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Bakgrund

Det nationella kvalitetsregistret for tumorer i lever, gallbldsa och gallviagar, SweLiv (hirefter
benimnt SweLiv eller registret), startade 2008, forsta helar 2009. Registret hette tidigare
Nationellt kvalitetsregister for cancer i lever, gallbldsa och gallvigar (NLGR), men bytte namn
2014. Registret anvander sig av IT-plattformen INCA. Centralt personuppgiftsansvarig
myndighet (CPUA) f6r SweLiv ar Vistra Gotalandsregionen, och Regionalt Cancercentrum Vist
ansvarar for registret. Arligen inrapporteras data pa omkring 1900 nya diagnoser och 1400
ingrepp.

Registret har sedan start varit bade ett diagnosregister f6r primara maligniteter i lever, gallblasa
och gallvigar, samt ett register for kirurgisk behandling i lever och gallvigar (resektion, ablation
och transplantation) vilket innefattar bade maligna och icke-maligna tillstaind. Registret har
uppdaterats vid nagra tillfallen och den aktuella versionen av registret Sppnade for inrapportering
1 april 2020. Direfter har ytterligare kompletteringar inférts med bland annat ett formulér f6r
registrering av onkologiska behandlingar 2021. Registret genomgick en ombyggnad 2024-2025, da
man gjorde om databasstrukturen och inférde nagra nya funktioner.

Inloggning i INCA

For att logga in i INCA krivs ett anvindarkonto samt ett SITHS-kort. Utf6rlig information finns

pa RCC:s hemsida, cancercentrum.se: https://cancercentrum.se/samverkan/vara-

uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister /stod-for-kvalitetsregister/om-inlogenin

INCA fungerar bast i webbldsaren Google Chrome. Tank pa att fora in SITHS-kortet fore
Oppning av webblasaren.

Startsidan

SweLiv:s startsida nas via hussymbolen nir man ir inloggad i INCA. Dir finns klickbara
genvigar till olika sidor samt ett utrymme dir det nationella stodteamet publicerar nyheter och
information. Fran startsidan tar du dig till inkorgen, s6k och registrera, samt den statistik som gar
att se innanfor inloggning. Hir finns ocksd genvigen ”support och manualer” som leder till
Sweliv:s sida pd cancercentrum.se .

Svenska registret fér cancer i lever, gallblasa och gallvagar (Sweliv)

Ny startsida

Vilkommen till den nya startsidan for SweLiv!

Ny6ppning av registret 2025-05-19
SweLiv har genomgatt ombyggnad och all sparad data har migrerats fran den gamla till den nya versionen av registret. Registret har nu...
Las mer

»

Support och manualer -
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Hemsidan
For att komma direkt till SweLiv:s sida pa cancercentrum.se, utanfér inloggning i INCA, ga till:

https:/ /cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/leverochealla/kvalitetsregister.71
51.html

Dir finns bland annat kontaktuppgifter till registrets stdteam och registeradministratorer i
respektive sjukviardsregion, manualer, variabelbeskrivning, formulir for utskrift, information om
forskning med mera. Dir finns ocksa en mingd statistik som man nar utanfér inloggning i
INCA: arsrapporter, patientrapporter samt en interaktiv rapport dir man sjilv kan filtrera fram
vad man vill se.

Information innanfor inloggning

Information om bland annat hantering av patientuppgifter hittar du under Mina sidor — INCA-
hjilpen, nir du ar inloggad 1 INCA.

Mina sidor~ Logga ut

Personuppgifter
Inloggningsalternativ
Senaste kontoaktivitet

Byt roll och placering

INCA-hjzlpen
Om INCA

Patient med sekretessmarkering

Mina sidor — INCA-hjéalpen — Administration — Patientuppgifter — Sekretess

INCA Administration ~ Inrapportering v Monitorering~ Sammanstéliningen ~ JavaScript ~ Konstruktion ~ Atkomst ~
Innehallsférteckning En sekretessmérkt patient behandlas av INCA pa féljande s#tt:

« Efternamn satts till PERSONUPPGIFT SKYDDAD
Lagg tillluppdatera patient » Gatuadress sitts till ATER AVSANDAREN
« Falten Férnamn, cl/o, Adresstilligg, Postnummer, Postort. Lan, Kommun och Férsamling blankas uf

Adresser
* Folkbokféringshistorik blankas ut
Ovan namnda Justering &r den handpalaggning INCA gor vid patraffande av sekretessmarkt patient. Det tas ingd
Begransad databehandling

sérskild hansyn i évrigt i systemet.
Nattliga uppdateringar

Patientens rattigheter

Fordjupad information om patientens rittigheter finns under rubriken ”Patientens rittigheter”
nir du loggat in i INCA. Dir finns bland annat information om patienter som tackar nej till
deltagande i kvalitetsregister, s k OPT-OUT.
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Ansvaret for att det finns information till patienterna om registrering i kvalitetsregister ligger pa
varje respektive klinik. Skriftligt samtycke krivs inte.

@ /ﬁ‘ Inrapportering v Sammanstalining » Patientens rattigheter ~

Patientens rattigheter

Inklusionskriterier

Registret omfattar:

Alder frin och med 16 ar vid diagnosdatum.
Diagnosar fran och med 2009.

Patienter med svenskt personnummer, som dr bosatta i Sverige och/eller handlagda inom
varden i Sverige.

Primir lever-, gallblase- och gallvigscancer. PAD- eller cytologisvar som visar pa primir
malignitet ska registreras aven utan pavisad solid tumor.

Primir cancer i extrahepatiska gallvigar kan beroende pa kirurgisk atgird/lokalisation
anmilas i SweLiv och/eller Nationellt kvalitetstegister for bukspottkortelcancer
("Pankreasregistret”). I SweLiv inkluderas tumorer lokaliserade ner till inmynningen av
ductus cysticus. Tumorer distalt om denna niva registreras normalt i Pankreasregistret, men
kan inkluderas i SweLiv i de fall dir man vid preoperativ MDK bedomt att det rOr sig om ett
tumorlige som uppftyller inklusionskriterierna i Sweliv, men dir slutgiltigt PAD efter
ingrepp visar pa distal gallgangscancer.

