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AKI, arbetsgrupp kvalitetsregister och INCA

Tidpunkt for motet

Plats for motet

18 juni 2024, 11.00-16.00

Teams

Néarvarande (beslutande) Maria Rejmyr Davis (MRD), RCC Syd

Arvid Widenlou Nordmark (AWN), RCC Norr
Gustaf Hedstrom (GH), RCC Mellansverige
Gabrielle Gran (GG), RCC Syddst

Torbjorn Eles (TE), RCC Vast (fran och med #7)
Katrin Gunnarsdéttir, (KG), RCC Vast

Annika Persson (AP), RC Norr (#1-#5, #9-)

Forhinder Marie Lindquist (ML), RCC Stockholm Gotland
Néarvarande (6vriga) Eva-Lena Engman (ELE), Projektledare Logg- och registerutdrag
Foredragande: #1 Valkomna och foregaende minnesanteckningar
AWN
AWN halsar valkommen och 6ppnar métet. Foregaende minnesanteckningar
genomgas.
Beslut/Att gora:
e Minnesanteckningar fran foregaende méte godkéanns och gar till
publicering.
Foredragande: #2 Diagnosovergripande indikatorer cancer - status och néasta steg
AWN
Underlag AWN redogor for arbete hitintills med diagnosévergripande indikatorer. Nésta
steg ar att konkretisera dokumentationen om foreslagna indikatorer utifran
tillgangliga informationsmangder med stod av informatikergruppen via ML samt
patientrapporterade matt med stod av NAPM. Tas upp till diskussion i
dialogméte med vardprogramordforande och registerhallare under hosten.
Ambitionen for aret ar att faststalla indikatorerna och komma i gang for nagon
diagnos.
Foredragande: #3 NAG kvalitetsregister - aterkoppling
GH
GH redogor for diskussion inom den nationella arbetsgruppen (NAG)
kvalitetsregister (NAG KR).
Amnen som diskuterades vid senaste motet:
o Status kring CPUA konsolidering. Inriktningen &r att konsolideringar ska
genomforas i linje med slutsatserna fran den arbetsgrupp tillsatt av NSG
DA som lamnade sitt yrkande vid arsskiftet 23/24.



https://incanet.sharepoint.com/:w:/r/sites/AKI/Delade%20dokument/M%C3%B6ten/AKI-m%C3%B6ten/240618/Diagnos%C3%B6vergripande%20indikatorer_syntes20240611.docx?d=w5f3b4c2a2e2e485a8f9cb4f2d5bac219&csf=1&web=1&e=ZuHWcK
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Konsolideringsprocessen kommer troligen att beréra nagra
kvalitetsregister inom cancer, initialt framforallt de fall dar CPUA &ndras
fran en region till en annan inom samma sjukvardsregion men pa sikt
troligtvis dven aktuellt att stodja byte av CPUA for de register som har
stddjande RCC och CPUA i olika regioner. Lyfts behovet av att NAG
kvalitetsregister utarbetar en nationell process for byte av CPUA.

e Avrapportering fran en arbetsgrupp for tillgangliggérande, som ér tillsatt
av RCO i Samverkan. Det finns behov av fortsatt arbete inom omradet
och arbetsgruppen ombads skriva fram forslag pa uppdrag till ny
arbetsgrupp.

e Beslut har tagits att publicera Kvalitetssakringshandboken men det
planeras redan nu for fortsatt arbete med dokumentet, bland annat upplevs
behov av att fortydliga vilka delar som &r aktuella fér vem.

Beslut/Att gora:
e Den INCA / cancerspecifika lathunden for validering behover ses over i
relation till Kvalitetssakringshandboken.
o Aterrapportering frin NAG KR kommer i fortsattningen vara en stiende
punkt pa AKIs agenda.

Foredragande:
AWN

#4 NAG regiongemensam varddata - aterkoppling

AWN visar bildspel fran workshop i juni. Det finns nu resurser pa plats for att
stodja i arbetet. Konsultbolaget EY har fatt ett uppdrag att lagga en arbetsplan
framat och ge konkreta forslag pa I6sningar som dockar in regionernas
beslutsprocesser och arbete pa omradet.

