Verksamhetsberattelse 2022

Registercentrumorganisation Mellansverige

Uppsala Clinical Research Center (UCR) och Regionalt cancer centrum (RCC) Mellansverige har sedan
flera &r ett samarbete inom ramen fér RCO-uppdraget. Aven om det finns skillnader mellan
enheterna avseende historik, uppdrag och férutsattningar har vi inom ramen for det av SKR
faststallda nationella uppdraget for Registercentrumorganisationerna, utvecklat ett for bada parter
vardefullt samarbete kring gemensamma fragor.

Verksamhetsberattelser for 2022 fran UCR respektive RCC presenteras i separata foljande delar i
detta dokument enligt mall som férmedlats av SKR, och som narmare beskriver verksamheten utifran
formatet for ”Registercentrums nationella uppdrag”.

Kort om UCR och RCC Mellansverige

UCR éar landets storsta och dldsta registercentrum dar kvalitetsregisterverksamheten ar integrerad i
en organisation som dven omfattar kliniska provningar, statistik, biobank och forskningslabb, vilket
ger anslutna kvalitetsregister unika mojligheter att utveckla alla delar av sin verksamhet och sin
vardekedja.

RCC Mellansverige ar ett av totalt sex RCC i landet och arbetar med inrapportering till nationella
cancerregistret, med nationellt kvalitetsregisterstod pa canceromradet och med regionala register,
lokalt forbattringsarbete och kunskapsstyrning i samverkan med regionala cancerrad och
diagnosspecifika register- och vardprocessgrupper. En stor del av RCC:s registerverksamhet bedrivs
inom ramen for malen i den nationella cancerstrategin.

Verksamhetsberattelser for 2022 presenteras i separata dokument fran UCR respektive RCC. Under
2022 har samarbetet mellan UCR och RCC fortsatt inom ramen for Registercentrumorganisationernas
nationella uppdrag, men dven rérande andra omraden av gemensamt intresse. Gemensamma méten
pa ledningsniva har hallits varje vecka, och under arbetsnamnet “Regulatoriska radet” halls méten
med regionjurister/CPUA var femte vecka. Samarbetsfragor omfattar bland annat:

Juridiska fragor, till exempel;

— utldmning av data: arbetsgang och formalia

— riktlinjer och rutiner vid férfragningar fran industri och myndigheter
— hantering av forskningsdrenden, etikprévningsfragor

— utformande av personuppgiftsbitradesavtal med regioner

— uppdragsavtal mot registerhallare

— anpassningar till dataskyddsférordningen (GDPR)

— deltagande i nationella méten med CPUA-natverk/juridiska natverk



Forskning och kvalitetssdkring, till exempel;

rutiner vid lankning av kvalitetsregisterdata mot andra datakallor och biobank

RCT (randomiserade kliniska studier) med utgangspunkt fran kvalitetsregister, fortsatt och
utokat samarbete kring R-RCT (registerbaserade randomiserade kliniska studier)

policy och rutiner vid utldmnande av data till externa intressenter

leveransrutiner av data samt avgifter for service, uttag och specialkdrningar

Ovrigt, till exempel;

representation i nationell samverkansgrupp for kvalitetsregister

representation i nationella arbetsgrupper for t.ex strukturerad vardinformation,
informationsforsorjning till kvalitetsregister, validering av kvalitetsregister

deltagande i RCO i Samverkan via SKR

representation i nationella utredningar kring tex konsolidering av IT-I6sningar, konsolidering
av CPUA-myndigheter

kontakter med de Nationella Programomraden (NPO) som Region Mellansverige star vard for
(hjart-karl sjukdomar; 6ron-nasa halssjukdomar; aldres halsa)

deltagande i SKR’s arbetsgrupp kring stod till Uppféljning och Analys (Kunskapsstyrning)
dimensionering av stdd mot nationella registerstyrgrupper och behov av prioriteringar
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VERKSAMHETSBERATTELSE REGISTERCENTRUM UCR 2022

Denna verksamhetsberittelse bestdr av tvd delar. Den férsta delen motsvarar en évergripande
verksamhetsberdttelse for Kvalitetsregistersektionen inom ramen fér UCR’s totala verksamhet. Den
andra delen (from sidan 10) omfattar verksamhetsberdttelse enligt mall som férmedlats av SKR, och
som ndrmare beskriver verksamheten utifran formatet for “Registercentrums nationella uppdrag”.
Vissa formuleringar och stycken aterfinns i bada delarna. Tillsammans utgér de en heltdckande
verksamhetsberdttelse fér Kvalitetsregistersektionen inom UCR och Kvalitetsregistersektionen/UCR
som del i RCO Mellansverige i det nationella kvalitetsregistersystemet.

Kvalitetsregistersektionen inom ramen for UCR’s verksamhet —
overgripande verksamhetsberattelse

BAKGRUND REGISTERCENTRUM UCR

UCR ar landets storsta och dldsta registercentrum dar kvalitetsregisterverksamheten ar integrerad i
en organisation som aven omfattar kliniska provningar och biostatistik. Tidigare har UCR dven haft
Uppsala Biobank och dess forskningslabb inom organisationen, men sedan halvarsskiftet 2021 drivs
dessa som en egen centrumbildning. Det nara samarbetet fortsatter dock i praktiken som tidigare.
UCRs organisation ger anslutna Kvalitetsregister unika mojligheter att utveckla alla delar av sin
verksamhet och sin vardekedja. Registercentrum UCR utgdr pa uppdrag av Samverkansnamnden i
Sjukvardsregion Mellansverige, tillsammans med Regionalt Cancercentrum (RCC) Mellansverige,
Registercentrumorganisationen i Mellansverige.

Registercentrum UCR verkar pa uppdrag av SKR och utgér ett nationellt och internationellt ledande
kvalitetsregistercentrum inom:

e utveckling och drift av kvalitetsregister

e rapportering av kvalitetsregisterdata for styrning, utveckling och utvardering av hdlso- och
sjukvarden

e kvalitetsutveckling med stdd av kvalitetsregister

e stod till registerbaserad forskning inkluderande prospektiva registerbaserade randomiserade
kliniska studier (R-RCT)

Under 2022 forvaltade och utvecklade Registercentrum UCR 16 nationella kvalitetsregister (av vilka
nagra inkluderar flera delregister), samt flera lokala/sjukvardsregionala kvalitetsregister, inom olika
omraden.

Inom ramen for UCR registercentrum finns stor kompetens, bred erfarenhet och gedigen expertis
inom design av register, insamling, behandling och presentation av kvalitetsregisterdata, ekonomi,
teknik, juridik, statistik, analys och vetenskaplig validering.

Vi arbetar strikt enligt gdllande lagrum och var hantering av data liksom vara tjanster och processer
star under tillsyn av Datainspektionen. Det faktum att UCR registercentrum har en néra koppling till
organisationens bada huvudman Uppsala Universitet och Akademiska sjukhuset/Region Uppsala
bidrar till ett innovativt arbetssatt och fortgaende utveckling.



PERSONAL 2022
Under 2022 har personalen utgjorts av:

e Sektionschef

e  Gruppchefer

e Projektledare

e Systemarkitekter

e Systemutvecklare inom olika omraden (indata/registerplattform,
utdata/datamodellering/registerdesign, rapportutveckling, anviandbarhet m.m.)

e Testledare

e Valideringsledare och dndringsledare (inom validering av datoriserade system)

e QA/QC (kvalitetssamordnare)

e Teknikinformator

e IT & Driftspersonal

e Stod kring administration och datauttag

e Resurspersoner fran administrativa sektionen

Overgripande om verksamhet och organisation under 2022

| och med att Covid-19 pandemin bdrjan av 2022 gick in i en ny fas och inte langre betraktas som en
samhallsfarlig sjukdom har vi under aret arbetat med att anpassa verksamheten till den nya
situationen, som inte innebar en atergang utan snarare en nyorientering. Mycket av tidigare
inarbetade vanor och forvantningar pa hur en arbetsplats ska fungera har kommit att férandrats, inte
bara hos UCR utan pa arbetsplatser runt om i landet. Att hitta en balans mellan flexibilitet och
distansarbete & ena sidan och behov av ramar, sammanhang att traffas fysiskt ar en utmaning.

Det har blivit allt mer tydligt att det varit nodvandigt att motas for vissa typer av arbetsmoment som
ar viktiga for verksamheten. Det kan handla om att diskutera mal for verksamheten, planering som
involverar manga samt att folja upp och férankra kort- och langsiktiga mal. Darfor har vi valt att ha
den typen av arbetsmoment pa plats, medan medarbetarna i 6vrigt har stor frihet att valja mellan
distans- och kontorsarbete sa lange det gors med tanke pa de team och arbetskonstellationer de
ingar i. Riktlinjen har varit att arbeta pa kontoret minst tva arbetsdagar per vecka.

Viihogre grad under 2022 har kunnat métas fysiskt igen med kunder och anvandare vilket har varit
positivt och efterlangtat. Manga moéten, sasom kortare avstamningar sker dock fortsatt sker digitalt
vilket fungerar val. Vi har haft bra och ndra samarbete med manga av vara registerkunder, nagot som
inte minst har varit nédvandigt i och med de plattformsutredningar som pagatt under 2022, som ofta
kravt snabb respons fran saval kunder som Registercentrum.

Att Kvalitetsregistersektionen inom UCR har formagan att erbjuda hela kedjan kring insamling,
analys, forskningsstod, R-RCT och tekniska l6sningar pa licens, och méta ett delvis foranderligt
registercentrumuppdrag, staller stora krav pa organisationen i form av styrning och redovisning for
separata uppdrag, generell professionalisering, sdkerstallande av resurssattning, och
kompetensspridning och —forsorjning. Under 2022 har vi darfor fortsatt att arbeta med de funktioner
och roller som ar tillsatta for att arbeta med beredning och beslut for Kvalitetsregistersektionens
totala atagande dar allt detta ingar. Under aret har vi sarskilt satsat pa att ses fysiskt i de forum som
kraver detta, for att battre lara kdnna varandra och samarbeta mer effektivt, ndgot som blivit lite
lidande under pandemi-aren.



Har redogors kort for funktioner (inom och utom sektionen) som tillsammans med sektionens
ledningsgrupp utgér en sammanhallen modell for planering, styrning och uppféljning:

e En”produktledning” som ar styrfunktionen for grunden i kvalitetsregistererbjudandet givet
vart uppdrag. Funktionen har ocksa produktagarskap for vidareutvecklingen av
kvalitetsregisterplattformen QReg5. Produktledningen arbetar, som tidigare med de
strategiska fragorna kring vart erbjudande till NKR samt var registerplattform QReg5 for att
halla ihop ansvaret kring baserbjudandet och plattformsprodukten.

e En gemensam styrfunktion for samtliga produktdgare; ”produktagarforum”, som
regelbundet arbetar tillsammans med sektionens ledningsgrupp for att kommunicera
uppkomna behov och 6nskemal, ta fram sektionens kort- och langsiktiga planer och félja upp
dessa via den inflodeshantering som beskrivs nedan.

e Projekt och ataganden som innebar stérre investering och/eller paverkar fler sektioner inom
UCR hanteras pa UCR-niva och genom UCRs projekt- och portféljstyrningsmodell. Pa liknande
satt har vi under 2022 brutit ner och anpassat modellen till Kvalitetsregistersektionen och
skapat en inflédeshantering fér projekt och uppdrag. Fokus &r sadant som ar viktiga
ataganden for hela sektionen och som har stor paverkan. Dessa drenden féljs upp genom att
vi utarbetat en dverenskommen och tillracklig processmodell som korresponderar till den
projektstyrningsmodell som anvands pa UCR i stort. Denna process och status for inflodet ses
Over varje vecka, i produktdgarforumet dar produktagare, test- och valideringsledare samt
sektionens ledningsgrupp ar representerade.

e En tvarfunktionell kvalitetsledningsgrupp, som bestar av delar av UCR’s ledningsgrupp,
inklusive Kvalitetsregistersektionens sektionschef, samt kvalitetssamordnare fran olika delar
av verksamheten. Gruppen ansvarar for hela kvalitetsledningssystemet, och att det pa ratt
satt anvands i verksamhetens olika delar.

e En tvarfunktionell ledningsfunktion for IT- och informationssédkerhetsfragor.

e En tvarfunktionell incidenthanteringsfunktion (IM), som hanterar saval
personuppgiftsincidenter som andra incidenter, och bade korrigerande och preventiva
atgarder.

Vi har under 2022 fortsatt bjuda in och involvera hela sektionen i presentation av kvartalsplaner, dar
dven vara lang- och kortsiktiga mal, ataganden och verksamhetsutvecklingsaktiviteter foljs upp. Det
har varit ett bra satt att |ata alla medarbetare fa del av och kunna diskutera vad som ska
astadkommas under den kommande perioden och hur planerna ska realiseras i olika team och
projektkonstellationer.

| extern kontext har UCR varit fortsatt aktiva inom flera arbetsgrupper och processer som initierats
och drivits inom RCO i Samverkan, och har under aret haft mycket god dialog med 6vriga
registercentrum i fragor bade inom ramen fér RCO i Samverkan, och i registerrelaterade fragor som
uppkommit i andra sammanhang. Vi har samverkat med RCC i olika forum och fragor, bade pa
ledningsniva och i andra arbetsformer, och vi har haft omfattande kontakter med Centralt
personuppgiftsansvariga myndigheter (CPUA) i registerrelaterade fragor.



Om registeruppdrag

Registerkunderna ar fortsatt paverkade av effekterna av pandemin och det anstréangda laget i
sjukvarden i stort. De upplever en viss osdkerhet kring pagaende och kanske kommande férandringar
i det nationella systemet, och de uppvisar en viss forsiktighet kring storre beslut och investeringar.
Framforallt har de tva parallella utredningar som pagatt; dels plattformsgenomlysningen/projektet
kring plattformsstrategi i SKRs regi, och dels det regeringsuppdrag kring en digital nationell
infrastruktur for kvalitetsregister som drivits av EHM, intresserat registerorganisationerna och de har
velat avvakta dessa for att forsta hur de kommer att paverka tidplaner, uppdrag och mandat.

De utvecklingsinsatser for vara olika register som 6verenskommits i registrens forvaltnings- och
utvecklingsplaner for aret, har under aret genomforts i hog utstrackning. Manga insatser har handlat
om l6pande registerunderhall. P4 ett omrade har vi dock inte haft forvantad progress, och det ar
kring inférande av ny funktionalitet kring utdata. Mer kring detta beskrivs langre fram i rapporten,
under punkten “Teknisk infrastruktur och plattform”.

Under 2022 har UCR fortsatt varit en aktiv part i de pilotprojekt som pagar kring
informationsforsorjning till kvalitetsregister via NKRR, for bland annat RiksSvikt och SeniorAlert.

En storre utvecklingsinsats som kan namnas ar den nylansering av Familjar Hyperkolesterolemi inom
ramen for Kardiogenetikregistret inom Swedeheart, som till sommaren byggdes pa plattformen
QReg5. Tack vare att plattformen nu innehaller allt det grundldggande stdd som kravs lunde ett ny
version av ett register byggas och lanseras pa kort tid och till en rimlig arbetsinsats och kostnad. Det
ser vi som en stor framgang, bade for att ha lanserat ett mer anvandbart och &ndamalsenligt register
for ett sjukdomsomrade dar behovet har varit mycket stort, och for att det ar ett kvitto pa att QReg5-
plattformen gor utvecklingsarbetet enkelt och effektivt.

Ett annat utvecklingsarbete vart att namnas har utforts for Svenska Demensregistret, vilket som
kommer att ge stort varde for att kunna félja upp effekterna av nya lakemedel. SveDem-registret
som ligger pa nya plattformen QRreg5 har nu en ldkemedelsmodul forberedd for att snabbt kunna
tas i bruk, och darmed ligga steget fére och for att félja de ldkemedel som vantas bli godkdnda och
borja anvandas kommande ar.

Efterfragan kring datauttag ur vara register har fortsatt varit hog. Forskare men ocksa fler och andra
kunder/intressenter an tidigare anséker om att fa ta del av registerdata for olika andamal. Inte minst
Covid-19 pandemin har gjort att fler och andra intressenter, t.ex. myndigheter, har fatt upp 6égonen
for kvalitetsregistren och for hur data fran dessa kan bidra i analys kring olika fragor. Vi ser ocksa att
det inte bara ar antalet uttag som 6kar, utan dven att komplexiteten i fragestallningarna och antalet
samkorningar 6kar. Fragestallarna kan behéva mycket stéd bade kring sjalva uttagen, men ocksa
kring dialog med och samordning med till exempel Socialstyrelsen och SCB.

Vi har under aret genomfort tva sk "Registerhallardagar” i digital form, och fokus fér dessa traffar har
under aret i huvudsak varit att informera kring status for pagaendeskeenden i systemet, till exempel
de genomlysningar och utredningar kring IT-plattformar och infrastruktur som pagatt, och det
fortsatta arbetet kring kunskapsstyrning. Vi marker att registerkunderna efterlyser mer information
och involvering i dessa fragor och vagval, och ett behov att fa samlas och foéra dialog. Har har vi som
registercentrum sett det som en del av var funktion att kunna informera, sjilva eller genom att bjuda
in tex foretradare for olika arbets- och projektgrupper.



