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VERKSAMHETSBERATTELSE FOR RCO SYD 2019
2020-02-28

Kontaktpersoner:
Maria Rejmyr-Davis, RCC Syd, e-post:  maria.rejmyrdavis@skane.se

Mikael Astrém, RC Syd, e-post: mikael.astrom(@skane.se
Suzana Selan, RC Syd, e-post: suzana.selan@regionblekinge.se

Okad samordning av IT-plattformar

RCO Syd har under 2019 deltagit i det nationella arbetet med att kartligga den nationella
plattformsarkitekturen. Samtliga kvalitetsregister inom canceromradet finns pa INCA-
plattformen som utvecklas och driftas gemensamt av Sveriges sex RCC i samverkan, RC Norr
och RC Vistra Goétaland. Inom RCC sker den tekniska utvecklingen av register inom den
nationella samarbetsorganisation kring INCA som leds och finansieras av samtliga RCC. RCC
Syd har under éret deltagit i olika nationella forbattringsprojekt som syftar till mer resurseffektiv
registerutveckling, bland annat genom att ta fram generiska register- och utdatalésningar samt ett
antal workshops som utgér grund for ett gemensamt kvalitetsledningssystem som ska
implementeras under 2020.

RC Syd har tva plattformar som stéds aktivt (3C och Pharos). 3C dgs formellt av Region Skine,
men ir finansierad av medel fran kvalitetsregistersystemet och ar dirfor i praktiken dgd av Sédra
sjukvardsregionen. Pharos tillhandhalls av en extern I'T-leverantér. Under 2019 har RC Syd,
tillsammans med anslutna register, tydliggjort avtalssituation med den externa I'T-leverantéren
och fran och med 2020 kommer alla plattformsrelaterade avtal ingas mellan RC Syd och den
externa IT-leverantéren och sedermera ingar anslutna register plattformsrelaterade avtal med RC
Syd. Denna uppstramning innebdr att den nationella IT-plattformsdversynen kommer att
underlittas.

Framtidens vardinformationsmiljéer och regionernas e-halsoarbete

I Region Skine pagar inférandet av Sammanhallen Digital Vardmiljé (SDV). RCO Syd har
kontinuerlig dialog med representanter frin projektets olika omraden samt ingar i styrgruppen f6r
direktoverfoéring (se mer information nedan under Datainsamling). Vid RC Syd ir tva personer
(finansierade av SDV-projektet) engagerade i arbetet med bland annat direktoverfoéring men
ocksa med analys av framtida tillgingliga data. Hirigenom bevakas ocksa liknande initiativ i
resterande del av S6dra sjukvardsregionen.

Nationella programomraden

Tillsammans med landets 6vriga fem RCC och den nationella cancersamordnaren utgér RCC Syd
Nationellt programomrade (NPO) cancersjukdomar. NPO cancersjukdomar samverkar genom
RCC i samverkan och har beréringspunkter med samtliga 6vriga NPO. RCCs arbetsmodell for
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kvalitetsregister och nationella vardprogram har vid ett flertal tillfdllen under 2019 presenterats 1
dialog med representanter fran andra nationella och regionala programomraden och
samverkansgrupper.

Genom finansieringsavtal med Sédra Regionvardsnimnden stédjer RC Syd de NPO som Sodra
sjukvardsregionen ansvarar for. En tydlig arbetsprocess och en utsedd kontaktperson mellan RC
Syd och berérda NPO har tagits fram for detta andamal.

Datainsamling

For att stodja arbete som syftar till att minska dubbelregistrering dr representanter frain RCO Syd
(tva personer i dagsliget, en fran RC Syd och en fran RCC Syd) engagerade i styrgruppen for
Region Skanes projekt rérande direktoverféring fran nuvarande varddokumentationssystem till
kvalitetsregister. Arbete har inletts for att skapa direktoverforing till ett flertal register och idag
finns fungerande direktoverforing fran Region Skanes nuvarande vardinformationssystem till dtta
kvalitetsregister.

RCC Syd arbetar, tillsammans med 6vriga RCC, med att ta fram en enhetlig arbetsprocess for att
strukturera register i enlighet med nationellt facksprak. Som ett gemensamt forsta steg har en
nationell workshop genomférts tillsammans med Socialstyrelsen under varen 2019.

