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Forord

Nationella kvalitetsregister har visats ha ett stort potentiellt virde inom hilso-
och sjukvéirden som ett sitt for verksamheterna att kunna félja, utviardera och
utveckla den vard och behandling som ges. For att ge registren forbattrade
forutsattningar att utvecklas enades staten och Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL) i september 2011 om utveckling av nationella kvalitetsregister
for vard och omsorg under aren 2012—2016. I Gverenskommelsen enades
parterna om att under denna period satsa drygt en och en halv miljard kronor
pa de nationella kvalitetsregistren.

Mpyndigheten for vardanalys (Vardanalys) har regeringens uppdrag att
utvirdera staten och SKL:s gemensamma satsning péd nationella kvalitets-
register. Uppdraget omfattar dels att besvara i vilken utstriackning som
de uttalade mélen med satsningen nés, dels att belysa om organisation och
insatser dr dndamaélsenliga for att nd maélen. I den har rapporten, som ir en
delredovisning av uppdraget, ger vi dessutom forslag och rekommendationer
pé hur satsningen skulle kunna utvecklas och forbattras under satsningens
sista tva ar. Slututvdrderingen av satsningen ar planerad till 2017 och
Vardanalys kommer att fortsatta folja utvecklingen langs viagen.

Pa Vardanalys har arbetet bedrivits av projektledare Hanna Fagerlind,
projektmedlemmen Annika Stjernquist och vetenskapligt ansvarige Joakim
Ramsberg. Vi har inom detta projekt samarbetat med docent Rickard Ljung
vid Karolinska Institutet, Catharina Rehn och Daniel Wadskog vid Karolinska
Institutet Universitetsbiblioteket (KIB) och, ST-lakare Johan Ejerhed vid
Danderyds sjukhus. Vi har dven haft kontinuerlig kontakt med de grupper
vid Karolinska Institutet, Hogskolan i Jonkoping och Uppsala universitet som
bedriver foljeforskning pé kvalitetsregister.

Vi vill tacka docent Charlotta Levay vid Lunds universitet, professor Nina
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Rehnqvist vid SBU, professor Boel Andersson Gire vid Hélsohdgskolan i
Jonkoping och Mats Brommels vid Karolinska Institutet som har bidragit
med virdefulla synpunkter pa rapporten. Vi vill ocksé tacka hela kansliet for
Nationella Kvalitetsregister, sarskilt Karin Christensson, Bertil Lindahl, Bodil
Klintberg, Karthika Boklund och Linus Johansson, for att de bistatt oss med
underlag, faktagranskning och annan hjalp under projektet. Ett sarskilt tack
till Bertil Lindahl och Max Koster vid Socialstyrelsen for faktagranskning
av tillhorande promemorian Nationella kvalitetsregisters tackningsgrad —
beskrivning, berikning och bedomning. Avslutningsvis vill vi rikta ett varmt
tack till alla personer som 14tit sig intervjuas i studien, och till de respondenter
som svarat pa véra enkiatundersokningar. Utan er medverkan hade denna
rapport inte varit mojlig.

Var forhoppning ar att resultaten fran denna rapport ska fora utvecklingen
kring de nationella kvalitetsregistren framét och att den kan ligga till
grund for den fortsatta stravan mot att utveckla hilso- och sjukvérdens
forbattringsarbete, till nytta for patienterna.

Stockholm i november 2014

Fredrik Lennartsson
Muyndighetschef
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Sammanfatining

EN SATSNING FOR ATT LATTARE KUNNA FOLJA UPP OCH FORBATTRA
VARDENS KVALITET

Nationella kvalitetsregisters primara syfte ar att underlatta uppféljning och
utvirdering av hélso- och sjukvardens resultat och kvalitet. De innehéller
sammanstillningar av strukturerad information om enskilda patienters
sjukdom och/eller behandling. Kvalitetsregister har visats kunna bidra
till bland annat farre vardskador och mojligheter att snabbt byta ut simre
metoder mot battre. Mot denna bakgrund ingick staten och Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL) en 6verenskommelse om en satsning pa
de nationella kvalitetsregistren. Satsningen innebér ett okat finansiellt
stod till registerverksamheten under perioden 2012-2016 och omfattar
sammanlagt drygt en och en halv miljard kronor. Tre stodfunktioner ar
knutna till satsningen: kansliet for Nationella Kvalitetsregister, sex regionala
registercentrum och Registerservice pa Socialstyrelsen.

HALVTIDSUTVARDERING | SYFTE ATT IDENTIFIERA
FORBATTRINGSOMRADEN

Myndigheten for vardanalys (Vardanalys) har regeringens uppdrag att
utvirdera satsningen pé kvalitetsregister. Uppdraget omfattar en utviardering
av satsningens méluppfyllelse samt av organisation och insatser. Denna
delrapport omfattar en halvtidsutviardering, dir syftet ar att identifiera
forbattringsomréden for att satsningen ska ha béttre forutsattningar att né
de uppsatta mélen. Vi vill dven lyfta vissa angeldgna framtidsfragor som olika
aktorer redan nu maéste borja forbereda sig for. Denna halvtidsutvardering
erbjuder en majlighet att stanna upp och vardera vilka ytterligare steg som
bor tas under de tva ar som kvarstar av satsningen, for att na en sa positiv
utveckling som mojligt. Vardanalys slututvérdering ar planerad till 2017.
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SATSNINGEN INNEHALLER MAL INOM OLIKA OMRADEN

I 6verenskommelsen mellan staten och SKL finns tva typer av mal uppsatta.
Det dr dels sa kallade effektmdl, som ar kvantitativa mél for vad som forvantas
uppnas vid utgdngen av 2013 respektive 2016. Dels dr det ocksa ett antal
utpekade omraden dir satsningen forvintas leda till forbattringar, vi kallar
dem 6vriga mdl. Utéver dessa tva typer av mal har satsningens styrgrupp
formulerat ett antal inriktningsmal Inriktningsmélen innehaller inga
konkreta procentsatser men 6verlappar delvis effektmaélen. Vi har valt att dela
in 6verenskommelsens samtliga mél i tvd delar: mél avseende de nationella
kvalitetsregistrens funktion och anvindning, det vill sdga de slutgiltiga madlen;
och mal som ror registrens forutsattningar att nd den énskade anviandningen
och funktionen, mal for forbdttrade forutsdttningar.

REGISTREN HAR UTVECKLATS - MEN UTMANINGAR ATERSTAR FOR ATT
NA DE SLUTGILTIGA MALEN

Sedan satsningens start ar 2012 har det skett en kraftig utveckling av de nationella
kvalitetsregistren. Var bedomning &r att satsningen har varit starkt bidragande
till den utvecklingen. Trots en tydligt positiv utveckling kvarstér utmaningar
inom flera omréden. Nedan ges en sammanfattning av méluppfyllelse per
effektmal, for 6vriga mél och inriktningsmaél ges en sammanfattande bedomning
av utvecklingen. Tva effektmal bedéms ha uppnatts.

Registren har inte nétt sin fulla potential vad géller férbatiringsarbete:

Mal (effektmal) Maluppfyllelse i korthet

Vid utgéngen av ar 2013 ska 50 % av Malet &r natt — 69 % av verksamhets-
verksamhetscheferna anvénda kvalitets- cheferna inom landstingen anvénde nagot
registren i sitt forbattringsarbete nationellt kvalitetsregister under ar 2013 till

forbattringsarbete. Motsvarande siffra inom
den kommunala verksamheten var 60 %.

Fordjupad analys: Trots att mélet uppfylls finns det mycket, i vara intervjuer
och i annan forskning, som tyder pa att registren inte anvinds i ndgon storre
utstrackning. Verksamhetschefer inom primérvarden och fran privata enheter
anger i mindre utstrickning &n inom annan vard respektive offentliga
verksamheter att de anviander kvalitetsregister i forbattringsarbete, och de
anger ocksa i flera fall mer kritiska svar vad giller registrens anviandbarhet.
Kommunerna registrerar framfor allt i register dar verksamheterna har
tilldelats prestationsbaserad ersittning for registrering.
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Registerforskningen har dkat men framst for en liten grupp register:

Mal (effektmal) Maluppfyllelse i korthet

Vid utgéngen av ér 2013 ska antalet Malet &r inte natt — Antalet forskningsprojekt

forskningsprojekt med stod av kvalitets- som de nationella kvalitetsregistren har

registerdata ha 6kat med 100 %. l&dmnat ut data till har dkat med 47 % sedan
ar2011.

Fordjupad analys: Allt fler artiklar med utgangspunkt i kvalitetsregister-
forskning publiceras i vetenskapliga tidskrifter. Pa bara ett ar, fran 2012 till
2013, har antalet vetenskapliga publikationer okat med 55 procent. Dessa
publikationer har ocksa publicerats i tidskrifter med en generellt sett storre
genomslagskraft jamfort med annan svensk klinisk forskning. Det ar dock
viktigt att podngtera att det inte forskas pa alla register: nagra register star
for en stor andel av forskningen medan manga registers data inte dr féremal
for nagon forskning alls i dagslaget.

Registren arbetar fér att alla ska kunna ta del av resultatdata:

Mal (effekimal) Maluppfyllelse i korthet

Vid utgéngen av &r 2013 ska 60 % av Malet ér natt - 72 % av de certifierade
de nationella kvalitetsregistren presentera  registren presenterar resultatdata fér patienter.
resultatdata fér patienterna.

Vid utgangen av ar 2013 ska 100 % av Malet &r inte natt — Av de certifierade

de nationella kvalitetsregister som har en kvalitetsregistren med en sjdlvrapporterad
tackningsgrad pé éver 80 % ha ppen tackningsgrad Sver 80 % har 85 % en 3ppen
redovisning av resultatdata. redovisning av resultatdata, dér allménheten

kan ta del av utvalda resultat presenterade for
olika enheter.

Fordjupad analys: Satsningen har lagt stort fokus pa patientperspektivet
och effektmélet om resultatdata till patienter uppnas. Webben har blivit
en viktig kanal for information till patienter. Drygt hilften av samtliga
register publicerar resultatdata sarskilt riktad till patienter pd webben. En
klar majoritet av alla register, 74 procent, redovisar resultatdata 6ppet for
allménheten. Nar det giller 6ppen redovisning av resultat pd enhetsniva ar
det ocksa viktigt att pdpeka att vissa mindre register med sma patientgrupper
inte bor redovisa sina resultat 6ppet av sekretesskal.
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Satsningen styr mot 6kat intresse for patientdelaktighet

Mal (6vrigt): Méal om oOkad patientdelaktighet ndmns inte explicit i
6verenskommelsen. Styrgruppen for satsningen har dock satt tva inriktnings-
mal inom omradet, dels nir det giller att kvalitetsregistren ska ’f6lja upp
kuvaliteten i hdlso- och sjukvdrden i flera dimensioner, bland annat genom sd
kallade patientrapporterade mdtt” och dels att registren ska vara "utformade
sd att patienterna kan vara delaktiga i uppfoliningen av varden”.

Véar bedomning: Ett skifte mot ett 6kat intresse for patienternas perspektiv
syns pa flera sitt bland de nationella kvalitetsregistren. Allt fler register
omfattar patientrapporterade matt, som till exempel hilsorelaterad livskvalitet,
funktionsformaga eller upplevelser av bemdétandet fran sjukvarden. Ratt
anvidnda ar patientrapporterade maétt ett centralt underlag for att identifiera
forbattringsmajligheter i varden. Satsningen styr &ven mot en okad
patientinvolvering i registren. Vi ser exempelvis att manga register har en eller
flera patientforetradare i styrgruppen for registret.

Arbetet med att utveckla kvalitetsregister inom prioriterade omréden
gar langsamt framat

Mal (6vrigt): T Overenskommelsen var parterna dverens om att “prioritera
utvecklingen av kuvalitetsregister inom psykiska sjukdomar, tandvdrd,
kommunal vard och primdarvard”.

Véar bedomning: Manga av dessa register kréaver fortsatt utveckling for att
uppné en hogre anviandning. Gemensamt for ménga av registren inom dessa
omraden ar att de omfattar en bred patient- och brukarpopulation och ménga
och svaravgriansade vardprocesser. Det kan dirmed vara svart att avgora vilka
patienter och vilka métt som ska inkluderas i registret. Sannolikt dr det ocksé
dirfor det hittills har saknats vil utvecklade register inom dessa omréden.
Registren inom psykiatri och vard och omsorg om dldre har under de senaste
aren fatt en 6kad spridning och en 6kad tackningsgrad, vilket framst tycks
bero pa den prestationsbaserade ersittningen som betalats ut till landsting
och kommuner via andra statliga satsningar.

Stora skillnader i nationella kvalitetsregisters samverkan med néringslivet

Mal (6vrigt): Ett av malen i Overenskommelsen dr att "de nationella
kualitetsregistren ska utgora kdllor for forskning och innovation”. Vidare
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namns att satsningen ska leda till “tydligare riktlinjer for samverkan mellan
ndringsliv och industri”.

Vér bedémning: Det rader skilda uppfattningar bland registren om och hur
samverkan med niringslivet dr onskvart eller uppmuntrat av satsningen. Ett
fatal register har i dag en utvecklad samverkan med néringslivet. De som har
det upplever inte att det finns nigon risk for att féretagens intressen paverkar
registrens verksamhet eller forméga att vara oberoende. Ménga register gor
dock en annan analys av situationen och forhéller sig skeptiska till samverkan
med niringslivet. Industrins intresse for samverkan ar ocksa markbart mindre
for vissa register.

FORUTSATTNINGARNA HAR FORBATTRATS MEN DET FINNS
UTVECKLINGSOMRADEN

Vi ser en positiv utveckling rérande registrens forutsiattningar att nd den
onskade anviindningen och funktionen. Aven om inget av de tvé effektmalen
inom omradet uppnés, s ar det mycket nara. Flera nyckelfrdgor kvarstar
dock att 16sa nar det giller registrens forutsiattningar, dar den viktigaste
ror kvalitetsregistrens formaga att samla information utan manuell
inmatning. Nedan féljer en sammanfattning av maluppfyllelse for de mal
som ror kvalitetsregistrens forutsdttningar att na en forbattrad funktion och
anvindning.

Datakvaliteten varierar mellan olika kvalitetsregister:

Mal (effektmal) Maluppfyllelse i korthet

Vid utgéngen av ér 2013 ska 60 % av Madlet &r inte natt — 51 % av de nationella
de nationella kvalitetsregistren ha en kvalitetsregistren har en tdckningsgrad p&
tackningsgrad pé minst 80 %. 80% eller mer.

Fordjupad analys: Ménga registerhallare uppger att de har kunnat arbeta
mot forbattrad datakvalitet tack vare satsningen. Men registren har olika
forutsattningar att utvardera tackningsgraden och olika forutsattningar att
uppna maélet. De anvinder i dag olika metoder for att berdkna tackningsgrad,
vilket gor de angivna tdckningsgraderna svara att jamfora med varandra.
Tackningsgrad ar inte heller den enda intressanta aspekten av datakvalitet.
For vissa registers anvindbarhet kan det vara viktigare att registrets data ar
representativ for patientpopulationen, én att tickningsgraden &ar hog.

Registrera flera eller analysera mera?
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Manga register erbjuder onlinedata men det anvénds i liten utstrdckning:

Mal (effektmal) Maluppfyllelse i korthet

Vid utgangen av ar 2013 ska 95 % av Malet &r inte natt — 90 % av de certifierade
de nationella kvalitetsregistren presentera  nationella kvalitetsregistren erbjuder
onlinedata fill verksamheterna. anvandarna tillgéng till den egna

verksamhetens data online.

Fordjupad analys: Onlinedata kan stimulera till inrapportering i registret
nér nyttan blir tydligare for anvdndarna. Trots det finns indikationer pa att
onlinedata inte anvinds i ndgon storre utstrickning. Den 1aga anvindningen
av onlinedata beror sannolikt pa antingen brister i registrets datakvalitet eller
innehéll, alternativt att hilso- och sjukvéirdsorganisationerna inte frimjar
denna typ av forbattringsarbete.

Lagstiftningen tillimpas i hdgre utstréickning men manga register
behover utékat juridiskt stod

Mal (ovrigt): 1 6verenskommelsen finns beskrivet att integritetsfrigor ska
vara prioriterade och att “ambitionen dr att bibehdlla och éka fortroendet for
sjukvarden och kuvalitetsregistren” och att man vill astadkomma “tydligare
rutiner for hur kdnsliga uppgifter fGr hanteras, sd att patienternas integritet
sdkras”.

Var bedomning: Satsningen har inneburit ett Okat stod till registren i
juridiska fragor bade fran de regionala registercentrumen och frén kansliet for
Nationella Kvalitetsregister. Trots detta anger bara nio procent av de nationella
kvalitetsregistren att de kunnat genomféra viktiga forandringar inom
juridikomradet sedan satsningen inférdes. Flera registerhéllare vittnar om
att de hittills haft lite kontakt med personuppgiftsombud eller annan juridisk
kompetens. Samtidigt anger 47 procent att de vill se ett 6kat juridiskt stod.
Resultaten visar exempelvis att kvalitetsregistren delvis gor olika tolkningar
och tillimpningar av hur patienterna ska informeras om registret och hur
samtycke ska inhdmtas. Ett annat omrade som registren skulle behdva utckat
stod inom ror hur beslutsstod kan hanteras i relation till gidllande lagstiftning.
Patientforetradares instdllning till information och sekretess skiljer sig at
sinsemellan men gemensamt ir att flera ser forbattringspotential pa omradet.
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Satsningen ska leda fill 6kad it-samordning men stora utmaningar aterstar

Mal (inriktningsmal och 6vrigt mal): Enligt 6verenskommelsen ska satsningen
leda till "bdttre samordning av it-stod och informatik”. Styrgruppen for
satsningen formulerade ocksa inriktningsmalet att "it-std dr integrerade med
vdrddokumentationen”.

