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Versionshantering

Forteckning 6ver de senaste forandringarna.

Datum Formular Variabelnamn Andring/korrigering
2025-09-18 Uppfdljning Lymfkértlar, utanfor lilla backenet | Laggs till som ny fjarrmetastaslokal
2025-09-18 Kirurgi Indikation for lokoregional Listvardet "Behandlingskomplikationer”
tumorresektion laggs till
Radikalitet Listvardet "Ingen kvarvarande cancer”
laggs till
2025-03-10 Uppfdljning Nytt formular for uppfdljning kirurgi
kirurgi
2025-03-10 Kirurgi Nya huvudfragor
(Stomi, Nedldggning av stomi
Lokoregional tumérresektion, 90-dagars
uppféljning, Resektion/Ablation av
metastas)
2025-03-10 Kirurgi Typ av stomi Listvardet "ileostomi" andras till
"ileostomi/loopileostomi”
Slutning av det perineala saret Listvardena "Priméarsuturering med
gluteus maximuslamba” och
"Primarsuturering med trans-abdominell
lamba@" doljs. Listvardet "Lamba" 1aggs till.
2025-03-10 | Kirurgi Typ av kolostomi Nya variabler
Ska patienten foljas upp
Uppfdljande klinik
Typ av operation
APR
APR+Hysterektomi
Backenexentration
Inldggningsdatum op
Utskrivningsdatum
IVA-vard
Datum in
Datum ut
Aterinlaggning inom 90 dagar
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Bakgrund

I det nationella kvalitetsregistret f6r analcancer (SACR) registreras patienter i alla dldrar som
diagnosticerats med skivepitelcancer i analregionen, frin 2015 och framat. Analcancer ir en
ovanlig sjukdom och utgdr ungefir 1-2 procent av alla tumoérer 1 mag-tarmkanalen. I Sverige
drabbas omkring 200 personer per ar och incidensen okar svagt. Sjukdomen ér vanligast i
aldrarna 65-70 ér och 4r vanligare hos kvinnor dn hos min. Behandling i syfte att bota kan ges till
drygt 80 procent av patienterna. Det innebar stralbehandling och samtidig cytostatikabehandling
under 5 - 6 veckor. Nir botande behandling inte kan ges s kan strdl- och/eller
cytostatikabehandling ge lindring och f6érlingd 6verlevnad. Femarséverlevnaden vid analcancer ar
omkring 70 procent.

Stod for inrapportering

Pa https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/tjocktarm-andtarm-och-
anal/anal/kvalitetsregister/ finns blanketter for utskrift, manualer, variabelbeskrivning och

kontaktuppgifter till styrgrupp och stédteam.

Inloggning i INCA

For att logga in i INCA krivs ett anviandarkonto samt SITHS-kort. Utforlig information finns

hir: https://cancercentrum.se/samverkan/vara-
uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/stod-for-kvalitetsregister/om-inloggning/

INCA fungerar bist i webblasare Google Chrome. Ténk pa att fora in SITHS-kortet fore
Oppning av webblisare.

Information innanfor inloggning

INCA-hjalpen

Fordjupad information om hantering av patienter med t ex sekretessmarkering finns pa INCA-
hjilpen under Mina sidor.

Mina sidor — INCA-hjalpen.
Byt roll och placering Mina sidor ™ Logga ut

Personuppgifter
Inlaggningsalternativ

Senaste kontoaktivitet

INCA-hjalpen

Om INCA


https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/tjocktarm-andtarm-och-anal/anal/kvalitetsregister/
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/tjocktarm-andtarm-och-anal/anal/kvalitetsregister/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/stod-for-kvalitetsregister/om-inloggning/
https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/stod-for-kvalitetsregister/om-inloggning/

Mina sidor — INCA-hjalpen — Administration — Patientuppgifter — Sekretess.

INCA Administration + Inrappartering = Monitorering Sammanstéliningen - JavaScript = Konstruktion = Atkomsl =
Sekretess
Innehallsférteckning En sekretessmérkt patient behandlas av INCA pa féljande sétt:
« Efternamn satts till PERSONUPPGIFT SKYDDAD
Légg tilluppdatera patient * Gatuadress sétts till ATER AVSANDAREN
Adresser « Falten Férnamn, clo, Adresstilligg, Postnummer, Postort, Liin, Kemmun och Férsamling blankas ul

« Folkbokfdringshistarik blankas ut

. Ovan namnda Justering &r den handpalaggning INCA gar vid patraffande av sekretessmarkt patient. Det tas inge
Begrénsad databehandling . . . .
sérskild hénsyn i dvrigt | systemet.
Nattliga uppdateringar

Patientens rattigheter

Fordjupad information om patientens rittigheter finns under rubrik ”Patientens rattigheter” nir
du loggat in i INCA. Dir finns information om patienten tackar nej till deltagande, s k OPT-
OUT.

