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Nationella kvalitetsregister

Forord

Nationella kvalitetsregister &r unika och ovarderliga kunskapskallor for att
folja upp svensk halso- och sjukvard. For att kvalitetsregistren ska kunna
fortsatta leverera med hog kvalitet, har arbetet med att utveckla teknik,
system och organisation kring registerna fortsatt under 2024.

Allt fler kvalitetsregister presenterar sina viktigaste indikatorer pa Varden i
siffror, vilket gor halso- och sjukvarden mer transparent. Antalet visade
indikatorer har ocksa 6kat markant under aret vilket indikerar att data
anvands alltmer frekvent. Trots omstruktureringar har kvalitetsregistren blivit
annu viktigare for forskning och utveckling. 1094 vetenskapliga artiklar
grundade sig helt eller delvis pé registerdata under 2024. Det &r en
rekordnotering och visar registrens styrka som forskningsbas.

Under hdsten 2024 meddelade staten att de inte avser att teckna en
overenskommelse med Sveriges kommuner och regioner (SKR) infor 2025
gallande finansiering av nationella kvalitetsregister. | och med detta har
organiseringen av medel till kvalitetsregister som tidigare reglerats i
overenskommelsen, fatt styras om. Detta har kravt tdlamod och skapat oro d§
ovisshet pga. forandringen funnits. Samverkansgruppens viktigaste uppdrag
for kvalitetsregisteromradet ar att skapa en stark organisering och ge stod for
vara kvalitetsregister i Sverige genom att sakra upp sé att registerna aven
framgent har en hallbar teknisk plattform, efterlever radande juridik och har
en tydlig ledning via respektive CPUA myndighet.

Allt detta for att mota upp det stora intresset for halsodata i Sverige ochi EU
och fortsatt bidra till, nationell uppfdljning, kvalitetsforbattring av svensk
héalso- och sjukvard for en battre och jamlik halsa. De kommande aren
kommer vara utmanande med ny finansieringsmodell och andrad
organisering kring kvalitetsregister, men i samverkan kommer detta lyfta nya
mojligheter for anvandandet av vara kvalitetsregister.

Asa Dedering
Ordférande nationell samverkansgrupp halsodata (f.d. data och analys)
Halso- och sjukvardsdirektor, Region Dalarna

2025-08-18
Stockholm
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Nationella kvalitetsregister i halso-
och sjukvarden

De nationella kvalitetsregistren utgor en stor tillgang for svensk halso- och
sjukvard samt omsorg och har bidragit till de goda resultaten for patienterna
som svensk sjukvard kan uppvisa i internationella jamforelser. Det finns
manga exempel pa att kvalitetsregistren har bidragit till farre vardskador, till
att snabbt utrangera metoder och produkter som har sdmre resultat, till att
variationen mellan olika enheter minskat och framfor allt till minskat lidande
och battre livskvalitet for patienterna. Det finns ocksé ett stort internationellt
intresse av att studera svenska kvalitetsregister for att forsoka dstadkomma
liknande uppfoljningssystem.

Nationella kvalitetsregister &r sedan 2017 en del av regionernas system for
kunskapsstyrning med ett gemensamt uppdrag att samverka for utveckling av
en mer kunskapsbaserad, saker, personcentrerad, jamlik, tillganglig och
effektiv vard." Idag finns det 26 nationella programomréaden (NPO) som leder
kunskapsstyrningen inom sitt respektive omrade. Atta nationella
samverkansgrupper (NSG) leder och samordnar regionernas nationellt
gemensamma arbete.

De nationella kvalitetsregistren utgor en stor del av halso- och sjukvardens
och omsorgens uppféljningssystem och ger viktiga underlag for att sakra
kunskap och larande i vardverksamheterna. Kvalitetsregistren bidrar med
kompetens inom analys av data for uppfoljning och kvalitetssakring av en god
vard.

Halsodata i Sverige och i EU

Halsodatafragorna ar foremal for ny europeisk lagstiftning med en mangd
insatser fran regeringen. En stor del av de uppdrag som regeringen lamnat till
myndigheter pa hdlsodataomradet, beror direkt eller indirekt
kvalitetsregistren. Regeringen har bland annat gett ett uppdrag till E-
halsomyndigheten att undersdka forutsattningarna for utveckling av en
nationell teknisk l0sning som mojliggdr automatisk informationsoverforing till
nationella kvalitetsregister. | uppdraget ska E-halsomyndigheten beakta och
lamna forslag pa hur den tekniska losningen ska forhalla sig till den befintliga

" https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard.44259.html



infrastrukturen som Inera tillhandahaller genom den nationella
tjansteplattformen.

