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Till Socialdepartementet

Svar pa remiss av férordning om statsbidrag fér verksamhet i regionala registercentrum och
kvalitetsregisterverksamheten vid regionala cancercentrum

Regionstyrelsen har vid sitt sammantride den 24 februari 2021 behandlat svar gillande remiss av
férordning om statsbidrag f6r verksamhet i regionala registercentrum och kvalitetsregister-
verksamheten vid regionala cancercentrum. Protokollsutdrag skickas nir protokollet ar justerat.
Regionstyrelsen beslutar

1. Att godkinna forslag till remissvar fran Region Blekinge och 6versinda svaret till

Socialdepartementet.

Region Blekinge
Pa Regionstyrelsens vignar:

Lennarth Foérberg Peter Lilja
Regionstyrelsens ordférande Regiondirektor



P =y REGION
¥ZNN BLEKINGE
2021-01-05

Dnr 2020/02496 Dnr §2020/08974/FS

Dokumentnr: 2020/02496-2

Hilso- och sjukvardsforvaltningen Socialdepartementet

Enheten for kvalitet och utveckling s.remissvar@regeringskansliet.se

Annika Mellquist, avdelningschef carl.nilsson@regeringskansliet.se

Forslag till yttrande — Remiss av forordning om statsbidrag for verksamhet
i regionala registercentrum och kvalitetsregisterverksamheten vid
regionala cancercentrum.

Sammanfattning

Region Blekinge har beretts mojlighet att yttra sig 6ver Rewziss av forordning om statsbidrag for
verksambet i regionala registercentrum och kvalitetsregisterverksambeten vid regionala cancercentrum.

Region Blekinge ser positivt pa den foreslagna férordningens syfte och bejakar intentionen att
oka transparens och planeringsméjligheter, men 6nskar en férdjupad beskrivning av hur detta ar
tankt att ske.

Region Blekinges stallningstagande

Region Blekinge staller sig positiv till att nationella kvalitetsregister finansieras via statsbidrag fran
Socialstyrelsen till regionala registercentra (i vart fall Registercentrum Syd) med syftet att st6dja
regionernas arbete med att utveckla och uppritthalla infrastruktur f6r kvalitetsregister genom
regionala register- och cancercentrum, for att pa sa vis hoja vardkvaliteten, f6rbittra
vardresultaten, effektivisera resursanvindningen i hilso- och sjukvarden samt stimulera till
forskning och utveckling. Kvalitetsregistren ér en viktig killa och bidrar mycket till hélso- och
sjukvardens utveckling. Regionen hade dock 6nskat en mer f6rdjupad beskrivning 6ver hur
statsbidragsreformen skulle kunna forbittra transparens och planeringsmoilighet i realiteten f6r
kvalitetsregisterverksamheten.

Forslaget innebir flera visentliga férindringar som samtidigt vicker en del fragor.

44
”Avsatta medel fordelas lika, sd att alla regionala registercentrum sinsemellan far lika stora
belopp...”. Innebir denna modell f6r medelsférdelning att alla registercentra far lika mycket

pengar, oavsett deras storlek? Idag ér registercentra olika stora, med olika antal anknutna register
av varierande storlek. En modell dir medel fordelas lika mellan registercentra skulle missgynna
registercentra med stor verksamhet (storre antal register med stor verksamhet). Detta skulle for
Region Blekinge innebira att de nationella kvalitetsregister vi registrerar i och som har oturen att
tillhora ett av de storre registercentra da skulle fa simre ekonomiska forutsittningar att utvecklas,
vilket i sin tur drabbar regionens kvalitetsarbete. Det finns ocksa registercentra som saknar egna
plattformar, kommer dessa att sta helt utan statsbidrag? Det dr svart att utldsa ur underlaget.
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Inspel fran nationella kvalitetsregister dar Region Blekinge ar CPUA

Region Blekinge dr centralt personuppgiftsansvarig for foljande nationella kvalitetsregister;
- Nationella Kataraktregistret, NKR
- Svenska Cornearegistret
- Barnkataraktregistret PECARE
- Svenska Makularegistret, SMR
- Sveriges kvalitetsregister for rehabilitering vid synnedsattning, SKRS
- Svenska Traumaregistret, SweTrau

Nationella Kataraktregistret (NKR), Sveriges kvalitetsregister for rehabilitering vid synnedsittning
(SKRS) och Svenska Makularegistret (SMR) har limnat inspel enligt nedan.

Nationella Kataraktregistret stéller sig positivt till principen att nationella kvalitetsregister
finansieras via statsbidrag fran Socialstyrelsen till regionala registercentra.

2§

SKRS anser det viktigt att registercentra har tillrickligt med st6d och resurser f6r att uppritthélla
kvalitet. Dessutom att det finns utrymme for att kunna vara foljsamma till utveckling framat.
SMR poingterar vikten av att registercentra far resurser for att underlitta kvalitetsregistrens
arbete och utveckling och att registercentra erhaller medel f6r att kunna ge stéd till alla register
som dr anslutna till ett registercentrum.

