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Uppfoljningsmdatt for uppfdljining av
nationell hdgspecialiserad vard

Lagen for en ny beslutsprocess for den hogspecialiserade varden gick igenom
den 1 juli 2018 och didrmed 6vergick de vardomraden som tidigare varit riks-
sjukvard till att bli nationell hogspecialiserad vard. Syftet med nationell
hogspecialiserad vard ar att koncentrera avancerad hélso- och sjukvard till
upp till fem enheter i1 landet for att hdja den medicinska kompetensen, stirka
patientsdkerheten och oka effektiviteten.

Som en del i Socialstyrelsens arbete med nationell hogspecialiserad vard
ingar arlig uppfoljning av de nationella enheter som har tillstand att bedriva
nationell hogspecialiserad vard. Enligt propositionen ska ett litet antal upp-
foljningsmatt f6ljas upp for vart vairdomrade. Uppfoljningsmatten ska grunda
sig 1 den egenkontroll som de nationella vrdenheterna utfor och foretrides-
vis tas frén kvalitetsregister eller patientadministrativa system. Uppfoljnings-
matten faller inom kategorierna bakgrundsmatt, tillgénglighetsmatt, resul-
tatmatt, patientrapporteradematt och dverrapporteringsmatt.
Uppfoljningsmatten kommer att visualiseras pa Socialstyrelsens hemsida.

I detta dokument redovisas uppfoljningsmatt for uppfoljning av dgononko-
logi.
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Forteckning Over uppfoljiningsmatt

Tabellen nedan visar samtliga uppfoljningsmatt for arlig uppfoljning av nat-
ionell hogspecialiserad vird (NHV) inom tillstindsomrade Ogononkologi.
Den vard som ingar i NHV-definitionen redovisas i bilaga 1.

Tabell 1. Uppfoljningsmatt fér 6gononkologi

ID Namn Typ av matt

B1 Ogononkologipatienter Bakgrundsmatt

B2 Retinoblastompatienters &lder Bakgrundsmatt

B3 Uveala melanompatienters dlder Bakgrundsmatt

B4 Behandlingar inom definitionen fér dgononkologi Bakgrundsmatt

T Tid fr&n remiss till 5gononkologibesdk Tilganglighetsmatt
T2 Tid fill behandling inom 6gononkologi Tilganglighetsmatt

Sekunddr enukleation efter brachyterapi fér
uvealt melanom

Fornyad str@loehandling av tidigare behandlad
tumor vid uvealt melanom

R3 Overlevnad vid refioblastom Resultatmatt
Sekunddr enukleation efter konservativ behand-

R1 Resultatmatt

R2 Resultatmatt

R4 ling vid retinoblastom Resultatmétt

P1 Livskvalitet efter behandling vid uvealt melanom ;oéflisn’rropporferof—

P2 l_\ldrsféenderoppor’rerod delaktighet vid behand- Po:rien’rroppor’rero’r—
ling av refinoblastom maftt

O1 Overrapportering till hemortsliékare g\éirrcpporferings—

Datakadllor

For retinoblastom héimtas uppgifter ifran journalsystemet vid S:t Eriks Ogon-
sjukhus. For uvealt melanom hamtas uppgifter fran Brachyterapiregistret for
uvealt melanom (BRUM).

Inrapporteringsperiod

Uppfoljningsmatten som beskrivs i detta dokument rapporteras in i aggrege-
rad form av NHV-enheterna, och detta sker arligen under mars ménad. Inrap-
porteringen avser det foregdende érets resultat, vilket ocksa dr det som visas
ut p4 myndighetens hemsida.

Mitperioden (behandlingsaret eller det ar en patient besokt NHV-enheten) ar
det ar som uppfoljningsmattet redovisas for. Behandlingséaret kommer oftast
att vara foregdende &r vid inrapportering. I vissa fall, nir hindelser foljs upp
under en ladngre tid &n behandlingsaret t.ex. for uppfoljningsmattet Sekunddr
enukleation efter brachyterapi giller att behandlingsar, for 2020 ars inrap-
portering, dr 2014 och uppfoljningstiden dr 2014-2019.

OGONONKOLOGI
SOCIALSTYRELSEN



Bakgrundsmatt

B1 bgononkologipatienter

Matt Antal patienter som har behandlats inom NHV-definitionen fér §gononko-
logi

Mdatenhet Antal patienter

Syfte Att f& en bild av drlig tillstromning av patienter férdelat pd sjukdomstillsténd

inom NHV-definitionen, kén och hemort (folkbokféringsregion).