@ /ﬁ‘ Inrapportering + Sammanstallning = Patientens rattigheter = Mina sidor~ Logga ut

Patientens rattigheter

Inklusionskriterier

Registret omfattar alla nyupptickta fall av skivepitelcancer i anus och analkanalen frain och med
diagnosar 2015 och framat. I registret registreras aven PAD-verifierade HSIL (AIN III) som
bed6ms vara kliniskt invasiva. Man och kvinnor 1 alla aldrar inkluderas 1 registret. Patienten skall
vara folkbokford i Sverige vid diagnos for att kunna registreras. Det forutsitts att patienten ar
informerad om att uppgifter lagras i kvalitetsregister, men skriftligt samtycke krivs inte. Patienten
kan vilja att inte registreras 1 kvalitetsregistret, sa kallad OPT-OUT.

Lageskod enligt ICD-0O-3

e Andtarm UNS C20.9
e Anus UNS C21.0
e Analkanalen inkl analsfinktern (ringmuskeln) C211
e Kloakogen zon C21.2

e Opvervixt till/frin angrinsande sublokal inom  C21.8
rektum/anus (C20—C21) med okint
utgangslige i rektum/anus

Morfologisk diagnos / SNOMED3-kod (International Classification of
Diseases for Oncology)

e Skivepitelcancer 80703
e Basaloid cancer 81233
e HSIL/ AIN III (kliniskt invasiv) 80772



Exklusionskriterier

e Obduktionsupptiackt analcancer ska inte registreras.
e Verrukost/vartliknande catcinom, (ICD-O/3: 80513) ska inte registreras.

e HSIL/ AINIII anal intraepitelial neoplasi grad 111, skivepitel (Tis) ICD-O/3: 80772) ska
inte registreras.

e Patient som avbojer deltagande 1 registret ska inte registreras. Patient som avbojer
deltagande markeras med OPT-OUT.

e Svenska medborgare som opereras 1 utlandet ska canceranmalas men ska inte rapporteras
till analcancerregistret.

e Patient med skyddad identitet ska inte registreras. (Monitorinformation: formuliret ska tas
bort med ”Avbryt och Radera”, ej makuleras, det ska tas bort helt).

e Patient med reservhummer ska inte registreras.

Ny diagnos/recidiv/ytterligare diagnos

Ny diagnos Diagnosen ska rapporteras in enligt gallande rutiner for nyregistrering i
registret. En anmalan till analcancerregistret galler &ven som
canceranmalan till cancerregistret.

Recidiv Om patienten efter primarbehandling far aterfall registreras detta som ett
recidiv, oavsett var inom analregionen recidivet ar belaget. Ingen ny
anmalan ska goras.

Ytterligare diagnos | Aven om HSIL/ AIN Il (Tis) inte ska inga i analcancerregistret, ska
registeradministratoren efterforska dessa till cancerregistret och skicka
anmalningsformular till inrapportéren.

Notera att om inrapportoren valjer Tis i kvalitetsregistret gar formularet
inte att spara. Endast alternativen "avbryt" och "radera" ar tillgangliga i
systemet.

Inrapportor kan skicka tillbaka formularet till RCC utan att fylla i nagra
uppgifter om det ar en (Tis), markera kryssrutan “Uppgift saknas”.
Registeradministratoren markerar “ska ej inga i kvalitetsregister” i
cancerregistret, da upphor efterforskningen.

Formularet far inte anvandas som canceranmalan; klinikens anmalan till
cancerregistret sker via Socialstyrelsens officiella blankett.

Beskrivning over registrets uppbyggnad
Registerpost vs originalhandling

(3 BB (7439) Analcancer Anmalan Registerpost
B BB (2314) Analcancer Kirurgi : Hir visas uppgifter som finns lagrade i registret
= Analcancer: Kirurgi 2024 <t————— Mapp for ett formulir
B 2024-11-26: NUS (064001) Under visas en eller flera originalhandlingar

(=) B8 (5171) Analcancer Onkologi o )
Originalhandlingen

E Analcancer: Onkologi 2024 Hir visas originalhandlingen som ligger till grund
@ 2024-11-26: NUS (064001) for registerposten




Inrapportering av formular

Anmalan

Fylls i vid diagnos av tumér. Giller som canceranmilan - klinikanmilan

Rapporteras av initialt ansvarig klinik och skickas in sd snart som moijligt

Nir klart for registrering — vilj Spara.

Observera att 6vriga formuldr dr beroende av att det finns en Anmilan registrerad.

Kirurgi

e Rapporteras av opererande klinik.

Vilj den registerpost som formuliret ska kopplas till.

Fyll 1 formularet.

Vilj Spara i register.

Onkologi

Rapporteras av behandlande klinik.

Vilj den registerpost som formuliret ska kopplas till.
Fyll i formuliret.
Vilj Spara i register.

