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Individuell patientéversikt (IPO) i cancervarden méjliggor insamling och visualisering av uppgifter om
den enskilde patientens vard och behandling. Informationen i patientéversikten kan dven anvindas for
utveckling av varden, inom forskning och som beslutsunderlag f6r att frimja jamlik vard. Det
overgripande syftet med NPCR iér att frimja god vard for alla min med prostatacancer, oavsett dlder
och bostadsort. Detta gérs genom att jamféra resultat mellan vardenheter som utreder och behandlar
min med prostatacancer.

Arbetsgruppen for IPO

Ordférande: Ingela Franck-Lissbrant onkolog, fram till 23-09-30 darefter t.f Marie Hjalm-Eriksson,
onkolog

Ovriga: Magnus Tornblom urolog, Maria Nyberg registersjukskoterska, Erik Andersson
patientrepresentant, Hans Joelsson patientrepresentant, Johan Styrke urolog, Viktor Térnqvist
statistiker fram till 23-08-31 direfter Fredrik Sandin NPCR statistiker, produktigare vakant under aret.
Koordinator: Nina Hageman

Arbetsgruppsmoten

Arbetsgruppen for IPO har genomfort tio digitala arbetsgruppsméten och ett tvi-dagars internat for
summering av arets aktiviteter samt planering infor 2024 ars arbete. Parallellt har delar av arbetsgruppen
genomfért tio méten med fokus pa teknisk utveckling av IPO. P4 métena har man utgatt frin en
staende agenda dir varje punkt avrapporterats av respektive omradesansvarig och nya arbetsuppgifter
utdelats.

Overgripande mal 2023

e hoja andelen enkitutskick och svarsfrekvenser pa klinikniva (PROM)

e utveckla och pilottesta nationella strukturerade mallar f6r MR baserad prostatacancerdiagnostik
(diagnostikmallar)

e &ka den nationell anvindningen av IPO

e utbilda i patientens IPO — med enkiter

o utveckla en modul f6r genetisk information i IPO

e vidareutveckla befintliga patientenkiter vid botande behandling
e arbeta fOor automatoverforingar av data

e utveckla diagnosspecifika rapporter i IPO

e utveckla, testa och inféra R-RCT for forskning i IPO

e samordna datamingder i IPO och NPCR
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Resultat

Inklusionstakt

De finns i dagsliget atta olika diagnosspecifika IPO:er varav IPO prostatacancer ir en. Drygt 95 000
cancerpatienter hade under dret 2023 en egen IPO i Sverige. Av dessa var 34 000 min registrerade med
prostatacancer vilket ar ca 10 000 fler 4n 1 borjan av 2022. Utav 34 000 patienter var det vid arets slut
drygt 6000 patienter registrerade i IPO med kastrationsresistent sjukdom.

Patientenkéter (ePROM)

Patienter som planeras genomga en botande behandling bor enligt rekommendationen 1 nationella
vardprogrammet besvara elektroniska enkiter for registrering och uppfoljning av symtom och
biverkningar (e PROM-kurativ) for en effektiv och kvalitetssikrad prostatacancervard.

Tillsammans med sjukvardsregionala processledare for prostatacancer har arbetsgruppen for PO
arbetat for att hoja utskicksfrekvensen av enkiter fére behandling frin IPO. Som tidigare 4r har NPCR
erbjudit kliniker utbildningar i enkitutskick, stottning i att utveckla utskicksrutiner och utbildning i hur
man kan anvinda enkiterna i samtalet med patienten infor behandlingsdiskussion/beslut och med
cancerrehabiliteringsplaner. En PROM-manual har utvecklats med en beskrivning av patientenkiter
generellt och vilka rutiner som giller specifikt f6r prostatacancer Manual f6r PROM i 1PO

[grostatacancer.

NPCR:s nationella mal £6r 2023 har varit att 80% av patienterna som planeras genomga en botande

behandling har besvarat minst en enkit fore behandling och samma enkat ett ar efter behandlingsavslut.
Klinikerna kan dven f6lja upp patientens maende i anslutning till behandlingsavslut genom att sjilva
skicka ut uppféljningsenkiter till patienten efter behov.

