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« Databasen — andringar av variabler och inmatning
Styrgruppen beslutade vid &rsmote i april 2022 om foljande variabelforandringar i registret:



Isolerad lobular cancer in situ réknas inte langre som malign i internationella staging-guidelines, och
ska darmed inte langre registreras i NKBC (men daremot fortsatt rapporteras till Cancerregistret).

Ki-67 rapporteras med globalt score (median, inte hot spot) och endast med %. Férandringen beror av
andrade rutiner for avlasning och andrade gransvarden i nationellt vardprogram och Kvastdokument.

Efterforskning av follow-up 10 ar efter diagnos infors vid arsskiftet 2022/2023.

Frivilligt ackrediteringsformular for EUSOMA-ackreditering ar klart och gar i bruk efter ny version av
REACT.

Nya och fler specificerade lakemedel laggs till formuldren rérande pre- och postop onkologisk
behandling, bla karboplatin, olaparib och abemaciclib.

Resultat av immunohistokemisk testning av Her2 har tidigare registrerats som 0-1+, 2+ resp 3+, men
nu separeras 0-1+gruppen till 0 resp 1+, for att kunna utskilja tumérer som ar Her2-low, for vilket nya
lakemedel &r pa vag in (trastuzumab-deruxtekan).

Vikt och rokning infors ocksa pa operationsformularet, eftersom dessa uppgifter ibland saknas da
anmalningsformuléret registreras.

« Databasen — andring av utdata och rapporter

Den webbaserade interaktiva arsrapporten (pa svenska och engelska) fran NKBC ges ut tva ggr per ar;
med en preliminar rapport av féregéende ars inrapportering i april, och en slutlig uppdaterad rapport i
september (for att f& god tackning av data av preoperativt behandlade patienter vilka inrapporteras med
fordrojning). Via den interaktiva arsrapporten nas registerdata fran ar 2008 vilket gor det mojligt att
studera trender. | den interaktiva rapporten kan nu data avseende >121 000 fall studeras. De 14
viktigaste kvalitetsparametrarna, nyckelindikatorerna, finns nu under egen flik. Under 2022 har fler
urvalsmojligheter lagts till rapporten "Typ av axillkirurgi” dar data nu kan selekteras per typ av primar
behandling. PROM-data redovisas nu i den interaktiva arsrapporten med téckningsgrad och
svarsfrekvenser. En fardig PP-presentation med de viktigaste data fran det senaste aret finns att ladda
ner for eget bruk/presentationer pa de olika inrapporterande centra. Yiterligare utdatarapporter finns for
professionen att na innanfor inloggning i INCA och dessa har ocksa uttkats och omarbetats under 2022.
Koll pa laget kirurgi, onkologi resp patologi redovisas innanfor inlogg och distribueras per e-mailutskick
till ansvariga kliniker/ bréstpatologer och deras verksamhetschefer.

¢ Hemsidan

Pa hemsidan finns styrdokument, stadgar, publikationslista, publiceringsregler, manualer,
anvandarhandbok, variabellista, inklusions- och exklusionskriterier, samtliga formulér for inrapportering.
Uppdateringar har skett i enlighet med RCCs standard.

e Kommunikationsinsatser

Pa Svenska Brostcancergruppens var- och hostmoten liksom vid Svensk Forening for Brostkirurgis
arsmote har registerhdllaren en fast punkt for rapportering av data fran de preliminéra och definitiva
arsrapporterna samt registrets utvecklingsarbete.

Presentationer om det fortskridande arbetet med IPO Brostcancer har hallits i flera sjukvardsregioner
och vid Bréstonkologisk Férenings Arsméte 2022.