Véar bedomning: Registerhallare, verksamhetchefer och andra intressenter ar
i stort sett 6verens om att en nyckelfraga for de nationella kvalitetsregistren
ar att dubbelregistreringen mellan exempelvis journaler och kvalitetsregister
maste upphora. Endast 28 procent av kvalitetsregistren anger i dag att de kan
hédmta nagon information automatiskt fran exempelvis journaler eller andra
vardadministrativa system. Det dr ocksé ett omridde som manga register vill se
ett okat fokus pé i den senare delen av satsningen. 64 procent av de nationella
kvalitetsregistren anger att de har kunnat genomfora viktiga forandringar inom
it-omradet sedan satsningens start. De som vi har intervjuat har fraimst namnt
bittre inrapporteringsmgjligheter for anvindarna och battre mojligheter att
kunna himta ut och analysera resultat.

SATSNINGENS STYRNING OCH ORGANISATION KAN FORBATTRAS
« De 6kade anslagen har varit uppskattade men framtiden oroar

Registerhéllarna ar 6verlag ndjda med satsningen och de mdjligheter de
okade anslagen har gett. Det finns dock ett missndje med att besked om
anslag tilldelas sent pa aret och att medel bara tilldelas for ett &r i taget
for ménga register. Det skapar problem med planering och forsvarar
mojligheten att anstilla personal. Dartill finns en oro 6ver vad som hiander
nér satsningen tar slut efter r 2016, vilket leder till att registren har svart
att planera for utvecklingen av registren.

« For stort fokus pa registrering — for lite fokus pd anvdndning av registren
Maénga registerhallare upplever att satsningen fram till nu har lagt for
mycket fokus pa att forbattra tickningsgraden och for lite pa anvandarsidan
av registren. Det ar viktigt att vardet av kvalitetsregistren tydliggors genom
att visa pa hur anvindning av registren faktiskt kan leda till en forbattrad
vard och behandling av patienterna. Ett annat terkommande tema &r
att registerarbete inte prioriteras av landsting och klinikchefer, vilket
forsvarar for registerhéllare att kunna ta tid fran sin kliniska tjanst for att
arbeta med registret. Detta problem &r storre bland smé specialiteter eller
bristspecialiteter dar ersittare saknas.

Registrera flera eller analysera mera?
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» Madlen passar olika register olika bra
Det ir stora skillnader mellan de olika kvalitetsregistren avseende vad
som registreras och om de foljer en patientgrupp, ett ingrepp eller ett
sjukdomsforlopp. Registren har darmed ocksé mycket olika forutsittningar
att na satsningens mal.

« Oro over prestationsbaserad ersdttning
Registerhallarna ar oroliga Gver att den allt storre statliga inblandningen i
kvalitetsregistren kan vara ett steg mot att borja koppla ersittning till vilka
prestationer som kan visas genom registren. Detta anser registerhéllarna
kan hota registrens datakvalitet.

Stodfunktionerna har varit viktiga men utvecklingspotential finns

Det finns ett fortsatt stort behov av kvalificerat stdd till kvalitetsregistren. De
omréden inom vilka registren generellt sett behover utokat stod ar juridik,
information till patienterna, patientrapporterade matt, anvindning av
registerdata for forbattringsarbete och samverkan med néringslivet.

Registrens utveckling har sannolikt péaverkats positivt av att flera
stodfunktioner ar kopplade till genom satsningen. Organisationen av dessa
stodfunktioner har dock i vissa fall varit otydlig, dar registren ibland har
svart att veta till vem de ska vinda sig med olika typer av fragor. De olika
stodfunktionerna kan ocksé utvecklas. I dag upplevs kansliet for Nationella
Kvalitetsregister framst ha en kontrollfunktion. Flera registerhéllare efterlyser
en nirmare kontakt med kansliet, ddr kansliets roll som stodfunktion
fortydligas. De regionala registercentrumens funktion betonas som mycket
viktig. Samtidigt har det funnits brister i registercentrumens férméaga att
leverera tjanster inom satta tidsramar. Flera register uppger att de skulle vilja
byta registercentrum om det fanns en reell mojlighet att gora det. Méanga
register har aldrig varit i kontakt med Registerservice men ser att de kan fylla
en viktig roll for berdkning av tickningsgrad.

SAMLAD BEDOMNING OCH REKOMMENDATIONER

Vérdanalys utvardering visar att av de sex effektmal som sattes for slutet av ar
2013 har tva uppnatts: det om verksamhetschefernas anvindning av register i
forbattringsarbete samt att registren ska presentera resultatdata till patienter.
Samtidigt har de nationella kvalitetsregistren tagit stora steg framét, fatt
Okat varde och utvecklats inom en rad omriden, vilket bidrar till battre
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forutsittningar forregistren att anvindas for forbattringsarbete och forskning.
Vi ser att det generellt aterstar mycket arbete nir det géller anvindningen
av registren for att forbattra och utveckla hélso- och sjukvarden. Dessutom
kvarstér frégan om nyttan av kvalitetsregistren overstiger de kostnader som
registreringen innebar. Vardanalys har identifierat tre nyckelpunkter som ar
centrala utvecklingsomraden for att nd den potential kvalitetsregistren har
for forbattringsarbete i hilso- och sjukvarden:

1. Kualitetsregisters roll i den samlade informationsinfrastrukturen.
Satsningen pé de nationella kvalitetsregistren dr i hog grad inriktad pé att
utvecklade enskildaregistrens verksamhet, utan att férhéllasigtillden 6vriga
utvecklingen av informationstillgdng inom halso- och sjukvardsomrédet.
Det finns en risk att den l6sningen inom en snar framtid blir forlegad.
Systemen for journaldokumentation maste integreras med kvalitetsregistren
och inforlivas i ett it-system som stravar mot full interoperabilitet (att olika
program samverkar).

2. Anvdndningen av registerdata for forbdttringsarbete i varden.
Det ar skillnad pé att ha data och att faktiskt anvinda den. Kvalitetsregistren
har skapats for datadrivet forbattringsarbete i varden. Men hittills har
satsningen pa kvalitetsregistren i hog utstrackning varit inriktad pa att
forbattra datakvaliteten och 6ka inrapporteringen till registren, snarare &n
att 6ka och forbattra anvandningen av data.

3. Utveckling av satsningen och forberedelse av vad som ska hdnda efter
satsningen.
Satsningen har varit positiv for utvecklingen av registren, men vi ser att
det finns anledning att finslipa mélen infor sista delen av satsningen. En
annu viktigare fraga ar att redan nu férbereda for hur arbetet ska fortgé nar
satsningen avslutas.

Vérdanalys vill utifrin dessa tre omraden och resultaten i denna delrapport

lyfta rekommendationer inom tva huvudomréaden: nationella strategier och
satsningens styrning och prioriteringar.

Registrera flera eller analysera mera?
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Sammanfattning

Véardanalys rekommendationer om nationella strategier
Rekommendationer till regeringen

P Regeringenboridestrategiska arbeten som pAgér och initieras runt virdens
it-system sdkerstédlla att nationella kvalitetsregister, och de funktioner
de fyller i virdens forbattringsarbete och i forskningen, blir en del av en
fungerande helhet. Det ror exempelvis strategier kring kunskapsstyrning
och utveckling av e-hélsa. Regeringen har hir ett ansvar for att ta tillvara
de lardomar som arbetet med kvalitetsregister har medfort.

Vardanalys rekommendationer om satsningen
Rekommendationer till regeringen och kuvalitetsregistersatsningens
styrgrupp och beslutsgrupp

» Overvig att infora ett inslag av anpassade mal for olika register och en 6kad
koppling mellan maluppfyllelse och medelstilldelning, samt att fortydliga
och férenkla malstrukturen for satsningen. I dagsldget uppger registren
redan nir de ansoker om medel vilken forbattringspotential de ser for
kommande ar. Detta skulle kunna ligga till grund for medelstilldelning
och for att folja upp maluppfyllelsen. Expertgruppen kan ge utlatande om
malen ar rimliga och uppnabara, samt utldtande om méluppfyllelsen nir
anslagstiden ar slut.

P Bevilja i hogre utstriickning nationella kvalitetsregister flerirsanslag
under den sista delen av satsningen, for att ge registren langsiktiga
planeringsforutsattningar och ddrmed sd goda fOrutsidttningar som
mojligt att utvecklas. Om detta inte anses mojligt bor parterna Gverviga
att forenkla processen for att ansoka.

P Fortydliga och renodla stodfunktionernas ansvar i satsningen samt
kommunicera deras ansvarsférdelning gentemot kvalitetsregistren.

P Ge Registerservice i uppdrag att gora tickningsgradsanalyser for samtliga
kvalitetsregister, for att forbattra kvaliteten och 6ka jamfoérbarheten i
tdckningsgradsberdakningarna. Vidare bor Registerservice ge ett utldtande
om varje registers forutsattningar for anvindbarhet och representativitet
utifrdn de patienter som finns i registret.

Registrera flera eller analysera mera?
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P Undersok vidare de problem med brister i utbud, leveranstider och
svarigheter att byta registercentrum som kvalitetsregistren upplever och
overvig darefter olika alternativa atgarder.

P Fortsiitt styra mot 6kad patientmedverkan i registren. Detta bor ske
utifrdn registers mojligheter och olikheter och inte enbart ske genom
forutbestimda och gemensamma former for alla register.

P Tydliggér och kommunicera till kvalitetsregistren vilka olika former av
samverkan med naringslivet som éar tillatna och 6nskvirda.

Rekommendationer till landstingen och regionerna

P Ge utokat stod till och still krav p& verksamheternas forbittringsarbete i
halso- och sjukvarden.

P Var restriktiv med att koppla ekonomisk ersittning till inrapportering i de
nationella kvalitetsregistren.

Rekommendationer till kansliet for Nationella Kvalitetsregister

P Forindra verksamhetens inriktning mot en utdkad stodjande roll. Detta
bor genomforas genom en utokad informell kontakt med registren dar
kidrnan ar att se till att registrens individuella utvecklingspotential tas
tillvara, att goda exempel sprids och att lairdomar frén andra register
tillvaratas pé bésta sitt.

P Overviig hur stodet till registren inom juridiska fragor, samverkan med
niringslivet, dataanalys for forbattringsarbete, utformning avinformation
till patienter och medborgare samt anvindningen av patientrapporterade
matt kan stirkas.

P Informera samtliga berérda nationella kvalitetsregister om limpliga
I6sningar for hur beslutsstod kan forlaggas till exempelvis journaler.

Registrera flera eller analysera mera?
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En satsning for att lattare kunna félja
och férbattra vardens kvalitet

Nationella kvalitetsregister har utvecklats for att kontinuerligt kunna
folja och forbattra virdens kvalitet. Ett nationellt kvalitetsregister dr en
sammanstillning av strukturerad information om enskilda patienter som
ska anvidndas for att analysera och utvardera hélso- och sjukvéirden i syfte
att forbattra den. Kvalitetsregister definieras i 7 kap. 1 § patientdatalagen
(2008:355) som en automatiserad och strukturerad samling av person-
uppgifter som inrittats sirskilt for dndamélet att systematiskt och fort-
lopande utveckla och sikra vardens kvalitet. Uppgifterna som finns i ett
nationellt eller regionalt kvalitetsregister fir dven anviandas for statistik- och
forskningsandamal enligt 7 kap. 5 §.

De nationella kvalitetsregistren spanner 6ver manga omréaden inom hélso-
och sjukvérden, det finns exempelvis register for virdprevention for dldre,
dtstorningar, brostcancer och fotledsfrakturer. Registren ticker langt ifran
hela hilso- och sjukvarden. I en rapport uppskattades att det fanns nationella
kvalitetsregister for motsvarande cirka 25 procent av de samlade hélso- och
sjukvardskostnaderna ar 2007 (Boston Consulting Group 2009). Inom den
specialiserade vdrden var motsvarande siffra 41 procent. Registren innehaller
information om en specifik diagnos, en atgérd eller ett tillstind. Informationen
i registren bestdr dels av bakgrundsvariabler som till exempel patientens
alder, vikt och diagnos — men framfor allt information om vilka behandlingar
och atgidrder som har satts in — samt variabler som miter medicinskt och
patientrapporterat utfall av dessa behandlingar och atgirder. Ett exempel
pa hur ett kvalitetsregister ser ut for hilso- och sjukvardspersonalen vid
ifyllandet visas i figur 1.

De forsta svenska nationella kvalitetsregistren skapades for drygt 40 ar

Registrera flera eller analysera mera?
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En satsning fér att lattare kunna félja och férbéttra vardens kvalitet

sedan och vissa kvalitetsregister — for till exempel hjartinfarkt, hoftproteser
och strokevard — har visats bidra till bland annat farre vérdskador,
mojligheter att snabbt skilja ut metoder och produkter som har simre resultat
an andra och minska variationer mellan olika enheter i virden (Rosén 2010).
Ar 2010 publicerades en Gversyn 6ver omradet, Guldgruvan inom hilso-
och sjukvarden”, som pekade pa det stora potentiella vdardet av nationella
kvalitetsregister, men dven pa de hinder som fanns for att realisera denna
potential (Rosén 2010). Rapporten (vidare benimnd Oversynen) pekade pa
problem med inmatning av data i kvalitetsregistren samt problem med analys
och aterforing av resultat till inrapporterande enheter. Andra problem som
identifierades i rapporten var att stora patientgrupper inom priméarvérden,
psykiatrin, tandvarden och dldrevarden saknade utvecklade kvalitetsregister
som gick att anvinda for verksamhetsuppfoljning och kvalitetsforbattring och
att kvalitetsregistren i allt for hog grad byggde pa nastintill ideella insatser av
engagerade kliniker (Rosén 2010).
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Figur 1. S& hér ser det ut nér anvéndarna registrerar i Luftvagsregistret. Bilden &r en skérm-
dump frén registrets demoversion.

1.1 STATEN OCH SKL ENAS | EN OVERENSKOMMELSE

I september 2011 enades regeringen (Socialdepartementet 2011) och Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL) om en gemensam satsning for att utveckla
de nationella kvalitetsregistren (Overenskommelsen). Overenskommelsen

innehaller:

25
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En satsning fér att lattare kunna félja och férbéttra vardens kvalitet

« Ansvars- ochrollférdelning samt organisation av nationella kvalitetsregister.

« Nationell finansiering av nationella kvalitetsregister under &ren 2012-
2016.

« Atgirder som ska forbattra forutsittningarna for klinisk forskning och
registerbaserad forskning med koppling till nationella kvalitetsregister
samt battre forutsattningar att bedriva forbattringsarbete med nationella
kvalitetsregister som grund.

Satsningens organisation och ansvarsfordelning

Organiseringen av satsningen &r relativt komplex — med s&vil nationella som
regionala komponenter — i vilka representanter frdn bade stat, kommuner
och landsting medverkar. Varen 2014 genomfordes vissa justeringar av
styrningens organisation. Nedan beskrivs kortfattat organisationen och de
forandringar som har genomforts, se figur 2.
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Figur 2. Organisering av kvalitetsregistersatsningen pd nationell och regional nivé.

Nationell niva

Registerservice pa
Socialstyrelsen

Validering
av data m.m.

Stod till alla
enskilda register

A\ 4 v v v A\ 4

v v v v v v v v v v v v )

Regional Niva

a Nationella Kvalitetsregister och registerkandidater: ca 100 st

Styrningen av satsningen pa nationell niva

P4 nationell nivd leds satsningen av styrgruppen for Nationella Kvalitets-
register. Styrgruppen bestar av representanter fran staten och landstingen.
Styrgruppens huvudsakliga uppgift dr att besluta om den Gvergripande
strategiska utvecklingen och inriktningen pé& kvalitetsregistersatsningen,
samt den Overgripande fordelningen av medel. PA styrgruppens uppdrag
arbetar en operativ beslutsgrupp som ocksé bestar av satsningens finansidrer
samt professionsforetridare, i form av Svensk sjukskéterskeforening och
Svenska Liakaresillskapet. Varen 2014 beslutades att beslutsgruppen i stérre
utstrickning ska bereda underlag till styrgruppen. De kommer ocksa fortsitta
att pa uppdrag av styrgruppen och tillsammans med kansliet ta initiativ
till 6vergripande projekt och satsningar och ha l6pande Gverinseende 6ver
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verksamheten. Beslutsgruppen fattar ocksa verkstillighetsbeslut utifran de
ramar som angivits av styrgruppen.

Knutet till satsningen finns ocksd en expertgrupp vars roll fram till
varen 2014 var att granska samtliga ansokningar frén registren och ge
forslag om finansiering och forbattring av registren infor beslut. Varen 2014
justerades expertgruppens roll. I den nya organisationen ska experter inom
olika falt sammankallas i olika konstellationer for olika syften. Darutdver
kommer experter fran registercentrumen att anvindas som stéd i kansliets
beredningsprocesser.

