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Inledning

Registreringen i HAKIR ska vara enkel, sdker och likvardig mellan alla enheter. Syftet med denna rutin ar att ge
lokal registerkoordinator ett tydligt stod i det dagliga arbetet — fran férberedelser infor registreringsstart till
I6pande hantering av patienter, enkater och rapportering.

Rutiner for lokal registerkoordinator

Registreringen i HAKIR ska vara sa smidig som mojligt, inte ta mer tid i ansprak an nédvandigt och alla patienter
som vill och kan vara med ska vara det. Vi jobbar hela tiden med att utveckla och forbattra registret och som en
del i det arbetet har vi i Rutiner for lokal registerkoordinator skrivit ner hur varje moment i registreringen
fungerar(rutinerna revideras kontinuerligt). Vi hoppas att det bidrar till att alla arbetar utifran tydliga och
liknande rutiner. Det &ar ofta den lokala registerkoordinatorn som har det Gvergripande ansvaret for att
registreringen fungerar och darfér har vi sarskilt haft er i atanke. Dokumentet finns att hdmta pa hemsidan och
innehaller bade information om tiden fore registreringsstart samt nar registreringen ar igang. Det finns ocksa
sma informationsrutor i en del av formuldren i registret och en del rutindokument pa hemsidan till din hjalp i
den dagliga registreringen. | vissa fall dr det viktigt att rutinerna kan anpassas i forhallande till den egna
verksamheten och i de har fallen ar rutinerna formulerade pa ett mer 6vergripande satt. | andra fall dr det

viktigt att vi gbr pa precis samma satt.

Checklista infor registreringsstart

Nar en ny verksamhet ansluter sig till HAKIR ar det viktigt att sdkerstalla att arbetet med HAKIR &r férankrat
innan registreringsstart. Det géller tekniska fragor men ocksd sadant som ar viktigt av sakerhetsmassiga,
juridiska eller etiska skal och &ven vissa rutiner. Darfor har vi sammanstdllt en Checklista infér
registreringsstart dar vi beskriver detta och dar du ocksa kan ldsa mer om de uppstartskrav som finns.
Checklistan finns att hamta pa hemsidan och ska fyllas i och lamnas till nationell registerkoordinator fore eller i

samband med registerstart. Vi som arbetar i den centrala arbetsgruppen finns till hands under hela processen.

Varmt vilkommen till HAKIR!

Centrala HAKIR-gruppen



Om HAKIR

HAKIR &r ett webbaserat, nationellt kvalitetsregister som syftar till att fortlépande och standardiserat folja upp
handkirurgisk vardkvalitet, med saval patientrapporterade som objektiva data, fér att successivt effektivisera
och forbattra varden och oka patientsdkerheten. Registreringen sker pa grund- respektive utékad niva.
Grundnivan omfattar alla som opereras vid en deltagande enhet. Den utdkade nivan ar ett tillagg till
grundregistreringen déar ytterligare operationsdata kan registreras for vissa operationstyper och dar ingar dven
om mojligt funktionsundersékningar.

De data som samlas in ror diagnos, undersékningar, operation, behandling, uppfdljning och eventuell
forekomst av komplikationer. Patienterna ombeds besvara enkater pre- och postoperativt som innehaller
fragor som ror symtom, funktion i hand/arm och ndéjdhet med operationsresultat samt bemétande och
upplevelse. Samtliga sju handkirurgiska regionkliniker i Sverige deltar i HAKIR, en ortopedklinik och dven ett

antal enheter som bedriver offentligt finansierad handkirurgi i privat regi.

Region Skane ar centralt personuppgiftsansvarig (CPUA) och registerhallare &r Marianne Arner.
Verksamhetschefen pa respektive enhet har lokalt personuppgiftsansvar (LPUA). Verksamheten finansieras
med medel fran Beslutsgruppen for Nationella Kvalitetsregister samt fran anslutna enheter. Registercentrum
Syd (RC Syd) som &r ett Nationellt kompetenscentrum for kvalitetsregister administrerar den server och
registerplattform (3C) dar data registreras och lagras. | den centrala arbetsgruppen ingar registerhallare och
nationell registerkoordinator. Vid varje registrerande enhet finns ocksa en, ibland tva, lokala koordinatorer

samt en ansvarig lakare.

