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                Projektrapport
   --------------
   Förbättrad datakvalitet
   -----------------------
   Nationellt kvalitetsregister för XXXXX
   --------------------------------------
   Rapportdatum: ÅÅÅÅ-MM-DD
   Namn styrgruppsordförande
   -------------------------
   Namn medverkande RCC-representanter
   -----------------------------------
   Denna rapport sammanfattar resultaten av det projekt rörande
   datakvalitet i det nationella kvalitetsregistret för XXXX som
   genomförts med finansiellt stöd av XXXX under perioden månad(er) år.
   SYFTE OCH MÅL
   =============
   Det nationella projektuppdraget innefattar
     * 
       Validering av datakvaliteten i registret genom att jämföra data i
       INCA med patientjournaler
     * 
       Ev utökad datainsamling
   i syfte att identifiera
       * 
         Svårtolkade variabler
       * 
         Variabler med låg täckningsgrad
       * 
         Ev ytterligare syfte
   och därmed få ett underlag för att:
       * 
         Revidera formulär och manual för inrapportering
       * 
         Utbilda inrapportörer
   med målet att uppnå en förbättrad
     * 
       Datakvalitet i det nationella kvalitetsregistret för XXXX
     * 
       Ev ytterligare mål
   Projektets omfattning
   Projektet är begränsat till att omfatta patienter i beskrivning av
   omfattning/avgränsning (t ex sjukvårdsregion, diagnosår, del av
   registret etc).
   METOD
   Manual för validering av kvalitetsregister på INCA, version XX har
   använts som underlag vid planering och genomförande av
   valideringsprojektet. Detta innebär att projektet har genomförts i
   enlighet med den valideringsstrategi av cancerregisterdata som
   föreslagits av Parkin & Bray (Bray and Parkin, 2009a; Parkin and Bray,
   2009b). Tillvägagångssätt och lärdomar framgår nedan där bakgrund,
   metod, resultat och kommentar redovisas för var och en av de fyra
   kvalitetsdimensioner som utvärderats.
   Utvärderingen av dimensionen validitet har baserats på reabstraktion
   av data för XX % av de patienter med diagnosår XXXX ev annan
   avgränsning som behandlats vid enheter/kliniker i XXX
   sjukvårdsregionen: lista över sjukhus.
   Patienturval
   Totala antalet patienter på nämnda sjukhus med diagnosår XXXX samt ev
   ytterligare kriterier är XXXX patienter. Patienturvalet, XXX
   patienter, är gjort genom slumpmässig selektion, minst cirka XX
   patienter per enhet/klinik. Totalt validerades XXX patienter
   innefattande XXX observationer (t ex p g a bilateral cancer). Nedan
   listas antal validerade observationer och patienter (per totalt antal
   diagnosår XXXX) per enhet/klinik:
   Sjukhus Patienter Observationer
   Totalt
   Samtliga variabler som samlats in i projektet finns listade i
   projektspecifik variabelspecifikation (separat dokument).
   Inrapporteringshastighet (timeliness)
   Bakgrund: I kvalitetssäkringssyfte är inrapporteringshastigheten av
   betydelse. Äldre, eftersläpande data riskerar att i ett
   förbättringsarbete snabbt att bli inaktuella och därmed av mindre
   värde.
   Metod: Inrapporteringshastigheten har bedömts och följts via
   kontroller av diagnosdatum mot registreringstidpunkt i nationella
   kvalitetsregistret för XXXXX.
   Resultat: Diagnosår XXXX rapporterades drygt XX% av incidenta fall
   till kvalitetsregistret inom XX månader. Finns uttalade skillnader
   mellan klinikerna?
   Kommentar: T ex förklaring till skillnader om sådana finns, planerad
   åtgärder etc.
   Figurer med totala antalet patienter i berörd/-a region/-er och per
   validerad klinik med diagnosår XXXX
   Täckningsgrad (completeness)
   Bakgrund: En hög täckningsgrad är en förutsättning för att registret
   ska kunna uppnå sin fulla potential som instrument för
   kvalitetssäkring. Nationella kvalitetsregister för cancer har
   ambitionen att uppnå minst 95 % täckning innan årsrapport publiceras.
   Fortlöpande kontroller av täckningsgrad gör det möjligt att
   identifiera regioner och kliniker där inrapporteringen är bristfällig.
   Metod: Täckningsgraden har bestämts genom kontroller mot regionala
   tumörregister och cancerregister hos Socialstyrelsen till vilka det
   finns uppgiftsskyldighet (SOFS 2006:15).
   Resultat per rapportår: Regional täckningsgrad (finns variation mellan
   kliniker?)
   2008: XXX % (XXX - XXX)
   2009: XXX % (XXX - XXX)
   2010: XXX% (XXX- XXX)
   En genomgång av registerdata har dessutom utförts för att identifiera
   databortfall på variabelnivå:
   Specifikation av variabler som bedöms ha hög andel missing data. Är
   bortfallet slumpmässigt eller systematiskt.
   Kommentar: Förklaring till ev variation mellan kliniker, plan för
   åtgärd etc. Plan för åtgärd rörande variabler som har högt bortfall.
   Jämförbarhet (comparability)
   Bakgrund: Det är av vikt att registrerings- och kodningsrutiner är
   tydliga, nationellt enhetliga och att de följer internationella
   riktlinjer för att möjliggöra jämförelser mellan regioner och med
   andra länder.
   Metod: Genomgång av inklusionskriterier, manual och
   inrapporteringsformulär.
   Resultat:
   Kodningsrutiner
   Beskrivning av kodningsrutiner och inklusionskriterier
   Kommentar: Förklaring till val av kodningsrutiner, ev plan för
   förbättring
   Registreringsrutiner
   Beskrivning och utvärdering av manual, rapporteringsprocess.
   Kommentar: Plan för ev förbättring av manual, rapporteringsprocess
   Validitet (validity)
   Bakgrund: Validitet kan definieras som andelen i en viss datamängd med
   en angiven egenskap eller värde som har egenskapen/värdet ifråga.
   Reabstraktion används som en metod att utvärdera validitet och
   innefattar oberoende genomgång av information från grundkällan
   (patientjournaler), i förekommande fall kodning av denna, samt
   jämförelser av abstraherad och kodad information mot källdata. Det
   övergripande syftet är att bedöma grad av överensstämmelse.
   Metod: Beskrivning av patienturval och reabstraktionsprocess (vem och
   hur).
   Resultat: Komplett redovisning av resultat av jämförelse
   källdata-reabstraherad data i bilaga. Kommentar kring
   överensstämmelsen och diskussion kring variabler med låg
   överensstämmelse.
   Kommentar: Förklaring, förslag till åtgärd för att öka validitet för
   variabler med låg överensstämmelse.
   Referenser
   ==========
   a. Bray F, ParkinD M. Evaluation of data quality in the cancer
   registry:
   principles and methods. Part I: comparability, validity and
   timeliness. Eur J
   Cancer. 2009 Mar;45(5):747-55.Review. PubMed PMID: 19117750.
   b. Parkin DM, Bray F.. Evaluation of data quality in the cancer
   registry:
   principles and methods Part II. Completeness. Eur J Cancer. 2009
   Mar;45(5):756-64. Review. PubMed PMID: 19128954.
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