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AKI, arbetsgrupp kvalitetsregister och INCA

Tidpunkt for motet

Plats for motet

20 december 2023, 10.00-15.00

Teams

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

Néarvarande (6vriga)

Arvid Widenlou Nordmark (AWN), RCC Norr

Gustaf Hedstrom (GH), RCC Mellansverige (fran #3)

Gabrielle Gran (GG), RCC Sydost

Torbjorn Eles (TE), RCC Vaést

Katrin Gunnarsdottir, (KG), RCC Vst (franvarande under #7)
Marie Lindquist (ML), RCC Stockholm Gotland (till och med #6)
Annika Persson (AP), RC Norr (frén #3)

Jenny Franze (JF), Teamroduktdgare RCC Vst (#3)
Paivi Persson (PP), Teamproduktégare RCC Norr (#3)
Orjan Bafver (OB), Teamproduktigare RCC Stockholm Gotland (#3)

Foredragande:
AWN

#1 Introduktion till dagens mote

AWN hélsar vdlkommen och 6ppnar motet.

Foredragande:
ML

#2 Mal- och prioriteringsarbete

Forslag pa struktur for mal- och prioriteringsarbetet redovisas. ML har tagit
fram en mindmap med delprocesser, nationella mal, uppgifter och aktiviteter.
Malen och processerna ar langsiktiga men insatsomraden och aktiviteter bor
ses Over arligen. Tanken ar att det utifran kartlaggningen ska tas fram en
verksamhetsplan i form av ett word-dokument som beskriver vilka mal och
aktiviteter som ska vara i fokus under ett givet ar (nu blir det fér 2024) och att
arbetet ska dokumenteras och foljas i JIRA dar uppgifterna kommer laggas in
som sa kallade Epics.

Beslut/Att gora:
e ML tar fram utkast pa nasta steg (verksamhetsplan) vilken ocksa blir
underlag for en prioriteringsdiskussion.

Foredragande:
TE, OB, PP, JF

#3 Utvecklingsplaner 2024 for prioriteringsdiskussion

e Bemanning:
Under 2024 kommer nationell utvecklingsgrupp inréattas, bestaende av
Martin Landalv, Robert Ahs, en till tva utvecklare fran utvecklingsteam
Norr och en fran utvecklingsteam Vast. Utvecklingsteam Mellansverige
ingdr inte inledningsvis men kan ansluta med resurs efterhand.

Bemanningsandringar pagar i utvecklingsteam Mellansverige dar

nyrekrytering av utvecklare pagar och en av de befintliga utvecklarna




7% REGIONALA

.'g CANCERCENTRUM Minnesanteckningar

‘o™ [ SAMVERKAN

Sidan2av 6

eventuellt ska ga over till en roll som produktagare.

Regimbiblioteket:

Det pagar redan diskussioner om hur RCCs arbetsprocesser kring
Regimbiblioteket kan utformas pa ett satt som séakerstaller verktygets
leverans och kvalitet &ven framover.

Mote planeras i borjan av aret for diskussion kring regionernas
forutsattningar att automatisera arbetet mellan ordinationsssystem och
regimbiblioteket respektive hur information om givna ordinationer kan
ga tillbaka till INCA.

Kolorektalcancerregistret:

MRD lyfter fram att det omfattande arbete som genomfarts pa RCC
Norr for forbattringar av kolorektalcancerregistret har varit
framgangsrikt och att anvandare som tidigare varit kritiska till registrets
utformning och funktion nu ger aterkoppling att registret ar mycket bra
att jobba med.

Utvecklingsplaner for 2024:
Teamproduktagarna (TPO) redovisar hur planeringen for respektive
utvecklingsteam ser ut just nu.

o Mellansverige: Det ar framst planeringen for forsta halvaret som
ar gjord och utvecklingsplanen ser just nu ut att vara hallbar for
denna period. Nagon storre prioriteringsdiskussion behovs alltsa
inte for tillfallet. Det papekas att det ar viktigt att synliggora i
utvecklingsplanen den tid som behdvs for kompetenséverforing
till nya medarbetare.

o Norr: Som det ser ut just nu gar utvecklingsplanen ihop for
2024 &ven om nagra manader &r lite mer tighta. Den
utvecklartid som tas i ansprak kommer delvis sjélvregleras av
vad produktégarna hinner kravstalla.

o Vast: Arbetet med planeringen pagar utifran de behov som &r
kénda i dag. Under 2024 kommer en utvecklare bytas ut sa dven
hér blir det viktigt att ta hojd for och redovisa tid for upplérning
i utvecklingsplanen. Processregistret for cervixcancerprevention
(NPCx) kommer vara teamets storsta fokusomrade i borjan av
aret. Aven andring av databasstrukturen for Svenska registret
for cancer i lever och gallvagar (SweL.iv) &r ett viktigt arbete
som har véntat ett tag men behover prioriteras. Det ar i detta
skede lite svart att avgora om utvecklingsplanen ar i fas men det
ser ratt ok ut just nu. En diskussion behdvs kring arbetet med
NPCx efter lanseringen och hur det ska prioriteras i relation till
annat arbete i teamet.

