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Inledning

Flera av de nationella arbetsprocesserna, kopplade till patienter med svarlakta sar och personal
som triffar och behandlar dem, som paborjades och pagick under 2022 kunde under aret 2023
fardigstillas och publiceras. I februari 2023 publicerades vardprogram svarlikta sar och
personcentrerat och sammanhallet vardférlopp svarlikta sar. Arbetet med patientutbildning pa
stod- och behandlingsplattformen blev ocksa firdigstilld och kommer lanseras i februari 2024.
RiksSar ar 1 dagslaget det enda uppfoljningsverktyget av vardforloppet svarlakta sar. RiksSar har
under dret 2023 utvecklat, tillsammans med UCR, en rapport med de 9 indikatorer som foljer upp
vardforloppet. Detta kommer ge enheterna mojlighet att skapa en uppféljningsrapport som gar
helt i linje med vardférloppet.

Registerorganisationen
Som tidigare ar tecknades en ny 6verenskommelsen mellan Sveriges Kommuner och Regioner
(SKR) och regeringen om stdd till Nationella kvalitetsregister.

Den lokala organisationen runt RiksSar dr oférindrad sedan féregiaende ar. RiksSars organisation
bestar av:

e Region Jonkoping som dr Centralt personuppgiftsansvarig myndighet (CPUA-
myndigheten), CPUA har det yttersta ansvaret for RiksSar.

e Registercentrum SydOst (RCSO) som ir den organisatoriska enhet som idr utsedd att
forvalta RiksSar.

e Uppsala Clinical Research Center (UCR) som tillhandahéller den databas dir registrets
data lagras.

e Registerhillare och registerstyrgrupp som ansvarar att registret utformas i enlighet med
nationella 6verenskommelsen, CPUA:s styrdokument och verksamheternas behov.
Registerhallaren anséker om medel hos Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) for att
driva registret.

RiksSars styrgrupp

Under september manad valdes Kristina Nordin, Maria Bostrém och Jessica Lind in som nya
styrgruppsmedlemmar. Kristina Nordin, projektledare, Region Blekinge valdes in dd hon tog 6ver
rollen som registerkoordinator den 1 oktober. Maria Bostrom, distriktsskoterska och
verksamhetsutvecklare, Region Kronoberg valdes in da hon tog 6ver rollen som registerhallare
1/1 2024. Jessica Lind ar sjukskoterska och representerar STRAMA i styrgruppen. Styrgruppen
har, som tidigare, en bred geografisk och professionell férankring i hela vardkedjan. Foljande
specialistféreningar finns representerade i RiksSars styrgrupp: Sarsjukskoterskor 1 Sverige (SSiS),
Svensk sjukskoterskeforening, Distriktsskoterskeforeningen (DSF), Svensk Forening for
Sjukskoéterskor 1 Diabetesvird, Svensk Forening for Allmanmedicin (SFAM),
Distriktsldkarféreningen (DLF), Sveriges likarforbund (SLF), Svenska Sillskapet f6r Dermatologi
och Venereologi (SSDV), Svensk Kirurgisk Forening, Svensk Geriatrisk Forening (SGF),
STRAMA, RG Aktiv Rehabilitering (ideell forening for personer med ryggmargsskada).

Arbetsutskott

Nina Akesson, registerhallare, Saircentrum Blekinge, Lyckeby, distriktsskoterska, fil. mag.
Anna Davnert, registerkoordinator, Sarcentrum Blekinge, underskoterska

Hanna Wickstrém, ordférande 1 RiksSars styrgrupp, Sarcentrum Blekinge, specialist i
allminmedicin
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Jenny Roxenius, projektledare.

Fran augusti 2023;

Maria Bostrom, Distriktsskoterska och verksamhetsutvecklare Region Kronoberg.
Kristina Nordin, projektledning, Region Blekinge.