Om stod till kvalitetsuppfoljning och utveckling utanfor det nationella svenska
kvalitetsregistersystemet, genom UCR’s Licenserbjudande

Licenserbjudandet omfattar kompetensstdd kring kvalitetsregister och registerbaserad forskning,
samt tillgang till kvalitetsregisterplattformen QReg5 for intressenter utanfor Sverige.

Licenserbjudandet har under aret varit fokuserat kring samarbetet med projektet Euroheart dar UCR
hjalpt till att bygga upp och tillhandahalla kvalitetsregister inom hjartomradet pa QRreg5-
plattformen som ska inforas i flera europeiska lander. Under 2022 har Euroheart-projektet gatt in i
en forvaltningsfas for de fyra hjartregister som nu ar lanserade (akut hjartinfarkt/PCl, hjartsvikt,
formaksflimmer och klaffkirurgi) dar Estland och Ruménien gatt forst med att implementera dessa
fullt ut i respektive land. Samtidigt ar det fortfarande flera lander som &r pa vag att bygga upp
organisationer for att inféra registren och utveckla de inhemska kopplingar som krévs.

Da det inom ramen for Licenserbjudandet ingar att externa utvecklingsorganisationer sjalvstandigt
ska kunna arbeta vidare med att implementera de registerlésningar UCR levererat och infora dem i
respektive land stalls hoga krav pa UCR kring tillgdnglig kundsupport och kommunikation kring
produkten . (For att I6sningarna ska kunna bli kompletta kravs bland annat att de kan kopplas mot
det aktuella landets befolkningsregister, att anvandar- och behérighetshantering integreras m.m.)
Dessa behov mots delvis genom QReg5 Designsystem, men dven genom en process dar UCRs
utvecklingsorganisation arbetar tillsammans med licenskunden och i ett antal workhops praktiskt
hjalper dem att komma igang och svara pa fragor under vagen. Se mer om detta under avsnittet om
QREG 5 Designsystem nedan.

UCR plattformsutveckling har delvis mojliggjorts genom en egen investering, som majliggjorts av
UCRs satsning kring licenserbjudande.

Om teknisk infrastruktur och plattform

Utvecklingen av UCRs registerplattform QReg5 har fortsatt under 2022 enligt den roadmap som
fanns vid arets borjan, med tre releaser. De har gjorts i ndra samverkan med de registerprojekt som
drivits under aret, bade for register i svenska systemet och hjartregister inom Euroheart. Detta da
dessa case i mycket har fungerat som exempel och dar vi verifierat 16sningar i praktiken, och i viss
man gjort att backloggen for utveckling har fokuserat pa behov for de aktuella case vi arbetat mest
med under aret.

Nagra av de nyheter som varit i fokus och tillkommit under aret ar:

e Omdesign av plattformens sokfunktion for att battre stodja sokning pa
personnummer/samordningsnummer samt reservnummer

e Mojlighet for register att lagga till sékning pa PID-nummer (patientreferens som kan
anvandas for att inte sprida personnummer i onddan, tex. vid supportdrenden)

e Stod for att visa langre hjalptexter vid inmatning

e Stod for register som behover registrera upprepade moment som kan intraffa som en del av
en vardprocess. Det kan handla om att utéver en operation, registrera eventuella re-
operationer.

e Forbattrad interaktion for bildstod.

o Att fullt ut inféra av stod for Mobilt SITHS for register som anvander QReg5-plattformen.

e Loggning av rapportanvandning i syfte att fa en bild av vilka rapporter som nyttjas och hur
anvandningen ser ut for olika enheter. Detta hjalper registret att tillsammans med UCR fa en



indikation pa om rapporterna ar vélfungerande och efterfragade och/eller om det behovs
riktade utbildningsinsatser.

Mycket av plattformsarbetet har under aret gatt hand i hand med lansering av FH-registret och de
Euroheart-register som utvecklats och forbattrats under aret. Dessa har aktualiserat att vi har behovt
jobba vidare med t.ex. plattformsstod for mer avancerad inmatning av registerinnehall och
vidareutveckling av bildstéd. Av det vi planerade for 2022 ar det bara "plattformsstod for att tydligt
visa anvdndare om data helt eller delvis ar hdmtat fran externa kallor” (informationsférsorjning via
NKRR) som av olika anledningar inte prioriterats for utredning eller utveckling. Detta framférallt da
register och projekt som narmast kommer att utgéra modell fér hanteringen av detta i QReg5 har
blivit tillfalligt satt pa paus till forman for breddning av integration i Senior alert. Det har visat sig
vara mest effektivt och ge bast kvalitet att lata ett sddant arbete vagledas av ett aktuellt praktiskt
case, varvid vi valt att vanta med detta.

For en fullstandig redogorelse av nyheter under aret och de olika releaser som gjorts, se QReg5
Designsystem under Tidigare releaser.

Utover det som syns utat i plattformen och som beskrivs i designsystemet har vi lagt ner mycket
arbete pa att férenkla och dokumentera plattformen med malet att det ska vara enkelt for alla, dven
utomstaende, att forsta vad plattformen innehaller och att bygga registerldsningar pa QReg5.
Samlingspunkten for detta 4r QReg5 Designsystem, som bade innehaller en publik del fér alla som vill
ta del av vad plattformen innehaller och hur den ar uppbyggd, och en del som kraver inloggning, och
vander sig till utvecklare med praktisk hjalp och kodexempel for att astadkomma registerlosningar pa
plattformen enligt best practise. Denna inloggade del ar naturligtvis dven till stor anvandning for vara
egna utvecklare, och vid introduktion av nyanstallda.

Saval UCR’s ataganden inom det nationella kvalitetsregistersystemet, som inom Licenserbjudandet
och inom registerbaserad forskning, staller hga krav pa planering och prognostisering av bade
resurser och aktiviteter for plattformsutveckling. Detta adresseras genom UCRs projekt- och
inflodeshantering, samt genom veckovis uppféljning i det produktagarforum dar samtliga
produktdgare mots och diskuterar mojliga utvecklingsbehov och prioriteringar. Under aret har vi
aven haft workshops syftande till att kartlagga UCRs register och en majlig prioriteringsordning for
lyft till ny plattformsversion for de register dar detta vantas bli aktuellt. Dessa workshopar har ocksa
bidragit med vardefull insikt i olika speciallésningar for register som annu inte finns implementerade i
nya plattformen, som behéver utredas och eventuellt planeras in (om de visar sig vara funktioner
som bor finnas och vara generiska) i plattformens roadmap.

Redan under 2021 pabdrjade UCR ett utvecklingsarbete for att resurseffektivt kunna erbjuda mer
avancerade dynamiska rapporter till nya och fler malgrupper. For detta valde UCR produkten SAS
Viya (fran SAS Institute) som ar en framtidssdker l6sning som medger att effekten av redan gjorda
investeringar inom UCR kan inhdmtas. Som en del i detta kommer UCR ocksa att upgradera till en
modern produkt for visualisering och analys (SAS Visual Analytics). Da UCR inte kan anvédnda
leverantérens molntjanster for den typ av information som hanteras i kvalitetsregister sa har UCR
under 2022 invadntat produkten SAS Viya for Kubernetes, som ar en I6sning som kan koras pa lokala
servrar hos UCR. Tyvérr blev det under 2022 en leveransforsening fran SAS Institute pa 8 manader fér
den produkten, vilket innebar att planerade utvecklingsinsatser for rapporter/utdata och
analyslosningar inte fortskridit som planerat under 2022. UCR planerar nu for dessa
utvecklingsinsatser under 2023.

Om stod till forskning


https://register.ucr.uu.se/designsystem/content?7&item=previous_releases
https://register.ucr.uu.se/designsystem/content?3&item=introduction

Manga av UCRs kvalitetsregister nyttjas flitigt for forskningsandamal och trenden med datauttags-
forfragningar har varit 6kande under manga ar. Da samkaorningar med Socialstyrelsens och Statistiska
Centralbyrans ofta kravs har vi kontinuerlig dialog med dessa myndigheter for att forenkla och
underlatta samarbetet. Allt for att processen fran datauttag ur register till leverans av samkord,
avidentifierad databas till forskaren ska ga sa smidigt som majligt.

UCR forvaltar och vidareutvecklar en tjanst for registerbaserade randomiserade kliniska studier -
UCRs R-RCT-ramverk. Detta har uppmarksammats som varldsledande av NIH och FDA. D3 det
tekniska ramverket for R-RCT kan nyttjas fristaende (dvs. inte behover integreras i en registerlésning,
eller maste anvandas tillsammans med register som ar byggda med viss teknik) har efterfragan varit
fortsatt hog. Under 2022 drivs hos UCR (i samarbete mellan registercentrumuppdraget och UCR’s
sektion for Klinisk forskning) flera prospektiva registerbaserade randomiserade studier, i olika faser.
Viser en trend i att det gar langsammare att rekrytera patienter till pagaende studier, vilket
naturligtvis paverkar framdriften.

Under 2022 har kvalitetsregisterorganisationen inom UCR tillsammans med sektionen for Klinisk
Forskning fortsatt att vara en radgivande funktion och ger stéd i olika fragor, tex. val av studiedesign
och genomférande (tex valet mellan R-RCT och traditionell RCT, GCP-krav mm)

Om medarbetare, kompetenser och linjeorganisation

Infor 2022 var ambitionen att halla antalet anstallda oforandrat for att langsiktigt bibehalla
kompetens och kapacitet inom registercentrumverksamheten och UCR’s totala organisation, trots att
finansieringsprinciper infér framtiden fortfarande var oklara. Under aret har vi anpassat bade
kapacitet och kostnader genom att kontinuerligt se 6ver och vid behov minska antalet konsulter, och
i perioder allokera personal till UCR’s 6vriga verksamheter och uppdrag. Vi har rekryterat ytterligare
kompetens pa bland annat anviandbarhetsomradet, inom systemutveckling, och inom
kvalitetssamordning, och har kunnat minska beroendet till konsulter pa dessa omraden.




Verksamhetsberattelse for RC UCR enligt mall fran SKR for

beskrivning av verksamhetsaret 2022

Nedan féljer en sammanstallning av verksamheten enligt mall fran SKR som skickas in via Research
Webb, syftande till att folja upp den verksamhetsplan som lamnades in avseende verksamhetsaret
2022.

Vissa formuleringar kan aterfinnas redan i verksamhetsberattelsens tidigare delar.

Fragor som ska besvaras under Innehall:

A. Vilka atgarder har RCO vidtagit inom den egna organisationen och i
samarbete med andra RCO fér 6kad samordning och samverkan i
stodet till kvalitetsregistren, avseende:

o Okad samordningen av it-plattformar samt anpassning till
att nationella kvalitetsregister kan samspela med framtidens
vardinformationsmiljéer och med regionernas e- hilsoarbete
i ovrigt.

Samordning av IT-plattformar har under 2022 fortsatt och drivits pa saval nationell niva, genom att
vara en aktiv del i RCO i samverkan, samt i all UCR intern utveckling av QRreg5-plattfomen.

e Pa nationell niva har vi fortsatt driva fragan och bidragit med underlag, bade till
plattformsgenomlysningen som fortgar i SKRs regi samt regeringsuppdraget kring ”Digital
nationell infrastruktur foér kvalitetsregister” som drivs av EHM. Var férhoppning ar att sa
arligt och konstruktivt som mojligt bidra med kunskap och erfarenhet for att vagleda beslut,
bade krav kring IT-infrastruktur och samordningsvinster av densamma.

e  Via RCO-i samverkan sker kontinuerligt samordning av fragor for att sdkerstalla likartade
tolkningar och implementation. Samarbetet ror sig till exempel om utbyte och gemensam
tolkning av erbjudandet kopplat till uppdraget, juridiska fragor, teknik och annan best
practise.

e Samordning av I6sningar i utvecklingen av register pa var egen plattform &r ett etablerat
arbetssatt. Utgangspunkten ar att ta fram gemensamma plattformslésningar som alla
register kan nyttja och anpassa/konfigurera sa att det passar deras processer och
datainsamling, istdllet for att utveckla kundspecifika |6sningar.

Genom att ha ett fokus pa enkelt utbyte av data mellan system i all plattformsutveckling som
gors ser vi till att plattformen ar anpassad till befintliga och framtida vardinformationssystem och
nationella tjanster.

Se svar under fraga B rorande integrationsldsningar och anpassningar nationellt facksprak, for mer
fordjupning kring hur vi arbetat med dessa dar dessa tillampningar under aret.

0 Stod for samarbetet mellan nationella kvalitetsregister och
nationella programomraden.

Som Registercentrum ser vi att vart uppdrag ar att underlatta och uppmuntra dialogen mellan NPO
och register, och agera sa proaktivt vi kan direkt genom och tillsammans med
registerorganisationerna, eller via de uppdrag som kommer in via den sjukvardsregionala



samordningen i var sjukvardsregion. | direkt dialog med registerorganisationerna har vi ibland
initierat moten med NPO, deltagit vid moten, och deltagit i och f6ljt upp gemensamma
arbetsinsatser. Inom ramen for den sjukvardsregionala samordningen har vi moétt och gett stod till
de NPO som Mellansverige har vardskap for, inlett och vidareutvecklat kontaktytorna med bade
representanterna for RSG och med Mellansveriges representant i NSG Data och Analys.

B. Hur har RCO bidragit till att underlatta registrens datainsamling
t.ex. i form av nationella integrationslosningar mot
vardinformationssystemen och stod till registren inom ensning av
variabler och anpassning t.ex. till nationellt facksprak.

Under 2022 har UCR fortsatt varit en aktiv part i de projekt som pagar kring informationsforsorjning
via NKRR. UCR har i de pagaende projekten bidragit med informatisk kompetens, regelskrivning,
programmering och férvaltning av saval informationsspecifikationer som andra variabellistor och
arkitekturella dokument, samt gett generellt stdd till registerorganisationerna och projekten.

Ansvaret for vilket innehall som ar relevant for registret i form av variabler som ska samlas in,
namngivning och standarder ar i grunden en fraga for registerstyrgrupp (och CPUA). Dock ar fragan
om standarder, att verka for strukturerad information och anvdandande av facksprak nagot som ar
viktigt for alla som ar del i vardinformationssystemen, och nagot registerstyrgrupper och CPUA
kontinuerligt behover arbeta med tillsammans med registercentrum. Genom att anvanda sig av
etablerade begrepp och standarder i den man det finns och &r applicerbart kan vi halla en hogre
kvalitet vid informationsutbyte (med t.ex. journalsystem via NKRR) da alla som bidrar med eller
anvander sig data talar samma sprak. Som registercentrum informerar vi kunder om det stod var
plattform ger kring att anvdanda nationellt facksprak och férdelarna med detta. Via UCRs
terminologitjanst i plattformen uppdaterar vi arligen till aktuella ICD-koder och andra kodverk, vilket
ger nytta for de register som exempelvis anvinder diagnoskoder. Arligen gors arbete for att
sakerstalla att dessa kodverk halls aktuella.

| 6vrigt kvalitetsgranskar vi, i den man vi har vardrelaterade begrepp som visas i plattformens
granssnitt som ar gemensamma, mot begrepp som ska anvandas enligt socialstyrelsens termbank.

C. Hur har RCO arbetat med utformning och utveckling av registrens
design avseende:

o Mot en hogre grad av samordning avseende generiska
funktioner och samordning av s.k. narliggande register.

UCR forsoker alltid lyfta blicken och ha ett langsiktigt perspektiv pa registers framtid och hur register
relaterar till varandra. | detta for vi dialog med saval SKR som register. | forvaltningsplaner for
register tar vi alltid hansyn till om sammanslagning och samordning vantas bli, eller borde bli,
aktuella for ett omrade/register for att planera férberedande arbete och direkta utvecklingsinsatser
sa att de ger storst nytta och kostnadseffektivitet — bade for enskilda register och for forvaltningen
som helhet.

| respons till exempelvis beslutsbrev eller andra signaler och utvecklingsbehov férsoker vi alltid fora
en proaktiv dialog for att forsta behov och hitta samordningsvinster. Fragan ar alltid om det gar det
att formulera och hitta en I6sning som alla register kan nyttja, och om inte, varfor just det har
registret kraver ett undantag. Var utgangspunkt ar alltid att bygga pa en standard som endast ska
frangas om det finns starka skal. Vi har blivit allt battre pa att utveckla de interna forum och



processer dar olika funktioner och forvaltningsansvariga samlas for att fora den har typen av dialog,
och sedan ta den vidare med registerstyrgrupper och andra instanser inom systemet.

Under 2022 har vi i samband med att registret RiksSvikt mer formellt narmat sig Swedeheart, bistatt
overlamnande och mottagande CPUA-myndigheter i ett byte av CPUA for RiksSvikt sa att denne blev
samma som for 6vriga Swedeheart, och hjalpt bade register och mottagande myndighet att
genomfoéra de dndringar som behovts kopplat till patientinformation och dokumentation.

o | valet av indikatorer som &r relevanta utifran nationella
vardprogram och motsvarande, for forbattringsarbete och
som speglar patienternas perspektiv.

UCR har under 2022 liksom tidigare haft kontinuerlig dialog med respektive register om registrens
utveckling avseende bland annat innehall, process/resultatmatt och tackningsgrad som en del av vart
naturliga arbetssatt. Vi uppmuntrar registerorganisationerna att alltid tdnka i dessa termer, nar vi
tillsammans arbetar med respektive registers utvecklingsplan. Under 2022 har flera register arbetat
med specifik vidareutveckling (av bade indata och utdata) fér anpassning till personcentrerade
sammanhallna vardforlopp.

