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FORORD

Njurcancer ar en malign sjukdom som drabbar cirka 1 000 personer érligen, vilket gor den till
den tionde vanligaste maligna sjukdomen. Cirka 450 personer avlider drligen pa grund av
metastaserad sjukdom som diagnostiseras vid primirdiagnos eller vid uppféljning.

Det nationella kvalitetsregistret f6r njurcancer har utvecklats hela tiden fran registrets start

2005. Redan frin borjan har vi haft uppsatta kvalitetsindikatorer, med malnivaer som utvirderats
och nya malnivaer har satts. Nya kvalitetsindikatorer har tillkomit dar registrering av ledtider till
besok hos specialist och tid fran remiss till behandling for patienterna 4r nagra exempel.
Kvalitetsmélen har visats ge stora férandringar inom den direkta varden av patienter med
njurcancer. De uppsatta malen bidrar starkt till kvalitetsforbittringar nar de infrias. Utover
kvalitetsmalen har registreringen i sig, och arbetet med detta, gett stora vinster f6r varden av
patienter med njurcancer.

Nya moduler har inforts 1 registret vilka kommer att 6ka virdet av detta kvalitetsregister.

2014 har vi inf6rt en registrering av onkologisk behandling och kommer att fortsitta
implementeringen av modulen. En registrering paboérjades 2015 av kvalitetsdata omfattande alla
kirurgiska behandlingar. Bland annat finns operationsvariabler som registrerar kvalitet och
komplikationer under de férsta 90 dagarna efter operationen. Uppfoljningsregistreringen efter
5 ars uppfoljning (inférdes 2012) ér ett annat exempel pa utvecklingen av registret.

Vi har initierat en registrering av PROM 2016 och sedan 2015 medverkar patientrepresentant i
registrets styrgrupp.

Njurcancer Arsrapport frén Nationella njurcancerregistret 2016 Sida 3



Innehallsforteckning

FORORD ..ottt ettt n st s s et s s st et enastenenaesansnaesnanseneneas 3
L. INLEDNING ...ttt ettt sttt e e st e st e seebesbeste e et et en e eneeseebeasententensenseneanen 6
1.1 SamMMANTANING ......ciiiiieiie ettt e st et e nre e re e 6
1.1.1 Nationella kvalitetsregistret for njurcancer har gett stora vinster for varden............. 7
1.1.2 Omraden med fOrbattringSPOLENtIal............cveveiririieieeeseee s 8
1.2 Bakgrund OCH NISTOTIK ..........cooiiiiiiieicc e 8
1.3 Organisation och NAtioNEll SEYFGIUPP .....eoveeieieiieie it sre e sre s 9
1.4 DAtAKVAITET ..o bbbttt ettt et 11
1.4.1 Tackningsgrad och antal fall.............cocoiiiiii 11
1.5 STAtiSTSK METOM. ........eeiiiiiiie ettt s e st e ete e e sre e enbesreeseenes 11
1.6 Kort om sjukdomen (beskrivande epidemiologi)........cccccovveiiiieiiiecic s 12
1.7 Kvalitetsindikatorer 0Ch MAINIVAET ...............cooovviiiiiiieiccccee e, 13
1.8 PROM/PREM ..ottt ettt sttt saeseebeabesaeste st et e s eneans 13
2. RESULTATREDOVISNING .....ocoetitiiiiiseisees ettt assesaasesease s 15
2.1 DIiagnoStSErade fall...........coci oo e 15
2.1.1 AldEr Vid QIAgNOS ........cveveeveieceee e 15
2.1.2 InCidentellt UPPLACKLA ........ccueiiiieieceie e 16
2.2 Utredning/diagnOStiK .........coiiieiiieeiese s re e 17
2.3 Patologisk diagNOSTIK ........ccviiiiiiiciici e e e re e 18
2.4 MAIIGNITETSTIAU. ... ...eeiieiieiieit ettt bbbttt bt b e 19
2.5 TumOrkarakteristika Vid diagnOsS...........ccoiiiiiiiniieeeiee e 20
2.5.1 T-stadium 0Ch tUMOISIOTIEK ........oveieieiiiicecece e 20
2.5.2 Metastaser Vid GIagNOS.........ccoviiiiiieee ettt st s e e e be e sresba b nre 23
2.6 BENANAING ...t 27
2.6.1 KUFAEIV KITUIGI ..ttt bttt s 27
2.6.2 Nefrektomi 0Ch NUITESEKLION .........ccoviiiie e et 30
2.6.3 Antal opererade Per SJUKNUS............cccoiiiiiiii it 30
2.6.4 Kirurgisk teknik, NefreKtOMi...........cccveiiiiiiice e 32
2.6.5 Kirurgisk teknik, NJUITESEKLION ........ccooiiiiiiiiiieeeee e 33
2.6.6 OPEratiONSVOIYIM......ocuiiiiiiicii ettt e be et s be e e be s beesaesbeenbesbestaenbesreas 34
2.6.7 PalliatiV KiFUIQi.......ccveiiiiiiiececcc sttt te e besnaesresbeenaenre 35
Y £ 15 1= 1 [ [ TS 36
2.8 Kirurgi — behandling och KOmMpPliKAtiONET ... 39
2.9 Uppfdljningsdata: recidiv och dverlevnad ..o 41
P2 R = =T o | ST PSRSRS 41
2.9.2 OVEIBVNAA .........ocveeceeeeee et sae et na et ns st n st ss st en st enenans 43
2.10 KONTAKISJUKSKOIEISKA ......cviiveeiieiiiciice sttt sttt ste e sresne et saeene et e 46

Njurcancer Arsrapport frén Nationella njurcancerregistret 2016 Sida 4



2.11 Multidisciplindr Konferens (MDK) ........c.cooiiiieieiree et 47

2.12 PROM/PREM ..ottt ettt bbbttt ettt 47
2.13 VArd PA IKA VIlIKOT ...ttt 48
3. SLUTSATSER OCH FORTSATT UTVECKLINGSARBETE.........ccccoiiiiiiiiicce e, 49
3.1 ULVECKIINGSPUNKLET ..ottt sttt s tesre et aeene et e 49
3.2 Fokusomrade och mal for forbattringsarbete 2015—2017 ......c.cccovvvreeenrireeeisesseenns 49
4. FORSKNING ..ottt ettt h et bbbt b bR e sttt e sttt et b e e bt 50
4.2 ATTIKEIIISTA. ...t ettt bbbttt st e b ne s 50
BILAGOR . ...ttt bbb bR bbbt 51

Njurcancer Arsrapport frén Nationella njurcancerregistret 2016 Sida 5



1. INLEDNING
1.1 Sammanfattning

Vad innehaller registret?

Patienter som far diagnosen njurcancer registreras sedan 2005 i det nationella kvalitetsregistret
for njurcancer. For aren 2005-2015 ingar 10764 patienter i registret. Registret redovisar

99 procent tickningsgrad av patienter med nydiagnostiserad njurcancer jamfért med
cancerregistret.

Majoriteten av patienter som diagnosticeras med njurcancer dr mellan 60 och 80 ar. Av
patienterna ar 60 procent min och 40 procent kvinnor. 63 procent (2015) av alla njurcancerfall
uppticks vid undersékningar/utvirderingar av andra tillstind eller symtom som inte direkt
kopplas till njurcancer (incidentellt upptickta) och 37procent diagnostiserades pa grund av
symtom fran tumoéren. Vi ser i registret, en tydlig arlig trend till en 6kad av incidentellt upptiackt
njurcancer.

Mer in halften av patienterna hade sma tumorer (T'1-tumorer < 7 cm), vid diagnos. Hur stora
tumorerna ér vid upptickt skiljer sig nagot mellan regionerna. En tydlig minskning av
medelstorlek pd tumoérerna noterades mellan 2005 och 2015 (71 mm till 58 mm).

Bittre diagnostik och tidigare diagnos

Enligt det nationella vardprogrammet for njurcancer bor patienterna utredas med datortomografi
av buk, brostkorg och lungor (CT-buk och thorax). Mellan daren 2005 och 2015 6kade andelen av
patienterna med nyupptickt njurcancer som utreddes med datortomografi frin 60 till 89 procent
1 hela landet. 2015 naddes malnivan pa 90 procent av syddstra, sédra och vistra regionen medan

Ovriga lag strax under.

Mer centraliserad kirurgi

Vi ser att behandlingen med kirurgi langsamt borjar koncentreras till firre opererande enheter,
fran 49 (2011) till 40 sjukhus (2015). En hogre andel operationer utférda vid kompetenscentra
leder till att modern behandling (till exempel njursparande kirurgi, laparoskopi och
robotassisterad teknik) infors i hogre omfattning. 2015 genomférdes 74 procent av all
njurcancerkirurgi vid sjukhus som opererar mer dn 25 patienter per ar.

Registret har drivit pa utvecklingen av den kirurgiska behandlingen. Registret visade under de
forsta dren stora regionala skillnader av den kirurgiska behandlingen speciellt av njurcancrar

< 4 cm (T'1a). Denna skillnad har tydligt f6rbéttrats under de senaste aren. Fortsatt finns vidare
regionala skillnader beroende pa i vilket lin en patient ar bosatt.