Registret ar uppbyggt i enlighet med rekommendationer fran Sveriges kommuner och regioner (SKR) och
bestammelserna i Patientdatalagen (SFS 2008:355). Patientdatalagen innebéar bland annat att registrering i
kvalitetsregister alltid maste vara frivillig och att en pabérjad registrering ska avbrytas och/eller tidigare
registrerade data utplanas, ifall patienten begar det. Personuppgifterna omfattas ocksa av Offentlighets- och
sekretesslagen (SFS 2009:400) och behandlas pa samma satt som journaluppgifter. All registrering och
overforing av uppgifter sker utifran hoga krav pa sidkerhet, dar ingen obehorig ska kunna ta del av uppgifterna.
Patienterna besvarar enkéterna via 1177 och loggar in med bank-ID. Overféring av personuppgifter via internet
sker i enlighet med de foreskrifter som reglerar informationshantering i hilso- och sjukvarden (SOSFS 2008:14).
All personal loggar in med e-tjanstekort eller bank-ID, s.k. stark autentisering. HAKIR foljer

dataskyddsférordningen (GDPR).

Hemsida

Det mesta av informationen som behdvs fore registreringsstart och &ven efterat finns pd hemsidan

www.rcsyd.se/hakir For att underlatta samarbetet och utbytet av idéer och rutiner mellan de som arbetar med

HAKIR finns ocksa kontaktuppgifter publicerade har.


www.rcsyd.se/hakir

Datastruktur och sakerhet
Samarbeta garna med din lokala IT-organisation for basta IT-sakerhet. Det ar bra att:
e  Strukturera dina datormappar sa att du enkelt kan leta dig bakat.
e | vissa fall kan du behoéva spara ifyllda pappersformular, forvara dem i sa fall pa samma satt som
journalhandlingar, last dokumentskap eller liknade.
e  Begransa antalet personer som har inloggningar till 3C till minsta mojliga och folj de rutiner som finns
for avregistrering av anvandare som slutat.
e Utse nagra ansvariga personer som vid behov kan analysera och/eller ssmmanstall statistik fran den
egna vardgivarens/enhetens insamlade data, syftet ska vara att framja forbattringsarbeten.

e Logga ut genom att ta ut e-tjanstekortet ur kortldsaren, inte genom att stanga ner webblasaren.

Patientinformation

Varje patient maste informeras om HAKIR, vad deltagandet innebdr och om ratten att tacka nej. Lokalt
personuppgiftsansvarig, vanligen verksamhetschefen, skall se till att rutiner for detta finns. Det behdvs inget
skriftligt samtycke for deltagande men informationen ska ges sa snart det ar mojligt. Hur detta gors kan skilja

sig at beroende pa hur den egna organisationen ser ut.

Vardgivare rekommenderas att uppfylla dataskyddsférordningens krav pa informationsskyldigheten genom
information i kallelse till vardbesok. Med stéd av en kopia av kallelsen kan vardgivaren “visa” att patienten fatt
information om behandlingen av personuppgifter i ett kvalitetsregister. Ar kallelsen skriftlig kan den innehélla
en kort skriftlig information om personuppgiftsbehandlingen i det specifika kvalitetsregister dar patientens
uppgifter registreras samt en lank till antingen vardgivarens eller aktuellt registers hemsida déar en fullstandig
information finns. Vardgivare ska ocksa kunna ldmna fullstindig information vid vardbesoket pa den
registrerades begaran, t.ex. i ett informationsblad. For 6versattning av var patientinformationsbroschyr hanvisa
till hemsidan och 6versattning till valfritt sprak via webblasaren.

HAKIR  tillhandahaller =~ dokument dar  enhetsspecifik information kan laggas till, t.ex.

patientinformationsbroschyr, planscher, bildspel och postrar.

