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Underlag Regionalt uppdrag RCSO

Registercentrum sydost (RCSO) ar ett av sex registercentrum med uppdrag att stodja och utveckla
nationella kvalitetsregister. RCSO bildades 2012 och dr en natverksorganisation med medarbetare
och funktioner inom regionerna/landstingen i sydostra sjukvardsregionen — Jénképing, Kalmar och
Ostergétland.

Inom RCSO avropas kompetenser fran de tre huvudméannen och RCSO:s operativa verksamhet
bedrivs av cirka 6 medarbetare, pa hel- eller deltid, dar merparten har sin huvudsakliga anstallning
inom andra verksamheter i sydostra sjukvardsregionen. Medarbetarna inom RCSO har god
kompetens och erfarenhet av kvalitetsregisterarbete och RCSO erbjuder stod i alla delar av
kvalitetsregisterprocessen, fran planering av ett kvalitetsregister till och med att data anvands for
olika andamal, t ex forbattringsarbete eller forskning.

RCSO har valt att inte bygga nagon egen digital registerplattform utan samverkar med Nationella
kvalitetsregister som har sin tekniska IT-I6sning hos nagon annan systemleverantér. RCSO’s anslutna
register finns for narvarande hos fem olika systemleverantérer. | tabell 1 beskrivs RCSO’s anslutna
kvalitetsregister avseende certifieringsniva, plattform och centralt personuppgiftsansvarig myndighet
(CPUA).

RCSO leds av en styrgrupp med tva representanter fran respektive landsting, plus verksamhetschefen
for RCC sydost. Ordférandeskapet roterar mellan regionerna/landstingen i tvaarscykler.
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Anslutna nationella kvalitetsregister

De register som presenteras i Tabell 1 &r register som sydostra sjukvardsregionen ar centralt
personuppgiftsansvariga(CPUA) for. Vid genomgang av registren framgar att de behdver ytterligare
stod, tex vid upphandling, IT-utveckling och vid juridiska fragor. Genom att natverka med
nyckelfunktioner i sydostra sjukvardsregionen, t ex jurister, upphandlare och IT-specialister kan
omsesidig kompetens byggas upp kring kvalitetsregister och behov av stéd blir tydligt.

Tabell 1 RCSO-anslutna kvalitetsregister hésten 2017 RCSO-anslutna kvalitetsregister 2017

Cert. Plattform Anslutning CPUA

Svenska Ryggregistret Swespine 1 Decerno/ Solid Park RCSO Region Jonkopings lan
Svenska Palliativregistret 1 Otimo RCSO Landstinget i Kalmar lan
SWIBREG 3 Health Solutions RCSO Region Ostergdtland
PIDcare 3 Health Solutions RCSO Region Jonkopings lan
Svenska Barnnjurregistret 3 Carmona/Compos RCSO Region Ostergdtland
Nationellt kvalitetsregister for barn 3 Carmona/Compos RCSO Region Ostergdtland
och ungdomshabilitering — HabQ
Svenska Registret for Medfédda 3 Carmona/Compos RCSO Region Ostergétland
Metabola Sjukdomar - RMMS
Svenska Barnhalsovardsregistret — K Carmona/Compos RCSO Region Ostergdtland
BHVQ
Elevhalsans Medicinska Insats — EMQ K Carmona/Compos RCSO Region Ostergdtland
Svenska Barnepilepsiregistret - BEPQ K Carmona/Compos RCSO Region Ostergdtland
Svenska Barnreumaregistret 2 Carmona/Compos RCSO/QRC Region Ostergétland
Senior alert 2 UCR RCSO/UCR Region Jonkopings lan
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Kunskapsstyrning

Sedan 2018 ingar Registercentrumorganisation (RCO) i huvudmaénnens system for kunskapsstyrning. |
systemet ska RCO ha bade ett nationellt och ett regionalt uppdrag, dar det nationella uppdraget
fokuserar pa utveckling och stod till de nationella kvalitetsregistren, medan det regionala uppdraget
fokuserar pa implementering av kvalitetsregister, framst i det regionala kunskapsstyrningsarbetet,
men ocksd med koppling till det nationella kunskapsstyrningsarbetet. Samverkansgruppen for
nationella kvalitetsregister har tagit fram en framtidsplan, se bild nedan.
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Framtidsplan for Nationella Kvalitetsregister, beslutad i april 2018.

RCSO har under den gangna sexarsperioden drivit och medverkat i ett antal olika utvecklingsarbeten,
bade utifran registrens initiativ och fran verksamheternas behov. Detta har resulterat i att RCSO har
utvecklat viktiga modeller och metoder for forbattringsarbete och dar registrens mojlighet att vara
viktiga och anvandbara redskap for detta har synliggjorts.

