JUL

Barn- och ungdomspsykiatri
STOCKHOLMS LANS LANDSTING

1(4)

UPPDRAGSBESKRIVNING D nr/Ref nr

15-548

Arbetsordning for Q-bup
1) Malsattning och uppdrag

Nationellt kvalitetsregister for barn- och ungdomspsykiatri (Q-bup) syftar till att stodja
verksamhetsutveckling och kvalitetssiakring med systematiskt underlag och att bidra till
okade kunskaper om hur den barn- och ungdomspsykiatriska varden i landet fungerar.
Q-bup samlar in och analyserar individbaserade data om patienter och den vard de far i
barn- och ungdomspsykiatrin. Registret definierar information som ska samlas in.
Informationen ska majliggora uppfoljning och utveckling av vardprocesser och
metoder for sdvial bedomning som behandling. Registret ska beskriva och analysera
insamlade data och aterkoppla resultaten till de verksamheter som ar anslutna bl.a.
genom arsrapporter och artiklar i facktidskrifter. Registret ska samverka med
universitet och andra myndigheter och utformas sa att data kan utgora underlag for
forskning.

2) Huvudman och centralt personuppgiftsansvarig

Stockholms ldns landsting dr genom Stockholms léns sjukvardsomrade (SLSO)
huvudman och centralt personuppgiftsansvarig (CPUA) myndighet for Q-bup.
Verksamhetschefen for Barn och ungdomspsykiatri tillsatter registerhallare efter
forslag fran styrgruppen for Q-bup. Registret tillhor organisatoriskt barn- och
ungdomspsykiatrin inom verksamhetsomrade psykiatri.

3) Registerhdllarens uppdrag och ansvar

Registerhallaren ar huvudansvarig for registrets utveckling och drift. Registerhallaren
ska ha ingdende kunskaper om kvalitetsregistrets innehall, funktionalitet och resultat
och ska kunna foretrada kvalitetsregistret i olika ssmmanhang.

e Registerhallaren ska ha kunskap om géllande regelverk.

e Registerhallaren ansvarar for ansokan om medel till registret.

e Registerhallaren ansvarar for personuppgiftbehandlingen. Det innebar bl.a. att ansvara for att
personuppgiftsbehandlingen dr anmald till personuppgiftsombud/dataskyddsombud, att
uppdatera patientinformation, dokumentera motiven till kdnslig personuppgiftsbehandling,
utarbeta riktlinjer och instruktioner till personuppgiftsbitrdden och fatta beslut om utlamnande
av data.

e Registerhallaren nominerar styrgrupp.

e Registerhallaren ansvarar for registrets ekonomi och attesterar fakturor.

e |registerhallarens uppdrag ingar att géra 6verenskommelser med enhetschefer och
verksamhetschefer inom SLL om personal ska ha uppdrag i registret.

e Registerhallaren kan gora tidsbegransade anstallningar.
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e Registerhallaren arbetsleder personal med uppdrag i registret.

4) Verksamhetschefens ansvar

Verksamhetschefen vid SLSO/BUP ar ansvarig verksamhetschef for Q-bup och fattar
beslut enligt gdllande delegationsordning och arbetsordning inom SLSO.
Verksamhetschefen faststéller styrgruppens sammansittning efter forslag fran
registerhall

5) Styrgrupp

Styrgruppen ska bestd av minst 6 och hogst 12 ordinarie ledaméter. I styrgruppen ska
finnas minst 1 ledamot fran varje sjukvardsregion med ett regionalt ansvar.
Styrgruppen bor besta av personer med relevant klinisk och vetenskaplig kompetens,
ledningsansvar for barn- och ungdomspsykiatrisk verksamhet och ett brett fortroende
och nétverk inom omradet. Det bor finnas foretradare for flera av BUP:s professioner.
Svenska foreningen for barn- och ungdomspsykiatri far utse en representant och minst
en styrgruppsmedlem bor representera ett patient/brukarperspektiv. Medlem av
styrgruppen far vid behov, exempelvis vid tillfallig franvaro, utse personlig ersittare.
Styrgruppen kan vid behov adjungera ytterligare personer.

Styrgruppens uppdrag och ansvar

Styrgruppen ska verka for att registret drivs och utvecklas i enlighet med uppstillda
mal och uppdrag. Styrgruppen beslutar om inriktningen pa registrets verksamhet.
Styrgruppen ska sammantrada minst 2 ganger per ar. Protokoll/minnesanteckningar
over sammantraden ska foras, arkiveras och tillsandas styrgruppsmedlemmarna.
Styrgruppen kan inom sig utse ett arbetsutskott.

Vetenskaplig referensgrupp

Styrgruppen skall knyta en vetenskaplig referensgrupp till sig. Denna skall besta av
minst tre vilmeriterade forskare som tillsammans representerar bred kompetens inom
statistik, epidemiologi och barn- och ungdomspsykiatrisk klinisk forskning. Det ar
referensgruppens ansvar att

e Bevaka registrets anvandbarhet for forskningsandamal
e deltai bedomningen av inkomna forfragningar om data for forskningsandamal
e | Ovrigt bista registerhallare och styrgrupp med sarskild kompetens i forsknings- och

metodfragor

Kompensation for styrgruppsmedlemmar

Styrgruppsmedlemmar har ratt till ersattning fran registret for resekostnader i
samband med styrgruppsmoten och regionala méten. Styrgruppens uppdrag forvintas i
forsta hand utforas inom ramen for ordinarie tjanst.

