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Sammanfattning

Syftet med denna rapport ér att bidra till att besvara hur rekommendationer 1 de nationella
vardprogrammen och kvalitet inom cancervarden i 4n storre utstrickning kan féljas upp genom
de nationella kvalitetsregistren.

Rapporten visar pa forutsittningar och fyra omraden med utvecklingsmoijligheter vad galler
uppfoljning av vardprogram och kvalitet genom kvalitetsregister. Forutsattningarna for fortsatt
utvecklingsarbete ir goda med mojligheter att bygga vidare pa det som redan finns och gors.
Utvecklingsmoéjligheter har identifierats inom fyra omraden (i) gvalitetsindikatorer i nationella
vardprogram och nationella kvalitetsregister, (i) arbetet med kvalitetsindikatorer i nationella vardprogram och
nationella kvalitetsregister, (1ii) kvalitetsindikatorer i de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se och (iv)
anvéindningen av kvalitetsindikatorer fran de nationella vardprogrammen.

Rekommendationerna som utvecklats baserat pa de identifierade utvecklingsomradena har som
utgangspunkt att genomforandet bor ske 1 linje med verksamheternas behov for att stirka
verksamhetskvalitet och processutveckling. Rekommendationerna féreslds genomforas genom
befintliga styrmekanismer diar RCC i samverkan har ett 6vergripande ansvar f6r genomférandet.

A. Verka for 6kad anvindning och nytta av de méjligheter till uppféljning som redan
finns

1. Sprid information till verksamheterna om vilka méjligheter som finns och om
pagaende utvecklingsarbete

i.  Oka verksamheternas kunskap om de interaktiva rapporterna pa
cancercentrum.se

B. Fortsitt att utveckla kvalitetsindikatorerna i de nationella vardprogrammen
1. Komplettera med kvalitetsindikatorer for hela vardkedjan

. Var noga med urvalet av kvalitetsindikatorer i nationella vardprogram sa det blir
ett begrinsat antal relevanta kvalitetsindikatorer

ii.  Sidkerstill valida kvalitetsindikatorer med enhetlig bendmning
iv.  Faststall iandamalsenliga malnivaer f6r kvalitetsindikatorerna
v.  Mojliggor verksamhetsuppfoljning genom nationella kvalitetsregister

C. Stirk samverkan mellan de nationella virdprogrammen och de nationella
kvalitetsregistren

1. Etablera arlig process f6r samverkan kring kvalitetsindikatorer
. Stirk fokus pa verksamhetsuppfoljning i flertalet nationella kvalitetsregister
ili.  Utveckla stod for att komma tillrdtta med avvikelser
D. Fortsitt utveckla de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se

1. Fortsitt utveckla presentationen av resultat i de interaktiva rapporterna pa
cancercentrum.se



1.

1.

1v.

Fortsitt utveckla innehallet 1 de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se

Fortsitt utveckla skriddarsydda rapporter f6r verksamhetschefer och
processledare

Tydliggor ansvar och skapa funktion for utvecklingsarbetet

E. Effektivisera och ersitt manuell inmatning med automatiserad 6verféring

L

1.

1.

1v.

Sikerstill en smidig process vid manuell inmatning, fram till att automatiserad
overforing blir mojligt

Forbered kvalitetsregistren f6r automatisk 6verforing genom att strukturera och
koda informationsmingderna mot Nationellt facksprak och Snomed CT

Stirk informatikkompetensen for att kunna stotta kvalitetsregistren i nédvindiga
torberedelser for automatisk overféring

Verka for att samtliga vardinformationssystem och andra datakallor prioriterar det
som krivs for att mojliggéra automatiserad Gverforing



KAPITEL 1

Bakgrund

Denna rapport dr del av ett pagaende utvecklingsarbete enligt dverenskommelse mellan regeringen och SKR. Syftet
ar att bidra til] att besvara hur refommendationer i de nationella vardprogrammen och kvalitet inom cancervarden
7 dn storre utstrackning kan foljas upp genom de nationella kvalitetsregistren. 1 nuldget finns 45 publicerade
nationella vardprogranm: inom canceromridet som héinvisar till uppfoljning genom 30 nationella kvalitetsregister.

Del av pagaende utvecklingsarbete enligt
overenskommelse mellan regeringen och SKR

Enligt 6verenskommelsen mellan regeringen och SKR for 2021, har regionala cancercentrum
(RCC) i samverkan i uppdrag att arbeta for ett nirmre samarbete mellan nationella vardprogram
(NVP) och nationella kvalitetsregister (NKR). En viktig del i utvecklingsarbetet dr ocksa att
sikerstilla att kvalitetsindikatorerna méter verksamheternas behov av att f6lja upp
verksamhetskvalitet och processutveckling. Detta dokument ar en del 1 utvecklingsarbetet.

Syfte med denna del i utvecklingsarbetet och denna rapport ar att bidra till att besvara hur
rekommendationer i de nationella vardprogrammen och kvalitet inom cancervarden i dn storre
utstrackning kan foljas upp genom de nationella kvalitetsregistren.

Malen for detta arbete 4r att:

e ... kartligga hur uppfoljningen av de nationella vairdprogrammens rekommendationer
med hjilp av kvalitetsregistren ser ut idag.

e ... identifiera hinder och utvecklingsméjligheter f6r en andamalsenlig uppféljning som
kan anvindas for styrning och ledning inom cancervarden.

e ... tafram fOrslag pa hur uppféljningen kan utvecklas med hjilp av kvalitetsindikatorer.

e ...bidra till en kulturférindring som fraimjar samarbetet mellan nationella vardprogram
och nationella kvalitetsregister for att dn béttre mota verksamheternas behov.

| nuldget 45 nationella vardprogram med uppféljning
genom 30 nationella kvalitetsregister

Vissa nationella vardprogram inom canceromridet fanns redan innan RCC bildades och drevs av
specialistféreningar med eventuellt stod av regionala onkologiska centra. Sedan 2011 har RCC
initierat och medverkat vid framtagning och implementering av nationella vardprogram.
Virdprogrammen inom canceromradet utgor en viktig del i RCC:s arbete och dr samlade pa
RCC:s hemsida cancercentrum.se. I mitten av maj 2021 fanns 45 publicerade vardprogram inom
canceromradet och det pagick ett arbete med att ta fram ytterligare atta nationella virdprogram;
tor merkelcellscancer, skivepitel 1 huden, barn i palliativ vard, hypofystumérer, CVHD (graft
versus host disease), kolorektalcancerscreening, kardioonkologi och idrftlig cancer.



Arbetet med de forsta nationella kvalitetsregistren borjade redan pa 1970-talet. Kvalitetsregistren
drivs av professionen med stéd fran RCC och har som huvudsakligt syfte att stodja kliniskt
forbittringsarbete och bidra till forskning och innovation. For att folja upp rekommendationerna
1 de nationella vardprogrammen och verksamhetskvalitet dr de nationella kvalitetsregistren och
deras arbete med kvalitetsindikatorer ett viktigt verktyg. I dagsldget hinvisar de publicerade
nationella vardprogrammen inom canceromradet till 30 av de 35 nationella kvalitetsregistren
inom canceromradet f6r uppfoljning av kvalitetsindikatorer.



KAPITEL 2

Metod

Detta utvecklingsarbete har tagit utgangspunkt i sju fragestallningar som har besvarats genom i huvndsak
kuvalitativ metod; dokumentanalys, enkdter, intervjuer, analysseminarium och kontinuerlig avstamming med
arbetsgrupp. Frimsta avgrinsningen dr att utvecklingsarbetet till delar har fokuserat pa erfarenbeter och
forballanden inom nagra utvalda canceromriden som har bedomts ge en representativ bild av helbeten.

Utgangspunkt i sju fragestallningar

Detta utvecklingsarbete har tagit sin utgangspunkt i nedanstiende sju vigledande fragestillningar.
Under arbetet har vissa anpassningar och prioriteringar genomférts i dialog med arbetsgruppen.

1. Ivilken omfattning finns det idag en tydlig koppling mellan de kvalitetsindikatorer som
anges i NKR och rekommendationer 1 virdprogrammet?

2. Ivilken omfattning finns det rekommendationer i NVP som borde f6ljas upp med en
kvalitetsindikator, men sadan saknas?

a. Hur ser det till exempel ut f6r 6kad 6verlevnad, livskvalitet, komplikationer och
atgarder med god hilsoekonomi?

b. Finns det systematik 1 vilka eller vilken typ av variabler det dr som saknas eller till
varfor de inte dr inkluderade?

3. Vilka av de kvalitetsindikatorer som idag anges i NVP finns med i RCC:s interaktiva
utdatapresentation pa webben?

4. Finns det hinder for att presentera vissa kvalitetsindikatorer pa webben?

5. Ivilken omfattning kan varden anvinda utdata fran kvalitetsregister fOr att styra
verksamheten?

6. Vad dr status for inférandet av utdatalosningen (shiny-rapporterna), vad ar redan planerat
tor 2021 och vad ir prioriterat for att mota behovet att f6lja upp vardprogrammen?

a. Finns det NKR som hér ihop med NVP som inte anslutit sig? Om ja finns det en
plan for nir de kommer att vara anslutna?

b. Finns skillnader i funktionalitet mellan de NKR som anslutit sig? Om ja finns det
plan for fortsatt implementering for de som inte implementerat 16sningen fullt ut?

Finns det plan for att utveckla funktionaliteten av utdatalsningen?

d. Vilken utveckling av utdataplattformen dr mest prioriterad for att méta behovet av
uppfoljning av vardprogrammen? Exempel som framkommit i rapport frain RCC
Syd dr mer frekventa uppdateringar, nedbrytning pa sjukhusniva, utvecklad
visualisering, ensning av antalet variabler samt fler fortydligande kommentarer och
analyser for att 6ka anvandbarheten.

7. Hur skulle en process for vad som behéver 6vervigas nir man tar fram nya
kvalitetsindikatorer i registret som ska spegla vardprogrammet och styra vardprocesser



kunna se ut? Processen kommer att behova skapa systematiska kopplingar mellan NVP-
arbetet, de nationella kvalitetsregistergrupperna och verksamheterna for att identifiera
indikatorer f6r uppféljning och utveckla registrens innehall.

Datainsamling

Datainsamling for att besvara fragestallningarna har skett genom en kombination av
dokumentanalys, en enkitstudie, semi-strukturerade djupintervjuer samt ett analysseminarium
med foretradare f6r de nationella vardprogrammen, de nationella kvalitetsregistren och
vardverksamheter. Vidare har metod, resultat och prioriteringar stimts av i veckovisa méten med
arbetsgruppen. Deltagare i arbetsgruppen var Arvid Widenlou Nordmark (nationell
registersamordnare inom cancer), Bjérn Ohlsson (medicinsk chef RCC Syd), Helena Brindstrom
(samordnare nationella vardprogram och standardiserade vardférlopp), Johan Ahlgren
(verksamhetschef RCC Mellansverige) och Ove Andrén (medicinsk radgivare RCC Norr).