Foretradare for patienter/brukare
Inger Jardevi, Almhult
Harry Hansson, Malmé6

Ovriga styrgruppsledaméter

Rut F Oien, specialist i allminmedicin, docent, ordférande i NAG Svarlikta sir

Maria Kusagard, Kristianstad kommun, arbetsterapeut, verksamhetsutvecklare,
kommunkoordinator

Lena Blomgren, Venost Centrum Karlskoga och Kirl-Thoraxkliniken Orebro, karlkirurg, docent,
ordférande i NAG Vends sjukdom i benen, varicer och vendsa bensar

Asa Bostrém, Uppsala, dermatolog, docent

Cecilia Fagerstrom, Linnéuniversitetet, Kalmar, sjukskoterska, professor

Alexandra Forssgren, Sarcentrum, Skaraborgs sjukhus, Skévde, dermatolog

Ulla Hellstrand Tang, Ortopedteknik, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, leg.
overortopedingenjor, med. dr

Astrid Lundevall, STRAMA Stockholm, specialist 1 allmidnmedicin, enhetschef

Olle Nelzén, Sarcentrum, Skaraborgs sjukhus, Skévde, kirlkirurg, docent

Kristina Malmsten, Senior Alert och SKR, distriktsskoterska, utvecklingsledare

Christina Monsen, Avdelning strategisk Omvardnadsutveckling Skanes universitetssjukvard,
Malmo, sjukskoterska, med.dr.

Lill-Marie Persson, Sarcentrum, Skaraborgs sjukhus, Skovde, dermatolog, 6verlikare
Liselott Sahlberg, Regionalt cancercentrum Stockholm Gotland, processledare och samordnande
kontaktsjukskoterska, hudcancerprocessen

Madeleine Stenius, Aleris Rehab Station Stockholm, underskéterska

Sandra Strand, arbetsterapeut

Hedvig Orneholm, Skines Universitetssjukhus, Malmé, ortopedkirurg, med dr.

Jan Apelqvist, endokrinolog, docent, Skianes Universitetssjukhus, Malmo

Linda Jervidal, sirkoordinator, Jimtland/Hitjedalen, distriktsskGterska

Jessica Lind, Sjukskoterska, STRAMA

Anslutning- och tackningsgrad

Som tidigare ar har stora delar av aktiviteterna under 2023 syftat till att Oka registrets anslutnings-
och tickningsgrad. Tre storre verksamheter har anslutit till RiksSar under aret: G6teborg stad,
Malmo stad, Bensarscentrum Sédersjukhuset.

En ny modell £6r berdkning av tickningsgrad dr under framtagande i samarbete med RCSO, dir
nimnaren utgdrs av antalet diagnostiserade svarldkta sar i virddokumentationssystemen.
Nuvarande nimnare utgir fran berdknad prevalens av svarlikta sar 1 Sverige, vilket kan innebira
ett stort morkertal. Den nya berdkningen beriknas vara klar infér Q4 2024.
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Databasen

Tillsammans med UCR har RiksSar utfért den planerade specifika registerrapporten for
uppféljningen av PSV Svarlikta sar. Enheterna kommer ha mojlighet att ta ut rapporten under
Q1 2024. Under 2023 paborjades arbetet med publika rapporter som ska finnas tillgingliga pa
RiksSars hemsida. Detta arbete forvintas vara fardigt Q1 2024.

Datakvalitet och missing data

RiksSars variabelmanual har uppdaterats under 2023 och en kortare film i registreringsteknik
finns tillginglig pa hemsidan. Alla nya anvandare erbjuds en utbildning i registreringsteknik som
tidigare och dven ett uppfoljande méte en ménad efter att de paborjat registrering.

Under varen genomfordes en planerad systematisk validering av RiksSarsdata och resultatet
visade att den héller en hog datakvalitet. Resultatet av denna kommer att publiceras pa hemsidan.
Valideringen kommer fortsittningsvis att upprepas var tredje ar

En kvalitetssiakring av rapporter f6r uppfoljning av vardférlopp i RiksSar och i ViS har
genomforts i samarbete med UCR. Antalet variabler till ViS har ut6kats under aret.

