eee RCC i samverkan

Nytt register for nanneII uppfoljning av

CANCERLAKEMEDEL

Det har lange behovts ett nationellt register for uppféljning av lakemedelsanvandning
inom cancervarden. Med start i september lanserar nu RCC ett nytt register, som har forut-

sattningar att tillgodose saval klinikernas som sjukvardshuvudmannens och statens behov
av battre kunskap om anvandningen av cancerlakemedel.

c ancerlikemedel har tillsammans med andra atgirder
inom sjukvarden dramatiskt 6kat bade den progres-
sionsfria och den totala 6verlevnaden for en rad can-
cersjukdomar. Nya likemedel introduceras i snabb takt och
behandlingsmojligheterna 6kar. Trots att jamlik tillgang till
bra likemedel 4r en viktig del i den svenska sjukvardsfilo-
sofin, ser man tydligt en ojimn anvindning av de nya like-
medlen 6ver landet.

Detta kan ha olika forklaringar, men det dr uppenbart att
kunskapen om hur likemedlen anvinds dr mycket liten,
bland annat for att vi linge saknat en 6verenskommen,
fungerande 16sning for nationell uppfoljning av anvind-
ningen av cancerlikemedel.

NYTT REGISTER FRAN SEPTEMBER

For att rada bot pa denna brist har RCC i samverkan beslutat
att starta ett nytt likemedelsregister fran och med den 1 sep-
tember i ar. En nationell arbetsgrupp, bestaende av repre-
sentanter utsedda av respektive RCC, har utrett vad registret
ska innehalla for att ge framforallt klinikerna viktig informa-
tion kring anvindandet, utan att kriva alltfér mycket perso-
naltid.

Arbetsgruppen enades om att de 6vergripande fraigorna
att besvara var om ritt patient far ritt behandling, och hur
jamlik anvindningen dr 6ver landet. Effekt- och sidoef-
fektsdata har utelimnats, da dessa data 4r mera resurskri-
vande att fa fram. Mer att ldsa om arbetsgruppens 6vervi-
gande och stillningstaganden aterfinns i deras rapport, ”Ut-
redning av former for nationell registrering av anvindning
av nya cancerlikemedel”

TIDIGARE ANSTRANGNINGAR

Forsok har tidigare gjorts i RCCs regi att registrera och kart-
ligga anvindningen, samt studera om resultaten fran de
studier som legat till grund for registrering hos likemedels-
myndigheterna stimmer i klinisk vardag. Denna kunskap
skulle ha varit mycket virdefull f6r myndigheter och like-
medelsindustrin, men allra mest for vardgivarna sjilva.
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I den personalmaissigt pressade situation som sjukvarden
befinner sig har flera verksamheter inte ansett sig kunna
avsitta de resurser som krivdes for att registrera mer omfat-
tande uppgifter. Det hittillsvarande registret har dirfor inte
varit fullstindigt och anvindbarheten har varit begrinsad.

"Trots att jamlik tillgang till
bra lakemedel dr en viktig
del i den svenska sjukvards-
filosofin, ser man tydligt en
ojamn anvdndning av de nya
ldkemedlen 6ver landet.”

MINIMALISTISKT UPPLAGG

Det nya registret, som tekniskt sett bestar av fem separata
men identiska regionala register, bygger i stillet pa ett mi-
nidata-set, men det kommer inda att kunna besvara de vik-
tigaste fragestillningarna. Férhoppningen dr att resursat-
gangen blir sa pass liten att alla kliniker ska kunna avsitta
de resurser som krivs.

Kunskap kring anvindande av likemedel dr viktig, inte
minst inom cancersjukvarden. Den resurs som krivs av
sjukvarden for att bidra med data till det nya registret dr i
forhallande till nyttan sa pass liten att forhoppningen ir att
alla behandlande kliniker deltar redan fran starten.

Om data registreras i realtid kan behandlande likare och
sjukskoterska dven fa en grafisk bild av patientens tidigare
behandlingar i form av en historisk 6versikt. Detta foljer
principen som dr tinkt att pa sikt utvecklas for alla diagno-
ser i sa kallad patientdversikt, som komplement till INCA
kvalitetsregister, och ska samtidigt som kunskap skapas pa



gruppniva kunna vara en hjilp i den kliniska vardagen. Da
alla INCA kvalitetsregister dnnu inte har denna mojlighet
har en diagnosoberoende 6versikt skapats for de diagnoser
som inte redan har en likemedelsregistrering.
De variabler som kommer att registreras ar:
e inrapporterande sjukhus och klinik
e diagnos
* performance status
* aktuellt likemedel samt eventuell
kombinationsbehandling
* behandlingsintention
* behandlingsperiod
e orsak till avslutad behandling

MOJLIGT MED REGIONALA TILLAGG

Samtliga ovanstiende data dr beddmda att vara litta att ex-
trahera ur journalsystem och ordinationssystem for cytos-
tatika. De sjukvardsregioner som vill addera variabler lokalt
kan efter diskussion med respektive RCC gora sa, men de
uppgifterna kommer inte att sammanstillas nationellt. Nir
registreringen sker med hog effektivitet och tickningsgrad
kan nya variabler komma att inforas dven nationellt.

En viss samkorning med de olika diagnosregistren kom-
mer att ske. I framtiden dr féorhoppningen att endast de
diagnosspecifika registren pa INCA-plattformen kommer
att behovas, och att samtliga data som behovs for likeme-
delsutvirdering kommer att finnas i dessa register.

Antalet likemedel som f6ljs upp dr i bérjan begrinsat till
tio, men tanken dr att antalet likemedel successivt ska dka
till att omfatta alla nya likemedel som ir rekommenderade
av N'T-radet. Detta for att folja upp hur rekommendatio-
nerna efterlevs. Aven vissa dldre likemedel av intresse kom-
mer att foljas. Vartefter tiden gar kommer vissa likemedel
att tas bort fran registret och nya tillkomma.

FREDDI LEWIN, ORDFORANDE FOR NAC, RCCs NATIONELLA ARBETSGRUPP FOR CANCERLAKEMEDEL,

PILOTTEST PA TVA KLINIKER

Vid starten den 1 september ska registret testas av tva kli-
niker. Breddinférande beriknas ske under oktober manad
pa samtliga kliniker som anvinder cancerlikemedel. Samt-
liga RCC-chefer arbetar for nirvarande med forankrings-
arbetet i respektive sjukvardsregion. Regionala koordinato-
rer tillsitts och supportfunktioner upprittas.

RAPPORTERING TVA GANGER PER AR
En nationellt sammanstilld uppfoljningsrapport kommer
att publiceras pa RCCs hemsida tvéa ganger per ar. Den for-
sta rapporten planeras till februari 2018. RCCs nationella
arbetsgrupp for cancerlikemedel (NAC) ansvarar for rap-
porterna, som bygger pa avidentifierade regionala data.
Det ir viktigt att podngtera att de kliniker som vill, fort-
farande kan registrera i det tidigare registret som drivs av
RCC Stockholm Gotland. Relevanta data kommer att 6ver-
foras till det nya registret.

Mer om NAC-gruppens uppdrag: http://www.cancercen-
trum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/can-
cerlakemedel /nac-gruppen/

NAC-GRUPPENS LEDAMOTER:

Freddi Lewin, ordférande NAC

Maria Strandberg, RCC Norr

Sven-Ake L66v, RCC Stockholm Gotland
Nils Wilking, RCC Syd

Henrik Lovborg, RCC Sydost

Kenneth Villman, RCC Uppsala Orebro
Andreas Hallqvist, RCC Vast
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