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MANUAL FOR REGISTERADMINISTRATOR | NPCR

1.1 Bakgrund

Prostatacancer ér den vanligaste cancern bland svenska mién. Varje ar diagnostiseras cirka 10 000
min med prostatacancer och cirka 2 500 min dor av prostatacancer.

Under 1990-talet startade regionala register for prostatacancer i flera regioner som senare slogs
samman till Nationella prostatacancerregistret och som startade 1998. Sen 2007 sker
registreringen pa INCA.

1.2 Registrets innehall och byggnad

1.2.1 Inklusionskriterier
Lank till inklusionskrierierna: Inklusionskriterier prostataca 250109.pdf

Nydiagnostiserade fall av prostatacancer, savil enbart klinisk diagnosgrund som PAD-verifierad
registreras, se inklusionskriterier;

Vid intradufktalt carcinom 85002/b och om patienten senare diagnostiseras med Adenocarcinom sa
ska 81403 inte registreras till NPCR utan endast en A anmilan till Cancerregistret behovs.

Duktal cancer i prostata ir sillan helt rena, utan en mix med acindrt adenocarcinom. Registreras
dock som duktalt, med morf-kod 85003.

For de patienter som fatt prostatacancerdiagnos utomlands och ar skrivna i Sverige och
behandlas eller f6ljs upp hir, ska diagnostik- och behandlingsuppgifter i svensk patientjournal
inrapporteras till NPCR oberoende av om de baseras pa uppgifter fran utlindsk eller svensk
vardgivare.

Patient som inte édr skriven i Sverige vid diagnos registrerar vi inte i cancerregistret och inte med
diagnostikuppgifter 1 kvalitetsregistret. Om personen dr svensk medborgare nir behandlingen
genomfors sa registrerar vi operation och stralbehandling i NPCR, ligg da formulidren som
okopplade dven nar Anmalningsformuliret kommer att saknas.

1.2.2 Exklusionskriterier

Prostatisk Intraepitelial Neoplasi, HGPIN/PIN II1, skivepitelcancer, urotelial cancer, satkom,
obduktionsupptickta fall samt fall da PAD endast anger misstanke om cancer inkluderas inte i
NPCR. Om man endast hittar cancer i prostatisk uretra ska den inte registreras i NPCR.
Patient med skyddad identitet och reservpersonnummer ska inte registreras.


https://cancercentrum.se/download/18.42afb44219d24e8f6b863ed/1774530980339/Inklusionskriterier_prostataca_250109.pdf

1.2.3 Beskrivning over registrets uppbyggnad

I NPCR kan bara en prostatacancer per patienten registreras, det ar inte tekniskt mojligt att
registrera tva tumorer. I de fall man registrerat tvda tumorer med olika morfologi 1 Cancerregistret
sa ska bara den fOrsta invasiva prostatacancern registreras i NPCR.

Registrets rotpost innehaller uppgifter fran formuldren Anmélan, Utredning och behandling,
Radikal prostatektomi och Stralbehandling enligt f6érhallande 1:1. Det innebir att uppgifterna
sparas i samma registerpost och att endast en version av varje formulirtyp kan sparas.

Formularet Kompletterande utredning fore behandling giller fran 2021 och liggs upp som
underregisterpost (barnpost) till rotposten och kan rapporteras in vid flera olika tillfallen och
sparas 1 registret som flera underregisterposter. Inrapportoren kan vilja Spara 7 register utom 1 de
fall nir det inte finns ndgon registerpost/rotpost (rotposten innehaller Anmalan, U&B, RP och
RT) utan maste dd vilja Skicka #ll RCC.

B B3 (9201426) @ 5:2017-01-30;A;;C619;:81403:3;

Uppgifter fran cancerregistret
Handlingar (0 st)
[ BB (1979838) Prostataregister Prostata
Prostataregister: Diagnostik t o m 210614
Prostataregister: Radikal Prostatektomi 1 tom 201910

Prostataregister: Utredning och behandlingtom
210614

BB (452) Prostataregister KompletterandeUtredning

1.2.4 Inrapportorens val av atgard

Inrapportoérerna kan vilja atgird Spara i register 1 samtliga formular som dr komplett ifyllda. Alla
formuldr utom Anmilan sparas direkt i registret och kommer inte till RCC:s inkorg. Anmilan
som sparas direkt i registret far ett delsparat drende i RCC:s inkorg. Formulir som inte ar
komplett ifyllda och dir checkboxen vid Uppgift saknas. Komplett registrering kan inte utforas ar
markerad, kan inte sparas direkt i registret utan maste sindas till RCC £6r handldggning.

1.2.5 Koppling av formular

Anmilningsformuliret kopplas till cancerregisterposten. Ovriga formulir i kvalitetsregistret ir
automatkopplade och hamnar i registerposten nir Anmailan har kopplats till cancerregistret,
observera undantag f6r KUB, se nedan.

e Nir inrapportoren valt atgird Spara i register i Anmailningsformuliret har drendet status
Delsparat.

e Nir inrapportoren valt Spara i register skapas en okopplad registerpost. Nar monitor
kopplar Anmilningsformuliret till cancerregisterposten kommer den okopplade
registerposten med samtliga originalhandlingar att placeras under cancerregisterposten.
Rapporterade uppgifter i okopplade registerposter kommer med vid datauttag och
rapporter.

o Kompletterande utredning fore behandling maste kopplas till tidigare sparad registerpost nar det
ar en komplettering eller rittning av tidigare registrerade uppgifter, i annat fall skapas
ytterligare en registerpost.



1.2.6 Mappning mot cancerregistret

Anmalningsformuléret dr en canceranmalan (A-anmalan) och uppgifter fors Gver av
registeradministratoren via mappning till cancerregistret. Nar det 1 cancerregistret dr registrerat
PAD fran en metastas som pavisar prostatacancer och PAD-nr fran mellannalsbiopsi rapporteras
1 Anmalningsformuliret uppdateras cancerregistret med uppgifter om PAD-nr, dr, patologklinik
och morfologi. Tidigaste datum behills alltid i cancerregistret.

Uppgifter som mappas fran Anmilan:

e A-anmilan och rapporteringsdatum

e Sjukhus och klinik

e Diagnosdatum, anges som provtagningsdatum i NPCR och ska inte dndras i NPCR.

e Ligeskod C619

e Diagnosgrund

e Patologiklinik, preparatnummer och ar

e TNM-version 8, TNM-stadium och grund f6r TNM.
Grund f6r TNM registreras som klinisk och baseras pa klinisk undersokning (vanligen ar
mellannalsbiopsi utférd men ér inte grund for patologiskt T-stadium). Fér prostatacancer
som diagnostiseras i samband med cystoprostatektomi, da hela prostatan opereras bort,
anges patologiskt T-stadium (pT-stadium anges 1 PAD-svaret) och grund f6r TNM ir da
patologisk. N- och M-stadium som rapporteras efter bildundersckning pa Utredning och
behandling registreras inte i cancerregistret.

1.2.7 TNM-klassifikation

For nirvarande giller TNM Classification of Malignant Tumours, 8th Edition, fran nov 2016. Nir en
ny version ges ut maste nationella stédteamet kontrollera om dndringar gjorts i klassifikationen
for prostatacancer och besluta om dndringar i registret. NPCR anvinder en férenklad klinisk T-
klassifikation (cT-stadium) dar vissa undergrupper i inte tagits med. Nar patologen anger ett T-
stadium efter radikal prostatektomi anges det som pT-stadium.

1.3 Kontroller och handlaggning av formularen

1.3.1 Anmalan

Anmalningsformuliret giller aven som canceranmilan och rapporteras sa snart som moijligt efter
att PAD-svaret inkommit till kliniken. Vanligen tas mellannélsbiopsi (tiktade och/eller
systematiska biopsier) for att stilla diagnosen prostatacancer. Ibland kan mellannalsbiopsi inte tas
vid 1: a besoket (tex nir patienten tar blodfértunnande medicin eller har urinvigsinfektion). Om
mellannalsbiopsin planeras eller utférs inom ett par veckor bor inrapportoren avvakta
inrapportering tills den dr utford.

Nir patienten gar direkt till onkologkliniken utan att passera urologkliniken behéver vi inte efterhora
anmalan och U&B fran onkologkliniken. Det ricker med en canceranmalan fran onkologkliniken.
Markera ”’ska ej inga 1 kvalitetsregistret”.