Uppgifterna rapporteras arligen fér att kunna félja utvecklingen, remitte-
ringsmonster och patientférdelning inom nationell hdgspecialiserad vard.

Retinoblastompatienter behandlas till stor utstréickning med atgdrder som
ligger utanfér NHV-definitionen men hér redovisas enbart retinoblastompa-
tienter som behandlats under NHV-definitionen.

Datakadlla Lokalt journalsystem fér retinoblastom och BRUM fér uvealt melanom
Datakadllans status BRUM d&r en nationell datakdlla med kontinuerlig uppdatering

Felkallor och be-

grdnsningar

Teknisk beskrivning Antal patienter som behandlats under NHV-definitionen fér dgononkologi

vid NHV-enheten under &ret. Patienterna redovisas uppdelat pd behand-
ling fér uvealt melanom eller retinoblastom enligt tabell nedan.

Behandling for uvealt melanom /At;igab;::-skod
Transpupillar fotokoagulation av tumér i dderhinna CKE10

| kombination med:

Malign tumér i korioidea C69.3
Strélbehandling av intraokuld@r tumér (inldggande av strdl-

kalla) CKESO
Extraktion av strélkdlla CKEé5

| kombination med:

Malign tumér i korioidea C69.3
Malign tumér i ciliarkropp C69.4
Benign tumér i korioidea D31.3
Behandling for retinoblastom /Ac;igaagr::-sko d
Transpupillér fotokoagulation av tumaor i n&thinna CKE40

| kombination med:

Malign tumér i retina Cé9.2
Strédlbehandling av intraokular tumar (inldggande av strdl-

kalla) CKESO
Extraktion av strélkdlla CKE65
Kryoterapi av tumaér i ndthinna CKES50

Enukleation av 6gat eller Enukleation av 6gat med implantat ~ CDCOO,
i Tenons kapsel CDC20

| kombination med:
Malign tumér i retina Cé9.2
| detta bakgrundsmaétt ar matenheten antal patienter som behandlats nd-

gon gdng under behandlingséret oavsett hur manga behandlingar indivi-
den genomgdatt.
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Om redovisningsni- Riket, folkbokféringsregion, kén, diagnos (retinoblastom/uvealt melanom)
vder och férdel-

ningar
Férinrapportering: NHV-enheten rapporterar detta matt érligen i mars for patienter som be-
handlats/bedémts under féregdende ar (1 januari-31 december).
OGONONKOLOG!
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B2 Retinoblastompatienters alder

Matt Alder pd retinoblastompatienter vid den férsta diagnosen vid NHV-
enheten

Mdatenhet Antal patienter

Syfte Att ge en bild av patienternas alder vid diagnos p& NHV-enheten.

For att kunna félja utvecklingen och patientférdelning inom nationell
hégspecialiserad vard.

Datakdlla Lokalt journalsystem

Datakadllans status Nationell datakélla saknas

Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning Patienterna delas in i kategorier baserat p& ndr de far sin férsta under-
sékning vid NHV-enheten. For att ingd i detta matt ska patienten fatt sin
forsta retinoblastomdiagnos under dret vid NHV-enheten.
Retinoblastomdiagnos Diagnoskod
Malign tumar i retina C69.2
Retinoblastompatienters dlder redovisas som antal patienter som vid
det férsta undersokningstillféllet faller inom féljande intervall: <1 man; 1
man-14r; 21 ar.
Om redovisningsnivaer NHV-enhet

och fordelningar

Kommentar

Férinrapportering: ~ NHV-enheten rapporterar detta matt arligen i mars for patienter som
behandlats/beddmts under féregdende ér (1 januari-31 december).
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B3 Uveala melanompatienters alder

Matt Alder p& patienter med uvealt melanom vid den forsta kontakten med
NHV-enheten som behandlats under NHV-definitionen fér dgonkologi

Mdatenhet Alder i &r (medel, standardavvikelse, 10:e percentil, median och 90:e
percentil)

Syfte Att ge en bild av patienternas dlder vid NHV-enheten.
For att kunna félja utvecklingen och patientférdelning inom nationell
hégspecialiserad vard.

Datakadlla BRUM

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Foérinrapportering:

Nationell datakd&lla med kontinuerlig uppdatering

Patientens &lder nar de far sin diagnos vid NHV-enheten. For att ingd i
detta matt ska patienten behandlats for forsta gdngen under det aktu-
ella aret vid NHV-enheten inom NHV-definitionen.

