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1.1 Bakgrund

Peniscancer dr en form av hudcancer (skivepitelcancer) och en av de ovanligaste maligna
tumorerna inom manliga konsorgan och urinvigar. Antalet min som diagnostiserats med invasiv
peniscancer per ar har 6kat nagot sedan slutet av 1990-talet i Sverige. Varje ar diagnostiseras ca
200 min med peniscancer.

All kurativt syftande kirurgisk behandling ir nationellt nivastrukturerat till tva enheter, Malmo
och Orebro. Samtliga peniscancerfall bér handliggas pa ett regionalt centrum vid en urologklinik
per sjukvardsregion (Linkoping, Goteborg, Umea, Orebro, Malmg, Stockholm).

Rapportering av data startade januari 2000 och fran 2009 registreras samtliga fall pa den
webbaserade plattformen INCA.

1.2 Registrets innehall och uppbyggnad

1.2.1 Inklusionskriterier

Nydiagnostiserade fall av peniscancer, som ir diagnosverifierad fran PAD /biopsi eller enbart
klinisk diagnosgrund, se inklusionskriterier pa hemsidan.

Frin och med 2014 registreras f6r lige C60 endast fall av invasiv skivepitelcancer, cancer in situ
(PeIN), Mb Bowen samt Erytroplasia Queyrat.

PeIN som senare Gvergar till invasiv cancer ska anmalas pa nytt till kvalitetsregistret for

peniscancer. Ett rapporterat fall av invasiv skivepitelcancer som samtidigt eller senare far
diagnosen PeIN anmils inte pa nytt till kvalitetsregistret. Ett rapporterarat fall av invasiv
skivepitelcancer som senare far diagnos invasiv skivepitelcancer rapporteras som recidiv.

Fran och med 2018 inkluderas dven lige C68 uretracancer med morfologisk diagnos
skivepitelcancer.

1.2.2 Exklusionskriterier

For exklusionskriterier i bilaga 1 samt pa hemsidan.

Bowenoid papulos ingar inte i kvalitetsregistret men forindringen uppfyller foreskriftens
inklusionskriterium fér rapportering till cancerregistret. Det dr klinikern som avgor om det ar
Bowenoid papulos.

1.2.3 Beskrivning over registrets uppbyggnad

Registrets rotposten innehaller uppgifter frin formuliren Anmalan, Utredning och planerad
behandling, Kirurgisk- och dermatologisk behandling enligt férhallandet 1:1. Det innebir att
uppgifterna sparas i samma registerpost och att endast en version av varje formulir kan sparas
ner.

Nir ytterligare ett formuldr inkommer (dubblett) ska man vilja Avmarkera och sen Jimfor,
uppgifterna jimférs da mot registerposten. I jimforelsevyn markeras de poster som ska
uppdatera registerposten. Aven tomma obesvarade rutor kan behéva markeras i jimférelsevyn
for att radera tidigare uppgifter.


https://cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/peniscancer/kvalitetsregister/dokument/inklusionskriterier-npecr2.pdf

Registerposten (rotpost) ar uppbygg i flikar f6r Anmilan, Utredning och planerad behandling
samt Kirurgisk och dermatologisk behandling.

o BIZTALK, LEIF EGON >
Anmalan Utredning och planerad behandling Kirurgisk och dermatologisk primarbehandling

Kopplad till: 5,2019-02-03,A,B,C601,0kénd,80703,3,Penis

Andra koppling till tumér i cancerregistret

o BIZTALK, LEIF EGON EEIFTE >

Arendeuppgifter v

Formulidren Onkologisk kemoterapibehandling, Onkologisk radioterapibehandling och
Uppfoljning 2 ar och 5 ar liggs upp som underregisterpost (barnpost) till rotposten och kan
rapporteras in vid flera olika tillfallen. Inrapportorerna ska vilja Spara i register utom 1 de fall
nir det inte finns ndgon registerpost/rotpost utan maste da vilja Sind till RCC.

Det gar inte att makulera ett enstaka formulérs uppgifter i rotposten, nir man viljer Makulera
kommer hela registerposten att tas bort. For att radera samtliga uppgifter fran ett formular 1
registerposten viljer man ett nytt tomt formuldr och spara ner det, da kommer alla uppgifter att
skivas 6ver med det tomma formuliret

Tumdérer (CanlNCA)

B 5 (9224632) O 5:2020-12-01:A;;C601:9;80703;3:Penij

Uppgifter fran cancerregistret

Registerpost/trotpost,
hir visas uppgifter som
finns rapporterade

= (36610) Peniscancer Anmalan-Primérbe

Peniscancer: 1. Mapp for ett
f . .