Registerplattform

Den plattform dar personalen registrerar HAKIR-data heter 3C (Comporto, Computo, Centurion) och nas via en
lank pa registrets hemsida efter personlig inloggning med e-tjanstekort/Bank-ID. Alla data registreras i
Comporto, vissa utdatarapporter finns i Computo. De enheter som registrerar i 3C har komplett och standig
tillgang till enhetens egna data och kan nar som helst hamta ut dem(ansvariga pa enheten bor utses). Varje
anvandare har ansvar for att lagra nerladdade persondata pa ett sakert satt. All datahantering loggas i
systemet. Det tredje "C:et”, Centurion, ar ett system for mer avancerade utdatarapporter, en del av dessa

publiceras pa hemsidan.

Registrering i Comporto Rapporter i Computo

<2

valkommen till Comporto

Comporto Compute

Ganarers rapp: art comporta

HAKIR




Behorighet och inloggning i 3C

Behorighet att logga in i 3C lamnas till den personal som behoéver kunna registrera uppgifter i 3C och till lokala
koordinatorer. For att fa behorighet till registret ska en ifylld och signerad behérighetsansokan skickas till
HAKIR-kontoret for underskrift av nationell koordinator eller registerhallare. Oftast &r det mest praktiskt att
skanna in den ifyllda blanketten och sedan mejla till nationell koordinator. Den skickas in sin tur vidare till
registercentrum RC Syd for aktivering. Om en person som har behorighet slutar arbeta med HAKIR &r det viktigt
att behorigheten avregistreras. Nagra ganger/ar skickas ett mejl ut till varje lokal koordinator med en
kontorapport som innehadller en lista med aktuella behorigheter for genomgang och eventuella
avregistreringar.

For att logga in i 3C behover du ett elektroniskt tjdnstekort (e-tjanstekort), en elektronisk identifiering som
anvands nar stark autentisering kravs. Alla regioner i Sverige tillhandahaller e-tjanstekort men anvdander dem i
olika utstrackning. Det ar daven mojligt att logga in med sitt Bank-ID. Man anséker om sadan inloggning i

systemet men personnummer maste forst uppges till nationell koordinator.

Registrering av patienten i HAKIR

Personnummer och eventuell exklusion fran enkatflédet laggs in av personalen i formuldr "HAKIR 001
Startformular”. Om en patient inte vill att ndgon data ldggs in i registrerat och varken vill svara pa enkater eller
att operationsdata registreras notera det i patientens journal. Om en patient samtycker till att vi i HAKIR

dokumenterar att ingen fortsatt registrering sker finns en ruta for det i formular “HAKIR 001 Startformular”

Patientenkater

Alla vara enkéter formedlas via 1177. Patienterna maste informeras om att aktivera sina aviseringar. Néastan
alla patienter skall fylla i en preoperativ enkat och postoperativa enkater 3 veckor, 3 och 12 manader efter sin
operation. Enkaterna gar att besvara under 28 dagar och skickas en vecka fére aktuell tidpunkt (galler ej 3-
veckors enkaten som utgar vid 3 v). Ny preoperativ enkat kan administreras efter 3 manader, ny PREM efter 1
manad. Patienter som blir reopererade inom ett ar i samma hand/sida far ingen postoperativ enkéat efter sin
reoperation och pagaende flode avslutas. Huvudenkéaten bestar av 2 delar. Den forsta delen ar en enkat som vi
kallat HAKIR-8 (HQ-8) eftersom den innehaller atta fragor kring sjalvupplevda symtom och upplevt
funktionshinder. Pa slutet i denna del finns i de postoperativa enkdterna ocksa tva fragor om nojdhet med
operationsresultat respektive med bemotande. Vi fragar dven om rokvanor. Den andra delen ar en mycket
anvand enkat inom handkirurgin, kallad QuickDASH. Den enkaten bestar av 11 fragor och svaren raknas ihop till
en score som speglar funktionsnedséattning i arm och hand. Enkaten som utgar efter 3 veckor bestar av 8 fragor

som belyser patientens upplevelse av operationen, bemoétandet och omvardnaden.

