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Senaste nytt fran NPCR

Vi ar glada att dela med oss till dig, som anvander NPCR:s olika kunskapsstdd, av de senaste nyheterna
och handelserna inom prostatacancerregistret. Las vidare for att ta del av spadnnande och intressanta
uppdateringar.

NPCR:s stodteam

NPCR:s stédteam bestar av medarbetarna pa RCC Mellansverige med produktagare,
registeradministratorer och statistiker samt NPCR:s registersamordnare och ledningsgrupp. Stodteamet
hanterar I6pande fragor och support samt utveckling av registret. Aktuella projekt som pagar ar:

* Namnbyte av diagnostikformuléaret. For att likrikta NPCR:s terminologi med andra register och
underlatta forstaelsen av formularets syfte kommer diagnostikformularet under varen 2025 att byta namn
till "Anmalan".

 Anslutningen till Register Utiliser Tool (RUT). RUT gdr att det blir enklare att hitta information om
svenska register och biobanksprover. Verktyget, som skots av Vetenskapsradet, ger en tydlig och
detaljerad 6versikt 6ver vad som finns i registren. Detta mojliggér avancerade sékningar och jamférelser
av olika data. NPCR hoppas att fler forskare ska upptédcka NPCR genom RUT, vilket kan leda till fler
studier i framtiden.

« Validering av NPCR. NPCR har beslutat att validera diagnostikformularet och utredning &
behandlingsformularet under 2025.

» Uppdatering av NPCR:s hemsida. Hemsidan uppdateras fortidpande med ny information och med
korta nyheter om vad som har hant eller ar pa gang. Pa hemsidan finns information om aktuella projekt
inom NPCR samt publikationer baserade pa data fran registret. Du kan ocksa anmala dig till detta
nyhetsbrev pa NPCR.se.

» Automatoverforing. NPCR deltar som pilotregister i ett utvecklingsprojekt som syftar till att
automatoverfoéra PSA-prover fran man som diagnosticeras med prostatacancer till registret. Malet ar att
samla in PSA-prover automatiskt for alla patienter i anslutna regioner, bade under utredning de sex
manader som féregar diagnosen och kontinuerligt efter diagnos. Denna automatisering kommer att
forbattra kvaliteten pa laboratoriedata och minska behovet av manuell inrapportering. Utdver detta finns
det redan nu andra mdjligheter fér automatdverforing i regioner som anvander Cosmic. Har kan ca 20%
av variablerna i diagnostikformularet samt utredning - och behandlingsformularet dverféras automatiskt
till registret. Dessutom finns en mall fér RALP i Cosmic som erbjuder fullstdndig automatdéverféring for
anslutna regioner. Under 2025 kommer vi att sammanstalla information om maéjligheterna for
automatoéverforingar. Syftet med detta ar att géra det enklare fér intresserade regioner att inféra system
for automatéverforing.
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Strukturerade diagnostikmallar

Arbetsgruppen fér diagnostikmallar har nyligen bytt ordférande, Magnus Térnblom har gatt i pension efter
ett mangarigt intensivt engagemang fér NPCR, IPO och diagnostikmallarna. Under Magnus ledning har
det helt nya konceptet med procedurspecifik rapportering i realtid vuxit fram som en grundbult i
framtidens kvalitetsregister. Nu tar Johan Styrke 6ver ordférandeskapet med malsattning att verka for
bred implementering av diagnostikmallarna i regionerna.

Den storsta nyttan med att anvanda diagnostikmallarna ar att diagnostikens dokumentation blir nationellt
standardiserad enligt riktlinjer fran KVAST-gruppen for patologi, Svensk uro-radiologisk férening och
nationella vardprogramgruppen. Pa sa satt kan flera IT-och programvaruleverantorer anpassa sina
tjanster till denna standard och informationen delas med register. Storsta delen av diagnostikformularet
fylls i automatiskt om mallarna anvands vilket sparar tid for klinikens inrapportorer.

Under varen pagar ett projekt som syftar till att klassificera diagnostikmallen for patologi. Klassificeringen
gors enligt tva standarder: Snomed CT och OpenEHR. | arbetet ingar att systematiskt organisera och
standardisera informationen vilket kan bidra till battre kommunikation och datahantering inom varden.
Projektet leds av den nationella arbetsgruppen for strukturerad vardinformation inom omradet patologi.

Nya strukturerade diagnostikmallar fér PET-DT samt patologisvar efter radikal prostatektomi &r under
utveckling.

Ett flertal regioner haller just nu pa att inféra mallarna och flera har aviserat intresse under kommande ar.
Information om hur en region gar till vaga for att ansluta sig finns pA NPCR:s hemsida.

IPO

Arbetet med IPO fortsatter med stort fokus pa utvecklingen av IPO 2.0. Mélet &r att kunna presentera en
betaversion av systemet till hésten fér alla cancerdiagnoser. Inklusionstakten fér IPO prostatacancer
fortsatter att 6ka och nationellt anvéander cirka 40 % av alla kliniker IPO i nagon grad.