Registerbaserade larande natverk (LN)

Under 2018 har RCSO arbetat med ett regionalt uppdrag dar man etablerat regionala
registerbaserade forbattringsnatverk for att leda, forbattra och utveckla. Larande natverk utgor en
viktig grund for precis den typ av uppgift som Landstings- och Regioners system foér kunskapsstyrning
syftar till, en kunskapsbaserad, jamlik och resurseffektiv vard. Genom att tydliggéra mal, lara av
varandra och sprida kunskap mellan teamen samtidigt som vi mater resultaten med hjalp av
kvalitetsregister data. Under bérjan av aret identifierades behov av en projektledare for att fortsatta
arbetet med larande natverk. Projektledare pa 50% finns pa plats sedan den 1 april tillsammans med
utvecklingscoach pa 20%. Under varen holls en inspirationsdag for team som &r intresserade av att
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arbete i natverk. Bland annat deltog 7 team med anknytning till SWIBREG som sedan dess har
paborjat natverksarbetet. De arbetar med manatliga webinarier dar de bland annat arbetar med
utdata fran registret for att méata forbattring. Teamet far stdd fran RCSO med bland annat coachning,
planering av arshjul och dataanalys.

Inspirationsméten — amerikanska modellen: Under 2018 har moten genomforts med representanter
fran James M Anderson Center for Health systems exellence vid Cincinnati Childrens Hospital i Ohio.
Vid detta center har den amerikanska modellen utvecklats och nagra av de verktyg som tagits fram
dar har oversatts till svenska for inférandet i Sverige. Ett exempel pa detta &r en mognadsmodell som
ar tankt att vara en guide for att identifiera vilken typ av stdd som natverket behéver och i vilken fas
de befinner sig sa att kraven pa natverket blir rimliga i forhallande till det utgangslage som finns.

De webbaserade workshops som hallits har hittills haft fokus pa PROM data via 1177 och att folja
utvecklingen via siffor for varje mottagning via dashboard — dvs. att visualisera utdata pa ett tydligt
satt for att snabbt kunna identifiera forbattringar. Inledningsvis har fokus legat pa att framfor allt
skapa likvardighet i hur verksamheterna rapporterar in data, men ocksa for att 6ka mangden
inmatade data. Denna del ar vasentlig, d& det ger en snabb aterkoppling till verksamheten for att
kunna identifiera var de befinner sig i relation till uppsatta malnivaer. Fér detta arbete har en
statistiker hjalpt till som stéd med att utveckla dessa dashboards som har sitt utgangslage i de siffror
teamen tar ut fran sitt register.

Under aret har RCSO forsokt att etablera kontakt inom kvinnohalsa, infektionssjukdomar, séllsynta
sjukdomar och aldre. Det finns ett visst intresse, men nagra konkreta projekt har inte startat. Det kan
finnas flertalet orsaker att detta arbete gar langsamt. En orsak ar bland annat tidsbrist i teamen, eller
att manga férandringar pagar for narvarande med tanke pa det nya systemet for kunskapsstyrning.
En lardom for oss ar att presentera ldrande natverk pa ett kortfattat och latt férstaeligt satt sa att
kliniker, verksamhetschefer etc. kan fa en tydlig bild av vad larande natverk betyder och vad det kan
leda till for verksamheternas forbattringsarbete och integrering av kunskapsstyrning.

For NPO sallsynta sjukdomar saknas relevanta kvalitetsregister och under hosten 2018 har RCSO
inlett samarbete med NPO for att pabdrja uppbyggnaden av ett nytt kvalitetsregister. Det planeras
att genomfdras som ett larande natverk med den nationella arbetsgruppen(NAG) for sallsynta
sjukdomar, som leds av 6verlakare i syddstra sjukvardsregionen.

Vi arbetar dven vidare med ett méte med den regionalt ansvarige NPO for aldre for att se 6ver
forutsattningarna och malen for ett LN inom dldre omradet. | slutet av december har vi ocksa ett
mote inbokat med barndiabetes for att se pa moéjligheterna for att bygga ett LN under 2019, samt
inledande samtal med NPO for sdllsynta diagnoser. Se vidare beskrivning under férslag 2019.

Samarbete med den regionala kunskapsstyrningen: Ett samarbete med den regionala
kunskapstyrningen ar en forutsattning for att lyckas med arbetet. Dels for att satta fokus pa vilka
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forbattringar som borde fa storst prioritet men dven for att fa legitimitet till arbetet som gors. Inom
LN SWIBREG samt inom arbetet med att pabérja ett natverk inom barndiabetes sa ar de nationella
NPO informerade om vart arbete och har stéallt sig mycket positiva till det.

