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Nationellt Kvalitetsregister for Esofagus- och
Ventrikelcancer (NREV)

Inledning

Nationellt Kvalitetsregister for Esofagus och Ventrikelcancer (NREV) ar ett
tvarprofessionellt register med patientrepresentation i styrgruppen. Registret har som
dvergripande mal att registrera alla patienter med diagnoserna matstrups- eller
magsackscancer oavsett behandling eller ej.

Syfte

Det Gvergripande syftet ar att fran ett sjukvards- och patientperspektiv 6ka
forstaelsen fér cancer i matstrupe och magséack och kunna ge ett bra underlag for
konkret kvalitetsarbete och forskning.

Registret skall vara ett stod for lokalt, regionalt, nationellt och internationellt
forbattringsarbete for sjukvard och forskning och kunna beskriva utveckling inom de
aktuella diagnosomradena med avseende pa utredning, behandling och
komplikationer och dverlevnad. Registret vill kunna formedla utfallet av
behandlingsrekommendation vid multidisciplinar konferens (MDK), behandlingsbeslut
taget med patienten och utfallet vid kurativt och palliativt syftande behandling.

Konkreta mal

1. Att na ett rikstackande register for matstrups- och magsackscancer i Sverige.

2. Att for diagnoserna matstrups- och magséckscancer i Sverige registrera
onkologisk, kirurgisk och palliativ behandling. Ovanligare tumdrformer som
lymfom, sarkom och melanom exkluderas da de registreras i andra
kvalitetsregister.

3. Attregistrera kliniskt relevanta patientdata som relaterar till de olika
behandlingsformerna och att strava efter att utforma variablerna sa att
registerdata kan jamféras nationellt med andra kvalitetsregister och med
internationella register. Data bor struktureras sa de optimeras for
databearbetning ur Kklinisk och forskningsmassig synvinkel.

4. Att registrera patientupplevda matt som livskvalitet, vardupplevelse och
hélsoekonomi.

5. Att kontinuerligt revidera registret sa att det pa ett modernt satt speglar
utredning, behandling och uppféljning av dessa tumdrformer.

Huvudman

Huvudman och CPUA for registret ar for narvarande region Skane och foljer
registerhallarens landsting/region.

Styrgrupp

Styrgruppen ska ha representanter fran landets 6 sjukvardsregioner. Det finns en
strdvan om att ha representation frdn omradena: kirurgi, onkologi, palliativmedicin,
patologi och omvardnad. Det ska finnas representanter fran lansdels-, lans- och
universitetssjukvard, representation fran intresseféreningarna SFOAK och GOF,



representanter fran den enhet som administrerar registret (Regionalt cancercentrum
norr i Umea), samt patientrepresentation.

Om styrgruppsmedlem &r franvarande fran tva moéten i foljd utan giltigt skal bor
vederbdrande ersattas av annan representant.

Registrets uppbyggnad

Data lagras i en nationell databas for matstrups- och magsackscancer. RCC Norr ar
stodteam for registret och star for utformandet av registret pa INCA-plattformen,
statistik och logistik. Registerkoordinatorn ar en del av stodteamet och utgor en viktig
lank mellan styrgruppen och landets sex Regionala cancercentra.

Registeradministratorer vid landets sex Regionala cancercentra ansvarar for vidare
implementering av registret i den egna regionen samt validering av data.

Grupper av anvandare eller enskilda anvandare kan utéver obligatoriska data lagga
till egna data. Dessa data &gs och bearbetas fritt av gruppen eller den enskilde och
valideras ej centralt.

Kliniska studier inklusive randomiseringsalgoritmer kan administreras i registret.

For att fa in kompletterande registeruppgifter finns det en arendehantering i det
webbaserade inrapporteringssystemet. Det ar dnskvart att varje inrapporterande
enhet har tva kontaktpersoner, en lakare och en sjukskoterska alternativt sekreterare.

