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Versionshantering — aktuella forandringar

Forteckning 6ver de senaste forandringarna 1 manualen for inrapportorer.

2025-05-25 Invers dosplanering = Variabel for Dosplanering har gjorts om. Alternativ 3D har
(VMART/IMRT) tagits bort da det inte langre ar aktuellt att mata.

2026-05-25 Hormonsubstitution  Lagt till text: "Hos patienter med diagnosen Morbus Cushing
som har binjurebarksvikt eller har genomgatt adrenalektomi
kan man ange kortisonsubstition oavsett ACTH varde.”

2026-05-25 Arendeuppgifter Tagit bort Arendeuppgifter och Initierat av da det inte langre
visas.

2026-05-25 Koppla/Uppdatera Text uppdaterad enligt nationell standard.
2025-01-28 Anmalan Tagit bort anmalande lakare.
2025-01-28 Uppfdljning Tagit bort ansvarig lakare.

Prover ej obligatoriska hos patienter med diagnosen Morbus
Cushing som har binjurebarksvikt eller har genomgatt
adrenalektomi.

2025-01-07 Stralbehandling Uppdaterat information om automatiskt inrapporterad
stralbehandling under Formular.

Tagit bort féljande variabler fran Stralbehandling:

e Anmalande ldkare

e Beslutsdatum for stralbehandling

¢ Ange anledning om fordréjning av stralbehandling
e Total behandlingstid, dagar

Justerat foljande variabler for Stralbehandling:

e Intention
e Stralbehandlingstyp
e Teknik

Lagt till féljande variabler for Stralbehandling:
e Dosplanering
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Bakgrund

Svenska Hypofysregistret (SHR) dr ett nationellt kvalitetsregister som bildades 1991. Registret
drivs av Svenska Hypofysgruppen. I Hypofysgruppen finns representanter fran landets sex
sjukvardsregioner inom endokrinologi, neurokirurgi, onkologi, oftalmologi, otologi samt patologi.
Syftet med registret ar att sikerstilla att samtliga patienter med hypofystumorer eller
hypofyssjukdomar i landet erhaller likvirdig utredning, behandling och uppféljning.

Tumorer i hypofysomradet kan genom sitt vaxtsatt undertrycka den normala
hormonproduktionen samt ge synfilts- och eller synpaverkan. Hormonproducerande tumorer ger
symtom som ar specifika f6r det hormon som produceras i 6verskott. Patienterna ar ofta i
arbetsfor alder. De uppgifter som registreras ar alder, kon, diagnos, rontgenfynd, resultat vid
ogonundersokning, hormonkoncentrationer, hormonsubstitution, lingd, vikt samt
Livskvalitetsformuldret EQ-5D och arbetst6rmaga. I férekommande fall registreras insatt
farmakologisk behandling, typ av operation och patologi, typ av stralbehandling samt eventuella
postoperativa komplikationer. Da risk for dterfall finns och hormonbrister kan uppkomma efter
flera ar (framfor allt efter stralbehandling) krivs i regel livslang uppfoljning. Eventuell
hormonsubstitution och/eller farmakologisk behandling kriver regelbundna kontroller.

Metoder for rontgenundersokningar, operationsmetoder, striltekniker och nya likemedel
utvecklas kontinuerligt. Da relativt fa patienter drabbas av hypofystumoérer eller andra sjukdomar
1 hypofysen (cirka 300—500 nya fall per ar i Sverige) dr det svart for en enskild likare att utvirdera
effekten och nyttan av férindringar i metoder och behandlingar. Ett nationellt kvalitetsregister
mojliggor dessa utvirderingar.

Registret sattes 1 drift pa INCA-plattformen 2012-12-01. Regionalt cancercentrum Stockholm
Gotland ir nationellt samordnande for registret.

Vardprogrammet for hypofystumorer
Sedan 2021 finns det ett nationellt virdprogram fér hypofystumérer.

Link till nationella vardprogrammet f6r hypofystumérer:
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/hypofystumorer/vardprogram/

Svenska hypofysregistrets hemsida

Pa
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hjarnarygemargochhypofys/hy
ofys/kvalitetsregister.7373.html finns mer information om SHR. Dir finns blanketter for utskrift,
manualer, variabelbeskrivning och kontaktuppgifter till styrgrupp och stodteam. Dir finns ocksa
interaktiva arsrapporten dar det gar att filtrera information pa till exempel region, artal och
sjukhus. Du kan ocksa skraddarsy en nationell eller regional rapport och vilja ut limpliga
indikatorer.

Inloggning i INCA
For att logga in i INCA krivs ett anvindarkonto samt SITHS elD-kort. Utférlig information
finns hir:

https:/ /cancercentrum.se/utvecklingsarbeteutbildning/statistikrapporter/kvalitetsregister /inlo
ochbehoricheter.8334.html

INCA fungerar bist i webbldsare Google Chrome. Ténk pa att f6ra in SITHS-kortet fore
Oppning av webblisare.


https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/hypofystumorer/vardprogram/
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hjarnaryggmargochhypofys/hypofys/kvalitetsregister.7373.html
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hjarnaryggmargochhypofys/hypofys/kvalitetsregister.7373.html
https://cancercentrum.se/utvecklingsarbeteutbildning/statistikrapporter/kvalitetsregister/inloggochbehorigheter.8334.html
https://cancercentrum.se/utvecklingsarbeteutbildning/statistikrapporter/kvalitetsregister/inloggochbehorigheter.8334.html

Information innanfor inloggning

Fordjupad information finns under Mina sidor

Mina sidor~ Logga ut

Personuppgifter
Inloggningsalternativ
Senaste kontoaktivitet

Byt roll och placering

INCA-hj&ipen
Om INCA

Inklusionskriterier

Registret omfattar alla nyupptickta fall av hypofystumorer och processer 1 hypofysen fran och
med diagnosir 1991 och framat. Det forutsitts att patienten ar informerad om att uppgifter lagras
1 kvalitetsregister, men skriftligt samtycke krivs inte.

Datum Diagnostiserade fran 1991 och framat.
Kon Kvinnor och man.

Alder Alla aldrar.

Diagnosgrund Diagnosgrund 2. Radiologi

Diagnosgrund 3. Provexcision eller operation med histopatologisk
undersokning
Diagnosgrund 8. Blodprov
Primir klassifikation  Hypofystumor
Hypofyscarcinom
Kraniofaryngiom
Cysta (inkl Rathkes)
Hypofysit (ej likemedelsutl6st)
Annan hypofysprocess

Giller endast patienter under 18 ar:
Germinom

Histiocytosis

Kongenital anliggningsrubbning

Folkbokford i Sverige  Folkbokférd i Sverige vid diagnos

Diagnos och/eller Om patienten fitt diagnos och/eller vard utomlands far varje
vard utomlands inrapporterande klinik bestimma om det finns tillrickligt med
journaluppgifter for att inkludera patienten i kvalitetsregistret.



Exklusionskriterier

Exkluderas Patient med hyperprolaktinemi utan radiologiskt synlig
tumorférindring.

Diagnosgrund 4. Obduktionsupptickta fall av tumérer i hypofysomradet.

Skyddad identitet Patient med skyddad identitet ska inte inga.
Canceranmilan ska dock goras for de diagnoser som omfattas av
anmalningsplikt.

Avbojer deltagande Patient som avbéjer deltagande ska inte inga, se atgird under Opt-
Out.
Canceranmilan ska dock goras for de diagnoser som omfattas av
anmilningsplikt.

Reservnummer Patienter med reservnummer ska inte inga.

Ej folkbokford i Patienter som ej ar skrivna i Sverige vid diagnos.

Sverige

Datum Patienter med diagnos fore dar 1991 ska inte inga.

