N2 REGIONALA
.E CANCERCENTRUM Minnesantegkningar
%™ 1 SAMVERKAN e

AKI, arbetsgrupp kvalitetsregister och INCA

Tidpunkt for métet 21 juni 2022, kl 10:00-15:00
Plats for motet 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

Edrhinder Annika Persson (AP), RC Norr

Narvarande (6vriga) Marita Wormén (MW), QA, RCC Syddst #4, #5

Foérkortningar NRAG Nationella registeradministratorsgruppen (funktionsgrupp)
NAPM Nationell arbetsgrupp patientrapporterade matt
STAR-G Statistiker arbetsgruppen (funktionsgrupp)
QA Kvalitetsledning, quality assurance
NRG Nationella registerutvecklingsgruppen (funktionsgrupp)
NPT-Sam Nationella produktagarteamet (funktionsgrupp)
NAG Nationell arbetsgrupp inom det nationella systemet for

kunskapsstyrning

DLG Development Lead Group

Foredragande: #1 Valkomna

AWN AWN hélsar valkommen och 6ppnar motet.

Foredragande: #2 Planner

Alla

Genomgang av aktuella arenden i Planner tavlan. Eventuella atgarder
dokumenteras i korten i Planner.

Utbver det som dokumenteras i Planner tavlan diskuteras féljande:

e Standardtexter till nationella stddteam som underlag till Q4-
rapportering i september
Det finns utkast till information som kan skickas till stodteamen
som underlag infor de nationella kvalitetsregistrens Q4 rapportering
i september. FOrutsattningar for att avisera forandrad
plattformsavgift diskuteras. Underlaget behéver eventuellt utdkas
med vagledning till svar pa fragor om certifieringsnivaer.

Beslut/Att gora:
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Underlaget féardigstalls och skickas till stddteamen med tillagg av att
information och dialog om eventuell justering av plattformsavgift
sker i borjan av september.

e Cytburken
Diskussion om avtal som skrivs nar regioner ansluter till Cytburken.

Beslut/Att géra: Arvid bjuder in Charlotte Orndal, MLi och KAG
till mote for att fortydliga vilka ansatser som pagar kring dessa avtal
och hur vi ska tanka framat.

e Uppdrags- och PUB-avtal mellan VGR (genom RCC Vast) och
ovriga RCC regioner
PUB avtalen ar klara och signerade for VGRs rakning och behover
nu ga till behoriga foretradare i 6vriga fem regioner som &r vardar
for ett RCC.

Beslut/Att gora: KAG skickar dokumenten till respektive RCC-
chef som med stéd av sin AKI representant ombesorjer att de gar till
behorig foretradare i den aktuella regionen for signatur och att ett
exemplar av de signerade dokumenten skickas retur till RCC Vast.
AWN skickar mejlinformation till respektive RCC-chef for att
forbereda.

Foredragande:
AWN, ML, TE, KAG

#3 Uppdrag optimerad informationsforsorjning

Informationsforsorjning av register &r under férandring och kommer att
ske pa andra satt an tidigare. Vi behover ta fram en langsiktig strategi for
omradet sa att vi ar forberedda, bade tekniskt och organisatoriskt.

Framtagen skiss till uppdrag presenteras och diskuteras. Det noteras att
arbetet kommer fora med sig manga komplicerade fragor (t ex juridik,
organisation, utdatahantering).

Det kan finnas erfarenheter att hamta fran arbetet kring processen for en

produktkatalog, men arbetet med produktkatalogen handlar dock snarare
om organisation och arbetssatt, men inte om hur dataméngder i generella
standardblock forhaller sig datamangder i kvalitetsregister.

Vi har redan i dag olika indatafunktioner dar vi annu inte 16st fullt ut hur
utdatafragan lampligen hanteras framover.