Dessutom finns det tre referensgrupper knutna till satsningen, som lamnar
synpunkter pa strategiska frigor som ror de nationella kvalitetsregistren. Det
tre referensgrupperna har féljande inriktning:

« Patienter och brukare
« Vardgivare och fackliga organisationer
« Forskning och innovationer

Det finns aven ett kansli, kansliet for Nationella Kvalitetsregister, som
arbetar pa uppdrag av styrgruppen, med uppgift att initiera och driva fragor
som leder mot de beslutade malen. Huvuduppgiften for kansliet har varit
att bereda forslag till beslut, verkstilla beslut och halla i den 6vergripande
administrationen kring de nationella kvalitetsregistren. I rollen ingér dven att
samordna och driva olika nationella utvecklingsinsatser.

Utover detta har regeringen inom ramen for satsningen gett Socialstyrelsen
uppdraget att skapa en servicefunktion for forskare och kvalitetsregister,
kallad Registerservice. Syftet ar bland annat att bidra till ckad kvalitet
pa kvalitetsregistrens data. Funktionen ska ocksa stodja forskare som vill
anvinda sig av registerdata. Varen 2014 beslutade styrgruppen for satsningen
att aven Registerservice roll skulle justeras. Framover ska Registerservice
involveras mer och ses som en del i den samlade satsningen pa nationella
kvalitetsregister, diar deras roll i bedomningen av registren — kopplat till
tackningsgraden — ska bli tydligare.

Beslut om registrens utveckling fattas av de olika styrgrupperna

Varje nationellt kvalitetsregister styrs av en registerhéllare och en styrgrupp
som ofta d4r sammansatt av personer med kunskap om det kliniska omradet
och som tillsammans har en nationell spridning. Endast myndigheter inom
hélso- och sjukvérden far vara personuppgiftsansvariga for den centrala
behandlingen av personuppgifteriett nationellt eller regionalt kvalitetsregister
(7 kap. 7 § patientdatalagen). I praktiken &r det ofta den sjukvardshuvudman
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dir registerhallaren dr anstélld som &r centralt personuppgiftsansvarig
(CPUA) for det nationella kvalitetsregistret och som ansvarar for registret och
dess verksamhet.

For att stodja kvalitetregistren vad giller start, drift, forbattringsarbete
och resultatanalys finns sex regionala registercentrum. Registercentrumens
uppgift ar att stodja tillkomsten av nya register och skapa synergieffekter
i samarbetet mellan kvalitetsregister avseende exempelvis teknisk drift.
Registercentrumen ska ocksd stodja analysarbetet, ge stod at Kkliniskt
forbattringsarbete med hjilp av registerdata, samt medverka till att
registerdata blir anvindbara for olika mélgrupper.

En nationell finansiering etableras for aren 2012-2016

Satsningen omfattar en finansiering om totalt 1 540 miljoner kronor Gver en
femarsperiod. Landstingen och regionerna bidrar med totalt 480 miljoner
kronor och staten med totalt 1 060 miljoner kronor. Satsningen innebir en
finansiering pd 260 miljoner kronor for ar 2012 — f6ljt av 320 miljoner kronor
per ar for dren 2013 till och med ar 2016. Se tabell 1.

Tabell 1. Finansieringen av nationella kvalitetsregister i miljoner kronor.

Ar Landsting/regioner Staten Summa
2012 80 180 260
2013 100 220 320
2014 100 220 320
2015 100 220 320
2016 100 220 320
Summa 5 ar 480 1060 1540

Kalla: Overenskommelse om nationella kvalitetsregister ar 2012-2016.

Den storsta delen av medlen fran satsningen fordelas direkt till de nationella
kvalitetsregistren. Ar 2012 var det cirka 167 miljoner och &r 2013 192 miljoner
kronor som gick direkt till kvalitetsregistren, vilket motsvarar cirka 60 procent
av de arliga medlen. De tva storsta posterna dérefter ar registercentrumen
och kansliet for Nationella Kvalitetsregister. For ar 2013 var den tredje storsta
posten dock utvecklingsomradet "Forbattringsarbete”, som totalt brukade 17
miljoner kronor. Férdelningen mellan registren, registercentrumen, kansliet
och 6vriga poster (framfor allt olika utvecklingsprojekt) for ar 2012 och ar
2013 redovisas i tabell 2 nedan.
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En satsning fér att lattare kunna félja och férbéttra vardens kvalitet

Tabell 2. Beslutade medel fér ér 2012 och ar 2013.

Ar2012 Ar2013

Satsningens storlek 260 000 000 320 000 000
Registermedel 167 300 000 192 230 000
Registercentrum 23 500 000 35 552 000
Kansli vid SKL 11 500 000 11 500 000
Socialstyrelsens Registerservice 7 000 000 7 000 000
Anvéndbara data 10 000 000 *
Program fér datainsamling 6 350 000 -
Enskilda insatser: PROM,EQ-5D, RAND 36 4 020 000 *
Férbattringsarbete * 18 337 000
Béttre registerinnehdll och datakvalitet * 7 580 000
Patientmedverkan * 7 521 000
Béttre it-stéd och underléttad datainsamling * 13 884 000
Kommunikation * 3175 000
Ztlrlizftoiﬁltﬁlsr;ge(%gi]earfkning (2013) 4000 000 2050000
Vérdanalys * 2 000 000
Totalt férbrukade medel 233 670 000 300 829 000
Ej projektiagda medel 26 350 000 19 170 541

*Budgeten lades pé olika sétt fér 2012 och 2013. Fran 2013 bérjade man arbeta med insatsomraden
och budgetera fér dessa. Olikheterna i tabellen beror p& detta.

Kélla: Vérdanalys sammanstélining av underlag frén kansliet fér Nationella Kvalitetsregister 2014.

Finansiering av de nationella kvalitetsregistren innan satsningen

Sedan &r 1990 har vissa nationella kvalitetsregister fatt statligt stod for att bedriva
sin verksamhet, via den s& kallade Dagmaréverenskommelsen mellan regeringen
och dévarande Landstingsférbundet, nuvarande SKL. Medlen fran Dagmaréverens-
kommelsen har varit avsedda att stédja utveckling och drift och till att férbéttra
&terféring och analys av de nationella kvalitetsregistren. Finansieringen av de nationella
kvalitetsregistren kade i takt med aft registren véxte i omfattning och betydelse under
2000-+alet. Ar 2010, det vill siiga @ret innan satsningen beslutades, bidrog staten och
SKL gemensamt med en finansiering av de nationella kvalitetsregistren pa totalt cirka
136 miljoner kronor. (Rosén 2010)

Beslutsprocess och tilldelning av medel

De kvalitetsregister som 6nskar fa stod ur satsningen anstéker om det via kansliet
for Nationella Kvalitetsregister. Vid ansokan ska flertalet uppgifter anges,
exempelvis registrets variabler, dess styrning och for vilka andamal ett eventuellt
stod kommer anvindas. Infér beslut om ekonomiskt stod till kvalitetsregister
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bereds och bedoms ansékan av experter och kansliet. Beslut om tilldelning av

medel fattas av beslutsgruppen. Sa hir presenteras de 6vergripande principerna

for medelstilldelning pa webbsidan kvalitetsregister.se:

De 6vergripande principerna for medelstilldelning ar:

Relevans. Relevans avseende god vird i ett nationellt perspektiv, problemets
allvarlighetsgrad, volym, kostnader samt behov av kvalitetsuppfdljning
och kvalitetsférbattring inom berort omréde.

Design. Registrets mojlighet att resultera i relevant information som kan
aterforas till sjukvarden med kvalitetshdjning som sannolik effekt: design
(uppldgg, innehéll, arbetssitt), foérankring, process- och resultatmatt,
tackningsgrad.

Kompetens. Registerhéllarens och oOvriga sokandes kompetens och
nationella forankring vad géller att driva ett aktuellt kvalitetsregister.
Analys och aterkoppling. Analys och rapportering, oppenhet och
aterforing av kunskap till sjukvarden samt registrens betydelse for kliniskt
forbattringsarbete. (Kélla: www.kvalitetsregister.se).

Generellt far mer utvecklade register mer medel fran satsningen, eftersom

de har fler padgdende aktiviteter. Det betyder att det finns en viss koppling

mellan sa kallad certifieringsniva (se faktaruta nedan) och medelstilldelning.

Kvalitetsregistren ar dock for olika for att medelstilldelningen enbart ska

kunna utgé fran vilken certifieringsniva ett kvalitetsregister ar pa (Kansliet

for Nationella Kvalitetsregister 2014).

Certifieringssystemet

Styrgruppen fér Nationella Kvalitetsregister har faststéllt att kvalitetsregistren ska delas
in i certifieringsnivder. Det finns tre certifieringsnivaer for nationella kvalitetsregister, dar
certifieringsniva 3 @r den lagsta och 1 &r den hégsta. Dessutom finns en nivé fér register-
kandidater, vilka &r register med ambitionen att bli certifierade nationella kvalitetsregister.
For att bli registerkandidat finns specifika krav, och fér varje steg mot en hégre certi-
fieringsnivé krévs att kvalitetsregistren uppfyller ytterligare krav. Ar 2014 finns det sju
register pd niva 1, 22 pa nivé 2, 52 pa nivd 3 och 24 registerkandidater. De sju kvalitets-
registren som befinner sig pa certifieringsnivé 1 &r Nationella Prostatacancerregistret,
Swedeheart, Nationella Diabetesregistret, InfCare HIV, Riksstroke, Svenska Hoftprotes-
registret och Svensk Reumatologis Kvalitetsregister. Tabell 3 nedan &r en sammanstéllning
dver de krav som stélls for respektive nivd, hémtad frén webbsidan kvalitetsregister.se.
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Registerkandidat

Hég relevans som
Nationellt Kvalitets-
register, enligt expert-
gruppens bedémning

Férankring i vérd och
omsorg med god geo-
grafisk spridning, t.ex.
via specialistféreningar
och nationella nétverk

Beskrivning av hur
registret samarbetar
med patient/brukar-
foreningar

Utsedd registerhdllare
och styrgupp

Godkénnande av en
centralt personuppgifts-
ansvarig myndighet

Godkénd plan fér
registrets design

En plan fér att f&
tillgéng till nédvéndig
kompetens.

Ytterligare krav
pa niva 3
Férdig majlighet for
registrering/doto-
insamling.

Méjlighet ill att ta ut
statistik centralt.

Godkand analys
och éterkoppling av
registerdata (nya:
plan fér).

Pabériat arbetet med
funktioner for utdata till
deltagande enheter.

Utformning av registret
enligt nationella
standarder.

Kalla: www.kvalitetsregister.se

Tabell 3. Certifieringssystemet fér de nationella kvalitetsregistren.

Ytterligare krav
pé niva 2
Hag téckningsgrad utifran
aktuell patientgrupp.

Online &terkoppling fill
verksamheter som stédjer
frbattringsarbete.

Oppen redovisning av data,
med identifierbara enheter,

i &rsrapporter och annan
rapportering. Generellt
bedémas skapa goda
fdrutséttningar for
verksamheternas systematiska
forbattringsarbete och
uppvisa exempel pé att
registret anvéinds aktivt for
forbattringsarbete.

Ha identifierat vilka métt
som &r sarskilt viktiga for att
indikera god kvalitet inom
omrédet.

Innehélla patientrapporterade
matt

Ha identifierat férbattrings-
omrdden och/eller mélnivéer
utifrén bearbetade data.

Anvénts aktivt fér forskning

Ytterligare krav
péa niva 1
Kopplar fill relevanta
evidensbaserade riktlinjer
och deltar i ev rikilinjearbete
och uppfélining av rikflinjer.

Bidrar med data till Oppna
jamforelser.

Kan uppvisa férbattrade
resultat inom vérden.

Anvénds aktivt fér forskning
och innovation och forsknings-
projekt baserat pé register-
data har erhdllit forsknings-
finansiering i nationell eller
internationell konkurrens.

Gér anvandarundersdkning
hos verksamheterna.

Beddms av expertgruppen
som eft avancerat Nationella
Kvalitetsregister inom alla
omréden.

Har validerat registerdatas
kvalitet.

Har kartlagt sin técknings-
grad med hjélp av andra
datakaillor.

Har information om resultat
riktad till patienter tillgénglig
p& webben.

Satsningen innehdller flera mal

I Overenskommelsen om satsningen pa de nationella kvalitetsregistren finns
det manga mal p4 olika nivier och i olika former. Overenskommelsen beskriver
béde de nationella kvalitetsregistrens syften, vad satsningen ska leda till och
vilka de forviantade effekterna av satsningen ér, se figur 3.
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Figur 3. Syfte med nationella kvalitetsregister samt mal och mdlsatiningar fér satsningen i
Overenskommelsen.

Syftet

> Utgdra underlag for
systematisk och
fortldpande utveckling
och sékring av
vardens kvalitet

> Méjliggéra
j@mférelser inom
hélso- och sjukvérden
pé nationell och
regional nivé

> Utgéra kallor for
forskning och
innovation

Ska leda till

> En stabilare och
snabbare utveckling
av registren

> Béttre samordning av
itstdd och informatik

> Okad infegration med
vérddokumentationen
for aft undvika

dubbelarbete

> Tydligare rutiner for
hur kansliga uppgifter
fér hanteras sé att
patienternas integritet
sdkras

> Tydligare riktlinjer fér
samverkan med
ndringsliv och industri

Effekten

> Okad kvalitet pa data

> Béttre analyser och
aterkoppling som stéd
for forbattringsarbete

> Battre tillgang till, och
anvéndning av,
kvalitetsregistren for
forsknings- och
innovationsandamal

> Okad 8ppenhet och
tillgéng till data fér
patienter och invénare

> Béttre och mer jémlik
vard

Kélla: Overenskommelse mellan staten och SKL, 2011.

For att kunna folja effekterna av satsningen finns i Overenskommelsen
sarskilt utpekade effektmél dels for slutet av ar 2013 och dels for slutet av

2016, se tabell 4.

Tabell 4. Effektmdlen med satsningen pa de nationella kvalitetregistren.

Vid utgéngen av ar 2013 ska:

60 % av de Nationella Kvalitetsregistren ha en
téckningsgrad pé minst 80 %

95 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera
onlinedata fill verksamheterna

100 % av de Nationella Kvalitetsregister som har en
téckningsgrad pa éver 80 %, ha 8ppen redovisning
av resultatdata

60 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera
resultatdata fér patienterna

50 % av verksamhetscheferna anvénda kvalitets-
registren i sitt forbattringsarbete

antalet forskningsprojekt med stéd av kvalitets-
registerdata ha dkat med 100 %.

Vid utgéngen av ar 2016 ska:

80 % av de Nationella Kvalitetsregistren ha en técknings-
grad pé minst 80 %

40 % av de Nationella Kvalitetsregistren ha en técknings-
grad p& minst 95 %

100 % av de Nationella Kvalitetsregister som har en
téckningsgrad pé éver 80 %, ha dppen redovisning av
resultatdata

100 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera
onlinedata ill verksamheterna

antalet forskningsprojekt med stéd av kvalitetsregisterdata
ha &kat med 300 %

80 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera
resultatdata fér patienterna

80 % av verksamhetscheferna anvénda kvalitetsregistren
i sitt forbattringsarbete

en statistiskt séikerstalld forbéttring fér patienterna,
inkluderat minskade skillnader i varden, kunna utldsas for
tio stora diagnosgrupper

den svenska hélso- och sjukvarden minst ha bibehdllit sin
relativa effektivitet i internationell jamférelse.

Kélla: Overenskommelse mellan staten och SKL, 2011.
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Forutom de syften och mél som dr formulerade i Overenskommelsen mellan
staten och SKL har dven styrgruppen for Nationella Kvalitetsregister utvecklat
en egen mélstruktur for satsningen som delvis 6verlappar med effektmélen i
Overenskommelsen. Dessa mal kallas inriktningsma&l och listas nedan.

De nationella kvalitetsregistren:
« foljer upp kvaliteten i hilso- och sjukvard och omsorg i flera dimensioner
« adrutformade sa att organisatoriska och professionella granser Gverbryggas
och patientens samlade hilso- och sjukvérd och omsorg kan féljas upp
« &r utformade si att patienterna kan vara delaktiga i uppfdljningen av
varden

« redovisar sina resultat 6ppet, tillgingligt och anpassat for professioner,
allménhet, hilso- och sjukvardens och omsorgens samt tandvardens
ledningsorgan

« anvinds aktivt i matbaserat, patientfokuserat stindigt forbattringsarbete

 anvinds aktivt i forskning och for innovation

« deltar aktivt i nationella aktiviteter

« har it-st6d integrerade med varddokumentationen.

Sammantaget framtrader en bild av ménga olika formuleringar av méal och
malsittningar som ibland 4r samstimmiga, 6verlappande eller olika, nagot
som Myndigheten for vardanalys (Vardanalys) podngterade redan i var
Utvarderingsplan (Vardanalys 2013a).

1.2 UTVARDERING MOJLIGGOR FORANDRING AV DEN PAGAENDE
SATSNINGEN

I Overenskommelsen enades staten och SKL éven om att en samlad utvirdering
av satsningen skulle genomforas. Vardanalys har regeringens uppdrag
(S2013/7023/FS) att utviardera satsningen pé de nationella kvalitetsregistren
under perioden den péagar (ar 2012—2016), dels i form av denna delrapport ar
2014, dels i form av en slutrapport som ska presenteras i slutet av ar 2017.