D. Beskriv det stéd till registren, och i forekommande fall till
huvudmannen, som rco gett, for att definiera och uppna hoég
tackningsgrad och god datakvalitet.

Hur val mal kring god tackningsgrad uppnas i olika register varierar stort, och huvudsakligen tror vi
att storst effekt for att uppna hogre tackning i nuldget ligger i att huvudmannen behover ge stod i
form av processer och tid i verksamheterna for att vardpersonal ska kunna prioritera registerarbete.
Registercentrums bidrag ar framst att i var etablerade arbetsprocess ge registrens styrgrupper
kontinuerligt stod i dessa fragor. Var erfarenhet ar att det ar viktigt att begransa insamlingen och
darmed den tid vardpersonal behover lagga pa registerarbetet, samt att register ser till att det finns
resultataterkoppling som anvands och gor nytta. Det ar var ambition och ligger i vart uppdrag att
hjalpa till i dessa fragor och i den man det gar se till att registerplattformen underlattar saval
inmatning som anvandning av registerdata i forbattringsarbetet.

Vid utveckling av QReg5-plattformen har modellen for validering av data, i syfte att ha god kontroll
pa versioner av variabler/definitioner och datakvalitet, varit en utgangspunkt, och ar en av styrkorna
i den nya plattformen.

| takt med att informationsférsorjning via integration med journal 6kar, har vissa register som i
nuldget pga sin karaktar har stora utmaningar med att uppna hégtackningsgrad, sannolikt goda
chanser att uppna hogre tackningsgrad. Som ofta nédmnt i andra sammanhang behdover detta arbete
ga hand i hand med olika insatser for att sakerstalla och mojliggora datakvalitet, bade pa
registersidan (och med stéd av RCO) och pa verksamhets-/huvudmannasidan.

Under 2022 har vi arbetat aktivt med ett antal av de register vi forvaltar for att se éver hur de i
framtiden ska kunna fa en mer andamalsenlig datainsamling och darmed hogre tackning. Att se dver
innehallet ar ett naturligt led i den 6versyn som dnda gors i och med att estimera arbetsinsats for att
kunna lata vissa register flytta till en modernare plattform.



E. Beskriv rco:s stod till registren for att stimulera 6ppna redovisningar
av data och presentation av konsuppdelad statistik.

Att sakerstalla att registerstyrgrupper sjalva eller med hjélp av UCR ska kunna ta fram arsrapporter
och andra 6ppna redovisningar ddr man kan se och jamféra varden i olika delar av landet, ser vi som
en grundlaggande del av vart uppdrag. UCR bistar register med sammanstallningar och exporter dar
kon kan redovisas kopplat till t.e.x olika indikatorer for att jamféra maluppfyllelse fér man respektive
kvinnor. Da det for merparten av patienter som finns i UCRs register (de med svenska personnummer
eller samordningsnummer) gors en slagning mot befolkningsregistret, hamtas uppgift om alder och
koén automatiskt och behover inte matas in i registret.

Plattformen har alltifran enkla fasta rapporter (dar registret kan vélja att redovisa och lyfta fram
skillnader mellan konen) till mer flexibel rapportlosning med filter dar t.ex. kén och alderskategorier
kan selekteras ut och pa sa satt kan anvandare upptacka och utforska skillnader i varden utifran de
fragestallningar som registret vill lyfta fram.

Under 2022 har vi som tidigare fortsatt att verka for att fler av UCRs register ska ansluta till och
kontinuerligt 6verfora data till Varden i siffror for att redovisa kvalitetsindikatorer publikt, via den
generiska plattformstjanst som utvecklats for det andamalet.

Nar det géller RCOs ansvar att utveckla I6sningar for publik atkomst av kvalitetsregisterdata upplever
vi att det annu inte finns nagon samsyn eller riktlinjer for hur langtgaende dessa I6sningar ska vara,
vilken malgrupp de ska rikta sig mot, effektmal och hur de ska forhalla sig till t.ex. varden i siffror. Det
ar nagot vi har efterfragat i manga ar, och dialogen behover féras inom RCO och med SKR for att
vagleda bade register och registercentrum. Detta for att garantera att vi ger ett rattvist och jamlikt
stod till alla register, och att medlen inom systemet ger storsta mojliga nytta.

UCR har redan idag I6sningar for att bygga dynamiska rapporter, t.ex. i syfte att visa och jamfora data
publikt, for nagra av vara register. De ar dock utvecklade 6ver tid och under olika forhallanden, varfor
dessa losningar skiljer sig fran varandra bade anvandningsmassigt och tekniskt. For att forbereda for
att kunna erbjuda en modern och férvaltningsbar [6sning kring publik atkomst av registerdata pa
bredden, for alla vara register, padborjade UCR redan 2021 ett utvecklingsarbete for att
resurseffektivt kunna erbjuda mer avancerade dynamiska rapporter till nya och fler malgrupper. For
detta valde UCR produkten SAS Viya (fran SAS Institute) som &r en framtidssaker 16sning som
medger att effekten av redan gjorda investeringar inom UCR kan inhdmtas. Som en del i detta
kommer UCR ocksa att upgradera till en modern produkt for visualisering och analys (SAS Visual
Analytics). D3 UCR inte kan anvanda leverantorens molntjanster for den typ av information som
hanteras i kvalitetsregister sa har UCR under 2022 invéantat produkten SAS Viya for Kubernetes, som
ar en l6sning som kan koras pa lokala servrar hos UCR. Tyvarr blev det under 2022 en
leveransforsening fran SAS Institute pa 8 manader for den produkten, vilket innebar att planerade
utvecklingsinsatser for rapporter/utdata och analyslosningar inte fortskridit som planerat under
2022. UCR planerar nu for dessa utvecklingsinsatser under 2023 genom att lagga grunden fér en ny
I6sning for publik atkomst av registerdata, som lever upp till nytillkomna krav, ar till tillrackligt
flexibel och samtidigt blir en skalbar och forvaltningsbar |6sning. Det ar ett arbete som kommer att
ga hand i hand med att tydliggora krav kring publika visningar och mota beslutsbrevens uppmaningar
till enskilda register att i hogre utstrackning tillhandahalla sadana an tidigare.

F. Beskriv rco:s stod till registren avseende patientmedverkan och
prom/prem.

UCRs Qreg5-plattform innehaller idag inte nagot stod for att skicka och ta emot patientifyllda enkater
eller meddelanden via integration med 1177 Vardguiden/Nationell tjansteplattform. Med nagot



undantagsfall r var bedémning att insamling av PROM/PREM via enkéter som vardpersonal ldgger in
i registret, anda fungerar relativt tillfredstallande. Under aret har UCR forvaltat befintliga I6sningar
kring PROM/PREM, samt varit till stéd i analys och rapportutveckling av PROM-innehall f6r nagra av
vara register.

Under 2022 var ingen utveckling av nya l6sningar kring PROM/PREM planerad, da det fortfarande
finns behov av vissa nationella beslut och gemensamma guidelines, och fragor kvar att utreda. Under
2022 har UCR deltagit i de samverkansforum inom RCO-i-samverkan och SKR som finns kring
PROM/PREM fér att forsta och tydliggdra forutsattningarna med malet att sa snart som maijligt
pabérja anslutning till de nationella tjanster som finns eller dr under uppbyggnad. Parallellt fors
dialog med ett par register dir PROM/PREM 4&r en kritisk del av registrets innehall, angaende deras
behov, och dar de kommer lite ”i klam” i vdntan pa nya direktiv och I6sningar for NKR som
konsument. | slutet av aret pabodrjades en forstudie kring implementation av en plattformslésning
antingen via den befintliga formulartjansten hos Inera eller via NAFS. Vid denna rapports skrivande ar
vagvalet och implementationen precis pa vag att goras och sedan startas.

UCR uppmuntrar registerstyrgrupper att dra nytta av mojligheten till patientrepresentation i
styrgruppen, eller att via andra riktade insatser for att na insikter och delaktighet fran patienter.

G. Beskriv rco:s stod till registren, och om tillampligt i ert uppdrag -
stod till huvudmannen, avseende data management och statistiska
analyser.

Inom UCR finns en valrustad organisation med fler an 20 statistiker, biostatistiker och data managers
som kan bista saval registerhallare och styrgrupper, som huvudman och forskare, med analyser av
registerdata. Vara statistiker har gedigen erfarenhet av att analysera data fran kvalitetsregister i allt
fran datauttag, underlag till arsrapporter och enklare forskningsprojekt, till stora multicenter kliniska
provningar med kvalitetsregister som grund.

Inom ramen fér det arbete som under 2022 gatt vidare kring den sjukvardsregionala samordningen
och stodet till kunskapsstyrningen, ser vi att behovet av dessa stodtjanster kan komma att bli stort.
Om stdd till huvudmannen blir mer omfattande framover, har UCR mdjlighet att bidra med saval
ytterligare kapacitet som kompetens.

UCR erbjuder fortsatt saval allt fran enkla statistiska underlag i standardiserade eller anpassade
format, till avancerade analyser utifran registrens behov. Samtliga tjanster finns tillgangliga for alla,
men for att sdkerstalla att behoven mots pa ett resurseffektivt satt med hansyn till tex om det ar ett
aterkommande behov, sa sker bestéllningar och utformning i dialog.

H. Beskriv rco:s st6d for att underlatta forskning och samverkan med
life science foretag.

Manga av UCRs kvalitetsregister nyttjas flitigt for forskningsandamal och trenden med datauttags-
forfragningar har varit 6kande under manga ar. Da samkorningar med Socialstyrelsens och Statistiska
Centralbyrans ofta kravs har vi kontinuerlig dialog med dessa myndigheter for att forenkla och
underlatta samarbetet. Allt for att processen fran datauttag ur register till leverans av samkord,
avidentifierad databas till forskaren ska ga sa smidigt som mojligt.

Vi har dven fortsatt férenkla intern hantering av datauttagsprocessen och kvalitetskontrollen sa att
storsta maojliga nytta kan ges, till sa liten tidsatgang som maijligt, da det gynnar saval den enskilda
forskaren som UCR.



e Tjanst for att hjalpa forskare med ansokningar.
e Tagit 6ver vissa uppdrag fran biostat.
e Metadata och mappning.

Vi for kontinuerlig dialog med registerorganisationerna kring hur en bra variabellista och metadata
bor utformas, vilka fragor som bor lyftas till Socialstyrelsen, och vad de olika registren kan lara av
varandras erfarenheter kring anslutning till RUT, datauttag och framjande av registren for forskning.

UCR forvaltar och vidareutvecklar en tjanst for registerbaserade randomiserade kliniska studier -
UCRs R-RCT-ramverk. Detta har uppmarksammats som varldsledande av NIH och FDA. Da det
tekniska ramverket for R-RCT kan nyttjas fristaende (dvs. inte behover integreras i en registerlosning,
eller maste anvandas tillsammans med register som ar byggda med viss teknik) har efterfragan varit
fortsatt mycket hog.

Under 2022 drevs hos UCR (i samarbete mellan registercentrumuppdraget och UCR’s sektion for
Klinisk forskning) flera prospektiva registerbaserade randomiserade studier, i olika faser.

Under 2022 har kvalitetsregisterorganisationen inom UCR tillsammans med sektionen for Klinisk
Forskning fortsatt att vara en radgivande funktion och ger stod i olika fragor, tex. val av studiedesign
och genomférande (tex valet mellan R-RCT och traditionell RCT, GCP-krav mm)

I. Beskriv hur rco har bidragit till att underlatta registrens presentation
av data och resultat (utdatalésningar) och hur dessa l6sningar
utvecklas i enlighet med huvudmannens behov for
verksamhetsutveckling och planering /uppféljning.

For malgrupper hos huvudmannen som anvander registerdata fér verksamhetsutveckling, planering
och uppfoljning (exempelvis kopplat till ekonomiskt utfall och resurssituation) ar behoven andra an
for dem som anvander registerdata for forbattringsarbete i varden, pa de enskilda vardenheterna dar
vard utfors. Huvudmannen onskar ofta data med olika tidsintervall och skarningar. Ofta vill man
kunna anvanda radata, och tillsammans med andra killor och/eller presentera i egna/externa
system, och begar da exporter av olika slag.

UCR tillhandahaller i stor utstrackning sadana exportlésningar, och ser att efterfragan 6kar kraftigt.
Att pa ett sdkert och effektivt satta upp och forvalta sadana leveranser ar resurskravande, da
leveranserna ofta ar dagliga, och andringar i registren medfér omfattande justeringar i exportformat.
Hur dessa ibland omfattande 6nskemal om tillgangliggérande ska tillgodoses, vilka “frihetsgrader”
som ar rimliga vid sadana "bestéllningar” och hur finansiering ska se ut ar fragor vi ser behover lyftas
i systemet och samordnas.

I nuldget har ett antal av UCRs register publika statistikvisningar med aggregerad och jamférande
statistik som kan nyttjas av t.ex. huvudmannen. Da dessa har byggts som enskilda I6sningar ser vi
dock att det krdvs en samlad kravbild for saval UCRs register som inom systemet for att ta nasta steg
och bygga upp en effektiv och skalbar 16sning som erbjuder en likartad grund fér detta. Mojligheten
till standardiserade I6sningar fér huvudmannen (som kan tillgodose flera) ar darfor viktigt att
diskutera inom tex RCO i Samverkan, sa att kommande plattformserbjudanden utvecklas sa
likvardigt, samordnat och resurseffektivt som moijligt.

Under 2022 har det gjorts en stor investering i att modernisera den analysplattform UCR anvander
(SAS), for att mojliggéra mer dynamiskt och flexibelt tillgdngliggérande och visualisering av data, for
olika intressenter och malgrupper. Se mer om detta ovan under punkten E ovan. Nasta steg ar att



utforska hur register skulle kunna bygga upp statistikvisningar for publik atkomst med hjalp av SAS
Visual Analytics.

J. Beskriv hur rco har bidragit till stédet till registren i juridiska fragor.

UCR har kompetens och upparbetade kanaler for att hjdlpa register i juridiska fragor och har under
2022 vidareutvecklat arbetssatt och dokumentation ytterligare for att etablera vart “regulatoriska
minne”, sprida grundldggande regulatorisk kunskap internt och sékerstélla att registerrepresentanter
far snabba, tydliga och konsekventa besked kring aterkommande fragor.

De forum och arbetsgrupper som bidrar med kunskap ar framférallt det regulatoriska rad som bestar
av representanter fran UCR, RCC Mellansverige och jurister inom Region Uppsala. Radet har under
2022 haft sammantraden var tredje vecka och behandlar dar kontinuerligt fragor som uppkommer.

UCRs funktion for Quality Assurance (QA) och Quality Control (QC), “Kvalitetssamordnare”, har under
aret varit involverad i en mangd fragor och bistatt med efterfragat stod till registerhallare,
registerstyrgrupper och andra intressenter, samt hjalpt till att fértydliga interna processer och bistatt
med kunskap kring de regelverk vi har att férhalla oss till.

| arbetet med kvalitetsregistererbjudande och plattform har vi kontinuerligt involverat och
dokumenterat regulatoriska beslut som far paverkan pa registerutveckling och plattform. Detta
sammanfattas i en handbok dar en del beror just tolkning av juridik (t.ex. delning av data mellan
vardgivargranser). | den man det dr maojligt dokumenterar vi och implementerar stod i plattformen sa
att det ar latt att bygga register enligt de lagar och foéreskrifter som galler.

UCR uppfattar att saval registerorganisationer som CPUA-myndigheter i 6kande omfattning sdker
svar och stod kring registerjuridiska fragor. UCR har under 2022 utokat sin interna kompetens genom
utbildning och kompetensbreddning for medarbetare, och har utdkat var proaktiva dialog med
registerorganisationer och CPUA-myndigheter for att kunna "féorekomma” fragestallningarna och
bista med bra stdd i olika faser.

K. Beskriv rco:s stod i arbetet i den lokala/regionala utvecklingen mot
ett sammanhallet system for kunskapsstyrning.

RCO Mellansverige ar representerad i regional samverkansgrupp (RSG) for kvalitetsregister i
Sjukvardsregion Mellansverige och samverkar darigenom med RSG Uppféljning och analys, RSG
Strukturerad vardinformation samt Sjukvardsregion Mellansveriges representant i NSG Data och
analys.

UCR har idag framférallt en registerplattform, kunnande i att bygga malgruppsriktade och
anvandarvanliga livskraftiga register, erfarenhet av klinisk forskning och en unik gransyta mellan
klinisk forskning, statistisk analys och kvalitetsregister, som mojliggor kvalitativa underlag och tillgang
till data for uppfoljning och utveckling, samt forskningsstod.

Till stor del innebar UCR’s arbete pa det har omradet att vi forser olika aktorer/fragestallare lokalt
och regionalt med registerdata och/eller radata, ofta kompletterat med en analys eller data
management, men det omfattar dven att vi UCR pa uppdrag av Sjukvardsregion Mellansverige deltar
i/representerar sjukvardsregionen i olika forum, tex kring analysstod till NPO, RACG och RSG.



Se dven relaterade svar under fragorna kring ”Stod i samarbetet mellan nationella kvalitetsregister
och nationella programomraden” samt “Stod angdende data management och statistisk analys”.

