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Regelverk for Luftvagsregistret
Registrets syfte

Luftvagsregistret ar en del av kunskapsstyrningsorganisationen genom nationella kvalitetsregister.
Syftet med Luftvagsregistret ar att bidra till minskad sjuklighet och doédlighet samt ett forbattrat
valbefinnande hos patienter med astma och kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL). Registret bidrar till
en evidensbaserad jamlik vard i Sverige och att 6ka kostnadseffektiviteten i varden genom att:
e Lokalt och regionalt fdlja, styra och forbattra den akuta saval som den langsiktiga varden vid
astma och KOL.
e Nationellt folja effekten av diagnostiska atgarder, behandlingar och behandlingsresultat i saval
akutskedet som i efterféljande vard. | detta ligger ocksa att utvardera vardbehov.
e Vetenskapligt studera de tva luftvagssjukdomarnas epidemiologi, utveckling och effekter av
olika diagnostiska och terapeutiska insatser.

Metodik

Vid samtliga deltagande mottagningar och sjukhus registreras patienter med astma och KOL som
besdker mottagningen eller som vid KOL vardas inneliggande for en formodad forsamring i sin
sjukdom. Aktivt deltagande av samtliga sjukvardsenheter som omhandertar dessa patienter ar nagot
som efterstravas.

Organisation
Styrgruppen for Luftvagsregistret bor ha en sammansattning som speglar saval geografisk spridning
som kompetensomraden och besta av professionerna samt patientrepresentation.

Styrgruppens sammansattning (2023-01-01)

Tidigare styrgruppsmedlemmar presenteras i Bilaga 1

Ordférande/Registerhallare
e Caroline Stridsman, registerhallare, ordférande, docent, astma/KOL-sjukskoterska, Region
Norrbotten

Nationell koordinator
e Yvonne Sj66 nationell koordinator, distriktsskoterska, astma/KOL-sjukskoterska, Region
Varmland

Astma
e Alf Tunsater, docent, 6verlakare, lung-/allergikliniken, SUS, Lund, Region Skane
e Apostolos Bossios, docent, bitradande 6verldkare, Karolinska Universitetssjukhuset, Region
Stockholm
e Frida Stromberg Célind, barnldkare, doktorand, Barn- och Ungdomsmedicinska mottagningen i
Molndal, Vastra Gotalandsregionen
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e Jon R. Konradsen, docent, dverldkare, Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Solna, Region Stockholm

e Therese Sterner, med dr, leg sjukskoterska, bitrddande forskare, yrkes- och
miljodermatologiska kliniken, Lunds universitet, Lektor Malmo Universitet, Region Skane.
Ordférande ASTA

KOL

e Anne Lindberg, professor, dverlakare, Institutionen for Folkhalsa/Klinisk medicin, Umea.
Universitet/Lung-och allergisektionen, Sunderby Sjukhus, Luled, Region Norrbotten

e Lowie Vanfleteren, docent, universitetslektor, KOL-centrum, Sahlgrenska Universitetssjukhuset,
Goteborg, Vastra Gotalandsregionen

Representant for Primarvard
e Henning Stenberg, Med dr, specialist i allmdanmedicin, Nastets lakargrupp, Centrum for
primarvardsforskning, Malmo
e Peter Odeback, specialist i allmdanmedicin, tidigare medicinsk radgivare/kvalitetsutveckling,
Capio Narsjukvard
e Jorgen Syk, med dr, specialist i allmanmedicin, studierektor Akademiskt primarvardscentrum,
AT/ST-enheten, Region Stockholm

Epidemiologisk kompetens
e Fredrik Nyberg, professor i registerepidemiologi, avdelningen for samhallsmedicin och
folkhalsa, institutionen for medicin, Sahlgrenska Akademin, Goteborgs Universitet

Astma- och Allergiforbundet
e Anna-Karin Klomp, representant for Astma-Allergiférbundet

Riksforbundet HjartLung
e Peter Edfelt, representant for Riksforbundet HjartLung

Adjungerad styrgruppsmedlem
e Ann Ekberg Jansson, docent, lungspecialist, medicinsk strateg, Vastra Gotalandsregionen

Foljande har narvaroratt men ej rostratt
Representant for Registercentrum Vastra Gotalandsregionen (VGR)
Vid behov kan annan specifik kompetens inkallas

Funktioner och ansvar

Centralt personuppgiftsansvar (CPUA)

Centralt personuppgiftsansvarig (CPUA) myndighet ar den region dar registrets
Registercentrumorganisation ar lokaliserad, Vastra Gotalandsregionen. CPUA-myndigheten behandlar
och fattar beslut om datauttag ur registret, i samrad med registerhallaren och styrgruppen.



