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Workshop nationella kvalitetsregister
Patient- och ndarstaenderepresentanter

3 oktober 2018
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Agenda 3 oktober 2018
10.00-11.00 Nationella kvalitetsregister
11.00-12.00 Gruppdiskussion och aterkoppling
12.00-13.00 Lunch
13.00-13.45 Presentation av data fran nationella kvalitetsregister
13.45-15.00 Gruppdiskussion och aterkoppling
&
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Registercentrum (RC) Syd ar ett av Sveriges sex registercentrum. RC Syd utgor
registerstod for 24 nationella kvalitetsregister och ger aven stod till ca 10
andra register.

Regionalt cancercentrum (RCC) Syd utgor, tillsammans med landets 6vriga
fem regionala cancercentrum, registerstod for ca 30 nationella
kvalitetsregister inom canceromradet och ansvarar daven for insamling,
kvalitetssakring och avrapportering av data till Socialstyrelsens Cancerregister.
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Syfte med dagen:
Ge RCO Syd ett underlag att utga fran i arbetet med att utveckla
patientsamverkan och metoder for aterkoppling av data.

Fragor som kommer att diskuteras:
« Vilka forvantningar har patient/narstaende pa nationella kvalitetsregister?
» Vad kravs for en valfungerande patientsamverkan?
« Synpunkter pa nuvarande metoder for aterkoppling av data
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Diskutera:

Vad vet ni om nationella kvalitetsregister?

Vilka férvantningar har ni pa nationella kvalitetsregister?
Vad tror ni allmanheten vet om nationella kvalitetsregister?
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Nationella kvalitetsregister

Innehaller individbaserade uppgifter om problem, insatta atgarder och resultat
Ger kunskap om hur vard och omsorg fungerar och kan forbattras.

Totalt 107 register far nationellt stod 2018.

Data fran registren kan anvandas for forbattringsarbete i den egna
verksamheten men ocksa for jamforelser och larande mellan verksamheter.
Pa www.kvalitetsregister.se finns samlad information om nationella

kvalitetsregister.

Patientprocessutveckling

Nationella virdprogram ﬁ Nationella kvalitetsregister

Styrdokument

Manual

Y



http://www.kvalitetsregister.se/
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Introduktion till
kvalitetsregister i varden

Nationella kvalitetsregi.. @ =

Kort animerad film. Vara Nationella
Kvalitetsregister ar en viktig del i underlag for

utvardering och utveckling.

https://youtu.be/IVKAcOdVbVM



https://youtu.be/IVkAc0dVbVM
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Patientmedverkan

En malsattning for de Nationella Kvalitetsregistren ar att de ska vara
utformade sa att patienterna kan vara delaktiga i uppféljningen av
varden. Det &r viktigt att registren har samarbeten och kontakter med
patientféreningar eller liknande.

Foretradare for vard och socialtjanst uttalar ocksa tydligt
betydelsen av att | hdgre utstrackning se brukare och
patienter som aktiva medskapare, och i de fall det ar el i i

mdjligt 6ka medverkan av anhériga och narstaende. Det GUIDE PATIENTERS MEDVERKAN
handlar bade om medskapande i sin egen process och hur | KVALITETSREGISTERARBETE

patienten och brukaren kan medverka i vardens utveckling.

Guide for patientmedverkan

En guide har tagits fram som ett stdd for dig som arbetar
med kvalitetsregister och vill 6ka patientperspektivet.
Guiden kan anvandas av bade patientfaretradare och av
andra i registrets styrgrupp.

Diskutera:
Vilka forutsattningar behdvs for en valfungerande patientsamverkan?
Hur kan vi gora for att sakra en sa bred representation som maijligt?

\ 4
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Kvalitetsregisterdatas betydelse
for utveckling och utvardering
av cancervarden
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Det var enklare forr....
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Utmaningen

Att gora ratt saker

Att gbra saker ratt

Att gora saker i ratt tid

Att gora ratt saker ratt i ratt tid

Det har ar inte rocket science
— eller ar det det?

