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Versionshantering

Forteckning 6ver de senaste férandringarna.

Datum Formular Variabelnamn Andring/korrigering
2025-09-18 Uppféljning 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 uppféljning 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" ddljs. 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
Béckenexentration
Inldggningsdatum op
Utskrivningsdatum
IVA-vard
Datum in
Datum ut
Aterinlaggning inom 90 dagar




Manualen ar utarbetad av nationella stédteamet och styrgruppen for Nationellt kvalitetsregister for
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Bakgrund

I det nationella kvalitetsregistret for 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 tumorer 1 mag-tarmkanalen. I Sverige
drabbas omkring 200 personer per ar och incidensen okar svagt. Sjukdomen ér vanligast i
aldrarna 65—70 ar och ar vanligare hos kvinnor 4n hos min.

Behandling i syfte att bota kan ges till drygt 80 procent av patienterna. Det innebir
stralbehandling och samtidig cytostatikabehandling under 5 - 6 veckor. Nir botande behandling
inte kan ges s kan strdl- och/eller cytostatikabehandling ge lindring och forlingd 6vetlevnad.
Femarsoverlevnaden vid analcancer ar omkring 70 procent.

Inklusionskriterier

Registret omfattar alla nyupptickta fall av skivepitelcancer i anus och analkanalen frin och med
diagnosar 2015 och framat. I registret registreras aven PAD-verifierade HSIL (AIN III) som
bed6ms vara kliniskt invasiva. Man och kvinnor i 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 i kvalitetsregistret, s kallad OPT-OUT.

Lageskod enligt ICD-O-3

¢ Andtarm UNS C20.9
e Anus UNS C21.0
e Analkanalen inkl analsfinktern (ringmuskeln) C21.1
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 Obduktionsupptickt 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 i utlandet ska canceranmailas 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.



OPT-OUT

Foérdjupad information om patientens rattigheter finns under rubrik ”Patientens rittigheter” nir
du loggat in i INCA. Dir finns information om patienten tackar nej till deltagande, s k OPT-
OUT samt en manual for hur registeradministratorer ska hantera detta.

Instruktioner for OPT-OUT och tillfallig begrédnsning.

@ ﬁ Inrapportering ~ Monitorering - Sammanstallning - Patientens rattigheter~

Patientens rattigheter
Nyheter Elektroniska A-anmainingar P Elektroniska B-anmainingar @EE  |nstruktioner - Opt-out och tillfallig begransning Hjalpd

Registerutdrag

Beskrivning over registrets uppbyggnad

Registrets rotpost innehaller information fran formuliret Anmalan. Formuliren Kirurgi,
Onkologi, Uppféljning och Utvirdering ligger som en undertabell (barntabell) till Anmalan.
Uppfoljning kirurgi ligger som en undertabell till Kirurgi (barnbarn till Anmilan). Registret
byggdes om till React i bérjan av 2025.

= BB (7439) Analcancer Anmalan
[2) = Analcancer: Anmélan 2024

B 2025-01-31: Gallivare (065012 Registerpost o
© BB (2314) Analcancer Kirurgi Hir visas uppgifter som finns lagrade i registret

Analcancer: Kirurgi 2024 ————1_7_ Mapp for ett formulir
E E {19} Analcancer Uppfﬁ“ning-l{irurgi Under visas en eller flera Originalhand]ingar
= Analcancer: Uppfdljning Kirurgi L. )
_ .~ Originalhandlingen
[© 2024-12-05: NUS (064001) Hir visas originalhandlingen som ligger till grund for
BB (25) Analcancer Uppfdljning-Kirurgi  registerposten
BB (5171) Analcancer Onkologi

Registerpost vs originalhandling



Koppling av formular

Rotposten (anmilan) kopplas alltid till cancerregistret. Koppling till cancerregistret gérs av den
regionala registeradministratoren. Resterande formular kopplas av inrapportoren till
anmilningsformularet (rotposten). Alla formuldr utom Uppfoljning kirurgi kopplas till Anmalan.
Uppfoljning kirurgi behover kopplas till ett Kirurgiformular.

