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Kontaktpersoner:

Bjorn Ohlsson, RC Syd, e-post: bjorn.oh]sson@]tb]ekinge.sc

Maria Rejmyr-Davis, RCC Syd, e-post: maria.rejmyrdavis@skane.se
Mikael Astrém, RC Syd, e-post: mikael.astrom@skane.se

Thomas Troéng, RC Syd, e-post: thomas.troeng@ltblekinge.se

RC Syd och RCC Syd har under 2016 haft en fortsatt god samverkan som framférallt inneburit
kontinuerlig ledningsdialog och resulterat i flera gemensamma arrangemang och utbildningsinsatser
inom olika omraden som statistik, PROM/PREM, forbattringskunskap och hilsoekonomi.

1 oktober 2016 arrangerades RCO Syds registerdagar som enligt bifogad utvardering uppskattades av
majoriteten av deltagarna. Dagarna innehdll information och diskussioner bland annat kring
direktoverforing av data, forbattringsarbete, juridik, utdata och framtidens organisation kring
kvalitetsregister. 1 anslutning till RCO Syds registerdagar hélls ett vetenskapligt seminarium om analys
av registerdata (Epi Scania) i samverkan med Registercentrum Vastra Gétaland. Kommande ar

planeras integrationen av dessa tva tidigare helt fristdende aktiviteter utdkas ytterligare.

Vid planeringen av RCO Syds aktiviteter och insatser for 2016 utgick vi frén de vergripande
nationella mél och riktlinjer som satts upp for registercentrumens stod till de kvalitetsregister som

omfattas av den nationella kvalitetsregistersatsningen. Redovisningen nedan foljer samma modell.

UTFORMNING OCH VIDAREUTVECKLING AV REGISTRENS DESIGN

RC Syd tillhandahdller tre olika registerplattformar (ECP, Pharos och 3C). Medarbetare fran
registercentrum har genom en kontinuerlig dialog med styrgrupper och registerhallare varit
radgivande i olika frigor rorande anslutna registers utveckling sdsom datakvalitet, utdatarapportering,
IT-utveckling, patientmedverkan och PROM/PREM. Varje register har en representant fran
registercentrum som, forutom att vara radgivare via mail och telefon, regelmassigt deltar som

adjungerad i styrgruppernas méten och utbildningsaktiviteter.

RCC Syd ger tillsammans med 6vriga RCC ett samlat stod till kvalitetsregistren for cancer. Register
anslutna till RCC Syd anvinder, i likhet med ovriga diagnosspecifika kvalitetsregister for cancer, INCA-
plattformen. Varje kvalitetsregister for cancer har ett nationellt stodteam pa ett av de sex RCC. Det
nationella stodteamet ska bland annat stodja registerstyrgruppen med registerdesign, val av
kvalitetsparametrar och rapportering av data. RCC har en samordnande och stédjande roll vid
inforande av SVF (standardiserade vardfsrlopp), utveckling, revidering och inférande av nya nationella
vardprogram och riktlinjer. 1 uppdraget for de nationella stodteamen ingar darfor att sikra att
kvalitetsregistren for cancer innehdller parametrar som gor det majligt att folja upp den aktuella

vardprocessen samt utvirdera huruvida virdverksamhet bedrivs i enlighet med nationella virdprogram
och SVF.
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PROM/PREM OCH PATIENTMEDVERKAN
Tre heldagsseminarier med fokus p& enkitkunskap respektive metoder for utveckling och analys av
sjukdomsspecifika PROM/PREM har arrangerats for RCO Syds medarbetare under ret.

1 projektet Palliativ Syd (se nedan) har RCO Syd samverkat med Palliativregistret och RCO Sydost

rérande utveckling av en helt ny typ av utfallsmatt — Narstdende/Famil;.

Alla register som ar anslutna till RC Syd har erbjudits stod for anvandning av de generiska formaten
av PROMs for hilsorelaterad livskvalitet (RAND-36, EQ-5D). Rédgivning har ocksa getts om

sjukdomsspecifika frageformular gillande bade nyutveckling och revidering av aldre frageformular.