Hemsidan

Hemsidans frimsta syfte r att ge anvandare och allmianhet information om registret och arbetet
som bedrivs for patientgruppen med svarlakta sir. Hemsidan uppdateras arligen och utvecklas
efterhand som forslag fran anvindarna kommer. Under anvindardagarna 2023 framkom ett
onskemadl om att ha en FAQ (frequently asked question) funktion pa hemsidan och detta planeras
under 2024.

Aktiviteter 2023
De aktiviteter som haft stérst fokus under 2023 dr journalintegration, E-learning och nationell
sarlikningsdag.

Arbetsutskottet har haft fortldpande méten med SKR:s stodfunktion angiende
journalintegrationsprojektet. RiksSar skulle under 2023 haka pa Senior Alerts
journalintegrationsprojekt da de bada registren har trycksir gemensamt. Pa grund av olika
omstindigheter har detta inte skett vilket gjort att arbetsutskottet fatt soka efter en ny malkund
att arbeta mot. Detta arbete kommer att fortsitta under 2024. Ett forsta utkast pa en nationell
strukturerad sarmall har gjorts och Region Stockholm ska bista med en informatiker under 2024.

En E-learning i sar och sarbehandling har arbetats fram under 2023 och kommer finnas
tillgdnglig kostnadsfri pa hemsidan f6r personal som triffar och behandlar patienter med
svarlakta sar i borjan pa 2024.

Arbetsutskottet har tillsammans med Kamprad projektet planerat for en nationell sarlikningsdag
som kommer genomforas den 9 februari 2024. Sarlikningsdagen kommer denna gangen att
finansieras av Kamprad projektet. Dagen kommer vara en arlig dterkommande aktivitet andra
fredagen i februari. I samband med denna dagen har arbetsutskottet skapat nytt material som
kommer finnas tillgénglig pa hemsidan. I slutet av 2023 gjordes posters i olika format som
beskriver hur den lokala sarbehandlingen ska ga till. Fickformat sarbehandling och fickformat
basbedémning och basbehandling planeras att bli firdigt i samband med sarlikningsdagen.
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Anvandardag

Anvindardagarna genomfordes fysiskt mellan den 12-13 oktober. Innehallet varierade mellan
foreldsare fran RiksSar styrgrupp samt workshop dir anvandarna fick méjlighet att triffas och
utbyta erfarenheter. RiksSars arbetsutskott fick med sig flertalet forbiattringsforslag fran
anvandarna.

Styrgruppsmote

Den 10:e mars genomfordes ett extrainsatt styrgruppsmote da nya stadgar ar skrivna for RiksSar.
Motet holls digitalt. Styrgruppens arsmote holls digitalt den 5:e september dar de nya stadgarna
fastslogs. Stadgarna dr granskade och godkinda av jurist pa RCSO. Fortsittningsvis kommer 2
styrgruppsmoten att hallas drligen enligt de nya stadgarna.

Arbetsutskott

Arbetsutskottet har haft fortldpande moten varannan vecka under férsta halvan av 2023.
Arbetsutskottet hade méten varje vecka under 2023 andra halva. Arbetsutskottet hade 2
planeringsdagar under 2023.

Samverkan med NPO

RiksSar ar 1 kopplat till NPO Hjirt- och kirlsjukdomar men har dven samverkan med NPO hud.
RiksSar dr, som tidigare beskrivet, uppfoljningsverktyget till PSV. RiksSar har varit en aktiv
samarbetspartner i framtagandet av uppfoljningsindikatorerna for PSV Svirlikta sar. Medarbetare
1 arbetsutskottet har deltagit i dialogméte och Lirandetriff for utdkat samarbete mellan
kvalitetsregister och NPO-er, som SKR arrangerade under hosten 2023.

Samverkan med andra nationella kvalitetsregister

Kommunala register

Fem register (RiksSar, Senior alert, Svenska palliativregistret, SveDem och BPSD) som anvinds
inom kommunal verksamhet har frekventa moten dir mojliga samverkansprojekt diskuterats.
RiksSar, Senior alert och Palliativregistret tillhor alla Registercentrum Sydost (RCSO) med
centrala personuppgift ansvarig (CPUA) region Jonképing. Med gemensam registerorganisation
och CPUA finns ytterligare forutsittningar till synergieffekter registren emellan.