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
@ Kopplad till registerpost (7899)

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 i listan ”Registerpost att uppdatera”. Information fran
registerposten ldses in, kan dndras och sedan sparas. Avmarkera den valda registerposten for att
avbryta uppdateringen.

o

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

Information for registeradministrator

e FEittidrende som skapats av en annan anvindare och ir i uppdateringslige ar last f6r
justering av Ny registrering/Uppdatering f6r rollen Monitor (Kvalitetsregister); det gar
inte att avbryta uppdatering eller byta koppling i det har liget.

e Om ett drende dr delsparat dr kopplingen last. Nir registeradministrator har gjort klart
arendet helt gar det i efterhand att koppla mot en annan registerpost om det skulle
behovas. Detta gors genom att Oppna registerposten och sedan koppla om via INCA:s
kopplingsknapp.



Arendepanelen

Arendepanelen ir en uppsittning knappar avsedda for 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 1 den egna inkorgen.

Registernamn - Formularnamn

1. Spara

Anvinds nir formuliret dr firdighanterat och ska sparas i registret. Formuldret forsvinner fran
inkorgen och eventuella kommentarer som angetts pa formuldret 1 tidigare steg foérsvinner.

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 Oppnas ska foljande
information anges:

Skicka till:
Mottagare av formuliret, kan vara en inrapporterande klinik eller annat RCC.

Lagg till tagg:
Kryssa i vilka taggar som ska visas i mottagarens inkorg och nir formuliret Sppnas.

Delspara:

Kryssa i om formuliret ska sparas 1

registret innan det skickas. Detta innebir Skicka till

att svaren som finns registrerade i

formuldret sparas i registret, men Skicka till

formuldret finns kvar i inkorgen for vidare

bearbetning. Nir “delspara” angetts en Ligg till tagg D) Piminngse | O Komplutters | O Rermis
gang pa ett formular kan det inte kryssas
ur utan dndringar sparas i registret nar
anvindaren (inrapportor eller Kommentar
registeradministrator) utfor dtgirder 1

formuliret.

Delzpara

Kommentar:
Text som visas for mottagaren.

3. Limna iinkorg

Anvinds nir formuliret ska limnas kvar 1 den egna inkorgen. Via fonstret som Oppnas nir man
trycker pa knappen ”Lamna i inkorg”, kan féljande information anges

Lagg #ill tagg:

Kryssa i rutan om taggen ska visas 1 den egna inkorgen och nir formuliret Gppnas.



Delspara:

Kryssa i om formuliret ska sparas 1
registret innan det skickas. Detta innebar
att svaren som finns registrerade i
formuliret sparas i registret, men Ligg till tagg O Avvakta canceranmalan
formuldret finns kvar i inkorgen for vidare
bearbetning. Nir ”delspara” angetts en
gang pa ett formular kan det inte kryssas
ur utan andringar sparas i registret nar
anvindaren (inrapportor eller
registeradministrator) utfor atgarder i
formuliret.

Lamna i inkorg

Delspara

Ansvarig monitor

Kommentar

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

Kommentar:
Ligg till kommentar vid behov.

4. Radera

Endast formulir som inte dr delsparade kan raderas via denna knapp.

5. Hantera Datarittigheter

Nir ett formulir hanteras av flera kliniker si kan det finnas anledning till att justera vilken/vilka
kliniker som ska behalla behorighet/datarittigheter till formuliret. Ett exempel pé detta kan vara
nir formuldret atersinds fran inrapportor till registeradministrator p.g.a. att patienten tillhor
annan klinik. Om patienten ej 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 formuldret och vid behov justera detta. For vidare information se INCA-
hjilpen.

Anvisningar monitorering av formular

Anmalan

e Fylls i vid diagnos av tumér. Giller som canceranmilan - klinitkanmilan
e Rapporteras av initialt ansvarig klinik och skickas in sa snart som mojligt

e Nir inrapportor har tryckt pa spara sa sparas formularet i registret och en kopia skickas till
RCC.

e Observera att 6vriga formulér dr beroende av att det finns en Anmailan registrerad.

Kirurgi
e Rapporteras av opererande klinik.

e Kopplas till anmilan.
e Formuliret kan sparas ner direkt i registret



Onkologi

Rapporteras av behandlande klinik.
Kopplas till anmalan.
Formuliret kan sparas ner direkt i registret

Uppfoljning

Rapporteras av den klinik som ansvarar f6r uppféljningen av patienten.
Uppftoljning ska rapporteras in en gang per ar under 5 ar.