Kirurgisk teknik

Kurativ kirurgi kan géras med 6ppen teknik eller med titthalsteknik (laparoskopisk eller
robotassisterad). Man kan vid bada teknikerna vilja att helt avligsna hela njuren (nefrektomi)
eller genomfora njursparande kirurgi och bara ta bort den del av njuren 1 vilken tuméren sitter
(partiell nefrektomi/njurresektion).

En okad frekvens av njursparande kirurgi for sma njurtumorer sker i landet. Att spara
njurfunktionen har ett stort virde f6r patienterna da njurfunktionsnedsittning kan resultera 1
6kad risk for kirl- och hjirtsjuklighet och fortidig déd. Mellan 2009 och 2015 har andelen
partiella nefrektomier 6kat och dr nu 64 procent i landet. Regionerna norra, sédra och vistra
uppfyllde alla med god marginal mélvirdet pa 60 procent 2015, medan Stockholm-Gotland,
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syddstra och Uppsala-Orebro regionerna inte uppnadde malvirdet. I vissa av dessa regioner
finns en andel alternativa, ej operativa, njursparande behandlingar (RF, Kryo). Dessa
rekommenderas nir kirurgi dr mindre lamplig som vid nedsatt allmantillstind pa grund av
samtidiga andra sjukdomar

Tackningsgraden for kirurgiblanketten under premidraret 2015 varierade betydande mellan

38 procent till 93 procent i de olika regionerna. Enbart Stockholm-Gotland och norra regionerna
har en tickningsgrad 6ver 90 procent. Detaljgenomgang av kvalitetsvariabler blir av storre
intresse under 2016 nir materialet medger subgruppsanalyser.

Vintetid

Medianvintetiden fran remiss till specialistbesok var 2015 i hela landet 19 dagar och fran
behandlingsbeslut till operation 31 dagar. Mediantiden fran remiss till operation var 54 dagar
2010. Denna vintetid 6kade till 60 dagar 2012, 61 dagar 2013, 66 dagar 2014 och 60 dagar 2015
Norra regionen hade den kortaste medianvintetiden pa drygt 51 dagar 2011 och 47 dagar 2015.
Resterande regioner har alla lingre vintetider fran remiss till atgird/operation. Dessa vintetider
for patienter med njurcancer 4r langa och inte acceptabla. Att stilla 6kande krav och mal for att
minska vintetiderna f6r patienterna har en hog prioritet.

Mailnivan f6r mediantid frin remiss till operation eller onkologisk behandling 4r 30 dagar.
Kortsiktigt mal (inom 2 ar) dr 40 dagar mediantid for alla regioner. Ingen region
uppnadde den malnivan 2015.

Aterfall

Uppftoljning efter fem ar eller mer av patienter som primarregistrerats 20052010 visar att

20 procent fatt aterfall (recidiv). Detta ir firre dn forvintat frin historiska data. Aterfall i form av
lungmetastaser utgjorde 54 procent. Av patienterna med recidiv fick 57 procent medicinsk
behandling 2014, och 66 procent 2010 (5-arsuppféljning under 2015), en 6kande proportion.
Efter 5-arsuppfoljningen 2015 hade 21 procent metastaser som opererats, 73 procent av dessa
operationer gjordes med syfte att bota patienten.

Overlevnad

Fem ar efter diagnos med njurcancer levde 84 procent av de patienter som var utan metastaser
vid primirdiagnostillfallet och 16 procent av de patienter som hade metastaser vid diagnos. Vi
fann ingen skillnad i 6verlevnad mellan kvinnor och min.

1.1.1 Nationella kvalitetsregistret for njurcancer har gett stora vinster for varden

Kvalitetsregistret for njurcancer har fran borjan haft kvalitetsmal uppsatta, som efter utvirdering
justerats. Kvalitetsmal visar att registret har varit av stort varde for kvalitetsforbattringar dir
uppsatta kvalitetsmal infriats.

Registret har gett tydliga forbéttringar av varden for patienter med njurcancer:

e Forbattrad och genomford modern histopatologisk klassifikation av njurcancer har gett
forbittrad primirutredning av patienter med njurcancer

e Pavisat stora skillnader i den kirurgiska behandlingen mellan linen och mellan regionerna
e FDorindrat behandlingen av sma njurcancrar till 1 forsta hand njursparande strategier

e Utvirderat trender f6r vard och behandling av patienter med njurcancer

e Initierat patientrapporterad mitning av sjukdom och hilsa efter behandling av njurcancer
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Nya moduler har inforts 1 registret vilket kan komma att ytterligare 6ka betydelsen av detta
kvalitetsregister. Dels en registrering (patientoversikt) av systemisk behandling vid metastaserad
njurcancer 2014 och vidare inférdes 2015 en modul som registrerar kvalitetsdata fran kirurgiska
behandlingar och som registrerar komplikationer under de forsta 90 dagarna efter operation.

Figur 1. Patientoversikt njurcancer.
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Patientoversikten sammanfattar komplex behandlingsinformation grafiskt och pedagogiskt (se
figur 1). Syftet dr att battre folja upp patienter med metastaserad njurcancer angaende exempelvis
effekt av behandlingar for att kunna ge patienterna en bittre, sikrare och effektivare vard. Arbete
pagar for att utveckla en registrering av Patient Related Outcome Measures (PROM) aven for
denna patientgrupp.

1.1.2 Omraden med forbattringspotential

De tva nya modulerna, patientéversikt och operativa komplikationer, kan komma att paverka
behandlingen av patienter med njurcancer inom landet. Fortsatt justering av registrets mal kan
komma att paverka besluts- och behandlingskedjan.

En mer tydlig koncentration av operationer till kompetenscentra dr en uppsatt malniva, dir stor
forbittringspotential finns. Ett annat fokusomrade ér vintetiderna (ledtider) som kommer att
vara en tydlig del 1 aterrapporteringen till klinikerna.

Delaktighet av patienterna inom uppféljning av behandlingen idr viktig del av registrets arbete.
1.2 Bakgrund och historik

Det nationella kvalitetsregistret for njurcancer har omfattat hela Sverige fran januari 2005, men
det fanns redan regionala register i sodra och norra regionerna dessférinnan. Denna rapport
grundar sig pd nationella data fram till och med 2015 (data inrapporterad till och med 31 maj
2016).

Med njurcancer menas cancer som klassificeras enligt ICD10 med kod C64. Identiteten

njurcancer kommer silunda att innefatta tumoérer som diagnostiseras till f6ljd av kliniska symtom
eller uppticks incidentellt. Njurcancer som uppticks forst vid obduktion registreras ej. Idag

Njurcancer Arsrapport frén Nationella njurcancerregistret 2016 Sida 8



innehaller registret data och som tillater analyser av trender och férindringar som behévs for att
redovisa resultat fran registret till klinikerna och ar en del 1 forbittringsarbetet.

Registret ger oss information om sjukdomsférekomst, férdelning av tumérstadium, morfologi,
behandlingsmonster och férindringar 6ver tid.

1.3 Organisation och nationell styrgrupp

Ordférande

Borje Ljungberg, (ordférande), 6verlikare, professor, Urologi och andrologi, Umea universitet,
901 85 Umea

botjeljungberg@umu.se

Stockholm Gotlandregionen

Ulrika Harmenberg, 6verlikare, Onkologiska kliniken, Karolinska Universitetssjukhuset, Solna,
171 76 Stockholm

ulrika.harmenberg(@karolinska.se

Ann-Helen Scherman Plogell, 6verlikare, Urologiska kliniken, Sodersjukhuset, 118 83 Stockholm
ann-helen.scherman-plogell@sodersjukhuset.se

Uppsala Orebroregionen
Benny Holmstrém, 6verlikare, Urologiska kliniken, Akademiska sjukhuset, 701 85 Uppsala
benny.holmstrom@akademiska.se

Per Lindblad, éverlikare, Urologkliniken, Universitetssjukhuset i Orebro, 701 85 Orebro
per.lindblad@orebroll.se

Magnus Lindskog, ST-lakare, Onkologiska kliniken, Akademiska sjukhuset, 751 85 Uppsala
magnus.lindskog(@akademiska.se

Emma Ulvskog, éverlikare, Onkologiska kliniken, Universitetssjukhuset i Orebro, 701 85
Orebro

emma.ulvskog@orebroll.se

Sédra regionen

Peter Elfving, 6verlakare, Urologiska kliniken, Skanes Universitetssjukhus Malmo,
205 02 Malmé6

peter.elfving@skane.se

Annika Hékansson, docent, onkolog, Onkologiska kliniken, Skanes Universitetssjukhus,
Lund/Malmé

annika.hakansson@skane.se

Sydéstra regionen
Stina Christensen, éverlikare, Urologiska kliniken i Ostergétland, Vrinnevisjukhuset,
601 82 Norrkoping

stina.christensen(@lio.se
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Norra regionen
Britt-Inger Dahlin, sjukskoterska, Urologiska kliniken, Norrlands Universitetssjukhus,
901 85 Umea

brittinger.dahlin@vll.se

Marcus Thomasson, med.dr., onkolog, Onkologiska kliniken, Norrlands universitetssjukhus,
Umed
marcus.thomasson(@onkologi.umu.se

Janos Vasko, 6verlikare, avd for patologi, Norrlands universitetssjukhus, 901 85 Umea
janos.vasko@vll.se