For tredje aret i rad deltog NPCR pé Onkologidagarna pa Sodra Berget i Sundsvall med en monter och
erbjod deltagarna att fa lara sig mer om nyttan av patientenkater (PROM) och lakemedelsbehandlingar i
IPO. Under programpunkten IPO presenterade Per Henrik Edqvist, Marie Hjalm Eriksson och Antonis
Valachis IPO 2.0, den kliniska nyttan med IPO och IPO ur ett forskningsperspektiv.
Prostatacancerforbundet (PCF) har svarat pa utredningen om en uppdaterad nationell cancerstrategi och
foresprakar att alla patienter ska ha ratt till sin egen IPO som ett viktigt komplement till patientjournalen.
PCF vill ocksa uppmana alla kontaktsjukskéterskor att Iopande ansdka om stipendier for
kompetensutveckling fér exempelvis kongressbesdk eller andra nationella och internationella utbildningar
relaterade till prostatacancer. PCF arrangerar aven egna utbildningar sasom utbildningen for
kontaktsjukskoterskor, som ar planerad till den 9—10 april.

Patientenkater (PROM)

Enkatgruppens arbete har varit inriktat pa att 6ka tackningsgraden for baslinjeenkaten som klinikerna
sjalva skickar ut till patienterna via IPO och 1177. Malet &r att uppmuntra till ett mer systematiskt
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arbetssatt, dar enkaten bor delas ut vid diagnosbeskedet och till alla patienter som far en
prostatacancerdiagnos. Som en anpassning till detta arbetssatt diskuteras aven ett namnbyte pa
enkaterna. Sedan juli 2024 skickas 3- och 5-arsenkater automatiskt till kurativt behandlade patienter via
NPCR, pa samma satt som 1-ars enkaten. Ett annat pagaende initiativ ar att kunna erbjuda enkaten pa
engelska.

NPCR erbjuder under varen tva enskilda webbinarieutbildningar med samma innehall 23 april kl. 15.00 -
16.00 och 21 maj kl. 15.00 - 16.00. | utbildningarna ingar vad som ar nytt gallande patientenkater, vilka
enkater som kan vara aktuella for olika patientkategorier och hur man kan anvanda sig av patientens
svar. NPCR:s nya registersamordnare Therese Knobloch,

fran Urologiska kliniken i Vaxjo berattar om processen for utskick pa sin klinik och hur urologer, onkologer
och kontaktsjukskoterskor anvander svaren fran patientenkaterna i det vardagliga arbetet - anmal dig
redan idag.

Fran 1 januari 2025 har NPCR kunnat erbjuda kliniker som registrerar biopsier i Biopsimallen i INCA
enkat-utskick till patienter som genomgatt en biopsi. Hittills har 460 enkater skickats ut, varav 375
enkater ar besvarade (81,5 %). Mer information om enkéaten finns pa NPCR:s hemsida.

Utdata/rapporter

Arbetsgruppen for utdata/rapporter har i ar fokus pa att uppdatera den interaktiva online rapporten
RATTEN. RATTEN ar 6ppen for allmanheten och innehéaller data om prostatacancervarden fran Sveriges
alla vardgivare. Projektet handlar om att se dver hur data ska presenteras sa att rapporterna blir
relevanta for bade yrkesverksamma, patienter och anhoriga, och att de speglar den vard vi erbjuder idag.
Informationstexterna i varje rapport kommer att forbattras for extra tydlighet och forstaelse av
rapporternas innehall.

Nya rapporter finns nu tillgangliga i IPO dar kliniken kan vélja data baserat pa olika variabler fran IPO och
registret. En lista med variabler for att kunna valja ut olika patientgrupper ar under utveckling och kommer
att finnas tillgénglig i IPO innan sommaren. Denna lista kan anvandas for att vélja ut patienter till studier
eller for kvalitetsuppféljningar.

Forskning och foretagssamverkan

NPCR:s arbetsgrupp for forskning och féretagssamverkan bestar av ett tiotal styrgruppsmedlemmar som
har intresse for forskning och forskningsinfrastruktur. All foretagssamverkan sker enligt LIF och SKR:s
overenskommelse om samverkan samt enligt NPCR:s foretagssamverkanspolicy Malet ar att
tillgangliggéra NPCR:s data for fler forsknings- och kvalitetsforbattringsprojekt. Omraden som ar under
utveckling och som forbattrats ar:

* Tydligare information pa hemsidan om hur forskare kan ta del av data.
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» Uppdateringar och férbattringar av kvartalsrapporter som lakemedelsféretagen kan prenumerera pa fran
NPCR. Vi haller ocksa pa att utveckla en helt ny rapport pa en mer évergripande och grundlaggande niva
som kan passa flera olika typer av féretag med verksamhet inom faltet.

* En studie genomfors just nu i samverkan med Astellas dar vi tittar pa mortalitet vid metastaserad
sjukdom over tid i takt med 6kade behandlingsmajligheter.

Sammanfattning

Vi hoppas att du har fatt en tydlig inblick i NPCR:s aktuella arbete och framtida planer. Ditt intresse och
engagemang ar viktigt for oss, och vi ser fram emot att hora fran dig om du har nagra fragor eller
funderingar. Tillsammans kan vi fortsatta att skapa positiva férandringar.

Tack for att du laste vart nyhetsbrev. Vi ser fram emot att halla dig uppdaterad om vara framsteg!

Med vénliga halsningar
NPCR med stédteam och arbetsgruppsledare/gm

Nina Hageman
koordinator for NPCR
070-722 05 32
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