Kopplas till anmalan.

Formuliret kan sparas ner direkt i registret

Uppfdljning Kirurgi

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

Uppfoljning ska rapporteras in enligt tidsintervallet 6 manader, 12 manader, 24 méanader
och 36 manader.

Uppftoljning 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 dr angivet att patienten skall f6ljas upp.

Kopplas till kirurgiformulir.
Formuliret kan sparas ner direkt i registret

Utvardering

Rapporteras av den klinik som ansvarar for utvirderingen av patienten.
Ifylles 3 - 6 manader efter avslutad primarbehandling.

Kopplas till anmalan.

Formuliret kan sparas ner direkt i registret

Mailformular

Anvinds vid kommunikation mellan inrapportér och registeradministrator gallande
aktuellt drende i INCA. Formuliret sparas inte 1 registret.



Uppgifter till/fran cancerregistret

Nedan listas de variabler som mappas ver fran kvalitetsregistret till cancerregistret.
Diagnosdatum dr datum f6r biopsi (px) eller om ett tidigare datum f6r diagnos finns. Felaktigt

angivet diagnosdatum som grundar sig pa PAD kan av registeradministratér uppdateras i registret
enligt PAD utan forfragan till inrapportor. I det fall inrapportor anger ett tidigare diagnosdatum
dn angivet i cancerregistret, sa ska detta datum uppdateras i cancerregistret och PAD behéver
efterforskas om det saknas. Grund f6r TNM ska vara kliniskt TNM i cancerregistret. Variabler
som ingar som canceranmilan finns endast i formuldr Anmilan och ér féljande:

Variabelnamn Cancerregistret

Variabelnamn

Information

Kryssruta for A -och B-anmalan

(automatisk)

Rapportdatum A- och B-anmalan

(automatisk)

LKF-kod vid diagnos
(automatisk)

Anmalande sjukhus/ klinik
(automatisk)

Ansvarig lakare

Diagnosdatum
(obligatorisk)

Tumorens lage enligt ICD-0O/3
(obligatorisk)

Diagnosgrund
(obligatorisk)

Patologi-cytologikod
(obligatorisk)

Preparatnr
(obligatorisk)

Preparatar
(obligatorisk)

Morfologisk kod enligt ICD-O/3
(SNOMED3)
(obligatorisk)

T-kategori
N-kategori

M-kategori
Grund fér TNM

kvalitetsregistret
Finns ej som variabel i

kvalitetsregistret, satts alltid

till “true”

Datum for inrapportering

LK

Inrapporterande enhet

Anmalande lakare

Diagnosdatum

ICD-0/3

Finns ej som variabel i
kvalitetsregistret

Valj patologi/cytologi-
avdelning

Preparatnummer

Preparatar

Histologi

T-stadium

N-stadium enl TNM7
N-stadium enl TNM8

M-stadium

Finns ej som variabel i
kvalitetsregistret

Automatisk

Automatisk

Automatisk

Automatisk

Mappas
Mappas

Mappas

Valj diagnosgrund 3

Mappas

Mappas

Mappas

Mappas

TNM 7:

Satts automatiskt enligt
matris. NX, NO, N1, N2, N3
TNM 8:

Satts automatiskt enligt
matris. NX, NO, N1a, N1b, N1c

Mappas

Valj alltid klinisk TNM i
cancerregistret

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

INCA.



Tackningskontroll

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

Tackningsgrad anmalan.

Nationella registret for analcancer

Start  Tackningsgrader Kiinikens egna data

Rapport: Anal_tg_anm

Tackningsgrad anmaélan

Fran o. med ar:

2015 v

Fran o. med manad:

1 -

Till 0. med ar:

2025 v

Till 0. med manad:

2 -

Visa tickningsgrad per:

! I
>
LE |I|I|II|I

Diagnosar -

Tackningskontroll av évriga formular
Finns ej i1 dagslaget (mars 2025).