Beslut/Att gora:
o Aterrapportering fran NAG regiongemensam varddata kommer i
fortsattningen vara en stdende punkt pad AKls agenda.

Foredragande: #5 Information till registerhallare om Q4-rapport
AWN
Underlag och  |AWN har tagit fram utkast pa informationsmaterial utifran foregaende ars
Underlag information. Patientanpassade rapporter och anslutning till RUT har tagits upp i
manga beslutsbrev sa viktigt att informationen vi skickar ut adresserar detta.
Beslut/Att gora:
e AWN justerar utkastet utifran dagens diskussion och skickar ut det till
AKI for pasyn. Skickas darefter till registerhallare. Respektive AKI-
representant ansvarar for att sprida till nationella stédteam.
Foredragande: #6 Forfrdgan SoS/Lumell om statistikuttag for brostcancer, tjock-
AWN och andtarmscancer och prostatacancer
Underlag

Pagar dialog med Lumell kring deras uppdrag fran Socialstyrelsen att ta fram
underlag kring vardférmedling. Géller brostcancer, tjock- och andtarmscancer

och prostatacancer.



https://incanet.sharepoint.com/:w:/r/sites/AKI/Delade%20dokument/General/Info%20till%20registerh%C3%A5llare%20Q4_20240618.docx?d=wbc27ad4c75af4dc282ec96c678f92f08&csf=1&web=1&e=7823ZP
https://incanet.sharepoint.com/:b:/r/sites/AKI/Delade%20dokument/M%C3%B6ten/AKI-m%C3%B6ten/240618/Anvisning%20redovisning%20och%20budget%C3%A4skande%202024.pdf?csf=1&web=1&e=l1YoqJ
https://incanet.sharepoint.com/:x:/r/sites/AKI/Delade%20dokument/M%C3%B6ten/AKI-m%C3%B6ten/240618/Variabellista%20RCC.xlsx?d=wbd95a092298043cb930002b13ae4845d&csf=1&web=1&e=bP1PZb

7% REGIONALA
.Ez ’ CANCERCENTRUM Minnesanteckningar

‘o™ [ SAMVERKAN

Sidan3av 6

Lumell bestéller statistiksammanstéllning utifran de informationsmangder som
de behover. Bestéllningen stdms av i respektive stodteam innan framtagande.

Beslut/Att gora:
e AWN stdmmer av med Ove Bjor att bestallningen for tjock- och
andtarmscancer ar rimligt utifran fragestallningarna. Déarefter skickar
AWN underlaget vidare till ML och GH for att ta vidare till respektive
stodteam.
e Tidsplan for arbetet ar augusti — september.

Foredragande:
AWN

#7 Svensk aktor i https://luncan.eu/?

Understanding Cancer (UNCAN) dr ett europeiskt samarbete inom Horizon
Europé Mission Cancer och Europe’s Beating Cancer Plan. | dag finns ingen
svensk aktor i samarbetet. Socialstyrelsen har vant sig till RCC i Samverkan for
att efterfraga om det ar nagon aktor hos oss som kan inga i detta samarbete.

Ett alternativ skulle kunna vara att féresla nagon av de samkorda databaserna
inom canceromradet (BaSe), i sa fall bor de vara en BaSe som har RCC som
huvudman.

Beslut/Att gora:
e Viavvaktar med denna fraga, arendet aterkommer troligen efter
sommaren.