2018-10-03 Namn | Sammanhang
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Overgripande mal

« Forlanga dverlevnadstid
» Forbattra livskvalitet
* Minska regionala och

e M n fAar
Insjuknande :

« Forbattra
omhandertagande

petolkningsmassiga

skillnader Verksamhetsforbattring y,
@seras pa kvalltetsd@/
e rther- —
" 9p18-

Stockholm
tland
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> RS en hidiket

Regional cancerplan RCC Syd
20152018

Vision
Patientfokuserad, jamlik,
kunskapsbaserad,
kostnadseffektiv &

forskningsaktiv

_gcartcervard.
Nyckelinsats >

=




Rehabilitering
och palliativ
Lednings- vard
funktion,
RCC-samverkan

Ferebyggande
insatser och
tidig upptackt

Patientens
stdllning

Klinisk
cancerforskning
och innovation

Vardprocesser

Kunskaps-

styrning

Utvecklings-
plan

)

.
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RCC syd tankar om
Patient;pcﬁggng%ggﬁﬁﬂga “resa”

fran forsta symptom/kontakt
till dess vardens resurser inte langre behovs

Patientprocessen ar
hemort for all konkret utveckling av cancervarden

Valfungerande patientprocesser ar den viktigaste
forutsattningen for utveckla cancervarden
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RPPL=Regional patientprocessledare
LPPL=Lokal patientprocessledare

Exempel — Organisation runt

ett diagnosomrade KSSK=Kontaktsjukskéterska
Cancersamordnare/rad* m
==5 LPPL Lokalt KSR
g o g processteam Koordinator

Skanes universitetssjukhus

SN’ REGIONALT Cancersamordnare/rad* ,
= CANCERCENTRUM il
T SYD |:| 5 Lokalt KSSK
processteam Koordinator

Regionalt stddteam
Medicinsk radgivare

Sjukhuset i Vaxjo

_ Statistiker RPPL Cancersamordnare/rad* .
Registeradministrator Lékare
Verksamhetsutvecklare +
nlgln Lokalt KSSK
| EI_I“ g I processteam Koordinator

Blekingesjukhuset

Cancersamordnare/rad*

Lakare
Oooo LPPL Lokalt KSSK
: o g processteam Koordinator

Hallands sjukhus Halmstad

Del av tjanst knuten till RCC Syd Anstéllda av respektive landsting
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RCC Syds arbetsmodell for
patientprocessarbete
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Patientprocessarbete inom RCC Syd

2.

4.

Kartlaggning av processen
Ta fram kvalitetsmatt och malnivaer

— Forslag fran processgrupperna faststallda av RCC:s styrelse
— Socialstyrelsens nationella riktlinjer

— Standardiserade vardforlopp
Mata hur malen uppfylls
Utvardera och agera

\
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~Utc atapresentationer for att folja

Kvalitetsregistrens arsrapporter

— Omfattande men barprr@@negs a r b etet

Varden i siffror
— Lopande uppdatering
— Oppen och under inloggning med SITHS-kort
— Redovisning av data pa enhetsniva

Direktuttag ur INCA
— Realtidsdata men krangligt, kraver forkunskaper
— Framsta anvandare: Lokala patientprocessledare (LPPL)

Onlinerapportering av realtidsdata i INCA under inlogging (”Koll pa laget”)
— LPPL och andra anvandare
— T ex prostatacancer, kolorektalcancer

Oppen rapportering pa registrets hemsida
— T ex prostata

Utdatarapportering pa RCC Syds webplats
— Enkelt och 6ppet tillgangligt, ingen inloggning
— Sjukhusvis for sddra regionen samt region for region
— Uppdatering manadsvis
— Begransat antal indikatorer per diagnos
— Mojlighet att folja tidstrender
— Olika presentatonsformer valbara
— Anvandbar ff a for regionala processledare (RPPL)

\
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Nationella prostatacancerregistret (NPCR)

Start Tackningsgrad Kvalitetsindikatorer - urologi Kvalitetsindikatorer - onkologi Kvaliteisindikatorer - SVF Diagnostik Behandling