Viistra regionen

Sven Lundstam, overlidkare, Urologiska kliniken, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
413 45 Goteborg

sven.lundstam(@vgregion.se

Asa Jellvert, 6verlikare, Onkologiska kliniken, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
413 45 Goteborg
asa.jellvert@vgregion.se

Patientrepresentant
Jorgen Jehander, patientforetridare, ordférande, patientféreningen Njurcancerférening.
jorgen.jehander@flir.se

Centralpersonuppgiftansvarig myndighet (CPUA)
Daniel Hakansson, jurist, Personuppgiftsombud (PUO), Karolinska Universitetssjukhusets
styrelse

Stodtill till styrgruppen pa Regionalt cancercentrum Stockholm Gotland (RCC)
Orjan Bifver, registeradministratér, orjan.bafver(@sll.se

Soheila Hosseinnia, statistiker, soheila.hosseinnia@sll.se

Ann-Sofi Oddestad, administrator, ann-sofi.oddestad@sll.se

Bodil Westman, specialistsjukskoterska, diagnoskoordinator, bodil.westman(@sll.se

Mona Ridderheim, overlikare, verksamhetsutvecklare, mona.ridderheim@sll.se

Denna rapport ir framtagen av Sven Lundstam och Bérje Ljungberg med hjalp av stédteamet
vid RCC Stockholm Gotland.
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1.4 Datakvalitet

1.4.1 Tackningsgrad och antal fall

Tiéckningsgrad diagnosblankett

Tabell 1. Antal inrapporterade patienter och tickningsgrad mot cancerregistret i %, per diagnosar och region.

Stockholm- Uppsala-
Gotland Orebro  Sydéstra Sodra Vastra Norra Totalt
% % % % % % %

2005 129 99 183 97 109 96 154 98 150 100 88 100 813 98
2006 170 99 195 100 107 99 166 100 180 100 102 100 920 100
2007 156 96 194 99 123 99 170 100 203 100 100 100 946 99
2008 168 98 206 100 113 98 187 95 165 100 108 100 947 98
2009 168 100 183 100 97 95 191 99 162 100 100 100 901 99
2010 180 99 215 100 104 97 185 98 163 100 113 100 960 99
2011 189 100 225 100 106 94 175 99 179 100 98 99 972 99
2012 198 100 220 100 115 94 199 99 162 100 107 100 1001 99
2013 212 99 275 100 144 96 182 99 209 100 105 99 1127 99
2014 210 98 250 99 140 93 215 100 242 100 102 98 1159 98
2015 223 94 212 96 118 92 153 88 222 100 90 97 1018 95
Totalt 2003 2358 1276 1977 2037 1113 10764

Tiackningsgrad 5-arsuppf6ljning

Tabell 2. Antal med inrapporterad uppfolining och tackningsgrad i %o bland patienter utan pavisade

édrrmetastaser, per diagnosar och region.

Stockholm- Uppsala-
Gotland Orebro  Sydostra Sodra Vastra Norra Totalt
% % % % % % %

2005 9% 97 141 99 88 100 111 91 105 100 68 100 609 97
2006 126 96 153 98 77 96 133 99 144 100 70 100 703 98
2007 124 98 150 100 81 84 141 98 152 100 79 99 727 97
2008 134 96 167 97 68 81 145 96 136 100 81 99 731 95
2009 134 95 143 96 66 85 138 84 126 100 73 97 680 93
2010 149 94 154 85 66 72 136 88 127 97 78 93 710 88
Totalt 763 96 908 95 446 86 804 92 790 99 449 98 4160 95
Kommentar:

Sedan ar 2005 har samtliga regioner deltagit i registret. Tackningsgraden mot cancerregistret ar i
medeltal 99 procent (95-100 procent). For dren 2005-2015 finns 1 registret data och resultat pa
10 764 patienter, representerande 99 procent av patienter med njurcancer jamfort med
Cancerregistret. Det dr konstant likvirdig och hog inrapportering i landet. Tackningsgraden for
diagnosaret 2015 forvintas 6ka under aret pa grund av viss efterslapning i inrapportering. Det

gor att data f6r 2015 4r preliminira och férvintas 6ka jamfoért med tidigare ar.

1.5 Statistisk metod
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I rapporten redovisas endast en tumor per patient. I de fall patienten haft mer dn

en tumor har i forsta hand selekterats den tumor som angetts ha hégst T-stadium och sedan den
med storsta tumorstorleken. For patienter med flera tumorer av samma T-stadium och
tumorstorlek har tumoren med nefrektomi som behandling valts. I 6vrigt giller patientens forsta
tumor.

Relativ 6verlevnad ar en metod for att berdkna 6verlevnadstiden efter en cancerdiagnos utifran
populationsbaserade cancerregisterdata. Mattet relativ Overlevnad dr kvoten mellan den
observerade 6verlevnaden i gruppen som fatt cancer och den férvintade 6verlevnaden i en
jamforbar grupp fran befolkningen med avseende pa huvudsakliga faktorer som paverkar
overlevnad (kon, alder och tidsperiod).

En relativ 5-drsoverlevnad pa 50 procent innebir att hilften av patienterna skulle ha varit vid liv
efter 5 ar om cancersjukdomen var den enda mojliga dédsorsaken. I rapporten har Ederer 11
metoden for att presentera den relativa 6verlevnaden anvinds. Uppfoljningen for alla patienter ar
till och med 2015-12-31.

1.6 Kort om sjukdomen (beskrivande epidemiologi)

Figur 2. Alderstandardiserad incidens av njurcancer i Sverige dren 1970-2014.
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Njurcancer utgér drygt 2 procent av all cancer hos vuxna i Sverige vilket gor den till den nionde
respektive fjortonde vanligaste tumoren bland min och kvinnor. I Sverige var 2014 den
aldersstandardiserade incidensen 15,2/100 000 bland man och 8,0/100 000 bland kvinnor. Detta
innebir att det uppticks cirka 1 000 nya fall av njurcancer per ar 1 Sverige. Det har varit en
sjunkande incidens mellan 1980 och 2000 och darefter en tendens till 6kning (siffror hémtade fran
Socialstyrelsens statistikdatabas enligt ICD7-koden 1809).

Mortaliteten 1 njurcancer har tidigare varit relativt konstant men under senare ar ses en trend
till minskad mortalitet for bida konen. De senaste dren, 2009—2015, har antalet individer som
dor i njurcancer 1 Sverige varit 1 genomsnitt 529 per ar (siffror himtade fran Socialstyrelsens statistik
databas enligt ICD10-koden C64).

1.7 Kvalitetsindikatorer och malnivaer

Foljande kvalitetsindikatorer med malnivaer ér faststillda i nationella virdprogrammet:

e att bibehalla en tickningsgrad pa minst 99 procent f6r primarregistreringen

e att CT-thorax anvinds for adekvat stadieindelning (ersitter lungrontgen) vid primarutredning
1 mer dn 90 procent av fallen

e att patienter med smé njurtumorer (= 4 cm) opereras med nefronsparande teknik i mer dn
80 procent av fallen

e att patienter med T2-tumorer ska opereras med laparoskopisk teknik i mer an 50 procent av
fallen

e att mer dn 90 procent av patienter som opereras for njurcancer ska opereras pa sjukhus med
mer 4n 25 njurcanceroperationer per ar

e att mer dn 50 procent av patienter med metastaserad njurcancer som behandlas med
malriktade likemedel skall inga 1 studie eller redovisas i kvalitetsregistret

e att vintetid fran rontgenundersokning till f6rsta besok pa specialistmottagning sker inom 4
veckor f6r mer dn 60 procent av patienter med ny misstinkt njurcancer

e att vintetid fran behandlingsbeslut till behandling sker inom 4 veckor f6r 80 procent av
patienterna med njurcancer

e att vintetid fran remiss till behandling sker inom 4 veckor f6r hilften av patienterna och
inom 6 veckor for 80 procent av patienterna

e att alla njurcancerpatienter (100 procent) ska ha en namngiven kontaktsjukskoterska
(registreras 1 registret from diagnosar 2014).

1.8 PROM/PREM

Patientrapporterade utfallsmatt PROM ir skattningar fran patienter om hur de sjilva, 1 samband
med sjukdom och behandling, bedémer sina symtom, funktion och livskvalitet. Under 2014
genomfordes litteraturgenomging och fokusgrupper med patienter for att fainga vanliga symtom
efter operation av njurcancer. Efter ssmmanstillning gjordes ett pilotutskick, bestaende av tva
validerade formulir samt demografiska fragor.

Utifran erfarenheter av dessa formulir har under 2016 insamling av strukturerade PROM data

fran patienter som genomgatt kurativ kirurgi startat. Utover validerat formulir, NCCN-FACT
FKSI-19 kommer frigor kring behov av information, upplevelse av delaktighet det vill siga
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PREM (patient reported experienced measure), samt fragor om patienten fatt
kontaktsjukskoterska och Min vardplan, att inga.

I patientéversikt njurcancer kommer PROM att utvecklas som kan anvindas pa patientniva.
I alla 6vriga sammanhang kommer data att redovisas pa gruppniva.