Iscancer: 2. Utredning och planerad behandlin o'rrpular, un'der visas
originalhandling

Peniscancer: 3. Kirurgisk o

primarbehandlin Underpost/barnpost,

. , hir visas

(895) Peniscancer Behandling originalhandling for
BB (897) Peniscancer Behandling onkologisk behandling

samt uppfoljning

1.2.4 Inrapportorens val av atgard

Inrapportérerna kan vilja atgird Spara i register i samtliga formuldr som dr komplett ifyllda.
Alla formuldr utom Anmailan kommer da att sparas direkt i registret och kommer inte till
registeradministratorens inkorg. Anmilan som sparas direkt i registret far ett delsparat drende i
RCC:s inkorg.

Formulir som inte dr komplett ifyllda och dir checkboxen efter Markeras endast nir enstaka
uppgifter och/eller en text i kommentarrutan skickas ir markerad, kan inte sparas direkt i



registret utan maste sindas till RCC f6r handligening. Se utforligare forklaringar till att
komplettera uppgifter i registret i Manual Nationellt Kvalitetsregister Fér Peniscancer

For vardenheter utan INCA-konto finns pappersformulir i form av PDF som kan skrivas ut och
skickas med vanlig post. Pappersformuliren fOr utskrift finns pa hemsidan.
Regionala cancercentrum i samverkan.

1.2.4.1 Hantering av pappersformular

Monitor startar aktuellt formuldr i INCA, f6r 6ver rapporterade uppgifter frin pappersformuliret
till INCA formuliret. Kopplar till cancerregistret eller registerposten och sparar.
Pappersformuliret scannas och kopplas till aktuell registerpost.

1.2.5 Koppling av formular

Anmilningsformuliret kopplas till cancerregisterposten. Ovriga formulir i kvalitetsregistret dr
automatkopplade och hamnar under registerposten nar Anmilan har kopplats till cancerregistret.

Nir inrapportoren valt Spara i register skapas en okopplad registerpost. Nar monitor kopplar
Anmalningsformuliret till cancerregisterposten kommer den okopplade registerposten med
samtliga originalhandlingar att placeras under cancerregisterposten.

1.2.6 Mappning mot cancerregistret

Anmilningsformuliret dr en canceranmilan (A-anmailan) och uppgifter fors over av
registeradministratoren via mappning till cancerregistret. Niar PAD fran operationspreparat
inkommer uppdateras cancerregistret. Tidigaste datum behalls alltid 1 cancerregistret.

Uppgifter som mappas frain Anmilningsformuliret:

* A-anmilan och rapporteringsdatum

¢ Sjukhus och klinik

* Anmilande likare

* Diagnosdatum, anges som provtagningsdatum i NPECR.
* Ligeskod C60 och C68 skivepitelcancer

* Diagnosgrund

¢ Patologiklinik, preparatnummer och ar

* TNM-version 8, TNM-stadium och grund f6r TNM.

1.2.7 TNM-klassifikation

For nirvarande giller TNM Classification of Malignant Tumours, 8th Edition, fran 2017. Nir en
ny version ges ut maste nationella stddteamet kontrollera om dndringar gjorts i klassifikationen
for peniscancer och besluta om andringar i registret.

1.3 Kontroller och handlaggning av formularen

Registret bestar av fem formulir.
Formulir Rapportering
Anmilan Ska rapporteras sd snart som mojligt efter att PAD /biopsi-svaret

kommit till kliniken eller dd kliniks diagnos faststillts. Giller dven som
canceranmilan ( A-blankett f6r cancerregistret).


https://cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/peniscancer/kvalitetsregister/dokument/manual---nationella-peniscancerregistret.pdf
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/penis/kvalitetsregister/dokument/
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/penis/kvalitetsregister/dokument/

Kontroller fullstindigheten i Anmalningsformuliret. Alternativet
? Uppgift saknas” bor endast anvindas i undantagsfall.

Utredning och behandling ~ Ska rapporteras si snart som mojligt efter beslut om planerad
behandling vid nationell MDK. Kan rapporteras av utredande klinik
eller nationell enhet. Om patienten inte foéredradragits pa nationell
MDK, rapporteras formuliret av utredande klinik.

Kirurgisk och dermatologisk Ska rapporteras si snart som mojligt efter forsta kirurgisk eller
primarbehandling dermatologisk behandling genomférts av behandlande klinik.
Vid lymfkortelmetastas som uppticks efter primarutredning avgor
behandlande likare om lymfkortelmetastas ska betraktas som primar
(N+) eller kortelrecidiv.