Nir det endast finns PAD fran metastas rapporteras detta PAD-nr, om inte mellannalsbiopsi
planeras. I de fall man tagit PAD frin metastas som visar prostatacancer innan patienten kommit



pa remiss till urologkliniken och da ingen mellannalsbiopsi planeras, rapporteras
undersokningsdatum da urolog faststiller diagnosen prostatacancer.

Vid enbart klinisk diagnos och da ingen mellannalsbiopsi planeras rapporteras
undersokningsdatum. Den kliniska diagnosen baseras pa PSA, palpation och eventuellt
bildundersckning.

Om endast B-anmailan finns inne och en kort tid gatt sen diagnosdatum (4 manader) kan
misstanke uppgraderas till invasiv cancer med forsta datum frin misstanke.

En del patienter startar sin metastasutredning pa annan klinik pga symtom fran tex skelettet eller
en forstorad lymfkortel som visar sig vara metastas fran prostatacancer. Vanligen gors
undersokning av biopsi eller cytologi fran en misstinkt metastas eller sa gors en
bildundersckning. Om undersckningen pavisar metastas fran prostatacancer remitteras patienten
till urologen for vidare utredning. Inrapporteringen till NPCR baseras pa uppgifter fran det att
urologkliniken tagit Gver patienten, som remissdatum, ankomst av remiss, 1: a besék samt
provtagningsdatum/undersckningsdatum.

For patienter med avancerad, symptomgivande prostatacancer finns ofta anledning att sitta in
behandling snabbt och vid klar klinisk diagnos kan behandling sattas in innan PAD-svar anlint.
Kliniken ska avvakta med registrering av Anmilningsformuliret tills PAD-svaret kommit.

Nir icke-kurativ terapi sitts in (vanligen hormonbehandling) utan féregaende mellannalsbiopsi
och ingen biopsi planeras, registreras klinisk diagnos.

Provtagningsdatum/ undersokningsdatum registreras som datum nir man stiller klinisk diagnos och
diagnoskod sitts 1 journalen pa urologkliniken.

Var uppmirksam pa om PAD finns registrerat i cancerregistret vid 6verféring av uppgifter nir
man angivit klinisk diagnos 1 Anmalningsformuléret och ta stallning till om det dr ndgot
inrapportoren ska rapportera. Det finns en kontrollmall f6r att soka fram dessa i efterhand. Om
eftergranskning av PAD g0rs 1 intervallet efter att man rapporterat in Anmailningsformuliret men
innan man rapporterat in U&B dd bor man justera pa Anmalningsformuliret.

Nir prostatacancern uppticks i PAD fran operation av blascancer, (vid cystoprostatektomi tas
bade blasan och prostatan bort) rapporteras endast Anmilan till NPCR (ej U&B och RP),
eftersom den genomférda operationen bade ar Anmalan och behandling av prostatacancer. For
att patienten inte ska komma med i bevakningen méste man ange Cystoprostatektomi vid 1V dvnader
[ celler fran i Anmilan.

Kontrollera fullstindigheten i Anmalningsformuléret och kontakta den klinik som ofta anvinder
”Uppgift saknas” eftersom det kommer att paverka redovisningen i Ko// pa liget.

Redovisning av statistik sker utifran riskgrupp. For kategorisering av riskgrupp kravs uppgift om
PSA, prostatavolym, TNM, Gleasonsumma, antal biopsikolvar, antal biopsikolvar med cancer,
summa biopsilingd och summa cancer i biopsikolvarna. Om uppgifterna saknas i PAD-svaret ska
kliniken patala det till patologikliniken. Alternativet ”Uppgift saknas” bér endast anvindas i
undantagsfall.

Det dr den forsta biopsin som visar pa malignitet som ska rapporteras pa Anmalan. KUB bor
anvindas att rapportera nytt behandlingsbeslut efter att biopsi tagits i ett senatre skede.

Man kan fylla i det 3:e alternativet (Bade riktade och systematiska biopsier har tagits men separata
svar saknas i PAD-utlitandet) om man svarat nej pa de tva fOrsta alternativen (Riktade biopsier
efter MR och Systematiska biopsier).



1.3.2 Utredning och behandling (U&B)

Utredning och behandlingsformuliret rapporteras av diagnostiserande klinik efter att beslut om
planerad behandling fattats tillsammans med patienten, t ex da remiss sinds for operation eller
stralbehandling. Remissdatum rapporteras och kan anvindas vid redovisning av ledtider.

Den behandling som redovisas som primarbehandling i Koll pa liget och arsrapporten baseras i
torsta hand pa uppgifter i RP eller RT-formuliren, undantaget ar A&z monitorering som riknas
som primarbehandling och himtas fran U&B, det ar darfor viktigt att A&z monitorering som
rapporterats som planerad behandling inte dndras i registret. Om behandlingsformuldr RP/RT
inte dr inrapporterade dr det behandlingsuppgifter 1 U&B som anvinds i1 redovisningen.

1.3.2.1 Remiss till sjukhus/klinik for behandlingsbeslut

Nar Rewmiss till sjukhus/ klinik for behandlingsbesint ir markerat kan inte inrapportoren anvinda Spara i
register utan valet Skicka #il/ ska anvindas och dd kommer formuliret till RCC.

Sedan 2023 ir atgirden “delspara” borttagen darfér behdver man nu vilja atgird Spara i register
och skapa ett nytt U&B och uppgifterna fran det sparade U&B fylls i automatiskt, indra
svarsalternativet vid Behandlingsval till 174lj och vilj sedan atgird Skicka il och sind till ritt klinik.
Om man fyller i fran papper som monitor sa behdver man vilja atgird Skicka #// och da kan man
vilja kliniken man vill sinda formuliret vidare till.

Uppgift om inrapporterande klinik i formuliret uppdateras automatiskt med senast insandande
klinik, vilken da redovisas som behandlingsbeslutande klinik.

Om en onkologklinik finns angiven hir, sind i stillet Stralbehandlingsformuliret till
onkologkliniken, och spara ned U&B. Alternativt vilj Spara 7 register £61 att senare via
kontrollmallen s6ka fram de fall dar vi inte fatt in RT-formuldret med uppgift om behandling.

Det finns en Bevakningsmall till er hjalp att identifiera de drenden som har sparats ner med
“Remiss till sjukhus/klinik for behandlingsbeslut” se under Bevakningsmallar.

1.3.2.2 Aktiv monitorering

Aktiv monitorering riknas som en forsta primarbehandling och dr viktig information att fanga i
registret. Aktiv monitorering inrapporterad pa U&B ska inte dndras av registeradministratoren.
Vid avslut av aktiv monitorering rapporteras utredning och underlag f6r behandlingsbeslutet efter
genomford behandling pa formulér Komspletterande utredning fore behandling.

Nir det har gatt lang tid (= 1 ar) mellan PAD-besked till start av behandling kan patienten ha
foljts med aktiv monitorering en period, utan att det har rapporterats till registret. Det finns en
mall under Sammanstillning/ Befintliga mallar f6r kontroll, se Kontrollmallat.

1.3.2.3 HIFU

HIFU ges enbart inom en studie och f6r nirvarande bara pa nagra kliniker. Om behandling
utfors pa egen klinik, ska inrapportéren avvakta fullstindig inrapportering av formulir tills
HIFU-behandling ir genomfoérd. Om HIFU planeras vid annan klinik anges remissdatum samt
den klinik remissen skickats till, da kan inte inrapport6ren spara direkt 1 registret utan maste vilja
Skicka till.

Sedan 2023 ir atgirden “delspara” borttagen dirfoér behdver man nu vilja dtgird Spara i register
och skapa ett nytt U&B och sind vidare till klinik som utfér HIFU och begir komplettering av
Datum f6r genomférd behandling HIFU. Och vilj sedan atgard Skicka #// och sind till ritt klinik.



1.3.2.4 Icke kurativ behandling

V'id onkologkonsult £6r stillningstagande till medicinsk onkologisk behandling avvaktas
inrapporteringen till behandlingsbeslut ér fattat.

Planerad hormonbebandling infor kurativt syftande stralbehandling ska inte registreras pa UoB utan 1
stralformuliret.

1.3.2.5 M-stadium

M-stadium rapporteras pa Anmalan efter klinisk undersékning och pa U&B efter
bildundersckning. I rapporter redovisas M-stadium och hidmtas i férsta hand fran U&B. I de fall
man rapporterat M1 pa Anmilan och MO pa U&B efter bildundersokning dr det MO som
redovisas i rapporten.