Registerdata har redovisats vid Stockholm-Gotlands regionala VP-gruppsméten samt internt vid
personalmoten och utbildningsdagar p& Karolinska Universitetssjukhuset. Registerhallaren har vidare
redovisat registerdata i samband med SK-kurser i kirurgi, brostradiologi, och onkologi, samt vid arlig
Postgraduatekurs i Brostcancer.

e Samverkan med NPO
NPO cancersjukdomar utgdrs av RCC i samverkan vilka arbetar enligt den nationella cancerstrategin
och samordnar kunskapsstyrningen inom canceromradet. Cancerstrategin syftar till att framja langsiktig
utveckling inom centrala omraden som prevention och tidig upptackt av cancer, patientfokus genom
bland annat god tillganglighet, information och sammanhalina vardkedjor samt kunskapsutveckling i
cancervarden. NKBC:s data nyttjas for att na flera méalen i Cancerstrategin; for att folja upp och redovisa
data kring andelen mammaografiscreeningupptackt bréstcancer, data kring tidigupptackt, ledtider enligt
SVF, PROM etc. Registerdata ger mojlighet att studera foéljsamhet till det nationella vardprogrammet,
och kan genom sina interaktiva utdatarapporter ge malgruppsanpassade rapporter anvandbara for



utvecklingsarbete inom brostcancervarden. De narmare 390 vetenskapliga artiklar som publicerats
baserade pa NKBC-data bidrar till kunskapsutvecklingen. NKBC har skapat forskningsdatabasen
BCBaSe 3.0 for att ytterligare 6ka anvandningen av NKBC-data i kliniska och epidemiologiska studier.
NKBC arbetar intensivt med IPO Bréstcancer och stravar mot ett nationellt kravstallt inférande bl a
genom diskussioner med Svenska Brdstcancergruppen, Brostcancerforbundet samt Bréstonkologisk
Forening. En allman anslutning till IPO skulle ge NKBC och darmed varden nya kunskaper kring
metastaserad bréstcancer -i princip ett "metastasregister”. Under aret har arbete utforts for att inhamta
information om givna lakemedel samt follow-up-data fran IPO till NKBC.

e Samverkan med andra nationella kvalitetsregister

NKBC ar medlem i Kvalitetsregisterforeningen och &r representerat i styrelsen genom en av ELG-
medlemmarna. NKBC deltager i de gemensamma regelbundna dialogméten som fors mellan
registerhdllare och RCC. Det etablerade samarbetet med BRIMP (Brostimplantatregistret) fortsatter,
med Overforing av data fran NKBC till BRIMP rérande omedelbara rekonstruktioner. Registret hoppas
ocksd att kunna lanka sina tumor- och behandlingsdata till det tamligen nystartade
Mammografiscreeningregistret (viktigt for kvalitetsutvardering av screeningverksamheten).

« Samverkan med patient-/brukarféreningar
Tv& patientrepresentanter ingar i styrgruppen och en tredje i arbetsgruppen avseende IPO Brdstcancer.

¢ Internationella samarbeten

NKBC deltager i PaRIS (OECDs Patient-Reported Indicator Surveys), och bidrar dar med svenska
PROM-data p& gruppniva.

e Forskningsaktivitet under aret

o beviljade datautlamnanden for forskning
25 st.

o paborjade forskningsprojekt

22 ansokningar inkom under aret till NKBC. Anstkningarna ar kopplade till kliniska och
experimentella projekt avseende brdstcancer. Av erfarenhet vet vi att i princip alla uttag
leder till flera publikationer vilka ligger nagot/nagra ar efter datauttaget.

o vetenskapliga publikationer
45 st

o abstrakt (mots) vid medicinska konferenser
Det exakta antalet abstracts baserat pA NKBC-data ar svart att uppskatta, da dessa inte
ofta aterrapporteras till registret.

« Ovriga aktiviteter under aret

Valideringsprojekt

Under 2022 har en validering av NKBC utférats med avseende pa inrapporteringshastighet,
tackningsgrad, jamforbarhet och validitet i enlighet med AKI:s lathund "Validering av kvalitetsregister pa
INCA -Version 2.0” liksom SKR:s manual fér validering av kvalitetsregister. Valideringen som gjorts ror
diagnosar 2019 och data rérande 900 patienter fran 12 olika sjukhus har reabstraherats. Detta har varit
registrets huvudfokus under aret och data ar nu under utvardering.

