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Bakgrund

Nationellt kvalitetsregister for bukspottkortelcancer omfattar alla nyupptickta fall av tumorer
och/eller forstadier till cancer i bukspottkorteln (pankreas) och periampullira omradet
(pankreashuvud, vinstersidig gallvig, tolvfingertarm och papilla Vateri) frain och med diagnosar
2010 och framat.

Varje ar diagnostiseras cirka 1 900 patienter med cancer som utgar fran bukspottkorteln eller det
periampullira omridet. Genom registret ar malet att 6ka kunskapen om cancer i bukspottkorteln
och det periampulldra omradet i Sverige, att vara ett verktyg for forbittringsarbete och
kvalitetsuppfoljning samt att identifiera eventuella svagheter i utredning, behandling och
uppféljning. Data ska ocksa stodja forskning och ge moijlighet att jamféra utfall av olika
behandlingsmetoder regionalt, nationellt och internationellt.

Inklusions- och exklusionskriterier

Det forutsitts att patienten ar informerad om att uppgifter lagras 1 kvalitetsregister, men skriftligt
samtycke krivs inte. Patienten kan vilja att inte registreras i kvalitetsregistret, sd kallad opt-out, se
separat avsnitt.

Enbart nydiagnostiserade fall med tumérer i bukspottkorteln och det periampullira omradet ska
registreras.

Alla invasiva tumérer, in situ-tumorer, hoggradiga dysplasier samt benigna diagnoser som enligt
Socialstyrelsens foreskrifter och allmdnna rad HSLFE FS 2016:7 dr anmalningspliktiga till
cancerregistret ska registreras. Benigna diagnoser och neuroendokrina tumérer (NET/NEC)
ingar endast 1 registret vid kurativt syftande operation

For multipla tumérer vid samma sjukdomstillfille gérs endast en anmalan till kvalitetsregistret.
Anmilan i kvalitetsregistret ska grunda sig pa den storsta invasiva tuméren som sedan kopplas
mot cancerregisterposten. Man kryssar i "skall ej inga 1 kvalitetsregister” for de Gvriga tumdrerna,
som anmals av kliniken till cancerregistret istallet.

Samtliga aldrar registreras och giller patienter som idr folkbokforda 1 Sverige vid diagnos. Patient
med reservnummer ska inte registreras, varken i Cancerregistret eller Pankreasregistret.
Obduktionsupptickta fall ingar ej.

For fullstindiga inklusions- och exklusionskriterier, se dokument ” Inklusionskriterier - Nationellt
kvalitetsregister bukspottkortelcancer” pa Cancercentrum.se.

Formularflode

V.g. se Blankettguide pa Cancercentrum.se.

Opt-out

Patienter som har tackat nej till att inga i nationella kvalitetsregistret, s.k. opt-out ska dnda
rapporteras i INCA. De som tackat nej ingar diremot inte i nationella kvalitetsregistret och dess
nationella vyer. De ingar dirfor inte heller i ndgra statistiksammanstillningar (t.ex. nationella
arsrapporter) for det nationella kvalitetsregistret. Diaremot ska de inga i det som kallas for
regionalvarddata cancer (RVC) och deras data kommer darfor att finnas med 1 klinik- och
regionala vyer, bland annat for att kliniken ska kunna félja upp den egna vardverksamheten.


https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/bukspottkortel/kvalitetsregister.7352.html
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/bukspottkortel/kvalitetsregister.7352.html

Fordjupad information om patientens rattigheter finns under rubrik ”Patientens rittigheter” nar
du loggat in i INCA. Dir finns information om patienten tackar nej till deltagande samt en
manual f6r hur registeradministratorer ska hantera detta.

@ /'ﬁ" Inrapportering - Monitorering - Sammanstalining - Patientens rattigheter -

Patientens rattigheter
Nyheter Elektroniska A-anmainingar (ZJ) Elektroniska B-anmainingar (€EE Instruktioner - Opt-out och tilifallig begransning Hijalpd

Registerutdrag

Hantera datarattigheter

Nir ett formulidr hanteras av flera kliniker sa kan det finnas anledning till att justera vilken/vilka
kliniker som ska behalla behorighet/datarattigheter till formuliret. Ett exempel pa detta kan vara
nir formularet atersinds fran inrapportor till registeradministrator p.g.a. att patienten tillhor
annan klinik. Om patienten ej har vardats vid en klinik sa har den kliniken ej heller ritt till
patientens registerdata. Genom att vilja "Hantera datarittigheter’ kan registeradministrator se
vilka kliniker som har rittigheter till formulédret och vid behov justera detta.

For mer information se INCA hjilpen.

