| samarbete med Sida 1 (7)
SSMre. REGIONALA
% &, CANCERCENTRUM

W I SAMUERKAN

Nationella

prostatacancerregistret npcr.se

‘

& & 2%

(- 4 “h &

Bild 1. Arbetsgruppen for nationella diagnostikmallar (MRT, biopsi och patologi)

Frdn vénster: Johan Ivarsson produktdgare RCC Vist, Erik Thimansson radiolog, Gert Malmberg patientrepresentant PCF, Viktor Térnqvist

statistiker RCC Mellansverige, Viktoria Gaspar patolog, Nina Hageman NPCR, Fredrik Jdderling radiolog, Maria Nyberg NPCR, Magnus Térnblom urolog.
Saknas pa bilden Johan Styrke urolog.

Nyhetsbrev IPO nr. 2 —2023
prostataca ncer

Halva aret har gatt och arbetet med utveckling och implementering av IPO har fortsatt med en
ny uppdatering av IPO i bérjan av maj. Vi har besokt kliniker, haft webbinarieutbildningar, och
deltagit pd Onkologidagarna i Kalmar. Idag har vi ndstan 29 000 patienter registrerade i IPO.
En glidjande nyhet dr att RCC i Samverkan nu tagit ett avgérande beslut om att satsa pa IPO
minst fem ar framover nir det giller utveckling av befintliga och nya IPO-diagnoser,
implementering och forvaltning av systemet. En ny nationell IPO samordnare har utsetts, Per
Henrik Edqvist tidigare projektkoordinator for U-CAN vid Institutionen fér immunologi, genetik
och patologi, Cancerprecisionsmedicin. | det hdr nyhetsbrevet kommer vi att inte bara att
beridtta om IPO utan dven om vad som hinder inom NPCR med malet att samordna de olika
kunskapsstoden for prostatacancer nar det galler implementering och automatdverforing
mellan IPO, primérregister, nationella diagnostikmallar och OPT/ROP.
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Releaser av IPO under 2023

Den 5 maj uppdaterades IPO till version 11.0. De viktigaste forandringarna &r att det har skapats en ny flik
Mutationsanalys for rapportering av forandringar i BRCA-1 och 2. Fliken Lokal Diagnostik dar man
efterregistrerar patienter som star pa aktiv monitorering har anpassats efter forandringar som gjorts i den
externa patologimallen pa INCA. En efterfragad uppdatering ar att alla enkater nu visas pa en och samma
rad. Kom ihag att det nu ar extra viktigt att fora muspekaren over enkaterna for att identifiera ratt enkat.
Tyvarr har vi haft tekniska problem nar det galler markering av datum for patienter med CRPC. Vid senaste
releasen har datumnoteringar fallit bort men felet ska nu vara atgardat.

Nésta release fér IPO R12 &r planerad till 1 december 2023.

Nya rapporter i IPO

Under varen har vi utvecklat diagnosspecifika fasta rapporter i IPO. Rapporterna dr uppdelade pé
administrativa rapporter och behandlingsrelaterade rapporter. Rapporterna hittar du pa startsidan under
fliken Datauttag och Diagnosspecifika rapporter.

Bild 1. Diagnosspecifika rapporter
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PROM i IPO

Tillsammans med RCC:s sjukvardsregionala processledare for prostatacancer har vi tillsammans arbetat for
att hoja utskicksfrekvensen av baslinjeenkater fran IPO. Det nationella mélet &r att 100% av patienterna som
planeras for kurativt syftande behandling ska fa mojlighet att fylla i en PROM-enkat och att 80% ska ha fyllt i
enkaten fore behandling.
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Vi har haft flertalet utbildningsinsatser for att utbilda vardgivare i enkat-utskick fran IPO via 1177. Vi har
dven visat pa goda exempel pa och hur man kan anvianda PROM foér att utvardera patientens hélsotillstand
fore och efter behandling individuellt och pa gruppniva. Foljebrevet for PROM-utskick ar under bearbetning
men kommer tyvarr inte att uppdateras forran tidigast i 1/12 i samband med release 12. | féljebrevet
kommer det att finnas en tydligare text till patienten om vikten av att besvara enkaterna fére och efter
behandling. En sarskild manual med en mer beskrivande allman text om PROM och beskrivning 6ver NPCR:s
PROM-flode &r under bearbetning till vardgivarna med malet att publiceras efter sommaren.

Bild 2.Resultat PROM-utskick januari — juni 2022 jmf med januari — juni 2023
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Implementering av IPO

Sedan senaste nyhetsbrevet har NPCR besokt region Vasts processledardag den 11 maj dar vi fick chansen
att beritta om nyheter i IPO. P& snabba 45 minuter gick vi igenom senaste releasen av IPO v. 11.0, nationella
strukturerade diagnostikmallar fér MRT, biopsi och patologi, priméarregistrets utveckling och nyttan med
PROM och hur man kan anvanda svaren tillsammans med patienten for att 6ka delaktigheten for
patienterna.