Uppfoljning

e Rapporteras av den klinik som ansvarar f6r uppfoljningen av patienten.
e Uppfoljning ska rapporteras in en gang per ar under 5 ar.

e Vilj den registerpost som formuléret ska kopplas till.

e Fylli formuliret.

e Vilj Spara 1 register.

Uppfoljning kirurgi

e Inférdes 2025-03-10
e Rapporteras av den klinik som ansvarar f6r uppfoljningen av patienten.

e Uppfdljning ska rapporteras in enligt tidsintervallet 6 manader, 12 manader, 24 manader
och 36 manader.

e Uppfoljning ska rapporteras in om en abdominell operation eller en lokal exstirpation av
lymfkortlar har utforts samt om en lokal exstirpation av (peri)analtumor har genomforts
och det ir angivet att patienten skall f6ljas upp.

e Vilj den registerpost som formuliret ska kopplas till.
e [yl i formuliret.
e Vilj Spara i register.

Utvardering

Rapporteras av den klinik som ansvarar for utvirderingen av patienten.

Ifylles 3 - 6 manader efter avslutad primarbehandling.
Fyll i formuliret.
Vilj Spara i register.



Mailformular

e Anvinds vid kommunikation mellan inrapportor och registeradministrator gillande aktuellt
irende i INCA. Formuliret sparas inte 1 registret.

Arendepanelen

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

Registernamn - Formuldarnamn

1. Spara
Ett formulir sparas i registret genom knappen “Spara”. Detta kan utforas nir en registrering ar
komplett. Alla formulir utom féljande undantag sparas direkt 1 registret:

e 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 1 ett annat drende i den egna eller en annan inkorg.

Om formuliret innehaller data som ska sparas i cancerregistret kommer det att sparas i registret
samt skickas till RCC i den egna regionen. I det fonster som Oppnas via “Spara” finns det
mojlighet att ange en kommentar.

2. Skicka till...
Ett formulir kan skickas till en annan inkorg med hjilp av knappen Skicka till...”. I det fénstret
som Oppnas via ’Skicka till...” finns det mojlighet att ange en kommentar.

”Skicka till” kan utforas 1 foljande ligen:
e 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 1 ett annat drende i den egna eller annan inkorg.

e Om det finns nagon annan registerspecifik regel som ska leda till att formularet skickas till
RCC.

3. Limnaiinkorg
Ett formulir kan lamnas kvar i den egna inkorgen genom knappen ”Lidmna 1 inkorg”. I det
fonster som Oppnas via “Lamna i inkorg” finns det mojlighet att ange en kommentar.



4. Radera

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

5. Taggar

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

Lamna i inkorg

Lagg till O For godkinnande
tagg

6. Kommentar
Har visas kommentaret.

Koppla och Uppdatera

Koppla ett arende till en post i registret

Ett drende ska alltid antingen kopplas till en befintlig post i registret, eller om ingenting finns 1
registret sedan tidigare ska en ny registerpost skapas. Se till att alternativet "Ny registrering” (1) ar
valt. Vilj vilken post i registret drendet hor till 1 listan ”Registerpost att koppla till” (2). Om det
inte finns nagon tidigare post i registret, vilj alternativet "Ny registerpost”. Efter att registerpost
ar vald visas information om den valda registreringen bredvid listan (3). For att avbryta koppling
— avmarkera den valda posten.

Registerpost att Anmalan - Diagnosdatum 2025-02-01, Re v Anmilan  Diagnosdatum 2025-02-01  1CD-0/3 C21.0 Anus UNS

koppla till

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”. Information fran
registerposten lises in, kan dndras och sedan sparas. Avmarkera den valda registerposten for att
avbryta uppdateringen.

s

Ny registrering -

Registerpost att Anmadlan - Diagnosdatum 2024-11-19, R v Anmélan  Diagnosdatum 2024-11-19  1CD-0/3 C21.0 Anus UNS
uppdatera
@ Kopplad till registerpost (7619)



Rapportering av ofullstandigt formular - uppgifter saknas

Uppgift saknas. Komplett registrering kan inte utféras.

Markera med kryss om inrapportering avser rapportering av ofullstindiga uppgifter. Kan
anvindas vid speciella fall da man inte har fullstindiga uppgifter. Det bér dock anvindas med
forsiktighet eftersom alla kontroller da inaktiveras. Skriv en kommentar varfér rutan ér ikryssad
ar markerat.