INCA Administration ~ Inrapportering = Monitorering = Samma

Inkorg
Sok/registrera
Registeringang

Inrapportering via fil

nde fran kvalitetsregiste

n journalféring

Registrets uppbyggnad

Beskrivning Over registrets uppbyggnad

Registret bestar av 6 formuldr och dr byggt i ramverk RCC React (f6r version, se fotnot lingst
ned i formuldren pa INCA). Formuldr Anmilan (A), Kurativt syftande behandling (BC),
Postoperativ data (D) och PAD (E) ligger i rotposten (huvudregisterposten) och fylls bara i en
gang per patient och tumor/sjukdom. Formulir Postoperativ uppfoljning (F) och Onkologisk
behandling (G) kan registreras flera ganger och ligger som undertabeller eller
underregisterposter (barntabeller) till huvudregisterposten. Informationen fran samtliga formular
visas 1 huvudregisterposten.



Huvudregisterpost, har visas 3 BB (151578) Pankreas Pankreas
uppgifterna som finns lagrade i =]
registret for samtliga formular.

Pankreas: Pankreas - A - Anmalan 2019 (Old)
B 2022-02-14: OC Norr (6)
B Pankreas: Pankreas - BC — Kurativt syf!ande beh 2021
Originalhandling —— (& [ 2025-02-05: Linkoping US (210010)

Mapp fér originalhandlingar,
det kan vara flera
originalhandlingar av samma
formular, tex vid rattningar. =] Pankreas: Pankreas - D - Postoperativa data 2021

B 2024-12-04: LinkGping US (21001)

(& = Pankreas: Pankreas - E - PAD 2024

B 2024-12-04: Linképing US (21001)
Underregisterpost, F- och G- (=& BB (4818) Pankreas Onkologi
formuléret kan sparas i flera
exemplar och ligger som
underregisterposter (bla rutor).

Pankreas: Pankreas - G - Onkologisk behandling
2021 (old)

BB (5458) Pankreas Onkologi
BB (5355) Pankreas Uppfoljning
3 BB (5358) Pankreas UppfGljning

Pankreas: Pankreas - F - Postoperativ uppf6ljning
2022

Originalhandling

En originalhandling utgér det formulir som inrapportor fyllt 1 och sparat i registret. Uppgifterna i
en originalhandling dr inte alltid samma som i registerposten da en registerpost kan uppdateras
flera ganger, t.ex. om en inrapportor skickar in formuliret pa nytt for att ritta tidigare inskickade
uppgifter, eller om ytterligare information inkommer frin en annan inrapportor om patienten
varit pa flera kliniker. Syftet med originalhandlingen ér att dokumentera férindringar i formuliret
och att spara dndringar av data. Det kan alltsa finnas flera originalhandlingar for ett och samma
formulir, men det ir bara de uppgifter som finns 1 registerposten (raden med det bla
rutmonstret) som finns lagrat i registret och som visas vid datauttag.

For att dndringar i en registerpost ska generera en originalhandling méste dndringarna géras via
ett drende och inte direkt i registerposten. Om uppgifter dndras direkt i registerposten av
registeradministratoren innan de sparas i registret, ir det anda endast uppgifterna som
inrapportoren fyllt i som finns i originalhandlingen. Det kommer alltsa inte synas att det ar
registeradministratoren som har gjort dndringen da den inte gjorts via ett 6ppnat drende. Gors
andringar av registeradministratoren direkt i registret bor det antecknas i filtet f6r monitors
kommentar.

Arendepanel

Arendepanel ar en uppsittning knappar avsedda f6r hantering av inrapporteringsformulir i
kvalitetsregister. Arendepanelen goér det mojligt f6r anvindaren att spara ett formular 1 ett
register, skicka ett formulir till en annan inkorg eller behalla ett formulir i den egna inkorgen.

Registernamn - Formularnamn

3 e e

Bild 1 Arendepanel — registeradministratirens vy



1. Spara

Anvinds nir formularet dr fardighanterat och ska sparas i registret. Formuliret forsvinner frin
inkorgen och eventuella kommentarer som angetts pa formuliret i tidigare steg forsvinner.

2. Skicka till...

Anvinds nir formuliret ska skickas till en annan inkorg. Formuliret kan skickas antingen till en
inrapporterande klinik eller till ett annat RCC. I bekriftelsefonstret som 6ppnas ska foljande
information anges:

Skicka till

Skicka till

Ligg till tagg 0 Piminnelse [ Komplettera [ Remiss
Delspara

Kommaentar

Skicka till: Mottagare av formuliret, kan vara en inrapporterande klinik eller annat RCC.
Ligg till tagg: Kryssa i vilka taggar som ska visas i mottagarens inkorg och nar drendet 6ppnas.

Delspara: Kryssa i om formuliret ska sparas i registret innan det skickas.

Detta innebir att svaren som finns registrerade i formuliret sparas i registret, men formularet
finns kvar i inkorgen f6r vidare bearbetning. Nir “delspara” angetts en gang pa ett formulir kan
det inte kryssas ur utan dndringar sparas 1 registret nir anvandaren (inrapportor eller
registeradministrator) utfor atgarder i formuliret.

Kommentar: Text som visas f6r mottagaren.