European Health Data Space (EHDS), eller férordningen om det europeiska
halsodataomradet, beslutas under 2025 och kommer att paverka arbetet med
nationella kvalitetsregister. EHDS innebar en gemensam ram for anvandning-
och utbyte av e-halsodata inom hela EU. Den forbattrar enskilda personers
tillgdng till och kontroll dver personliga e-hdlsodata, samtidigt som vissa data
kan ateranvandas for &ndamal som ror allméanintresset, politiskt stdd och
vetenskaplig forskning. Den framjar en halsospecifik datamiljo som stoder en
inre marknad for digitala halso- och sjukvardstjanster och -produkter.

De pagaende arbetena, bade pa nationell niva i Sverige och inom EU, kommer
att paverka arbetet med nationella kvalitetsregister. For att kunna moéta
framtiden, bade tekniskt och organisatoriskt, har CPUA myndigheterna borjat
forbereda och organisera sig for att mota upp arbetena.

Overenskommelse och finansiering av
nationella kvalitetsregister

SKR och staten har tecknat arliga 6verenskommelser gallande nationella
kvalitetsregister sedan 2007. Overenskommelserna har utvecklats under aren
och sedan 2017 omfattar 6verenskommelsen en samverkan inom nationellt
system for kunskapsstyrning.

Finansiering av nationella kvalitetsregister

Samverkansgruppen beslutade finansiering for NKR inom éverenskommelsen
under december 2023. Regionerna, SKR och staten var dverens om att
gemensamt avsatta 168 miljoner kronor for att uppratthalla systemet for
nationella kvalitetsregister s att faststalld inriktning och syfte uppnas. Av
dessa medel bidrog regionerna med 100 miljoner kronor och staten med 68
miljoner kronor.
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Tabell 1. Finansiering inom kvalitetsregisterorganisationen 2024



Merparten av medlen i dverenskommelserna fordelas direkt till nationella
kvalitetsregister och dess huvudman. Ovriga medel férdelas till register- och
cancercentrum, samt till den nationella stodfunktionen vid SKR. NSG data
och analys beslutade om certifieringsniva och medelstilldelning till respektive
nationellt kvalitetsregister.

Organisation Medel (kr) | Andeli procent (%)
Medel till nationella kvalitetsregisters huvudman 114100 68

Medel till registercentrumorganisationen 24 300 14

Medel till stédfunktionen inkl. 29535 18
informationsférsorjning

Summa 168 000 100

Tabell 2. Medelsférdelning inom kvalitetsregisterorganisationen 2024.

Utanfor overenskommelsen avsatter kommunerna 10 Mkr till stod for
utveckling av nationella kvalitetsregister som anvands inom kommunal halso-
och sjukvéard. Medlen avsatts inom ramen for den rekommendation till
kommunerna om gemensam finansiering av ett mer samlat system for
kunskapsstyrning i socialtjanstens verksamheter som SKR:s styrelse
beslutade om i december 2018. Medlen har betalats ut arligen sedan 2020
och under 2024 beslutades att kommunerna fortsatter att finansiera
nationella kvalitetsregister till och med 2028.

Certifiering av kvalitetsregister

Inom ramen for dverenskommelsen finns ett certifieringssystem med fyra
olika certifieringsnivaer, K (kandidat), 3, 2, 1, med tillhérande kriterier.
Kriterierna ar satta utifran vision och mal fér 6verenskommelsen om
nationella kvalitetsregister och vad som anses viktigt for att ett
kvalitetsregister ska vara valfungerande och anvandbart.

Samverkansgruppen tillsatter varje ar en expertgrupp bestaende av
representation fran kommuner och regioner som med stod fran SKR gor en
oberoende beddmning av den redovisning som de nationella
kvalitetsregistren lamnat in. Under de fyra senaste aren har antalet register pa
certifieringsniva 1, som ar den hogsta nivan, okat vilket tyder pa en 6kad
kvalitet i registrens verksamhet.