Patientens rattigheter

Patienter som har tackat nej till att inga i nationella kvalitetsregistret ska anda registreras i INCA.
De som tackat nej ingar ddremot 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 for att kliniken ska kunna félja upp sin
egen vardverksamhet.

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.

@ ﬁ Inrapportering « Sammanstallning = Patientens rattigheter « Mina sidor« Logga ut

Patientens rattigheter



Beskrivning over registrets uppbyggnad

Registret omfattas av sju formulir.

Anmilan registreras som huvudregisterposten och resterande formulér registreras som en egen
registerpost kopplat till huvudposten, detta for att dessa kan registreras flera ganger.

Anmalan (Chuvudregisterposten”) kopplas till cancerregistret om diagnosen ska cancer anmalas.
Om det inte dr en anmilningspliktig diagnos sparas registerposten i mappen for ej kopplad till
tumot.

Alla formulir kopplas till Anmilan férutom formuliret f6r Postoperativa komplikationer som
kopplas till registerposten for Kirurgi.

Inrapportor viljer vilken post som formuliret ska kopplas till.

B BB (61104) Hypofys Anmalan < : o ;
Registerpost, hir visas uppgifter som

B = Hypofys: Anmalan /</"’/’ o
/—’/
® 2023-02.07: KS Soina (01100)__— // finns lagrade i registret
100)-..
Z

B BB (21865) Hypofys Kirurgi 4 e
8 Hypofys: Kirurgi

B 2019-07-04 su.:simgysm’(f,{.omo) Mapp f6r ett formulir, under visas
B BB (21868) Hypofys Kirurgi onginalhandlingar, kan vara fler
=] Hypofys: Kirurgi
@ 2019-07-04: SU/Sahigrenska (5000

B %= Hypofys: Postoperativa komplikationef Originalhandlingen, hir visas
B 2019-07-04: SU/Sahigrenska{500010) onginalhandlingar som higger till grund
B BB (103665) Hypofys Uppfoljning for registerposten

8 Hypofys: Uppfoljning
[ 2023-02-07: KS Solna (01100)



Flodesschema for formular

ANMALAN

vid dizgnos

Annan diagnos endast anmalan EQSD
Cancerregistret vid dizgnos
Endast vuxna

Endokrin

!

STRALBEHANDLING
Inhdmtas automatiskt
delvis fran SKvaRT

RCCoch 1177

Protonstral- och gammaknivsbehandling A |
rapporteras in manuellt nationellt

PN

PROM

Synstatus
12-18 man postop
Endast vuxna

RCC

Postop
komplikationer
Inom 30dagar

PATOLOGI

Cancerregistret

Patolog

Neurokirurg

UPPFOLINING

Arligen ’ m 1,5, 10 &r efter diaznos
Efterforskas 1,5,10 ar efter diagnos Endast vuxna

RCCoch 1177

EQS5D

Endokrin

Formulir

Anmalan

Kirurgi

Postoperativa komplikationer
Stralbehandling

Uppféljning

Patologi

PROM (EQ5D samt Synstatus postoperativt)

Nouk =



Formular

De sju formulir som finns i registret ar:

Anmilan: Eget formulir sedan 1991. Datum fo6r period ir diagnosdatum.

Kirurgi: Eget formulir sedan 2013. Kirurgi-variabler har funnits sedan 1991. Datum f6r period
ar operationsdatum.

Postoperativa komplikationer: Eget formulir sedan 2019. Variabler kring postoperativa
komplikationer har funnits sedan 1991. Innan 2013 fanns de pa formuliret Behandling
(formuliret finns ej lingre) och efter 2013 pa kirurgiformuldret. Datum for period ar
operationsdatum.

Patologi: Nytt formulir sedan 2019. Variabler for patologi fanns tidigare pa formulir Kirurgi.
Datum f6r period ir operationsdatum.

Stralbehandling: Eget formuldr sedan 2013. Stril-variabler har funnits sedan 1991. Datum f6r
period ir datumet fOr forsta stralfraktion.

PROM: Enkiten EQ5D fylls i av patienter 18 ar och aldre sedan 2011. Fylls i samband med
diagnos och sedan 1, 5 samt 10 ar efter diagnos. Skickas ut via 1177 sedan 2024.

De patienter som opereras far, sedan 2025, en enkit avseende synstatus postoperativt 12-18
manader efter operation, denna enkat. Aven denna enkit skickas ocksa ut via 1177.
Uppfdljning: Funnits sedan 1991. Datum f6r period ar uppfoljningsdatum.

Anmaélan

e [Fylls i sd snart diagnosen ir faststilld och fungerar dven som en anmilan till cancerregistret i
de fall diagnosen dr anmilningspliktig.

e Anmilan fylls 1 av endokrinolog vid diagnos.

e Om patienten har tva olika hypofystumorer/-processer ska en anmilan per diagnos fyllas i.

e Anmilningsformulir anger primar klassifikation, diagnos kan dndra sig 6ver tid. Kontrollera
alltid om diagnos ska dndras redan fran Anmalan.

e Formuliret sparas direkt i registret och dirmed skapas en kopia i registeradministratérens
inkorg. Formuliret kopplas direfter av registeradministrator till cancerregistret for de
diagnoser dir canceranmalan ar aktuell.

Obs! Diagnoser under Annan hypofysprocess registreras med en anmilan och inga andra
formulir ska rapporteras in.

Nedanstiende formulér ska enbart fyllas 1 f6r féljande diagnoser:
Primir klassifikation

e Hypofystumor

e Hypofyscarcinom

e Kraniofaryngiom

e C(ysta (inkl Rathkes)

e Hypofysit (¢j lakemedelsutl6st)
Klassifikation for patienter under 18 ar

e Germinom

e Histiocytosis

e Kongenital anliggningsrubbning

Obs! I sillsynta fall kan patient ha tva diagnoser, da far inrapportor vilja vilken registerpost
formuliret ska kopplas till.




Kirurgi

e Fylls i ndr operation ir utférd av neurokirurgen.

e Endast universitetssjukhus fyller i formuliret.

e TFormuliret sparas direkt i registret och kopplas automatiskt till registerpost for anmilan om
sadan finns, annars skickas det till RCC.

e Endast aktuellt for patienter som har nagon av de diagnoserna som foljs upp.

e Patologiuppgifter inkluderades i formuliret till och med 2018.

Postoperativa komplikationer
e Tiylls i tidigast 30 dagar efter operation av neurokirurg eller endokrinolog beroende pa var
patient har sitt férsta postoperativa aterbesok/uppfoljning efter operation.

e Formuliret skapas automatiskt 1 inrapportorens inkorg efter att ett kirurgformuldr sparas.

e TFormuliret sparas direkt i registret och kopplas till tillhorande kirurgiformulir om detta finns
registrerat, annars skickas det till RCC.

Patologi

e Fylls i efter svar pa preparatet finns tillgingligt.

e Tylls i av patologavdelningen pa opererande universitetssjukhus.

e Formuliret sparas direkt i registret om anmalan finns registrerad annars skickas det till RCC.
Kopia skapas 1 registeradministratorens inkorg f6r uppdatering 1 cancerregistret.

Stralbehandling

e Tiylls i av ansvarig onkolog, neurokirurg eller endokrinolog nir behandling av tuméren
slutforts.

e Karolinska Universitetssjukhuset, Solna, rapporterar in gammastralbehandling nationellt.
e Skandionkliniken, Uppsala, rapporterar in protonstralning nationellt.
e Formuliret sparas direkt i registret om anmalan finns registrerad annars skickas det till RCC.

e Stralbehandling kan komma automatiskt fran informationsdomin Stralbehandling, vilket visas
som en rad i blocket ”Automatiskt inrapporterad stralbehandling”. I dessa ligen sparas
formuldret med Inrapportering har genomforts automatiskt = Ja.

