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BAKGRUND

Gynekologisk cancersjukdom omfattar alla maligna tumérer som upptrider i kvinnans
konsorgan. Dessa kan indelas i ovarialcancer/dggstockscancer (epitelial- och icke epitelial
ovarialcancer, tubar-, peritonealcancer, cancer abdominis och pelvis samt ovariella
bordetlinetumorer), corpuscancet/livmoderkroppscancer och uterussarkom, cervix- och
vaginalcancer/livmoderhalscancer, vulvacancer samt trofoblasttumorer (moderkakstumorer).

Varje ar diagnosticeras 1 Sverige cirka 3 000 kvinnor med gynekologisk cancersjukdom. Genom
Svenska kvalitetsregistret f6r gynekologisk cancer dr malet att 6ka kunskapen om gynekologisk
cancer i Sverige, att vara ett verktyg for forbattringsarbete och kvalitetsuppfoljning samt att
identifiera eventuella svagheter 1 utredning, behandling och uppféljning. Data ska ocksa st6dja
forskning och ge mojlighet att jamfoéra utfall av olika behandlingsmetoder regionalt, nationellt
och internationellt.
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Svenska kvalitetsregistret f6r gynekologisk cancer omfattar fyra diagnosgrupper:
e Livmoderkroppscancer (corpus), start 2008
e Livmoderhals- och vaginalcancer (cervix/vagina), start 2010
e Aggastockscancer (ovarial), start 2011
e Vulvacancer, start 2012



GENERELLT OM REGISTRERING | INCA

Inloggning i INCA
For att logga in i INCA krivs ett anvindarkonto samt SITHS-kort eller SITSHS e-id. Utf6rlig

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

INCA fungerar bist i webbldsare Google Chrome. Ténk p4 att féra in SITHS-kortet fére
Oppning av webblisare.

Livskvalitetsformular, PROM

PROM finns i nuldget f6r ovarial- och vulvacancer. Dessa ingér i kvalitetsregisterdata men ligger
separat i IPO (individuell patientéversikt). De kliniker som arbetar med PROM har fatt
information om hur detta fungerar.

Stod for inrapportering
Pa https://cancercentrum.se/vast/cancerdiagnoser/gvnekologi/kvalitetsregister/ finns blankett

for utskrift (endast uppfoljningsformulir), manualer, variabelbeskrivning och kontaktuppgifter till
styrgrupp och stédteam.

Information innanfor inloggning

Fordjupad information om hantering av patienter med t.ex. sekretessmarkering finns under Mina
sidor.

Mina sidor — INCA-hjalpen.

Mina sidor ~ Logga ut

Personuppgifter
Inloggningsalternativ
Senaste kontoaktivitet

Byt roll och placering

INCA-hj&ipen
Om INCA

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

INCA Administration ~ Inrapportering ~ Monitorering ~ Sammanstaliningen ~ JavaScript ~ Konstruktion ~ Atkomst ~
Sekretess
Innehallsférteckning En sekretessmaérkt patient behandlas av INCA pa f8ljande sétt:
« Efternamn satts till PERSONUPPGIFT SKYDDAD
Lagg tillluppdatera patient = Gatuadress sitts till ATER AVSANDAREN
Adfisasir « Falten Férnamn, c/o, Adresstilligg, Postnummer, Postort, Lan, Kommun och Férsamling blankas ut
« Folkbokféringshistorik blankas ut

= Ovan namnda justering ar den handpalaggning INCA gor vid patraffande av sekretessmarkt patient. Det tas inge
Begrancad databshandiing sarskild hansyn i dvrigt i systemet.

Nattliga uppdateringar



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/
https://cancercentrum.se/vast/cancerdiagnoser/gynekologi/kvalitetsregister/

Patientens rattigheter

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

OUT.

Patientens rattigheter.

@ ﬂ Inrapportering « Sammanstallining Patientens réattigheter~ Mipa sidor~ Logga ut

Patientens rattigheter




INKLUSIONS- OCH EXKLUSIONSKRITERIER

Det forutsitts att patienten dr informerad om att uppgifter lagras 1 kvalitetsregister, men skriftligt
samtycke krivs inte. Patienten kan vilja att inte inga 1 det nationella kvalitetsregistret, sa kallad
OPT-OUT, se avsnitt ”Patientens rattigheter”.

Endast morfologiskt verifierade invasiva tumorer ingar i registret, t.ex. ’misstanke om cancer”
berittigar inte till registrering. Undantag fran detta ér t.ex. borderlinetumoérer och vissa icke-
epiteliala tumorer i ovarium samt SEIC. Vid oklara/diffusa formuleringar i PAD bor man fora
dialog med patologen for en definitiv malign diagnos.

Tumorer som uppfyller kriterier f6r anmalningspliktighet enligt Socialstyrelsens foreskrift ska
anmiilas till cancerregistret. En anmilan i kvalitetsregistret géller som en anmalan till
cancerregistret. For sillsynta fall av tumorer som kunde ingatt 1 kvalitetsregistret, dir morfologisk
verifikation av tumoren saknas, kan en anmilan goras via A-anmalan i cancerregistret eller
formuliret Ovriga tumérer i kvalitetsregistret (inkluderas da inte i kvalitetsregistret).

Generella kriterier for alla diagnosgrupper

Inkluderas:
e Nyupptickta fall av primir gynekologisk cancer som ar morfologiskt verifierade
e Person folkbokférd i Sverige, inklusive person som ir folkbokférd i Sverige men
diagnostiserats utomlands
e Person =18 ar vid diagnos

Exkluderas:
e Lymfom
e Gynekologisk cancer upptickt enbart vid klinisk undersékning, obduktion eller
bildundersckning (anmils enbart till cancerregistret)
e Metastaser som hdrstammar fran annan primartumor dn gynekologisk cancer
e Misstanke om cancer eller osakert maligna tumorer
e Person som avbéjer deltagande (markeras med OPT-OUT)
e Person med skyddad identitet
e DPerson med reservnummer
e DPerson <18 ir vid diagnos

Se dven nedan specifika inklusions- och exklusionskriterier f6r respektive diagnosgrupp.



Livmoderkroppscancer (corpuscancer)

Ligeskoder enliogt ICD-O-3

C54.0 Isthmus (iven maligna mjukdelstumérer/sarkom)

C54.1 Endometrium (slemhinna, dven maligna mjukdelstumérer/sarkom)
C54.2 Myometrium (muskelvigg, dven maligna mjukdelstumérer/sarkom)
C54.3 Fundus uteri (iven maligna mjukdelstumérer/sarkom)

C54.8 Overvixt till/frain angrinsande sublokal inom livmodern

C54 med okint ursprung (iven maligna mjukdelstumérer/sarkom)

C54.9 Livmoderkropp UNS (dven maligna mjukdelstumorer/sarkom)

Ligeskoder enligt ICD-10 (anvinds av inrapportor)

D07.0 Cancer in situ i endometrium (endast SEIC, se nedan)
C54.0 Malign tumor 1 isthmus uteri (nedre uterinsegmentet)

C54.1 Malign tumor 1 endometrium

C54.2 Malign tumor 1 myometrium (sarkom)

C54.3 Malign tumor 1 fundus uteri

C54.8 Malign tumér i corpus uteri med Overgripande vixt

C54.9 Icke specificerad lokalisation av malign tumdr 1 corpus uteri

Inkluderas
Tumorer som ér diagnostiserade genom histopatologisk eller cytologisk bedémning
(diagnosgrund 3 och 5):
e Maligna tumérer med ICD-O/3-kod inom intervallet 280003 och <95899
e SEIC (ser6st endometriellt intraepitelialt carcinom - inkluderas p.g.a. att den dr mer
aggressiv och erhaller dirfor ibland onkologisk behandling.) Inkluderas och eftersoks i
registret for fall med diagnosdatum fr.o.m. diagnosdatum 2021-01-01.

