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Remiss av forordning om statsbidrag for
verksamhet i regionala registercentrum och
kvalitetsregisterverksamheten vid regionala
cancercentrum

Remissvar fran Vastra Gotalandsregionen, Registercentrum Vastra
Gotaland och Regionalt cancercentrum vast angaende forslag till
forordning om statsbidrag for kvalitetsregisterverksamhet vid
regionala registercentrum och regionala cancercentrum.

Registercentrum Vistra Gotaland och Regionalt cancercentrum vist utgor
tillsammans en av de storre registercentrumorganisationerna, RCO, i Sverige.
Registercentrum Vistra Gotaland har 18 anslutna nationella kvalitetsregister
varav ndgra har flera delregister. Ytterligare 7 kvalitetsregister utan status som
nationella kvalitetsregister &r anslutna. Regionalt cancercentrum vést har 8
anslutna kvalitetsregister varav nigra har flera delregister. For 24 av de anslutna
kvalitetsregistren dr Regionstyrelsen 1 Vistra Gotalandsregionen CPUA, centralt
personuppgiftsansvarig.

Det samlade remissvaret fran Viastra Gotalandsregionen &r att vi ser det som
positivt att staten har en ambition att skapa langsiktighet i finansieringen for
kvalitetsregister. Dock &r det orovickande att det helt saknas en analys av vilka
konsekvenserna blir for kvalitetsregistersystemet om forslaget genomfors. Om
statsbidrag infors 1 enlighet med forslaget kan det f& omfattande negativa
konsekvenser pa flera omraden.

Vi anser att ett inforande av statsbidrag behover utredas och forberedas mer
grundligt och att tidpunkten for inférandet behdver skjutas fram.

Undermaligt underlag

Vi anser att promemorian r ett undermaligt underlag for beslut om statsbidrag.
Den grundar sig pa tva utredningar som inte varit tillrackligt forankrade och som
inte har genomforts i tillrdcklig dialog med kvalitetsregistersystemet.
Utredningarna innehdller manga faktafel och slutsatser som &r direkt
kontraproduktiva for den utveckling som pagér i kvalitetsregistersystemet. Detta
har ocksé framforts kraftfullt. Bland annat anvénds begreppen registercentrum,
kvalitetsregistercentrum, registercentrumorganisation och regionalt
cancercentrum pa otydliga satt. Det verkar oklart om utredare och handlaggare
verkligen har forstatt kvalitetsregistersystemet och skillnaden mellan
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registercentra och regionala cancercentra. De har heller inte undersokt
kostnadseffektivitet, utbud av kompetenser och infrastruktur hos RCO pa de
omriden som forslaget till forordning pekar ut. Det finns ingen analys av hur
manga RCO som egentligen behdvs 1 landet.

Risker med tva separata finansierings- och styrningssystem

En forutséttning for god utveckling av kvalitetsregistersystemet dr att en nationell
sammanhallen struktur star bakom det. Om forslaget till forordning infors
kommer det att innebéra att den tidigare gemensamma styrningen via en arlig
Overenskommelse mellan regionerna och staten ersitts av tva separata
finansierings- och styrningssystem, ett for regioner och kommuner och ett for
staten. Problem kommer att uppstd om maélbilderna i de parallella systemen skiljer
sig at. Det bor utredas och planeras for hur dessa parallella finansieringssystem
ska samverka. Vem ska bestimma vilka register som ska understodjas via
forordningen? Hur ska nya kvalitetsregister hanteras? Vad blir
kunskapsstyrningens roll?

Administrationen kommer ocksa att fordyras genom att forordningen kréver
insatser frdn Socialstyrelsen. Vi kommer att fa tva skilda system, istéllet {for ett
sammanhéllet, som ska bedoma, f6lja upp och kravstilla
kvalitetsregisterverksamheterna. Dagens modosamt uppbyggda
kvalitetsregistersystem kommer att &ventyras om statens och regionernas
finansiering hanteras efter olika principer.

