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AKI, arbetsgrupp kvalitetsregister och INCA

Tidpunkt for motet

Plats for motet

Narvarande (beslutande)

Forhinder

Narvarande (6vriga)

18 juni 2025, kI 10.00-15.00

Teams

Maria Rejmyr Davis (MRD), RCC Syd

Arvid Widenlou Nordmark (AWN), RCC Norr
Gabrielle Gran (GG), RCC Sydost

Torbjérn Eles (TE), RCC Vst

Katrin Gunnarsdottir, (KG), RCC Vast

Gustaf Hedstrém, (GH), RCC Mellan

Marie Lindquist (MLi), RCC Stockholm Gotland
Annika Persson (AP), RC Norr

Franvarande; Gustaf kl 10.30-12, Torbjorn ki 13-15, Annika 11.15-15
Jon Fahlberg (RCC Vaést), #4

Jawad Shahin (RCC Vast), #4
Per-Henrik Edgvist (RCC Mellan), #5

AWN

Foredragande: #1 Introduktion till dagens mote
Arvid halsar valkomna och gar igenom dagens agendapunkter.

Justeringar gjordes i programmet for AKI-motet.

AWN

Foredragande: #2 NAG kvalitetsregister

CPUA-konsolidering:

Pagar flytt av ett antal register mellan CPUA-myndigheter. Region
Vasterbotten och Registercentrum Norr kommer att ta emot ECT-registret.
Formellt beslut vantas i oktober.

Flytt av CPUA inom canceromradet for att samla stédjande RCC och CPUA i
samma sjukvardsregion:

NAG kvalitetsregister kommer att ta in fragan om CPUA-flytt for
cancerrelaterade NKR. Register som redan ligger hos en fortsatt aktiv CPUA
prioriteras inte for flytt under 2025. Vardet av att samla CPUA och stédjande
RC/RCC i samma sjukvardsregion finns dven for alla diagnosomraden.

Plattformskonsolidering:
Pilotarbeten pagar med ett antal register, i nuldget inte nagon aktiv plan fér

genomférande av flytt av fler register till INCA kommande 12 manader.

” Anvisning roller”:
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Beslut:

Synpunkter har lamnats pa forsta versionen.

Den nya vagledningen upplevs som en forsamring jamfoért med tidigare
version. NPO, RC:s och RCC:s roller lyfts inte fram tillrackligt tydligt.
Synpunkter pa vagledningen arbetas med under sommaren av SKR och NAG
kvalitetsregister.

Ovrigt:

SKR planerar en Workshop 2 september. Deltagare fran NAG
Kvalitetsregister: Sara Hansson (UCR), AWN och Lillemor Bergstrém (QRC).
Workshopen ér ett fysiskt mote dar bl a staten genom Socialstyrelsen men
aven NKRF deltar. Under workshopen kommer bland annat finansiering,
organisering och ansvar for kvalitetsregister att problematiseras och
diskuteras.

NAG kvalitetsregister och CPUA-noder har gemensamt mote 23 sep.

En aktivitetslista ska tas fram for att strukturera arbetet kommande 12
manader i NAG:en.

GH kommer framover att inga i beredningsgruppen till NSG Halsodata och
kommer darfor inte langre att medverka i NAG Kvalitetsregister.
Regionrepresentant for Mellansverige ar fortsatt Sara Hansson (UCR).

AWN lyfter det fortsatta behovet av att samla stodjande RC/RCC och CPUA i
samma sjukvardsregion till NAG kvalitetsregister.

Beslut:

Foredragande: #2 NAG varddatastrategi
AWN
e Projektet ar i slutfas och slutrapport levereras under veckan vid beslutsmote
i NSG Halsodata 19/6 2025.
e Projektet avslutas, och det finns forslag pa en 6vergangsperiod for att bygga
upp en foérvaltningsorganisation och en 6vergangslosning.
Foredragande: #3 Dialog om informationsforsorjning NKR+IPO,
TE

Karolinska universitetssjukhuset vill endast skicka data

for kvalitetsuppfdljning, inte for individnara vard och behandling, eftersom
data hos Karolinska kommer fran ett regionalt datalager som &r avsett for
just kvalitetsuppfoljning. Akademiska sjukhuset har uttryckt liknande
standpunkt.