Antal register per certifieringsniva och ar

Certniva 2021 2022 2023 2024
Cert1l 24 32 35 41
Cert 2 36 33 27 44
Cert 3 37 30 30 11

Kandidat 5 4 0 3
Totalt 102 99 92 99

Tabell 3. Antal kvalitetsregister per certifieringsniva under 2021 - 2024.

Vid bedémning av certifieringsniva ska hansyn tas till registrens olika
forutsattningar. Det kan till exempel galla medverkan av patientrepresentant
samt anslutnings- och tackningsgrad.

Nationella kvalitetsregister for att
systematiskt och fortlopande
utveckla och sakra vardens kvalitet

Kvalitetsregister ar navet i verksamhetsnara utveckling och fungerar som
kraftfulla verktyg for att folja upp, analysera och forandra klinisk praxis i
realtid. Under 2024 har nationella kvalitetsregister anvants inom héalso- och
sjukvarden samt tandvarden 6ver hela Sverige och genom systematisk
insamling av bade vardvariabler och patientrapporterade matt identifierat
ineffektiva behandlingar, belyst kdons- och regionala skillnader och skapat
underlag for evidensbaserade forandringar. Registerdata maojliggor objektiv
utvardering av sjukdomsaktivitet och tidiga insatser, samt utgor stod till
kliniker i informerade beslut vid lakemedelsbyte.

Genom GAP-analyser, indikatorer i vardforlopp och paverkansanalyser bidrar
registren till nationell styrning, planering och resursférdelning. Exakt
uppfoéljning av manads- och arsférbrukning av lakemedel, inklusive effekter av
nya preparat, har tidigare varit ndra nog omaijlig utan enhetlig datainsamling.
Dessutom framjar registren patientdelaktighet. Patienter far kad kunskap om
sin egen sjukdom och kan félja sina resultat dver tid. Registren bidrar aven till
att synliggora regionala skillnader i behandling, information och bemotande.
Slutligen fungerar kvalitetsregistren som katalysatorer for nationellt
samarbete och kunskapsutbyte, vilket gor att goda erfarenheter sprids och
varden hela tiden blir mer jamlik, effektiv och patientcentrerad.



Forskning pa data fran nationella
kvalitetsregister och samverkan med
Life Science-foretag

Det primara syftet med nationella kvalitetsregister ar att fortldpande utveckla
och sakra vardens kvalitet. Kvalitetsregister far aven anvandas for forskning.
Forskning baserad pa uppgifter som samlas in for att utveckla vardens kvalitet
i kvalitetsregister ar klinisk och verksamhetsnéara och bidrar till att utveckla
och sdkra vardens kvalitet.

Metodiken for kvalitetsregisterbaserad forskning har utvecklats de senast tio
aren. Det viktigaste framsteget ar att kvalitetsregister kan utgora basen for sa
kallade registerrandomiserade studier, vilket ar studier dar gruppen som
undersoks jamfors med en slumpvis utvald kontrollgrupp. Dessa har fatt en
alltmer framtradande roll for att vardera och jamfora olika behandlingar som
ges inom halso- och sjukvarden. Randomiserade studier som bedrivs med
hjalp av kvalitetsregister har potential att bli mindre kostsamma.

2024 rapporterade 95 olika kvalitetsregister att de helt eller delvis varit basen
for 1 094 olika vetenskapliga publikationer. Det ar den hogsta siffran sedan
2015, trots att antalet register blivit nagot farre sedan dess.
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Figur 1. Det &rliga antalet publikationer baserat pa kvalitetsregister for 2015 - 2024.

Samarbete med forskande Life Science-foretag

Antal kvalitetsregister som 2024 rapporterar samarbete med ett eller flera Life
Science-foretag var 40. Antalet har 6kat sedan 2015, se figur 2.



Det finns en 6verenskommelse om samverkan mellan SKR och industrins
foretradare. Dar finns riktlinjer for etiska, juridiska och ekonomiska
Overvaganden. Syftet ar att skapa en stabil grund for samarbeten som bada
parter delar. Tilldmpningen av 6verenskommelsen stdods och utvecklas genom
en partsammansatt samverkansgrupp. Gruppen har bland annat tagit fram en
guide for att parterna lattare ska kunna tillgodogora sig dverenskommelsenii
praktiken.
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Figur 2. Antal kvalitetsregister som rapporterar samarbete med ett eller flera Life
Science-foretag 2016 — 2024.