Generella inrapporteringsuppgifter

Patientuppgifter

Formulartext Beskrivning

Personnummer Personnummer, t.ex. 19XXXXXXXXXX

Patientens namn Patientens férnamn och efternamn
Hamtas automatiskt fran befolkningsregister

Adress Hamtas automatiskt fran befolkningsregister

Kén K = Kvinna
M = Man
Hamtas automatiskt fran befolkningsregister

Dédsdatum Ddédsdatum hdmtas automatiskt fran befolkningsregister om det finns. For
befintliga poster i registret kontrolleras dagligen mot befolkningsregister om
dddsdatum tillkommit

LK Kod fér 1an och kommun (LK)
Hamtas automatiskt fran befolkningsregistret.
Kan vid behov andras av registeradministrator

Distriktskod Hamtas automatiskt fran befolkningsregister

Inrapporteringsuppgifter

Formulartext Beskrivning

Initierat av Namn pa den person som initierar en inrapportering. Hamtas automatiskt fran
anvandarens inloggningsuppgifter pa INCA.

Arendets startdatum Datum da arendet startades.
Hamtas automatiskt fran systemet.




Formular i kvalitetsregistret

For beskrivning av patient- och inrapporteringsuppgifter, se ovan. Variabler som ingar i
canceranmailan dr markerade med *.

Anmalan

Formuliret skickas in vid diagnos av tuméren och giller 4ven som canceranmilan.

Formulartext ‘ Beskrivning

Primara
diagnosuppgifter

81233 Basaloid cancer

80772 AIN 1l (anal
intraepitelial neoplasi grad Il =
skivepitelcancer in situ)

Datum for valgrundad 20aa-mm-dd Foérsta datum for valgrundad
misstanke om cancer misstanke om cancer. Saknas
(SVF) véalgrundad misstanke om cancer
markeras detta i kryssrutan.
Diagnosdatum* 2044-mm-dd Avser datum for Px alternativt om
tidigare datum for diagnos finns.
Remitterad till Nej Om ja, ange datum foér remissens
onkologklinik Ja utfardande fran inremitterande enhet.
Uppgift saknas Vid de fall da patienten fran
onkologklinik till kirurgklinik, anges
detta pa remitterad till klinik/sjukhus.
Ange datum for remissens ankomst
till onkologklinik samt datum for
patientens forsta registrerade
lakarbesok.
Undersokningar i
primérutredning
MR Béacken Nej Markera vilka undersokningar
Ja patienten har genomgatt i
Uppgift saknas primarutredning.
PET - DT Nej Markera vilka undersokningar
Ja patienten har genomgatt i
Uppgift saknas primarutredning.
WHO - 0 Hamtas fran journal, finns inte uppagift
Performancestatus 1 dar sa kryssar man okant.
2
3
4
Okant
Tumoruppgifter
Primartumorens Analkanal Mer an en lokal kan vara aktuell.
lokalisation Perianal
Rektum
Histologi* 80703 Invasiv skivepitelcancer | Ange aktuell histologi. Vid val av AIN

[l kommer foljdfraga om klinisk
invasiv. Se information om Kilinisk
invasiv cancer nedan.




Formulartext

Kliniskt invasiv cancer

Beskrivning

Vid nej: Arendet ska inte inga i
kvalitetsregistret. Avbryt
registreringen.

Vid ja: Fortsatt registrering.

ICD-0O/3* C21.0 Anus UNS Ange aktuell ICD-O/3-kod.
C21.1 Analkanalen inkl
Analsfinktern
C21.2 Kloakogen zon
C21.8 Overvaxt till/fran
angransande sublokal inom
rektum/anus
C20.9 Andtarm UNS
Preparatnummer* Ange PAD-svarets preparathnummer.
Preparatar® 20aa Ange preparatar.
Valj patologi/cytologi- Ange ansvarigt patologlaboratorium.
avdelning*
Differentieringsgrad Lag Ange tumorens differentieringsgrad.
Medelhdg
Hog
Okant

Primartumorens storlek
(storsta diameter i mm)

Storsta diameter anges i millimeter.
Om uppgift saknas markera i
kryssrutan.

T-stadium*

TO = Inga tecken pa primartumor.
T1 = Tumoren ar 2 cm eller mindre.
T2 = Tumoren ar mer an 2 cm men
hégst 5 cm i diameter.

T3 = Tumoren ar storre an 5cmii
diameter.

T4 = Tumor av alla storlekar som
vaxer in i narliggande organ: till
exempel slidan, urinréret, urinblasan
eller prostatakorteln.

TX = Primartumor kan inte bedomas.

N-stadium*

Satts automatiskt enl. Matris.

Tumoérpositiva kortlar

Inguinalt vanster
Inguinalt héger

lliaca interna vanster
lliaca interna hoger
liaca externa vanster
lliaca externa héger

Ange positiva lymfkortlar. Kryssa i
rutan om regionala lymfkortlar inte
kan beddémas.