Exkluderas
e In situ-tumérer (med undantag f6r SEIC)

Link till inklusionskriterier livmoderkroppscancer pa cancercentrum.se.

Fortydligande: EIC och EIN

Inslag av EIN eller SEIC samtidigt med carcinom registreras som malignitet. Enbart EIN och
EIC inkluderas inte i registret pa grund av att de dr benigna tumdrer som inte far nigon
efterbehandling eller uppféljning. (Anmildes tidigare till cancerregistret via formulir Ovriga
tumorer till cancerregistret, behovs ej fr.o.m. 2024-01-01.)



https://cancercentrum.se/download/18.3de350c219545ea25bd246b3/1741112586709/inklusionskriterier-endometriecancer-corpussarcom-final.pdf

Aggstockscancer (ovarialcancer)

Aggstockscancer delas in i tva huvudgrupper dir den vanligaste formen vixer pa ytan av
dggstocken, i dggledaren eller pa bukhinnan (epitelial cancer) och den andra kommer fran
dggstockens insida (icke-epitelial cancer, konsceller).

Cancerregistret anvinder ICD-O/3 som 6versitts till ICD-O/2. T kvalitetsregistret anvinds ICD-
O/2 som urvalskriterium for att undetlitta identifiering av bordetlinetumérer. Lymfom i ovarium
kodas under C56.9 i ICD-O/3 pi annat sitt i ICD-O/2, varfor vi undviker att fa ut dessa.

Lageskoder enligt ICD-O/3

C56.9 Borderline- och malign tumor i dggstock

C57.0 Borderline- och malign tumor i dggledare

C48.1 Peritonealcancer (efterforskas inte fran RCC)

(C48.2 Peritonealcancer (efterforskas inte fran RCC)

C76.2 Malign tumor 1 buken (efterforskas inte fran RCC)
C76.3 Malign tumor 1 backenet (efterforskas inte fran RCC)

Ligeskoder enligt ICD-10 (anvinds av inrapportérer)
D39.1 Borderlinetumér i dggstock (inkluderar dggledare)
C56 Malign tumor i dggstock
C57.0 Malign tumor i dggledare
C48.1* Peritonealcancer*

C48.2* Peritonealcancer*
C76.2 Malign tumér i buken
C76.3 Malign tumér i backenet

Inkluderas
Tumorer som ir diagnostiserade genom histopatologisk eller cytologisk bedomning
(diagnosgrund 3 och 5):
Epitelial ovarial- och tubarcancer:
e Maligna tumérer (ICD-O/2-kod med slutsiffra 3: mellan >80103 och <85900).
e Maligna tumorer med femte siffra 3 i morfologikoden enligt ICD-O/2 och
benignitetsflaggning blank.

¢ Bordetlinetumérer (ICD-O/2-kod med slutsiffra 3: mellan 280103 och <85900.

Icke-epitelial ovarial-, tubar-, peritonealcancer/cancer abdominis/pelvis:

e Maligna tumérer (ICD-O/2-kod med slutsiffra 3: mellan =85903 och <95900),
undantaget mesoteliom

e Maligna tumorer med femte siffra 3 i morfologikoden enligt ICD-O/2

¢ Granulosacellstumérer (ICD-O/2-kod oavsett slutsiffra/malignitetsgradering: mellan
286200 och <86223)

e Vissa icke-epiteliala tumérer med varierande eller oklar malignitetspotential utdver ovan
intervall (géller fr.o.m. 2025-01-01 och listas i inklusionskriterierna).



Exkluderas
¢ In situ-tumorer, med undantag f6r ovan nimnda
o Mesoteliom
e Lymfom

Lank till inklusionskriterier d4ggstockscancer pd cancercentrum.se.

Fortydligande: borderlinetumér som dvergar i laggradig serdés cancer

Vid fall av tidigare borderlinetumér i ovariet som senare Overgar till laggradig serds cancer,
registreras det senare fallet som ny tumor i registret, d.v.s. en ny anmalan ska skapas. Ska dven
registreras som progression i cancerregistret med tva registerposter.

Fortydligande: borderlinetumdr primirt i tuba
Borderlinetumor primirt i tuba ldggs till 1 inklusionskriterierna fr.o.m. 2026-01-01. Registreras
och efterforskas f6r fall med diagnosdatum fr.o.m. 2019-01-01 under ICD-10-kod ”D39.1

Borderlinetumor 1 ovarium” 1 anmalan.

Livmoderhals-/vaginalcancer (cervix-/vaginacancer)

Ligeskoder enliet ICD-O/3

(C52.9 Malign tumor i vagina UNS

C53.0 Endocervix

C53.1 Exocetvix/portio

C53.8 Overvixt till/frin angrinsande sublokal inom C53 med okint ursprung
C53.9 Livmoderhals UNS

Ligeskoder enligt ICD-10 (anvinds av inrapportor)

C52 Malign tumor i vagina

(C53.0 Malign tumor 1 endocervix

C53.1 Malign tumor i1 exocervix

C53.8 Malign tumér i cervix med 6vergripande vixt

C53.9 Icke specificerad lokalisation av malign tumdr i cervix uteri

Inkluderas
Tumorer som ér diagnostiserade genom histopatologisk bedémning (diagnosgrund 3):

e Maligna tumérer (ICD-O/2-kod med slutsiffra 3: 280003 och <95900)

Exkluderas
e Tumorer som ir diagnostiserade enbart genom cytologisk bedémning (diagnosgrund 5)
e In situ-tumorer

Link till inklusionskriterier cervix-vaginacancer pa cancercentrum.se.


https://cancercentrum.se/download/18.7fd821f719b2bf51c07ddebb/1770207271336/Inklusionskriterier-ovarialcancer-gyn-ver-2.0-final_260101.pdf
https://cancercentrum.se/download/18.3de350c219545ea25bd24686/1741112568810/inklusionskriterier-livmoderhalscancer-och-vaginalcancer-20130422.pdf

Vulvacancer

Ligeskoder enligt ICD-O/3

C51.0 Stor blygdlapp (labium majus) inkl. Bartholins kortlar och ovanliggande hud
C51.1 Liten blygdlipp (labium minus)

C51.2 Klitoris

C51.8 Overvixt till/frin angrinsande sublokal inom vulva (C51) med okint ursprung
C51.9 Vulva UNS

Ligeskoder enligt ICD-10 (anvinds av inrapportor)

C51.0 Malign tumor 1 labium majus (Bartholins kortel)

C51.1 Malign tumor 1 labium minus

C51.2 Malign tumor i klitoris

C51.8 Malign tumor 1 vulva med 6vergripande vaxt

C51.9 Icke specificerad lokalisation av malign tumor 1 vulva (Yttre kvinnliga genitalia UNS)

Inkluderas
Tumorer som ér diagnostiserade genom histopatologisk eller cytologisk bedémning
(diagnosgrund 3 och 5):
e Maligna tumérer (ICD-O/2-kod med slutsiffra 3: mellan 280003 och <95900, >81203
och <85430, 285503 och <95900)
e Invasiv Mb Paget

Exkluderas
e In situ-tumorer
o Icke-invasiv Mb Paget

Link till inklusionskriterier vulvacancer pa cancercentrum.se.