Patienter med primar scleroserande kolangit (PSC) och malign cytologi ska inkluderas, men
diremot inte patienter med PSC utan malignitet.

In situ-tumérert, precancerosa forindringar av typen grav atypi/dysplasi samt forindringar
som inger stark misstanke om malignitet.

Metastaser i lever, gallvdgar och gallbldsa som vid multidisciplindr konferens (MDK) bedéms
vara aktuella for ingrepp (resektion, ablation eller transplantation). Exklusion gors inte dven
om planerat ingrepp stalls in.

Alla patienter, oavsett vilken lever-/gallvigsdiagnos, som planeras for elektiv kirurgisk
behandling vid en leverkirurgisk enhet. Nagra exempel dr choledochuscysta, leveradenom,
echinococcsjukdom och leverdonation. (Se bilaga 1.) Om planerat ingrepp stills in ska
registreringen i Sweliv raderas av registeradministrator.

Det forutsitts att patienten dr informerad om att uppgifter lagras 1 kvalitetsregister, men skriftligt
samtycke krivs inte. Patienten kan vilja att inte delta 1 kvalitetsregister, se mer om detta i avsnittet
Patientens rdttigheter.

Patienter och diagnoser som inte inkluderas

Alder: 0-15 ar (registreras i svenska barncancerregistret).
Patienter med reservnummer.

Patienter som avbojer deltagande 1 kvalitetsregister, sa kallad OPT-OUT. Se avsnittet
Patientens rattigheter.

Obduktionsupptickta tumorer, som ej varit kinda innan patienten avled.

Lige distal gallgang, definierat som nedom inmynningen av ductus cysticus (del av laget
C24.0, extrahepatiska gallvigar). Se dock Inklusionskriterier t6r undantag fran detta.



e Lymfom primirt i levern.

e Diagnostisk atgird, sisom ytlig kilresektion av en-passantupptickt férindring, i samband med
annat ingrepp. Om en-passantfyndet visar sig vara en primar malignitet ska den dock
inkluderas i form av en anmilan.

e Perkutan hyperterm leverperfusion ar inte ett skil for inklusion i SwelLiv.

e Dai behov av ytlig kilresektion eller kolecystektomi enbart beror pa peritoneal Gvervixt i
samband med HIPEC eller ovarialcancer skall ingen SweLiv-registrering géras. Om lever-

/ gallvigsresektion gors i samband med peritonektomi pé grund av separat metastas ska
patienten inkluderas i SweLiv.

Diagnoser i SwelLiv

Tumdardiagnoser

Diagnos enligt ICD10 anges i anmilningsformuliret. Histomorfologisk diagnos enligt ICD-O/3
anges i formuliren Anmilan inkl 1:a MDK, PAD, 30-dagarsuppféljning samt Kirurgi/ablation.
SweLiv har férberett for inférande av ICD11 genom att ligga till det i anmilningsformuliret.

Diagnos i SWELIV ICD10
Hepatocellular cancer i lever C22.0
Malign tumor i intrahepatiska gallvagar C22.1
Hepatoblastom C22.2
Angiosarkom i lever Cc22.3
Annat sarkom i lever C22.4
Annan specificerad malignitet i lever/intrahepatiska gallvagar C22.7
Ospecificerad malign tumor i lever (morfologisk diagnos saknas, eller oklart om €22.9
primar eller sekundar)

Malign tumor i gallblasa C23.9
Malign tumor i extrahepatiska gallvagarna (t.ex. ductus cysticus, ductus C24.0
choledochus, ductus hepaticus, perihildr gallgang) */ **

Malign tumor i gallvagarna med 6vergripande véaxt alt. ospecificerad lokal * /** C24.8
Sekundar malign tumor i lever/intrahepatiska gallvdgar med angiven primar lokal

- C78.7
Sekundar malign tumor i lever/intrahepatiska gallvdgar med oként ursprung

ok [Hkk C78.7
Sekundar malign tumor i gallblasa/gallvdagar med okant ursprung ** /*** C78.8
Cancer in situ (hoggradig dysplasi), i lever, gallblasa, gallvagar D01.5
Tumor av osdker eller okand natur i lever (oklart malign/benign) ** D37.6



Tumor av osdker eller okdnd natur i gallblasa (oklart malign/benign) ** D37.6

Tumor av osdker eller okdnd natur i gallvagar (oklart malign/benign) ** D37.6

* Primér cancer i extrahepatiska gallvdgar kan beroende pa kirurgisk atgard/lokalisation anmalas i
Sweliv och/eller Nationellt kvalitetsregister for bukspottkortelcancer (”Pankreasregistret”). | Sweliv
registreras tumorer lokaliserade ner till inmynningen av ductus cysticus. Tumorer distalt om denna
niva registreras normalt i Pankreasregistret, men kan inkluderas i Sweliv i de fall dar man vid
preoperativ MDK beddmt att det ror sig om ett tumorlage som uppfyller inklusionskriterierna i
Sweliv, men dar slutgiltigt PAD efter ingrepp visar pa distal gallgangscancer.

** Raknas inte med i tackningsgrader.

*** Metastas i lever, gallvagar eller gallblasa som planeras for och/eller genomgar resektion, ablation
eller transplantation.

Histomorfologisk diagnos

Alla invasiva tumorer, in situ-tumorer, precancerdsa forandringar av typen grav atypi/dysplasi
samt forindringar som inger stark misstanke om malignitet ska registreras i SwelLiv.

Utifrin morfologisk diagnos i klassifikationen ICD-O/3 registreras samtliga diagnoser med
morfologisk kod mellan 8000 och 9590. Se aktuell upplaga av “Kodning i Cancerregistret —
Arbetsdokument for kodning i ICD-O/3 {6t personal vid Regionala cancercentrum (RCC)”, som
hittas pa Socialstyrelsens hemsida, under publikationer:

https://www.socialstyrelsen.se/publikationer/

Andra sjukdomar och tillstand

En lista 6ver benigna diagnoser som kan registreras i Sweliv om de uppfyller inklusions-
kriterierna finns 1 bilaga 1. Diagnos anges enligt ICD10 i anmilningsformuliret.