Som ett forsta steg genomfordes en dokumentanalys med fokus pa de nationella
vardprogrammen, de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se samt RCC:s hemsida. Genom
dokumentanalysen identifieras antalet kvalitetsindikatorer i de nationella vardprogrammen och de
interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se. Dessutom undersoktes format och beskrivningar av
kvalitetsindikatorer i de olika kéllorna.

Direfter gjordes en enkitstudie omfattande tre enkiter som anpassades utifrin
mottagargrupperna; kvalitetsregister- vardprograms- och verksamhetsforetridare. Syftet med
enkiterna var att samla in upplevelser och tankar kring hur uppfoljningen av vardprogram och
kvalitet genom kvalitetsindikatorer och kvalitetsregister fungerar idag, vilka hinder och
utvecklingsmoijligheter som finns samt vilken utveckling som ér prioriterad framat. Enkiten
genomfordes som en webbenkit med 13—20 fragor. Enkiten skickades ut till samtliga 42
vardprogramsordféranden som resulterade 1 17 svar, samtliga 32 kvalitetsregisterhallare som
resulterade 1 20 svar samt 79 verksamhetsféretridare som resulterade i 49 svar. Eftersom vissa
foretridare besvarade enkiten for fler vardprogram och tva foretridare besvarade enkiten for
samma kvalitetsregister representerar svaren 19 vardprogram och 19 kvalitetsregister.
Verksamhetsforetridarna valdes ut for att representera alla sex sjukvardsregioner inom sex olika
canceromraden 1 form av minst en processledare och en verksamhets-, sektions- eller annan
linjechef inom bréstcancer, livmoderkroppscancer, lungcancer, lymfom, prostatacancer samt
tjock- och andtarmscancer.

De semi-strukturerade djupintervjuer genomfordes med fem kvalitetsregister-, fyra
vardprograms- och sex verksamhetsforetradare. Intervjuerna kompletterade enkatstudien och gav
en fordjupad forstielse av nulage och utvecklingsmoijligheter kopplat till flera olika omraden. De
berérde bland annat samarbetet mellan vardprogramsgrupperna och de nationella
kvalitetsregistren, processen kring framtagning och utveckling av kvalitetsindikatorer,
anvindningen av kvalitetsindikatorer for uppfoljning av verksamheten samt anvandningen av de
interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se. De intervjuade kvalitetsregister- och
vardprogramsféretridarna representerade tre canceromraden som kommit langt med
anvindningen av de interaktiva rapporterna (bréstcancer, lungcancer och urinbldsecancer) samt
tre omraden som star i bérjan av implementeringen (bukspottkortelcancer, hudmelanom och
aggstockscancer). Utifran de verksamhetsforetridare som mottog enkiten gjordes ett
intervjuurval med sex personer som representerade olika canceromriden och sjukvardsregioner.
Det bor noteras att flera av de intervjuade arbetade med flera olika canceromraden och att de



tordjupande intervjuerna dirmed ticker in insikter som spinner sig nagot bredare in de nimnda
canceromradena.

Slutligen genomfordes ett analysseminarium med gruppdiskussioner for att kvalitetssikra och
vidareutveckla resultat och forslag pa rekommendationer. Inbjudan gick ut till alla
verksamhetsforetridare som mottagit enkiten samt de sex vardprograms- och
kvalitetsregisterforetridare som valts ut for intervjuer. Utover arbetsgruppen deltog 19
verksamhets-, kvalitetsregister- och virdprogramsforetradare, som arbetar med brostcancer,
livmoderkroppscancer, lungcancer, lymfom, melanom, prostata-, tjock- och dndtarms- samt
urinblase- och urinvigscancer.

Begransningar

Arbetets tidsram begrinsade antalet intervjuer som kunde genomforas, samt delvis omfattningen
pa dokumentanalysen. Samtliga ordféranden for nationella vardprogramsgrupper och nationella
kvalitetsregisterhéllare kunde inte intervjuas inom tidsramen, utan istallet gjordes ett urval av
ordféranden och registerhéllare fran sex vardprogram och kvalitetsregister. Pa samma sitt kunde
inte verksamhetsforetridare inom samtliga canceromraden intervijuas, utan arbetsgruppen gjorde
ett urval bestaende av sex verksamhetsforetridare inom olika canceromraden och olika
sjukvardsregioner.

Metodvalet medfoérde ocksa vissa begransningar, bland annat genom ett begransat antal fragor for
att inte belasta verksamhetsféretridarna i bade enkit och intervjuer. Dirutover finns troligtvis en
overrepresentation av verksamhetsforetridare som ir intresserade av fraigan bade bland
enkitsvararna och de intervjuade. Enkitens format gjorde det enkelt att fylla 1 enkiten, men
mojliggjorde inte sa detaljerade fraigor som ett mer komplext format hade kunnat méjliggora.
Svarsfrekvensen pa 56 procent ir relativt hog, men bortfallet har sannolikt indd en paverkan pa
generaliserbarheten av resultaten. Generaliserbarheten paverkas dven av att det antagligen finns
en Gverrepresentation av personer som ér sarskilt intresserade av omradet bland de som besvarat
enkiten. Samma sak giller intervjuerna eftersom de som intervjuats i stor utstrickning ar
engagerade i vardprogram och/eller kvalitetsregister aven om de valts ut for att representera ett
verksamhetsperspektiv.

Under arbetets gang har fyra nya nationella vardprogram publicerats. Dessa har inte inkluderats i
analysen eftersom arbetsgruppen fattade ett beslut om att endast inkludera vardprogram som var
publicerade nir arbetet paborjades. De nationella vardprogrammen f6r barn i palliativ vard,
hypofystumorer, merkelcellscancer och skivepitel i huden ar alltsa inte inkluderade 1 analyserna.
Samma sak giller de nationella vardprogram som ar under utveckling: CVHD (graft versus host
disease), kolorektalcancerscreening, kardioonkologi och arftlig cancer. P4 samma sitt omfattar
arbetet och analyserna endast de nationella kvalitetsregister som ar kopplade till de publicerade
vardprogrammen.

Befintliga arbetssatt inom de nationella virdprogramsgrupperna och styrgrupperna for nationella
kvalitetsregister paverkade detta arbete genom de personunioner som finns inom grupperingarna.
Manga av de tongivande personerna inom omradet arbetar bide med nationella vardprogram och
nationella kvalitetsregister samt jobbar kliniskt, vilket medfor att det varit svart att fa in
synpunkter utifran ett rent kvalitetsregister-, vardprograms- eller verksamhetsperspektiv — dock ér
detta en spegling av verkligheten dar alla perspektiven blandas.



KAPITEL 3
Resultat

I detta kapitel presenteras forutsdttningar och utvecklingsmajligheter for uppfolining av vardprogram och kvalitet
genom kvalitetsregister, som bar identifierats med untgangspunkt i de sju vigledande fragestallningarna. Resultatet
kan delas in i foljande fem omriden:

o Forutsdttningar for fortsatt utvecklingsarbete

o Kuvalitetsindikatorer i nationella vardprogram och nationella kvalitetsregister

o Arbete med kvalitetsindikatorer i nationella vardprogram och nationella kvalitetsregister
o Kuvalitetsindikatorer i de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se

o Anvindningen av kvalitetsindikatorer fran de nationella vardprogrammen

Forutsattningar for fortsatt utvecklingsarbete

Av kartliggningen framgar att det ar mycket i arbetet med uppfoljning av vardprogram och
kvalitet genom kvalitetsregister som fungerar vil och att det finns méjligheter att ta tillvara och
bygga vidare pa det som redan finns. Det giller inte minst relevans och bredd av
kvalitetsindikatorer, ett vilfungerande samarbete mellan vardprogram och kvalitetsregister samt
lokala utvecklingsarbeten som far spridning.

I den genomférda enkiten saval som i intervjuer framkommer att de nationella vardprogrammen
har flera relevanta kvalitetsindikatorer f6r uppfoljning av styrning och kvalitet. Féretridare f6r
verksamheter och nationella vardprogram lyfter dessutom att det via de interaktiva rapporterna
pa cancercentrum.se gar att f6lja indikatorerna pa ett nirmast unikt satt. Darutover lyfter i princip
samtliga av de intervjuade foretridarna fran kvalitetsregister och vardprogram ett titt och nira
samarbete mellan grupperingarna, vilket ocksa framgar av den genomférda enkiten. Ett
vilfungerande samarbete innebir att det finns goda méjligheter till utveckling och forbattring av
kvalitetsindikatorer och arbetsprocesser.

Vad giller att dela med sig av lirdomar lyfter de intervjuade kvalitetsregister- och
vardprogramsforetridarna att det finns en vilfungerande kultur av att dela med sig av
erfarenheter och goda exempel. Det giller bland annat de interaktiva rapporterna pa
cancercentrum.se som har sitt ursprung i ett utvecklingsarbete som initierades av nationella
prostataregistret och sedan fatt stor spridning och utvecklats gemensamt. Genom att fortsitta
dela erfarenheter mellan olika canceromraden kan vardprogram och kvalitetsregister inspireras av
varandra.

Sammantaget innebdr detta att det finns goda mojligheter att ta vara pa det arbete som redan har
gjorts savil som att det finns en stadig grund att bygga vidare pa.



Kvalitetsindikatorer i nationella vardprogram och nationella
kvalitetsregister

Kwvalitetsindikatorer beskrivs 1 40 av 45 nationella vardprogram inom canceromradet. For
uppfoljning hinvisar vissa vardprogram till specifika variabler i specifika kvalitetsregister medan
andra inte anger kalla. Vardprogrammens kvalitetsindikatorer kan i viss méan f6ljas upp genom
kvalitetsregistren och behéver utvecklas vidare samt kompletteras med fler indikatorer inom
nagra identifierade omraden.

Kvalitetsindikatorer beskrivs i 40 av 45 nationella vardprogram

140 av de 45 (f6re 15 maj 2021) publicerade nationella vardprogrammen beskrivs ett antal
kvalitetsindikatorer som ska anvindas for att f6lja upp vardens kvalitet kopplat till
vardprogrammet. Antalet kvalitetsindikatorer per vardprogram varierar mellan noll och tjugo, se
Figur 1 f6r en mer detaljerad beskrivning. Fem vardprogram saknar kvalitetsindikatorer (akut
onkologi, cancer utan kind primartumor, cancerrehabilitering, langtidsuppfoljning efter
barncancer och dggstockscancer, icke epitelial). Av den genomférda dokumentstudien framgar att
en av forklaringarna kan vara att det inte finns nagot kvalitetsregister som tydligt kopplar an till
vardprogrammen (akut onkologi, cancer utan kind primirtumor och cancerrehabilitering).
Dessutom utgors vissa vardprogram av sma canceromraden och i intervjuer har detta betonats
som en ytterligare forklaring till avsaknaden av kvalitetsindikatorer. Fér exempelvis icke-epitelial
dggstockscancer gors bedomningen att patientgruppen ér sd pass liten att kvalitetsindikatorerna
inte blir tillférlitliga och dessutom svira att redovisa pa ett sikert sitt utan att de blir klassade
som personuppgifter. Vad giller vardprogrammet f6r langtidsuppfoljning efter barncancer s
beskrivs inga kvalitetsindikatorer 1 detalj i virdprogrammet, diremot finns det en hanvisning till
Barncancerregistret.

