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o Databasen — andringar av variabler
Foljande variabelférandringar i registret har beslutats eller genomférts under 2025:

Uppgift om ansvarig ldkare har tagit bort pad anmalningsformular och formular fér pre- respektive
postoperativ behandling (fyller ingen funktion). P4 anmalningsblanketten &ndrades definitionen av
menstruationsstatus (fér att &éverensstdmma med WHO:s vedertagna) och uppgift om
graviditetsassociation inférdes. Variabeln Rokning ersattes av Anvandning av tobaks- och



nikotinprodukter vilken har en definition gemensam for flera cancerregister. Patologiuppgifter fran
preoperativ biopsi blev obligatorisk uppgift fér samtliga patienter (har tidigare inrapporterats bara fér de
planerade for preoperativ behandling). Detta eftersom behandlingsplanen ibland &ndras efter
inrapportering och patologuppgifter da kan saknas helt, och vidare da det finns ett varde att kunna
jamféra konkordansen mellan biopsi och operationspreparat. Pa anmalningsblanketten aterinférdes
grad for DCIS (baserat pa biopsi) da bedémning av grad kravstélls av KVAST-gruppen och da grad
ocksa vid DCIS ar behandlingsgrundande. Férekomst av tumdrinfiltrerande lymfocyter lades till for
patienter med trippelnegativ bréstcancer (viktig prognostisk uppgift).

Pa operationsformularet lades subcutan mastektomi och mastektomi samman till en grupp da de i vissa
fall anvands synonymt och da& andra variabler mer korrekt kan anvandas for att kartldagga
direktrekonstruktion. Ruta for att bekrafta mikroinvasion (<=1mm) lades ocksa till da Cancerregistret
fordrar specifikation av detta for korrekt inrapportering av patologiskt TNM-stadium. | nodstatus efter
neoadjuvant behandling separerades ater mikrometastas fran submikrometastas (ITC) da uppdelningen
ar behandlingsstyrande for kompletterande axillkirurgi. Uppgift om patologiskt komplett respons
respektive residualsjukdom (pCR/RCB) lades till for patienter som opereras efter neoadjuvant
behandling (viktigt kvalitets- och effektmatt).

Pa formularen fér onkologisk behandling lades aven ribociclib till som specificerad behandling under
rubriken "Annan malinriktad behandling”. Indikatorn behandling fullféljd enligt plan, respektive avbruten
i fortid finns idag endast fér kemoterapi, men laggs till fér samtliga systemiska behandlingsformer (ytterst
relevant aven for ex immunterapi och anti-HER2-behandling).

Pa uppfoljningsformularen utdkas antalet svarsalternativ vad galler fjarrmetastaslokalisationer till att
ocksa subspecificera hud (utanfor det vid lokoregionalt recidiv) och lymfkértlar (andra an de regionala)
samt ett fritextalternativ.

Vid styrgruppsmote i november 2025 beslut att ocksa infora svarsalternativet HER2 IHC 0+ (ultralow)
till dagens 0/ 1+/ 2+/ 3+ (detta for att underlatta for inrapportorer da dagens analyser utsvaras pa detta
satt), beslut att inféra s-TILs som variabel aven pa operationsblanketten fér primart opererade
trippelnegativa tumorer. Vidare beslut att uppdatera PROM-instrumentet EORTC QLQ-BR23 till BR-45,
och att lagga till instrumentet EQ-5D (fragor kring ADL, smartor, symtom och oro/nedstamdhet). Dessa
andringar kommer att ga i produktion férst under 2026.

