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Bakgrund
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dverenskommelse om en gemensam satsning for att utveckla de Nationella
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nationellt hallbart system for kunskapsstyrning och uppféljning av svensk hélso- och
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1. Inledning

1.1 Overenskommelser mellan regeringen och SKL

Svensk halso- och sjukvard haller hog kvalitet. Internationella jamforelser fortsdtter att visa att
svensk sjukvard stdr sig vil i jimforelse med andra lander, sdrskilt ndr det géller insatser inom den
specialiserade varden. Samtidigt star den svenska hdlso- och sjukvarden infor en rad utmaningar.
Demografin férandras nar medellivslangden och antalet personer som lever l&ngre med kroniska
sjukdomar tkar. Uppféljning av hilso- och sjukvardens resultat pekar férutom pé goda medicinska
resultat pa brister avseende kontinuitet ach tillgdnglighet samt pa obefogade skillnader mellan grup-
per bide avseende hilsoutfall och vérd. Det finns dven utmaningar pa kompetensférsdriningsomré-
det. Vidare finns det i dag en medvetenhet om att hilso- och sjukvardens resurser dr begransade och
att en omstillning till en effektivare hilso- och sjukvdrd ar nddvandig for framtiden.

£6r att mer effektivt kunna méta hilso- och sjukvardens utmaningar har regeringen fillsatt en sarskild
utredare som utifran forslagen i betdnkandet Effektiv vard {SOU 2016:2) ska sttdja landstingen, be-
résrda myndigheter och organisationer i arbetet med att samordnat utveckla en modern, jamlik, till-
ginglig och effektiv hdlso- och sjukvard med fokus pa primarvarden. Landsting och kommuner har
redan i varierande utstrackning pabé&riat en sddan omstallning. Den syftar till att 6ka vardkvaliteten
och tillgdngligheten fér att i stérre utstrackning mdta patienternas behov. Parallellt med omstall-
ningen mot en god och néra vard, koncentreras den higspecialiserade varden i 6kad utstrackning i
syfte att ytterligare ka kvaliteten. | detta arbete behdver samtliga berdrda aktérer inkluderas. Det
innefattar landsting savil som kommuner, verksamheter i egen regi samt offentligt finansierade
verksamheter i privat regi. Omstaliningen utgar frdn en gemensam malbild och kommer att behova
genomfdras gradvis och med utgdngspunkt i lokala férutsattningar. Arbetet kommer att beh&va bed-
rivas under en langre tid for att uppna en langsiktigt halibar foréndring.

Forutsdttningar for dverenskommelser

Malet for hilso- och siukvardspolitiken &r att befolkningen ska erbjudas en behovsanpassad och
effektiv hilsa- och sjukvard av god kvalitet. En sddan vard ska vara jdmlik, jAmstélld och tillgdnglig.

Overenskammelser mellan regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) kan anvindas
inom omraden dir regeringen och SKL gemensamt identifierat ett utvecklingsbehov, for att stimulera
en forbattring i verksamheterna. Genom &verenskommelser kan insatser ske samordnat pa nationell,
regional och lokal niva.

En utgangspunkt vid dverenskommelser dr ett tillitsbaserat forhaliningssétt som bl.a. syftar till att ge
mer langsiktiga planeringsférutsattningar.

Fér de kommande dren handlar det gemensamma utvecklingsarbetet framst om omstéllningen mot
en nira vard, vilket inkluderar att &stadkomma okad tiligdnglighet och battre samordning, férbattrad
kompetensfarsérjning, Okad digitalisering samt 6kat fokus pa att verksamheten ska styras utifran
kunskap och beprivad erfarenhet.



Overenskommelserna mellan staten och SKL utgar frin ett tydligt jamstalidhetsperspektiv, med ut-
gangspunkten att kvinnor och man, flickor och pojkar ska ha samma makt att forma samhillet och
sina liv. Kvinnor och mén, flickor och pojkar ska ha samma férutséttningar for en god hilsa samt er-
bjudas vérd och omsorg pa lika villkar. Brister avseende jamstalldhet ska féljas upp.

Overenskommelserna omfattar vard som &r offentligt finansierad, oavsett vem som utfdr vrden. Det
betyder att sdval landsting som privata aktdrer som bedriver hilso- och sjukvard som finansieras av
tandstingen samt kommuner kan komma att omfattas.