Perirektalt
M-stadium* MO MO = Inga fjarrmetastaser.
M1 M1 = Fjarrmetastaser i inre organ
eller lymfkortlarna (utanfér backenet).
Fjarrmetastaser Lymfkortlar Flera lokaler kan vara relevanta. Om
Lever annat, specificera.
Lungor
Skelett




Formulartext

CNS
Annat

Beskrivning

P16-Fargning

Neg.
Pos.
Ej utfort

Ange utfall av P-16 Fargning. Om
ingen fargning ar gjord, ange ej
utfort.

Primarbehandling

Preterapeutisk
beddémning pa MDT -
konferens

Ja
Nej

Vid ja, fyll i datum fér MDT-konf. Valj
regional eller nationell MDT. Ar
patienten diskuterad pa bada sa
galler forsta tillfallet.

Erbjudits, i journal
dokumenterad
namngiven,
kontaktsjukskoterska

Ja
Nej

Ange om patienten har erbjudits
kontaktsjukskoterska, ja eller nej.

Avlastande stomi

Ja
Nej

Vid ja, ange sjukhus/klinik som utfort
ingreppet. | webbformular: Nar klinik
angetts kan kirurgiskt formular
skickas till vald klinik. Om
inrapporterande klinik anges som
behandlande klinik kan kirurgiskt
formular skickas till den egna
inkorgen samt 6ppnas i en ny flik.

Antitumoral behandling
given

Ja
Nej

Vid nej, ange orsak. Vid annan orsak,
specificera i klartext. Vid ja, ange
intention med behandlingen, samt
vilken typ av behandling (kirurgi,
cytostatika, stralbehandling), samt
vilket sjukhus som genomfor
behandlingen. | webbformular: Nar
klinik angetts kan
kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till vald klinik. Om
inrapporterande klinik anges som
behandlande klinik kan
kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till den egna inkorgen samt
Oppnas i en ny flik.

Intention med behandling

Kurativt
Palliativt
Oklart

Valj kurativ eller palliativ. Oklart valjs
dar man fran bdrjan inte vet om det
kommer att bli kurativ syftande
metastaskirurgi eller e;.

Kirurgi

Med antitumoral kirurgisk behandling
avses kirurgisk resektion av tumor.
Har patienten endast genomgatt
kirurgi fér avlastande stomi valjer ni
nej har.

Antitumoral behandling ej
given - orsak

Hog alder
Komorbiditet
Patientens dnskan
Annan orsak

Mer an en orsak kan vara aktuell.
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Kirurgi

Ett formulir per ingrepp registreras.

Formulartext Beskrivning
Stomi
Upplaggning av stomi (utan Nej Vid ja, ange typ av ingrepp och
tumorresektion, exempelvis Ja datum.
innan start av behandling)
Nedlaggning av stomi
Nedlaggning av stomi Nej Vid ja, ange datum.
Ja

Lokoregional tumorresektion

(Inkluderar aven resektion av
tumoromradet utan
kvarvarande tumor, t.ex. fistlar)

Lokoregional tumorresektion

Nej
Ja

Ange om patienten har
genomgatt en lokoregional
tumdrresektion. Lokoregional
innebar att tumoren har
avlagsnats lokalt, antingen
genom en mindre operation
eller genom att en stdrre del av
tarmen har tagits bort.

Indikation for lokoregional
tumorresektion

Primar resektion
Residualtumor

Lokalrecidiv
Behandlingskomplikationer

Primar resektion avser kirurgisk
behandling som genomférs
utan féregaende onkologisk
behandling.

En residualtumér ar en tumor
som diagnosticeras inom sex
manader efter avslutad
onkologisk behandling.

Lokalrecidiv avser en tumor
som diagnostiseras senare an
sex manader efter avslutad
onkologisk behandling eller
efter tidigare kirurgisk
behandling.

Vid tveksamhet kan detta
raknas ut genom att ange
datum fér operation och se pa
slutdatum for behandling.

Radikalitet

RO
R1
R2
Ingen kvarvarande cancer

RO: Mikroskopiskt radikalt,
vilket betyder att inga
tumorceller finns i
resektionsranden.

R1: Mikroskopiskt icke-radikalt,
vilket innebar att tumorceller
finns i resektionsranden.
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Formulartext

Beskrivning \

R2: Makroskopisk tumor
kvarstar i patienten efter
operationens slut.

Informationen kan hamtas fran
patologisvaret efter
operationen.

Typ av lokoregional
tumorresektion

Lokal exstirpation av (peri)anal
tumor.

Abdominell operation.

Lokal exstirpation av

Ange vilken typ av kirurgiskt
ingrepp som utforts. Om lokal
extirpation behdver man inte
fylla i detaljerna nedan, men

lymfkortlar. patienten ska foljas upp.
Ska patienten foljas upp Nej Om patienten har genomgatt
Ja lokal extirpation av

lymfkortlar maste ett beslut
fattas om kirurgisk uppféljning
skall géras. Om nej markeras
kommer ingen bevakning fér
kirurgisk uppfdljning att goras.