Njurcancer Arsrapport frén Nationella njurcancerregistret 2016 Sida 14



2. RESULTATREDOVISNING

2.1 Diagnostiserade fall

2.1.1 Alder vid diagnos

Figur 3. Alder vid diagnos 2011-2015.
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Kommentar:

Majoriteten patienter som diagnostiseras ar mellan 60—-80 (median 68), ar medan cirka 25 procent
ar yngre dn 60 och 25 procent 6ver 75 ar. Det dr mindre vanligt att drabbas av njurcancer under
40 ars dlder. Aldersfordelningen har varit oférindrad under de senaste fem aren.
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2.1.2 Incidentellt upptackta

Figur 4. Incidentellt upptiickt av njurcancer (%o andel), aren 2005—2015.
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Kommentar:

Andelen incidentellt upptickta, det vill siga patienter utan symtom dér njurcancerdiagnosen varit
ett bifynd, var 53 procent for hela perioden 2005-2015. Det var en succesiv 6kning fran

43 procent 2005 till 63 procent 2015. Detta innebir samtidigt att en allt stérre proportion av

patienter med njurcancer diagnostiseras tidigare 1 sjukdomsforloppet vilket generellt ger ett ligre
stadium och bittre prognos.
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2.2 Utredning/diagnostik

Figur 5. CT-thorax i regioner, diagnosaren 2011-2015. Mdlniva 90 procent.
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Kommentar:

Enligt vardprogrammet bor patienter primirt utredas med CT-thorax for att utesluta eller
diagnostisera metastaser. 90 procent har satts som en realistisk malniva f6r god kvalitet pa den
diagnostiska utredningen. Med stod av vardprogrammet har denna utveckling fortsatt forbattrats
under de senaste fem daren och 2015 genomgick 89 procent av patienterna i hela landet
CT-thorax. 2015 naddes malnivan 6ver 90 procent av, sydostra, sédra och vistra regionerna
medan 6vriga lag strax under. Méjligen bor malnivan oka for att kvalitetssdkra denna malniva pa
90 procent i alla regioner.
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2.3 Patologisk diagnostik

Figur 6. Morfologi diagnosaren 2011-2015.
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Figur 7. Morfologi i regioner, diagnosaret 2015.
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Kommentar:

Majoriteten av tumorer var klarcelliga vilka varierar fran 74-81 procent mellan regionerna 2015.
Stockholm-Gotland hade stérsta andelen papillira (16 procent) medan sydéstra och Uppsala-
Orebro hade hégst andelen kromofoba (7 procent).

Sammantaget for diagnosaren 2011-2015 var 77 procent klarcellig, 13 procent papilldr och
6 procent kromofob njurcancer. Det ir relativt sma skillnader mellan regionerna vilket talar f6r
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en likartad bedomning vid den morfologiska diagnosen. Det synes ej vara nagon siker férindring
av férdelningen 6ver tid. Uppgift om morfologisk diagnos saknades bara i 0,2 procent av fallen
vilket visar att patologerna besvarar fragestillningen om typ av njurcancer.

2.4 Malignitetsgrad

Figur 8. Malignitetsgrad diagnosaren 2011-2015.
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Figur 9. Malignitetsgrad i regioner diagnosaret 2015.
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Kommentar:

Fordelningen 2011-2015 mellan grad 1-4 var 13 procent, 42 procent, 26 procent respektive

8 procent. 9 procent klassificerades som GX, vilket innebir att de ej kunnat klassificeras eller att
uppgift saknas. Det finns en hog andel GX eller uppgift saknas inom négra regioner. Detta ir en
brist av den histopatologiska beddmningen av njurcancer. Férdelningen av tumérgrad visade viss
skillnad mellan de olika regionerna vilket méjligen talar f6r viss olikhet mellan regionerna men
ocksa att den histopatologiska bedémningen av njurcancer ar oklar med Fuhrman klassificering
som enbart dr designad f6r den klarcelliga njurcancern.
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2.5 Tumorkarakteristika vid diagnos
2.5.1 T-stadium och tumdrstorlek

Figur 10. I-stadinm diagnosaren 2011-2015.
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Figur 11. T-stadium i diagnostiserande landsting, ar 2015.
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Landsting med férre an 10 observationer (Gotland) redovisas inte i figuren. 3 saknade uppgiften om
landstinget.
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Figur 12. I-stadinm i regioner, ar 2015.
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Figur 13. Tumirstorlek 2005—2015, median (mm).

100+
90
80
70

60 60 60 60 60 60
60 ® ® ® ® ®

55 55

50 50 50
50

40

30

20

10

0 T T T T T T T T T T
2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015

Median (mm)

0,6 procent (n=65) saknade observerade vardet for tumdorstorleken.
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Figur 14. Tumirstorlek i regioner 2015.
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Kommentarer:

2009 andrades definitionen av T3a—c och 2012 uppdelades T2 i T2a och T2b (se bilagor).
Andelen patienter med T1-tumor var 60 procent under 2015. Andelen T1 tumérer var hogst i
Sydéstra regionen (70 procent) och ligst i Uppsala-Orebro (53 procent). Vistra regionen hade
flest T2-tumorer. I hela landet 6kade andelen Tla-tumorer (= 4 cm) fran 22 procent 2005 till
31 procent 2010 och 39 procent 2015.

Notabelt dr att antalet patienter med rena T3¢ tumorer var 9 aren 2009-2011, 17 aren 2012-2014
och 4 ar 2015, det vill siga cirka 4 patienter/dr som har hoga vena cava tromber (ovan
diafragma). Ytterligare patienter med héga vena cava tromber doljs 1 andelen T4 tumorer. 1
genomsnitt har det de senaste dren varit 30 patienter per ar. Till dessa mer avancerade
njurcancrar tillkommer ytterligare 66 T3b tumérer med vena cava tromb (nedan diafragma).
Saledes i medeltal cirka 100 patienter per ar med mer avancerade njurcancrar som diagnostiseras i
Sverige.

Medeltumorstorleken minskade 2005—2015 fran 71 till 58 mm och medianstorleken frin 60 till

50 mm. 2015 hade s6dra och vistra regionerna de storsta tumoérerna och sydostra de minsta.
Medelstorleken, 2011-2015, var f6r MO 56 mm och f6r M1 87 mm, f6r incidentellt upptickta
52 mm och for icke incidentellt upptickta 77 mm.

Saledes finns regionala variationer men en trend mot mindre tumorer vid diagnosen av
njurcancerpatienter i landet.
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2.5.2 Metastaser vid diagnos

Figur 15. Lymfkirtelmetastaser (N) diagnosaren 2011-2015.
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Figur 16. N-stadium i diagnostiserande landsting, diagnosdr 2015.
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Landsting med farre &n 10 observationer (Gotland) redovisas inte i figuren. 3 saknade uppgiften om
landstinget.
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Figur 17. N-stadinm i regioner, diagnosar 2015.
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Figur 18. Farrmetastaser (M), diagnosaren 2011-2015.

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

0-

2011 2012 2013 2014 2015

Uppuift
BN i EEE VO BN vx PP

Njurcancer Arsrapport frén Nationella njurcancerregistret 2016 Sida 24



Figur 19. M-stadium i diagnostiserande landsting, diagnosaret 2015.
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Landsting med férre an 10 observationer (Gotland) redovisas inte i figuren. 3 saknade uppgiften om
landstinget.

Figur 20. Fidrrmetastaser (M) i regioner, diagnosaret 2015.
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Figur 21. Fiarrmetastas M1 (%) i regioner, diagnosaren 2011-2015.
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Tabell 3. T-stadium i forhallande till N/ M stadinm 2015, antal och % andel i T-Stadium.

N+ och/el
NOMO N1 N2 M1 N+el M+ N+ och M+ M+

% % % % % % %
TO 1 50 1 50 1 50 1 50
Tla 346 88 3 1 1 0,3 11 3 11 3 2 0,5 13 3
Tib 170 78 4 2 12 5 29 13 19 9 13 6 32 15
T2a 74 74 2 2 3 3 19 19 16 16 4 4 20 20
T2b 27 59 4 9 3 7 15 33 14 30 4 9 18 39
T3a 122 69 7 4 9 5 36 20 30 17 11 6 41 23
T3b 21 49 9 21 3 7 19 44 11 26 10 23 21 49
T3c 2 50 1 25 2 50 1 25 1 25 2 50
T4 4 20 40 3 15 12 60 9 45 7 35 16 80
X 6 43 1 7 6 43 4 29 2 14 6 43
Totalt 773 76 38 4 36 4 150 15 116 11 54 5 170 17
Kommentar:

I kvalitetsregistret for njurcancer anvinds klinisk stadieindelning ddr datortomografi och
magnetkameraundersdkning av buken (CT/MRT-buk) ir basen for N-stadieindelning om
operation inte visat nagot annat. Tolkningen av N-stadieindelningen har varit oklar sarskilt under
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de forsta aren varfér andelen NX ir relativt hog. Andelen NX har succesivt minskat fran
17 procent 2011 till 9 procent 2015 talande for en forbittrad registrering. Cirka 8 procent av
patienterna klassificerades som N1 eller N2 med en niagot minskande trend de senaste aren.