@ luftvdgsregistret

Lokalt personuppgiftsansvar (LPUA)
Vid rapportering till kvalitetsregister ar det vardgivare som bar det lokala personuppgiftsansvaret for
att personuppgifterna hanteras korrekt och i enlighet med patientdatalagens och offentlighets- och
sekretesslagens krav pa den lokala nivan. Detta innebar att vardgivarna, som ar skyldiga att
kvalitetssakra sin verksamhet, bar det formella ansvaret for den personuppgiftsbehandling som de
sjalva utfoér i samband med registerhanteringen genom att:
e Informera patienter som registreras i ett kvalitetsregister om behandlingen av deras
personuppgifter
e Informera patienter om ratten att slippa bli registrerad alternativt bli borttagen ur ett
kvalitetsregister
e Sakerstalla att enbart behorigen utsedda medarbetare far atkomst till kvalitetsregisterdata
e Sakerstalla att patientuppgifter overfors till register pa ett sakert satt
e Inte anvdnda personuppgifter i kvalitetsregister for individnadra vard och behandling, t.ex. i
form av beslutsstod eller liknande

Styrgruppen

Styrgruppen for ett kvalitetsregister ska utveckla registret i enlighet med de kriterier och
inriktningsmal som faststalls av Ledningsfunktionen fér Nationella Kvalitetsregister. De ska samarbeta
med deltagande kliniker och verksamheter, utforma registrets innehall och design, gora registret
anvandbart for forbattringsarbete och forskning och arbeta fér god datakvalitet. Styrgruppen tar
tillvara professionernas intresse av kvalitetsuppféljning av varden och samverkar med CPUA-
myndigheten i fragor som ror utlamnande av data till exempelvis forskning.

De variabler som registreras kan dels revideras vid arsmoten, dels modifieras under aret av
styrgruppen. Styrgruppen ansvarar ocksa for att arligen ge ut en rapport om inkommande data.
Styrgruppen kan vid behov utse en bitrddande registerhallare och nya styrgruppsledamoéter.

Registerhallare
Registerhallaren ar tillika styrgruppens ordférande. Varje forandring av registerhallare ska meddelas
kansliet vid Nationella Kvalitetsregister pa Sveriges Kommuner och Regioner (SKR). Vid eventuell
omrostning dger ordférande vid lika rostetal utslagsrost.
e Ansvara for registrets utveckling och drift
e Forankra registrets verksamhet inom berdrda sakkunniggrupper
e Haingadende kunskaper om registrets innehall, funktionalitet och resultat och kunna verka for
registret i olika sammanhang lokalt och nationellt
e Varavil insatt i de regelverk som géller for kvalitetsregister
e Tillse att hanteringen av personuppgifter i registret foljer de regler som anges i den allmanna
dataskyddsférordningen, patientdatalagen (2008:335) samt Socialstyrelsens foreskrifter HSLF-
FS 2016:40
e Hantera registrets ekonomi pa ett ansvarsfullt satt
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Ansvara for att, i samverkan med deltagande enheter och registercentrum, sammanstallning
och analys av resultat ar kontinuerligt tillgangliga for berérda malgrupper

Vid begaran ombesdrja beslutsunderlag for utlimnande av uppgifter fran registret. Beslut om
att lamna ut eller inte ldmna ut uppgifter fattas av verksamhetschefen for Registercentrum
VGR vid Regionstyrelsen vid Vastra Gotaland eller av genom arbetsordning utsedd tjansteman

Nationell koordinator

Ansvarar for planering och koordinering av implementerings- och férankringsarbetet i nara
samrad med styrgrupp
Ar kontaktperson till Registercentrum VGR i praktiska fragor
Arbetsleder 6vriga koordinatorer
Ansvar for att minnesanteckningar fran styrgruppsmaoten skrivs och arkiveringen av dessa
Stodjer bland annat genom att ta fram underlag vid den arliga ansékan till SKR
Ansvar for uppdateringar av anvandaravtal och inloggningsuppgifter till nya anvandare
Ansvar for anvandarutbildningar, nationellt och regionalt
Uppdateringar pa Luftvagsregistrets webbplats
Uppdaterar adresslistor for Luftvagsregistrets nyhetsbrev
Uppdaterar regelbundet “back-up” med:
Logg for variabler
Logg for beskrivning av indikatorer samt indikatorrecept for hemsidan
Logg for anvandare samt adresslistor for anslutna enheter
Logg for respektive ansluten enhet med HSA-id for 6verforing till ViS
Logg for respektive ansluten enhet med LVR-kontext-id vid direktéverforing

Koordinator

Arbetar pa uppdrag av styrgrupp

Arbetsleds av nationell koordinator

Ansvar for att informera och presentera registret pa konferenser, natverkstraffar eller
likvardiga arrangemang

Leder anvandarutbildningar saval fysiska traffar som digitala (webbinarier)

Ansvar for att identifiera regionala beslutsfattare och andra nyckelpersoner av betydelse for
registrets implementering i regionen

Ansvar for att identifiera saval aktuella som presumtiva anvandare och kontakta dessa.