Fortydligande: Mb Paget i vulva

Invasiv Pagets sjukdom i vulva (Mb Paget) betraktas enligt internationella konventioner som en
malignitet och registreras som vulvacancer med en C51-kod. Pagets sjukdom utan invasion ingar
inte i kvalitetsregistret (anmals dock till cancerregistret). Invasiv Pagets sjukdom skall eftersokas
fran och med 2023-01-01 i kvalitetsregistret men inte tidigare da det varit tveksamheter kring
registreringen. I handelse av tveksamhet kring invasiv eller icke-invasiv Pagets sjukdom far
inrapportor eller kliniskt ansvarig likare ta beslut om vilket som foreligger.


https://cancercentrum.se/download/18.3de350c219545ea25bd246df/1741112608741/inklusionskriterier-vulvacancer-final.pdf

INRAPPORTERING TILL REGISTRET

Vatje diagnosgrupp registreras i ett eget formuldr: ovarial, corpus, cervix/vagina, vulva. Vid

multipla gynekologiska cancerdiagnoser ska en registrering per diagnos goras och aven samtliga
tillhorande flikar ska fyllas i.

Formuliret Ovriga tumdrer anvinds for att anmila tumérer som inte ingér i kvalitetsregistret till
cancerregistret. (Fr.o.m. 2024-01-01 ér kliniker undantagna anmalningsplikten f6r de flesta in
situ-forandringar, som tidigare varit mojliga att registrera i detta formular.)

Ange den diagnosgrupp inrapporteringen avser

Ovarial = Corpus = Cervix/Vagina =~ Vulva = Ovriga tumérer

Inkl krit for aggstockscancer  Inkl krit fér livmoderkroppscancer  Inkd krit for livmoderhals- och vaginalcancer  Inkl krit fér vulvacancer
Ovarial (tubar, peritonealmaligniteter, cancer pelvis/abdominis och borderlinetumérer)

Ovriga tumérer Enbart canceranmalan, ingér j i kvalitetsregistret

Vatje diagnos/formulir bestar av nio olika flikar: Anmilan, Kirurgi, Komplikation, Ledtider
primirbehandling, Tumér- och sjukdomsdata, Efter primirbehandling, Radioterapi, Uppfoljning
och Recidiv/progress.

Anmalan Kirurgi Komplikation Ledtider primarbehandling Tumdr/Sjukdomsdata Efter primarbehandling
Radioterapi Uppfalining Recidiv/Progress
Valet av diagnosgrupp och svaret pa olika fragor kommer att styra senare fragor och

svarsalternativ i registerapplikationen. Detta gor att pappersblanketter 4r mycket svira/omoiliga
att utforma.

INSTRUKTIONER FOR REGISTRERING

I dokumentet Instruktioner for registrering finns en mer utforlig beskrivning av drendehantering
for registret.

Inrapportorens olika val av atgarder

Avbryt och radera

Avbryter inrapporteringen och formuléret raderas. Inrapportor kan endast avbryta och radera ett
formulir som dr skapat pa den egna enheten. Formulir som ir skickade fran RCC, exempelvis
efterforskningar av saknade formulir, kan inte raderas av enheten/kliniken utan maste sindas
ater till RCC. Meddela i 6versta kommentarsfaltet anledning till att formuliret ska raderas,
exempelvis felrapportering kryssa i "Rapportering av ofullstindigt ifyllt formuldr” darefter "Klar
siand till RCC”.

Ej klar, kvar i inkorg
Formularet sparas och finns kvar i inkorgen med status ”Ej klar, kvar i inkorgen”.

bl
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https://cancercentrum.se/download/18.642b1a04195ffff91a19c11/1744193704185/Instruktioner%20fo%CC%88r%20registrering%20-Gynregistret-v1.2%202024-12-16.pdf

Klar for godkannande
Formularet idr ifyllt och ligger kvar i Inkorgen tills det godkints enligt respektive enhets rutiner
innan det skickas in till RCC.

Klar, sénd till RCC

Formularet ar ifyllt och klart att skickas till RCC f6r manuell hantering av registeradministrator
innan det sparas ner i registret. Anvinds t.ex. 1 de fall det skrivs extra information eller fraga i
nagot av kommentarsfilten till registeradministratér pa RCC, vilj da ”’Klar, sind till RCC” istillet
for ”Spara i register”. Alternativt, skicka ett mailformulir i INCA.

Spara i register

Vilj detta alternativ i forsta hand. Atgirden innebir att formuliret sparas direkt ner i registret
utan att hanteras av registeradministrator. Ett meddelande visas i de fall dir formularet istallet
maste hanteras av Registeradministrator och da ska ”Klar, sind till RCC” viljas. Nar anmalan
sparas direkt i registret gar en kopia till RCC f6r hantering och koppling till cancerregistret.

Arendestatus i inkorgen

lfompletteras
Arendet har skickats tillbaka fran RCC till inrapportor f6r komplettering,

Nytt drende

Formuliret har 6ppnats men ingen ”Atgird” ir vald, si endast ett tomt formulir har skapats.
Obs! Kontrollera om det inte redan finns ett ifyllt formulir f6r samma tumér, om sa ér fallet bor
det tomma formuliret tas bort med hjilp av atgirden ”Avbryt och Radera”.

Pa remiss

Registeradministrator pa RCC har fatt ett formulidr som direfter har skickats vidare till annan
klinik f6r komplettering, t.ex. om bade kirurg- och onkologklinik dr delaktiga i samma
inrapportering.

Paminnelse
En efterforskning av ett saknat formuldr som dr utskickat fran RCC efter att en tdcknings-
kontroll/efterforskning har utférts av monitor pa RCC.

Mail fran monitor
Mailformulir f6r kommunikation mellan monitor och inrapportor.

Nar uppgifter saknas

Registret vill fd in sa fullstindiga uppgifter som méiligt. Vid speciella fall da kliniken inte har
tillgdng till alla uppgifter kan rutan “Komplettering, markeras endast nir enstaka uppgifter
och/eller enbart en text i kommentarsrutan skickas” bockas i. Inrapportor skriver en kommentar
1 drendet eller 1 kommentarsrutan om varfor alla variabler inte kunnat fyllas i. For vissa variabler
finns alternativa val, t.ex. Uppgift saknas, Ej aktuellt eller Ej bedémbart. Inrapportér bor anvinda
dessa val i férsta hand om information inte finns tillgdnglig.

Om saknade uppgifter kan antas finnas pa en annan klinik, kan inrapportor skriva en kommentar
till registeradministratér om att skicka formuliret dit f6r komplettering.

For patient med avancerad cancer da ingen behandling hunnit pabérjas, bor formulir sisom

Ledtider, Tumér- och sjukdomsdata och Efter primirbehandling dnda fyllas i dd det i dessa finns
variabler som dr relevanta for sjukdomsforloppet. Man kan i dessa fall ange tumorstatus samt

1"



kryssa i1 “kontroller avslutade” 1 uppféljningsformuliret for att avsluta efterforskning av detta
formulir.