IT och visualisering av data

Varden i siffror

Webbplatsen Varden i siffror &r regionernas gemensamma samlingsplats for
lopande publicering av data kring halso- och sjukvardens kvalitet och
effektivitet. Den ar ett verktyg for kvalitets- och forbattringsarbete inom héalso-
och sjukvarden och ger faktaunderlag for dialog och analys. Uppgifterna till
Véarden i siffror kommer frdn manga datakallor, en stor andel data kommer
fran kvalitetsregister.

Under 2024 har antalet kvalitetsregister som levererar data till Varden i siffror
okat och aven antalet indikatorer har blivit fler. For en stor andel av
indikatorerna finns kdnsuppdelade data. Ambitionen ar att all data dar det ar
moijligt ska redovisas per kon, ibland ar detta dock inte maojligt pa grund av for
sma tal.
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Kontrollerad astma (ACT = 20). Primarvard.

Andel patienter med astma med kontrollerad astma (AC 0). Primérvéard.
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Diagram 1. Exempel/lllustration frén Varden i Siffror. Data fran Luftvégsregistret.

Fler indikatorer fran kvalitetsregister, snabbare uppdateringar och resultat som visas

bade péa 6vergripande niva och pa enhetsniva gor att anvandningen av Varden i siffror

okar.

Patientrapporterade matt

Patientrapporterade matt (PROM) samlas i nuldget in av 79 procent av de
nationella kvalitetsregistren. Det vanligaste mattet ar ett sjukdomsspecifikt
instrument for halsorelaterad livskvalitet och den vanligaste

insamlingsmetoden ar att patienten fyller i ett formular vid moétet med patient

som vardgivaren sedan rapporterar in i registret.

PREM samlas in fran alla regioner genom nationell patientenkéat och
nationella kvalitetsregister anvander data som sekundaranvandare.

Insamlingen av PROM i kvalitetsregister har kritiserats da juridiska,
medicinska och etiska skal pekar pa att det &r regioner och deras privata
vardutférare som bor vara ansvariga for insamling av PROM, inte nationella
kvalitetsregister. Det innebar att nationella kvalitetsregister bor vara
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sekundéra konsumenter av PROM-data. Det framgar av en vagledning som
SKR publicerat? och i slutet av 2024 fattade nationella samverkansgruppen
data och analys beslut att med utgangspunkt fran vagledningen
”Patientrapporterade matt - Insamling och Ansvar”, utreda och ldmna forslag
pa losningar som sakerstaller en kostnadseffektivinformationsforsérjning av
PROM-data till nationella kvalitetsregister. Utredningen férvantas vara klar
under 2025 och samverkansgruppen fattar da beslut om vidare arbete.

Automatiserad informationsforsorjning

Informationsforsorjning fran vardgivarnas journalsystem till nationella
kvalitetsregister ar fortsatt en prioriterad fraga, bade for staten och for

regioner och kommuner.

Rapportering av uppgifter till nationella kvalitetsregister sker annu manuellt i
stor utstrackning. Uppgifter dokumenteras bade i vardinformationssystemen
och i det aktuella kvalitetsregistret, vilket 6kar risken for felaktigheter samt
kraver personella resurser.

Ett program inleddes under hosten 2020 dar aktorer fran Inera, regionerna
genom Kundgrupp Cosmic (KGC) och register- och cancercentrum deltog.
Sedan 2022 ar dven SUSSA-regionerna med i programmet och det genomfors
forstudier och anslutningsprojekt under samordning av stédfunktionen vid
SKR. Sedan 2021 har &ven kommunerna ett program som utgar fran
kommunernas journalleverantérer som agerar som agenter 4t kommunerna
dar SKR samordnar arbetet. Region- och kommunprojekten styrs i tva
parallella strukturer och resultaten rapporteras lopande till respektive

styrgrupp.

| december 2024 var 18 kvalitetsregister, 14 regioner och 16 kommuner
anslutna till informationsutldmningstjansten. Innan programstyrningen
inleddes 2020 fanns 11. Ytterligare 35 anslutningar ar i planeringsfas hos
vardgivarna under kommande ar. Las vidare i programmets arsrapport 2024
pa www.kvalitetsregister.se.

Utover programmet for informationsférsorjning informationsforsorjs cirka 20
register med direktintegrationer fran till exempel Region Skdne och Region
Stockholm. Nagra register informationsforsorjs via sarskilt uppbyggda system

for enskilda omraden, till exempel inom tandvarden.

