PROM och PREM i Nationella Kvalitetsregister
1/1 2021

(bygger pa sammanstallning av PROM-natverket
2017, reviderat av RCO december 2020)



Allman information

Forkortningar:

PROM = Patient Reported Outcome Measures, patientens beskrivning av sin halsa/halsorelaterad livskvalitet, symptom och funktion,
oftast utifran standardiserade frageformular (hur mar patienten?)

PREM = Patient Reported Experience Measuress, patientens vdrdering av vardens processer och resultat (n6jd/missnojd?)

VAS = Visuell Analog Skala

SF-36/RAND-36 och EQ-5D &r de tva internationellt sett vanligaste validerade generella matten pa halsorelaterad livskvalitet (HRQol).

Ovriga HRQoL-métt i dversikten dr huvudsakligen sjukdomsspecifika méatt, eller blandmatt.

Mer information om de olika formuldren finns att fa i PROM-guiden for vuxna respektive PROM-guiden for barn.

Guiderna finns att hamta pa Registercentrum SydOsts hemsida, http://rcso.se/patientmedverkan/prom/prom-guide/


http://rcso.se/patientmedverkan/prom/prom-guide/

Omrade Akut, Anestesi och Intensivvard

AKUT, ANESTESI OCH Anvdnds | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvdnds | Matt/instrument Kommentarer
INTENSIVVARD PROM punkter PREM
SIR- Svenska Ja HRQoL: RAND-36 Vid uppfdljningar | Ja Patienter och Professionsrapporterat:
Intensivvardsregistret efter intensivvard anhoriga som foljs modifierad Katz-skala
upp pa post-IVA- (bedémning av
mottagningen funktionsniva i samband
tillfragas om med aktiviteter i dagliga
upplevelser av livet samt arbetsformaga
varden fore jamfort med efter
intensivvard), GOS
(Glasgow Outcome Scale)
SweTrau - Svenska Ja HRQoL: EQ-5D Uppféljningar efter | Nej Professionsrapporterat

Traumaregistret

Symptom/funktion: PTSS-10

(Post-traumatic symptom scale)

traumat

GOS (Glasgow Outcome
Scale) registreras akut och

vid utskrivning




Omrade Barn, Obstetrik och Gynekologi

BARN, OBSTETRIK OCH Anvinds | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
GYNEKOLOGI PROM punkter PREM
BEPQ - Svenska Ja HRQoL: DISABKIDS (generiskt Infor lakarbesok Planeras
barnepilepsiregistret samt specifikt). Planerar for
ELDQoL.
Symptom/funktion: Planeras for
anfallsdagbok, webbinmatning
BHVQ - Svenska Ja HRQoL: Planerar anvanda barn- | Vid BVC-besdk Planeras | Mata foraldrars och | Professionsrapporterat:
Barnhalsovardsregistret HrQoL-modulen. barns upplevelse och | horsel/syn, sprakférmaga,
. nojdhet med BVC. psykomotorisk utveckling
Symptom/funktion: EPDS oy
) Levnadsvanor: rokning.
(Edinburgh Postnatal
Depression Scale), Amning, Uppgifterna dr ejf
Rokning uppdaterade i
inventeringen 2017.
BORIS - Ja HRQoL: PedsQL (Pediatric 1 gang per ar Planeras | Har tagit fram en PedsQL finns i olika

Barnobesitasregister i
Sverige

Quality of Life inventory)
anvands pa en del kliniker.

enkat, men
implementeringen ar
inte genomford an.

aldersspecifika versioner,
samt proxy, dvs. foraldrar
skattar at sitt barn.




BARN, OBSTETRIK OCH Anvands | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvdnds | Matt/instrument Kommentarer
GYNEKOLOGI PROM punkter PREM
CPUP - Ja HRQoL: EQ-5D och del av SF-36 | Nagot PROM vid Ja, till Ej rutinmassigt, men | Manga funktionstester, ex
R N for vuxna, planerar infora EQ- varje besok och fran |regelbundet gang- och handfunktion

Uppféljningsprogram for R .. . -
barn med CP ?D:Y for barn, planerar aven undersoks famlljersn

inféra CPCHILD (Caregiver och brukares syn pa

Priorities and Child Health Index uppfoéljningen inom

of Life with Disabilities) CPUP

Symptom/funktion: Fatigue

Severity scale (trotthet), FMS

(Functional Mobility Scale),

smarta (Lokalisation och

duration), CPUP WHODAS

(Word Health organization

disability assessment schedule)
SNQ - Svenskt neonatalt Planeras Planeras | Pilotforsok pagar Uppgifterna dr ej
kvalitetsregister med uppdaterade i

foraldrarapporterad

tillfredsstéllelse med
varden

inventeringen 2017.




BARN, OBSTETRIK OCH Anvands | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
GYNEKOLOGI PROM punkter PREM
Svenska Ja HRQoL: DISABKIDS och Varje besok, dvs Ja Mats med fragan: Del i den gemensamma
barnreumaregistret DISABKIDS artrittilligg. var 6:e manad K.jénn:er du dig barnplattformen
. . forstadd av dem som
Symptom/funktion: smarta och . .
sjukdomskansla (VAS), vardar dig?
valbefinnande, CHAQ
(Childhood Health Assessment
Questionnaire, dven proxy),
skolfranvaro. Planerar
anvandning av VAS for "hur bra
det gar att vara i skola/forskola
med tanke pa sjukdomen" och
VAS for fraga som personen
sjalv formulerar.
Svenska barnnjurregistret | Ja DISABKIDS Vid samtliga besok, | Planeras | Erfarenhet av Registrering sker via PER
dvs minst en gang information, (patientens egen
om aret tillganglighet, registrering).
behandling och ]
N Del i den gemensamma
bemotande
barnplattformen.
RMMS - Svenska registret | Planeras | HRQoL: RAND-36 diskuteras for Ingen Planerar anvanda HRQolL-
for medfédda metabola vuxna, DISABKIDS for barn. aktivitet modulen.

sjukdomar

Oversittningsarbete och
validering for PKU-QoL ar
klartr.

Del i den gemensamma
barnplattformen.




BARN, OBSTETRIK OCH Anvands | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
GYNEKOLOGI PROM punkter PREM
Svenska Planeras | HRQoL: PedsQL (Pediactric Planeras | Behandling, Uppgifter om registret
barncancerregistret Quality of Life inventory) for upplevelse av finns éven under fliken
utvalda patientgrupper (AML information Cancer.
och ALL samt barn som vardas
palliativt). SF-36 planeras
anvandas for fordldrar till barn
med ALL.
Symptom/funktion: seneffekter
(komplikationer,
funktionsnedsattningar).
Validering och anvandning av
PROMIS planeras.
SWEDCON - Register for Ja HRQoL: DISABKIDS och EQ-5D | Kortversionen av Nej Professionsrapporterat:
dfédda hjartsjukd NYHA-klassificering (N
medlodda hjartsjukdomar (vuxna patienter) DISABKIDS mats 2 assl |cer|.ng. (New
. York Heart Association
Symptom/funktion: ADL . . o
. . . . ganger under Functional Classification).
(Aktiviteter i Dagliga Livet, ixt3 911 Uppgift istret
. - ifter om registre
deltagande i idrott, skolgang) uppvaxtdren ( .ppg . g )
. finns dven under fliken
och 14-17 ar) . .
Cirkulationsorganen.
SWEDIABKIDS Ja HRQoL: DISABKIDS Vid patientbesok. |Ja Upplevd tillganglighet | Sammanslaget med

till tjansterna inom
diabetesvarden,
upplevd kvalitet i de
tjanster som utfors av
|akare/diabetes-

Nationella
Diabetsregistret, uppgifter
finns dven under fliken
Endokrina organen.




sjukskoterska




BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

Anvands
PROM

Matt/instrument

Dataregistrerings-
punkter

Anvands
PREM

Matt/instrument

Kommentarer

LKG-registret

Ja

HRQoL: Intelligibility in Context
Scale (ICS) - barnets
forstaelighet rapporterad av
foraldrarna

Symptom/funktion: Inom
ICHOMs ramverk deltar tva
LKG-centra i valideringen av
Cleft-Q, ett instrument for att
mata hur patienter 6ver 8 ars
alder upplever
behandlingsresultat avseende t
ex utseende, tander, bett, tal,
psykosocial situation.

ICS nar barnet ér 5
ar. Cleft-Q for barn
over 8 ar.

Planeras

Nojdhet med bett,
tal, utseende,
psykosocial funktion

Q-bup - Nationellt
kvalitetsregister for barn-
och ungdomspsykiatri

Ja

HRQoL: KIDSCREEN-10

Symptom/funktion: SDQ
(Strength and Difficulties
Questionnaire) som skattas av
patient eller foralder.

HoNOSCA.

Vid nybesdk samt
vid avslutning av
behandling

Planeras

ESQ, Experience of
Service Questionnaire

Professionsrapporterat:
CGAS (Childrens Global
Assessment Scale).