Bevakningsmallar

De bevakningsmallar som finns i analcancerregistret presenteras i tabellen nedan. En ny
bevakningsmall f6r uppfoljning av kirurgi har skapats 2025. Folj girna arshjulet som anger hur
ofta och vilka formulir som ska anvindas for efterforskning. Det dr dock mojligt att utféra
efterforskningar oftare om det anses nédvindigt.

< Mall

Anal :: Bevakningsmall cytologi

Anal :: Bevakningsmall Kirurgi

Anal :: Bevakningsmall kirurgisk uppféljning
Anal :: Bevakningsmall saknade anmalningar
Anal :: Bevakningsmall stralterapi

Anal :: Bevakningsmall uppféljning

Anal :: Bevakningsmall utvérdering

Kontrollmallar

I dagsliget (mars 2025) finns inga kontrollmallar f6r registeradministratorer.



Visning av registerdata

Statistik innanfér inloggning
Koll pa ldget finns inte i registret i dagsliget (mars 2025), en dldre variant med kvalitetsindikatorer
finns pa klinikniva f6r presentation av registerdata.

Nationella registret for analcancer

K M S g e Elindigns agns dels

Rapport: Anal_klinikdats_shirmy

Anitalet poster under tidsperioden fér OC Norr pa NA ar 0. Det ingdr 1 variabler | urvaler
Wil tabelr

Anmalar e Show 235 ~  eniries Search:

Anmalan

Kirurgi BAT_ID
Cinkologi All
Uppfaljning

Usidndiing Mo data available in table

WO ¥ LT -

PAT_ID Showing 0 to O of O entries Previous — Next

Interaktiv rapport

I den interaktiva rapporten gar det att filtrera information pa till exempel region, édrtal och
sjukhus. Du kan ocksa skriddarsy en nationell eller regional rapport och vilja ut limpliga

indikatorer. https://statistik.incanet.se/Anal/

Svenska Analcancerregistret

Start Tackningsgrader Ledtider Primérutredning Behandling Utvadrdering

Inledning

Detta ar den interaktiva arsrapporten fran svenska kvalitetsregistret for analcancer (SACR).

CAASse T 1l AAA A AA A 1o o

Variabelspecifikation

For att se variabelférandringar i registret kan man titta i variabelspecifikationen som ni hittar
genom att f6lja nedanstaende link. I variabelspecifikationen kan man dven utlisa vilka
villkor/kontroller det finns for varje variabel.

https:/ /cancercentrum.se/¢lobalassets /cancerdiagnoser/tjock--och-andtarm-

anal/kvalitetsregister/anal/dokument/variabelspec-analcancer.pdf


https://statistik.incanet.se/Anal/
https://cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/tjock--och-andtarm-anal/kvalitetsregister/anal/dokument/variabelspec-analcancer.pdf
https://cancercentrum.se/globalassets/cancerdiagnoser/tjock--och-andtarm-anal/kvalitetsregister/anal/dokument/variabelspec-analcancer.pdf

Specialfall

HSIL/AIN III (kliniskt invasiv): om det inkommer en anmilan som ar klinisk invasiv men i
cancerregistret enbart finns registrerad pa 80772 (Tis), da dndrar registeradministrator i
cancerregistret till 80703 och skriver i kommentar “Klinisk invasiv enligt kvalitetsregister”.

Om registeradministrator diremot far aterkoppling fran inrapportor att det 4r en benign diagnos
(Tis) sa markeras denna i cancerregistret som “Skall ej ingd 1 ett kvalitetsregister”, dd kommer den
inte med vid nista efterforskning.
Kwalitetsregisterinformation walj o
Till farmuddrets b .1|-.n-m 1, Skall o ingd i ett bowlitetsregister

1, Eferfoesining till ibmlitetsregisicr upphde

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

anal/anal/kvalitetsregister/support/


https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/tjocktarm-andtarm-och-anal/anal/kvalitetsregister/support/
https://cancercentrum.se/samverkan/cancerdiagnoser/tjocktarm-andtarm-och-anal/anal/kvalitetsregister/support/

% REGIONALA
: CANCERCENTRUM
‘i I SAMVERKAN

Regionala cancercentrum — regionernas nationella samverkan inom cancervérden.

\1}

Med patienter och nirstdende f6r hela manniskan, i dagens och framtidens cancervird.
Www.cancercentrum.se
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http://www.cancercentrum.se/

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

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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