Att Vardanalys enligt uppdraget utvirderar satsningen redan ar 2014, det
vill sdga under tiden den pagar, har flera fordelar. En sddan utvirdering kan
visa om de nationella kvalitetsregistren uppnar de effektmal som sattes for
slutet av ar 2013. Den mojliggor ocksa eventuella justeringar av satsningen for
att battre na de 6nskade effekterna. Vidare majliggor en sddan utvirdering en
forsta prognos om det slutgiltiga resultatet av satsningen. Vi fokuserar déarfor
i denna forsta delutvardering pé att utvardera satsningen mot de effektmal
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som sattes for utgangen av ar 2013, dven om utvarderingen gér djupare &n sa.

Att utvdrdera satsningen innebar utmaningar pa flera plan. Flera av
effektmélen ar svara att méta och utvardera da det i flera fall saknas data frén
tiden innan satsningens start. I de fall det har varit mojligt har Vardanalys
valt att visa pa resultat 6ver tid. For samtliga mal presenterar vi nuldget, mot
vilket vi kan gora jamforelser i slutrapporten 2017.

I Vardanalys uppdrag ligger ocksd att utvirdera organisationen kring
satsningen. Detta dr en utmaning i sig da organisationen forandras. Vi belyser
i denna rapport hur organisationen paverkar styrningen av satsningen, och
visar pd alternativ som kan overvigas for att 6ka mdjligheten till en mer
effektiv styrning av satsningen. Har ska dock tas i beaktande att det under &r
2014 genomfordes flera forandringar i styrningen och ansvarsfordelningen,
vilka vi dnnu inte har kunnat méta nagra effekter av.

Risken med att utvdrdera satsningen medan den pigéir ar att vissa
langsiktiga forandringar kan vara svara att mita och utvardera under tiden
som satsningen pagar. Det finns dven risk att langsiktiga effekter forbises
och att fordandringar eller justeringar foreslas i ett for tidigt skede. Samtidigt
ar det sjalvfallet viktigt att signalera om en satsning inte alls tycks leda i
ratt riktning. Vi har utifran resultaten av genomforda analyser bedomt att
rekommendationerna ska verka stodjande for det fortsatta genomforandet av
satsningen. I anknytning till det vill vi dven lyfta fragor som ror tiden efter
satsningens slut. Vi ser denna delutvirdering som en mojlighet for olika
aktorer att stanna upp och vardera vilka ytterligare steg som bor tas under
de tva ar som kvarstar av satsningen, for att na en si positiv utveckling som
mojligt. Det ar dessutom nodvindigt att alla intressenter redan nu borjar
forbereda for vad som ska hidnda efter ar 2016 nar satsningen upphér. Vara
rekommendationer riktar sig framfor allt till regeringen samt styrgruppen
och beslutsgruppen for Nationella Kvalitetsregister. Rekommendationer
riktas dven till kansliet for Nationella Kvalitetsregister samt landstingen, det
vill sdga vardens huvudmén. Rapporten innehéller en 6vergripande analys
av satsningen, darfor ges inga rekommendationer som ar direkt riktade till
de enskilda nationella kvalitetsregistren inom ramen for denna utvardering.

Olika datakallor bidrar till férstaelse och férdjupning

For satsningen pé de nationella kvalitetsregistren finns inte ndgon kontroll-
grupp av register som inte ingatt i satsningen. Vi kan alltsa inte veta vilka
forandringar som hade skett d4ven utan satsningen. Det saknas ocksa i flera
fall data om utgdngsldget, innan satsningens genomférande, vilket gor att vi i
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flera fall har svart att uttala oss om och hur mycket olika indikatorer 6kat eller
minskat sedan satsningens inférande.

Inom ramen for uppdraget har vi samlat in data frdn flera kéllor:
ansOkningshandlingar fran registren, enkét till registerhllare och
verksamhetschefer, uppgifter fran kansliet for Nationella Kvalitetsregister,
intervjuer med registerhillare, verksamhetschefer och ytterligare andra
intressenter och experter pA omrédet. Vi har ocksd genomfort intervjuer
med patientforetradare. Vidare har vi genomfort en tackningsgradsanalys
samt en analys av kvalitetsregistrens angivna forskningspublikationer, en sa
kallad bibliometrisk analys. Sarskilt intervjuerna med registerhallare kan ge
en majlighet att fA kunskap om vilka effekter som troligen skett pa grund av
satsningen och vilken utveckling som hade skett dven utan satsningen. Mer om
de metoder som anvidnds inom ramen for uppdraget presenteras i bilaga 1, Metod.

1.3 FLERA ANDRA UPPFOLJNINGAR OCH UTVARDERINGAR PAGAR
PARALLELLT

Satsningen pa de nationella kvalitetsregistren har varit féremaél for flera olika
utvirderingar, uppfoljningar och forskningsprojekt under satsningens géang.
Vissa var forutbestimda i Overenskommelsen, andra har tillkommit p4 andra
initiativ.

I Overenskommelsen finns tre typer av uppfoljningar angivna:

« Kansliet for Nationella Kvalitetsregister ska uppratta en arlig verksamhets-
uppfoljning, den rapport som kallas for Nuldgesrapporten.

« Viardanalys ska pé regeringens uppdrag genomfoéra en oberoende och
samlad utvirdering ar 2014 och ar 2017.

« Satsningen ska foljas upp i s& kallade foljeforskningsprojekt (se nedan)
genomforda av forskargrupper vid Karolinska Institutet, Uppsala
universitet och Hogskolan i Jonkoping.

For att sdkerstdlla att de olika uppfoljningarna och utvirderingarna
kompletterar varandra och for att undvika att samma information samlas
in flera ganger, exempelvis fran registerhéllarna, har Vardanalys haft
kontinuerliga avstimningar med berorda parter. Vi har ocksé valt att avgransa
var utviarderingiviss man eftersom vissa delar av satsningen studeras ingdende
av foljeforskningsprojekten, exempelvis nér det giller registercentrum och
deras roll for satsningen. Publicerade resultat fran o6vriga utvdrderingar
anvands i rapporten for att diskutera vara egna analyser och resultat.
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Kansliets arliga verksamhetsuppfélining

Kansliet for Nationella Kvalitetsregister har under varen 2013 och 2014
kommit med arliga uppfdljningar av satsningen (Kansliet fér Nationella
Kvalitetsregister 2013; 2014). I dessa uppfoljningar har kansliet {6ljt upp de
inriktningsmaél och effektmal som finns for satsningen. Detta gors framfor allt
genom att utvirdera information utifrn registrens ansoékningshandlingar.
Kansliet utvirderar effektmélen for de 69 register som har varit certifierade
under bade 2012 och 2013.

Foljeforskning pagar vid tre lérosdten

Satsningen ska foljas upp i s kallade foljeforskningsprojekt, genomférda
av grupper vid Karolinska institutet, Uppsala universitet och Hogskolan i
Jonkoping. Foljeforskning ar ett EU-begrepp som innebar att forskarna inte
bara ska bedéma maluppfyllelse och resursanvandning, utan ocksa framja ett
kontinuerligt ldrande i de studerade projekten och programmen. Darfor ska
foljeforskarna samverka med de programansvariga under hela genomférandet
(Brommels 2012). Forskningsprojekten syftar till att bidra till bittre forstaelse
for de organisationsformer, fordndringsprocesser och beslut som paverkar
utfallet av den aktuella satsningen. Foljeforskarna arbetar fraimst med olika
urval av kvalitetsregister och inte med alla register sammantaget. Nedan
foljer korta beskrivningar av respektive larosétes foljeforskningsprojekt.

Karolinska institutet

Medical Management Centrum vid Karolinska Institutet ansvarar for
foljeforskning av den nationella satsningen pé utveckling av kvalitetsregistren
och dess organisation, med fokus pa overgripande utvecklingsstrategier och
effekter av dessa. Syftet ar att beskriva och analysera utvecklingsprocessen
under satsningen. Studien soker svar pa fyra évergripande fragor:

1. Vilka lardomar kan dras av uppbyggnaden av den nationella strukturen
med registercentrum, kansliet for Nationella Kvalitetsregister och de
stodstrategier som tillimpas?

2, Vilka foljder far den nationella kvalitetsregistersatsningen pa kvalitets-
registerarbetet i relation till vardverksamheter?

3. Hur kan patientmedverkan kopplad till registerarbete stirkas?

4. Har den nationella satsningen lett till andra effekter 4n de mél som
uppstallts?
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Utifrn dessa fragestillningar genomfors en uppfoljning av kvalitetsregister-
centrumen 6ver tid och ett urval av kvalitetsregistren som &nnu inte ar beslutat.
I uppfdljningen ligger fokus pé utvecklingsstrategier, nyttogérande av kvalitets-
registren, hindrande och underlidttande faktorer samt patientmedverkan.

Uppsala universitet

Institutionen for folkhélso- och vardvetenskap vid Uppsala universitet leder

ett forskningsprojekt med utgdngspunkt i tre 6vergripande forskningsfrégor

for att besvara om och hur nationella kvalitetsregister bidrar till kvalitets-

utveckling i varden.

1. Hur arbetar de lokala verksamheterna med kvalitetsférbattring baserat pa
kvalitetsregistren?

2. Hur ser landstingens strategiska och strukturella forutsattningar ut for
kvalitetsforbattring baserat pa kvalitetsregister?

3. Hur anvinder landstingen de nationella kvalitetsregistren i sin styrning av
verksamheten och finns det nagon skillnad i kvalitetsresultat beroende pa
landstingens strategi?

Studierna gors pé landstings-, regions- och sjukhusnivé och utgar fran tre
nationella kvalitetsregister med olika inriktning och omfattning: Gallriks
(for kirurgiska ingrepp vid gallstenssjukdom), Riksstroke och Svenskt
Lungcancerregister. Projektet har hittills lett till en vetenskaplig publikation
(Eldh 2014).

Hoégskolan i Jonkoping

Academy for Improvement of Health and Welfare vid Hogskolan i Jonkdping
leder ett forskningsprojekt, som syftar till att 6ka forstaelsen for och kunskap
om vad som hinder i vardverksamheten till f6]jd av satsningen pa de nationella
kvalitetsregistren. Projektet syftar ocksa till att identifiera eventuella andra
effekter dn de som forviantades av satsningen, och i sa fall hur de uppstar. I ett
storre perspektiv syftar forskningen till att 6ka kunskap om hinder och vad
som underléttar for registrens mojlighet att komma till nytta. Vidare syftar
arbetet till att bidra till en battre forstielse for hur mekanismerna ser ut nar
det giller samspel mellan olika aktorer, arbets- och organisationsformer,
forandringsprocesser och aktiviteter. Har ingar ocksa att se hur dessa bidrar
till att satsningen far effekt pa vardens utveckling och formaga att bidra till
bittre och mer jamlik hélsa och livskvalitet hos befolkningen.
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Projektet genomfors med utgangspunkt i fyra nationella kvalitetsregister:
BOA, Auricula, RiksSvikt och Swedeheart. Specifika frégestallningar
belyser strategier hos nationella, regionala och lokala ledningssystem;
forbattringsarbete i mikrosystemet, patientperspektiv och delaktighet;
larandet inom professioner och grundutbildningar; samt klinisk forskning.
Utvarderingen utgdr fran ett verksamhetsperspektiv diar kvalitetsregisters
effekter som verksamhetsstodjande och kvalitetsforbattrande informations-
system undersoks.

Andra utredningar och utvarderingar som berér omradet

Aven tre statliga utredningar har genomforts som berér satsningen pa
nationella kvalitetsregister: Rdtt information pad rdtt plats i rdtt tid (SOU
2014a), Unik kunskap om registerforskning (SOU 2014b) och Forutsdttningar
for registerbaserad forskning (SOU 2013). I utredningarna foresls ny
lagstiftning for att undanréja problem pa omradet. Ocksa Riksrevisionen har
gjort en utvirdering av de nationella kvalitetsregistren som publicerades i
slutet av ar 2013 (Riksrevisionen 2013).

1.4 VARDANALYS TIDIGARE PUBLIKATIONER OM NATIONELLA
KVALITETSREGISTER

Vardanalys har tidigare publicerat ett forslag pa utviarderingsplan (Vardanalys
2013a) och en promemoria med de tidiga iakttagelser vi gjorde av satsningen
ar 2013 (Vardanalys 2013b).

Utvirderingsplanen presenterade en utvdrderingsmodell i tre block, a)
en huvudutvirdering med inriktning pd om maélen med Overenskommelsen
uppnas (huvudutvirderingen skulle publiceras dels 2014, dels 2017); b)
fordjupande analyser inom tre sérskilt viktiga utvecklingsomraden:
patientnytta, register och styrning, samt varddata 2.0; ¢) en samlad
utvirdering utifran huvudutvirderingen och de fordjupande analyserna som
planerades i utvarderingsplanen (&r 2017). De fordjupade analyserna (b) kom
inte att inga i regeringsuppdraget (S2013/7023/FS), och kommer darfor inte
att genomforas. De omraden som dessa analyser var inriktade mot kommer
dock att berdras oversiktligt i savdl denna delrapport som i den samlade
utvarderingen ar 2017.
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1.5 RAPPORTEN UTGAR FRAN TRE HUVUDOMRADEN

I Overenskommelsen mellan staten och SKL finns tva typer av mal uppsatta.
Dels s kallade effektmél, som ar kvantitativa mal for vad som forvantas
ha uppnatts vid utgédngen av 2013 respektive 2016. Dels ett antal utpekade
omraden dar satsningen forvintas leda till forbattringar, vi kallar dem
ovriga méal. Utover dessa tva typer av mél har styrgruppen for Nationella
kvalitetsregister, som tidigare nimnts, formulerat ett antal inriktningsmal.
Inriktningsmaélen innehéller inga konkreta procentsatser men &verlappar
delvis effektmélen. Vi har valt att dela in samtliga mal i tvé delar: mal avseende
de nationella kvalitetsregistrens funktion och anvindning, det vill siga de
slutgiltiga malen; och méal som ror registrens forutsiattningar att na den
onskade anviandningen och funktionen, madl for forbdttrade forutsdttningar.

Rapportens uppbyggnad utgdr frdn utvirderingens tre huvudomréden,
se figur 4. De tvé forsta delarna ar kopplade till satsningens effekter. Den
forsta delen handlar om de slutgiltiga mélen. Den andra delen handlar
om satsningens effekter pa registrens forutsittningar att n&d den onskade
anvandningen och funktionen, mél for forbattrade forutsiattningar. Den
tredje delen beror hur styrningen och organisationen kring satsningen har
sett ut och hur den nuvarande styrmodellen paverkar utfallet. Utifran detta
foljer slutligen rekommendationer och forslag pd utvecklingsomraden till
olika berorda mottagare och beslutsfattare.

Figur 4. Rapportens utformning.

Dar vi utvarderat hur
satsningen hittills paverkat

v

Verksamhetsférbéttring = Redovisning av resultatdata = Hur mélen styr
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Forskning - Rollfrdelning mellan
D Datakvalitet registercentrum, kansliet fér
Tillgéngliga resultatdata ill S nationella kvalitetsregister,
patienter och medborgare [T-samordning mellan regisferservice
s journalsystem och kvalitets-
Register inom manga av de register Ekonomiska ramar fér
stora sjukvardsomrédena — satsningen
s Saikerstalld patientintegritet
Samverkan med ndringslivet och féljsamhet till gallande

lagstiftning
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Avgransningar

Nir vi mater maluppfyllelse har vi gjort vart urval baserat pa de 106 register
som ingick i satsningen ar 2013. Den stora majoriteten av dessa ingick ocksa
i satsningen ar 2012. I de fall dir vi har bedomt att det &r relevant och viktigt
har vi ibland réknat bort registerkandidater och bara studerat certifierade
register. Nar vi anviander annat urval 4n nagot av dessa skriver vi ut det tydligt.

Nir vi har studerat hur satsningen och dess styrning och organisation har
upplevts har vi bland annat anvant oss av enkatundersokningar och intervjuer.
Hir har vi varken begransat oss till certifierade register eller register som
ingatt i satsningen nagot visst ar, dd vi gjort bedémningen att alla register,
oavsett om de dr under uppbyggnad eller redan véalfungerande, &ar intressanta
for att ge en bild av hur satsningen fungerar. Vi har alltsd inkluderat alla
register, oavsett om de deltagit ett eller tva ar i satsningen samt oavsett om de
ar certifierade, kandidater eller under uppbyggnad.

Formerinformation om metodologiska 6verviaganden ochtillvigagingssitt,
se metodbilaga (bilaga 1).

1.6 SATSNINGENS MAL OCH MALUPPFYLLELSE

I kapitel 2 och 3 gar vi igenom maluppfyllelse for de olika mélen med
satsningen. Men forst gor vi en Gverblick av mé&luppfyllelsen hér.

Sedan satsningens start ar 2012 har det skett en kraftig utveckling av de
nationella kvalitetsregistren. Var bedomning ar att satsningen har varit starkt
bidragandetill den utvecklingen &ven om vibarabedomer att tva aveffektmalen
har uppnatts. Trots en tydligt positiv utveckling kvarstar utmaningar inom
vissa omraden. Nedan ges en sammanfattning av maluppfyllelse per effektmél
och for 6vriga mal ges en sammanfattande bedomning av utvecklingen. I
respektive kapitel ges en mer utforlig analys av var tolkning av mélen och hur
utvecklingen har sett ut, utéver den exakta méluppfyllelsen.

Registrera flera eller analysera mera?
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Tabell 5. Mal och maluppfyllelse.