Senior alert
RiksSar och Senior alert har en gemensam link — ndmligen variabeln #ycksar. Sedan 2013 finns ett
samarbete registren i mellan, RiksSar och Senior Alert sitter med i varandras styrgrupper.

Swedvasc
Tva kirlkirurger fran Swedvasc ingér 1 RiksSars styrgrupp. Registren har samma IT-plattform.

Samverkan med patient-/brukarforeningar

RiksSars patient- och anhérigrepresentanter har medverkat aktivt 1 styrgruppens arbete sedan
2014. Patientinformationsbroschyren ”Ett register for svarlikta sar — f6r dig som patient eller
anhorig” finns att ladda ned pa hemsidan. En film som beskriver hur det ér att leva med ett
svarldkt sar och ytterligare en patientfilm ”Folj patienten fran sar till likning” kan ses pa
hemsidan www.rikssar.se.
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Samverkan med industrin

RiksSar har ett langtgaende och gott samarbete med Swedish Medtech, Branschorganisationen
for de medicintekniska foretagen. RiksSar har fortsatt sitt samarbete med Dermicus wound under
2023.

Journalintegration

Journalintegrationsprojekt mot kommunal verksamhet har under 2023 stannat upp dé det inte
funnits nagon malkund. Arbetsutskottet har tagit kontakt med en region och niagra kommuner.
Intresse finns men KGC:s prioriteringsordning av kvalitetsregister forsvarar arbetet. Dialog med
region och kommuner fortsitter under 2024. Journalintegrationsprojekt hinger samman med
strukturerad vardinformation. I slutet av 2023 gjordes ett forsta utkast av en sarmall som gar i
enlighet med vardférloppet svarlakta sir (basbedomning och basbehandling) da RiksSar fatt detta
1 uppdrag fran den nationella kunskapsstyrningen via NPO hud. Region Stockholm har gett 16fte
om att finansiera en informatiker. Mallen ska dels stddja personalen i det kliniska arbetet men
ocksa skapa forutsittningar f6r uppfoljning av vardférloppet svarlakta sar.

Kommunikationsinsatser

Webinar registreringsteknik/struktur

230502 Varfor RiksSar + registreringsteknik, Goteborgs stad TEAMS
230621 Varfor RiksSar+ registreringsteknik, Ostersunds kommun TEAMS
231006 Introduktionsmote Hudmottagning Sahlgrenska

231025 Introduktionsméte Lugnviks HC

231025 Introduktionsmote Malmé stad

231026 Introduktionsmdte Sarcentrum SOS

231031 Introduktionsmote Firjestadens HC

230711 Introduktionsméte primirvard Region Skane

231121 Introduktionsméte primarvard Region Skane

231206 Introduktionsméte Dalens VC

231212 Introduktionsmote primarvard Region Skane

231214 Upptoljningsmote Sarcentrum SOs

Digital fika f6r registratorer
230207
230425
231205

Digital sarutbildning - Kamprad projektet
230214
230228
231114

Nationella och féreldsningar/konferenser

230419-20 Sarsjukskoterskor i Sveriges érliga konferens i Stockholm. Foreldsare och monter
230919-20 CKU Siarkonferens Stockholm, foreldsare och montet.

231006 Deltagare pa kvalitetesregisterdag RSCO Syd.

231018-19 Aldreomsorgsdagarna i Stockholm, monter.
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Ovriga kommunikationsinsatser

230119 Digital forelisning for SKR tillsammans med 6vriga ”Aldre-register”
230131 Foreldsning Blekinge tekniska hogskola

230401-230430 Fokusmanad trycksar med Senior alert — deltog med tre filmer
230426 Open space med Senior alert

230530 MAS/MAR méte

Ovriga aktiviteter

Arbetsutskottet har publicerat artiklar med RiksSars data i fyra nummer av tidskriften
Sarjournalen. Arbetsutskottet har dven gjort forberedelser infér RUT (anslutning till Register
Utilizer tool) och inviantar aterkoppling.

