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Verksamhetsberattelse IPO prostatacancer 2022

Arbetsgrupp
Medlemmar i arbetsgruppen for IPO:

Ordférande Ingela Franck-Lissbrant, onkolog

Sekreterare: Nina Hageman, diagnoskoordinator

Ovriga: Marie Hjilm-Eriksson onkolog, Magnus Térnblom urolog, Maria Nyberg
registersjukskoterska, Erik Andersson patientrepresentant, Hans Joelsson patientrepresentant,
Johan Styrke urolog, Charlotte Alverbratt onkolog, Viktor Tornqvist statistiker. Anna Cedvall
Gustavsson - produktigare fram till och med september 2022, direfter vakant.

Arbetsgruppsmoten

Arbetsgruppen for IPO har genomfort ett tiotal halvdagslinga digitala arbetsgruppsméten och
teknikutvecklingsmoten. P4 métena har man utgatt fran en staende agenda dar varje punkt
avrapporterats av respektive omradesansvarig och nya arbetsuppgifter har delats ut.
Arbetsgruppen samlades for ett dygnslangt internat 1 Stockholm forsta gangen pa tva ar for att
summera nulige och for att planera fortsatt arbete utvecklingen av ePROM, rapporter i IPO,
strukturerade diagnostikformulir, implementeringsstrategier och teknikutveckling.

Overgripande mal
De 6vergripande malen £6r 2022 har varit att:

e Oka antalet registrerade patienter i [PO

e systematiskt implementera PROM-modulen hos diagnostiserande och behandlande
kliniker

e utveckla anvindbara utdatarapporter i IPO

e utveckla biverkningsmodulen med direktkoppling till Likemedelsverket f6r
biverkningsrapportering

e fordjupa samverkan med Prostatacancerférbundet for att 6ka kinnedom samt
implemtentera patientversionen av IPO

o att utveckla IPO som en studieplattform for registerbaserade randomiserade studier.

Inklusionstakt

Ca 80 000 cancerpatienter har nu en egen individuell patientoversikt (IPO) i Sverige. Av dessa
ar drygt 24 500 min diagnostiserade med prostatacancer vilket 4r 8000 fler 4n i bérjan av 2022.
Av 24 500 patienter var det vid 4rets slut 6 500 patienter som enbart var registrerade i [PO
utifran att patienten endast hade en registrering f6r PROM-enkit. Drygt 5600 patienter av
patienterna befinner sig i kastrationsresistent fas av sjukdomen.
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Teknikutveckling

Sammanlagt tre nya versioner av IPO slipptes under aret 2022. Infér varje ny release har delar
av arbetsgruppen haft regelbundna méten for att justera och ytterligare utveckla IPO samt
prioriterat vilka utvecklingsdelar som ska ingi i varje release. I botjan av april slippte IPO
version 9. I releasen ingick bade ny generisk och prostataspecifik utveckling vilka ocksa beskrivs
i IPO:s manual. De viktigaste utvecklingsdelarna innefattade méjligheten for patienten att
kunna ta del av sin IPO via 1177, for vardgivare att kunna rapportera biverkningar online via
IPO till Likemedelsverket och nya symboler for att gbra 6versiktsfliken mer littlist. I juni
uppgraderades IPO till version 9.1 och mindre justeringar gjordes sisom att uppfSljnings-
enkiter som skickas centralt frin NPCR visas i 6versikten. I borjan av september slipptes
ytterligare en ny version, release version 10.0. I denna version ingick delar sisom namnbyte av
oversikten vid inloggning, startsidan f6r “registrerade patienter” fick ett nytt utseende och en ny
rapport for obesvarade enkiter hade skapats. Infor varje ny release uppdateras IPO manualen
som finns tillginglig online fér anvindarna av IPO.

PROM

Patienter som planeras genomga en kurativt syftande behandling bor enligt rekommendationen
i nationella vardprogrammet besvara elektroniska enkiter for registrering och uppféljning av
symtom och biverkningar (ePROM-kurativ). Det nationella malet 4r att 80% av patienterna ska
ha besvarat en enkit fére behandling och ett ar efter behandling. Méjligheten finns nu dven att
varje enskild klinik kan skicka uppfoljningsenkiter till patienten i samband med aterbeséket
efter kurativ behandling. NPCR har formulerat ett erbjudande till kliniker for att 6ka
tickningsgraden av enkatutskick och svarsfrekvens. I erbjudande ingar det att NPCR kan
utbilda enkithandliggare i enkit-utskick frin IPO, tillsammans utveckla rutiner pa kliniken for
enkitutskick och for att hoja svarsfrekvensen, tillsammans med kliniker diskutera och utveckla
rutiner f6r hur enkiterna kan anvindas 1 samtalet med patienten infor
behandlingsdiskussion/beslut eller infor planering, malsittning och utvirdering av
cancerrehabilitering.