I Sverige utfor totalt 18 kliniker stralbehandling och 31 kliniker utfér kirurgisk behandling.
Tiackningsgraden for utskick av patientenkiter skiljer sig en del at mellan onkologisk — och kirurgisk
behandling.

Totalt behandlades 3025 patienter med primar stralbehandling 2023. Av dessa fick 51% av patienterna
en enkit fére behandling varav 34% besvarade enkiten. Antalet patienter som genomgatt kirurgisk
behandling uppgick till 3419 patienter varav 80% fatt en enkat att besvara fére behandling och 58%
besvarade enkiten.

Ett ar efter behandling skickar NPCR centralt ut en uppfoljningsenkit till alla patienter som behandlats
med stralbehandling eller kirurgi. Enkitutskicken frain NPCR nadde ca 90% av patienterna vid arets slut
varav totalt 70% besvarade enkiten. En viktig faktor fOr att patienterna ska fa en enkit ett ar efter
behandling ar att klinikerna rapporterat in behandlingsformuliren i tid.


https://cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/patientoversikter/manual-prom-enkater-prostata.pdf
https://cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/patientoversikter/manual-prom-enkater-prostata.pdf
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Nationella strukturerade mallar for MR baserad prostatcancerdiagnostik

Diagnostikmallarna for utredning av misstinkt prostatacancer inkluderar MR av prostata,
vavnadsprover fran prostata och patologisvar pa biopsier. Mallarna har utvecklats pa INCA-
plattformen i avsikt att skdrpa precisionen i den diagnostiska informationen, underlitta urologens
informationsinhimtning och genom histologisk aterkoppling pa gjorda MR bedémningar 6ka
radiologens kompetens. Mallarna finns integrerade i IPO och méjliggér kvalitetsutvirdering av hela
diagnostik processen. Registrering i mallarna genererar automatiskt en strukturerad sammanfattning i
textform och en schematisk sammanfattning 1 figurform, samtidigt som den inrapporterade
informationen lagras pa INCA. Anvindandet av mallarna minskar avsevirt behovet av manuell
registrering 1 NPCR.

Mallarna togs fram under perioden 2019-2021 av en utvecklingsgrupp inom NPCR i samarbete med
RCC. I utvecklingsarbetet deltog radiologer, urologer och patologer och mallarna accepterades f6r
nationell anvindning av respektive specialistférening. Uppdatering och vidareutveckling av mallarna
genomfordes under varen 2023 av en tvirprofessionell arbetsgrupp. Varen 2023 kompletterades
arbetsgruppen med en tvirprofessionell referensgrupp som bidragit till en bredare klinisk férankring
och fungerat som ett bollplank i utformningen av mallarnas innehall, utseende och funktionalitet.

Under hosten 2023 pilottestades de uppdaterade mallarna i klinisk verksamhet pé sjukhusen i
Helsingborg och Angelholm med radiologienheten, urologiska kliniken och patologienheten som
deltagande verksamheter. Malsdttningen med pilottestet var att prova mallarnas funktionalitet och att
utvirdera och sakerstilla dataflédet 1 hela diagnostikprocessen. I forlingningen ska resultatet av piloten
anvindas for att fa mallarna i optimalt skick inf6ér en bred nationell implementering Hir diagnostiseras

prostatacancer - med den nya digitala metoden P4 Malmohus.

Implementering

Implementeringsarbetet for IPO har liksom tidigare ar utforts pa nationell, regional och - lokal niva i tat
dialog med vardgivare, patientforetridare, beslutsfattare och verksamhetschefer. Samarbete kring
implementering har skett med 6vriga IPO—diagnoser men ocksa diagnosspecifikt.