Figur 1. Antal kvalitetsindikatorer som beskrivs i de nationella vardprogrammen inom
canceromradet
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Kélla: De nationella vardprogrammen i Kunskapsbanken, https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/, maj 2021
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https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/

For de vardprogram som beskriver kvalitetsindikatorer aterfinns dessa oftast under rubriken
”Kwvalitetsindikatorer och malnivéaer” 1 det aktuella vardprogrammet. Beskrivningen av
kvalitetsindikatorerna varierar mellan vardprogrammen. I vissa vardprogram finns en beskrivning
av hur kvalitetsindikatorerna ar framtagna och vilken gruppering som beslutat om dem
(exempelvis svenska lymfomgruppen, svensk foérening f6r hematologi eller vardprogrammets
styrgrupp). I andra vardprogram stir det ingen ytterligare beskrivning, utan det finns endast en
lista pa kvalitetsindikatorer. Vissa vardprogram listar inte heller de aktuella indikatorerna 1 sjilva
vardprogrammet, utan hanvisar vidare till exempelvis Varden 1 Siffror (brostcancer) eller ett
standardiserat vardférlopp (binjuretumorer). I flera vardprogram listas kvalitetsindikatorerna utan
datakilla, medan det i andra beskrivs genom vilket kvalitetsregister som indikatorerna kan foljas.

Utover sjalva kvalitetsindikatorerna beskriver ett flertal vardprogram aven malvirden kopplade
till kvalitetsindikatorerna. I vissa fall hinvisas till malnivaer som niagon annan instans tagit fram,
exempelvis Socialstyrelsen eller det nationella kvalitetsregistret. I andra fall har egna malnivaer f6r
vardprogrammet tagits fram. Enligt intervjuade foretradare for kvalitetsregister dr detta dock
svart och kan ofta leda till ifrdgasattanden och darfér foredrar manga att anvinda malnivder som
redan dr etablerade. Samtidigt har exempelvis lungcancerregistret arbetat for att satta malnivaer
som ir rorligt baserat pa rikssnittet och snittet f6r den bidsta 10 procenten. En ytterligare
svarighet med malnivder som betonats i intervjuer med kvalitetsregisterforetradare ér att flera
kvalitetsindikatorer saknar tydlig riktning, exempelvis vad giller behandlingsmetoder. I dessa fall
menar flera av kvalitetsregisterforetridarna att det kan vara viktigt att f6lja dessa
kvalitetsindikatorer, men att det daremot ér osikert om de bor kopplas thop med en malniva.

Vilken slags indikatorer som finns i vardprogrammet varierar, men det dr vanligast med
kvalitetsindikatorer kopplat till ledtider, diagnostik, behandling, 6verlevnad och tickningsgrad,
vilket ocksa framgar av den genomforda enkatstudien. Fér en mer detaljerad beskrivning, se
Figur 2. Av figuren framgar dven att kvalitetsindikatorer kopplat till patientupplevd kvalitet,
livskvalitet, personalens kompetens eller rehabilitering endast aterfinns i nagra vardprogram. I
intervijuer lyfts att det dr svarare att utveckla bra kvalitetsindikatorer f6r denna typ av matt. Det
beror till exempel pa att det dr mindre tydligt vad som kan matas, vilka malvirden som ar
onskvirda, men dven eftersom det ofta ar flera olika aktorer som dr med och paverkar utfallen.
Vad giller rehabilitering betonas att det pagar ett gemensamt nationellt arbete f6r att ta fram och
implementera kvalitetsindikatorer tvirs nationella vardprogram.
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Figur 2. Har ni kvalitetsindikatorer som foljer upp féljande omraden? Kryssa i de omraden ni
har kvalitetsindikatorer inom.

Not: De som angivit annat har bland annat lyft processmatt som kontaktsjukskéterska, information till narstaende och
sjalvprovtagning. Behandling omfattar bade kirurgisk och icke-kirurgisk behandling.

Kalla: Enkat till vardprogramsféretradare (svar fran foljande vardprogram: aggressiva B-cells-lymfom, akut myeloisk leukemi,
akut onkologi, binjuretumérer, bukspottkortelcancer, cancer utan kénd primartumor, cancerrehabilitering, gallblase- och
gallvagscancer, hjarntumoérer, levercallscancer, livmoderhalscancerprevention, lungcancer, langtidsuppféljning efter barncancer,
mantelcellslymfom, neuroendokrina buktumérer, palliativ vard, prostatacancer, skoldkortelcancer samt urinblase- och
urinvagscancer).

Vardprogrammens kvalitetsindikatorer kan i viss man fdljas upp genom
kvalitetsregistren

I 41 av de 45 publicerade nationella virdprogram som inkluderats 1 arbetet, finns en hanvisning
till ett eller flera nationella kvalitetsregister. Det visar pa att det finns en koppling mellan de
nationella vardprogrammen och de nationella kvalitetsregistren. Hinvisningen till ett
kvalitetsregister dterfinns i de allra flesta vardprogram under rubriken ”Kwvalitetsregister”’, men i
fyra nationella vardprogram saknas hanvisning till nagot nationellt kvalitetsregister. I tva
vardprogram star det att det inte finns nagot aktuellt kvalitetsregister (cancer utan kind
primirtumor och cancerrehabilitering), i nationella vardprogrammet for trofoblastsjukdomar star
att ett kvalitetsregister ska skapas och 1 vardprogrammet f6r akut onkologi finns ingen skrivning
alls om kvalitetsregister.

Av den genomférda dokumentstudien framgar att det 1 13 av de 40 vardprogrammen som
beskriver kvalitetsindikatorer specificeras att vissa eller samtliga kvalitetsindikatorer mits via ett
nationellt kvalitetsregister. I resterande 27 vardprogram listas indikatorerna utan nagon tydlig
beskrivning av hur de kan mitas. Ndgra exempel pa detta dr vardprogrammen epitelial
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dggstockscancer, hudlymfom, livmoderhals- och vaginalcancer, mantelcellslymfom, myelom,
njurcancer, peniscancer, skelett- och mjukdelssarkom samt urinblase- och urinvigscancer. Detta
medfor att det dr svart att sakert veta vilka av vardprogrammens kvalitetsindikatorer som kan
miitas via de nationella kvalitetsregistren.

Historiskt har kvalitetsindikatorerna 1 manga vardprogram valts ut utifran de indikatorer som dé
fanns tillgdngliga i det nationella kvalitetsregistret. Detta eftersom manga av kvalitetsregistren
redan fanns nir utvecklingen av kvalitetsindikatorer i de nationella vardprogrammen pabérjades.
Vissa undantag finns dock, exempelvis nationella vairdprogrammet f6r dggstockscancer som
fanns innan det nationella kvalitetsregistret startades. Men dven i de fall kvalitetsindikatorerna inte
rakt av dr valda utifran kvalitetsregistret ar kvalitetsindikatorerna 1 vardprogrammen ofta matbara
1 kvalitetsregistret. Intervjuade féretradare for kvalitetsregistren och vardprogrammen beskriver
att vissa kvalitetsindikatorer ar sa viktiga att det mer eller mindre ar sjalvklart att man viljer dem.
Exempel pa sidana indikatorer ar tickningsgrad, ledtider och indikatorer f6r 6verlevnad. I flera
fall har man dven tagit inspiration fran andra nationella vardprogram eller kvalitetsregister vid
framtagning av indikatorer.

Kwvalitetsindikatorer i vardprogrammen har ofta exakt samma bendmning som i det nationella
kvalitetsregistret, men det giller inte fOr alla kvalitetsindikatorer. Exempelvis inkluderar ett
vardprogram relativ 3-, 5- och 10-drsoverlevnad, medan kvalitetsregistret enbart visar 5-
arsoverlevnad. Andra exempel ar att ledtiderna i ett vardprogram beriknas fran vilgrundad
misstanke, medan ledtiderna i kvalitetsregistret berdknas fran diagnos samt att vardprogrammets
kvalitetsindikator r en invers av kvalitetsindikatorn som visas 1 kvalitetsregistret (andel patienter
som inte 6vergar till en viss behandling respektive andel patienter som Overgar till den
behandlingen).

Flera av de verksamhetsforetradare som intervjuats upplever darutéver att kvalitetsindikatorerna
som visas i kvalitetsregistren paverkas mycket av forskning och inte tillrickligt mycket av
verksamheternas behov vad giller uppfoljning av kvalitet och styrning samt processutveckling.
Detta styrks dven av deltagarna i analysseminariet. Verksamhetsforetradare betonar dven att det
gar at mycket resurser for inmatning av data till kvalitetsregister. De papekar dven att flera av de
befintliga kvalitetsindikatorerna dr svara att anvinda for styrning och uppféljning av varden och
processutveckling. De menar att det finns en obalans mellan de resurser som liggs pa
inrapportering av data och det virde som indikatorerna sedan ger f6r verksamheterna.
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Kvalitetsregisterforetridare papekar diremot vikten av att med hjilp av kvalitetsregister folja
vissa variabler och indikatorer ur ett forskningssyfte. De betonar att det 4ven behdvs indikatorer
och variabler i kvalitetsregistren som inte kommer f6ljas av verksamhetsforetridare.

I de nationella kvalitetsregistren som hénvisas till i nationella vardprogram f6ljs mellan 195
(Sarkomregistret) och 888 variabler (Svenska Kolorektalcancerregistret), med ett genomsnitt pa
380 variabler. Noterbart ar att Cancerregistret har 45 variabler, se Figur 3.

Figur 3. Antal variabler per nationellt kvalitetsregister med koppling till vardprogrammen inom
canceromradet

Not: Cancerregistret ar ett halsodataregister som inkluderats i jamférelsen

Kélla: De nationella kvalitetsregistrens respektive hemsidor.

Vardprogrammens kvalitetsindikatorer behdver utvecklas

Genom bade enkdterna och i intervjuer har det framkommit behov av att utveckla
kvalitetsindikatorerna 1 vardprogrammen f6r att fa till ett fatal valida kvalitetsindikatorer, som
speglar bade verksamhetskvalitet och process genom hela vardkedjan.

I intervjuerna framkommer att det finns ett behov av att utveckla saval befintliga som nya
kompletterande kvalitetsindikatorer. Samma bild framkommer dven 1 enkdten, men i enkitsvaren
ar det dn tydligare att det sirskilt finns behov av att utveckla nya kvalitetsindikatorer. Av de
vardprogramsforetridare som besvarat enkiten uppger drygt en tredjedel (6 av 17) att de
befintliga kvalitetsindikatorerna behover utvecklas och knappt tva tredjedelar (11 av 17) att det
behovs nya kompletterade kvalitetsindikatorer. Kvalitetsregisterforetridarna som besvarat
enkiten haller med om detta — 47 procent (9 av 19) ser ett behov av att utveckla de befintliga
kvalitetsindikatorerna och 58 procent (11 av 19) ser ett behov av att utveckla kompletterande nya
kvalitetsindikatorer.