2 Patientrapporterade matt —insamling och ansvar, www.kunskapsstyrningvard.se
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https://kunskapsstyrningvard.se/download/18.73f60cd7197a1a30e6c270df/1751373940872/Automatiserad-informationsforsorjning-nationella-kvalitetsregister-arsrapport-2024.pdf

Ledning och ansvar for
kvalitetsregister

Samverkansgruppen har det strategiska uppdraget att arbeta for utveckling
och anvandning av nationella kvalitetsregister utifran vardens behov.
Samverkansgruppen har under 2024 fortsatt arbetet med att sdkerstalla att
alla register far likvardigt stod, oavsett vilken centralt personuppgiftsansvarig
myndighet de tillhor. Samverkansgruppen har aven fortsatt arbetet med
registernas IT-plattformar.

Centralt personuppgiftsansvarig (CPUA)-myndighet

CPUA-myndigheterna har enligt patientdatalagen, kapitel 7, ansvar for central
hantering av personuppgifter i nationella kvalitetsregister. Utover det, har de
aven ansvar for att sakerstélla registrens ekonomi och styrning. CPUA-
myndigheterna har under aren lost dessa uppgifter pa olika organisatoriska
satt. Utredningar har visat behov av forandring vilket foranlett till att NSG data
och analys gav NAG kvalitetsregister i uppdrag att fortsatta arbetet efter de
tidigare utredningarna som underlag.

Registerhallare och registerstyrgrupp

Varje nationellt kvalitetsregister har en registerhallare som arbetar pa
uppdrag av CPUA-myndigheten. Aven registerstyrgruppen arbetar pa uppdrag
av CPUA-myndigheten och bor bestd av professionens representanter och
med geografisk fordelning i de sex sjukvardsregionerna.

Nationell arbetsgrupp (NAG) kvalitetsregister

Under satsningen pa kvalitetsregister, dren 2012-2016, bildade register- och
cancercentrumen tillsammans registercentrum i samverkan (RCO sam).
Uppdraget var bland annat att stodja kvalitetsregistren med grunduppdragen,
arbeta for att kvalitetsregister integrerade i systemet for kunskapsstyrning och
kom till 6kad nytta inom forskning och samverkan med Life Science-sektorn.

Under 2024 valde NSG DA att avveckla RCO sam och i stallet ga i linje med
kunskapsstyrningens arbetssatt och bilda en nationell arbetsgrupp, NAG
kvalitetsregister, med en ledamot per sjukvardsregion. Till arbetsgruppen
valdes dven registerhallare och tva personer fran stodfunktionen vid SKR som
ordférande respektive processtod. Efter RCO sams forslag pa uppdrags- och
kompetensbeskrivning fick NAG kvalitetsregister som uppdrag att fortsatta
arbetet med att stodja relevanta kvalitetsregister att mota vardens behov,
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forankra arbetet sjukvardsregionalt samt starka samgaendet av
kvalitetsregister i nationella systemet for kunskapsstyrning.

Arbetsgruppen har det operativa ansvaret att verkstalla de beslut som NSG
fattar. NAG kvalitetsregister har under 2024 paborjat arbetet med att minska
antalet CPUA myndigheter fran 13 till en per sjukvardsregion och de 18 It-
plattformar som registerna finns pa till sju. Arbetsgruppen har dven under aret
paborjat arbetet med att se dver certifieringskriterier och bildat ett natverk for
CPUA foretradare, for att verka for nationellt gemensamma arbetssatt inom
CPUA myndigheterna och dess organisatoriska enhet. Natverket syftar aven
tillinformationsspridning och natverkande CPUA myndigheterna emellan.

NPO har som uppdrag att samverka med de nationella kvalitetsregister som
ar kopplade till deras omrade och att bidra i arbetet med utveckling och
anvandning av kvalitetsregister. Flera NPO anvander data fran nationella
kvalitetsregister for att bland annat folja upp vardforlopp.

Stodfunktionen for kvalitetsregister

Stodfunktionen for nationella kvalitetsregister ar en del av det nationella
systemet for kunskapsstyrning inom halso- och sjukvard och stodjer
regionernai arbetet med att utveckla kvalitetsregistersystemet.
Stodfunktionen samverkar med olika aktérer som regioner, registercentrum,
cancercentrum, CPUA-regioner samt myndigheter med uppdraginom
omradet. Stodfunktionen stottar aven NSG data och analys och flera
nationella arbetsgrupper.