Uppgifter om registret
finns dven under fliken
Psykiatri.

Svenska CF-register

Planeras

HRQol: DISABKIDS, CFQ-R

(Cystic Fibrosis Questionnaire -
Revised)

Symptom/funktion: Planerar for
Genia-appen, dar symptom
registreras

Vid ldkarbesok

Planeras

Uppgifter om registret
finns éven under fliken
Lungsjukdomar.

o
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BARN, OBSTETRIK OCH Anvands | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
GYNEKOLOGI PROM punkter PREM
EMQ - Elevhalsans Ja Symptom/funktion: 10 Minst 3 halsobesok | Ja Elevens och/eller Som underlag till
medicinska Insats frageomraden i grundskolan, samt vardnadshavarens halsosamtal anvands
ett pa gymnasiet uppfattning om halsoenkat. Samverkar
erbjuds, plus verksamheten. med QRC gillande
vaccinationer nationell digital halsoenkat
via 1177.
Uppgifter om registret
finns dven under fliken
Ovriga omrdden.
Uppgifterna dr ej
uppdaterade i
inventeringen 2017.
SPOq - Svenskt Pediatriskt |Ja HRQol: Alla delregister: Planeras | No6jdhet med varden.
Ortopediskt PROMIS v1.1 pediatrisk profil - Soker efter lampligt
Qualitetsregister 25 (Proxy i vissa fall), VAS skala instrument som kan
om halsa. besvaras av barn eller
. . . foraldrar
Delregister anvander Barnhoft
och KOOS-child (Knee injury
and Osteoarthritis Outcome
Score). Planerat framover dven
IHOT och Oxford BarnFotscore.
Barnriksstroke Ja Egen enkat 3 och 12 manader |Ja Egen enkat Sammanslaget med
efter akut RiksStroke, uppgifter finns
insjuknande dven under fliken

Nervsystemet.
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BARN, OBSTETRIK OCH Anvands | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands | Matt/instrument Kommentarer

GYNEKOLOGI PROM punkter PREM

Barnkataraktregistret Nej Nej Underregister till

PECARE Nationella
Kataraktregistret,
uppagifter finns éven under
fliken Ogon.

Gynop - Nationellt Ja Egen enkat efter 8 v: Ex. behov |8 veckoroch1ar |Ja Egen enkdt 8 veckor | FOor enkat 1 ar finns dven

kvalitetsregister for
gynekologisk kirurgi

av smartlindring efter hemgang.

Dagar till normal ADL. Grad av
forbattring (resultat), ev.
komplikation.

Egen enkat efter 1 ar: Ex.
smarta,

overgangsbesvar/klimakterium.

Grad av forbattring (resultat),
ev. komplikation.

efter op.

efter op. Grad av
nojdhet (resultat)
efter operationen.
Urval av fragor ur
KUPP (Kvalitet ur
Patientens
Perspektiv).

Patientens
tillfredsstallelse med
behandlingen och
dess resultat,
upplevelse av om
sjukskrivningens

langd varit adekvat.

pagaende studie med
specifikt PROM-formular
om tumor for patienter
som opererats pga
ovarialcancer.

Kontrollgrupp ar de som
opererats pga benign
cysta/tumor i ovarier.
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BARN, OBSTETRIK OCH Anvands | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
GYNEKOLOGI PROM punkter PREM
Q-IVF - Nationellt Nej Ja KUPP (Kvalitet ur
kvalitetsregister for Patientens
assisterad befruktning Perspektiv) sedan
2013.
Tillfredsstallelse med
foljande variabler
redovisas: medicinsk
vard, tillgénglighet,
information,
bemotande och
delaktighet
Graviditetsregistret Ja Mater i nulaget Planeras | Planerar for fragor Sammanslagning av

forlossningsradsla och
sjalvskattad halsa inom
Modrahélsovardsregistret.
Dessutom planeras fragor om
smarta efter forlossning, urin-
och avforingsinkontinens samt
funktionsformaga

kring kvinnans och
partnerns
tillfredsstallelse med
modravard,
fosterdiagnostik,
forlossning och
eftervard

Modédrahdlsovardsregistret,
Perinatalt kvalitetsregister
obstetrik och
Kvalitetsregister for
graviditets- och
fosterdiagnostik. Pagaende
projekt for att utveckla
gemensamma PROM och
PREM for delregistren.
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Omrade Cancer Cancerpatienterna foljas dven via PREM-SVF-enkiten (nationell patientenkit) som skickas via SKR.

CANCER Anvdnds | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvdnds | Matt/instrument Kommentarer
PROM punkter PREM
Blodcancerregistren Ja, sedan | HRQoL: EORTC QLQ-C30 6man,2aroch4 |Ja Egen enkat (Delar av | Professionsrapporterat:
dec 2014 3 i -enkat o
Symptom)/funktion: PHQ-9 ar e.fter diagnos. PREM et:kat for ECOG/WHO performance
|tV av Patienter med ALL cancervarden) score, Sorror-score, EBMT
de atta (Patient Health Questionnaire) | och AML.
delregistr
en
Nationellt Ja, HRQoL: QLQ-C30 ska Patienter med Nej, PREM-SVF-enkiten  |[Nya PROM-mitning via IPO
kvalitetsregister tidiga implementeras i var. metastaserad inte via | via nationell som en integrerad del i
hudmelanom (SweMR) re. Nu sjukdom som register | patientenkat patientens vard.
under genomgar
revide onkologisk
ring. behandling.
Nationellt kvalitetsregister |Ja HRQoL: FACT-VCI 18 manader Tidigare i | PREM-enkat for Roda telefonen-projektet
for urinblasecancer efter diagnos projekt | cancervarden, 1 ar
efter cystectomi
Nationellt kvalitetsregister | Planeras | HRQoL: instrument ska valjas i Planeras Samarbete med

for tyreoideacancer

samrad med
patientorganisation
Symptom/funktion:
Postoperativ rostkvalitet (Voice
Handicap Index 11) planeras
matas i en pilot

Thyr/parathyr-registret
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CANCER Anvands | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvand | Matt/instrument Kommentarer
PROM punkter s PREM
NKBC - Nationella Ja HRQoL: EORTC QLQ-C30+  |Baseline Nej Ev. Tillagg av EQ5D
i i 5 Br23
EV?I:cetsreglstret for Sedan 6 man
rostcancer 200101 BREASTQ specifik efter .
brostkirugi 1dr
Samt tillagg av sex specifika 3 ar
symtom fran FACT (vaginala
symtom och ledvark)
Svenska kvalitetsregistret | Ja, testas | HRQoL: EORTC QLQ C30 + OV28 | 1 ar efter Ja, 7-8 manader efter Professionsrapporterat:
for gynekologisk cancer nu for operation av testas | behandlingsstart. ECOG/WHO performance
ovarial- ovarialcancer foralla | Testar KUPP i pilot score
Cancer
Fore PROM ska visualiseras
Ska behandlingss- pd IPO och anvindas |
inforas tart, efter motet med patienten
e HRQoL: EORTC QLQ €30 + OV28 avslutad
2021 QoL ala * behandling,
12 man, 24, Infor varje aterbesok fylls
man, 36 man QLQ-C30 av patienten,
anvandas | vardmoétet
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Nationella Ja HRQoL: EORTC QLQ-C30 Vid diagnos, efter 6 | Nej Professionsrapporterat:
lungcancerregistret resp. 12 manader ECOG/WHO performance
score
Nationellt Register for Ja HRQoL: EORTC QLQ-C30 med Fore behandling Nej, inte Professionsrapporterat:
Can.cer i Pa"nkreas och QLQ-PAN26 (Module for och 9—%2 ménader via. ECOG/WHO per‘fc'>rm'ance
Periampullart . efter kirurgi (QLQ- | registret score, ASA klassificering
Pancreatic Cancer)
. C30)
Implementering av
PACADI score pagar Fore kirurgi, vid
utskrivning samt 1
man efter kirurgi
(PACADI)
NREV - Nationellt register |Ja HRQoL: EQ-5D, EORTC QLQ-C30 | 12 manader efter Ja PREM-enkat for Professionsrapporterat:
for es.ofagus och med QLQ-0G25 (Module for diagnos canceryarden, 3 man | Karnofsky performance
ventrikelcancer efter diagnos status scale, ASA
Oesophageal Cancer). .
klassificering
Nationellt nej nej nej

kvalitetsregister
neuroendokrina
buktumorer (GEP-NET)
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CANCER Anvands | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands Matt/instrument | Kommentarer
PROM punkter PREM
Sweliv - Nationella lever- HRQoL: EORTC QLQ-C30 och Baseline, 1 manad | Planeras Professionsrapporterat:
efter behandling och
och gallcancerregistret QLQ-HCC18 (Module for 6 manader efter ECOG/WHO performance
behandling
Hepatocellular score
Carcinoma/Primary Liver
Ja Cancer)
Sahlgrenska och Linkdping
ar med. Uppsala/Orebro pd
gang. Umea och Lund deltar
inte annu.
NPCR - Nationella Ja HRQoL:Allman livskvalitet Respektive 1, 3 och | Ja Patienttillfredsstall
else
prostatacancerregistret Symptom/funktion: 5 ar efter med information
och
sexualfunktion, behandling delaktighet
urinvagssymptom,
tarmsymptom
SCRCR - Svenska Ej for Dec 2020: 6versyn pagar kring Tidigare kohort: Nej, pausat
Kolorektalcancerregistret | narvaran V_f_3| av enkfciter och ev. ny struktur| potentiellt kurativa | sedan 2016.
de, men [for insamling av data pat 1 och 3 ar efter
oversyn op
pagar.
Data har |Tidigare kohort: HRQoL: EORTC
tidigare |QLQC30 + CR29 +LARS score
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Delregister till SCRCR:
Svenska
analcancerregistret

samlats
in fran en
kohort
pat.