Beskrivning Over registrets uppbyggnad

Formular

Registret bestar av dtta formulir. Beroende pa vilken diagnos man registrerar finns det fyra olika
versioner av Anmilan. Patientens flode genom registret bestar av olika antal formular beroende
pa individuellt sjukdomsférlopp.

e Anmalan inkl. 1:a MDK

o Primir cancer i lever och intrahepatisk gallgang

o Primidr malignitet eller oklar forindring i gallblasa och extrahepatisk gallging
o Benigna tillstind

O Metastaser 1 levern

e Re-evaluering

e Kirurgi/ablation

e PAD

e 30-dagarsuppfoljning
e  Onkologi

e 3-arsuppfoljning

o Avliden

Samtliga formulir finns i PDF-format att ladda ner pa SweLiv:s hemsida:
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/leverochealla/kvalitetsregister.71
51.html

Registerpost

Nir en Anmilan registrerats skapas en registerpost som ovriga formulir kopplas till.

(=) BB (271902) Sweliv Anmalan <& Registerpost
=] Sweliv: Anm. inkl. 1:a MDK \ Har visas uppgifter som finns lagrade i registret
B 2025-00-03: SU/Sahlgrenska (500010) Mapp fér originalhandling

() BB (262289) Sweliv MDK
(&) BB (184778) Sweliv KirurgiAb
Sweliv: Kirurgi-Ablation

&) BB (16468) Sweliv PAD
Registerpostformulér

Sweliv: PAD ) N . ) .
Del av registerposten. For att se formularets innehall,
& BB (65276) Sweliv Trettio_dagars klicka pé& registerposten.

Det kan finnas flera originalhandlingar under en mapp

Originalhandling

Visar hur formul&ret sag ut nar det skickades in

Sweliv: 30-dagarsuppféljning
= BB (5670) Sweliv Onkologi
Sweliv: Onkologi
(2 BB (262298) Sweliv MDK
Sweliv: Re-evaluering
(&) BB (2287) Sweliv Avliden
Sweliv: Aviiden
&) BB (1887) Sweliv Tre_ars
Sweliv: 3-arsuppfolining

10
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Registervyn

Nir man klickar pa en registerpost (den oversta raden) kommer man in i en vy dir man ser alla
registrerade formuldr som tillhér denna registerpost som flikar; se bild nedan. Flikarna kan man
klicka pa for att se de enskilda formuliren. Den flik som dr 6ppnad har fetmarkerad text.

Anmélan Re-evaluering Kirurgi/Ablation Onkologi PAD 30-dagarsuppféljning 3-arsuppféljning Avliden
Inrapporteringsuppgifter

Inrapporterande enhet OC Demo (0) - SU/Sahlgrenska (500010) - Kirurgen (301) &

Anmilande Likare MNu Genea

Nir det finns flera formulir av samma sort ligger de bredvid varandra som underflikar:

Anmilan Re-evaluering Kirurgi/Ablation Onkologi PAD 30-dac

[258760] MDK datum: 2025-02-01 [258762] MDK datum: 2025-03-15

Inrapporteringsuppgifter

For Kirurgi/ablation och Onkologi ser man i registervyn vilken MDK/Re-evaluering respektive
formulir ar kopplat till:
Anmalan Re-evaluering Kirurgi/Ablation Onkologi

[258760] MDK datum: 2025-02-01

[184077] Ingreppsdatum: 2025-03-01

Inrapporteringsuppgifter

11



For PAD och 30-dagarsuppfoljning ser man ingreppsdatum for den Kirurgi/ablation som
respektive formulir kopplats till, samt vilken MDK/Re-evaluering som det aktuella
Kirurgi/ablation-formuldret i sin tur kopplats till:

Anmdélan Re-evaluering Kirurgi/Ablation Onkologi PAD

[258704] MDK datum: 2025-01-02

[184072] Ingreppsdatum: 2025-02-01

Inrapporteringsuppgifter

Schema for hur formularen kopplas till varandra

De flesta efterfoljande formular kopplas till antingen en Anmidlan inkl. 1:a MDK eller en Re-
evaluering. Formuliren 30-dagarsuppfoljning och PAD kopplas till Kirurgi/ablation. Se
bildschemat nedan.

30-dagars-
| uppfoéljning
Kirurgi
/ablation
T— PAD
Anmalan Re-
inkl .
1:a MDK evaluering
Onkologi
A I
3-ars-
uppféljning
Avliden

Se mer om koppling av formuldr i avsnitten Beskrivning av formuldren samt Ny registrering/

Uppdatering.
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Beskrivning av formularen

Anmalan inkl 1:a MDK

Formuliret Anmilan inkl 1:a MDK fylls i av beslutande klinik, eller den klinik som har ansvar
enligt regionalt beslut. Anmalan gors endast en gang per registerpost, och innefattar uppgifter om
diagnos, debut, utredning, stadieindelning samt planerad behandling enligt den forsta
multidisciplinidra konferensen (MDK). Formularet ligger till grund f6r anmilan till Cancerregistret
och innehaller alla uppgifter som beh6vs for detta.

Anmilan inkl 1:a MDK bestar av tva delar, och nir registeradministrator hanterat formuliret
hamnar "MDK-delen” pa en egen flik under Re-evaluering i registervyn.

For mer information om registrering nar en patient har flera diagnoser som inkluderas i SweLiv,
se avsnittet Registrering av en eller flera diagnoser.

Re-evaluering

Formuliret Re-evaluering fylls i vid varje férnyad bedémning av tumérstatus och beslut om ny
eller féraindrad behandlingsplan, jimfoért med det som angetts i anmalningsformuliret.
Formuliret kan dérfor fyllas 1 upprepade ganger under vardférloppet. Recidiv kan rapporteras via
Re-evalueringsformuliret.

En modul f6r evaluering och beslut om behandlingsplan ingir i anmilningsformuliret (kallat 1:a
MDK), och Re-evaluering dr som en fristiende modul for detta.

Inrapportéren kopplar formuliret till en Anmilan inkl 1:a MDK.

Kirurgi/ablation

Formuliret fylls i av behandlande klinik i anslutning till att kirurgi eller ablation har genomforts.
Man fyller dven i da ingrepp som planerats vid MDK inte har genomférts, och anger da skal for
uteblivet ingrepp. Formuliret innefattar lever-/gallvigsresektion, levertransplantation, ablation
samt Ovriga ingrepp 1 lever, gallblisa och gallvigar.