Typ av operation

Minimalinvasiv

Om patienten genomgatt

Oppen Abdominell operation ska typ
av operation valjas.

APE APE (Abdominoperineal

APE + hysterektomi excision) innebar en

Backenexentration rektumamputation.

Vid en backenexentration
avlagsnas andtarmen samt
urinblasan och prostata, eller
gynekologiska organ.

Slutning av det perineala saret

Primarsuturering utan lamba
Primarsuturering med nat
Lamba

90-dagars uppfoéljning

Inldggningsdatum op

Den dag patienten laggs in for
ingreppet.

Utskrivningsdatum

Den dag patienten lamnar
opererande sjukhus, kan
innebara vard pa annan enhet.

IVA-vard Ne;j. Vid ja skall datum for
Ja. inlaggning och utskrivning
anges
Aterinlaggning inom 90 dagar Nej Aterinlaggning inom 90 dagar
Ja efter utskrivning, oavsett om
orsaken ar direkt relaterad till
operationen eller inte.
Reoperation Nej Alla operationer som
Ja genomférs inom 90 dagar efter

den férsta operationen.
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Formulartext

Beskrivning

Om ja, ange datum for
operationen.

Orsak

Sarruptur abdominellt
Sarruptur perinealt
Mekaniskt ileus
Anastomoslackage
Bl6dning

Djup bukinfektion
Lambakomplikation
Ovrig

Vid svar "ja" pa reoperation -
Om alternativet "Ovrigt" valjs,
specificera vilken annan
anledning som avses.

Resektion/ablation av
metastas

Kirurgisk/onkologisk atgard av | Nej Vid ja, ange datum
metastaser Ja
Metastaslokal Lever Ange metastaslokal
Lunga
Annan

Onkologi

Formuliret skickas in efter onkologisk behandling givits.

Formulartext

Typ av onkologisk

Beskrivning

behandling
Stralbehandling Nej Valj ja eller nej
Ja
Startdatum 20aa-mm-dd Datum for start av
stralbehandling
Slutdatum 20aa-mm-dd Datum for sista

behandlingsdag

IMRT (inkluderar VMAT
tomoterapi)
Annan

Gavs hela den planerade Nej Vid nej, ange orsak. Vid annan
stralbehandlingen? Ja orsak, specificera i klartext.
Stralteknik 3D-DT Ange stralteknik. Vid annan

orsak, specificera i klartext

Bestralning mot

Primartumor
Lymfkortelmetastaser
Adjuvanta lymfkortlar

Har anges den givna
straldosen, inte den planerade.
Ange vad som bestrélats. Vid

Skelettmetastaser ja, ange totaldos och fraktioner.
Annat Totaldos anges i decimaltal.
Vid annat, specificera i klartext.
Cytostatika Nej Valj ja eller nej
Ja
Startdatum 20aa-mm-dd Datum for behandlingsstart
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Formulartext Beskrivning
Slutdatum 204a-mm-dd Startdatum for sista
behandling. Observera da att
vissa patienter bara far en
cykel FU mitomycin. Da blir
startdatum och slutdatum
detsamma.
Antal cykler Ange antal cykler som
genomforts.
Preparat Cisplatin | cykel 1 registreras inte
Karboplatin eventuella preparatbyten under
SFU bolus en behandlingslinje. Ange de
SFU infusion preparat som tillhér cykel 1.
Capecitabin Flera alternativ kan véljas. Vid
Mitomycin C alternativet "annat", vanligen
Cetuximab specificera i klartext.
Panitumumab
Paklitaxel
Irinotecan
Docetaxel
Annat
Uppfdljning

Skickas in av ansvarig uppfoljande klinik en gang per ar upp till 5 ar.

Formulartext

Uppfoljning

Beskrivning

Patienten ar inte uppfdljd

Om patienten inte ar uppfdljd
vid er klinik, markera i rutan
och skicka in blanketten.

Datum for uppféljning

208a8-mm-dd

Ange datum nar uppfdljning
gjordes.

Uppfdljning antal ar efter 1 Valj aktuellt uppféljningsar.
diagnos 2
3
4
5
Har patienten fatt kurativt Nej Vid ja, fyll i RTOG late radiation
syftande stralbehandling Ja toxicity scoring (grad) Definition
av grader finns i bilaga nr. 1
samt blocket om sena
komplikationer.
Tumorstatus
Residualtumor Nej Kvarvarande cancer, aldrig
Ja tumorfri efter primarbehandling.

Ange om patienten ska
behandlas med kirurgi,
cytostatika eller
stralbehandling, samt
behandlande sjukhus och
klinik. | webbformular: Nar
klinik angetts kan
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Formulartext

Beskrivning

kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till vald klinik. Om
inrapporterande klinik anges
som behandlande klinik kan
kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till den egna inkorgen
samt 6ppnas i en ny flik.