Andelen patienter med fjarrmetastaser (M1) minskade fran 23 procent 2005 till 17 procent 2011
och var 15 procent 2015. En hog andel MX (dir CT-thorax ej har utférts) gér bedémningen
nigot osiker. Frin och med 2012 registrerades ¢j lingre MX separat. Uppsala-Orebro hade 2015
den storsta andelen patienter med metastaserad sjukdom (M1 17 procent). Patienter med M1
fanns inom alla T-stadier och varierande 2015 mellan 3 procent (T'1a) till 60 procent (T4).
Andelen patienter som hade N+ och/eller M+ var 17 procent 2015.

Slutsats:

Det finns tydliga regionala skillnader i andelen patienter med metastaserad sjukdom vid diagnos.
Samtidigt ser vi en trend att andelen patienter med metastaser sjunker 1 hela landet. Detta talar
for att patienterna diagnostiseras tidigare och med ett ligre tumérstadium och bedéms vara
parallellt till 6kningen av incidentellt upptiackt njurcancer. Dessa trender bidrar till en generellt
forbittrad overlevnad fo6r patienter med njurcancer.

2.6 Behandling

2.6.1 Kurativ Kirurgi

Kurativ kirurgi kan géras med 6ppen teknik eller med titthalsteknik (laparoskopi).
Titthalstekniken har utvecklats med hjilp av operationsrobot (robotassisterad laparoskopi),
vilken mojliggér mer komplicerade ingrepp. Man kan vid de olika teknikerna antingen helt
avldgsna njuren (nefrektomi) eller bara ta bort den del av njuren i vilken tuméren sitter
(njurresektion). Njursparande kirurgi 4r mer komplicerad om tumdren sitter centralt i njuren eller
om tumoren vixer lokalt avancerat till exempel 1 ventridet. Annan behandling iar Kryo (kyla)
eller RF (virme) som dr minimalinvasiva metoder dir tumoéren destrueras men njuren sparas.
Kryo eller RF kan goras vid laparoskopi eller genom en perkutan (genom huden) punktion. De
tva sistnimnda metoderna kan inte anses likvirdiga med kirurgisk njurresektion, da det mer
frekvent finns kvarvarande tumor efter behandlingarna. Dessa minimalinvasiva behandlingar
rekommenderas for patienter med andra komplicerande sjukdomar dir operation bedéms
mindre limplig.
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Figur 22. Kurativ kirnrgi (%) i regioner diagnosaren 20112015,
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Ovrigt bestar av bl.a. RF, Kryo och HIFU. Cirka 89 procent av dvriga kurativa kirurgi var RF under

denna period.

Njurcancer Arsrapport frén Nationella njurcancerregistret 2016

Sida 28



Figur 23. Kurativ kirurg i regioner diagnosaren 20112015, tumdrstorlek < 4 cm utan metastaser.
Malniva for njurresektioner, 60 procent.
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Kommentar:

Av patienter som behandlades kurativt 2011-2015 f6r tumérer av alla storlekar var andelen
njurresektioner 31 procent. Det var en 6kning fran 26 procent 2011 till 38 procent 2015. Norra
regionen hade den hogsta andelen njurresektioner 2015 (51 procent). Alla regioner utom sodra
hade en hogre andel njurresektioner 2015 dn tidigare, dock ér tickningsgraden inte 100 procent
for sédra regionen och det bor vigas in i tolkningen.

En sirskild analys utférdes av handliggningen av patienter med smatumérer (< 4 cm) utan
metastaser (ej N1, N2 eller M1), dir vinsten med att spara njurfunktion sannolikt dr storst.
Denna visade en 6kning av njurresektioner fran 53 procent 2011 till 64 procent 2015. Hégst
andel njurresektioner 2015 hade norra och vistra regionerna (ca 80 procent). Hogst andel
alternativa nefronsparande tekniker (RF, Kryo) hade sydostra regionen (18 procent). Nir de
nefronsparande teknikerna inkluderades med njurresektioner nadde vistra, norra och sédra
regionerna det hégre malvirdet 80 procent.

Okningen av andelen njurresektioner och andra nefronsparande behandlingar ir mycket

glidjande och dr till stor del en effekt av registreringen i sig, samt en 6kad anpassning till det
nationella vardprogrammet. Njurresektion rekommenderas i EAU guidelines och i det nationella
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vardprogrammet som forstahandsteknik f6r behandling av patienter med njurcancer i stadium

Tla (= 4 cm).

2.6.2 Nefrektomi och njurresektion

Tabell 4. Antal anmilda respektive opererade (nefrektomi/ njurresektion) patienter diagnostiserade i regioner,

2011-2015.
Stockholm- Uppsala-
Gotland Orebro Sydostra Sodra Viastra Norra Totalt
Anm Op Anm Op Anm Op Anm Op Anm Op Anm Op Anm Op
2011 189 159 225 189 106 85 175 155 179 139 98 88 972 815
2012 198 177 220 177 115 92 199 166 162 121 107 92 1001 825
2013 212 181 275 213 144 111 182 157 209 158 105 89 1127 909
2014 210 177 250 176 140 118 215 175 242 209 102 86 1159 941
2015 223 194 212 164 118 102 153 125 222 186 90 86 1018 857
Totalt 1032 888 1182 919 623 508 924 778 1014 813 502 441 5277 4347

2.6.3 Antal opererade per sjukhus

Tabell 5. Antal operationer (nefreketoni/ njurresektion) per opererande sjukhus, diagnosaren 2011-2015.
2011

Opererande sjukhus

Akademiska sjukhuset
Alingsas lasarett
Bassjukhuset i Lidkoping
Blekingesjukhuset Karlskrona
Boras lasarett

Capio S:t Gorans sjukhus
Carlanderska Sjukhemmet
Centralsjukhuset i Karlstad
Centralsjukhuset i Kristianstad
Danderyds sjukhus

Falu lasarett

Gallivare sjukhus

Gavle sjukhus

Hallands sjukhus Halmstad
Helsingborgs lasarett
Hudiksvalls sjukhus

Hoglandssjukhuset, Eksjo-Nassjo

Karlskoga lasarett

Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge

Karolinska universitetssjukhuset, Solna

Kungélvs sjukhus

28
3
3

16

16
7
1

26
4

36
8

24
7
35
4
29
4
77
1
5

2012

40
3
7

14

13

11
1

28

36
15
1
23
6
32
12
28
1
90
2
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2013

51

10
21
21
14

1
39

30
16
1
10
5
25
18
29
6
82
3

2014

46

14

28

11

28

27
16

13

12
33

92

2015

55

10

22

16

26

44

20

90

Total

220
6
21
75
100
59
13
147

173
61

73
30
145
46
95
11
431
10
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Opererande sjukhus
Karnsjukhuset Skévde
Linkdpings universitetssjukhus
Ljungby lasarett
Lanssjukhuset Ryhov
Lanssjukhuset i Kalmar

Mora lasarett

Malarsjukhuset Eskilstuna
Norra Alvsborgs Lanssjukhus
Norrlands universitetssjukhus
Norrtalje sjukhus

Nykopings lasarett
Sahlgrenska universitetssjukhuset
Solleftea sjukhus
Sophiahemmet

Sunderby sjukhus Lulea
Sundsvalls sjukhus
Sédersjukhuset

Sodertalje sjukhus

Uddevalla sjukhus

Skanes universitetssjukhus, Malmo
Skanes universitetssjukhus, Lund
Universitetssjukhuset i Orebro
UroClinic, Sophiahemmet
Varbergs sjukhus

Visby lasarett
Vrinnevisjukhuset

Vasterviks sjukhus

Vasteras lasarett

Vaxjo lasarett

Ornskéldsviks sjukhus
Ostersunds sjukhus

Ostra sjukhuset

Total

2011

19

23

10

16

37

51

11
15
30

35
78

39

10

28
11

20

815

2012
18
27
10

7
12
11

60

47

16

32

24
88

20

10

22
10

825
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8
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2014
26
41
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15
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17
16

941

2015
21
35

37
17

12

40

85

23
14
47

44
64
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857

Total
98
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23
89
74

64

221

24
348

94
64
196
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11
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2.6.4 Kirurgisk teknik, nefrektomi

Figur 24. Kirurgisk teknik vid nefrektomi i regioner, diagnosaren 2011-2015.

Stockholm-Gotland Uppsala-Orebro
100 100
80 80
60 60
40 40
20 20
0 0
2011 2012 2013 2014 2015 2011 2012 2013 2014 2015
Sydostra Sodra
100 100
80 80
60 60
40 40
20 20
0- 0-
2011 2012 2013 2014 2015 2011 2012 2013 2014 2015
Vastra Norra
100 100
80 80
60 60
40 40
20 20 1
0- 0-
2011 2012 2013 2014 2015 2011 2012 2013 2014 2015

I Oppen M Laparoskopisk [ Perkutan [ Robotassisterad

Njurcancer Arsrapport frén Nationella njurcancerregistret 2016

Sida 32



2.6.5 Kirurgisk teknik, njurresektion

Figur 25. Kirurgisk teknik vid njurresektion i regioner, diagnosaren 2011-2015.
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Kommentar:

Under aren 2011-2015 gjordes 24 procent av nefrektomierna laparoskopiskt (varav 6 procent
robotassisterat). Det var en 6kning frin 17 procent 2011 till 31 procent 2015. Okningen berodde
pa tillkomst av robotassisterad laparoskopi. Det finns dock fortsatt stora regionala skillnader.
2015 genomfordes exempelvis 44 procent av nefrektomierna med laparoskopisk teknik (30
procent robotassisterat) i sodra regionen jaimfoért med 10 procent i syddstra regionen.