Nej, men
planering
pagar

Ev. EORTC-QLQ-ANL-27

Svenskt kvalitetsregister

for huvud- och halscancer

Sedan
2019

HRQoL: EORTC QLQ-C30 med
QLQ-HN35 (Module for Head
and Neck Cancer) QLQ-FA 12

Tre enkater, forsta
enkdten veckan
innan behandling,
andra enkaten 4
manader efter
behandling, tredje
efter 15 manader.

PREM/PROM
sedan 2018

Skickas till
patienten 4-6
manader efter MDK

Professionsrapporterat:
ECOG/WHO performance

score.

Pappersenkadt, EQSD och
Oberst analog skala.

Ska anvéndas i studier och
kvalitetsarbete. Ingen
aterkoppling till patienten

19
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CANCER Anvands | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
PROM punkter PREM
Nationella Ja, sedan | HRQoL: FACT FKSI-15 samt egna | 6 man efter kurativ | Ja Fragor om tillgang Professionsrapporterat:
njurcancerregistret 2016 fragor operation och tillganglighet till | ECOG/WHO performance
kontaktsjukskoterska, | score
fatt Min vardplan och
nojdhet med
information i denna,
upplevd komplikation
efter operation
Kvalitetsregistret for Ja, sedan | HRQoL: EORTC QLQ-C30 med 3 manader efter Ja, sedan | PREM-enkat for Professionsrapporterat:
hjarntumorer 2016 QLQ-BN20 (Module for Brain ozeratlon otc'h 1ar | 2016 ca?ce;vard:_[n, 7 ECOG/WHO performance
Cancer) och MFS - Mental efter operation mana .er efter score
. operation
Fatigue scale
Nationellt register for Ja HRQoL:EORTC-QLQ-C30 + Baseline samt 1ar |Ja PREM-enkat for
peniscancer .y . efter operation. cancervarden, 6 man
fordjupande uppgifter om sex ft i
efter operation.
(IIEF-5) P
SWENOTECA - Svenska Ja HRQoL: EORTC QLQ- C30 med Cal5+5ar (Ja) Treatment

testikelcancerregistret

QLQ-TC26 (Module for
Testicular Cancer)

efter diagnos.

satisfaction ingar i
TC26
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CANCER Anvands | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
PROM punkter PREM
Svenska Planeras | HRQoL: PedsQL (Pediactric Planeras | Behandling, Uppgifter om registret
barncancerregistret Quality of Life inventory) for upplevelse av finns dven under fliken
utvalda patientgrupper, AML information Barn, obstetrik och
och ALL samt barn som vardas gynekologi.
palliativt. SF-36 planeras
anvandas for fordldrar till barn
med ALL.
Symptom/funktion: seneffekter
(komplikationer, funktions-
nedsattningar). Validering och
anvandning av PROMIS
planeras.
Nationellt kvalitetsregister | Nej Ja, i pilot | Bemd&tande och Har starta med att
for cervixcancerprevention kvalitet pa den givna |utveckla PREM
varden fragor till kvinnor
med dysplasi,
magisteruppsats,
RCC vast, 2020 dec
Nationellt kvalitetsregister | Nej Anses inte relevant Planeras | Matningar planeras

for mammografiscreening

ske i begransade
projekt med tanke pa
den stora
malgruppen
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Omrade Cirkulationsorganen

CIRKULATIONSORGANEN | Anvdnds | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
PROM punkter PREM
ARICULA - Nationellt Planeras | HRQoL och symptom/funktion: Nej
register for atrialt flimmer Funderar pa ASTA (Arrythmia
och antikoagulation Specific questionnaire in
Tachycardia and Arrythmia)
Svenska Hjart- Ja HRQolL: EQ-5D 3-6 man efter Nej
L addni istret hjartst
ungraddningsregistre Symptom/funktion: HADS jartstopp
(Hospital Anxiety and
Depression Scale), upplevelse
av forandring av livssituation,
funktion och arbetssituation
RiksSvikt - Nationellt Ja HRQoL: EQ-5D Vid nybesok och Nej Professionsrapporterat:

kvalitetsregister for
hjartsvikt

Symptom/funktion: Trotthet
och andfaddhet

vid uppfoljning
efter ett ar

NYHA-klassificering (New
York Heart Association
Functional Classification)
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CIRKULATIONSORGANEN | Anvands | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
PROM punkter PREM
RiksSar - Nationellt Inte i HRQoL: EQ-5D Nej Via NPE (ej i registret) | Ska testa instrumentet
kvialit"etsre%ister for nulaget Symptom)/funktion: Smirta KUF.’P, kvalitet ur .
svarlakta sar N i patientens perspektiv,
(VAS), smarta som stor ..
. - . under hosten 2017. Man
nattsomnen, mobilitet via
. . R planerar att koppla
registret, ej enkat ) )
registret till SKL:s verktyg
for forbattringsarbete,
genombrott.nu, dar en
enkat som ror
patientupplevelse ar
tillganglig.
SPAHR - Svenska registret | Ja HRQolL och symptom/funktion: Planeras | Egna fragor Professionsrapporterat:
for pulmonell CAMPHOR (Cambridge utvarderas for Funktionsklassificering
hypertension Pulmonary Hypertension ndrvarande Funktionstest: gangtest
Outcome Review) med
skalorna: symptom, funktion
samt livskvalitet.
Nationellt kvalitetsregister |Ja HRQoL: "vdlmaendeskala" (0- | 6-12 man efter Planeras | Tillfredsstallelse med

for kateterablation

10). ASTA, Arrythmia-Specific
guestionnaire in Tachycardia
and Arrythmia, testas for
narvarande pa
flimmerpatienter.

Symptom/funktion:

Arytmisymptomskala (0-10).

ingrepp

ingreppets resultat
och med

omhandertagandet
vid ingreppet (0-10)
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CIRKULATIONSORGANEN | Anvands | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
PROM punkter PREM
SWEDVASC - Nationellt Ja HRQoL: VascuQol-6. Fore operation Planeras Professionsrapporterat:
register for karlkirurgi samt 1 manad och Modified Rankin Scale,
1 ar efter Rutherfordklassifikation
planerade ingrepp Funktionstest: gangtest
vid
benartarsjukdom
SWEDEHEART - Nationellt |Ja HRQolL: EQ-5D Matningar 6-10 Planeras | Egen enkat Professionsrapporterat:
réglsjcer for. . Symptom/funktion: Planerar veckor och 12-14 NYHA-kIaSS|f|cer!ng (New
hjartintensivvard, . . . York Heart Association
o testa Cardiac Self-efficacy scale | manader efter . o
kranskarlsrontgen, PCl, . . . Functional Classification),
o . och Grimby-skalan (fysisk infarkten . .
hjartkirurgi och L Canadian Cardiovascular
. . aktivitet) . )
sekundarprevention Society Functional
Classification of Angina
SWEDCON - Register for Ja HRQoL: DISABKIDS och EQ-5D | Kortversionen av Nej Professionsrapporterat:

medfoédda hjartsjukdomar

(vuxna patienter)
Symptom/funktion: ADL
(Aktiviteter i Dagliga Livet,
deltagande i idrott, skolgang)

DISABKIDS mats 2

ganger under
uppvaxtaren (9-11

och 14-17 ar)

NYHA-klassificering (New
York Heart Association
Functional Classification).
Uppgifter om registret
finns dven pd fliken Barn,
obstetrik och gynekologi.
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Omrade Endokrina organen

ENDOKRINA ORGANEN | Anvdnds | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands | Matt/instrument Kommentar
PROM punkter PREM
NDR - Nationella Ja Generellt maende, oro, Riktmarke att Ja Upplevd tillganglighet till EQ-5D har anvants i
diabetesregistret och hinder pga diabetes, registrera alla tjdnsterna inom forbattringsprojekt (stora
NDR-barn/SWEDIABKIDS mojligheter att ta hand om | vuxna patienter en diabetesvarden, upplevd IQ projekt). Ny egen
sin diabetes. gang om aret kvalitet i de tjanster som webenkat utvecklad och
utfors av validerad, i arbetet
lakare/diabetessjukskoterska | anvandes dven SF-36.
Lanseras april 2017.
Uppgifter om NDR-
barn/SWEDIABKIDS finns
dven under fliken Barn,
obstetrik och gynekologi.
SQRTPS - Scandinavian Planeras | HRQoL: funderar pa SF-12 Planeras | Funderar pa enkat fran RCC
quality register for Symptom/funktion: egen sydost/PROMcenter
thyroid- and parathyroid rostenkat
surgery
Svenska hypofysregistret | Ja HRQoL: EQ-5D Vid diagnos och Planeras Professionsrapporterat:

vid uppféljning en
gang per ar

arbetsférmaga
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Omrade Infektion