Automatiskt inrapporterad stralbehandling v

ICD-10 § Behandlingsintention § Typ avstrilbehandling $ Behandlingsstart $ Behandlingsslut 3§ Modalitet $

4 c751 Kurativ 2022-09-29 2022-10-05 Fotoner

Uppfoljning
e Tylls i arligen eller minst 1, 5 och 10 ar efter diagnos av behandlande endokrinolog.
e Formuliret sparas direkt i registret om anmilan finns registrerad annars skickas det till RCC

PROM

e Enkiten EQ5D fylls i av patienter 18 ar och ildre i samband med diagnos och sedan 1, 5 och
10 ar efter diagnos dar uppfoljning och ev behandlingsformulir ska registreras.
Skickas ut via 1177

e De patienter som opereras far en enkit avseende synstatus postoperativt 12-18 manader efter
operation, denna enkit skickas ocksa ut via 1177.



Nationella funktioner
Arendepanel

Arendepanel ir en uppsittning knappar avsedda fér hantering av inrapporteringsformulir i
kvalitetsregister. Arendepanelen gor det mojligt f6r anvindaren att spara ett formular 1 ett
register, skicka ett formular till en annan inkorg eller behélla ett formulir i den egna inkorgen.

Registernamn - Formularnamn

1. Spara
Ett formulir sparas i registret genom knappen ”Spara”. Detta kan utféras nir en registrering
ar komplett. Alla formular utom féljande undantag sparas direkt i registret:

e Nir kryssrutan "Uppgift saknas. Komplett registrering kan inte utféras" dr markerad.

e Nir formuliret giller en uppdatering samtidigt som samma formulir f6r denna patient
finns pagaende i ett annat drende i den egna eller en annan inkorg.
2. Skicka till...
Ett formulir kan skickas till en annan inkorg med hjilp av knappen “Skicka till...”. I det
fonstret som Gppnas via ’Skicka till...” finns det mojlighet att ange en kommentar.

”Skicka till” kan utforas i foljande lagen:

e Nir kryssrutan "Uppgift saknas. Komplett registrering kan inte utféras" dr markerad.

e Nir formuliret giller en uppdatering samtidigt som samma formulir f6r denna patient
finns pagaende i ett annat drende i den egna eller annan inkorg,.

3. Limna iinkorg

Ett formulir kan limnas kvar 1 den egna inkorgen genom knappen ”Limna i inkorg”. I det

tonster som Oppnas via “Liamna i inkorg” finns det mojlighet att ange en kommentar.

4. Radera

Anvinds nir formuliret ska raderas helt. Atgirden kan inte dngras. “Radera” kan inte utforas

om en registeradministrator lagt till nagon av taggarna “Delsparat”, "Komplettera”, ”Pa

remiss” eller "Paminnelse”. Se information om taggar nedan.

5. Taggar

I formuliret kan man ligga till taggar som anger information om formuldrets status. Foljande

taggar kan visas 1 inkorgen och 1 formuliren: ”Paminnelse”, ”Komplettera”, ”’Pa remiss”,

”Bradskande”, ”Delsparat”. Som inrapportér kan man tagga ett formuldr med "For

godkinnande” nir formuliret limnas 1 den egna inkorgen.

6. Kommentar

Hir visas kommentarer.



Koppla / Uppdatera
T e

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

© Kopplad till registerpost (48765167)

Koppla ett arende 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) dr
vald. Vilj sedan vilken post i registret arendet hor till i listan ”Registerpost att koppla till” (2). Om
det inte finns nagon tidigare post i registret, vilj alternativet "Ny registerpost”. Efter att
registerpost dr 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 ldses in,
kan dndras och sedan sparas.

Formular och variabelspecifikation

Generella inrapporteringsuppgifter

Personuppgifter
Personnummer Svenskt personnummer.
Efternamn Patientens efternamn, hamtas och uppdateras automatiskt fran
befolkningsregistret.
Férnamn Patientens fornamn, hadmtas automatiskt fran befolkningsregister.
Gatuadress, Patientens adress. Hamtas automatiskt fran befolkningsregister.
Postnummer, Stad
Koén K = Kvinna
M = Man

Hamtas automatiskt fran befolkningsregister.

Dddsdatum Hamtas automatiskt fran befolkningsregister.
LKF Hemort, I&n-, och kommunkod. Hamtas automatiskt fran befolkningsregister.
Uppgifter saknas och Kryssa i om uppgifter saknas. Formularet maste skickas till RCC.

formularet kan ej fyllas
komplett. Obligatoriska
falt kan lamnas utan
varde.

Obs! Anvands denna kryssruta inaktiveras alla sparrar och kontroller i formularet.




Anmalan

Primar klassifikation

Primar klassifikation

Primar klassifikation:

Hypofystumor

Hypofyscarcinom

Kraniofaryngiom

Cysta (inkl Rathkes)

Hypofysit (ej lakemedelsutlst)
Klassifikation endast for patienter under 18 ar:
Germinom

Histiocytosis

Kongenital anlaggningsrubbning
Annan hypofysprocess:

Hypofysit (lakemedelsutlost)
Sarkoidos

Wegener

Metastas

Germinom

Hamartom

Kordom

Angiom

Empty sella (>50 % herniering)

Ovrigt; specificera i fritext.

Obs! Endast formuldr Anmadlan fylls i nar Annan hypofysprocess ar
registrerad; inga fler formular fylls i.

Funktion

Obligatorisk vid
hypofystumor

Vid hypofystumor ange alltid funktion, aven vid icke hormonproducerande tumér.
Icke hormonproducerande

Prolaktinom

Akromegali

Mb Cushing

TSH-om

FSH/LH-om

Provtagning

Obligatorisk vid féljande
hormonproducerande
hypofystumorer:

e Prolaktinom
e  Akromegali
e Mb Cushing

Avser hormonkoncentration innan behandling av hypofyssjukdom.
Vid Icke hormonproducerande, TSH-om eller FSH/LH-om ska prover ej anges.

Provtagningsdatum

Provtagningsdatum narmast diagnos som ger mest information.

Akromegali

S-IGF-1

S-GH (nadir) vid OGTT

Serum-IGF-1.

Ange koncentration och 6vre referensgrans med heltal (ug/L).
Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Serum-GH (nadir = lagsta varde) OGTT (oral glukosbelastning).

Ange koncentration och 6vre referensgrans med tva decimaler (ug/L eller
mIEU/L).

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

S-GH (enstaka)

Serum-GH (enstaka).
Ange koncentration med tva decimaler (ug/L eller mIEU/L).

10




Ovre referensgrans anges ej.

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

S-Prolaktin Serum-Prolaktin.
Ange koncentration och 6vre referensgréans med heltal (ug/L eller mIE/L).
Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Prolaktinom

S-Prolaktin Serum-Prolaktin.
Ange koncentration och 6vre referensgréans med heltal (ug/L eller mIE/L).
Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Mb Cushing

tU-Kortisol Dygnsurinkortisol.

Ange koncentration och 6vre referensgrans med heltal (nmol/d).
Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

P-Kortisol efter
dexametason 1 mg

Plasmakortisol. .
Ange koncentration med heltal (nmol/L). Ovre referensgrans anges ej.
Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Saliv-Kortisol efter
dexametason 1 mg

Ange koncentration och 6évre referensgrans med en decimal (nmol/L).
Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

P-Kortisol kI 22-24

Plasmakortisol.
Ange koncentration med heltal (nmol/L).
Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Saliv-Kortisol kl 22-24

Ange koncentration och 6vre referensgrans med en decimal (nmol/L).
Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

P-ACTH

Plasma-ACTH.
Ange koncentration och dvre referensgrans med tva decimaler (ng/L eller pmol/L).
Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Sinus Petrosus

Ange om Sinus Petrosus kateterisering ar utférd eller inte.

kateterisering utford Nej
Ja

Talar for Mb Cushing Ange om Sinus Petrosus kateteriseringen talar for Mb Cushing.
Nej
Ja

Visas om Ja ar registrerad for Sinus Petrosus kateterisering utford:

Sinus Cavernosus
kateterisering utford

Ange om Sinus Cavernosus kateterisering ar utférd eller inte.
Nej
Ja

Talar for Mb Cushing

Ange om Sinus Cavernosus kateteriseringen talar for Mb Cushing.