Komplettera uppgifter i kvalitetsregistret

Nir ett formuldr ar sparat i registret kan det kompletteras direkt utan att skickas till RCC,
forutsatt att det 4r samma klinik som rapporterat in det initialt. Gor enligt foljande:
1. Vilj “Nytt arende”, koppla till aktuell tumor och valj det formulir som ska uppdateras.
T.ex. om datum ska korrigeras i anmilan, vilj formuldret Anmilan.
2. Klicka pa knappen ”Andra/uppdatera registrering” och utfér justeringar genom att indra
1 formuliret.
3. Vilj “Spara i register” 1 atgardslistan och klicka pa “Utf6r”.

For att komplettera uppgifter i ett formulidr som initialt dr rapporterat frain en annan enhet eller
om formuliret som ska kompletteras inte ar komplett ifyllt fran borjan, gor enligt foljande:

1. Vilj “Nytt arende”, koppla till aktuell tumor och valj det formulir som ska uppdateras.

T.ex. om datum ska korrigeras i anmilan, vilj formuldret Anmalan.

2. Klicka i rutan ” Komplettering, markeras endast nir enstaka uppgifter och/eller enbart en
text 1 kommentarsrutan skickas”.
Vilj de variabler som ska justeras och for in de nya virdena i1 dessa variabler.
Skriv en kommentar om den dndring som ir gjord i kommentarsrutan.
Vilj “Klar, sind till RCC” i dtgirdslistan och klicka pa “Utfér”.
Formuliret skickas da till RCC och sparas alltsa inte ner direkt i registret. RCC hanterar
arendet och sparar ner det i registret (eller skickar tillbaka det om det finns fragor).

o o

Variabelspecifikation

Alla variabler och historiska data finns pa hemsidan (dokument — variabelbeskrivning):
https:/ /cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/ovnekologiskacancersjukdomar

kvalitetsregister.7335.html

Vid flera variabler finns s.k. tool-tips i form av ett blitt informationstecken. Hovrar man 6ver
den visas en ruta med information kring hur variabeln ska fyllas i.

Operationstid (minuter) & [ Om uppgift saknas, ange 9999

© virde saknas

Migrerad data — en flik lyser gront men fliken ar tom

Nir det giller patienter med diagnos fére 2020 ir de flesta migrerade. For dessa patienter lyser
flikarna gront men formuldren dr tomma. Orsaken till att det fattas” data, d.v.s. att det finns
tomma filt i ett formulir, dr att det 1 det nya registret finns manga variabler som lagts till
efterhand och inte fanns i det gamla registret. Om en klinik vill fylla i dessa uppgifter dr det
mojligt, men det 4r inget registret kan begira i efterhand. Statistiker for registret har kinnedom
om att data giller fran det datum da variabeln lades till i formuliret.
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Aterkommande variabler

Variablerna “Kontaktsjukskoterska”, ”’Min vardplan” och ”Remiss till annan sjukvardsinrittning”
finns i flera formulir och svar Ja/Nej/Uppgift saknas som anges i ett formulir foljer med forifyllt
till 6vriga formular.

Kontaktsjukskoterska
Alla gynekologiska cancerpatienter ska ha erbjudits en kontaktsjukskoterska.

Min vardplan

Min vardplan (MVP) via 1177 finns f6r de gynekologiska diagnoserna livmoderhals- och
vaginalcancer, livmoderkroppscancer samt dggstockscancer. Min vardplan f6r vulvacancer ir
under utveckling med preliminir publicering i borjan av 2025. Dirav tillsvidare och i vintan pa
nationell komplett implementering godkanns skriftlig dokumentation om vardplanering sisom en
likemedelsberittelse om vardhindelseférloppet och planering.

Anmalan

Anmilningsformularet ligger till grund f6r anmalan till cancerregistret vilket innebdr att innehéllet
och formen delvis styrs av cancerregistrets regler, t.ex. att diagnos och morfologi ska anges 1
klartext.

Anmalan bor rapporteras in sa snart en diagnos som ingar 1 kvalitetsregistret ar stélld, da ovriga
formulir kopplas till anmilan. Anmailan kan uppdateras senare om nya uppgifter inkommer.

Tidigare var det rekommenderat att bade kvinnoklinik och gynonkologisk klinik skulle registrera
en anmilan i kvalitetsregistret, detta bedoms inte lingre nédvindigt. En anmalan ar tillrickligt.
Vid behov av uppdatering av uppgifter i anmalan kan en kompletterande anmalan registreras.

Om stadium X anges primirt rekommenderas att stadium uppdateras nir det ar mojligt, oavsett
kliniktillhGrighet.

Diagnosdatum
I kvalitetsregistret definieras och namnges diagnosdatum som ”Provtagningsdatum for forsta
PAD/CYT som ger klar malign diagnos”. Obsetvera darfor att om ett senare PAD rapporteras
in, dr det fortsatt datumet for det allra forsta provet med klar malign diagnos som ska anges. Om
provtagningsdatum skiljer sig at jaimfort med tidigare, kan registeradministrator justera datumet i
anmilan till det korrekta. Exempel:
e I de fall en cytologi visat oklart primart ursprung och efter utredning visar sig ha ursprung
1 t.ex. ovarier, riknas datumet for cytologin som diagnosdatum. (Undantag vid icke
maligna tillstind (t.ex. borderlinetumérer, granulosacellstumorer), da galler datum nér
man far en klar diagnos.)
e Diagnosdatum for en corpuscancer dr vanligen datum for pipelle/abrasio och inte
operationsdatum.
e En eftergranskning som medfor att en tidigare ej inkluderad diagnos ska registreras i
registret, registreras med diagnosdatum for det eftergranskade preparatet.
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e En eftergranskning som medf6r dndrad diagnos behéver inte dndras 1 registret om det
gatt mer dn/lika med sex manader sedan diagnosdatum.

Remiss till annan sjukvardsinrittning/motsvarande
Remiss till annan sjukvirdsinrittning/motsvarande innebir en annan enhet 4n den remitterande,
dven inom samma sjukhus. Detta for att underlitta uppfoljning av formulir.

Tumérens lokalisation
Inrapportor ska ange tumorens primarlokalisation sa specificerat som mojligt 1 fritext, enligt
cancerregistrets regler.

Formular Ovarial - att tinka pa vid primarlokalisation

e Hoggradig serds cancer kan ha tuba, dggstock, eller bukhinna som ursprung.
Sammanfattningsvis kan man sdga att om tumoérvaxt finns i tuba betraktas detta
som primarlokal, om tuborna ir fria men dggstockarna dr engagerade anses dessa vara
primirlokal. Om bade tubor och ovarier dr tumdrfria anses bukhinnan som primarlokal.
(Ur Kodning i cancerregistret)

e Om inga tubor eller dggstockar ir bortopererade anges diagnosen cancer
abdominis/pelvis (C76.2/C76.3).

FIGO och TNM
Gynekologimottagning som tar forsta px och inte kan ange FIGO, har moijlighet att ange X
(= gar ej att bedoma f6r narvarande), i vintan pa anmalan fran behandlande enhet.

