordinarie re-
presentant vid franvaro.

Registrering vid diagnos

Innehallet i de regionala registren kan variera men omfattar en definierad
mangd minimidata som behdvs for sammanstallningen till det nationella
registret. Uppgiftslamnare till registret ar alla som handlagger lungcancer-
patienter. Den regionalt anpassade blanketten ifylls och sands till onkologiskt
centrum i respektive region. Patienten har ratt att tacka nej till kvalitetsregister.

| registret inkluderas alla med i livet diagnostiserad invasiv primar lungcancer.

Vid registrering anvands TNM Klinisk klassifikation. (TNM enligt UICC:s klas-
sifikation av maligna tumdrer, 6:e upplagan 2002). Se registreringsblanket-
tens baksida.

Uppfdljningsregistrering

Lungcancerpatienterna foljs upp i registret vid tva tillfallen efter diagnos.
Forsta uppfoliningen sker ett ar efter diagnos och den andra vid dodsfall. Om



patienten har avlidit inom 15 manader fran diagnosdatum sa racker det med
en uppfoljningsrapportering pa "Uppfdljningsblankett 1 ar efter diagnos eller
vid dddsfall (avrapportering)”. Uppfoljningsblanketterna efterforskas av on-
kologiskt centrum nar ett ar har gatt fran diagnosdatum och néar uppgift finns
fran Folkbokforingsregistret att patienten har avlidit. Avsikten ar att kunna
gora en kvalitativ bedomning av behandlingsresultaten och fa kunskap om
effekterna av behandlingsinsatserna. Det &ar ocksa viktigt att se vilken be-
handling som patienterna har fatt och hur den givna behandlingen stammer
Overens med den planerade.

Redovisning av data

Styrgruppen ansvarar for sammanstéllning och tolkning av data pa nationell
nivd. Bearbetning av nationella data sker vid Regionalt Onkologiskt Centrum i
Uppsala/Orebroregionen. En statistisk rapport publiceras arligen pd ROC:s
hemsida, www.roc.se.

Tillgang till registerdata

Inrapporterande kliniker har tillgang till sina egna data. Uttag av data pa lan-
eller regionniva kan erhallas fran onkologisk centrum i respektive region och
uttag av nationella data kan erhallas fran Regionalt Onkologiskt Centrum i
Uppsala/ Orebroregionen efter ansokan.

Ansdkan om uttag av data for bearbetning, med projekttitel och kort projekt-
beskrivning, stalls till styrgruppens ordférande samt till verksamhetschefen vid
onkologiskt centrum i respektive region.

Redovisning av nationella data i akademiska publikationer kan ske efter kon-
sensus i den nationella styrgruppen. Forfattarna skall da anges som "Swedish
Registry for Lung Cancer” och en "Writing Commitee” skall utses och anges i
publikationen.

Fortsatt utveckling

Det kravs fortldpande insatser for att anvanda insamlade registerdata i ett
malinriktat forbattringsarbete och som underlag for att besvara vetenskapliga
fragor gallande lungcancer. Medarbetare i alla enheter som lamnar data till
registret uppmuntras av styrgruppen att engagera sig i den vetenskapliga
bearbetningen av denna unika databank.

Kontroll mot cancerregistret, tackningsgrad

Tackningsgraden beskriver hur stor del av respektive ars antal fall i regionala
tumdrregistret som har anmalts till lungcancerregistret. Tackningsgraden kon-
trolleras genom en utsdkning ur regionala cancerregistret av tumérer diag-
nostiserade ett visst ar och som uppfyller inklusionskriterierna for lungcancer-
registret. Resultatet av utsékningen matchas mot lungcancerregistret oavsett
diagnosar i registret. Kvoten mellan anmalda till lungcancerregistret och regio-
nala cancerregistret utgor tdckningsgraden.



Inklusionskriterier

Nationella lungcancerregistret omfattar alla med i livet diagnostiserad priméar
lungcancer, lage ICDO/ICDO3-kod C34.

Foéljande morfologiska typer registreras:

Skivepitel - SNOMED ICDO-3 koder enligt nedan

8070/3 C24-146 Vanlig skivepitelcancer, squamous cell carcinoma NOS
8083/3 C24-146 Basaloid skivepitelcancer

8082/3 C24-166 Lymphoepithelial cancer (Schmincke tumor )

Smacellig - SNOMED ICDO-3 koder enligt nedan
8041/3 C24-186 Smacellig cancer NOS

8042/3 C24-186 Oat cell carcinoma

8043/3 C24-186 Smacellig cancer, fusiform cell
8044/3 C24-186 Smacellig cancer, intermediate cell