Nej
Ja

Visas om Ja ar registrerad for Sinus Cavernosus kateterisering utford.
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Radiologi

MR eller CT utfort

Ange den forsta radiologiska undersdkning, MR eller CT, dar tumér visas.

Datum for radiologi

Ange datum for den forsta radiologiska undersokningen dar tumoren visas.

Storlek Om fler &n en tumdrkomponent finns, ange storlek fér den stérsta tuméren.
Ange storleken pa tuméren i mm for den forsta radiologiska undersékningen dar
tumoren visas.
Storleken anges i 1angd, bredd och héjd i mm.

Volym Volym berdknas automatiskt. Saknas storlek pa ett av de tre matten far detta matt

medelvardet fran de tva registrerade matten i utrakningen av tumorens volym.

Volymens berakning: (Langd x Bredd x Hojd) / 2. Resultatet avrundas till heltal.

Storleksindelning

Endast Hypofystumér och
cysta

Storleksindelningen beraknas automatiskt om minst tva av storleksmatten ar
registrerade.

Annars kan indelningen registreras manuellit.

Mikro (< 10 mm)
Makro (>= 10 mm)

Ej synlig
Uppgift saknas
Knosp-S Knosp-S ar en radiologisk tumérklassificering for att gradera hypofystumérens
R ing i sella.
Endast Hypofystumor utbredning i sella
Knosp-S bor klassificeras av neuroradiolog/radiolog.
Lokalisation Tumorens lokalisation:
Endast vid Intrasellar
kraniofaryngiom Suprasellar

Deformering av/invaxt i 3:e ventrikeln
Retrochiasmal
Lokalisation saknas

Cystisitet

Endast vid
kraniofaryngiom

Tumodrens cystisitet:

Solid
Solid/cystisk
Cystisk
Uppgift saknas

Ogonundersokning

Ogonundersokning

Ange med ja/nej om 6gonundersdkning ar utford.

OBS! Endast undersokningsresultat som beror pa hypofyssjukdom ska
registreras.

Datum for
6gonundersoékning

Datum for undersokningen.

Synfaltspaverkan

Ange om patienten har synfaltspaverkan eller inte:

Nej

Ja

Uppgift saknas
Ej bedémbar
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VFI Hoger
Endast om Ja ar
registrerat for
Synfaltspaverkan

Visual Field Index for hdger 6ga.
Anges i procent av ett normalt synfalt.
Om uppgifterna inte finns, valj Uppgift saknas.

VFI Vanster
Endast om Ja ar
registrerat for
Synfaltspaverkan

Visual Field Index for vanster 6ga.
Anges i procent av ett normalt synfalt.
Om uppgifterna inte finns, valj Uppgift saknas.

Visusnedsattning

Ange om patienten har nedsatt synskarpa eller inte:
Nej

Ja

Uppgift saknas

Basta korrigerade visus
Hoger

Endast om Ja ar
registrerat for
Visusnedsattning.

Varde anges med en decimal fran 0.0 till och med 1.6.
Om uppgifterna inte finns, valj Uppgift saknas.

Basta korrigerade visus
Vanster

Endast om Ja ar
registrerat for
Visusnedsattning.

Varde anges med en decimal fran 0.0 till och med 1.6.
Om uppgifterna inte finns, valj Uppgift saknas.

Optikusatrofi

Ange om patienten har synnervsfortvining eller inte:
Nej

Ja

Uppgift saknas

Ogonmuskelpares

Ange om patienten har 6gonmuskelférsvagning eller -férlamning eller inte:
Nej

Ja

Uppgift saknas

Hypofysinsufficiens

Hypofysinsufficiens

Ange om patienten har hypofyssvikt.
Nej
Ja, ange vilka hormonbrister

GH

Brist pa tillvaxthormon (Growth Hormone).
Nej

Ja

Ej bedémbart

Uppgift saknas

ACTH

Brist pa adrenokortikotropt hormon.
Nej

Ja

Ej beddémbart

Uppgift saknas

TSH

Brist pa tyreoideastimulerande hormon.
Nej

Ja

Ej bedémbart

Uppgift saknas
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LH/FSH

Brist pa luteiniserande hormon / follikelstimulerande hormon.
Nej

Ja

Ej bedémbart

Uppgift saknas

Diabetes insipidus

Diabetes insipidus, brist pa antideuretiskt hormon (ADH).
Nej

Ja

Ej bedémbart

Uppgift saknas

Multidisciplinér terapikon

ferens

Multidisciplinar
terapikonferens

Ange om patienten diskuterats pa multidisciplinar terapikonferens (med
multidisciplinar terapikonferens avses en konferens med minst tre representanter
inom omradet endokrinologi, neurokirurgi, onkologi, radiologi och otologi):

Nej

Ja

Uppgift saknas

Planerad primarbehandling

Planerad
primarbehandling

Ange minst ett alternativ av planerad primarbehandling/ behandlingar:

Kirurgisk

Stralbehandling

Farmakologisk

Exspektans; patienten far ingen aktiv behandling utan f6ljs upp med till exempel
radiologi.

Farmakologisk tumorbehandling

Farmakologisk
tumorbehandling
Obligatoriskt vid samtliga
hormonproducerande
hypofystumérer

Ange om farmakologisk tumdrbehandling initierats vid besoket:
Nej

Ja; fyll i nedan.

Uppgift saknas

Datum for farmakologisk
tumdrbehandling

Ange datum foér behandlingsstart.

Lakemedelspreparat

Somatostatin analog

Max ett av foljande kan registreras:

Oktreotid/lanreotid

Pasireotid

Variabeln Somatostatin analog satts automatiskt om ett av valen ovan ar
registrerat.

Dopaminagonist

Max tva av foljande kan registreras:

Bromokriptin

Kabergolin

Kinagolid

Variabeln Dopaminagonist satts automatiskt om ett av valen ovan ar registrerat.

Ovriga lakemedelspreparat

Flera alternativ kan registreras:

Pegvisomant

Ketokonazol

Metyrapon

Temozolomide

Annat lakemedel; specificera vilket samt eventuell ATC-kod
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Aktuell langd och vikt

Langd och vikt

Ange aktuell langd i cm och vikt i kg.

BMI raknas ut automatiskt med tva decimaler.

Sjukskrivning

Sjukskrivning

Minst en av
'Sjukskrivningsgrad' eller
'Anpassad skolgang' ar
obligatorisk

Ange sjukskrivningsgrad senaste sex manaderna:

0%

25%

50%

75%

100%
Avtals-alderspensionar
Sjukpensionar

Uppgift saknas.

Vid sjukskrivning, ange huvudorsak:

Hypofyssjukdom
Annan orsak; specificera i fritext.

Anpassad skolgang

Anpassad skolgang

Minst en av
'Sjukskrivningsgrad' eller
'Anpassad skolgang' ar
obligatorisk

Ange om skolgdng maste anpassas pga hypofyssjukdom.

Uppfoljning
Uppfdljning Kryssa i "Om andrad uppféljning” om patienten inte ska foljas upp framover eller
om patienten ska fljas upp pa annat sjukhus eller annan klinik.
Om uppféljning sker pa sjukhus/vardenhet som inte ar medicin- eller
endokrinklinik ska detta anges i fritext.
Kirurgi

Preoperativ radiologi och tumorstorlek

Radiologi avser

Typ av undersokning

Datum for radiologi

Storlek

Ny radiologi ifylles endast om férnyad MR/CT gjorts sedan féregaende
registrerade radiologiska undersdkning.