Overenskommelser fér 2018

Samtliga dverenskommelser fér 2018 bidrar pa olika satt till mélet for halso- och sjukvardspolitiken
och till den l&ngsiktiga omstruktureringen av hilso- och sjukvarden. Overenskemmelserna fokuserar
pa att forbattra kvaliteten, tillgangligheten samt stiirka kompetensférsdrjningen och bemanningen,
framst inom primédrvarden, forlossningsvarden, cancervarden och psykiatrin. Gverenskommelserna
ger ocksd mdjlighet till verksamhetsutveckling och utveckling av kunskapsstyrning nir det gilier
barnhdlsovard samt en fortsatt satsning pa nationella kvalitetsregister.

Hélso- och sjukvardens ledare och medarbetare ar dess viktigaste resurser och en frutsattning for
en effektiv vard av hég kvalitet. Overenskommelserna stéddjer hilso- och sjukvardens utveckling och
en strategisk och langsiktig kompetensférssrjning.

Verksamhetsutveckling forutsatter ett kontinuerligt arbete med implementering av biésta tillgingliga
kunskap. Arbetet med en samiad styrning med kunskap fortsitter att utvecklas. | arbetet med att
genomfidra dverenskommelsernas olika delar bér relevanta nationella och sjukvardsregionala pro-
gramomraden och samverkansgrupper inom ramen for landsting/regioners gemensamma system for
kunskapsstyrning inom halso- och sjukvard involveras. Aven myndigheter inom omradet bdr involve-
ras ddr det dr refevant. Vardet av forskning och innovation ska beaktas inom de verksamheter som
ingar i dverenskommelserna.

Overenskommelserna ska bidra til] att stirka preventiva och sjukdomsfdrebyggande insatser inom
hdlso- och sjukvarden. Tidig upptdckt av sjukdomar dkar sannolikheten f&r en framgéngsrik behand-
ling och effektiv prevention kan innebara stora besparingar for individen, far hilso- och sjukvrden
och fir samhdllet.

Overenskommelserna ska bidra till att digitalisering kan anvindas som ett verktyg for verksamhets-
utveckling. Det handlar om allt frdn medarbetarnas tillgdng till ratt infarmation i méten med patien-
ter till hantering av data fr uppféljning av medicinska resultat och jamférelser av verksamheternas
resultat. For patienter handlar det om att fa stod for 6kad delaktighet samt att f& inflytande och kon-
troll Bver fragor och beslut som r&r hilsan och den sociala livssituationen. Vidare ger digitaliseringen
mdjligheter att skapa verktyg som kan bidra till nya och innovativa arbetssitt, utveckla verksamhets-
processerna samt Oka mdjligheterna fér forskning.



1.2 Nationella kvalitetsregister

De Nationella kvalitetsregistren utgér en stor tillgdng for svensk hilso- och sjukvard och amsorg och
har bidragit till de goda resultat for patienterna som svensk sjukvérd kan uppvisa i internationeila
jamforelser. Det finns manga exempe! pa att kvalitetsregistren har bidragit till fdrre vardskador, till
att snabbt utrangera metoder och produkter som har sdmre resultat, till att variationen mellan olika
enheter minskat och framftr alit till minskat lidande och battre livskvalitet for patienterna.

Kvalitetsregistren har utvecklats primirt fér att uppfylla syftet att stddja det kliniska forbattringsar-
betet. Kvalitetsregistren dr ocksa en av huvudkillorna till 3ppen redovisning av sjukvardens och
dldreomsorgens resultat, bland annat i Oppna jamférelser och i Socialstyrelsens utvdrderingar av
vardens kvalitet i relation till de Nationella riktlinjerna. Darutdver utgor kvalitetsregister véardefulla
killor fér forskning och innovation. Trots en kning av forskningsprojekt baserade pa kvalitets-
registerdata pa senare tid finns fortfarande outnyttjad potential i dessa datakéllor. Utbyggnaden av
de svenska kvalitetsregistren dr unik. De kan tillsammans med andra register besvara fragestéliningar
avseende klinikresultat, hilsoekonomi och patientsikerhet som inte kan besvaras i andra lander. Ur
ett europeiskt perspektiv kommer system fér kvalitetsuppfélining att fa en 6kad betydelse i och med
patienternas &kade rérlighet. Det finns ocksa ett stort internationeilt intresse av att studera hur
Sveriges kvalitetsregister har byggts upp for att forsdka dstadkomma liknande uppféliningssystem.
Sverige kan med sttd av registren ta en internationelit ledande pasition i utvecklingen av en mer
effektiv ach jamlik halso- och sjukvard.