2011 utférdes 8 procent av njurresektionerna med konventionell laparoskopisk teknik.
Robotassisterad teknik lades till som variabel i registret 2014, tidigare registreringar ar
efterregistreringar och inte komplett data. 2015 utférdes 9 procent av njurresektionerna med
konventionell laparoskopi medan 26 procent genomférdes med robotassisterad laparoskopi. I
sodra regionen utférdes flest laparoskopiska njurresektioner (47 procent).

Det ir saledes en stark trend mot att en 6kande andel av bade nefrektomier och njurresektioner
utfors laparoskopiskt och en forskjutning mot robotassisterad laparoskopi dir dven
komplicerade ingrepp som njurresektioner kan géras med hog kvalitet. Till exempel gjordes
nistan alla laparoskopiska resektioner 2015 1 s6dra regionen med robotassisterad teknik.

Den laparoskopiska tekniken innebir som regel mindre morbiditet, méjlighet till kortare vardtid

och snabbare dterhimtning jamfért med 6ppen kirurgi, oklart 4r om metoden innebér mindre
komplikationer varfér en kvalitetsregistrering av kirurgi och komplikationer inférdes i registret
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2015-01-01. Laparoskopisk nefrektomi rekommenderas i EAU guidelines som forstahandsteknik
for radikal nefrektomi av njurcancer i T1b- och T2-stadium nir njursparande teknik bedéms
olimplig. Utveckling av robotassisterad teknik gor att fler njurresektioner kan goras
laparoskopiskt.

2.6.6 Operationsvolym

Med operationsvolym menar man sjukhusets antal njurcanceroperationer per operationsar.
Tabeller och figurer giller njurcancerpatienter som har opererats under aren 2011-2015. Detta idr
till skillnad fran resten av rapporten som redovisar data for patienter diagnostiserade under aren.

Tabell 6. Antal opererade efter sjukbusens operationsvolym, operationsaren 2011—2015.

Operations-

volym 2011 2012 2013 2014 2015 Totalt
> 25 528 571 679 698 770 3246
11-25 241 181 223 244 217 1106
6-10 37 71 33 38 31 210
<=5 43 29 30 19 23 144
Totalt 849 852 965 999 1041 4706

Figur 26. Andel opererade (%) efter sjukbusens gperationsvolym, operationsaren 2011—2015.
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Kommentar:
Alla sjukhus som anmiler till registret opererar ej njurcancer och vissa sjukhus opererar de
“enklare fallen ” medan andra patienter remitteras vidare.

Antalet sjukhus som opererade njurcancer i Sverige har minskat frin 49 sjukhus 2011 till
40 sjukhus 2015. En tydlig och kontinuerlig minskning som atminstone delvis kan forklaras av

registreringen och det dirtill kopplade vardprogramarbetet nationellt och regionalt.
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En 6kning av antalet operationer har skett mellan 2011 och 2015 och denna 6kning har
framfor allt skett pd sjukhus med stor (> 25 operationer/ar) operationsvolym. Under 2015
opererades 74 procent av patienterna vid dessa sjukhus. Fortfarande opererades 2015

54 patienter vid sjukhus som utférde 10 eller firre operationer f6r njurcancer. Detta dr dock en
minskning av operationer pa lagvolymsjukhus fran 9 till 5 procent av patienterna.

Sammanfattningsvis finner vi att trenden, att en storre proportion av patienterna erbjuds
behandling vid kliniker med storre operationsvolymer, sakta fortsitter ar 2015.
Hogvolymskliniker medger moijlighet till multidisciplinidra bedomningar och storre méjligheter
att kunna erbjuda det for patienten bista kirurgiska och onkologiska behandlingsalternativet.
Det ar 6nskvirt att fler patienter opereras vid sjukhus med storre volymer. En sidan utveckling

stods av det nationella vardprogrammet for njurcancer. Ett uppsatt kvalitetsmal ar att flertalet
patienter opeteras vid hogvolymsjukhus (> 25 operationer/ar).

2.6.7 Palliativ kirurgi

Figur 27. Nefrektomi for patienter med fiarrmetastaser (MT1) i regioner, diagnosdren 2011-2015.
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Kommentar:

Av de patienter som hade fjarrmetastaser (M1) vid diagnos nefrektomerades cirka 50 procent
med stor spridning mellan dren och regioner vilket kan dterspegla varierande patientmix samt
aven lokal instillning till onkologisk behandling. Bortsett frin enstaka ar (2015 nefrektomerades
exempelvis 77 procent av M1-patienterna i norra regionen) har Stockholm Gotland och Uppsala-
Orebro den hégsta nefrektomifrekvensen med 59 respektive 58 procent 20112015, jimfért med
vastra och sodra regionerna som nefrektomerade 49 respektive 47 procent.
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Det ar viktigt att folja nefrektomifrekvensen for patienter med metastaserad sjukdom vid diagnos
dven om det inte finns ndgon nationell eller internationell konsensus om hur stor andel av M1
patienter som primirt bor opereras.

2.7 Vantetider

Vintetider ar en viktig kvalitetsindikator for patienter med njurcancer och registreras i alla
regioner sedan 2009. Vi har hir valt att redovisa medianvintetider vil medvetna om att hilften
av patienterna definitionsmassigt har lingre vintetid.

Figur 28. Véintetiden remiss till specialistbesok (i dagar) i hemlandstinget vid diagnos, diagnosaret 2015,

Lan Antal

Vastmanland | 20 ®
Kalmar [ 25 o
Orebro | 40 e em—
®
e
o
)

Stockholm | 194

Sodermanland | 12

Halland | 26
Vasterbotten | 19
Riket | 800
Uppsala | 24 e
Véastra Gotaland | 148 ®
Varmland | 25 ®

Gavieborg | 27 @ e——
Jonkopmg 31 e

Norrbotten | 25 ®
Vasternorrland | 23 °
Skéne 80 e
Ostergotland | 48 °®
T T T T T
0 14 28 42 56

20:e percentil, median och 80:e percentil (dagar)

e Landsting med firre 4n 10 observationer (Blekinge, Dalarna, Gotland, Jamtland och
Kronoberg) redovisas inte i figuren.

e 21 procent (n=214) av patienterna diagnostiserade under 2015 saknade observerade virdet
for vintetiden. En anledning dr patienter som kommer till sjukhus pa annat sitt 4n via
remiss.

e Landsting saknades for en patient. Denna patient och 3 patienter med negativa vintetider
har exkluderats.

e 5 procent (n=41) hade vintetiden 0.
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Figur 29. Mediantid (dagar) remiss-operation i regioner, diagnosaren 2011-2015.
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e 16 procent (n=708) av de opererade patienterna diagnostiserade under 2011-2015 saknade
observerade varde for vantetid. En anledning &r patienter som kommer till sjukhus pa annat
sétt an via remiss.

e 3 negativa varden och 6 vantetider langre an 1000 dagar har exkluderats.

Tabell 7. Tid (i dagar) mellan remiss och operation diagnosaren 2011-2015.

Diagnosar p20 P25 Median P75 p80  Antal

2011 33 36 56 86 99 769
2012 34 39 60 103 122 747
2013 35 40 61 101 117 818
2014 40 43 66 106 124 849
2015 37 41 60 91 103 738
Totalt 35 40 61 98 111 3921
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Figur 30. Véntetiden remiss-operation (i dagar) i hemlandstinget vid diagnos, diagnosdret 2015.
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e Landsting med firre 4n 10 observationer (Blekinge, Dalarna, Gotland, Jamtland och
Kronoberg) redovisas inte i figuren.

e 19 procent (n=173) av de opererade patienterna diagnostiserade under 2015 saknade
observerade virdet for vintetiden. En anledning ir patienter som kommer till sjukhus pa
annat sitt 4n via remiss.

e Landstinget saknades for en patient. Denna patient och 2 patienter med vintetider lingre
an 1000 dagar har exkluderats.

Kommentar:

Medianvintetiden mellan remiss och forsta besok pa specialistmottagning var 16 dagar 2015 med
en variation mellan 9 (Vistmanland) och 24 (Ostergétland). Det dr dock en stor variation mellan
landstingen ar fran dr och ingen tydlig tidstrend 2011-2015. Medianvintetiden dérefter till
behandlingsbeslut var 0 dagar talande for att kompletterande utredningar utforts 1 vintan pa att
patienten skall fa komma till sitt f6rsta bes6k. Mediantiden fran behandlingsbeslut till operation
var 31 dagar. Det var sma skillnader mellan regionerna.