1.3.3 Kompletterande utredning fore behandling (KUB)

Ett viktigt syfte med formuldret dr att fa en mer fullstindig inrapportering av de undersokningar
som ligger till grund f6r behandlingsbeslutet vid avslut av aktiv monitorering. Inrapportering av
uppgifterna bor ske av utredande/inremitterande klinik. Uppgift om inremitterande klinik hamtas
fran RP- och RT-formuliren.

Formuliret Kompletterande utredning fére behandling som giller fran 2021 liggs upp som

underregisterpost (barnpost) och kan rapporteras in vid flera olika tillfillen och sparas i registret
som flera underregisterposter. Det finns en spirr inlagd som gor att om man rapporterar in fler

KUB med avslut av aktiv monitorering” sa maste de skickas till RCC.

Formuliret kan rapporteras in vid fyra olika situationer, “vid eftergranskning av PAD” (vanligen
diagnostiskt PAD), {6t rapporteting av “ny andersikning/ ny bedimming som leder till nytt
bebandlingsbeslut” , vid “avsiut av aktiv monitorering” samt “Sekundar kurativ behandling efter fokal
behandling”

Endast rapportering vid “avsiut av aktiv monitorering” och “sekunddr kurativ behandling efter fokal
bebandling” ir obligatoriska registrets sida.

Sekundair kurativ bebandling efter fokal behandling, ir en obligatorisk uppgift. Detta alternativ finns for
att fanga upp de som fatt tex HIFU som primar behandling men som i senare skede behévde en
ytterligare kurativ behandling. Detta oavsett hur ling tid det gatt fran HIFU behandlingen.

RCC skickar paminnelser om Kompletterande utredning fore behandling via bevakningsmall, nir RP-
eller RT-formularet ar inrapporterat efter aktiv monitorering och sekunddr kurativ behandling efter fokal
bebandling enligt Utredning och behandling.

Inrapportéren bor vilja Spara i register nir det finns en registerpost. Nir det inte finns ndgon
registerpost/rotpost (rotposten innehiller Anmalan, U&B, RP eller RT) miste inrapportoren
vilja Skzcka till RCC.

Kliniken kan rapportera resultat fran Effergranskning av PAD samt vid Ny undersikning/ bedimmning
som leder till nytt behandlingsbeslut. Det dr en frivillig inrapportering f6r uppfoljning av kliniken.

Ny undersokning/ ny bedomning som leder till nytt behandlingsbeslut ska anvindas av behandlande klinik
tor rapportering av undersokningar som ligger till grund f6r nytt behandlingsbeslut samt vilken
behandling som beslutats, det kan tex vara efter second opinion. Férsta behandlingsbeslut som ér
rapporterat pa UoB ska sta kvar.



Eftergranskning av PAD. Pa kliniken kan man vilja att rapportera resultaten frin eftergranskade
PAD nir man 6nskar kontrollera och folja upp eftergranskningar.

”Datum fér genomférd HIFU behandling”, se text under U&B.

1.3.4 Radikal prostatektomi (RP)

Radikal prostatektomiformuliret rapporteras av opererande klinik. Kliniken maste ha ett system
for att finga upp och rapportera samtliga genomforda prostatektomier da RCC inte kan paminna
om de RP som beslutas efter en tids aktiv monitorering.

Inrapportering kan goras direkt efter avslutad operation, girna av operatoren. P4 RCC:s hemsida
finns dikteringsmallar f6r utskrift som operatoren kan anvinda. I formuliret rapporteras kod for
operator 1 stillet f6r namn. Vid varje enhet som utfér radikal prostatektomi ska en kodnyckel
upprittas med I6pnummer, férnamn och efternamn fér operator. Listan férvaras pa siker server
pa kliniken. Det dr mycket viktigt att inga koder pd listan ateranvinds, dvs. om en operator slutar
operera vid kliniken ska dennes kod inte anvindas for en ny operator. En ny operator ska alltid fa
ett eget tidigare oanvint nummer pa listan.

PAD-delen innehaller uppgifter om behandlingsbeslut och operations-PAD och rapporteras in
efter att PAD-svaret inkommit. Hir ska inrapportoren vilja Spara i register nir formuliret ar
komplett ifyllt. Tidigare inrapporterade operationsdata visas da och dr dndringsbara av
inrapportoren. Registerposten uppdateras forst nar PAD-delen sparats i registret.

Om inrapportoren i efterhand vill dndra en uppgift som idr registrerad gir det att starta ett nytt
arende, och vilja Uppdateringsfunktionen och spara i registret, men da maste bade
operationsuppgifter och PAD-delen vara inrapporterade och sparade i registerposten.

Om operation ej utforts och inrapportéren vill skicka tillbaka ett tomt formular ska kryssrutan
Operation ej utférd bockas 1 samt kryssrutan Markeras endast nir enstaka uppgifter
och/eller enbart en text i kommentarrutan skickas och skriva en kommentar i ’Kommentar,
sparas i registret”.

Tidigare har RP-formuliret varit uppdelat i tva delformuldr, RP 1 och RP 2. Nytt frin 2026 ar att
det nu finns mojlighet att fylla 1 hela formuléret direkt. Om man inte har fatt in uppgifter till
PAD-delen dnnu skapas ett formulir dir det automatisk skapas ett nytt drende 1 inkorgen om
endast operationsuppgifter fylls i vid fOrsta inrapportering, samma tink som vid RP 1 och RP 2.
Detta f6r att kunna komplettera med PAD-uppgifter vid senare tillfille och fungerar enligt
nedan:

Arbetsflode

Nuvarande tva RP-formulir slas samman till ett gemensamt RP-formulér.

Anvindarvalet ”’Endast operationsuppgifter” styr intern logik i formuléret for vilka variabler
som visas.

Registrera endast operationsuppgifter - Status NY REGISTRERING



1. Inrapportor startar RP-formulir. - Status NY REGISTRERING
2. Inrapportor dmnar registrera endast operationsberittelse /operationsuppgifter:
Inrapportor viljer Endast operationsuppgifter - JA.

e Informationstext visas:

Operationsuppaifter

Endast operationsuppgifter [: ] la ™

Formuldret ska skickas inom tvd manader efter operationsdatum ach alltid sparas i register, Endast operationsuppgifter rapporteras i forsta steget.
0 Ett nytt rendes kommer automatiskt att skapas 1 din inkorg ndr denna registrering slutférts. Anvand det nya Srendet fér att rapportera in resterande uppgifter wid tt senare tillfalle.
Andra "Endast operationsuppgifter” till “Nej" for att visa van utdver op i ppgifter i formularet.

3. Endast operationsuppgifter, fokal behandling samt Behandlingsstudie visas i formuliret
och ir obligatoriska. Ovriga uppgifter déljs i formuliret.

4. Inrapportér registrerar uppgifter och sparar formuliret.

Systemet skapar automatiskt ett nytt RP-drende i inrapportorens inkorg.

Fortsittning av registrering med PAD-uppgifter - Status UPPDATERING

1. Nir information om 6vriga uppgifter inkommit Gppnar inrapportéren det automatiskt
skapade RP-drendet frin inkorgen. — Status UPPDATERING

Pop up-meddelande att endast operationsuppgifter registrerats sedan tidigare.

Information

Endast operationsuppgifter har tidigare registrerats. Andra Endast
operationsuppagifter till - NEJ och fyll | resterande uppgifter i formularet for

att slutféra registreringen.

Efter att inrapportoren klickat pa OK visas ocksa informationsmeddelande under
arendeknapparna.



Prostatacancer - Radikal Prostatektomi

[® Spara i register (® Skicka till... & Lamna i inkorg

Arendet har skapats automatiskt da endast operationsuppagifter tidigare registrerats i formuléret fér Radikal Prostatektomi

2. Endast operationsuppgifter r instilld pa Ja, utifran tidigare inrapportering. Infotext visas
att inrapportor manuellt behover dndra Endast operationsuppgifter till Nej.

Qperationsuppgifter

Endast operationsuppgifter € Ja ~

Formuldret ska skickas inom tvd manader efter operationsdatum och alltid sparas i register. Endast operationsuppgifter rapporteras i forsta steget.
0 nytt drende kommer automatiskt att skapas i din inkorg ndr denna registrering slutfarts. Anvand det nya Srendet for att rapportera in resterande uppgifter vid ett senars tillfalle.
Andra “Endast operationsuppgifter” till “Nej* for att visa vanabler utéver operationsuppgifter i formularet.

