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Inledning

Avsedd anvandning

Patientoversikt Prostatacancer (PPC) syftar till att ge en 6verblick 6ver en prostatacancerpatients sjukdomstillstand
och sjukdomsférlopp och ar ett komplement till patientjournalen. PPC samlar information om labbsvar, besék och
behandlingar och anvands i uppféljningsférloppet av man med prostatacancer som inte ar botbar.

Observera att Patientoversikt prostatacancer inte ar en journalhandling och inte far ersatta en
patientjournal!

Primara anvandare ar legitimerad vardpersonal men endast lakare far ta beslut om behandling av en
prostatacancerpatient baserat pa informationen. Administrativa uppgifter, som registrering av information i registret,
kan utféras av vardadministrativ personal. Oavsett roll ska alla anvandare av systemet ha relevant traning for sin

uppgift.

Forutsattningar for inrapportering

Inrapportdr ska vara registrerad i INCA-systemet som “Inrapportoér Patientoversikt” med ett anvandarkonto, dvs. ett
anvandarnamn, SITHS-kort/Yubikey samt med placering pa en inrapporterande enhet, dvs. sjukhus och
klinik/mottagning.

Anvandarkonto erhalles av Regionalt cancercentrum i din region, alternativt av anvandaradministratdren pa
kliniken. Anvandaradministrator far sig rollen tilldelad av systemadministrator p4 Regionalt cancercentrum.
Information angaende ansékan om anvandarkonto eller anvandaradministratérsrollen hittar du pa INCA-
webbportalen

http://www.cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/om-inca/

Har finns ocksa utbildningsmaterial och allman information om INCA:
http://www.cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/utbildningsmaterial/

Logga in i INCA

For att anvénda dversikten loggar du in i INCA, https://rcc.incanet.se, och valjer rollen "Inrapportér
(Patientdversikt)”. Darefter valjer du din klinik och register Patientdversikt Prostatacancer.

Pa registrets startsida finns en lista 6ver klinikens alla aktiva patienter. Dar finns aven en flik med inaktiva, dvs
avlidna, patienter och en flik for att 1agga till nya patienter. Uttag ur registret hanteras i fliken Rapporter. Under
Hjalp finns ytterligare hjalpdokument och information om registret.

Du kan nar som helst atervanda till startsidan genom att klicka pa INCA-symbolen eller hus-symbolen langst upp till
vanster. Nar en patient ar 6ppen i 6versikten finns ocksa en knapp "Till startsidan” som leder till samma stélle.
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Registrering av patienter

Observera att Patientoversikt prostatacancer inte ar en journalhandling och inte far ersatta en
patientjournal!

For att synas i Oversikten maste patienten initialt registreras i patientoversikten via startsidan for registret.
Patienten registreras genom att trycka pa “registrera ny patient”. | samband med detta hamtas personuppgifter fran
folkbokforingsregistret.

Om patienten ar inlagd fran en annan klinik an din egen kommer fragan upp om du vill bli bidragande. Nar du
svarar ja intygar du att du har del i patientens vard och lovar att folja personuppgiftslagen och
patientsdkerhetsforeskrifter. Patienten kommer sedan att synas i listan for din klinik.

PPC hamtar uppgifter fran folkbokféringsregistret och nar patienten avlider uppdateras detta automatiskt i PPC.

Startpunkt for registrering ar initiering av hormonbehandling (Neoadjuvant och adjuvant hormonbehandling givet i
samband med kurativt syftande stralbehandling skall ej registreras).

Om maijligt skall all systemisk onkologisk behandling samt stralbehandling mot prostatacancer registreras oavsett
tidpunkt. Var god se checklista for efterregistrering som aterfinns pa startsidan, "minidataset”. For patienter som
enbart star pa primar hormonell behandling skall data enligt checklista/minidataset fér primar hormonell behandling
laggas in.

Om patienten ej accepterar att data 6verfors till kvalitetsregistret for prostatacancer, NPCR, var god kontakta
npcr@npcr.se

Helpdesk nas pa: ppc-support@npcr.se
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Allmant om inrapportering Patientoversikt prostatacancer

| Patientdversikt prostatacancer, PPC, ar informationen om patienterna uppdelad i flikar. For detaljer, se avsnittet
om varje flik under definition av variabler.

Oversikt ar till for att ge en snabb, grafisk dverblick av patientens sjukdomsstatus, behandlingar, labvarden mm.
Datum foér viktiga handelser och kontakter med varden som laggs in i de andra flikarna visas har langs en tidslinje.