Sedan hosten 2022 har NPCR nu besokt sjukvardsregionerna Norr, Stockholm/Gotland, Sydost, Skdne och
Vast och deltagit pa viktiga, roliga och intressanta moten dar vi har fatt Iara oss om hur man pa klinikerna
arbetar med NPCR och RCC:s kunskapsstéd och om vad som fungerar bra och vad som behdéver
forbattras. Vi har dven fatt mojlighet att beratta om vad NPCR kan erbjuda géllande implementering,
utbildning och efterregistrering av patienter i IPO fér komma i gang eller 6ka anvandningen av
kunskapsstoden inom sina lokala eller regionala omraden.

Anvindning av IPO vid MDK

IPO myelom har med hjalp av sin diagnoskoordinator Erika Sarvik under &ret anvant IPO vid MDK pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset for patienter med kronisk blodcancer myelom . Férbattring- och
utvecklingsarbetet ingick i Erikas masterprogram Masterprogram i kvalitetsforbattring och ledarskap inom
halsa och vélfard - Studera - Jonkdping University (ju.se) Utgangspunkten var att underlaget for MDK finns i
minst tre system som behdéver 6ppnas for varje patient under MDK for att kunna beskriva patientens
sjukdoms- och behandlingshistorik och aktuell status. | genomsnitt diskuteras 30 patienter per gang under
avsatt tid pa 75 minuter vilket innebér tidspress, 6verdrag av avsatt tid samt att det blir en stressig situation
som tar energi fran deltagarna.



https://ju.se/studera/valj-utbildning/program/program-pa-avancerad-niva/masterprogram-i-kvalitetsforbattring-och-ledarskap-inom-halsa-och-valfard.html
https://ju.se/studera/valj-utbildning/program/program-pa-avancerad-niva/masterprogram-i-kvalitetsforbattring-och-ledarskap-inom-halsa-och-valfard.html
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Olika matningar gjordes under konferenserna under en viss tidsperiod med hjalp av validerade matverktyg.
Utdver kvalitetsforbattringar enligt observationer visade resultaten att utan IPO 1&g medelvirdet i tid per
diskuterad patient pa 2.54 minuter jamfért med medelvirdet per diskuterad patient med ifylld IPO p3 1,48
minuter.

Har du fragor eller vill veta mer om forbattringsarbetet kontakta gérna Erika Sarvik pa
erika.sarvik@mellansverige.se

Bild 3. Tiden patienter diskuteras pG en MDK fér patienter med myelom

Tiden patienter diskuteras under motet

Medelvarde 2,54 min resp. 1,48 min

Spridning 6ver antal minuter som patienter diskuteras under Spridning &ver antal minuter som patienter med ifylid IPO
diskuteras under MDK
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Nationella diagnostikmallar for MRT, biopsi och patologi — pilottest i
Helsingborg i host

| samband med vardprogrammets rekommendation om MRT fére biopsi finns det sedan 2019 utvecklade
nationella diagnostikmallar fér MRT, biopsiprovtagning och patologisvar i INCA-plattformen.

Mallarna finns dven i en férkortad version i IPO under fliken Lokal Diagnostik. | fliken Lokal Diagnostik kan
man idag efterregistrera diagnostikdata pa patienter som star pa aktiv monitorering. Pa sa satt gar det
enkelt och snabbt att uppdatera sig om patientens MRT, biopsier och patologisvar i IPO utan att behéva leta
i journaler. Den nationella arbetsgruppen haller just nu pa att férbereda ett pilottest pa Helsingborgs
lasarett dar syftet ar att testa de externa mallarna (MRT, biopsier och patologisvar pa INCA) gallande
automatoverféring mellan olika digitala systemen sasom Sectra till INCA, INCA till Sectra och
automatoverforing mellan mallarna, primarregistrets diagnostikformuldr och OPT/ROP. Under pilottestet
kommer mallarnas varde for anvandarna funktionalitet, kvalitet samt tidsbesparingar for specialisterna och
professionerna som ingar i diagnostikprocessen att matas. Inklusionen i pilottestet bestar av patienter vilka


mailto:erika.sarvik@mellansverige.se
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genomgar prostatabiopsi i Helsingborg/Angelholm under tidsperioden 2023-09-11 till 2023-11-30.
Preliminart berdknas ett 100-tal patienter ingd i testet. Lds mer publicerad nyhet pa NPCR.

Forutsatt att pilottestet faller val ut planera NPCR att lansera och implementera mallarna nationellt under
2023 parallellt med att utveckla tekniska l6sningar kring automatoverfdéringar, inte bara mellan
journalsystem och INCA utan dven hos privata aktorer som utfor prostatacancerdiagnostik. Med hjalp av
mallarnas anvandning finns det stora mdjligheter att utveckla ett hogkvalitativt register inom OPT men
ocksa i NPCR:s primarregister.