Tillgdngen till kénsuppdelade data mdjliggdr ocksd en utveckling mot en mer jdmstalld vard, dvs. dér
medicinska kénsskillnader beaktas samtidigt som ovidkommande férestdliningar och fdrestaliningar
om "kvinnligt” och “maniigt” inte paverkar diagnoser och behandlingar. Det dr en vanlig uppfattning
att vardandet §r objektivt och kinsneutral. Som enskild patient kan det ocksa vara svart att veta om
virden hinger samman med den egna kinstillhdrigheten. Det dr en uppgift for sdvél den genus-
medicinska forskningen sam for vardens huvudman att folja upp indikationer pd att varden inte &r
jamstalid. Har har kvalitetsregistrens kénsuppdelade data en nyckelfunktion. Tiligéng till kénsupp-
delad statistik fiir t.ex. olika typer av vardinsatser dr ocksa viktigt for att kunna kartldgga férekomsten
av mins vald mot kvinnor, och didrmed sikerstilla nationell uppfdljning. Det finns i dagsldget ett 100-
tal kvalitetsregister som fir nationellt stod. Registren tdcker flera clika omraden sd som cancer, lung-
sjukdomar, psykiatri och tandvard m.m. Det finns dven register fér demensvard och férebyggande
arhete som har betydelse fér utveckling av dldreomsorgen. Enligt patientdatalagen definieras ett
kvalitetsregister som en automatiserad och strukturerad samling av personuppgifter som inrdttas
sarskilt for Andamalet att systematiskt och fortidpande utveckla och sdkra vardens kvalitet. Registren
ska mojliggdira jamforelser inom hilso- och sjukvarden pa nationell eller regional niva.

Kvalitetsregistren har olika utformning och det dr verksamheternas behov som ska ligga till grund for
registrens design. Gemensamt for alla dr dock att de ar individbaserade och att de innehdller
problem/diagnos, insatta atgérder och resultat fér patienten/brukaren. Pa sa sdtt far verksamheter-
na en lépande aterkoppling av sina egna resultat, dvs. hur det gar for deras patienter/brukare.
Ambitionen i utvecklingsarbetet av kvalitetsregistren har varit, och bor ocksa fortsatt vara, att de ska
folja individens vig genom varden. Det innebdr att kvalitetsregistren alit mer utvecklar delar som
tacker primérvarden samt den halso- och sjukvard och omsorg som utférs av kommunema, exempel-

vis vard pd sérskilda boenden.



2. Bakgrund

2.1 Den sirskilda satsningen pa nationella kvalitetsregister

} september 2011 tecknade staten och SKL en dverenskommelse om en gemensam satsning under
2012--2016 for att utveckla de nationella kvalitetsregistren sa att dess potential fér vérdens utveckl-
ing kan realiseras.

Satsningen har inneburit ett 6kat finansiellt stéd till registerverksamhetan och har omfattat totalt
drygt en och en halv miljard kronor. Satsningen finansierades till 70 procent av statliga medel och till
30 procent av landstingen.

Utdver dkad finansiering enades parterna om en ny organisation ach ansvarsfordelning fir utveckling
och drift av kvalitetsregistren. Overenskommelsen fokuserade dven pa dtgirder med syfte att for-
battra forutsattningarna for klinisk forskning och registerbaserad farskning med koppling till kvali-
tetsregister samt battre fdrutsattningar att bedriva forbéttringsarbete med kvalitetsregister som
grund.

N&r satsningen tog slut tecknade parterna en ettarig Gverenskommelse for 2017. Den har syftat till
att ge kvalitetsregister och registerhallare forutsdttningar att bibehélla den utveckling som har dstad-
kommits inom ramen for satsningen pa kvalitetsregister 2012-2016. Under 2017 slutférdes dessu-
tom en utvdrdering av Myndigheten fir vard- och omsorgsanalys samt en éversyn av kvalitets-
registersystemet (se nedan} vars siutsatser har paverkat inriktningen for parternas fortsatta insatser
och finansiering pa kvalitetsregister i foreliggande Gveranskommelse for 2018.

