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VISION

Nationella Kvalitetsregister ska:

» bidra till att radda liv och uppna jamlik halsa

» anvandas aktivt for uppfoljning, larande, kvalitets-

utveckling, forbattring, forskning samt ledning.
MAL
Nationella Kvalitetsregister ska:
» vara en integrerad del av den nationella kunskaps-
styrningen inom halso- och sjukvard, samt ett stod

for att uppna en kunskapsbaserad ochjémlik halsa

och resurseffektiv vard och omsorg

» anvandas | F&jrbéttringsarbete inom vard och omsorg

samt som kunskapskalla vid klinisk forskning,

inklusive samarbete med Life science-sektorn.




PATIENTRAPPORTERADE
MATT - INSAMLING
OCH ANSVAR

Patientrapporterade métt samlas in inom hilso- och sjukvarden for att fa
kunskap om hur patienterna sjilva upplever sin hilsosituation och den
givna vérden.

Insamlingen gors i nuliget av kvalitetsregister samt av regioner och deras
privata vardutforare. Dock pekar juridiska, medicinska och etiska skil pa att
det dr regioner och deras privata vardutférare som bér vara huvudansvariga
for insamling av patientrapporterade matt och att kvalitetsregister bor vara
sekundira konsumenter.

I nigra undantagsfall ir det dock limpligare att kvalitetsregister 4r primira
avsindare och mottagare av patientrapporterade matt, till exempel nir en
privat vardgivare upphor med sin verksamhet och fortsatt uppféljning av
medicinska atgirder och resultat rorande en patient for kvalitetssikrings-
indamal ir angeliget.

For att uppmirksamma berdrda aktdrer pa behovet av att tydliggéra ansvaret

vid insamling av patientrapporterade matt, har Stédfunktionen for Nationella
Kvalitetsregister tagit fram denna publikation som beskriver juridiska, medi-

cinska och etiska 6verviganden i fragan.

Ett fortydligande av ansvaret ligger dven i linje med det beslut som togs av
Ledningsfunktionen f6r Nationella Kvalitetsregister i oktober 2020, om att
Nationella Kvalitetsregisters behov av patientrapporterade métt bor till-
godoses i forsta hand genom insamling av respektive sjukvardshuvudman
och deras privata vardutforare.

Publikationen ir ett led i den utveckling som regionerna i samverkan
bedriver av en nationell tjanst for insamling av patientrapporterad data,
som pa sikt avses kunna tillgingliggoras for samtliga virdverksamheter.
Utvecklingen utgar fran ett beslut i hilso- och sjukvérdsdirektdrsnitverket
i juni 2018, och ir en del av arbetet inom Nationellt system for kunskaps-
styrning hilso- och sjukvard.



Patientrapporterade matt

Patientrapporterade matt r matt pa hur patienter sjilva
upplever sin hilsa, sjukdom, behandling och upplevelse av

hilso- och sjukvird.

PATIENTRAPPORTERADE MATT FOREKOMMER
I TVA VARIANTER

» PROM (eng. Patient Reported Outcome
Measure) mater hur patienter upplever sin
sjukdom och halsa. Matningen relaterar ofta till
behandling eller annan intervention och kan om-
fatta bland annat symptom, funktionsférmaga
och halsorelaterad livskvalitet.

» PREM (eng. Patient Reported Experience
Measures) mater patienters upplevelse och till-
fredsstallelse av halso- och sjukvard, till exempel

halso- och sjukvérdens strukturer och processer.

Vid insamling anvands som regel formular med
frégor. Patientrapporterade métt ar vardefulla for att
de speglar patienternas egen uppfattning av vardens
behandling, sdsom beskrivning av sin halsa, halso-
relaterad livskvalitet, bemaotande och upplevelse.

| denna publikation anvands begreppet patient-
rapporterade métt for bdde PROM och PREM

om inte annat anges.