Rapporterad till NPCR Kontakisjukskdterska Vantetid till forsta besok ~ Vantetid till cancerbesked SkelettundersGkning Aktiv monitorering

Kurativ behandling vid lokaliserad hogriskcancer Nervsparande resektion Negativa resektionsrander

Andel av primart opererade man som genomgick nervsparande resektion

. . . Jamforelse Tabell Karta Trend Beskrivning
Begransa till region

Alla M Andel av primart opererade mén som genomgick nervsparande resektion
Operationsar: 2016. Riskgrupp vid diagnos: Lagrisk/Mellanrisk.
Jamférelseniva Antal fall
. Sophiahemmet 87 av 87
Sjuknus -

Skines universilelssjukhus - Lund/Malma 196 av 203

|
I
Capio 5t Gorans sjukhus 103 av 108 —
Sjukhus av intresse Karolinska unverstetssiuknuset -sona  1e7av16 [
. T
Privat vardgivare/Gvriga - Vastra savio [
Operations3r Cenmallasarettet Vi +taves [
o oassions 200vcs |
U Sahlgrenska Universitetssjukhuset 136 av 156 _
Helsingshorgs lasareit 20av 23 _
Ty
oo oy o0 |
|

| &nssiukhuset | Kalmar 20av 24

2018-10-03 Namn | Sammanhang

Vantetider

Multidisciplinar konferens

100 %
a7 %
95 %
94 %
90 %
90 %
89 %
28 %
a7 %
a7 %
26 %
84 %
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CANCERDIAGNOSER VARA UPPDRAG

KUNSKAPSSTOD FOR
DIG | CANCERVARDE

Med patienter och narstaende for hela
manniskan.

Tillsammans med landsting och
regioner.

| dagens och framtidens cancervard.

Mer om cancersjukdomar

P4 1177 Vardguiden kan du lasa mer om
cancersjukdomar och méta personer
som sjalva fatt

cancer. 1177 Vardguiden.

CANCERSTUDIER
| SVERIGE

Nationellt register 6ver
pagaende kliniska studier i cancerlakemedel
cancervarden

Nationellt regimbibliotek for  Logga in till

STOCKHOLM-GOTLAND SYD SYDOST UPPSALA OREBRO VAST

Hitta det du stker...

PATIENT OCH NARSTAENDE

Genvagar

> Nyhetsbrev > Vardprogram
> Standardiserade > Stefans stuga
vérdFarlopp

OMRCCSYD

> Kvalitetsregister

z

2018-10-03
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CANCERDIAGNOSER
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UPPSALA OREBRO

Hitta det du stker...

VARA UPPDRAG

Vara uppdrag / Kunckapsstyrning / Kualitetsregicter

» KUNSKAPSSTYRNING
» Cancerregistret
> Kvalitetsregister
Online-statistik
stad for kvalitetsregister
Utbildningsmaterial
Patienirapporisrade matt
Datautiag
Arbetsgrupp
Om INCA
Registrerades réttigheter
» Vérdprogram
> Vardfarlopp SVF

» Cancerlskemnedel

Nationella kvalitetsregister cancer
Syftet med de nationella kvalitetsregistren ar att underlatta
uppféljning ach utvardering av hélse- och sjt resultat
och kvalitet. Ett nationellt kvalitetsregister inom canceromradet
innehaller individbaserade uppgifter om diagnos, behandlingar

och resultat.

Ent fungerande register méjliggér uppfélining av vad som wtférs i
sjukvarden for alla patienter i landet inom ett diagnosspecifikt omrade.
Registren kan dven ligga till grund fér uppféljning och redavisning av
enskilda verksamheter inom landstingen samt utgéra underlag for

forskning.