Pa anmalningsfliken f6r cervixcancer anges stadium bade enligt FIGO och enligt ¢j
behandlingspaverkat cTNM (kliniskt TNM), vilket sitts pd grundval av bland annat
undersokningsresultat och rontgenfynd.

For opererade patienter ska FIGO-stadiet uppdateras med uppgifter som tillkommit efter
operation. pTNM (patologiskt TNM) anges pa fliken tumér- och sjukdomsdata pa grundval av
operationsfynd och patologsvar. Det angivna kliniska stadiet ska std kvar i anmalan da det
mappas over till cancerregistret.

For corpuscancer ska i forsta hand kirurgiskt FIGO-stadium registreras. Kliniskt stadium anges
endast da kirurgisk stadieindelning inte dr moijlig.

Morfologisk diagnos

Inrapportor ska alltid ange morfologi 1 klartext, enligt cancerregistrets regler.
Registeradministrator registrerar en passande morfologikod ICD-0O/3.2, ofta benimnd
SNOMED-kod) i kvalitetsregistret och kopplar till cancerregistret.

Endast morfologiskt verifierade tumérer som ingar 1 registret ska registreras. Till exempel
”misstanke om cancer” berittigar inte till registrering. Sillsynta fall av tumérer som kunde ingétt
1 kvalitetsregistret, men dir morfologisk verifikation av tumoren saknas, anmals istallet till
cancerregistret i formuliret Ovriga tumérer.

Formulir Ovarial — att tinka pa vid morfologi
Relativt ofta sker felregistrering av "Motfologi huvudtyp” med valen epitelial tumor/icke-epitelial

tumor. Vid valet epitelial tumor tinds fragan ”Morfologi vid epitelial tum6r” med en rullista f6r
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vanliga epiteliala morfologiska typer. Observera vid uttag och analyser, att variabeln “Morfologi
huvudtyp” ir tll fOr att styra nista friga. Vid analyser ska man anvinda ICD-O/3-kod.

Referenspatolog

Varje enhet pa universitetssjukhus ska ha en lista pa referenspatologer. Definitionen av
referenspatolog innebir att vederborande jobbar med gynekologisk patologi motsvarande
atminstone 40 % av 100 % arbetstid, deltar i minst en kurs 1 gynekologisk patologi per ar samt
deltar i MDK (multidisciplinar konferens). Patologen bor arbeta pa en universitetsklinik (ur
Virdprogram Aggstockscancer, epitelial).

Det riacker att referenspatologen har bedomt nigot av proven, t.ex. operations-PAD for
corpuscancer for att registrera bedomning skett av referenspatolog.

Anmilan kan ofta behéva kompletteras senare i férloppet, nar mer fakta édr kinda t.ex. kring
stadium och referenspatolog.

Kirurgi

Kirurgifliken fylls i av opererande gynekologisk tumérkirurg/gynekolog. Vatje operator ska ha ett
operatorsnummer som tillhandahélls pa den egna kliniken.

Kirurgifliken fylls 1 efter varje operation for en gynekologisk cancer, savil vid primart kirurgiskt
ingrepp som vid senare kirurgiska ingrepp inkluderande recidivkirurgi och avser information om
den kirurgiska behandlingen. Till varje kirurgi som rapporteras in ska en komplikationsflik ocksa
kopplas och fyllas i (samma datum som kirurgin).

Mindre diagnostiska ingrepp som t.ex. abrasio eller laparocentes registreras inte. Det primira ar
att den kirurgiska behandlingen som innefattar primiarbehandling registreras vilket kan vara en
primir kirurgisk operation, eller efter neoadjuvant kemoterapi och en f6rdr6jd primar kirurgisk
operation utférs. Dock 6nskas, om mojligt, att all kirurgi registreras, sisom intervallkirurgi vid
recidivkirurgi och stadieindelande kirurgi registreras.

For att kunna registrera likartat nationellt och man inte alltid vet vilken typ av operation som
slutligen kommer att utforas registreras Preoperativ operationsintention (kurativ, palliativ,
diagnostisk, annan intention). Direfter registreras den typ av kirurgi som faktiskt blivit utférd,
med valen:

-primiroperation terapeutisk,

-primiroperation diagnostiskt,

-staging/restaging,

-f6rdréjd primiroperation/intervalloperation,

-operation vid recidiv/progress,

-annan (kan vara specificerad till kartliggning av tumérutbredning, operation av resttumér efter
radioterapi, second look-operation eller explorativ laparotomi)

Om man exempelvis har planerat for en kurativ primir ovarialcanceroperation, men dir man vid
operation finner mer tumor an forvintat och tar beslut om att enbart ta biopsier och
rekommendera neodajuvant kemoterapi med stallningstagande till f6rdr6jd primarkirurgi vid
cykelkur 3 registreras foljande: forsta operation ér intentionen “kurativ intention”, men typ av
kirurgi “primarkirurgi diagnostisk” och vid en andra operation efter tre kemoterapikurer blir
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registreringen “kurativ intention” och typ av kirurgi “f6rdr6jd primaroperation”. Den fOrsta
bedoms ej terapeutisk medan den andra operationen/férdréjda primiroperationen bedéms
terapeutisk.

Om man vid en corpuscancer utfér en primar hysterektomi med medtagande av adnexa som
bedéms som lagrisk, dir man efter slutgiltigt PAD konverteras till hogrisk och kompletterande
lymfkortelutrymning utfors registreras: forsta operation “kurativ intention” och typ av kirurgi
“primaroperation terapeutisk” och den andra stadieindelande operationen “diagnostisk intention”
med typ av kirurgi “stagingoperation/restagingoperation”. Detta kan vara likartat exempelvis vid
vulvacancer med priméroperation utan indikation om att inguinala lymfkortlar skall exstirperas
men 1 slutgiltigt PAD sa foreligger indikation och en kompletterande inguinal
lymfkortelutrymning far utforas 1 en andra seans och registreras som “diagnostisk intention” med
typ av kirurgi “stagingoperation/restagingoperation”.

Second look-operation idr idag ovanligt och ska enbart registreras om det inte finns nagon annan
limpligt variabel och man exempelvis gor en operation for att kontrollera tumorstatus som man
tidigare gjorde vid vissa fall av ovarialcancer eller kontroll av tarmanastomos eller blédning.

id exempelvis en cervixcancer, stadium ar man vid en konisation tagit bort en
Vid pel , stadium IB1, d denk tion tagit bort
cervixcancer och man darefter utfor en radikal hysterektomi dir ingen tumér finns kvar bor
foljande registrering utféras: Konisation registreras som “diagnostisk intention” med
“primaroperation diagnostisk” och radikal hysterektomi med “kurativ intention” med
“primaroperation terapeutisk”. Detta da den radikal hysterektomin far bedomas som
behandlingen och koniseringen ej ir tillfyllest f6r behandling.

Om man diremot har en cervixcancer, stadium IA1, dir koniseringen dr den enda behandlingen
och bedéms tillfyllest sa far koniseringen registreras som “kurativ intention” med
“primaroperation terapeutisk”.

Annan kirurgi har manga alternativ da flertalet alternativ kan vara aktuella att registrera. For att
fa med alla ingtepp som kan ha utférts beh6vs att man registrerar Ja/Nej och man kan lingst ned
pa respektive “organvariabel” registrera “Nej pa resterande”.