Synkning av data och automatéverforingar inom NPCR

I manga ar har RCC Samverkan, kvalitetsregister och patientférbund fort en dialog med INERA och
regionerna i Sverige i ett forsok att tillsammans hitta en [6sning for automatoverfoéring av journaldata, och
da specifikt labdata. Rent tekniskt finns det redan l6sningar for detta men tyvarr finns det ekonomiska,
juridiska och politiska hinder som gor att det ar svart att na ett resultat som alla ar néjda med.

NPCR har darfor valt att ga i braschen for att driva arbetet nar det galler automatoverforing av data mellan
de olika kunskapsstdden och “register” som finns pa INCA. Som ett led i detta haller vi pa att synka
variabler mellan IPO, diagnostikmallar, primarregister och OPT/ROP och vill dven arbeta framéver med
synkning av data for systemet for SVF pa INCA. Med den tidsbrist som rader och med malet att slippa
dubbelregistreringar vill vi férenkla fér vardgivarna genom att slippa dubbelregistreringar pa INCA och fa
tidsvinster med en 6kad kvalité av diagnostikdata.

Det finns redan manga variabler som automatéverférs till IPO idag och dar man som vardgivare inte behéver
dubbelregistrera data:

e Basdata fran primarregistret med dess fem formular (diagnostik, utredning - och behandling, RALP,
stralbehandling och KUB-formuléaret)

e MRT, biopsi och patologisvar vid anvandandet av radiologer, urologer och patologer av de externa
mallarna for respektive undersokning pa INCA

o Likemedel fran registret for Cancerlakemedel och Cytobase

e PROM-svar fran patienter som fyllts i via 1177.

e Likemedelsbiverkningar fran IPO till Likemedelsverket.


https://npcr.se/
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Bild 3. Visar variabler i IPO med automatéverféring

Automatodverforingar till IPO
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NPCR:s hemsida

NPCR:s hemsida har under varen bytt layout. Klicka garna in pa hemsidan NPCR.

Vi forsoker kontinuerligt uppdatera hemsidan for nyheter. Vi har lagt till en kalender dar vi lagger in viktiga
kalenderhandelser under aret sdsom styrgruppsmaoten, inrapportérsmaoten for urologi och onkologi.

Har hittar du aven RATTEN — en interaktiv onlinerapport fran NPCR som innehaller data om
prostatacancervarden fran Sveriges alla vardgivare NPCR (incanet.se).

Aktiviteter i host

e NPCR:s styrgrupp samlas den 21 september i Stockholm for ett heldagsmote for fortsatt strategisk
planering kring NPCR:s nationella arbete och hur det ska spridas inom regionerna. Métet
blir Elin Axéns forsta styrgruppsmote som ny registerhallare for NPCR. Elin arbetar idag som 6verldkare
i urologi och som férestandare fér Prostatacancercentrum pa Sahlgrenska Universitetssjukhuset i Goteborg
och kommer att avsatta 30% av sin tid som registerhallare for NPCR.


https://npcr.se/
https://statistik.incanet.se/npcr/
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e Den 3-6 oktober deltar NPCR med en monter pa Urologiveckan i Sundsvall. Vi kommer att visa IPO, PROM,
nationella diagnostikmallar och beratta om vart arbete. Kom garna forbi och sag hej!

e Vi kommer att fortsitta med planerade webbinarier under hésten for IPO och PROM. Separata datum
kommer att publiceras pa RCC:s och NPCR:s hemsida. Vi kommer dven att gora ett separat utskick med hostens
datum till alla som har ett anvidndarkonto till IPO.

e Vifortsitter erbjuda vara tjanster nir det giller enskilda utbildningstillfillen i IPO och PROM,
digitalt eller pa plats pa er klinik. Vi hjilper dven géirna till med att inféra IPO med hjilp av effektiva
implementeringsmetoder och med metoder pd hur man tillsammans med patienten kan arbeta
med PROM-svar i samband med uppfdljning efter behandling.

e |release IPO 12.0 ar det planerat for vissa 6vergripande utvecklingsdelar gemensamt for alla atta
IPO:er som kommer att utvecklas. Arbetsgruppen fér IPO prostatacancer kommer att efter
sommaren forbereda for olika utvecklingsdelar specifika for prostatacancerdiagnosen.

Det var inte lange sedan vi 6nskade er alla en skén pask och med lite varme nu har det redan blivit dags att
onska en glad midsommar och varmen har definitivt kommit tillbaka.

Hoppas ni alla far en avkopplande semester!
Onskar arbetsgruppen for IPO

Ingela Franck 1Lissbrant, Magnus Tornblom, Maria Nyberg, Hans Joelsson, 1/iktor Tirnquist, Marie Hjdlm
Eriksson, Johan Styrke, Nina Hageman, Charlotte Alverbratt, Erik Andersson

gm/Nina Hageman

Kontaktuppgifter: nina.hageman@medinina.se
Mobil 070-722 05 32
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