3f-2
Vad innebir i praktiken ”...st6d till kvalitetsregister inom de fyra infrastrukturomradena
informationsteknologi, juridik, statistik och tillgingligg6rande av data”?

I vilken utstrickning kommer stéd inom dessa omraden att erbjudas kvalitetsregistren, och
kommer detta stod att vara kostnadsfritt for registren? Vem avgor vilket behov ett register har av
stod inom dessa omraden, och vad hinder med moijligheten for ett register att anlita andra dn sitt
registercentrum for exempelvis stoéd inom IT eller statistik? En organisation dar registercentrum
ensamt avgor registrens behov och ingen mojlighet finns att anlita annan support anser
Nationella Kataraktregistret riskerar att minska registrens mojligheter att finna effektiva 16sningar
som passar deras behov. Formuleringen ”stéd i enklare statistiska metoder och analyser” antyder
att registrens mojlighet till extern statistisk hjdlp kommer att kvarsta, men detta borde fortydligas.
Svenska Makularegistret menar att kvalitetsregistren behover stoéd och kompetens for att utveckla
registerfunktioner, framfor allt utdataportalet. Det dr olyckligt om det blir kobildning for registren
1 deras utveckling pga att registercentrum inte har tillrickliga resurser. SMR delar NKR:s oro f6r
att resurserna inte ska ricka till alla register.

%)

SKRS betonar framforallt vikten av stod kring utdata, dér registret idag upplever en lite f6r ling
fordrojning. Bade SKRS och SMR anser att det ar viktigt att registercentra kan ha en
samordnande roll avseende forskningsansokningar och utdata till forskning, for att bidra till hég
forskningskvalitet.
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”Avsatta medel fordelas lika, sa att alla regionala registercentrum sinsemellan far lika stora
belopp...”. SKRS stiller frigan om antal register och dess storlek kommer att beaktas i
tordelningen.

Nationella Kataraktregistret i sin tur betonar att det ar ett register med en omfattande verksamhet
med sina ca 135 000 registrerade operationer per ar. Registret har de senaste dren haft en budget
pé ca 2 Mkr/ér, och bedomer att ett bidrag i den stotleksordningen krivs for att kunna bedriva
en verksamhet inom registret som uppfyller syftet i promemorians 2 §.

6f

Nationella Kataraktregistret stiller sig positivt till att rekvisition och redovisning av medel skéts
av registercentrum. Dagens system ar tungarbetat, och det dr svart att forsta pa vilka grunder
medel betalas ut till olika register. Emellertid vill Kataraktregistret poangtera vikten av att
registercentra far medel 1 proportion till storleken pa sin verksamhet. Registret dr ocksa positivt
till samordning av olika kvalitetsregister inom omraden som IT och integrering med sjukvardens
journalsystem. Inférande av system som medger automatiserad export av data frin journalsystem
till kvalitetsregister och automatiserad bearbetning och sammanstillning av data for export
tillbaka till anvindarna/virdgivarna bor prioriteras hogt. Nationella Kataraktregistret uppfattar att
bristande samordning mellan de olika sjukvardsregionerna férsvarat denna utveckling och hoppas
att den nya organisationen skall underlitta utvecklingen i detta hinseende. Registret dr vidare
positivt till inférande av ett enhetligt nationellt facksprak for termer och begrepp och en enhetlig
begreppsanvindning vid inrapportering av data. Detta skulle underlitta samarbetet mellan olika
register och minska dagens dubbelregistrering av data. Nationella Kataraktregistret har redan
inlett processen med att ansluta sig till metadataverktyget RUT vid Vetenskapsradet, och ser
positivt pa att alla kvalitetsregister ansluter sig till detsamma. Om forslaget innebar att
registercentrum ensamt ska besluta i fragor som IT-plattformar och integrationslosningar pa I'T-
omradet dr det registrets mening att en sidan organisation kan innebira nackdelar f6r registrens
verksamhet. Att registers mojligheter till stéd baseras pa registrets kvalitet och bidrag till
utvecklingen av varden ser vi som positivt. Nationella Kataraktregistret dr dven positivt till att
registercentrum kan erbjuda ett enhetligt processtod for en rittssiker utlimning av data,
rittssdker hantering av personuppgifter och liknande. Slutligen stiller sig registret positivt till att
medel betalas ut via rekvisition istéllet f6r ansokan. Rekvisition av medel innebar klart battre
mojligheter till langsiktig planering av registrets verksamhet 4n dagens system har medgett. SMR
instimmer i NKR:s synpunkter kring férdelning av medel samt vikten av samordning av tekniska
IT-16sningar och automatiserad overforing av data frin journalsystem.

4.1.4 Konsekuvenser for registerhallare

SKRS och SMR uppfattar att konsekvenserna dr svara att utldsa i nuvarande underlag och 6nskar
att dessa beskrivs mer konkret och detaljerat. Uppfattningen ir att styrgrupperna och
registerhallare i de flesta nationella kvalitetsregister till stor del drivs av ideellt arbete, dir man i
sitt uppdrag har ett stort engagemang i patientsikerhet och kvalitetsfriagor.