RC Syd har for femte aret i rad arrangerat ett nationellt seminarium om sjukdomsspecifika PROM.
Seminariet holls den 15 september i Stockholm med deltagande av sdvil svensk som internationell
expertis inom omradet. Formiddagen dgnades framfor allt at frdgan om itembanking fran olika
perspektiv. Foretradare for olika svenska kvalitetsregister redovisade pd eftermiddagen sina

erfarenheter av PROM-utveckling féljt av en allman diskussion.

Representanter fran RC Syd har genom det nationella PROM-nitverket varit delaktiga i att arbetet
med en svensk version av RAND-36 har slutforts och arbetet med berikningsformler for
sammanslagna index for RAND-36 har p&bérjats. Projektet for itembanking har avslutats och en

fortsatt satsning pa detta omrade rekommenderas.

RC Syd har under 2016 i samverkan med &vriga registercentrum och patientforetriadare tagit fram en
guide for att underlatta patientmedverkan i styrgrupper, "Patienters medverkan i
Kvalitetsregisterarbete”. Liksom foregdende &r genomfordes en tredagars utbildning for
patientforetradare i kvalitetsregisters styrgrupper. Ett 30-tal deltagare fick lyssna till forelasningar fran
bland annat medarbetare fran registercentra, registerhéllare och andra patientféretradare. Delar av

utbildningen genomfordes den 11 april i samband med kvalitetsregisterkonferensen i Géteborg (12-15
april).
RC Syd har pabérjat analys av PROM/PREM-data for register och avsikten ar att dels jamfora

forandringar over tid men ocksd analysera skillnader mellan enheter. En spinoff kommer att vara att

det blir en grund for forbattring av frégorna i formuliren. Detta arbete fortsitter in pa 2017.

RC Syd har samarbetat med flera register i olika PROM-fragor. RCC Syd har i nationell samverkan
genomfort en inventering av befintliga 16sningar for PROM/PREM for kvalitetsregistren inom

canceromradet.

STATISTIK OCH DATAKVALITET
Som ett led i arbetet att hoja den interna kompetensen kring hantering, kvalitetssikring och analys av
data arrangerades under hosten en utbildning i grundliggande statistik for medarbetare inom RCO

Syd.

Verksamhetens statistiker har fortsatt utvecklingen av metoder for att sarskilja systematiska skillnader
frén slumpmissig variation vid presentation av data. Den enkitstudie med fokus pa

presentationsformer som genomfordes 2015 i samarbete med Ekonomihdgskolan, Lunds universitet,
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publicerades i oktober 2016 och utgér ett vardefullt underlag i den fortsatta utvecklingen av

utdatamodeller'.

STOD TILL FORBATTRINGSARBETE
Landstingets AnalysGrupp (LAG-projektet), ett samarbetsprojekt med Landstinget Blekinge som
slutrapporterades 2015, har lett till fortsatta diskussioner om anviandande av registerdata i landstingets

forbattringsarbete.

Inom ramen for projektet Palliativ Syd har 14 team frén Skane, Blekinge och Kronobergs lin fitt
konkret utbildning och stdd i forbattringsarbete under projektledning av RCO Syd. Under viren 2016
genomfordes ett avslutande larandeseminarium och projektet redovisades vid Nationella

Kvalitetsregisterkonferensen i Géteborg i april 2016.

Det regionala projektet Roda telefonen, dar data frén kvalitetsregistret for urinbldsecancer anvints for
att utviardera snabbspar for patienter med alarmsymtom (makroskopisk hematuri), har utvirderats
och den logistiska 16sning som togs fram inom ramen for projektet ar nu integrerad i den ordinarie

vardprocessen.