L. Beskriv relevant samverkan for rco med annan verksamhet,
exempelvis angransande regionala uppdrag.

e Forum Uppsala-Orebro, med uppdraget att skapa lokala noder i sjukvardsregionens sju
landsting och regioner, syftande till att starka samarbetet mellan halso- och sjukvard,
akademi och industri, ligger organisatoriskt inom ramen for UCR.

e UCR samverkar fortsatt med Kliniska Studier Sverige och Forum Uppsala-Orebro for att
utarbeta och tillgangliggdra nationella riktlinjer for registerbaserade randomiserade studier,
sk R-RCT.

e Kvalitetsregisterverksamheten inom UCR har naturligtvis ett valutvecklat samarbete med
UCR’s Ovriga ingaende verksamheter; Klinisk forskning och Biostatistik. (Dessutom finns
sedan tidigare upparbetat samarbete med Biobank och Labb som tills nyligen var en del av
UCR men som nu drivs som en egen centrumbildning.) Dessa delverksamheter har i sin tur
langt gaende lokala och regionala uppdrag, som ofta genomférs lyckosamt och har sin styrka
just pa grund av tillgangen till den totala kompetensen och infrastrukturen hos UCR.

e Internationella och nationella samarbeten dar UCR bidrar med kompetensstdd har initierats i
flera sammanhang, och det finns ett stort intresse saval kring kompetensstdd och
erfarenheter, som kring den tekniska plattformen och infrastrukturen. Samarbete med
European Society of Cardiology kring registeruppbyggnad i flera lander inom Europa (det sk
Euroheart-projektet) har fortsatt. Under 2022 har Euroheart-projektet gatt in i en
forvaltningsfas for de fyra hjartregister som nu ar lanserade, dar Estland och Rumaénien gatt
forst med att implementera dessa i respektive land. Samtidigt ar det fortfarande fler lander
som ar pavag att bygga upp organisationer for att inféra registren och utveckla de inhemska
kopplingar som kravs.

M. Beskriv relevant samverkan for rco med annan verksamhet,
exempelvis angransande regionala uppdrag, t.ex. Stéd till
registerbaserat forbattringsarbete

UCR har idag framforallt en registerplattform, kunnande i att bygga malgruppsriktade och
anvandarvanliga livskraftiga register, erfarenhet av klinisk forskning och en unik gransyta mellan
klinisk forskning, statistisk analys och kvalitetsregister, som mojliggér R-RCT:er och forskningsstod.

UCR har historiskt haft men har i nuldget inte en organisation rustad for att bedriva
vardforbattringsarbete i praktiken i nagon storre omfattning, och saknar utbredd kompetens i form
av t.ex. processledare. Under 2023 har insatserna darfor framst bestatt i att erbjuda de tjanster och
kompetenser som &ar starka, och forsta vad som skulle krdvas for att ateretablera dven
vardforbattring i ndrhet med professionen i annan form an det som sker pa andra nivaer via de
tjanster vi erbjuder. Vi dr 6dmjuka infor att lyfta fragor kring hur detta och andra RCO-uppdrag ska
fordelas mellan registercentrum och i den man uppdraget sa kraver, rusta var verksamhet for
eventuellt utbkade/justerade uppdrag.



N. Samtliga RCO tilldelades 400 000 kronor extra under 2022 fér att
mer kraftfullt arbeta med stod till kvalitetsregistren avseende
informationsforsérjning samt integrering i
kunskapsstyrningssystemet.

o Beskriv hur dessa anslag har anvants.

Anslagen har primért anvénts for att internt dokumentera, sprida/bygga kompetens pa bredden i
organisationen, i relation till var medverkan i de nationella projekten kring informationsférsorjning
for ett antal av vara register.

| viss utstrackning har anslaget dven anvants for att kunna initiera och delta vid méten mellan
register och NPO i samband med bade byte och introduktion av nya ordféranden, samt vidare
utveckling av befintliga forum.



VERKSAMHETSBERATTELSE RCC MELLANSVERIGE 2022

Denna verksamhetsberattelse bestar av tva delar. Den férsta delen motsvarar en 6vergripande
verksamhetsberdttelse for Kvalitetsregistersektionen inom ramen fér RCC Mellansveriges uppdrag
och verksamhet. Den andra delen omfattar verksamhetsberittelse enligt mall som férmedlats av SKR
2022, och som ndrmare beskriver verksamheten utifran formatet fér ”Registercentrums nationella
uppdrag”. Vissa formuleringar och stycken aterfinns i bada delarna. Tillsammans utgér de en
heltéickande redovisning av RCC Mellansveriges verksamhet som del i RCO Mellansverige i det
nationella kvalitetsregistersystemet.

Overgripande beskrivning av RCC Mellansveriges uppdrag,
bemanning och aktiviteter 2022

BAKGRUND RCC MELLANSVERIGE
Registerverksamheten inom RCC-organisationen har en bakgrund i de sex regionala onkologiska

centrum (OC, ROC) som inrattades under 70-talet for att forstarka regional cancerregistrering, lamna
underlag for nationell cancerstatistik och stédja epidemiologisk forskning.

Som ett resultat av utredningen kring en nationell cancerstrategi bildades ar 2011 sex regionala
cancercentrum (RCC). Utredningen om en nationell cancerstrategi slog bland annat fast:

“Inom RCC bér dndamdlsenliga strukturer och adekvata resurser for att stédja kunskapsutvecklingen
inom canceromrddet i sjukvdrdsregionen byggas upp, och innehdlla de uppgifter som innehas av
regionala onkologiska centrumen, ROC”.

Det gjorde att ROC Uppsala Orebros registeruppdrag integrerades i RCC Mellansveriges verksamhet.

UPPDRAG

| RCC Mellansveriges uppgifter ingar att i nara samarbete med 6vriga fem RCC medverka i uppfoljning
och utvardering av cancervarden saval nationellt som regionalt baserat pa nationella modeller och
metoder. RCC Mellansverige verkar bland annat pa uppdrag av SKR och utifran ett sjukvardsregionalt
uppdrag inom:

e utveckling och drift av kvalitetsregister

e rapportering av kvalitetsregisterdata for styrning, utveckling och utvardering av halso- och
sjukvarden

o kvalitetsutveckling med stdd av kvalitetsregister

Andra uppgifter som ingar i RCC:s uppdrag ar bland annat:

e Forbattra inrapporteringen till nationella och regionala register for cancervarden.
e Uppfdljning av riktlinjer och vardprogram for cancervarden.

e Stodja epidemiologisk och klinisk forskning.

e Samarbete med andra discipliner och kunskapsomraden.


https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/statens-offentliga-utredningar/2009/02/sou-200911/

Ett av de kriterier som RCC arbetar efter ar kunskapsstyrning:

“Till RCC:s uppgifter hér att arbeta for att nationella kvalitetsregister anvdnds fér
verksamhetsutveckling inom cancervarden. Det innebdr att RCC ska verka fér att samtliga berérda
enheter rapporterar till de nationella kvalitetsregistren som rér cancervarden. Fér att utveckla
cancervdrdens kvalitet skall RCC ansvara for att det finns systematisk Gterkoppling till enheterna,
inkluderande 6ppna jimférelser mellan regioner och/eller behandlande sjukhus fér de vanligaste
férekommande cancerformerna. | den man Socialstyrelsen och SKR genomfér éppna jimférelser som
rér cancervdrden, ska RCC stddja detta arbete. Fér dessa dndamdl ska det vid varje RCC finnas en
funktion som stédjer insamling av uppgifter till de nationella registren och bearbeta data pd
motsvarande sétt som tidigare regionala onkologiska centrum (ROC) gjorde”.

NATIONELLT REGISTERSAMARBETE

Arbetsgruppen for kvalitetsregister (AKI) med representanter fran landets sex RCC ansvarar for
nationell samordning av drift, férvaltning och support pa den gemensamma nationella IT-plattformen
INCA, pa vilken ett trettiotal kvalitetsregister pa canceromradet idag administreras.

Inom ramen for detta samarbete verkar RCC i samverkan och AKI for:

e En professionell och resurseffektiv organisation for stod till kvalitetsregister och
forskningsregister pa canceromradet.

o Att med INCA-plattformen som verktyg verka for att registerdata anvands for
patientfokuserad verksamhetsutveckling, foérbattringsarbete och forskning.

e Uppratthallande av en tydlig, kompetent och hallbar organisation for drift, utveckling och
support av INCA.

Samarbetet under 2022 har omfattat fortsatt utveckling pa INCA-plattformen. Konstruktion av
ytterligare delregister for barncancer, ombyggnad av befintliga diagnosspecifika register, utveckling
av register for organiserad prostatacancertestning (OPT), registerbaserade randomiserade studier
(R-RCT), in- och ut rapportering av PREM och PROM data och pilotprojekt for automatéverforing fran
journalsystem avseende brost- och prostatacancer,

Under 2022 har det dven pagatt fortsatt utveckling gillande utdataldsningar i form av online atkomst
av egna data (”Koll pa laget”), interaktiva, publika arsrapporter online, publik redovisning av
kvalitetsindikatorer pa hemsidor och l6sningar for att folja vantetider inom ramen for
standardiserade vardférlopp (SVF) inom cancervarden.

PERSONAL 2022

Under verksamhetsaret 2022 fanns ett trettiotal medarbetare med arbetsuppgifter helt eller delvis
inom registersektionen. Arbetet med kvalitetsregister och vardprogram fortsatter bedrivas i
diagnosspecifika stddteam bestaende av koordinator/sjukskoterska, registeradministrator,
registerproduktdgare och statistiker.

Kompetenskrav och uppdragsbeskrivning for nationella stodteam redovisas i
dokumentet: Kvalitetsregister-uppdragsbeskrivningar?

1. https://www.cancercentrum.se/globalassets/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/funktioner-natkvalreg-version-2016.pdf



Under 2022 har personalen utgjorts av:

Funktions/enhetschef

Lakare/cancerepidemiolog med 6vergripande funktionsansvar. RCC funktionschef medverkar i
arbetsgrupp for kvalitetsregister och INCA (AKI), utvecklingsgruppen fér nationella cancerregistret,
nationell samarbetsgrupp for Registercentrum organisationerna (RCOsam) som behandlar fragor
kring framtidens kvalitetsregister rérande bland annat nationell plattformsstrategi, CPUA
konsolidering och stdd till nationella programomraden (NPO) fér kunskapsstyrning.

Koordinatorer/sjukskéterskor

Vid RCC register arbetade 7 koordinatorer/sjukskoterskor med uppgifter kring kvalitetsregister,
vardprocessgrupper och sjukskoterskenatverk. Koordinatorerna har nara kontakt med nationella
styrgrupper, ger stod till regionala vardprocessgrupper och medverkar vid start av nya register,
vidareutveckling av befintliga databaser och uppdateringar av manualer. Utéver detta har ytterligare
tre koordinatorer arbetat specifikt mot projektet med Individuell Patientéversikt (IPO).

Registeradministratérer

Under 2022 fanns 11 medarbetare vars huvudsakliga uppgift ar att arbeta med registerdata. Varje
administrator arbetar med flera cancerdiagnoser och ansvarar for registrering och kvalitetskontroll i
det regionala tumorregistret och kvalitetsregister. Arbetet innefattar utbildning av inrapportorer
samt kontakter med inrapporterande klinik for eftersékning av saknade anmalningar och
kompletteringar. Handldggarna medverkar som sakkunniga vid vardprocessgruppmaéten och
regiondagar. En registeradministrator deltar som regional representant i nationell utvecklingsgrupp
kring kodning och kvalitetsfragor i cancerregistret. En annan medarbetare representerar RCC
Mellansverige i en nationell registeradministratorsgrupp bildad 2020 med uppdraget att forstarka
rikslika arbetssatt. Under 2022 fortsatte arbetet med att stegvis 6verféra arbetsmoment fran
koordinatorer till registeradministratorer.

Statistiker

Gruppen omfattar idag fyra statistiker vars uppdrag omfattar analys, konsultation, datauttag,
rapporter och presentationslosningar av data for epidemiologisk bevakning och kvalitetssakring. En
senior statistiker stoder forskningsprojekt utgaende fran registerdata vilket finansieras med externa
projektmedel.

Epidemiolog

Inom RCCs registerfunktion arbetar en disputerad ldkare/epidemiolog halvtid med metodstdd till
kvalitetssakrings- och forskningsprojekt.

Medicinsk verksamhetsutvecklare

Utgors av en disputerad onkolog med uppgift att stddja anvandningen av registerdata for
kvalitetssakring och forskning.

IT-personal

Pa RCC fanns 2022 tva IT- administratorer med ansvar for natverksunderhall, mjuk- och
hardvarusupport, regional INCA-support, radgivning och dataskyddsfragor. IT-tjansterna ger stod till
hela RCC organisationen och Regionalt Biobankscentrum (RBC). Den av medarbetarna som haft rollen
som lokal dataskyddsrepresentant med ansvar fér bevakning av integritetsfragor i enlighet med



dataskyddsforordningen (GDPR), slutade hosten 2022 varpa organisation och tjanstebeskrivning sags
over och rekryteringsarbete paborjades, med forhoppning om att slutforas i bérjan av 2023.

INCA-systemutvecklare

Utvecklingsverksamheten pa den nationella IT plattformen INCA &r koncentrerad till tre
utvecklarteam lokaliserade till RCC Vast, RCC Norr och RCC Mellansverige.
Systemutvecklaruppdragen for RCC Mellansverige omfattar elva register som RCC Mellansverige och
RCC Stockholm-Gotland har nationellt ansvar for. | tillagg utvecklas och underhalls darutover ocksa
ett flertal icke-diagnosspecifika registerlosningar, till exempel:

e Regimbiblioteket

e Registrering av Standardiserade Vardforlopp (SVF)
e Koloskopiregistret

e Studieregistret

e PROM-I6sningar

Samordningen av det nationella utvecklingsarbetet leds av nationell IT-chef med placering vid RCC
Vast. Utvecklarteamet pa RCC Mellansverige har under 2022 pa pappret omfattat fyra heltidstjanster.
En tjanst har dock varit vakant under storre delen av aret trots upprepade rekryteringsforsok. | tillagg
har konsulter anlitats dels for att tacka upp for den vakanta tjansten men dven da arbetsméangden
Okat for utvecklarna som en féljd av en stérre forvaltningsbérda och nya utvecklingsprojekt.
Utvecklare och konsulter samfinansieras delvis av samtliga RCC.

| teamet fér RCC Mellansverige ska dven ingd tva tjanster som Registerproduktigare (RPA) med
uppgift att i dialog med stédteamskoordinator och registerféretradare samla in dnskemal om
registerutveckling. En tjanst har varit vakant under storre delen av 2022 vilket medfort hog
arbetsbelastning pa kvarvarande personal. Darutdver finns ytterligare RPA pa RCC Stockholm-
Gotland som ocksa arbetar mot systemutvecklarna pa RCC Mellansverige. | slutet av aret har dven en
konsult tagits in for rollen som RPA mot tjinsten Individuell Patientéversikt (IPO).

Resurspersoner fran administrativa sektionen

Administrativa sektionen bidrar med stdd géllande bland annat fakturahantering,
kommunikationsinsatser, dokumenthantering och verksamhetsplanering. Detta utgor ett viktigt stod
till registerverksamheten bade regionalt och nationellt.

OVERGRIPANDE OM VERKSAMHET OCH ORGANISATION VID RCC MELLANSVERIGE UNDER 2022
Covid-19 pandemin har under 2022 fortsatt ha direkt och indirekt paverkan pa registerverksamheten.
RCC Mellansverige har det nationella ansvaret for att med stéd av registerdata folja effekterna av
pandemin, vilket fortsatt under 2022. Resultaten publiceras fortldpande i rapporter tillgéngliga pa
RCCs hemsida.?

Den nationella arbetsgruppen for covid-cancerstatistik har fortsatt sitt arbete under 2022. Tva
rapporter baserade pa data i de regionala tumorregistren har publicerats. Sammanfattningsvis visar
rapporterna en initial nedgang i antalet rapporterade tumaérer under 2020 jamfort med 2019 vilket
foljdes av en uppgang under 2021 och forsta kvartalet av 2022. Det kumulativa underskottet for

2 Statistik om uppskjuten cancervard till f6ljd av coronaviruset - RCC (cancercentrum.se)



helaren 2020 och 2021 samt forsta kvartalet 2022 uppgick till mindre dn 1 procent (-0.8 %) vilket
pekar pa att diagnostiken nu ater ligger pa ndstan samma nivaer som 2019.

Tva rapporter baserade pa data i kvalitetsregister har publicerats under aret. En rapport som
baserades pa data i Nationellt kvalitetsregister fér lungcancer och Nationellt kvalitetsregister fér
tjock- och dndtarmscancer - Svenska Kolorektalcancerregistret och en rapport baserades pa data fran
de nationella kvalitetsregistren fér hudmelanom (Svenska melanomregistret) och urinblasecancer
(Svenska nationella kvalitetsregistret fér urinbldse- och urinvdgscancer).

Tva rapporter om hur klinisk cancerforskning paverkades under 2020 jamfoért med 2019 publicerades
under 2022. Den forsta rapporten visade att klinisk cancerforskning med vuxna patienter lag
vasentligen stilla under 2020 jamfért med 2019. Den andra rapporten gallde klinisk forskning pa
barncancer som visade pa en oférandrad aktivitet under forsta pandemiaret.