Behandling fér uvealt melanom Atgards-/dia-

gnoskod

Tr_onspuplllor fotokoagulation av tumér i ader- CKE10
hinna
| kombination med:
Malign tumér i korioidea C69.3
Stréloehandling av infraokuldr tumér (inldgg-

oL CKE60
ande av stralkalla)
Extraktion av strélkalla CKE65
| kombination med:
Malign tumér i korioidea C69.3
Malign tumér i ciliarkropp Cé69.4
Benign tumar i korioidea D31.3

Patienters dlder redovisas med medel, standardavvikelse, 10:e per-
centil, median och 90:e percentil. Vid rapportering anges dven totalan-
talen (N) patienter som mattet baseras pa.

Riket

NHV-enheten rapporterar detta matt arligen i mars for patienter som
behandlats/bedémts under foregdende ér (1 januari-31 december).
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B4

Behandlingar inom definitionen fér 6gononkologi

Matt
Mdatenhet

Syfte

Datakadlla

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Antal operationer som har utférts inom NHV-definitionen fér dgononko-

logi under behandlingséret
Antal

Att ge en bild av médngden égononkologiska ingrepp som genomforts,
inom NHV-definitionen, under behandlingsdret férdelat pé uvealt mela-

nom och retinoblastom.

Mattet foljer strikt fillstdndsdefinitionen for NHV. For retinoblastompatien-
ter innebdr det att manga behandlingar inte ingdr dd NHV-enheten
behandlar retinoblastom i manga fall med atgarder som faller utanfér

den strikta tillstdndsdefinitionen.

Lokalt journalsystem fér retinoblastom och BRUM for uvealt melanom

BRUM d&r en nationell datakdlla med kontinuerlig uppdatering

Antal behandlingar som utférts under behandlingsdret inom definit-

ionen for dgononkologi.

a) Uvealt melanom
b) Retinoblastom

Behandling for uvealt melanom

Atgérds-/dia-

gnoskod

Tr.onspuplllor fotokoagulation av tuméri dder- CKE10
hinna
| kombination med:
Malign tum®r i korioidea C69.3
Strélbehandling av infraokuldr tumér (inlégg-

o 1L CKE60
ande av stralkdlla)
Extraktion av strélkdlla CKEé5
| kombination med:
Malign tum®r i korioidea C69.3
Malign tum®r i ciliarkropp Cé69.4
Benign tumor i korioidea D31.3
Behandling fér retinoblastom Atgdrds-/dia-

gnoskod

Tr.onspuplllor fotokoagulation av tumér i nat- CKE40
hinna
| kombination med:
Malign tumar i retina C69.2
Stréloehandling av infraokuldr tumér (inlédgg-

oL CKE60
ande av stralkdlla)
Extraktion av strélkdlla CKEé5
Kryoterapi av tumor i nGthinna CKE50
Enukleation av 6gat CDCO00
Enukleation av 6gat med implantat i Tenons CDC20
kapsel
| kombination med:
Malign tumar i retina C69.2

Riket, Diagnos (retinoblastom/uvealt melanom)
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Kommentar
Férinrapportering:

NHV-enheten rapporterar detta matt arligen i mars foér patienter som
behandlats/beddmts under féregdende ér (1 januari-31 december).
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Tillgdnglighetsmatt

T Tid fran remiss till 5gononkologibesék

Matt Andel patienter som besdker NHV-enheten inom rekommenderad tid
efter remiss

Matenhet Andel i procent

Syfte Att f& en bild av i viken m&n NHV-enheten formar erbjuda remitterade
patienter vard inom rekommenderad tid.
Efter att 6gontumaor missténks &r det viktigt att det inte gdr fér mycket
tid innan patienten besdker NHV-enheten fér diagnostik och behand-
ling.
Retinoblastompatienter behandlas i stor utstrdckning med atgdrder
som inte ingdr i tillstdndsdefinitionen. Fér att kunna mata tillganglig-
heten fér den varden inkluderas all behandling fér retinoblastom vid
NHV-enheten.

Riktning Ett hogt resultat fér uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Tilganglighet

Datakadlla Lokalt journalsystem fér retinoblastom och BRUM fér uvealt melanom

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

BRUM d&r en nationell datakdlla med kontinuerlig uppdatering

Patienter som f&r remiss men som inte besdker NHV-enheten inkluderas
inte. Patienter som far remiss och besdker NHV-enheten men som inte
visar sig ha diagnos retinoblastom eller uvealt melanom faller ocksd ut-
anfér detta matt.