Recidiv Nej Patienten har fatt recidiv under
Ja uppféljningsperioden
Ej bedombart
Tumdrstatus - Kirurgi av annat | Nej T.ex. pga.
skal Ja behandlingskomplikationer,
nedlaggande av stomi etc. Vid
ja, ange vilket sjukhus/klinik
Sena komplikationer Ifylls enbart for patienter som
genomgatt kurativt syftande
stralbehandling
Anal inkontinens Nej Vid ja, ange hur ofta/frekvent.
Ja
Uppgift saknas
Anal smarta Nej Ja, nej eller uppgift saknas. Om
Ja ja, foljdfraga om opioid smarta
Uppgift saknas dar valjer man ja, nej eller
uppgift saknas
Sexuell dysfunktion Nej
Ja
Uppgift saknas
Urinbesvar Nej
Ja
Uppgift saknas
Annat Nej Vid ja, specificera vad.
Ja

RTOG late radiation toxicity
scoring

Ifylls endast for patienter som
fatt stralbehandling. Ange grad
for alla alternativ. Se bilaga 1
for definition av graderna.

Skin

0,1,2,3,4, Uppgift saknas

Subcutaneous tissue

0,1,2,3,4, Uppgift saknas

Small and large intestines

0,1,2,3,4, Uppgift saknas

Bone

0,1,2,3,4, Uppgift saknas

Joint

0,1,2,3,4, Uppgift saknas

Fortsatta kontroller

Fortsatta kontroller

Nej

Ange om patienten ska pa
fortsatta kontroller, vid ja, ange
sjukhus och Klinik.
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Formulartext Beskrivning
Patienten avliden Nej Ange om patienten ar avliden,
Ja vid ja, ange datum samt om
patienten hade analcancer vid
dodstillfallet.
Recidiv
Lokoregionalt Nej Om ja, ange datum.
Ja
Recidiv i analregionen Nej
Ja
Recidiv i lokoregionala Nej
lymfkortlar Ja
Fjarrmetastaser
Fjarrmetastaser Nej Vid ja, ange datum for upptackt
Ja samt lokalisation.

Fjarrmetastaser, datum

2043-mm-dd

Fjarrmetastasens lokalisation Lever Vid annan lokalisation ange i
Lungor klartext.
Skelett
CNS
Annan

Behandling

Behandling av recidiv Nej Vid ja, ange om recidivet ska
Ja behandlas med kirurgi,

cytostatika eller
stralbehandling. Ange
behandlande sjukhus och
klinik. | webbformular: Nar
klinik angetts kan
kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till vald klinik. Om
inrapporterande klinik anges
som behandlande klinik kan
kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till den egna inkorgen
samt 6ppnas i en ny flik.

Uppfdljning Kirurgi

Formuliret skickas in vid 6, 12, 24 och 36 manader efter utford kirurgi

Formulartext

Uppfoljning kirurgi

Beskrivning

Datum foér uppfdljning

2043-mm-dd

Ange datum foér uppfdljning

Uppfdljning antal manader efter
kirurgi

6 manader
12 ménader

Valj aktuell uppféljningstid.
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Formulartext

24 manader
36 manader
Annan

Beskrivning

Har patient fatt kurativt
syftande stralbehandling

Ja

Recidiv

Recidiv

Nej
Ja

Patienten har fatt recidiv under
uppfdéljningsperioden.

Lokoregionalt recidiv

Nej
Ja

Vid ja, ange datum samt om
recidivet ska behandlas och om
det ska behandlas med kirurgi,
cytostatika eller
stralbehandling. Ange
behandlande sjukhus och
klinik. | webbformular: Nar
klinik angetts kan
kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till vald klinik. Om
inrapporterande klinik anges
som behandlande klinik kan
kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till den egna inkorgen
samt 6ppnas i en ny flik.

Lymfkortelrecidiv

Nej
Ja

Vid ja, ange datum.

Fjarrmetastaser

Nej

Vid ja, ange datum, lokalisation
samt om recidivet ska
behandlas och om det ska
behandlas med kirurgi,
cytostatika eller
stralbehandling. Ange
behandlande sjukhus och
klinik. | webbformular: Nar
klinik angetts kan
kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till vald klinik. Om
inrapporterande klinik anges
som behandlande klinik kan
kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till den egna inkorgen
samt 6ppnas i en ny flik.

Fortsatta kontroller

Patienten avliden

Nej
Ja

Ange om patienten ar avliden,
vid ja, ange datum samt om
patienten hade analcancer vid
dodstillfallet.

Fortsatta kontroller

Nej
Ja

Ange om patienten ska pa
fortsatta kontroller, vid ja, ange
sjukhus och Klinik.
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Utvardering

Formuliret skickas in cirka 3 - 6 manader efter avslutad primirbehandling.