Foredragande:
GG

#8 CanINCA

e Mojliggora for cancergenetiska mottagningar att sjélva dra ut rapport for
klinisk genetik-utredningar

o Det éarett av RCCs uppdrag att bista cancergenetiska mottagningar
nar de efterfragar information i samband med utredning om arftlig
cancer. Arbetsprocesserna skiljer sig nagot mellan olika RCC.
2023 var arendevolymen totalt ca 2 700 arenden tillsammans for
fyra RCC.

o Det finns en rapportfunktion inom CanINCA som férenklar detta
arbetsmoment men en begréansning i nuvarande arbetsférfarande
ar att handlaggningstid kan bli lang till exempel om samma
individ varit aktuell i flera sjukvardsregioner (fraga gar till flera
RCC).

o Det finns ett 6nskemal om att Cancergenetiska mottagningar far
behorighet till INCA (ny roll med begransade befogenheter) sa att
de sjalva kan ta ut uppgifterna.

o Diskussion: Det bedéms tekniskt mojligt att astadkomma den
I6sning som 6nskas. Vi ser en mojlighet att 6ppna upp for ett
sadant arbetssatt med foljande rationale: RCC har uppdraget att
ombesorja underlag till de Cancergenetiska mottagningarna, det ar
upp till RCC att fullgora det uppdraget, till exempel om RCC
valjer att gora det genom att ge de cancergenetiska



https://uncan.eu/
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mottagningarna att sjalva hamta informationen.

Beslut/Att gora:

e GG fortydligar underlaget sa att det framgar tydligt pa
vilka grunder en behdrighet kan tilldelas till medarbetare
vid cancergenetiska mottagningar. Fragan aterupptas i AKI
for beslut efter sommaren.

e Diskussion om inréttande av ny INCA roll inleds med
nationella systemadministratorer.

e Om en ny roll skapas bor blankett for ansokan om INCA
konto ses over. Vid behov bor det fortydligas i blanketten
vilket ansvar verksamheterna har att systematiskt folja
atkomst at personuppgifter i sina verksamheter (géller alla
roller, inte bara den nya rollen).

e Om denna nya roll inférs behover respektive RCC f6lja
volymerna s vi ser att de ar rimliga utifran tidigare nivaer.
Logguppfoljning av atkomst till personuppgifter som
medarbetare vid de cancergenetiska mottagningarna gor
bor foljas upp i linjen inom respektive verksamhet.

e Socialstyrelsen planerar gora en behovsinventering av nésta
foreskriftsforandring

o GG informerar om att Socialstyrelsen planerar en
behovsinventering infor en eventuell kommande
foreskriftsforandring.

Beslut/Att gora:
GG tar del av information om behovsinventering fran SoS och
aterkommer till AKI nér detta blir aktuellt.

Foredragande:
GH, KG

#9 Data fran regionala tumorregister till epidemiologiavsnitt i NVP
(ex just nu gyn)

RCC har ett uppdrag att tillhandahalla underlag till de olika kunskapsstdden inom
canceromradet, harunder nationella vardprogram. Ansvaret for detta fordelats
med nationellt ansvar till det RCC som arbetar med respektive kunskapsstod.
Detaljnivan for redovisning i vardprogrammen kan ocksa variera. | vissa fall
behovs data fran regionala tumorregister for att ta fram den information som ska
redovisas i vardprogrammen. Forutsattningarna for vardprogrammen géallande
detta ar olika (Finns ett kvalitetsregister for diagnosen? Hur lang historik har
kvalitetsregistret for diagnosen? Hur manga patienter omfattas?). Det ar oftast
inte mojligt att fa fram den dnskade informationen genom att sla ihop data som
har sammanstallts regionvis.

Diskussion kring aktuell fraga dar data fran regionala tumorregister har begérts ut
for att redovisa incidens och éverlevnad i epidemiologiavsnitt i vardprogram. Det
som begarts ut ar individdata utan identifierare men pa en sadan detaljniva att det

fortfarande kan anses vara personuppgifter.
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| det aktuella fallet behover formell ans6kan om uttag ga till respektive regionalt
cancerregister. Respektive region hanterar ansokningarna enligt fastslagen
process.

Vi kénner till att i en region tas numera ut en avgift for handlaggning av
datauttagsansokningar. Ifall detta blir aktuellt fér ans6kning om data till ett
vardprogram kan RCC behdva facilitera processen.

