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Inledning

Registercentrum sydost (RCSO) &r ett av landets sex regionala registercentrum med uppdrag
att stodja nationella kvalitetsregister och att bidra till att visionen for Nationella
Kvalitetsregister uppnas. Det priméara uppdraget for RCSO ér att ge kompetensmassigt stod till
de anslutna nationella kvalitetsregistren i anpassningen till det nya kvalitetsregistersystemet
enligt vad som beskrivs i dverenskommelsen mellan staten och SKR.

Organisatoriskt tillhér RCSO regionsjukvardsledningen (RSL) i syddstra sjukvardsregionen
som har det formella ansvaret for RCSO. RSL har ett arbetsutskott som ocksa ingar i RCSO:s
styrgrupp.  Styrgruppen for RCSO sammantrader varje manad tillsammans med
registercentrumchef. Dartill finns en Advisory Board med medlemmar som har
forskningskompetens och med kompetens inom verksamhetsledning. Advisory Board
sammantrader tva ganger arligen.

Under 2021 har RCSO haft sammanlagt 3.9 heltidstjanster fordelade pa totalt atta medarbetare,
varav tvd har sin grundanstillning vid Region Kalmar lan och sex personer har sin
grundanstallning vid Region Jonkdpings lan. Under aret har tva medarbetare slutat sina uppdrag
for RCSO och ersatts av andra personer.

Anslutna kvalitetsregister

Vid utgdngen av 2021 har RCSO 14 anslutna kvalitetsregister, varav 12 omfattas av
overenskommelsen och har sin finansiering darifran. Barnhalsovardsregistret (BHVQ) och
Elevhalsans medicinska insatser (EMQ) har haft omstéllningsbidrag under 2021. Plan for
fortsatt drift och forvaltning for dessa register har utretts och forslag tagits fram av RCSO i nédra
samarbete med registren och RCSO:s styrgrupp.

Utover registerspecifika moten i form av utvecklingsdialoger sa erbjuder RCSO samtliga
anslutna register att delta pa fyra registerhallartraffar arligen. Under 2021 har tva av dessa
moten varit tillsammans med CPUA, representerad av regiondirektéren i Region Jonkdpings
lan. Dessa moten har haft sarskilt fokus pa erfarenhetsutbyte och under aret har bland annat
nagra register fatt presentera sina arbeten med vardforlopp.

A. Atgarder for 6kad samordning och samverkan fér anpassning till det nya systemet

Al. Samordning av IT plattformar samt anpassning till framtidens
vardinformationsmiljéer och regionernas e-hdlsoarbete

RCSO har deltagit i samtliga styrgruppsmoten for den nationella plattformsstrategin samt
genomforandeplan som genomforts under 2021 och som beraknas vara Klar i borjan av 2022.
For att underlatta detta arbete har RCSO initierat motesplatser for privata plattformsleverantorer
for erfarenhetsutbyte och information om hur plattformsstrategin pa basta satt kan métas.
Kravspecifikationer kring legala och tekniska krav har diskuterats med CPUA-myndighetens
inkdpsavdelning som ett stod for 6kad samordning och anpassning. Detta har resulterat i att



CPUA initierat en informationsklassning av samtliga IT plattformar som nyttjas av anslutna
register. Informationsklassningen startade i slutet av 2021 och beréknas slutforas under 2022.

RCSO har haft inledande diskussioner med den regionala samverkansgruppen for digital
utveckling om hur syddstra sjukvardsregionens e-halsoarbete kan harmoniseras med arbetet for
nationella kvalitetsregister. Flera regioner har foljt beslut att genomfora de prioriteringar som
faststallts av bland annat Cosmic kundgrupp vilket har medfort att nadgra av RCSO:s anslutna
register inte kunnat genomféra planerad utveckling for anpassning till framtidens
vardinformationsmiljo.

A2.Stod for samarbete mellan nationella kvalitetsregister och nationella
programomraden

Under 2021 har RCSO deltagit tillsammans med anslutna barnregister vid en hearing som
anordnats av NPO Barn och ungdomars halsa. Ett aktivt samarbete mellan RCSO och detta
NPO pagar. Med anledning av att RCSO har tre aldre-register anslutna har &ven ett samarbete
med RPO Aldres halsa inletts och RCSO har en adjungering i denna grupp.