Hypofystumor
Kraniofaryngiom
Annan

Ange typ av radiologisk undersékning ndrmast preoperativt som ej ar registrerad,
MR eller CT.

Ange datum for den radiologiska undersékningen.

Om mer an en tumoérkomponent finns, ange storlek for den stérsta tumaoren.
Ange storleken pa tuméren i mm.
Storleken anges i 1angd, bredd och hgjd.
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Volym

Storleksindelning

Endast fér Hypofystumér
och Cysta

Knosp-S
Endast for Hypofystumor

Lokalisation

Endast for
kraniofaryngiom

Cystisitet

Endast for
kraniofaryngiom

Operation

Planerad operation ej
utford

Operation utférd
utomlands

Beslutsdatum operation
Operationsdatum

Om fordrdjning av
operation, ange anledning

Opererande enhet

Operation

Operator 1

En andra operator var
delaktig

Volym berdknas automatiskt. Saknas storlek pa ett av de tre matten far detta matt
medelvardet fran de tva registrerade matten i utrékningen av tumérens volym.

Volymens berakning: (Langd x Bredd x Hojd) / 2. Resultatet avrundas till heltal.
Storleksindelningen berdknas automatiskt om minst tva av storleksmatten ar
registrerade.

Annars kan indelningen registreras manuelit.

Mikro (< 10 mm)
Makro (>= 10 mm)
Ej synlig

Uppgift saknas

Knosp-S ar en radiologisk tumorklassificering for att gradera hypofystumorens
utbredning i sella.

Knosp-S bor klassificeras av neuroradiolog/radiolog.

Tumorens lokalisation:

Intrasellar

Suprasellar

Deformering av/invaxt i 3:e ventrikeln
Retrochiasmal

Lokalisation saknas

Tumoérens cystisitet:

Solid
Solid/cystisk
Cystisk
Uppgift saknas

Ange om den planerade operationen ej blev utford. Blanketten &r da klar och kan
skickas in.

Ange om den planerade operationen blev utférd utomlands. Ange &ven ar och
land operationen utférdes i. Blanketten ar da klar och kan skickas in.

Ange datum da operation beslutades.
Ange datum for operationen.

Om operationen har férdréjts, ange anledning.

Sjalvvald vantan
Medicinsk orsak
Annan orsak; ange orsak i fritext.

Enhet som utfort operationen.

Om det &r samma enhet som registrerar som opererat sa finns det en knapp i
INCA formularet kirurgi som man trycker pa sa registreras opererande enhet
automatiskt.

Ange om operationen avser primar- eller reoperation.

Huvudoperator.

Valj i rullista. Om operatérens namn saknas i rullistan ange "Annan” och fyll i
operatérens namn med fritext.

Kryssa i om en till operatér var med under kirurgin.
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Operator 2

Typ av operation

Operationsvag

Hjalpmedel

Inget PAD

Valj operatér 2 i rullista. Om operatérens namn saknas i rullistan ange "Annan”
och fyll i operatérens namn med fritext.

Operator 2 kan inte vara samma som Operator 1.

Ange typ av operation:

Extirpation/Resektion

Biopsi

Dranage

Yttrium9O; fyll &ven i Cystvolym (cm3) och Stralméngd (MBq)
Annat; specificera typ av operation i fritext.

Ange operationsvég.

Transsfenoidal:

Endonasal direkt bilateral sfenoidektomi och posterior septektomi
Endonasal septal dislocation

Transnasal submukosal transseptal

Sublabial submukosal transseptal

Lateral rinotomi

Utvidgad transsfenoidal ingang (alla varianter)

Ovriga:

Transkraniell

Stereotaktisk punktion

Annan approach; specificera vilken i fritext

Ange hjalpmedel som anvants under operation. Flera kan véljas. Minst ett
alternativ maste véljas.

Endoskop

Mikroskop

Navigation

Intraoperativ MRT

Annat hjalpmedel; specificera vilket i fritext.

Ange om inget preparat ar taget under operationen.

Observationer peroperativt
Ange de observationer som gjordes under operationen.

Likvorlackage under
operation

Makroskopisk radikalitet

Annat

Ange om likvorlackage uppstatt under operationen:

Nej
Ja, profust
Ja, diskret

Uppgift saknas

Ange om makroskopisk radikalitet ar bedémt:

Nej

Ja

Tveksamt
Uppgift saknas

Ange om annan observation férekommit:

Nej
Ja; specificera vad i fritext.
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Postoperativa komplikationer inom vardtilifallet

Postoperativa Ange om postoperativa komplikationer inom vardtillféllet forekommit eller inte.
komplikationer inom . s .
vardtillfallet Minst ett alternativ maste véljas.

Inga komplikationer; Véljs denna kan inte évriga alternativ véljas.
Behandlingskravande post-operativt likvorlackage; sétts automatiskt om
Lumbaldrén eller Operativ tétning valts.

Lumbaldran

Operativ tatning

Intrasellart hematom/pneumocephalus som kravt atgard
Meningit/encephalit

Lambainfektion

Ogonmuskelpares

Forsamring av visus/synfalt (6gonlakarbedémning)

Lungemboli

Djup ventrombos

Annan cerebral blédning/infarkt/karlskada

Annat; specificera vad i fritext.

Avliden; specificera dédsorsak i fritext.

Postoperativ uppféljning Ange om 30 dagars postoperativ uppfoljning sker pa annan enhet &n den
opererande.

Postoperativa komplikationer

Formuliret skapas upp automatiskt niar formular Kirurgi sparas i registret. Om patienten avlidit
kommer inget formulir att skapas upp. Det gar dven att manuellt skapa upp ett formulir, men
dubbelkolla da att formuliret dr kopplat mot ritt kirurgipost. I de sillsynta fall dir kirurgiposten
saknas maste blocket Operationsuppgifter fyllas i manuellt.

Operationsuppgifter
Om formularet inte &r kopplat till kirurgiposten maste operationsdatum och opererande enhet registreras. Det
ska vara det operationstillfalle som de postoperativa komplikationerna hor till.

Postoperativa komplikationer

Postoperativa Ange eventuella postoperativa komplikationer upp till och med 30 dagar efter
komplikationer operationstillfallet.

Minst ett alternativ maste valjas.

Inga komplikationer; véljs denna kan inte évriga alternativ véljas.
Behandlingskravande post-operativt likvorlackage; sétts automatiskt om
Lumbaldrén eller Operativ tatning valts.

Lumbaldran

Operativ tatning

Intrasellart hematom/pneumocephalus som kravt atgard
Meningit/encephalit

Lambainfektion

Ogonmuskelpares

Forsamring av visus/synfalt (6gonlakarbeddmning)

Lungemboli

Djup ventrombos

Annan cerebral blédning/infarkt/karlskada:

Annat; specificera vad i fritext.

Avliden; specificera dédsorsak i fritext.
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Stralbehandling

Inrapportering har
genomforts automatiskt

Ange om aktuell stralbehandling inrapporterats automatiskt eller inte.

Nej, ingen automatiskt inrapporterad strélbehandling finns. Formuléret fylls i som
vanligt.

Ja, den stralbehandling som ska registreras finns redan automatiskt inrapporterad.
Formuléret &r klart och ska sparas.

Planerad behandling ej
utford

Ange om den planerade behandlingen ej blev utférd. Blanketten &r da klar och kan
skickas in.

Behandling utford
utomlands

Ange om den planerade behandlingen blev utférd utomlands. Ange aven ar och
land behandlingen utférdes i. Blanketten ar da klar och kan skickas in.

Intention

Ange intention for stralbehandlingen:
Kurativ

Palliativ

Profylaktisk

Annan

Behandlande enhet

Ange enhet som utfort behandlingen.

