Nationella kvalitetsregisterforeningen N KRF

NKRF styrelsemote 2023-06-15 kl. 16.30-17.30

Ndrvarande: Barbro Kjellstrém (BK) SPAHR (ordf), Ola Rolfson (OR) Svenska ledprotesregistret (sekr), Olle Lindevall
(OL) Q- BUP (kassér), Marianne Arner (MA) HAKIR, Christer Borgfeldt (CB) GynOp, Ann Ekberg-Jansson (AE)
Luftvdgsregistret, Ritva Kiiski Berggren (RK) SIR, Lotta Ljung (LL) SRQ, Kerstin Sandelin (KS) NKBC, Claes Mangelus
(CM) SPOR (ad.

Férhinder: Maria Eriksdotter (ME) SweDem, Jan Hillert (JH) Svenska Neuroregister, Ulf Thilén (UT) SWEDCON

Minnesanteckningar
1. Motets 6ppnande
» BK 6ppnade motet innan den opalitlige sekreteraren hade hunnit ansluta.
2. Forra motets anteckningar
» Godkdndes utan narmre diskussion.
3. Ekonomi (OL)

« OL meddelade att det hittills i har spenderats 62 900 kr och att det finns 163 700 kr pa
kontot. BK meddelar att hon deklarerat idag och skickat in.

4. Hemsidan (RK)
e Besok 0-3 per dag, vara mindre @n en minut men flera sidor vid varje besok.

5. Uppdatering - Huvudfragor for NKRF

e EPM (LL, JH, KS): BK rapporterar fran Etikprovningsmyndighetens seminarium mandag
12/6. Lank kommer. BK tog upp ett exempel pa en felaktig uppfattning om gangen for
datauttag fran kvalitetsregister.

o Beslutstod (JH, LL): Fragan ar vilande men bade SKR och Registercenter har borjat
intressera sig.

6. Rapport fran méte med Asa Dedering och Mats Bojestig 8/6 (JH, LL, BK)
o Motena préaglas av att man lyssnar utan att riktigt forsta.
o Linjeorganisationskarta for att forsta hur NKR fungerar.
o Vem utvarderar NKR?

« Bedomning certifieringsniva/tilldelning anslag: problem nar bedémare inte ar insatta i
NKRs olika egenheter. BK tog upp malande exempel.

7. Pagaende regeringsuppdrag — kan NKR bidra?

¢ Synliggbra oss genom att leverera data som underlag for regeringsuppdrag angaende
styrning och uppféljning av statliga medel till sjukvarden. BK gav flera exempel pa
regeringsuppdrag dar vi som foretradare for professionsorganisationer kan komma med
kunskap och data fran NKR som underlag i utredningarna (bilaga 1). Styrelsen kommer
att uppvakta sjukvardsministern.

8. Nationell registerkonferens — hur gar vi vidare?
e Hosten 2024 planeras nationell registerkonferens anordnad av NKRF.
o Offerter fran konferensbyra
¢ Skapa arbetsgrupp

* Mote 23/8, styrelse och registerrepresentanter som visat intresse for att delta
i att arrangera mote kommer att kallas.
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9. Vinnova projekt om nyckelvariabler — kan NKRF bidra? (LL)
o LL redovisade for aktuellt Vinnova projekt med SRQ som huvudsdkande.
10. NKRF diskussionsforum idag — medskick fran motet
o Sammanfattning av diskussionsforum finns bifogade (bilaga 2).
11. Ovrigt

¢ RUT — nytta? Finns goda exempel (CB). CB har skrivit till VR och fatt langt svar men inga
goda exempel kunde beskrivas. Styrelsen uttryckte oro for att allt detta arbete och dessa
resurser har varit 16nlost. RK meddelar att datauttag fran SIR blivit battre.

12. Méotets avslutande

o Sekreteran fick [lamna fore motets avslut men formodade att BK avslutade motet i
tillborlig ordning och énskade alla en glad sommar.

Planerade digitala styrelseméten: tor 14/9 kl. 16.30-17.30, ons 18/10 kl. 16.30, tis 14/11 kl. 16.30.
December: datum beslutas senare.
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Bilaga 1

Urval av de Regeringsuppdrag som meddelats varen 2023 och dar
NKR eventuellt skulle kunna bidra med information

”Styrning och uppfoljning av statliga medel till hdlso- och sjukvarden ska 6ka och staten
ska ta ett helhetsansvar for styrning och uppfoljning av statliga medel till sjukvarden.”

Uppdrag att stédja arbetet med att bedoma forutsattningarna for ett inférande av en
nationell modell for riskbedomning inom tandvarden, TLV

”... en enhetlig nationell modell for riskbeddmning skapar battre forutsattningar for datainsamling,
uppfoéljning, kunskapsutveckling och forskning inom tandvarden”

Mer hdlsodata ska samlas in for att starka sjukvarden

Regeringen tillsatter en sarskild utredare med uppdraget att se 6ver regelverket for
hélsodataregister. Idag saknas viktiga uppgifter om priméarvardens verksamhet och anvandning av
lakemedel inom sjukvarden. Det férsvarar uppfoljning och utveckling.