Underlaget behover fortydligas avseende hur redan genomforda arbeten
kommer tas tillvara. Arbetet ar tidskritiskt, det &r angeldget att vi kan
arbeta med detta under hosten. Vissa fragor kommer kunna hanteras i
befintliga funktionsgrupper, men det &r avgdrande att arbete dven sker
tvarfunktionellt.
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Resursfragan behdver prioriteras for att kunna ga vidare och bemanna
arbetet. Det finns kompetens i organisationen men manga har hog
arbetsbelastning. Det ar ocksa viktigt att hitta ratt person att halla ihop
arbetet. Ett alternativ ar att ta in en extern projektledare men finns bade
for- och nackdelar med det. Bedémning att det bor finnas god mojlighet
till nationell finansiering av extern resurs.

Tidsplanen behdver konkretiseras och bér omfatta tre-fyra manaders
kalendertid (nagonstans i tidsrummet 1 september till 1 februari). Om
extern projektledningsresurs ska anlitas &r det extra viktigt att
leveransmal ar tydligt formulerade och interna resurser frigjorda.

Beslut/Att gora:
e Arbetsgruppen justerar underlaget utifran diskussionen vid
dagens mote.
e Uppdragsbeskrivningen faststélls vid forsta mdéte efter sommaren
och budgetforutsattningar forankras i RCC Samverkan parallelit.
e TE undersoker mojligheterna att avropa konsult pa 50% fran 1

september.
Foredragande: #4 Faststallande av protokoll ledningens genomgang
AWN, MW

Beslut/Att gora:
e Protokollet fran ledningens genomgang faststélls efter justering

av formalia.
Foredragande: #5 Malarbete — summering arbetet hittills
AWN, MW

MW presenterar summering av malarbetet hittills och ger en samlad bild
av det arbete som gjorts under varen.

For att tydliggora hur arbetet hanger ihop med Vagen framat och
sakerstalla att samma benamningar anvéands foreslas att anvanda en
terminologi dar "M&lomrade’ ar det som kopplas direkt till Vagen framat
och ’Fokusomride’ blir det som "Malomradet” mer konkret bryts ned till.

Vidare foreslas att ytterligare tydliggora vilka de fem Gvergripande
malen i Cancerstrategin ar. Det skulle vara av varde till exempel for nya
medarbetare. Det ar viktigt att gora detta pa ett pedagogiskt satt sa det
bidrar till helhetsforstaelsen utan att dverkomplicera bilden. Ett satt att
astadkomma detta skulle kunna vara att se till att de fem Gvergripande
omradena tydliggors ytterligare i Vagen framat.

| det arbete som redan gjorts har mal- och fokusomraden identifierats

men prioritering mellan dessa &r &nnu inte gjord. Det &r viktigt att ha

detta i atanke sa att RCC Samverkan far en tydlig bild av vad som kan
vara mojligt att uppna med de resurser som finns.

Beslut/Att gora:
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e AWN, MLi, TE och KAG tillsammans med MW har en
avstamning vecka 27 for att identifiera ytterligare omraden i
Vagen framat som bor lyftas som malomraden. Férslagen bollas
med MRD innan vidare forankring i AKI och kommer darefter
vara inspel till RCC Samverkans pabdrjan av arbete med
revidering av Vagen framat den 30-31 augusti.

Foredragande:
AWN

#6 RUT

Forslag sedan tidigare att exempelvis Njure, Huvud-Hals och ett av
registren som stddjs av RC Norr gar forst och visar pa arbetsmodell
tillsammans med erfarenheterna fran Urinblasa.

Vi behover skapa en lathund for vad ett register pa INCA behover gora
for att folja Vetenskapsradets process.

Erfarenheter fran det Nationella stodteamet for urinblasecancer bor tas
tillvara i detta arbete. Dock viktigt att komma ihag att forutsattningarna
ar annorlunda nu, bland annat finns nu andra tekniska férutsattningar for
att ta fram registerdokumentation i det format som Vetenskapsradet
efterfragar.

Beslut/Att gora:

e Njure och Huvud-hals pekas ut som de register som forst gar
vidare i processen med RUT anslutning.

e De tva stodteamen far i uppdrag ar att ta fram en lathund for vad
ett register pa INCA behdver gora for att folja Vetenskapsradets
process.

e Sammankallande for arbetet behdver utses.

e Stodteamen hamtar erfarenheter fran det nationella stodteamet for
urinblasecancer, exempelvis genom ett mote.