Populationen bestdr av alla nya patienter med uvealt melanom som
erhdller brachyterapi eller patienter som diagnosticeras med reti-
noblastom under dret.

Observera att fér retinoblastom rdcker det med diagnos fér att inklud-
eras i detta matt.

Antal nya patienter, enligt ndmnaren, vars forsta besdksdatum vid
NHV-enheten intraffade inom

a) max I manad frén remissdatum for patienter med uvealt me-
lanom
b) max 2 veckor fér patienter med retinoblastom.

Antal nya patienter som fétt sin forsta diagnos vid NHV-enheten under
behandlingsdret uppdelat pd&

a) uvealt melanom (som behandlas inom definitionen)
b) retinoblastom

Diagnos Diagnoskod
Retinoblastom

Malign tumar i retina C69.2
Uvealt melanom

Malign tumar i korioidea C69.3
Malign tumér i ciliarkropp C69.4
Atgérd - Uvealt melanom Atgardskod
Lriagsopuplllor fotokoagulation av tuméor i dder- CKE10
Stralbehandling av infraokuldr tumar (inldggande CKE40

av strélkalla)
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Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

NHV-enhet, Diagnos (refinoblastom/uvealt melanom)

NHV-enheten rapporterar detta matt arligen i mars for patienter som
behandlats/bedémts under foregdende ar (1 januari-31 december).
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T2

Tid till behandling inom 6gononkologi

Matt
Mdatenhet

Syfte

Rikining

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

Nd&mnare:

Andel patienter som behandlats vid NHV-enheten for uvealt melanom
och retinoblastom inom medicinskt motiverad tid efter diagnos.

Andel i procent

Aft f& en bild av i vilken mdan NHV-enheten férmar erbjuda patienter,
diagnosticerade med uvealt melanom eller retinoblastom, behandling
inom medicinskt motiverad tid.

Langre fid till behandling innebdr att fumdren kan vaxa sig stérre och
att den primdra tumaoren blir svérbehandlad, med en hégre risk for
spridning.

For retinoblastompatienter s& ingdr har behandlingar som faller utanfér
NHV-definitionen. Detta matt ska visa i vilken utstréckning behand-
lingen borjari tid.

Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.
Tilgdnglighet
Lokalt journalsystem fér retinoblastom och BRUM fér uvealt melanom

BRUM d&r en nationell datakdlla med kontinuerlig uppdatering

Populationen bestdr av patienter, med uvealt melanom, inom NHV-
definitionen, eller retinoblastom, som behandlats pd NHV-enheten och
erhdllit diagnos under aktuellt behandlingsdr.

Observera att fér retinoblastom sd ingdr éven behandlingar som faller
utanfér NHV-definitionen

Antal nya patienter, enligt ndmnaren, vars férsta behandlingsdatum
vid NHV-enheten intraffade inom

a) max 45 dagar frédn diagnosdatum fér patienter med 6gon-
melanom

b) max 14 dagar frdn diagnosdatum fér patienter med reti-
noblastom.

Tiden rdknas ut som behandlingsdatum minus diagnosdatum.

Antal patienter som erhdllit diagnos vid NHV-enheten under aktuellt ar
uppdelat pd behandling for

a) uvealt melanom
b) retinoblastom

Diagnos Diagnoskod
Retinoblastom

Malign tumér i retina C69.2
Uvealt melanom

Malign tum®r i korioidea C69.3
Malign tumar i ciliarkropp C69.4
Atgérd - Uvealt melanom Atgérdskod
Stré@lbehandling av infraokuldr tumér (inldggande CKE40

av strélkdlla)
Extraktion av stralkdlla CKE65
Transpupillér fotokoagulation av tumaér i dderhinna CKE10
Atgérd — Aktiv behandling av retinoblastom Atgérdskod

OGONONKOLOGI
SOCIALSTYRELSEN



Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Strélbehandling av infraokuldr tumér (inldggande

av strélkélla) CKE6O
Extraktion av strélkdlla CKE65
Transpupill@r fotokoagulation av tumar i ndthinna CKE40
Kryoterapi av tumor i nathinna CKES50
Kryopexi pd filiggande n&thinna CKC20
Enukleation av 6gat CDCO00
Enukleation av égat med implantat i Tenons kapsel CDC20
IACT (Intraarteriall kemokirurgi)

Cytostatikatillférsel med annat specificerat administ-
rationssatt D107
Intravitreal injektion av cytostatika:

Injektion av Idkemedel i glaskropp CKDO05
Cytostatikafillférsel UNS DT108
Infrakameral injektion av cytostatika

Injektion av IGkemedel i glaskropp CKDO5
Cytostatikatillférsel UNS DT108
Systemisk administrering av cytostatika

Cytostatikatillfdrsel, infravends DT116
Extern stréloehandling

Stré&lbehandling, konventionell extern DV071

Riket, Diagnos (retinoblastom/uvealt melanom)

NHV-enheten rapporterar detta matt arligen i mars foér patienter som
behandlats/bedémts under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Resultatmatt

R1 Sekunddr enukleation efter brachyterapi for uvealt melanom

Matt Andel patienter som genomgadr sekunddr enukleation mellan é ména-
der och 5 ér efter primdr brachyterapi fér uvealt melanom

Matenhet Andel i procent

Syfte Att f& en bild av i vilken man brachyterapi kan rddda ett ga med
uvealt malignt melanom frédn enukleation. Enukleation av égat gors vid
skadat 6ga pd grund av stralbehandlingen, tumdrrecidiv eller vid ofill-
rackligt behandlad primartumar.
Matten avser att mata kvaliteten i anslutning till behandlingen och re-
sultatet av den forsta operationen.

Riktning Ett I&gt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Medicinska resultat

Datakadlla Brachyterapiregistret fér uvealt melanom (BRUM)

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Nationell datakdlla som uppdateras kontinuerligt.

Brachyterapi ges ibland trots att den medicinskt motiverade behand-
lingen &r primér enukleation. | de fallen kan det leda till enukleation av
6gatinom é mé&nader. For att exkludera dessa fall ur uppféljiningsmat-
tet ar uppfoliningstiden satt till 6 manader efter brachyterapi.

De diagnoser och atgdrder som ingdr i definitionen redovisas i bilaga
I

Antal patienter, enligt ndmnaren, som genomgatt enukleation mellan
6 manader och 5 &r efter primdr brachyterapi.

Atgérd Atgérdskod
Enukleation av égat CDCO00
Enukleation av 6gat med implantat i Tenons kapsel CDC20

Antal patienter som erhdllit en primdr brachyterapi mot uvealt mela-
nom vid NHV-enheten under behandlingsdret som intraffar é ar fére in-
rapporteringsaret.

Diagnos Diagnoskod
Malign tum®r i korioidea C69.3
Malign tumar i ciliarkropp C69.4
Atgérd Atgérdskod

Stré@lbehandling av infraokuldr tumér (inldggande

av strélkélla) CKE6O

NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar némnaren for aret sex &r innan inrapporte-
ringsaret. Dvs. fér 2020 Ars inrapportering anges antalet primdra stral-
behandlingar under 2014.
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Fornyad stralbehandling av tidigare behandlad tumér vid uvealt

R2 melanom

Matt Andel patienter som fér férnyad stralbehandling mellan 6 manader
och 5 ar efter primar brachyterapi fér uvealt melanom.

Matenhet Andel i procent

Syfte Att tillsammans med uppfdliningsmdattet Sekunddr enukleation efter
brachyterapi (matt R1) ge en bild av hur val behandling med
brachyterapi av 6gat ger resultat.

Riktning Ett lagt resultat for uppfdliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Medicinska resultat

Datakadlla Brachyterapiregistret fér uvealt melanom (BRUM)

Datakallans status

Felkdllor och begrdns-
ningar
Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och fordelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Nationell datakd&lla som uppdateras kontinuerligt.

Antal patienter, enligt né&mnaren, som fatt férnyad brachyterapi mel-
lan 6 mé&nader och 5 &r efter den primdra brachyterapi

Antal patienter som erhdllit en primdér brachyterapi mot uvealt mela-
nom vid NHV-enheten under éret som intraffar 6 ar fére inrapportering-
saret.

Diagnos Diagnoskod
Malign tumar i korioidea C69.3
Malign tumar i ciliarkropp Cé69.4
Atgérd Atgérdskod

Strélbehandling av intraokular tumér (inldggande

av strélkélla) CKE6O

NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar némnaren for &ret fem ar innan inrapporte-
ringsaret. Dvs. fér 2020 Ars inrapportering anges antalet stralbehand-
lingar under 2014. Enukleationer som skett under 6 méanader till 5 ér ef-
ter den primdra stréloehandlingen rdknas in i taljaren.
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R3

Overlevnad vid refinoblastom

Matenhet

Syfte

Rikining

Typ av matt

Datakadlla

Datakadllans status
Felkdllor och begrdns-

ningar
Teknisk beskrivhing

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Andel patienter som &r vid liv 5 ér efter det férsta diagnostillfallet vid
NHV-enheten utav de patienter som fatt retinoblastomdiagnos vid
NHV-enheten.