PROM

Syftet med PROM ir att méta hur patienter sjilva upplever

sin sjukdom och hilsa och f6r att mita effekten av behand-

lingar eller andra dtgirder, det vill siga forbattringar eller

forsimringar av hilsa eller livskvalitet efter en eller flera

behandlingsitgirder. Resultatet anvinds bland annat for att:

» Tillsammans med medicinska data ge en mer fullstin-
dig kunskap om hilsolige och hilsoutveckling.

) Identifiera riskgrupper som kan behéva extra och eller
andra insatser.

) Oka patientens delaktighet och som grund for val av
vidare behandling i patientmétet.

) Jamfora objektiva medicinska mitt med patientens
egen bedémning av det medicinska utfallet.

) Bedoma behandlingsbérda/biverkningar, jimfora olika
behandlingsmetoder och undersoka orsaker till dalig

foljsamhet till behandling.

PROM kan vara antingen sjukdomsspecifika eller generella.
PROM kan ingd som en del av hilsockonomiska analy-
ser eller utgora underlag for patientsikerhetsarbete.

PREM

Syftet med PREM ir att mita patientens erfarenhet av och
tillfredsstillelse med varden. Det kan handla om bemé-
tande, delaktighet, information, fértroende f6r varden, till-
ginglighet eller organisationsstruktur. Resultatet anvinds
for samma slag av uppféljningar som PROM (se ovan).
PREM ir till skillnad frin PROM alltid anonymiserade.
Anledningen ir att frimja dppenhet hos invénare s3 att
de kan uttrycka kritik utan nagra risker f6r deras fortsatta
vard hos en specifik vardgivare. Fritextfilt kan anvindas for
att finga upp aspekter som inte finns med bland fragorna.
Vid anvindning av fritextfilt ska dock resultatdterforingen
goras pd ett sddant sitt att information om enskilda perso-

ner inte rojs.

PATIENTRAPPORTERADE MATT OCH
KVALITETSREGISTER

Over 85 procent av de Nationella Kvalitetsregistren samlar
in patientrapporterade métt. Vissa Nationella Kvalitets-
register har sin grund i patientrapporterade matt och har
ddrfér en bred palett av sdidana matt medan andra bara
har nagot enstaka. Till stor del anvinds pappersenkiter,
men det 4r inte heller ovanligt att invinare erbjuds flera
sdtt att rapportera in sina matt, via sms, e-post eller 1177
Virdguidens e-tjinster. Over 150 olika enkitformulir
(skalor) forekommer. 60 procent av registren som anvin-
der sig av patientrapporterade matt anvinder flera skalor,
ovriga bara en.

Malet med att anvinda patientrapporterade métt inom
Nationella Kvalitetsregister och andra kvalitetsregister
i Sverige har alltid varit uppfoljning av verksamhet och
underlag f6r forbittringsarbete inom ett specifikt diagnos-
omrade, varfor varje register sjilv har valt for dem limp-
liga patientrapporterade matt.

Mot bakgrund av dataskyddsprinciperna i EU:s data-
skyddsforordning (artikel 5.1), bland annat principerna
om indamilsbegrinsning och uppgiftsminimering, méste
valet av patientrapporterade matt vara genomtinkt och

kunna motiveras.



Juridiska 6verviganden om ansvaret vid
insamling av patientrapporterade matt

Utvecklingen har gétt 4t det héllet att flera kvalitets-
register sjilvstindigt inhdamtar patientrapporterade
mitt. Det ir alltsd inte anslutna vardgivare till ett
kvalitetsregister som inhimtar efterfrigade uppgifter
utan den centralt personuppgiftsansvariga myndigheten
(CPUA-myndigheten) for ett kvalitetsregister, normalt
en regionstyrelse. Forvisso har rapporterande vardgivare
ett inflytande ver utformningen av frigor och rutiner
genom att ndgra av dem finns representerade i register-
styrgruppen, men det 4r inte dessa som skickar eller tar
emot de patientrapporterade métten. Detta reser ett
flertal juridiska, medicinska och etiska frigor.