2.2 Utvardering av Myndigheten for vard- och omsorgsanalys

Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys (Vardanalys) har pa uppdrag av regeringen utviirderat
statens och SKL:s gemensamma femariga satsning pd nationella kvalitetsregister. | maj 2017 publice-
rades slutrapperten "Lappticke med otillrdcklig tdckning — Slututvérdering av satsningen pé nation-
ella kvalitetsregister”. Vardanalys samlade beddmning &r att registrens kvalitet har forbittrats, men
att flera av de problem som fanns dven fore satsningen kvarstar. Forskning baserad pd registerdata
har kat dven om ett mindre antal register star far dkningen. Satsningen har ocksa styrt mot en dkad
patientinvelvering i registren. Samtidigt visar utvdrderingen att det fortfarande kravs stora resurser
for att rapportera in data och att det &r svart for vardens medarbetare att anvidnda registren fér
lokalt forbattringsarbete. De nationella kvalitetsregistren tacker dessutom bara vissa delar av hilso-
och sjukvarden och omscrgen.

Enligt Vardanalys behovs det en forflyttning fran enskilda kvalitetsregister, mot en modell som pé ett
battre satt moter de samlade behoven av information om vardens kvalitet.

Myndigheten framhaller att ett framtida arbete bér inriktas mot en mer samlad infrastruktur fér
information, genom atgirder inom framfdr allt féljande fyra omriden:

~ minska variationen i tillgang till befintliga data om vardens kvalitet,

— forbattra tillgdngen till information inom omriden dér det saknas kvalitetsregister,

— &tgdrda probiem med dubbeldokumentation,

— sdkerstilla en infrastruktur sam underiditar en effektiv inh&mtning och anvandning av data.

W



Till dess att en ny informationsinfrastruktur finns pd plats rekommenderar Vardanalys att regeringen
sékerstiller att de befintliga nationella kvalitetsregistrens kvalitet behails pd nuvarande niva.

2.3 Oversyn av kvalitetsregistersystemet pa uppdrag av Styrgruppen for
kvalitetsregister

For att sdkerstilla ett 13ngsiktigt hallbart kvalitetsregistersystem och dirmed ytterligare stdrka kvali-
tetsregistrens utveckling beslutade Styrgruppen f&r Nationella Kvalitetsregister under hdsten 2016
att genomftira en Bversyn av det nuvarande kvalitetsregistersystemet. Oversynen har gjorts av en
projektgrupp bestdende av representanter frén bl.a. staten, huvudmadnnen och registerhallare.
Gruppens uppdrag har varit att ta fram underlag till styrgruppen avseende ett stabilt och langsiktigt
hdlibart kvalitetsregistersystem. Projektgruppen presenterade en rapport i maj 2017, "Framtidens
kvalitetsregister”, med forslag pa styrmodell, ansvarsférdelning, organisationsstruktur och finansie-
ringsmodell for ett nytt kvalitetsregistersystem.

Oversynen har haft som maisattning att kvalitetsregistren tydligare ska vara en integrerad del i ett
nationellt hallbart system fdr kunskapsstyrning och uppféljning av svensk halso- och sjukvard och ett
viktigt stdd for att uppna jamlik hilsa och resurseffektiv vard och omsorg. Ytterligare ett mal &r att
kvalitetsregister i stérre utstrackning jdmfért med idag ska anvdndas i forbattringsarbete i vardens
verksamheter samt inom klinisk forskning, inklusive samverkan med life science-sektorn.

Projektgruppens forslag utgdr — tillsammans med Vardanalys utvardering och tvriga utvérderingar -
viktiga underiag till Sverenskommelsen om nationellt st&d till kvalitetsregister for 2018. Vidare inne-
haller de virdefulla bidrag tifl huvudmiannens och statens arbete med kvalitetsregister for de kom-
mande dren,

2.4 Etablering av ett sammanhadllet system fér kunskapsstyrning

Under 2016 tog landsting och regioner beslut om att gemensamt och Iangsiktigt delta i, stédja och
finansiera ett sammanhéllet system fér kunskapsstyrning. Genom att etablera ett andamalsenligt och
effektivt system som langsiktigt ger stid for kunskapsstyrning pa colika nivaer i systemet skapas férut-
sattningar for en mer kunskapsbaserad, jamlik och resurseffektiv vard av hog kvalitet. | maj 2017 gick
SKL:s styrelse ut med en rekommendation om att etablera systemet. Utifrin framarbetat férslag och
lokala beslut om att stédlla sig bakom och ingd i det gemensamma systemet har under hésten 2017
fattats beslut i samtliga landsting/regioner.