Automatéverforing

En dialog och ett paverkansarbete pagar mellan INERA, regionerna i landet (programradet) och
RCC for att forsoka hitta en 16sning for att méjliggdra automatdverféring av lab-data. IPO:s
patientforetradare har under 2022 varit drivande 1 detta arbete. Automatéverforing fran
CytoBase till IPO pagar i Skine och VGR. I primirregistret har pilotester for
automatoverforing mellan journalsystem och kvalitetsregister genomforts 1 samarbete med
Cambio-Cosmic och férhoppningen ir att erfarenheterna fran detta arbete ska kunna anvindas
iven i IPO-arbetet.
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Utdatarapporter

Under 2022 har ett intensivt arbete bedrivits for att utveckla anvindbara utdatarapporter f6r
insamlad information i IPO. Ett tiotal rapporter, ffa f6r behandling av min med avancerad
prostatacancer 1 olika skeden, dr nu firdiga och ska tas i bruk under bérjan av 2023.

Implementering

Implementeringsarbetet under 2022 har skett brett pa savil nationell, regional som lokal niva i
tit dialog med vardgivare, patientféretridare, beslutsfattare och verksamhetschefer.
Covidepidemins konsekvenser har fortsatt paverkat férutsittningarna for implementering och
mojligheten till besok pa klinik men kompenserats vil av webbinarier och foreldsningar om
IPO.

Den 6vergripande strategin fér implementering av IPO under aret har varit att aktivt arbeta
tillsammans med féretridarna f6r andra IPO-diagnoser med att Ska kunskapen och betydelsen
av IPO for kvalitetssakring och forskning hos vardgivare, patientforetradare, tjanstemén och
politiker. Vid ett stort antal olika utbildningstillfallen, nirvaro vid RCC:s sjukvardsregionala
dagar, dragningar for sjukhusledningar och patientféretridare, filminspelningar med
patientforetradare och i andra méten har vi forelist £6r olika malgrupper inom varden om
NPCR:s organisation och samarbete med RCC. Syftet, forutom att 6ka kunskapen om IPO,
har varit att 6ka fOrstdelsen f6r att NPCR:s - och RCC:s kunskapsstdd; nationella
vardprogrammet, kvalitetsregistret, strukturerade diagnostikformulir f6r MR, biopsi och
patologi, IPO och PROM och Min virdplan samverkar och att de bildar en enhet inom den
nationella prostatacancervarden. Dialog med verksamhetschefer f6r onkologi har skett i olika
forum.

I arets uppdatering av nationella vardprogrammet beskrivs IPO, PROM och kvalitetsindikatorer
med malnivaer i NPCR Kvalitetsregister - RCC Kunskapsbanken (cancercentrum.se som

verktyg for en kvalitetssidkrad prostatacancervard pa ett tydligare sitt dn tidigare.

Under hosten 2022 har NPCR stéttat en onkologklinik 1 Sydéstra sjukvardsregionen med en
tillfillig sjukskoterskeresurs for efterregistrering av patienter och utbildning i IPO av vérdgivare
i samband med inférandet av IPO. En urologklinik har tillsammans med diagnoskoordinatorn
for IPO haft en gemensam arbetsdag for att planera inférandet av IPO pa sin klinik.

Utbildningar - IPO

Ett tiotal valbes6kta 6ppna webbinarier har genomforts via Teams och flertalet separata digitala
visningar har genomforts tillsammans med kliniker. Utbildningarna har varierat i form av att
hela IPO har demonstrerats med sina olika moduler och kortare webbinarier har genomforts
med fokus pa ePROM-utskick. Huvudsyftet med utbildningarna har varit att forsta den tekniska
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uppbyggnaden av systemet, att lira sig navigera i IPO och att lira sig hur ePROM-enkiter kan
skickas till patienterna via 1177.

Kommunikation - IPO

Férutom webbinarier och forelisningar har det skrivits ett flertal artiklar om IPO
prostatacancer arbetet under 2022 1 exempelvis Dagens Medicin, Sjukhuslikaren och Expressen.
IPO-PC representant deltog i presentation vid Kvalitetsmissan dir IPO var en av tre finalister
till SVEA-priset (basta innovationen inom e-hilsa).

Nyhetsbrev

Fem nationella nyhetsbrev har skickats ut till vardgivare registrerade som IPO-anvindare.
Nyhetsbrevens innehall beskriver hindelser gillande utveckling och implementering av IPO och
PROM samt beskrivit de viktigaste férdndringarna i systemet i samband med att nya versioner
av IPO slappts. I nyhetsbreven har det ingitt datum for utbildningswebbinarier, erbjudande om
implementeringsstdd och uppmaningen om att kontakta oss vid fragor eller synpunkter pa
systemet.