Mélomrade

Férbattringsarbete

Forskning

Resultatdata fill
patienter

Oppen redovisning av
resultat
Patientdelaktighet
Nya register inom

prioriterade omraden

Samverkan med
ndringslivet

Datakvalitet

Onlinedata

Juridik

Isamordning

Mal for forbattrade for

Mal

Maluppfyllelse eller kort bedomning

Slutgiltiga mél med nationella kvalitetsregister

Vid utgangen av ar 2013 ska 50 % av
verksamhetscheferna anvénda kvalitets-
registren i sitt forbéttringsarbete. (Effekimal)

Vid utgéngen av &r 2013 ska antalet
forskningsprojekt med stéd av kvalitets-
registerdata ha ékat med 100 %.
(Effektmal)

Vid utgangen av ar 2013 ska 60 % av
de nationella kvalitetsregistren presentera
resultatdata for patienterna. (Effekimal)

Vid utgéngen av &r 2013 ska 100 % av
de nationella kvalitetsregister som har en
téckningsgrad pé& éver 80 % ha Sppen
redovisning av resultatdata. (Effektmal)

Kvalitetsregistren ska “félja upp kvaliteten

i hélso- och sjukvarden i flera dimensioner,
bl.a. genom sa kallade patientrapporterade
matt” och vara “utformade s& att patienterna
kan vara delaktiga i uppféliningen av
vérden”. (Inrikiningsmal)

Satsningen ska “prioritera utvecklingen av
kvalitetsregister inom psykiska sjukdomar,

tandvard, kommunal vérd och primérvard”.

(Ovrigt mal)

De nationella kvalitetsregistren ska “utgéra
kallor for forskning och innovation” och
satsningen ska leda till “tydligare riktlinjer
fér samverkan mellan néringsliv och
industri”. (Ovrigt mal)

for de

Mlet &r natt — 69 % och 60 % av
verksamhetscheferna inom landstingen
respektive kommunerna anvénde kvalitets-
register i férbattringsarbete under ar 2013.

Malet &r inte nétt — Antalet forsknings-
projekt som de nationella kvalitetsregistren
|émnat ut data till har dkat med 47 %
sedan ér 2011.

Mlet &r natt — 72 % av de certifierade
kvalitetsregistren presenterar resultatdata
fér patienter.

Malet &r inte natt — Av de certifierade
kvalitetsregistren med en sjélvrapporterad
téckningsgrad &ver 80 % har 85 % en
Sppen redovisning av resultatdata.

Ett skifte mot ett Skat intresse for
patienternas perspektiv syns pé flera satt
bland de nationella kvalitetsregistren,
bl.a. genom patientrapporterade matt
och patientrepresentanter i registrens
styrgrupper.

Ménga av dessa register kréver

fortsatt utveckling for att uppnéd en hégre
anvéndning.

Ett fatal register har i dag en utvecklad

samverkan med néringslivet.

kvalitetsregistren

Vid utgangen av &r 2013 ska 60 % av
de nationella kvalitets-registren ha en
téckningsgrad pé& minst 80 %. (Effektmal)

Vid utgéngen av ér 2013 ska 95 % av
de nationella kvalitetsregistren presentera
onlinedata till verksamheterna. (Effektmal)

Integritetsfrégor ska vara prioriterade

och “ambitionen &r att bibehélla och 8ka
fortroendet for sjukvarden och kvalitets-
registren” och man vill astadkomma
"tydligare rutiner fér hur kénsliga uppgifter
far hanteras sa att patienternas integritet
sdkras”. (Ovrigt mél)

Enligt dverenskommelsen ska satsningen
leda till “béttre samordning av itstéd och
informatik” och “it-stéd &r integrerade med
vérddokumentationen”. (Ovrigt mél och
inriktningsmal)

Malet &r inte nétt — 51 % av de nationella
kvalitetsregistren har en téckningsgrad pé&
80 % eller mer.

Mélet &r inte nétt — 90 % av de certifierade
nationella kvalitetsregistren erbjuder
anvéndarna tillgéng till den egna
verksamhetens data online.

Satsningen har inneburit ett dkat stéd

ill registren i juridiska fragor béde frén

de regionala registercentrumen och frén
kansliet for Nationella Kvalitetsregister, men
behovet av mer stéd &r fortsatt stort.

Vissa framsteg har skett men mer stéd &r
starkt prioriterat frén registrens sida och
behovet av samordning &r fortsatt stort.
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Registren har utvecklats - men
utmaningar aterstar for att na de
slutgiltiga malen

Sedan satsningens start ar 2012 har en kraftig utveckling av de nationella
kvalitetsregistren skett. Flera av de registerhillare som vi talat med har varit
positiva till satsningen och menar att dessa forbattringar har mojliggjorts tack
vare medlen och kunskapsstodet som satsningen inneburit. Registren har
dock kommit olika l&ngt, vilket delvis beror pé att de har olika forutsattningar
att né satsningens olika mal.

Genom satsningen ska de nationella kvalitetsregistren né sin potential
att fungera som ett instrument for att kontinuerligt forbattra och utveckla
varden. VAr tolkning av mélen i Overenskommelsen ir att de slutgiltiga
malen gir ut pd att registren i hogre utstrackning ska anvidndas for lokalt
forbattringsarbete och som underlag for forskning. Malet ar ocksa att registren
ska kunna erbjuda mojligheter for en 6kad patientdelaktighet och insyn —
genom att bland annat redovisa resultat 6ppet for patienter och allménhet.
Vidare ska utvecklade nationella kvalitetsregister finnas inom de stora och
prioriterade sjukvdrdsomrédena. Kvalitetsregistren ska dessutom samverka
med niringslivet nir det ar mojligt, lampligt och intresse finns. Mélen for
dessa omraden finns beskrivna pi olika sitt i Overenskommelsen, dir vissa
ar explicita i form av effektmél och andra &r mer svepande beskrivna.

Resultaten av var utvardering, sett till effektmalen for slutet av ar 2013,
visar att tva viktiga effektmal dr uppnédda: maélet om att 50 procent av
verksamhetscheferna ska anvinda kvalitetsregister i sitt forbattringsarbete
och malet om att 60 procent av de nationella kvalitetsregistren ska presentera
resultatdata for patienterna.

Registrera flera eller analysera mera?
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De olika registren har haft mycket olika forutsdttningar att nd malen.

Darfor har olika kvalitetsregister bidragit mer eller mindre till den samlade

méluppfyllelsen for satsningen. Nedan foljer en mer utforlig redogorelse for

effekterna av satsningen inom respektive malomrade.

Tabell 6. Maluppfyllelse fér kvalitetsregistrens slutgiltiga mal enligt Vérdanalys utvérdering.

Effektmal - Vid utgéngen av 2013 ska:

50 % av verksamhetscheferna anvénda
kvalitetsregistren i sitt frbéttringsarbete

antalet forskningsprojekt med stéd av
kvalitetsregisterdata ha ékat med 100 %

60 % av de nationella kvalitetsregistren
presentera resultatdata fr patienterna

100 % av de nationella kvalitetsregister
som har en tackningsgrad pé éver 80 %
ha 8ppen redovisning av resultatdata.

Ovriga slutgiltiga mal
Okad patientdelaktighet

Utveckla register inom prioriterade
omraden (psykiska sjukdomar, tandvard,
kommunal vérd och primérvérd)

Okad samverkan med néringslivet

Maluppfyllelse i korthet

Malet &r nétt - 69 % av verksamhetscheferna
inom landstingen anvdnde nagot nationellt
kvalitetsregister under &r 2013 Hill
forbattringsarbete. Motsvarande siffra inom
kommunerna var 60 %.

Malet ér inte natt — Antalet forskningsprojekt

som de nationella kvalitetsregistren l&dmnat ut
data till har 8kat med 47 % sedan &r 2011.

Malet ér nétt - 72 % av de certifierade
kvalitetsregistren presenterar resultatdata fér
patienter.

Malet &r inte natt — Av de certifierade
kvalitetsregistren med en sjalvrapporterad
tackningsgrad pd éver 80 % har 85 % en
Sppen redovisning av resultatdata, dér
allménheten kan ta del av utvalda resultat
presenterade for olika enheter.

Var bedémning

Satsningen har inneburit ett 6kat fokus
mot fler patientrapporterade métt i
registren. Satsningen styr mot en kad
patientinvolvering i registrens styrgrupper,
men férutsGttningarna fér detta varierar.

Flera register inom dessa omréden kraver
ytterligare utveckling. Register inom psykiatri
och &ldrevard har under de senaste aren fatt
en &kad spridning och en 6kad tdckningsgrad,
vilket fréimst tycks bero p& den prestations-
baserade ersdttningen som har betalats

ut fill landsting och kommuner via andra
statliga satsningar. Trots avsatta medel och
utvecklingsprojekt har satsningen inte resulterat
i en samlad kvalitetsregisterldsning for
primdrvarden.

Ett fatal register har en utvecklad samverkan
med néringslivet. Det &r fortsatt bara en
mindre andel av kvalitetsregistren som hdller
den héga kvalitet som industrin efterfrégar.
Kvalitetsregistren gér dessutom olika
tolkningar av om och hur samverkan med
ndringslivet far ske.
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2.1 REGISTREN HAR INTE NATT SIN FULLA POTENTIAL VAD GALLER
FORBATTRINGSARBETE

Mal

Det priméra syftet med kvalitetsregistren, enligt bade lagstifiningen och mélen med
satsningen, &r forbattringsarbete fér att utveckla och férbétira varden. | Overenskommelsen
finns anvéndningen av registren i férbattringsarbete beskrivet bade i registrens syfte och
i effektmalen for satsningen.

Effektmalet om férbatiringsarbete enligt Overenskommelsen:
"Vid utgdngen av 2013 ska 50 % av verksamhetscheferna anvénda kvalitetsregistren i sitt
férbéttringsarbete”.

Inrikiningsmdlet om férbattringsarbete:
“De nationella kvalitetsregistren anvénds aktivt i métbaserat, patientfokuserat sténdigt
forbétiringsarbete”.

Vér métning av méluppfyllelse

Som mdlet &r formulerat ska vi utvérdera om verksamhetschefer anvénder nationella
kvalitetsregister i forbattringsarbete. Dock a@r det inte nédvandigtvis alltid verksamhets-
chefen som sjdlv bedriver férbétiringsarbetet, det kan exempelvis vara den medicinskt
ledningsansvarige, vardenhetschefen eller den som ér lokalt ansvarig fér kvalitetsregistret
som gor det. Var tolkning av malet ér darmed att det Gr mer intressant aft utvérdera om de
nationella kvalitetsregistren anvands av verksamheterna, snarare @n vem i verksamheten
som gor det. Vi har darfér primért studerat om de chefer som har ansvar fér kvalitets-
utveckling och férbattringsarbete anvénder kvalitetsregistren, snarare &n om det specifikt
ar verksamhetschefer som anvinder dem. Detta har framfér allt visat sig vara intressant
bland kommunerna dér organisationerna ser véldigt olika ut och vissa kommuner inte
alls anvander titeln verksamhetschef. Vi vill ocksé pdpeka att det kan ifrdgaséttas om
alla definierar anvént och férbéttringsarbete pd samma sétt, men det dr s& har maélet ar
formulerat.

Vi har gétt ut med en enkdt till samtliga landsting och en till 63 kommuner fér att be
deras verksamhetschefer eller motsvarande svara pé fragor kring deras anviandande av
nationella kvalitetsregister och hur de uppfattar kvalitetsregistrens nytta. Utdver det har vi
gatt ut med enkat till och intervjuat registerhéllare, infervjuat verksamhetschefer och gétt
igenom forskning pa omrédet.

Tyvérr saknas det information om hur stor andel av verksamhetscheferna som anvénde
kvalitetsregister innan satsningen pabérjades. Det betyder att dessa resultat kan jamféras
mot &r 2016 nar vi gdr var slututvdrdering, men att vi inte kan svara pd hur utvecklingen
sag ut innan ar 2013.

Verksamhetschefer anvénder kvalitetsregister i férbatiringsarbete

Inom landstingen anger 69 procent av de som svarat pa var enkét att de minst
en gang under r 2013 har anvint ett eller flera nationella kvalitetsregister
i sitt forbattringsarbete. P& kommunal nivd uppger 60 procent av
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verksamhetscheferna som svarat pa enkiten att de anvant minst ett nationellt
kvalitetsregister i forbattringsarbete under ar 2013, nir vi viktar svaren for
kommunstorlek (se metodbilaga, bilaga 1). Radata visade att 70 procent av de
svarande anvént register i forbattringsarbete. Effektmalet om 50 procent ar
dirmed uppnétt i sévil landsting som kommuner. Enkiten till landstingen
fick emellertid en 1ag svarsfrekvens, pa 20 procent. Detta medfor att resultaten
maste tolkas med forsiktighet. D& anvindningen bland de svar vi har fatt in
overstiger malet om 50 procent med god marginal och vara intervjuer pekar
i samma riktning vagar vi dock dra slutsatsen att maélet ar uppnétt. Bland
kommunerna fick vi en hog svarsfrekvens pa 70 procent.

I defortsatta fragorna redovisar vi samtliga svar, inte bara de som angett att
de anvant register, dd vi antar att &ven de som inte anvander registren kan haen
asikt om dem. Inom landsting och kommun ansag 60 respektive 57 procent av
de svarande att kvalitetsregistren dr anvindbara for forbattringsarbete inom
verksamheten (se figur 5). Intervjuer med verksamhetschefer har belyst att
olika nationella kvalitetsregister uppfattas i vildigt varierande utstrackning
som bra och anvidndbara for lokalt férbattringsarbete. Detta kan variera
beroende pa verksamhetsomrade, hur linge registret funnits eller anvints i
verksamheten, om variablerna uppfattas som relevanta och om de har tillgéng
till de data de uppfattar att de behover for forbattringsarbete.
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Figur 5. Verksamhetschefernas syn pa nationella kvalitetsregisters anvandbarhet for forbattrings-
arbete. P&stdende: “Registret dr anvéndbart i verksamhetens férbattringsarbete”, svar pa en
skala fran 1 1ill 5 dér 5 = i hég grad och 1 = inte alls.
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Kélla: Vardanalys enkét till chefer i landstingen oktober och november 2014 och Vardanalys
enkdt till chefer i kommunerna i oktober 2014.

* Dé olika kommuner har olika antal svarande pa enkaten, vilket inte helt stér i proportion il
deras storlek réknat i antal invanare, gjorde vi en viktad berdkning dér varje kommuns medel-
svar réknades in i proportion fill hur stort antal invénare de har. De verksamhetschefer som
anvénde fler @n ett register fick hér basera sina svar pé det register de hade mest erfarenhet
av att arbeta med.

Resultaten kan jaimforas med en tidigare, mindre undersokning fran ar 2011,
det vill sdga innan satsningens start, som visade att drygt 75 procent av de
chefer vars verksamheter rapporterade till minst ett nationellt kvalitetsregister
angav att de hade ganska eller mycket stor nytta av kvalitetsregister for
uppfoljning av verksamheten . En fjardedel angav att de hade ganska eller
ingen/valdigt liten nytta av registren (Sveriges likarforbund och Nationella
samordnaren for utveckling av kvalitetsregister 2011). Resultaten frén den
studien ger inte en representativ bild av den faktiska anvindningen, men ger
en intressant fingervisning om hur anvindningen i forbattringsarbete sag ut
ar 2011.
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Landstingens anvéndning skiljer sig at mellan olika typer av
verksamheter

Resultaten for huruvida de nationella kvalitetsregistren anviands eller inte
for forbattringsarbete skiljer sig at nér resultat bryts ner pa vilken typ av
verksamhet verksamhetscheferna kommer ifrén.

Inom primirvarden anviands registren i mindre utstrackning &n i
annan typ av vard, 65 procent jaimfort med 74 procent. Svaranden fran
primirvarden &r, jamfort med svaranden frdn andra omréden, generellt
sett ocksa mer kritiska vad giller om nyttan av registren star i relation till
kostnaden och anser i hogre utstrackning att registren ger merarbete i form
av exempelvis dubbelregistreringar. Vad giller anviandbarheten av registret
for forbattringsarbete, dess variabler och dess it-system &ar skillnaderna
marginella, ibland ar till och med svaranden fran primirvarden mer positiva
an ovriga svaranden. De anser dock i mindre utstrackning att registren ar
anvandbara for forskning, knappt 49 procent inom primérvarden anser att
de ar det jimfort med 60 procent bland svaranden fran andra enheter. Det
senare kan bero pé att virdprofessioner inom priméarvarden sannolikt forskar
i mindre utstrackning d4n inom den specialiserade varden.

Aven svarande frin privata vinstdrivande verksamheter uppger i mindre
utstriackning att de anviander registren, jamfort med svarande fran offentlig
verksamhet: 54 procent respektive 72 procent. Svaranden fran privata
verksamheter instimmer ocksd i mindre utstrickning i att registren ar
anvandbara for forbattringsarbete, 46 procent inom privat sektor och 63
procent inom offentlig. Intressant nog ar det knappt nigon skillnad vad
géller svar pa frigan om registren innebdr merarbete i form av exempelvis
dubbelregistreringar: dir instimmer 54 procent inom offentlig sektor och
52 procent inom privat, det vill sédga tva procentenheter mindre dn inom
offentlig. Dock dr det farre inom privat som anser att nyttan av registren stér i
relation till kostnaden. Svarande fran privat sektor instimmer ocksa i mindre
utstrackning i pastdenden som rér om registrens variabler ar relevanta, om
det ar latt att hamta ut data fran registren, om it-systemen &r effektiva och
om registren ar anvidndbara for forskning. P4 frigan om huruvida data ar
tillforlitlig ar det ingen skillnad. I analysen har vi exkluderat svarande fran
privata idéburna verksamheter, da vi fick for fa svaranden fran den typen av
verksamhet. Det bor ocksa hallas i atanke att vi bara har 54 svar fran privat
vinstdriven sektor och dessa svar bor alltsa inte tas som absolut sanning.