Registerstyrgrupper och stodteam

Mationella kvalitetsregister far cancersjukdomar byggs upp av
professionella yrkesgrupper med en registerhallzre/ordférande och en
styrgrupp med geografisk och kompetensmassig spridning.
Styrgrupperna samarbetar med RCC-organisationsn | uppbyggnad,
férvaitning och drift av registren. Mals&nningen &r et gemensamt
arbetssétt for alla register genom nationella stodieam bestédende av olika
kompetenser. Databaserna fér samtliga register inom canceromradet

finns pa IT-plattformen INCA for hantering av in- cch utdata

Suppert for varje register finns under respektive kvalitetsregister. Anvand
registervaljaren eller gi 1l den cancerdiagnos du séker Samordning av

RCCs arbete sker | arbetsgruppen fér kvaliwetsregistar och INCA (&KI).

AKI, Arbetsgruppen fir kvalitetsregister och INCA

Studieregister

Studie Aktiv Monitorering, SAMS
SAMS &r den férsta slumpmassigt uppdelade studien som genomférs
med INGA som bas. Erfarenheterna fran S&MS kommer forhoppningsvis

=t bidra vl a1 fler studier ska kunna baseras pé INCA

Studie aktiv monitorering i Sverige (SAMS)

PATIENT OCH NARSTAENDE

OMRCCSYD

Till
kvalitetsregistret
for..

vl -

Logga in till
kvalitetsregister =

Driftinformation
INCA

2018-09-12

Planerad uppdatering av
INCA, Mandag 24/9, fran
15.001l117.30 =

Till supporten far
kvalitetsregister

val -

Nyhetsbrev fran AKI

> Juni 2016
>December 2015

> Juni 2015

Mer information

\\

2018-10-03

Namn | Sammanhang
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Studie aktiv monitorering i Sverige (SAMS)
Mer information
Medel for 2018

Samverkansgruppen fér nationella kvalitetsregister har fattat beslut om #SKLs arbete med
vilka nationzllz kvalietsregister con registerkandidater som fér natonell nationella

kvalitetsregister =&

v Arvid Widenlou
Nordmark.

nstionsl regimsssmardnars

stod under 2018

Medel till nationella kvalitetsregister 2018 (pdf)

Regionalt innehall

Kvalitetsuppfoljning RCC Syd RCC Norr
RGC Syd erbjuder 6ppet tillgangliga kvaltetsparametrar som bygger pa 072-4512602
data i de nationella kvalitetsregistren fér cancer och uppdateras kring arvid widenlou nordmark@vl s

den férsta i varje ménad. Figurer och tabeller finns tillgéngliga fér alla
diagnoser. Data redovisas bara f&r tidsperioder och enheter med minst
fem patienter. Parametrar presenteras som stapeldiagram, median- och

kvartilplottar (fér vantetider), kartor med staplar och tabeller.

< Redovisning av kvalitetsparametrar (extern sida). = >

Nyhetsbrev fran Registercentrumorganisation
Syd

Registercentrumorganisation {RCO) Syd &r en virtuell erganisation vars
verksamhet baseras p samverkan mellsn Registercentrum (RC) Syd
som #r et av Sveriges sex registercentrum och Regionalt

Gancercentrum (RCC) Syd som tllsammans med Sveriges buriga fem

RCC utgdrr d far nationella ki inom

cenceromradet, Las nyhetsbreven fran RCO Syd =

& fGer v =

Fakeasgare: Arvid Widznlou Nordmark, nationell registersamordnzre

Gemensam information uppdaterad: 16 april 2018

Regional information uppdaterad: 16 april 2013

2018-10-03 Namn | Sammanhang
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| [Region | [Kana med staplar: inom 0 dagar |

Akut myelnisk leukemi [antetid: fr3n dizgnos till inrzpportering

Vantetic: frén diagnos till inrappertering
andel Inem 90 dagar Jul2017-jun2018

7

QW

Morra. 45,0%

7 2

UIJ-IJBEIS—UfE'Drﬂ- 13.5%

l %D:khulm—?tmnu 1.1%
Visira: 29,1%

Siﬂl e Sydbstra 54 8%

Namn | Sammanhang
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BrosteancerValgrundad misstanke till start av behandling, Andel inonm
78 dagsar

[Erdstcancer | [Vantetid: Valgrundad misstanke till hehandling | [ Anmdlande sjukhus | [Staplar: inom 28 dagar. S

Viantetid: Valgrundad misstanke till behandling
inm 5 dagar.

