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(NPCR) mal ar att
framja god vard for alla med prostatacancer, oavsett
alder och bostadsort. Genom att samla in och presen-
tera data om prostatacancervarden mojliggor regist-
ret jamforelse av utredning och behandling samt on-
kologiska och funktionella resultat mellan olika vard-
enheter. Profession och verksamhetsledning kan f6lja
och utveckla verksamheten, och patienter kan genom

tillgang till data stélla krav pa forbattring av varden.

Registret anvands aven for forskning.

Organisation

Arbetet i NPCR leds av en registerhallare, styrs av en
styrgrupp och sker i tatt samarbete med Regionalt
cancercentrum (RCC). I styrgruppen ingar processle-
dare for onkologi och urologi fran alla sex sjukvards-
regioner, patientrepresentanter samt expertis inom
bilddiagnostik och patologi. Ordférande i Nationel-
la vardprogramgruppen &r adjungerad i styrgruppen
for att underlatta utvardering av fordndringar i vard-
programmet med hjalp av NPCR. Under styrgruppen
verkar arbetsgrupper for individuell patientéversikt
for prostatacancer (IPO-PC) och patientrapportera-
de utfallsmatt (patient-reported outcome measures,
PROM), nationella strukturerade diagnostikmallar,
utdatalosningar samt arbetsgruppen for registret for
inkontinensimplantat. Arbetet stods av RCC Mellan-
sverige, som tillhandahaller statistiker, ekonomi- och
registeradministration, systemutvecklare samt pro-
duktédgare inom IT. NPCR:s registersjukskoterska och
IPO-PC-koordinator gor stora insatser for att stodja
implementering av NPCR:s olika delar genom inrap-
portérsmoten, webbseminarier, besok pa kliniker och
utbildningsdagar. Alla registrets grupperingar samar-
betar tdtt med patientrepresentanter.

Primarregistret

Primarregistret innehaller information om utredning
och priméarbehandling f6r 6ver 235 000 médn med pros-
tatacancer.

Datainsamlingen utfors av ut-
bildade inrapportorer vid 6ver 100 diagnostiserande
och behandlande enheter i Sverige. Detaljerad infor-
mation om utredning och behandling rapporteras i
fem formulér pa plattformen Inca (Informationsnat-
verk for cancervarden), inklusive formular for stralbe-
handling och radikal prostatektomi.Tackningsgraden
ar ca 98 procent i jamforelse med Cancerregistret, och
kvaliteten pa data ar hog [1].

For att 6ka patienter-
nas delaktighet i sin vard och 6ka vardpersonalens
forstaelse for patientens livskvalitet och symtom har
NPCR utvecklat elektroniska frageformuldr (PROM).

Patienten fyller i formuléret via 1177 infor sitt mot-
tagningsbesok, och informationen kan visas i IPO-PC
under besoket. Ett annat viktigt syfte med PROM ar
att folja upp funktionella resultat efter behandling.
Informationen kan darfor overforas till kvalitetsre-
gistret och sammanstillas pa gruppniva for att moj-
liggora jamforelser mellan enheter. Ett arbete med att
publikt presentera relevanta utfallsméatt baserat pa
PROM ér paborijat.

Varje kvartal skickas en visuell rapport i form av »Koll
pa laget« till verksamhetschefer pa alla urologi- och
onkologienheter som rapporterar till NPCR. »Koll pa
laget« finns i tva versioner, en for onkologi och en for
urologi, och visar de kvalitetsparametrar som styr-
gruppen for NPCR for narvarande bedomer dr mest
relevanta for verksamhetsutveckling (Figur 1). Arligen
sker uppdateringar dar indikatorer med hég mélupp-
fyllelse utgar och ersatts av indikatorer som miter
nya forbattringsomraden. Minst lika viktigt ar lattill-
gangliga och anvandbara utdatalésningar for patien-
ter, beslutsfattare och allménhet. I den interaktiva
online-rapporten RATTEN (https://statistik.incanet.
se/npcr/) finns mojlighet att valja kvalitetsparameter
och visualisera data i tabell, figur eller kartfunktion
efter val av alder, riskgrupp, artal och region [2].

Automatdverforing till kvalitetsregister - en drom?

Behovet av att minska manuell inrapportering till
NPCR ir stort. Inom Inca finns automatiska dataspeg-
lingar som medfor att varje dataméngd som registre-
ras i NPCR enbart behover registreras en gang, aven

NPCR ar ett rikstackande register med hog tacknings-
grad som innehaller information om diagnostik och
primarbehandling av prostatacancer.

Utdata presenteras i realtid, och flera interaktiva
rapporter ar publikt tillgangliga.

Flera projekt pagar for att minska manuell inrapporte-
ring i registret.

Nationella strukturerade diagnostikmallar syftar till
att forbattra diagnostiken och méjliggéra automatover-
foring.