Registerdesign

Register anslutna till RCC Syd anvinder, i likhet med 6vriga diagnosspecifika kvalitetsregister for
cancer, INCA-plattformen (se mer information ovan under Okad samordning av IT-plattformar).
Varje kvalitetsregister fOr cancer har ett nationellt stddteam pa ett av de sex RCC som samordnar
arbetet och tar fram arliga utvecklingsplaner for respektive register. Det nationella stodteamet ska
bland annat stédja registerstyrgruppen med registerdesign, val av kvalitetsindikatorer och
rapportering av data. RCC har en samordnande och stédjande roll vid inférande av
standardiserade vardforlopp (SVF), utveckling, revidering och inférande av nya nationella
vardprogram och riktlinjer. Det nationella stodteamsarbetet foljer nationellt faststilld
uppdragsbeskrivning 1 vilken det bland annat ingér att sikra kopplingen mot nationella
vardprogram sa att kvalitetsregistret mojlige6r uppfoljning av den aktuella vardprocessen samt
utvirdering av huruvida virdverksamheten bedrivs i enlighet med nationella vardprogram och
SVFE.

RC Syd arbetar aktivt i samverkan med registerhallare och registerstyrgrupper med att
kontinuerligt uppdatera/vidateutveckla bade vilken information som registreras och det grafiska
grianssnitt som anvands i RC Syds plattformar.

HOg tackningsgrad och god datakvalitet

RCC Syd har ett regionalt (solidariskt finansierat) uppdrag rorande insamling och kodning av
canceranmilningar frin regioner/landsting i S6dra sjukvardsregionen till nationella
cancerregistret (HSLF-FS 2016:7). Detta ger en tillforlitlig naimnare vid berakning av
tickningsgrad i kvalitetsregistren inom NPO cancersjukdomar. Data i cancerregistret anvinds
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dessutom for kvalitetssdkring genom aktiv monitorering av inrapporterad information till
diagnosspecifikt kvalitetsregister, efterforskning av saknade data samt kontroll av
inrapporteringshastigheten. Sammantaget innebér detta att datakvalitet 1 dimensionerna
inrapporteringshastighet och tickningsgrad stindigt kan f6ljas. Flertalet kvalitetsregister inom
NPO cancersjukdomar uppnir en tickningsgrad pa 6ver 95 %. For att underlitta inrapportering
av patientrapporterade matt har en integration mot 1177 Virdguiden implementerats pa INCA-
plattformen (se mer information nedan under Patientmedverkan inklusive PROM och PREM).

Tillsammans med registerhallare och registerstyrgrupper genomfér RC Syd kontinuerliga
teknikforbattringar for att underlitta f6r vardpersonal att forse registren med data. Avseende
tickningsgrad f6r PROM/PREM erbjuder RC Syd idag tre l6sningar {6t att mojliggora
datainhdmtning fran patienter. Detta har 6kat svarsfrekvensen avsevart for flera register. De tre
PROM/PREM-I6sningarna it pappetsformulir (som sedan matas in manuellt), SMS-utskick med
link till inmatningsskdrm samt mailutskick med link till inmatningsformulir. Under 2019
arbetade RC Syd dessutom med tekniska 16sningar for att kunna erbjuda PROM/PREM via
1177.se och detta kommer att startas upp under 2020. Tackningsgraden och anslutningsgraden
beriknas genom registrens ansvar men ofta med bistind fran RC Syd.

Redovisning av data

RCC Syd har under 2019 arbetat tillsammans med 6vriga RCC for att utdata i 6kande omfattning
ska anvindas for uppfoljning och utveckling av cancervarden. Under aret har 6ppna, interaktiva
kvalitetsdatarapporter publicerats pa webben i syfte att stodja att kvalitetsregisterdata anvinds pa
olika nivéer f6r uppfoljning och utveckling av cancervarden. Arbetet har dven inkluderat leverans
av kvalitetsregisterdata for presentation pa Varden i siffror.

Vidareutveckling av statistiska utdatarapporter och dessutom, for ett antal register, dynamiska
utdatarapporter dr ett stindigt pagaende arbete inom RC Syd. Dirutéver har RC Syd under 2019
utvecklat en mojlighet att inom ramen f6r SAS, och med egen kompetens och kapacitet, ta fram
dynamiska utdatarapporter med ytterligare flexibilitet. Under 2019 bistod RC Syd ocksa anslutna
register med att forse Varden i siffror med resultat f6r indikatorer. RC Syd uppmuntrar och deltar
kontinuerligt i registrens arbete med att definiera betydelsefulla indikatorer att presentera.
Direktoverforing av indikatorer till Virden i siffror finns f6r nagra register och fler och fler
register ansluter sig till detta.

