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1 § Syfte

Svenska palliativregistret ar ett nationellt kvalitetsregister vars 6vergripande syfte ar att forbattra
varden i livets slutskede. Genom insamlade data avser registret att:

 Oka kunskapen om palliativ vard och dess effekt fér att uppna likvérdig vard i Sverige.

¢ Utveckla process- och resultatmatt baserat pa relevanta evidensbaserade atgarder.

e Utgdra underlag for forskning, verksamhetsutveckling och kliniskt forbattringsarbete.

2 § Ledningsgruppens sammansattning, val och arbetssatt

Registerhallare for registret ar ansvarig for rapportering till, och ansokan till SKR for
medelstilldelning. Registerhallaren férordnas formellt av Centralt personuppgiftsansvarig myndighet
(CPUA) och ansvarar for hanterandet av de arbetsuppgifter i registret som berér det centrala
personuppgiftsansvaret. Mandatperioden for utsedd registerhallare ar fyra ar. Omval av
registerhallare kan ske. Forslag pa ny- eller omval av registerhallare ldmnas av registrets
ledningsgrupp efter diskussion med registerhallaren om registrets utvecklingspotential.
Ledningsgruppen kan utdver registerhallare dven utse en bitrddande registerhallare och/eller en
registerkoordinator.

CPUA kan entlediga en registerhallare om bedémning gors att registerhallare har missbrukat sitt
ansvar, eller inte har féljt de direktiv som CPUA faststéllt. Ett sddant beslut fattas av Halso- och
sjukvardsdirektor. Ett uppdragsavtal ska finnas mellan registerhallare/ledningsgrupp och CPUA. Detta
finns beskrivet i CPUA:s rutiner.

Registerhallarens ansvar:

¢ Huvudansvarig for registret och har det yttersta ansvaret for att registret fungerar.

¢ Ansvarig for registrets utveckling och drift.

» Ansvarar for att registret innehaller korrekt information.

¢ Ekonomisk férvaltning.

* Kontaktperson for CPUA och IT-leverantor.

¢ Ska ha god kunskap om regelverk inom kvalitetsregisteromradet.

¢ Ska vara val férankrad i berérda professioner.

e Ansvarar for och skriver verksamhetsberattelse, arsrapport och redovisningar till SKR i samrad med
ledningsgruppen.

¢ Kan vara ordférande i ledningsgruppen, men dven annan person i ledningsgruppen kan vara det.

Ledningsgruppen ska innehalla minst 7 personer inklusive ordféranden, dessa utgor registrets
medlemmar. Mandatperiod for alla i ledningsgruppen ar tre ar i taget, med mojlighet till omval.
Valen saxas for att uppna kontinuitet i styrelsen, sa att tva ledamaéter véljs varje ar. Vid lika rostetal
har ordféranden utslagsrost.

Ledningsgruppen ska spegla olika professioner inom det aktuella omradet samt stora och sma
verksamheter med geografisk spridning. Till registret bor &ven nagon sakkunnig inom forskning
knytas samt representant fran hégskolor/universitet.

Gruppmedlemmarnas uppgift ar att aktivt bidra till en hogkvalitativ utveckling av registret utifran den
specifika profession som de representerar.

Ansvar medlem i ledningsgrupp:

e Ansvarar for utvecklingen med stéd av RCO.

¢ Ledningsgruppen ska utveckla registret i enlighet med vad som anges i 6verenskommelsen och
utifran de kriterier och inriktningsmal som faststéllts av Ledningsfunktionen.

¢ Den ska samarbeta med deltagande kliniker och verksamheter, utforma registrets innehall och
design, gora det anvandbart for férbattringsarbete och forskning och arbeta for god datakvalitet.
¢ Ledningsgruppen ska ta tillvara professionernas intresse av kvalitetsuppfdljning av varden och



samverka med CPUA i fragor som ror utlamnande av data.
e Ordfoérande utses av ledningsgruppen.

Ledningsgruppen ska sammantrdda minst en gang i manaden under terminstid. Minnesanteckningar
over sammantraden ska finnas hos kansliet och samtliga anteckningar anslas elektroniskt.
Ledningsgruppen har ratt att till sig adjungera vem de dnskar till ledningsgruppens sammantrade
eller arbete, om gruppen anser att detta kan underlatta eller forbattra registrets arbete.

3 § Ansvar for dataregister och forskning

Juridiskt ansvarig for Svenska palliativregistrets dataregister ar CPUA. Svenska palliativregistret ar
kopplat till ett registercentrum och foljer gallande lagar och férordningar som styr kvalitetsregister.
Registrets ledningsgrupp ansvarar for registrets databas och beslutar om en policy for vilka
utdatarapporter som ska tas fram.

4 § Verksamhets- och riakenskapsar
Registrets verksamhetsar och rakenskapsar ar kalenderar.

5 § Referensgrupp

| Svenska palliativregistrets referensgrupp ingar riksféreningar- och specialistféreningar som syftar till
att utveckla palliativvard. Referensgruppen ska ha minst tvd sammantraden per ar tillsammans med
hela eller delar av ledningsgruppen.

6 § Ekonomi

Svenska palliativregistret bedrivs med stod av registermedel fran Sveriges Kommuner och Regioner.
Registermedel ansoks om arligen av registerhallaren med stéd av ledningsgruppen. Beviljade
registermedel forvaltas av registerhallaren. Anvandande av registermedel ar utsatt for offentlig
revision.

De medel som fordelas till Svenska palliativregistret enligt 6verenskommelsen, ska rekvireras av
CPUA, som ocksa formellt ansvarar for registrets medel. CPUA ansvarar for internkontroll av
registret, och foljer upp att registret har utfort det som redovisas.

7 § Andring av stadgar
For andring av dessa stadgar kravs majoritetsbeslut av ledningsgruppen.

8 § Uteslutning ur registret

Medlem far inte uteslutas ur ledningsgruppen av annan anledning an att denne har forsummat sitt
uppdrag, motarbetat registrets verksamhet eller andamal eller uppenbarligen skadat registrets
intressen. Beslut om uteslutning eller varning far inte fattas utan att ledningsgruppsmedlemmen
inom viss tid, minst 14 dagar, fatt tillfalle att yttra sig 6ver de omstandigheter som foranlett att
arbetet ifragasatts. | beslutet skall skdlen harfér redovisas samt anges vad medlemmen skall iaktta
for 6verklagande. Beslutet skall inom tre dagar fran dagen for beslutet skriftligen meddelas den
berorde.

9 § Upplosning av registret

CPUA har mandat att besluta om nedlaggning.

Om tackningsgrad/anslutningsgrad fortsatter att vara 1ag, om finansiering uteblir eller om det saknas
ledning (registerhallare och ledningsgrupp) sa kan Regionstyrelsen valja att fatta beslut om
nedldaggning. Finns beskrivet i CPUA:s rutiner.

10 § Uttrade
Medlem som vill uttrdada ur ledningsgruppen, skall skriftligen anméla detta till registerhallare.
Ny ledamot valjs av ledningsgruppen.