For att spara formuliret i registret krivs en Anmilan inkl 1:a MDK eller en Re-evaluering att
koppla till, med beslutsdatum hogst 90 dagar fore ingreppet. Vid tva ingrepp inom 30 dagar ska
dessa registreras pa separata Kirurgi/ablation-formulir, som bada kan kopplas till samma
Anmilan eller Re-evaluering.

Nir en tumor uppticks operativt en-passant fyller man endast i ett kirurgiformulir f6r den
ursprungliga diagnosen. Inget separat Kirurgi/ablation-formulir ska alltsa fyllas i f6r en-passant-
fyndet. Lds mer om detta under rubtiken Tumir som uppticks operativt en-passant.

I detta formuldr kan man dndra den 6vergripande diagnosen om man viljer “explorativt ingrepp”
eller ”inget ingrepp” 1 variabeln ”Vilket ingrepp har genomférts”. Om diagnosen dndras far
registeradministratoren pa RCC ett meddelande om att diagnosen andrats. Se Owvergripande diagnos.

PAD

Formuliret fylls i da svar har kommit pa preparat som skickats f6r histopatologisk analys i
samband med ingrepp, resektion eller levertransplantation. Inrapportéren kopplar PAD-
formuliret till aktuell Kirurgi/ablation. I PAD-formuliret kan upp till tre tumérer med olika
histomorfologiska diagnoser anges, pa samma eller olika ligen inom lever, gallbldsa och gallvagar.

Om PAD innehaller mer dn en diagnos skickas drendet till registeradministrator, annars sparas
formuliret av inrapportor direkt i registret.
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30-dagarsuppféljning

Formuliret innefattar vardtid och komplikationer under de férsta 30 dagarna efter kirurgi eller
ablation, samt stallningstagande till diagnos, klinisk stadieindelning enligt TNM och planerad
efterfoljande behandling. Registreras efter att PAD-svar har inkommit till kliniken. Formularet
kopplas av inrapportoren till aktuell Kirurgi/ablation. D4 tva ingtepp har utférts inom 30 dagar
anvinds ett 30-dagarsformulir, som fylls 1 30 dagar efter det senaste ingreppet.

I detta formulir kan man dndra den 6vergripande diagnosen, och om detta gors far register-
administratoren pa RCC ett meddelande om att diagnosen dndrats. Lds mer under rubriken
Overgripande diagnos.

Onkologi - endast for primara maligna tumérer

Ett nytt onkologiformulir skickas in nir en ny onkologisk behandling startat. Formuliret ska
kopplas till antingen en Anmalan inkl 1:a MDK eller en Re-evaluering, men kan sparas utan att
kopplas. Kopplingen behéver da goras i efterhand av registeradministrator.

Endast ett Onkologiformulir kan kopplas till varje Re-evaluering. Det finns ingen grins for hur
ling tid det far ga mellan angivet beslutsdatum i Re-evaluering och start av onkologisk
behandling, men det krivs ett nytt Re-evalueringsformulidr nir man gjort en ny bedémning och
tagit ett nytt behandlingsbeslut.

Onkologiformuliret innehaller uthopp till individuell patientéversikt/likemedelsregistrering. Det
finns en separat manual f6r Onkologiformuliret pa SweLiv:s hemsida pa cancercentrum.se dir
det finns mer information och instruktioner:
https://cancercentrum.se/download/18.3de350¢219545¢a25bd21a4£/1741012956755/manual-
2b-onkologiformular.pdf

3-arsuppfoéljning - endast for primara maligna tumorer som genomgatt ingrepp
Formuliret rapporteras in tre ar efter senaste kirurgiska ingrepp/ablation vid primir malignitet.
3-arsuppfoljning kopplas av inrapportoren till Anmalan inkl. 1:a MDK.

Avliden - endast for primara maligna tumérer som genomgatt ingrepp

Formuliret fylls i da en patient har avlidit inom fem ar efter sista ingrepp. D6dsfall som intriffar
senare dn fem ar efter sista ingrepp foljs inte upp 1 SweLiv. Avlidenformuliret kopplas av
inrapportoren till Anmalan inkl. 1:a MDK.

Stod for registrering

Variabelmanual

En variabelmanual med information om hur man ska fylla i variablerna 1 alla formulir finns pa
SweLiv:s hemsida, pa cancercentrum.se.
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https://cancercentrum.se/download/18.3de350c219545ea25bd21a4f/1741012956755/manual-2b-onkologiformular.pdf
https://cancercentrum.se/download/18.3de350c219545ea25bd21a4f/1741012956755/manual-2b-onkologiformular.pdf

Tooltips och hjalptexter

I registret finns sa kallade tooltips inlagda som stod for att fylla i formulédren. En tooltip ir en
liten inforuta som visas nir anvandaren haller muspekaren 6ver ett variabelnamn. De variabler
som har tooltips dr markerade med understrykning.

a-fetoprotein anges vid diagnos
C22 samt D376

Exempel pa tooltip fran Ammdlan inkl 1:a MDK

Det finns dven informationsknappar i form av bld ”informations-i” samt fyrkantiga bla knappar,
som man kan klicka pa for att fa fram hjilptexter.

konferens for perihilar gallvagscancer.

Ingen konferens = Konferens har ej genomférts, ¢ Kliniskt TNM stadium
hand rekommenderas datum d3 beslut om behan

datum da beslut fattats. Ingen konferens kan ocks

MDK fér att ange beslutad behandling och startd TNM Info

Hepatobiliar MDK = Regional, nationell eller trans
Behandlingskonferens

Behandlingskonferens

Excempel pa informationsknappar

Formularguide

Pa nista sida finns en formuldrguide som hjilp f6r att visualiera inrapporteringsflodet.

Kommunikation med RCC

Inrapportéren kan kommunicera med registeradministratéren pa RCC genom mejlformulir i
SweLiv. Meddelanden frain RCC hamnar i klinikens gemensamma inkorg. Det finns ocksa
mojlighet att skriva meddelanden till registeradministratéren genom en kommentarsruta da man
sparar ett formulir, se avsnittet Arendepanelen.