Samarbetsmoten med RISE genomférdes for planering av deltagande i gemensamt projekt samt
samarbetsmote med ansvariga for Hemtjianstindex.

Forskningsaktiviteter under aret

PEPP for att firebygga aterfall i svarlikta sar. En samskapande 16sning f6r en Personlig
EgenvirdsPlaneringsProcess. Forskningen dr férankrad i RiksSar och utférs av doktorander pa
Linnéuniversitetet och vid Lunds Universitet under ledning av Prof. Cecilia Fagerstrom
Linnnéuniversitetet. Det 3-ariga forskningsprojektet, som paborjades 2019, har fatt anslag pa 5
miljoner fran Kamprad.

Lipskoalitet hos patienter med svarlikta sar ir ytterligare ett forskningsprojekt som helt finansieras av
Kamprad med 4,5 miljoner och som ar férankrat i RiksSar. I detta 3-driga forskningsprojekt gors
en nationell kartliggning av 4000 patienter med svarlakta sar utifran kliniska utfallsmatt som
sarlikningstid, smarta och smartlindring samt antibiotikabehandling.

Forbttrat psykiskt och fysiskt vilbefinnande for personer med svirlikta sar i Blekinge med hyilp av ett digitalt
dialog- och kunskapsstid Ett 2-arigt forskningsprojekt inom ramen f6r Uppdrag Psykisk Halsa med
syfte att infOra ett digitalt dialog- och kunskapsstéd som utgar fran Sarcentrum i Blekinge for att
torbattra omhiandertagandet av individer med svarlikta sir. Detta £6r att 6ka det psykiska och
tysiska valbefinnandet och livskvaliteten f6r malgruppen. Vidare ar syftet att utveckla ett
gemensamt arbetssitt mellan kommunal och regional verksamhet. Projektet finansieras av statliga
stimulansmedel pa 4 120 000 kr ATWO Project: Al technology for Wound Assessment and
Monitoring med projektledare Dimitri Beeckman, Orebro University

KUPP - Kvalitet Ur Patientens Perspektiv. Samarbetsprojekt med Karlstad universitet, RiksSar och
Sarcentrum Blekinge. Projektet har lagts pa is under 2023.

Vetenskapliga publikationer 2023
Finns publicerade pa RiksSars hemsida.

Overgripande om personal

Under f6rsta halvan av 2023 drev fyra medarbetare registret och registerutvecklingen genom;
support av registret; implementering av registret; redogorelse for arsrapport och
verksamhetsberittelse och uppdaterat I'T system. Under andra halvan av 2023 tillkom 2 nya
medlemmar till arbetsutskottet. I oktober slutade en av medarbetarna och ersattes av en ny.
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Registerkoordinator 40 %

Registerhallare 40 %
Styrgruppsordférande 20 %
Projektledare 30 %

Sammanfattande kommentar om ekonomi

Sammanfattningsvis har RiksSar under 2023 anvint de medel som beviljats fran SKR till framfor
allt I16nekostnader, E-learning och kostnader for utveckling och forvaltning till registercentrum
UCR. En storre arbetsinsats (journalintegration) som var planerad att genomforas 2023 har fatt
skjutas fram till 2024, vilket resulterade i ett visst Overskott vid berikning av utgiende balans.

Attestratt

Alla fakturor konteras pa ekonomiavdelningen Region Jonkoping, direfter motattesteras
fakturorna av registerhallaren. I nista led beslutsattesteras de av behorig personal 1 Region
Jonkoping. Registerhéllare har haft regelbundna méten med ekonom pa Region Jonkoping, dir
rikenskaperna har granskats.

Nagra avslutande rader

Som ny vid rodret vintar nya utmaningar och lirdomar men ocksa moijlighet att blasa nytt syre till
gléden som kannetecknar RiksSar och alla anvindare och styrgruppsmedlemmar. Vi fortsitter
kimpa for patientgruppen for att na jamlik och evidensbaserad vard i hela Sverige!

Vixjo 20240201

Maria Bostrdm

Registerhallare RiksSar
maria.bostrom(@rikssar.se
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