RC Syd har i samverkan med dvriga registercentrum tagit fram en guide avsedd for kvalitetsregister
som vill utveckla sig for att stodja verksamhetsnara forbattringsarbeten, "Guide — Kvalitetsregister som
stdd i forbattringsarbete”. Syftet ar att kvalitetsregister ska bli mer anvandbara i lokalt, kliniskt
forbattringsarbete med fokus pé patientnytta. Guiden sammanstalldes under varen 2016 och
presenterades pa seminarium under kvalitetsregisterkonferensen i Géteborg den 12 april. Ménga
register har direfter anvant guiden i styrgruppsarbetet och for att initiera verksamhetsutveckling med

stdd av kvalitetsregister.

1 RCCs uppdrag ingdr samordning, stod och utvardering av forbattringsarbete i hela vardkedjan. RCC
Syd arbetar darfor for att utdata i 6kande omfattning ska anviandas for verksamhetsutveckling genom
strukturerad dterkoppling, resultatanalys och forbattringsarbete. For detta andamal finns ett regionalt
stoddteam for varje diagnos. De regionala stodteamen bestdr av statistiker, verksamhetsutvecklare,
registeradministrator och medicinsk rédgivare. Utvalda kvalitetsindikatorer, problem med
inrapportering och potentiella forbittringsomrdden diskuteras kontinuerligt med representanter fran

varden samt forvaltnings-/sjukhusledningar i sodra sjukvardsregionen.

Genom ett nara samarbete med anslutna kvalitetsregister arbetar RCO Syd kontinuerligt for att utdata
aktivt ska anvandas i forbattringssyfte. P§ anvandarméten och i utbildningar visas pd méjligheter och

utmaningar.

Inom RCO Syd finns kompetens i genombrottsmetodik, projektledning och kvalitets- och
forbattringsmetodik.

RCO Syd har under 2016 publicerat tre nyhetsbrev. Dessa har innehéllit information om pagdende
projekt, genomférda och kommande utbildningsinsatser samt exempel pa hur registerdata anvinds for

att utvirdera och férbattra varden.

! http://intghc.oxfordjournals.org/content/early/2016/10/07/intghc.mzw125
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STOD FOR ATT UNDERLATTA FORSKNING
RCC Syd har utvidgat den sedan tidigare etablerade samordningen rérande insamling av tumérprover
i en regional biobank. Samordningsinsatsen mojliggor koppling mellan dessa tumérprover och kliniska

data i kvalitetsregistren for cancer.

Projektet rorande geomapping dar cancerprognoser och befolkningsprognoser integreras har utékats
till att dven omfatta lungcancer och kolorektalcancer. Projektet har hittills visat pafallande geografiska
och socioekonomiska skillnader i fordelning och upptackt av tidiga/sena maligna melanom i sédra och

. .2
vastra Sverige”.

Flera forskningsprojekt har initierats och startats med hjilp av data frén kvalitetsregister anslutna till
RC Syd. Vid behov har hjilp med datauttag och -analyser erhdllits. Registercentrum tillhandahaller

ocks3 statistiskt, epidemiologiskt och hilsoekonomiskt stéd.

HUR RCO BIDRAR TILL ATT UNDERLATTA REGISTRENS DATAINSAMLING
RCO Syd deltar i Region Skanes projekt for direktoverforing frén journal till kvalitetsregister. 1

dagslaget finns direktoverforing till diabetesregistret och i borjan av 2017 kommer det dven att finnas

for Rikshoft.

1 januari arrangerade RCO Syd en dag med fokus pé 6verforing fran virddatabaser till
kvalitetsregister. Representanter frdn NPDi, Region Skines projekt for direktoverforing,
registerstyrgrupper och medarbetare frin RCO Syd deltog.

HUR RCO BIDRAR TILL ATT UNDERLATTA PRESENTATION AV DATA OCH RESULTAT
(UTDATALéSNlNGAR)

RCO Syd har under aret gett stdd till de anslutna register som vill leverera data till dynamiska
utdatagranssnitt, Varden i siffror (ViS) och andra intressenter, till exempel Region Skéne. Insatserna
har bland annat utgjorts av stod med att vilja lampliga indikatorer samt hjilp med automatisk

overforing av data via tjanstekontrakt.