Den gemensamma visionen for systemet dr "Var framgang riknas i liv och jdmlik hilsa”. Inom sam-
verkanssystemet etableras 19 nationella programomraden och sex samverkansgrupper (Metoder for
kunskapsstéd, Nationella kvalitetsregister, Uppféljning och analys, Likemedel/Medicinteknik, Forsk-
ning/life science samt Patientsikerhet). Programomradena och samverkansgrupperna bestér av en
representant fran respektive sjukvardsregioner {undantaget Samverkansgruppen for kvalitetsregister
som dr sammansatt pa annat sitt, se nedan). Det nationella systemet ska speglas pa regional och
lokal niva.



3. Inriktning for 6verenskommelsen 2018

3.1 Vision och mdl

Parterna dr Sverens om att nationella kvalitetsregister ska bidra tilt att rddda liv och uppna jamlik
hilsa och anvindas aktivt for uppfélining, ldrande, kvalitetsutveckling, forbattring, forskning samt
ledning.

Vidare ska kvalitetsregistren vara en integrerad del i ett nationellt hallbart system fér den samlade
kunskapsstyrningen och uppfbijningen av svensk hilso- och sjukvard och ett viktigt stéd for att uppnd
en kunskapsbaserad och jimlik hidlsa och resurseffektiv vard och omsorg.

Nationella kvalitetsregister ska ocksa anvéndas i forbéttringsarbete i vardens och omsorgens verk-
samheter samt som kunskapskalla f6r klinisk forskning, inklusive samarbete med ife science-sektorn.

3.2 Parternas ansvar och roller

1 enlighet med denna tverenskommeise ska huvudmaiannen och staten verka for att fdréindra och
vidareutveckla systemet for nationella kvalitetsregister sa att faststafld vision och mal uppnas. Par-
terna dr dverens om att under 2018 arbeta fér att genomfdra nddvindiga fordndringar i kvalitets-
registersystemet. Det innebar bland annat att se éver gdllande kriterier for tilldelning av medel till
nationella kvalitetsregister, certifieringsnivdsystemet samt uppfdljning av kvalitetsregistren och kvali-
tetsregistercentrum, Detta avser savil register inom hélso- och sjukvard som &ldrecmsorg.

Dessutom ska parterna under det kommande dret verka for att | hdgre utstrackning uppnd samord-
ning av forsknings- och infrastrukturfragor samt industrisamverkan. Det kan till exempel handia om
stid till forskare i att f3 tillgdng till registerdata fér forskningsdndamal, fragor som ror standardise-
rade variabler eller patientrapporterade métt samt koordinering av fragar sam ar kopplade till IT-
plattformar. Det dr dven av vikt att parterna inom ramen for den nya arganisationen som upprattas i
enlighet med denna &iverenskommelse verkar f&r att juridiska fradgor utreds, exempelvis frdgan om
enhetliga processer fér utlimnande av data fran kvalitetsregistren. | detta ingar dven att se 6ver pro-
cesser far hur data fran kvalitetsregistren ska kombineras med data fran andra register och med
information fran biobanksprov och system f&r utldmning.

Landstingen har ett ansvar fiir att integrera kvalitetsregistren i kunskapsstyrningen av hilso- och
sjukvarden, tillse att samtliga kvalitetsregister som heviljas medel uppnar hég anslutnings- och tick-
ningsgrad samt tillse att system och tid sdkras som mojliggor att registren anvands som en integrerad
del i férbattringsarbete pa saval mikro-, meso- och makroniva,

Staten behéver i kvalitetsregistersystemet 6vergripande fdlja upp och utvérdera hdlso- och sjukvar-
dens och omsorgens kvalitet och effektivitet, Staten bidrar till férutsittningar for en effektiv infra-
struktur, samt st6dja registrens tillgdngliggdrande for klinisk forskning, inklusive samarbete med life
science-sektorn.

Staten ska vidare ansvara for att formulera uppdrag till Registerservice vid Socialstyrelsen som kan
dels bidra till att forbattra kvaliteten pa data i registren genom bland annat téckningsgradsanalyser
dels bistd med utlmning av data fér forskningsindamal kopplat till kvalitetsregister.



3.3 Organisation och styrning

Nationell ledningsfunktion for kvalitetsregister
Styrgruppen for Nationella Kvalitetsregister som har varit verksam under perioden 20122017 upp-
hor att gélla under 2018 och en ny Nationell ledningsfunktion inrdttas.