Vad giller skillnad mellan exempelvis psykiatri och andra omréden kan
vi tyvarr inte sdga nagot da vi fick for fa svarande fran psykiatriska enheter.
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Kommuner registrerar framfér allt i register som har haft
prestationsbaserad ersattning fér inrapportering

De tre kvalitetsregister som kommunerna registrerar mest i ar Svenska
palliativregistret, Senior alert och Beteendeméssiga och psykiska symptom
vid demens (BPSD). Andelen verksamhetschefer som rapporterar till dessa
register gir frian en tredjedel upp till cirka hélften (se tabell 7). Efter dessa
tre kvalitetsregister kommer andra register som betydligt firre registrerar i:
RiksSar 3 procent och Svenska demensregistret 2 procent.

Tabell 7. Svar pé kommunenkétfréga om vilket/vilka nationella kvalitetsregister deras verk-
samhet rapporterar fill.

Registernamn Andel som rapporterar, viktat virde* (%)
Svenska palliativregistret 47
Senior alert 45

Beteendemdssiga och psykiska symptom vid demens - BPSD 33

RiksSar 3
Svenska demensregistret 2
Vet ej 4
Inget av ovanstéende 19

Kélla: Vérdanalys enkét till chefer i kommunerna oktober 2014.
*D& olika kommuner har olika antal svaranden pa enkéten vilket inte helt star i proportion till
deras storlek métt i antal invénare, gjorde vi en viktad berdkning dar varje kommuns medel-
svar rdknades in i proportion till hur stort antal invénare de har.

De tre kvalitetsregistren som flest rapporterat in till har alla ingatt i en
annan parallell satsning, Sammanhéllen vard och omsorg om de mest
sjuka #dldre (hidanefter “Aldresatsningen”), vilken har inneburit att
kommuner och landsting som véljer att rapportera till registren har ersatts
ekonomiskt. Satsningen beskrivs utforligare i avsnitt om nya register inom
detta kapitel och avsnitt om prestationsbaserad ersittning i kapitel 4. Den
omfattande inrapporteringen till registren inom kommunerna férklaras
av den prestationsbaserade ersittningen. For Senior alert och Svenska
palliativregistret har &ven erséttning for genomforda atgérder och resultat
utbetalats, vilket har ¢kat anvdndningen och inte bara inrapporteringen.
En verksamhetschef inom en kommun uppger att hen finner kvalitetsregistren
olika anviandbara, men ocksé att hen tror att det finns en risk att anvindandet
och registreringen kommer att minska om den prestationsbaserade
ersittningen forsvinner. Registerhéllarna ar av en annan uppfattning. Nar
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foretradare for BPSD-registret intervjuades under viren 2014 var den
prestationsbaserade erséttningen for deltagande i registret pa vég att avslutas,
men enligt dem var intresset for att delta i registret stérre 4n nigonsin. De
tillskrev dock den prestationsbaserade ersittningen en roll i att ha “fatt
proppen att gd ur” si att fler borjat anviinda registret. Aven foretridare for
Svenska demensregistret tror att medlen har bidragit till att fler bérjat anvinda
kvalitetsregistren men upplever att de som provar ocksa ser anvindbarheten.
Detta register anvinds framfor allt i landstingen, men anviandarna har ocksa
fatt prestationsbaserad ersittning fran Aldresatsningen.

Att rikta tillfalliga prestationsmedel mot att Oka inrapportering till
kvalitetsregister anser vi generellt ar ett tveksamt sitt att utveckla registren,
nagot vi kommenterat i en tidigare rapport (Vardanalys 2014). Vi tror att det
i vissa fall till och med kan vara demoraliserande och langsiktigt skadligt
for registren att ekonomisk erséttning ges till landstingen och kommunerna
da verksamheterna — vilka vanligen inte far del av ersittningarna — ska
rapportera in i register 4ven om de inte uppfattar registren som anvindbara.
Den historiskt troga utvecklingen av kvalitetsregister inom vissa omréden
kan bero pa att omradet saknar de forutsittningar som legat bakom de
mer anvianda kvalitetsregistren: homogena populationer som behandlas i
specialistvarden, tydliga vardprocesser och en enighet i professionen kring
utfallsvariabler och hur dessa ska mitas (Vardanalys 2013). Om det finns
en upplevd obalans mellan nyttan med registret och den tid det tar att
registrera, talar det emot att professionerna kommer att fortsatta registrera
efter att prestationsmedlen upphort. Da kommer inte en kortsiktig 6kning av
tdckningsgraden att riacka for att sikerstilla en langsiktig effekt. Infor var
slututvardering ar 2017 kommer vi att géra en ny mitning och da kunna se hur
registreringarna och anvindningen ser ut efter att den prestationsbaserade
ersittningen har avslutats. Under 2014 har ett fjarde register inkluderats i
Aldresatsningen, RiksSar (Statskontoret 2014). RiksSar tilldelas medel
for spridning och anvidndning av registret men négon prestationsbaserad
ersattning utdelas inte till anvandarna. Statskontoret betonari sin utvardering
att detta kommer att kunna fungera som en jamforelsepunkt vad giller
effekter av prestationsbaserad erséttning.

Nair vi delar upp analysen av kommunernas anvindning i tre grupper — smé
(<20 000 invénare), medelstora (20 001—-100 000 invanare) och stora (>100
001 invanare) kommuner — ser vi att mindre kommuner i storre utstrackning
uppger att de anvander de nationella kvalitetsregistren (se tabell 8). Dessutom
anser sma kommuner — eller de kommuner dar flest anvinder registren —
ocksa att registren dr mer anviandbara.
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Tabell 8. Verksamhetschefernas anvéindning och hur anvéndbart de anser att registret &r.
Verksamhetscheferna fick ange om de instémde i ett pastéende pé& en skala fran 1 till 5,

dar 5 =i hég grad och 1 = infe alls. Siffrorna som presenteras &r medelvérdet av verksamhets-
chefernas svar.

Stora Medelstora Smé
kommuner, % kommuner, % kommuner, %
Har du (eller person du delegerat till) aktivt 63 72 79
anvant minst ett nationellt kvalitetsregister for
forbattringsarbete p& er enhet/klinik/avdelning
etc. under 20132*
Ange i vilken grad du instimmer i fdljande 4,19 4,32 4,33

péstaenden:
Registret &r anvéndbart i verksamhetens forbeéitt-
ringsarbete. * *

Skala: 1-5, dér 1 = inte alls och 5 = i hég grad.

Kalla: Vardanalys enkét till chefer i kommunerna oktober 2014.

* Svaren presenteras har oviktade vilket férklarar varfér anvéndandet ér hégre én det sam-
lade, viktade svaret.

** De verksamhetschefer som anvénde fler @n ett register fick hér basera sina svar pa det
register de hade mest erfarenhet av att arbeta med.

Utvecklingspotential fér 6kad anvdndning av registerdata for
forbattringsarbete

For anvindarna av flera av de nationella kvalitetsregistren inom halso- och
sjukvérden tycks det finnas flera problem med att fullt ut nyttja de nationella
kvalitetsregistren. En del av problemet utgors av faktorer som inte registren
sjdlva rader Gver.

Enligt registerhdllarna 4r en del av problemet att personalen inom
verksamheterna inte har tillrdckligt med tid att lagga pad utvecklings- och
kvalitetsarbete, detta hinder betonas ocksd i kansliets Nuldgesrapport
(Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014). Registerhéllarna menar att
personalen ibland saknar kompetens som mgjliggor analyser och statistiska
berdkningar och att det darutdver finns en generell brist vad géller kompetens
inom kontinuerligt forbattringsarbete hos halso- och sjukvardspersonalen.
Enkitsvaren fran 2011 signalerar ocksa att det ibland saknas en tydlig
ansvarsfordelning for anvindandet och att det rdder oklarhet om till vem
och i vilken utstrackning ansvaret ar delegerat, samt att vissa inte anser att
registret ar nodvandigt for att skapa sig en bild av l4get (Sveriges lakarférbund
och Nationella samordnaren for utveckling av kvalitetsregister 2011). Flera
registerhallare betonar att registret inte dr anvandarvianligt (se citat).
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“Alla har méjlighet att ta ut sina egna [data] men det gor de inte. [...] De
levererar inte data som du direkt kan anvénda i eft statistikprogram, eller i
Excel [...] Du méste bearbeta det fér att kunna géra om det till négot som
gar att rakna pa [...] Det dér ju sa otympligt! [...] Om du ska titta pa det sé
ar det ju ett jéttejobb.”

Aven registerhillare menar att de sjilva har problem med att hitta tid for
registerarbete och att bista verksamheterna med den information som de
behover for att kunna anvinda informationen i registret.

Likarforbundets undersokning ar 2011 visade att drygt 75 procent
som svarat pd enkidten ansig det mycket viktigt att utveckla de nationella
kvalitetsregistren (Sveriges ldkarforbund och Nationella samordnaren for
utveckling av kvalitetsregister 2011). De atgiarder som ansags viktigast for
utvecklingen av registren var enklare inmatning, snabbare rapportering,
bittre kvalitet i utdata och bittre stod i analysen av data. Aven i dag visar véra
intervjuer med verksamhetschefer att det finns mycket utvecklingspotential,
aven om det ser olika ut for olika kvalitetsregister. De fragor som framfor
allt kommit upp i intervjuer dr bland annat svarighet att f& ut data,
bristande datakvalitet och att variablerna inte tdcker allt som skulle vara
relevant for verksamhetsuppfoljningen. De flesta problemen ror dock
it och dubbelinmatning. Samtidigt har ndgon verksamhetschef betonat
att i jamforelse med andra datakillor som kan utgéra information for
forbattringsarbete dr kvalitetsregister mycket anvindarvénliga. Vara enkiter
till verksamhetschefer visar att en majoritet varken tycker att it-systemen ar
effektiva eller att det ar l4tt att fa ut data (se figur 6). En majoritet anser diremot
att registrens data ar tillforlitliga och att registrens variabler ar relevanta for
den patientgrupp som omfattas av registret (se figur 7). Kommuners svar ar
relativt lika landstingens, skillnaden ligger i att fler uttrycker en kritisk &sikt
inom landstingen och att kommunerna i stérre utstrackning anger vet €j.
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Figur 6. Fragor som rér registrens anvéndbarhet. Verksamhetscheferna fick har ange om
de instémde i pastéenden pé en skala frén 1 till 5 dér 5 = i hég grad och 1 = inte alls.
P&stdenden:"Det &r latt att hémta ut data fran registret” och “Registret bygger pa effektiva
it-system”.
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Kélla: Vardanalys enkét till chefer i landstingen oktober och november 2014.

Figur 7. Fragor som rér registrens anvéndbarhet. Verksamhetscheferna fick hdr ange om

de instémde i péstdenden pa en skala fran 1 till 5 dér 5 = i hég grad och 1 = inte alls.
Pastéenden: “Registrets variabler &r relevanta fér de patienter som omfattas av registret” och
"Registret innehdller tillfarlitlig data”.
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Kélla: Vardanalys enkét till chefer i landstingen oktober och november 2014.
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Kvalitetsregister kan utveckla varden

Det finns omfattande forskningslitteratur om kvalitetsforbattringsarbete i
sjukvérden och kvalitetsregister har en potentiellt viktig roll att fylla i minga
av de metoder som beskrivs (Cadilhac 2013), &ven om andra datakallor — som
elektroniska journaler och administrativa databaser — ofta ocksd anvinds.
Utgéngspunkten for flera centrala stromningar inom detta falt — till exempel
continious quality improvement (Berwick 1989), genombrottsmetodik (Kilo
1998), quality improvement collaboratives (QIC) (Nadeem 2013), Plan Do
Study Act (PDSA-cykel) eller “kvalitetshjulet” (Langley 2009; Berwick 1998)
— &r att kontinuerlig datainsamling kan anvidndas for att identifiera brister i
vardproduktionen. De identifierade bristerna kan sedan atgardas och darefter
foljas upp med nya maitningar for att mata deras eventuella effekter. Var
utgangspunkt ar att detta i ndgon form ar den centrala mekanismen for hur
svenska nationella kvalitetsregister anviands for verksamhetsforbattring.

Vad giller hilsoeffekten av att anvdnda kvalitetsregister specifikt,
rapporterades det i en systematisk oversikt att resultaten var blandade, vilket
gjorde det svért att dra definitiva slutsatser men det gjorde ocksé att positiva
resultat inte kan avfirdas. De var emellertid framf6r allt processméatt som
visade positiva resultat, medan det for utfallsméatt fanns ganska fa tecken pa
en positiv effekt (van der Veer 2010).

Hela omrédet ar emellertid svart att studera, inte minst pa grund
av stora variationer i genomforande. Mycket dr darfor okdnt om vilka
komponenter (till exempel PDSA-cykel) och mekanismer (till exempel 6ppen
redovisning av data) i forbattringsarbetet som ar betydelsefulla, effektiva och
kostnadseffektiva och vilka som inte ar det (se till exempel Nadeem 2013 och
Schouten 2008 for 6versikter som géller QIC). Erfarenheten fran det Svenska
Hoftprotesregistret var redan for 15 ar sedan att arlig aterrapportering
av data och stark forankring i professionen lag bakom starkt forbattrade
kliniska resultat (Herberts 2000). Endast tillgdng till data eller aterkoppling
i form av rapporter verkar emellertid inte vara négon garanti for att data
kommer att anviandas for kvalitetsforbattring (van der Veer 2011). Tilltro till
datakvaliteten, mottagarnas motivation och organisatoriska aspekter har
identifierats som framgéngsfaktorer for att aterkoppling av data ska ge 6nskad
effekt (van der Veer 2010; Larsson m.fl. 2012).

Kvalitetsforbattringsarbete som syftar till att anvinda kvalitetsregister
som ett stod i tillaimpningen av evidensbaserade riktlinjer har visats ha
betydande klinisk effekt inom till exempel varden av hjartinfarkt (Carlhed
2009). Revision och aterkoppling (audit and feedback) har visats ha effekt
for att dstadkomma forandring, sirskilt om det ar kopplat till en konkret
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handlingsplan (Ivers. m.fl. 2014) liksom information om hur de bista gor for
att bli sé bra (sa kallad benchmarking) (Sower 2007).

Oppen publicering av kvalitetsdata, som i de svenska Oppna jaimforelser i
hilso-ochsjukvéarden, drettverktygsomoftaantasledatillkvalitetsforbattring.
Evidensen for att detta i sig faktiskt leder till kvalitetsforbattring ar emellertid
inte sarskilt stark (Totten 2012; Fung 2008; Guru 2006) dven om det kan bidra
till att skapa battre forutsattningar for att utveckla kvaliteten (Vardanalys
2012).

De organisatoriska aspekterna, det vill siga att det finns en infrastruktur
for kvalitetsforbattringsarbete, har lyfts i manga sammanhang (Clark 2013),
van der Veer 2010, (Clark 2013; van der Veer 2010; Bradley m.fl. 2004).
Aven forskning pa svenska Riksstroke stodjer bilden av att existensen av
kvalitetsregister och att verksamheterna rapporterar in till dem, inte ar
tillrackligt for att forbattringsarbete ska genomforas. Faktorer som att data
ska vara relevant och av tillrackligt god kvalitet och dven organisatoriska
aspekter lyfts dven hir (Eldh 2014). Forbéttringsarbetet méste understodjas
av bland annat verksamhetschefer och lokalt ansvariga for kvalitetsregister
och kvalitetsarbete. Dessa behover bade kunna hantera och forsta registerdata
samt ha kunskap om och resurser for att initiera, genomfora och utvirdera
kvalitetsforbattring med registerdata som underlag (Eldh 2014).

Sammanfattningsvis verkar forskningslitteraturen visa att fyra
komponenter ar sirskilt viktiga for att kvalitetsregisterdata ska kunna
anvandas till verksamhetsforbattring:

1. Data maste tillfredsstilla hogt stillda krav fran slutanvindarna nar det
giller relevans, aktualitet och kvalitet (i vissa fall 4ven vara riskjusterad).

2. Data fungerar bast som en integrerad del av ett kvalitetsforbattringsarbete,
som kan inkludera till exempel tillimpning av riktlinjer eller revision och
aterkoppling (audit and feedback).

3. Det maste finnas en lokal en infrastruktur f6r kvalitetsforbéttringsarbete.

4. Motivationen hos de mottagande enheterna ar avgoérande.

Okdnt hur mycket tid som laggs pé inmatning av uppgifter il
kvalitetsregistren

I vara intervjuer och andra kontakter framkommer tydligt att en helt central
fraga for hur kvalitetsregistren uppfattas dr hur mycket tid och resurser som
kvalitetsregistren och dess it-system kostar halso- och sjukvarden. Detta har
hittills aldrig kunnat berdknas pé nationell niva. Landstingsfoéretrddarna som
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intervjuats inom ramen for ett annat projekt vid Vardanalys dr dock 6verens
om att tiden ar betydande (Vardanalys 2013d).

I enkéterna bad vi verksamhetscheferna svara pd om de anség att den
sammantagnanyttanavkvalitetsregisterstaririmligrelation tillkostnader och
tidsinsatser (se figur 8). Svaren visade att 42 procent i landsting och 34 procent
i kommuner tycker det. Registren anses anvidndbara i forbattringsarbete (se
tidigare stycke), men nir kostnader och tidsinsatser som krévs for att fa ut den
anvandbarheten tas in i bedomningen férandras bilden négot.