Besok: har registreras information om patientens besdk hos lakare eller sjukskéterska. Aven telefonkontakter
registreras har.

Bilddiagnostik: har skall alla bildundersékningar inklusive radiologisk beddmning och eventuella upptackta
metastaser registreras.

Stralbehandling: har registreras information om avslutade stralbehandlingar.

SSE: Lagg till alla symtomgivande skelettrelaterade handelser enligt definition nedan.

Labprov: har registreras alla provresultat. Vardena kan sedan analyseras grafiskt i dversikisfliken.
Liakemedel: All systemisk onkologisk behandling skall registreras under lakemedelsfliken.

Biobanksprov: Har registreras blod- och vavnadsprov som ar sparade i biobank.

Basdata: Har visas viktiga datum som matats in i andra flikar. En del datum kan aven anges direkt eller andras

har.

Varje flik kan anvandas separat dvs behdver inte vara kopplat till ett besok, det gar att Iagga till data utan att
patienten varit pa ett regelratt besok (labdata, bilddiagnostik, etc.).

Det ar inte ndédvandigt att spara nar man vaxlar mellan flikarna men det ar en bra vana att spara med jdmna

mellanrum sa att data inte gar férlorad. Sparaknappen ar placerad uppe i den vanstra delen pa varije flik, forsakra
dig om att det ar sparasymbolen och inte makuleraknappen du klickar pa!

Spara | Tu] Makulera = d=h Skriv ut

Klickar du pa i visas en férklaring till variabeln.
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Patient Reported Outcome Measures (patientrapporterade
utfallsmatt)

Infor varje lakarbesok kan patienten Iamna information om symtom och livskvalitet elektroniskt via ett separat
system (www.incasvar.se). For inloggning behdver varje patient en unik kod. Patientens kod genereras i PPC
genom att ga in pa den aktuella patienten och trycka pa "generera enkatkod” som aterfinns vid patientens namn.
Tryck darefter pa spara for att koden skall sparas i 6versikten. Koden ar personlig och samma kod anvéands for
ifyllande av alla fortldpande PROM-enkéater.

Om patienten rapporterar in PROM-enkét i samband med besok da patientens dversikt ar 6ppen kravs att man
trycker pa sparaknappen for att resultatet av enkaten skall visualiseras.

Symtom och livskvalitet visualiseras i form av en cirkel med "tartbitar”. For att se tartbitarna for PROM i 6versikten,
hall ner ctrl-knappen och klicka pa cirkeln. Varje tartbit representerar ett symtom och fargen pa tartbiten, fran gront
till rott, avspeglar besvarsgraden. Siffran i mitten pa cirkeln visar patientens vardering av livskvalitet pa en skala 1-
7. Hall ner alt-knappen och klicka pa cirkeln for att aterga till ursprungslage.

En lista 6ver alla fragorna i enkaten samt en mall for féljebrev att skicka till patienten finns tillganglig under
Hjalpdokument i PPC.

Rapporter

Rapporter ar till for att ge en dverblick av patienterna i PPC néar det géller inrapportering, Iakemedel och
resursanvandning. Det finns sju typer av rapporter, och det gar dven att ladda ner klinikens egna data. Du hittar
alla rapporter under rapportfliken.

1. Enheter. Denna rapport visar vilka enheter som rapporterar in patienter till PPC, och hur manga patienter
respektive enhet totalt rapporterat in. Antalet patienter ges som totalt antal registrerade patienter och antal
patienter som fatt preparat for kastrationsresistent sjukdom.

2. Enheter sedan tidpunkt. Denna rapport visar hur manga patienter varje enhet registrerat eller gjort sig
bidragande for sedan en viss tidpunkt. Du kan valja 30, 60, 90, 180 dagar, 1 ar eller totalt.

3. Inklusion. Denna graf visar hur antalet inrapporterade patienter i PPC har 6kat 6ver tid. Kurvor visas bade for
totalt antal patienter, och patienter som behandlats med preparat mot kastrationsresistent sjukdom.

4. Aktivitet. Efter att patienten har registrerats i PPC ar det viktigt att man fortsatter att registrera
handelseutvecklingen for patienten. Denna graf visar antal patienter dar data lagts in i PPC efter forsta registrering,
efter 1, 3, 6 och 12 manader.

5. Lakemedel. Denna rapport visar lakemedel som givits i behandlingen av kastrationsresistent sjukdom.
Rapporten kan visa insatta, pagaende och ej avslutade, samt avslutade behandlingar for olika Iakemedel i olika
behandlingslinjer. Det ar aven majligt att valja ut vilka tidsintervall rapporten ska visa data fran.