Likafordelningsprincip problematisk for registercentra

I forslaget till forordning ségs att medel ska fordelas lika sa att alla regionala
registercentrum sinsemellan far lika stora belopp och alla regionala
cancercentrum sinsemellan fér lika stora belopp". Det hér skulle vara fullt
hanterligt for regionala cancercentra. RCC 1 samverkan har idag en nationellt
samordnad organisation for stodet till kvalitetsregistren pa canceromradet.
Registren anvédnder en gemensam IT-plattform och samutnyttjande av personal
samt fordelning av medel mellan regionala cancercentra regleras 1 objektsavtal
RCC emellan. Diarmed ser Regionalt cancercentrum vést inga principiella hinder
for likafordelning av ett statsbidrag inom RCC.

For registercentra kommer konsekvenserna att bli desto storre. Hér finns inga
gemensamma ekonomiska system och inga gemensamma IT-plattformar. Den
foreslagna principen att ett statsbidrag ska fordelas lika mellan registercentra
skulle skapa mycket stora och onddiga problem. De storsta registercentrumen har
en omfattande verksamhet med manga anstéllda och egenutvecklade IT-
plattformar. De star for ett betydande stod till kvalitetsregistren. Andra
registercentra har mycket liten egen verksamhet och anslutna kvalitetsregister
handlar upp sitt IT-stdd med mera hos privata leverantdrer. Det skiljer ocksa stort
hur manga kvalitetsregister som &r anslutna till olika registercentra. Om alla fér
lika stort statsbidrag kommer vissa att {4 finansiering for verksamhet som de inte
har och andra forlorar finansiering for verksamhet som de har. Det kommer att
kridvas omfattande administrativa och finansiella insatser for att l16sa de problem
som da uppstér. Fragan dr hur alla kvalitetsregister ska kunna fa nddvandigt stod i
en sidan situation. [ underlaget for forslaget till f6rordning finns ingen analys av
vad konsekvenserna av en likaférdelning blir. Det finns inte heller négra forslag
pa hur de stora problem som kommer att uppsté ska 16sas. Ska vissa registercentra
rekvirera medel fran andra registercentra? Det hiar kommer att kridva
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penningtransaktioner mellan regionerna med 6kad byrdkrati och administrativt
merarbete som foljd. Ska medarbetare pa vissa registercentra utfora arbete for
register som &r anslutna till andra registercentra? Detta kommer att gora att
podngen for registret med att vara anslutet till ett registercentrum forsvagas eller
helt forsvinner. Eller ska register flyttas frén de storre registercentrumen till de
mindre? Det skulle betyda att register behover byta bade IT-plattformar och
CPUA. Sédana operationer dr mycket kostsamma och kan ta r att genomfora.
Stor risk foreligger att fokus pé att flytta kvalitetsregister gor att all utveckling
forhindras under langa perioder. Register kan behdva stangas ned medan det
byggs ny infrastruktur pé ett annat registercentrum.

Forordningens likafordelningsprincip riskerar att leda till kompetenstapp och
nedmontering av stora vilfungerande registercentra. Smé registercentra kommer
att behdva bygga upp storre verksamheter for att mota forordningens krav. Aven
om de relativt snabbt lyckas anstilla nodviandig kompetens kommer det att ta
manga ar att skapa en verksamhet dir utvecklingsledare, statistiker,
systemutvecklare och registermedarbetare har fungerande gemensamma processer
for att utveckla och forvalta kvalitetsregister. Ur ett ekonomiskt perspektiv ar det
inte forsvarbart att montera ned vélutvecklad verksamhet och skapa ersittning pé
en annan plats i landet. De stdrningar som omfordelningen av medel kommer att
medfora kan direkt paverka fortroendet for kvalitetsregistersystemet.
Registercentrum Vistra Gotaland ar idag en vilfungerande verksamhet som
byggts upp under manga ar. Den skulle drabbas av en kraftig nedmontering och
ooverskddliga negativa konsekvenser om likaférdelningsprincipen infors.