Andel i procent

Matten visar andelen av retionoblastompatienter vid NHV-enheten
som Gverlevt 5 ar efter den initiala refinoblastomdiagnosen.

Matten avser att mata kvaliteten i hela vardkedjan frén den férebyg-
gande verksamheten i anslutning fill behandling, hur snabbt patien-
terna fngas upp, den akuta behandlingen och den fortsatta behand-
lingen efter att retinoblastomdiagnos etablerats.

Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.
Medicinska resultat
Lokalt journalsystem

Nationell datakdlla saknas

Antal patienter, enligt ndmnaren, som dr vid liv 5 dr efter diagnosda-
fum.

Antal nya patienter som diagnosticerats med retinoblastom vid NHV-
enheten under dret som intraffar 6 ar fére inrapporteringsdret.

Diagnos Diagnoskod
Malign tumar i retina C69.2
NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar némnaren for &ret fem ar innan inrapporte-
ringsdret. Dvs. fér 2020 drs inrapportering anges antalet nya diagnoser
under 2014. Antalet patienter av dessa som ar vid liv efter 5 éringdr i
taljaren.
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R4

Sekunddr enukleation efter konservativ behandling vid retinoblastom

Matt
Mdatenhet

Syfte

Riktning
Typ av matt

Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivhing

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Fér inrapportering:

Andel patienter med retinoblastom som inom 5 &r efter det forsta dia-
gnostillfallet vid NHV-enheten genomgdr sekunddr enukleation.

Andel i procent
Aft f& en bild av i vilken mdan den konservativa behandlingen av re-
fioblastom lyckas rddda égat frdn sekunddr enukleation.

Mattet avser att mata kvaliteten i anslutning fill den forsta behand-
lingen och @ven den fortsatta behandlingen av patienten.

Ett Iagt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Medicinska resultat
Lokalt journalsystem
Nationell datakdlla saknas

Patienter med retinoblastom kan ha sjukdomen i bdda dgonen. Har
gors ingen skilnad p& om en patient genomfar en eller tvé enukleat-
ioner eftersom bilateral enukleation ar mycket ovanligt.

Mattet innefattar retinoblastompatienter som sekunddar-enukleerats ef-
ter behandling p& NHV-enheten.

Vid avancerade tumorer finns en risk att tumoren sprids extraokuldrt
med samre dverlevnad och dessa patienter bor darfér genomgd pri-
mar enukleation. Dessa patienter exkluderas ur mattets population.

Antal patienter, enligt nGmnaren, som genomgatt sekunddr enukleat-
ion inom 5 &r ifrén diagnosdatum.

Atgérd Atgérdskod
Enukleation av égat CDCO00
Enukleation av 6gat med implantat i Tenons kapsel CDC20

Antal nydiagnostiserade patienter som behandlats konservativt for reti-
noblastom vid NHV-enheten under aret som intraffar é ar fére inrappor-
teringsdret.

Diagnos Diagnoskod
Malign tumér i refina C69.2
Atgérd Atgérdskod
Kryoterapi av tumor i nGthinna CKES50

Riket, NHV-enhet

Fram fill och med 2023 d&rs inrapportering ingick dven primara enukle-
ationer i mattet. Frdn och med 2024 exkluderas dessa patienter ur mat-
tets population.

NHV-enheten rapporterar némnaren for &ret sex ar innan inrapporte-

ringsdret. Dvs. fér 2020 Ars inrapportering anges antalet nya diagnoser
under 2014.

OGONONKOLOGI
SOCIALSTYRELSEN



Patientrapporterat matt

P1 Livskvalitet efter behandling vid uvealt melanom

Matt Andel patienter med uvelat melanom ddr uppfdljning kring livskvali-
teten har genomfarts efter behandling pé& NHV-enheten.

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Syftet med uppféljiningsmattet &r att stimulera halso- och sjukvarden ftill
att félja upp patienternas livskvalitet pd ett strukturerat satt. Mattet ska
vidare stimulera till 6kad livskvalitetsuppfolining for patientgruppen

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Patientrapporterat matt

Datakadlla Enkaten EORTC QLQ — OPT30 som anvdands av tillstdndsenheten

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

EORTC QLQ - OPT30 anvdands for att tillfrdga patienter med uvealt me-
lanom gdllande symtom den senaste veckan. Enkaten fylls i samband
med aterbesdk pd NHV-enheten sex ménader efter behandling.