Beslut/Att gora:

Vi tackar TPO for en utmarkt dragning av arbetet kring
utvecklingsplanerna. Det &r roligt att se att planeringen kommit sa langt
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redan vid den hér tiden pa aret. TPO fortsatter med utvecklingsplanerna
och aterkommer till AKI vid ett méte i borjan av 2024.
Foredragande: #4 Utvecklingsplaner 2024 - vad ska prioriteras bort till forman for
TE, OB, PP, JF  |nationell utveckling
Certifieringskraven for register fokuserar mycket pa saker som inte direkt beror
registerutveckling. Manga av kraven som lyfts fram i diskussioner med
stodfunktionen och andra parter ror omraden som framst statistiker arbetar
med, till exempel tillgangliggérande, utdata och varden i siffror (ViS). Aven
anslutning till Vetenskapsradets metadataverktyg RUT ér viktigt for
certifieringen, detta &r ett moment som framst blir en stor arbetsuppgift for
produktdgare.
AKI och TPO far hjélpas at att rita upp langtidsplanen for registerarbetet sa
produktagarna har ett bra stod i sina diskussioner med registren. TE har tagit
fram forsta forslag pa femarsplan med fokus pa registerutveckling och
integrationer.
Forslag att ta hjalp av Ulrika Berg Roos, till exempel tillsammans med AWN,
JF, PP och OB, med att ta fram basmaterial for kommunikation kring
prioriteringar som sedan kan malgruppsanpassas.
Beslut/Att gora:
e JF ser dver planeringen av sitt engagemang i IPO under forsta halvaret
och skissar pa en plan for att stegvis minska IPO-tiden tidigare an vid
halvarsskiftet.
e TEs utkast till femarsplan tas upp i vidare diskussioner kring mal- och
prioriteringsarbetet.
e Vid kommande AKI mdten redovisas planen for arbetet med den
nationella utvecklingen.
Foredragande: #5 Motesplan for forsta halvaret 2024
AWN Mojliga motesdatum gas igenom och beslutas.
Beslut/Att gora:
e AWN skickar kallelser utifran foljande beslutade datum:
o AKI moéte 16/1 kl. 11-16
o Internt webbinarium 12/2 kl. 15-17
o Dialogméte med registerhallare 15/2 kl. 15-17
o AKI mote 27/2 kl. 11-16
o AKI mote 26/3 kl. 11-16
o AKI mote 23/4 kl. 13-16
o Internt webbinarium 8/5 kl. 10-12
o Dialogméte med registerhallare 20/5 kl. 15-17
o AKI moéte 24/5 kl. 10-15
o AKI mote 18/6 kl. 11-16
Foredragande: #6 Information om cancerregistret
GG En kommunikationsplan har tagits fram avseende foreskriftsandringen (galler
tillstand som inte langre maste A-anmalas samt forandrat leveransdatum fran
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RCC till Cancerregistret vid Socialstyrelsen) och information kommer ga ut till
verksamhetschefer efter arsskiftet.

Ny kodinstruktion kommer vid arsskiftet, ett stort arbete har gjorts for att se
Over koderna inom hematologi. Tidigare har kodningsprincip och kalkylator
enligt den amerikanska Surveillance, Epidemiology, and End Results (SEER)
standarden anvants men man kommer nu ga 6ver till att anvanda
rekommendationer fran European Network of Cancer Registries (ENCR). Som
foljd av detta behdver en egen kalkylator tas fram och forvaltas.

Foredragande:
AP

#7 Behov av info om POC Open EHR och Direktoverforing fran
Karolinska/Region Stockholm till NKR pa INCA

AP har pratat med Ulrika Igelstrom pa Karolinska for att efterhora hur de
jobbar med automatisering utifran Karolinskas malsattning om att alla NKR
ska informationsforsorjas automatiserat 2024. Viktigt att det pa
region/Karolinska sidan finns samlad prioritering som omfattar kliniker, IT,
informatik mfl. Det finns fler regioner (t ex Uppsala) som &ven gjort
motsvarande malformuleringar. Samlad bild &r att det finns fragor/aktivitet i
regionerna inom omradet som idag inte finns med i Programstyrningen for
informationsforsorjning av NKR (leds via SKR).

For att ge en samlad bild om hur arbetet med proof-of-concept (POC) med
Karolinska inom cancer ser ut sa kommer TE bjuda in AKI till dragning for
okad forstaelse.

Utifran aktuellt regeringsuppdrag kommer E-halsomyndigheten (EHM)
sannolikt att skapa nagon form av infrastruktur for informationsforsérjning -
hur kommer det att paverka arbetet for register och RCO framéat? | EHMs
arbete &r troligt att Snomed-CT &r en béarande informationsstruktur.