Arbetet med att konstruera en forskningsdatabas som bygger pa Cancerregistret, som berikas med
lankade data fran bland annat Patientregistret, Likemedelsregistret, Dodsorsaksregistret,
Intensivvardsregistret, Smittskyddsregistret, Befolkningsregistret, LISA (socioekonomi) och nationella
kvalitetsregister har fortsatt under aret och berdknas fardigstallas under 2023.

Regionala tumérregistret

RCC ansvarar for regional cancerregistrering och statistik. Informationen anvands vid
sammanstallning av nationella cancerdata vid Socialstyrelsen och i epidemiologiska och kliniska
studier. Till Regionala Tumorregistret (RTR) inkom under 2022 mer dn 24 000 canceranmalningar
(inklusive anmalningspliktiga icke-maligna tumorer). Nyanmalda cancerfall och rattningar under 2021
rapporterades till Socialstyrelsen enligt schema den 31 oktober 2022. De nya tumoérfall som
registrerats i de sex sjukvardsregionernas respektive RTR slas samman av Socialstyrelsen och
publiceras som en uppdatering av det nationella Cancerregistret i mitten av december varje ar.

Regional tumorstatistik tillganglig pa INCA ar central for kontroll av tackningsgraden och datakvalitet
i kvalitetsregister pa canceromradet.

Kvalitetsregister fér cancer

RCC Mellansverige administrerar regionalt for ndarvarande 30 kvalitetsregister for cancer, varav
ansvaret ar nationellt for 5 diagnoser (prostatacancer, lungcancer, peniscancer, KML och MDS).
Informationen i flertalet register baseras pa flera blanketter (anmaélan, behandling, uppféljning). For
cirka 20 % av dessa krdvdes det begaran av kompletterande data minst en gang fran inrapporterande
kliniker. Detta utgor ett arbetskravande moment, men bidrar till att en mycket hoég tackningsgrad
uppnas (>95 %) jamfort med den lagstadgade inrapporteringen till nationella cancerregistret. En
fortsatt utmaning ar den fordrojda inrapporteringen, en fraga som aterkommande kommuniceras ut
till inrapporterande kliniker och RCC:s styrgrupp. Denna forsening paverkar bland annat majligheten
att snabbt folja upp fattade inriktningsbeslut om regional nivastrukturering av cancervarden och har
dven bidragit till att statistik avseende covid-19 och cancerincidens har tagit langre tid an vad som éar
optimalt.



Digitala och fysiska méten.

Under 2022 har en viss atergang till fysiska moten skett men fortfarande sker flera méten digitalt.
RCC Mellansverige medverkar i flera olika konstellationer. Vid de regionala
vardprocessgruppsmotena diskuteras bland annat resultat baserat pa registerdata med avstamning
mot vardprogram. Vid nationella méten med registerhallare bidrar RCC i arbetet gallande
kvalitetsregistren med bland annat teknisk kompetens och utveckling, stéttning i
valideringsprocesser och datauttag samt utbildning. RCC Mellansverige bidrar darigenom vid
inrapportdrs- och monitoreringsmoten samt arrangerar utbildningar och informationsméten.

Extern information/Hemsida

RCC:s hemsida utgor en viktig informationskanal dar bland annat kvalitetsregisterrapporter,
nationella vardprogram (NVP), registerinnehall/variabellistor, blanketter och manualer kontinuerligt
uppdateras.

UTDATA
Rapporter och kvalitetssdkring

Huvuduppgiften for RCC register ar att tillhandahalla cancerdata av hog kvalitet som underlag for
kvalitetssakring och kunskapsstyrning. Resultaten presenteras i regionala och nationella rapporter
tillgangliga pa hemsidan. | de regionala vardprocessgruppernas uppdrag ingar att ta fram en
kommenterande text tillganglig for icke-specialister som tydligt lyfter observerade avvikelser,
identifierade forbattringsomraden samt atgardsforslag och mal.

Statistiker i respektive nationellt stodteam har i uppdrag att ta fram startsidor online dar klinikens
egna resultat kan jamféras mot regionala och nationella genomsnitt. INCA-plattformen har anpassats
sa att data omedelbart gors tillgangliga i digitalt format for inrapporterande kliniker i ”Koll pa laget”.
Idag finns interaktiva arsrapporter for majoriteten av diagnoserna RCC arbetar med, och kommer pa
sikt att helt ersatta tryckta rapporter.

Forskning och utveckling

Ett flertal nationella kvalitetsregister kan uppvisa en betydande och hogkvalitativ forskningsaktivitet,
det géller bland annat NKR for prostata, lunga och peniscancer samt NKR for kronisk myeloisk
leukemi. Forskningsfynd baserade pa databaser skapade utifran dessa register har under 2022
fortsatt visat pa det vetenskapliga vardet av att berika kvalitetsregisterdata med information fran
andra registerkallor. Under 2022 har RCC fortsatt stodja denna utveckling genom att leverera data
och ge metodstdd till forskningsprojekt samt genom samordning och stod vid uppdateringar av
registerlankningar.

Samtliga RCC:s statistiker arbetar i utvalda registerbaserade forskningsprojekt med anknytning till
RCC:s grunduppdrag. P& RCC arbetar ocksa en externt finansierad statistiker med analys av
registerdata i forskningssyfte.

RCC registers funktionschef deltar som svensk representant i ANCR (Association of Nordic Cancer
Registries) och ENCR (European Network Cancer Registries) vars uppgift bland annat &r att framja
anvandningen av registerdata i kvalitetssakrings och forskningssyfte.



Ett fran RCC Mellansverige koordinerat projekt erholl 2018 ekonomiskt stéd fran SWElife och
Sjobergsstiftelsen for utveckling av Individuell patientéversikt (IPO) for tta cancerdiagnoser, en
teknisk 16sning som mojliggor visualisering av patientdata som stéd vid behandlingsbeslut.
Patientoversikter for dessa atta diagnoser fardigstalldes hosten 2020. Lansering pa kliniker runt om i
landet har fortsatt under 2022. En vid RCC Mellansverige baserad och externt finansierad
projektledare koordinerar projektet, medan andra delar utgar fran RCC Stockholm-Gotland och

RCC Vast.



Verksamhetsberattelse enligt mall fran SKR for beskrivning av
verksamhetsaret 2022

Nedan foljer en sammanstallning av verksamheten enligt mall fran SKR som skickas in via Research
Webb, syftande till att folja upp den verksamhetsplan som lamnades in avseende verksamhetsaret
2022.

Vissa formuleringar kan aterfinnas redan i verksamhetsberattelsens tidigare delar.

Fragor som ska besvaras under Innehall:

A. Vilka atgarder har RCO vidtagit inom den egna organisationen och i
samarbete med andra RCO fér 6kad samordning och samverkan i
stodet till kvalitetsregistren, avseende:

o Okad samordningen av it-plattformar samt anpassning till
att nationella kvalitetsregister kan samspela med framtidens
vardinformationsmiljéer och med regionernas e- hilsoarbete
i ovrigt.

RCO Mellansverige har under aret bidragit i Lumell/SKRs arbete med registerplattformsstrategin.
Arbetet har framfor allt bestatt i att stodja anslutna register med att ta fram och rapportera in
efterfragade uppgifter men ocksa i att informera registerhallare och regionernas féretradare om det
pagaende arbetet. Representanter for RCO Mellansverige har dven deltagit pa ett antal informations-
och dialogmoten med eHalsomyndigheten avseende forstudien om nationell, digital infrastruktur for
nationella kvalitetsregister.

Via RCO-i samverkan sker kontinuerligt samordning av fragor for att sdkerstélla likartade tolkningar
och implementation. Samarbetet ror sig till exempel om utbyte och gemensam tolkning av
erbjudandet kopplat till uppdraget, juridiska fragor, teknik och annan best practise.

RCC Mellansverige har under aret samverkat med 6vriga RCC och RC Norr kring utveckling,
forvaltning och drift av INCA-plattformen. Samverkan inkluderar dven samfinansiering av personella
resurser, bland annat IT-chef, nationell registersamordnare och registerutvecklare. Samarbetet ses
over kontinuerligt och regleras i Samarbetsavtal rérande Nationell samverkan for utveckling av
register och IT-plattformen INCA. Inom ramen for samarbetet drivs utvecklingsarbete, bland annat
gallande insatser som syftar till att ta fram generisk registerfunktionalitet, generiska
informationsmangder samt enhetliga arbetsprocesser som stdd for informationsforsérjning av
kvalitetsregister och presentation av data.

0 Stod for samarbetet mellan nationella kvalitetsregister och
nationella programomraden.

Bade den plattform som UCR anvander (QReg5) och RCC anvander (INCA) byggs modulart och med
fokus pa att forenkla utbyte av data med andra utanforliggande tjanster. Detta for att kunna vara en
del i framtidens vardinformationssystem och enkelt och sikert utbyta data med de nationella
tjanster som finns.



RCC Mellansverige ingar i RCC i samverkan som utgor nationellt programomrade (NPO)
cancersjukdomar. Tillsammans med 6vriga RCC ansvarar RCC Mellansverige for utveckling, revidering
och stoéd for implementering av ett antal nationella kunskapsstéd, bl a nationella vardprogram och
SVF (standardiserade vardférlopp) men ocksa Min vardplan cancer och Nationella regimbiblioteket.
Kvalitetsregistren pa canceromradet ar vardefulla verktyg for att kunna félja upp de nationella
vardprogrammen. Samtliga RCC arbetar aktivt med att starka kopplingen mellan nationella
kvalitetsregister och nationella vardprogram. | praktiken innebar det att kvalitetsregister som ar
anslutna till RCC far stod av ett multidisciplinart stédteam som, enligt en gemensam nationell
arbetsmodell, arbetar for att kvalitetsindikatorerna i de nationella vardprogrammen definieras pa ett
satt som gor det maijligt att folja upp dem via kvalitetsregister och att kvalitetsindikatorer
aterrapporteras pa ett samlat satt i interaktiva utdatarapporter.

Under 2022 har RCC stottat registren med att ansluta flera kvalitetsindikatorer for flera nationella
kvalitetsregister som vi ansvarar for till Varden i siffror (VIS). Resultat for lungcancervarden kommer
inom kort férutom pa riks- och regionniva att redovisas pa sjukhusniva. Fér detta arbete har RCC tagit
fram figur-och tabellverk som tillater en regional presentation av data. Figur- och tabellverken
kommer bland annat att anvandas for verksamhetsuppféljning och planering.

RCC Mellansverige har under 2022 stottat tva register i arbetet med validering av registerdata, ett
arbete som kommer slutféras under 2023.

B. Hur har RCO bidragit till att underlatta registrens datainsamling
t.ex. i form av nationella integrationslésningar mot
vardinformationssystemen och stod till registren inom ensning av
variabler och anpassning t.ex. till nationellt facksprak.

Representanter fran RCC Mellansverige har deltagit i arbete rérande 6verforing fran
varddokumentationssystem till kvalitetsregister. Fragor som ror strukturerad vardinformation och
informationsforsorjning av kvalitetsregister har diskuterats regelbundet i flera grupper dar RCC
Mellansverige ar representerade, exempelvis RCO Sam och kvalitetsregisterstyrgrupper. RCC
Mellansverige har arbetat med 6vriga RCC for att mota upp regionernas olika strategier for
informationsforsorjning. Detta omfattar bland annat I6sningar for informationsférsorjning via
OpenEHR och NKRR.

C. Hur har RCO arbetat med utformning och utveckling av registrens
design avseende:

o Mot en hogre grad av samordning avseende generiska
funktioner och samordning av s.k. narliggande register.

Under aret har ett antal timmar inom RCCs samlade budget for registerutveckling avsatts for att
utveckla och implementera standardiserad funktionalitet och en standardiserad design av
kvalitetsregistren pa canceromradet. Malet dr en mer resurseffektiv och likriktad utveckling av
tekniska l6sningar, registrens uppbyggnad, design och funktionalitet samt verktyg for
sammanstallning och aterrapportering av data. Ett nationellt projekt som syftar till en effektiv och
juridiskt hallbar informationsférsérjning mellan register pa INCA-plattformen inleddes under hosten
och kommer att slutrapporteras under varen 2023.



o | valet av indikatorer som &r relevanta utifran nationella
vardprogram och motsvarande, for forbattringsarbete och
som speglar patienternas perspektiv.

RCC i samverkan ansvarar for saval utvecklingen av nationella vardprogram som kvalitetsregistren pa
canceromradet. For varje diagnos finns ett nationellt stédteam som ansvarar for att starka
kopplingen mellan diagnosens vardprogram och kvalitetsregister. | detta uppdrag ingar att ha dialog
med saval nationell vardprogramgrupp som registerhallare/registerstyrgrupp for att darigenom bidra
till att vardprogrammets indikatorer formuleras pa ett satt som mojliggér uppfoljning via
kvalitetsregister och 6ppen redovisning av kvalitetsindikatorer utan risk for réjande.
Patientrepresentant ingar i de nationella vardprogramgrupperna. RCC i samverkans nationella
arbetsgrupp for patientrapporterade matt har under aret arbetat for att rekommendationer om
insamling och anvandning av patientrapporterade matt ska inkluderas i de nationella
vardprogrammen pa canceromradet.

D. Beskriv det stdd till registren, och i forekommande fall till
huvudmaénnen, som rco gett, for att definiera och uppna hog
tackningsgrad och god datakvalitet.

For varje kvalitetsregister pa canceromradet ansvarar en registeradministrator for att stodja
inrapportorer genom utbildningsinsatser och kontinuerlig uppfdljning av inrapporteringen. Data i
Cancerregistret utgor en tillforlitlig néamnare vid berdkning av tackningsgrad i kvalitetsregistren pa
canceromradet och anvands som underlag for aktiv efterforskning av data. Flertalet kvalitetsregister
pa canceromradet uppnar en tackningsgrad pa >95 %. Utover att aktivt efterforska data till nationella
kvalitetsregister har tackningsgraden i kvalitetsregister regelbundet diskuterats pa sjukvardsregionala
vardprocessmoten.

E. Beskriv rco:s stod till registren for att stimulera 6ppna redovisningar
av data och presentation av kdnsuppdelad statistik.

Arbetsprocesser och modeller for presentation av data fran kvalitetsregistren pa canceromradet har
utvecklats i nationell samverkan med 6vriga RCC. Delméngder av data fran de kvalitetsregister som ar
anslutna till RCC Mellansverige redovisas 6ppet pa RCC i samverkans gemensamma webbplats
www.cancerentrum.se. RCC Mellansverige har dven gett stdd till anslutna register med leverans av
data for presentation pa Varden i siffror.

F. Beskriv rco:s st6d till registren avseende patientmedverkan och
prom/prem.

| nationell samverkan pagar arbete for att inkludera rekommendationer om PROM i de
diagnosspecifika nationella vardprogrammen pa canceromradet. Ett nationellt utvecklingsarbete
pagar for att mojliggdra skapande av PROM/PREM-enkater och insamling av PROM/PREM-data till
kvalitetsregister och till varden.



RCC Mellansverige stravar efter att patient- och narstaendeféretradare finns med i de
registerstyrgrupper som ligger under RCC Mellansverige. Bland annat genom introduktion,
arvodering och upprattande av 6verenskommelse med tydlig beskrivning av uppdraget, forsdker
RCC Mellansverige skapa goda forutsattningar for foretradarna att genomféra sina uppdrag.

RCC Mellansverige har under 2022 gett stod for utskick, analys och sammanstallning av PROM.
Integration fran INCA-plattformen mot 1177 Vardguiden moijliggor att meddelanden (till exempel
enkater) kan skickas fran INCA-anslutna register till patienter via 1177.se. RCC Mellansverige deltar i
RCC i samverkans nationella arbetsgrupp for patientrapporterade matt.

G. Beskriv rco:s stod till registren, och om tillampligt i ert uppdrag -
stod till huvudmannen, avseende data management och statistiska
analyser.

RCC Mellansverige har under aret bistatt anslutna register med fortldpande kvalitetskontroll av data
samt med utarbetande av arsrapport inklusive interaktiva rapporter. Utéver det nationella uppdraget
som registercentrum har RCC Mellansverige ett regionalt, solidariskt finansierat uppdrag rérande
forbattrad datakvalitet samt stod vid regionala datauttag och analys av data fran samtliga
kvalitetsregister pa canceromradet. | uppdraget ingar regelbunden kvalitetskontroll av data,
sammanstallning, utlimnande och redovisning av data samt utbildningsinsatser. Arbetsrutiner,
metoder och riktlinjer avseende datahantering och statistik utarbetas, sa langt det ar mojligt, i
nationell samverkan med malet att effektivisera och harmonisera arbetet pa landets sex RCC.

H. Beskriv rco:s stod for att underlatta forskning och samverkan med
life science foretag.

RCC Mellansverige har stottat register med administrativa resurser, statistiker och data management
vid foretagssamarbeten Under aret har RCC i samverkan, via arbetsgruppen for kvalitetsregister och
INCA (AKI) bjudit in till fyra digitala nationella dialogmoten for registerhallare pa canceromradet. Vid
dessa dialogmoten har bl a processen for att ansluta till RUT samt erfarenheter fran redan anslutna
register belysts.

I. Beskriv hur rco har bidragit till att underlatta registrens presentation
av data och resultat (utdatalésningar) och hur dessa l6sningar
utvecklas i enlighet med huvudmannens behov for
verksamhetsutveckling och planering /uppféljning.