Stralbehandlingsteknik

Teknik

Ange teknik for stralbehandlingen:
Tomoterapi

Gammakniv

Linjaraccelerator
Protonaccelerator

Invers dosplanering
(VMART/IMRT)

Kryssa i om invers dosplanering (VMART/IMRT) anvants for stralbehandlingen.

Ordinerad total straldos

Ange ordinerad total straldos i antal Gray (Gy) med tva decimaler.

Fraktionsdos

Ange fraktionsdos i antal Gray (Gy) med tva decimaler.

Antal fraktioner

Ange antal fraktioner.
Satts automatiskt till 1 fér Gammakniv.

GTV Volym Ange GTV volym i cm®. Om uppgifterna saknas, registrera Uppgift saknas.
Registreras ej for Gammakniv.
PTV Volym Ange PTV Volym i cm®. Om uppgifterna saknas, registrera Uppgift saknas.

Registreras ej for Gammakniv.

Datum for forsta
stralfraktion

Ange datum for forsta stralfraktion.

Datum for sista
stralfraktion

Ange datum for sista stralfraktion.

Dos till riskorgan

Dos till riskorgan

Ange medeldos och maxdos i Gy med tva decimaler. Kryssa i Varde saknas om
uppgifter ej finns tillgangliga.

N. opticus dxt

N. opticus sin
Chiasma
Hjarnstam
Hippocampus dxt
Hippocampus sin
Temporallob dxt
Temporallob sin
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Uppfoljning

Uppféljning avslutad

Uppféljining ej utford

Uppfdljningsdatum

Diagnos

Kryssa i om uppféljning ar avslutad. Kan vara for att patienten till exempel ar
utvandrad eller avliden.

Ange vilken uppfdljning som ej &r utférd:
1-arsuppfdljning ej utférd
5-arsuppféljning ej utford
10-arsuppfdljning ej utférd

Datum for aterbesok (kan vara fysiskt besok eller via telefon/video).

Uppgifterna i detta block ska endast andras vid omklassifikation eller registreras om uppgifter saknas. Om
omklassificering av diagnos ska goras redan fran diagnosdatum fran tidigare registrerad anmalan kravs att en

ny anmalan fylls i.

Omklassifikation

Funktion

Primar klassifikation:
Hypofystumor

Hypofyscarcinom
Kraniofaryngiom

Cysta (inkl Rathkes)

Hypofysit (ej lakemedelsutlst)
Klassifikation for patienter under 18 ar:
Germinom

Histiocytosis

Kongenital anlaggningsrubbning
Funktion fér hypofystumor:

Icke hormonproducerande
Prolaktinom

Akromegali

Mb Cushing

TSH-om

FSH/LH-om

Ej registrerade kirurgi- och stralbehandlingsformular

Hypofyskirurgi sedan
féregaende uppfdljning

Ange hypofyskirurgi sedan foregaende uppfdljning som ej ar registrerad.
Ar
Opererande enhet

Stralbehandling sedan
foregaende uppféljining

Ange stralbehandling sedan féregaende uppféljning som ej ar registrerad.
Ar

Behandlande enhet

Provtagning

Provtagning

Obligatorisk vid foljande
hormonproducerande
hypofystumérer:
e Prolaktinom
e Akromegali
e Mb Cushing
(ej for de patienter
som har binjure-
barksvikt eller har
genomgatt bilateral
adrenalektomi)

Provtagningsdatum

Vid Icke hormonproducerande, TSH-om eller
FSH/LH-om ska prover ej anges.

Provtagningsdatum narmast uppféljningsdatum som ger mest information.
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Prolaktinom

S-Prolaktin Serum-Prolaktin.
Ange koncentration och 6vre referensgrans med heltal (ug/L eller mIE/L).

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Patientens sjukdom Biokemisk kontroll innebar att hormondverskottet behandlas med mediciner till

anses vara i kontroll nivaer som ar under ovre referensgranser for aktuellt hormon eller att
hypofystumdéren ar borttagen helt kirurgiskt och/eller stralbehandlad med
hormonnivaer som &r under dvre referensgranser for aktuellt hormon (biokemisk
bot).

Nej
Ja (normalt prolaktin)
Ja, trots forhojt S-Prolaktin

Akromegali

S-IGF-1 Serum-IGF-1.
Ange koncentration och 6vre referensgrans med heltal (ug/L).

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

S-GH (nadir) OGTT Serum-GH (nadir = lagsta varde) OGTT (oral glukosbelastning).

Ange koncentration och 6vre referensgrans med tva decimaler (ug/L eller
mIEU/L).

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

S-GH (enstaka) Serum-GH (enstaka).
Ange koncentration med tva decimaler (ug/L eller mIEU/L).
Ovre referensgrans anges ej.

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

S-Prolaktin Serum-Prolaktin.
Ange koncentration och 6vre referensgrans med heltal (ug/L eller mIE/L).

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Patienten anses vara i Biokemisk kontroll innebar att hypofystumdren ar borttagen helt kirurgiskt och/eller

biokemisk kontroll stralbehandlad med hormonnivaer som ar under dvre referensgranser for aktuellt
hormon (biokemisk bot) eller att hormondverskottet behandlas med mediciner till
nivaer som ar under évre referensgranser for aktuellt hormon.

Nej
Ja
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Mb Cushing

tU-Kortisol

P-Kortisol efter
dexametason 1 mg

Saliv-Kortisol efter
dexametason 1 mg

P-Kortisol kI 22-24

Saliv-Kortisol kl 22-24

P-ACTH

P-Kortisol kil 08

Patienten anses vara i
biokemisk remission

Binjurebarksvikt

Bilateral adrenalektomi

Radiologi

Typ av radiologisk
undersokning

Datum for radiologi

Dygnsurinkortisol.
Ange koncentration och 6vre referensgrans med heltal (nmol/d).

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Plasmakortisol.
Ange koncentration med heltal (nmol/L). Ovre referensgréans anges ej.

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Ange koncentration och 6vre referensgrans med en decimal (nmol/L).

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Plasmakortisol.
Ange koncentration med heltal (nmol/L).

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Ange koncentration och 6vre referensgrans med en decimal (nmol/L).

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Plasma-ACTH.
Ange koncentration och 6vre referensgrans med tva decimaler (ng/L eller pmol/L).

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Plasmakortisol.
Ange koncentration med heltal (nmol/L).

Om uppgifter saknas kryssa i Varde saknas.

Biokemisk remission innebar att hypofystumdren ar borttagen helt kirurgiskt
och/eller stralbehandlad med hormonnivaer som ar under 6vre referensgranser
for aktuellt hormon (biokemisk bot) eller att hormondverskottet behandlas med
mediciner till nivaer som ar under 6évre referensgranser for aktuellt hormon.

Nej

Ja

Om patienten har binjurebarksvikt, kryssa i rutan.

Om bilateral adrenalektomi utforts, kryssa i rutan.

Ange typ av radiologisk understkning av hypofysen.

Ny radiologi ifylles endast om férnyad MR/CT gjorts sedan foregaende
undersokning. Om ingen ny radiologi utforts, registrera Ej utfort.

MR
cT
Ej utfért

Ange datum for den radiologiska undersékningen.

Storlek

Om fler an en tumoérkomponent finns, ange storlek for den storsta tumdren.

Ange storleken pa tumoéren i mm fér den forsta radiologiska undersékningen dar
tumdren visas.

Storleken anges i Iangd, bredd och héjd i mm.
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Volym

Storleksindelning

Endast Hypofystumdér och
Cysta

Knosp-S
Endast Hypofystumor

Lokalisation

Endast vid
kraniofaryngiom

Cystisitet

Endast vid
kraniofaryngiom

Ogonundersokning

Volym beraknas automatiskt. Saknas storlek pa ett av de tre matten far detta matt
medelvardet fran de tva registrerade matten i utrakningen av tumdrens volym.