PERSONUPPGIFTSANSVAR FOR
KVALITETSREGISTER

Alla behandlingar av personuppgifter som ir underkastade
EU:s dataskyddsforordning (dataskyddsforordningen)
kriver att det finns en personuppgiftsansvarig. Enligt
definitionen i artikel 4 i dataskyddsférordningen avses
med personuppgiftsansvarig en fysisk eller juridisk person,
offentlig myndighet, institution eller annat organ som
ensam eller tillsammans med andra bestimmer indamalen
och medlen f6r behandlingen av personuppgifter.

Med personuppgiftsansvaret foljer en rad skyldigheter
for personuppgiftsbehandlingen. Den personuppgifts-
ansvarige ska sikerstilla att personuppgiftsbehandlingen
ar laglig, skydda uppgifterna mot obehérigt réjande
och utge skadestind enligt dataskyddsférordningen vid
missbruk eller felaktig hantering av personuppgifter till
den det berdr.

I s& kallade registerférfattningar om personuppgifts-
behandling i olika slags verksamheter har det ofta ansetts
limpligt frin integritetssynpunke att pé ett tydligt sitt
peka ut vem som ir personuppgiftsansvarig for den
behandling som regleras i de sirskilda lagarna. Av det
skilet foreskrivs i patientdatalagen (2008:355) att endast
myndigheter inom hilso- och sjukvérden fir vara person-
uppgiftsansvariga for central behandling av person-
uppgifter i ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister

(7 kap. 7 §), det vill siga den myndighet som benimns
CPUA-myndighet. Av patientdatalagen framgar vidare
att regeringen eller den myndighet som regeringen be-

stimmer far besluta om undantag frin denna reglering.

VARDGIVARES PERSONUPPGIFTS-
ANSVAR

Aven vardgivares personuppgiftsansvar ir reglerat i
patientdatalagen. En vardgivare ir personuppgiftsansvarig
for den behandling av personuppgifter som véardgivaren
utfér. I en region och en kommun ir varje myndighet
som bedriver hilso- och sjukvérd personuppgiftsansvarig
for den behandling av personuppgifter som myndigheten

utfér (2 kap. 6 °§).

ANDAMAL FOR BEHANDLING AV
PERSONUPPGIFTER

En CPUA-myndighet behandlar personuppgifter i ett
regionalt eller nationellt kvalitetsregister for bara ett
primirt andamal: systematisk och fortldpande utveck-
ling och sikring av virdens kvalitet (7 kap. 4 § patient-
datalagen). Insamlade uppgifter far emellertid anvindas
for sekundira indamal sdsom framstillning av statistik
och forskning inom hilso- och sjukvirden (7 kap. 5 §
patientdatalagen). Andamélsbestémningen 17 kap. 4-5 §§
patientdatalagen ir uttémmande. Det innebir att CPUA-
myndigheten inte fir behandla personuppgifter i ett
kvalitetsregister for andra indamal 4n de som framgar
av lagen.

Regioner har som forvaltare av regionala och nationella
kvalitetsregister en helt annan roll 4n den de har som
sjukvardshuvudmin, enligt hilso- och sjukvardslagen
(2017:23) och annan lagstiftning pé hilso- och sjuk-
virdens omride. CPUA-myndighetens uppdrag ir att
forvalea uppgifter frin ett flertal olika vardgivare, nigot
en myndighet i hilso- och sjukvédrden annars inte skulle

tilldtas gora.