Foredragande:
AWN (se underlaqg)

#7 E-hdlsomyndighetens delrapport

E-hélsomyndigheten har i borjan av juni delredovisat sitt uppdrag genom
en omfattande rapport som beskriver systemet ganska vél. Man har i
grunden forstatt systemets komplexitet och utmaningar. Rapporten utgor
en bas for det vidare arbetet med uppdraget.

Beslut/Att gora:

e Braatt alla 6gnar genom rapporten och far en bild av hur E-
halsomyndigheten kommer fortsétta sitt arbete.

e Det ar viktigt att vi &r engagerade i E-hdlsomyndighetens fortsatta
arbete med fragan sa att det sdkerstélls att nyttorna med
kvalitetsregistersystemet tillvaratas.



https://www.ehalsomyndigheten.se/globalassets/ehm/3_om-oss/rapporter/delrapport-forstudie-om-digital-nationell-infrastruktur-for-nationella-kvalitetsregister-s2021-06170.pdf
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Foredragande:
AWN (se underlaq)

#8 Remiss Europeiska kommissionens forslag till
Europaparlamentets och Radets forordning om det
europeiska halsodataomradet, COM(2022) 197

Forslag ligger ute pa remiss, remissvar ska vara inne 19 augusti.
Remissen gar via regionerna och RCC i sig ar inte en remissinstans.

Beslut/Att gora:
e AWN kontaktar Stodfunktionen och undersoker om Manoélis
Nymark har beretts mojlighet att & kvalitetsregistersystemets
vagnar lamna synpunkter pa forslaget.

Foredragande:
MLa

#9 Remissforslag: Vagledning om samkdrning mellan register

Stodfunktionen for nationella kvalitetsregister, genom Mandlis Nymark,
har skickat ett remissforslag pa vagledning om samkorning mellan
register. Synpunkter ska l&mnas senast 30 juni.

Det konstateras att vi kommit olika langt i att granska dokumentet. Det
kan finnas anledning att samordna synpunkter inom canceromradet.

Beslut/Att gora:
e De som redan barjat bereda fragan lagger sina synpunkter i
dagens motesmapp pa Teams.
e Tas upp igen pa AKI mote nasta vecka.

Foredragande:
KAG (se underlag)

#10 Uppdrag STAR-G
Forslag till uppdaterad uppdragsbeskrivning for STAR-G presenteras.

| forslaget behdver det under punkten *Utveckling’ fortydligas att
statistikerna inte bara ska beredas mojlighet att komma med synpunkter
pa framtagna utvecklingslésningar men att de &ven har en aktiv roll i att
kravstalla och medverka i framtagande av sadana losningar for att
sakerstalla att de fungerar sa bra som majligt ur statistikerperspektiv.

Under rubriken kommunikation foreslas att byta ut *vara
kommunikationskanal’ med exempelvis *formedla’. Det behdver dock
vara tydligt att det ar tvavagskommunikation som avses.

STAR-G arbetar for tillfallet med att identifiera vilka kompetenser som

behovs for att arbeta som statistiker med register pa INCA. Detta arbete
tas inte specifikt upp i uppdragsbeskrivningen, men faller naturligt inom
STAR-Gs ansvarsomrade.

Diskussion om hur vi sékerstéller kinnedom om den reviderade
uppdragsbeskrivningen i organisationen? Var och hur ska den

publiceras? De aterkommande webbinarierna ér bl a forum for att sprida



https://www.regeringen.se/remisser/2022/05/remiss-europeiska-kommissionens-forslag-till-europaparlamentets-och-radets-forordning-om-det-europeiska-halsodataomradet-com2022-197/
https://incanet.sharepoint.com/:w:/r/sites/AKI/Delade%20dokument/General/Organisation/Uppdragsbeskrivningar/Uppdragsbeskrivning%20Star-G_20220519.docx?d=we1bcc09c9f8b407ab0edbd04ea7001bc&csf=1&web=1&e=ebJcOW
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denna typ av information — STAR-G far i uppdrag att presentera sitt
uppdrag pa hostens forsta webbinarium 23 september.