3. Inrapportdr dndrar Endast operationsuppgifter — till Nej.

Ny informationstext visas:

Operationsuppgifter

Endast operationsuppgifter € Nej v

o Formularet ska skickas inom tva manader efter operationsdatum och alltid sparas i register.

Ovriga delar av formuliret (utéver operationsuppgifter) visas och sitts automatiskt som
obligatoriska.

4. Inrapportoren fyller i resterande uppgifter och sparar formuliret.

5. Inrapporteringen ir klar.

Samtliga uppgifter registreras direkt — Status NY REGISTRERING

1. Inrapportor startar nytt RP-formulér. — Status Ny Registrering

2. Inrapportdr dmnar registrera samtliga obligatoriska uppgifter vid samma tillfélle.
Inrapportor viljer Endast operationsuppgifter - NE]J.

Informationstext visas:
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Operationsuppgifter

Endast operationsuppgifter ) Nej v

o Formularet ska skickas inom tva manader efter operationsdatum och alltid sparas i register.

Samtliga variabler i formuliret visas och samtliga obligatoriska delar av formuliret sitts till
obligatoriska.

3. Inrapportoren fyller i uppgifter och sparar formuliret.
4. Inget nytt irende skapas i inkorgen.

5. Inrapporteringen ar klar.

Komplettering— Status UPPDATERING

1. Inrapportor vill komplettera inrapporterade uppgifter och startar nytt RP-formulir
— Status Uppdatering

2. Inrapportor kan vilja antingen Endast operationsuppgifter - JA eller Endast
operationsuppgifter - NEJ, beroende pa vilka uppgifter som ska kompletteras.

OBS! Ingen spirr infé6rd. Om Endast operationsuppgifter - NE] tidigare ir vald och virden
inrapporterade, sa kan inrapportéren fortfarande byta till Endast operationsuppgifter — JA.
Inlasta virden f6r PAD osv toms da. Inrapportoren gar dock inte miste om inrapporterade
data s linge inrapportoren inte sparar om formuliret.

3. Inrapportoren kompletterar uppgifter och sparar formuliret.

1.3.5 Stralbehandling (RT, radioterapi)

Stralbehandlingsformuliret rapporteras fran stralbehandlande onkologklinik efter genomférd
stralbehandling och senast tva manader efter avslutad behandling. Kliniken maéste ha ett system
for att finga upp och rapportera samtliga genomforda stralbehandlingar mot prostatan, eftersom
RCC inte kan paminna om behandlingar som beslutas efter en tids aktiv monitorering eller
stralbehandling given efter operation. Nytt fran 2018 dr att dven icke kurativt syftande lokal
stralbehandling mot prostatan ska rapporteras till registret. Stralbehandling enbart given mot
metastaser tex i skelettet eller mot mamiller (brost) infér hormonbehandling registreras inte.
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Extern stralbehandling och brakybehandling kan ges vid olika kliniker till samma patient. Nir
RCC far inrapporterat fran forsta kliniken och formuliret ska skickas pa remiss till nista klinik,
vilj atgard Spara i register och skapa ett nytt stralformulir och uppgifterna fran det sparade
stralformularet fylls i automatiskt. Vilj sedan atgiard Skzcka #il/ och sind till nasta behandlande
klinik.

Om man fyller ifran papper som monitor sa behéver man vilja atgird Skzka #// och da kan man
vilja kliniken man vill sinda formuliret vidare till.

1.3.6 Planerad RP/RT genomfors inte.

Nir den planerade behandlingen inte genomfors och Operation ej utford eller Stralbehandling
ej utford ir markerat kommer formuliret endast att kunna skickas till RCC. Formuliret dndrar
innehall och de uppgifter som ska rapporteras om utredningen visas i formuliret.

I kommentarrutan ska anges vilken behandling det blev i stillet och om det dr kint vid vilken
klinik. Registeradministratren sparar formuliret i registret sa ingen ny paminnelse sinds ut via
bevakningsmallen och fortsitter efterforskning av given behandling:

¢  Om deti stillet fér operation planeras stralbehandling sinds
stralbehandlingsformuliret till onkologkliniken och vice versa nir stralbehandling inte ges
och operation planeras i stillet.

¢ Om icke kurativ terapi planeras eller om det inte framgar vilken behandling som ar
aktuell ska RCC efterh6ra behandling fran inremitternade klinik som anges pa RP och
RT-formuliren. Om inget pagaende drende finns 1 registeradministratdrens inkorg maste
ett nytt U&B skapas, och svarsalternativet vid Planerad behandling indras till 174}

e  Nir patienten aldrig har varit pa kliniken och ett RP- eller RT- formulir skickats som
paminnelse fran RCC kan inrapportoren sinda formuliret ater till RCC genom att bocka
tor Operation ¢ utford respektive Stralbehandling ¢f utford och Uppgift saknas. Komplett registrering
kan inte utforas. Da behover inrapportoren anvinda valet Skicka #// och da ange en
kommentar i rutan som kommer upp for att kunna sinda formularet till RCC.

1.3.7 Uppfoljning 5 ar efter diagnos

Uppfoljning fem ér efter diagnos for patienter med diagnosar 1998 - 2007 avslutades maj 2015.
Om formuldr med uppgifter sinds in senare handliggs de som vanligt och sparas 1 registret.

1.4 Historiska variabler

Uppgifter som registrerats i en dldre formulidrversion och som inneh6ll variabler som avslutats
visas 1 registerpostens nedre del under Historiska variabler. Det giller patienter som registrerades
nagra ar tillbaka i da gillande formular.

1.5 Arshijul

Nationellt stodteam ansvarar for att uppdatera arshjulet. I arshjulet anges tidpunkt f6r
sammanstillning av data 1 arsrapporter, uppdatering av RATTEN, utskick av Koll pa laget till
verksamhetschefer, uttag av tickningsgrader, deadline for inrapportering fran klinikerna och RCC
samt inplanerade méten under kommande aret.
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1.6 Tackningskontroll och mallar

1.6.1 Tackningskontroll mot cancerregistret

Malet dr en tickningsgrad pa minst 96 % for samtliga formular. Pa startsidan for NPCR 1 INCA
finns rapportmallar for tickningsgrad mot Cancerregistret och tickningsgrad for varje enskilt
formuldr. Vid tickningskontrollen soker systemet fram samtliga fall fran 2008 och framét som
uppfyller inklusionskriterierna och finns registrerade i cancerregistret men som saknas i NPCR.

Nir det finns en okopplad registerpost innehallande U&B, RP- eller RT-formuliret kommer det
saknade Anmailningsformuliret inte att komma med vid tickningskontrollen.

1.6.2 Bevakningsmallar

Kontroll och efterforskning av féregiaende ar samt innevarande ar ska goras regelbundet av RCC.
Malet dr en tickningsgrad pa minst 96 %. Samtliga bevakningsmallar utom tickningskontrollen
mot cancerregistret liges upp arsvis.

Ett tidsspann finns inlagt i mallarna for att vi inte ska paminna inrapportorerna for snabbt med
formuldr som inte kan rapporteras férrin behandlingen dr genomférd.