UTVECKLA OCH SAKRA KVALITET

N
| VARDEN
Ett annat sirdrag hos regionala eller nationella kvalitets-
register dr att de inte fir anvindas f6r individnira vard
och behandling utan enbart for kvalitetssikring pa
gruppniva eller nationell nivd. Med individnira vard och
behandling avses i denna publikation ett digitalt stod
for hilso- och sjukvardspersonal som kan presentera en
individuell behandlingsrekommendation baserad pa en
enskild patients hilsorelaterade uppgifter och annan
hilsorelaterad information. Denna begrinsning for kva-
litetsregister beror pé att det ir frivilligt for invanare att
lata sig registreras i ett kvalitetsregister. Invinare fir mot-
sitta sig registrering. Skulle kvalitetsregister fi anvindas
som beslutsstdd i individnira vard och behandling, [6per
de invAnare som motsatt sig registrering risken att fi en
samre vird eller en icke jaimlik vird. Det ir ett ansvar for
varje virdgivare att dokumentera i patientjournalen om
en invanare motsatt sig (spirrat) registrering i ett regio-
nalt eller nationell kvalitetsregister.

VARDGIVARES ATKOMST TILL
PATIENTRAPPORTERADE MATT

Vanligtvis tillfors ett kvalitetsregister personuppgifter av
anslutna vérdgivare. Vardgivarna har ritt att ta del sina
egna rapporterade patientuppgifter genom direktdtkomst
(7 kap. 9 § patientdatalagen). En CPUA-myndighet kan
ocksd sjilv samla in patientrapporterade matt for att
forbdttra kvaliteten i virden och behandlingen. CPUA-
myndigheten fir anses ha stéd i patientdatalagen for att
hantera personuppgifter i de mottagna enkitsvaren for
detta syfte. Anslutna vérdgivare till det aktuella kvalitets-
registret har dock inte ritt att ta del av uppgifterna. Efter-
som inga anslutna virdgivare har limnat uppgifterna, fir
de inte heller ha direktdtkomst till dessa. Skulle virdgivare
medges direktatkomst till sdidana patientrapporterade
mict, riskerar bide de och CPUA-myndigheten att gora
sig skyldiga till brott mot bide dataskyddsférordningen
och patientdatalagen.



Medicinska och etiska 6verviganden
om ansvaret vid insamling av
patientrapporterade matt

Som framhillits dr syftet med patientrapporterade

mictt att f6lja upp hur patienter mar och upplever vard-
processen de varit med om. Det innebir att patienter kan
forvintas rapportera forsimringar av sin hilsa eller andra
avvikelser frin en forvintad hilsoforbittring efter en
sjukvardsatgird.

RISK ATT PATIENTENS RAPPORTERADE
AVVIKELSE INTE NAR ANSVARIG
VARDGIVARE
Om CPUA-myndigheten eller en utférare &t CPUA-
myndigheten, 4r avsindare och mottagare av patient-
rapporterade matt finns det en risk att patientens rappor-
terade avvikelse passerar utan att nd ansvarig virdgivare.
Suicidrisk ir en sirskilt allvarlig avvikelse som riskerar
att inte uppmirksammas. Som framhillits ir CPUA-
myndighetens roll inte att bedriva hilso- och sjukvard
utan att bidra till en bittre hilso- och sjukvard.

Ur ett medicinskt och etiskt perspektiv dr det mer limp-
ligt att virdgivare 4r avsindare och mottagare av patient-

rapporterade mactt.

BORTFALL AV PATIENTRAPPORTERADE
MATT

En annan aspekt av medicinsk betydelse 4r att CPUA-
myndigheten bara skickar enkiter till patienter som inte
har motsatt sig registrering i ett sidant register. Det dr
frivilligt fr envar att lta sina personuppgifter behandlas

i ett kvalitetsregister. Vissa patienter motsitter sig dock
registrering. Dessa far inga enkiter om ett kvalitetsregister
ansvarar for patientrapporterade métt och kan dirmed
inte heller meddela avvikelser i virden.