3. Limna i inkorg

Anvinds nir formuldret ska limnas kvar i den egna inkorgen. Via fénstret som 6ppnas ndr man
trycker pa knappen ”Lamna i inkorg”, kan féljande information anges:

Lamna i inkorg

Ligg till tagg O Awvakta canceranmalan
Delspara

Ansvarig monitor

Kemmantar

Lagg till tagg: kryssa i informationsrutan om den ska visas 1 den egna inkorgen och nir drendet
oppnas.



Delspara: Kryssa i om drendet ska sparas i registret innan det limnas i inkorgen. Nar “delspara
angetts en gang pa ett drende kan det inte kryssas ur utan att dndringar sparas i registret nir
anvindaren (inrapportor eller registeradministrator) utfor alla nastkommande atgarder i drendet.

Ansvarig monitor: Ange ansvarig person vid behov, information om detta visas i inkorgen.

Kommentar: Ange kommentar i fritext vid behov

4. Radera

Endast formulir som inte 4r delsparade kan raderas via denna knapp.

Koppling av formuléar

Anmilan kopplas till aktuell tumorpost i cancerregistret, Ovriga formulir kopplas till Anmalan.
Om Anmilan giller en diagnos som inte ingar i cancerregistret gors ingen koppling till
cancerregistret utan anmdlan gors klar och far ligga okopplad.

Registret anvander funktionen ”spara i register”, vilket innebir att inrapportor kopplar till ritt
registerpost och sparar formular direkt i registret, sa att formulédren inte behéver ga via monitor. 1
de fall dir uppgifter saknas och kompletteringsrutan ér ikryssad, sa gar det inte att anvianda
funktionen ”Spara”, utan inrapportor anvander knappen “Skicka till...”, formuliret gar da till
registeradministrators inkorg for datgird.

Uppgifter till/ fran cancerregistret

Variabler som ingir som canceranmailan finns i formulidr Anmilan (A) och PAD (E) samt i
formulir Kurativ behandling (BC) nir ”Operation ej genomford” dr ikryssad. Diagnosdatum ar
datum for forsta undersokning som pavisar tumor, oftast datum for bilddiagnostik (imaging)

Om diagnosdatum ir tidigare i cancerregistret jamfort med kvalitetsregistret bor det kontrolleras
med kliniken. En radiologisk undersékning eller en biopsi kan ha missats i registreringen. Ar
diagnosdatum tidigare i kvalitetsregistret 4n i cancerregistret bér man hir dndra till tidigaste
datumet i cancerregistret.

Grund f6r TNM i cancerregistret kan vara klinisk eller patologisk beroende pa vilka
undersokningar som har gjorts. TNM uppdateras ej efter onkologisk behandling.

Se dven CanINCA:s dokument ”Tumérpostformuliret” som ligger under hjilpdokumentation i
INCA.

For formuldr Anmilan (A) mappar registeradministratoren 6ver uppgifter till cancerregistret for
patienter vars definitiva behandlingsbeslut 4r ”Icke kurativt syftande behandling”; se nedan.

For formulir Kurativt syftande behandling (BC) och PAD (E) gors ocksa enligt nedanstdende
beskrivning men hir markerar man ” Uppdatera tumorpost” i stillet f6r ”"Koppla och uppdatera
tumorpost” pa punkt 3.

1. For att fora 6ver och spara uppgifter frin kvalitetsregistret till cancerregistret, valj ”Visa
cancerregistret” och markera aktuell tumorregisterpost i cancerregistret.

Visa cancerregistret



2. Vilj ”Koppla och uppdatera tumorpost”.

Ej kopplad till tumdr

Tumérer
Region Diagnosdatum Blankett ICD-0/3 Sida SNOMED3
gl 2024-12-01 A C250 81403
® 5 2024-12-01 A C240 80003

My tumar Koppla och uppdatera tumérpost

3. De mappade uppgifterna fran Pankreasregistret syns i blamarkerade falt 1
tumorpostformuliret (se exempel nedan), hir behover man aktivt vilja att 6verfora eller
andra uppgiften.

Ta $ |&T3
M1 L ] + N1
MAD - « M1

2. Klinisk w « 2, Klini

=]
g

Spar, & Skriv ut
4. Vilj sedan spara - -

Pankreas - Pankreas - A - Anmalan 2019

B Spara [® Skicka till.. & Limna i inkorg 2 Hantera datarittigheter
—

och vilj spara igen.

5. Vilj sedan ”Spara i register” for att spara ned de mappade uppgifterna i cancerregistret.

Vill du spara ner drendet i registret? X

Arendet kommer att sparas i registret

Inrapporterande
enhet

QOC Sydost (3) - Linképing US (21001) - Sektionen f...

(o D)

L 4



Anvisningar monitorering av formular

Anmalan (A)

e TFormuliret gar till registeradministratorens i inkorg f6r mappning mot Cancerregistret
innan det sparas ned av registeradministrator.

® Diir Definitivt behandlingsbeslut ar kurativt syftande behandling bor man invinta
PAD/cyt frin patologen som bekriftar diagnos innan man mappar och kopplar mot
cancerregistret. Vid icke kurativt syftande behandling giller anmalan som klinisk
canceranmailan i Cancerregistret.

