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Vision och juridik

Nationella kvalitetsregister ska bidra till att radda liv och uppna jamlik halsa, samt anvandas aktivt for
uppféljning, larande, kvalitetsutveckling, forbattring, forskning samt ledning

Patientdatalag (2008:355), kap 7

1§ Med kvalitetsregister avses en automatiserad och strukturerad samling av personuppgifter som
inrattats sarskilt for andamalet att systematiskt och fortlépande utveckla och sdkra vardens kvalitet.
Kvalitetsregistren ska mojliggora jamforelse inom halso- och sjukvarden pa nationell eller regional niva.
Bestammelserna i detta kapitel galler for nationella och regionala kvalitetsregister i vilka
personuppgifter samlas in fran flera vardgivare.
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Tillkomst av kvalitetsregister

Ett behov uppstar! Utveckling av register
- Verksamhetsutveckling _ Organisation
- Jamforelse i landet
- Forskning - CPUA-myndighet
- Registerhallare/styrgrupp/NPO
- Forankring i NPO - IT och registercentrum
- Plattform

- Insamlingsmetod
- Patientrapporterade matt

m - Visualisering av data
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Bestindsdelarna inom nationella kvalitetsregister idag
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Atkomst till data

Registerfo rskning-se SA GORDU mmm VILKA REGISTER FINNS? '

Kvalitetsregister

Forutom de centrala myndigheternas befolkningsbaserade register finns ett stort antal
register om halso- och sjukvard hos landstingen. De har sa kallade kvalitetsregistren har
byggts upp for att utveckla och sakra vardens kvalitet.

Nationella kvalitetsregister innehaller individbaserade uppgifter om problem, insatta
atgarder och resultat inom halso- och sjukvard och omsorg.

Lista over nationella kvalitetsregister

Hitta register

Generell information om bestallning av data fran kvalitetsregister

| RUT metadatakatalog kan du se vilka Nationella
kvalitetsregister som ar anslutna eller under anslutning till

RUT
Nationella kvalitetsregister i RUT
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Process for att forska pa kvalitetsregisterdata

1. Kontakta registret
Ta kontakt med registerhallaren for att diskutera om det gar att anvanda kvalitetsregistrets data. Da kan du ocksa fa veta om nagot
motsvarande projekt pagar ndagon annanstans och om uttaget ar forenat med kostnader. Fraga registerhallaren hur du ansdker om
datautdrag, om det inte star pa registrets webbsida. Om forskningsprojektet inkluderar samkorning av olika datakallor, ta kontakt med
dessa register och deras huvudman innan du ansdker om datauttag for att 6ka kvaliteten i datauttaget och forbattra analys vid
samkorning av data.

2. Etikprovning
Om du behover ett etiskt godkdannande, gor du en ansdkan hos Etikprovningsmyndigheten (EPM).

3. Ansok om datauttag
Ansok om att fa data utlamnad fran kvalitetsregistret med den blankett som registret eller dess CPUA-myndighet tillhandahaller. Finns
ingen sadan anvands istallet blanketten nedan. GIom inte att ange vilken tidsperiod datauttaget ska omfatta. Blanketten skickas till
ansvarig CPUA-myndighet.

4. Beslut om utlamnade av data
Ett beslut om utlamnande och avtal upprattas. Vid avslag ska mojlighet ges till skriftlig motivering. Mojlighet finns att dverklaga beslutet.

5. Datalamnas ut
Data lamnas ut enligt 6verenskommelse. Utlamnande av data sker enligt ansvarig CPUA-myndighets forfarande.

6. Forska
Bedriv din forskning.

7. Redovisa resultat
Resultat redovisas till registret enligt avtalet. Nationellt system

for kunskapsstyrning

8. Arkivera Hilso- och sjukvard

Forskaren arkiverar sitt arbete i enlighet med forskningshuvudmannens riktlinjer och alla arbetskopior raderas.
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Antal publikationer med data fran NKR
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National Tonsil Surgery Register in Sweden

20% - Baseling Intervention Follow-up d
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e Deltagade kliniker minskade PTH rate fran
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PTH rates at baseline, intervention period and follow-up, displayed with 95% confidence interval
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