Population:

Antal patienter med uvealt melanom som behandlats med brachyte-
rapi under daret, vilket inkluderar primdr och re-behandlingar med
brachyterapi.

Antal patienter, enligt ndmnaren, som genomgick uppfdlining av livs-
kvalitet med instrumentet EORTC QLQ — OPT30 sex ménader efter be-
handling.

Antal patienter som f&tt behandling fér uvealt melanom inom definit-
ionen, tva ar fére inrapporteringsaret.

Riket, NHV-enhet

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ar 2025
for patienter som behandlats inom NHV-tillstdndet fran 1 januari 2023 fill
och med 31 december 2023 och féljts upp inom sex méanader.

OGONONKOLOGI
SOCIALSTYRELSEN



P2 Narstaenderapporterad delaktighet vid behandling av retinoblastom

Matt Andelen vardnadshavare/ndrstéende till behandlade barn som upp-
levt sig vara delaktiga i beslut om sitt barns vérd

Mdatenhet Andel i procent

Syfte Aft félja vardnadshavare/ndrstdendes upplevelse av delaktighet och
mojlighet att paverka besluten i varden av sitt barn.

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra

Typ av matt
Datakadlla
Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Patientrapporterat matt

Lokal enkat "Vad tycker du om varden hos oss2", som tagits fram och
anvdands av tillsténdsenheten.

Observera att det dret som vardnadshavare/ndrstdende besvarat en-
katen kan skilia sig frdn behandlingséret.

En vecka efter operation skickas enkdten "Vad tycker du om varden
hos oss2" ut till alla patienter/narstdende via 1177. Om enkdéten inte
besvarats inom sju dagar skickas en pappersenkdt per post med svars-
kuvert alt. erhdlls enkdaten vid planerat aterbesdk.

| frdga 5 i enkdten tillfrdgas narstéende om "Kénde du dig delaktig i
beslut om ditt barns vérd och behandling, s& mycket som du éns-
kadee”

Fem svarsalternativ finns: 1) Ja, helt och hdllet, 2) Ja, i stort sett. 3) | viss
man, 4) Nej, knappast, 5) Nej, inte alls. Det gar dven att svara "Ej aktu-
ellt/Har ingen uppfattning”.

Madattets population

Vardnadshavare/ndrstdende till patienter som opererats fér forsta
gdngen fér retinoblastom under behandlingséret (&ret fére inrapporte-
ringsaret) inom definitionen och som f&tt enkaten tillhanda.

Definition av varden som ingdr i fillstdndsomrddet redovisas i bilaga 1.

Antal vardnadshavare/ndrstdende, enligt nmnaren, som svarat "Ja,
helt och hallet” eller "Ja, i stort sett".

Vardnadshavare/ndrstdende till patienter med retinoblastom som
opererats for forsta gngen pd NHV-enhet aret fére inrapporteringsd-
ret och som besvarat enkaten inom tvé méanader efter operation.

Riket, NHV-enhet

For mattet redovisas dven enkatens svarsfrekvens (antal patienter som
opererats ddr vardnadshavare/ndrstdende har besvarat enkdten / an-
tal utskickade enkdater for patienter som opererats dret fore inrapporte-
ringsaret).

NHV-enheten rapporterar detta matt for forsta géngen i mars ér 2025
for patienter inom NHV-tillstdndet fran 1 januari 2024 till och med 31 de-
cember 2024. Ddarefter inrapporteras uppgifter rligen i mars for patien-
ter som behandlats under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Overrapporteringsmatt

A1 Overrapportering fill hemortslakare

Matt Andelen vardtillfallen med éverrapportering till ansvarig hemortslakare
(genom telefonsamtal, fysiskt mote eller brev) i samband med re-
missvar frdn NHV-enheten.

Matenhet Procent

Syfte Syftet med uppféliningsmattet &r att frémja samverkan mellan NHV-
enheten och remittenterna, éka patientsdkerheten samt férbdtira
vardkedjan fér patienter som behandlas inom definitionen.

Tolkning

Riktning Ett hogt resultat for uppfoliningsmattet ar att féredra.

Typ av matt Overrapportering

Datakadlla Lokalt journalsystem

Datakadllans status

Felkdllor och begrdns-
ningar

Teknisk beskrivning

Tdljare:

N&mnare:

Om redovisningsnivaer
och férdelningar

Kommentar

Férinrapportering:

Nationell datakdlla saknas

Patienter som behandlats inom NHV-definitionen fér uvealt melanom
eller patienter som diagnosticerats med retinoblastom vid NHV-
enheten under behandlingsaret ingar.