INFEKTION Anvinds | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvinds | Matt/instrument Kommentarer
PROM punkter PREM
Kvalitetsregistret InfCare | Ja HRQoL och symptom/funktion: | Arligen Ja Egen nojdhetsenkat
HIV . . (tillfredsstallelse,
egen halsoenkat o
foljsamhet,
delaktighet)
Nationellt kvalitetsregister |Ja, delvis | HRQoL: EQ-5D+VAS Bakteriell meningit, | Nej
for infektionssjukdomar skala, samt extra fragor utskrivning + 6 man
relaterade Endokardit
trotthet/framtidssyn n O_ ar. I’ .
utskrivning+6man
Covid19,
utskrivning+3man
PIDcare - Nationellt Ja HRQoL: RAND-36. Arligen Planeras |5 fragor som Uppgifter om registret

kvalitetsregister for primar
immunbrist

Planerar for DISABKI EQ-

5D+vasskala, samt extra fragor

relaterade trétthet/framtids-

syn EQ-5D+vasskala, samt extra

fragor relaterade

trotthet/framtids-syn DS, men ej

paborjat
Symptom/funktion:

Halsodagbok.

foreslagits av
patientrepresentanter

finns dven under fliken
Barn obstetrik och
gynekologi
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Kvalitetsregistret InfCare
Hepatit

HRQol och symptom/funktion:

egen halsoenkat

Ja

Egen nojdhetsenkat
(tillfredsstallelse,
foljsamhet,

delaktighet)
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Omrade Lungsjukdomar

LUNGSJUKDOMAR Anvénds | Matt/instrument Dataregistrerings- | Anvands | Matt/ instrument Kommentarer
PROM punkter PREM
Luftvagsregistret Ja HRQoL: EQ-5D-3L, CCQ (Clinical | Vid nybestdk och Nej Professionsrapporterat:
COPD Questionnaire), ACQ uppfoéljnings-besok maluppfyllelse fysisk
(Astma Control Questionnaire), | (KOL och astma), aktivitet enl
AQLQ(S) (Standardised Asthma | vid forsamring som Socialstyrelsens
Quality of Life Questionnaire) kraver rekommendationer.
ALMA (Aktivt Liv med Astma), |inneliggande vard
miniAQLQ, PAQLQ(S) (for barn) | (KOL)
Symptom/funktion: CAT (COPD
Assessment Test), ACT (Asthma
Control Test), Grad av
andfaddhet 0-4 enl MRC
(Medical Research Council
Dyspnea Scale)
SWEDEWOX - Ja HRQoL: EQ-5D for Vid Nej Professionsrapporterat:

Andningssviktregistret

oxygenpatienter. SRI fér en
subpopulation (Severe

Respiratory Insufficiency

behandlingsstart
och

ettarsuppfoljning

ECOG/WHO performance
score

Funktionstest: Sit-to-stand
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questionnaire).
Symptom/funktion: Fem
somn/vakenhetsfragor, ESS
(Epworth sleepiness scale) till

CPAP- och ventilatorpatienter
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Svenska CF-register Planeras | HRQoL: DISABKIDS, CFQ-R Vid lakarbesok Planeras Uppgifter om registret
finns éven under fliken
Barn, obstetrik och

- Revised) gynekologi
Symptom/funktion: Planerar
for Genia-appen, dar
symptom registreras

(Cystic Fibrosis Questionnaire
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Omrade Mage och Tarm

MAGE OCH TARM Anvands | Matt/instrument Dataregistreringspunkter | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
PROM PREM
GallRiks - Svenskt Ja HRQoL: SF-36 Fore respektive 6-9 man | nej
kVﬁlliets:((?glst(?r for Symptom)/funktion: efter operation
allstenskirurgi ..
& g Sjukdomsspecifika fragor i
tillagg till SF-36.
Registret for svenska Ja HRQoL: funderar pa SF-36, Smarta: efter 30 dgr och | Nej
bukvaggsbrack VHPQ (Ventral Hernia pain 6 man.
questionnaire), Carolinas Rérelseinskrinkning:
Comfort Scale och Her-Q-less :cre Zemf rankning:
Symptom/funktion: erteroman
rorelseinskrankning och
postoperativ smarta samt om
patienten upplever sig vara
aterstalld
SNR -Svenskt Ja HRQoL: RAND-36 Enheterna Nej Foljer utvecklingen | SNR arrangerar
njurregister rekommenderas av den nationella utbildningsinsatser for

genomfdra matningar
minst en gang per ar.

patientenkaten
specifikt for
dialyspatienter

vardpersonalen i varfor
och hur RAND-36 kan/ska
anvandas och hur man kan
implementera, organisera
och folja upp detta pa sin
enhet.
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MAGE OCH TARM Anvands | Matt/instrument Dataregistreringspunkter | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
PROM PREM
Svenskt brackregister | Ja Symptom/funktion: smarta | Ett ar efter operation Ja Tillfredsstallelse med
och komplikationer operationen och
resultatet: Ar du néjd
med resultatet av din
ljlumskbracksoperation?
Ar du nojd med
omhandertagandet i
samband med din
ljumskbracksoperation?
SoReg - Scandinavian Ja HRQoL: SF-36 och OP-9 Fore operation samt vid | Nej
besit ist arlig kontroll.
obesity surgery register (Obesity related Problems arlig kontro
scale)
SWIBREG - Nationellt Ja HRQoL: EQ-5D och SHS Vid varje vardkontakt Ja Frageverktyg Professionsrapporterat:

register for
inflammatorisk
tarmsjukdom

(Short Health Scale,
generiskt samt specifikt).
Funderar pa att borja
anvanda RAND-36. PUCAI
for barn.

Symptom/funktion: HBI alt.
Mayo Score, partiellt Mayo
Score, Whalmsley Score.

HBI, PCDAI, PUCAI for barn.

sjukdomsaktivitet.

Ska borja registrera via
Mina vardkontakter.
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Omrade Nervsystemet

MMCUP - Ja HRQoL: Anvander Fran 15 ars alder med Ja Formular for vuxna,
e . vuxenversionen av EQ5D-5L. | nagra ars mellanrum, som innehaller
Uppfoljningsprogram vid . . .
spinal dysrafism och Ett arbetsterapeutiskt efter bestamt schema patientrapporterad
y psykometriskt valfungerande tillfredsstallelse med

hydrocefalus ; . .
instrument ar inom kort klart aktuell vard och
att sjosattas i svensk upplevda behov av
oversattning "Min mening, mer insatser.
barn".

NMiS - Neuromuskuldra |Ja HRQolL: EQ-5D Vid varje uppféljnings- Utreds

sjukdomar i Sverige besok
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Svenska Neuroregister

HRQoL: EQ-5D, fraga 1i SF-
36, MSIS-29 (Multiple
Sclerosis Impact Scale-29),
PDQ-8 (Parkinson's Disease
Questionnaire), ESS
(Epworth Sleepiness Scale)
vid narkolepsi.

Symptom/funktion:
arbetsférmaga, FSS (Fatigue

Severity Scale) i MS-registret,

ALSFRS (ALS Functional
Rating Scale), HAD (Hospital
anxiety and depression
scale) i epilepsi- och ALS-
registret.