6. Behandlingsduration. Denna rapport visar Kaplan-Meier-kurvor for tiden som patienter statt pa lakemedlet fram
till avslutad behandling, med separata kurvor fér olika behandlingslinjer. Aven héar gar det att vélja ut vilka
tidsintervall rapporten ska visa data fran.

7. Resursanviandning. Denna rapport visar tre typer av resursanvandning, besok och telefonkontakt, labprov samt
bildundersokning. Det gar att valja att visa grafer over ar, kvartal eller manad, och fran vilken tidpunkt man vill se
data.

Detaljerad information om rapporter och nedladdade data finner du i separata dokument under hjalpfliken i PPC.
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Definition av variabler

Innehall i PPC

Kodning och varden/definition

Personnummer

Personnummer anges inkl. sekelsiffra.
T.ex. TOXXXXXXXXXX

Patientens namn

Hamtas automatiskt fran befolkningsregistret.

Flik - Oversikt | 6versikten far anvandaren en snabb, grafisk dverblick av
patientens sjukdomsstatus, behandlingar och labvarden.
Datum for viktiga handelser och kontakter med varden som laggs in
i de andra flikarna visas har langs en tidslinje

Labprover | den 6vre delen av dversikten visas labprover, anvandaren valjer

fran listan till héger vilket labvarde som ska visas grafiskt

Linjér eller logaritmisk skala

PSA-varden kan visas antingen linjart eller logaritmiskt

PSA-funktioner

For att berdakna PSA-dubbleringstid, hall in Ctrl-knappen pa
tangentbordet och klicka pa den punkt som du vill ha som
startpunkt.

For att berakna PSA-halveringstid, hall in Alt-knappen pa
tangentbordet och klicka pa den punkt som du vill ha som
startpunkt.

For att ta bort den utrdknade punkten for dubblering eller
halveringstid, hall in Ctrl och klicka pa punkten

Flik - Basdata

Diagnosdatum

Datum for diagnos

PSA vid diagnos

PSA anges med en decimal

T-stadium vid diagnos

Lokalt tumérstadium (T1a, T1b, T1c, T2, T3, T4 eller TX)

N-stadium vid diagnos

Regionala lymfkértlar (NO, N1 eller NX)

M-stadium vid diagnos

Fjarrmetastaser (MO eller M1)

Gleasonsumma vid diagnos

Gleasongrad 1 och 2 anges, sammanlagd gleasonsumma raknas
ut.

Datum for start av aktiv
monitorering

Ange datum fér beslut om aktiv monitorering enligt beslut efter den
forsta biopsiomgangen

Kurativ stralbehandling

Typ av kurativ stralbehandling: Extern radioterapi,
kombinationsradioterapi (brachyterapi + extern radioterapi),
monobrachyterapi LDR, monobrachyterapi HDR

Slutdatum fér kurativ
stralbehandling

Datum nar kurativ stralbehandling avslutas

Datum fér radikal prostatektomi

Datum for radikal prostatektomi

Slutdatum fér postoperativ
stralbehandling

Datum nar postoperativ stralbehandling avslutas
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Datum fér PSA-recidiv efter
kurativt syftande behandling

Definition PSA-recidiv
o Efter radikal prostatektomi inklusive eventuell postoperativ
stralbehandling: Tva konsekutivt 6kande PSA — varden >
0.2 ugl/l.
e Efter kurativt syftande primar radioterapi: PSA-vardet
> 2.0 ug/l fran PSA-nadir efter stralbehandling.

Ange datum for det forsta stigande PSA-vardet.

Datum start av hormonbehandling

Har visas datum for start av hormonbehandling som registrerats i
fliken Lakemedel.

Definition: Start av hormonbehandling, inkluderar aven
antiandrogen behandling i monoterapi.

Datum fér CRPC

Har registreras datum for kastrationsresistent prostatacancer,
(CRPC) nar patienten redan ar kastrationsresistent vid forsta
registrering.

| 6vriga fall registreras datum i fliken Besdk, men visas aven i
Basdata.

Definition av kastrationsresistent sjukdom enligt Nationella
vardprogrammet.
Plasmatestosteronvarde <1.7 nmol/l (50 ng/dl) under pagaende
behandling med GnRH analog eller ablatio testis samt att det finns
ett eller flera av nedanstaende tecken pa progress minst 6 veckor
efter att en eventuell bikalutamidbehandling har avslutats.

A. Lokal progress varderad genom palpation eller

bilddiagnostik
B. Nytillkomna eller tillvaxande metastaser
C. Tva pa varandra stigande PSA varden 6éver 2 ug/I.