Datavalidering

Inrapporterad data valideras av det Regionala cancercentrum som sjukhuset tillhér.
Vid tveksamheter kan registerkoordinatorn eller registerhdllaren kontaktas. Registret
har validerats med vetenskapliga metoder och registerdata har inkluderats i
internationella valideringsstudier.

Kvalitetsindikatorer

Nagra viktiga indikatorer ar: utredningstid fran remissankomst/akutinlaggning till
MDK, MDK utfall, tid fran MDK till behandlingsbeslut, tid fran behandlingsbeslut till
behandlingsstart, behandling och behandlingskomplikationer, samt vardtider for
behandling, 30 och 90 dagars mortalitet, livskvalitets- och patientupplevt
behandlingsmatt, halsoekonomisk utvardering och langtidsoverlevnad.

Variabler i registret

De variabler som ingdr i registret avser att spegla relevanta kliniska faktorer som mer
fokuserat speglar forloppet vid onkologisk och kirurgisk behandling men aven beroér
viss typ av palliativ behandling. (v.g. se aktuella registerformular, logg over tid for
variabler i registret som finns under registrets flik p4 RCC:s hemsida)

Datafangst

1. Till registret inrapporteras tumdrer i matstrupe och magsack. Flertalet
patienter diagnosticeras via endoskopi med biopsi, varfér dessa data finns
pa landets patologavdelningar. Registeradministratorer vid Regionalt
cancercentrum svarar for att forfragan skickas till diagnostiserande lakare



om behandling i det fall ingen operation registrerats ca 2 manader efter
diagnos.

2. Ansvarig onkolog fyller i den onkologiska behandlingsmodulen.
Opererande lakare rapporterar data direkt efter operation med hjalp av den
webbaserade registreringsrutinen eller via pappersformular.

3. Komplikationsregistrering sker via ansvarig lakare/sjukskoterska.

4. For att utféra en tackningskontroll av registret gors samkorning mot
regionalt cancerregister for att identifiera alla patienter diagnostiserade
med matstrups- och magsackscancer. Ej inkomna anmalningar till
kvalitetsregistret kommer att efterforskas av Regionalt cancercentrum.

5. Overlevnadsdata kommer att tas fram genom kontroll mot
befolkningsregistret.

6. Varje enskild anvéandare eller grupp av anvandare kommer att ha mojlighet
att forutom obligatoriska data lagga till egna variabler utdver de nationella.
Dessa egna data ags av den lokala anvandaren/gruppen och kan inte
nyttjas av andra annat an efter dverenskommelse. Pa detta satt kan den
enskilde anvandaren/gruppen fa tillgang till validerade grunddata inklusive
overlevnad fér den egna gruppens behandlade patienter som kan
kombineras med egna data for forskning, utveckling och
produktionskontroll.

7. Livskvalitets- och halsoekonomiformular administreras fran Regionalt
cancercentrum.

Redovisning av data for kliniskt forbattringsarbete samt datauttag
for forskning

1. Allinrapporterad radata finns tillganglig enbart for inrapporterande enhet
och nas efter autentisering pa INCA plattformen. Efter autentisering pa
INCA plattformen visas aven aggregerad statistik for flertalet variabler med
riksgenomsnittet och respektive regionsgenomsnittet som jamférelse. 'Koll
pa laget’ ar snabbdversikt ver 5 - 10 utvalda indikator.

2. FoU ansvarig i registret ansvarar tillsammans med styrgruppen for att det
utférs bearbetning av deskriptiva basdata, inklusive morbiditets- och
mortalitetsregistrering, samt langtidsoverlevnad uppdelat pa tumérstadium.
| arsrapporten redovisas bearbetade data med trendanalyser och
kommentarer.