RCSO ér sydostra sjukvardsregionens samverkansgrupp for kvalitetsregister och har under aret
lamnat synpunkter pa de remisser pa vardforlopp som skickats ut. Framfor allt har det gallt de
vardforlopp som beror till RCSO anslutna register (Inflammatorisk tarmsjukdom och Palliativ
vard).

Det pagar ocksa en nationell arbetsgrupp inom barnobesitas, och RCSO har under 2021 varit
med och initierat en regional arbetsgrupp inom barnobesitas. Arbetet berdknar starta under
varen 2022.

Med anledning av att SKR 2019 beslutade att Barnhalsovardsregistret (BHVQ) och Registret
for elevhalsans medicinska insatser (EMQ) inte langre skulle omfattas av Overenskommelsen
mellan staten och SKR gjorde RCSO under 2021 en utredning om l&mplig framtida férvaltning
och finansiering av dessa register. NPO Barn och ungdomars hélsa var en viktig samarbetspart
i denna utredning.

B. Underlatta registrens datainsamling via nationella integrationslésningar/anpassning NF

For att underlétta registrens arbete med en effektivare informationsférsérjning har RCSO under
2021deltagit i den nationella arbetsgruppen for journalintegration. Syftet har varit att stétta de
register som ska paborja genomforandet av en automatiserad informationsforsorjning. Ett av de
forsta stegen ar att skriva en “Registerbeskrivning” vilket innebér en tydlig och kortfattad
information om registret samt beskriva de uppgifter som &r nodvandiga att ta med i
patientjournalen for att mojliggdra kompletta registreringar i registret. Dokumentet vander sig
framforallt till vardgivare och till leverantorer av vardinformationssystem. RCSO har bidragit
med stdd till de kommunala registren samt 6vriga kommunala registren som inte ar direkt
anslutna till RCSO (SweDem och BPSD).



Swibreg har fortsatt anslutningar for lab-data 6ver den nationella tjansteplattformen. Region
Orebro &r i drift sedan tidigare och under &ret har Region Stockholm och Region Ostergétland
startat anslutningar. Ytterligare en handfull regioner har inlett diskussioner infor anslutning.
Nagra regioner har valt att inte ansluta och da framst angett som skél att man satsar pa de
nationella kvalitetsregister som prioriterats nationellt av bland annat Cosmic kundgrupp.

C. Utformning och utveckling av registrens design

Under 2021 har RCSO genomfért utvecklingsdialoger och deltagit pa flera
registerstyrgruppsmoten tillsammans med anslutna register, for att bidra till utveckling av
registrens design. Aven under 2021 har flera av vara register varit paverkade av den pagéende
pandemin och manga moten har fatt stéllas in och personal som arbetar med registerrelaterade
fragor har lanats ut till vardnara verksamhet.

D. Stod till registren for att uppna hog tackningsgrad och god datakvalitet

Under utvecklingsdialogen diskuteras valideringskontroller och hur inmatningskontroller kan
genomforas. Arbetet med tackningsgrad ar en utmaning for de register déar det férekommer
manuell inmatning. Processen for inmatning diskuteras och registren rekommenderas att se
Over dessa processer i de fall dar en sjunkande tackningsgrad har identifierats. RCSO har for
samtliga register beskrivit ett 6kat behov av att fortydliga tdckningsgraden, vilket i flera fall har
visat sig vara en utmaning for registren. For att underlatta utmaningar om tackningsgrad har
RCSO har under aret varit delaktiga i revidering av valideringshandboken. For att ytterligare
starka stodet i registerutveckling har RCSO utvecklat en digital verktygslada, som é&r ett
webbaserat stod med samlade lankar, definitioner och exempel i de olika steg som beror
registerutveckling. Verktygsladan haller pa att pilot-testas under varen 2022 och kommer sedan
att publiceras pa RCSO:s web-sida.