For patienterna ar den totala tiden fran remiss till operation viktigast. Mediantiden frin remiss till
operation var 2015, 60 dagar. Det var ingen tydlig tidstrend. Uppdelat pa landsting blir antalet for
fa for siakra slutsatser men kan vara ett stod i det lokala processarbetet. Vintetiden kan paverkas
av andelen patienter som remitteras mellan tva sjukhus. Oavsett detta ar vintetiderna till atgard
oacceptabelt linga da hilften av patienterna far vinta mer an 60 dagar och en fjirdedel mer dn 91
dagar mellan remiss och operation. Att f6lja upp och korta vintetiderna dr av hég prioritet under
de kommande aren. Detta kommer vara en viktig del av standardiserat vardforlopp for
njurcancer som ar i planeringsstadiet och som startar 2017.
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Langsiktig mélniva for mediantid frin remiss till operation/onkologisk behandling har varit

30 dagar. Kortsiktigt mal (t.o.m. 2016) dr 40 dagar for alla regioner. Ingen region uppnadde
malnivan 2015. I samband med inférandet av standardiserat vardférlopp 2017 kommer malet att
vara 80 procent av patienterna skall behandlas inom 28 dagar fran remiss.

2.8 Kirurgi — behandling och komplikationer

Tiackningsgrad kirurgiblankett

Tabell 8. Antal inrapporterade kirnrgiblanketter och tackningsgrad i %o i regioner, operationsdret 2015.

Stockholm- Uppsala-

Gotland Orebro Sydostra Sodra Vastra Norra Totalt
Operationsar % % % % % % %
2015 222 93 144 66 97 77 58 38 195 88 8 91 802 76
ECOG och ASA-klass

Figur 31. ECOG vid olika typer av operationer aret 2015.
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Figur 32. ASA-klass vid olika typer av operationer dret 2015.
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Ovrigt bestar av bl.a. RF, Kryo och HIFU. Cirka 96 procent av dvriga operationer var RF under
operationsaret 2015.

Kommentar:

Tiackningsgraden for kirurgiblanketten som inférdes januari 2015 var 76 procent med en
variation mellan 93 (Stockholm-Gotland) och 38 procent (sédra regionen). 802 operationer ar
registrerade, varav 430 nefrektomier, 299 njurresektioner och 73 6vriga (RF och Kryo). Man kan
notera en stark selektion av patienter till de olika behandlingarna.

Saledes hade 70 procent av patienter som genomgick njurresektioner ”performance status”
(ECOG) 0 jimfort med 51 procent av de som genomgick nefrektomier och 45 procent av de
som fick 6vrig behandling. Det var dven motsvarande skillnad i virdering av hjirtsjukdom
(ASA). 32 procent av patienterna som opererades med njurresektion klassificerades som ASA 1
jamfort med 26 procent av de som nefrektomerades och 15 procent av de som fick 6vrig

behandling.
Kirurgi och komplikationsregistrering har implementerats i registret frin och med 2015 och

kommer att forbittra kirurgin vid njurcancer genom méjligheter att jimféra olika behandlingar
och behandlande enheter.
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2.9 Uppfoljningsdata: recidiv och overlevnad

2.9.1 Recidiv

Figur 33. Recidiv vid uppfolining bland patienter diagnostiserade 2005—2010.
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Figur 34. Initialt T-stadium, diagnosaren 2005—2010, bland patienter med diagnostiserat recidiv under
S-arsuppfoljning.
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Tabell 9. Lokalisation av recidiv, antal och andel (%) per diagnosar.

Lokalisation av forsta
recidiv 2005-2009 2010

% %

Opererade njure (efter
nefronsparande kirurgi) 18 3 10 8

Njurloge (opererad sida) 76 12 9 7
Kontralateral njure 31 5 6 5
Lunga 344 54 61 50
Skelett 130 21 22 18
Lever 97 15 12 10
Binjure 43 7 12 10
Lymfkortlar 138 22 25 21
Hjarna 35 6 4 3
Annan 88 14 9 7
Uppgift saknas 4 1 2 2
Totalt, recidiv 633 121

Flera recidivlokalisationer kan férekomma for en patient.

Kommentar:

Recidiven med metastaser under 5-ar efter diagnos av njurcancer var cirka 20 procent
(diagnostiserade 2005-2010) vilket dr ldgre an historiska data. Det var ingen signifikant férindring
mellan aren. Andelen patienter med uppgift saknas” har minskat och var 2010 mindre dn

1 procent. 54 procent av recidiven var lokaliserade i lunga, 22 procent i lymfkértlar, 20 procent 1
skelett och 14 procent i lever. Nagot anmirkningsvirt var att 11 procent var lokaliserade i
njurlogen efter nefrektomi och endast 4 procent i opererad njure efter njursparande kirurgi.

Data fran diagnosar 2005-2009 visar att de patienter som fatt recidiv hade vid primirdiagnos
storre medelstorlek pa tumoren jamfort med patienter utan recidiv (86 respektive 58 mm), hogre
andel T3 (43 respektive 15 procent) ligre andel G1-G2 (36 respektive 69 procent), hdgre andel
klarcellig morfologi (87 respektive 79 procent), var oftare nefrektomerade (94 respektive

82 procent) och var mer sillan njurresecerade (4 vs 15 procent).

Av de patienter med diagnosar 2005-2009 som vid uppféljningen hade spridd njurcancer fick
50 procent onkologisk behandling. Andelen patienter som fick onkologisk behandling 6kade
nagot under aren och var 55 procent diagnosar 2010. Av patienter med diagnosar 2005-2010
opererades 18 procent med metastaskirurgi, varav 73 procent med kurativ intention. 4 procent
opererades for recidiv i njure efter nefronsparande kirurgi. Andelen metastaskirurgi ar hogre an
forvantat.
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2.9.2 Overlevnad

Overlevnad ir det viktigaste mattet for bedémning av sjukdomsforloppet fér den enskilda
patienten och ett viktigt matt pa resultat av behandling och vid jimforelse av utfall mellan
regioner och enskilda kliniker. Overlevnad skulle kunna spegla kvalitet pA omhindertagande,
utredning och terapival men dr ocksa relaterad till befolkningens alder och eventuell
komorbiditet.

Kliniska och biologiska prognostiska faktorer hos patientgruppen paverkar ocksa maojligheten till
6verlevnad.

Figur 35. Relativ dverlevnad for mién och kvinnor med njurcancer diagnostiserade 2005—-2015.
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Figur 36. Relativ overlevnad i relation till M-stadium for patienter med njurcancer diagnostiserade 2005—2015.
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Figur 37. Relativ dverlevnad i relation till T-stadium for patienter med njurcancer diagnostiserade 2005—2015.
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Figur 38. Relativ overlevnad i relation till genomford nefrektomi bland njurcancerpatienter diagnostiserade med
armmetastaser (M1) 2005—2015.
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Kommentar:

Vi finner ingen skillnad 1 6verlevnad mellan man och kvinnor. Femarséverlevnaden for
patienter utan metastaser vid diagnos (MO) var 84 procent och f6r patienter med fjarrmetastaserad
sjukdom vid diagnos (M1) var 16 procent. Overlevnaden ir starkt kopplad till

TNM-stadium. Frimst medfor férekomsten av fjirrmetastaser en délig prognos men dven
patienter med mer lokalt avancerade tumérer (stadium T3 och T4) har en kortare 6verlevnad dn
patienter med ett ldgre T-stadium (T'1 och T2). Hos patienter med fjiarrmetastaserad sjukdom
(M1) hade nefrektomerade patienter en femarséverlevnad pa 25 procent jamfért med 5 procent
for icke nefrektomerade. Nefrektomerade patienter var yngre (medianalder 67 ar) jamfort med
icke nefrektomerade (71 ar) och dr med stor sannolikhet resultat av en klinisk virdering i den
verkliga kliniska situationen. Bade patienter med metastaser som opereras eller de som inte
opereras ar selekterade patientgrupper.
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2.10 Kontaktsjukskoterska

Figur 39. Andel (%) patienter med namngiven kontaktsjukskiterska per anmdilande sjukhus, diagnosaret
2015.
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e Sjukhus med firre 4n 10 anmilda patienter redovisas inte 1 figuren.
e Cirka 0,5 procent saknade uppgift om kontaktsjukskoterska diagnosaret 2015.

Patienter med cancer ska ha en namngiven kontaktsjukskéterska och malnivan dr 100 procent i
kvalitetsregistret, likvil som 1 den nationella cancerstrategin. Som framgir av figuren ovan ér
detta mal endast uppnatt vid ett sjukhus 1 landet (som rapporterat mer dn 10 patienter). Da
kontaktsjukskoterskan ar en viktig resurs for patienterna ér fortsatt arbete med implementering
av kontaktsjukskoterskerollen av storsta vikt.
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2.11 Multidisciplinar konferens (MDK)

Figur 40. Andel (%) patienter som har diskuterats i multidisciplindr konferens (MDK) bland metastaserade
patienter (M1) i regioner, diagnosaret 2015.
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Kommentar:

Patienter med metastaserad sjukdom vid primirdiagnos ska diskuteras vid multidisciplinir
konferens (MDK) f6r att man ska kunna erbjuda en likvirdig hog kvalitet pa omhandertagande
av patienterna i regionen. Fér denna behandlingskonferens fordras radiolog, urolog och onkolog
samt kontaktsjuksk&terska och vid behov andra specialister. Diagrammet visar att ca 80 procent
av patienterna diskuteras i MDK i Stockholm-Gotland, sydéstra och sédra regionen medan
Ovriga regioner ej nar upp till den nivan 2015.