8246/3 C24 -446 Endokrin / neuroendokrin tumor /
(kan vara ocksa i storcellig carcinoma)

Adenocarcinom - SNOMED ICDO-3 koder koder enligt nedan
8140/3 C24-096 Adenocarcinoma NOS

8250/3 C24-076 Broncioalveolar cancer "BAC”

8252/3 C24 -076 Bronchiolo-alveolar carcinoma, non mucinous
8253/3 (C24-076 Bronchiolo-alveolar carcinoma, mucinous

8254/3 C24-076 Bronchiolo-alveolar carcinoma, mixed mucinous and
non-mucinous

8490/3 C24-096 Signet ring cell carcinoma
8480/3 C24-096 Mucinds /slembildande carcinom
8260/3 C24-096 Papillart adenocarcinom NOS

Storcellig/lagt diff icke-sméacellig - SNOMED ICDO-3 koder enl nedan
8012/3 C24-196 Storcellig cancer NOS

8013/3 C24-196 Storcellig neuroendokrin cancer

8246/3 C24 -446 Neuroendokrin cancer NOS

8046/3 C24-196 Icke-sma cellig cancer (bor kollas att typen gar att
bestammal)

Adenoskvamés - SNOMED ICDO-3 koder enligt nedan
8560/3 C24-196 Adenoskvamos cancer
8560/3 C24-196 Blandad skivepitelcancer

Pleomorfa/sarkomatdsa inslag - SNOMED ICD-0-3 koder enligt nedan

8980/3 C24-896 Carcinosarkom UNS: blandtumér men klassas som
cancer

8032/3 C24-196 Spindle cell/spolcellig carcinoma NOS
8030/3 C24-196 Spolcellig och storcellig, blandning



8031/3 C24-196 Jattecells cancer
8033/3 C24-196 Pseudosarkomatds cancer

Carcinoid - SNOMED ICDO-3 koder enligt nedan
8240/3 C24-086 Carcinoid tumor NOS

Spottkdrteltyp - SNOMED ICDO-3 koder enligt nedan
8550/3 C24-066 Acinic cell carcinoma

8200/3 C24-056 Adenoidcystisk cancer

8982/3 C24-196 Malignt myoepiteliom

8430/3 C24-076 Mucoepidermoid cancer

Oklassificerad cancer - SNOMED ICDO-3 koder enl nedan
8020/3 C24-196 Carcinoma odiff. UNS
8021/3 C24-196 Anaplastisk cancer

8010/3 C24-196 Cancer med sarkomatds vaxtsatt (kan komma har
ocksd)

Cytologisk/histologisk diagnos foreligger ej - SNOMED ICDO-3 kod
enligt nedan

80003 C24-996 Malign tumor UNS

In situ tumorer och tumorer i lungsack ingar inte. Lungcancer som upptackts
forst vid obduktion omfattas inte av registret, ej heller fall dar enbart miss-
tanke foreligger.

Om patienten far nya tumarer, dvs har en tidigare lungcancer och far en ny
primartumér med ny morfologisk typ ska den anmalas till kvalitetsregistret.

Om det finns synkrona tumoérer ska dessa anmalas var for sig. Synkrona tumérer
innebar oftast samtidigt upptradande tumaorer med olika cytologi-/histologi.

Vid recidiv anmaler man inte recidivet utan rapporterar bara behandlingen pa
blanketten "Uppfoljning 1 ar efter diagnos eller vid dodsfall (avrapportering)”.



Manual

Registreringsblankett

Alla med i livet diagnostiserad invasiv primar lungcancer ska anmalas
till lungcancerregistret. (For rena obduktionsfynd, in situ och missténkta tu-
morer samt lungsackstumoérer maste anmalan till cancerregistret goras pa
canceranmalan, "Anmalan om tumorer och tumarliknande tillstand fran klinisk
verksamhet”).

Om patienten far nya tumarer, dvs har en tidigare lungcancer och far en ny
primartumor med ny morfologisk typ ska den anmalas till kvalitetsregistret.

Om det finns synkrona tumadrer ska dessa anmalas var for sig. Synkrona
tumorer innebar oftast samtidigt upptradande tumoérer med olika cytologi-
/histologi.

Det skall vara onkologiskt centrums uppgift att géra en bedémning om tumdéren
ska anses vara en ny eller en synkron tumadr och hur den ska registreras. Varje
registrering foljs av motsvarande 1 ars uppfoljning och/eller avrapportering.

Vid recidiv anmaler man inte recidivet utan rapporterar bara behandlingen pa
blanketten "Uppfdljning 1 ar efter diagnos eller vid dodsfall (avrapportering)”.