Kommunikation mellan kliniker

Nir inrapportor behover skicka formulir till en annan klinik skickas det via RCC, som remitterar
det vidare.
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Formularguide

Anmalan
inkl
1:a MDK

Ny beddmning av
tumorstatus

/ nytt beslut om
behandling

Klar, ingen i
ytterligare i
registrering |

ablation /
ation

Kirurgi
/ablation

Biopsi/PAD taget i samband
med ingrepp = Ja, alternativt efter
resektion / resektion enbart gallblasa

el. gallvagar /transplantati
/ resektion+ablati

Efter resektion / ablation
/transpl i ekt
art gallblasa el. gallvagar
/ resektion+ablation

PAD

30-dagars- @
uppfoljning

3-ars- ®e

Re-
evaluering

Systemisk antitumoral
behandling
/ stralbehandling /
kKemoembolisering

{

Ny beddmning av tumaorstatus / recidiv /

Onkologi

Ingen mer behandling
efter onkologisk behandling

A 4

nytt beslut om

behandling efter kirurgisk och/eller onkologisk behandling

uppfoljning

Avliden

i Klar, ingen ytterligare
i registrering
1

Ny bedémning av tumdrstatus / recidiv / nytt beslut om
behandling efter kirurgisk och/eller onkologisk behandling
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Registrering av en eller flera diagnoser

En registerpost per diagnos

Varje diagnos anmals vid ett tillfille oavsett hur lang tid som gatt efter debut. Det innebir att det
ska finnas endast en registerpost per diagnos.

Vid flera samtidiga tumorer i samma lokal och med samma histopatologiska diagnos gérs normalt
endast en anmalan. Undantaget frin detta ar primar gallvigstumor som pavisas synkront i olika
lokaler, till exempel i intrahepatiska och extrahepatiska gallgangar, och som beroende pa
bedémning kan klassificeras antingen som gallvdgscancer med oklart ursprung och registreras pa
C24.8, eller registreras som flera tumorer med varsin registerpost.

Vid flera samtidiga tumérer med olika lokalisation och/eller olika histopatologisk diagnos, till
exempel cholangiocarcinom samtidigt som hepatocelluldr cancer, gérs en anmilan for varje
tumor. Det giller d4ven om en ytterligare tumor uppticks en-passant vid operation eller vid
uppféljning; se nedan.

I PAD-formuliret kan man ange upp till tre diagnoser, men det behovs en separat anmailan till
kvalitetsregistret for varje diagnos som uppfyller inklusionskriterierna.

TumoOr som upptéacks operativt en-passant

Nir en tumor upptacks under ett ingrepp for en annan diagnos som ska inkluderas 1 SweLiv sd
ska tva registreringar goras:

e En registerpost for den ursprungliga diagnosen. I PAD-formuldret svarar man Ja i
variabeln ”Yttetligare premalign/malign forindring med annan histomorfologisk diagnos”.

e En registerpost for tuméren som hittades under ingreppet. Denna registreras som ett
operativt en-passant-fynd, och som diagnosdatum anges operationsdatumet.

Endast ett Kirurgi/ablation-formulir ska fyllas i for ingteppet dir en-passantfyndet gjordes, och
kopplas till registerposten for den ursprungliga diagnosen.

Om ingen ytterligare behandling gbrs av en-passantfyndet ska man enbart fylla i en Anmilan inkl
1:a MDK {61 detta.

Om ytterligare behandling planeras specifikt f6r en-passantfyndet ska detta anges i Anmilan inkl
1:a MDK, och man fyller direfter i formuliren Kirurgi/ablation och/eller Onkologi, samt
eventuellt efterfoljande formulir, precis som vanligt.
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Oversikt registrerad data

Nir man klickar pa en registerpost finns en informationsruta, ovanfor formulirflikarna, som
kallas Ouversikt registrerad data (se bild nedan). Dir hittar man nagra av de uppgifter som finns
registrerade i den aktuella registerposten.

Markera  Avmarkera

Oversikt registrerad data

Anmélan

Lokal (6vergripande): Lever och intrahepatiska gallgangar

Malign/in situ/benign (Gvergripande): Cancer in situfoklar eller oklar malignitetspotential
Diagnos (vergripande): Tumdr i lever, oklart om benign eller malign
ICD10-kod (&vergripande): D37.6

1CD11-kod (&vergripande): 2F90.Y

Datum for forsta recidiv (kliniskt/bekraftat) - dvergripande:

Datum fér misstankt forsta recidiv - dvergripande: 2023-02-28

Overgripande diagnos

Den diagnos som finns registrerad i registerposten kallas 6vergripande diagnos och kan ses 1
Oversikt registrerad data (se bild ovan). Den 6vergripande diagnosen himtas primirt frin
anmilningsformuliret. Andrar man diagnos i ett senare formuldr sa dndras den 6vergripande
diagnosen.

Andring av évergripande diagnos kan géras i formuliren Kirurgi/ablation samt 30-dagars-
uppféljning. Om den 6vergripande diagnosen dndras skickas drendet till registeradministrator
med ett meddelande om att diagnosen dndrats (se bild nedan). Nir den 6vergripande diagnosen
andrats finns den ursprungliga diagnosen kvar i anmalningsformuliret, men dr dndrad i
oversikten.

Andring av 6vergripande diagnos skall endast géras da tidigare angiven diagnos 4r ospecificerad
eller felaktig och har omvirderats. Om en ytterligare diagnos pavisas vid t.ex. ingrepp eller
uppfoljning ska det registreras i en ny, separat anmilan.

Sweliv - Kirurgi-Ablation

&
0 Observera! Diagnosen har andrats. Formularet maste skickas till RCC.

Meddelande om att diagnosen har dndrats
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Rapportering av recidiv

Forstarecidiv

Misstanke om recidiv kan rapporteras via formularet Re-evaluering. Detta f6ljs upp i1 formuléret
30-dagarsuppfoljning, dir man anger om misstanken bekriftats, avskrivits eller bedémts som
annan malignitet. Recidiv av primar malignitet kan dven rapporteras in via formuldren 3-arsupp-
foljning samt Avliden, om det inte registrerats tidigare.