Patientinformation till e-MVvP

En patientinformation har publicerats pa NPCR:s hemsida med information om ePROM-
enkiter. Syftet med dokumentet dr att patienten ska fa en mer djuplodad kunskap om ePROM
och dess nytta. Till viren kommer dokumentet att linkas till den uppdaterade eMVP f6r
prostatacancer. Patientinformation NPCR.

RCC:s sjukvardsregionala dagar for prostatacancer

RCC Nortr genomforde i september en sjukvardsregional prostatacancerdag pa Umea
Universitetssjukhus planerad av processledarna f6r urologi och onkologi. Pa métet deltog
representanter fran NPCR och nyckelpersoner inom prostatacancervarden fran fyra olika
regioner. I programpunkterna ingick férelisningar om RCC och NPCR:s organisation, resultat
utifrin nationella och regionala mal, huvudnyheter i virdprogrammet, IPO, ePROM och
utvecklingen av de strukturerade diagnostikformuldren f6r MR, biopsi — och patologi.

I december holls en liknande dag 1 Vimmerby arrangerad av processledaren i onkologi dir dven
NPCR deltog med en forelisning om IPO och ePROM.

Urologidagarna

I oktober deltog NPCR med en monter pa Urologidagarna i Malmé. I montern demonstrerades
IPO med ePROM och de strukturerade diagnostikformuliren utifran ett IPO och OPT
perspektiv. Montern var vilbesokt och manga vardgivare gav en positiv respons till att vilja
komma i ging med IPO och formuliren.
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Forskning - IPO
“Tidsstudien”

Under 2022 publicerades den sa kallades tidsstudien i PO (Alverbratt et al) som visar att man
hittar medicinsk information snabbare och med firre fel i IPO jimfért med journalen samt att

vardgivarna beskriver en stor ndjdhet med systemet. I samband med publicering skrevs en
editorial (Haug et al) om arbetet, fOrste forfattare Alverbratt har presenterat studien 1 ett tiotal
olika forum och det har skrivits flera artiklar om resultaten. Artikeln dr den nist mest ldsta
artikeln i1 Scandinavian Journal of Urology under 2022 (SJU - most read).

Frakturrisk vid radium-223 anvandning

En studie som undersokte risken for frakturer och déd bland man med metastaserad
kastrationsresistent prostatacancer som erhallit den malsékande stralbehandlingen Radium-223
publicerades 2022 (Stattin et al). Den visade ingen betydelsefull 6verrisk for frakturer hos min
med kastrationsresistent prostatacancer behandlade med Ra-223. Data fran primirregistret i
NPCR, IPO prostatacancer och andra svenska sjukvérdsregister anvindes.

Registerbaserade randomiserade studier

Representanter for arbetsgruppen for IPO prostatacancer har deltagit i arbetet med att utveckla
en generisk struktur och plattform for registerbaserade randomiserade studier pa INCA-
plattformen. De forsta studierna inom lungcancer och prostatacancer (Hypo-M1) dr nu klara.

Hypo-M1

Hypo-M1 ir en 6ppen randomiserad fas 3-studie som underséker om ultrahypofraktionerad
stralbehandling inte dr simre ur effekt- och biverkningssynpunkt dn standardfraktionering for
patienter med oligometastatisk prostatacancer (Camilla Thellenberg Carlsson — PI). Hypo-M1 ir
den forsta registerbaserade randomiserade studien i IPO prostatacancer ir och forsta patienten
ar inkluderad

Biobanksstudie i IPO

Den forsta biobanksstudien i IPO som undersoker andelen min med medfédda DNA
reparationsgensmutationer (DDR) hos min som planeras for stralbehandling mot prostata 1
kurativs syfte har erhallit finansiering och etiskt godkinnande (Delila Gasi Tandefelt — PI).
Sahlgrenska Universitetssjukhuset dr pilotklinik och startmote planeras i februari 2023.

Véardet av att anvdanda PROM under det kliniska mdtet hos man med spridd prostatacancer —
en randomiserad studie i IPO

Studiens mal 4r att undersoka betydelsen av att anvinda webbaserad symtombeskrivning med
PROM integrerad i kliniken med IPO. Delatbete i Charlotte Alverbratts avhandling (P Ingela
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Franck Lissbrant). Under 2022 har studiedesign faststillts och en pilotstudie genomforts.
Utifran resultaten 1 pilotstudien ska nu studiedesignen justeras och etikansokan skickas in under
2023.