® Benigna diagnoser som inte ingar i Cancerregistret sparar man ner i registret utan
koppling/ mappning mot Cancetregistret. Dessa hamnar dd under ”Ej kopplade till
tumor”.

Ej kopplade till humos expandera «

[ BB (166817) Pankreas Pankreas

e Anmilan (A) fylls 1 i samband med behandlingsbeslut. Remitteras patienten f6r
bedémning pa MDK ansvarar denna enhet for att formularet fylls i. Oftast kirurgkliniken
som rapporterar anmalan

Kurativt syftande behandling (BC) — operativ behandling

e Kurativt syftande behandling (BC) fylls endast i f6r de patienter med ”Kurativt syftande
behandling” som definitivt behandlingsbeslut enligt Anmilan (A)

e Det ar den behandlande kirurgkliniken som rapporterar in formuldr Kurativt syftande
behandling (BC)

e Formuliret sparas ned direkt i kvalitetsregistret mot den registerpost som inrapportor valt
att koppla mot.

e Om den planerade behandlingen har varit Primir kirurgi enligt Anmalan och den sedan
inte blir av kan man i Kurativt syftande behandling (BC) markera ”Operation ej

genomford”. I dessa fall behéver monitor mappa formuldret mot Cancerregistret for
overforing av kliniskt TNM.

Postoperativa data (D)

e Inrapportor fyller i och skickar in formuliret 30 dagar efter operationsdatum.
Formuliret sparas ned direkt i kvalitetsregistret mot den registerpost som inrapportor valt
att koppla mot.

PAD (E)
e TFormuliret dr aktuellt for de patienter som enligt formulir Kurativ behandling (BC)
genomgitt kurativt syftande resektion, ’resektion” = ja, samt de med resektion =nej och

PAD/Biopsi tagen =ja.

e PAD (E) skickas till monitors inkorg f6r mappning mot Cancerregistret innan det sparas
ned i kvalitetsregistret.

e Det ir oftast opererande kirurgklinik som fyller i detta formuldr men det férekommer i en
del regioner att inrapportor pa patologen fyller i.



Postoperativ uppfoljning (F)

Formuliret fylls i f6r de patienter som har en malign tumér och har genomgitt en
resektion. For NET /NEC skall ej nagon Postoperativ uppfoljning (F) rapporteras
in.

Forsta 1-drs upptoljning skickas in i samband med kontroll 9 — 12 manader efter
operationsdatum eller om patienten avlidit innan uppfoljning. Direfter sker uppféljning 3
ar samt 5 ar efter operationsdatum forutsatt att patienten ér fortsatt i livet sedan
foregaende uppfoljning.

Uppfoljningsformuliret fylls i férsta hand 1 av den klinik som har tillgang till
patientuppgifterna, vilket oftast dar den remitterande kliniken.

Onkologisk behandling (G)

Formularet fylls i av angiven onkologisk klinik.

Primirdiagnos

Formularet fylls i och skickas in nir patienten 4r klar med sin onkologiska
primirbehandling eller vid dédsfall (avrapportering).

Ett nytt formulir fylls i vid dédsfall.

Recidiv
Far patienten ett recidiv efter en forsta kurerande behandlingsperiod, fyller man i ett nytt
formulir om onkologisk behandling ges. Formuliret markeras dda med ”Recidiv”.

Formuliret efterforskas ej av monitor utan inrapportor ansvarar for att skicka in formulir
nir detta dr aktuellt.

Komplettering av formular

Inrapportér ska vilja funktionen ”Uppdatering” fOr att komplettera tidigare registrerad
information. Inrapportor sparar dndringarna direkt i registret.

Hantering av dubbletter av formular

Om inrapportor inte har anvint ”Uppdatering” och en dubblett av formulér inkommer dar
monitor har fitt in tva versioner av samma formulir som ska sammanfogas till en sa beh&ver det
goras manuellt. Vid tveksamheter om vilken information som ar “’ritt” — kontakta inrapportor
och fraga.

Hantering av dubbletter:

Spara ned den version av formuliret som dr mest komplett och innehéller mest
information (om aktuellt, koppla och mappa formuliret mot Cancerregistret).

Oppna upp dubbletten och anvind funktionen ”Jimfér” for att kunna notera vilka
uppgifter som skiljer, t.ex. genom att géra en skirmdump av jaimférelsevyn (se bild). Se



till att all information som skiljer kommer med i skirmdumpen.