Poster som skickas automatiskt maste darav taggas med avsedd anvandning.
Det ar viktigt att kunna sarskilja vilken data som anvands till vad, sarskilt i
relation till IPO:s fortsatta utveckling.

| de dialoger som pagar med regioner ar budskapet: —om en region sager
nej till att leverera data for individnara vard och behandling, ar det inte ett
skal att stoppa leverans till Nationella kvalitetsregister.

Det ar viktigt att fortsatta arbetet med informationsforsorjning till NKR, dven
om vissa begransningar finns.
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Forslag att drendet dven tas upp i IPO:s styrgruppsméte i september.

TE, AWN och Per-Henrik Edqvist tar en avstamning for att bereda arendet,
AWN sammankallande.

RCC tar in den data som ar majlig att fa — fokus pa informationsforsorjning till
kvalitetsregister.

Foredragande:
Jon Fahlberg,
Jawad Shahin

Beslut:

#4 Aterrapportering fran nationell logg- och registerutdrag

Nationell logg och registerutdrag 2025:

Utbildningstillfallen har hallits for alla regionala loggranskare vid RCC.
Support har erbjudits, och vissa loggranskningar har genomforts tillsammans
med respektive RCC.

Alla RCC utom RCC Syd har genomfort loggranskning. RCC Syd &r dock pa
gang med genomfdérandet inom kort.

Gemensam Teams-yta anvands for att lagra resultat.

Loggranskning sker fyra ganger per ar.

Tva loggranskare ar utsedda per RCC — arbetet har fungerat bra.

Funktionen for loggranskning fungerar bra och ar enkel att anvanda.

Tekniska forbattringar:

Onskemal om att kunna spara resultat direkt i INCA istéllet for att exportera
till Teams.

Verktyget finns i INCA men ar inte aktiverat for loggranskarrollen i alla INCA
miljoer. Erik kan skapa upp rollerna for NLR-funktionen i alla INCA-miljoer.

Registerutdrag:

Tre registerutdrag har genomférts under 2025 (Region Uppsala och Region
Ostergotland).

Rutiner for hantering av dokument, ansdkningar och kommunikation
behover forbattras.

Onskemal om att kunna spara bade begéran, anstkan och resultat direkt i
INCA.

Bra grund och struktur finns — mer erfarenhet behdvs innan beslut om
teknisk utveckling.

Fortsatta med befintliga rutiner under ytterligare ett halvar. Ny utvardering
sker vid arsskiftet och en ny aterrapportering till AKI planeras till december.
AWN skickar kallelse till Jon och Jawad.

Foredragande:
AWN, PH
Edqvist

#5 Hantering av datauttag fran IPO som inte gar via NKR/CPUA

Det finns datamangder i IPO som inte ingér i ndgot NKR, vilket &r en
forutsattning som paverkar hur datauttag kan hanteras.

P& 1ang sikt &r malet att all information i IPO ska ingd i NKR, vilket innebér att
CPUA for respektive NKR far behorighet att hantera dessa dataméangder.

Det saknas en rutinbeskrivning for hantering av denna typ av datauttag som
behover genomforas vid forfragningar till regionen — och det finns dven
behov av intern synkronisering. Det finns risk fér en otydlig ansvarsférdelning
mellan IPO-statistiker och statistiker vid respektive RCC med ansvar fér NKR.
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Regionala kontaktpersoner:
e Sydost: Rasmus Mikiver
e Syd: Pia Lothgren
e Vast: Justin Harbs
e Mellansverige: Gustaf Hedstrom
e Norr: Ove Bjor och David Ohlsson
e Stockholm-Gotland: Marie Abrahamsson
e Nationellt: AWN, Per-Henrik Edqvist, Christian Staf, Mikael Holtenman

Beslut:

e AWN sammankallar till ett mote med ovan ndmnda grupp — malsattning att
hitta datum i augusti.

e Gruppen ska diskutera hur man praktiskt hanterar beviljade utlamnanden av
datamangder som inte gar via NKR/CPUA.

e Bra att utga fran befintlig process for RCL som referens.
Register for cancerldkemedel - Regionala cancercentrum i samverkan

e Malet &r att skapa en enkel och tydlig rutinbeskrivning.

