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Agenda
9.00-10.00 Framtida organisation kring nationella Maria Rejmyr Davis, RCC Syd

10.00-10.30
10.30-11.15

11.15-12.00

12.00-12.45

12.45-14.15
14.15-14.45

14.45-15.15
15.15-15.45

15.45-16.15
16.15-16.30

kvalitetsregister med fokus pa
registercentrumens uppdrag

Fika

Automatisk overforing fran varddatabas till
kvalitetsregister

Geomapping
Lunch

Juridik

Kvalitetsregistrens betydelse for utveckling och
utvardering av cancervarden

Fika

Forbattringsarbete baserat pa data fran
Makularegistret

Sahar har vi nytta av vart kvalitetsregister HAKIR

Summering av dagen

KARLSKRONA « LUND

Mikael Astrom, RC Syd Lund
Thomas Troéng, RC Syd Karlskrona

Richard Hallberg m fl

Sixten Borg & Stefan Peterson,
RCC Syd

Per Bergstrand & Manolis Nymark
Bjorn Ohlsson, RCC Syd

Susanne Albrecht, RC Syd Karlskrona

Marianne Arner, HAKIR
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Syftet med dagen:
« Lyfta goda exempel
* Informera om pagaende projekt
* Inspirera
« Formedla kunskap

Skapa en arena for dialog & natverkande
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Registercentrum (RC) Syd ar ett av Sveriges sex registercentrum. RC Syd utgor
registerstod for 24 nationella kvalitetsregister och ger aven stod till ca 10
andra register.

De sex regionala cancercentrumen (RCC) utgor registerstod for ca 30
nationella kvalitetsregister inom canceromradet. RCC Syd ger stdd till sex av

dessa kvalitetsregister.
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Framtida organisation kring nationella kvalitetsregister
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Samverkan for en mer kunskapsbaserad, jamlik och

resurseffektiv vard

Etableringen av en
sammanhallen struktur for

kunskapsstyrning - halso- och

sjukvard
Med sikte mot ett gemensamt nationellt system

Forslag till
Framtidens kvalitetsregister

Slutrapport

15 maj 2017
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Nationella Programomraden
(Regionalt vardskap
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Nationella samverkansgrupper ing nsv ‘
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Metoder fér kunskapsstod Lan(:)\ rad Ssd atio e“\i akopp\\ngar
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Kvalitetsregister ta o 2d nochs peg\s’ter

Uppfdljning och analys rogre yara Va\\tetsr .

Lakemedel/medicinteknik till mMots ks for att \(On\(fe basera p°a

Forskning/Life Science ans\/arar ocC b eut\lec\(\asr

Patientsdkerhet £8 rbéttr'mgsar

Tillfalliga satsningar
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Huvuduppdraget ar att leda och samordna
huvudmannens kunskapsstyrning avseende

jamlikhet och resurseffektivitet inom

Regionala och lokala strukturer och processer

aktuellt falt.
Samordna utvecklingen av nationella
kvalitetsregister inom aktuellt falt.
Samarbeta med befintliga register inom

aktuellt falt.
Bidra i implementering av registren i den

kliniska vardagen.
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Bedomning: Varje register bedoms utifran dess nationella uppdrag att bedriva och
utveckla registret i syfte att bidra till kunskapsbaserad, jdmlik och resurseffektiv vard.

Registrens uppdrag RCOs uppdrag

Design, teknik, plattform,
juridik, analys &

Analys/ater-
koppling

Relevans Kompetens

presentation/aterkoppling

€s,
Bedomningsunderlag bereds fe%\/W'. Om
av respektive programomrade med stod er Sa m@de/ .
fran Huvudmannens nationella tas 3 mtrn t///e
stédfunktion Sl'atens th'/Ud e.de/ tiy RnS/(,'/t
/(Sty/‘grup manne ns C/ R CC
Vay; P 5 Oc
tetsye, O Naty
Forslag till beslut om medel till enskilt 8lsta e/l3

register tas fram av

Samverkansgrupp kvalitetsregister med
stod fran Huvudmannens nationella
stodfunktion
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Varfor nytt kvalitetsregistersystem?

1. For lag anvandning av registren i verksamhetens forbattringsarbete.

2. Nationella kvalitetsregister och hela dess organisation ligger for mycket
utanfor det ordinarie halso-och sjukvardssystemet.

