PsoRegs organisation | Faststillt av PsoReg:s styrgrupp den 29 september 2020.

PsoRegs administration och ledning bestar av:

* Registerhallare, skall vara en fysisk person

* Styrgrupp, grupp med bred forankring bland anvéndarna
* Huvudman &dr Region Visterbotten

Registerhallarens huvuduppgifter ér:

* Inneha delegationen om CPUA (Central PersonUppgiftsAnsvarig)

* Sammankallande och ordférande i styrgruppen

* Ta fram verksamhetsplan, budget, verksamhetsberéttelse, samt ansékan och rapporter till SKL och 6vriga
finansidrer

* Ansvara for 10pande drift och utveckling

» Overgripande viktiga beslut skall samradas och forankras i styrgruppen

* Bereda inkomna ansokningar om datauttag for forskning enligt gillande regelverk

Styrgruppens sammanséttning:

* Registerhallare och huvudman

* Besta av 6-8 ledamoéter; dermatologer, annan vardkompetens och patientforetriadare

* Skall ha bred nationell spridning/forankring

* Styrgruppen skall ha forskningskompetens, bor ha representant fran privat verksamhet

Styrgruppens huvaduppgifter ir:

* Att leda, styra och utveckla registret

* Ta in synpunkter frén anvindare

* Foretridda registret mot anvéndare

* Sprida kunskap om och skapa delaktighet bland anvéndare av registret

« Utveckla registret i samrad med olika myndigheter och intressenters krav och 6nskemal

* Medverka i framtagande av verksamhetsplan, budget, verksamhetsberittelse, samt ansokan och rapporter till
SKL och 6vriga finansidrer

* Fatta beslut om forskningsdatauttag

Huvudmannens huvaduppgifter &r:

* Ansvara for och forvalta register

* Juridiskt ansvar mot ex Datainspektion, PUL, Patientdatalagen etc
* Ekonomiskt/juridiskt svara mot SKR och dvriga finansidrer

Styrgruppens arbetssiitt
* Telefonmoten (ca varannan manad/termin), 1 arligt internat, 1 arligt endagsméte
* Mellan moétena konfererar och utformar styrgruppen brev, skrivelser etc via e-post

Registerforskning

Vid inkommen ansokan om datauttag for forskning gor registerhéllaren en skadeprévning, vid behov kontroll
med jurist samt huvudman och presenterar foreslaget bifall eller avslag for styrgruppen innan beslut fattas. Om
bifall till uttaget fattas faststélls hur och pa vilket sétt data skall goras tillgingligt samt vilken kostnad detta
medfor for forskaren.

Information, utveckling och fordndringar etc kommuniceras via:

« Arsrapporter, kvartalsrapporter, hemsidan, styrgruppen

* Specialistforeningen (SSDV), Privatpraktiserande Dermatologers Forening (PDF)
* Minnesanteckningar, Verksamhetschefsmote

* NPO (Nationella ProgramOmradet) hud- och konssjukdomar

* Verksamhetschefsméte

* Foreningen dermatologi venereologi sjukskoterskor i Sverige (DVSS)

* Socialstyrelsen