RCC Mellansverige arbetar tillsammans med 6vriga RCC for att presentera data fran kvalitetsregistren
i Oppna, interaktiva utdatarapporter pa cancercentrum.se. Utdatarapporterna uppdateras ett par
ganger per ar och RCC arbetar aktivt for att vardprogrammens kvalitetsindikatorer ska ga att f6lja via
utdatarapporterna (se ovan). RCC i samverkan har, med stod av Lumell, tagit fram rapporten
"Utveckling av uppfdljningen av vardprogram och kvalitet genom kvalitetsregister". Som en
fortsattning pa det arbetet har en workshop pa temat "Utveckling av diagnosovergripande
indikatorer for uppfoljning av kvalitet och rekommendationer i nationella vardprogram" planerats.
Chefer i cancervarden, register- och vardprogramsforetradare samt RCCs patient- och narstaenderad
har bjudits in till workshopen som kommer att genomfdras i mars 2023. Under 2022 har RCC



Mellansverige dven tagit fram regionala utdatarapporter med analyser i form av kommentarer fran
regionala patientprocessledare.

J. Beskriv hur rco har bidragit till stédet till registren i juridiska fragor.

RCC Mellansverige har under 2022 haft en kontinuerlig samverkan med Dataskyddsombud och
jurister i Region Uppsala. Darutéver har RCC Mellansverige samverkat med 6vriga RCO och SKR i
juridiska fragor. Medarbetare fran RCC deltar pa dessa moten dar det ar vanligt med fragor av
juridisk karaktar. For de kvalitetsregister som har CPUA i en annan region an Skane sker i regel CPUA-
dialogen med stod av representant for RCC i den aktuella regionen.

K. Beskriv rco:s stod i arbetet i den lokala/regionala utvecklingen mot
ett sammanhallet system fér kunskapsstyrning.

RCO Mellansverige ar representerad i regional samverkansgrupp (RSG) for kvalitetsregister i
Sjukvardsregion Mellansverige och samverkar darigenom med RSG Uppféljning och analys, RSG
Strukturerad vardinformation samt Sjukvardsregion Mellansveriges representant i NSG Data och
analys.

RCC Mellansveriges samlade nationella och sjukvardsregionala uppdrag att stédja
kunskapsstyrningen inom cancervarden innebar goda majligheter att bidra till en stark koppling
mellan regionalt patientprocessarbete och de nationella kunskapsstoden pa canceromradetdv s
SVF, vardprogram och kvalitetsregister. En forutsattning ar dock att tydliga mottagarstrukturer och
kontaktytor finns tillgdngliga i respektive region. Regelbundna avstamningar sker darfér med
regionernas cancersamordnare som ansvarar for att stodja och félja upp den lokala utvecklingen av
cancervarden.

RCC Mellansverige har dven, inom ramen fér den nationella cancerstrategin, tillsammans med Ovriga
RCC, i uppdrag att samordna och stddja nationell och regional kunskapsstyrning pa canceromradet.
Mal och uppdrag, som bland annat omfattar nationell och regional samordning av vardprogram,
kvalitetsregister samt regional patientprocessutveckling beskrivs i Region Mellansverige cancerplan
2022-2024, regeringens langsiktiga inriktning for det nationella arbetet med cancervarden samt i
Forordning (2019:7) om statsbidrag till regionala cancercentrum.

L. Beskriv relevant samverkan for rco med annan verksamhet,
exempelvis angransande regionala uppdrag.

UCR och RCC Mellansverige samverkar gallande kvalitetsregister, samt med representanter fran
regionernas tjanstemannaorganisationer. RCC Mellansveriges uppdrag utgar fran de sju regionerna i
Sjukvardsregion Mellansverige. Uppdragsbeskrivningen for RCC Mellansverige dr gemensamt
beslutad och finansierad av de sju regionerna. Darutoéver regleras RCC Mellansveriges uppdrag via
arliga 6verenskommelser mellan staten och SKR rérande utveckling av cancervarden samt i
forordning 2019:7 om statsbidrag till regionala cancercentrum. RCC Mellansverige har en néara
samverkan med regionerna i Sjukvardsregion Mellansverige via respektive regions cancersamordnare
och cancerrad men ocksa genom att leda och/eller delta i samverkansprojekt inom ramen for
sjukvardsregionens samarbete for battre vard.



M. Beskriv relevant samverkan for rco med annan verksamhet,
exempelvis angransande regionala uppdrag, t.ex. Stéd till
registerbaserat forbattringsarbete.

Diagnosspecifika stodteam samverkar med regionala vardprocessledare for att driva, stédja och folja
upp utvecklingen av cancervarden i sjukvardsregion Mellansverige. Aterrapportering gors ocksa till
beslutsfattare, bland annat RCC Mellansveriges styrgrupp, cancerrad i respektive region,
samverkansnamnden i region Mellansverige och enskilda kliniker/sjukhus.

N. Samtliga RCO tilldelades 400 000 kronor extra under 2022 fér att
mer kraftfullt arbeta med stod till kvalitetsregistren avseende
informationsforsérjning samt integrering i
kunskapsstyrningssystemet.

o Beskriv hur dessa anslag har anvants.

RCC Mellansverige har anvant sin andel av anslaget for samfinansiering av INCA och nationella
kompetensresurser med malet att harmonisera och utveckla kvalitetsregistren pa canceromradet.
Insatser for att 6ka kapacitet och kompetens hos medarbetare avseende registerbaserade fragor.
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Detta dokument utgor verksambetsplanen for RCO Mellansverige bestiende av Registercentrum UCR (Uppsala
Clinical Research Center) och RCC Mellansverige (Regionalt Cancercentrum Mellansverige).

Del 1. Inledning om RCO Mellansverige: Uppsala Clinical Research Center och RCC

Mellansverige

Del 2. Verksamhetsplan for RCO Mellansverige enligt mall frin SKR

Del 1.
Inledning

RC UCR och RCC Mellansverige har sedan flera ar ett samarbete inom ramen f6r RCO-uppdraget.
Aven om det funnits skillnader mellan de bada enheterna avseende historik, organisatorisk tillhérighet,
uppdrag och férutsittningar har vi utvecklat ett f6r bada parter virdefullt samarbete kring
gemensamma utmaningar.

Av organisatoriska skil redovisas planer och budgetar t6r 2023 £6r UCR respektive RCC Mellansverige

separat.

Den f6rsta delen i det hir dokumentet omfattar ”Inledning”, ”Kort om UCR och RCC Mellansverige”
och ”Om samverkan mellan UCR och RCC Mellansverige, samt mellan RCO, kommande
verksamhetsar”. Den andra och tredje delen omfattar RC UCRs respektive RCCs Mellansveriges
verksamhetsplan.

Kort om UCR och RCC Mellansverige

UCR ir landets storsta och dldsta registercentrum dér kvalitetsregisterverksamheten ér integrerad i en
organisation som dven omfattar klinisk forskning och biostatistik, vilket ger anslutna kvalitetsregister
unika méjligheter att utveckla alla delar av sin verksamhet och sin virdekedja.

RCC Mellansverige ir ett av totalt sex RCC i landet och arbetar med inrapportering till nationella
cancerregistret, med nationellt kvalitetsregisterstod pd canceromridet och med regionala register, lokalt
forbattringsarbete och kunskapsstyrning i samverkan med regionala cancerrdd och diagnosspecifika
register- och vardprocessgrupper. En stor del av RCC:s nuvarande registerverksamhet bedrivs inom
ramen fér mélen i den nationella cancerstrategin och i nira samarbete med landets 6vriga fem RCC.

Hornsgatan 15, 118 82 Stockholm 08-452 70 00 kvalitetsregistet@skl.se www.kvalitetsregister.se
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Om samverkan mellan UCR och RCC Mellansverige inom RCO, samt mellan RCO,
kommande verksamhetsar

UCR och RCC Mellansverige samverkar pa flera omraden, bland annat inom:

e  Utformning och vidareutveckling av registrens design

e  Statistik och datakvalitet

e DPresentation av data och utdatalésningar

e  Stéd till forskning

e Samverkan kring utveckling av R-RCT pa canceromradet
e Stdd till nationell och regional kunskapsstyrning

e Samverkan med annan verksamhet, regionala uppdrag

e Regulatoriska/legala frigestillningar och CPUA kontakter

Under 2023 och framat avser vi vidareutveckla samarbetet kring dessa och ytterligare omriden, och
forbittra gemensamma metoder, processer och tekniker bade inom véirt RCO och i samverkan med
ovriga RCO. For olika omraden och olika aktiviteter kan samverkan/samarbete se ut pa olika sitt; allt
fran enklare avstimningar eller delande av resurser eller koncept, till gemensamma aktiviteter och
projekt, och alltid i avstimning med det gemensamma uppdraget och eventuella pagiende aktiviteter i
RCO i samverkan.

Nir det giller regulatoriska fragestillningar har vi inom RCO Mellansverige sedan flera ér ett
regelbundet och nira samarbete med juristerna inom Region Uppsala, och har regelbundna
avstimningar tillsammans med dem i ett regulatoriskt rad. Detta kommer att fortsitta under 2023. 1
radet tas bland annat frigor upp kring CPUA-skap, uppdrag och instruktioner till registerhillare och
styrgrupp, PUB-avtal, patientinformation och andra rena registerrelaterade frigor. Aven andra fragor
som tolkning av dataskyddsfragor, bedémningar kring medicintekniska produkter och andra
angrinsande fragor hanteras i rddet eller i dialog mellan mdtena.

Den ”RCO-ledningsgrupp”, dir ansvariga for respektive verksamhet méts manadsvis £6r att kunna
hantera gemensamma frigor, informera varandra om pagdende arbete och vid behov férbereda och
dela information och beslut som kommit upp i RCO 1 Samverkan, kommer fortsitta métas och
samarbeta under 2023.

Sara Hansson, UCR & Gustaf Hedstrom, RCC Mellansverige
Samordnare f6r RCO Mellansverige 2023

Hornsgatan 15, 118 82 Stockholm 08-452 70 00 kvalitetsregistet@skl.se www.kvalitetsregister.se
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Del 2. Verksamhetsplan 2023 for RCO Mellansverige

Bakgrund och kort sammanfattning kring RC UCRs organisation

UCR ir landets storsta och dldsta registercentrum dir kvalitetsregisterverksamheten ér integrerad i en
organisation som dven omfattar verksamheter kring klinisk forskning och biostatistik, vilket ger

anslutna Kvalitetsregister unika mojligheter att utveckla alla delar av sin verksamhet och sin virdekedja.

Kvalitetsregisterverksamheten inom UCR (Kvalitetsregistersektionen) arbetar dels pd uppdrag av
Sveriges Kommuner och Regioner, SKR, dels pa uppdrag av UCR och dess huvudmin. For
nirvarande dr 22 nationella Kvalitetsregister och 5 lokala register inom olika omraden anslutna till
UCR.

Inom ramen f6r kvalitetsregistersektionen hos UCR finns stor kompetens och bred erfarenhet, med ett
50-tal experter pa design, utveckling, organisation och drift av register, ekonomi, teknik, juridik,
statistik, analys och vetenskaplig validering.

Det tekniska utvecklingsarbetet inom Registercentrum UCR drivs enligt agila metoder, och med tydlig

styrning kring synergier for plattformsutveckling och realiserande av vir plattformsstrategi.

Arbete kring intern effektivitet och férbittring pagar 16pande, och initierade aktiviteter fOr att hitta
arbetssitt och organisationsformer som ir flexibla, effektiva och som motiverar personalen kommer
att fortsitta under 2023. Nagra satsningar under 2023 handlar om att fortsitta bygga intern kompetens
kring validering, och ytterligare fortydliga processer och rutiner kring kravhantering, test och
informationssikerhet.

Vi arbetar strikt enligt gillande lagrum och vér hantering av data liksom vara tjdnster och processer star

under tillsyn av Datainspektionen.

Det faktum att UCR har en nira koppling till organisationens bada huvudmin Uppsala Universitet och
Akademiska sjukhuset/Region Uppsala bidrar till ett innovativt arbetssitt och fortgiende utveckling.

Bakgrund och kort sammanfattning kring RCC Mellansveriges organisation

Registerverksamheten inom RCC-organisationen har en bakgrund i de sex regionala onkologiska
centrum (OC, ROC) som inrittades under 70-talet fOr att forstirka regional cancerregistrering, limna
underlag f6r nationell cancerstatistik och stédja epidemiologisk forskning.

Som ett resultat av utredningen kring en nationell cancerstrategi bildades ar 2011 sex regionala

cancercentrum (RCC). Utredningen om en nationell cancerstrategi slog bland annat fast:

"Tnom RCC bir dndamalsentiga strukturer och adekvata resurser for att stidja kunskapsutvecklingen inom
canceromridet i sjukvardsregionen byggas upp, och inneballa de uppgifter som innebas av regionala onkologiska
centrumen, ROC”,

Det gjorde att ROC Uppsala Orebros registeruppdrag integrerades i RCC Mellansveriges verksamhet.
RCC Mellansverige verkar bland annat pa statligt uppdrag, pa uppdrag av SKR samt utifran ett
sjukvardsregionalt uppdrag.

Hornsgatan 15, 118 82 Stockholm 08-452 70 00 kvalitetsregistet@skl.se www.kvalitetsregister.se
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Samtliga RCC bedriver en gemensam utveckling av registerplattformen INCA, medan enskilda
RCC har ansvar for olika kvalitetsregister och andra komponenter som ligger pa plattformen.For
nirvarande dr 5 kvalitetsregister anslutna till RCC Mellansverige. Utéver det arbetar
registersektionen med andra register som regimbiblioteket, forskningsregistret samt med
individuell patientéversikt (IPO).

Aven hos RCC Mellansverige finns stor kompetens med ett 30-tal medarbetare inom
registerverksamheten som har bred erfarenhet som édr experter inom bland annat design och
utveckling, statistik, organisation och drift och som kan bidra med vetenskapligt stéd vid behov.

Det tekniska arbetet bedrivs agilt och kommer fortsitta géra sa under 2023 med fortsatt fokus pa
registerovergripande 16sningar for. Arbete med fortsatt samordning kommer fortsitta och nagra
sirskilda satsningar under 2023 kommer omfatta fokus pa kvalitetsledning och
informationssikerhet, fortydligande av interna arbetsprocesser samt stod till register £6r validering
och integration. Aven RCC Mellansverige arbetar strikt enligt gillande lagrum och med datahantering

och processer som stir under tillsyn av Datainspektionen.
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Enligt instruktionen fran SKR kring verksambetsplanens utformmning for 2023 foljer nedan beskrivning av hur
Registercentrum UCR och RCC Mellansverige som ingdende delar i RCO Mellansverige under 2023 avser arbeta for
att mita det uppdrag 1l] RCO som beskrivs i dverenskommelsen om Patientsikerbet, nationella kvalitetsregister m.m.
2023 (OK).

IT

v/ Beskriv utifrin aktuella firutsittningar de dtgérder som RCO planerar fir att
tillhandaballa en for kvalitetsregister anpassad I'T-infrastruktur under 2023.

RC UCR:

UCR fortsitter att utveckla registerplattformen QReg5, med milsittningen att tillhandahélla en
plattformslosning for kvalitetsregister som dr resurseffektiv i implementation och férvaltning, som
tillhandahaller adekvat och skalbar funktionalitet, r legalt tryge och I'T-sdkerhetsmassigt stabil och inte
minst har anvindbarhet i fokus f6r bade indata och utdata.

UCR vill inte férekomma pégiende projekt kring plattformsstrategi och andra nationella utredningar
som pagar, utan vidareutvecklar under tiden i ansvarsfull takt, for att stodja registrens basala behov och
sikerstilla de krav som gemensamt sattes inom RCO i Samverkan i de tidigare faserna av arbetet med
plattformsstrategi och -konsolideringsférberedelser.

For mer information om Qreg5, planerad utveckling se (OReg5 designsystem, som syftar till att ge
insyn i och forstaelse f6r vad QReg5-plattformen egentligen innehaller som standard, och hur olika
delar och komponenter kan och bér kombineras. Den innehéller en publik del som vinder sig till
registerorganisationer och alla som vill ha en bild 6ver vad plattformen innehaller, samt en inloggad del
som vinder sig till systemutvecklare som ska utveckla registerlésningar pd QReg5.

RCC MS:

Samtliga nationella kvalitetsregister pd canceromradet ligger pa IT plattformen INCA. Registerspecifika
l6sningar utvecklas och forvaltas i nira samarbete med 6vriga fem RCC av utvecklingsteam pa RCC
Norr, RCC Mellansverige och RCC Viist. Utvecklingsteamet 1 Uppsala har huvudansvar £6r de register
som via nationella stédteam (se nedan) stéds fran Uppsala och Stockholm. Under 2023 fortsitter
utvecklingsarbetet som regleras i ett samarbetsavtal mellan RCC enheterna. RCC Mellansverige deltar i
de pagiende utredningarna om IT-plattformar respektive nationell digital infrastruktur.

v/ Beskrip dtgirder fir att stidja anslutna registers arbete fir en forbittrad
datakyalitet.

RC UCR:

UCR bidrar med verktyg som direkt paverkar datakvalitet, sdsom till exempel monitoreringsunderlag.
For monitorering finns en generisk 16sning tillgdnglig, som flera register har valt att borja anvinda i sitt
arbete for att forbittra datakvaliteten. Monitoreringstjinsten dr utvecklad sd att dven register som ligger
pé den dldre plattformsversionen kan ta del av 16sningen.