Omraden dir det, enligt intervjuade verksamhets-, vardprograms- och
kvalitetsregisterforetridare, saknas kvalitetsindikatorer dr exempelvis patientrapporterade utfall
likt livskvalitet, metastaserad sjukdom, icke-kirurgisk/onkologisk behandling, rehabilitering,
palliativ vard och jamlik vard. Flera intervjuade foretridare for kvalitetsregister och vardprogram
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beskriver att mangden kirurgiska indikatorer dr oproportionerligt stor i jimférelse med
onkologiska indikatorer. Vad giller icke-kirurgisk behandling framhalls behovet av att kunna
miita olika linjers behandling avseende vad som ges, effekter och utfall. Ett sirskilt omrade som
lyfts 4r inférandet av nya onkologiska behandlingar. Aven om det finns ett separat
kvalitetsregister for cancerlikemedel tros det vara bra att inkludera kvalitetsindikatorer som miter
onkologisk behandling 1 de diagnosspecifika kvalitetsregistren sa de kan analyseras tillsammans
med andra kvalitetsindikatorer och variabler som finns i de kvalitetsregistren. Detta lyfts bland
annat i diskussioner med kvalitetsregister- och vardprogramsforetridare. Ett annat exempel pa
liknande uppligg ar kvalitetsindikatorer for palliativ vard. Svenska palliativregistret omfattar flera
kvalitetsindikatorer inom palliativ vard som skulle kunna inkluderas dven i de diagnosspecifika
nationella kvalitetsregistren for att kunna analyseras tillsammans med 6vriga data i registren.
Samtidigt finns dven en 6nskan om att Oka registreringsgraden till palliativregistret, vilket
tillsammans med inkluderande av indikatorer i de diagnosspecifika registren skulle kunna leda till
dubbelregistrering. Diremot lyfts att en mojlig 16sning dr att samkora palliativregistret och
registret for cancerlikemedel med de diagnosspecifika kvalitetsregistren.

Flera verksamhetsforetradare saknar ett sa kallat basutbud av kvalitetsindikatorer i alla
vardprogram. Detta i och med att alla vardprogrammen inte omfattar samma indikatorer vad
giller exempelvis ledtider, tickningsgrad med mera. Sirskilt verksamhetschefer pa onkologiska
kliniker, eller andra kliniker som handligger patienter med flera olika cancerdiagnoser, efterfragar
en uppsattning kvalitetsindikatorer som dr samma tvirs vardprogram. I vissa fall kan det vara
samma indikatorer i andra fall kan de spegla samma foreteelse, till exempel
komplikationsfrekvens, som ir relevant for flertalet vairdprogram, men hur det mits skiljer sig
beroende pa cancerform.

Aven om flera virdprogram redan idag omfattar kvalitetsindikatorer inom samma omriden och i
vissa fall aven exakt likadana kvalitetsindikatorer, finns det ett antal exempel pa indikatorer som
ar narligegande, men inte exakt samma mellan vardprogrammen. Detta gor jamforelser mellan
diagnoser svara. Ett exempel som lyfts 1 en intervju med en vardprogramsordférande dr andelen
patienter (eller andelen av en subgrupp) som bedémts pa multidisciplindr konferens (MDK),
eftersom det varierar i vilken utstrickning olika specialistlikare, som till exempel patologer och
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radiologer, behéver delta f6r att definitionen f6r en MDK ska uppfyllas. For att underlitta
jimforelser mellan vardprogrammen behéver definitioner likstéllas. Verksamhetsforetriadare lyfter
aven att olikheter mellan liknande kvalitetsindikatorer f6r olika vardprogram gor att det finns risk
tor felrapportering av data, sirskilt pa mindre sjukhus dir samma individ ska rapportera in data
for flera olika diagnoser.

Samtidigt som det saknas kvalitetsindikatorer enligt ovan, framkommer det genom biade enkater
och intervjuer att det for verksamhetsforetridarna dr centralt med fa kvalitetsindikatorer i
vardprogrammen. Vissa verksamhetsféretridare uppger att det till och med finns f6r manga
kvalitetsindikatorer idag. Darfor efterfragas savil en komplettering av nya indikatorer som en
rensning av befintliga kvalitetsindikatorer, sd att det totala antalet indikatorer begrinsas samtidigt
som de mojligeér uppfoljning av de relevanta delarna av vardprogrammen. Kvalitetsindikatorerna
behover viljas sa att de méter behoven bade for att kunna f6lja upp verksamhetens kvalitet och
utveckla vardprocesser, dir de senare beskrivs ha storre behov av detaljerade indikatorer.
Intervjuade vardprogramsforetridare papekar dock att antalet kvalitetsindikatorer inte heller far
vara sa fa att de ger en alltfor férenklad bild av verkligheten och att de aspekter som inte
representeras av kvalitetsindikatorer prioriteras bort. Flera intervjuade verksamhetsforetridare
lyfter att ett satt att halla nere antalet kvalitetsindikatorer 1 vardprogrammen ar att anvinda dem
for att driva forindring och byta ut dem nir malvirdena ar uppfyllda. Ett annat sitt som lyfts
fram ér att fortydliga vilka kvalitetsindikatorer som ar relevanta for verksamhetschefer respektive
processledare att f6lja.

Arbete med kvalitetsindikatorer i nationella vardprogram
och nationella kvalitetsregister

Formerna for samarbetet mellan vardprogram och kvalitetsregister kring kvalitetsindikatorer
beho6ver utvecklas. Aven samarbetet med verksamhetstoretridare behover utvecklas for att
sikerstilla att kvalitetsindikatorerna i storre utstrickning speglar verksamheternas behov.
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Behov av att utveckla formerna fér samarbetet mellan vardprogram och
kvalitetsregister kring kvalitetsindikatorer

Innehallet i och systematiken i samarbetet mellan vardprogramsgrupperna och kvalitetsregistren
varierar, men ndgot fler dn hilften av de kvalitetsregisterféretridare (13 av 19) och
vardprogramsforetradare (9 av 17) som besvarat enkiten uppger att det finns ett systematiskt
samarbete mellan grupperna. I intervjuerna beskrivs att samarbetet underlittas av ett flertal
personunioner, exempelvis genom att ordférande for respektive grupp dven sitter med i den
andra gruppen. Flera intervjupersoner betonar att férdelar med 6verlapp av medlemmar i
grupperna ar att virdprogrammet och kvalitetsregistret dr val synkroniserade och att det finns
god insyn i vad den andra gruppen arbetar med. Aven nackdelar lyfts fram, exempelvis att det
kan innebdra att snavare dsikter finns representerade och att det kan leda till firre engagerade
personer. Om det fanns mindre 6verlapp 1 grupperna menar vissa av de intervjuade att fler olika
idéer skulle kunna fi utrymme och leda till fler nya insikter. I manga fall beskriver diremot de
intervjuade foretridarna for kvalitetsregistren och vardprogrammen att det ar svart att undvika
personunioner da det finns en begrinsad mingd intresserade personer inom respektive
canceromrade, sarskilt nir det kommer till de mindre cancerdiagnoserna.

De samarbeten som finns har manga ganger gett resultat. Intervjuade kvalitetsregister- och
vardprogramsforetradare beskriver att kvalitetsindikatorerna i vardprogrammen paverkat
kvalitetsregistren, och vice versa. Detta kan ses dven utifrain den genomférda enkitstudien dir 41
procent av vardprogramsforetridarna (7 av 17) anger att kvalitetsindikatorer 1 kvalitetsregistren
har foérandrats for att f6lja upp vardprogrammet. Motsvarande siffra bland
kvalitetsregisterforetridarna dr 84 procent (16 av 19). Att siffran skiljer sig mellan vardprograms-
och kvalitetsregisterforetridarna kan bero pa flera saker, till exempel att det inte dr helt 6verlapp
mellan de nationella vardprogram och kvalitetsregister som finns representerade 1 enkiten. Ett
tatt samarbete mellan virdprogrammen och kvalitetsregistren beskrivs som vasentligt och flera
intervijuade foretridare for dessa grupper trycker pa vikten av att stimma av kvalitetsindikatorer
mellan vardprogrammet och kvalitetsregistret for att sikerstilla en samstimmighet mellan dem. I
flera intervjuer framkommer ocksa att grupperna tillsammans sett 6ver kvalitetsindikatorerna och
att man i vissa fall har tagit ett medvetet beslut om att i vardprogrammet endast inkludera
kvalitetsindikatorer som ar moijliga att f6lja upp 1 kvalitetsregistren. En intervjuad
vardprogramsordforande som beskriver detta arbete lyfter att den gemensamma genomgangen
ledde till att en handfull kvalitetsindikatorer nu modifieras fOr att samstimmigheten ska bli battre.
I det berérda vardprogrammet finns det fortsatt nagon kvalitetsindikator som inte gar att mata
genom kvalitetsregistret, men vardprogramsordférande betonar att utvecklingen mot att alla
vardprogrammets kvalitetsindikatorer visas i kvalitetsregistret gar at ritt hall.
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Det framkommer dven i intervjuer med foretridare f6r vardprogram och kvalitetsregister att det
mellan vissa grupper saknas ett tillrickligt systematiskt samarbete fOr att genomfora konkreta
andringar i kvalitetsindikatorerna. Av de kvalitetsregisterforetridare som besvarat enkiten och
har ett systematiskt samarbete med nigon/ndgra vardprogram, uppger dnda 77 procent (10 av
13) att de kommer att kunna utoka eller forbittra kvalitetsindikatorerna under det kommande
aret. Vissa intervjuade kvalitetsregisterforetradare beskriver att samarbetet mellan
vardprogramsgruppen och styrgruppen for kvalitetsregistret ar titt under de tidsperioder da
vardprogrammet revideras, men att det saknas maojlighet till kontinuerligt regelbunden dialog
mellan revideringar. De menar att en sidan kontinuerlig dialog skulle skapa ett tillfille och forum
tor att diskutera fragor som beror bada grupperna samt se 6ver och plocka bort eller ligga till
kvalitetsindikatorer.