Information om recidiv visas upp i Oversikt registrerad data (se bild under rubriken Oversiks
registrerad data) enligt f6ljande:

e Datum fér misstinkt forsta recidiv - tas automatiskt bort om uppdaterad information visar
att det inte rérde sig om recidiv.
e Datum for fOrsta recidiv - anges da misstankt recidiv har bekriftats.

Ytterligare recidiv

Ytterligare recidiv utéver det forsta kan ocksa fangas via Re-evalueringsformuliret och bekriftas
via 30-dagarsuppfoljning. Detta visas dock inte upp 1 6versikten.

Recidiv vid metastatisk sjukdom

Recidiv vid metastatisk sjukdom kan rapporteras precis som ovanstiende via Re-evaluering samt
30-dagarsuppfoljning. Dock dr det endast vid primar malignitet man fyller man i formulédren fér
3-arsuppfoljning och Avliden, varfér SweLiv inte kan ange férekomst av recidiv vid metastatisk
sjukdom pa lingre sikt.

Uppfoljningstid i registret

Fram till 2019 hade registret 2-arsuppf6ljning efter diagnos men 6vergick till 3-arsuppfoljning
efter ingrepp fran 2020, vilket gor att tiden da férekomst av recidiv har registrerats varierar.
SweLiv foljer inte upp férekomst av aterfall da det gatt lingre an fem ar.

Ny registrering/Uppdatering

Nir man startar ett nytt formuldr far man till att borja med vilja om det ror en ny registrering
eller en uppdatering av ett formuldr. Uppdatering viljer man da man vill dndra uppgifter i ett
formuldr man tidigare registrerat och sparat, lis mer under rubriken Uppdatera en tidigare registrering.

Beroende pa vilket formuldr man startar ser det lite olika ut — se bilderna nedan - men man gar till
viga pa samma sitt. Forklaringar till siffrorna i bilderna finns i det foljande.

2 . Registerpost att Diagnosdatum: 2025-01-01 | ICD10: C22.0 v Lokal (vergripande) Lever och intrahepatiska gallgangar 3

koppla till Malign/in situ/benign (Gvergripande) Primar malignitet
2 Kopplad till registerpo 6984

Diagnos (6vergripande) Levercellskarcinom (HCC)
ICD10-kod (8vergripande) C22.0  1CD11-kod (Svergripande) 2C12.02

Formuléiren Re-evaluering, 3-arsuppfolining och Avliden
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7 . Registerpost att MDK beslutsdatum: 2025-07-20 W Datum fér MDK, beslut eller re-staging 2025-07-20 3.
koppla till . - Behandlingskonferens Regional MDK
- S Planeras behandling av lever/gallblasa/gallgang Mg

Formuldren Kirurgi/ ablation och Onfkologi

2 Registerpost att koppla Ingreppsdatum: 2025-02-01 | Ingrepp: Resektion ~ Datum for ingrepp 2025-02-01  Vilket ingrepp har genomférts Fesektion 3,
till

® Kopplad till registerpost (18407

Formuléiren 30-dagarsuppfolining och PAD

Ny registrering och koppling av formular

Nir registrering av ett nytt formuldr paborjas ska det kopplas till den registerpost som det hér
thop med. Om ingenting finns i registret sedan tidigare ska en ny registerpost skapas.

Vilj forst Nytt drende och vilket formulir som ska skapas.
Se till att alternativet ”Ny registrering” (1) dr valt. Det dr férvalt som standard.

Vilj sedan vilken post i registret drendet hor till i listan ”Registerpost att koppla till” (2). Om det
inte finns nagon tidigare post i registret viljer man alternativet ”Ny registerpost”. Nar en
registerpost ar vald visas information om den valda registreringen till héger om listan (3), och
texten “Kopplad till registerpost” i en gron ruta. Registreringen dr nu kopplad till registerposten
och formuliret kan fortsitta fyllas i. Ndr formuldret sedan sparas s kopplas registreringen till den
valda registerposten.

For att avbryta koppling: avmarkera den valda registerposten.

Uppdatera en tidigare registrering

Nir en befintlig post i registret ska uppdateras med ny information, vilj ”Uppdatering” (4). Vilj
vilken post i registret som ska uppdateras 1 listan ”Registerpost att uppdatera”. Finns det bara en
registerpost viljs den automatiskt. Nu visas formuliret med tidigare inrapporterad information
och man kan justera de variabler som ska dndras. Sedan sparar man formuliret som vanligt.

For att avbryta en uppdatering: avmarkera den valda registerposten.

Ny registrering  FRBJJals 5L 0]

Registerpost att uppdatera - Valj - v

MDK beslutsdatum: 2025-01-02 | Ingrepp: [2025-02-01 - Resektion]

Uppgift saknas. Komplett registreri
MDK beslutsdatum: 2025-04-02 | Ingrepp: [2025-04-01 - Ablation]

Exempel: Uppdatering av Kirnrgi/ ablation
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Formular kan startas utan koppling till Anméalan eller Re-evaluering

Fran och med ombyggnaden av registret 2025 kan alla formular utom Re-evaluering 6ppnas och
tyllas i utan att kopplas till en Anmélan inkl 1:a MDK eller en Re-evaluering. Dock kan ett
okopplat formulir inte sparas i registret, utan far behallas 1 den egna inkorgen ("Lamna 1 inkorg”)
tills det finns en Anmalan inkl 1:a MDK eller Re-evaluering att koppla till. Ett undantag ar
Onkologi, som kan goras klart och sparas i registret dven utan koppling, och registeradministra-
toren gor da kopplingen i efterhand.

Omkoppling av felkopplat formular

Om ett formular har kopplats fel och sparats ner i registret, kan registeradministratoren ritta till
det genom att géra en omkoppling. Meddela i sa fall registeradministratoren pa ditt Regionala
Cancercentrum.

Rapportering av ofullstandigt formular nar uppgifter saknas

Markera rutan "Uppgift saknas. Komplett registrering kan inte utféras” i de fall dd ett formular
inte kan fyllas i fullstindigt. Denna méjlighet kan anvindas vid speciella fall, och bér brukas med
forsiktighet eftersom alla automatiska kontroller i registret da inaktiveras.

Skriv ett meddelande 1 “Inrapportorens kommentar” om varfor rutan har markerats.

Uppgift saknas. Komplett registrering kan inte utféras.