Patientmedverkan inklusive PROM och PREM

RCC Syds patient och nirstaenderad (PNR) har ur ett patient- och narstiendeperspektiv till
uppgift att bidra till cancervardens utveckling bade regionalt och nationellt. Radet har en
radgivande funktion och arbetar enbart med diagnoséverskridande fragor. Samtliga foretridare i
PNR har bjudits in till utbildningsdagar med fokus pa information och dialog om RCCs
organisation och uppdrag, diribland arbetet med nationella kvalitetsregister. Ett av PNRs
fokusomraden ir att 6ka anvindandet av PROM och PREM i cancervarden.

RCC Syd har gett stod f6r utskick och sammanstillning av PROM f{6r tva register. Under dret har
integration mot 1177 Virdguiden implementerats pa INCA-plattformen vilket mojliggor att
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meddelanden (till exempel enkiter) kan skickas frain INCA-anslutna register till patienter via
1177 se.

RC Syd stodjer anslutna register gillande deltagande 1 patientdialoger. Dartill utvecklar RC Syd,
tillsammans med registren, patientvinliga PROM/PREM for att underlitta f6r patienterna att
limna efterfragad information.

Data Management och statistiska analyser

RCO Syd har under 2019 bidragit 1 arbetet med att utarbeta gemensamma nationella riktlinjer for
datahantering, presentationsformer och statistisk analys.

RCC Syd har bistatt anslutna register i utarbetande av arsrapport inklusive interaktiva rapporter
(se mer information under avsnitten Redovisning av data samt Utdatalésningar). Hantering av
data (uttag, sammanstillning, dokumentation) infér utlimnande till registerstyrgrupp och
forskargrupper (inom ramen for beviljade registerstudier) har skett kontinuerligt under éret.

Statistiska analyser infor olika presentationer, inklusive drsrapporter, ar naturliga delar i det stod
RC Syd bistar anslutna register med. Statistiskt stod vid forskningsprojekt kan ocksa bistds med.
Registren stods aktivt av RC Syd i det systematiska valideringsarbetet. Under 2019 har
valideringsplaner initierats for ett par register och dessa valideringsplaner kommer effektueras
och utvirderas under 2020.

Stod for forskning och samverkan med Life Science

RCO Syd har en kontinuerlig dialog och samverkan med Kliniska Studier Sverige — Forum Soder
och har under 2019 genomfo6rt ett antal workshops med fokus pa Good Clinical Practice (GCP).

Under aret har diverse kommunikationsinsatser genomforts som syftar till att synliggora
kvalitetsregister, forskning som omfattar registerdata samt tydliggéra processen for ansdkan om
uttag av data for forskning. RCO Syd har, i dialog med berérd registerhéllare, hanterat och limnat
ut registerdata till ett antal beviljade forskningsprojekt.

RCO Syd ir aktiva med att effektuera beviljade utlimnanden av data for forskning. For att
ytterligare effektivisera datautlimning pa ett personuppgiftssikert sitt har arbete paborjats under
2019 med att tydliggora, kvalitetssidkra samt effektivisera processen f6r ansékan om uttag av data
fran kvalitetsregister som har Region Skane eller Region Blekinge som CPUA (Centralt
personuppgiftsansvarig).

Stod i juridiska fragor

Samverkan kring juridiska fragestillningar som beror registerverksamheten sker kontinuerligt
under dret med dataskyddsombud och jurister i Region Skane som foretrider S6dra
sjukvardsregionens CPUA. En kontinuerlig samverkan med 6vriga RCO och det nationella
CPUA-nitverket dr av avgorande betydelse. RC Syds ena chef (baserad i kontoret i Lund) har
fran och med hosten 2019 i uppdrag att féretrida Region Skane som CPUA i dialogen med
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registerhallare och ansvarar dven for att samordna arbetsprocesser kopplade till CPUAs uppdrag
och ansvar.

Utdatal6sningar

Under 2019 har RCC i samverkans modell f6r 6ppen, interaktiv redovisning av data
implementerats for flera av de kvalitetsregister som RCC Syd ir nationellt stodjande for. Arbete
pagar for att samtliga registers data ska redovisas enligt modellen som bland annat innefattar
redovisning av de kvalitetsindikatorer som faststallts i nationellt vardprogram for respektive
diagnos. En avgorande del i utvecklingen av utdatamodellen har varit att ta fram riktlinjer som
syftar till att inte riskera réjande av personuppgifter.