Sentinel lymph node-teknik anvinds vid bade cervix- corpus- och vulvacancerkirurgi. Kan
anviandas bade om man enbart gor sentinel node-forfarande och att man samtidigtgfor en
komplett lymfkortelutrymning. Man kan exempelvis pa “provtagning fran pelvina lymfkortlar”
registrera “lymfkortelutrymning” och “sentinel lymph node-teknik utférd - Ja” om man gjort
bida ingreppen och enbart sentinel lymph node registrera “enstaka lymfkortel/kortlar/SLN och
“sentinel lymph node-teknik utférd - Ja”.

Kirurgi utomlands — ska inte registreras

Kirurgi som dr utférd utomlands ska inte registreras. For patient diagnostiserad i Sverige men dar
kirurgi dr utférd utomlands, 6nskar registret enbart fa in anmalningsformuliret. Inrapportor
kontaktar registeradministrator for att kryssa 1 variabeln “Avsluta patient 1 registret” och
registeradministrator skriver en kommentar 1 kommentarsrutan om anledningen. Vid avslut 1
registret upphor all efterforskning av 6vriga formulir (med undantag f6r Uppfoljning). Eventuellt
senare recidiv kan rapporteras in spontant.
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Andring av uppgifter om planerad/utford kirurgi
Om uppgift rapporterats in om att kirurgi planeras eller ar utférd kommer RCC efterséka
kirurgiformuldr. Om kirurgi sedan inte utfors och dessa uppgifter behover korrigeras for att
undvika efters6kning av formulir, gor enligt foljande:
o Om uppgift om utférd kirurgi finns i anmiélan
Inrapportor skickar tillbaka paminnelsedrendet om kirurgi till registeradministrator.
Registeradminstrator startar da ett nytt arende, viljer formuldr Anmalan, redigerar
“Planeras/utford kirurgi” - NE]J och sparar i registret. Registeradministrator dterkallar
paminnelsedrendet i inrapportorens inkorg och raderar det.
o Om uppgift om utférd kirurgi finns i Efter primérbehandling
Inrapportor startar nytt drende, viljer formuldr Efter primarbehandling och dndrar till
faktisk behandling i variabeln “Given primarbehandling specificera” (samt tillhérande
uppgifter som eventuellt behover dndras).

Komplikation

Den kirurgiska komplikationsfliken dr ett uppfoljningsformulir efter kirurgiskt
ingrepp/operation. Den innefattar postoperativa kirurgiska komplikationer under de foérsta 30
dagarna efter kirurgi och vardtid, och ska dirfor fyllas 1 tidigast 30 dagar efter kirurgin. Det ar
saledes en komplikationsregistrering postoperativt d.v.s. efter att operation har slutférts och inte
komplikationer som erhillits peroperativt/under operationen. Dessa kan komma att registreras
framéver 1 kirurgifliken.

Den innefattar dven en klassificering/gradering av komplikationerna enligt Clavien-Dindo-skalan
(CD) dir den allvarligaste komplikationen stir som underlag f6r den slutgiltiga CD-graderingen.
En komplikationsflik per operation behover fyllas i. Nar man startar en komplikationsflik far
man ett val med de kirurgidatum som finns. Da kopplas komplikationsfliken till ritt operation.

Registrering av CD g6rs enligt foljande:

CD 1: Komplikation som ej kriaver behandling

CD 2: Komplikation som behandlats medicinskt

CD 3a: Komplikation som kréivt invasiv atgird utan narkos
CD 3b: komplikation som kréivt invasiv atgird med narkos
CD 4a: Komplikation som lett till svikt

CD 4b: Komplikation som lett till svikt av >1 organsystem
CD 5: Komplikation som lett till d6den

Exempel: En UVI efter operationen eller given blodtransfusion postoperativt registreras som CD
2. En perkutan pyelostomikateter som ligges postoperativ registreras som CD 3a och en
reoperation som krivt narkos CD 3b. For utforlig detaljerad specifikation hinvisas till
originalartikel: ClavienDindoClassificationl.pdf

Ledtider

Fliken Ledtider har tillkommit for att, om moijligt, fortlépande och kontinuerligt registrera
ledtider utan att behova avvakta tills primarbehandlingen dr avklarad. Den anses enkel att
registrera och en administrator eller motsvarande skulle kunna registrera denna flik med stod fran
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ansvarig likare. Data fran flera variabler fylls i automatiskt och himtas frin Anmilan, forutsatt att
anmilan dr nedsparad i registret innan ett drende med fliken Ledtider pabérjas.

Datum for terapeutisk primarkirurgi och PAD registreras. Sa langt det gar registreras datum och
om det inte gar att finna eller sikerstillas kan “uppgift saknas” registreras.

Datum f6r forsta icke-kirurgiska behandling

Hir avses bade start av exempelvis adjuvant kemoterapi efter kirurgi och start av neoadjuvant
behandling eller adjuvant radioterapi efter kirurgi vid cervix-, corpus- och vulvacancer. Aven
endokrin behandling riknas in.

Remiss till gynonkologisk enhet
Innefattar remiss till nagon av de sju regionala gynonkologiska klinikerna vid
universitetssjukhusen: Karolinska, Link6ping, Uppsala, Orebro, Ume4, Lund eller Sahlgrenska.

Tumor- och sjukdomsdata

Fliken med tumér- och sjukdomsdata ir en registrering av bland annat slutgiltig diagnosticering
och efter PAD. Den ir viktig med kompletterande information fran tumoren sasom
mutationsresultat, immunohistokemi och metastasering.

Fliken bor fyllas 1 av behandlande gynekolog, gynekologisk tumérkirurg, gynonkolog eller efter
overenskommelse av koordinator, administrator eller motsvarande med stéd av behandlade
likare da en del data kan vara svara att tyda och registrera korrekt sisom pTINM8-status, sentinel
node-metastasering och mikrometastaser i lymfkortlar. Observera att pTNM inte ska 6verforas
till anmilningsfliken, dir registreras cTNM. Sdledes bor opererade patienter ha bade cTNM och
pTNM.

Efter primarbehandling

Formuliret fylls vanligen i av gynonkolog efter avslutad primédrbehandling.

Multidisciplinir konferens utférs av representanter fran minst 3 av 4 specialiteter (gynonkologi,
gynekologisk tumorkirurgi, bild- och funktionsmedicin samt patologi). Andra specialiteter som
GI-kirurgi, urologi, etc. kan ocksa ingd. Nationella virdprogrammet rekommenderar att alla
patienter med misstinkt avancerad ovarialcancer och patienter med sitt férsta recidiv bor bli
toremal f6r MDK. Med recidiv menas i detta sammanhang insjuknande i tidigare, till synes utlikt
sjukdom det vill siga komplett remission efter primirbehandling, som detekterats kliniskt efter
avslutad primirbehandling. Dirutéver bor patientkategorier dir tillstaind och behandling inte ér
vildefinierade och 6verenskomna tas upp i en MDK. Det ir viktigt ur utbildningssynpunkt att
aven ta upp de fall dir det kirurgiska utfallet avviker fran den preoperativa bedémningen.

For vulvacancer giller att patienten ska ha varit dragen pa nationell MDK.