Under 2016 har RCC Syds modell for 16pande webbredovisning av regionala data vidareutvecklats i
dialog med representanter frén varden i Sodra sjukvardsregionen:
http://www.ocsyd.se/kvalitetsdata/webrapport/

Webbredovisningen inkluderar nu data for 17 olika cancerdiagnoser och ar en viktig resurs for att
sakra och folja upp en hogkvalitativ och jamlik vard. Modellen inkluderar aven presentation av
slumpmassig vs systematisk variation och har anvints som underlag i dialog med forvaltningsledningar
och vérdrepresentanter. Milet ar att denna regionala 16sning ska integreras i den nationella
utdatamodell som utvecklas tillsammans med landets 6vriga RCC:
http://cancercentrum.se/samverkan/varafuppdrag/kunskapsstyrning/kva|itetsregister/statistik~Franf

inca/#99|99]-1|2015[7/2016/|9

? http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S1877584515300290
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RELEVANT SAMVERKAN MED ANNAN VERKSAMHET, EXEMPELVIS ANGRANSANDE REGIONALA
UPPDRAG

RCO Syd har inom ramen for projektet Larmodeller 11 bidragit till att i sodra regionen starta
utbildning i kvalitetsregisterkunskap och forbittringsarbete inom grundutbildningarna for likare,

sjukskoterskor, sjukgymnaster och arbetsterapeuter.

RCO Syd har gett stod till Sédra sjukvardsregionen inom omradena kunskapsbaserad vard och kliniskt
forbattringsarbete. Uppdraget har dven omfattat stod till Sodra sjukvardsregionen avseende uttag,
hantering och tolkning av kvalitetsregisterdata samt varddatabasinformation som bas for kliniskt

forbattringsarbete.

RCC Syd har inom ramen for den nationella cancerstrategin i uppdrag att samordna och stodja
forbattringsarbete i cancervirden. Arbetet, som bland annat omfattar regional samordning av
vardprogram, kvalitetsregister och patientprocessutveckling, beskrivs i den regionala cancerplanen

"Delar i en helhet” som ar antagen i Sodra sjukvardsregionen for dren 2015-2018.

Medarbetare frédn RCO Syd har arrangerat/deltagit i en rad olika nationella och regionala forum under
2016, bland annat:

e Nationella Kvalitetsregisterkonferensen, Goteborg, 12 april

e Patientfdretradarutbildning, Goteborg, 1-12 april + 25 maj

® International Forum on Quality and Safety in Healthcare, Goteborg, 13-15 april

e Rundabordsmote, Kansliet for Nationella Kvalitetsregister, Stockholm, den 20 april

® Region Skines regionala kvalitetsregisterkonferens, Kristianstad, 11 maj

® Torskningskonferens 2016, Arlanda Stockholm, 24 maj

e Forbattringskonferens Utvecklingskraft 2016, Jonkoping, 7-8 september

¢  PROM-seminarium om sjukdomsspecifika patientfrageformulir, Stockholm, 15 september
e Kurs i basal statistik, Lund, 21 september

e Workshop rérande framtida organisation kring kvalitetsregister, Stockholm, 28 september
®  Epi Scania Symposium, Lund, 13 oktober

® RCO Syds registerdagar, Lund, 13-14 oktober

e Nationell kvalitetsregisterdag med fokus p& hilsoekonomi, Lund, 10 november

EKONOMISK REDOVISNING

Medel frén den nationella kvalitetsregistersatsningen redovisas separat for RC respektive RCC Syd, se
bilagor.

BILAGOR:

1A Ekonomisk rapport 2016 RC Syd

1B Ekonomisk rapport 2016 RCC Syd

2 Utvardering av RCO Syds registerdagar 2016
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