T T P LR PET
= :
Yemui

Totait L

SUS (Waimb + Lund)

Halland (2

SUND

Anmalande sjukhus

KRYH

Kronobarg (el

Bleknge (5]

Lund

% malupphylelse. Sra siapiar | bakgnanden marksrar

2014, 20135, 2016 och 2097
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inom 28 dagar

|Brdstcancer | [\Vantetid: Valgrundad misstanke till behandling | [Anmilande sjukhus | [Median- och kvartilplot e

Vantetid: valgrundad misstanke till behandling

Totalt

SUS (Malmi + Lund)

Malma

3 Halland {sj)

El

"

E

= SUND

E

=

= i
KRYH

Kronoberg (sf)

Blekinge (si}

Lumd

5E B3

21, median och O3, dagar. Gra staplar | bakgrunden markerar
2014, 2015, 2016 och 2017

\ 2018-10-03 Namn | Sammanhang )
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|Bristcancer | [Vantetid: operation till besked om forsatt behandling | [Anmalande sjukhus | [Staplar: inom 14 dagar.

Anmealande sjukhue

Vambetid: operation till be-aked om forfsatt behandling
inom 14 dagar.

Tolal

ZUS (Maimo = Lund]

akmi

Hallared (5}

- —m----

Kronaberg (s

Elekinge (a))

5% 0% 5%

% malupptylielse. Gra siapiar | bakgrenden markerar
2013, 2014, 2015, 2016 och 2017

\_ 2018-10-03 Namn | Sammanhang




~ " 'Bréstcancer: Op till beskedom

fortsatt beh. Andel inom 14 dagar
| [Anmilande sjukhus | [Tabell, ipands 12 manader |

| [Vantetid: operstion till besked om fortsatt behandling

Saknade arav negatrva

hledian  Amtal Q1-03 Dlin-hax

Inom 14 dagar

Namn | Sammanhang
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inom 14 dagar

[Erdstcancer | [antetid: 1:2 kontakt till besked om fortsat behandling | [Anm3lande sjukhus | [Stzplar: inom 42 dagar. il

Wantetid: 1= kontakt il beaked om forsatt behandling
e 42 dagar.

...................................................................... ) VUSSR [ ST,

Tobalt

2US (Mamd + Lund]

Walmd

Kronogerg (8]

Anmalande g jukhus

Hallared ()

KRYH

Elakings (D)

Lund

5% 0% 5%

% malupphylelse. Gra stapiar | bakgnanden marksrar
2013, 2014 och 2015

\

. 2018-10-03 Namn | Sammanhang /
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Brostcancer: Andel patienter om
[Brdsteancer | [Bentinel-node | [Anmalande sjukhus | [Liggande staplar |
Sentine-nade

B SRS Z'.Z.J: e

SUS (Malmb = Lund)

Halland (5]}

Anrmalande sjukhus

Kronobsarg (s

Bleknge (3]

Z5% 50% TE%

% malupphylelse. Gra stapiar | bakgrenden marksrar
2013, 2014, 2015, 2018 och 2017

\. 2018-10-03 Namn | Sammanhang
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Brostcancer: Andel patienter om

Hallarsd &} 87 9%

KRYH B8 9%

SUND 80, 9%

Anrralandeg sjukhus

Kranobang iz} 83, 2%

Eilesings f) 100.0%

Lursd 100.0%

. 2018-10-03

8% % TE%

Staplar: Jul2017-jun2013
Corklar: 20103, 2014, 2015, 2016 och 2017

Namn | Sammanhang

|Briistcancer | [Sentinelnode | [Anmalande sjukhus | [Trandiagram v
sentinel-node
- slumpjamfaorelse
blalma 3. 5%
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7SS SyD Sstcancer: Andel pat som har kontaktsjukskoterska

|Bristcancer | | Kontakiskiterska | [Anmélande sjukhus % | [Liggande staplar |

L7

=N

f__

Kontakiakoterska

S5 (Mplmb = Lund]