Remiss till annan sjukvardsinrittning/motsvarande
Remiss till annan sjukvirdsinrittning/motsvarande innebir en annan enhet 4n den remitterande,
dven inom samma sjukhus.
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Radioterapi

Radioterapiformuliret fylls vanligen i av gynonkologisk enhet efter avslutad primarbehandling.

Vid angiven extern radioterapi dr registrering av minst ett malomrade obligatoriskt. For
vulvacancer registreras dos i variabeln “Annat malomrade”.

Andring av uppgifter om utférd radioterapi
Om uppgift rapporterats in i Efter primirbehandling om att radioterapi ar utférd kommer RCC
eftersoka radioterapiformuldr. Om radioterapi inte utforts och dessa uppgifter behover korrigeras
for att undvika eftersokning av formulir, gor enligt f6ljande:
e Inrapportor startar nytt drende, viljer formuldr Efter primédrbehandling och dndrar till
faktisk behandling i variabeln “Given primirbehandling specificera” (samt tillhérande
uppgifter som eventuellt behéver dndras).

Uppfoljning

Uppfoljningsfliken skickas in om moijligt vid varje dterbesok, atminstone en gang per ar. Vid
multipla gynekologiska cancerdiagnoser fylls ett formular i per diagnos. Vid varje ny uppfoljning
startas nytt drende och den befintliga uppféljningen uppdateras med de senaste uppgifterna (man
skapar alltsa inte en ny uppfoljningsflik for varje uppfoljningstillfille).

Registerposten med uppfoljningsuppgifterna innehaller en sammanfattning av patientens
tumorstatus. Den ska innehilla senaste datum for kontroll av tumorstatus och senast kinda
tumorstatus. I registerposten ska ocksa datum for forsta recidiv ligea kvar och inte ersittas av
eventuellt tillkommande recidiv. Nar uppgift finns om att kontrollerna avslutas eller patienten har
avlidit fors dessa uppgifter 6ver till registerposten.

Som avslutande uppféljning kan dven telefonuppfdljning riknas. Ar patienten symtomfri och
bedéms ma bra kan man kan registrera kliniskt recidivfri.

Uppfoljning sker i 5 ar om man inte kryssar “Kontroller avslutade” i fliken. Efterforskning av
uppfoljningsflik efterséks tva respektive fem ar efter diagnos, dven f6r patienter som dr avlidna,
for att sikra att uppgifter om recidiv inkommer. Uppfoljning som skett upp till 3 manader fore
tidpunkt for 2 respektive 5 ar efter diagnos kommer att riknas som 2- respektive 5-
arsuppfoljning. Bevakningen f6r uppféljning har alltsd tre manaders tolerans for vad som riknas
som given uppfoljning.

Observera att om en patient avslutas i registret avslutas all eftersokning av saknade formulir, med
undantag for fliken Uppfoljning. Registret vill fa in senaste uppfoljning for att fainga upp
eventuella recidiv. Inrapportor startar da ett nytt drende, viljer Uppféljning, anger senaste
tumorstatus samt “Kontroller avslutade” och sparar i registret for att avsluta efters6kande av
uppfoljningsformulir.

Datum f6r senaste uppféljning

Har patienten varit i kontakt med kliniken inom de senaste tre manaderna anges detta datum som
uppfoljningsdatum, annars det datum journalkontrollen gors.
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Datum f6r recidiv

Det datum man kliniskt pavisar lokal atervixt (lokalrecidiv) av tumoren eller tillkomst av
metastas/-er palpatoriskt, med bilddiagnostik, tumérmarkorer eller pd annat sitt. Det forsta
datumet (det datum man startar utredningen p.g.a. vilgrundad misstanke om recidiv, eller t.ex.
datumet f6r tumormarkorstegring) som leder till verifikation av recidivet; giller som
recidivdatum.

Andring av datum for forsta recidiv

Nir datum for recidiv anges, triggas recidivfliken for inrapportering. Vid felaktigt angivet recidiv,
kan registeradministrator radera datumet. Vid felaktigt angivet datum for forsta recidiv, kan
datumet dndras pa tva sitt av registeradministrator:

e Alternativ 1: Inrapportér kontaktar registeradministrator via mailformulir.
Registeradministrator gar in direkt i registerposten i Uppfoljning eller recidiv, suddar ut
datumet och spara ned med datum tomt. Sedan startar inrapportor nytt drende, fyller i
datumet och spara ned. Observera att nir registeradministrator suddar ut recidivdatum sa
forsvinner dven “Datum f6r senaste uppfoljning” i fliken Uppfoljning och “Datum f6r
aktuellt recidiv” i fliken “Recidiv”. Flikarna rédmarkeras inte nir man gor pa detta sitt
utan inrapportor behover vara noga med att komplettera bada dessa variabler i samband
med att man uppdaterar med nytt recidivdatum.

e Alternativ 2: Inrapportor startar nytt drende, markerar den ifyllda uppfdljningen eller
recidivfliken, fyller i kompletteringsrutan och skickar till RCC med begiran om att
recidivdatumet ska tas bort. Registeradministrator suddar ut recidivdatum och skickar
tillbaka drendet till inrapportdr f6r komplettering. Inrapportér Gppnar drendet, fyller i det
nya datumet, kontrollerar att évriga falt stimmer i BADE uppféljnings- och recidivfliken
och sparar ned drendet.

Recidiv
Recidivtliken registreras nir ett recidiv har diagnostiserats och fylls i av behandlande gynekolog,
gynekologisk tumorkirurg eller gynonkolog.

Med recidiv menas insjuknande i tidigare, till synes utlikt sjukdom (NED=No evidens of disease)
det vill siga komplett remission/tumétfrihet efter primarbehandling, som detekterats kliniskt
efter avslutad primirbehandling (ingen tidsgrins). Om progress direfter, registrera i recidiviliken
med aktuell behandlingslinje. Om patienten aldrig varit tumorfri efter primarbehandling
registreras det inte som recidiv eller progress, utan registrering gors istillet i likemedelsfliken
(fortsatt bedomning blir aldrig tumérfri” i uppfoljningstliken).

For cervix/vagina-, vulva- och corpuscancer rapporteras enbart forsta recidiv in. For
ovarialcancer ska alla recidiv/progresser rapporteras in. Som recidivdatum riknas det forsta
datumet man startar en utredning som leder till verifikation av recidivet.

Datum for recidiv

Det datum man kliniskt pavisar lokal atervixt (lokalrecidiv) av tumoren eller tillkomst av
metastas/-er palpatoriskt, med bilddiagnostik, tumormarkorer eller pd annat sitt. Det forsta
datumet (det datum man startar utredningen p.g.a. vialgrundad misstanke om recidiv, eller t.ex.
datumet f6r tumormarkorstegring) som leder till verifikation av recidivet; giller som
recidivdatum.
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For andring av datum for férsta recidiv, se avsnitt Uppfoljning.

Avsluta patient i registret

Fran och med 2024-06-12 finns mojlighet att avsluta en patient i registret. Denna funktion ar
endast synlig fran registeradministratorshall.

Om ingen mer data forvintas kunna samlas in, kan inrapportor skicka tillbaka piminnelseirende
eller skicka mailformular till registeradministratér med denna information, som tar stallning till
om patienten bor avslutas i registret. Godtagbara anledningar kan vara att patienten emigrerat
eller avbojt att delta i registret. Om patienten ar avliden och det finns uppgifter f6r att kunna
rapportera in formulir, ska detta goras i forsta hand.