Namn/Personnummer Patientens personuppgifter ifylls.
Lékare Namn pa den som fyller i blanketten.
Klinik, sjukhus Ange anmalande klinik och sjukhus.

Datum da remiss regi-
strerades vid utre-
dande klinik

Datum for forsta lakar-
besdk vid utredande
klinik

Rokare

GRUND FOR DIAGNOS

Ange datum da remiss registrerades vid ut-
redande klinik eller patient soker sjalv eller
datum da cancerutredning initieras avseende
pa kliniken redan kand patient.

Ange det datum da patienten forsta gangen
beddms av lakare vid utredande klinik. Detta
kan vara i samband med polikliniskt bestk
(akut eller planerat), konsultbedomning pa
annan avdelning eller vid inlaggning pa ut-
redande Klinik.

Ange om patienten ar rokare (daglig rékning
under minst ett ar), fore detta rokare (rokfri >
ett ar) eller om patienten aldrig rokt (eller
endast festrokt).

Ange om Klinisk diagnos (klinisk undersdkning
+ rontgen), cytologi eller PAD.

Ange om PAD &r px (bronkoskopi, grovnals-
biopsi, mediastinoskopi, etc) eller operations-
resektat.

Ange det PAD eller Cytologi nr som ligger till
grund for diagnos. Ange aven ar och patologlab.

(Forts. nasta sida).



Forts.

Diagnosdatum

DIAGNOS

Primartumdrens lage

Om bade cytologi och PAD foreligger som
grund for diagnos registreras det underlag som
sakrast anger tumdrdiagnosen, som regel PAD.

Om kannedom om PAD finns fran cancer-
registret, far onkologiskt centrum andra
detta/skriva in det i kvalitetsregistret. Detta
galler aven for andring fran klinisk diagnos till
PAD och gors vid registreringstillfallet.

Visande datum: Fyll i visande datum. Det inne-
bar oftast datum for den rontgenundersdkning
dar man forsta gangen omnamner den forand-
ring som sedan visar sig vara den aktuella
tumoren. Kan ibland ocksa innebara datum for
klinisk undersokning t.ex. da man forsta
gangen palperar en patologisk lymfkortel.

Provtagningsdatum: Fyll i provtagningsdatum,
den forsta cytologiska/histologiska provtag-
ningen som verifierar cancern.

Sida: Kryssa i ett alternativ.

Lob: Kryssa i det alternativ som bast svarar
mot din beddmning av primartumérens ur-
sprungslage. Galler aven vid 6vervaxt pa an-
gransande lob eller strukturer.

Vid multiplicitet inom en lunga skall som regel
en tumorhard anges som primar, medan 6vriga
betraktas som spridning och klassificeras enl
géllande TNM-klassifikation (f n galler att
spridning inom samma lob klassas som T4, till
en annan lob som M1). Alternativet Multifokalt
ar i princip endast tillampbart vid bronkiolo-
alveolar cancer med primar utredning inom
flera lober.

Nagon enstaka gang foreligger tva synkrona,
primara tumorer, vilket kan misstankas vid
olika histopatologiska bilder i prover fran tumo-
rerna. Dessa skall da registreras separat med
tva anmalningar hos samma patient, och klas-
sificeras var for sig.

CTNM, KLINISK STADIEINDELNING VID BEHANDLINGSBESLUT

(Se blankettens baksida!)

Obs! Klinisk bedomning utifran tillgangliga
uppgifter som inhamtats innan tumérbehand-
ling paborjats. Exkluderar saledes information
erhallen vid ev. explorativ torakotomi eller
tumdorresektion! Kryssa i ett T-, N- resp M-
alternativ. Om M1, ange eventuell(a) meta-
staslokal(er).



Sammanfattande
stadium

Kryssa i ett alternativ.
Stadium ifylls vid datum for behandlingsbeslut.

GRUND FOR KLINISK STADIEINDELNING
(Utdver klinisk undersokning + réntgen)

Patienten avled fore
behandlingsbeslut

Besvara samtliga fragor med Nej eller Ja.

Kryssa i om patienten avled fére behandlings-
beslut. Om sa ar fallet behover inget ytterligare
fyllas i. Nagon uppfoljning/avrapportering be-
gars inte heller in.

PLANERAD PRIMARBEHANDLING
(Flera behandlingsalternativ kan anges!)

Remitterad till sjukhus,

klinik/behandlande
klinik

Datum for behand-
lingsbeslut

Performance status
Kirurgi

Primér kemoradio-
terapi

Radioterapi

Kemoterapi/
Systemterapi

Annan tumaor-
behandling

Planeras patienten
ingd i klinisk studie?

Ange sjukhus och klinik vid remittering.

Ange datum fér behandlingsbeslut. Detta datum
ar den dag da man beslutar om tumorspecifik
behandling eller att avsta fran behandling.