Det behdver utredas hur RCC ska utfora sitt stod till de nationella
vardprogrammen framgent. Om detta moment inte ar tillrackligt tydligt beskrivit
i uppdrags- och PUB avtalen med regionerna bor det fortydligas.

Beslut/Att gora:

e Formell ansdkan om datauttag skickas till cancerregistren i de
sjukvardsregioner som annu inte kunnat leverera underlag till den aktuella
forfragan. Blankett for ansokan om datauttag for kvalitetssékring anvands
(&ven om syftet har &r framstallning av statistik)

e RCCs uppdrag att forse vardprogram (och eventuella andra kunskapsstod)
behover fortydligas i vara uppdrags- och PUB avtal.

e Det bor stammas av med Socialstyrelsen hur de ser pa sin kontra RCCs
roll i framtagande av underlag till de olika kunskapsstdden, samt om
Socialstyrelsen kan och bér ge RCC ett fortydligat uppdrag kring detta.

e AWN och GH tar med fragan om avgift for handlaggning av
datauttagsansokningar till NAG kvalitetsregister.

Foredragande: #10 Logg- och registerutdrag

ELE

Underlag ELE redog0r for status for arbetet med logg- och registerutdrag, inklusive forslag
till vad som behover fortydligas pa cancercentrum.se.
Diskussion kring huruvida patienters begaran om logg- och/eller registerutdrag
bor ga till dataskyddsombud hos CPUA, till stédjande RCC eller direkt till den
nationella logg- och registerfunktionen (NLR).
Beslut/Att gora:

e AKI tackar for bra arbete. ELE ger forslag pa fortydligande information
till cancercentrum.se i linje med dagens diskussion.

e Varje AKI representant sékerstaller att det finns kontakt med
dataskyddsombudet hos aktuell CPUA myndighet och att RCCs
arbetsprocess pa detta omrade ar forankrad hos dataskyddsombud saval
hos CPUA myndighet som hos &vriga regioner inom sjukvardsregionen.

Foredragande: #11 Framtidens registerlosningar och aterkoppling fran internat med
TE TPO + NR gruppen

TE redogor for arbete fran workshop med teamproduktigare (TPO) och
nationella registerutvecklingsgruppen (NR), bland annat tankar om dataméngder



https://incanet.sharepoint.com/:u:/r/sites/AKI/Delade%20dokument/M%C3%B6ten/AKI-m%C3%B6ten/240618/Patientens%20ing%C3%A5ng%20till%20att%20beg%C3%A4ra%20logg-_registerutdrag.msg?csf=1&web=1&e=Rdzbip
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sammansatta av data fran olika atgardsregister. Det redovisade ar en tillampning
av arbetet i projektet kring optimerad informationsforsorjning utifran
atgardsregistren for stralbehandling och lakemedel och diagnosregistren for
brostcancer och hypofys.

TPO kommer ta fram ytterligare kommunikationsmaterial. Det planeras ett
stormote med alla statistiker for att introducera konceptet sa alla ar medvetna om
malbilden.

Diskussion kring hur, och i vilken takt, vi involverar hela organisationen i detta
arbete framgent. Saval interna webbinarier som dialogméten med registerhallare
ar viktiga kanaler for att aktivt kommunicera arbetet.

Beslut/Att gora:
e TE bjuder in till informationsmote med alla statistiker under hosten.

e Diskussion fortsatter under hosten utifran nytt kommunikationsmaterial
under hosten.

Foredragande:
AWN

#12 HOostens moten

Bordl&aggs till tisdag 25/6.

Foredragande:

#11 DESO-koder, uppdaterat underlag

Bordlaggs till tisdag 25/6.

Foredragande:

#15 Ovriga fragor

e Process for tackningsgradsberakning for NKR (fran regionala
tumarregister) - pagaende diskussion CanINCA-Star-G

o Bordlaggs till tisdag 25/6
e Designbehov fran NPT-sam
o Bordlaggs till tisdag 25/6
e Omskrivning av Gyncancerregister (till React och fran flikar)

o Bordlaggs till tisdag 25/6

Vid tangentbordet Katrin Gunnarsdottir