Patientrapporterade matt bor samlas in
av behandlingsansvariga vardgivare

Bade juridiska, medicinska och etiska skil talar for att
regionerna och deras privata utforare bor vara avsindare
och mottagare av patientrapporterade matt och inte regio-
nala och nationella kvalitetsregister. Det ir saledes vard-
givare som bér vara konsumenter av patientrapporterade
mict och producenter av hilso- och sjukvardens behov av
kunskap. Kvalitetsregister bor som regel vara sekundira
konsumenter av relevanta patientrapporterade méitt genom
att vardgivare rapporterar insamlade matt till registren

for vidare analys och jaimférelser, till exempel for att mita
vardkvalitet p& nationell niva.

GENOMFORANDE AV INSAMLING

Patientrapporterade matt ska ses som en del av den indi-
vidnira vardprocessen och virddokumentationen.

Det behéver inte innebira att regionerna och andra
vardgivare stdr for det praktiska arbetet i alla delar. Inget
hindrar att vardgivare uppdrar &t CPUA-myndigheten
eller en annan akedr att ombesérja utskick av en enkit
till vardgivarens alla patienter, det vill siga inte bara till
patienter som finns i kvalitetsregistret. Regionerna bor
dock uppmirksamma att kdp av sddana tjinster kan
behéva konkurrensutsittas enligt lagen om offentlig
upphandling. Personuppgiftsbitridesavtal ska tecknas
med CPUA-myndigheten eller annan aktor, se nedan.

Anlitar regionerna och deras privata vardutforare en
akeor for utskick av PROM-enkiter bor det tydligt framgé
av enkiterna att uppgifterna som enskilda limnar, limnas
till behandlande vardgivare och inte till aktoren, CPUA-
myndigheten eller registret”. Det innebir att anlitad aktor
miste sikerstilla att ritt persons rapporterade métt mottas
av behérig vardgivare. Mottagna svar kan behandlas av
respektive virdgivare i ett eget kvalitetsregister eller i vard-
informationssystemet. PROM erhillna frin enskilda som
inte motsatt sig registrering i ett regionalt eller nationellt
kvalitetsregister kan direfter limnas ut av vardgivare till
berérd CPUA-myndighet och kvalitetsregister.

Betriffande PREM bor vardgivare ocksd vara avsindare
och mottagare av sdidana enkiter, men kan uppdra t
CPUA-myndigheten eller annan aktor att distribuera dessa
till berdérda invanare. PREM-svar bor vara anonyma for
att frimja dppenhet hos invénare s att de kan kinna sig
friare att uttrycka kritik mot vardgivare och deras personal.
Fritextrutor bor anvindas med sirskild eftertanke. Vid
anvindning av fritextfilc ska dock resultatdterforingen hos
varje vardgivare goras pd ett sidant sitt att information

om enskilda personer inte rojs.

SYSTEM FOR ATT AUTOMATISERA
PATIENTRAPPORTERADE MATT

Inget hindrar skapandet av system som automatiserar
processen med patientrapporterade matt, det vill siga
distributionen av svar till berérda vérdgivare och kvalitets-
register. Ett exempel dr INCA-plattformen, som innehéller
bide beslutsstdd, regionala cancerregister och Nationella
Kvalitetsregister pa canceromrédet. Plattformen har
teknisk funktionalitet for att automatiskt och momentant
registrera enkitsvar i bide beslutsstodsystem och kvalitets-
register.

Nir en CPUA-myndighet eller annan akedr samlar in
patientrapporterade matt pa uppdrag av ett flertal vard-
givare, agerar CPUA-myndigheten eller annan akeér i
rollen som personuppgiftsbitride at virdgivare. Av det
skilet ska berorda vardgivare, var och en, teckna ett
personuppgiftsbitridesavtal med CPUA-myndigheten eller
annan akt6ér som innehiller dokumenterade instruktioner
om den personuppgiftsbehandling som innefattas i upp-
draget. Ett sddant avtal behover bara tecknas en ging for
alla uppdrag att samla in patientrapporterade matt.