Datum for forsta metastas

Har visas det datum for rontgenundersdkning dar forsta
sakerstallda metastas (inkluderar aven lymfkortel och
mjukdelsmetastaser) pavisas. Registrering gors i fliken
Bilddiagnostik, under radiologisk bedémning. Valj "férsta metastas”
i rullistan

Datumet kan aven anges manuellt, direkt i Basdata, t ex om datum
for forsta metastas intraffar fére forsta registrering.

Observera att det alltid ar det tidigaste metastasdatumet som visas
i Basdata, oavsett om det angivits i Bilddiagnostik eller i Basdata.

Datum fér start av palliativ
hemsjukvard

Har anges datum for start av palliativ hemsjukvard om det intraffar
fore forsta registrering.

| 6vriga fall registreras datum i fliken Besdk, men visas aven i
Basdata

Brytpunktsamtal med patient

Nar all systemisk onkologisk behandling ar avslutad. Datumet blir
synligt nar Brytpunktssamtal matats in i fliken Besok. Visas ocksa i
den grafiska oversikten

Data i 6versikten senast granskad

Har anges datum fram till den tidpunkt da registrerad data i
patientdversikten ar granskad
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Flik - Besok Klicka pa Lagg till besok for att Iagga till information om ett nytt
besdk

Vardgivare Lakare eller sjukskoterska — Klicka i inloggad anvandare eller fyll i
aktuell vardgivare for besoket.

Sjukskoterskebesok Kryssa i om det enbart ar sjukskoterskeaktiviteter som utforts vid
besdket.

Telefonkontakt Kryssa i om det enbart ar uppféljning via telefon.

Observera att om en sjukskoéterska har telefonkontakt med
patienten ska bade "Sjukskoterskebesdk” och "Telefonkontakt”
fyllas i.

ECOG-WHO Performance status

Skall besvaras om inte "Ej bedomt” kryssas i.

Definition

0. Asymtomatisk, klarar all normal aktivitet utan begransning

1. Symtomatisk men fullt rorlig. Klarar inte fysiskt kravande aktivitet
men ar uppegaende och i stand till lattare arbete.

2. Symtomatisk, ar uppegaende och kan skéta sig sjalv men klarar
inte att arbeta. Ar uppe och i rérelse mer an 50 % av dygnets vakna
timmar.

3. Symtomatisk, kan endast delvis skoéta sig sjalv. Ligger till sings
eller sitter i stol mer @an 50 % av dygnets vakna timmar.

4. Sangbunden. Kan inte utféra ndgon egenvard.

Kastrationsresistent sjukdom

For definition se ovan. Obligatoriskt att ange svar pa denna fraga.
Nar JA angivits kommer angivet datum visas i Basdata som “datum
for kastrationsresistent sjukdom”. Fragan forsvinner da fran fliken
Besok

Sammantagen klinisk bedémning

Beddmningen utfors av lakare.

Definition — sammanvagning av klinik, radiologi och lab jamfért med
foregaende sammantagen klinisk bedémning. Vid efterregistrering,
klicka alltid i Ej beddmt.

1. Respons — Patient som ej har stabil sjukdom eller progress

2. Stabil sjukdom — stabilt PSA (PSA > 2 och +/- 25% foérandring
av PSA), inga nytillkomna metastaser eller nytillkomna
cancerrelaterade symtom

3. Progress — stigande PSA och/eller nytillkomna metastaser
och/eller 6kade cancerrelaterade symtom. Progress bedéms
fran basta respons.

4. Avvakta beddmning, nar det inte finns underlag att fatta ett
beslut

Brytpunktssamtal med patient

Kryssa i nar all systemisk onkologisk behandling ar avslutad.
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Har patienten sedan foregaende
besok:

Diskuterats pa multidisciplindr konferens

Multidisciplinar konferens dar atminstone urolog, onkolog och
kontaktsjukskoéterska deltar.

Skall anges vid varije tillfalle patienten diskuterats pa multidisciplinar
konferens

Skrivits in i palliativ hemsjukvard

Nar fragan besvarats med JA kommer besdksdatum in som
inskrivningsdatum i Basdata och fragan férsvinner fran
besoksfliken.

Inkluderats i studie

Om JA, ange studiens namn enligt studieprotokoll (ange ej
eventuell underrubrik). Denna information kommer att visas pa
respektive besoksflik.

Flik - Bilddiagnostik

Klicka pa Lagg till bilddiagnostik

Nytillkomna metastaser

Ange datum och typ av undersokning. Vid skelettskintigrafi kan
bone scan index (BSI) anges.