« Databasen — andring av utdata och rapporter

Den webbaserade interaktiva arsrapporten (pa svenska och engelska) fran NKBC ges ut tva ggr per ar;
med en preliminar rapport av foregéende ars inrapportering i april-maj, och en slutlig uppdaterad rapport
i september (for att fa god tackning av data av preoperativt behandlade patienter vilka inrapporteras
med fordrojning). Via den interaktiva arsrapporten nas registerdata fran ar 2008 vilket gér det mgjligt att
studera trender. | den interaktiva rapporten foér 2024 kan nu data avseende 150 381 fall studeras

Nytt i utdata for den definitiva arsrapporten 2024 (slappt september 2025) var brdstcancersubtyp
redovisad i fyra grupper (Luminal A, Luminal B, HER2+ samt trippelnegativ) i stallet fér de tidigare tre.
Vidare tillkom under population en redovisning av stadium vid diagnos, och under &verlevnad en
mojlighet att géra en selektion baserad pa stadium.

| anslutning till den webbaserade arsrapporten finns ocksa en fardig PP-presentation for professionen
med selekterade data for diskussion pa enheter och regionala vardprogrammdten. Under 2025
utvecklades ocksa en sarskild version av arsrapporten anpassad for patienter och narstaende.
Ytterligare utdatarapporter for professionen finns att na innanfér inloggning i INCA. Koll pa Iaget kirurgi,
onkologi resp. patologi redovisas innanfér inlogg och distribueras per e-mailutskick till ansvariga kliniker/
brostpatologer och deras verksamhetschefer. Alla registrets nyckelvariabler redovisas ocksa pa Varden
i siffror och har bade uppdaterats och utdkats under aret.

e Hemsidan



Pa hemsidan finns styrdokument, stadgar, publikationslista, publiceringsregler, manualer,
anvandarhandbok, variabellista, inklusions- och exklusionskriterier, samtliga formular for inrapportering.
Uppdateringar har skett i enlighet med RCC:s standard.

¢ Kommunikationsinsatser

Pa Svenska Brostcancergruppens var- och hostmoéten liksom vid Svensk Férening for Brostkirurgis
arsmote har registerhallaren en fast punkt for rapportering av data fran de preliminara och definitiva
arsrapporterna samt registrets utvecklingsarbete. Registerhallaren har tillika redovisat registerdata i
samband med arlig Postgraduatekurs i Brostcancer och arlig kurs for sjukskoterskor inom
brostcancervard. Se vidare under internationella samarbeten.

e Samverkan med NPO

NPO cancersjukdomar utgors av RCC i samverkan vilka arbetar enligt den nationella cancerstrategin
och samordnar kunskapsstyrningen inom canceromradet. Cancerstrategin syftar till att framja langsiktig
utveckling inom centrala omraden som prevention och tidig upptackt av cancer, patientfokus genom
bland annat god tillganglighet, information och sammanhalina vardkedjor samt kunskapsutveckling i
cancervarden. NKBC:s data nyttjas for att na flera malen i Cancerstrategin; for att folja upp och redovisa
data kring andelen screeningupptackt brostcancer, ledtider enligt SVF, PROM etc. Registerdata ger
mojlighet att studera foljsamhet till det nationella vardprogrammet, och kan genom sina interaktiva
utdatarapporter ge malgruppsanpassade rapporter anvandbara for utvecklingsarbete inom
bréstcancervarden. De 528 vetenskapliga artiklar som hittills publicerats baserade pa NKBC-data bidrar
till kunskapsutvecklingen. NKBC har ocksa forskningsdatabasen BCBaSe 3.0 for att ytterligare 6ka
anvandningen av NKBC-data i kliniska och epidemiologiska studier. NKBC arbetar intensivt med IPO
Bréstcancer och stravar mot ett nationellt kravstéllt inférande. En allman anslutning till IPO skulle ge
NKBC och darmed varden nya kunskaper kring metastaserad brostcancer -i princip ett
"metastasregister’.

