Nationellt kvalitetsregister for Esofagus
och Ventrikelcancer (NREV)

Jan Johansson Registerhallare




Varfor ska jag tillata att mina patientdata
anvands i ett kvalitetsregister?

* |Icke vinstdrivande organisation, finansierad av stat och regioner. Samarbete med industrin forekommer

» Journaldata - obligatoriskt - enskilda patienter, Kvalitetsregister — frivilligt - manga patienters data samlas
och analyseras

* Kvalitetsregistrens verksamhet ar noga reglerade i lag, ar knutet till RCC och har en offentlig huvudman med
centralt personuppgiftsansvar (CPUA)

» Saker inloggning med autentisering, sjukvarden har enbart tillgdng till egna klinikens data
» Forskningsdata data lamnas ut efter etikprovning, CPUA godkdnnande och i samrad med registrets styrgrupp
 Sammanstallningar ar avidentifierade

* Cancerbehandlingar bygger pa internationell forskning och pa egna kvalitetsregisterdata



Vem har nytta av kvalitetsregisterdata fran
NREV?

* Sedan registret startade 2006 har det registrerats 24590 patienter

* Registerdata valideras, dvs data i registret kontrolleras mot journaldata

* Produktionsdata till Socialstyrelsen, regionerna och behandlande enheter

. Atervinning av egna produktionsdata, enkatsvar (PROM PREM) till alla behandlande enheter
* Forskningsdata

« "Oppet NREV” en mer ingdende och sdkbar databas for allmanhet, profession, press mfl

» Patienter och anhoriga - speciellt framtagen arssammanstallning med kommentarer som pdf filoch som
video pa hemsidan



NREV vill ha ett nara samarbete med

Patienter och Anhoriga

» Standig PALEMA representant som medverkar i arbetsgrupper och i styrgruppen

* For tredje aret i rad publicerat patientanpassad Arsrapport
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Arsraggort 2025 finns som dokument och som video

Innehall

» Bild 3-8: Patientrapporterade utfallsméatt (PROM)

* Bild 9-10: Antal fall per ar

« Bild 11; Behandlingskonferens
» Bild 12: Vantetid till behandling
* Bild 13: Behandlingsmal

* Bild 14: Andel tumorer som opereras bort

« Bild 15: Titthalsteknik

» Bild 16-17: Komplikationer efter operation

» Bild 18: Dodlighet efter operation

* Bild 19: Onkologisk behandling fore operation

« Bild 20: Underso6kning avseende mikrosatellitinstabilitet
« Bild 21-23: Overlevnad

* Bild 24-28: Patientrapporterade upplevelsematt (PREM)
* Bild 29: Om NREV och rapporten
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Antal fall

Norra 114av 177 64 %
Livskvalitet och halsa 2019-2023 -
Livskvalitet ar en persons egna vardering av sitt
fysiska, psykiska och sociala valbefinnande. O — - -
Pa en dvergripande fraga om upplevd livskvalitet R R - 59%
upplever 59% i riket sin livskvalitet och halsa som god
ett ar efter diagnos.
RIKET 1008 av 1721 59 %
Vastra 138 av 268 - 51%
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Andelen patienter som
diskuteras vid
behandlingskonferens har okat
till over 90%

Figuren visar andel patienter med matstrups-
och magsackscancer som diskuterades pa
multidisciplinar terapikonferens for olika
sjukvardsregioner under aren 2007-2024.
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Sydostra 367 av 667 55 %

Stockholm-Gotland 688 av 1441 48 %

Vid tidpunkten for diagnos kunde
sjukvarden rekommendera behandling
som syftade till bot i 45% av patientfallen

RIKET 2948 av 6571 45%

Vastra 496 av 1117

| 6vriga fall ansags patienterna antingen inte tala behandlingen
eller att tumoéren var for spridd fér att kunna botas.

Sodra 562 av 1312 43 %

Mellansverige 583 av 1403

Matstrups- och magsackscancer 2020-2024.

Norra 252 av 631 40 %
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Arsrapport 2025 som video

» Videon om arsrapporten finns pa registrets hemsida:




»Oppet NREV” - Anpassa data sjalv

* https://statistik.incanet.se/Esofagus-Ventrikel/



Pa gang

Ca 50 Publicerade forskningsprojekt baserade pa NREV data

Ca 30 pagaende forskningsprojekt projekt

Verktyg for analys av regionens samlade vardflode (Idag enbart analysverktyg for enskilda kliniker)

* Ny organisation for Sveriges kvalitetsregister med regionerna som huvudman (CPUA)



Tack for att ni lyssnade
NREV

Kunskapsmorker... ...Analys... ... Kunskap i nytt ljus