Den nya ledningsfunktionen &r partssammansatt och bestar av 7 ledaméter. Ledamdterna kommer
frdn staten (3 st.), huvudminnen (3 st.), SKL (2 st.). Ledaméterna har mojlighet att utse erséttare.
Ordférande for den Nationeila ledningsfunktionen for kvalitetsregister dr en representant fran
huvudmannen. Respektive part nominerar sina ledamdéter fér en 2-&rspericd med majlighet till for-
langning i maximalt 2 ar till. Ordfdrande for ledningsfunktionen &r sammankallande.

| syfte att 3 ett s3 brett perspektiv som maijligt i sitt arbete ska den Nationella ledningsfunktionen
knyta till sig en referensgrupp bestdende av professionsforetrddare, patientféretradare och industri-
foretridare samt representanter for kommunsektern och akademin. Referensgruppen ska besta av
hdgst 12 ledambter.

Den Nationella ledningsfunktionen ska sakra att kvalitetsregistren i sd stor utstrackning som majligt
bidrar till att uppfylla den vision och de faststdlida mal som parterna har kommit 6verens om.

Den Nationella ledningsfunktionen for kvalitetsregister ska:

— samverka med statens aktdrer inom omrddet kunskapsstyrning for halso- och sjukvarden samt
med huvudminnens kormmande styrgrupp for kunskapsstyrning inom hilso- och sjukvarden,

— ange riktlinjer for den Gvergripande utvecklingen av kvalitetsregistersystemet,

— besluta om kriterier, uppdrag, ekonomisk férdeining samt uppfdljningssystem av nationella kva-
litetsregister och registercentrumorganisationer,

— besluta om stdd och utveckling av de nationella kvalitetsregistren,

— formulera inriktningen pa ett [angsiktigt nationellt uppdrag for regionala kvalitetsregister-
centrum,

— formulera forslag om nationell samordning rérande forskning, infrastruktur, internationell sam-
verkan och juridik koppiat till kvalitetsregister.

Samverkansgrupp for nationella kvalitetsregister

Samverkansgruppen for Nationella kvalitetsregister &r en stédfunktion for det nationellt gemen-
samma arbetet inom kvalitetsregisteromradet. Samverkansgruppen ersitter Beslutsgruppen ach
Expertgruppen.

Samverkansgruppen a8r sammansatt av tre representanter fran regionala registercentrumorganisat-
ioner (dessa foretrader huvudminnen), tva foretriddare fran staten, tre representanter fran kvalitets-
registren samt en kvalitetsregistersamordnare tillsatt av Ledningsfunktionen for de nationella kvali-
tetsregistren. Gruppens ordférande dr den kvalitetsregistersamordnaren som leder den Nationella
stodfunktionen for nationella kvalitetsregister och huvudmannens kunskapsstyrning.

=



Samverkansgruppen ska:

- tillse att en samverkansfunktion fér regionala registercentrumorganisationer (RCO) byggs upp
med uppdrag att de ska arbeta mer likriktat och skapa synergier mellan sig,

— samordna samtliga RCO,

— tillsdtta oberoende expertgrupper for utarbetande av utvecklade beddmningskriterier, principer
fér ekonamisk fordelning samt uppféljningssystem av kvalitetsregister och RCO,

— félja upp registrens fdijsamhet till uppsatta mal och genomférda aktiviteter samt anvandning av
ekonomiska medel,

— ta fram underlag infor Ledningsfunktionen fér nationella kvalitetsregisters beslut om ekonomiskt
stod for utveckling, drift och fdrvaltning av respektive kvalitetsregister och RCO,

— stédja programomradenas uppdrag att samordna utvecklingen av kvalitetsregister inom “sitt”
falt,

— omvérldshevaka samt skapa och sdkra ldrandeytor inom kvalitetsregisteromradet,

— fdlja och stdédja utvecklingen av kvalitetsregister inom nya verksamhetsomraden.

TiHl hjdlp i sitt uppdrag kan Samverkansgruppen tillsdtta permanenta eller tillfalliga expertgrup-
perfreferensgrupper. Huvudmannens Nationella stédfunktion for kunskapsstyrning inklusive kvali-
tetsregister bistar Samverkansgruppen med underlag, sammanstialiningar, administration etc. (se
nedan).