Tillgangen till halsodata ar central for styrning, uppfoljning och utveckling av hélso- och sjukvarden.
Insamlandet av hdlsodata ar ocksa viktig for forskningen och Sveriges konkurrenskraft inom life
science. De nationella halsodataregister som finns i Sverige har god tackning och kvalitet, men det
saknas i dag flera centrala typer av information om medborgarnas hélsa och vardkontakter.
Exempelvis saknas nationellt primarvardsregister och tillférlitliga uppgifter om vantetider, kéer och
anvandning av ldkemedel i varden.

Regeringen tillsatter Ingela Alverfors som séarskild utredare med uppdraget att bland annat analysera
regelverket for hilsodataregister och foresla regler for behandling av uppgifter fran de omraden dar
nationell insamling saknas, till exempel fran primarvarden och uppgifter om anvandning av
lakemedel som ges i varden. Utredaren ska ocksa analysera och foresla ett samlat regelverk for
halsodataregister och i samband med detta gora en integritetsanalys. Uppdraget ska redovisas
senast den 30 juni 2024.

Uppdrag att folja upp regionernas arbete med standardiserade vardférlopp

Redovisningen fran regionerna till Socialstyrelsen ska omfatta (1) utveckling av vantetider, uppfylinad
av ledtidsmalen och hur man arbetar med att forbattra vantetider, (2) utfall gentemot inklusions-
malet (mal for andel nya cancerfall som utreds i SVF), (3) anvandning av PREM-enkéten.

Uppdrag att framja, stodja och folja upp omstéllningen i hdlso- och sjukvarden till en god
och nédra vard

Socialstyrelsen ska bland annat: samtala med Sveriges Kommuner och Regioner (SKR), regioner och
kommuner samt patient-, brukar- och anhdrigorganisationer och professionsorganisationer,

| delredovisningarna ska Socialstyrelsen redogora for utvecklingen pa nationell niva och i kommuner
och regioner, utifran en analys som grundar sig i saval uppféljningen av utvalda indikatorer och matt
som andra kompletterande analyser, samt redovisning fran regioner och kommuner om insatser som
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har vidtagits med anledning av statliga stod till omstallningen.

Uppdrag att forbereda for att Iikemedels substansnamn ska inga i register och vid utskrift
till patient

Lakemedelsverket bor dven ha dialog med évriga parter som dr berérda av dndringar som rér
férskrivning och expediering av Iékemedel.

Uppdrag att utvardera regeringens satsning pa att 6ka antalet vardplatser inom hilso- och
sjukvarden

Myndigheten ska: inhdmta synpunkter fran Socialstyrelsen, Inspektionen fér vard och omsorg,
regionerna, Sveriges Kommuner och Regioner, professions- och patientorganisationer samt andra
berdrda aktorer.

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys ska utvardera regeringens satsning pa att 6ka antalet
vardplatser inom halso- och sjukvarden. Utvarderingen ska ha ett system- och patientperspektiv.
Med systemperspektiv avses en utvardering av hur hélso- och sjukvarden i stort, och sjukhusvarden
specifikt, har paverkats till féljd av satsningen. | patientperspektivet ingar bl.a. att belysa vad
satsningen har inneburit for patientsdkerheten och fér patienters majligheter till jamlik vard

Forsta steget mot ett mojligt statligt huvudmannaskap for hdlso- och sjukvarden -
Regeringen har for avsikt att tillsatta en parlamentariskt sammansatt kommitté som ska
analysera och belysa for- och nackdelar samt lamna forslag pa mojligheterna att langsiktigt
infora ett helt eller delvis statligt huvudmannaskap for halso- och sjukvarden.

Svensk hélso- och sjukvard praglas av flera problem. Bland dessa finns langa vardkéer, brister i
tillgdnglighet, dalig arbetsmiljo, bristande kompetensforsorjning och hansyn till patienters behov
samt ett otillrackligt antal disponibla vardplatser med bristande patientsakerhet som féljd. Det finns
stora skillnader mellan regionerna nar det géller effektivitet vilket tyder pa att det finns potential for
effektivitetsforbattringar.

Malet med en sadan omprovning ar att forbattra férutsattningarna for patienternas ratt till jamlik
vard och att resurser ska nyttjas mer effektivt.

Regeringen har beslutat att inritta ett insynsrad vid Statens beredning for medicinsk och
social utvardering, SBU. Insynsradet ska ersatta den namnd fér medicinsk och social
utvardering som idag finns vid myndigheten.

Det arbete som SBU gor ar viktigt for att lagga grunden for en god och jamlik halsa, vard och omsorg i
hela landet. Det finns dock behov av att tydliggéra myndighetens struktur och verksamhet och att
béattre anpassa den till mottagare inom halso- och sjukvarden och socialtjdnsten.