Pa Teamsytan RCC INCA finns dokument som beskriver INCA-
organisation - beskrivning av de olika funktionsgrupperna och deras
uppdrag torde ha en naturlig plats i eller i néra anslutning till dessa.

Uppdragsbeskrivningar for andra funktionsgrupper bor pa motsvarande
satt ses dver. Vidare bor alla funktionsgrupper se till att arligen ta fram
en plan for sitt arbete under det aktuella aret. Sadana arsplaner bor finnas
tillgangliga publikt pa en gemensam yta.

Beslut/Att gora:

e Uppdragsbeskrivningen for STAR-G faststalls med de tva
foreslagna justeringarna utifran diskussionen vid dagens mote.

e AKI ger ett uppdrag till dvriga funktionsgrupper (NPT-SAM,
NRAG, CanINCA) att se dver sina uppdragsbeskrivningar.
Forslag pa revideringar gors inom respektive funktionsgrupp med
aterkoppling till AKI senast 31 oktober 2022.
Uppdragsbeskrivningarna ses éver med utgangspunkt om att
funktionsgruppen far ett tydligare mandat om att kunna fatta egna
beslut och fa en starkare koppling till 6vriga funktionsgrupper dar
samverkan behovs.

e Nar uppdragsbeskrivningar har uppdaterats behdver samlad
beskrivning av funktionsgrupper uppdateras och knytas in i
kvalitetsledningssystemet.

e Alla funktionsgrupper far i uppdrag att ta fram och uppratthalla
en arsplan for sitt arbete.

e STAR-G presenterar sitt uppdrag pa webbinariet 23 september.

Foredragande:
MLa

#11 Rattsutredning - identifiering av oklar cancerdéd

MLa redogjorde for rattsutredning om identifiering av oklar cancerddd,
framtagen av Mandlis Nymark. En slutversion av dokumentet blev Klar i
maj 2022.

Utredningens slutsats ar att det behovs en lagandring for att RCC kan ta
emot uppgifter om dodsorsaker och anvanda dessa for att eftersdka icke-
rapporterade cancerfall. Detta innebér att det kommer ta lang tid innan

det blir mgjligt att inkludera i cancerregistret fall dar doédsorsaken &r enda
underlaget for att faststélla cancerdiagnosen.

Utredningen berdr ocksa hur dodsorsaksuppgifterna kan komma att
formedlas till RCC, dvs om RCC periodvis skulle fa en bearbetad fil eller
om alla dodsorsaker skulle formedlas till RCC I6pande. Det finns for-
och nackdelar med bada satten och bada ar beskrivna i underlaget.

Hans Hagglund kommer att ta kontakt med Socialstyrelsens gd for att
driva fragan vidare.
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Beslut/Att gora:
e | och med att det kravs en lagandring kommer det ga flera ar
innan detta ar klart. Inga atgarder aktuella pa kort sikt.

Foredragande:
Alla

#12 Motesdatum

Pa grund av andringar i RCC Samverkans motesplan behover tiden for
AKIs veckomoten justeras fran 1 november.

Planering av heldagsmdten for hosten 2022. Det finns skal att boka in ett
fysiskt mote under hosten, AWN aterkommer med forslag pa datum.

Beslut/Att gora:

e AKI veckomdten ligger kvar tisdagar 9-10 fram till 1/11. Vid
forsta motet efter semestern tar vi upp fragan om éndrad tid for
veckomoten efter 1 november.

e Mote tisdag 28/6 kl. 9-10 enligt plan.

e Foljande moten hosten 2022 faststalls

Tisdag 23 aug kI 10-12
o Fredag 7 okt kl. 10-15
o Onsdag 9 nov kl. 13-16
o Fredag 9 dec kl. 10-15

@)

Foredragande:
Alla

#13 Bordlagda fragor

Sekundara maligniteter barncancer, Katrin
Utvardering statistikernas arbetssatt, Katrin
Lakemedelsregistret Cytobase Antiemetika, Torbjorn
Fertilitetsbevarande atgarder

Statistiker “kodgrupp” — sammankallande?

Vid pennan: KAG