Fortsatt arbete med Patientéversikten (IPO)

IPO-projektet initierades 2016-2017, och har under 2022 ytterligare utvecklats. IPO implementeras nu
pa allt fler sjukhus. Under 2022 har medel fran NKBC anvants till att arvodera en ELG-medlem for
fortsatt arbete inom projektet. IPO kan anvandas i samband med lakarbesoket (ger en 6versikt av den



enskilda patientens sjukdomsforlopp och behandling) men ger ocksa en madijlighet till strukturerad
longitudinell datainsamling till NKBC. Under 2022 har tekniska ldsningar skapats for direktoverfoéring av
data fran IPO till NKBC:s avseende formular "Uppfoljning fjarrmetastaser/ postoperativa lokoregionala
recidiv’ och formular "Given pre- och postoperativ behandling”. Inom ramen fér en Vinnova-finansierad
forstudie har vi aktivt arbetat med att inventera mojligheter for hur lakemedelsbehandlingar rapporterade
i IPO, och kopplade till NKBC, skulle kunna anvandas som kunskapsunderlag av TLV/ N-radet infor
beslut om lakemedelférmaner och prissattning for nya lakemedel.

Arbete inom multipla projekt gallande automatisk dataéverféring

Stodteamet och registerhallaren har under aret deltagit i diverse projekt rérande automatiserad
datadverforing fran medicinska journaler till NKBC, bl a i Socialstyrelsens arbete med gemensamma
nationella informationsmangder (NIM) och kodverket Snomed-CT, inom Cosmic-projektet och i ett
projekt pa Karolinska Universitetssjukhuset vilket rér standardiserade journalmallar for
brostcancerkirurgi och MDT-konferenser.

Arbete med forskningsdatabasen "BCBaSe 3.0”

BCBaSe3.0 ar en forskningsportal for klinisk och epidemiologisk bréstcancerforskning dar NKBC-data
lankats till demografiska databaser vid SCB, Socialstyrelsen och Férsakringskassan (samkorning som
tillfor data fran bla Cancerregistret, Patientregistret, Lakemedelsregistret och LISA-databasen dvs
uppgifter om ex socioekonomi, comorbiditet, hdrkomst och lakemedelsanvandning). Data for 7 studier
har i nulaget utlamnats och ytterligare 5 studieuttag ar under behandling.

e Planer for 2023
Valideringsprojektet

Under 2023 kommer resultaten av valideringen analyseras och nddvéndiga variabelféréandringar
genomforas med kopplade férandringar i manual och ev inférande av nya felkontroller. Arbetet med
detta samt forfattande av rapport och vetenskaplig publikationen (vardefull referens for de vetenskapliga
publikationer som behover referera till NKBC:s tackningsgrad och validitet) ar betydande och kommer
att fordra en viss tids sammanhallen arbetstid for flera personer i ELG-grupp och stodteam.

Anslutning till RUT

NKBC har som mal att ansluta sig till RUT men har avvaktat att RUT ska bli fardigutvecklat. Efter
PROM-inférande och validering kommer RUT-anslutning bli prioriterat.

Utvecklingsprojekt
Fortsatt arbete med ny frivillig blankett for inrapportering av kvalitetsdata infor/vid EUSOMA
ackreditering.

Fortsatt arbete med insamling av PROM

Vi arbetar med att 6ka tackningsgraden avseende ffa baslinjeméatning av PROM, da alla brostenheter
inte annu erbjuder patienterna deltagande. Enkéat for 6- och 12-manadersuppfdljning har en avsevart
hogre tackningsgrad, vilket indikerar en hogre vilja till inrapportering an baslinje-PROM indikerar.

Fortsatt arbete med Patientéversikten (IPO) ) )
Under 2023 fortsatter arbetet med att utveckla IPO Brdstcancer och mappning av IPO-uppgifter mot
NKBC.