6) Finansiering

Q-bup drivs utan vinstintresse och ansoker om ekonomiskt stod enligt gallande
regelverk for nationella kvalitetsregister. I de fall anslag uteblir eller minskar kan
deltagaravgift per deltagande organisation tas ut efter beslut av styrgruppen.
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7) Medlemskap

Q-bup ar oppet for offentligt finansierad barn- och ungdomspsykiatri, anslutning ar
frivillig och beslut om anslutning fattas av vardgivaren.

Huvudkontaktperson

En speciellt utsedd huvudkontaktperson skall finnas for varje deltagande vardgivare
(Region/Landsting/Vardforetag). Vardgivare kan efter samrad med Q-bup:s styrgrupp
samverka om gemensam huvudkontaktperson.

Kontaktperson

Varje ansluten enhet maste utse minst en kontaktperson for Q-bup.

Regional samordnare

Vardgivare inom en sjukvardsregion kan utse regional samordnare. Dessa ska inom
respektive region verka for * en hog anslutningsgrad och god datakvalitet * goda rutiner
for registrering och patientinformation * lampliga former for aterkoppling av registrets
resultat.

Anvandarmote

Anviandarmétet dr forum for forankring av fragor angdende organisation och utveckling
av Q-bup och darmed anslutna vardgivares majlighet att paverka registerarbetets
utveckling. Anvandarmote skall hallas minst en gang per kalenderar. Tidpunkt for
anvandarmotet faststalls av styrgruppen som kan delegera beslutet till verkstallande
utskottet. Till anvindarmotet inbjuds representanter fran samtliga anslutna vardgivare.
Inbjudan till anvindarmote skickas ut minst tre manader innan motet.

Uteslutning

Ansluten vardgivare kan avstiangas fran registret av styrgruppen om den anvander
registerinformation pa ett sdtt som star i allvarlig konflikt med Q-bup:s syften eller pa
annat satt allvarligt forsvérar registerarbetet.

8) Redovisning och aterrapportering

Q-bup ska kontinuerligt ge anslutna enheter/vardgivare tillgang till egna resultat och
mojlighet till jamforelse med nationell och regional niva. Registerhéllaren ansvarar for
att det varje &r sammanstills en arsrapport, verksamhetsberittelse och en ekonomisk
redovisning. Registerhéllaren ska verka for att registerresultat aterkopplas i nationella
sammanstillningar som t.ex. Socialstyrelsens 6ppna jamforelser eller Varden i Siffror.
Registerhallaren och styrgruppen ska stodja och medverka till att registret anviands for
forskning. Registerhéllaren ansvarar for att aterrapportering till anslagsgivare,
tillsynsmyndigheter m.fl. genomfors enligt gdllande regelverk.

9) Personuppgiftshantering

Registret ansvarar for
e att all personuppgiftshantering i registret sker i enlighet med gillande lagar,

forordningar och regelverk.
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Anslutna verksamheter ansvarar for
e att patienter informeras om kvalitetsregister enligt gillande lagkrav och med
stod av de riktlinjer som finns i 'Handbok for Q-bup’
e att personuppgifter i 6vrigt hanteras enligt de riktlinjer som anges i ’'Handbok
for Q-bup’

Beslut om utlamnande av personuppgifter

Q-bup kan efter sekretessprovning lamna ut personuppgifter i registret for
kvalitetsarbete, forskning eller statistik. Om data ska lamnas ut for forskning kravs att
fragestallningen ar vl avgransad och godkand ansokan fran etikprovningsnamnd. Om
det for besvarandet av fragestillningen behovs goda kunskaper om registret foreslas
samarbete mellan nagon ur styrgrupp eller vetenskaplig referensgrupp och ansékande
forskare. Om data ska anviandas for att besvara annan fragestillning kravs nytt beslut.
Beslut om utlimnande fattas av registerhallaren. Vanligen bereds ansokan forst i
registrets styrgrupp och yttrande inhamtas fran den vetenskapliga referensgruppen.
Avslag kan 6verklagas till XXX.

Om en vardgivare sa begar lamnar registret ut de personuppgifter som vardgivaren
lamnat till registret tillbaka till vardgivaren for kvalitetsarbete.

Om en regionalt ansvarig styrgruppsmedlem eller regional samordnare begér att fa ut

personuppgifterna for sin region lamnar registret normalt ut dessa for kvalitetssakring.

Registret ser positivt pa att data anvands i studentuppsatser, PTP-arbeten eller ST-
lakararbeten, men lamnar inte ut personuppgifter for dessa andamal om inte arbetet
ingdr i ett etikprovat forskningsprojekt. Exempelvis ST-1dkare, PTP-psykologer och
studenter som hor av sig till registret informeras i forsta hand om pagaende
forskningsprojekt med vilka samarbeten kan etableras. I andra hand foreslas
samarbeten med enskilda enheter eller vardgivare dir projekt kan genomforas inom
ramen for kvalitetssdkrings eller verksamhetsutvecklingsprojekt om arbetet inte utgor
forskning som skall publiceras vetenskapligt.

Motiv till behandling av kdnsliga personuppgifter

Det ar nodvandigt att hantera information om vard och hilsa inom registret for att
mojliggora analyser av hur vardprocesser fungerar och hur héilsotillstdndet forandras
vid behandling inom barn- och ungdomspsykiatrin.

Det ar nédvandigt att hantera personnummer inom registret for att individer som har
flera vardepisoder eller erhaller vard fran flera enheter i vardkedjan ska kunna
identifieras. Personnummer ar ocksa nodvandigt for att mojliggéra sambearbetning
med andra myndigheters register. Sidan bearbetning majliggor validering av
informationen i registret, uppfoljning av hilsotillstandet pa langre sikt berdkning av
indikatorer for god vard och utveckling av varden.
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