Stodfunktionen tillhandahaller vagledningar, ger juridiskt stéd och skapar
forum for aktorer inom omradet att samverka. For att starka samverkan
planerade och genomfdrde stédfunktionen under 2024 tillsammans med NSG
DA ett dialogmote for nationella programomraden, registerforetradare,
register- och cancercentrumforetradare samt for CPUA-féretradare.
Stdédfunktionen anordnade aven flertalet informationsmadten dar aktuell
information spreds.

Stodfunktionen har aven i uppdrag att samordna regionernas arbete gallande
informationsforsorjning fran journal till nationella kvalitetsregister.
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Juridiskt stod for nationella
kvalitetsregister

Stodfunktionen for nationella kvalitetsregister har enligt nuvarande och
tidigare dverenskommelser pa omradet mellan regeringen och SKR till uppgift
att bdde samordna och stddja kvalitetsregisterorganisationen i fragor som ror
juridik. Stoéd och samordning inom rattsfragor sker pd manga olika satt och
genom olika kanaler. Den huvudsakliga malgruppen ar de centralt
personuppgiftsansvariga myndigheterna (CPUA-myndigheterna) och
registercentrumorganisationen, men omfattar dven registerhallare,
regionjurister, dataskyddsombud, registerstyrgrupper, IT-utvecklare med
flera.

N&tverk for juridik och nationella kvalitetsregister vid SKR
Natverket for juridik och nationella kvalitetsregister vid SKR ar ett forum for

diskussion och samordning av rattsfragor. Det ska framja och formedla
kunskap om gallande ratt och basta praxis inom
kvalitetsregisterorganisationen. Detta sker genom vagledningar eller
beslutsunderlag till kvalitetsregisterorganisationens centrala funktioner.
Natverket administreras via stodfunktionen vid SKR och hade under 2024 ett
mote dar bland annat vagledning av beslutsstod i regionala och nationella
kvalitetsregister diskuterades. Medlemmar ar dataskyddsombud,
regionjurister och registerhallare och andra med engagemang i rattsfragor om
nationella kvalitetsregister.

Internt och externt stéd
Stodfunktionen tillhandahaller internt juridiskt stod at framst NAG

kvalitetsregister samt externt juridiskt stod i olika sammanhang, bland annat
genom SKR:s kontaktcenter och at regionjurister och dataskyddsombud som
arbetar med kvalitetsregisterfragor.

Stodfunktionen informerar dven om nya vagledningar och aktuella rattsfragor
vid arliga evenemang inom kunskapsstyrningssystemet och dialogmoten med
representanter for de nationella kvalitetsregistren.

Vagledningar
Stodfunktionen har gett ut ett flertal juridiska vagledningar om och for
nationella kvalitetsregister;

o Kvalitetsregisteruppgifter for forskning

e Patientrapporterade matt — insamling och ansvar

e Rekommendationer till nationella kvalitetsregister om
dataskyddsforordningen GDPR
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e Samkorning och utvidgning av kvalitetsregister
e Vem ansvarar for vad i de nationella kvalitetsregistren?

Under 2024 har stodfunktionen publicerat ytterligare en vagledning;
Végledning om beslutsstéd i regionala och nationella kvalitetsregister.

Kvalitetsregister far endast anvandas for systematisk och fortlopande
utveckling och sakring av vardens kvalitet. Enligt patientdatalagen ar
individnara vard forbehallet vardgivare. Likval anvands kvalitetsregister i den
individnara varden i form av beslutsstod. Vagledningen syftar till att skapa
klarhet om vilka beslutsstod och andra programvaror som &r tillatna i
regionala och nationella kvalitetsregister.

Alla juridiska vagledningar finns under kunskapsstyrningvard.se

Kommunikation av nationella
kvalitetsregister

Gemensam kommunikation

Under 2024 har de kommunikatorer som arbetar 4t registercentrum,
cancercentrum och stodfunktionen for nationella kvalitetsregister arbetat
gemensamt. Syftet har varit att dela information, lara av varandra samt halla
sig uppdaterade om ny lagstiftning for att kunna stodja kvalitetsregistret s
bra som mojligt. Natverket har traffats en gang per kvartal och arbetat med
gemensamma material och omvarldsbevakning. Det 6kade samarbetet har
medfort mindre risk for dubbelarbete och att kommunikationen blivit mer
enhetlig.