OBS! Nir arsrevision av formuliren gjorts och nya formulér har lagts upp i INCA, maste
man i samtliga bevakningsmallar markera det nya formuliret under Vilj formulir eller
skapa nya bevakningsmallar.

e Bevakning: Saknad Anmilan i kvalitetsregistret (tickningskontroll mot
cancerregistret). Mallen visar saknade fall fran 2008 och framat. Nir du laddat upp
mallen kan diagnosaret som ska efterforskas filtreras fram i listan. Vi efterhor foregaende
ar samt innevarande ar.

e Bevakning: Utredning och behandling saknas (senaste 3 dren). For att visas pa
listan ska det gatt minst 3 manader sen diagnosdatum pa Anmilan. Uppgift om
”Mottagare” i listan himtas fran Anmailningsformuliret och édr den klinik som star som
inrapporterande klinik i Anmilan.

e Bevakning: RP-formulir (senaste 3 aren) saknas. Minst 3 manader har gitt sedan
datumet for behandlingsbeslut/remiss pa U&B. Uppgift om Mottagare” i listan himtas
frin sjukhus/klinik som finns angivet pd UoB under Kurativ behandling/Radikal
prostatektomi.

e Bevakning Region: Operationsuppgifter rapporterade men PAD-delen saknas.

e Bevakning Region: RT-formulir saknas (senaste 3 aren). Minst 4 manader har gatt
sedan datumet f6r behandlingsbeslut/remiss pa U&B (vid kurativ strilbehandling).
Uppgift om “Mottagare” i listan himtas frin sjukhus/klinik som finns angivet pd UoB
under Kurativ behandling/Remiss for stillningstagande till stralbehandling.

e Bevakning Region: Remiss till sjukhus/klinik f6r behandlingsbeslut, ir en mall for
att s6ka fram de som sparats i registret utan uppgift om behandling i U&B, samt att RP
eller RT formularet inte finns inrapporterat. Dessa ska efterforskas pa U&B sa vi far
uppgift om vilken behandling som gavs. Se handliggning av Utredning och behandling
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under avsnitt ’Kontroller och handliggning av formuliren’ ovan. Aktiv monitorering pa
U&B ska aldrig uppdateras med given behandling.

e Bevakning Region: Kompletterande utredning saknas vid avslut av aktiv
monitorering /efter HIFU (senaste 3 aren). I listan visas de som har fitt behandling
enligt RP-/RT-formulir, men enligt "Utredning och behandling" fitt aktiv monitorering
eller sekundir behandling efter fokal behandling. Mallen tar hinsyn till om KUB ér
rapporterad med orsak ”Ny undersokning/bedémning som leder till nytt
behandlingsbeslut. Uppgift om ”Mottagare™ i listan himtas frin inremitterande klinik
som finns angivet pa RT eller RP-formuliret och ska alltid vara en kirurg- eller
urologklinik.

e Bevakning Region: RP-formulir saknas, RP planeras enligt Kompletterande
utredning. RP planeras enligt "Kompletterande utredning fére behandling”, och RP
finns inte angivet som primirbehandling enligt "Utredning och behandling” (efterforskas
da med separat mall), men inget RP-formulir finns rapporterat. Minst tre manader ska ha
gitt sen remiss/6verlimning. Uppgift om "Mottagatre” i listan himtas fran sjukhus/klinik
som finns angivet pA KUB under Kurativ behandling/Radikal prostatektomi.

e Bevakning Region: RT-formulir saknas, RT planeras enligt Kompletterande
utredning. RT planeras enligt "Kompletterande utredning fére behandling", och RT
finns inte angivet som primirbehandling enligt "Utredning och behandling" (efterforskas
da med separat mall), men inget RT-formulir finns rapporterat. Minst fyra manader ska
ha gatt sen remiss/6vetlimning. Uppgift om “Mottagare” i listan himtas frin
sjukhus/klinik som finns angivet p4 KUB under Kurativ behandling/Remiss for
stallningstagande till stralbehandling.

1.6.3 Sammanstallning/Befintliga mallar

Kontrollmallarna gar 3 kalenderar bakat i tiden En kontrollmall kan kopieras och andras, om man
onskar en annan sortering av en kolumn eller nir man vill ligga till en variabel fran registret.
Bocka i rutan framfér mallen som da kommer att sparas under Mina favoritmallar, 6ppna och
vilj kopiera mallen till Mina mallar dir mallen kan dndras, genom att forst valja ”Vilj
presentationsform” och sen ” Andra sortering”.

Pa startsidan pa INCA f6r prostatacancer -> Statistik -> Kontrollistor ->Vilj befintlig mall i
rullisten. I Prostatacancerregistret finns foljande mallar:
¢ Kontroll Region: Ej RP enligt RP-blankett, men RP planerad enligt U&B.
Det dr viktigt att ta reda pa vilken behandling som beslutades om informationen ar
otillracklig. Nir man rapporterar att det blev RT i stillet efterforskas stralformularet.
Efterforska pa U&B om det inte framgar vilken behandling som beslutades, se 1.2.6.
OBS Aktiv monitorering ska aldrig raderas 1 registret (1 U&B).
e Kontroll Region: Ej RT enligt RT-blankett, men RT planerad enligt U&B
Det ar viktigt att ta reda pa vilken behandling som beslutades om informationen ar
otillracklig. Nir man rapporterar att det blev RP 1 stillet efterforskas
operationsformularet. Efterforska pa U&B om det inte framgar av RT-formuliret, se
1.2.6. OBS Aktiv monitorering ska aldrig raderas 1 registret (i U&B).
¢ Kontroll Region: Okopplade registerposter. registerpost kan innehalla endast ett
RT- eller RP-formulir som inrapportoren sparat i registret. I de fall det inte finns nagon
registrering 1 CR kommer den inte upp som saknad vid tickningskontollen. I den hir
listan visas en gulmarkering nir diagnosdatum saknas och Anmalningsformuliret

14



1.6.4

maste sindas som paminnelse och B-blankett maste efterhoras. Nar diagnosdatum finns
angivet i listan finns en okopplad Anmilan som oftast ér dtersind for komplettering.
Kontroll Region: Klinisk diagnos men A- och B-blankett i INCA finns
Rapporterad till NPCR som klinisk diagnos, kontroll mot cancerregistret dir A och B-
blankett finns (PAD finns). Ibland rapporterar kliniken f6r snabbt. Biopsi som tas fore
forsta behandlingsbeslut ska rapporteras pa Anmalan. KUB bor anvindas till att
rapportera nytt behandlingsbeslut efter att biopsi har tagits i ett senare skede.

Nir det endast finns PAD fran metastas rapporteras det istillet. Se under Fel! Hittar i
nte referenskilla. Anmilningsformuliret.

Kontroll Region: Ovrig kurativ terapi. Kontrollera vad som rapporterats i fri text
under Ovrig kurativ terapi pa U&B. Nir en ny kurativ behandling finns att tillgd kan det
registreras har, hir registrerades HIFU tidigare men finns nu som en variabel i registret.
Fanga upp det som verkar felrapporterat som tex hormonbehandling eller
stralbehandling, saval palliativ som kurativ, ritta upp eller sind f6r komplettering.
Hormonbehandling som ges fore kurativ stralbehandling registreras inte pa U&B utan
pé stralformuliret.

Kontroll Region: RP-blankett saknas vid postoperativ RT. Nir man pa
strabehandlingsblanketten rapporterat Postop RT sa ska det finnas RP-formulir och ska
efterhéras pa opererande klinik.

Kontroll Region: Kurativ behandling pa U&B, men >12 man till RP/RT (missad
AMY?). Mallen bebiver endast kontrolleras pa uppmaning av nationella stidteamet som ocksa beslutar
om ev atgard. Nar det har gatt lang tid (= 1 ar) mellan PAD-besked till start av behandling
kan patienten ha f6ljts med aktiv monitorering en period, vilket i sa fall ska registreras
pa U&B.

Kontroll Region: Icke-kurativ RT pa RT-blankett, kurativ RT pa U&B, 2018 och
framat. Mallen behover endast kontrolleras pa uppmaning av nationella stidteamet som ocksa
beslutar om ev dtgdard. Nir man istallet for planerad kurativ RT enligt U&B har rapporterat
in palliativ RT pa Stralformuliret sa kan vi missa annan icke kurativ terapi sa som
hormoner och cytostatika. En varning visas for inrapportéren niar man rapporterar
fjarrmetastaser, (M1) och samtidigt valjer kurativ terapi.

Sammanstallning/Rapport

Under Sammanstillning -> Vilj rapport -> Prostatacancerregistret -> vilj aktuell rapport
Hir kan man bland annat fa fram listor per klinik pa saknade anmalningar till kvalitetsregistret
som kan skickas till kliniker som rapporterar pa pappersformular.

1.7

1.7.1

Presentation av registerdata

Koll pa laget och diagram i INCA

Vid inloggning i rollen Monitor har registeradministratéren vid RCC tillgang till en sékfunktion
”Koll pa laget (valfritt sjukhus)” dir resultaten 1 Koll pa liget f6r enskilda kliniker visas.

Nir man vid inloggning i INCA i rollen Inrapportor viljer Prostatacancerregistret kommer man
till registrets startsida, dir klinikens data presenteras 1 jamférelse med data pa region- och

riksniva.
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I Koll pa liget kan varje urolog- och onkologklinik se sina resultat i realtid f6r kvalitetsindikatorer
specifika f6r urologi respektive onkologi utvalda ur Vardprogrammet f6r prostatacancer. En
malniva for varje indikator och tre nivaer av maluppfyllelse dr satta av NPCR. Koll pa liget ir en
grund for kvalitetssikring och férbattringsarbete pa klinikerna.