Ange om beslutet har fattats vid multidisciplinar
konferens (t ex thoraxonkologisk rond).

Ange performance status vid behandlings-
beslut. (Se blankettens baksida!)

Besvara fragan med Nej eller Ja. Ange thorax-
kirurgisk klinik vid remittering.

Besvara fragan med Nej eller Ja. Avser kurativt
syftande behandling dar cytostatika givits i
anslutning till stralbehandling. Primar kemo-
radioterapi innefattar forsta linjens kemoterapi
och radioterapi mot priméartumaren.

Besvara samtliga fragor med Nej eller Ja.

Besvara fragan med Nej eller Ja. Systemterapi
innefattar malriktad behandling, t.ex. tyrosin-
kinashammare, antiangiogenesterapi, anti-
kroppsbehandling mm.

Besvara fragan med Nej eller Ja.

Kryssa i om patienten planeras inga i en klinisk
studie eller inte. Om Ja, ange namnet pa studien.

Skicka blanketten till onkologiskt centrum!

Spara kopia i patientens journal!



Uppfoljningsblankett 1 ar efter diagnos eller vid

dodsfall (avrapportering)

Blanketten ifylls ett ar efter diagnos eller vid dodsfall. Om patienten har avlidit
inom 15 manader (360 + 90 dagar) fran diagnosdatum sa racker det med en
uppféliningsrapportering pa "Uppfdljningsblankett 1 ar efter diagnos eller vid

dodsfall (avrapportering)”.

Datum som bestammer nar uppfoljningsblankett efterforskas av onkologiskt

centrum.

1 Provtagningsdatum i férsta hand

2 Om det gj finns anvands beslutsdatum for start av behandling

3 | sista hand anvands visande datum

Personnummer/Namn
Lakare
Sjukhus, klinik

Datum for ifyllande av
blankett

Denna rapportering
galler for

Given terapi

Kirurgi

10

Patientens personuppgifter ifylls.
Namn pa den som fyller i blanketten.
Ange sjukhus och Klinik.

Avser behandling fram till och med datum for
ifyllande av blankett.

Fyll i om rapporteringen galler fér uppféljning
ett ar efter diagnos eller for avrapportering vid
dodsfall.

Kryssa i om Ingen aktiv tumdrbehandling. Om
ingen behandling riktad specifikt mot tumaor-
sjukdomen har givits behdver inget ytterligare
fyllas i. Skicka blanketten till onkologiskt centrum!

Ange datum for forsta behandlingsstart och
vilken behandling som gavs forst: kirurgi,
priméar kemoradioterapi, kemoterapi, annan
systembehandling mot tumdéren, radioterapi
eller annan tumorbehandling.

Fyll i all terapi given under det forsta aret fran
provtagningsdatum. Om det ej finns, fran be-
slutsdatum fér start av behandling, eller i sista
hand visande datum.

Besvara fragan med Nej eller Ja. Om Ja,
kryssa i Radikal eller Icke radikal. Radikal
kirurgi innebar mikroskopiskt radikala resek-
tionsytor avseende primartumér och eventuella
lymfkortelmetastaser. Om det finns N2-kortlar
borttagna i sin helhet med radikala resektions-
ytor sa ar det radikal kirurgi.

Vid operation kryssa i ett av de givna alterna-
tiven for kirurgi.



Primér kemoradio-
terapi

Radioterapi

Kemoterapi/ System-
terapi

Annan tumaor-
behandling

Studiedeltagande

Kurativt syftande behandling dar cytostatika
givits i anslutning till stralbehandling. Primar
kemoradioterapi innefattar forsta linjens

kemoterapi och radioterapi mot primartumaoren.

Besvara fragan med Nej eller Ja. Om Ja, ska
aven rutorna Forsta linjens kemoterapi och
Radioterapi mot primartumor kryssas i.

Besvara fragan med Nej eller Ja. Besvara
samtliga fragor med Nej eller Ja.

Besvara fragan med Nej eller Ja. Om Ja,
kryssa i passande alternativ.

Neoadjuvant = tillaggsbehandling fére kirurgi.
Innefattar forsta linjens kemoterapi.

Adjuvant = tillaggsbehanding efter kirurgi.
Innefattar forsta linjens kemoterapi till radikalt
opererad patient.

Besvara fragan med Nej eller Ja. Om Ja, ange
vilken. Kan innefatta t ex endobronkiell
behandling (brachy, laserbehandling, stent).

Besvara fragan med Nej eller Ja. Om Ja, ange
vilken/vilka.

Skicka blanketten till onkologiskt centrum!

Spara kopia i patientens journal!
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