Meonitors kommentar

Typ av preparat | Operationspreparat Vl * Biopsi v
Datum for PAD (galler preliminart PAD svar) | 2025.02-19 | * 2025-02-14

Patologiavdelning [ oc sydost (3 - sokping Us kinisk s | B * | 0c Sydost () -Linksping US Kinisk: pato
Patologiavdelning (kod) | 21 | * | oy

Preparatnr | &7 | * | g

Preparatar 2025 2025

e Klicka direfter pa Uppdatering och vilj formuliret som du vill koppla mot. Uppgifterna
fran det formuliret kommer nu att himtas och skriva 6ver informationen i dubbletten.
Om Uppdatering inte gir att vilja, Oppna istillet ett nytt formular, valj "Uppdatering”
och var noga med att vilja det redan nedsparade formuliret.

e Gadigenom och dndra uppgifterna som skiljde enligt jaimforelsevyn (d.v.s. de uppgifter
som var markerade med bla ruta och svart stjarna i jimforelsevyn).

e Klicka ”Spara” och ”Spara i register”.

e Vid behov, uppdatera dven i Cancerregistret.

e  Om du var tvungen att ppna ett nytt formulér sd har du nu den ena dubbletten kvar i
inkorgen. Gor klart och makulera den. Makulera dven eventuell extra registerpost som
skapats av dubbletten.

e Kontrollera att ritt data har 6verforts till registerposten vilj ”Klicka hir for att ladda
registerposten”. Vid behov, jamfér mot de bada originalhandlingarna och mot
jimforelsen for att se att informationen kommit med.

e Kontrollera att ingen “extra” registerpost ligger kvar.

Arendet sparades i registret
° Klicka har for att ladda registerposten.
Klicka har for att ladda originalhandlingen.

Makulera registerpost

Om du beh6ver makulera en registerpost:

1. Markera den registerpost som ska makuleras
2. Vilj Andra koppling till tumor i cancerregistret

Andra koppling till tumér i cancerregistret

Vilj ”Koppla ifran”

My tumér Koppla fran Koppla och uppdatera tumérpost

3. Vilj Spara

2 e
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4. Registerposten hamnar nu under ”Ej kopplade till tumér”.

Ej kopplade fill tumior expandera =

2] B (195758) Pankreas Pankreas
= Pankreas: Pankreas - A - Anmalan 2019
[3] 2025-02-14; K5-Solna Demo (011001)
[3 2025-02-14: Linkaping US (21001)

Borja alltid med att makulera originalhandlingen, detta gér du genom att markera
originalhandlingen i registerposten och sedan vilja "Makulera”. Skriv makuleringsorsak och vilj
”Makulera” Upprepa detta moment tills samtliga originalhandlingar har makulerats.

A Makulera

© Orsak maste anges for makulering av originalhandling.

Makuleringsorsak

B e

Samtliga makulerade handlingar hamnar da under “Makulerade originalhandlingar”

Makulerade originalhandlingar expandera «

Pankreas: Pankreas - A - Anmalan 2016

Registerposten makulerar man sist pd samma sitt som med originalhandlingarna nir samtliga
originalhandlingar dr makulerade.

Kontrollera att registerposten ligger som makulerad och att de bla rutorna har ersatts av en r6d
markering.

Efterforska med pappersformular

De kliniker som inte har nagon inrapportor till Pankreasregistret via INCA-plattformen
rapporterar in pa pappersformulir som finns att ladda ned pa hemsidan under rubriken
Kvalitetsregister Dokument.

https:/ /cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/bukspottkortel

e  Monitor skapar ett nytt motsvarande formular 1 kvalitetsregistret och fyller i de uppgifter
som inrapportOr angett pa pappersformuliret.
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e Ska uppgifter mappas mot cancerregistret vilj ”Visa cancerregistret” och vilj den
registerpost i cancerregistret som formuliret skall mappas mot. Se beskrivning under
rubriken uppgifter till/frin cancerregistret.

Tackningsgrader

Tiackningsgrad édr ett matt pa hur heltickande registret ir i férhallande till cancerregistret. 1
tickningsgraden ingar alla patienter inom diagnosens inklusionskriterier, d.v.s. d@ven de som valt
att ¢j delta i kvalitetsregister (s.k. opt-out), detta innebir att det da inte kan blir tickningsgrad pa
100 %.

Pa registrets startsida dr det moijligt att 1 rollen “Monitor (kvalitetsregister)”, se aktuella
tickningsgrader for samtliga formulir. Statistikerna i det nationella stodteamet tar sjilva ut
tickningsgrader till registrets rapporter vid de tidpunkter som anges 1 arshjulet

Vilj rapport “tickningsgrader” och vilj de formuldr som du vill se tickningsgrad for.

Start Tackningsgrad ~ Population ~ Peroperativa data ~ Postoperativa data ~ PAD registrering - Vantetider ~ Kvalitetsindikatorer ~
Koll pa laget Patientlista
Regional tackningsgrad for anmalan Tackningsgrad for BC-formularet Tackningsgrad for D-formularet Tackningsgrad far E-formularet

Tackningsgrad for F-formularet Tackningsgrad for G-formularet

Bevakningsmallar

Allmant om bevakningsmallar

For registeradministratorer finns bevakningsmallar f6r att efterforska saknade formular till
registret. Efterforskningen bor ske minst de ganger som beskrivs i arshjulet for registret, men det
gar sjilvklart bra att efterforska oftare 4n sia om det behovs.

"Initierat av” satts inte vid bevakning

Variabeln “Initierat av”” visar namn pa den person som Sppnat upp ett formulir. Bra att kinna till
ar att “Initierat av” inte sitts nar arenden skickas ut via bevakning. Istillet blir det férsta person
som 6ppnar drendet och gor nigon atgird (sparar pa nagot sitt) som kommer att bli den vars
namn stiar som “Initierat av’’.