Att tillsatta ett insynsrad vid SBU innebér battre stdd i utvecklingen av myndighetens verksamhet och
starkt samverkan med relevanta malgrupper. Denna samverkan kan ge SBU vagledning kring
tillampbarheten for myndighetens samtliga publikationer och bidra till myndighetens
omvarldsanalys, sager Jakob Forssmed.

Uppdrag att ta fram underlag till en utvecklad nationell strategi fér omsorg om personer

NKRF Nationella kvalitetsregisterféreningen https://www.nkrf.nu/



Nationella kvalitetsregisterforeningen N K R F

med demenssjukdom.

Det vaxande antalet personer med demenssjukdom staller 6kade krav pa varden och omsorgen om
personer med demenssjukdom till exempel nar det géller resurser, kompetens, forskning och
utveckling. Det rader idag ocksa stora skillnader mellan och inom regioner, men ocksa mellan och
inom kommuner i att uppna en jamlik vard och omsorg for personer med demenssjukdomar.

Regeringen har tidigare i ar avsatt 8 miljoner kronor i medel till Svenskt Demenscentrum, Registret
for beteendemadssiga och psykiska symtom vid demens (BPSD) och Svenska registret for kognitiva
sjukdomar/demenssjukdomar (SweDem) for att stirka arbetet mot demens. Regeringen har dven
genom det s& kallade Aldreomsorgslyftet avsatt medel som bland annat kan anvindas for att
utveckla personalens kunskap och kompetens inom omradet.

Uppdrag att ta fram forslag till nationell strategisk redovisning for det digitala decenniet

”... hdmta in synpunkter fran myndigheter, regioner, kommuner samt andra aktérer som
myndigheten beddmer har kunskap eller erfarenheter som ar relevanta for uppdraget.”

Malen ror digital kompetens, digitala infrastrukturer, naringslivets digitala omstéllning och
digitalisering av offentliga tjanster.

Projekt for god och nara vard i glesbygd

Regeringen har beviljat Norra sjukvardsregionforbundet (NRF) 12 miljoner kronor under 2023 fér det
pagaende projektet Samordnad utveckling fér god och nara vard i glesbygdsperspektiv. Projektet
syftar till att skapa nya arbetssatt och modeller som ar anpassade efter landsbygdens specifika behov
for att sdkerstalla en god och néra vard. Tillgangen till en jamlik och patientsdker vard ar en viktig
forutsattning for att kunna bo, leva och verka i hela vart land. Invanare i alla delar av landet ska ha
tillgang till en vard med god kontinuitet och delaktighet for patienterna.
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Bilaga 2

Sammanfattning — NKRF diskussionsforum 15/6 2023

BK inledde med kort summering av styrelsens arbete och rapporterade fran métet med Asa Dedering
(NSG DA) och Mats Bojestig (NSK) den 8/6.

Gunnar Hagglund — berattade om upprepade kontakter med NPO for att fa stod for att ta fram SVF
for rehabilitering. Har av alla bemotts med intresse men att CPUP ar valfungerande och darfor kan
arbete med deras planer inte prioriteras.

| 6vrigt var fragor som rorde sig runt ekonomi & finansiering av att driva NKR det huvudsakliga
diskussionsamnet.

e Medelstilldelning, finansiering av NKR, langsiktighet i medel, betald tid for att arbeta med NKR
och NAG och annat. Alternativa kallor till finansiering? Kan det leda till neddragna medel?

e Cecilia Svanborg tog upp manga bra punkter runt finansieringen och aven bla hur
psykiatriregistren laggs ner pga dalig tackningsgrad nar behovet av psykiatrin i samhallet
diskuteras standigt. Staten, regioner och kommunen kommunicerar inte med varandra.

e Maria Eriksson — kortsiktighet i finansieringen. Kan inte nyrekrytera efter uppsagning p.g.a.
kortsiktiga medel och neddragningar/anstallningsstopp i Region Stockholm. Far radet att
kontakta Asa Dedering, Mats Bojestig och Anna Trinks — ocksa forslag att kontakta Anders Ahlsson
som sitter i NSG DA.

o Ritva KB — svart att nyanstalla da man bara kan garantera ett ars anstéllning

e Gunnar Hagglund mfl — neddragna medel fér RC har lett till 6kade kostnader for NKR for att
kompensera. Mitt intryck att det &r RCC som gor detta

o Moa Wibom (BPSD) — hotas av att aka ut som NKR da dom anses vara beslutsstod mer dn NKR.
CPUA i Region Skane sadger nej, dom ar NKR. Ber Moa kontakta Lotta och Jan for att diskutera

e Truls Gardmark — vara under myndighet, t.ex. Myndigheten foér vardanalyser — jamférde med
lakemedelsverket

e Hur synliggor vi oss?

e Ny enkédt — upprepa fragorna fran forra enkdten (2020 (19?) + fraga om man vill delta i
arbetsgrupp for skriva om NKR for publicering i olika media
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