Registrering av patientinformation i 3C samt ifyllande av preoperativ webbenkat
Patientinformationsbroschyren lamnas i regel till patienten direkt vid operationsplaneringen. Personalen
registrerar patientens personnummer och startar enkatflédet genom att klicka pa knappen ”skicka preoperativ

enkat” i formular "HAKIR 001 Startformular” i 3C, ett datumfalt informerar om och nar eventuell tidigare



preoperativ enkat skickats. Uppfdljningsenkaterna utgar automatiskt efter att operationen genomférts och ett
grundformular operation 002 registrerats. Om en patient har opererats tidigare och nu ska opereras pa nytt,
sok fram patientens formular 001 i funktionen sok poster och klicka pa ”skicka preoperativ enkat”, en ny
preoperativ enkat skickads da till patienten via 1177(géller ej ny op inom 3 manader). Det ar viktigt att
uppdatera formuldr "HAKIR 001 Startformuldr” om eventuella férutsattningar fér enkat férandras, patient som
vill/behdver exkluderas fran enkat etcetera.

Vissa patienter ska inte fylla i PROMenk&ten men ska anda registreras i HAKIR med operationsdata mm. Detta
galler for barn under 13 ar, for patienter som ska opereras i bada handerna samtidigt och for patienter som har
opererat samma hand/sida inom 12 manader, har sker automatisk exkludering. Patienter som av andra skal
inte kan fylla i enkéten (t ex sprakliga hinder) kan man aktivt exkludera i formuléret. Aven dessa patienter ska &

patientinformationsbroschyren men inget enkatflode behover paborjas.

Ett fatal patienter ska varken fylla i enkaten eller registreras av personalen. Detta géller de som specifikt tackar
nej till all registrering men dven patienter som har reservnummer eller utldndskt personnummer. Dessa
personer skall alltsd inte alls registreras i HAKIR, dock behdver du halla ordning pa antalet/manad for berakning

av tackningsgrad.

Utskick av postoperativ webbenkat

Tre veckor och tre respektive 12 manader efter operationen far patienten ett meddelande i 1177 Vardguidens
e-tjanster med en lank till aktuell enkat. Efter tva respektive atta dygn skickas dven ett paminnelse-sms fran
1177. Samtliga utskick som sker via 1177 &r helt automatiserade och kraver ingen insats fran enheterna men

patienten behdéver ha aktiverat sina aviseringar.

Introduktion av nya anvandare pa kliniken

Det finns en del material att hamta pa hemsidan, Du kan t. ex. anvdnda texten "Om HAKIR”, HAKIR bildspel for
patienter, HAKIR personalinformation, HAKIR litet talmanus, matmanualer och rutinbeskrivningar. Manga véljer
dock att sitta samman ett eget introduktionsmaterial f6r nyanstillda och/eller nya anviandare.

Du som lokal koordinator ansvarar for att formuladret Registrering av operator fylls i for alla opererande lakare

och att data matas in i 3C.

Rapportera data till tackningsgrad, manadsrapport och utdata

Tackningsgraden/svarsfrekvensen for varje enskild verksamhets operationer, enkatutskick och eventuella
funktionsmatningar presenteras varje manad. For att manadsrapporten ska fungera sa maste antalet
operationer som utforts pa enheten samt totala antalet patienter med reservnummer/saknar personnummer
foras in av lokal koordinator manadsvis i formularet “Rapportering av antal operationer”. Manual fér detta
finns pd hemsidan. Varje manad skickas en manadsrapport fran HAKIR centralt ut med grafer 6ver olika
relevanta matt for den enskilda enheten. Senaste den 12:e varje nastkommande manad maste alla

registreringar vara klara for att komma med i manadsrapporten.



P3 hemsidan finns utdatarapporter med Oppen visning av registerdata. Har kan du pd ett enkelt och

overskadligt satt fa tillgang till ett antal diagram som du kan anpassa just efter din enhets 6nskemal.