I 6vrigt coachar och underlittar vi for register vid variabelnamnsittning och beskrivningar, samt radgor
kring hur dessa ska visas i inmatningssituationen for att underlitta f6r anvindaren att korrekt
rapportera det som avses. Det finns std 1 plattformen f6r att ta fram regler och varningar f6r att 1
mojligaste man se till att det som rapporteras dr korrekt, och undvika felskrivningar.
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Naturligtvis kommer integrationslosningar dar uppgifter himtas istillet f6r att de matas in pa nytt vara
till stor nytta och fram&ver dr ambitionen att sidana 16sningar ska anvindas i alla situationer dir det dr
moéjligt och blir till hjilp f6r anvindaren. Under 2023 planeras arbete med férbittrat stod for att 1
QReg5- plattformen tydligt visa anvindare om data helt eller delvis dr hdmtat frin externa killor
(forifyllda virden himtade via NKRR-integration eller fran tidigare registreringar), samtidigt som vi
deltar i planerade inférande- och breddningsprojekt kring NKRR som planeras fortgd under 2023.

RCC MS:

RCC MS har ett regionalt uppdrag for att samla in och koda canceranmilningar frin sjukvéirdsregionen
till nationella cancerregistret (HSLF-FS 2016:7), ndgot som genererar en tillfrlitlig ndmnare vid
berdkning av tickningsgrad i kvalitetsregistren. Data i cancerregistret anvinds ocksa f6r kvalitetssidkring
genom aktiv monitorering av inrapporterad information till diagnosspecifikt kvalitetsregister,
efterforskning av saknade canceranmilningar och data samt kontroll av inrapporteringshastighet.

I stddteamens uppdrag (se nedan) ingdr att arbeta f6r en god datakvalitet i respektive register. Exempel
pé insatser dr kontinuerlig éversyn och uppdatering av manualer och hjilptexter, att aktuella
cancerkodverk efterféljs, att logiska kontroller byggs in i formuliren samt utarbetande av
kontrollmallar. Sammantaget innebdr detta att datakvalitet i dimensionerna jimférbarhet,
inrapporteringshastighet och tickningsgrad stindigt kan f6ljas. Flertalet kvalitetsregister uppnar en
tickningsgrad >95%.

RCC MS har stétt och ger stdd till valideringsprojekt mot grundkilla (journal) som genomférs enligt
INCA valideringsmanual (https://cancercentrum.se/globalassets/vara-
uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/validering/manual-for-validering-av-kvalitetsregister-
inom-cancer.pdf). Resultaten anvinds bla f6r att identifiera otydligt definierade variabler, férbittring av
manualer och utbildning av inrapportérer.

v/ Beskriv hur RCO bidrar till att underlitta anslutna kvalitetsregisters
presentation och dppna redovisningar av data och resultat. Beskriv sirskilt hur
RCO planerar att stidja anslutna kvalitetsregisters anpassning:

0 till huvndmdannens bebov av kvalitetsregisterdata for
verksambetsutveckling och planering/ uppfoljning.

0 i forekommande fall til] personcentrerade vardforlopp inom ramen for
regionernas system for kunskapsstyrningen.

0 annat stod till anslntna register som ett led i kvalitetsregistrens stod
1il] kunskapsstyrningen, tex ansltning tifl Varden i siffror.

RC UCR:
* Specifikt avseende registrens stdd till anpassning till huvudminnens behov av kvalitetsregisterdata tor
verksamhetsutveckling och planering/uppféljning:

UCR’s och plattformen Qreg5’s erbjudande till register omfattar utdata som innehaller rapporter f6r
olika anvindare och malgrupper, sa vil publikt som bakom inloggning. Savil standardiserade rapporter
och rapporter som anpassas till mer registerspecifika behov erbjuds.
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En uppgradering till en modernare tredjepartsprodukt f6r utdata pagar under hosten 2022, Den nya
tekniken och analysmiljén som vintas vara pa plats till arsskiftet -23 ger register storre mojligheter att
ta fram interaktiva rapporter. Anvindningsomraden for detta kan vara tex att visa resultat frin registret
kontinuetligt f6r en publik méalgrupp (och dirmed na ut bredare och oftare dn drsvis med resultat). Vi
bedriver hésten 2022 proof of concept och utforskande arbete for att visa pd méjligheter £6r hur den
nya analysmiljon kan sittas upp och anpassas. Vi ser en stor potential att visa pa anvindningsomraden
f6r just huvudminnens behov av anvinda registerdata for planering och uppféljning genom att Sppet
redovisa aggregerad registerdata som kontinuerligt uppdateras, for t.ex. jimforelser pa region- eller
sjukhusniva.

* I forekommande fall till personcentrerade vardférlopp inom ramen f6r
regionernas system for kunskapsstyrningen:

Det dr mojligt £6r register att ta fram skraddarsydda rapporter ddr man tittar djupare pa vissa frigor
eller omriden som dr viktiga fOr just detta register. Hir finns alla méjligheter att ta fram rapporter som
pekar pa viktiga mitomraden inom personcentrerade vardférlopp eller andra fragestillningar relaterade
till regionernas system f6r kunskapsstyrning. Det kan gbras genom att sitta upp rapporter som nds via
inloggning eller att ta fram och 6ppet redovisa den typen av resultat utifrdn registerdata, sa linge det dr
indikatorer/matt som registret fingar. UCR bistar register och olika nivder av den nationella och
sjukvirdsregionala kunskapsstyrningsorganisationen, i dialog och arbete med och kring att sikerstilla
att dessa matt fingas av registret.

* Annat st6d till anslutna register som ett led 1 kvalitetsregistrens stod
till kunskapsstyrningen, tex anslutning till Varden i siffror:

UCR fortsitter att verka for att fler register ansluter till eller automatiskt 6verfor data till Virden i
siffror via UCRs plattformtjinst, for att pa s sitt na ut dn bredare med registrens resultat.

RCC MS:

Inom ramen for cancerstrategin har RCC MS under ling tid gjort utdata tillgingliga f6r huvudminnens
behov av information for verksamhetsutveckling/planering och styrning. Data gors tillgangliga pa flera
sitt via RCCs hemsidor.

* Publika PDF rapporter

* Publika interaktiva rapporter (sk Shiny rapporter)

* "Koll pa Liget" rapporter: tillgingliga bakom inlogg, uppdateras kontinuerligt, redovisar utvalda
kvalitetsindikatorer pd sjukhusniva i jimférelse med regionala och nationella resultat. Skickas ocksa ut
med e-post varje halvar till berérda verksamhetschefer.

Rapporterna méjliggor ocksa att £6lja utvalda vintetider inom vardfétlopp.
Modeller och grinssnitt for datapresentation utvecklas kontinuerligt i nationell samverkan.
Samtliga register bidrar med data till Varden i siffror

I tilligg redovisas och diskuteras aktuella utdata pa diagnosspecifika nationella styrgruppsméten och
regionala processledarméten.

Under 2023 kommer kvalitetsindikatordata goras tillgingliga i ett nytt verktyg pa INCA-plattformen
som méjligedr diagnosévergripande sammanstillningar av kvalitetsindikatorer i realtid. Verktyget kan
anvindas for att ta fram omrddesspecifika rddata eller mélgruppsanpassade presentationer. t ex
verksamhetschefer inom onkologin eller ackrediteringsprocesser inom cancer.
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v/ Beskriv vilka statistiktianster som RCO planerar att erbjuda anslutna register,
och hur detta planeras ske. Med statistiktjanster menas tex bjalp att analysera
och sammanstilla data for rapporter.

RC UCR:

UCR’s och plattformen Qreg5’s erbjudande till register omfattar utdata som innehaller paketerad
statistisk analys, berdknade indikatorer och bearbetade rapporter f6r olika anvindare och malgrupper.
Savil dessa standardiserade rapporter och rapporter som anpassas till mer registerspecifika behov
erbjuds. Till stor del 4r ddrmed registrens behov av statistiska underlag och analyser en del av
registerleveransen.

Vid behov av mer avancerad statistisk analys finns dven inom UCR en vilrustad organisation med fler
in 20 statistiker, biostatistiker och data managers som kan bistd sivil registerhéllare och styrgrupper
som forskare, med statistiska underlag och analyser av registerdata. Vira statistiker har gedigen
erfarenhet av att analysera data fran kvalitetsregister i allt frin datauttag, underlag till arsrapporter och
enklare forskningsprojekt till stora multicenter kliniska prévningar med kvalitetsregister som grund.

RCC MS:

RCC Mellansverige har fyra statistiker som stéder anslutna register med framtagande av data till ovan
beskrivna utdataldsningar och till specialuttag. Statistikerna arbetar ocksd med bestillningar av
datauttag till kvalitetssikrings -och forskningsprojekt. PA RCC MS arbetar ocksa tva statistiker med
forskningsuppdrag finansierade av externa bidragsgivare, bla Cancerfonden och Vetenskapsradet.

Utveckling och tillimpning av statistiska metoder gors i nationell samverkan mellan RCC statistiker.

v/ Beskriv RCO:s planer fir att stidja ansiutna kvalitetsregister avseende
genomforandet av nationellt beslutad strategi om informationsforsorining.

Beskriv hur RCO planerar att stidja kvalitetsregistren med informatisk
kompetens, bidra med stid vid forvaltning av kvalitetsregisters
informationsspecifikationer samt programmeringsinsatser (¢ ex
regelskrivning, granssnitisprogrammering).

RC UCR:

UCR ir en aktiv part i de projekt som pdgar pd nationell nivé kring informationsforsérining till
kvalitetsregister. Var ambition i detta arbete ér att kunna vara med och bidra med erfarenheter och
kunnande f6r effektmalen ska kunna nas, dir ett av de frimsta 4r minska arbetsbordan vid registrering
samtidigt som datakvalitet bibehalls eller 6kar. Samtidigt som vi bidrar i detta maste vi dven se mer
praktiskt pd hur vi kan sdkerstilla f6r registeranvindarna att 16sningen som helhet blir effektiv och
tydlig, d4 det kan komma att tillféra komplexitet om man behéver arbeta i flera system och/eller med
formulir som kan komma att innehalla ofullstindigt himtade uppgifter eller ibland konflikter i datat.
Vi kommer till exempel under 2023 att fortsatta arbeta med hur QReg5- plattformen tydligt kan visa
anvindare om data ir helt eller delvis 4r himtat fran externa killor sisom informationsférsorjning via
NKRR (vilket ndimns under punkten IT).

UCR bistar med kompetens kring strategi f6r informationsférsérjning genom att det férvaltnings- och
utvecklingsteam som dr ansvarigt for respektive registers férvaltning och utveckling, i dialog med
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registerorganisationen (och under eventuella pdgiaende implementationsprojekt dven med
projektorganisationen) ger stdd kring informatisk kompetens, regelskrivning, programmering och
forvaltning av savil informationsspecifikationer som andra variabellistor och arkitekturella dokument.
Regionala kontakter sker alltid i dialog med registerorganisationen.

RCC MS:

Tillsammans med 6vriga RCC arbetar RCC Mellansverige med gemensamma datamingder {6r att
strukturera cancerkvalitetsregistren i enlighet med nationellt facksprik. Samarbete pagar dven med
Socialstyrelsen for att ta fram nationella informationsmingder samt informationsférsGrjningsprojekt
mot kundgrupp Cosmic.

Tillsammans med 6vriga RCC deltar RCC MS i projekt med olika tekniska inriktningar f6r att méta
regionernas olika strategier for informationsforsorjning. Det r6r bland annat informationsférsorjning
via OpenEHR och NKRR.

Med utgangspunkt fran erfarenheterna av informationstérsorjning via NKRR fran Cosmic i Region
Uppsala och Region Ostergé')rland f6r brost-och prostatacancer genomférs nu en vidare utvidgad
torstudie ddr syftet dr att se 6ver vilka informationsmingder som kan dteranvindas till flera register
inom canceromradet.

RCC i samverkan kommer under 2023 att utreda om variabelinnehéllet, och de registerldsningar som
finns f6r Nationella kvalitetsregister pa cancer omridet, kan anpassas pé ett sitt som kan stédja
regionernas arbete med automatisk informationsférsorjning frin virdens informationssystem till
Nationella kvalitetsregister pa INCA.

Registerutveckling

v/ Beskri dtgérder for att stidja anslutna register, som behiver firbittra sin
tickningsgrad.

RC UCR:

Registren har bist forutsittningar att uppna hog tickningsgrad genom att vara relevanta for sitt
(diagnos-) omride, och kunna visa pa och sprida resultat genom vara ett praktiskt verktyg f6r
forbattringsarbete. Det dr ocksa viktigt att ett register dr anpassat till de praktiska forutsdttningarna i
virden, s att arbetsbérdan £6r vardpersonalen inte blir f6r stor, vilket kan dstadkommas genom att ha
en vil avgransad uppsittning variabler och matt som f6ljs, och se till att hélla dessa uppdaterade. Det
ar fortsatt en del 1 UCR’s etablerade arbetsprocess att ge registrens styrgrupper kontinuerligt stod i
dessa frigor och det dr en del av varje registers f6rvaltnings- och utvecklingsplan att aterkommande ha
sadant arbete inplanerat. Detta kontinuerliga arbete dr oerhért viktigt oberoende av om insamling
sedan sker manuellt via registreringsformulir eller via integration.

Se ocksa svar under punkten "Datakvalitet".

RCC MS:

RCCs uppdrag att regionalt samla in och koda obligatoriska canceranmilningar till nationella
cancerregistret mojliggodr riktad efterforskning av saknade registreringar som gor att flertalet
kvalitetsregister pa canceromradet uppnar en tickningsgrad pa>95%. Redan upparbetade kontakter
mot inrapportorer underlittar utbildningsinsatser och direktkommunikation med kliniker dér
rapporteringen behéver forbittras.
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Se ocksa svar under punkten "Datakvalitet".

v/ Beskriv hur RCO arbetar med utformning och ntveckling av anslutna register i
enlighet med vad som anges i respektive registers beslutsbrev. T.ex.: anvéinder

ni en med registret gemensamt framtagen utvecklingsplan? Har ni

regelbundna avstémningar med registret? Hur ofta?

RC UCR:

UCR har som ambition att vigleda och styra in registren till att prioritera och planera den utveckling
som ligger i linje med 6vergripande malsittningar i systemet utifrin OK och de eventuella specifika
utvecklingsénskemadl som anges i registrens beslutsbrev. Varje register har en utsedd férvaltnings- och
utvecklingsledare, och ett eget forvaltnings- och utvecklingsteam hos UCR, och tillsammans ser man
kontinuerligt 6ver och uppdaterar registrets planerade utvecklingsinsatser.

Aven 16pande férvaltning sisom datauttag, variabeluppdateringar och dterkommande rapportering
estimeras och planeras. Varje register involveras och dr en aktiv part i att ta fram sin f6rvaltnings och
utvecklingsplan, dock i olika grad och med olika intervall beroende pd engagemang fran
registerorganisationen och om registret dr i en fas av aktiv utveckling (dé vi virnar om savil
registerorganisationernas som vara resurser tid). En del register méter vi f6r kontinuerlig planering och
uppfoljning pa méinadsbasis, men mer ofta dr det varje kvartal. Nir register dr 1 ”vilande” fas da det ér
foretriadelsevis basférvaltning som planeras och utférs, stimmer vi av halvirsvis, eller som alltid; vid
behov.

Sedan ett par dr har alla registeranslutna till UCR en forvaltningsplan, framtagen i dialog mellan
registerorganisationen och UCR. Férvaltningsplanerna uppdateras kontinuerligt eller som minst
arligen, och fungerar som ett hjilpmedel for kontinuerlig dialog och planering/avstimning. I
férvaltningsplanerna kan dven sddant som édr av vikt att stimma av fran CPUA ldggas till f6r
kontinuerlig upptdljning och éversyn. D4 férvaltningsplanerna f6ljer samma mall och ingir i en
arbetsprocess utgor de dven ett underlag f6r gemensam planering och synkronisering av arbetsinsatser
som dr gemensamma for flera register.

RCC MS:

Landet sex RCC delar pd det nationella stodet till register pa canceromradet dir RCC Mellan ansvarar
tor prostata-, lung- och peniscancer samt MDS och KML. Stédet dr organiserat via nationella stédteam
bestdende av koordinator, statistiker, registeradministrator och registerproduktigare som har méten
med registrens styrgrupp minst tva ginger per ar. I tilligg halls regelbundet stddteamsméten med
registerhallare. Varje diagnosspecifikt stodteam planerar sitt arbete mot registret baserat pa ett drshjul.

Beslutsbreven utgdr en av flera killor till arliga utvecklingsplaner.

RCC organisationen och den gemensamma plattformen méjliggor att Gverféra 1osningar fran
certifieringsniva 1 register till register med ligre certifieringsniva.

Forskning och life science

v/ Beskriv hur RCO bidrar och stidjer anslutna kvalitetsregister i arbetet nred
Jforskning och life science.
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RC UCR:

UCR som helhet erbjuder en komplett forskningsinfrastruktur, dir Nationella kvalitetsregister ingar
som en central del. Vid sidan av uppdraget f6r Nationella kvalitetsregister har UCR ett separat tekniskt
ramverk for att genomfora registerbaserade randomiserade kliniska studier (sk R-RCT), och
tillsammans kan de olika verksamheterna inom UCR ge st6d och radgivning kring limpligheten i att

genomfora registerbaserade randomiserade kliniska studier av olika slag (tex valet mellan R-RCT och
traditionell RCT, GCP-krav mm).