Volymens berakning: (Langd x Bredd x Hojd) / 2. Resultatet avrundas till heltal.

Storleksindelningen beraknas automatiskt om minst tva av storleksmatten ar
registrerade.

Annars kan indelningen registreras manuellt.

Mikro (< 10 mm)

Makro (>= 10 mm)

Ej synlig

Postop féréandringar eller tumdrrest kan ej uteslutas
Uppgift saknas

Knosp-S ar en radiologisk tumorklassificering for att gradera hypofystumérens
utbredning i sella.

Knosp-S bor klassificeras av neuroradiolog/radiolog.

Tumorens lokalisation:

Intrasellar

Suprasellar

Deformering av/invaxt i 3:e ventrikeln
Retrochiasmal

Ingen tumorrest

Postop férandringar eller tumorrest kan ej uteslutas
Lokalisation saknas

Tumoérens cystisitet:

Solid
Solid/cystisk
Cystisk
Uppgift saknas

Endast undersokningsresultat som beror pa hypofyssjukdom ska registreras.

Datum for
6gonundersdkning

Synfaltspaverkan

Datum fér undersékningen.

Ange om patienten har synfaltspaverkan eller inte:

Nej

Ja

Uppgift saknas
Ej beddmbar

VFI Héger

Endast om Ja ar
registrerat for
Synfaltspaverkan

Visual Field Index for héger 6ga:
Anges i procent av ett normalt synfalt.

Om uppgifterna saknas, valj Uppgift saknas.
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VFI Véanster

Endast om Ja ar
registrerat for
Synfaltspaverkan

Visusnedsattning

Basta korrigerade visus
Hoéger

Endast om Ja ar
registrerat for
Visusnedsattning.

Basta korrigerade visus
Véanster

Endast om Ja ar
registrerat for
Visusnedsattning.

Optikusatrofi

Ogonmuskelpares

Beddmning 9-15 méan
efter primaroperation
(ifylls endast en gang)

Hypofysinsufficiens

Hypofysinsufficiens

GH

ACTH

Visual Field Index for vanster 6ga.
Anges i procent av ett normalt synfalt.

Om uppgifterna saknas, valj Uppgift saknas.

Ange om patienten har nedsatt synskarpa eller inte:

Nej
Ja
Uppgift saknas

Varde anges med en decimal fran 0.0 till och med 1.6.

Om uppgifterna saknas, valj Uppgift saknas.

Varde anges med en decimal fran 0.0 till och med 1.6.

Om uppgifterna saknas, valj Uppgift saknas.

Ange om patienten har synnervsfortvining eller inte.
Ange om patienten har 6gonmuskelférsvagning eller -férlamning eller inte.

Beddmning av dgonstatus 9-15 manader efter primaroperation (ifylls endast en
gang, variabeln lases darefter for efterkommande uppfoljningar):

Aterstalld

Battre

Ingen férandring
Samre

Ej beddémbart

Ange om patienten har hypofyssvikt.

Nej
Ja; ange vilka hormonbrister.

Brist pa tillvaxthormon (Growth Hormone).

Nej

Ja

Ej bedémbart
Uppgift saknas

Brist pa adrenokortikotropt hormon.

Nej

Ja

Ej bedémbart
Uppgift saknas

TSH

Brist pa tyreoideastimulerande hormon.

Nej

Ja

Ej beddmbart
Uppgift saknas

24



LH/FSH

Diabetes insipidus

Hormonsubstitution

Hormonsubstitution

Farmakologisk
tumdrbehandling

Brist pa luteiniserande hormon / follikelstimulerande hormon.
Nej

Ja

Ej bedémbart

Uppgift saknas

Diabetes insipidus, brist pa antideuretiskt hormon (ADH).
Nej

Ja

Ej bedémbart

Uppgift saknas

Hormonsubstitution visas om Ja pa Hypofysinsufficiens och anpassas efter
svaren pa Hypofysinsufficiens. Hos patienter med diagnosen Morbus Cushing
som har binjurebarksvikt eller har genomgatt adrenalektomi kan man ange
kortisonsubstition oavsett ACTH vérde.

Obs! Enbart substitution, ej behandling. Ange inte hormonbehandling av andra
orsaker an hypofyssjukdom.

Obligatoriskt att ange Nej, Ja eller Uppgift saknas pa de alternativ som visas.
GH

Kortison; om Ja ange Total dygnsdos hydrokortison i mg (decimaltal).

DHEA

Skoldkortelhormon

Testosteron

Ostrogen

ADH

Farmakologisk tumérbehandling

Ange om patienten star pa farmakologisk tumérbehandling.
Nej
Ja

Lakemedelspreparat

Om Ja pa Farmakologisk tumérbehandling, valj nagon av féljande for varje
aktuellt lakemedelspreparat:

Pagaende

Initieras vid besodket.
Somatostatin analog

Max ett av foljande kan registreras:

Oktreotid/lanreotid
Pasireotid

Variabeln Somatostatin analog satts automatiskt om ett av valen ovan ar
registrerat.

Dopaminagonist
Max tva av foljande kan registreras:

Bromokriptin

Kabergolin

Kinagolid

Variabeln Dopaminagonist satts automatiskt om ett av valen ovan ar registrerat.

Ovriga likemedelspreparat

Flera alternativ kan registreras:

Pegvisomant

Ketokonazol

Metyrapon

Temozolomide

Annat lakemedel; ange vilket samt eventuell ATC-kod
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Aktuell langd och vikt

Langd och vikt

Sjukskrivning

Sjukskrivningsgrad

Minst en av
'Sjukskrivningsgrad' eller
'Anpassad skolgang' ar
obligatorisk

Anpassad skolgang

Anpassad skolgang

Minst en av
'Sjukskrivningsgrad' eller
'Anpassad skolgang' ar
obligatorisk

Framtida registrering

Ange aktuell langd i cm och vikt i kg.

BMI raknas ut automatiskt med tva decimaler.

Ange sjukskrivningsgrad senaste sex manaderna:

0%

25%

50%

75%

100%
Avtals-alderspensionar
Sjukpensionar

Uppgift saknas.

Vid sjukskrivning, ange huvudorsak:

Hypofyssjukdom
Annan orsak

Ange om skolgdng maste anpassas pga hypofyssjukdom.

Andrad framtida
uppfdljning

Kryssa i "Andrad framtida uppféljning” om patienten inte ska féljas upp framéver
eller om patienten ska féljas upp pa annat sjukhus eller annan klinik.

Om uppféljning sker pa sjukhus/vardenhet som inte ar medicin- eller
endokrinklinik ska detta anges i fritext.

Obs! Om patienten inte ska foljas upp framdver skickas inga paminnelser om
uppfoljning.
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Patologi

Allmén information
Preparatnummer
Preparatar
Patologlaboratorium
Operationsdatum

Morfologi

Farskfryst vavnad sparad

Ange preparatnummer.

Ange preparatar.

Ange patologi- eller cytologilaboratorium.
Ange operationsdatum.

Valj morfologisk diagnos:

Neuroendokrin hypofystumor (hypofysadenom)
Icke hypofysar tumor i Sellaregionen

Icke tumords (icke neoplastisk) férandring

Ej representativ vavnad

Ange om farskfryst vavnad sparats.

Nej
Ja

Neuroendokrin hypofystumor (hypofysadenom)

Typ av tumér

Lokalisation for metastas
PAD-nummer for

metastas

Hormonuttryck

Transkriptionsfaktorer

Valj typ av tumor.

Hypofysadenom
Hypofyscarcinom

Ange eventuell lokalisation fér metastas.

Visas endast for Hypofyscarcinom.

Om pavisade metastaser, fyll i PAD-nummer.

Visas endast for Hypofyscarcinom.

Ange hormonuttryck i Nej, Ja eller ej undersokt.