« Samverkan med andra nationella kvalitetsregister

NKBC ar medlem i Kvalitetsregisterféreningen och ar representerat i styrelsen genom en av ELG-
medlemmarna. NKBC deltager i de gemensamma regelbundna dialogméten som fors mellan
registerhallare och RCC. Det etablerade samarbetet med BRIMP (Brostimplantatregistret) fortsatter,
med 6verforing av data fran NKBC till BRIMP rérande omedelbara rekonstruktioner. Registret levererar
ocksa data till Mammografiscreeningregistret.

e Samverkan med patient-/brukarféreningar

Tva patientrepresentanter ingar i styrgruppen och ytterligare tva i arbetsgruppen avseende IPO
Bréstcancer.

« Internationella samarbeten

| oktober 2025 var registerhallaren inbjuden till "The 1st Hungarian-Swedish Expert Roundtable on
Breast Cancer Care”, Budapest, Ungern, arrangerat av den svenska ambassaddren i Ungern, Diana
Madunic, samt av Dr Judit Bidlo, Ministry of Interior, Ungern. Registerhallaren forelaste pa temat "An
Introduction to the Swedish National Breast Cancer Quality Register”.

Samma manad, oktober 2025, féljdes 2024 ars méte i Belgrad, "Healthcare Academy Sweden-Serbia”,
upp med ett méte i Malmg, arrangerat av Business Sweden, dar registerhallaren holl en omfattande
presentation beskrivande kvalitetsregistret for inbjudna representanter fér den serbiska
bréstcancervarden.

Under hosten 2025 inledde registerhallaren ett forskningssamarbete med det norska Kreftregistret
rérande ER-low brdstcancer (brostcancer med ett mycket lagt uttryck av 6strogenreceptorer). Under
2026 avser vi att poola data fran respektive register for att karttigga om prognosen vid ER-low
bréstcancer skiljer sig fran den vid trippelnegativ bréstcancer, och om endokrin terapi har nagot
prognostiskt varde for hela eller delar av populationen med ER-low brdstcancer. Genom federerad
analys kan aggregerade data sammanlaggas med metaanalys-liknande metodik utan att persondata
passerar landsgranser.



e Forskningsaktivitet under aret

25 ansdkningar om forskningsuttag inkom under 2025 till NKBC. Samtliga ansdkningar godkandes.
Dartill har vytterligare 6 utlamnanden gjorts som rort aggregerade data alternativt data for
kvalitetssakringsprojekt. Ansdkningarna ar kopplade till kliniska och epidemiologiska projekt avseende
brostcancer. Av erfarenhet vet vi att i princip alla uttag leder till flera publikationer vilka ligger nagot/nagra
ar efter datauttaget.

Antalet publicerade vetenskapliga artiklar baserade pa NKBC under 2025 (och som kommit till registrets
kannedom) ar 50 st.

Det exakta antalet abstracts baserat pA NKBC-data vilka presenterats under 2025 ar svart att uppskatta,
da dessa inte ofta aterrapporteras till registret. Registerhallaren har sjalv haft tre abstracts baserat pa
registerdata under 2025.

« Ovriga aktiviteter under aret

Valideringsprojekt

Under 2024 initierades en enklare validering av variabeln genexpressionsprofil vilken infordes i registret
i mars 2019. Valideringen gallde diagnosar 2023, och inrapporterade data jamférdes med testning
registrerad i patologsystemet Sympathy. Valideringen visade pa fa testade i region Norr och region
Mellansverige, med god dverenstammelse for de fatal som rapporterats. | Sthim stort antal testade och
god 6verensstammelse utom pa en enhet med omfattande dverrapportering. | Sydvastra en omfattande
Overrapportering och i Sédra en omfattande underrapportering. | Vastra regionen svarvarderade data
da verkligt utférda analyser ej kunde kvantifieras. Valideringen ledde till omfattande utbildningsinsatser
av inrapportérer och begaran om upprattning av data. En uppféljande validering avseende
genexpressionsprofil-rapportering planeras.