Onkologisk behandling Ska rapporteras sa snart som méjligt efter genomférd

4A Kemoterapibehandling  kemoterapibehandling eller radioterapibehandling. Formuldren kan

4B Radioterapibehandling  rapporteras fler ginger om ytterligare onkologisk behandling
genomfors. Onkologisk recidivbehandling rapporteras genom att
registrera ett nytt formuldr Onkologi 4A eller 4B.

Uppféljning 2 ar och 5 ar Patienter med invasiv skivepitelcancer och utan fjarrmetastaser vid
diagnos £0ljs upp vid tva samt fem ar efter diagnos eller vid f6rsta
recidiv/aterfall. Kirurgisk- och dermatologisk recidivbehandling
rapporteras via uppfoljningsformuliret. Endast férsta recidivet ska
anmiilas.

2020-10-20 Primarbehandlingsformuliret har bytt namn — Utredning och planerad behandling,
primar dermatologisk behandling ér flyttad till formulir 3 Kirurgisk och dermatologisk
primirbehandling. Komplikationer till kirurgisk behandling inom 90 dagar dndrad till inom 30
dagar.

1.4  Arshjul

Nationella stodteamet ansvarar for att uppdatera arshjulet. I arshjulet anges tidpunkt for
sammanstillning av data 1 arsrapport, nir efterforskning av saknade formulir bor ske samt
inplanerade moten under kommande aret.

1.5 Tackningskontroll och mallar

1.5.1 Tackningskontroll mot cancerregistret

Malet for tickningsgrad pa 95% f6r samtliga formular. Pa startsidan f6r NPECR 1 INCA finns
interaktiva rapporter for tickningsgrad mot cancerregistret, utredning och planerad behandling,
kirurgisk och dermatologisk primirbehandling samt uppféljningsformular.

For tickningskontroll mot cancerregistret anvind bevakningsmallen Peniscancer Saknade
anmilningar som finns under fliken Monitorering. Vid tickningskontrollen stker systemet fram
samtliga som uppfyller inklusionskriterierna, se bilaga 1, och finns registrerade i cancerregistret
men som saknas i NPECR.



Lige C68 uretracancer med morfologi skivepitelcancer ingar inte i bevakningsmallen. Vid
registrering till cancerregistret behover Anmilan liggas upp i klinikens inkorg samtidigt.

1.5.2 Bevakningsmallar

Kontroll och efterforskning av saknade formuldr ska géras regelbundet av RCC. Samtliga
bevakningsmallarna hittas under fliken Monitorering — Bevakning — Vilj register.

Peniscancer saknade anmilningar - tickningskontroll mot cancerregistret. Mallen visar alla
saknade fall till registret.

BEVAKNING Region: Utredning och planerad behandling saknas

BEVAKNING Region: Kirurgisk och dermatologisk primirbehandling saknas
BEVAKNING Region: Kemoterapiformulir saknas

BEVAKNING Region: Radioterapiformulir saknas

BEVAKNING Region: 2-irs uppfdljning saknas

BEVAKNING Region: 5-arsuppfoljning saknas

Efterforskning kan dven ske direkt fran inkorgen pa vald patient.

For att underlitta efterforskning i samband med inkorgsarbete kan det underlitta att efterforska
i ny flik.

* Klicka pa knappen "INy#t drende”

* Vilj register och formulir

* Skapa drendet via knappen “Skapa drende”

e Skriv eventuellt en kommentar till Inrapportéren

* For Anmailningsformuliret ange girna PAD-nr och ar, for att underlitta for inrapportor
* Vilj atgarden "Paminn”

* Ange vilken enhet drendet ska skickas till i faltet "Mottagare”

* Klicka pa knappen "Uffor”

* Arendet ligger nu i vald kliniks inkorg

1.5.2.1 Efterforska pappersformular

Eftersom peniscancer ir en liten diagnosgrupp och med manga olika kliniker som uppticker
diagnosen finns det inte inrapportorer till registret via INCA-plattformen. Dessa kliniker
rapporterar pa pappersformulir som finns att himta pa RCC hemsida.