Bevakningsmallar i Pankreasregistret

Samtliga bevakningsmallarna for Pankreasregistret finns under fliken Monitorering — Bevakning —
Register — Pankreas.

Under ”Skapa ny bevakning” finns alla bevakningsmallar som ér aktuella:
Bevakning Anmilan (A)_Saknas
Bevakning Kurativt syftande beh (BC)_Saknas
Bevakning Postoperativ data (D)_Saknas
Bevakning PAD (E)_Saknas
Bevakning Uppfoljning (F)_lar_Saknas
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Bevakning Uppf6ljning (F)_3ar_Saknas
Bevakning Uppfoljning (F)_5ar_Saknas
Bevakning Onkologisk behandling (G)_Saknas

Du kan sjilv namnge mallarna i din egen lista till vad som passar dig och de finns kvar 1 listan tills
du sjalv viljer att ”ta bort” den. Du behé6ver alltsa inte skapa nya bevakning vid varje
efterforskning, utan har kvar listan med bevakningsmallarna tills nationella stédteamet informerar
om att det skapats en ny bevakningsmall.

Nir du sedan anvander bevakningen f6r aktuellt formulir ska du klicka pa uppdatera lista” och
“uppdatera status” samt aterstilla ev filtreringar (Vaterstéll instillningar”) for att fa med alla nya
fall sedan forra bevakningen.

Registrets bevakningsmallar beskrivs i nedanstiende tabell.
Anmilan (A)

Bevakning Anmilan (A)_Saknas Formuliret efterfragas nir det saknas
Anmalan (A) i1 pankreas kvalitetsregister
utifran uppgifter fran cancerregistret.

Efterhors for diagnosdatum upp till 5 ar
tillbaka

Mallen exkluderar alla NET/NEC
Spontanrapportering galler for nenroendokrina
tumdrer som opererats. Uppgift om operation finns
inte i cancerregistret, ddray maste dessa
spontanrapporteras.

Vad riknas som ett ifyllt formular? For att Anmdlan (A) ska riknas som ifyllt och
ett fall ska forsvinna fran bevakningsmallen
krivs att det finns en cancerregisterpost som
ar kopplad till kvalitetsregistret

Mottagande enhet 1)Remitterad klinik enligt cancerregistret

Kurativt syftande behandling (BC) — operativ behandling

Bevakning Kurativt syftande beh Formuliret efterfragas vid planerad kurativt
(BC)_Saknas syftande operation enligt Anmailan (A).

Efterhors f6r diagnosdatum upp till 5 ar
tillbaka

Vad riknas som ett ifyllt formulér? For att Kurativt syftande behandling (BC) ska
riknas som ifyllt och ett fall ska férsvinna fran
bevakningsmallen krivs att datum f6r
inrapportering har registrerats i formuldret
Kurativt syftande behandling (BC)

Mottagande enhet 1)Behandlande klinik om annan dn
inrapporterande 1 Anmalan (A)

2)Inrapporterande klinik i Anmalan (A)




Postoperativa data (D)

Bevakning Postoperativ data (D)_Saknas

Fran 2025 efterfragas formuliret f6r samtliga
patienter som har opererats.

Fore 2025 efterfragas formuldret om det i
Kurativt syftande behandling (BC) ir
registrerat Resektion = JA (fran 2019).

Efterhors for diagnosdatum upp till 5 ar
tillbaka

Vad riknas som ett ifyllt formular?

For att Postoperativ data (D) ska riknas som
ifyllt och ett fall ska forsvinna fran
bevakningsmallen krivs att datum for
inrapportering har registrerats i formuliret
Postoperativa data (D). Mallen uppfattar
formuliret som saknat om det 1 formularet for
Kurativt syftande behandling (BC) finns ett
datum for inrapportering och ”Operation ¢j
aktuell” inte ar ifylld

Mottagande enhet:

Bevakning PAD (E)_Saknas

1)Inrapporterande klinik i Kurativt syftande
behandling (BC)

Formuliret efterfragas for de patienter som
enligt Anmalan genomgitt kurativt syftande
resektion, ’resektion = ja” samt de med
’resektion = nej och PAD/Biopsi tagen= ja”
i formularet kurativt syftande behandling
(BO).

Efterhors f6r diagnosdatum upp till 5 ar
tillbaka

Vad riknas som ett ifyllt formular?

For att PAD (E) ska riknas som ifyllt och ett
fall ska forsvinna fran bevakningsmallen krivs
att datum fOr inrapportering har registrerats 1
formularet PAD (E)

Mottagande enhet:

Postoperativ uppfoljning (F)
Bevakning Uppféljning (F)_lar_Saknas

1)Inrapporterande klinik i Kurativt syftande
behandling (BC)

Formuliret efterfragas nir resektion=]JA och
malign tum6r men ej NET/NEC.
1-arsuppfoljning ska géras 9-12 manader efter
operation och fyllas i &ven om patienten
avlidit innan dess.