Under 2025 utférdes ocksd en enklare genomgang av inrapporterade onkoplastikdata i
Stockholmsregionen. Valideringen visade pa att onkoplastikuppgiften i operationsformularet var oifylld i
0,9%. Dartill saknades onkoplastikblanketten i 5,1% av fallen opererade med onkoplastikkirurgi. En
stérre och mer formell validering av de vasentligaste onkoplastikuppgifterna ar nédvandig.

Vid styrgruppsmétet i november 2025 fick den exekutiva ledningsgruppen i uppdrag att gora en plan for
en validering av registerdata under 2026, och fokus pa patologiuppgifter pa anmalnings- och
operationsformular, onkoplastikkirurgi samt uppféljningsuppagifter efter 5 respektive 10 ar.

Fortsatt arbete med Patientéversikten (IPO)

IPO-projektet initierades 2016-2017, och har under 2025 ytterligare utvecklats. Antalet anslutna
enheter 6kar, men detta sker alltfér langsamt eftersom registreringen i IPO kraver mycket manuellt
arbete. IPO ger en mgjlighet till strukturerad longitudinell datainsamling till NKBC, och skulle ge
underlag till ett metastasregister. Under 2025 har vissa nya funktionaliteter lagts till och i november
2025 fanns 13 451 patienter inlagda.

Arbete inom multipla projekt géllande automatisk dataéverféring

Ett flertal projekt rérande automatiserad datadverforing fran medicinska journaler till NKBC har pagatt
under 2025, bl a ett projekt pa Karolinska Universitetssjukhuset inom vilket Cytodos, en it-applikation
for dosering, rekvirering, produktion, administrering och dokumentation vid cytostatikabehandling,
anvands for dverforing av data rorande denna typ av behandling via Lakemedelsdatabas pa RCC.
Vidare pagar ett integrationsprojekt mellan KS IVR I6sning och NKBC for formularen "Anmalan,
operation och direktrekonstruktion”.

Arbete med forskningsdatabasen "BCBaSe 3.0”

BCBaSe3.0 ar en forskningsportal for klinisk och epidemiologisk bréstcancerforskning dar NKBC-data
lankats till demografiska databaser vid SCB, Socialstyrelsen och Forsakringskassan (samkdrning som
tillifor data fran bla Cancerregistret, Patientregistret, Lakemedelsregistret och LISA-databasen dvs
uppgifter om ex socioekonomi, komorbiditet, harkomst och lakemedelsanvandning). D& Q-portalen vid



RCC Norr lagts ner har NKBC aktivt verkat for skapandet av en ny portal vid RCC Mellansverige vilken
togs i bruk under 2025.

RUT:
NKBC finns med i metadatakatalogen RUT, dar de sista delarna infér anslutningen blev klara under
2025.

R-RCT:

Vid RCC Mellansverige har en randomiseringsmodul utvecklats for integration med NKBC- och IPO-
data. RCC har utvecklat ett Electronic Data Capture-system (EDC) p& INCA-plattformen som kan
anvandas i kliniska studier for att samla in och lagra studiedata. EDC-systemets funktionalitet inkluderar
bl.a. randomisering, insamling och lagring av data fran den regionala lagringsytan pa INCA-plattformen
sasom variabler fran kvalitetsregister eller IPO, insamling av studiedata i ett elektroniskt formular (e-
CRF) och data genom PROM/PREM enkéater. Brostcancerstudien Swe-SWITCH, ar en av pilotstudierna
och under uppstart.

e Planer for 2026
Forbattrat registerinnehall, variabler och datakvalitet:

e Validering av diagnosar 2024 med avseende pa onkoplastik och patologi paA Anmalnings- och
Operationsformularen, samt validering av uppféljning avseende FM/ LR diagnosar 2014 samt
2019.

e Oka tackningsgraden av samtliga formular genom ny skrivning i VP och klinikkontakter.