Dokument - RCC (cancercentrum.se)

1.5.3 Kontrollmallar

Som ett komplement till de kontrollméjligheter med bevakningsmallar som tidigare beskrivits
(1.5.2 Bevakningsmallar) finns ett antal nationella fasta kontrollmallar som ir skapade for att vara
till hjélp 1 det regionala kvalitetsarbetet av registret. Mallarna kan kéras vid behov och infér
deadline f6r den nationella arsrapporten.


https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/penis/kvalitetsregister/dokument/

@ ﬁ Inrapportering ~ Monitorering « Sammanstélining Patientens rattigheter~

S6k med taggar
99 1a favoritmallar O Mina mallar

Valj register for datauttag |

Datauttag
H ALL register Filtrera
) Skapa ny mall

+ AWML _register o e rgion: 2-arsuppfaljning saknas (NY)
4 Brostcancer Valj befintlig mall wgion: 5-arsuppfoljning saknas (NY)
4 Cancerregistret Visa exporterade filer  gion: Kemoterapiformular saknas
4+ Cancerregistret, A-anmalan rgion: Kirurgisk och dermatologisk pr
# Cancerregistret, B-anmalan Rapporter rgion: Radioterapiformular saknas

i B rgion” Utredning och planerad behan
4 Cancerregistret, Skannade dokument Valj rapport
4 Canreg HH SQL Regional —

I INCA under Sammanstillning -> Vilj rapport -> Penisregister finns féljande kontrollmallar:

Sammanstéllning Patientens rattigheter »

@ ® Fasta mallar O Mina favoritmallar O Mina mallar O Andras utdelade mallar
Valj mall for datauttag
Filtrera

JD BEVAKNING Region: 2-arsuppfoljning saknas (NY)

JD BEVAKNING Region: 5-arsuppfdljning saknas (NY)

i___i[:] BEWVAKNING Region: Kemoterapiformular saknas

JD BEWVAKNING Region: Kirurgisk och dermatologisk primarbehandling saknas
,___i[:] BEVAKNING Region: Radioterapiformular saknas

SD BEWVAKNING Region: Utredning och planerad behandling saknas

1.6 Behorighet och tillgang till registerdata

Pa nationella peniscancerregistrets startsida i INCA finns ett antal rapporter. Samtliga rapporter
pa startsidan finns som interaktiva rapporter. Klicka pa den variabel ni vill studera i menyn.
Rapporterna tillater er att gora ett stort antal urval.

INCA-anvindare med behorighet till peniscancerregistret har alltid tillgang till de registerdata
som ligger pa registrets forstasida som kraver inloggning till INCA. Det bra att bekanta sig med
var och hur registerdata presenteras for att kunna ge information vid kontakt med inrapportorer
och andra.

Ansékan om anvindarkonto gors pa sirskild blankett som finna att himta pa:
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/om-

inca/


https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/om-inca/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/om-inca/

1.6.1 Datauttag fran kvalitetsregistret

For datauttag fran nationella kvalitetsregister giller 6vergripande rutiner. Denna process galler for
savil enskilda forskare som myndigheter och féretag som onskar géra uttag. Information om att
ansOka om datauttag finns pa: Datauttag fran kvalitetsregister - RCC (cancercentrum.se)

1.7 Arsrapport

En arlig nationell rapport med presentation av utdata fran Peniscancerregistret tas fram och finns
att tillga pa: Nationellt kvalitetsregister peniscancer - RCC (cancercentrum.se)

1.8 Interaktiva rapport

I den interaktiva rapporten gar det att filtrera information pa till exempel region, drtal och
sjukhus. Du kan ocksé skriddarsy en nationell eller regional rapport och vilja ut limpliga
indikatorer. Finns att tillga pa: Nationellt kvalitetsregister peniscancer - RCC (cancercentrum.se)

1.9 Patientens rattigheter och hantera registerutdrag

Innan en patient registreras 1 ett nationellt kvalitetsregister ska hon eller han fa information om
registreringen. Patientinformationen kan utformas pa olika sitt. Patienten kan till exempel fa
information 1 sin kallelse eller av den personal patienten méter.

Det ar vardgivarens ansvar att informera patienten och det r vardgivaren som ska sta som
avsindare. Vardgivare som anvinder den nya patientinformation som finns att ladda ner pa
cancercentrum.se uppfyller informationsplikten.

Rittigheter for registrerade i kvalitetsregister - RCC (cancercentrum.se)

Patienten kan nir som helst begira att uppgifter tas bort ur kvalitetsregistret eller att
anvindningen av informationen begrinsas. For att fa uppgifterna raderade behéver patienten
kontakta sin vardgivaren eller det aktuella registret. Det finns inte nagon central funktion som
kan se vilka register en person férekommer i. Kontaktuppgifter hittar du pa kvalitetsregistersida.
Peniscancer - RCC (cancercentrum.se)

Patient &t Ny patient

O~ 12121212-1212 - Klicka pa Andra fr att
4 patientens
Deltagande i kvalitetsregister @ Andra | deltagande i
kvalitetsregistret

PERSON FIKTIV

Nedanstiende ruta visas nir man klicka t pa knappen Andra. Vilj anledning i rullisten och spara
genom att klicka pa Deltar ej


https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/datauttag/
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/penis/kvalitetsregister/
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/penis/kvalitetsregister/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/registrerades-rattigheter/
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/penis/

Andra patients deltagande i kvalitetsregister

Patientens information férmedlas vidare till nationella sammanstéliningar i kvalitetsregister.