Utgor kontakten mellan registret och anvéndare i regionen i sdval anvandarstoéd som andra
praktiska fragor

Datahantering

Luftvagsregistret ar uppbyggt for att mojliggora saval lokal som dvergripande verksamhetsutveckling

samt for att mojliggora forskning pa epidemiologiska data. Forskningsprojekt kan initieras av

Luftvagsregistret sjalvt eller av extern part. Avseende forfragan om utlamnande av data, sa har
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Registercentrum VGRs avdelningschef delegation fran CPUA-myndigheten att fatta beslut utifran
upprattade regelverk. Tillstand fran etisk provningsnamnd ska finnas for forskning och for samkorning
med andra kvalitets- och befolkningsregister samt i 6vriga fall dar sa erfordras. Registrets styrgrupp
har endast en stodfunktion i denna hantering. Samtliga forfragningar om datauttag registreras och
diariefors vid Registercentrum VGR.

Det rekommenderas att nagon med registerkunskap ingar i aktuella forskningsprojekt som utspringer
ur Luftvagsregistret, vilket borgar for god kvalitet i forskningsmetodik och de slutsatser som
framkommer. Medforfattarskap bor da ocksa diskuteras i enlighet med Vancouver-regelverket.

Luftvagsregistret har en generell 6verenskommelse med GSK (Glaxo Smith Kline) om att kliniskt
anvanda Asthma Control Test (ACT) och The COPD Assessment Test (CAT) i rutinsjukvard. Det innebar
ocksa att uppféljningen och forskning med hjalp av Luftvagsregistret inte ar nagot bekymmer nar det
galler non-profitverksamhet. Om daremot kommersiell (icke non-profit) verksamhet dnskar datauttag
som aven innehaller resultat av CAT och ACT sa uppkommer ett affarsforhallande med dgaren av
formularen. Detta innebar att Luftvagsregistret har foljande rutin i dessa fall:

e Den sokande hanvisas att ta kontakt med dgarna till formularen. Kontaktperson for narvarande

for GSK ar Catharina Thoren, catharina.a.thoren@gsk.com

e Nar de berorda kommit dverens ska Luftvagsregistret fa en bekraftelse att avtal ar klart och kan
darefter leverera onskat datauttag (under forutsattning att det i 6vrigt godkants av
Luftvagsregistret).

Arsrapport

Arliga sammanstaliningar fran registret presenteras i elektroniskt format. Den slutgiltiga arsrapporten
distribueras till samtliga deltagande enheter, Svensk Lungmedicinsk Forening, Svensk Férening for
Allergologi, Astma, allergi och KOL-sjukskoterskeforeningen, Natverket for Astma, Allergi och KOL-
intresserade Allmanlakare, Riksforbundet HjartLung, Astma- och Allergiférbundet, samt till
Samverkansgruppen for Kvalitetsregister. Arsrapporten &r allmén handling och kan anvindas for
presentation av registret i olika sammanhang. Den Overgripande regeln vid all bearbetning och
presentation av Luftvagsregistret ar att resultaten presenteras pa gruppniva.

Ekonomi

Luftvagsregistret bedrivs med stod av ekonomiska medel som beslutas av Samverkansgruppen for
Kvalitetsregister och administreras av SKR. Registermedel dskas for narvarande arligen. Beviljade
registermedel forvaltas av Registercentrum VGR och foljs upp av registerhallaren och bitradande
registerhallare pa uppdrag av Registercentrum VGR. For varje ny ansdkan skall foregaende ars
ekonomiska resultat redovisas och ny budget upprattas. Anvandande av registermedel ar foremal for
offentlig revision.

Luftvagsregistret tar inte emot sponsring fran lakemedels- eller medicinteknisk industri men kan pa
bestallning och mot ersattning gora bearbetningar av nationella data at externa bestallare.
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Luftvagsregistret foljer verenskommelsen om samverkan mellan SKR och industrins foretradare
avseende kvalitetsregister: Industrisamverkan | Kvalitetsregister | SKR

Arsmote
Arsmotet har en viktig roll gillande redovisning av verksamhetsplanen (inkommande data, styrgrupp,
aktiviteter och ekonomi).