Arbete inom multipla projekt géllande automatisk datadverforing

NKBC kommer att fortsétta sitt arbete i olika projekt rérande automatisk datadverforing. Vi avser att
forsoka paverka projekten mot att forst och framst fokusera pa automatisk inhamtning av PAD-uppgifter,
vilket vore den absolut storsta avlastningen for inrapportérerna pa kliniken, och dessutom skulle 6ka
validiteten i inrapporterade PAD-uppgifter till NKBC.

e Beskrivning av anslutning och anslutningsgrad
Samtliga kliniker och sjukhus som utfor kirurgisk och onkologisk behandling av bréstcancer ar anslutna.



e Beskrivning av tackningsgrad
100% mot cancerregistret 2021 (100% i samtliga sex sjukvardsregioner).

e Beskrivning av validering av datakvalitet

Vid ombyggnaden av registret 2017 inférdes automatiska sparrar for att forhindra felaktiga inmatningar,
men i data fran registrets forsta registreringsar vet vi att felinstansningar och “outliers” forekommer.

En validering av registerdata i NKBC utférdes 2015 och publicerades 2019 (Léfgren et al, BMC Public
Health 2019; 19:495). Den visade hdg tackningsgrad, hog jamforbarhet och lagt variabelspecifikt
bortfall. En ny stor validering har genomforts under 2022, dar samt visstidsanstéllda monitorerare och
extern statistikkonsults anstéllts for detta. Resultaten &r under utvardering.

e Beskrivning av datakvalitet och bortfall

Bakom inloggning pa& INCA finns en automatisk rapport for att folja datakvalitet och bortfall vilket
redovisas for registrets viktigaste kvalitetsindikatorer. OBS att inrapportering av onkologisk
efterbehandling méaste ske med fordréjning, ex endokrin behandling.

Typ 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 Variabelnamn
KI1 9999.799.8 99.999.8 99.999.9 100.0 a_diag_screening (andel screeningupptickta)
KI2 0 5993.799.799.9999 100 100.0 a_diag_misscadat (datum vélgrundad misstanke om ca)
KI3 9999.399.799.899.699.799.7 99.8 a_mdk (andel disk pa pre-op MDK)
K14 096.798.298.598.698.899.0 990 a_omv kssk (andel erbjuden kontaktssk)
KI5 100 100 100 100 100 100 100 100.0 op_kir_brost (slutresultat brostingrepp)
Summa ¢ 0 0 0 0 0 O 0 0

« Overgripande om personal. Antal, kategori och tjanstgoringsgrad under aret

Styrgruppen representeras multiprofessionellt och har tva patientrepresentanter. Registerarbetet har
utforts av registerhallare (20% av heltid) och tva 6vriga medlemmar (6verlakare kirurgi resp onkologi,
10% av heltid vardera) i den exekutiva ledningsgruppen tillsammans med RCCs stodteam
(produktagare/diagnoskoordinator, statistiker, registeradministrator). Veckovis halls moten for process-
och utvecklingsarbete samt bedémning av uttagsansokningar. Under verksamhetsaren 2022 har den
exekutiva ledningsgruppen samverkat via manatliga digitala méten samt darutéver via e-mail. Ett digitalt
styrgruppsmoéte holls 2022-04-04.

¢ Sammanfattande kommentarer om ekonomi

NKBC har under manga ar byggt upp ett betydande overskott, vilket till dels beror pa lagre
personalkostnader an budgeterat och dels pa att planerade utvecklingsprojekt fordrojts. Covid-
pandemin har ytterligare accentuerat detta. Planerade tjanstledigheter for arbete med registret har inte
kunnat tas ut pga hog klinisk belastning. Flera planerade utvecklingsprojekt har inte kunnat genomféras
i onskad takt. Under 2022 hade vi budgeterat for 6kade utgifter da tidigare planerade projekt ska
genomféras med bl a behov av inkdpta konsulttjanster (valideringsprojekt, utveckling av tekniska
I6sningar for koppling av PROM-data mot NKBC, vetenskaplig sammanstéllning av PROM-data). Pga
sparade medel erhdlls 2022 ett ordentligt reducerat anslag pa 400000 kr fran SKR.

Attestratt har registerhallare tillsammans med patientomradeschef Robert Branstrom, ME Brost-,
Endokrina tumorer och Sarkom, Karolinska Universitetssjukhuset. Sjukhusets controller har redovisat
ekonomin for registret manadsvis.

Stockholm februari 2023
Irma Fredriksson
Registerhallare