Efterhors for diagnosdatum upp till 6 ar
tillbaka.

Om patienten avlidit vid 1 ars uppfdljning ska
3 och 5 arsuppfoljningen inte efterhoras.




Bevakning Uppfoljning (F)_3ar_Saknas

3-arsuppfoljning gors 3 ar efter operation.
Galler for diagnosdatum upp till 8 ar tillbaka

Bevakning Uppfoljning (F)_5ar_Saknas

5-arsuppfoljning gors 5 ar efter operation.
Galler f6r diagnosdatum upp till 10 ar tillbaka.

Vad riknas som ett ifyllt formular?

For att Postoperativ uppfolining () ska riknas
som ifyllt och ett fall ska forsvinna fran
bevakningsmallen krivs att datum for
inrapportering har registrerats i formuliret
Postoperativ uppfoljning (F)

Mottagande enhet:

1)Remitterande klinik enlig Anmilan (A)
2)Inrapporterande klinik enligt Anmalan (A)

3)Inrapporterande klinik i Kurativt syftande
behandling (BC)

4 Inrapporterande klinik i Postoperativ data

D)
5) Inrapporterande klinik i PAD (E)

Bevakning Onkologisk behandling
(G)_Saknas

Formuliret efterfrigas om patienten
remitterats till onkologen 1 Anmilan (A) eller
Postoperativ data (D), har fatt neoadjuvant
behandling i PAD (E) eller om patienten fatt
palliativ behandling enligt Postoperativ
uppfoljning (F). Det maste ha gatt minst 10
manader efter diagnosdatum for att
formuliret ska betraktas som saknat av
mallen. Aven for avlidna patienter ska
formuliret fyllas i. Neuroendokrina tumorer
(NET/NEC) ir borttagna.

Efterhors f6r diagnosdatum upp till 6 ar
tillbaka

Vad riknas som ett ifyllt formular?

For att Onkologisk bebandling (G) ska riknas
som ifyllt och ett fall ska férsvinna fran
bevakningsmallen krivs att datum f6r
inrapportering har registrerats i formularet

Onkologisk behandling (G)

Mottagande enhet:

1)Behandlande klinik, palliativ behandling i
Anmilan (A)

2)Behandlande klink, preoperativ
tumorspecifik behandling i Anmailan (A)

3)Remitterad till klinik i Postoperativ data (D)
4 Klinik enligt Postoperativ uppfoljning (F)
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Kontrollmallar

For registeradministratorer finns kontrollmallar som en hjilp att ritta upp felaktigheter i registret.
Kontrollmallarna bor koras regelbundet, ett par ganger per dr. For varje kontrollmall finns tips till
l6sning. Registrets kontrollmallar hittar du under ”Sammanstillning”. Namnet pa kontrollmallar
borjar med KONTROLL_

Monitorering ~ Sammanstallning - Pat

Sammanstallning

ALL registe

Datauttag
KML Siok med taggar
Visa exporterade filer
ISR  (iigrering av mallar

Gverlamna mall

Rapporter
Onel |1 Vilj rapport

n

Visning av registerdata

Interaktiv rapport — utanfor inlogg

I den interaktiva rapporten gar det att filtrera information pa till exempel region, artal och
sjukhus. Du kan ocksa skraddarsy en nationell eller regional rapport och vilja ut limpliga
indikatorer. Datan som presenteras uppdateras 2 ganger per ar.
https://statistik.incanet.se/pankreas

Arsrapport i PDF

En érlig nationell rapport tas fram av den nationella styrgruppen for registret i samarbete med
Regionalt cancercentrum sydost. Alla rapporter finns i menyn till vinster.
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/bukspottkortel /kvalitetsregister.7
352.html

Statistik innanfor inloggning

Innanfor inloggning 1 INCA presenteras data 1 realtid. Hir kan kliniken f6lja sina egna
inrapporterade uppgifter. Pa startsidan finns Koll pa liget som ar en panel med
kvalitetsindikatorer som visas pa nivaerna sjukhus, region och riket.

Rapporten visar den egna klinikens resultat for sju utvalda kvalitetsindikatorer jimfort med
medelvirde for region, riket samt faststillda malnivaer

Nationellt kvalitetsregister for bukspottkortelcancer (Pankreasregistret)

Registret innehaller bland annat uppgifter om tumérspecifika faktorer, stadium och data om och for tumorer i pankreas och periampulléra omradet.

r

“\ Forandringar i formulr Postoperativ data samt Postoperativ uppféljning 2022 2025-04-24 €D

Vivill informera om en forandring som gjorts pa formular D - Postoperativ data. Det galler variabel “Dod inom 30 dagar* som tidigare per..

| Las mer »

Knappar for val av atgard 2024-12-04 @D
Under dagen 2024-12-04 har listan med 3tgarder (6verst i formularen) bytts ut till knappar. Andringen galler nya formular. Klickas..
Las mer »
Ny startsida 2024-11-20 @D
Support och manualer - Pankreasregistret har f4tt en ny startsida. Funktionema i registret ar dock desamma. Om du har fragor, kontakta din regionala monitor...