E. Stod till registren fér 6kad 6ppen redovisning av data/kénsuppdelad statistik

RCSO:s anslutna register har flera olika visualiseringslosningar som utdataportal och Power Bl
via de registerplattformar som anvands av vara register. Vi diskuterar kontinuerligt med
registren olika satt att utveckla dessa I6sningar pedagogiskt. Vi rekommenderar ocksa att
registren i den man det ar aktuellt att anvanda sig av Varden i siffror for att visa sina data 6ppet.
Under 2021 har RCSO slutfort utvecklingen av nya hemsidor till nio av vara anslutna register,
dar registren i varierande grad redovisar sina resultat. Flera av vara anslutna register har
paborjat arbete med anslutning till Varden i Siffror, dessa ar Rikssar, BHVQ, Palliativregistret,
Swespine, Gallriks, och Svenska Njurregistret.

F. Patientmedverkan och PROM/PREM
RCSO har inom ramen for ett sjukvardsregionalt arbete fortsatt att utveckla verktyg for
patientmedverkan genom att erbjuda olika satt att involvera patienter och narstaende i



implementering av kvalitetsregister i verksamheten. Inget register har utvecklat nya PROM-
moduler under dret. Sammanlagt har tio av fjorton register nagon form av PROM datainsamling
sedan tidigare. Under 2021 har RCSO avslutat administreringen av RAND-36 da det endast
varit ett fatal forfragningar fran nationella kvalitetsregister.

G. Stod till data management och statistiska analyser

Datakvalitet och tackningsgrad diskuteras vid varje utvecklingsdialog dar stor vikt 1aggs vid att
identifiera angreppssatt som kan leda till 6kad tackningsgrad for respektive register. DA RCSO-
anslutna register nyttjar privata leverantorer och dessa till viss del tillgodoser registren med
statistiker, ar en viktig del for RCSO att stodja registerhallarna vid kravstéallning mot
leverantorerna och bista med viss analys vilket gérs vid efterfragan. Under utvecklingsdialogen
diskuteras dven datakvalitet och en plan tas fram for hur registren kan vidareutveckla sitt
strukturerade arbete med monitorering och validering.

H. Stéd till att underlatta forskning och samverkan med Life science féretag

RCSO har under aret samordnat processen for kommersiella avtal mellan tre av de anslutna
registren och olika Life Science foretag. Ytterligare ett avtal for internationellt samarbete har
tecknats for ett annat register. Vi ser positivt pa att det finns efterfragan pa data fran nationella
kvalitetsregister och att flera av vara anslutna register & med och bidrar till
kunskapsutvecklingen saval nationellt som internationellt.

I. Underlatta registrens presentation av data

RCSO:s roll har framst varit att erbjuda anslutna register en radgivning kring datapresentation
och visualisering for att resultaten ska bli sa anvandbara som majligt samt att stodja registren i
deras dialog gentemot systemleverantéren.

J. Stod till register i juridiska fragor

Under aret har RCSO tillsammans med regionjurister sammanstallt rutinbeskrivningar for att
underlatta beslutsvagar inom en rad olika omraden. CPUA har utsett RCSO:s styrgrupp till
systemagare, vilket ocksa fortydligat beslutsvagarna for flera registerspecifika fragor. Flera
delar i rutinbeskrivningarna har angransande omraden till juridik, men presenteras i Figur 1
nedan for att ge en mer enhetlig bild av rutinerna. Ett exempel &r att genomfora
informationsklassning for samtliga register och dess plattform.



Systemagare: RCSO:s styrgrupp
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Figur 1. Beskrivning av juridiska och dataskyddsmassiga rutiner hos CPUA Region
Jonkdpings lan

K. Stod i lokala/regionala utvecklingen mot sammanhallet system for kunskapsstyrning

Under aret har RCSO fatt en fortydligad roll i den regionala strukturen fér kunskapsstyrning
och ska fungera som en regional samverkansgrupp for nationella kvalitetsregister. RCSO har
medarbetare som ocksa ingatt i den regionala gruppen for uppféljning och analys, vilket ger
forutsattningar for ett narmare samarbete i det sjukvardsregionala arbetet kring
kunskapsstyrning.

Arbetet med en integrering till kunskapsraden har inte genomforts under 2021 pa grund av
radande pandemi, men kan forhoppningsvis starta under kommande ar.