Individuell patientéversikt prostatacancer ar ett
grafiskt beslutsstod som anvéands tillsammans med
journalen vid mottagningsbesoket samt for verksam-
hetsuppfoéljning och forskning.

Forskningsdatabasen PCBaSe visar att kvalitetsregis-
terdata som kombineras med nationella administrativa
register ar en guldgruva for forskning.
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om utdatapresentation sker i flera olika Inca-milj6er.

Inom Region Uppsala automatoverfors for nérva-
rande en femtedel av de variabler i NPCR som kan
hamtas fran journalerna. Overféringen sker via den
nationella tjansteplattform som Inera tillhandahaller.
Dessutom finns en journalmall for prostatektomi som
overfor data direkt till motsvarande formulédr i NPCR
[3]. Denna 16sning kan implementeras av andra regio-
ner som har samma journalsystem.

Ett viktigt utvecklingsomrade for att mojliggora au-
tomatoverforing ar 6vergang fran traditionella regis-
terformular med retrospektiv rapportering till proce-
durspecifika registermallar med inrapportering i real-
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tid. NPCR:s arbete med utveckling av nationella struk-
turerade diagnostikmallar for MR, prostatabiopsi och
patologi ar ett forsta steg. Arbetet i IPO-PC bygger pa
samma princip, da vardgivare och patienter rappor-
terar in nationellt strukturerade dataméangder i sam-
band med besok. For att komma vidare i arbetet kréivs
en 6kad samverkan med pagaende nationella initiativ
for strukturerad vardinformation. Pa sikt skulle da be-
hovet av manuell inrapportering till kvalitetsregist-
ren minska och kanske till och med férsvinna.

Nista steg - nationellt strukturerade diagnostikmallar
MR av prostata har fatt snabbt genomslag i prostata-
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Figur 2. Sammanfattning av de tre utredningsstegen av prostatacancer i schema-
tiska prostatafigurer. Lokalisation och grad av misstanke for MR-fynd (vAnster),
lokalisation och antal biopsier (mitten) och patologisvar pa respektive biopsi (hdger).
Ytterligare information visas nar detaljer i figurerna markeras.

cancerdiagnostiken, dd den minskar o6verdiagnos-
tik och Gkar precisionen genom minskad biopsitag-
ning [4]. Tumérmisstinkta omraden syns pa MR och
utgor underlag for urologen nar biopsier tas som se-
dan skickas till patolog for bedomning. Diagnostiken
ar dock behéaftad med osdkerhet: bedomning av MR
ar ofta svar dven for vana radiologer, urologen kan ha
svart att tridffa cancermisstinkta MR-lesioner med
biopsierna och beddomningen av biopsipreparaten kan
skilja sig 4t mellan patologer. Sammantaget kan detta
leda till att cancern felbedoms eller att onddiga biop-
sier tas. Darfor finns behov av att kontinuerligt utvar-
dera resultaten i de olika stegen i den diagnostiska
processen och skapa en larandeprocess.

NPCR och RCC har med stéd av Prostatacancerfor-
bundet tagit fram digitala nationella strukturerade
diagnostikmallar for de tre stegen i prostatacancer-
diagnostiken (MR, biopsitagning och patologi). Un-
der utredningen fylls de tre mallarna i av radiolog,
urolog och patolog, vilket automatiskt genererar re-
missvar till journal. Informationen skickas till Inca,
IPO-PC och NPCR, vilket avseviart minskar behovet
av manuell efterregistrering i NPCR. Informations-
inhdmtningen i kliniken underlattas genom att de
tre utredningsstegen presenteras bredvid varandra i
schematiska figurer (Figur 2). Den insamlade informa-
tionen mojliggdr utvardering av diagnostiken pa kli-
nik-, region- och nationell nivi. Mallarna testas nu i
Helsingborg och Angelholm [5],och mélet ar att utvid-
ga inforandet till fler regioner under 2024.

Individuell patientoversikt for prostatacancer
Individuell patientéversikt for prostatacancer (IPO-
PC) ar ett nationellt digitalt grafiskt beslutsstod med
malet att underldtta delaktighet, verksamhetsupp-
foljning och forskning. Det anvénds tillsammans med
patientjournalen for att ge vardpersonal och patienter
en gemensam bild av prostatacancerpatientens sjuk-
domsforlopp (Figur 3).

IPO-PC ar ett av RCC:s etablerade kunskapsstod och
har utvecklats av en arbetsgrupp i NPCR bestaende av
patienter och vardprofession med stéd av bland andra
Prostatacancerforbundet. Sedan verktyget lanserades
ar 2016 har 6ver 30 000 man med prostatacancer re-
gistrerats [6]. Delar av informationen inkluderas aven
i NPCR, om inte patienten begir »opt-out«. Forutsatt
att patienten samtyckt till sammanhallen journal-
foring foljer IPO-PC patienten 6ver sjukvardsregio-
nernas granser. Patienten kan se sin patientoversikt
via 1177.