= Patienten har ratt till att avsta (Opt-out) fran att inga i kvalitetsregister.
« Patienten har ratt att begéra tillfallig begransning av information till kvalitetsregister
p.g.a. begdran om réattning som behdver utredas.

QOm patienten har begért Opt-out eller tillfallig begransning skall denna instéllining anvéandas
for att exkludera patienten fran deltagande i kvalitetsregister.

Aven om patienten inte &nskar inga i kvalitetsregister inom canceromradet kan uppgifter
registreras in for att anvandas fér canceranmaélan och varddokumentation inom aktuell

vardgivare.

Vélj anledning till att &ndra patients deltagande i kvalitetsregister:

Anledning -- V&lj anledning -- v

1.10 PROM/PREM enkater

Sedan 2015 registreras PROM och PREM vid de nationella enheterna i pappersenkiter.

Ett inférandeprojekt av ePROM pa INCA pagir, berdknas infort under 2022.
PROM-enkiten delas ut vid tva tillfdllen, den forsta (baseline) vid forsta mottagningsbesok da
diagnos faststills. Den andra 1 ar efter behandling.

PREM-enkiten skickas till patienten sex manader efter forsta mottagningsbesok.

1.11 SVF-register

Fragor om den SVF-modul som ér byggd i INCA (for registrering av SVF-datum och KVA-
koder) hanvisas till projektledare f6r SVF-uppféljning pa INCA: Johan Ivarsson, RCC Viist,

johan.ivarsson@rccvast.se

1.12 Nationellt stodteam

Ansvarigt RCC: Mellansverige
Registeradministrator: Magdalena Eriksson, magdalena.eriksson@rccmellan.se
Tfn: 018 - 617 71 28

Registeradministrator: Isabel Larruy Bergqvist, isabel.larruy.bergqvist@rccmellan.se
Ttn: 018 - 617 71 23

Nationell koordinator: Petrus Stenson petrus.stenson@srccmellan.se

Nationell statistiker: Erik K Persson erik.k.persson@rccmellan.se

Registerproduktigare: Anna Hedstrom anna.hedstrém@rccmellan.se

Registerproduktigare: Maria Moutran mailto:maria.moutran(@rccmellan.se


mailto:johan.ivarsson@rccvast.se
mailto:magdalena.eriksson@rccmellan.se
mailto:isabel.larruy.bergqvist@rccmellan.se
mailto:petrus.stenson@rccmellan.se
mailto:anna.hedström@rccmellan.se
mailto:maria.moutran@rccmellan.se

1.13 Nationella och Regionala centra

Regionala peniscancercentra

Nationella peniscancercentra:

Kontaktpersoner

Urologkliniken, Sahlgrenska
universitetssjukhuset Géteborg

Jenny Magnusson

Urologkliniken, S6dersjukhuset
Stockholm

Jesper Rosvall

Urologkliniken Theodoros Psarias
Universitetssjukhuset Linkoping

Urologkliniken Amir Sherif
Universitetssjukhuset Umea

Urologkliniken, Urologkliniken, Dominik Glombik,

Universitetssjukhuset Orebro

Universitetssjukhuset Orebro

ordférande styrgruppen

Urologkliniken, Skanes
Universitetssjukhus Malmo

Urologkliniken, Skanes
Universitetssjukhus Malmo

Gediminas Baseckas




1.14 Flodesschema

Kurativt syftande kirurgi ska utforas vid nationellt centrum. Fran block B finns ett regionalt

ansvar.
Symtom och Histopatologiskt
farstorade lymfkartlar Symiom fynd
‘ g Urolog eller dermatolog
Valgrundad [
misstanke -]
- A Standardiserat
Utredningsblock vérdforiopp
—I—’ avslutas
Anamnes och Klinisk undersdkning
Biopsi ES——— Anmilan
noma in situ:
Misstanke om invasiv cancer: DT thorax,
gl g . buk och St:ndardisefat
2 E g avslutas
-
g é E Utredningsblock B
8 o § DT thorax, buk och béacken, om ej utférd
- i Block A §
g g £ =
E ¥ E Ytterligare utredning enligt vardprogram 3
E 9
3 3 l E
: 3
z Utredningsblock C _'g
Nationell MDK §
Svar pa samtliga undersdkningar g
tiligangligt
Utredning och
L — planerad
Behandlingsbesiut behandling
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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
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