¢ Arbeta med diagnosdvergripande indikatorer i enlighet med évergripande beslut.

e Under forsta delen av 2026 kommer de variabelférandringar som beslutades nov -25 tas i bruk,
men for att undvika variabeluppdateringar mer an 1 gang per ar, samordnar vi dndringar med
de ev andringar som beslutas vid styrgruppsmote varen 2026.

e Under 2026 planerar registret en storsatsning pd PROM, dar vi avser att fa de 10 enheter som
inte rapporterar baslinje-PROM att bérja med det. Vi avser ocksa att koppla PROM-databasen
till dvriga NKBC sa att vi mer effektivt kan skapa indikatorer for rapporter mellan PROMs och
ovriga registerdata (ex upplevd halsa beroende pa typ av behandling). Livskvalitetsinstrumentet
EORTC QLQ-BR23 ska uppdateras till QLQ BR-45, och EQ-5D laggas till.

Forbattrade utdatarapporter:
Fler PROM-indikatorer an dagens atta ska laggas till i den dppna webbaserade arsrapporten.
Variabler fran IPO rérande metastatisk sjukdom ska in i arsrapporten daribland:

Antal/andel patienter som diagnosticerats med FM per ar totalt och uppdelat per subtyp,
Ledtid mellan primardiagnos och fjarrmetastas totalt och uppdelat per subtyp,

Antal/andel patienter med primart metastaserad sjukdom totalt och uppdelat per subtyp,
Metastasutbredning (metastaslokaler) vid forsta fijarrmetastas, totalt och uppdelat per subtyp.

IPO:

Under 2026 fortsatt arbete for att 6ka antalet anslutna enheter och ocksa tackningsgraden. IPO &r var
mojlighet att samla in uppgifter om metastatisk sjukdom och dess behandling.

BCBaSe 4.0:

Under 2026 planera och initiera skapandet av en uppdaterad och uttkad databas for epidemiologisk
forskning.

e Beskrivning av anslutning och anslutningsgrad
Samtliga kliniker och sjukhus som utfor kirurgisk och onkologisk behandling av brostcancer ar anslutna.

e Beskrivning av tackningsgrad



99% mot cancerregistret 2024 (kommer att stiga nagot ytterligare till dess den definitiva arsrapporten
slapps hosten 2025).

e Overgripande om personal. Antal, kategori och tjanstgéringsgrad under aret

Styrgruppen representeras multiprofessionellt och har tva patientrepresentanter. Registerarbetet har
utférts av registerhdllare (20% av heltid) och 6vriga ELG-representanter tilsammans med RCCs
stédteam (produktagare/diagnoskoordinator, statistiker, registeradministratorer). Veckovis halls méten
for process- och utvecklingsarbete samt bedémning av uttagsanstkningar. Under verksamhetsaret
2025 har den exekutiva ledningsgruppen samverkat via digitala moéten tva ganger per termin samt
darutéver via e-mail. Digitala styrgruppsmoten holls 2025-04-28 samt 2024-11-10 (halvdagsméten).

e Sammanfattande kommentarer om ekonomi

NKBC erholl 2025 ett anslag om 1,556 milj kr fran SKR, vilket var 81% av dskade medel. Registret har
arliga utgifter pa ca 1,9 miljoner, huvudsakligen Ionekostnader for stodteam samt registerhallare, samt
kostnader for plattform, utveckling och PROM-utskick. RCC Sthim-Gotland besl6t att efterskanka en del
I6bnekostnader for stodteamet och att sta for kostnader fér PROM-utskick, och ELG-medlem, onkolog
Jenny Bergqvist som var avtalad att arbeta med registret 10% har ej ersatts for detta. Styrgruppsméten
och ELG-méten fick bli digitala da utrymme ej fanns for resekostnader.

Attestratt har registerhallare tillsammans med patientomradeschef Fredrik Karlsson, ME Brost-,
Endokrina tumdrer och Sarkom, Karolinska Universitetssjukhuset. Sjukhusets controller har redovisat
ekonomin for registret manadsvis.

Stockholm februari 2026
Irma Fredriksson
Registerhallare