Dialogmote

Under 2024 bjod NSG data och analys in bade representanter for NPO och
nationella kvalitetsregisterna till ett dialogmote, en heldag att métas och
starka samverkan. Utvarderingen infor dialogmotet visade att flera NPO och
kvalitetsregister redan har en stark samverkan. Utvarderingen efter
dialogmotet visade att deltagarna uppskattade dagen som vardefull men att
mer tydlighet kring roller och ansvar inom organiseringen runt kvalitetsregister
onskades.

Informationsmoten

Under 2024 bjod stédfunktionen vid SKR in till sju webbsanda
informationsmoten for nationella kvalitetsregister dar aktuella projekt och
arbeten presenterades. Informationsmotena var valbesdkta med runt 150
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deltagare per gang, med registerhallare, NAG kvalitetsregister, NPO
ordférande och registercentrumorganisationen som malgrupp. | programmet
presenterades bland annat NAG kvalitetsregisters arbete med regionernas
CPUA- myndigheter och registernas IT-plattformar, likasa arbetet med
informationsforsoérjning, nationell formularsamling, European Health Data
Space (EHDS), eller pa svenska, det europeiska halsodataomradet och
regeringens initiativ pa halsodataomradet samt information fran
kunskapsstyrningssystemet. Under hosten 2024 gavs information om statens
beslut att inte fortsatta teckna dverenskommelse med Sveriges kommuner
och regioner (SKR) infor 2025 om finansiering av nationella kvalitetsregister. |
och med detta beslut bjods Socialstyrelsen in for att informera om sitt nya

uppdrag.

Larandetraff

Under hdsten 2024 anordnades en heldag for ledamodter och processtod i
nationella programomraden och nationella samverkansgrupper, foretradare
for nationella kvalitetsregister, sarskilt inbjudna i professionsféreningar,
patientféreningar, myndigheter i partnerskapet, dévergripande styr- och
ledningsfunktioner for systemet for kunskapsstyrning samt
sjukvardsregionala stodpersoner. Temat for dagen var god och néra
vardperspektivet — effektiv vard. Under traffen diskuterades hur data fran
kvalitetsregister kan anvandas i ett samarbete mellan nationella
programomraden och kvalitetsregister exempelvis i framtagande av
vardforlopp.

Flytt av hemsida

Under aret flyttades webbsidan kvalitetsregister.se och information om
kvalitetsregister till nationella kunskapsstyrningens webbsida
www.kunskapsstyrningvard.se , under fliken kvalitetsregister. Samtliga

tidigare sidor granskades, aldre information revideras och antalet
informationssidor minskades fran 122 till 25. Flytten medforde battre
soOkfiltrering och mer utvecklade registersidor.
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Ordlista

CPUA-myndighet

Centralt personuppgiftsansvarig myndighet.
Juridiskt ansvarig region/regionstyrelse for ett eller flera
nationella kvalitetsregister.

NAG Nationell arbetsgrupp inom Nationellt system for
kunskapsstyrning halso- och sjukvard som arbetar med ett tydligt
uppdrag frdn NPO eller NSG under kortare eller langre tid.

NPO Nationellt programomrade inom Nationellt system for
kunskapsstyrning halso- och sjukvard som leder
kunskapsstyrningen inom sitt respektive omrade.

NSG Nationell samverkansgrupp inom Nationellt system for
kunskapsstyrning halso- och sjukvard som leder och samordnar
regionernas gemensamma arbete inom olika omraden.

NSG DA Nationell samverkansgrupp data och analys.

PREM Patient related experience measure mater patientens upplevelse
av och tillfredsstallelse med varden.

PROM Patient related outcome measure ar ett matt pa hur patienterna
sjalva upplever sin sjukdom och hélsa efter behandling eller
annan intervention.

RC Registercentrum inom en sjukvardsregion.

RCC Regionalt cancercentrum inom en sjukvardsregion.

RCO Registercentrumorganisation - tillsammans utgor ett RC och ett

RCC en RCO inom en sjukvardsregion.

Registerplattform

Teknisk driftldsning for Nationella kvalitetsregister

SKS

Styrgruppen for Nationellt system for kunskapsstyrning halso-
och sjukvard som &r ett stod och en arena for dialog mellan
huvudmannen och staten i kunskapsstyrningsfragor pa
tjanstepersonsniva.
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