Nationell stddfunktion for kvalitetsregister och kunskapsstyrning

En Nationell stddfunktion fér kunskapsstyrning inklusive kvalitetsregister ersdtter Kansliet for
Nationella Kvalitetsregister och &r organisatoriskt placerat pd SKL. Den Nationella stddfunktionen har
i uppdrag att till stora delar fungera som dagens Kansli for Nationella Kvalitetsregister, men anpassas
efter de fordndringar som kommer att ske avseende styrning och ledning av de nationella kvalitets-
registren samt integrering i dvrig kunskapsstyrning.

Ett viktigt uppdrag for stodfunktionen ar att stddja Samverkansgruppen i dess arbete. Med det
menas att ge stdd till Samverkansgruppen och programomraddena (se ovan) genom att t.ex.:

— Bidra med koncept, mallar och till ett likartat arbetssatt.

—  Stodja Samverkansgruppen i beredning av underlag fér beslut och stéliningstagande i Nationella
tedningsfunktionen for kvalitetsregister.

~ Vara ett administrativt stdd till Nationella ledningsfunktionen och Samverkansgruppen.

— Hantera processen far verksamhetsplaner, budget etc. Ha en samordnande roil betraffande
behandling av personuppgifter och persondataskydd i nationella kvalitetsregister samt andra
juridiska fragor rérande kvalitetsregisteromradet.

— Haensamordnande roll i fragor av generell karaktdr som ror forskning, life science och internat-
ionellt samarbete,

Registerservice vid Socialstyrelsen

Regeringen avser att fortsatt stédja nationella kvalitetsregister genom dess uppdrag till och finansie-
ring av Registerservice pa Socialstyrelsen. Registerservice som har till uppgift att stédja nationella
kvalitetsregister med att forbdttra kvaliteten pa data, bland annat genom att gora tdcknings-
gradsanalyser med hjalp av hilsodataregistren. De dr ocksa en servicefunktion for statistikbestillare.

W
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Registerservice ska bl.a. ge nationella kvalitetsregister stéd med:

—  Statistik fran hdlsodataregistren och dédsorsaksregistret,

- Sambearbetningar av kvalitetsregister och Socialstyrelsens register ddr &ndamalet &r validering
och kvalitetsforbattring av registren, t.ex. jdmférelser av tackningsgrad.

- Service for forskning som bedrivs med utgdngspunkt i kvalitetsregister inklusive koppling av kva-
litetsregisterdata med annan registerdata. Vid koppling ach utldmnande av data f&r forsknings-
dndamal tar Socialstyrelsen ut en avgift for arbetet enligt Registerservice sedvanliga taxa.

Vid alla utlimnanden av data tillampar Socialstyrelsen statistiksekretessen (offentlighets- och sekre-
tesslagen 24 kap 8 §}.

Registercentrumeorganisationer

Registercentrumorganisationernas (RCO) primara uppgift dr att ge kompetensmdssigt stdd till de
nationella kvalitetsregistren i anpassningen till det nya kvalitetsregistersystemet, inklusive integre-
ringen i system/struktur fér kunskapsstyrning. Huvudfokus dr stid till befintliga register. RCO ska
driva pa och stimulera konsolidering, samverkan och gemensam utveckling av kvalitetsregistren och
sikerstilla att adekvat stod fér detta finns. Registrens behov av stod &r olika och de insatser som
RCO utfor kompletterar, men ersdtter inte, de insatser som &r individuelia

Samtliga RCO har foljande grunduppdrag:

~  Aktivt stédja registren i anpassningen till det nya kvalitetsregistersystemet (se ovan). Detta
innebér att RCO ska utarbeta och tillhandahalla registren samordnade processtéd (IT-
plattformar, metoder och verktyg samt visst juridiskt stdd} enskilt eller i samverkan med andra
RCO eller ev. andra stodfunktioner inom ramen for kvalitetsregistersystemet.

— RCO ska bidra till att underlédtta registrens datainsamling. Det kan exempelvis ske genom att
delta i nationella projekt ach aktiviteter, anvinda nationella [T-tjinster, stddja ensning av
variabler och harmonisering till Nationelit Facksprak samt framtagande av informationsspecifi-
kationer.

— RCO ska erbjuda registren funktioner fér att presentera data och resultat (utdataldsningar).

— RCO ska understidja god datahantering i registren ach verka for okad tillgdnglighet av register-
innehall for forskning och Iife science. RCO ska erbjuda registren processtod for att mojliggdra
koppling av registerdata samt sdkerstélla sdker datautldmning.