Patientrapporterade matt vid

verksamhetsGvergang

Med verksamhetsdvergdng avses en situation dér en ny
juridisk person tar dver en privat eller offentlig vardgivar-
verksamhet. Overtagande kan innefatta bade lokaler och
personal och kan bero p4 att den tidigare virdgivaren
upphért att existera, till exempel forsatts i konkurs, eller
att en region vill utkontraktera en verksamhet.

Av patientdatalagen framgar att en vérdgivare enbart
far ta del av de uppgifter i ett kvalitetsregister som vérd-
givaren sjilv registrerat, inte andra virdgivares person-
uppgifter trots att uppgifterna berér samma patient
(7 kap. 9 §). Det innebir att vid en verksamhetséverging
har den nya juridiska personen inte ritt att ta del av den
forra vardgivarens registrerade patientuppgifter i ett
kvalitetsregister. Det rdder sekretess for dessa uppgifter
gentemot den nya virdgivaren.

Vid verksamhetséverging eller upphorande av verksam-
het far emellertid CPUA-myndigheten fortsitta behandla
personuppgifter som rapporterats av tidigare virdgivare.
Personuppgifterna kan ju alltjimt vara nédvindiga for att
systematiskt och fortlopande utveckla och sikra virdens
kvalitet. Uppgifterna fir dock som regel enbart limnas ut
av CPUA-myndigheten till ny vardgivare i avidentifierad
form eller med stod av ett uttryckligt samtycke av invanare

(2 kap. 3 § patientdatalagen).

VARDGIVARE SOM HAR OVERTAGIT
EN VERKSAMHET

En vardgivare som har évertagit en verksamhet kan skicka
enkiter till de patienter som har en vardrelation till den
nya virdgivaren, men kan inte genom direktdtkomst ta del
av de enkiter i ett kvalitetsregister som samma patienter
besvarat fore overtagandet, inte ens med patientens sam-
tycke. En vérdgivare fir enligt patientdatalagen bara ha
direktatkomst till sadana uppgifter i ett kvalitetsregister
som vardgivaren sjilv rapporterat. Ett samtycke kan inte
“slicka” den begrinsningen i lagen. Diremot kan en ny
verksamhet begira hos CPUA-myndigheten att fa ut sa-
dana patientrapporterade métt pé annat sitt, till exempel
pa en harddisk eller en USB-sticka under forutsittning

av patienterna i friga har samtycke. Avser utlimnandet
uppgifter om patienter som den nya vardgivaren inte har
en patientrelation till krivs ett ytterligare samtycke for att

databehandla uppgifterna.

VERKSAMHET SOM HAR UPPHORT

Har en verksamhet upphort och inte 6vertagits av en annan
ar det limpligast att CPUA-myndigheten utfirdar enkiter
for fortsatt uppféljning. Situationen ir siledes ett undantag
fran huvudregeln i denna publikation att virdgivare bor
vara avsindare och mottagare av patientrapporterade matt.

CPUA-myndighetens uppféljning av vard och behand-
ling i4r séledes berittigad i nira anslutning till att en
vérdgivare upphért med sin verksamhet. Nédvindigheten
av att gora uppfoljningar kan, beroende pé diagnos hos
invanaren eller insats av den tidigare virdgivaren minska,
kvarsta eller 6ka dver tid. Registerhallare for ett Nationellt
Kvalitetsregister bor samrada med en ny vardgivare av
samma verksamhet i syfte att undvika en situation som
innebir att en patient far tvd enkiter.

Ar personuppgifter, som en inte lingre existerande
vérdgivare har registrerat i ett kvalitetsregister, inte lingre
nddvindiga for det primira indamalet kvalitetssikring,
ska enligt 7 kap. 10 § forsta stycket patientdatalagen
dessa gallras av CPUA-myndigheten. Arkivmyndigheten
inom en region (normalt regionstyrelsen) fir dock enligt
samma paragraf i stillet foreskriva att personuppgifterna
far bevaras for historiska, statistiska eller vetenskapliga
indamal. I sddant fall ska personuppgifterna i registret

overforas till regionarkivet.