Arendepanelen

Arendepanel ar en uppsittning knappar avsedda f6r hantering av formularen. Med hjilp av
arendepanelen kan anvindaren till exempel spara ett formular i registret, skicka ett formular till
en annan inkorg, behilla ett formulir i den egna inkorgen eller radera ett formulir.

Registernamn - Formularnamn

{14

Spara (1)

Ett formulir sparas i registret genom knappen ”Spara”. Detta kan utforas nir en registrering ar
komplett. I det fonster som Oppnas via “Spara” finns det mojlighet att skriva en kommentar.

Alla formuldr utom foljande undantag sparas direkt 1 registret:

o Formulir ddr kryssrutan "Uppgift saknas. Komplett registrering kan inte utféras" ir
markerad
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e Formulir som inte dr kopplat till en registerpost (giller Re-evaluering, Kirurgi/ablation,
PAD, 30-dagarsuppfoljning, 3-arsuppfoljning och Avliden)

e Formulir som innehéller information om dndrad diagnos jamfért med 6vergripande
diagnos, eller uppgifter om fler 4n en diagnos (detta kan gilla Kirurgi/ablation, 30-
dagarsuppfoljning och PAD).

e FPormulir som giller en uppdatering samtidigt som samma formulér for denna patient
finns pagaende i ett annat drende i den egna eller en annan inkorg,.

I ovanstaende fall inaktiveras ”Spara”-knappen och man far istillet vilja ”’Skicka till”.

Om formuliret innehaller data som ska sparas i Cancerregistret kommer det att sparas 1 registret
samt skickas till RCC i den egna regionen. Det giller 4ven da man sparar ett Onkologiformular
som inte kopplats till en Anmailan inkl 1:a MDK eller en Re-evaluering.

Skicka till... (2)

Anvinds nar formularet ska skickas till registeradministrator pa RCC. I det fonster som 6ppnas
via ”’Skicka till...” finns det mojlighet att skriva en kommentar.

jJ-1 4en AADNY
Skicka till X

Eftersom formuldret inte fyllts i komplett skickas det till RCC i din region fér handlaggning. Ange orsak till varfér formuldret ar inkomplett.

Kommentar

“

2 i

”Skicka till” kan utforas i f6ljande ligen:
o Nir kryssrutan "Uppgift saknas. Komplett registrering kan inte utféras" dr markerad

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

e Nir formuléret innehéller information om édndrad diagnos jamfort med overgripande
diagnos, eller uppgifter om fler 4n en diagnos (detta kan gilla Kirurgi/ablation, 30-
dagarsuppfoljning och PAD).

e Da formuliret Onkologi sparas okopplat av inrapportor.

Lamna i inkorg (3)

Ett formulir kan limnas kvar 1 den egna inkorgen genom knappen ”Limna 1 inkorg”. Da kan
man fortsitta fylla i det vid ett senare tillfalle.

I det fonster som Gppnas via ’Liamna i inkorg” finns det méjlighet att ange en kommentar, som
hamnar dels under pratbubblan i formuliret (6) och dels under pratbubblan i inkorgen. Dessa
pratbubblor blir gula da det finns en kommentar dar.

Radera (4)

Anvinds nir formuliret ska raderas helt. Atgirden kan inte angras. "Radera" kan inte utféras om
en registeradministrator lagt till ndgon av taggarna "Delsparat”, "Komplettera", "P4 remiss" eller
"Paminnelse". Se information om taggar nedan.



Taggar (5)

I formularet kan man ligga till taggar som anger information om formuldrets status. Foljande
taggar kan visas 1 inkorgen och i formulédren: ”Paminnelse”, "Komplettera”, ”’Pa remiss”,
“Bradskande”, “Delsparat”. Som inrapportor kan man tagga ett formulir med ”For
godkinnande” nir formuliret limnas 1 den egna inkorgen.

Lamna i inkorg

Ligg till O For godkdnnande
tagg

Bekraftelsefonster — "lamna i inkorg" med mijlighet att tagga formuldret

Kommentar (6)

Hir visas kommentarer. Den lilla pratbubblan blir gul da det finns en kommentar dér. Samma
kommentar visas upp vid pratbubblan i inkorgen. Kommentarer kan liggas till och dndras via
knapparna “Lamna 1 inkorg” samt ”’Visa drendeuppgifter”.

Verktyg (7)

Hir finns nagra funktioner till:
o Skriv ut”, fOr att skriva ut formularet,
e ’Granska”, for att se om man fyllt i formuliret fardigt,

e Visa drendeuppgifter”, for att redigera uppgifter som syns 1 inkorgen, som bevaknings-
datum, kommentar om drendet och vilken inrapportér som ér ansvarig for formuliret.

Dessa funktioner visas upp pa drendepanelen nir man utvidgar fonstret 1 sin webblédsare pa
bredden. Drar man ihop fénstret pa bredden hamnar de under rubriken ”Verktyg”.

Kontroll- och bevakningsmallar

Tackningsgrad och paminnelser om registrering

Med tickningsgrad avser man vanligtvis tickningsgraden for anmilan i kvalitetsregistret jamfort
med vad som finns registrerat i Cancerregistret.

Registeradministratoren pa RCC anvinder sig regelbundet av bevakningsmallar f6r att efterforska
saknade formulir i registret, utifran dels tickningsgraden mot Cancerregistret och dels vad som
angivits i tidigare inrapporterade formulir i SweLiv. Med hjilp av bevakningsmallarna skickar
registeradministratoren ut paminnelser till inrapportérernas inkorgar. Paminnelserna dr 1 form av
formuldr som man kan fylla i och spara/skicka precis som vanligt.

Personer som avbojt deltagande 1 kvalitetsregister inkluderas inte i bevakningsmallarna.
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Bevakningslistor och kontrollrapporter for inrapportor

Med hyjilp av bevakningslistor kan kliniken sjdlva identifiera saknade formulir. Notera dock att
dessa listor 4r mer begrinsade dn de bevakningar som registeradministratorerna har tillgang till.
Saknade Anmilan inkl 1:a MDK samt saknade Re-evaluering kan inte hittas med hjilp av
bevakningslistor.