Avbryta en pagaende registrering samt utplaning av data

Uppgifter som registreras i HAKIR far bara anvindas for att utveckla och sikra vardkvaliteten, framstalla
statistik samt for forskning inom halso- och sjukvarden. All redovisning sker med avidentifierade
personuppgifter och kan darfor inte harledas till enskilda individer. Om en patient inte langre vill att uppgifter
ska registreras har denne ratt att, i enlighet med Patientdatalagen (SFS 2008:355), nar som helst vélja att
avbryta en pagaende registrering eller begéara att fa sina uppgifter utplanade.

Att avbryta en pagaende registrering innebar att de uppgifter som finns registrerade sedan tidigare dven
fortsadttningsvis kan anvandas enligt ovan, men att mdjligheten att skapa framtida registreringar sparras. Om
detta hander, registrera det i "HAKIR 001 Startformular” ”patienten har tackat nej till all fortsatt registrering
samt datum”.

Att begdra att uppgifter utplanas ur HAKIR innebar att allt som finns registrerat sedan tidigare raderas.
Kontakta utan dréjsmal nationell registerkoordinator ifall en patient 6nskar fa sina data utraderade. OBS: Efter
att en patient har begart utplaning av sina uppgifter ar det inte langre tillatet att lagra nagra uppgifter om
denne (t ex en sparr for att hindra vidare registrering). For att vara sadker pa att inga nya uppgifter registreras
maste patienten darfor informeras om att patienten sjdlv maste meddela detta vid en eventuell framtida

kontakt med en HAKIR-ansluten klinik for att registrering inte ska ske.

Utokad registrering, rutiner pa Rehabenheten

Vid utokad registrering behovs rutiner for funktionsundersékning pre- och postoperativt. Varje klinik anpassar
rutinerna kring funktionsmatningarna till det som fungerar bast vid den egna verksamheten. Tva matmanualer
ar upprattade i samarbete mellan Rehabiliteringsenheterna, Handkirurgisk regionsjukvard i Sverige. En manual
for matning av rorelse- och styrka gallande armbage, underarm och hand. En manual fér méatning av
handfunktion efter nervreparation-nervfunktion i handen enligt Rosen-score. Manualerna har tagits fram for
att alla funktionsmatningar ska ske pa samma satt och vara sa tillforlitliga som majligt, men ocksa som ett

forsok till att skapa en svensk standard for statustagande. Manualerna finns att ladda ner fran hemsidan.

Praktiska forberedelser infor registreringsstart

Det behovs ofta nagra enklare praktiska forberedelser infor registreringsstart, bortsett fran “Checklista infor
registreringsstart” och det dvergripande organisations- och rutinarbetet, till exempel:
Patientinformation

e Trycka upp patientinformationsbroschyrer (med kontaktuppgifter till lokal koordinator)

e HAKIR-poster som syns tydligt pa ex. mottagning, dagvard

e Informationstext om HAKIR i kallelser till mottagning och operation.

e Eventuellt bildspel i vantrum



Nedskrivna rutiner
e Inklusions- och exklusionskriterier
e  For lokal koordinator och ansvarig ldakare
e For alla delaktiga enheter: Operationsplanering, mottagning, sekreterare,
slutenvard/6ppenvard, vardavdelning slutenvard/éppenvard, rehabenhet
Forvaring och arkivering av eventuella pappersformular

e  Siker kortsiktig forvaring pa alla enheter

Las mer Kontaktuppgifter

Om HAKIR Registerhdllare

HAKIR | Handkirurgiskt kvalitetsregister Marianne Arner, Sédersjukhuset
Kunskapsstyrning

Nationell registerkoordinator
Kvalitetsregister | Kunskapsstyrning vard | SKR

Annika Elmstedt, Sodersjukhuset
Annika.elmstedt@regionstockholm.se

Registercentrum Syd
Tel: 08-123 620 13

rcsyd.se

Lagar och férfattningar

riksdagen.se

Stockholm 26-04-14

operation


https://rcsyd.se/hakir/
https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/kvalitetsregister.66155.html
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