Foredragande:
GG

#6 Cancerregistret och uppféljning tackningsgraden infor
leveransen i aug/sep

Tackningsgrad 2025:
e Leveransdata visar en tackningsgrad pa 92-94 %, nagot lagre an foregaende
ar, men férhoppningen ar att nd samma niva som tidigare.

Variation mellan diagnosomraden:
e CNS och hjarntumorer har sarskilt 1ag tackningsgrad, sarskilt i Stockholm—
Gotland (Karolinska). Aven tyreoidea visar stor variation och avvikelser.

Utmaningar:

e CanINCA-gruppen upplever samre gensvar vid efterforskning.

e Dialog med verksamhetschefer fungerar olika bra beroende pa region.
e Behov av automatiserad inrapportering lyfts.

Fraga om dndrat leveranssatt:

e Exempel: | de regionala tumorregistren (CanINCA) finns B-anmalningar som
skulle kunna levereras till Socialstyrelsen, men idag levereras endast fall med
bade A- och B-anmalan.

Fordelar: Mer rattvisande officiell statistik, minskad paverkan av
efterslapning.

Nackdelar: Risk for samre rapportering av fall med klinisk diagnosgrund, samt
bortfall av information om tumérutbredning.

Aktuella datum:

e Leverans till Socialstyrelsen: 1 september

e ANCR: 3-5 september

e Al-pilot: 11-30 september

e CancerWatch JA Kick-off: 22—24 september
e CanlINCA internat: 29-30 september



https://cancercentrum.se/diagnosbehandling/cancerlakemedel/registerforcancerlakemedel.7318.html
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Beslut:

e Fortsatt uppfoljning av tackningsgrad och dialog kring méjliga forandringar i
leveranssatt.

e Behov av att vaga for- och nackdelar med att inkludera fler fall i leveranserna
till Socialstyrelsen.

Foredragande  #7 OK med register 2025, utkast mall

ML e Enny version av mallen for dverenskommelse mellan register och RCC har
tagits fram for att vara battre anpassad till den nya
medelstilldelningsprocessen.

e Syftet ar dven att mallen ska kunna anvandas som underlag i dialog med
CPUA vid redovisning av hur medlen har anvénts under aret.

Beslut:

e Arets mall for OK kommer fortsatt att baseras pa foregdende ars version. Ny
tabellstruktur integreras i mallen som visar vilka omraden medlen ar avsedda
att anvandas for.

e AWN lagger upp mallen for dverenskommelse 2025 pa Teams.

e Flexibilitet tillats i utformningen av OK under 2025, utifr&n radande
forutsattningar pa respektive RCC.

Foredragande #8 Forandringsresa informationsférsoérjning

AWN e AWN presenterade en PowerPoint (ppt) som beskriver forandringsresan,
inklusive uppdrag till funktionsgrupper, diagnosgemensamma
informationsméangder och rollen som integrationssamordnare.
Det &r viktigt att dela upp materialet sa att det anpassas for interna
respektive externa malgrupper. Den presentation som visades dr anpassad
for interna medarbetare pa RCC.

e En bild ska laggas till i presentationen som visar hur diagnosgemensamma
informationsméangder hanteras i sa kallade stodregister, med tydlig koppling
till diagnos.

e Underlaget ska skickas pa remiss till funktionsgrupperna.

Regional forankring:

e | RCC Syd har de nationella stédteamen redan forberett férankring i
regionen. Syd delar gérna sitt underlag med andra regioner som vill
genomfora liknande aktiviteter.

Beslut:

e AWN fardigstaller ppt med input fran MLi avseende ytterligare en bild om
diagnosgemensamma informationsmangder i stodregister.

e Underlaget skickas pa remiss till funktionsgrupperna.

e AWN arbetar vidare med resurser for férandringsledningsrollen.

