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AKI, arbetsgrupp kvalitetsregister och INCA

Tidpunkt fér métet 17 mars 2022, kl 10.00 — 15.00
Plats for métet Teams
Narvarande (beslutande) Arvid Widenlou Nordmark (AWN), RCC Norr

Maria Rejmyr Davis (MRD), RCC Syd

Torbjorn Eles (TE), RCC Vast

Gabrielle Gran (GG), RCC Syddst

Katrin Gunnarsdéttir, (KAG), RCC Vast

Anderz Johansson (AJ), RCC Sydost

Mats Lambe (MLa), RCC Mellansverige

Marie Lindquist (MLi), RCC Stockholm Gotland

Foérhinder Annika Persson (AP), RC Norr
Narvarande (6vriga) Marita Wormén (MW), QA, RCC Syddst, #3

Anna Cedvall Gustafsson (ACG), NMI-ansvarig, RCC Mellansverige, #3
Maria Sérby (MS), Forvaltningsledare IPO, RCC Mellansverige, #3

Férkortningar NRAG Nationella registeradministratérsgruppen (funktionsgrupp)
NAPM Nationell arbetsgrupp patientrapporterade matt
STAR-G Statistiker arbetsgruppen (funktionsgrupp)
QA Kvalitetsledning, quality assurance
NMI Nationella medicinska informationssystem
NRG Nationella registerutvecklingsgruppen (funktionsgrupp)
NPT-Sam Nationella produktégarteamet (funktionsgrupp)
CanINCA Cancerregistret pa INCA, nationella stodteamet for cancerregistret
NAG Nationell arbetsgrupp inom det nationella systemet for

kunskapsstyrning

Foredragande: #1 Valkomna
AWN AWN hélsar valkommen och 6ppnar motet.
Beslut:

Motesanteckningar fran foregaende méte godkanns och ar darmed klara
for publicering

Foredragande: #2 Aterkoppling RCC-sam 15 mars
AWN Punkter som lyftes fran AKI pa RCC i Samverkans mote, den 15 mars,
var foljande:

R-RCT
MLa redovisade om vilket resursbehov som krévs for att kunna hantera
R-RCT inom RCCs organisation.
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Beslut:
e AKI tar i kommande moéten upp dialog kring vilken ytterligare
typ av beredning som krévs for att komma vidare med beslut om
fortsatt hantering kring R-RCT.

E-halsomyndigheten (EHM)

EHM nérvarade vid motet och beskrev sitt uppdrag géllande nationell
digital infrastruktur for Nationella kvalitetsregister. EHM kommer
fortsatta sitt arbete med kartlaggning och utredning i fragan. For fortsatt
dialog med EHM & AWN och TE utsedda representanter och
kontaktpersoner for RCC i samverkan.

Utvecklingsplan 2022
Fragan bordlades vid motet. Forankring beh6vs pa hemmaplan géllande
utvecklingsplanen som involverar resurser fran RCC Mellansverige.

Langsiktig finansiering 2023
Fragan introducerades kort men bordlades pga tidsbrist och tas upp vid
kommande moten.

Riksrevisionens granskning av statens insatser for kortare vantetider
i varden

Forskningsplan fran Riksrevision dr nu uppdaterad med bl a syfte och
behov. Riksrevisionen dnskar att RCC vidareférmedlar uppgifter for
dialog med registerhallare for relevanta Nationella kvalitetsregister
(NKR). RCC ser utmaningar med genomfdrandet av granskningen

utifran de data som NKR innehaller.

MLa foreslar ett gemensamt svar till riksrevision dar man bland annat
pekar pa de 6ppna utdataredovisningar som finns i nulaget.

Beslut:
e MLa tar fram ett forsta utkast pa gemensamt svar till Riksrevision
som sedan diskuteras vidare med AWN och Helena Brandstrom.

Foredragande:
MW, ACG, MS

#3 Malarbete ledningssystem
MW presenterar underlag och struktur for kvalitetsmal samt uppdaterat
kvalitetspolicydokument fran diskussioner vid foregaende méte.

Workshop genomfors med AKI for att gemensamt identifiera mal inom
foljande delomraden som kopplar till huvudprocess ”"Mojliggora
uppfoljning”:

Delomrade 1.1 — Vi skapar, vidareutvecklar och tillhandahaller
kunskapsstod

Delomrade 1.2 — Vi stottar anvandning av tillhandahallna kunskapsstod
Delomrade 1.3 — Vi tillhandahaller aterkoppling och analyser fran
kunskapsstoden.
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Beslut:

e AKI godkanner Kvalitetspolicydokumentet som nu publiceras
under styrande dokument i kvalitetsledningssystemet.

e MW sammanstaller underlag fran dagens Workshop med att
identifiera malomraden for huvudprocess "Méajliggora
uppfoljning”

e Diskussionen om malomraden fortsatter vid AKI-métet 29 mars
dar MW, ACG och MS ocksa deltar.

Foredragande:
AJ

#4 Planner

Genomgang av arenden i tavlan. Arende kring opt-out lyfts sarskilt, dar
Sydost just nu jobbar med att fortydliga den beskrivning som finns for
opt-out i patientinformationen.

Ut6ver detta sa pagar dven ett arbete med att fortydliga den interna
hanteringen, av INCAs funktion, fOr att satta en patient till opt-out i ett
register. | arbetet sa tittar man bland annat pa att ta fram underlag for
intern tydlighet, sékra att bevakningsmallar blir ratt samt uppdatera
beskrivning pa INCA om “’patientens réttigheter”.

Beslut:

e Al lyfter in underlaget om fortydligande kring opt-out till AKI for
synpunkter nar detta ar klart.