3. Enligt de lagar som styr kvalitetsregister och personuppgiftshantering har
styrgruppen beslutsratt dver hur registerdata ska hanteras och fordelas i
relation till pagaende forskningsprojekt. Tillvagagangsattet for
datautlamning for FoU ar:

a. Godkand etikansokan for projektet.

b. Ansdkan tillsammans med godkand etikansdkan skickas till
registrets styrgrupp. (Det maste finnas en distinkt fragestallning som
ska besvaras. Redundant data utover godkand fragestallning far ej
publiceras.)

c. Efter godkannande av NREVs styrgrupp skickas forfragan till CPUA
(separat ansdkan kravs) for oberoende vardering. Vid bifall kan data
lamnas ut fran registret via RCC Norr.



Registrets betydelse for kliniskt forbattringsarbete

Omhandertagandet av patienter med matstrups- och magséackscancer varierar i olika
delar av landet och detta kan foljas. Registret har identifierat problemomraden inom
varden och adresserar kontinuerligt dessa. Vidare har registret kunnat bidra med
underlag fér en konkret diskussion om problemldésning och stéllt upp nya méatbara
mal for forbattring. Registerdata har publicerats i internationella vetenskapliga
tidskrifter. Registerdata har validerats och svenska registerdata fran NREV har
jamforts med andra landers registerdata och publicerats i internationella
vetenskapliga tidskrifter. Multicenterstudier kan faciliteras via registret och ett
strukturerat kliniskt forbattringsarbete har féreslagits utifran registerdata i samband
infor inférandet av nationell nivastrukturering och standardiserat vardférlopp.
Patientens livskvalitet och upplevelse av given vard kartlaggs i relation till olika
behandlingar.

Vardprogram
Pa uppdrag av RCC samverkan har styrgruppen skrivit ett nationellt vardprogram for
matstrups- och magsackscancer.

Ekonomi

Nuvarande och framtida ekonomiska medel bor anvandas for att i forsta hand
finansiera kostnader for uppbyggnad och drift av registret, samt for arvodering av
personal som arbetar direkt med registret. Det landsting som &ar huvudman for
registret kan ha synpunkter pa registrets ekonomi som styrelsen maste beakta.

Personer i styrgruppen:

Magnus Nilsson Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge, ordférande och
SFOAK representant

Jan Johansson Skanes universitetssjukhus, Lund, registerhallare och
representant sédra regionen

Oscar Akesson Skéanes universitetssjukhus, Lund, representant sodra
regionen

Alexandros Tsoposidis Sahlgrenska universitetssjukhuset, Goteborg, representant
vastra regionen

Ulrika Smedh Sahlgrenska universitetssjukhuset, Géteborg, suppleant vastra
regionen

Ingvar Halldestam Universitetssjukhuset, Linkdping, representant sydostra

regionen
David Edholm Universitetssjukhuset, Linkdping, suppleant syddstra regionen
Jakob Hedberg Akademiska sjukhuset, Uppsala, representant

Uppsala/Orebroregionen



Eva Szabo

Fredrik Lindberg

Helene Sedelius
Hanna Carstens
David Borg

Bjorn Magnusson
Pernilla Lagergren
Henrik Fors

Mats Lindblad

Johan Haux

Wenche Melander

Rickard Johansson

Monika Fagevik
Olsén

Universitetssjukhuset, Orebro, suppleant
Uppsala/Orebroregionen

Norrlands universitetssjukhus, Umead, representant norra
regionen

Falu lasarett, representant lanssjukhus

Karolinska universitetssjukhuset, representant onkologi
Skanes universitetssjukhus, Lund, representant onkologi
Skanes universitetssjukhus, Lund, representant patologi
Karolinska universitetssjukhuset, representant omvardnad
Patientrepresentant, PALEMA

Karolinska universitetssjukhuset, Huddinge, representant
FoU

Skaraborgs sjukhus, Skévde, representant onkologi

Skéanes universitetssjukhus, Lund, representant
kontaktsjukskoterskor

Centrallasarettet, Vaxjo, representant lanskirurgi

Sahlgrenska universitetssjukhuset, Géteborg, representant
fysioterapi



