Barn — och Ungdomsregister
Nationell plattform

Syfte/ mal

Utveckling av en gemensam nationell plattform
for kvalitetsuppfdljning och forskning om barn
och ungdomar med olika kroniska
sjukdomstillstand /sjukdomsgrupper.




Bakgrund

* Barn med kronisk sjukdom utgor merparten
av patienter inom barnsjukvarden och tar den
storsta andelen av resurserna i ansprak.

e De kroniska sjukdomarna ar de som framst
leder till funktionshinder och sankt livskvalitet.
Barnen behover ocksa i manga fall
fortsattningsvis foljas upp som vuxna patienter.
Da sjukdoms-tillstanden kan vara I|vslanga ar
det sarskilt viktigt att redan i barnaaren félja
och utveckla vardens kvalitet.



Kvalitetsregister idag inom Barnsjukvarden

Kvalitetsregister finns Kvalitetsregister saknas

Barncancer * Astma
* Infektioner

Diabetes Niursiukd

Celiaki. * Njursjukdomar.

N Ard  Neurologiska sjd.
eonatalvar « Sallsynta sjukdomar
GH e Eftc...

Fetma

Men inget har en data i hela VVardekompassen...



Vardekompassen

oFysiskt
*Mentalt
*Socialt
Funktionellt
halsostatus
Kliniskt
*Provresultat
*Komplika-
tioner
Kostnader
*Direkta
|ndirekta

Tillfredsstallelse
*Upplevd héalsovinst
*Med séttet att ge varden

Efter Nelson et al.



Kvalitetsregister for barn
Problembild idag

IDAG

Kvalitetsregister saknas fOr stora sjukdomsgrupper
En patient-flera sjukdomar-flera register
Tidsddande-inregistrering o rapportering
Bristande kvalitet trots motsatt avsikt
Kostnadskravande

Olika intressenter - olika behov o syften
Vems intressen skall prioriteras?

Vem ar ekonomiskt ansvarig for registren?
Vem skall ”aga”registren?

BEHOV

En Patient — en plattform for olika register
lokalt/regionalt/nationellt

En Patient — en journal - en plattform for register



Barn — och Ungdomsregister

Idag saknas kvalitetsregister for stora
sjukdomsgrupper

 ldag en patient- flera sjukdomar- flera register
« Tids6dande- inregistrering o rapportering

* Bristande kvalitet trots motsatt avsikt

« Kostnadskravande

o Olika intressenter- olika behov o syften

* Vems intressen skall prioriteras

* Vem ar ekonomiskt ansvarig for registren
 Vem skall ’aga” registren

Behov En Patient — en plattform for olika register
lokalt/regionalt/nationellt

En Patient — en journal - en plattform for register




Data journal, vardriktlinjer och kvalitetsregister
- hanger de 1thop?

 Fyller dagens IT journal behovet av uppfoljning
och aterkoppling?

 Vilka syften har kvalitetsregister? Hur kan de
kopplas till journalen?

« Hur kan informationssystem utvecklas och
utformas for att ge stod i1 vardagen, forbattrings-
arbete, forskning — och inte minst for
kommunikation med patient och foraldrar?



Manga uppgifter ar generiska

o Tillvaxtdata

e Labdata

« Manga funktionsmatt

o Livskvalitet

« Upplevelse av varden etc.

Behover inte “uppfinnas” for varje register



Barn — och Ungdomsregister
Nationell plattform - Nytta

Snabb aterforing till vardgivare — lar- och beslutstod
Terapiregister ( nu beroende av lakemedelsindustrin)

Besluts- och uppfoljningunderlag for verksamhets-
ansvariga

Regelbundna sammanstaliningar-nationella register

- lokal o regional kompetenshdjning

- presentation for brukare,beslutsfattare och industrin
Kvalitetssystem

- process och resultatmatt ur verksamhetsperspektiv

- biverkningsdata

- halsoekonomiska data

Vetenskapliga fragestallningar / Forskning




Barn — och Ungdomsregister
Nationell plattform

Forankring

BLFs verksamhetschefsmote april 07
Barnlakarforeningens styrelse 070903.

Landstingen Syddstra sjukvardsregionen och
Sodermanland 070910

Barncancerregistret 070918 ( Goran Gustafsson)
Celiakiregistret 070921 ( Anneli lvarsson)

BLF sektionen for barnnefrologi 070919

Svensk Barnsjukskoterskeforening 070921

Stod till uppbyggnad fran SKL 070927
Barnreumaregister pilot 091204




Barn — och Ungdomsregister
Nationell plattform

Kravspec:

 Webbaserad plattform for gemensamma data
runt barn o ungdomar som ar generiska .
Sjukdomsspecifika data kan sedan

Kompletteras respektive kopplas till via redan

pefintliga nationella kvalitetsregister.

 Fungera som ett webbaserat IT verktyg for
vardgivaren och patienten under besoket.

« Statistikmodul online for saval
kvalitetsuppfoljning som forskningsandamal.
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Nationell plattform

Kravspec:

Online koppling till Lakemedelsverkets
biverkningsanmalan

Koppling till befintliga kvalitetsregister inom
barnsjukvarden

Kunna erhalla kopplingar till vuxenregister
Koppling till vara elektroniska datasystem
Koppling framledes med héalsovardsjournal

Potential / utbyggnadsmojlighet for att kunna
anvandas av samtliga Barnkliniker 1 Sverige




Hur det skulle kunna vara...?

Vird ghe are

Verkzarnhetsanswarig
Lndra intressenter

Data infut sarmt analysers
sarnrnanstallningar

(F)
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Diata it samt analysers

Barmhdlsorrards-
Sarnrmanstallrangar jourmal !
Fatienter m 1. t Slolhi lsodrds-
jonrmal
jomrmalskrmeande ????H

= Jowrnalsyrstern 2
—_— O

kralitetsregistrenng

Lewander, 2007
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