Formulartext

Utvardering

Beskrivning

Datum foér utvardering

204a8-mm-dd

Ange datum nar utvarderingen
gjordes.

Utredning efter behandling

Rektalpalpation
MR

PET-DT

Biopsi

Ange vilka utredningar som
gjorts efter behandling (ja, eller
nej).

Inlagd pa vardavdelning pga
akutbiverkningar

Nej
Ja

Biverkningar som uppstar
under eller direkt efter
behandlingen, de vanligaste
inlaggningsorsakerna ar diarré,
infektioner, nutritionsproblem
och smarta, ofta kombinationer
av dessa.

Lokal komplett respons (CR)

Nej

Ange om patienten ar i
komplett respons, om nej,
besvara huruvida kvarvarande
tumorer ska behandlas eller
inte. Om ja, ange om dessa
ska behandlas med kirurgi,
cytostatika eller
stralbehandling. Ange &aven
behandlande klinik. |
webbformular: Nar klinik
angetts kan
kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till vald klinik. Om
inrapporterande klinik anges
som behandlande klinik kan
kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till den egna inkorgen
samt 6ppnas i en ny flik.

Tillkomst av fjarrmetastaser

Nej
Ja

Vid ja, ange lokal for
metastaser

Behandling av fjarrmetastaser

Nej
Ja

Om ja, ange om dessa ska
behandlas med kirurgi,
cytostatika eller
stralbehandling. Ange aven
behandlande klinik. |
webbformular: Nar klinik
angetts kan
kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till vald klinik. Om
inrapporterande klinik anges
som behandlande klinik kan
kirurgiskt/onkologiskt formular
skickas till den egna inkorgen
samt 6ppnas i en ny flik
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Kontroll/bevakningsmallar

For niarvarande (mars 2025) finns inga bevakningsmallar tillgingliga for inrapportorer. De
befintliga bevakningsmallarna ar avsedda for registeradministratorer och har skapats for att
identifiera saknade poster i kvalitetsregistret. Dessa mallar baseras pa de uppgifter som finns
registrerade 1 cancerregistret.

Visning av klinikens registerdata

Innanfor inloggning 1 INCA presenteras data 1 realtid. Hir kan kliniken f6lja sina egna
inrapporterade uppgifter. Utanfor inloggning 1 INCA finns statistik under respektive diagnos.
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/tjocktarm-andtarm-och-
anal/anal/kvalitetsregister/ I en interaktiv rapport kan du sjilv gbra olika urval som t ex. olika
tidsperioder, olika patientgrupper etc. De interaktiva rapporterna ir 6ppna for alla och de
uppdateras i regel minst tva ganger per ar. Data kan visas pa 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.

Support

Uppgifter om support finns pa
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/tjocktarm-andtarm-och-

anal/anal/kvalitetsregister/support/
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Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervirden.
Med patienter och nirstidende f6r hela minniskan, i dagens och framtidens cancervard
Www.cancercentrum.se
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Organ/Tissue

Skin

Subcutaneous
tissue

Bladder

Small and large
intestine

Bone

Joint

Grade 0

None

None

None

None

None

None

Grade 1

Slight atrophy,
pigmentation
change, some
hair loss

Slight induration
(fibrosis) and
loss of
subcutaneous
fat

Slight epithelial
atrophy, Minor
telangiectasia
(microscopic
hematuria)

Mild diarrhea,
mild cramping,
Bowel
movement 5
times daily.
Slight rectal
discharge or
bleeding

Asymptomatic.
No growth
retardation.
Reduced bone
density

Mild joint
stiffness, slight
limitation of
movement

Grade 2

Patchy atrophy,
moderate
telangiectasia,
total hair loss

Moderate fibrosis
but
asymptomatic,
slight field
contracture <10%
linear reduction

Moderate
frequency,
Generalized
telangiectasia,
Intermittent
macroscopic
hematuria

Moderate
diarrhea and
colic. Bowel
movement >5
times daily.
Excessive rectal
mucus or
intermittent
bleeding

Moderate pain or
tenderness.
Growth
retardation,
irregular bone
sclerosis

Moderate joint
stiffness.
Intermittent or
moderate joint
pain. Moderate
limitation of
movement
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Grade 3

Marked atrophy,
gross
telangiectasia

Severe
induration and
loss of
subcutaneous
tissue. Field
contracture
>10% linear
measurement

<150 cc

Obstruction or
bleeding,
requiring surgery

Severe pain or
tenderness.
Complete arrest
of bone growth.
Dense bone
sclerosis

Severe joint
stiffness. Pain
with severe
limitation of
movement

Grade 4

Ulceration

Necrosis

Necrosis:
contracted
bladder
(capacity
<100cc),
Severe
hemorrhagic
cystitis

Necrosis/
perforation,
fistula

Necrosis/
spontaneous
fracture

Necrosis/
complete
fixation
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