Hinder for pagaende utveckling i kvalitetsregistersystemet

Det pédgar processer i kvalitetsregistersystemet for att effektivisera verksamheten
administrativt, juridiskt och nar det géller IT. Det finns risk for att dessa processer
hindras om ett statsbidrag infors utan foregdende konsekvensanalys. Det dr
sannolikt att en radikal omférdelning av medel mellan registercentra, och de
problem som detta for med sig, kommer att himma pagéende och planerade
utvecklingsprocesser i kvalitetsregistersystemet. Nér pengar och resurser maste
satsas pé att 16sa problem som uppkommer pa grund av likaférdelningsprincipen
kommer det att finnas mindre resurser for utveckling. Likafordelningsprincipen
kommer ocksé att stora utvecklingsprocesser som styrs av helt andra principer.
En av utvecklingsprocesserna dr CPUA-konsolidering, alltsa strivan att registren
samlas pd ett mindre antal CPUA. Hir dr syftet att professionalisera
administration och juridikstod till kvalitetsregister. I forslaget till forordning ar
juridik ett speciellt infrastrukturomrdde. Om juridikstod till kvalitetsregister ska
finansieras med statsbidrag riskerar man att stéra regionernas process for
forbattrat juridikstdd och att skapa forvirring betrdffande ansvar och mandat i de
juridiska fragorna, inte minst vad géller personuppgiftsbehandling. Darfor anser
vi att infrastrukturomradet juridik bor utga ur forslaget till forordning.

En annan utvecklingsprocess dr arbete med att minska antalet IT-plattformar for
kvalitetsregister for att uppnd synergieffekter. Likaférdelningsprincipen blir
kontraproduktiv for den utveckling som péagar pa registercentra, eftersom alla
registercentra skulle f lika stort statsbidrag oavsett hur vél de uppfyller kraven
nér det giller framtidens IT-plattformar. Register skulle inte flyttas till de IT-
plattformar som dr lampliga sett till synergieffekter, sdkerhetsaspekter, framtida
utvecklingsmojligheter och registrens specifika behov av funktionalitet. De skulle
behova flytta till andra IT-plattformar av vad som forefaller vara geografiska
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rattviseskdl. Vi skulle fortsatt ha ett stort antal IT-plattformar, vilket minskar
mojligheterna att standardisera och anvidnda nationella tjanster.

Ytterligare en viktig process dr skapandet av integrationer med framtidens
vardinformationsmiljéer for en mer automatiserad informationsforsérjning av
kvalitetsregister. Ocksa hir finns risk att man minskar mojligheterna att
effektivisera och skapa synergier.

OKlarheter i forslaget

Det finns stora otydligheter i promemorian och forslaget till forordning. Det sags
att de kvalitetsregister som ska erbjudas stod ska ha hog tickningsgrad. Denna
formulering gor det véldigt otydligt vilka kvalitetsregister som ska omfattas av
forordningen. Tackningsgraden behdver definieras med avseende pa den eller de
metoder som anvinds for berdkning. Man behdver definiera vad som avses med
begreppet hog tickningsgrad. Sa lange detta dr oklart kan man inte veta om
forordningen kommer att leda till att de reella kostnaderna técks for den
infrastruktur som avses. Det dr dven oklart vem som ska ansvara for nyare
kvalitetsregister och kvalitetsregister som behdver skapas. Dessa kommer av
nddvéndighet att ha 1ag tdckningsgrad till en borjan. Frdgan ar hur dessa ska
forsorjas med infrastruktur.

Det finns ocksa stora oklarheter nér det géller storleken pé ett framtida
statsbidrag. IT-kostnaderna for de kvalitetsregister som omfattas av den
nuvarande dverenskommelsen dr 80-90 miljoner per &r. Enligt forslaget till
forordning ska ett statsbidrag @ven técka flera andra resurskravande
infrastrukturomrdden. Det behdvs ingdende analyser for att berékna storleken pé
ett statsbidrag. Ytterligare en oklarhet ar hur fordelningen av medel mellan
registercentra och regionala cancercentra ska vara.

I forslaget till forordning ségs att den syftar till hojd vardkvalitet, forbattrade
vardresultat och effektiv resursanvdndning, men det framgar inte pa vilket sétt
forordningen skulle frdmja detta. Vi hdvdar att det ar oklart vilka foljder
forordningen skulle fa, vilken nytta den skulle gora och vilka risker den kan
medfora.

For Vistra Gotalandsregionen

Ann Soderstrom
Hailso- och sjukvardsdirektor
Vistra Gotalandsregionen

Thomas Bjork-Eriksson
Verksamhetschef
Regionalt cancercentrum vést

Ulrika Frithiofsson
Avdelningschef
Registercentrum Vistra Gotaland
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