Olika typer av aktiviteter har genomforts £6r att na ut med information och utbildning till vardgivare

och andra personer engagerade i prostatacancervarden. Arbetsgruppen har deltagit i kvalitetsregistrets
inrapportdrsméten vid tva olika tillfillen och utbildat i IPO, anvindningen av patientenkiter och om

arbetet kring utvecklingen av diagnostikmallarna.

Aret inleddes med ett heldags besék i Visby pa urologiska — och onkologiska kliniken for att utbilda
och planera for inférandet av IPO p4 bigge klinikerna. Tillsammans med likare, sjukskéterskor och
medicinska sekreterare gick vi igenom IPO i sin helhet och pabérjade en implementeringsplan med
malsdttningar.


https://sverigesradio.se/artikel/unikt-projekt-ger-battre-behandling-av-prostatacancer
https://sverigesradio.se/artikel/unikt-projekt-ger-battre-behandling-av-prostatacancer
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NPCR deltog med en monter pa Onkologidagarna i Kalmar for att mota vardgivare fran hela landet for
att fa kunskap om vilka behov som finns ute pa klinikerna och for att bertta om kunskapsstéden som
finns. Under dagarna hade verksamhetscheferna Magnus Lagerlund, Kalmar och Per Nodbrant fran
Jonképing en programpunkt om bland annat IPO som det enda fungerande systemet f6r uppfdljning
av likemedelsbehandlingar pa individ, grupp — och klinikniva.

I slutet av mars var NPCR inbjuden till ett heldagsmote av processledarna i Skane. Pa motet deltog
representanter fran flera olika sjukhus i Skdne. Syftet f6r dagen var att diskutera och planera f6r
inférandet av IPO och att arbeta for malet i att héja utskicksfrekvensen av patientenkiter i regionen
tillsammans med inférandet av diagnostikmallar. Noterat dr att under 2023 har Skane lyckats att pa kort
tid 6ka enkitutskicken infér prostatektomi och har nu nistan natt det nationella mélet med att 80% av
patienterna har besvarat en enkit fére behandling.

I maj arrangerade RCC Vist tillsammans med process - och omvérdnadsledarna ett regionalt
virdprocessmoéte dir NPCR fick tillfille att beritta om IPO. Intresset var som vanligt hégt med minga
frigor och ett stort engagemang. Manga ville inféra IPO pa sina kliniker och sdg stora vinster med
systemet men upplevde hinder i form av begrinsade personal — och tidsresurser.

Urologidagarna omvandlades till en fint arrangerad Urologivecka i Sundsvall med en stor uppslutning
deltagare. NPCR var med i flera programpunkter och med en monter. De medicinska sekreterarna
Ludmila Hammarstrém och Therese Hallberg fran Region Kronoberg presenterade pa uppdrag av
NPCR sitt arbete kring inférandet av IPO i regionen och hur dom lyckats samordna administrationen
kring PO, patientenkiter och kvalitetsregister pa ett sitt som gor att all data registreras i realtid. De
berittade vidare att detta arbetssitt 6kar patientsikerheten, kvaliteten pa varden och medarbetarna
upplever stora tidsvinster i vardagen. Idag ir alla patienter i Region Kronoberg med
prostatcancersjukdom registrerade i IPO, frin aktiv monitorering till kastrationsresistent sjukdom och
virdgivarna anvinder IPO som ett levande verktyg och kan inte tinka sig ga tillbaka till de gamla
arbetssatten.

NPCR blev inbjuden av Kalmars prostatacancerférening en oktoberkvill for att beritta om NPCR:s
verksamhet och malsittningar. Fokus pa kvillens férelasning var att presentera IPO med patientenkater
sett ur patientens perspektiv och vilken nytta IPO kan ha f6r biade patienter och nirstiende. Det var
manga engagerade och intresserade deltagare pad plats vil medvetna om Prostatacancerférbundet viktiga
roll i NPCR:s utveckling av IPO.