Mer om regler och styrning av Nationella Kvalitetsregistret finns att ldsa pa http://kvalitetsregister.se

Detta dokument har reviderats och faststdllts av Luftvdgsregistrets styrgrupp 2022-12-09 och revideras
drligen.

Caroline Stridsman, Registerhallare

Yvonne Sjo6, Nationell koordinator


https://skr.se/kvalitetsregister/forskning/industrisamverkan.54496.html
http://kvalitetsregister.se/
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Bilaga 1
Tidigare styrgruppsmedlemmar fran 2013 till 2022

Anna Svensson, representant for SLIF, Jamtland.

Anders Ullman, Med dr, Overlikare, Vastra Gotalandsregionen

Bill Hesselmar, docent, 6verldkare, Vastra Goétalandsregionen

Birgitta Jagorstrand, Sjukskoterska, Region Skane

Christer Jansson, professor, dverlakare, Institutionen foér medicinska vetenskaper, Lungmedicin
och Allergologi, Uppsala universitet.

Christophe Pedroletti, med dr, Region Stockholm

Claes Goran Lofdahl, Professor emeritus, Region Skane

Eva-Maria Dufva, representant for Astma-Allergiférbundet.

Goran Wennergren, professor, 6verldkare, Region Vastra Gotaland
Ingalill Bjorn, representant for Astma-Allergiférbundet.

Jonas Binnmyr, representant for Astma-Allergiférbundet

Kerstin Romberg, specialist i allmdnmedicin, Region Skane

Kerstin Fjallman-Scharberg, sjukskoterska, Region Halland

Marie Ekberg, 6verlakare, Region Skane

Leif Stromberg, sjukskoterska, Region Skane

Leif Bjermer, professor, dverldakare, Lung-och Allergikliniken SUS, Lund
Magnus Ostnis, representant for Riksférbundet HjartLung och Riksférbundet fér KOL
Nicolai Stenfors, Universitetslektor, Overlikare, Region Visterbotten.
Stephanie Mindus, Specialistldkare, Region Uppsala

Thomas Gars, dverlikare, Region Ostergétland

UIf Brandstrom Astma- och Allergiférbundet

Tidigare sammansattning Referensgrupp/Vetenskapligt rad (fran 2013)

Anders Blomberg, Svensk Lungmedicinsk Forening, Umea

Anna Svensson, Svenska Lungsjukskdterskors Intresseférening, Ostersund

Christer Jansson, professor, 6verlakare, Region Uppsala

Hampus Keotseridis, expert barnallergologi, Lund

Inger Kull, docent, specialistsjukskoterska barn, Inst klin forsk/utbildn, Sédersjukhuset
Johan Hellgren, expert Oron/N&sa/Hals sjukdomar, Géteborg

Josefin Sundh, éverlikare, Region Orebro, Orebro

Kersti Theander, Astma, Allergi och KOL sjukskoterskors forening, Karlstad

Kerstin Romberg, NAKA (Natverk for Svensk Forening for Allmanmedicin, Astma/KOL
intresserade distriktsldkare), Lund

Leif Bjermer, professor, 6verldkare Region Skane

Margareta Emtner, expert fysioterapi, Region Uppsala

Ulla Nystrém Kronander, Svensk Férening for Allergologi, Linkdping
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Tidigare koordinatorer (fran 2013)

Anna Svensson, Astma/KOL sjukskoterska, representant Svenska Lungsjukskoterskors
Intresseférening, SLIF, Ostersund

Birgitta Jagorstrand, Rikskoordinator, Astma/KOL-sjukskoterska, Region Skane

Brita Engvall, Astma/KOL sjukskoterska, Region Halland

Charlotte Sjostrand, Astma/KOL-sjukskoterska, Region Vastra Gotaland

Eeva-Maija Dannebrant, Astma/KOL-sjukskéterska, Region Ostergétland

Kerstin Fjallman-Scharberg, Rikskoordinator, astma och KOL sjukskoterska, Region Halland
Leif Stromberg, Rikskoordinator, Astma/KOL-sjukskoterska Region Skane

Lotta Ernstrom, Leg sjukskoterska Astma/KOL, Region Vastra Gotaland

Margareta Lindqvist, Astma/KOL-sjukskoterska, Region Gavleborg

Marina, Jonsson, Barnsjukskoterska, Region Stockholm

Maria Rosengren, Distriktsskoterska, Region Stockholm

Ulla-Britt Andersson, Barnsjukskoterska, Region Stockholm
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