GH

Prolaktin

FSH

LH

TSH

ACTH
Alfa-subenhet

Ange transkriptionsfaktorer i Nej, Ja eller ej undersokt.
Pit-1
SF-1
T-Pit

Granuleringsmonster i
somatotrofa tumorer

Ange granuleringsmonster i somatotrofa tumorer, baserat pa cytokeratin Cam5.2
immunhistokemisk analys.

Sparcely-granulated
Densely-granulated
Blandad

Negativ

Ej undersokt

Ej relevant
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Immunhistokemisk analys | Valj Nej eller Ja.
av somatostatin

receptorer Vid ja visas foljande alternativ, fyll i heltal (0-100%) samt typ (cytoplasma eller

cellmembran).

SSTR 1
SSTR 2
SSTR 3
SSTR 5

Mitoser Ange mitoser i heltal (/10 HPF).

Kryssa i Ej undersokt om undersdkningen ej ar utford.

Ki67 Ange Ki67 med en decimal (%).
Kryssa i Ej undersdkt om undersokningen ej ar utford.

Ange Ki67 Hot spots med en decimal (%) eller valj Ej hot spots om det inte finns.

P53 Ange P53 i heltal (/10 HPF).
Kryssa i Ej undersokt om undersékningen ej ar utford.
Ange P53 i heltal (%) eller valj Under 1% om det ar under 1%.

Invasivitet Ange invasivitet i Ja eller Ej beddmbart.

Tumdrinvaxt i respiratorisk slemhinna
Tumorinvaxt i ben

Icke hypofysar tumor i Sella regionen

Typ av tumér Valj typ av tumor.
Kraniofaryngiom
Histiocytosis
Germinom
Typ av Kraniofaryngiom Valj typ av Kraniofaryngiom.
Visas endast om Kraniofaryngiom ar valt.

UNS
Adamantinomatos typ
Papillar typ
BrafV600E mutation Ange om BrafV600E mutation ar utford eller inte.
Visas endast om Kraniofaryngiom ar valt.

Nej
Ja
Ej undersokt

Icke tumoros (icke neoplastisk) forandring

Typ Valj typ av Icke tumords (icke neoplastisk) forandring:

Hypofysit
Cysta (inkl Rathkes)

Typ av Hypofysit Valj typ av hypofysit:

Lymfocytisk

Granulomatots

Xanthomatoés

lgG4

Lakemedelsutlost; ange ldkemedel i fritext.
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. Specificera granulomatds . Valj typ:

typ Sarcoidos

Wegener
Tuberkulos
Annan

Ej specificerad

Registrets variabelspecifikation, dér alla historiska variabelférindringar i registret finns beskrivna,
finns pa foljande sida:
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hjarnarveomarcochhypofvs/h
ofys/kvalitetsregister.7373.html
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Visning av klinikens registerdata

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

Det finns dven en interaktiv drsrapport utanfor inloggning pa foljande sida:
https://statistik.incanet.se/Hypofys/Rapport

Du kan sjilv gora olika urval; till exempel olika tidsperioder, patientgrupper etc. De interaktiva
rapporterna dr 6ppna for alla och de uppdateras tva ganger per ar. Data kan visas pa olika sitt
beroende pa val av presentationsflik (jimforelse, tabell, karta och trend). Under fliken beskrivning
finns information som kan vara viktig for att inte feltolka uppgifterna.

Start Population Diagnostik Ledtider Kirurgi Stralbehanaling Farmakologisk benandiing Uppraljning PROM — Patient Reported Outcome Measures Overlevnad

Tumérstoriek  IESTUUIVITILEISE  Antal synrubbningar Hypofyssvikter ~ Antal hypofyssvikter Multidisciplinar terapikonferens (MDK) Sjukskrivningsgrad

Synfaltspaverkan

Bland alla anmalda fall som genomfort synundersokning. Diagnosar: 1991-2022.
Diagnos: Hypofystumdérer, samtliga.

Variabel

= Jamfarelse BB Tabell (antal) BB Tabell (andel) | Trend @ Beskrivning
Synfaltspiverkan -
Begransa till sjukvardsregion Antal fall
Alla -
Stockholm-Gotland 1180
Diagnosar

& =

[[] Redovisa varje diagnosar separat

Mellansverige 1302
Diagnos

Hypofystumérer, samtliga -

Alder vid diagnos

(n; % Syddstra 733

Kén

Man, Kvinnor -
Sadra 1445

Se flik "Beskrivning'

Vastra 1070
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Bevakningsmallar

Formular efterhors from diagnosar 2012 och framat da registret 6verfordes till INCA-
plattformen detta ar.

Anmilan
Bevakning sker mot cancerregistret och de fall som visas upp ar enligt inklusionskriterierna for
registret.

Kirurgi, Primiroperation
Bevakning sker mot anmalan for de fall som har planerad kirurgi.

Kirurgi Reoperation
Bevakning sker mot uppfoljning dar man angett att operation ar utfort sedan foregaende
registrering.

Postoperativa komplikationer
Det finns ingen bevakningsmall f6r det hir formuliret; det skapas automatiskt nar formular
Kirurgi dr sparad.

Strilbehandling
Bevakningen sker mot anmailan for de fall som har planerad strilbehandling.

Patologi
Bevakning sker mot kirurgi.

Uppf6ljning
Det finns 3 bevakningsmallar:

1. Det finns inget inrapporterat uppfoljningsformulir f6r perioden 0,5 till 2,5 ar fran
diagnosdatum. Oavsett om det finns eller inte finns ytterligare uppfoljningsformulir
inrapporterade. Sa behover vi fa in ett uppfoljningsformulir f6r den aktuella perioden.

2. Det finns inget inrapporterat uppfoljningsformulir f6r perioden 2,5 till 7,5 ar fran
diagnosdatum. Oavsett om det finns eller inte finns ytterligare uppfoljningsformulir
inrapporterade. Sa beh6ver vi fa in ett uppfoljningsformulir f6r den aktuella perioden.

3. Det finns inget inrapporterat uppfoljningsformulir for perioden 7,5 till 12,5 ar fran
diagnosdatum. Oavsett om det finns eller inte finns ytterligare uppfoljningsformulir
inrapporterade. Sa behdver vi fa in ett uppfoljningsformulir f6r den aktuella perioden.
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Tackningsgrad per formular

Hir finns en tickningsgrad per formulir som ej ar anmilningsformuliret. Tackningsgraderna
bygger pa information fran évriga inkomna formular. Dir mycket himtas fran just
anmilningsformuliret; till exempel huruvida en patient planeras opereras eller inte. Hir ingar
aven formular som ej ska efterforskas och dessa tickningsgrader bor darfor inte blandas ithop
med tickningsgraderna i bevakningsrapporterna.

Eftersom cancerregistren dr sjukvardsregionala register och inte ett nationellt register finns det
inte heller pa INCA nagon nationell tickningsgrad for registret.

Start Bevakningsrapporter (endast fér monitorer) ~ Kontrollistor (endast fér monitorer) ~ Population ~ Diagnostik ~ Ledtider ~ Kirurgi ~
Stralbehandling ~ Farmakologisk behandling ~ Uppféljning ~ PROM - Patient Reported Outcome Measures ~ Overlevnad ~ Registrering ~
Koll pa laget +

Formular - antal registrering Formular - tackningsgrad Patientlista

Specialfall

Det ar mycket ovanligt att det férekommer fler 4n en diagnos som omfattas av detta register men
ett fatal fall finns. Hir behdvs da tva separata anmilningar och dven alla efterféljande formulir
rapporteras separat.

Support

Uppgifter om support finns pa Cancercentrums hemsida:
https:/ /cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/hjarnarvoomarcochhypofvs/hy
ofvs/kvalitetsregister.7373.html
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Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervarden.
Med patienter och narstaende fér hela manniskan, i dagens och framtidens cancervard.
www.cancercentrum.se