For de olika diagram som visas finns dven en flik med en patientlista med personnummer.
Personer som inte ska ha tillgang till patientdata maste ges en annan behérighet dar fliken
patientlista 4r tom, se nedan.

1.7.1.1 Patientvald vantan.

Fran 2017 kommer vi 1 redovisningen av vintetider att filtrera bort de patienter dair man markerat
torlingd vintetid till: 1: a besok, provtagningsdatum, PAD-besked och start av behandling.

1.7.1.2 Patientlista
Patientlistan dr en interaktiv statistikvisningsmojlighet dér kliniker kan fa fram uppgifter fér en
rad olika variabler fran sin egen klinik.

For att fa tillgang till klinikens egna data kan anvindare med rollen “Inrapportér” vilja
funktionen "Patientlista’, dar ett urval av variabler kan goras alternativt fa tillgang till all data som
finns inrapporterad."

1.7.2 Utskick via INCA av "Koll pa laget” till verksamhetschefer

En ging i kvartalet sinds Koll pa liget, KPL, till verksamhetschefer och till lokal processledare
som anmalt sig som mottagare. Utskicket sker via en mailfunktion i INCA dir en pdf av KPL-
rapporten med klinikens egna data for de senaste 12 méanaderna bifogas. I arshjulet finns angivet
nir rapporten sinds ut.

Nationella stodteamet ansvarar f6r utskick av KPL. I rollen Nationell rapportadministratir handhas
uppdatering av sindlistor med aktuella kliniker, namn, e-postadresser och foljebrevet samt
rapportutskick didr man kan kontrollera att alla rapporter har sints korrekt. I foljebrevet finns
kontaktuppgifter till RCC vid fragor och synpunkter. I INCA-hjilpen under Administration och
Rapportutskick finns en instruktion t6r Nationell rapportadministrator.

1.7.3 RATTEN interaktiv onlinerapport pa npcr.se

Pa npcr.se presenteras registerdata i rapportfunktionen RATTEN, en interaktiv onlinerapport.
RATTEN uppdateras med nya data flera ganger per ar och dr 6ppen redovisning av data utan
inloggning. Pa hemsidan finns ocksa en forteckning 6ver samtliga publikationer som bygger pa
data fran kvalitetsregistret.

1.7.4 Nationella och regionala rapporter

Pa RCC:s hemsida finns linkar till Nationella och Regionala drsrapporter som publiceras pa
npct.se.
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1.8 Inkontinensimplantatregistret, IR

I december 2019 startade Inkontinensimplantatregistret (IIR) som ir en del av Nationella
prostatacancerregistret (NPCR) och innehaller uppgifter om operationer med implantat mot
urininkontinens. Den 6vervigande majoriteten av dessa personer har tidigare genomgatt kirurgi
for prostatacancer men aven personer med annan orsak till urinlickage registreras.

Registrering sker direkt i ett fliksystem. Ingen handliaggning av drenden kommer att ske av
registeradministratorer pa RCC.

Behorighet till registret tilldelas av alla RCC. Rollen "Inrapportdr’ tilldelas med behorighet till
register Inkontinensimplantat. F6r mer information se hemsidan under
Inkontinensimplantatregistret, Nationella prostatacancerregistret (NPCR) - Regionala
cancercentrum i samverkan

Automatisk informationséverforing Journal Cosmic — NPCR:s formular

Bilaga med fullstindig information ang automatisk informationsoverféring mellan Cosmic och
NPCR:s formulir finns 1 inrapportorernas manual.

Vir roll som monitor blir att ta emot felanmailan fran inrapportér och vidarebefordra den
informationen till ritt instans.

1.9 Behorigheter

Behorighetsgrupper anvinds for att tilldela registerbehorighet till de roller som anvindaren har
fatt tilldelat under fliken ”Roller och placeringar”.

For prostatacancer finns i dagsldget tva behorighetsgrupper.

e Bg IPO_Prostatacancer — for tilldelning till IPO (Individuell patientéversikt, inkluderar
mojligheten att skapa PROM-enkiiter)

e Bg Prostatacancer — for diagnosregistret (Prostatacancerregistret)

Istallet for att valja register under fliken “Register” ska ni nu valja en behorighetsgrupp under
fliken ”Behorighetsgrupper” och bocka for aktuell roll f6r anvindaren och spara. Da far
anvindaren alla aktuella register for den rollen enligt uppsattningen 1 behérighetsgruppen.

An s4 linge finns endast rollerna “Inrapportét” och “Inrapportér (utékad behorighet)” och fér
dessa finns tre olika typer av anvindare:

e De som endast ska ha tillgang till Prostatacancerregistret — Tilldelas
behorighetsgruppen ”Bg_Prostatacancer”

e De som endast ska ha tillgang till IPO fér prostatacancer och/eller skapa PROM-
enkiter— Tilldelas behorighetsgruppen ”Bg IPO_Prostatacancer”

e De som ska ha tillgang till bade Prostatacancerregistret och IPO for
prostatacancer — Tilldelas bada behorighetsgrupperna ”Bg_Prostatacancer” och
”Bg_IPO_Prostatacancer”

Under fliken "Register” gar det fortfarande att se vilka register en anvindare har tilldelade. De
som ir tilldelade via behorighetsgrupp ér ”graade” och kan inte dndras.

Rollen Visning av statistik, tilldelas de som vill se klinikens statistik men utan att kunna se
persondata.
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https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/prostata/kvalitetsregister.2960.html
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1.9.1 Behdrighet utan tillgang till personnummer

Behorigheten tilldelas av RCC 1 den region anvindaren tillh6r. Ansékan om rollen 1sning av
statistik sker pa blankett Anvandaruppgifter for INCA-konto som finns pa hemsidan Om inloggning
till INCA f6r webbinrapportering - RCC (cancercentrum.se)

Vid ”Ovrig roll” pa blanketten anges roll "Regional processledare”.

Rollen tilldelas processledare och processigare som ska kunna se Koll pa liget och statistik pa
andra kliniker i sin region utan att se personuppgifter. Behorighet/placering maste tilldelas for
alla de sjukhus och kliniker som ska f6ljas upp via Koll pa liget.

1.9.2 E-PROM

Behorigheten tilldelas av RCC i den region anvandaren tillhér. Ansékan om behorighet sker pa
blankett ”Anvindaruppgifter £6r INCA-konto” som finns pa hemsidan.

Roll som tilldelas dr ”Inrapportdr” med placering pa aktuellt sjukhus.
Behérighetsgrupp som tilldelas ir ”Bg IPO Prostatacancer” och den inkluderar behérigheten att

kunna skicka ut ePROM enkiter.
For mer information om behdrigheter, se under rubrik ”Behérigheter”.

Instruktioner till kliniker som ska starta med kurativ ePROM finns pa NPCR:s hemsida, cPROM
vid kurativ behandling | NPCR

Kontakt via epost: Registersamordnare Therese Knobloch, therese.knobloch@kronoberg.se

1.10 Individuell patientéversikt prostatacancer, IPO

Det kravs fortsatt inrapportering till NPCR nir man registrerar i IPO. Vissa inrapporterade
uppgifter till NPCR visas i IPO.

Lis mer om IPO pa hemsidan, dir finns ocksd en manual f6r IPO prostatacancer: Individuell
patientéversikt prostata - Regionala cancercentrum i samverkan

Radiologer och patologer kan rapportera in sina svar i mallarna f6r MR och Patologi utan att
respektive urologklinik behéver vara anvindare av IPO. Hir kan radiologen fa aterkoppling pa
sina MR-utlatanden nir patologen har registrerat resultatet fran PAD i sin mall pa INCA. Svaren
kommer da att visualiseras i IPO fér de kliniker som ir anvindare av systemet.

Patientens inrapporterade PROM enkiter visualiseras pa individniva i IPO

IPO kontakt ir Nina Hageman, nina.hageman@medinina.se

1.11 SVF-register

Frigor om den SVF-modul som ir byged i INCA (fér registrering av SVF-datum och KVA-
koder) hinvisas till produktigare f6r SVF-uppféljning pa INCA: Johan Ivarsson, RCC Viist,
johan.ivarsson@rccvast.se
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https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/stod-for-kvalitetsregister/om-inloggning/
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1.11.1 Variabelspegling SVF-INCA till INCA:s kvalitetsregister

Data kan speglas frain SVF-INCA till ett 6ppnat formulir i ett kvalitetsregister. Mojligheten visas
endast for de landsting/regioner som har valt att registrera i SVF-INCA.