Figur 8. Verksamhetschefers syn p& om nyttan av nationella kvalitetsregister star i proportion
till kostnader och tidsinsatser. Fraga: “Anser du att den sammantagna nyttan av kvalitetsregist-
ret stér i relation il kostnader och tidsinsatser2” p& en skala frén 1 till 5 dér 5 = i hég grad
och 1 = inte alls.
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Kélla: Vardanalys enkét till chefer i landstingen oktober och november 2014 och Vardanalys
enkdt till chefer i kommunerna oktober 2014.

* D& olika kommuner har olika antal svaranden pa enkéten, vilket inte helt star i proportion
till deras storlek métt i antal invénare, gjorde vi en viktad berdkning dar varje kommuns medel-
svar réknades in i proportion fill hur stort antal invénare de har. De verksamhetschefer som
anvénde fler &n ett register fick har basera sina svar pé det register de hade mest erfarenhet
av att arbefa med.

Vid méte med Michael Stenvall vid Norrlands universitetssjukhus i Umeé
presenterades en mindre studie som genomforts vid geriatrikavdelningen,
diar all personal noterade den tid som de &dgnade at nagot av de tre
register som Kkliniken var ansluten till (SveDem, Senior Alert och Svenska
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palliativregistret) under en tvaveckorsperiod. Resultatet av studien visade pa
stora skillnader i hur mycket tid olika personer och personalkategorier lade
pé kvalitetsregistren. For alla personalgrupper sammantaget varierade tiden
mellan 30 minuter och tva timmar per patient. En annan studie genomford av
Region Halland p& Hallands sjukhus har uppskattat att tiden som gar &t till
dokumentationen i de nationella kvalitetsregistren sammantaget motsvarar
30 heltidstjanster, varav tre likartjanster (Hallands sjukhus 2011). Om
Hallands siffror skalas upp till riksniva baserat pa antalet invanare motsvaras
det av cirka 942 heltidstjanster per ar, varav 94 lakartjanster. Var enkit visar
ocksd att en majoritet (53 procent) av verksamhetscheferna inom landstingen
ansag att kvalitetsregister ger merarbete i form av dubbelregistrering, medan
bara 17 procent ansag att de inte gjorde det.

Den tid som i dag laggs pa att rapportera in uppgifter i register skulle kunna
anvandas pé annat satt for att varda och behandla patienter. Omfattningen av
de resurser som ldggs pa inrapportering maste sté i rimlig proportion till det
varde som registren genererar (Scandurra 2013).

Ett arbete pdgarinom det Nationella programmet for datainsamling (NPD1)
for att begransa dubbelregistrering och framja forenklad datainsamling till
nationella kvalitetsregister. Programmet ska bidra till minskad administrativ
belastning pa varden, hégre kvalitet och tdckningsgrad i registren, forbattrad
grund for datautbyte och till att it-stoden nér en hogre grad av gemensam
struktur och terminologi (www.kvalitetregister.se).

Programmet har tagit fram ett antal mal for sitt arbete, som ska vara uppfyllda
vid utgdngen av ar 2016:

« Minst 60 % av de register som far stod av kansliet ska vara kopplade till
Nationellt Facksprék, NF.

« Minst 50 % av registren har automatiska floden med strukturerade data
fran vardens system i ett eller flera landsting.

+ Alla landsting, regioner och kommuner ska kunna ldmna strukturerade
data kopplade till NF via gemensamma tjanstekontrakt.

« Minst 50 % av dubbelregistreringen som &r kopplad till kvalitetsregistren
ska vara borta.

Ett parallellt initiativ, Nationell informationsstruktur (NI) har utvecklats av
Socialstyrelsen inom ramen for regeringens strategi Nationell eHalsa. Mélet
ar att NI:s modeller f6r hur information i vird och omsorg kan struktureras
ska omsittas i praktiken av huvudmén pa nationell, regional och lokal niva.
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Inom ramen for NPDi pagar ocksad ett termarbete i samarbete med
Socialstyrelsen, som syftar till att rensa bland termer och knyta termer och
begrepp till kodverk enligt nationellt facksprak, vilket ska gora att 6verforingen
av uppgifter mellan virddokumentation och register forenklas. For att fa en
béttre bild av forutsittningarna for att utveckla journalintegration undersokte
vi om registren anvinder nationellt facksprak, som exempelvis Snowmed-CT
eller ICD-10 koder. Resultatet visade att 45 procent av registren svarade att de
anvander nationellt facksprak, medan 37 procent svarade att de inte gjorde
det och 18 procent att de inte visste.

Registerhallare vill att satsningen fokuserar mer pa anvéndande

I var enkét svarade 51 procent av registerhallarna att de har kunnat genom-
fora viktiga forandringar vad géller forbattringsarbete i varden med hjilp av
satsningen. Samtidigt svarade minga att de ansig att satsningen framoéver
framst borde fokusera pa okad anvdndning i forbéttringsarbete. Resultatet
kan indikera att de insatser som har gjorts har varit bra — men att de behéver
utokas ytterligare. Aven véra intervjuer med registerhdllare visar att det
ar starkt prioriterat inom registrens verksamhet att arbeta med att cka
anvandningen av registerdata for att folja virdens resultat. I intervjuerna
framtrader en bild av att de forbattringar av kvalitetsregistren som har skett
pé grund av satsningen har forbattrat forutsiattningarna for att registerdata
ska kunna anvdndas mer. Majoriteten av registerhallarna menar dock att
anvandningen fortfarande ar for 1ag.
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Figur 9. Drygt hélften av kvalitetsregistren anger att de har kunnat genomféra viktiga
férandringar inom férbattringsarbete under & 2012-2013. Fréga: “Inom vilket/vilka
omréden har ni kunnat genomféra de viktigaste férandringarna tack vare pengar fran
satsningen (2012-2013)2"*.
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Kélla: Vérdanalys enkét till registerhallare 2014.
*Registerhdllarna fick ange obegrénsat antal alternativ.

Manga registerhallare upplever att satsningen hittills har fokuserat for
mycket pa tdckningsgrad och for lite pd anviandningen av kvalitetsregistren.
Forhallandet mellan tickningsgrad och anvindning kan ses utifran
olika perspektiv. A ena sidan krivs det en viss nivd av datakvalitet, lokal
tackningsgrad och representativitet for att informationen i registret ska kunna
anvindas lokalt for forbittringsarbete. A andra sidan kan resonemanget
vandas — okat fokus pa anvindning kan generera en hogre tackningsgrad
i och med att nyttan av registret blir mer synlig for anvindarna. Flera
registerhallare nimner dven forekomsten av onlinedata som en morot for att
oka anviandandet, medan andra betonar att den effekt de trodde onlinedata
skulle ge inte har synts. Mer om onlinedata i kapitel 3.

Jamforelse av resultat mellan enheter ar olika relevant inom olika
omraden

Registrens och verksamheternas instillning till om och hur kvalitetsregistret
ska anvindas for lokalt forbattringsarbete och nationella jamforelser skiljer
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sig at. Generellt sett tycker verksamhetschefer att det ar viktigt att kunna
jamfora den egna enhetens data 6ver tid, men manga tycker ocksa att det
ar viktigt att kunna jaimfora de egna resultaten med andra enheter. Vissa
registerhallare tycker att jimforelser mellan enheter &r ett bra verktyg for
att driva eller stimulera forbattringsarbetet i virden och att jamforelser kan
leda till konstruktiva samtal enheter emellan om vad olikheter i resultat och
utfall kan bero pa. Andra registerhéllare och dven verksamhetschefer menar
att jamforelser mellan enheter 4r mindre intressanta eftersom patientgrupper
kan skilja sig at beroende pa var varden bedrivs och jaimforelser saledes inte
kan goras. I dessa fall framhalls i stéllet viardet av att kunna f6lja den egna
enheten Over (se citat).

“Jag far kdnslan av att det fér det mesta ér ett register dér man enbart
jémfér med varandra och sé men fér oss &r det minst lika viktigt att kunna
gd in och kolla pé sina egna patienter pa sitt eget center, fér att snabbt
kunna se hur man ligger i olika parametrar exempelvis inflammation,
vitaminnivaer et cetera. Det viktiga &r att kunna géra det nér som helst,
inte jamforelser med andra enhefer, dven om det saklart ocksg gérs nar vi
tréffas och sa.”
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2.2 REGISTERFORSKNINGEN HAR OKAT FRAMST FOR EN LITEN GRUPP
REGISTER

Mal
| Overenskommelsen betonas forskning som ett av de viktigaste mélen med de nationella
kvalitetsregistren.

Effekimalet om forskning lyder:
"Vid utgdngen av ér 2013 ska antalet forskningsprojekt med stéd av kvalitetsregisterdata
ha &kat med 100 %”.

Forskningen betonas dven i ett av inrikiningsmdlen frén satsningens styrgrupp:
“De nationella kvalitetsregistren ska anvéndas aktivt i forskning och fér innovation”.

Vér métning av maluppfyllelse

Effektmalet r formulerat som en dkning av antalet pdgéende forskningsprojekt. Vi jamfér
dérfér hur ménga ganger data lémnas ut till forskningsprojekt under &r 2013 med hur
det ség ut ér 2011, det vill séga innan satsningen inleddes, utifran den information som
kvalitetsregistren |&dmnat i sina ansékningshandlingar.

Utéver antalet forskningsprojekt har vi studerat ytterligare indikatorer p& utvecklingen
for att f& en bredare bild av de nationella kvalitetsregistrens bidrag till forskningen. Vi
har undersokt hur ménga vetenskapliga publikationer registren genererar, hur manga
doktorander som anvénder sig av registren fér sin forskning och vilken genomslags-
kraft registerforskningen har jagmfért med annan svensk klinisk forskning. Vi har valt aft
studera hur tackningsgrad och registrens dlder kan tankas héra ihop med registrens
anvandbarhet fér forskning. Vi har genomfért en enkat till registerhdllare for att f& deras
syn p& férutsétiningarna fér forskning. Férutom dessa kvantitativa métt har vi dessutom
genomfért intervjuer med ett antal intressenter och registerhéllare genom vilka vi har kunnat
skapa oss en bild av hur satsningen har bidragit till utveckling pé forskningsomrédet.

Forskningsmalet skiljer sig at fran évriga effekimal pé tva satt:

® Forskningsmdlet méts som en procentuell kning. En férutsatining for att kunna utvérdera
maluppfyllelse &r alltsé kénnedom om utgangslaget.

e Ekonomiska medel fran satsningen fér inte ga direkt till forskningsverksamheten. | stdillet
ar det annat stéd an ekonomiskt fran kansliet f5r Nationella Kvalitetsregister och Regis-
terservice samt indirekta effekter till f5ljd av fill exempel 8kad datakvalitet som férvéntas
bidra till méluppfyllelsen.

Forskningen pé registerdata okar

Under ar 2013 lamnade de nationella kvalitetsregistren ut data till sammanlagt
532 forskningsprojekt. Ar 2011 var motsvarande siffra 363. Pa tva ar har
darmed antalet forskningsprojekt som kvalitetsregistren ldimnat ut data till
okat med 47 procent, vilket dr en stor 6kning dven om effektmalet pa 100
procent inte nas. Trots det dr det en ljus bild som mélas upp néar viundersoker de
andra indikatorerna. Allt fler vetenskapliga publikationer med utgadngspunkt
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iregisterforskning publiceras, ménga register har minst en doktorand knuten
till sig och registerforskningen har stor genomslagskraft nir den jamfors med
annan klinisk forskning frin universitetssjukhusen i Sverige.

Satsningens stdd till forskning uppskattas av registerforskarna

I var enkit anger en fjardedel av registerhallarna att de tack vare satsningen
kunnat genomfora viktiga forandringar inom forskningsomradet (se citat).

“Jag tycker att det har varit ett stod med forskningsstrategen som anordnar
méten m.m. En viktig del i satsningen ér ju samordningen [...] Det dr ocksa
bra att de stdllt krav pa ékad forskning och uppmuntrat fill utveckling.
Forskning dr en viktig del fér morgondagens patienter och dér har de
kraven som finns i och med satsningen varit bra fér oss for vi har 6ppnat
upp mycket mer vad gdller att anvénda data och gjort reklam fér véra
data.”

Som nimnts tidigare skiljer sig forskningsmalet at fran ovriga mal da
medel frin satsningen inte fir anvindas direkt till forskning. Diaremot har
kansliet for Nationella Kvalitetsregister arbetat med olika uppskattade
insatser, exempelvis genom att knyta till sig en forskningsstrateg som
anordnar moten, konferenser och uppmuntrar att registerdata anviands for
forskningsprojekt inom specialistutbildningar. Satsningen har dven medfort
att flera register i dag har fler medarbetare, vilket for vissa register har haft
bieffekten att forskningen 6kat. Andra registerhéllare ar mer restriktiva i att
tillskriva satsningen den 6kade forskningen, och menar att den 6kning vi ser
nu framfor allt beror pé det arbete som lagts ner pa registeruppbyggnaden
langt innan satsningen. En registerhallare betonar att den 6kning som skett
avseende forskning beror pa “férbattrad forskningsinfrastruktur och béttre
marknadsforing” frén registrens sida. Ett aterkommande tema &r just att
forutsattningarna for att bedriva forskning har forbattrats, det vill siga
bittre plattformar, battre insikt i juridiska fragor, 6kad téckningsgrad och
forbattrad datakvalitet. Ett par registerhallare uppger i vira intervjuer att
de girna skulle se direkt ekonomiskt stod for forskning, och 23 procent av
registerhallarna uppger i var enkit att de skulle vilja se mer kunskapsstod
inom forskningsomrédet.
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Sammantaget tycks manga registerhéllare vara positiva till att forskning ar
en tydlig del av satsningen, men effektmélen med en 6kning med 100 procent
pa tva &r och 300 procent pa fem &r uppfattas av flera som Gverambitiost.

En liten grupp kvalitetsregister star for en stor del av forskningen

Ett mindre antal register stir for en stor andel av forskningen. Ar 2011 stod
tolv register, av de totalt 116 register som ansokte om medel, for halften av alla
utlimningar av data till forskningsprojekt. Ar 2013 var motsvarande siffra
fjorton register, men det totala antalet register som ansokte om medel var da
négot farre, 106 stycken. Under ar 2013 delade 35 kvalitetsregister inte ut data
till ndgot forskningsprojekt. I figur 10 visas hur manga register som delat ut
data till ett visst antal forskningsprojekt, den storsta andelen har alltsa delat
ut till 1—10 projekt. De fem som delade ut till flest var Svensk Reumatologis
Kvalitetsregister (40 projekt), Nationella brostcancerregistret (28), InfCare
HIV (28), Swedeheart (22) och Nationella Prostatacancerregisteret (20).

Figur 10: Antal register som delat ut data till ett visst antal forskningsprojekt 2013, uppdelat
pé kategorier.
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Kélla: Ansdkningshandlingarna 2013.

Forskning pa registerdata blir mer synlig

Fran &r 2009 till &r 2013 har antalet forskningspublikationer som baserats
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pa data fran de nationella kvalitetsregistren okat fran 121 till 343 stycken, se
figur 11. JAmfort med ar 2011, dret innan satsningen inleddes, har antalet 6kat
med 103 procent fran 169 stycken. En métning av utvecklingen gentemot ar
2011 kan dock anses vara snév, d& forskningspublikationer vanligtvis tar lang
tid att generera. Okningen i antalet publikationer kan inte direkt hirledas
till satsningen, men ar sannolikt delvis ett resultat av den. Liksom med
utlimnande av data ar det ett mindre antal register som star for en stor andel
av de vetenskapliga publikationerna.

Figur 11. Antal vetenskapliga publikationer pé& registerdata Sver tid.
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Kélla: Kansliet fér Nationella Kvalitetsregisters Nulégesrapport 2014 och Vérdanalys
granskning.

En nirmare granskning visar att antalet publikationer i ansdknings-
handlingarna ofta ar overskattade. Efter att publikationer med annat
publikationsér sallats bort var antalet i stillet 169 publikationer for ar 2012
och 262 publikationer fér ar 2013, se alternativ serie i figur 11. Trots
diskrepansen ar det fortfarande en kraftfull 6kning med 55 procent som skett
pa bara ett ar. Skillnaden i antal publikationer beror till stor del pa att 40 av
de angivna publikationerna publicerades ar 2014, och ska séledes inte raknas
in under aren 2009—2013.

Registrens intresse for att rapportera in forskningsaktiviteter kan ha okat
beroende pa att det finns ett visst samband mellan hogre certifieringsniva,
for vilket forskning ingar, och hogre tilldelning av medel. Aven kansliet for
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Nationella Kvalitetsregister betonar att 6kningen i antal publikationer kan bero
pa en “0kad bendgenhet hos registren att rapportera publikationer relaterade
till registren” (Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014). Den positiva
instillningen till registerforskning frén politiskt hall 4r dessutom fortfarande
en relativt ny foreteelse. Forskning far inte vara det priméara syftet med att
samla in data till ett nationellt kvalitetsregister och det har darfor inte alltid
uppmuntrats. En registerhéllare upplever att det har skett ett paradigmskifte
vad géller instéllningen till forskning pa registerdata (se citat).