— Det ska ses som en del av det nationella uppdraget, som faststills inom ramen for denna dver-
enskommelse och av den Natignella ledningsfunktionen, att RCO ska kunna bidra med sin kom-
petens i den lokala/regionala utvecklingen mot ett sammanhallet system for kunskapsstyrning
{nationelit/regionalt/lokalt). For arbete/tjanster kopplat till detta ansvarar dock respektive
huvudman,

Under 2018 ska RCO anpassa sin verksamhet mot att for framtiden ges tydligt nationellt uppdrag att
upprétthaila en @ndamaisenlig infrastruktur for kvalitetsregistrens behov av:

~  Registerplattform inklusive stéd for nationella integrationstosningar pa IT-omradet.

— Anpassade lgsningar for utdata for att bl.a. tillgodose vardens behov av information for att
kunna kvalitetssdkra och utveckla verksamheten.

~  Statistik

~ Identifiera behov av st6d i forskningsframjande insatser.
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Under 2018 ska dessutom de sex RCO gd samman i en samverkan (i likhet med Regionala cancer-
centrum i samverkan) i syfte att fungera som en nationell registercentrumorganisation med verk-
samhet i alla de sex sjukvardsregionerna.

4, Den ekonomiska omfattningen av 6verenskommelsen
For &r 2018 &r parterna dverens om att gemensamt avsdtta 200 000 000 kronor fir den fortsatta
utveckfingen av nationetla kvalitetsregister.

Av dessa bidrar landstingen med 100 000 Q00 kronor och staten med 100 600 000 kronor. Medlen
ska anvandas till

—~ grundanslag till registren, 143 733 500 kronor
- sex regionala registercentrumorganisationer (RCO), 22 765 000 kronor
— nationell stédfunktion inklusive nationelit program fér datainsamiing, 22 765 000 kronor

Delar av den statliga finansieringen ska anvéndas far:

- stddfunktionen Registerservice vid Sacialstyrelsen med 10 000 000 kronor i enlighet med regle-
ringshrev for budgetaret 2018 avseende anslag 1:5,

~  kvalitetsregistren inom psykiatriomradet i enlighet med regleringshrev for budgetaret 2018 avse-
ende anslag 1:8, 10 000 000 kronor.

Parterna konstaterar att kammuner och landsting finansierar det direkta arbetet med kvalitetsregist-
ren i verksamheten.

Parterna ir Sverens om att under 2018 verka for att statens medel till nationella kvalitetsregister, pd
sikt ska anvandas till att finansiera infrastruktur och tillgingliggérande for kiinisk forskning, inklusive
samarbete med life science-sektorn. Huvudminnens medel ska anvindas till kunskapsutveckling,
utveckling av registrens innehall samt till att ge férutsdttningar for kontinuerlig anvdndning av regist-
ren i vardens och omsorgens fdrbattring.

5. Uppfdljning

Den Nationella stodfunktionen fir kvalitetsregister och huvudmannens kunskapsstyrning ska publi-
cera en uppf8lining i form av en Nuldgesrapport for 2018 som redovisar om nuvarande éverens-
kommelse leder till férbattringar jamfért med 2017 pa féljande omréden: forskning, patientmedver-
kan, IT och datainsamling samt dvrig utveckling av kvalitetsregistren. | redovisningen ska jamstalld-
hetsperspektivet belysas dar sd dr [ampligt.

Darutéver ska uppféljningen innehalla en redogdrelse av de fordndringar som parterna i enlighet
med inriktningen i denna dverenskommelse verkat for att genomfora i syfte att uppna ett langsiktigt
héllbart kvalitetsregistersystem.

6. Samverkansavtal med industrin
samverkan mellan kvalitetsregistren och industrin sker inom ramen for ett sérskilt samverkansavtal
mellan SKL och industrins féretrddare som géller sedan dr 2012, Avtalet innehaller riktlinjer for sam-
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verkan mellan kvalitetsregistren och industrin och beskriver hur de etiska, juridiska och ekonomiska
frgorna ska regleras i samverkan. Parterna dr dverens om att industrins samverkan med kvalitets-
registren ska grundas pa kép av tjdnster till affarsmassiga priser, inom ramen fér géllande lagstift-
ning.

SKL. och huvudmannen ska under 2018 ta initiativ till att i samrad med staten se dver nuvarande

samverkansavtal.

7. Godkidnnande av overenskominelsen

F&r staten genom F&r Sveriges Kommuner och

Socialdepartementet Landsting

Stockholm den 15 december 2017 Stockholm den 15 december 2017
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