Foredragande:
KAG

#5 Datauttag fran alla regionala cancerregister for kvalitetssakring
av uppgifter i barncancerregistret

Barncancerregistret 6nskar komplettera undermalig information med
diagnoskod och diagnosdatum i form av massuppdatering. Planer finns
aven pa att koppla poster i barncancerregistret till CanINCA for
historiska data. Ett sadant arbete kréaver att data hamtas fran varje
regionalt cancerregister och forslag ar att en ansdkan gors till respektive
regionalt cancerregister.

Regionala mallar for uttaget tas fram fran nationellt stodteam.

Beslut:

e Region Skane har godkant liknande uttagansékningar tidigare.
MRD ser 6ver hur formulering i denna ansdkan ser ut och om det
kan anvandas som underlag aven for detta andamal.

o KAG kontaktar Christofer Lagerros for att lyssna in eventuella
erfarenheter fran nar Hypofysregistret kopplade poster mot
CanINCA via automatiserad funktion.

Foredragande:
MLa

#6 Barns personuppgifter — forstarkt skydd enl GDPR

Fragan lyfts om vad som galler for personuppgiftsbehandling och
barncancerregistret utifran det som beskrivs i GDPR. Behovs sarskild
patientinformation tas fram fér de personer som registreras i

Barncancerregistret pa INCA?
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Patientinformation finns framtagen for Q-BUP och Hypofysregistret som
inkluderar personer under 16 ar.

Beslut:
¢ Nuvarande patientinformation som finns framtagen for
barncancerregistret behover granskas sa att den ar anpassad
utifran de krav som finns beskrivna i GDPR.

Foredragande:
TE

#7 NPCR - arbetsgrupp svarsmallar

Strukturerade svarsmallar finns framtagna inom prostata for MR,
patologi och biopsi. Arbetet har fallit ut val och NPCRs registerstyrgrupp
Onskar nu breddinféra mojligheten till rapportering i landet.

For att skapa en forvaltningsbar struktur har NPCRs styrgrupp tillsatt en
arbetsgrupp som ska driva forvaltningsarbetet av svarsmallarna.
Arbetsgruppen har inventerar vad som hittills &r gjort (och inte gjort) for
att ta ut en riktning for att pa ett bra satt kunna fortsatta arbetet. Forslag
pa organisation och arbetssatt finns framtaget fran arbetsgruppen.

Beslut:

e AWN, TE, MLi bokar ett méte med Ingela Frank Lissbrant for att
diskutera hur arbetet ska hanteras fortsatt under aret, utifran hur
det nationella stodteamets resurser pa RCC Mellansverige ocksa
ser ut.

Foredragande:
MLi

#8 Indikatorer som involverar data fran bade mammografiregistret
och brdstcancerregistret

Mammografiregistret och brostcancerregistret (NKBC) dnskar samarbeta
om utdatarapporter. De vill kunna redovisa data fran bade
mammografiregistret och NKBC i samma indikator-/er. Finns det
juridiska aspekter som behdver tas hansyn till i ett sadant arbete?

KAG har stamt av tillsammans med regionjurist i VGR om hur &rendet
bor hanteras. En begédran om datauttag bor goras till NKBC med syftet
kvalitetssakring utifran sedvanlig blankett for andamalet.

Beslut:
e Mammografiregistret behdver gora en datauttagsforfragan till
NKBC pa sedvanlig kvalitetsregisterblankett.
e MLi aterkopplar till Lena Gronlund om beslut i arendet.
e KAG aterkopplar till stodteam och representant for
mammografiregistret.

Foredragande:
MLi

#9 Hur tolka valideringsskrivningen om stédteamets ansvar?
I samband med pagaende valideringsprojekt har fragan véckts hur en
formulering i Manualen for validering

(https://cancercentrum.se/globalassets/vara-
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uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/validering/manual-for-
\validering-av-kvalitetsregister-inom-cancer.pdf

om stodteamets ansvar ska tolkas eftersom den kan uppfattas som ett
stort atagande for stodteamet. Det handlar om féljande skrivning:
’Registerstyrgruppen bar det yttersta ansvaret for att driva projektet
framat. Kontakt med respektive klinik bor dock koordineras av nationellt
stodteam.”

Beslut:

e MRD och MLa ser dver skrivningen i manualen for validering
och tydligg6r vad ansvaret innebar for stédteamet. Ny version
forvéntas att publiceras hosten 2022.

e MLi tar kontakt med det stodteam som vackt fragan och
tydliggora vilka delar som forvantas samordnas av stodteamet.

o Kontakt kan dven tas med Ann-Katrin Andersson pa RCC Syd
som nyligen varit involverad i pagaende validering av
Lymfomregistret.

Foredragande:
MLa

#10 Datauttagsbegaran — avstamning mellan RCC

Gallande uttagsforfragan fran Mats Jerkeman sa uppfattar AKI att
uttagsforfragan stallts olika till respektive RCC. AKI noterar att det dven
kan finnas behov av komplettering med specifika variabellistor da dessa
ligger till grund for uppgiftsminimering.

Beslut:
¢ Varje AKI representant undersoker om utlamnade gjorts for sitt
RCC.
e MLa tar ny kontakt med Mats Jerkeman och beskriver hur AKI
uppfattat att urvalet ar stallt.

Fragor som bordlades:
e Webbsidan, AWN

o Generell oversyn?

o Process datauttag
(https://cancercentrum.se/samverkan/vara-
uppdrag/forskning/registerforskning/

e "Statistiker kod-grupp”, KAG

Vid tangenterna MLi
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