Aret avslutades hos urologiska kliniken i Angelholm dir likare, kontaktsjukskoterska och medicinsk
sekreterare deltog for att fA mer kunskap IPO och hur de kunde integrera inférande av IPO
tillsammans med diagnostikmallarna framéver. Det var en hindelserik dag dir arbetet f6r inférande
kommer att fortsitta under viren 2024.
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Utbildningar

Utover besok pa konferenser och kliniker har det genomférts utbildningswebbinarier 1 bland annat
statistik och datauttag fran IPO och om hur klinikerna kan folja tickningsgraden for utskick av
patientenkiter for sin klinik. Ett tiotal 6ppna webbinarier genomférdes tillsammans med flertalet
separata digitala visningar for intresserade kliniker. Utbildningarna har varierat frin att visa hela IPO
med sina olika moduler samt kortare webbinarier med fokus pa utskick av patientenkiter.
Forelisningen om Region Kronobergs arbetssatt fyllde salen 1 S6dra Berget i Sundsvall med deltagare
fran olika professioner, vilket resulterade i att samma foreldsning genomfordes digitalt under hosten
vid tre olika tillfillen och med 6ver hundratalet anmailda. Filmen ar nu inspelad och har publicerats till
IPO-anvindare och andra nyckelpersoner samt pA NPCR och RCC:s hemsida Film om arbetet med
kvalitetsregister, IPO och PROM.

Teknikutveckling i IPO

1PO prostatacancer har varit utan produktiagare och teknikutvecklingen i IPO har dirfor inte gatt lika
snabbt som tidigare ar. I maj slipptes version 11.0 av IPO dir det ingick nigra enklare generiska
uppdateringar och for den prostataspecifika delen var den viktigaste uppdatering mojligheten till att
registrera mutationsanalyser f6r BRCA, for savil vivnad som blod under fliken Mutationsanalys.
Utvecklingsdelarna beskrivs 1 IPO:s manual for prostatacancer och finns tillganglig online f6r

anvindarna av IPO Manual for registrering i patientéversikten prostatacancer (cancercentrume.se).

Automatdverféring av data

En dialog och ett paverkansarbete har pagatt sedan linge mellan INERA, regionerna i landet
(programraden) och RCC f6r att hitta en 19sning f6r moéjliggérandet av automatéverforing av lab-data.
IPO:s patientforetradare har varit drivande i detta arbete men till dags datum finns ingen konkret plan
tor hur detta skulle kunna genomféras. Automatéverforing fran CytoBase till 1PO pagar i Skane och 1
Vistra Gotaland med varierad framgang, arbete fortgar med att fa automatéverforingen att fungera fullt
ut. I Uppsala har man sedan i hostas kommit igang med att pilottesta direktéverforing av data mellan
Cytodos och IPO. Pilotester for automatoverforing mellan Cambio Cosmic och
prostatektomiformuliret i kvalitetsregistret har testats och inforts i region Uppsala vilket bland annat
minskar inrapportorernas tid f6r manuell registrering av data till INCA.

Utdatarapporter

Nio fasta diagnosspecifika rapporter har utvecklades i IPO. Rapporterna ir uppdelade pa fem
administrativa rapporter och fyra behandlingsrelaterade rapporter. I slutet av aret bildades det en
arbetsgrupp under NPCR:s styrgrupp med urologer och onkologer som har i uppdrag att utveckla och
samordna utdata rapporter inom NPCR frin IPO, kvalitetsregistret, RATTEN och fér
diagnostikmallar.


https://play.mediaflowpro.com/ovp/16/23IE092GB6
https://play.mediaflowpro.com/ovp/16/23IE092GB6
https://cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/patientoversikter/manual-ipo-prostatacancer.pdf

I samarbete med

tiste REGIONALA Sida 7 (8)
25 . CANCERCENTRUM

i 1 SAMUERKAN

Nationella

npcr.se
prostatacancerregistret P

Registerbaserade randomiserade studier (R-RCT)