Vid besok till Iakare eller
sjukskoterska

TSQ (Treatment
Satisfaction
Questionnaire)

Professionsrapporterat:
EDSS (Expanded Disability
Scale) i SMSreg, CISI-PD
(Clnical Impression of
Severity Index for
Parkinson's Disease ) och
Hoehn&Yahr i PARKreg
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NERVSYSTEMET Anvands | Matt/instrument Dataregistreringspunkter | Anvdnds | Matt/instrument Kommentarer
PROM PREM

SveDem - Svenska Nej Nej Professionsrapporterat:

Demensregistret Qualid (Quality Of Life In
Late-Stage Dementia), kan
mojligen kategoriseras
som proxymatt

WebRehab Sweden - Ja HRQoL: EQ-5D, LiSat-11 (Life | Vid utskrivning och vid Ja Nojdhet med Professionsrapporterat:

Kvalitetsregister inom
rehabiliteringsmedicin

satisfaction)
Symptom/funktion: HAD
(Hospital Anxiety and
Depression Scale), IPA-E
(Impact on Participation and
Autonomy-Extended). Ska
lagga till CAT (COPD
Assessment Test) och ACT
(Asthma Control Test) for de
patienter dar det ar relevant

12-manaders uppfoljning

personalens
bemo6tande,
rehabilitering,
information om
sjukdom/skada,
information om vart
man ska vanda sig
for stod

GOSE (Glasgow Outcome
Scale Extended), flera
funktionsmatt
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Omrade PsyKiatri

PSYKIATRI Anvinds | Matt/instrument Dataregistreringspunkter | Anvdnds | Matt/instrument Kommentarer
PROM PREM
BipolaR - Nationellt Ja HRQoL: EQ-5D + AUDIT Ja Delaktighet, Professionsrapporterat:
kvalitetsregister for bemdtande, GAF (Global Assessment
bipolar affektiv sjukdom information och of Functioning).
sémn
BUSA - Nationellt Ja Symptom/funktion: 218 ar: Arlig uppfoljning Nej Professionsrapporterat:

kvalitetsregister for
behandlingsuppfdljning
av sdkerstdlld ADHD

ASRS-V1.1 (ADHD Self-

Report Scale), <18 ar: SNAP-
IV (The Swanson, Nolan and
Pelham rating scale version
IV), rapporterat av
foralder/skolpersonal

GAF (Global Assessment
of Functioning), CGAS
(Children’s global
assessment scale).

Samarbetar med 6vriga
psykiatriska
kvalitetsregister med att
hitta validerade HRQoL-
instrument for barn och
vuxna.
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PSYKIATRI Anvands | Matt/instrument Dataregistreringspunkter | Anvdnds | Matt/instrument Kommentarer
PROM PREM

SibeR - Svenska Ja HRQoL: EQ-5D PROM foére och efter Nej

internetbehandlingsregistret Symptom/funktion: behandling, PREM efter
MADRS-S (Montgomery
Asberg Depression Rating
Scale - Selfrating), PDSS -SR
(Panic Disorder Severity
Scale - Self-report), LSAS-SR
(Liebowitz Social Anxiety
Scale - Self-report), AUDIT
(Alcohol Use Disorders
Identification Test), PHQ-9
(Patient Health
Questionnaire-9)

PsykosR Nej Nej Professionsrapporterat:
GAF (Global Assessment
of Functioning). Utvecklar
instrument for att
utvdrdera delat
beslutsfattande

RIKSAT - Nationellt Ja HRQoL: CIA (Clinical Nybesok och vid upp- Ja TSS-2 (Treatment Professionsrapporterat:

kvalitetsregister for
atstorning

Impairment Assessment,
psykosocial paverkanp ga
atstorning)
Symptom/funktion: EDE-Q
(Eating Disorder
Examination

foljningar

satisfaction scale
version 2)

GAF (Global Assessment

of Functioning), CGI
(Clinical Global
Impression)
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Questionnaire)
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PSYKIATRI Anvands | Matt/instrument Dataregistreringspunkter | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
PROM PREM
RattspsyK - Nationellt Ja HRQoL: VAS skala, Nej
rattspsykiatriskt sjalvskattad upplevd psysisk
kvalitetsregister och fysisk halsa, livskvalitet
och risk for aterfall i brott.
SBR - Svenskt Ja HRQoL: EQ-5D Vid paborjad vard, Planeras | Uppfdljning av Professionsrapporterat:
beroenderegister Symptom/funktion: AUDIT irILgendT.é Iéngeo s Zfatlie:tupplevelser G]:L\FF (Glsba! As;secsGs:nent
(Alcohol Use Disorders ehandlingen pagar, Vi iskuteras o} . u'nc ioning), '
e avslutad behandling (Clinical Global Impression
Identification Test) och S ity)
DUDIT (Drug Use Disorders everity
Identification Test)
Q-bup - Nationellt Ja HRQoL: KIDSCREEN-10 Vid nybestk samt vid Planeras | ESQ, Experience of | Professionsrapporterat:

kvalitetsregister for
barn- och
ungdomspsykiatri

Symptom/funktion: SDQ
(Strength and Difficulties
Questionnaire) som skattas
av patient eller foralder.

HoNOSCA.

avslutning av behandling

Service
Questionnaire

CGAS (Childrens Global
Assessment Scale.

Uppgifter om Q-bup finns
dven under fliken Barn,
obstetrik och gynekologi.
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Omrade Rorelseorganen

RORELSEORGANEN Anvands | Matt/ instrument Dataregistreringspunkter | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
PROM PREM
SwedeAmp - Ja HRQol: EQ-5D. 6, 12 och 24 manader Planeras | Sokt medel for
Amputations- och Symptom/funktion: LCI-5 efter amputation. LCI-5 PREM, pilotprojekt
protesregistret (Locomotor Capability Index, | skattas dven fore
formaga att utfora olika amputation
fysiska moment), Prosthetic
Use Score (fran instrumentet
Q-TFA), ganghjalpmedel,
formaga att ta pa sig
protesen sjalv, smarta och
helhetssituation
BOA-registret - Battre Ja HRQoL: EQ-5D-5L. Fore artrosskolan samt 3 |Ja Nojdhet med Professionsrapporterat:

Omhandertagande av

Artros

Symptom/funktion: smarta
(VAS), smartfrekvens,
arbetsférmaga, TSK (Tampa
Scale of Kinesiophobia),
UCLA aktivitetsscore

(University of California Los

och 12 manader efter.
100 patienter per ar
slumpas till fortsatta

uppféljningar

artrosskolan, har
patienten fatt
information och rad,

mm

Charnley index

(gangsvarigheter)
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Angeles activity-level rating)
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RORELSEORGANEN Anvands | Matt/ instrument Dataregistreringspunkter | Anvands | Matt/instrument Kommentarer
PROM PREM
HAKIR - Handkirurgiskt Ja HRQoL: QuickDASH Fore op, 3 och 12 man Ja Nojdhet med
kvalitetsregister (Disabilities of the Arm, efter (n6jdhet bara operationsresultatet
Shoulder and Hand). efter). FOr vissa ingrepp och med bemdtandet
Symptom/funktion: langre uppfoljning under
handsymptom som behandlingstiden
smaérta/vark,
kdnselnedsattning, svaghet,
stelhet, upplevd
handfunktion,
koldkanslighet mm
Svenska Ja HRQoL: EQ-5D, KOOS (Knee | Fore och ett ar efter Ja Foérvantningar Professionsrapporterat:
knaprotesregistret injury and Osteoarthritis operation preoperativt och Charnley index
Outcome Score, bade HRQoL tillfredsstallelse med | (gangsvarigheter),
och symptom/funktion). operationsresultatet | 24 kliniker rapporterar
Symptom/funktion: Smarta PROM och PREM
(VAS), KOOS, Oxford 12-
item knee score
RIKSHOFT - Nationellt Ja HRQoL: EQ-5DL Vid ankomst till sjukhus | Nej Professionsrapporterat:

hoftfrakturregister for

hoftfrakturpatienter och

introducerades 2016

(proxyversion vid behov)

(bakatskattning av
HRQol veckan fore

ASA-klassifikation,

gangférmaga,
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deras behandling

Symptom/funktion: smarta

frakturen) samt

uppfoéljning efter 4 man

ganghjalpmedel,

boendeform
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RORELSEORGANEN Anvands | Matt/ instrument Dataregistreringspunkter | Anvdnds | Matt/instrument Kommentarer
PROM PREM
Svenska Ja HRQolL: EQ-5D-5L Preoperativt, 1, 6 och 10 |Ja Nojhet med Fran och med 1/1 2017
hoftprotesregistret Symptom/funktion: Smirta ar efter operationen operationsresultatet. | anvands EQ-5D-5L.
(VAS) (i aktuella hoften
senaste manaden)
SRQ - Svensk Ja HRQoL: EQ-5D, SF-36/RAND- | Vid besok Nej PREM registreras inte i

reumatologis
kvalitetsregister

36 (till vissa patientgrupper
och projekt).

Symptom/funktion:
arbetsformaga, smarta (VAS),
allman halsa (VAS), trétthet
(VAS), levnadsvanor, hinder i
dagliga aktiviteter; Vid
polyartrit: HAQ (Health
Assessment Questionnaire).
Inflammatorisk ryggsjukdom:
BASFI (Bath Ankylosing
Spondylitis Functional Index)
och BASDAI (Bath Ankylosing
Spondylitis Disease Activity
Index). Inflammatorisk
muskelsjukdom: MAP
(Myositis Activities Profile).
Systemisk skleros: hinder i
dagliga aktiviteter VAS
(mag/tarm, andningsbevir,
Raynauds, fingersar).