SVF-INCA v

Ladda SVF

Vid val ’Ladda SVF’ visas en tabell over variabler i SVF-INCA som data hamtas frin och de
variabler i kvalitetsregistrets formuldr som data speglas till. Det gar att dndra virdena i formuliret
aven om de ir speglade fran SVF-INCA. Se separat manual pa hemsidan.

1.12 PCBaSe, NPCR:s forskningsdatabas

Prostate Cancer data Base Sweden (PCBaSe) dr en unik databas for prostatacancerforskning. Via
linkningar av NPCR med Cancerregistret, Dodsorsaksregistret, Patientregistret,
Likemedelsforskrivningsregistret pa Socialstyrelsen, Personregistret, LISA (socioekonomisk
databas) och Flergenerationsregistret vid SCB har PCBaSe skapats for prostatacancerforskning.

PCBaSe innehiller data avseende sjukhusvard, operationer, likemedelsuttag, dddsorsaker och
mojliggor undersokningar av bl a vardmonster och kliniskt férlopp bland 150 000 mén med
prostatacancer. Sedan 2010 har fler dn 130 vetenskapliga artiklar baserade pa PCBaSe publicerats,
en forteckning finns pa hemsidan Publikationer | NPCR.

1.13 NPCR:s hemsida npcr.se

Pa NPCR finns den interaktiva rapportfunktionen RATTEN med data fran registret, nationella
och regionala rapporter, férteckning 6ver publikationer fran NPCR, information om PROM vid
kurativ behandling, kontaktuppgifter f6r IPO samt support for NPCR.

1.14 OPT, organiserad prostatacancertestning

RCC Mellansverige ir nationellt stédteam f6r OPT som ingar 1 preventionsomradet och omfattas

inte av NPCR. Lis mer pa hemsidan Organiserad prostatacancertestning - RCC Mellansverige

(cancercentrum.se)

1.15 OPT-OUT

De som har tackat nej till att inga i kvalitetsregistret kommer dyka upp i1 bevakningsmallar etc. De
ska inga 1 det som kallas for regionalvirddata cancer (RVC) och kommer dirfér inga 1 klinik- och
regionala vyer. De som tackat nej ingér inte i nationella vyer och ingar dirfor inte i nagra
statistiksammanstillningar.

De nationella vyerna ir de som raknas som “kvalitetsregistret” medan regionala och klinikvyer ar
RVC (om man inte manuellt filtrerar bort opt-out-patienterna vid uttag fran dessa vyer).

Denna filtrering sker numera automatisk av INCA 1 alla nationella vyer. Alla
statistiksammanstillningar (KPL, RATTEN, rapporter, etc.) baseras redan pa nationella vyn.
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https://cancercentrum.se/mellansverige/vara-uppdrag/prevention-och-tidig-upptackt/prostatacancertestning/
https://cancercentrum.se/mellansverige/vara-uppdrag/prevention-och-tidig-upptackt/prostatacancertestning/

1.16 NPCR support

Registersamordnare Therese Knobloch, thetese.knobloch@kronoberg.se

1.17 Nationellt stodteam

Ansvarigt RCC: RCC Mellansverige

Registeradministratér: Mia Brus, marie.brus@rccmellan.se

Ttn: 018-617 71 29

Registeradministrator: Linnéa Hansson, linnea.hansson@rccmellan.se

Tfn: 018 - 617 71 21

Nationell koordinator: Petrus Stenson (foréldrarledig from juli 2025 — tom augusti 2020),

petrus.stenson@rccmellan.se
Tfn: 018-617 71 19

Nationell statistiker: Fredrik Sandin fredrik.sandin(@rccmellan.se
Tfn: 018 - 1519 26

Registerproduktigare: Maria Moutran, maria.moutran@rccmellan.se
Ttn: 018-617 71 40
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BILAGA 1
INFORMATION ANGAENDE
VARDRELATION/VARDADMINISTRATIV RELATION

Anvindare méste intyga vardrelation/vardadministrativ relation for att fa ta del av en patients uppgifter i
register som tillimpar sammanhallen journalfring. I INCA giller det t ex INCA Patientoversikt (IPO)
men kan dven gilla for kvalitetsregistret i en del regioner.

1.18 INCA Patientoversikt (IPO)

Data fran olika hilso- och sjukvirdssystem sammanstills i IPO via direktéverforing under férutsittning
att villkoren f6r sammanhallen journalfSring uppfyllts. Rapportering till IPO sker dven manuellt per
diagnos i olika moduler t ex kirurgi, patologi, kontakt och likemedel. Syftet med IPO ir att underlitta for
virdpersonal genom att visualisera information om patientens vard och behandling och ge patienter storre
delaktighet 1 sin vardprocess.

Pa grund av bestimmelser i Patientdatalagen (PDL 2008:355) angiende sammanhillen journalfring
behover inrapporterande roller med behérighet till IPO intyga vardrelation/vardadministrativ relation
eftersom IPO anvinder sammanhillen journalféring. Om patienten inte har gett sitt samtycke himtas inte
data till IPO. Spirrar kan géras i journalsystemet som sedan fér 6ver informationen till IPO men spirrar
kan dven goras direkt i [PO.

1.19 Sammanhallen journalféring

En virdgivare kan ges tillgang till en annan vardgivares ospirrade virddokumentation om;
e vardgivaren har en aktuell virdrelation till patienten

e journaluppgifterna kan antas ha betydelse for att férebygga, utreda och behandla sjukdomar eller
skador hos patienten

e patienten samtycker till att virdgivaren tar del av journalen. Samtycket ska registreras i journalen. Ett
registrerat samtycke giller under en begrinsad tid eller tills det dtertas beroende pa patientens
onskemal.

Om patientens samtycke inte kan inhdmtas och det féreligger en fara for patientens liv, kan en vardgivare
ta del av en annan vardgivares journalhandlingar utan patientens medgivande, s k nédatkomst till journal.
Detta sker genom INCA Patientéversikt eller genom kontakt med berdrd vardgivare.

Patienten kan sdga nej till ssmmanhallen journalféring genom att begira att journaluppgifter spirras.
En virdgivare kan spirra uppgifter sa att andra vardgivare inte har tillgang till uppgifterna. De kan se att
det finns spirrade uppgifter, men de kan inte se sjilva innehallet.

I INCA ir sammanbhillen journalfdring en behorighetsmodell som konfigureras per register och som
giller f6r inrapporterande roller. Den kan sammanfattas pa foljande sitt:

e DOr att en anvindare ska fd ta del av en patients uppgifter i register som tillimpar sammanhallen
journalféring maste anvindaren intyga en vardrelation till patienten genom att gora ett aktivt val 1
”S6k/registrera” genom att trycka pa knappen ”Andra vardrelation” och intyga delaktighet i
patientens vard, se bilder pa nista sida.

e Endast en enhet kan vara dgare till en datarad i ett drende eller registerpost och endast dgaren kan
skriva till raden.
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o For att fa lasrittigheter till data tillhérande en annan vardgivare krivs patientens samtycke.

e For att fa ldsrittigheter till spdrrade data maste néddtkomst aktiveras.

1.20 Aktivt val i INCA-Andra

vardrelation/vardadministrativ relation och

samtycke

1. Aktivt val har inte gjorts

Patient Ny patient

£~ | 191212121212 Q Sok

Andra

Véard-/vardadministrativ relation

(3 PERSON FIKTIV

2. Bekriftelsedialog vid klick pa knappen ” Andra

vardrelation/vardadministrativ relation”

Andra Vardrelation/vardadministrativ relation

Harmed intygar jag, Asa Sundberg, att jag ar delakiig i pafientens vird
Fior att ta del av infi ti kravs aven patientens samtycke.

fran andra vardgi

Cbservera att andringen sparas direkt nar du klickar pa Spara andringar.

Spara andringar Avbryt

3. Aktivt val har gjorts och samtycke fran patienten
finns

Patient My patient

1]
[ul
5

&~ | 11212121212

ardrelation/vardadministrativ relstion

CIITI) | Andrs

Samtycke il sammanhalien jounalfering  [EIEIEY Andra

[0 FEREON FIKTIV

4. Bekriftelsedialog vid borttag av samtycke

Andra samtycke

Harmed intygar jag, Asa Sundbery, att patienten infe langre lamnar sitt samtycke fill
sammanhallen journalforing.