Information registreras vid varje mottagningsbe-
sok och inkluderar bland annat allméntillstand, be-
handlingar, laboratoriedata, bilddiagnostik och bi-
verkningar. Patienten fyller i PROM via 1177 infor sitt
besok for att samla in symtom- och livskvalitetdata.
All information sammanstélls i en grafisk éversikt
som pa ett 6verskadligt satt visualiserar patientens
sjukdoms- och behandlingsforlopp. Utvecklingsarbe-
tet sker i tatt samarbete med ansvariga for de 6vriga
sju cancerdiagnoser som har en patientoversikt [7].

IPO-PC gor det mojligt att snabbt hitta patientspe-
cifik information [8]. Den grafiska 6versikten kan un-
derldtta kommunikation och 6ka patientens delaktig-
het samt anvdndas vid multidisciplindra konferenser.
Verksamhetsledning kan anvdnda informationen i
IPO-PC for att utvardera foljsambhet till riktlinjer, be-
handlingsresultat och verksamhetsplanering. Myn-
digheter och likemedelsindustri kan fa samman-
stédlld information om likemedelsanvindning.

IPO-PC ar en viktig resurs for forskning och regis-
terbaserade randomiserade studier (R-RCT), och in-
klusion, randomisering och all registrering i studien
utfoérs inom IPO-PC. Den forsta registerbaserade ran-
domiserade studien i IPO-PC ar Hypo-M1, som jam-
for olika fraktioneringsmonster vid stralbehandling
av prostata vid spridd prostatacancer och som redan
har paborjats. Flera ytterligare studier planeras [9]. For
mer information och en testversion av IPO-PC, se In-
dividuell patientoversikt prostatacancer - RCC (Can-
cercentrum.se) [10].

Prostate cancer database Sweden (PCBaSe)
Prostate Cancer data Base Sweden (PCBaSe) ar en na-
tionell, populationsbaserad forskningsresurs som ut-
gar fran Nationella prostatacancerregistret.

1 PCBaSe har NPCR samkorts med en rad halsoregis-
ter och demografiska databaser i syfte att stodja kli-
nisk prostatacancerforskning. Databasen innehaller
uppgifter om 227000 méan i NPCR med cancerkarak-
taristik, diagnostik, primarbehandling, uppfdljning,
samsjuklighet, familjehistoria och socioekonomi, och
dessutom data for 1 062 000 matchade prostatacancer-
fria kontrollméan.

Databasen har varit grunden for mer &n 200 ve-
tenskapliga artiklar, och hundratals svenska och in-
ternationella forskare har utnyttjat denna resurs.
Nagra omraden som studerats dr sdllsynta likeme-
delsbiverkningar, foljsamhet till riktlinjer, langtids-
uppfoljning av behandling och utveckling av simule-
ringsmodeller och métt for samsjuklighet [11-17]. Pub-
licerade artiklar aterfinns med lank till Pubmed pa
NPCR:s webbplats [18].

Nu pagar en insamling fran informationssystem i
landets alla regioner av data som inte finns i NPCR el-
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Figur 3. Individuell patientéversikt fér prostatacancer (IPO-PC) 4r ett digitalt grafiskt beslutsstéd pa Inca-plattformen som
ger patienter och vardpersonal en samlad bild av sjukdomsférloppet hos varje enskild patient.

ler nagon av dvriga centrala datakéllor: alla PSA-var-
den samt resultat frain MR prostata och prostatabiop-
sier for alla mén i Sverige. Detta mojliggor studier av
PSA-testning och MR prostata som screeningverktyg
och ger mojlighet att anvinda PSA-virden som ut-
fallsmatt vid uppf6ljning och for att definiera aterfall
och kastrationsresistens. Dessutom inhédmtas uppgif-
ter om behandling med rekvisitionslikemedel, fram-
for allt kemoterapi, som ju inte registreras i Likeme-
delsregistret. Insamlingen stdds av Cancerfonden och
Vetenskapsradet.

Sammanfattningsvis visar PCBaSe pa de goda mdgj-
ligheter for klinisk forskning som finns i Sverige nar
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data i kvalitetsregister kombineras med data i admi-
nistrativa register och sjukvirdens egna informa-
tionssystem. Insamlingen fran landets regioner har
varit modosam och pekar pa ett stort behov av att
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EU-kommissionens arbete med ett europeiskt hélso-
dataomrade [19] och aktuella regeringsuppdrag [20].

Potentiella bindningar eller javsforhallanden: Nationella Prosta-
tacancerregistret och PCBaSe har lakemedelsforetagssamarbe-
ten i form av prenumerationstjénster samt forskningsprojekt.
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