SRQ men foljs upp av
den enskilda enheten
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Utveckling: Validera PROMIS.
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RORELSEORGANEN Anvands | Matt/ instrument Dataregistreringspunkter | Anvdnds | Matt/instrument Kommentarer
PROM PREM
SWESPINE - Svenska Ja HRQolL: EQ-5D, SF-36 Baseline+1, 2,5, 10 ar Ja Fokusgrupper som resulterat i | Professionsrapporterat:
ryggregistret Symptom/funktion: senare. patientdonskade fragor i Frankelklassifikation.
smarta rygg och ben samband med Validerar PROMIS med
(VAS), ODI (Oswestry omhindertagande/behandling | EQ-5D hosten 2016 till
Disability Index), NDI av aktuell ryggdkomma som hosten 2018.
(Neck Disability Index), inforlivats i Swespine;
myelopatiskala, lakarkontinuitet och
gangférmaga, delaktighet i varden
arbetsférmaga mm.
Dessutom global
skattning av om man
upplever sig ha blivit
forbattrad eller
férsamrad av smartan.
RiksFot Ja HRQolL: EQ-5D Preoperativt och ett ar Ja 4 fragor om nojdhet: Hur nojd
Symptom/funktion: postoperativt ar du med utseendet pa din

SEFAS (Self-reported
Foot and Ankle Score),
smarta, svullnad,

kosmetik, funktion

fot? Hur n6jd ar du med de
skor du kan anvanda? Hur
ndjd ar du med kraften i din

fot? Hur mycket besvar har du
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under framfoten? Samt vad
man tycker om resultatet av
operationen som gjordes ett

ar tidigare.
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RORELSEORGANEN Anvands | Matt/ instrument Dataregistreringspunkter | Anvdnds | Matt/instrument Kommentarer
PROM PREM
Svenska skulder- och Ja HRQoL: EQ-5D Till alla patienter efter5 |Ja Patientens nojdhet
armbagsregistret Symptom/funktion: WOOS och 10 ar, inniker. som med ingreppet
. rapporterar elektiva
(Western Ontario fient B
Osteoarthritis Shoulder patien er; s]ccfrela\:en
index) for skulderrregistret, preop och efter L ar
WOSI (Western Ontario
Shoulder Instability Index)
for instabilitetsregistret och
Quick-DASH (Disabilities of
the Arm, Shoulder and
Hand) for armbagsregistret
Svenska fotledsregistret |Ja HRQoL: SF-36, EQ-5D Preoperativt och 1 och 2 |Ja Nojdhetsfragor pa 5- | Professionsrapporterat:
Symptom/funktion: SEFAS ar postoperativt gradig Likertskala ::hoarnley !n:e;( )
angsvarigheter
(Self-reported Foot and gang g
Ankle Score)
Svenska Ja HRQoL: EQ-5D, KOOS (Knee | Vid skadan, efter1,2,5 |Negj Professionsrapporterat:

korsbandsregistret

injury and Osteoarthritis
Outcome Score)
Symptom/funktion: KOOS
(Knee injury and
Osteoarthritis Outcome
Score), orsaker till skadan,
vantetid, komplikationer och
resultat.

och 10 ar

styrka, laxitet etc

49




SFR - Svenska

frakturregistret

Ja

HRQolL: EQ-5D
Symptom/funktion: SMFA
(Short Musculoskeletal

Function Assessment)

Veckan fére skada (recall)

och ett ar efter

Nej
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Omrade Tandvard

SKaPa - Svenskt
kvalitetsregister for karies
och parodontit

Pilot
2014

Egen enkat med fragor fran
olika instrument, inkl OHIP
(Oral Health Impact Profile, ett

HRQoL instrument)

Uppféljning efter
atgérd

Pilot
2014

Bemotande,
delaktighet och
tillgang till

information

PROMIS-projekt inleds
2017
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Omrade Aldre och Palliativ

Svenska palliativregistret

HRQolL: livskvalitet (NRS)

Symptom/funktion: ADL,
smaérta (NRS), IPOS (for smarta,
andndd, kansla av inre ro (at
peace), angest, information +

ECOG och ADL) planeras

Retrospektivt i

dagslaget. Planeras
att goras
prospektivt via

datajournal

utveckla
narstaen
deenkat
digitalt,
dar
narstaen
de
skattar
hur de
upplevt
den
palliativa
varden.

Kansla av att vara

informerad,
delaktighet,

narstaendestéd mm

Professionsrapporterat:

ECOG/WHO performance

score.

Senior Alert - Nationellt

Nej

Symptom/funktion: Funderar pa

Nej

Professionsrapporterat:
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kvalitetsregister for vard

och omsorg

COPM (Canadian Occupational

Performance Measure) har
diskuterats, men ej infort

psykiskt status,

gangférmaga,

syn/horselnedséattningar.
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Omrade Ogon

Nationella
kataraktregistret och
Barnkataraktregistret
PECARE

Ja

HRQoL och Symptom/funktion:
Catquest-9SF

Fore och tre
manader efter
operation

Ja

En fraga i Catquest-9-
SF ror
tillfredsstallelse

Vuxenregistret mater pa
alla patienter som
opereras i mars varje ar.
Professionsrapporterat:
synskarpa.

Barnkataraktregistret
anvander i dagslaget inte
nagon enkat.

Barnkataraktregistret finns
dven under fliken Barn,

obstetrik och gynekologi.

Svenska Cornearegistret

HRQol och Symptom/funktion:
Catquest-9SF

Fore operation
samt nar ogat
anses fardiglakt,
dvs efter 2 ar

Ja

En fraga i Catquest-9-
SF ror
tillfredsstallelse

Professionsrapporterat:
synskarpa, refraktion,
astigmatism
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Svenska Makularegistret

HRQoL och Symptom/funktion:
Catquest-9SF

Fore behandling
och efter 12
manader

En fraga i Catquest-9-
SF ror
tillfredsstallelse.

Dessutom en fraga
om vilja att
rekommendera
behandlingen till
narstaende eller sjalv

gbra om den
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SKRS -Svenskt Ja Symptom/funktion: Ja Ja Grad av
kvalitetsregister for Synversionen av ADL- maluppfyllelse och
rehabilitering vid taxonomin, "Upplevd sdkerhet i delaktighet och
synnedsattning vardaglig aktivitet", COPM nojdhet med varden

(Canadian Occupational
Performance Measure;
individualiserat matt).

Diskussion pagar om inforande
av Catquest-9SF eller The

National Eye Institute 25-ltem
Visual Function Questionnaire

(VFQ-25)
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Omrade Ovriga omriden

PsoReg - Register for Ja HRQoL: EQ-5D, DLQI Vid varje aterbesok med | Planeras Lakarna bedomer

syst(?m.behandlmg av (Dermatology Quality of anlet':lnl.ng av o pat:e.nter i PASI
psoriasis Life Index) psoriasis/besok pa (svarighetsgrad av
hudkliniken/telefonsamtal psoriasis.)
med hudldkaren etc
BPSD-registret - Svenskt | Nej Nej Patienter med svar
register for demens ingar i registret.
Beteendemassiga och Professionsrapporterat:
Psykiska Symptom vid NPI (The
Demens

Neuropsychiatric
inventory). Om personen
far éver 8 podng pa NPI
gors en ny skattning 5-6 v
efter insatta

interventioner for att se
om dessa har haft effekt
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Svenska
sdmnapnéregistret

Ja

HRQol: EQ-5D och SF-

36/12 diskuteras. PGI
(Patient Global Impression)

- S (severity) och |
(improvement), planeras
for frageformular om
vigilans/funktion.

Symptom/funktion: ESS

(Epworth Sleepiness Scale)

Ja

Patientnojdhet vid
behandlingsuppfoéljning
for CPAP, apnéskena,
och ONH kirurgi

Professionsrapporterat:
somndiagnistiska matt,
foljsamhet till CPAP.
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OVRIGA OMRADEN Anvands | Matt/ instrument Dataregistreringspunkter | Anvdnds | Matt/instrument Kommentarer
PROM PREM
ONH - Nationellt Ja HRQoL: EQ-5D, PIRS Ja Alla delregister har | Professionsrapporterat:
kvalitetsregister for (Problems Impact rating nagot frageformular | horselfunktion.
oron-, nds- och Scale) i registret for grav som mater Horselnedsattning hos
halssjukvard horselnedsattning hos vuxna, tillfredsstallelse barn: prem fragor
I0I-HA (The International samt en fraga om planeras komma hdsten
Outcome Inventory for upplevelse om den |2017/varen 2018.
Hearing Aids) i registret for information de fick
basal horselrehab. overensstamde med
Symptom/funktion: deras upplevelse
Patientupplevd
symptomforbattring
SPOR - Svenskt Ja Symptom/funktion: Smarta Postoperativt Planeras | Ingdende fragor: Ar | Professionsrapporterat:

perioperativt register

(VAS), illamaende,
minnespaverkan,
koncentrationspaverkan, CNS
funktionsbortfall, perifera
neurologiska sequele, dvriga

komplikationer

du n6jd med det
bemotande du fick?
Om du skulle bli
opererad igen -
skulle du da vilja att
det skulle ga till pa
samma satt denna

gang? Stamde

ASA-klassifikation
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postoperativ
vardniva med vad
patienten blev
informerad om

innan operation?
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OVRIGA OMRADEN

Anvands
PROM

Matt/ instrument

Dataregistreringspunkter

Anvands
PREM

Matt/instrument

Kommentarer

BRIMP -

Brostimplantatregistret

Ja

Eget instrument skapat
tillsammans med
patientféreningen Amazona
och PROM-expertis Charles
Taft (GU) och Bo Palaszewski
(VGR). Instrumentet
planeras valideras mot

Breast-Q.