2.12 PROM/PREM

Patientrapporterade utfallsmatt PROM ir skattningar fran patienter om hur de sjilva, 1 samband
med sjukdom och behandling, bedémer sina symtom, funktion och livskvalitet. Under 2014
genomfoérdes litteraturgenomgang och fokusgrupper med patienter for att finga vanliga symtom
efter operation av njurcancer. Efter ssmmanstillning gjordes ett pilotutskick, bestiende av tva
validerade formulir samt demografiska fragor.

Utifran erfarenheter av dessa formulir har under 2016 insamling av strukturerade PROM data
fran patienter som genomgatt kurativ kirurgi startat. Utover validerat formulir, NCCN-FACT
FKSI-19, kommer fragor kring behov av information, upplevelse av delaktighet (PREM, Patient
Reported Experienced Measure), samt fraigor om patienten fatt kontaktsjukskéterska och Min
vardplan att inga.
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2.13 Vard pa lika villkor
Vintetid, Remiss-operation (k6n, dlder)

Figur 41. Vintetid (dagar) mellan remiss och operation for man/ kvinnor, diagnosaret 2015.
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Figur 42. Viintetid (dagar) mellan remiss och operation i aldersgrupper, diagnosdret 2015.
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Kommentar:

Vi har tidigare beskrivit skillnader i behandlingar och ledtider mellan regioner och lin. Det finns
en viss skillnad till férdel f6r kvinnor som har en medianvintetid pa 58 dagar fran diagnos till
behandling jaimfort med 60 dagar f6r min. Yngre patienter behandlas snabbare édn idldre mojligen
beroende pd att dldre patienter har samtidiga andra sjukdomar som behéver utredning och
behandling av denna sjukdom innan njurcancern kan behandlas.
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3. SLUTSATSER OCH FORTSATT UTVECKLINGSARBETE
3.1 Utvecklingspunkter

Vi har inom kvalitetsregistret for njurcancer utvecklats kontinuerligt sedan registret startade
2005. Redan frian borjan har vi haft uppsatta kvalitetsmal, som justerats och nya mal har satts.
Kvalitetsmélen har visats ge stora férandringar inom den direkta varden av patienter med
njurcancer. Dessa bidrar starkt till kvalitetsforbittringar nir de uppsatta kvalitetsmalen infriats.
Utover kvalitetsmalen har registreringen 1 sig, och arbetet med detta, gett stora vinster for varden
av patienter med njurcancer.

3.2 Fokusomrade och mal for forbattringsarbete 2015-2017

Nya moduler har inforts 1 registret vilka Okar vardet av kvalitetsregistret. En patientéversikt for
registrering av systemisk onkologisk behandling startades 2014. Vi kommer att fortsitta
implementeringen av modulen sa att den innefattar all onkologisk behandling. 2015 startade
registreringen av kvalitetsdata omfattande alla kirurgiska behandlingar dir olika operations-
variabler som kan kopplas till kvalitet ses och vidare registreras alla komplikationer under de
forsta 90 dagarna efter operationen.

Vi har initierat en registrering av PROM 2016 och frin och med 2015 ir patientrepresentant med
1 registrets styrgrupp.

Malforbittringar ligger framforallt i att malnivaerna uppfylls och férbittras. Kirurgin av sma
njurcancrar ir ett sadant exempel. En likvirdig behandling i riket oavsett bostadsort eller alder ar
ett viktigt fokusomrade. Patientinflytande och patienterfarenheter kommer att vara ett mal f6r
forbattringsarbetet. Ledtider for patienternas utredning och behandling dr en viktig parameter
som behover tydliggoras.

Njurcancer Arsrapport frén Nationella njurcancerregistret 2016 Sida 49



4. FORSKNING

I kvalitetsregistret f6r njurcancer pagar ett antal analyser som beridknas kunna bli vetenskapliga
presentationer under det kommande éret. Speciellt tydligt 4r kunskapen om metastaser som
diagnostiseras hos patienter med icke metastaserad njurcancer under 5-arsuppfoljning.

I ett storre projekt med bas i kvalitetsregistret f6r njurcancer linkas ett antal svenska register med
avsikt att skapa en databas f6r vetenskapliga studier.
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BILAGOR

Stadieindelning av njurcancer

TNM, UICC 2002, 6th ed.
T — Primar tumér

TX Otillracklig information for stadieindelning

TO Ingen primartumor patraffad

Tla Tumdr < 4.0 cm, begrénsad till njuren

Tlb Tumdr > 4.0 cm men < 7.0 cm, begrédnsad till njuren

T2 Tumdr > 7.0 cm begrénsad till njuren

T3a Tumdrvaxt i binjure eller perinefrisk vavnad inkl njurhilus men innanfér Gerotas fascia
T3b Tumortromb i njurven eller muskelinnehallande segmentgren eller vena cava nedan diafragma
T3c Tumdrtromb i vena cava ovan diafragma

T4 Tumdrvaxt utanfor Gerotas fascia

N — Regionala lymfkortelmetastaser *

NX Kdortelmetastaser inte undersokta eller kan inte bedémas

NO Inga metastaser pavisade (kraver CT-buk)

N1 Metastaser i enstaka lymfkortel

N2 Metastaser i mer an en lymfkortel

M — Fjarrmetastaser **

MX Fjarrmetastaser inte undersokta eller kan inte beddmas

MO Inga pavisade fjarrmetastaser (kraver CT-thorax)

M1 Fjarrmetastaser pavisade

pTNM Patologisk klassifikation — Motsvarar TNM-kategorierna vid registrering i det Nationella
kvalitetsregistret.

For kvalitetsregistret registreras

* NO om CT-buk inte uppvisar patologiskt forstorade lymfkortlar och eventuella lymfkértlar i PAD ar
negativa

** MO registreras endast om CT-thorax inte uppvisar lungmetastaser
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TNM, UICC 2009, 7th ed.

T-Primar tumor

TX Otillrécklig information for stadieindelning

TO Ingen primartumor patraffad

Tla Tumér < 4 cm, begrénsad till njuren

Tlb Tumér >4 cm men <7 cm, begrénsad till njuren

T2a Tumdr > 7 cm, < 10 cm, begrénsad till njuren

T2b Tumor > 10 cm, begransad till njuren

T3a Tumértromb i njurven eller muskelinnehallande segmentgren eller tumérinvasion i fettvav perirenalt
eller i sinus renalis men inte utanfor Gerotas fascia.

T3b Tumdrtromb i vena cava nedan diafragma

T3c Tumdrtromb i vena cava ovan diafragma, eller med direkt invéxt i vena cavas vagg.

T4 Tumdrvéxt utanfor Gerotas fascia inkluderar direkt invasion in i ipsilaterala binjuren

N-regionala lymfkdrtelmetastaser *

NX Kdrtelmetastaser inte undersokta eller inte kan bedémas

NO Inga metastaser pavisade (kraver CT/MRT-buk, annars NX)

N1 Metastaser i enstaka lymfkortel

N2 Metastaser i mer an en lymfkortel

M-fjarrmetastaser (kan grunda sig pa klinisk undersokning) **

MO Inga pavisade fjarrmetastaser

M1 Fjarrmetastaser pavisade

For kvalitetsregistret registreras:

* NO om CT-buk inte uppvisar patologiskt forstorade lymfkdrtlar och eventuella lymfkértlar i PAD ar
negativa

** MO registreras i alla fall dar det inte finns kénda fjarrmetastaser

Forenklad histopatologisk gradering enligt Fuhrman

Grad1  Cellkarnor som ar sma, runda, regelbundna karnor med sma eller avsaknad av nukleoler

Grad 2 Storre cellkarnor med oregelbunden kontur och sma nukleoler

Grad 3  Storre cellkdrnor med tydligt oregelbunden kontur och prominenta nukleoler

Grad 4  Egenskaper som vid grad 3 med tillagg av bisarra ofta multilobulerade cellkarnor som innehaller
stora kromatinaggregat

Grad X  Gradering kan ej bedémas
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ECOG WHO

Siffrorna visar patientens tillstind baserat pA ECOG-WHO. Kan vara ndagot av foljande:

0:

1:

Klarar all normal aktivitet utan begrinsning
Klarar inte fysiskt krivande aktivitet men dr uppegaende och 1 stand till littare arbete.

Ar uppegiende och kan skéta sig sjilv men klarar inte att arbeta. Ar uppe och i rérelse mer
an 50 procent av dygnets vakna timmar.

Kan endast delvis skéta sig sjilv. Ar bunden till sing eller stol mer in 50 procent av
dygnets vakna timmar.

Klarar inte ndgonting. Kan inte skéta sig sjilv. Ar bunden till sing eller stol.
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ASA

Svensk 6versattning av ASA-klassifikationen. Antagen av SFAIs styrelse 27 november, 2012.

ASA T
En 1 6vrigt frisk patient.

ASAII
En patient med lindrig systemsjukdom.

ASA 111
En patient med allvarlig systemsjukdom

ASA IV
En patient med svar systemsjukdom, som utgor ett stindigt hot mot livet.

ASAV
En moribund patient, som inte férvintas Gverleva utan operationen.

ASA VI
En patient, som skall donera organ, efter att hjirndéd diagnostiserats.

Liank till ASAs hemsida
https:/ /sfai.se/riktlinje/medicinska-rad-och-riktlinjer/anestesi/asa-klassifikation
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