Halland {5}

Anmalande sjukhus

L
Kronoberg (5]} [

— _

5% 50% 5%

% malupptylielse. Gra siapiar | bakgrenden markerar
2013, 2014, 2015, 2016 och 2017
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[Tiock- och Sndtarmscancer | | Laparoskopisk operation, kurativt beh. | |Behandlande sjukhus | |Liggande sapler
LapArasEopisk OpEratian, KUFaTT ben.
P 1
Tolal 2B
SUs
ERYH
Haband {25)
3
=
=2
n
=
=
3
=
=
i1}
o
Bielange () e 20
Krshanstad
Waxja
ey — -

0% 5%

% malupphylelse. Grd stapdar | bakgranden marksrar
2013, 2014, 2015, 2016 och 2017
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i 9 Tiock- och andtarmscancer: Andel inkluderade i studie

iy,

[Tiock- och dndzrmscancer | [Inkluderad i behandingsstudie, elektivt beh. | [Behandlande sjukhus ] [Liggande staplar

4

Inkhuderad | behandlings atudie, ehekiv beh,

Tolak

Haband [z | s

KRYH

SUND

Behandlands sjukhus

Blelonge (=)

' skad

Knsbanstad

Vaxja

Ljungiry

5% 0% 5%

% malupphylelse. Gra staplar | akgnenden markerar
2013, 2014, 2015, 2016 och 2017

\ 2018-10-03 Namn | Sammanhang
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Onlinerapporterade

~ kvalitetsregisterdata
e Viktigt for att kunna folja upp processarbetet

* Problem med efterslapning i inrapporteringen
* Forsiktighet i tolkningen
* Underlag for dialog

* Direktoverforing fran journalsystem till kvalitetsregister det
optimala

2018-10-03 Namn | Sammanhang
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kvalitetsregister
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patientadministrativa systemen och
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overens, men inte helt
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Kommumkatlon av kvalitetsdata mellan RCC Syd
och linjeorganisationerna

Styrelse-

Landsting, Regioner representation | RCC styrelse

i Forvaltningsdialoger i

Sjukhus, forvaltningar S _

Cancerrad
cancersamordnare

w processarbete Lokala processledare
Kliniker
ﬁ Lokala processgrupper

dialoger

Regionala processledare

Regionala
processmoten

Kvalitetsdata- i

Lokalt
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Slutsatser

Kvalitetsindikatorer ar en forutsattning for att
monitorera patientprocessen

Utdatamodell som uppdateras ofta gor att
avvikelser uppmarksammas tidigare

Datapresentation med statistiska berakningar
gor det enklare att vardera betydelsen av
misstankta avvikelser

Tydlig utdatapresentation av kvalitetsdata
underlattar dialogen med linjeorganisationen
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Resultatdata fran nationella kvalitetsregister

Varden i siffror: https://www.vardenisiffror.se/

Kvalitetsregistrens webbplatser, ex:
Nationella diabetesregistret: https://www.ndr.nu/#/knappen
Nationella prostatacancerregistret: http://statistik.incanet.se/npcr/

Regional kvalitetsuppfdljning, kvalitetsregistren for cancer:
http://www.ocsyd.se/kvalitetsdata/webrapport/

Dynamiska utdatarapporter fran tre nationella kvalitetsregister:
http://rcsyd.se/att-anvanda-reqisterdata/utdata/dynamiska-utdatarapporter



https://www.vardenisiffror.se/
https://www.ndr.nu/#/knappen
http://statistik.incanet.se/npcr/
http://www.ocsyd.se/kvalitetsdata/webrapport/
http://rcsyd.se/att-anvanda-registerdata/utdata/dynamiska-utdatarapporter
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Diskutera:

Kan aterrapporteringen av data forbattras?

Ar det intressant att kunna ta del av data fran nationella
kvalitetsregister?

Om ja, vilka data ar mest intressanta/relevanta?
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