STANDARDISERADE FORMULAR

Vid patientrapporterade méatt anvands olika
standardiserade formular for att beskriva och mata
halsa och halsorelaterad livskvalitet. De kan ocksa
anvandas for att gora halsoekonomiska berakningar,
i befolkningsstudier, kliniska studier samt inom
sjukvard och halsoarbete. Immateriella rattigheter
vid anvandning av formular for patientrapporterade
matt gor att vissa formular kraver licensiering for att
f& anvandas. Licensen kan vara avgiftsbelagd.

Regioner och kvalitetsregister har sedan 2019
kunnat skicka formular till invénare via en nationell
tjanst i 1177 Vérdguidens e-tjanster som forvaltas av
Inera AB i rollen som personuppgiftsbitrade. Den
nationella formulartjansten bade sakerstaller att
ratt versioner anvands och underlattar for invénare
att via sitt eget 1177-konto rapportera enkater till
regioner och kvalitetsregister elektroniskt.
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Nir bér CPUA-myndigheten ansvara for

insamling av patientrapporterade matt?

Som tidigare framkommit rekommenderas i denna
publikation — av juridiska, medicinska och etiska
skil — ett tydliggorande av ansvaret vid insamling av
patientrapporterade matt. Virdgivarna bor vara primira
avsindare och anvindare av information baserad pa
patientrapporterade matt, kvalitetsregister bor vara sekun-
dira avsindare och anvindare av sidan information.
Undantag frin denna huvudregel har bersrts. En sidan
situation ir nir en virdgivare av olika skil upphér med sin

verksamhet.

KVALITETSUPPFOLJNING OVER
LANGRE TIDSPERIODER

Andra situationer kan aktualiseras dir CPUA-myndigheten
kan anses vara bist limpad att vara avsindare av patient-
rapporterade matt. En sidan situation ir longitudinella
kvalitetsuppfoljningar som stricker sig éver en lingre
tidsperiod. Sddana uppfoljningar kan motivera att CPUA-
myndigheten svarar f6r uppféljningen av patient som
undergatt vard och behandling. Skilet ir att patienten inte
lingre har en vérdrelation till tidigare virdgivare eller att
véardgivaren har upphort att existera.

KONTINUITET | KVALITETSSAKRINGEN

CPUA-myndighetens personuppgiftsansvar innebir en
ritt att behandla personuppgifter for det primira dnda-
milet kvalitetssikring. CPUA-myndigheten svarar dirmed
for kontinuiteten i kvalitetssikringen, det vill siga att in-
dividuella insatser eller virditgirder lingt tillbaka i tiden
foljs upp och miits i syfte att sikra kvaliteten. Det beror
givetvis pd typen av sjukdom eller diagnos som ska foljas
upp, sdsom livslinga tillstdnd eller sjukdomar med risk for
recidiv som stricker sig minga 4r fram i tiden, till exempel
cancersjukdomar.

Det ir i dessa fall viktigt att CPUA-myndigheten siker-
stiller att det 4r uppenbart for patienten att uppfoljningen
via formuliret inte gors av nigon vardgivare och inte kom-

mer leda till ndgra atgirder.

TACK TILL ALLA SOM BIDRAGIT | ARBETET
MED PUBLIKATIONEN

| arbetet med publikationen har Nationella stod-
funktionen for kvalitetsregister och kunskaps-
styrning inhamtat synpunkter och diskuterat frége-
stallningarna med en referensgrupp som bestatt av
representanter fran registercentrumorganisationen
(RCO), regioner och registerhéllare. | den slutliga
beredningen har synpunkter aven inhamtats fran
Natverket for juridik och Nationella Kvalitets-
register vid SKR. | natverket ingér regionjurister,
dataskyddsombud i regioner och verksamhetsfore-
tradare for Nationella Kvalitetsregister.
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