Observera att nir en patient avslutas i registret stoppas all eftersokning av saknade formulir, med
undantag for fliken uppfoljning. Registret vill fa in senaste uppfoljning for att fanga upp
eventuella recidiv. Inrapportor startar da ett nytt drende, véljer uppfoljning, anger senaste
tumorstatus samt “Kontroller avslutade” och sparar i registret for att avsluta efters6kande av
uppféljningsformulir. Att en patient avslutas i registret hindrar inte att flikar senare
spontanrapporteras.
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KLINIKENS REGISTERDATA

Visning av klinikens registerdata
Innanfor inloggning 1 INCA presenteras data 1 realtid. Har kan kliniken f6lja sina egna
inrapporterade uppgifter.

Utanfor inloggning i INCA finns statistik under respektive diagnos. Dir finns arsrapporter,
varden i siffror, interaktiv rapport och SVF-statistik. I en interaktiv rapport finns maojlighet att
sjalv gora 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.

Registerdata redovisas pa flertalet stillen, savil utanfér som innanfér inloggning. De primira
killorna f6r redovisning av statistik utanfor inloggning innefattar den interaktiva arsrapporten,
Virden i siffror och cancercentrum.se. Hir redovisas data om exempelvis tickningsgrader,
incidens, diagnostik och behandling.

Innanfor inloggning pa INCA finns mer data med storre filtreringsméjligheter f6r den egna
kliniken eller regionen. Hir kan kliniken tillga sina egna patienter och deras data, men har ocksa
tillgdng till mer detaljerad statistik 4n den som redovisas utanfér inloggning. Beroende pa
inloggad roll ges olika mojligheter, av sekretesskal.

Utveckling av registrets utdataredovisning sker 16pande. Om det édr nagot kliniken saknar eller
tror skulle vara anvindbart, vilkomnas att kontakta registrets statistiker. Kontaktuppgifter finns
p4 cancercentrum.se.

Patientlista

Varje klinik har innanfér inloggning tillgang till en patientlista som innehaller de patienter som
varje enskild klinik har rapporterat in ndgot i registret pa. Patientlistan finns pa startsidan for
kvalitetsregistret, i boxen Titta pa statistik — Patientlista. Vilj Urvalsdialogen for att selektera.

Start

Patientlista Urval

Bevakningslista

) Aterstall alla urval ‘ Y Urvalsdialogen
Statistikmodulen -

Overlevnad

Antal aktiva urval: §)
> Verksamhetsrapporter Antal patienter for ditt urval: 0 av 5569 patienter valda
PROM/PREM

Patientlista Variabelférteckning
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https://statistik.incanet.se/gyncancer/
https://vardenisiffror.se/jamfor/kallsystem/1d61cfa9-3a45-4575-a97c-537a9829ba5d?units=10&units=21&units=18&units=12&units=06&units=14&units=23&units=22&units=08&units=05&units=09&units=03&units=24&units=04&units=17&units=07&units=20&units=01&units=19&units=25&units=13&units=se
https://cancercentrum.se/
https://cancercentrum.se/

Bevakningslista

Varje klinik har innanfér inloggning tillgang till en bevakningslista f6r spontan inrapportering av
formuldr. Bevakningslistan finns pa startsidan for kvalitetsregistret, 1 boxen Titta pa statistik —
Bevakningslista — Vilj en kontroll. Vid val av formuldr genereras en lista pa patienter som har ett
arende som ska rapporteras in. De patienter som dyker upp hir dr de som den inloggade
positionen har registerpostbehorighet till samt att inloggad position dr ansvarig for inrapportering
av eftersokt formuldr. Registerpostbehdrighet innebir de patienter dir inloggad klinik har bidragit
till INCA-rapportering.

Start -
Instélining

Patientlista -

_Q Inkludera enbart kontroller i listan som behaover rattas upp
Bevakningslista

.::.} Inkludera enbart patienter med diagnosar == 2020

Statistikmodulen
Val av kontroll

Overlevnad -
Valj en kontroll -

> Verksamhetsrapporter

Cervix/vagina

PROM/PREM

Saknar registrering for 'Kirurgi'

Saknar registrering far 'Efter primarbehandling’
Saknar registrering for 'Komplikation'

Saknar registrering for 'Ledtider’

Saknar registrering for ‘Tumor och sjukdomsdata’

Saknar registrering for '2-arsuppfélining'

Koll pa laget

Varje klinik har innanfér inloggning en rapport som sammanstaller registrets tio
kvalitetsindikatorer for ert sjukhus, sjukvardsregion och riket. Koll pa ldget finns pa startsidan for
kvalitetsregistret, i boxen Titta pa statistik — Koll pa liget.

Start
Koll pa laget
Patientlista
Period *
Bevakningslista .
Innevarande kalenderar ™
Statistikmodulen
8 Ladda rapport

Overlevnad
» Verksamhetsrapporter
PROM/PREM

Koll pa laget &
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Diagnosrapport

Varje klinik har innanfor inloggning en rapport som enkelt jamfor statistik for det egna sjukhuset
mot respektive sjukvardsregion och riket. Finns pa startsidan for kvalitetsregistret, i boxen Titta
pa statistik — Diagnosrapport.

Start
Diagnosrapport
Patientlista
Diagnos *
Bevakningslista i
-- VAlj --

Diagnosrapport X
Diagnosar *
2020
Overlevnad 2021
2022
2023

Statistikmodulen

» Verksamhetsrapporter
> Patientrapporterade matt 2024

Koll pa laget £ Redovisningsenheter *
Mitt sjukhus
Min sjukvardsregion
Riket

Inrapporteringshastighet

Varje klinik har innanfér inloggning en rapport som visar inrapporteringshasighet for tid fran
diagnos till registrering av anmilan samt for tid fran operation till registrering av kirurgi. Finns pa
startsidan for kvalitetsregistret, i boxen Titta pa statistik — Statistikmodulen —
Inrapporteringshastighet.

Start
vilj typ av statistik j

Patientlista
Tackningsgrad Inrapporteringshastighet 4

Bevakningslista
vilj statistik i vilj diagnos i
Diagnosrapport X

|’ Tid frin diagnosdatum till re = ]| valj diagnos

Statistikmodulen
Vilj diagnosdatum {

2008 2021 2025

> Verksamhetsrapporter T A S A SR :
2008 2010 2012 2014 2016 2018 2020 2022 2024

Overlevnad

» Patientrapporterade matt

Individuell Patientoversikt (IP("))

Individuell patientoversikt (IPO) finns 4n si linge bara fér ovarialcancer pa vissa kliniker. Detta
ir en patientéversikt som anvinds i patientmotet och ger en bra méjlighet att fa en 6verblick som
en summering av utvalda delar i en journal.
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SUPPORT

RCC vist ir nationellt ansvarigt stddteam for registret. Vid registerfragor, kontakta i férsta hand
den regionala registeradministratoren.

Uppgifter om support finns pa hemsidan:
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/gynekologiskacancersiukdomar

kvalitetsregister.7335.html
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https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/gynekologiskacancersjukdomar/kvalitetsregister.7335.html
https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerdiagnoser/gynekologiskacancersjukdomar/kvalitetsregister.7335.html