6 manader, 5 ar och 10 ar
efter operation.

Nej

Svenska hemofiliregistret

HRQoL: EQ-5D

Symptom/funktion:
behandlingsrapport (inkl
antal blédningar, fysisk
smarta och rorlighet i
samband med blédningar),
fysisk aktivitet (Gunnar
Grimbys skala) och alkohol-

och rékningsvanor

Arligen

Planeras

Kénsdysforiregistret

Planeras

HRQol: SF-36 och EQ-5D

diskuteras
Symptom/funktion:
diskuteras. Sexuell halsa,
psykisk halsa, fysisk halsa,
rost och kommunikation,
kénsinkongruens, relationer,
social halsa delaktighet i

Fran start och I6pande sa
lange behandling pagar

Planeras

Upplevelse av
varden; Bemotande
Tillganglighet
Kommunikation
Stod i transition

Professionsrapporterat:
GAF (Global Assessment
of Functioning) diskuteras
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samhallet
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EMQ - Elevhalsans
medicinska Insats

Symptom/funktion: 10
frageomraden

Minst 3 hélsobesok i

grundskolan, samt ett pa

gymnasiet erbjuds, plus
vaccinationer

Elevens och/eller
vardnadshavarens
uppfattning om
verksamheten.

Som underlag till
halsosamtal anvands
halsoenkat. Samverkar
med QRC géllande
nationell digital
halsoenkat via 1177.
Uppgifter om registret
finns dven under fliken
Barn, obstetrik och
gynekologi.

Uppgifterna dr ej
uppdaterade i
inventeringen 2017.
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Oversikt alla register

Certifierings- RC/RCC CPUA
niva

Register Omrade

SIR - Svenska Intensivvardsregistret
SweTrau - Svenska Traumaregistret
Q-IVF - Nationellt kvalitetsregister for assisterad

befruktning

BEPQ - Svenska barnepilepsiregistret

BHVQ - Svenska Barnhalsovardsregistret

BORIS - Barnobesitasregister i Sverige

CPUP - Uppfoljningsprogram for barn med CP

Graviditetsregistret

Gynop - Nationellt kvalitetsregister for gynekologisk
kirurgi

ANESTESI OCH
INTENSIVVARD

ANESTESI OCH
INTENSIVVARD

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

QRC Stockholm

Registercentrum Syd

QRC Stockholm

Registercentrum SydOst

Registercentrum SydOst

QRC Stockholm

Registercentrum Syd

QRC Stockholm

Registercentrum Norr

Landstinget i Varmland
Landstinget Blekinge
Vastra Gotalandsregionen
Region Ostergétland
Region Ostergotland
Karolinska
Universitetssjukhusets

styrelse

Region Skane

Karolinska
Universitetssjukhusets

styrelse

Vasterbottens lans landsting



HabQ - Nationellt kvalitetsregister for barn- och
ungdomshabilitering

LKG-registret

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

3

3

Registercentrum SydOst

Registercentrum Syd

Region Ostergotland

Region Skane
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HabQ - Nationellt kvalitetsregister fér barn- och
ungdomshabilitering

LKG-registret

RMMS - Svenska registret for medfédda metabola

sjukdomar

SNQ - Svenskt neonatalt kvalitetsregister

SPOq - Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister

Svenska barnreumaregistret

Svenska barnnjurregistret

Svenska barncancerregistret

Blodcancerregistret

NKBC - Nationella Kvalitetsregistret for bréstcancer

NREV - Nationellt register for esofagus och
ventrikelcancer

Nationellt kvalitetsregister for urinblasecancer

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

BARN, OBSTETRIK OCH
GYNEKOLOGI

CANCER

CANCER

CANCER

CANCER

CANCER

Registercentrum SydOst

Registercentrum Syd
Registercentrum SydOst
Registercentrum Norr
Registercentrum Vastra
Gotaland

QRC Stockholm

Registercentrum SydOst

QRC Stockholm

RCC Stockholm-Gotland

RCC Uppsala Orebro

RCC Stockholm-Gotland

RCC Stockholm-Gotland

Region Ostergotland

Region Skane

Region Ostergotland

Vasterbottens lans landsting

Regionstyrelsen Vastra
Gotalandsregionen

Region Ostergétland

Region Ostergotland

Karolinska

Universitetssjukhusets
styrelse

Region Skane

Karolinska
Universitetssjukhusets
styrelse

Region Skane

Region Ostergotland
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Nationellt register for cancer i pankreas och
periampullart

CANCER

3

RCC Stockholm-Gotland

Regionstyrelsen Region
Ostergétland
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Svenska kvalitetsregistret for gynekologisk cancer

Kvalitetsregistret for hjarntumorer

Nationellt kvalitetsregister for hudmelanom

Svenskt kvalitetsregister for huvud- och halscancer

Sweliv - Nationella lever- och gallcancerregistret

Nationellt kvalitetsregister for cervixcancerprevention

Nationellt lungcancerregister

Nationellt kvalitetsregister for mammografiscreening

Nationella njurcancerregistret

Nationellt register for peniscancer

NPCR - Nationella prostatacancerregistret

CANCER

CANCER

CANCER

CANCER

CANCER

CANCER

CANCER

CANCER

CANCER

CANCER

CANCER

RCC Stockholm-Gotland

RCC Stockholm-Gotland

RCC Stockholm-Gotland

RCC Vast

RCC Stockholm-Gotland

RCC Vast

RCC Stockholm-Gotland

RCC Vast

RCC Vast

RCC Stockholm-Gotland

RCC Stockholm-Gotland

Regionstyrelsen Vastra
Gotalandsregionen

Vasterbottens lans landsting

Regionstyrelsen Region
Ostergotland

Regionstyrelsen Vastra
Gotalandsregionen

Regionalt cancercentrum vast
Karolinska

Universitetssjukhusets
styrelse

Landstingsstyrelsen
Landstinget i Uppsala lan
Regionstyrelsen Vastra
Gotalandsregionen

Karolinska
Universitetssjukhusets

styrelse

Landstingsstyrelsen i Uppsala
[an

Landstingsstyrelsen i Uppsala

lan
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Nationellt kvalitetsregister for tyreoideacancer

SWENOTECA - Svenska testikelcancerregistret

SCRCR - Nationellt kvalitetsregister for behandling av
kolorektalcancer

CANCER

CANCER

CANCER

RCC Stockholm-Gotland

RCC Stockholm-Gotland

RCC Stockholm-Gotland

Regionstyrelsen Vastra
Gotalandsregionen

Karolinska
Universitetssjukhusets

styrelse

Vasterbottens lans landsting
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Nationellt kvalitetsregister for kateterablation

SPAHR - Svenska registret for pulmonell hypertension

AURICULA - Nationellt register for formaksflimmer och
antikoagulation

SWEDEHEART - Nationellt register fér hjartintensivvard,
kranskarlsrontgen, PCI, hjartkirurgi och

sekundarprevention

Svenska Hjart-Lungraddningsregistret

RiksSvikt - Nationellt kvalitetsregister for hjartsvikt

SWEDVASC - Svenskt kvalitetsregister for karlkirurgi

SWEDCON - Nationellt register for medfédda
hjartsjukdomar, vuxna och barn

RiksSar - Nationellt kvalitetsregister for svarlakta sar

NDR och SWEDIABKIDS - Nationella diabetesregistret,
vuxna och barn

CIRKULATIONSORGANEN

CIRKULATIONSORGANEN

CIRKULATIONSORGANEN

CIRKULATIONSORGANEN

CIRKULATIONSORGANEN

CIRKULATIONSORGANEN

CIRKULATIONSORGANEN

CIRKULATIONSORGANEN

CIRKULATIONSORGANEN

ENDOKRINA ORGANEN

UCR - Uppsala Clinical
Research Center
UCR - Uppsala Clinical
Research Center

UCR - Uppsala Clinical
Research Center

UCR - Uppsala Clinical
Research Center

Registercentrum Vastra
Gotaland

UCR - Uppsala Clinical
Research Center

UCR - Uppsala Clinical
Research Center

UCR - Uppsala Clinical
Research Center

UCR - Uppsala Clinical
Research Center

Registercentrum Syd

Vasterbottens lans landsting
Landstingsstyrelsen i Uppsala

lan

Landstinget i Uppsala lan

Landstinget i Uppsala lan

Vastra Gotalandsregionen

Landstinget Ostergdtland

Region Uppsala

Region Skane

Region Jonkopings lan

Region Skane
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Svenska hypofysregistret