Diagnos Diagnoskod
Retinoblastom

Malign tumor i retina C69.2
Uvealt melanom

Malign tumér i korioidea C69.3
Malign tumér i ciliarkropp Cé69.4
Atgérd - Uvealt melanom Atgardskod
Strélbehandling av intraokular tumér (inldggande CKE40

av stralkdlla)

Antal nyremitterade fall, enligt ndmnaren, dar det sker en aterkoppling
med brev, telefon eller fysiskt mote till den remitterande instansen fran
NHV-enheten.

Antal patienter, enligt definitionen ovan som nyremitterats fill NHV-
enheten under dret frdn samtliga remissinstanser i Sverige.

Riket

NHV-enheten rapporterar detta matt arligen i mars for patienter som
behandlats/bedémts under féregdende ar (1 januari-31 december).
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Versionshistorik

Version Andring Datum
1.0 Dokumentet &r nytt 2020-03-01
1.1 Mindre revideringar infér 2021 érs inrapportering. 2021-02-26
Fortydligat att det handlar om uvealt malignt mela-
1.2 nom i R1 (under rubriken Syfte), samt mindre juste- 2023-07-04
ringar av terminologin har gjorts.
Komplettering med patientrapporterade matt (P1
och P2) samt komplettering med diagnos/&tgdrdsko-
2.0 L ; . . S 2023-12-12
der fér inrapportering av patienter inom definitionen.
Fértydligande av Bilaga 1.
21 Uppdofgrof Bilogo 1. Dgﬁrjiﬂonen av dgononkologi 2026-02-23
som nationellt hégspecialiserad vard
OGONONKOLOG!

SOCIALSTYRELSEN

22



Bilaga 1. Definitionen av
dgononkologi som nationellt
hégspecialiserad vard

Foljande utgdr nationell hdgspecialiserad vard:

Del 1. Retinoblastom
Patienter med misstiankt retinoblastom ska remitteras omedelbart till en nationell
hogspecialiserad vardenhet (NHV-enhet) for bedomning och diagnostik.

Stillningstagande till behandling samt utférande och uppfoljning av behandling
vid retinoblastom ska utgora nationell hogspecialiserad vard och bedrivas vid en
enhet.

Fortydliganden

+ Diagnostik innefattar bade 6gonbedomning och genetisk utredning, och i
de fall 6gon tas bort (enukleeras) gérs en histopatologisk analys.

* Med behandling avses exempelvis brachyterapi, laserterapi, kryoterapi, cy-
tostatikabehandling (intraokuldr, intraarteriell samt systemisk) och enukle-
ation.

* Med brachyterapi avses lokal strdlbehandling av tumor (inldggning och ex-
traktion av stralkélla).

* Med laserterapi avses exempelvis transpupillér fotokoagulation.

* Med uppfdljning avses kontroll och utvirdering av behandling pAa NHV-
enheten tills den primédra behandlingen anses fardig och risken for recidiv
ar ytterst lag. Fortsatta 6gonkontroller, samt i forekommande fall andra
organkontroller efter systemisk cytostatikabehandling, planeras av NHV-
enheten, och genomfors i hemregionen om kompetens for detta finns. Den
nationella enheten ansvarar ocksé for att ta fram en uppfdljningsplan for
patienter med retinoblastom som visat sig ha en underliggande cancerpre-
disposition.

+ Radiologisk utredning kan ske regionalt om kompetens finns, enligt proto-
koll faststéllda av NHV-enheten.

Del 2. Intraokuldra tumérer utover retinoblastom
Stillningstagande till, samt i forekommande fall brachyterapi vid intraokulér tu-
mor samt laserterapi eller kryoterapi vid intraokuldra maligna tumdrer, ska ut-
gora nationell hogspecialiserad vérd och bedrivas vid en enhet.

Fortydliganden

* Intraokuldra tumdrer innefattar tumorer i retina, iris, ciliarkropp och korio-
idea.

* Med brachyterapi avses lokal strdlbehandling av tumor (inldggning och ex-
traktion av stralkalla).

* Med laserterapi avses exempelvis transpupillér fotokoagulation.
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* I de fall patientens hemregion inte har specialistkompetens inom dgonon-
kologi kan NHV-enheten bista med uppfoljning och kontroller.
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