Las mer ¥

Klicka pa ”Titta pa statistik”.
De rapporter som finns f6r bukspottkortelcancer dr i dagsliget tickningsgrad, population,

16


https://statistik.incanet.se/pankreas/
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/bukspottkortel/kvalitetsregister.7352.html
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/bukspottkortel/kvalitetsregister.7352.html

preoperativa data, postoperativa data, PAD registrering, vintetider, kvalitetsindikatorer, Koll pa
liget samt patientlista. Rapporterna uppdateras dagligen.

Som registeradministrator kan du ta fram samlad statistik for hela sjukvardsregionen.

Behorighet

For att skapa konto i INCA och fa mer information om behorighet klicka hir. Foér processledare,
processigare, sjukvardsadministratorer m.fl. kan en behérighet utan tillgang till personuppgifter
anvindas. Varje RCC har egna rutiner for utdelning av dessa roller. Som registeradministrator ar
det dock bra att bekanta sig med var och hur registerdata presenteras for att kunna ge
information vid kontakt med inrapportorer och andra intressenter.

Variabelspecifikation

Variabelbeskrivning for registret:
https://cancercentrum.se/download/18.2a¢e4071961de79d305676/1744368237816/250101 pa

nkreas variabelbeskrivning.xlsx

PROM-verktyget PACADI

Patientrapporterade utfallsmatt (PROM) insamlade via online-enkiter fore och efter operation
och onkologisk behandling samt vid spridd pankreascancer ir en viktig killa f6r utvirdering av
vardkvalitet avseende symtom och biverkningar av sjukdom och behandling. PACADI, som ir
det PROM-verktyg Registret for Pankreas och Periampullir cancer valt att anvinda, ar ett norskt
verktyg bestiende av atta pankreascancerspecifika, patientderiverade dimensioner. Utdelning av
online-enkiter sker till ett urval av patienterna infor kirurgisk behandling, vid ett urval av de
opererande enheterna, via 1177, sedan 2022. Uppfdljning sker pa gruppniva och i nuliget sker
ingen aterkoppling pa individniva.

Fragor och svar

Flera samtidiga tumorer med olika morfologi
Fraga: Har fitt ett PAD-svar som innehéller minst fem samtidiga tumorer:

I manualen star att man ska fylla i uppgifter £6r den stérsta invasiva tumoren i Anmailan, och
ligga till ytterligare synkron tumor pa E-formuliret + separat canceranmalan f6r denna. Men hur
g6r man nir det dr flera tumérer med olika morfologier? Ska jag kryssa i "Skall ej ingd i
kvalitetsregister" for alla tumérerna utom det storsta adenocarcinomet?

Svar: Ja, man kryssar i "skall ¢j ingd 1 kvalitetsregister” 1 CanINCA f6r samtliga 6vriga tumorer
férutom den primartumor med det storsta adenocarinomet, denna skall anmilas 1
Pankreasregistret. De 6vriga tumérerna far da kliniken anmila via cancerregistret.

Metastas i pankreas

Fraga: Da en patients pankreascancer dr kopplad till en annan primirtumér — ex ventrikelcancer
som spridit sig till pankreas — och behandlas f6r ventrikelcancern med cytostatika ska man da
anmala det som “Ingen aktiv behandling” i formulir ”Onkologisk behandling” nir det giller
pankreasregistret? Det dr ju primartumoéren som behandlas, aven om metastasen i pankreas ocksa
far sig en sling.
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Svar: Endast opererade metastaser anmals i registret, ¢j onkologiskt behandlade metastaser fran
andra organ

Insulinom
Fraga: Vad giller for Insulinom?

Svar: Insulinom klassas som benigna eller maligna beroende pa storlek samt grad och ska
klassificeras utifran det i kvalitetsregistret. I cancerregistret finns det dock bara en kod for
insulinom och indelningen 1 benign respektive malign utifran storlek kan dérfor inte goras dir. I
dessa fall kan det dérfor vara ok om det skiljer mellan kvalitetsregistret och cancerregistret. Det
viktiga 4r att diagnosen insulinom 6verensstimmer. Vid eventuella tveksamheter bér monitor
kontakta inrapportor och fraga.

Neuroendokrin tumaor
Fraga: Vilket lige ska neuroendokrina tumérer 1 pankreas registreras pa?

Svar: Vid neuroendokrin tumér i pankreas anges alltid ligeskoden C25.4.

Diagnosgrund
Fraga: Vilken diagnosgrund ska anges i Anmalan (A)?

Svar: Finns det ett cyt/ PAD pa forindringen och inrapportor har angett imaging i formulir
Anmilan (A) bér man skicka tillbaka formuliret och be kliniken fylla i den ritta diagnosgrunden
med dess uppgifter.

Support
Uppgifter om support fér Pankreasregistret finns har:

https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/bukspottkortel /kvalitetsregister.7
352.html
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www.cancercentrum.se
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