Behov av att sakerstalla att kvalitetsindikatorerna i storre utstrackning
speglar verksamheternas behov

De flesta intervjuade foretridare f6r vardprogram och kvalitetsregister upplever att samarbetet
och processen att ta fram nya eller utvecklade kvalitetsindikatorer fungerar bra, men att det finns
tor lite tid och resurser for att lyfta arbetet ytterligare. Nagot som flera intervjuade
verksamhetsforetridare tar upp ar att verksamhetschefernas samt processledarnas behov inte tas 1
beaktande i tillrdcklig grad. Intervjuade vardprogramsforetridare haller med om detta, samtidigt
som vissa vardprogramsgrupper redan kommit langt. Det handlar exempelvis om att vissa
vardprogramsgrupper arbetar systematiskt med att inkludera representanter fran olika
vardprofessioner saval som patientféretridare 1 att kontinuerligt se 6ver vardprogrammet
inklusive dess kvalitetsindikatorer. Andra vardprogramsforetriadare lyfter att de forsokt inratta
processer for att inkludera verksamhetsféretradare i arbetet, men att verksamhetsforetridare ofta
har svart att delta da de har svart att prioritera utvecklingsarbetet av kvalitetsindikatorer i sin
kliniska vardag.
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Kvalitetsindikatorer i de interaktiva rapporterna pa
cancercentrum.se

De flesta vardprogram redovisar ett urval av sina kvalitetsindikatorer 1 interaktiva rapporter pa
cancercentrum.se. I snitt visas ungefir tva tredjedelar av vardprogrammens indikatorer 1 de
offentligt tillgingliga rapporterna. Inga storre utvecklingsprojekt dr planerade for de interaktiva
rapporterna under det kommande aret. Diremot identifierar kartliggningen ett antal
utvecklingsmoijligheter och behov av nationell samordning for att fortsitta utvecklingen av de
interaktiva rapporterna.

35 av 45 vardprogram redovisar tva tredjedelar av sina
kvalitetsindikatorer i de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se

Av dokumentanalysen framgar att av vairdprogrammens 352 kvalitetsindikatorer redovisas 64
procent (224 indikatorer) offentligt 1 de interaktiva rapporterna. Det finns en stor variation
mellan viardprogrammen vad giller andelen kvalitetsindikatorer som redovisas offentligt. Det
framgar dven att atta vardprogram redovisar samtliga indikatorer, medan fem vardprogram inte
redovisar nagon av sina kvalitetsindikatorer 1 rapporterna. Se Figur 4 f6r en mer detaljerad
beskrivning. Nagra av de vardprogramsforetridare som besvarat enkiten uppger att det pagar ett
arbete for att redovisa fler kvalitetsindikatorer 1 de interaktiva rapporterna.

Figur 4. Antal kvalitetsindikatorer som beskrivs i de nationella vardprogrammen inom
canceromradet fordelat pa de som inkluderas i de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se
och de som exkluderas.

Kélla: De nationella vardprogrammen i Kunskapsbanken, https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/, maj 2021

De allra flesta vardprograms- och kvalitetsregisterforetridare som besvarat enkaten eller
intervjuats, uppger att det finns fa hinder for att presentera kvalitetsindikatorer pa webben. De
hinder som lyfts dr problematiken kring att redovisa data publikt utan tillh6rande beskrivande
text samt problem med inrapporteringen. De menar att nir data visas offentligt pa detta sitt
beh6vs en kontinuerlig diskussion om bland annat hur stora grupperna som redovisas maste vara,
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vilken tickningsgrad som krivs, vilka indikatorer som ar for kinsliga for att redovisas offentligt
och vilka forklaringar som kan liggas till siffrorna. Risken som i intervjuer lyfts med for
nedbrutna eller ofta uppdaterade data ar att grupperna blir sa sma att det finns risk for att
patientsekretessen rojs eller att slumpen paverkar siffrorna mycket. Data kan dven paverkas av
tordrojd inrapportering eller lag tickningsgrad och dirmed bli missvisande.

Vissa kvalitetsindikatorer, exempelvis 6verlevnad, kan enligt intervjuade verksamhetsforetridare
savil som vardprograms- och kvalitetsregisterforetridare upplevas for kinsliga for att redovisas
offentligt beroende pa vilka andra faktorer som kan paverka utfallet av indikatorn. Vad giller
overlevnad, lyfts bland annat att patientsammansittningen eller riktlinjer for vilka patienter som
behandlas pa respektive sjukhus kan variera, och dirmed paverka 6verlevnadsstatistiken. En
annan aspekt som lyfts i intervjuerna ir att utrymmet och maojligheten att ligga till skriftliga
beskrivningar och forklaringar i de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se ofta dr begransad.
Detta medfér att man inte har méjlighet att beskriva begrinsningar i data eller orsaker till
skillnader i siffror (exempelvis skillnader eller férindringar i patient- eller
personalsammansittning) i samband med redovisningen.

Inga storre utvecklingsprojekt ar planerade under det kommande aret

Enligt intervjuade statistiker frin RCC togs den forsta interaktiva rapporten fram 2016 av
prostatacancerregistret. Sedan dess har andra kvalitetsregister intresserat sig f6r och tagit fram
motsvarande rapporter med stéd av RCC. Respektive kvalitetsregister har stdd av en eller flera
nationella statistiker frain RCC som skoéter innehallet i de interaktiva rapporterna utifran
registergruppens kravstillan. Férutom de diagnosansvariga statistikerna finns en nationell
statistikergrupp som driver den gemensamma utvecklingen av de interaktiva rapporternas
utseende och funktionalitet. Ny funktionalitet sprids genom den nationella gruppen och
implementeras sedan av de diagnosansvariga statistikerna inom flera kvalitetsregister samtidigt.
Ett exempel pa nationell utveckling ér att det pagar en uppdatering av utseendet for hela INCA-
plattformen inklusive de interaktiva rapporterna. Diaremot kvarstar ett arbete med att specificera
en miniminiva vad giller presentation av data 1 de interaktiva rapporterna (och dven pa INCA-
plattformen i stort) for att 6ka samstimmigheten mellan cancerdiagnoser. Av intervjuer med
statistiker framkommer att de olika kvalitetsregistren prioriterar utvecklingen av de interaktiva
rapporterna och INCA-plattformen olika hégt och det kan paverka hur snabbt utvecklingen sker.

20



De flesta grupper arbetar idag primirt med support, buggfix och mindre utveckling da den
grundliggande utvecklingen av rapporterna ir genomférd. Nagra storre utvecklingsprojekt ar inte
planerade under det kommande aret utifran intervjuer med savil kvalitetsregisterforetridare som
statistiker.

Behov av nationell samordning for att utveckla de interaktiva rapporterna
pa cancercentrum.se enligt de behov som identifierats

De intervjuade statistikerna upplever att det finns ett behov av att utveckla en annan sorts
datal6sning for att kunna genomfora ytterligare utveckling av de interaktiva rapporterna.
Samtidigt menar de att for att kunna avsitta tid och resurser kravs att en nationell arbetsgrupp far
mandat och ansvar for detta. Utvecklingen som skulle kunna genomféras inom ramen for ett
storre utvecklingsprojekt omfattar exempelvis mojligheter att skapa fler visningsvyer med manga
indikatorer och fler rapporter likt Koll pa liget”. Orsaken till att detta kriver ett storre
utvecklingsarbete édr att den nuvarande l6sningen bygger pa att varje indikator visas enskilt. Av
intervjuerna med statistiker framgar att det pagar diskussioner om att inrétta en nationell
arbetsgrupp med avsatt tid, ansvar och mandat att genomféra denna typ av utvecklingsarbete.

De flesta intervjuade, s vil verksamhetsféretridare som vardprograms- och
kvalitetsregisterforetridare, lyfter ett flertal utvecklingsmoiligheter samtidigt som de ar néjda med
de interaktiva rapporterna och den utveckling som skett de senaste aren. Aven av de som
besvarat enkiten anger dryga hilften (25 av 49 verksamhetsforetridare, 9 av 17
vardprogramsféretridare och 13 av 20 kvalitetsregisterforetradare) att det finns ett behov av att
utveckla rapporterna.

Utvecklingsbehoven omfattar innehall, presentation och anvindarvanlighet. Se Figur 5

tor en mer detaljerad bild av de utvecklingsbehov som efterfragades i enkitstudien. Bilden
bekriftas till stor del av de genomforda intervjuerna. Vad giller innehall efterfragas vissa
indikatorer som inte redovisas offentligt och aven mer nedbrutna och oftare uppdaterade data.
Vad giller presentationsmoéjligheter 6nskar verksamhetsforetridarna fler 6versikter och mojlighet
att se flera indikatorer samtidigt via sa kallade dashboards. For att 6ka anvindarvinligheten
onskas en samstimmighet mellan de olika rapporterna for att pa ett enkelt sitt hitta motsvarande
kvalitetsindikatorer for flera diagnoser. Aven flera indikatorer som visas offentligt skulle ka
anvindbarheten enligt verksamhetsforetradare.
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Figur 5. Pa vilket eller vilka sétt finns det behov av att utveckla de interaktiva rapporterna pa
cancercentrum.se for att battre kunna foélja upp den medicinska kvaliteten i varden?

Kalla: Enkater till vardprogramsféretradare (svar fran féljande vardprogram: aggressiva B-cells-lymfom, akut myeloisk leukemi,
akut onkologi, binjuretumérer, bukspottkdrtelcancer, cancer utan kédnd primartumor, cancerrehabilitering, gallblase- och
gallvagscancer, hjarntumoérer, levercallscancer, livmoderhalscancerprevention, lungcancer, langtidsuppféljning efter barncancer,
mantelcellslymfom, neuroendokrina buktumérer, palliativ vard, prostatacancer, skoldkortelcancer samt urinblase- och
urinvagscancer), kvalitetsregisterforetradare (svar fran féljande kvalitetsregister: analcancer, barncancer, bréstcancer och
brostrekonstruktion, bréstimplantat, gynekologisk cancer, hjarntumérer och centrala nervsystemet, hudmelanom, kronisk
lymfatisk leukemi, kronisk myeloisk leukemi, livmoderhalscancerprevention, lymfom, matstrups- och magséackscancer, myelom,
neuroendokrina buktumarer, njurcancer, peniscancer, prostatacancer, testikelcancer samt urinbldsecancer) och
verksamhetsforetradare

Anvandningen av kvalitetsindikatorer fran de nationella
vardprogrammen

Det finns ett behov av att 6ka anvindningen av vardprogrammens kvalitetsindikatorer for att
styra och folja upp cancervarden. Centrala knackfragor for att lyckas med detta beskrivs vara att
fa till an mer relevanta och littillgingliga kvalitetsindikatorer.

Behov av att 6ka anvandningen av vardprogrammens kvalitetsindikatorer
for styrning och uppféljning av varden

De flesta verksamhetsforetridare som besvarat enkiten anvander kvalitetsindikatorer f6r att f6lja
upp kvaliteten och styra verksamheten och far tillgang till kvalitetsindikatorerna genom de
interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se, egen inloggning pa INCA och kvalitetsregistrens
arsrapporter. Av intervjuer framgar diremot att det kan vara svart att anvanda vardprogrammens
kvalitetsindikatorer for styrning och uppféljning av varden samt att det inte alltid finns tid till det.
Enkiten och intervjusvaren ger dirmed delvis motstridiga svar. Det kan delvis bero pa att de som
besvarat enkdten kan vara sirskilt initierade och intresserade verksamhetsforetradare.
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Alla 49 verksamhetsfoéretridare som besvarat enkiten dr fortrogna med minst ett vardprogram,
de flesta (76 procent) med 1-5 vardprogram. Knappt tre fjirdedelar, (36 av 49), anvinder
kvalitetsindikatorer kopplat till virdprogrammen regelbundet i uppfoljningsarbetet for vissa eller
samtliga vardprogram. Ytterligare 16 procent (8 av 49) anvinder kvalitetsindikatorerna sporadiskt
tor uppfoljningsarbete. Det dr enbart sex procent (3 av 49) som svarar att de inte anvander
kvalitetsindikatorer i uppfoljningsarbete (Figur 6).