3. Tekniken innebar fortfarande dubbelarbete och tekniken ar inte
kostnadseffektiv.

Den nuvarande organisationen ar komplex och tung. Konstruktionen med
styrgrupp, beslutsgrupp och flera referensgrupper ar inte effektiv och
andamalsenlig

Systemet for kvalitetsregister dr uppbyggt i en tid och verklighet
som inte finns idag. Kvalitetsregistren hdnger ihop i ett storre
sammanhang med kunskapsstdd-/styrning.
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* Vianvander den (basta tillgangliga) kunskap som finns i varje
mote

e Motet féljs upp och analyseras pa saval individniva som pa
gruppniva

* Ny kunskap kan snabbt omsattas, och ny kunskap genereras
och systematiseras

* |dentifiering och prioritering av nya forbdttringsomraden
tillsammans med patienten ar en del av vardagen

* Det ar enkelt att jobba kunskapsbaserat
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Nationella kvalitetsregister och
RegisterCentrumOrganisationer

Rollfordelningen mellan registren och de regionala
registercentrumorganisationerna (RCO) forandras och

fortydligas.

Successivt fordelas de nationellt gemensamma registeranslagen
direkt till registren respektive RCO utifran denna foérandrade

roll- och ansvarsuppdelning.




Nationella kvalitetsregister och
RegisterCentrumOrganisationer

Nationella kvalitetsregister: Skall identifiera och definiera de data som ska
samlas in, analysera dessa for vardens uppfoljning och forbattring samt for
forskning.

| registrens uppdrag ligger att ha ett starkt professionellt inflytande.

RCO: Ansvar for infrastruktur. Tillhandahalla registerplattformar, inklusive stod
for nationella integrationslosningar pa IT-omradet samt presentationsformer.
Det ska finnas ett RCO (RC+RCC) i varje sjukvardsregion som stodjer ett antal
register.

Saval registren som deras registerhallare och styrgrupp, liksom RCO ges
uppdrag enligt tydligt definierade kriterier och foljs ocksa upp utifran dessa.
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RegisterCentrumOrganisationer

 Ge kompetensmassigt stod till kvalitetsregistren i
processen att integreras i systemet for kunskapsstyrning

e Arbeta for ett nationellt samverkande RCO-system

— Samla kvalitetsregistren pa farre och mer samordnade IT-
plattformar

— Utveckling av registrens design och datakvalitet utifran resp.
registers utvecklingsniva och behov av samordning med
andra narliggande register (inkl. samarbete mellan RCO)

— Stodja register for att uppna en hog tackningsgrad, och
verka for 6ppna redovisningar av resultat
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Uppdrag for RegisterCentrumOrganisationer

 PROM och patientmedverkan, med tonvikt pa att PROM
kommer till 6kad anvandning.

e Bidra till forenklad datainsamling. T.ex. genom koppling
till nationella IT-tjanster och att stédja ensning av
variabler och harmonisering till Nationellt Facksprak.

* | samverkan utveckla utdatalosningar och
presentationsformer som ar malrelaterade till nationell
standard/riktlinjer

* Bidra med kompetens i den lokala och regionala
utvecklingen mot ett sammanhallet system for
kunskapsstyrning (nationellt/regionalt). For
arbete/tjanster kopplat till detta ansvarar dock resp.
huvudman.

* Ge kompetensmassigt och infrastrukturellt stéd for
forskning och samverkan med Life Science foretag.
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Samverkansgrupp kvalitetsregister

Kvalitetsregistersamordnare och ordférande for Samverkansgruppen
Marie Lawrence, ansvarig for Kansliet for Nationella Kvalitetsregister

Representanter for Registercentrumorganisationerna Representanter for staten

(RCO) och hélso- och sjukvardshuvudmannen Anders Bengtsson, chef for Enheten for indikatorbaserade
Ulrika Frithiofsson, chef RC i VGR utvarderingar, Socialstyrelsen

Jonas Oldgren, chef RC inom UCR Maria Nilsson, enhetschef for registerforskning,

Arvid Widenlou Nordmark, Registersamordnare RCC Vetenskapsradet

Representanter for Nationella kvalitetsregister

Soffia Gudbjornsdottir, Nationella Diabetesregistret

Claes Norring, Nationellt kvalitetsregister for atstorning (RIKSAT)
Par Stattin, Nationella prostatacancerregistret (NPCR)

RCC i samverkan
RC Norr RCC Norr
RC Vastra Gotaland RCC Vast
UCR (Uppsala-Orebro) RCC Uppsala-Orebro
QRC (Sthim-Gotland) RCC Sthim-Gotland
RC Sydost RCC Syddst
RC Syd RCC Syd
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