Representanter frin arbetsgruppen fér IPO har deltagit i utvecklingen av en generisk struktur och
plattform for registerbaserade randomiserade studier pa INCA-plattformen som kan nis via IPO. De
forsta studierna inom lungcancer och prostatacancer (Hypo-M1) firdigstilldes 2022 och har testats
under 2023. Planen ar att full implementering av R-RCT ska paborjas varen 2024. En randomiserad
studie under uppbyggnad handlar om virdet av att anvinda patientenkiter i det kliniska métet hos méin
med spridd prostatacancer. Studiens mal dr att undersdka betydelsen av att anvinda webbaserade
patientenkiter med symtombeskrivning i IPO och i det kliniska arbetet. Studien ingar som ett delarbete
1 Charlotte Alverbratts avhandling (PI Ingela Franck Lissbrant). Under 2022 har en studiedesign
faststillts och en pilotstudie genomforts.

Kommunikation

Forutom webbinarier, forelasningar, besok pa kliniker och andra evenemang har tidigare NPCR och
IPO:s ordférande Ingela Franck Lissbrant varit medforfattare till boken ”Bra att veta om
prostatacancer”. Boken ir ett initiativ av Prostatacancerforbundet och dr skriven av ledande experter pa
imnet. Boken sammanfattar sjukdomens kunskapslige och riktar sig till de som vill férdjupa sig 1 dmnet
eller har fragor om ett specifikt skede av sjukdomsforloppet oavsett om man ar diagnostiserad, ar
nirstiende eller frisk. I boken finns ett kapitel som handlar om IPO och patientenkiter.

Nyhetsbrev

Fyra nationella nyhetsbrev har skickats till vardgivare registrerade som IPO-anvindare och andra
intressenter i utvecklingen av IPO och det som sker inom NPCR. I nyhetsbreven informeras det om
teknikutveckling i IPO, utbildningar, vad NPCR kan erbjuda klinikerna i att inféra olika kunskapsstéd
eller andra relevanta nyheter om prostatacancer. I nyhetsbreven har det bland annat bjudits in till
utbildningswebbinarier, erbjudande om implementeringsstéd och uppmaningen om att kontakta oss vid
fragor eller synpunkter pa vart arbete.

NPCR:s hemsida

NPCR:s hemsidan har under aret bytt layout. Nyheter och kalenderhidndelser publiceras kontinuerligt
tillsammans med publikationer och referat. Hir finns information om patientenkiter och olika
rapporter sasom nationella arsrapporten, regionala rapporter och RATTEN. En rekommendation ar att
ligga till webbsidans adress 1 datorns Favoriter for att regelbundet uppdatera sig om vad som ir pa gang
NPCR.


https://npcr.se/
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Externa samarbeten

Prostatacancerforbundet

Ett fortsatt nara samarbete med Prostatacancerforbundet (PCF) har pagatt liksom tidigare under 2023.
Prostatacancerférbundet har haft en viktig roll i IPO och diagnostikmallarnas utveckling genom att ha
bidragit med patientrepresentanter i arbetsgrupperna. Patientrepresentanterna har med sin kompetens
och erfarenhet kompletterat arbetsgruppen i teknikutveckling, implementering och paverkansarbete.
PCF har dven stottat NPCR ekonomiskt vilket bidragit till att IPO och diagnostikmallarna har kunnat
fortsitta utvecklas i den snabba takt det har.

Lakemedelsforetag

Sedan 2015 samarbetar NPCR med likemedelsforetag genom att likemedelsforetagen erbjuds
kvartalsrapporter kring likemedelsanvindningen i landet frin IPO. NPCR samarbetar dven med
likemedelsforetag kring forskningsprojekt baserade pa Prostate Cancer data Base Sweden (PCBaSe). En
studie har genomférts under dret pa uppdrag av Astellas. Rapporten fardigstilldes december 2023,

“A retrospective registry-based study to evalnate time to event and healthcare resource utilisation for de novo metastasized
hormone sensitive prostate cancer (mHSPC) patients throughout the disease trajectories until death”.

Med anledning av att registerhallartjinsten i NPCR har varit vakant fram till 1 hostas har samarbetet
med likemedelsforetag begrinsats till forvaltning av tidigare 6verenskommelser.