Figur 6. Anvander ni kvalitetsindikatorer kopplat till vardprogrammen for att félja upp
kvaliteten och styra verksamheten?

Kalla: Enkat till verksamhetsfoéretradare

Tre fjirdedelar, 33 av 44 verksamhetsforetradare som besvarat enkiten och uppgett att de
anvinder kvalitetsindikatorer, uppger att de far tillgang till kvalitetsindikatorerna genom
inloggning pa INCA. Aven de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se och kvalitetsregistrens
arsrapporter anvands av manga, 68 procent (30 av 44). De som svarat att de inte anvander de
interaktiva rapporterna har beskrivit att detta beror pa att rapporterna ar anviandbara endast vid
ett fatal diagnoser 1 nuldget, att de inte kommit igang med anvandningen eller att de inte kint till
rapporterna. De flesta verksamhetsforetridare anvinder sig dven av andra killor vid uppféljning
och styrning av verksamheten. De vanligaste killorna dar SVF-data, lokala data och édrsrapporter,
uttag fran egna datasystem och forskningsresultat.

Majoriteten av verksamhetsforetridarna som besvarat enkiten anser att vissa av
vardprogrammens kvalitetsindikatorer moéter deras behov av uppféljning och styrning av varden.
Diremot ér det 14 procent (7 av 49) som upplever att samtliga kvalitetsindikatorer gor det och 10
procent (5 av 49) som upplever att kvalitetsindikatorerna inte moter deras behov (se Figur 7).
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Figur 7. Moter vardprogrammens kvalitetsindikatorer ert behov vad galler uppféljning av
kvalitet och styrning av verksamheten?

Kalla: Enkat till verksamhetsforetradare

Trots att enkiten ger en bild av att kvalitetsindikatorerna anvinds i stor utstrickning, ger
intervjuerna en annan bild. Det framkommer 1 intervjuer med verksamhets- och
vardprogramsforetradare att det kan vara svart att f6lja upp styrning och kvalitet med hjilp av
kvalitetsindikatorerna. En orsak som intervjuade verksamhetsféretridare lyfter till att
indikatorerna inte upplevs méta behoven ir att de ar f6r manga och spretiga. Utbver att vilja ritt
kvalitetsindikatorer lyfter verksamhetstoretridare dven vikten av att anvinda
kvalitetsindikatorerna som en drivkraft for kvalitets- och processutveckling. For att méjliggéra
detta foreslas 1 en intervju att kvalitetsindikatorer som natt sin malniva byts ut mot indikatorer
dir det finns ett storre behov att f6lja utvecklingen. For dessa indikatorer behéver
verksamheterna dessutom stod i att forsta vad avvikelsen fran malnivan beror pa samt hur man
kan na malnivan. I vissa fall kan det behovas tilligg av ytterligare kvalitetsindikatorer fOr att battre
torsta de underliggande orsakerna och hur man kan péaverka utvecklingen, beskriver intervjuade
verksamhetsforetridare. En annan orsak som niamns till att kvalitetsindikatorerna upplevs
svaranvanda dr att data som visas i de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se ofta ar ett ar
gamla, och dirmed inte sa anvindbara som underlag fo6r beslut kopplat till utvecklingsbehov idag.
Andra verksamhetsrepresentanter menar att det inte dr nagot storre problem sa linge det gar att
folja trender Gver tid.

I intervjuerna med verksamhetsforetridare framkommer att anvindningen dven paverkas av hur
littillganglig statistiken dr. De storsta faktorerna for hur littillgangligt data upplevs ar ifall det
finns nagon engagerad person som tar fram och skriddarsyr kvalitetsindikatorerna for den egna
verksamheten samt hur lingt anvindandet av de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se
kommit. Data bakom inloggning upplevs mer svartillgiangliga dn de offentligt redovisade
rapporterna. Flera av de intervjuade verksamhetsféretridarna upplever att det kravs ganska
mycket jobb for att fa ut data pa ett anvindbart sitt och att de inte har tillrickligt med tid f6r att
logga in pa INCA och ta fram de analyser de ir intresserade av. Orsaker som lyfts till att det tar
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tid att vilja fram ritt data dr att det tar tid att byta fran en indikator till ndsta nir rapporten laddas
samt att man behdver géra om samma val f6r varje indikator for att fa fram nedbrutna siffror.
Minga ir tacksamma for de fardiga rapporterna som RCC skickar ut per mejl till bland annat
verksamhetschefer. Dessa uppfattas som enkla och littillgangliga da de inte kriver inloggning och
dven kan anvindas for att visa statistiken for andra personer utan att personen i fraga behover
arbeta fram ett material. Flera verksamhetsfoéretridare lyfter dven att en typ av dashboard dir
flera indikatorer kan jimféras samtidigt skulle underltta anvindandet av kvalitetsindikatorerna.

Dirutover upplever flera verksamhetsforetradare att det finns en frustration for registren i
allmianhet i och med den tid det tar att registrera data. Verksamhetsrepresentanter i intervjuer
savil som under analysseminariet har lyft vikten av att 6verga till en automatisk éverféring av
data fran journaler till de nationella kvalitetsregistren. I dialoger med arbetsgruppen framkommer
att det krivs ett omfattande arbete med att forbereda, strukturera och koda
informationsmingderna mot Nationellt facksprak och Snomed CT for att kunna inféra en
automatisk 6verforing av data. Vidare lyfts att de enskilda kvalitetsregistren i dagsldget ofta saknar
tillrdcklig kompetens och resurser f6r att genomfoéra de nédvindiga forberedelserna av
informationsmangderna. Diremot pagar redan ett flertal nationella och regionala initiativ inom
omradet, exempelvis med strukturerade svarsmallar inom radiologi och patologi, uppstart av
stralterapiregister for straldata direkt fran stralterapiklinikerna samt strukturering och mappning
av data for att mojliggéra automatisk overforing.

I intervjuerna lyfts ytterligare vissa bidragande orsaker till att kvalitetsindikatorerna inte anvinds
regelbundet for att f6lja upp och styra verksamheten. Ett exempel pa detta ir att
verksamhetsforetridare upplever att registrens tickningsgrad dr lag. Kvalitetsregisterforetradare
beskriver dock att det ofta ar langsam inrapportering som gor att det dréjer innan
tackningsgraden blir hog, men att den fOr merparten av registren dr minst 95 procent efter ett ar.
Ett annat exempel som framkom under analysseminariet var att vissa verksamhetschefer upplever
att de hamnar 1 klim mellan att f6lja upp vardprogrammets indikatorer och de indikatorer som till
exempel sjukhusledningen ber dem f6lja. Detta leder till att de foljer de indikatorer som
sjukhusledningen bestimmer, da de inte har tid att f6lja bade och.
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KAPITEL 4
Genomforande och

rekommendationer

I detta kapitel beskrivs rekommendationer pa vigar framit och dvergripande forslag avseende ansvar och
genomforande. Rekommendationerna dr inriktade pa hur uppfolining av nationella vardprogram och kvalitet
genom Rvalitetsregister kan ntvecklas, for att bidra til] verksambetskvalitet och processutveckling. For varje
rekommendation bor det sakerstillas att genomforandet sker i linje med verksambeternas behov.

Genomforande

I detta delkapitel beskrivs de forslag pa ansvar och genomforande som avser samtliga
rekommendationer. For en del rekommendationer finns ytterligare specifika férslag beskrivna 1
anslutning till rekommendationen.

Forslagen begrinsas utifran befintliga styrmekanismer f6r nationella vardprogram och nationella
kvalitetsregister. RCC:s roll i styrningen skiljer sig 4t mellan vardprogram och kvalitetsregister och
att beskriva utvecklingsmoijligheter avseende styrningen av nationella vardprogram eller nationella
kvalitetsregister ingar inte i detta utvecklingsarbete.

RCC i samverkan foreslas fa ett Overgripande ansvar for genomférandet. Inom RCC i samverkan
foreslas funktionerna samordnare nationella vardprogram och standardiserade vardforlopp samt
nationell registersamordnare inom cancer fa ansvar f6r samordning och uppfoljning. En del 1
detta kan vara att ta fram en 6vergripande tidplan f6r genomférandet per
rekommendationsomride med férdelning av ansvar inom bland annat RCC i samverkan och f6r
respektive RCC med nationellt ansvar.

RCC:s overgripande ansvar for genomforandet foreslas innebara bland annat foljande for
samtliga rekommendationer beroende pa vad som ir andamalsenligt:

Uppdatera styrdokumentet fér arbetet med att ta fram nationella vardprogram inom
cancervarden och manualen for att skriva nationella vardprogram, med bland annat utveckling av
innehallet 1 kapitlet ”Kvalitetsindikatorer” och tilligg av kapitlet “Forbittringsomraden” 1
manualen med en underrubrik som beskriver status i arbetet med att utveckla uppfoljningen av
nationella vardprogram och kvalitet genom nationella kvalitetsregister. Konkretisera och
inkludera 6ver tid samtliga relevanta rekommendationer i styrdokumenten samt sikerstall att de
ar formulerade sa att de kan f6ljas upp och resultaten kan jamféras mellan vardprogrammen och
kvalitetsregistren.

Konkretisera vilken gemensam kravstillan som riktas fran vardprogrammen till
kvalitetsregistren fOr att bidra till genomférandet av rekommendationerna. Exempelvis kan
kvalitetsregistren i sina arsrapporter inkluderar statusuppdateringar kring hur verksamheternas
behov mots av de kvalitetsindikatorer som speglar rekommendationerna i vardprogrammen.

Infor en stiende punkt bade vid avstimningsmdten med vardprogramsordféranden och
vid dialogméten med ordféranden fér bade vardprogram och kvalitetsregister om
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utveckling 1 arbetet, inklusive jimforelser mellan vardprogram samt mellan vardprogram och
kvalitetsregister.

Sikerstill regelbunden dialog med verksamhetsforetrddare genom dragningar dtminstone
arsvis med centrala natverk, till exempel onkologchefsradet och andra chefsnitverk.

For dialog med foretridare for vardprogram, kvalitetsregister och verksamheter om i
vilken utstrickning det finns behov av stod f6r utvecklingen av kvalitetsindikatorer. Ett aktuellt
exempel dir detta efterfragats dr metodstod for att utveckla indikatorer for uppfoljning av
rehabilitering. Identifiera ocksa hur det metodstéd som krivs kan utvecklas.