Utvdrdera arbetsséttet Ldrande ndtverk: Arbetet med larande natverk behover utvérderas efter hand
utifran de resultat som astadkoms pa de matbara parametrar som teamen har identifierat. Larande
natverk som koncept ar val beskrivet utifran en amerikansk kontext, men det finns delar av
arbetssattet som behdver anpassas till det svenska hals- och sjukvardssystemet. Genom att testa i
mindre skala med nagra olika verksamheter kan de delar som behdver anpassas identifieras och
sedan testa de forandringar som ar nodvandiga. Eftersom kunskapsstyrningen ar en relativt ny
organisationsmodell, behdver dven detta integreras med larande natverk, vilket ar en viktig
anpassning till det svenska systemet.

Utdatafunktioner: Det finns en stor efterfragan och dnskan om att i verksamheterna kunna anvédnda
den data som finns i registerna i det dagliga arbetet. Tyvarr finns det en del problem att fa tillgang till
den data de efterfragats, eftersom plattformarna som driver registren ar relativt svara att forandra
med tanke pa kostnad och tidsrymd. Darfor finns det inte en enkel 16sning pa de kliniska behoven
eller hur kostnaderna for varje atgard som ska genomféras ska konteras. Manga av de register vi
samarbetar med har en stram budget. Aven om kunskap och behov finns av férandring sa saknas
ekonomiska medel for detta i dagslaget.

Forskning: Annu ar det for tidigt att presentera ndgra forskningsresultat utifran lirande natverk, men
en lokal artikel har skrivits utifran det arbete som genomférs inom SWIBREG pa Hoglandssjukhuset i
Eksj6 vilket kommer publiceras i bérjan av nasta ar.

Forslag 2019

RCSO uppdras att regionalt vara en stodfunktion for verksamheterna genom tillvaratagande av
resultat fran kvalitetsregister i registerbaserade forbattringsnatverk, tillsammans med systemet for
kunskapsstyrning i sydostra sjukvardsregionen. RCSO kommer genom forbattringsnatverk vara ett
bidrag till en forstarkt kunskapsstyrning i syddstra sjukvardsregionen.

Registercentrum sydost foreslar att RCSO tilldelas ett regionalt uppdrag att verka fér att utveckla och
etablera registerbaserade forbattringsnatverk i sydostra sjukvardsregionen. Féljande delmoment kan
verkstéllas under 2019:

e Utvardera pagaende projekt med SWIBREG och sammanstalla lardomar och beskriva vilka
forandringar som ar nédvandiga for att anpassa modellen med Larande néatverk till svenska
forhallanden.

e Testa de verktyg som oversatts till svenska som erhallits fran USA samt anpassa dessa.
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e Starta upp tva -tre ldrande natverk med fokus pa omraden med en tydlig koppling till
regionens vardskap for kunskapsstyrning. Exempelvis, séllsynta sjukdomar och barndiabetes
som har visat intresse, och under 2019 vill vi verkstalla dessa sa att lardomar kan ske hur det
kan fungera integrerat med kunskapsstyrningen. Ett annat omrade &r Aldre, dir det ocksa
finns planer for larande natverk med koppling till Senior Alert som har sin hemvist (CPUA)
inom var region.

e Beskriva modeller/processkartlaggning for hur data fran registren kan visualiseras och
anvandas i daglig styrning utifran det larande natverk som exemplifierats ovan.

e Former for samskapande med patientféretrddare/patientféreningar/intresseorganisationer.
Det finns idag inom RJL ett “levande bibliotek” och hur detta anvands av de larande
natverken behdéver utvecklas och utvarderas.

e Samarbete med systemutvecklare och statistiker

o Minst en vetenskaplig rapport som beskriver resultat av vara erfarenheter av ldrande natverk

Budget 2019

RCSO har i sin verksamhetsplan for 2019 askat om 2 450 000 kronor for att utfora det nationella
uppdraget. Detta ar samma finansiering som 2018. Kostnaden for ett regionalt uppdrag enligt ovan
beskrivning berdknas uppga till 1 300 000 kronor och engagerar totalt 5 medarbetare. Se tabell 2
nedan.

Tabell 2 Regionalt uppdrag RCSO 2019. Forslag till inriktning, budget och personell sammansattning.

Regionalt uppdrag RCSO 2018 Budget Antal | Andel% | Total %
personer
Koordinator 500 000 1 50 50
Coacher 400 000 2 20+20 40
Statistiker 400 000 2 20+20 40
Totalt 1300 000 5 130 130
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Forslag till beslut
RCSO foéreslar att Regionsjukvardsledningen tilldelar RCSO ett regionalt uppdrag for 2019 och

finansiering pa 1,3 miljoner kronor.

Uppdraget ska syfta till att etablera registerbaserade forbattringsnatverk i samverkan med de
regionala och lokala kunskapsstyrningsorganisationerna. RCSO ska ocksa bidra till regionens
mojligheter att ta tillvara 6vriga registercentrums utvecklingsarbete och som en del av sitt uppdrag
"benchmarka” med 6vriga registercentrum i landet.
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