L. Relevant samverkan med annan verksamhet/angransande regionala uppdrag

RCSO har sin organisatoriska hemvist under regionsjukvardsledningens stab (RSL) och
samverkar darmed med de grupperingar som ingar i samma verksamhet (digital utveckling,
Forskning/Life Science, Uppfoljning och analys, Juridik och informationssakerhet samt
Upphandling). RCSO ger regelbundna rapporter till RSL och i RCSO:s arbetsutskott ingar tre
av fyra medlemmar &ven i RSL.

M. Relevant samverkan for RCO med annan verksamhet/andra angransande regionala
uppdrag (t.ex. stod for registerbaserat forbattringsarbete)

RCSO har under 2021 haft ett regionalt uppdrag for registerbaserade forbattringsnatverk.
Modellen har nu testats och utvecklats och visar pa olika satt att fora samman
kvalitetsregistersystemet med kunskapsstyrningssystemet. Utvardering visar att i de fall dar
modellen anvénts har registret anvants i hogre utstrackning an vid andra kliniker. Det visar
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ocksa att klinikerna har lart sig mer om hur de ska anvéanda sina egna data i registret och de har
aven kommit med forslag om hur registret bor utvecklas for att battre motsvara klinikernas och
patienternas behov. Deltagarna, som utgors av vardteam, patientrepresentanter, representant for
kvalitetsregister och RCSO, beskriver manga vinster med att dela sina erfarenheter och
material. Inte minst pavisar ocksa méjligheten med aktiv patientmedverkan en direkt nytta i
verksamhetens forbattringsarbete. Kontakter har tagits och planer finns pa fler registerbaserade
forbattringsnétverk inom t ex artrosverksamhet.

N. Hur sarskilt anslag for eventuellt statsbidrag har anvants

RCSO har deltagit i samtliga nationella moten som det har kallats till for att diskutera
statsbidraget. Under bdrjan av 2021 samlades RCSO:s styrgrupp tillsammans med
medarbetarna till en gemensam workshop for att diskutera hur ett eventuellt statsbidrag skulle
kunna anvéandas enligt beskrivna kriterier. RCSO genomférde ocksa samtal med ingaende
register och pa forfragan aven samtal med registerstyrgrupper for att erhalla en bild av hur
registrens styrgrupper stallde sig till statshidraget. Syddstra sjukvardsregionen skrev ett samlat
svar pa remissen till Socialdepartementet, i vilket RCSO deltog aktivt. RCSO hade tagit fram
en Overgripande struktur for hur en organisationsforandring skulle kunna se ut med det
kommande statsbidraget. Ett steg i denna forandring har varit att skapa en ny resultatenhet under
registercentrum dar alla ingdende register har egna ansvarskoder, vilket innebér att RCSO
numera har insyn i varje registers ekonomi. En genomlysning av samtliga registerplattformar
startades ocksa, men har inte slutforts da det samtidigt pagar en nationell plattformsstrategi som
vi forsokt takta med.



Ekonomisk rapport

RCSO har ingen egen teknisk plattform och darfor har anslutna register upphandlat och avtalat
med sammanlagt fem olika IT-leverantor och faktureras direkt av dessa. Anslutna
kvalitetsregister till RCSO tjanstekops till viss del vissa tjanster eller anvénder statistiker som
ar kopplade till styrgruppen och dess arbete via universitet runt om i landet, alternativt via sin
IT-leverantor eller via statistiker i de tre ingaende regionerna. Darfor kops inte denna tjanst av
registercentrum. Ekonomisk redovisning, se Tabell 1 nedan.

Tabell 1. Ekonomisk redovisning Registercentrum sydost 2021

ANSLAG SKR Grundanslag 3324000
Sjukloneersittning samt |Ovrizt 23266
ers.utlanad personal

Summa intikter 3347266
vt ]
LONER INKL LKP
Personal radgivning, 1721 506
uthildning, forbittrinzsstéd
IT-personal 813 824
Summa linekosmader inkl LKP 2535330
LICENSER 302043
PROGEAM 1]
TELE, NAT, 46691
KONTOERSMTEL
RESOR
EReskostander 3322
Eonferensavgifter 0
Boende 0
ADMINISTRATION Konsultarvode Juridik 02127
HYEA 33293
OVRIGA KOSTNADER Till RCC sydast 332400
Summa utgifter 3455206
ISumma utfall | -10?940'