Minga av UCRs Kvalitetsregister nyttjas flitigt av forskare som begir datauttag ur registren for att
analysera data ur ett forskningsperspektiv. Ofta gérs samkérningar med Socialstyrelsens och Statistiska
Centralbyrans register. UCR har aktiv och kontinuerlig dialog med dessa myndigheter for att f6renkla
och underlitta samarbetet, for att processen fran datauttag ur register till leverans av samkord,
avidentifierad databas till forskaren ska ga sa smidigt som méjligt, till s liten tidsatgang som mojligt, dd
det gynnar savil den enskilda forskaren som UCR. Vi f6r kontinuerlig dialog med
registerorganisationerna kring hur en bra variabellista och metadata bor utformas, vilka frigor som bor
lyftas till Socialstyrelsen, och vad de olika registren kan lira av varandras erfarenheter kring datauttag
och frimjande av registren f6r forskning.

D4 UCR idven har flertalet erfarna kliniska forskare anknutna till organisationen, och en vilrustad
organisation av statistiker och biostatistiker, ar UCR ér en helhetsaktér som utover
kvalitetsregisterverksamheten ger méjlighet och stéd till forskning och samarbete med Life Science
sektorn.

RCC MS:

RCC MS stddjer forskning och Life science med ridgivning, genomférbarhetsbedémningar, historisk
registerkunskap, epidemiologisk och biostatisk kompetens och bedémningar av uttagsansékningar.
RCC MS stdder aktivt skapande av forskningsdatabaser dir studiepopulationer identifierade i
kvalitetsregister berikats med information fran bla hilsoregister vid Socialstyrelsen och databaser vid
SCB. RCC driver fn ett projekt som med stod av registerdata belyser Covid-19 pandemins kort- och
lingsiktiga inverkan pa cancervarden. RCC MS bidrar till driften av forskningsportalen vid RC Norr
som anvinds for att distansitkomst av studiedata. RCC MS leder arbetet med att utveckla
registerbaserade randomiserade studielésningar (R-RCT) pa INCA plattformen dir de férsta studierna
har bérjat inkludera patienter hésten 2022.

Juridiskt st6d

v/ Beskriv hur samarbetet med anslutna registers CPUA-myndighet planeras.

RCC MS och RC UCR har ett mangarigt samarbete med CPUA och andra regionjurister pa Region
Uppsala, bland annat i form av ménatliga méten. En kontinuerlig dialog finns ocksd med Region
Uppsalas dataskyddsorganisation (dataskyddsombud och dataskyddssamordnare) rérande GDPR
fragor pa registeromradet.

RC UCR har dven god dialog med 6vriga CPUA-myndigheter som berdrs av register hos UCR. Men,
arbetet 4r tidskrdvande och komplext, da det fran varje organisation finns olika rutiner, processer,
mallar och kontaktvigar. Det fungerar, men var 6nskan ar att kunna géra allt vi kan £6r att bidra till
mer standardiserade processer och arbetssitt, bade fOr att sidkerstilla att det ir resurseffektivt men
ocksd for att kunna vara sikra pd att det blir ritt i alla led och att vi minskar risk. Vi ser att det finns en
generell 6nskan dven frain CPUA-myndigheterna att ensa och fa mer tydlighet, enkelhet och insyn.
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I dialog med de registerrepresentanter som ar anslutna till UCR pégar ett visst forbittringsarbete kring
de register och CPUA-myndigheter som berdrs av UCR. Det hir arbetet tangerar 1 hég grad hur vi
arbetar med registrens forvaltnings-och utvecklingsplaner, dir vi har som mal att CPUA-
myndigheterna systematiskt deltar i planering och uppféljning i ndgon form varje ar, eller sa ofta som
det enskilda registrets behov innebir. Vi dr osdkra pa hur langt vi kan komma i detta utan stéd av
centralisering kring CPUA eller 4n tydligare instruktioner, men fortsitter det hir arbetet tillsammans
med registerrepresentanterna och berérda CPUA-myndigheter under 2023.

PROM/PREM

v/ Beskriv hur RCO stiidjer anslutna kvalitetsregister si att insamling av PROM
och PREM sker i enlighet med den vigledning for PROM och PREM som
nationellt beslutats.

RC UCR:

UCRs plattform QReg5 har, till skillnad frin vissa andra plattformar, idag 4nnu ingen
plattformsldsning for att skicka ut och ta emot enkdter som riktar sig till patient. Vi 4r medvetna om att
minga register vintat linge och blivit lidande av att vi i nuldget inte har en 16sning pa plats, samtidigt
som vi varit angeldgna om att forsikra oss om att den 18sning vi tar fram 4r hallbar bade juridiskt och
ur ett forvaltningsperspektiv.

Under 2023 dr var ambition att pabérja utveckling for att var registerplattform ska kunna integrera mot
1177. Vi fortsitter tills vidare dven att f6rvalta befintliga 16sningar ddr patienten besvarar enkiten, men
virdpersonal ldgger in uppgifterna i registret.

RCC MS:

RCC MS deltar i RCC samverkans nationella arbetsgrupp f6r patientrapporterade matt (NAPM) som
samordnar arbetet f6r val av instrument, teknisk enkitkonstruktion och férvaltning samt analys av
insamlade data. Gruppen arbetar ocksé for att rekommendationer om patientrapporterade matt ska
inkluderas i de nationella vardprogrammen pa canceromradet.

Integration frin INCA-plattformen mot 1177 Virdguiden mojliggdr att meddelanden (bland annat
enkiter) kan skickas fran INCA-anslutna register till patienter via 1177.se. Integration mot 1177
Virdguiden har inférts pd INCA-plattformen vilket méijliggor att enkdter kan skickas frain INCA-
anslutna register till patienter via 1177.se. Dialog f6rs med SKRs projekt rérande nationell tjinst for
PROM och PREM f{6r att pa sikt kunna integrera arbetet som sker pa INCA med den l16sningen.
Utgangspunkten i vigledningen dr vardgivare blir den primira aktSren av insamling, men att register
kan anvinda informationen.

Kunskapsstyrning

v/ Beskriv RCO:s nuvarande eller planerade roll i det lokala, regionala och
sukvdrdsregionala systemet for kunskapsstyrning i hilso- och sjukvard.

RCO Mellansverige har startat en dialog med foretridare f6r de Nationella Programomraden som
regionen ansvarar for (Hjirt-kirl, Aldres hilsa, Akut vard, Oron-nisa-hals) samt med representanter
regional kunskapsstyrning. Kontinuerlig samverkan planeras, bla rérande ansvarsférdelning.

RCC MS tidigare erfarenheter av regional kunskapsstyrning pa canceromradet genom stéd till lokalt
inférande och uppfdljning av nationella vardprogram kommer att vara till nytta f6r den samverkan och
de processer som planeras f6r RCO.
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v/ Beskriv ev. genomfirda eller planerade firindringar av hur RCO dr
organisatoriskt inplacerat i “virdregionens” verksambet. Om
sjukvdrdsregionen bestar av flera regioner — hur dr den sjukvardsregionala
forankringen ordnad?

RCO Mellansverige far sitt uppdrag frin Samverkansnimnden f6r sjukvardsregion Mellansverige. Sara
Hansson (UCR) och Gustaf Hedstrom (RCC MS) dr av Samverkansnimnden utsedda RCO
samordnare. Gustaf Hedstrom tilltrddde sin tjanst inom RCC MS och RCO Mellansverige vid drsskiftet
2022/2023.

Bdde UCR och RCC MS hér organisatoriskt till Akademiska sjukhusets férvaltning inom Region
Uppsala.

UCR som ir en centrumbildning har dock tvd huvudmin, Region Uppsala och Uppsala universitet.
Samtliga medarbetare vid RCC MS och RC UCR ir anstillda inom Region Uppsala.

Det finns inga kinda planerade férindringar rérande organisationsstruktur.

Samverkan

v/ Beskriv hur RCO avser att samarbeta med andra RCO, avseende sédana
omrdden dér man antingen har kompetens, som kan komma andra RCO #il]
nytta, eller saknar kompetens pa ndgot omrade och dnskar kunna erbjuda detta
genom stid fran annat RCO.

RC UCR:
UCR har god kapacitet eller spetskompetens inom féljande omraden (dér st6d till andra RC kan vara
sarskilt aktuellt):

* Teknisk kompetens, systemutveckling, informationsarkitektur, integration (t.ex med journal),
registerplattform, Privacy by design (r6jandeprinciper f6r utdata, accesser och behérigheter)

* Digital produktutveckling, produktinformation, teknikinformation, informatik

* UX — anvindbarhet & tillginglighet, malgruppsanalys, design

* Kvalitetssikring (QA) och validering av datoriserade system

* Statistisk kompetens (dven genom sektionen f6r Biostatistik med 6ver 20 seniora statistiker)
* R-RCT (tekniskt ramverk, know-how, ridgivning, genomférande)

* Forskningsrelaterade fragor (nir dr RCT resp. R-RCT limpligt, klinisk forskning— ICH GCP, GAMP
och andra regulatoriska ramverk, forskningsrelaterade juridiska fragor)

* Projektledning, agil utvecklingsmetodik och portféljstyrning

* IT- och Informationssikerhet

UCR ser girna utékad samverkan med 6vriga RCO i frigor relaterade till

* Kwvalificerad registerjuridisk kompetens

* Gemensamt (inom systemet) 6verenskomna standarder
* St6d till forbittringsarbete ute pd enheter

* Processtdd av olika slag
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I grunden ser UCR att alla delar RCO’s uppdrag kan vara féremal f6r samverkan och samarbete, och
vi ser att det dr nédvindigt att dialog bidde om uppritthéllande eller breddande av, och utveckling av ny
kompetens och/eller kapacitet, kontinuerligt fors inom RCO i Samverkan.

RCO MS:

RCC MS kommer att fortsitta deltagandet i "RCOsam", den samverkans grupp dir ansvariga for
respektive RCO regelbundet méts £6r att behandla aktuella frigor, bla rérande plattformar och register,
juridik, finansiering och kompetensdelning. Omriden dir RC UCR/RCC MS besitter sirskild
kompetens och erfarenhet ir registerbaserade epidemiologiska studier och R-RCT.

Landets sex RCC har sedan linge ett ndra samarbete kring utveckling av INCA plattformen, kvalitets-
och stédregister samt nationella kompetensresurser och funktioner. Samarbetet regleras i ett avtal som
arligen ses 6ver.

v/ Beskriv ert regionala samarbete inom ramen fir RCO. Hur samarbetar RC och

RCC?

RC UCR och RCC MS har inom RCO Mellansverige ett mangarigt samarbete kring alla aspekter
rérande registerstdd (se nedan), detta bl a via veckoavstimningar mellan enhetschefer och regulatoriska
méten en gang per manad. Samarbete sker dven rérande utformning av stod till de nationella
programomriden som RCO Mellansverige ansvarar for.

* Utformning och vidareutveckling av registrens design

* Statistik och datakvalitet

* Presentation av data och utdatalésningar

* St6d till forskning

e Samverkan kring utveckling av R-RCT

* St6d till nationell och regional kunskapsstyrning

* Samverkan med annan verksamhet, regionala uppdrag

* Regulatoriska/legala frigestillningar och CPUA kontakter

v/ Beskriv dversiktligt regional samverkean med annan verksambhet, exempelvis
angransande regionala nppdrag.

RC UCR:

* Forum Mellansverige (inom Kliniska studier Sverige), med uppdraget att skapa lokala noder i
sjukvardsregionens sju landsting och regioner, syftande till att stirka samarbetet mellan hilso- och
sjukvard, akademi och industri, ligger organisatoriskt inom ramen f6r UCR.

* Kvalitetsregisterverksamheten inom UCR har naturligtvis ett vilutvecklat samarbete med UCR s
ovriga ingiende verksamheter; Klinisk forskning och Biostatistik. Dessa delverksamheter har i sin tur
lingt géende lokala och regionala uppdrag, som ofta genomfors lyckosamt och har sin styrka just pa
grund av tillgingen till den totala kompetensen och infrastrukturen hos UCR.

* Aven med Uppsala Biobank och Lab som fram tills nyligen varit en del av UCR men nu ir en egen
centrumbildning, har vi ett upparbetat och nira samarbete.

* Internationella och nationella samarbeten didr UCR bidrar med kompetensstod har initierats 1 flera
sammanhang, och det finns ett stort intresse savil kring kompetensstdd och erfarenheter, som kring
den tekniska plattformen och infrastrukturen. Samarbete pagir med European Society of Cardiology
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kring registeruppbyggnad i flera linder inom Europa (det sk Euroheart-projektet).
* Tillsammans med sivil Regions Uppsala som Uppsala Universitet som dr UCR s huvudmin, deltar
UCR i flera lokala, regionala och internationella sasmmanhang och projekt.

RCC MS:

* Samverkan med regionala cancerrid for att stodja regionernas planering, uppféljning och utveckling
av cancervarden

* Samarbete med Forum Mellansverige i syfte att stirka samarbetet mellan hilso- och sjukvérd,
akademi och industri.

* Samarbete med RBC Mellansverige.

* Samarbete med féretridare f6r Socialstyrelsens i gruppen f6r utveckling av nationella cancerregistret.
* Nordisk samverkan inom ramen f6r ANCR; Association for Nordic Cancer Registries
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Registercentrum UCR
Bokslut for ar 2022

Anslag SKR

Extra anslag SKR

Arbete med informationsférsérjning

NKR

Datauutag

Stod till forskning - R-RCT

Regionanslag

Summa intdkter

LONER INKL LKP

Personal radgivning, utbildning,
forbattringsstod

IT-personal

Statistiker

Ledning

Administration/ekonomi

Ovrigt

LICENSER

PROGRAM

TELE, NAT, KONTORSMTRL

RESOR

ADMINISTRATION

HYRA

OVRIGA KOSTNADER

Summa utgifter




[Summa utfall




Intakter

Grundanslag inklusive den utokning av grundanslag for att tacka arbete 4627
enligt RCO SAM’s VP som 2021-ars medelstilldelning omfattade
364
Arbete med informationsforsorjning, finansierat av SKR 1052
Forvaltning och mindre/mellanstor vidareutveckling av NKR, nagot storre 16 128
utvecklingsprojekt. Uppskatta utifran lagda bestallningar/planer och behov
i dialog med NKR. Uppskattning av insatser kopplade till
informationsférsorjningsprojekt, och anpassning till SPVF. Inkl fasta
licenskostnader for anslutning till plattform och infrastruktur.
Lépande och staende bestéllningar. 2286
For forvaltning och utveckling av registerbaserade randomiserade studier i 7 841
de register som UCR férvaltar och utvecklar. Ren kostnadstédckning.
Stod till kompetensutveckling och -breddning for att mota 2245
registercentrums uppdrag (bland annat kompetenser inom juridik och
legala fragor, ekonomi), till strategisk plattformsutveckling, uppdrag kring
radgivning mm.
34 543
Utgifter
Ordinarie personal samt inhyrd/konsulter. Inkluderar Systemutveckling & 27813
Rapportutveckling (IT-utveckling), statistik, analys, projektledning, QA mfl
kompetenser
Ordinarie personal. Driftspersonal, viss desktop-IT personal (dvs EJ IT- 1679
utveckling)
Se ovan.
211
Administrativt stod, ekonomi, HR, reception mm 1128
Summa Iénekostnader inkl LKP 30 831
977
Raknas med i Hyra
Reskostnader 21
Konferensavgifter
Boende
Region Uppsalas administrativa projektavgift 940
2 055
Friskvdrd, ergonomi mm 121

34 945
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Registercentrum RCC Mellansverige
Ekonomisk redovisning avseende ar 2022

ANSLAG SKR Grundanslag 534150
Nationella kvalitetsregistret 588 800
for lungcancer

Nationella kvalitetsregistret 598 400
for prostatacancer

Nationella kvalitetsregistret 156 800
for peniscancer

Summa intikter 1878 150

LONER INKL LKP
Personal radgivning, Delfinansiering ** 586 804
utbildning, forbattringsstod
IT-personal *
Statistiker Delfinansiering ** 622 542
Ledning
Administration/ekonomi Delfinansiering ** 546 514
Ovrigt
Summa lénekostnader inkl LKP 1755 860
LICENSER 42 862
PROGRAM 42 862
TELE, NAT,
KONTORSMTRL
RESOR 36 566
Reskostander
Konferensavgifter
Boende
ADMINISTRATION i
HYRA e
OVRIGA KOSTNADER
Summa utgifter 1 878 150
[Summa utfall of

*Kostnader for IT-plattform och IT-personal faktureras direkt av RCC Vast, dvs Vastra Gotalandsregionen och

passerar inte RCC Mellansverige.

**Reell personal som arbetar med nationella kvalitetsregister har under 2022 bestatt av 1 registerproduktégare,
4 statistiker, 2 registerkoordinatorer och 6 registeradministratorer. Tillkommer tjanster som varit vakanta storre

delen av 2022.

*** Kostnaden dras fran basanslag till RCC och redovisas tillhérande detta.
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