Observera att andringen sparas direkt nar du klickar pa Spara andringar.

Spara andringar Avbryt

5. Aktivt val har gjorts och samtycke fran patienten

saknas
Patient My patient
B~ | 101212121212 Q, Sk

@ Patienten har information som inte visas pa grund av sparr
eller saknat samtycke fill sammanhallen journalfbring.

ardrelation/vardadministrativ relstion

[© nivgeo JAEEES

Samtycke till sammnanhillen journaifaning EE)  inds

[ PERSCM FIKTIV

6. Bekriftelsedialog vid klick pa knappen » Andra

samtycke”

Andra samtycke

Harmed intygar jag. Asa Sundberg, att patienten lamnar sitt samtycke till sammanhallen
journalforing.

Patienten ar informerad och samtycker fill aft jag tar del av informatien fran andra
vardgivare.

Om patienten remitteras mellan olika kliniker pd samma sjukhus eller mellan olika offentliga
sjukhus i samma landsting kravs inget samtycke.

Observera att andringen sparas direkt nar du klickar pa Spara andringar.

Spara andringar Avbryt
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7. Aktivt val har gjorts och samtycke fran patienten

saknas

Patient

&~ | 181212121212

My patient

Siok

Wandrelationvardadministrativ relation m Andra

Samtycke il sammanhalien jounaitring  [EIEEY

[ PERSCM FIKTIV

ra

8.

Bekriftelsedialog vid borttag av aktivt val

Andra Vardrelation/vardadministrativ relation

Harmed intygar jag, Asa Sundberg, att jag inte angre ar delakti i patientens vérd.

Observera att andringen sparas direkt nar du klickar pa Spara andringar.

Spara andringar Avbryt
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BILAGA 2 KOPPLA UPPDATERA

Ny registrering

"Ny registrering’ dr forvalt da det till stor del ér just nya registreringar som gors.

Om det dnnu inte sparats nagon information i registret kommer det inte finnas nagot att koppla
formuliret till (till exempel anmilningsformular).

Information fran registret

W IAEGTHGEGEM  Uppdatering

2.1 Koppla ny registrering

Finns det redan nagon registrering (kallat registerpost) sparad i registret ska du koppla din
registrering till registerposten genom att vilja den fran listan (till exempel behandlingsformulir).

Hir ska den registerpost viljas som den pagaende registreringen hor ihop med.

1. Listan ’Vilj registerpost’ visas. For att vilja registerpost klickar du pa’- Vilj -”. Finns det
bara en registerpost att vilja pa kan koppling ske automatiskt.

Information frén registret

Ny registrering Uppdatering | @ Vélj den post som Uppfélining ska kopplas till i listan nedan.

Vilj registerpost - Valj -

Anmadlan - Diagnosdatum: (Ej angivet), Diagnos: Prekursor B lymfoblastleukemi med hyperdiploidi
Anmalan - Diagnosdatum: (Ej angivet), Diagnos: Prekursor B lymfoblastleukemi t(5;14)(g31:932);IL3-I1GH

2. Ilistan klickar du pa den registerpost som du vill koppla registreringen till. Da visas
texten "Kopplad till registerpost’ i en gron ruta, med information till héger om rutan.

Information fran registret

Ny registrering Uppdatering VElj den post som Uppféljning ska kopplas till i listan nedan.

Vilj registerpost Anmalan - Diagnosdatum: (E] angivet), Diagnos: Prekursor B lymfoblastleukemi med hyperdiploidi

© Kopplad till registerpost (7571) :GIREIEN] Ej rapporterad

Uppféljning Ej rapporterad

3. Registreringen ar nu kopplad till registerposten och du kan fortsitta registrera formularet
som vanligt. Nir du sedan sparar registreringen kopplas den till rétt registerpost.
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2.2 Byt koppling

Vill du byta registerpost att koppla till viljer du istéillet en annan registerpost i listan, enligt steg 2
ovan. Dad visas den nya registerposten istillet.

2.3 Avbryt koppling

1. Om du har kopplat drendet till fel registerpost gar det att avbryta kopplingen. Klicka pa
listan igen och vilj alternativet’- Vilj -,

Information fran registret

Ny registrering Uppdatering | @ Vilj den post som Uppfélining ska kopplas till i listan nedan.

Vilj registerpost - Val - hd

Anmalan - Diagnosdatum: (Ej angivet), Diagnos: Prekursor B lymfoblastleukemi med hyperdiploidi
Anmalan - Diagnosdatum: (Ej angivet), Diagnos: Prekursor B lymfoblastleukemi t(5;14)(g31;g32);IL3-IGH

2. Nu forsvinner den text som tidigare visats. Det betyder att du inte har kopplat drendet till
ndgon registerpost lingre.

Information frén registret

Ny registrering Uppdatering @) Valj den post som Behandling ska kopplas till i listan nedan.

Vilj registerpost - Valj - hd

2.4 Koppling for delsparat formular

Om ett drende del sparas dr kopplingen last och det gar inte att dndra kopplingen. Nir
registeradminstrator har gjort klart drendet helt och endast registerpost finns gar det i efterhand
att koppla mot annan registerpost om det skulle beh6vas. Detta gérs genom att 6ppna
registerposten och sedan koppla om via INCA:s kopplingsknapp.
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Uppdatering

Nir du vill uppdatera en redan sparad registrering viljer du Uppdatering.

Information fran registret

Ny registrering Uppdatering

3.1 Uppdatera registrering

1. Skapa det formulir som det giller genom att trycka pa ”Nytt drende”. Listan Vil
formuldr (f6r uppdatering)’ visas upp. For att vilja registerpost att uppdatera klickar du
pa’- Vilj -°. Da visas befintliga registerposter i listan. Klicka pa den du vill uppdatera.
Finns det bara en registerpost kan den valjas automatiskt.

Infarmation fran registret

Ny registrering Uppdatering Du har angett att en registrerad Behandling ska uppdateras. Valj den Behandling som ska uppdateras i listan nedan.

Vilj Behandling (fér - Valj - 4
uppdatering)

Anmélan - Diagnosdatum: (Ej angivet), Diagnos: (Ej angivet)
Behandling - Rappdatum: 2021-02-25
Anmalan - Diagnosdatum: (Ej angivet), Diagnos: (Ej angivet)
Uppgifter saknas och formularet Behandling - Rappdatum: 2021-02-19

2. Nu visas texten "Kopplad till registerpost’ i en gron ruta, med information till héger om
rutan och direkt lises den registrering in som du vill uppdatera.

Infarmation fran registret

Ny registrering Uppdatering Du har angett att en registrerad Behandling ska uppdateras. Vilj den Behandling som ska uppdateras i listan nedan.

Vilj Behandling (fér Behandling - Rappdatum: 2021-02-25 hd
uppdatering)

© Kopplad till registerpost (10222) EFNIWEED Ej rapporterad

Behandling Rappdatum 20271-02-25

3. Nu kan du justera de variabler som ska dndras och sedan spara dndringarna.

3.2 Avbryt uppdatering

For att avbryta en uppdatering klicka pa listan och vilj alternativet’ Vilj -” (pd samma sitt som

for Avbryt koppling ovan).
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3.3 Uppdatering for delsparat formular

Om ett drende delsparas dr kopplingen last och det gar inte att byta koppling till annan
registerpost.

27



Versionshantering och granskning

Versionshantering

Version/Datum Forfattare Forandring

0.1/2022-02-14 Orjan Béfver Version for granskning

1.0/2022-03-16 Orjan Bafver Forsta versionen

1.1/2022-11-08 Orjan Bafver Lagt till information om delsparning.
1.2/2023-06-08 Orjan Bafver Uppdaterade bilder och text da ikon for

hjalptext ar tillagd och knapp fér hamta
formulardata ar borttagen. Borttagna bilder for
krav av kommentar vid uppdatering, samt hur
delsparad koppling ser ut.

Granskning av dokumentet
Datum Granskad av

2022-02-24 NRAG

Godkannande av dokumentet
Datum Godkéand av

2022-03-15 Torbjérn Eles
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Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervarden.
Med patienter och narstaende for hela manniskan, i dagens och framtidens cancervard.
www.cancercentrum.se