Rekommendationer

I detta delkapitel beskrivs rekommendationer f6r hur uppféljning av nationella vardprogram och
kvalitet genom kvalitetsregister kan utvecklas, for att bidra till verksamhetskvalitet och
processutveckling. For varje rekommendation bor det sikerstillas att genomférandet sker i linje
med verksamheternas behov. Rekommendationerna iar inte listade 1 nagon prioriteringsordning
och avser foljande fem omraden:

A. Verka for 6kad anvindning och nytta av de méjligheter till uppféljning som redan finns
B. Fortsitt att utveckla kvalitetsindikatorerna i de nationella virdprogrammen

C. Stirk samverkan mellan de nationella vardprogrammen och de nationella
kvalitetsregistren

D. Fortsitt utveckla de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se
E. Effektivisera och ersitt manuell inmatning med automatiserad 6verféring

Hir foljer beskrivning av rekommendationerna per omrade:

A. Verka for 6kad anvandning och nytta av de majligheter till
uppfoljning som redan finns

1. Sprid information till verksamheterna om vilka mdéjligheter som finns och om
pagaende utvecklingsarbete. Utveckla arbetssitten for att nd ut och sprida information
om de befintliga mojligheterna och utvecklingsarbeten som pagar. Exempel pa arbetssitt
for att med begrinsade resurser na ut till fler omfattar att ta fram och sprida
informationsunderlag anpassade for arbetsplatstriffar (APT) och motsvarande triffar
minst en gang per ar, att erbjuda 6ppna digitala méten med bred inbjudan tva ganger om
aret, att delta pa moten med chefsnitverk sisom onkologchefsradet med mera samt att
uppmuntra till och méjliggéra erfarenhetsutbyte mellan nationella vardprogramsgrupper
och mellan vardprogramsgrupperna och kvalitetsregistren. Dessa erfarenhetsbyten kan
exempelvis genomforas vid befintliga moten mellan de aktuella grupperna.

Ansvar och genomforande: RCC 1 samverkan tillsammans med respektive RCC ansvarar for
genomférandet. Vidare ansvarar RCC 1 samverkan for det som beskrivs 1 kapitlets
inledning under rubriken Genomférande (sid 26).

ii. Oka verksamheternas kunskap om de interaktiva rapporterna pa
cancercentrum.se. Sprid information om att de interaktiva rapporterna finns, var de
finns, hur man loggar in och vilken information som finns tillganglig offentligt respektive
bakom inloggning. Sprid vidare information om vilka av kvalitetsindikatorerna i de
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1.

nationella vardprogrammen som redan finns i de interaktiva rapporterna och metodstéd
tor hur de kan anvindas f6r uppféljning och styrning av verksamheten. Detta kan géras
exempelvis genom att visa upp de interaktiva rapporterna under kvalitetsregistrens
styrgruppsmoten, processmoten, cancerrad eller andra méten med
verksamhetsforetridare eller genom information i nationella eller regionala nyhetsbrev
samt pa RCC:s hemsida. Ett alternativ till att delta pa méten ar dven att ta fram och
sprida informationsunderlag anpassade f6r APT och motsvarande moten.

Ansvar och genomforande: Respektive nationell vardprogramsgrupp och kvalitetsregister
ansvarar for informationsspridning. RCC 1 samverkan ansvarar for ytterligare utbildnings-
och informationsinsatser enligt behov. Vidare ansvarar RCC i samverkan for det som
beskrivs i kapitlets inledning under rubriken Genomférande (sid 26).

. Fortsatt att utveckla kvalitetsindikatorerna i de nationella

vardprogrammen

Komplettera med kvalitetsindikatorer f6r hela vardkedjan. For flera nationella
vardprogram har det framkommit behov av att utveckla kvalitetsindikatorer for att spegla
hela vardprocessen fran symptom till rehabilitering eller palliativ vard. Omraden dir
indikatorer behéver utvecklas dr onkologisk/icke-kirurgisk behandling, utfall,
patientupplevelse, rehabilitering och palliativ vird. Fér onkologisk/icke-kirurgisk
behandling féreslas som langsiktigt mal att kunna f6lja upp vilken behandling som givits
och nir. Utfall genom bland annat registrerade aterfall samt matt pa effektivitet och
kostnader bor ocksa prioriteras. Utifrdn att uppfoljningen av onkologisk/icke-kirurgisk
behandling i nuldget ar begrinsad skulle ett forsta mal pa kort sikt kunna vara att folja
upp forsta linjens behandling pa kategoriniva och utfall inom alla nationella vardprogram.
Vad giller utfall bor en kvalitetsindikator for 6verlevnad inkluderas i de vardprogram dir
det saknas och dir patientgruppen inte ar for liten. Forslag pa uppfoljning av
patientupplevd kvalitet omfattar exempelvis livskvalitet relaterat till behandlingsdata, da
flera cancerbehandlingar kan paverka patientens livskvalitet. For rehabilitering behéver de
redan framtagna forslagen pa generiska indikatorer anvindas och utvirderas. For palliativ
vard kan ett samarbete med palliativregistret for att utveckla ett andamalsenligt urval av
indikatorer vara ett forsta steg. For att ge mojlighet till jimforelser mellan canceromraden
bor det vid den fortsatta utvecklingen av kvalitetsindikatorer dven Gvervagas om det finns
enskilda kvalitetsindikatorer eller omraden som ir relevanta for samtliga nationella
vardprogram, till exempel patientsikerhet. Vid komplettering av kvalitetsindikatorer
behover dven det totala antalet kvalitetsindikatorer beaktas och ibland kan det bedémas
vara mer dndamalsenligt att ersitta befintliga kvalitetsindikatorer istillet for att
komplettera med ytterligare nya.

Ansvar och genomforande: Respektive nationell vardprogramsgrupp i samrad med respektive
kvalitetsregister ansvarar for att ta fram forslag pa utvecklade kvalitetsindikatorer. Vidare
ansvarar RCC 1 samverkan for det som beskrivs i kapitlets inledning under rubriken
Genomforande (sid 26).

Var noga med urvalet av kvalitetsindikatorer i nationella virdprogram sa det blir
ett begrinsat antal relevanta kvalitetsindikatorer. Arbetet med att komplettera de
befintliga kvalitetsindikatorerna med fler kvalitetsindikatorer bor genomféras sa att det
totala antalet kvalitetsindikatorer begrinsas till ett relevant urval av valida indikatorer
inom verksamhetskvalitet respektive processutveckling. Samtidigt som vissa
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kvalitetsindikatorer liggs till, beh6ver andra tas bort for att det totala antalet
kvalitetsindikatorer inte ska bli for stort. Ett alternativ dr dessutom att utveckla tva
grupper av indikatorer anpassade for verksamhetschefer respektive processledare. Ett sitt
att hélla nere antalet ar att ersitta de kvalitetsindikatorer i vardprogrammet for vilka
malvirdena uppnatts mot nya kvalitetsindikatorer f6r omraden dir det finns
utvecklingsbehov.

Ansvar och genomforande: Respektive nationell vardprogramsgrupp ansvarar for urvalet.
Vidare ansvarar RCC i samverkan f6r det som beskrivs i kapitlets inledning under
rubriken Genomférande (sid 20).

Sikerstill valida kvalitetsindikatorer med enhetlig benimning. Det beh6vs ocksa
ett fortsatt arbete fOr att sikerstilla att de kvalitetsindikatorer som finns i
vardprogrammen ar valida och motsvarar kvalitetsindikatorerna i andra vardprogram
samt kvalitetsregister. Bendmningen i kvalitetsregistret bor vara exakt densamma som i
vardprogrammet. En del i detta arbete ar att sakerstilla att det finns en gemensam
definition av vad som mits. Ett exempel pad detta ér att utveckla indikatorerna som miter
ledtider sa att start- och slutpunkterna definieras enligt samma logik tvirs diagnoser.

Ansvar och genomforande: Respektive nationell vardprogramsgrupp ansvarar i samrad med
respektive kvalitetsregister for genomférandet. RCC i samverkan ansvarar for det som
beskrivs i kapitlets inledning under rubriken Genomférande (sid 26).

Faststill indamalsenliga malnivaer for kvalitetsindikatorerna. Det har framkommit
ett behov av att faststilla relevanta malnivaer for kvalitetsindikatorerna for att stirka
styrning mot verksamhetskvalitet och processutveckling. Det giller inte minst f6r de
kvalitetsindikatorer dar en hundraprocentig foljsamhet inte ar andamalsenlig, exempelvis
kopplat till vissa behandlingsmetoder. I de fall det finns faststillda malnivaer av till
exempel Socialstyrelsen eller internationella guidelines, kan dessa med férdel anvindas. 1
de fall det inte finns faststillda malnivaer kan kvalitetsindikatorn ges en tydlig riktning
genom en malniva baserat pa rikssnittet och snittet f6r den bésta 10 procenten anvindas,
sasom gors 1 lungcancerregistret idag. Det kan innebira att det f6r nya indikatorer kan
vara svart att sitta malnivaer direkt eftersom indikatorn behover foljas ett tag innan man
kan gora denna typ av jimférelse. Malnivaerna bor dven inkluderas i respektive nationellt
vardprogram pa ett tydligt sitt.

Ansvar och genomforande: Respektive nationell vardprogramsgrupp i samrad med respektive
kvalitetsregister ansvarar for faststillande och inkludering av malnivaer i vardprogrammet.
RCC i samverkan ansvarar for eventuella metodstdd. Vidare ansvarar RCC i samverkan
for det som beskrivs 1 kapitlets inledning under rubriken Genomférande (sid 26).

Mojliggor verksamhetsuppfoljning genom nationella kvalitetsregister. Om
kvalitetsindikatorerna i de nationella vardprogrammen inte kan f6ljas upp genom
befintliga variabler i aktuella nationella kvalitetsregister, beh6ver variablerna liggas till.
Om det uppstar behov av nya variabler utifrain en kommande foérindring, till exempel nya
behandlingsriktlinjer eller introduktion av ett nytt lakemedel, behéver tilligget av
variablerna ske i tid, sd att fordndringen ska kunna f6ljas fran borjan. For de fatal
nationella vardprogram som saknar nationella kvalitetsregister behéver sadana eller andra
former f6r uppfoljning etableras.

Ansvar och genomforande: Respektive nationell vardprogramsgrupp i samrad med respektive
kvalitetsregister ansvarar f6r genomforande och att sikerstilla verksamhetskoppling. RCC
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1 samverkan ansvarar for det som beskrivs i kapitlets inledning under rubriken
Genomforande (sid 26).

. Stark samverkan mellan de nationella vardprogrammen och de

nationella kvalitetsregistren

Etablera arlig process for samverkan kring kvalitetsindikatorer. Etablera en érlig
process, som sakerstiller samverkan mellan foéretridare f6r nationella vardprogram,
nationella kvalitetsregister och verksamhetsféretridare. Om det finns flera personunioner
tor nyckelfunktioner bor en sirskild anstringning goras for att inkludera fler
verksamhetsforetridare. Samverkan bor omfatta aktivt stallningstagande till befintliga
kvalitetsindikatorer, mélnivaer och behov av férindringar inom varje nationellt
vardprogram. I praktiken kan samverkan genomfdras pa olika sitt, exempelvis genom tva
moten per ar med verksamhetsforetridare f6r onkologi, kirurgi och vardprocess. Motena
kan exempelvis genomféras som 6ppna digitala forum med bred inbjudan. Vid arbete
med att engagera verksamhetsforetridare behover sirskilt fokus liggas pa att anvinda
deras tid effektivt. Detta beh6ver tas i beaktande sérskilt dd man planerar att involvera
verksamhetsforetridare som inte har nagot fortroendeuppdrag inom de nationella
vardprogrammen eller nationella kvalitetsregistren.