Diskussion om mojliga principer utifran hur storst nytta kan astadkommas
snabbast i relation till omvarldsaktiviteter. Finns det en nytta med att forst ensa
och rensa varje diagnos for sig och mappa mot Snomed-CT eller &r den storre
genom att forst ta fram diagnosovergripande/generella dataméangder som kan
stodja/nyttjas for alla diagnoser. Arbetet med anslutning till RUT kommer
ocksa att satta fokus pa ensning och mappning.

Diskussion om att en utmaning med nuvarande arbete inom programstyrningen
och NKRR ar att det saknas arbetsmetoder for att jobba med/paverka flera
register samtidigt. Aven utmnaning att de kunder/regioner som inte ar i
Kundgrupp Cosmic (KGC) inte &r aktiva i arbetet dven om SUSSA-gruppen
ingdr i programstyrningen. Viktigt att forsoka fa till nationell gemensam
prioritering.

Beslut/Att gora:
e TE bjuder in AKI till presentation av POC med Karolinska
e Fortsatt diskussion vid AKI-mdte 16 januari avseende principer for

optimerad informationsforsorjning.
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e AWN tar kontakt med Erica Ericsson och Kristin Schoug Bertilsson vid
stodfunktionen SKR For att vacka fragan om prioritering bredare an
inom programstyrningen.

KG

Foredragande:

#8 RCC Vast organisatorisk hemvist - status

KG redogor for status for processen med andring av RCC Vasts
organisatoriska hemvist. RCC Vast haller pa med en verksamhetsanalys och
ska lagga till en beskrivning med uppfattade verksamhetsrisker. En risk- och
konsekvensanalys ur arbetsmiljoperspektiv ska genomforas pa RCC Vast 30/1
2024.

Det &r viktigt att alltid lyfta fram att INCA &r ett system som innehaller och
stodjer mycket mer an bara kvalitetsregister. Ansvar och ekonomi for INCA
kommer fortsatt finnas pa RCC Vast, dvs. tillsammans med den del av
verksamheten som foljer med till SU.

TE

Foredragande:

#9 Andringar sammanstallningsverktyg

Rapporter av typ “Patientlista” &r en ny funktionalitet pa ingang pa INCA for
klinikers mojlighet att gora enkla uttag av egna data. | samband med detta har
den sd kallade ”gamla sammanstéllningen”, som ar otidsenlig, tagits ur drift.

Enligt en inventering fran STAR-G har verktyget “Patientlista” &nnu inte
lanserats for alla register. Det diskuteras hur arbetet med att ta fram dessa
\verktyg for dvriga register ska prioriteras, samt utformningen av
informationsmaterial till registerhallarna som kommer ga ut innan jul.

Beslut/Att gora:

e AWN cirkulerar utkast till informationsmaterial till AKI innan det
skickas till registerhallarna.

e Respektive AKI representant informerar de aktuella nationella
stddteamen om utskicket.

e Respektive AKI representant ger de nationella stodteamen vid sitt RCC
I uppdrag att ta fram Patientlista-rapporter for de register som
fortfarande saknar detta verktyg.

KG

Foredragande:

#10 Valideringsprojekt och etikprévning

Diskussion kring tajming av ansékningar om etikprévning vid
valideringsprojekt. Om avsikten &r att ta fram vetenskapliga publikationer om
ett valideringsprojekt behovs alltid ett godkannande fran
Etikprévningsmyndigheten. Etikgodkannandet behdver vara pa plats innan
arbetet borjar men vissa forberedande sammanstallningar, sa som antals- och
powerberakningar, kan i viss man goras under tiden som etikansokan
behandlas. En godkand etikansokan ar en forutséttning for att individuppgifter,
inklusive listor med vilka individer som ska valideras, kan l&mnas ut.

AWN, MRD

Foredragande:

#11 NAG RCO-sam
Arbetsgruppen som ser pa uppdraget for RCO Samverkan framgent har haft en

konstruktiv diskussion. Det kommer finnas formuleringar kring RCO
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Samverkans uppdrag i den éverenskommelse mellan staten och regionerna dar
finansiering av registerverksamheten regleras. Innehallet kommer troligen
likna tidigare ars text. Direkt efter helgerna kommer arbetsgruppen att slutféra
utkastet pa uppdrag sa att det sedan kan ga till RCO-sam infor motet 19
januari.

Foredragande: #12 AKIl uppdrag

AWN Bordlaggs till moétet 16 januari.

Foredragande: #13 Kostnad/intékt for generisk utveckling 2024-
AWN Bordlaggs till motet 16 januari.

Foredragande: #14 OK2024 (beslutsbrev)

AWN Bordlaggs till moétet 16 januari.

Foredragande:  #15 Ovriga fragor

Vid pennan Katrin Gunnarsd®ottir