Foredragande  #9 NHV-uppféljning - status dialog med Socialstyrelsen

AWN + MLi
Nationell hogspecialiserad vard (NHV) avser sarskilt komplex eller sallsynt vard som
endast far bedrivas vid ett fatal enheter i landet. Syftet ar att samla kompetens och
hoja vardkvaliteten.
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Socialstyrelsen ansvarar for uppfoljningen via HUGO-registret, dit varden ar skyldig
att rapportera enligt faststallda regelverk.

RCC:s uppdrag:
Att se Over hur befintliga kvalitetsregister kan stddja varden i rapporteringen till
HUGO.

Genomforda och planerade aktiviteter:

e Kartlaggning:
AKI genomfor en forsta kartlaggning av variabelinnehallet i NHV for
backenkirurgi.

e Registerkoppling:
Identifiering av relevanta kvalitetsregister, t.ex. mesoteliom och
kolorektalcancer, som berors av NHV backenkirurgi.

¢ Dialog med varden:
Kartlaggningen stams av med Karolinska for att fa input kring vad som
efterfragas i HUGO och hur registerdata kan anvandas.

e Kravunderlag:
Ett kravunderlag tas fram baserat pa kartlaggningen och dialogen.

e Teknisk I6sning:
Kravunderlaget lamnas till Star-G for att ta fram ett forslag pa rapport som
stodjer NHV-rapportering och uppféljning.

Beslut:

e Fortsatt arbete enligt plan med kartlaggning, dialog och framtagande av
tekniskt underlag.

e Fokus pa att skapa en 16sning som majliggor effektiv rapportering till HUGO
via befintliga register.

Foredragande  #10 Utveckling registersidor pa cancercentrum.se
AWN
Ett stérre arbete med att se dver och utveckla registersidorna pa webben planeras
att starta efter sommaren.

e AWN staller fragan om deltagande i arbetet till:
e Funktionsgrupperna Star-G, NPT-sam, NRAG
e Registerstyrgrupper
e CCC, via Edvard Abel
e Regionala cancersamordnarna for att identifiera processledare fran t
ex lansdelssjukhus via Kjell Ivarsson

Resultatspridning:
Forslag att anvanda webbinarier for att sprida resultatet av arbetet, skapa
delaktighet och 6ka forstaelsen for processen.

Registerutdata:

Det har skapats en gemensam ingang for samtliga interaktiva rapporter for
respektive register inom canceromradet. Loser tillfalligt behovet av att slippa véxla
mellan olika diagnoser och ger en mer samlad och anvandarvanlig atkomst till
registerutdata i vantan pa storre Gversyn; Registerutdata - Regionala cancercentrum i

samverkan



https://cancercentrum.se/utvecklingsarbeteutbildning/statistikrapporter/kvalitetsregister/registerutdata.8333.html
https://cancercentrum.se/utvecklingsarbeteutbildning/statistikrapporter/kvalitetsregister/registerutdata.8333.html
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Beslut:

AWN fortsatter dialog med Ulrika Berg Roos och initierar kontakt med
relevanta grupper och natverk for att forma arbetsgrupp och eventuellt
referensgrupp.

Webbinarium anvinds som metod/kommunikationskanal for att sprida
resultat fran arbetet med registersidor pa webben och skapa delaktighet.

Beslut:

Foredragande  #11 AKI-mdOten —datum och justeringar
AWN
Diskussion och beslut:
e 12 september:
e Motestid dndras till start kl. 09:00.
e Datumet ligger kvar.
e Novembermote — nytt datum:
e Tidigare planerat till 20-21 november.
e Nytt datum: 5-6 november, fysiskt mote i Stockholm. Motesrum
bokat pa RCC Stockholm-Gotland.
Foredragande: [#12 Utvecklingsteam norr
AP

Utvecklingsarbetet Norr ar nu uppdelat i tva team, ett fér RCC och ett for RC.
RC:s utvecklingsdrenden har flyttats fran den gemensamma bradan till en
egen.

Natverkande och samverkan mellan utvecklingsgrupperna i Norr ar fortsatt
viktigt — en struktur for detta kommer att uppratthallas.

Till hosten kommer tre utvecklare att vara pa plats for RC Norr (tidigare tva).

Fortsatt utveckling inom RCC Norr sker i egen struktur, med forstarkt team

Vid tangenterna Marie Lindquist