Kontrollrapporter anvinds for att identifiera felaktiga registreringar bland klinikens data. Det kan
till exempel handla om registreringar som saknar vissa viktiga uppgifter, felaktiga virden eller
felkopplade formulir. Information om vad de olika kontrollerna visar finns under de bla
infoknapparna.

Rapporterna nas via SweLivs startsida med valet Titta pa statistik”.

@ ﬁ Inrapportering - Sammanstallning ~ Patientens rattigheter~ Byt roll och placering Mina sidor~ Logga ut

INCA startsida

Ny atkomst till register

Start

> Koll pa laget

Ledtider ANTAL KORREKTA POSTER ANTAL INKORREKTA POS...

ey

Patientlista klink

Patientlista ingrepp

> Komplikationer

- W Vilj kontroll ¥ | @ Overblick Sver kontroller ¥
Kentrollrapport kliniken STocRSverrontroter

> Interaktiv rapport

- Visa 10 v rader P4 Q| sskisamtliga kolumne
Overlevnad

Overgripande
Namn Diagnosdatum diagnos Beslutsdatum Ingreppsdatum Typ avingrepp

A A A A All All

W Vilj kontroll ¥ ® Overblick éver kontroller ¥

Kontroll Antal poster

Visa, 10 ~ radel
Diagnosdatum saknas 0 o
Diagnos saknas i ]

Namn | r
Beslutsdatum saknas i ]

All Radiologidatum kontrolleras 0 o

Ingreppsdatum eller typ av ingrepp saknas 0 o

Visar 0 till 0 av totalt 01 Annan ospecificerad diagnos 0 o
Felaktiga kirurgiformular 0 o
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Visning av klinikens registerdata

Innanfdr inloggning i INCA

Innanfér inloggning presenteras data i realtid. Hir kan kliniken folja sina egna inrapporterade
uppgifter. SweLiv har dven ”Koll pa liget”, en panel med kvalitetsindikatorer som visas pa
nivaerna sjukhus och riket, men dven flera andra rapporter. For att komma till rapporterna fran
registrets startsida valj “Titta pa statistik”.

Utanfor inloggning i INCA

Utanfor inloggning finns publik statistik pa RCC:s hemsida:
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/leverochgalla/statistik.8134.html
Dir finns arsrapporter, varden i siffror, interaktiv rapport och SVF-statistik.

I en interaktiv rapport (se bild nedan) kan du sjilv gora olika urval som t ex. olika tidsperioder,
olika patientgrupper etc. De interaktiva rapporterna dr Oppna for alla och de uppdateras 1 regel
tva ganger per ar (var och host). Data kan visas pé olika sitt beroende pa val av presentationsflik
(jamforelse, tabell, karta och trend).

Under fliken beskrivning finns information som kan vara viktig for att inte feltolka uppgifterna.

Samma statistik finns dven med dagsfirska data innanfor inloggning pa INCA.

Svenska registret for cancer i lever, gallblasa och gallvagar (SweLiv)

Start Tackningsgrad Tid till inrapportering Population Processmatt Levercellscancer (HCC) Gallvdgscancer Levermetastaser

Levercellscancer - VArdprogrammets indikatorer Gallvagscancer - Vardprogrammets indikatorer

Téckningsgrad anmaélan Téckningsgrad tumdringrepp Téackningsgrad 30-dagarsuppfdljning Tackningsgrad PAD

Tackningsgrad for anmalningsformular

Diagnosar: 2023.

Begrinsa till sjukvardsregion 1= Jamférelse BB Tabell |~ Trend i ] Beskrivning
Alla -
Diagnosar Antal fall

2009
)

Sydostra 143 av 144

Vastra 261 av 263

Interaktiv rapport for Swel iy
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Livskvalitetsformular, PROM
Ett projekt for att samla in PROM via 1177 planeras.

Support

Uppgifter om support finns pa www.cancercentrum.se
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Bilaga 1:

Icke-maligna diagnoser och tillstand som inkluderas i

SweLiv

Benigna tumorsjukdomar, tillstind med malignitetspotential samt andra tillstaind och orsaker som
medfor behov av kirurgi i lever, gallvigar eller gallblasa kan registreras 1 Sweliv, under
forutsittning att de planeras for elektiv kirurgisk behandling vid en leverkirurgisk enhet..

Lokal
L=lever/
intrahepatiska
Diagnos ICD-10 LT
G =gallblasa
E = extrahepatiska
gallvagar
A =annan
Echinococcos i lever B67.8 L
Adenom / benign tumor i lever (hepatocellulér), eller intrahepatisk
gallgéng, inkl. intraduktal mucinés och papillar neoplasi med laggradig D13.4 L,G, E
dysplasi/ mucinds cystisk neoplasi (MCN)
Eenlgn tumor / r.1e.c.)plaS| i extraﬁepatlsk ggllgangoel. gall.blasa, |nk.l. D13.5,D13.6 G.E
intraduktal mucinds och papillar neoplasi med laggradig dysplasi
Hemangiom i lever D18.0 L
Dysplastiskt nodulus i lever / leverfokalitet med oklar malignitetsgrad D37.6 L
Desmoid fibromatosis D48.1 L
IgG4-rel§terad s!ukdom (sekundér scleroserande kolangit, D89.8A LE
retroperitoneal fibros etc)
Fibrosi lever K74.0 L
Cirros K74.6 L
Abscess i lever K75.0 L
Inflammatorisk pseudotumor i lever K75.8 L
Levercysta / Fokal nodular hyperplasi (FNH) K76.8 L
Gallstenssjukdom K80 L,G,E
Porslinsgallblasa K81.8 G
Kolecystit K81.9
Kolesterolos, inkl. kolesterolospolyp K82.4 G
Adenomyomatos / adenomatos, inflammatorisk eller hyperplastisk
o K82.8 G
gallblasepolyp
Kolangit K83.0 L, E
Striktur i gallgédng K83.1 L E
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Choledochuscysta Q44.4 E
Annan gallgdngsmalformation inkl. hamartom (ej choledochuscysta,

. S Q44.5 L, E
inkl. Carolis sjukdom)

Polycystisk leversjukdom Q44.6 L
Leverdonator 752.6 L
Onormala fynd vid radiologisk diagnostik av lever, gallblasa eller RO3.2 L G,E

gallvagar
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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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