SQRTPS - Scandinavian quality register for thyroid- and
parathyroid surgery

Kvalitetsregistret InfCare Hepatit

Kvalitetsregistret InfCare HIV

ENDOKRINA ORGANEN

ENDOKRINA ORGANEN

INFEKTION

INFEKTION

RCC Stockholm-Gotland

Registercentrum Syd

QRC Stockholm

QRC Stockholm

Karolinska

Universitetssjukhusets
styrelse

Region Skane

Karolinska
Universitetssjukhusets

styrelse

Karolinska
Universitetssjukhusets

styrelse
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Nationellt kvalitetsregister for infektionssjukdomar

PIDcare - Nationellt kvalitetsregister for primar

immunbrist
Svenska CF-register

Luftvagsregistret

Swedvox - Andningssviktregistret

Registret for svenska bukvaggsbrack

GallRiks - Svenskt kvalitetsregister for gallstenskirurgi

SWIBREG - Nationellt register for inflammatorisk
tarmsjukdom

Svenskt brackregister

SNR -Svenskt njurregister

SoReg - Scandinavian obesity surgery register

SveDem - Svenska Demensregistret

EVAS - EndoVaskular behandling Av Stroke

INFEKTION

INFEKTION

LUNGSJUKDOMAR

LUNGSJUKDOMAR

LUNGSJUKDOMAR

MAGE OCH TARM

MAGE OCH TARM

MAGE OCH TARM

MAGE OCH TARM

MAGE OCH TARM

MAGE OCH TARM

NERVSYSTEMET

NERVSYSTEMET

Registercentrum Syd

Registercentrum SydOst

QRC Stockholm
Registercentrum Vastra
Gotaland

UCR - Uppsala Clinical
Research Center
Registercentrum Syd
UCR - Uppsala Clinical
Research Center

Registercentrum SydOst

Registercentrum Norr
Registercentrum Syd
QRC Stockholm

UCR - Uppsala Clinical
Research Center

QRC Stockholm

Region Orebro l3n

Region Jonkopings lan

Region Ostergétland
Regionstyrelsen Vastra
Gotalandsregionen

Region Skane

Region Skane

Region Jonkopings lan

Region Ostergétland

Region Jamtland Harjedalen
Region Jonkopings lan
Region Orebro l3n

Karolinska
Universitetssjukhusets

styrelse

Karolinska
Universitetssjukhusets

styrelse

~I
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Svenska Neuroregister

NMiS - Neuromuskuladra sjukdomar i Sverige

WebRehab Sweden - Kvalitetsregister inom
rehabiliteringsmedicin

NERVSYSTEMET

NERVSYSTEMET

NERVSYSTEMET

QRC Stockholm

Registercentrum Syd

UCR - Uppsala Clinical
Research Center

Karolinska
Universitetssjukhusets

styrelse

Karolinska
Universitetssjukhusets

styrelse

Vastra Gotalands Region
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MMCUP - Uppfoljningsprogram vid spinal dysrafism

och hydrocefalus

NRS - Nationellt register ver smartrehabilitering

RiksStroke, Barnriksstroke - Nationella kvalitetsregistrer

for stroke

BUSA - Nationellt kvalitetsregister for
behandlingsuppfdljning av sakerstalld ADHD

Q-bup - Nationellt kvalitetsregister for barn- och

ungdomspsykiatri

SBR - Svenskt Beroenderegister

BipolaR - Nationellt kvalitetsregister for bipolar affektiv

sjukdom

Kvalitetsregister ECT

SibeR - Svenska internetbehandlingsregistret

PsykosR - Nationella kvalitetsregistret for psykosvard

RattspsyK - Nationellt rattspsykiatriskt kvalitetsregister

NERVSYSTEMET

NERVSYSTEMET

NERVSYSTEMET

PSYKIATRI

PSYKIATRI

PSYKIATRI

PSYKIATRI

PSYKIATRI

PSYKIATRI

PSYKIATRI

PSYKIATRI

Registercentrum Syd

UCR - Uppsala Clinical
Research Center

Registercentrum Norr

Registercentrum Vastra
Gotaland

Registercentrum Vastra
Gotaland

Registercentrum Vastra
Gotaland

Registercentrum Vastra
Gotaland

Registercentrum Vastra
Gotaland

Registercentrum Vastra
Gotaland

Registercentrum Vastra
Gotaland
Registercentrum Vastra

Gotaland

Region Skane

Region Skane

Vasterbottens lans landsting
Stockholms lans landsting
Stockholms lans

sjukvardsomrade

Stockholms lans
sjukvardsomrade

Vastra Gotalandsregionen

Orebro lans landsting

Styrelsen fér Stockholms lans
Sjukvardsomrade

Landstinget i Uppsala lan

Vastra Gotalandsregionen
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Kvalitetsstjarnan

RIKSAT - Nationellt kvalitetsregister for atstérning
SwedeAmp - Amputations- och protesregistret

BOA-registret - Battre Omhandertagande av Artros

PSYKIATRI

PSYKIATRI
RORELSEORGANEN

RORELSEORGANEN

Registercentrum Vastra

Gotaland
QRC Stockholm
Registercentrum Syd

Registercentrum Vastra

Gotaland

Vastra Gotalandsregionen

Stockholms lans landsting
Region Skane

Vastra Gotalandsregionen
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RiksFot

Svenska fotledsregistret

SFR - Svenska frakturregistret

HAKIR - Handkirurgiskt kvalitetsregister

RIKSHOFT - Nationellt héftfrakturregister fér
hoftfrakturpatienter och deras behandling

Svenska hoftprotesregistret

Svenska knaprotesregistret

Svenska korsbandsregistret

SRQ - Svensk reumatologis kvalitetsregister

Swespine - Svenska ryggregistret

Svenska skulder- och armbagsregistret

SKaPa - Svenskt kvalitetsregister for karies och
parodontit

Svenska palliativregistret

RORELSEORGANEN

RORELSEORGANEN

RORELSEORGANEN

RORELSEORGANEN

RORELSEORGANEN

RORELSEORGANEN

RORELSEORGANEN

RORELSEORGANEN

RORELSEORGANEN

RORELSEORGANEN
RORELSEORGANEN

TANDVARD

ALDRE OCH PALLIATIV

Registercentrum Vastra
Gotaland
Registercentrum Syd
Registercentrum Vastra
Gotaland
Registercentrum Syd

Registercentrum Syd

Registercentrum Vastra

Gotaland
Registercentrum Syd

QRC Stockholm

QRC Stockholm

Registercentrum SydOst
Registercentrum Syd

Registercentrum Syd

Registercentrum SydOst

Vastra Gotalandsregionen

Region Skane
Regionstyrelsen Vastra
Gotaland
Soédersjukhuset AB

Region Skane

Vastra Gotalandsregionen

Region Skane
Karolinska

Universitetssjukhusets
styrelse

Karolinska
Universitetssjukhusets

styrelse
Region Jonkopings lan
Danderyds Sjukhus AB

Landstinget i Varmland

Landstinget i Kalmar lan
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Senior Alert - Nationellt kvalitetsregister for vard och

omsorg

Nationella Kataraktregistret och Barnkataraktregistret

PECARE

Svenska Makularegistret

ALDRE OCH PALLIATIV

OGON

OGON

UCR - Uppsala Clinical

Research Center

Registercentrum Syd

Registercentrum Syd

Region Jonkopings Lan

Landstinget Blekinge

Landstinget Blekinge
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Svenska Cornearegistret

SKRS - Svenskt kvalitetsregister for rehabilitering vid
synnedsattning

Svenska hemofiliregistret

BRIMP - Brostimplantatregistret

BPSD-registret - Svenskt register for Beteendemassiga
och Psykiska Symptom vid Demens

EMQ - Elevhélsans medicinska Insats

Kénsdysforiregistret

SPOR - Svenskt perioperativt register

PsoReg - Register for systembehandling av psoriasis

Svenska sdmnapnéregistret

ONH - Nationellt kvalitetsregister fér éron-, nds- och
halssjukvard

OGON

OGON

OVRIGA OMRADEN

OVRIGA OMRADEN

OVRIGA OMRADEN

OVRIGA OMRADEN

OVRIGA OMRADEN

OVRIGA OMRADEN

OVRIGA OMRADEN

OVRIGA OMRADEN

OVRIGA OMRADEN

Registercentrum Syd

Registercentrum Syd

QRC Stockholm

Registercentrum Vastra

Gotaland

Registercentrum Syd

Registercentrum SydOst

Registercentrum Syd

UCR - Uppsala Clinical

Research Center
Registercentrum Norr

Registercentrum Vastra

Gotaland

Registercentrum Vastra
Gotaland

Sahlgrenska
Universitetssjukhuset

Regionstyrelsen Vastra
Gotalandsregionen

Karolinska
Universitetssjukhusets

styrelse
Regionstyrelsen Vastra
Gotalandsregionen

Region Skane

Region Ostergétland
Regionstyrelsen Vastra
Gotalandsregionen

Landstinget i Uppsala lan

Vasterbottens lans landsting

Vastra Gotalandsregionen

Karolinska
Universitetssjukhusets

styrelse
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