Samverkan bor aven omfatta aktivt lairande mellan olika nationella vardprogram kring
moéjligheter och utmaningar samt vilka indikatorer som kan vara relevanta tvirs nationella
vardprogram. Befintliga forum sisom moéten med ordféranden f6r vardprogrammen kan
med fordel anvindas for denna samverkan. Det kan ocksa vara relevant att se 6ver vilka
andra grupperingar som kan komma att ge vardefull kunskap, exempelvis nationella
arbetsgrupper inom nationella systemet f6r kunskapsstyrning.

Ansvar och genomforande: RCC 1 samverkan ansvarar for att samordna arbetet. Respektive
nationellt vardprogram ansvarar for genomférande. Vidare ansvarar RCC i samverkan fo6r
det som beskrivs i kapitlets inledning under rubriken Genomférande (sid 26).

Stirk fokus pa verksamhetsuppf6ljning i flertalet nationella kvalitetsregister.
Minska det totala antalet indikatorer och variabler som inte syftar till processutveckling,
verksamhetsuppfoljning och/eller styrning. En del i ett sidant arbete skulle kunna vara
att varje register gar igenom samtliga variabler och tar bort de som inte regelbundet
anvinds for utdata eller av annat skl dr sdrskilt centrala. Genom att minska antalet
indikatorer och variabler kan den tid och de resurser som verksamheterna ligger pa att
rapporterna in till kvalitetsregistren minska.

Apnsvar och genomforande: Respektive kvalitetsregister i samrad med respektive nationell
vardprogramsgrupp ansvarar for genomférande. RCC 1 samverkan ansvarar for eventuellt
metodstéd. Vidare ansvarar RCC i samverkan f6r det som beskrivs i kapitlets inledning
under rubriken Genomférande (sid 206).

Utveckla stod for att komma tillrdtta med avvikelser. Utveckla stod for
verksamheterna inom omraden dir kvalitetsindikatorer inom de nationella
vardprogrammen aterkommande avviker fran malvirdet. Det kan exempelvis handla om
att se 6ver vilka atgarder som kan astadkomma férindring eller vad som beh6vs for att fa
en 6kad forstaelse for varfor avvikelserna uppkommer, till exempel genom ytterligare
uppféljning. Detta kan exempelvis goras genom att aterkoppla till virdprogrammen kring
vilka rekommendationer som inte har en tillricklig implementering eller dir
kvalitetsindikatorn inte nar mélnivan. Denna dterkopplingsméjlighet kan lageas till
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konsekvensbeskrivningen under vardprogrammets remissrunda. Om avvikelsen dr vanligt
torekommande i hela landet skulle det kunna vara aktuellt att 6vergaende inkludera
sarskilda variabler i det nationella kvalitetsregistret som kan 6ka forstaelsen f6r varfor
avvikelsen uppstatt.

Ansvar och genomforande: Respektive nationell vardprogramsgrupp ansvarar for
genomférande. RCC i samverkan tillsammans med respektive RCC ansvarar for
eventuella metodstéd utifrin behov. Vidare ansvarar RCC i samverkan f6r det som
beskrivs i kapitlets inledning under rubriken Genomférande (sid 26).

. Fortsatt utveckla de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se

Fortsitt utveckla presentationen av resultat i de interaktiva rapporterna pa
cancercentrum.se. Redovisa fler indikatorer publikt, utan behov av inloggning for att
oka tillgangligheten. Utveckla ett enhetligt format for alla nationella kvalitetsregisters
rapporter och skapa sirskilda flikar f6r de kvalitetsindikatorer som ingar i de nationella
vardprogrammen fOr att underlitta for anvindarna att hitta dem. Mojligeor att £6lja
trender 6ver tid och en visningsvy med flera olika indikatorer fOr att fa en 6verblick av
liget.

Ansvar och genomforande: RCC 1 samverkan och den nya nationella arbetsgruppen i
rekommendation D iv ”Tydliggor ansvar och skapa funktion for utvecklingsarbetet.”
ansvarar for genomférande tillsammans med de diagnosansvariga statistikerna. Vidare
ansvarar RCC i samverkan for det som beskrivs i kapitlets inledning under rubriken
Genomforande (sid 26).

Fortsitt utveckla innehallet i de interaktiva rapporterna pa cancercentrum.se.
Arbeta for mer frekventa uppdateringar och mer nedbrutna data pa sjukhusniva dar det ar
mojligt. De interaktiva rapporterna behéver ocksa fler férklaringar kopplat till indikatorer,
exempelvis om konfidensintervall, funnel plots och tickningsgrad, f6r att underlitta vid
tolkningen av siffrorna.

Ansvar och genomforande: RCC 1 samverkan och den nya nationella arbetsgruppen i
rekommendation D iv ”Tydligg6ér ansvar och skapa funktion for utvecklingsarbetet.”
ansvarar for genomforande tillsammans med de diagnosansvariga statistikerna. Vidare
ansvarar RCC i samverkan for det som beskrivs 1 kapitlets inledning under rubriken
Genomférande (sid 20).

Fortsitt utveckla skriddarsydda rapporter for verksamhetschefer och
processledare. For att moéta olika anvindares behov bor de skriddarsydda rapporterna
finnas bade pa webben som en del av de interaktiva rapporterna och skickas ut i till
exempel PDF-format. Rapporterna féreslas ha en gemensam nationell utformning med
anpassning utifrin diagnos. Anvindningen av rapporterna féreslas ocksa foljas upp
genom att mita hur manga som tagit del av de interaktiva rapporterna samt be om
aterkoppling fran mottagarna av de skriddarsydda rapporterna.

Ansvar och genomforande: RCC 1 samverkan och den nya nationella arbetsgruppen i
rekommendation D iv ”Tydligg6r ansvar och skapa funktion for utvecklingsarbetet.”
ansvarar for genomforande tillsammans med de diagnosansvariga statistikerna. Vidare
ansvarar RCC i samverkan for det som beskrivs 1 kapitlets inledning under rubriken
Genomférande (sid 20).
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Tydliggor ansvar och skapa funktion for utvecklingsarbetet. Inritta en nationell
arbetsgrupp med ansvar for att kontinuerligt utveckla de interaktiva rapporterna pa
cancercentrum.se utifrin verksamhetschefernas och processledarnas behov.

Ansvar och genomforande: RCC i samverkan ansvarar for genomforande tillsammans med de
diagnosansvariga statistikerna. Vidare ansvarar RCC i samverkan f6r det som beskrivs 1
kapitlets inledning under rubriken Genomforande (sid 26).

. Effektivisera och ersatt manuell inmatning med automatiserad

overforing

Sikerstill en smidig process vid manuell inmatning, fram till att automatiserad
overforing blir mojligt. Arbeta f6r en mer enhetlig bendmning av kvalitetsindikatorer
samt enklare och mer littifyllda formulir £6r att underlitta f6r verksamheterna vid
manuell inmatning av data till kvalitetsregistren. For att minska risken for felrapportering
behover ocksa eventuella forandringar i inrapporteringsformular kommuniceras eller
markeras tydligt.

Ansvar och genomforande: Respektive nationellt kvalitetsregister tillsammans med nationella
registeradministratorsgruppen (NRAG) ansvarar for genomforande med stéd av
respektive RCC. Vidare ansvarar RCC i samverkan for det som beskrivs 1 kapitlets
inledning under rubriken Genomférande (sid 20).

Forbered kvalitetsregistren f6r automatisk 6verféring genom att strukturera och
koda informationsmingderna mot Nationellt facksprik och Snomed CT. For att
mojligedra for kvalitetsregistren att ansluta till automatiserad 6verféring behover
informationsmangderna vara enhetligt definierade utifrain gemensam standard. Undersék
om det finns lirdomar fran kvalitetsregister som kommit lingre 4n andra 1 arbetet som
kan spridas.

Apnsvar och genomforande: Respektive nationellt kvalitetsregister ansvarar for genomférande
med stéd av respektive RCC. RCC i samverkan ansvarar f6r eventuella metodstod,
informations- och utbildningsinsatser. Vidare ansvarar RCC 1 samverkan for det som
beskrivs i kapitlets inledning under rubriken Genomférande (sid 26).

Stirk informatikkompetensen for att kunna stotta kvalitetsregistren i nédvindiga
forberedelser for automatisk 6verforing. Med hjilp av stirkt central
informatikkompetens kan gemensamma arbetssitt och metoder anvindas trots att
enskilda kvalitetsregistren i dagsldget saknar tillrdcklig kompetens och resurser for att
genomfora de nédvindiga férberedelserna av informationsméngden.

Ansvar och genomforande: RCC i Samverkan ansvarar for genomférande och att kartligga
behov av och sikerstilla resurser for informatikkompetens. Vidare ansvarar RCC i
samverkan for det som beskrivs i kapitlets inledning under rubriken Genomférande (sid
20).

Verka f6r att samtliga vardinformationssystem och andra datakillor prioriterar det
som krivs for att mojliggora automatiserad dverforing. Vigen till automatisk
overforing ar relativt lang, men det ar ett givet mal som RCC bor striva mot. Att fa till en
automatiserad overforing av data till kvalitetsregistren skulle bland annat 6ka
tackningsgraden, minska ledtiden fran hindelse till tillgangliggérande av data, minska
dubbel- och felregistrering samt frigéra de resurser som idag krivs f6r manuell inmatning
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1 regionerna. Flera nationella och regionala initiativ pagar redan, bland annat integration
mellan Cytobase/Cytodos och INCA f6r likemedelsdata och etablering av Ineras tjinst
“Informationsforsorjning INCA”. De mojliggor informationsforsorjning oavsett syfte
med personuppgiftsbehandlingen, savil pa individnira vard som behandling genom
individuella patientoversikter (IPO) och uppfoljning genom kvalitetsregister. Det
forutsitter dock att regionerna tillgianglige6r strukturerad information via den nationella
tjansteplattformen. Ett exempel 4r mammografiregistret som redan ar helt automatiserat
och under det kommande aret forvintas ett tiotal regioner ansluta sig till det. Det ar
dirmed ett viktigt steg att regionerna prioriterar strukturerad information 1
vardinformationssystem och andra datakillor f6r att méjliggora en automatisk overféring

Ansvar och genomforande: RCC 1 samverkan ansvarar for att paverka regionerna sa att arbetet
med strukturerad information och maijlighet till automatiserad 6verféring prioriteras.
Vidare ansvarar RCC i samverkan f6r det som beskrivs i kapitlets inledning under
rubriken Genomférande (sid 20).
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