Nationella strukturerade diagnostikformular fér MR, biopsi och patologi.

En formell arbetsgrupp for strukturerade diagnostikformulir f6r MR, biopsi och patologi pa
INCA plattformen bildades under hosten 2022. Arbetsgruppen bestar av produktigare,
radiologer, urologer, patolog, statistiker, registersjukskoterska, patientrepresentant samt
koordinator. Arbetsgruppens uppdrag ar att vidareutveckla och implementera formuliren
nationellt med malet att formuliren ska vara littanvinda, ge precisare svar, bittre 6verblick och
mojlighet till strukturerade utvirderingar som kontinuerligt kan forbittra kvaliteteten i
prostatacancerdiagnostiken. Formuliren ingar i IPO under fliken Lokal diagnostik.

Externa samarbeten

Prostatacancerforbundet

Vi har haft fortsatt nira samarbete med Prostatacancerférbundet. Patientrepresentanterna i IPO
har tillsammans med 6vriga i arbetsgruppen arbetat med att utveckla innehallet i IPO och att
underlitta implementeringen ute pa landets kliniker. Tillsammans har vi utvecklat digitala filmer
om NPCR, IPO, ePROM och kvalitetsregistret for att sprida till féreningarna och dess
medlemmar nationellt. Prostatacancerférbundets styrelse har formulerat ett brev till
regionledningarna som ska skickas ut I januari 2023. Se filmerna om NPCR och [PO.

Lakemedelsforetag

Sedan 2015 samarbetar NPCR med flera likemedelsforetag med bland annat kvartalsrapporter
fran IPO prostatacancer och forskningsprojekt baserade pa Prostate Cancer data Base Sweden
(PCBaSe). I maj bjods intresserade foretag, genom LIF, in till ett vilbesokt informationsméte
om mojligheter till samarbete mellan NPCR/IPO och likemedelsféretag. Syftet var att beritta
om mojligheterna till att fa tillgang till unika, populationsbaserade ’real life data’ pa anvindning
av likemedel vid behandling av min med prostatacancer. Motet har £6ljts upp med enskilda
moten med fyra olika foretag under hosten.

NPCR styrgruppsmaoten

Pga. coronarestriktioner genomférde NPCR arets forsta styrgruppsmoéte digitalt. Vid motet
annonserade registerhallaren och ordférande Pir Stattin om sin planerade pensionsavgang och
David Robinson, Ingela Franck Lissbrant och Johan Styrke presenterades for styrgruppen som
nytilltridande registerhallare, ordférande och vice ordférande. Vid héstens styrgruppsmote
avtackades Pir Stattin fOr sina insatser och programpunkter diskuterades sisom Gvergripande
mal £6r 2023 och om hur vi tillsammans inom styrgruppen kan samarbete f6r att bland annat
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implementera PO ute pa urolog — och onkologkliniker samt 6ka tickningsgraden f6r ePROM
kurativt syftande behandling.

Ekonomi

IPO prostatacancer har dven i ar erhallit ekonomiskt stéd frin Prostatacancerférbundet.
Pengarna har bland annat anvints for vidare utveckling av innehallet samt funktionalitet i PO,
utveckling av PROM-arbete (teknisk 16sning samt innehall f6r att inkludera alla midn med
prostatacancer), samt konstruktion av anvandarvinliga realtidsrapporter och statistik.
Implementering av IPO ir tid- och resurskrivande eftersom det krivs savil utbildningsinsatser,
stod med efterregistrering, besck pa klinik och stod till kliniken med forvaltning efter
implementering vilket ocksa har finansierats med hjilp av monetirt stéd fran

Prostatacancerforbundet.

Bild 1. Killa IPO

Inklusiontakt av prostatacancerpatienter i IPO

Figurerna visar det kumulativa antalet prostatacancerpatienter som inkluderats i IPO fran 2014-01-01 till 2022-12-15 (den blaa linjen). Den orangea
linjen visar det kumulativa antalet kastrationsresistenta pafienter i IPO. Den mérkblaa linjen visar det kumulativa antalet avlidna i IPQ (forutom i
den férsta bilden dar den mérkbl3 linjen &r utan de patienter som endast svara pd PROM, och den gréna &r avlidna) Den férsta figuren visar
inklusionstakten fir hela riket. De sex efterfoljande figurema visar inklusionstakten per sjukvardsregion. De sista 67 figurerna visar inklusionstakten
for de Kiiniker med 10 eller fler patienter i IPO

OBSERVERA att det inte bara ar Y-axeln som kan variera mellan figurerna utan aven X-axeln, vissa Kliniker har bara lagt in data i IPO fram fill t.ex
2019. Detta gor da att X-axeln endast visar till 2019
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