En viktig del i arbetet dr att marknadsfora utdatapresentationerna for tilltinkta malgrupper och
dirmed Oka anvindandet av data f6r uppfoljning och utveckling av viarden. RCC Syd har
demonstrerat utdatarapporterna pa méten med regionala patientprocessledare (RPPL) och
vardens medarbetare, inklusive representanter fran sjukhus- och foérvaltningsledning. For att
inspirera till datadriven kvalitetsutveckling tog RCC Syd under 2019 fram en webbfilm som
synliggdr hur man framgangsrikt arbetar med kvalitetsregisterdata pa Odense universitetssjukhus.
Filmen finns publicerad pa féljande lank:

https://cancercentrum.se/samverkan/vara-uppdrag/kunskapsstyrning/kvalitetsregister/.

RC Syd har fungerande utdatalésningar f6r samtliga anslutna register. Programvarorna och deras
funktionalitet for att visa data dynamiskt har under 2019 granskats. P4 RC Syds enhet i Lund ér
SAS Visual Analytics ett verktyg som anvinds och foresprikas for dynamiska utdatarapporter. Pa
sikt finns en malséittning att kunna erbjuda samtliga register inom RC Syd utdatarapporter
framtagna i SAS. SAS innehaller ocksa modeller for statistisk analys. Systemen fOr statistiska
utdatarapporter utvecklas kontinuerligt genom samarbete mellan registren och programmerare pa

RC Syd.

Stad till lokal/regional kunskapsstyrning

RCO Syd har gett stéd till S6dra sjukvardsregionen inom omradena kunskapsbaserad vird och
kliniskt forbattringsarbete. Uppdraget har dven omfattat stod till S6dra sjukvardsregionen
avseende uttag, hantering och tolkning av kvalitetsregisterdata samt varddatabasinformation som
bas for kliniskt forbattringsarbete.

RCO Syd ir representerade 1 S6dra sjukvardsregionens regionala samverkansgrupp for
kvalitetsregister som formerades under 2019. Samverkansgruppen kommer i april 2020 att
arrangera en regional konferens med fokus pa kvalitetsregister.

RCC Syd har inom ramen fér den nationella cancerstrategin i uppdrag att samordna och stodja
forbattringsarbete i cancervarden. Arbetet, som bland annat omfattar regional samordning av
vardprogram, kvalitetsregister och patientprocessutveckling, beskrivs i den regionala cancerplan
som dr antagen i S6dra sjukvardsregionen for 2019-2022. I uppdraget ingar samordning, stod
och utvirdering av forbittringsarbete i hela vardkedjan och RCC Syd arbetar darfor aktivt for att
data ska anvindas for varduppfoljning och verksamhetsutveckling. Under 2019 har RCC Syd gett
stod till RPPL genom uppdrag och finansiell ersittning till regionala patientprocessledare inom
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drygt 20 olika diagnosomraden. I uppdraget som RPPL ingar att stodja det lokala processarbetet
och lokala processledare pa de olika sjukhusen i regionen samt att halla samman det
sjukvardsregionala nitverket bestiende av de lokala processteamen. En viktig del av RPPLs
uppdrag ir att stodja jamlik implementering av nationella vardprogram och standardiserade
vardforlopp samt att analysera och diskutera klinisk kvalitet och vintetider baserat pa registerdata.

Via ovan beskrivna finansieringsavtal med Sédra regionvardsnimnden har RC Syd under 2019
bistatt de NPO som Sodra sjukvardsregionen ansvarar for. RC Syd har ocksa en tydligt utsedd
person som ansvarar f6r detta och deltagit pa ett antal av NPOs moten.

Relevant samverkan med annan verksamhet

Kontinuerlig samverkan sker med representanter fran Sédra regionvardsnimndens kansli, ovan
nimnda Regionala samverkansgrupp for kvalitetsregister, Kliniska Studier Sverige — Forum Séder
samt diverse grupperingar inom regionernas tjinstemannaorganisationer.

Omfattande nationell samverkan sker inom ramen f6r RCO i samverkan, RCC i samverkan samt
diverse nationella arbetsgrupper.

RC Syd ar organiserat sa att ett naturligt samarbete sker med analysprojekt inom Sédra
sjukvardsregionen och Region Skane.

Ekonomisk redovisning

Medel fran den nationella kvalitetsregistersatsningen redovisas separat f6r RC respektive RCC
Syd, se bilagor.

Bilagor
Bilaga 1A Ekonomisk rapport 2019 RC Syd
Bilaga 1B Ekonomisk rapport 2019 RCC Syd