Vid pavisad forsta metastas valjs "forsta metastas” i rullisten under
radiologisk bedémning.

Radiologisk bedémning — radiologens sammanfattande bedémning
anges.

Ange lokal for nytillkomna metastaser dven om lokalen redan ar
kand. Klicka pa lagg till metastaser och valj lokal.

Flik - Stralbehandling

Klicka pa lagg till Stralbehandling

Vid stralbehandling mot olika lokaler med samma slutdatum och
samma fraktionsdos, anvand lagg till lokal

Vid stralbehandling mot olika lokaler med samma slutdatum men
olika fraktionsdos, anvand lagg till grupp.

Stralbehandling mot skelett registrerad i fliken Stralbehandling férs
automatiskt in som SSE, klicka pa "lagg till” pa fragan om att lagga
till ett SSE. Stralbehandling given mot olika lokaler pa samma
datum registreras som separata SSE.

Kurativ primar stralbehandling registreras ej.

Flik - SSE

Klicka pa lagg till SSE

SSE — symptomatisk skelettrelaterad event (handelse) utgéres av
medullakompression, patologisk fraktur, stralbehandling mot skelett
och kirurgisk atgard (frakturkirurgi, dekompression av medulla).
Alla handelser skall registreras som separata handelser t.ex.
patologisk fraktur i larben som opereras registreras som tva SSE.

Stralbehandling mot skelett registrerad i fliken for stralbehandling
fors automatiskt in som SSE, klicka pa "lagg till” pa fragan om att
lagga till ett SSE. Stralbehandling given mot olika lokaler pa samma
datum registreras som separata SSE.
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Flik - Lakemedel

Klicka pa ny lakemedelslinje eller, om lIakemedelslinjen &ar insatt
tidigare, ga till den fliken och valj insattning/dosjustering

Nyinséttning av ldkemedel

Vid ny lakemedelsinsattning klicka pa ny lakemedelslinje och valj
kategori pa lakemedel och darefter substans. Da skapas en flik for
det aktuella lakemedlet. Om preparatet ges inom ramen for studie,
klicka i studielakemedel innan data foér insattning matas in.

Klicka pa "lagg till insattning/dosjustering”.
Indikation "palliativ” ar férvalt
Klicka pa lagg till handelse

Fyll i datum, dosering och orsak enligt lista. Stralbehandling kan
anges som orsak till paus tex under pagéende kemoterapi.

Vid andring eller aterinsattning av ett lakemedel, anvdnd samma flik
som tidigare finns registrerad for aktuellt lakemedel.

Om mojligt skall all systemisk onkologisk behandling mot
prostatacancer registreras oavsett tidpunkt. Vid registrering av
studielakemedel i placebokontrollerade studier skall korrekt givet
lakemedel registreras da koden bryts.

Endokrin terapi

Ange om mojligt datum for receptférskrivning. Om endast startar ar
kant, ange YY-06-30. Om startar samt startmanad ar kanda, ange
YY-MM-15.

Startdatum for hormonell terapi &r mest angelaget. Byte av GnRH-
analog behover ej efterregistreras. Under endokrin terapi skall aven
ablatio testis registreras som hormonbehandling. Valj ablatio testis
langst ut till hoger i fliken, sa syns det som endokrin terapi i
Oversikten

Neoadjuvant och adjuvant hormonbehandling givet i samband med
kurativt syftande stralbehandling skall ej registreras.

Cytostatika Datum for start av behandling anges som datum da férsta dos
gives. Slutdatum anges som datum for sista givna dos.
Xofigo Datum for start av behandling anges som datum da forsta dos

gives. Slutdatum anges som datum for sista givna dos. Da
slutdatum ifylls skapas en ruta dar totala antalet givna behandlingar
anges.

Avsluta ldkemedelsbehandling

Klicka pa avsluta systemisk behandling. Ange datum samt orsak till
utsattning.

Flik - Labbprov

Klicka pa lagg till labbprov

Labbprov skall alltid registreras da sadana finns. Nar datum for
provtagning ar oklart anges besdksdatum.

Om PSA < 0.1 ug/l anges 0.01.

S-testosteron < 0.4 nmol/l anges som 0.39

Flik - Biobanksprov

Klicka pa Lagg till biobanksprov

For varje provtillfalle, ange datum, vid vilket sjukhus biobanken
finns och vilken typ av prov (blod/vavnad) som sparats. Flera
provtyper kan laggas till vid samma tillfalle.

Sida 11/ 11