“[...]nér Socialstyrelsen stod for pengarna sa var det forskningsférbud. Da
var man tvungen att mérka att de hér uppgifterna ocksa kunde anvandas
for forskning. [...] Och sen kom SKL in och dé blev det plétsligt ett
honnérsord med forskning och det ér en av de viktigaste punkterna |[...]
Det férdndras, och det var som att vanda en hand alltsg [...] frén att ha
varit forbud sa blev det i stllet nagot som man fick berom fér.”

For att sdtta i perspektiv och som en jamforelse till resultaten fran de
svenska kvalitetsregistren publicerades 144 artiklar baserat pad registret
CPRD (Clinical Practice Research Database) i Storbritannien under &ar
2013 (www.cprd.com) (Williams 2012). CPRD bygger pd primérvardsdata,
som hidmtas direkt ur elektroniska journaler, men ldnkas till manga andra
datakillor exempelvis specialistvard, vissa sjukdomsspecifika register och
socioekonomiska databaser. CPRD anvinds primért for forskning. En pa
maénga sitt mer relevant jamforelse med CPRD hade varit forskning baserat
pa de svenska hialsodataregistren, snarare dn enskilda kvalitetsregister. Men
givet det mer begrinsade omradet som kvalitetsregistren ticker stér flera av
dem vil upp i en jamforelse med CPRD.

Aldre register och register med hégre téckningsgrad anvénds i storre
utstrdickning for forskning

Som vantat finns det ett visst samband mellan registrens tdckningsgrad och
antal forskningsprojekt som utgar fran deras data, men sambandet &r inte
helt entydigt. Bland de register som 6verhuvudtaget lamnat ut data till ndgot
forskningsprojekt har en stor majoritet en tickningsgrad pa 6ver 60 procent.
Bland de register som inte har delat ut data till forskningsprojekt finns register
med sévil noll procent tdckningsgrad som 100 procent, och allt diremellan.
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Tédckningsgrad forefaller vara ett nédviandigt men inte tillrackligt villkor for
forskning, se figur 12.

Figur 12. Samband mellan kvalitetsregistrens téickningsgrad och antal forskningsprojekt som
anvdnt data frén nationella kvalitetsregister &r 2013.
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Kalla: Ansdkningshandlingarna 2013.

Liknande samband finns forhurlange ett kvalitetsregister har funnits. Samtliga
kvalitetsregister som startade fore ar 1997 lamnade ut data till forskning ar
2013, se figur 13. Av de kvalitetsregister som har startats senare finns bade de
som har, och de som inte har, lamnat ut data. Det finns, som véntat, aven ett
samband mellan hur l4nge ett kvalitetsregister har funnits och tackningsgrad,
korrelation dem emellan ligger pé -0,42. En enkel regressionsanalys visar att
béda variablerna ar signifikanta, koefficienten for startar (-0,19) dr hogre an
for tackningsgrad (0,07). Vi har emellertid inte i regressionsanalysen tagit
med hur tackningsgrad och startér samvarierar, vilket skulle kunna paverka
bade koefficienter och signifikans.
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Figur 13. Samband mellan kvalitetsregistrens startér och antal forskningsprojekt som anvéint
data fran nationella kvalitetsregister ar 2013.
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Kalla: Ansdkningshandlingarna 2013.

Ménga doktorander forskar pa kvalitetsregisterdata

Av registerhallarna uppger 62 procent, 54 stycken, i Vardanalys enkat att
minst en doktorand forskar pa material frdn registret. Av dessa har tolv
kvalitetsregister (14 %) en doktorand och atta register (9 %) har fler in tio.
Ménga registerhallare har svart att uppskatta antalet doktorander som
forskar pé registerdata, d& det kan finnas doktorander som enbart forskar pa
en lokal del av registret och registerhallaren inte alltid informeras om alla
sddana studier. Vad giller data pa nationell niva har registerhallarna dock ofta
en bittre inblick avseende vilka forskningsprojektet som pagar.

Registerforskning publiceras i tidskrifter med god
genomslagskraft

Resultaten av en fordjupad analys av forskningen visar att kvalitetsregister-
forskningen publiceras i tidskrifter med i genomsnitt hogre genomslagskraft
an annan svensk klinisk forskning. Det gar dock inte att uttala sig om kvaliteten
pé forskning fréan enskilda kvalitetsregister utifran resultaten, eftersom det
ror sig om relativt fa publikationer per register.

Aven de enskilda publikationerna frin kvalitetsregistren fir en hogre
genomsnittlig citeringsgrad dn de som kommer frdn den 6vriga svenska
kliniska forskningen. Men detta giller bara om vi i analysen tar hinsyn
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till inom vilket forskningsomrade publikationerna hor hemma. Antalet
vetenskapliga artiklar inom registerforskningen ar emellertid betydligt farre
dn inom Ovrig klinisk svensk forskning. Enstaka registerpublikationer med
hog citeringsgrad kan alltsd péverka resultaten mycket och resultaten ir
relativt osdkra.

Registerforskningen star infor ett paradigmskifte

Négra registerhéllare menar att det skett ett paradigmskifte som gjort att
registerforskningen i dag dr nagot som ir vil ansett, medan ménga andra
upplever att forskning pé registerdata inte prioriteras. Detta handlar bdde om
att det ar svart att frigora tid frén det kliniska arbetet och att registerforskning
i sig inte har samma status som annan medicinsk forskning. Samtidigt ar
forskning baserad pa nationella kvalitetsregister ett allt mer uppmiarksammat
omrade internationellt (Lauer 2013), liksom forskning pa automatiserade
datauttag ur elektroniska journaler vilket &r ett naraliggande omréde (Staa
2012).

De senaste aren har banbrytande studier, sa kallade pragmatiska,
randomiserade provningar inbdddade i register (R-RCT), publicerats dar
patienter i rutinsjukvérden lottas till alternativa behandlingar. Utfallet av
behandlingarna f6ljs sedan upp i redan existerande register med patientdata.
Dettainnebiratt detdels garatt félja patienternaiden normalavardsituationen
—till skillnad fran den ofta konstlade situationen i traditionella randomiserade
studier (Roehr 2013) — och dels att kostnaderna blir mycket ldga, dven for
stora studier (Lauer 2014). Eftersom studierna har en kontrollarm och
patienterna lottas till behandlingarna ger de tillforlitlig information om det
finns nigon skillnad i effekt mellan behandlingarna (Ware 2011). En siddan
studie ar den svenska TASTE-studien som studerade effekterna av alternativa
behandlingar efter svar hjartinfarkt (Frobert 2013). Studien kunde pa kort tid
inkludera samtliga svenska (och islindska) patienter och ge ett definitivt svar
pé en mycket angeldgen klinisk fraga (Lagerqvist 2014). Studien publicerades
i den kanske mest ansedda medicinska tidskriften, New England Journal of
Medicine, och en ledare i samma nummer kallade R-RCT “the next disruptive
technology in clinical research” (Lauer 2013). Kostnaderna for en traditionell
sé kallad fas 3 RCT ar enligt vissa berdkningar i genomsnitt 6ver 40 000 USD
per patient (Cutting Edge Information, 2011). Kostnaden fér TASTE var 50
USD per patient (Lauer 2014). Ett annat exempel pa en R-RCT som anvants
for att studera en mycket viktig klinisk fraga dr den amerikanska REDUCE-
MRSA studien som utvérderade tre olika strategier for att hantera infektioner
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pa sjukhus (Huang 2013). I studien inkluderades 75 000 patienter och i en
ledare i New England Journal of Medicine bedomdes resultaten som sé
starka att de anvinde den talande rubriken ”Screening inpatients for MRSA
— Case closed” (Edmond 2013). Kostnaden for REDUCE-MRSA var 40 USD
per patient. R-RCT Oppnar mojligheter att studera kliniskt mycket viktiga
frigor dven nir det krivs stora och/eller oselekterade patientgrupper och
dven nar det inte finns starka kommersiella intressen. Denna typ av studier
skapar darmed mojligheter till battre beslutsfattande och effektivare vard
och illustrerar potentialen i de data som finns i kvalitetsregister och liknande
datakillor.

2.3 REGISTREN ARBETAR FOR ATT ALLA SKA KUNNA TA DEL AV
RESULTATEN

Mal

Ett av syftena med satsningen &r att patienter, anvéndare och allménhet ska kunna ta
del av de resultat som de nationella kvalitetsregistren ger. Satsningen omfattar flera mal
rérande Sppen redovisning av resultatdata. Det finns ett effekimal som rér information
specifikt riktad till patienter och ett som rér dppenhet i allmanhet.

Effektmalen séiger att vid utgéingen av &r 2013 ska:

60 procent av de Nationella Kvalitetsregistren presentera resultatdata fér patienterna”
”100 procent av de Nationella Kvalitetsregistren som har en tdckningsgrad p& éver 80
procent, ha 6ppen redovisning av resultatdata”.

Det finns tv& inrikiningsmé&l som berér ppenhet och information:

“De Nationella Kvalitetsregistren ska vara utformade s& att patienterna kan vara delaktiga
i uppféliningen av vérden”.

“De Nationella Kvalitetsregistren redovisar sina resultat éppet, tillgéngligt och anpassat
fér professioner, allménhet, hélso- och sjukvérdens samt omsorgens och tandvardens led-
ningsorgan”.

Vér métning av méluppfyllelse

Manga register presenterar resultatdata som &r specifikt riktad till patienter och skriven pd
ett anpassat sprak vilket gér att dess tvé mélomréden har delvis olika syften. Men vi har
valt att utvérdera dessa mdl i eft och samma avsnitt d& patienter forstés ocksd ar en del
av allménheten. Aven profession och ledningsorgan kan ta del av information som finns
tillgénglig fér allmanheten. For information om data riktad till professionen hanvisar vi ill
avsnitt om onlinedata i kapitel 3.

Vad géller information som specifikt riktas till patienter har vi valt att utvardera mdlet

utifran vad registren sjdlva uppger i ansckningshandlingarna. Om de gér minst ndgot av
fsljande tva punkter anser vi att de har resultatdata specifikt riktad fill patienter:
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Mal, forts.

e registret publicerar resultat riktat till, och anpassat fér, patienter pé registrets webbplats
och/eller,
e registret presenterar registerdata som stéd i dialog med patienten.

Med 5ppen redovisning menas hér aft enheter éridentifierbara nér registerdata presenteras.
Vi har valt att presentera hur stor andel av registren som presenterar resultaten sé att vem
som helst kan ta del av dem p& webben. Vi har éven breddat utvarderingen fill att studera
hur synliga registren &r genom att delta i Oppna jamférelser och medieexponering.

Ménga register presenterar resultat riktat till patienter och énnu fler till
allméanheten

Av samtliga register som deltog i satsningen &r 2013 presenterar 65 procent
resultatdata specifikt riktad till patienter. Det &ar totalt 52 procent som
publicerar data p&d webben och 38 procent som presenterar resultat som
stod i dialog med patienten. Nar kandidater rdknas bort dr det 72 procent
som presenterar pa minst nagot av de tva sitten. Malet om resultatdata till
patienter dr darmed uppnétt.

Patienter kan, liksom 6vriga allménheten, dven ta del av de resultat som
kvalitetsregistren publicerar 6ppet for alla. Av alla certifierade kvalitetsregister
publicerar 81 procent resultatdata 6ppet for allmédnheten (se figur 15).

Figur 14. Registren uppger sjdlva om resultat fran registret finns tillgéngligt for, och anpassat
till, patienter och nérstéende pé registrets webbplats, och/eller om de presenterar resultat-
data som stéd i dialog med patienten. Certifierade register avser register som var certifierade
ar 2013.
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Kalla: Ansdkningshandlingarna ér 2013.
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Av de register som fick medel ar 2013 har 58 procent en tickningsgrad pa over
80 procent. Avdem anger 79 procent att de presenterar resultatdata tillgdngligt
for allmdnheten online. D4 flera registerkandidater har en egenrapporterad
tackningsgrad pa over 80 procent, exempelvis Nationellt Kvalitetsregister
for Cervixcancerprevention och Svenska Emesisregistret, valde vi ocksé att
studera hur fordelningen sdg ut ndr kandidater tas bort ur berdkningarna,
siffran blev d& 85 procent. Det dr saledes betydligt fler kvalitetsregister med
hog tackningsgrad som redovisar resultatdata 6ppet d4n bland register med lag
tackningsgrad. Men effektmalet, att samtliga register med en tackningsgrad
oOver 80 procent ska presentera resultatdata Oppet, kan inte anses vara uppnétt.

Figur 15. Andelen nationella kvalitetsregister som presenterar resultatdata 6ppet fér allmén-
heten p& webben. Certifierade register avser register som var certifierade ér 2013.
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Kélla: Ansdkningshandlingarna ér 2013.

En kvalitativ genomgéng av registrens, registercentrumens och regionala
cancercentrumens hemsidor (februari r 2014) visar att alla de nationella
kvalitetsregistren som presenterar resultatdata gor det pé ett pedagogiskt
sétt, illustrerat med diagram och tabeller.

I dagslaget finns ett fatal register, ddribland Nationella Diabetesregistret,
Andningssviktregistret, Svensk Reumatologis kvalitetsregister och
Intensivvardsregistret, som har hemsidor dir resultatdata presenteras
dynamiskt for allménheten, det vill siga dar man kan gora egna urval. Av
dessa har samtliga en egenrapporterad tackningsgrad 6ver 80 procent.
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Register med smé patientgrupper bor av sekretesskdl inte
publicera resultatdata

Vissa registerhallare bedomer att de inte bor redovisa resultatdata 6ppet av
sekretesskal. Det ror sig vanligtvis om smé patientgrupper dir det dr litt att
identifiera enskilda individer &ven om data dr anonyma. Detta giller data
som gar att identifiera pd enhets-/landstingsniva oavsett om den ar riktad
till patienter eller allménhet. Registerhallare for register som omfattar sma
patientgrupper menar att det dr viktigt att mélet om att presentera resultaten
Oppet inte far inkrdkta pd patienternas integritet. Detta tas ocksd upp av
kansliet for Nationella Kvalitetsregister i Nuldgesrapporten dir det uppskattas
att “fdarre dn tio fall bor oftast inte redovisas Oppet av integritetsskdl.”
(Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014).

Vad giller resultatdata oppet for allmidnhet och patienter pd webben
paverkas inte siffrorna namnvéart om vi raknar bort dessa register, i alla fall
inte nir vi redan har riknat bort kandidaterna, da flera av dessa register ar
pa kandidatniva.

Mer information till patienterna, men registren behadver fortsatt stod

Kvalitetsregistren innehéller information om vérdens kvalitet och i
Overenskommelsen #r malsittningen att denna information ska ni ut till
patienterna och befolkningen. Registren har olika forutsittningar att mota
maélen, bland annat beroende pa patientgruppens behov och intresse av
information. Patienter dr inte en homogen grupp utan séker information pé
olika sitt, vid olika tidpunkter och via olika informationskanaler. Aven om
kvalitetsregistren publicerar information pé sin egen webbplats ar det inte
alltid en plats dit patienterna hittar. Till exempel skiljer sig forutsattningarna
nagot for ett dldrevardsregister och ett register med en yngre malgrupp vad
géller hur internet kan anviandas for att sprida information (Findahl 2014).
Det finns ocksa viss skillnad i hur latt det ar for register att klarspraksanpassa
informationen, beroende pa hur vilkdnd terminologin kring sjukdomen,
behandlingen eller ingreppet ar. Slutligen vittnar ndgra registerhallare
om att det kan vara svart att avsdtta resurser for att gora sdrskilda
informationsinsatser riktade till patienterna.

Innan slutet av r 2013 hade sarskild information riktad till patienterna
tagits fram av enstaka kvalitetsregister utifran eget intresse eller inom ramen
for sarskilda utvecklingsprojekt. For att dnnu fler kvalitetregister ska utforma
sddan information beh6vs sannolikt att registren far externt st6d, exempelvis
fran registercentrum (Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014). Under
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ar 2013 har kansliet for Nationella Kvalitetsregister riktat olika insatser
for att stodja utvecklingen mot att mer information fran kvalitetsregistren
presenteras for patienter och allminhet. Ett exempel ar ett pilotprojekt dar
kansliet, sex register och sjukvardsradgivningens webbplats 1177.se sam-
verkar for att presentera resultatdata fran arsrapporterna for patienter och
anhoriga som malgrupp. I férlingningen vill kansliet och registerhallarna se
en koppling till 1177.se och att ldnkar till resultatbeskrivningar fran registret
ska finnas atkomliga dar. Kansliet har stottat kvalitetsregister som arbetat
med att presentera information som underlag for dialogen med patienterna
vid vardtillfallet. Dar &r syftet att bidra till patientens egen formaga att forsta
sin sjukdom och de val hen stir infor (Kansliet for Nationella Kvalitetsregister
2014).

I intervjuerna med registerhédllarna framkom att registrens arsrapport,
som vanligtvis finns tillgdnglig pd webben, oftast framst riktar sig till
professionen och alltsa inte ar skrivna pa ett satt som ar anpassat for patienter.
Nagon registerhéllare uppgav att de skriver tva arsrapporter, en for de mest
insatta och en for allmdnheten pa ett mer lattillgangligt sprdk. En annan
registerhallare ansag ocksa att resultat riktat till patienten inte ar intressant
da kvalitetsregistret finns till for att ge professionen ett arbetsverktyg, och
inte egentligen ar till for individuella patienter.

”... om jag ska skriva en rapport om defta pd ett sprék som patienten
forstar sG kommer innehdllet bli uttunnat till oigenkénnlighet och det ér
inte vart att lagga tid pg.”

En annan registerhéllare framholl hur patienter kan bli mer benigna att
rapportera in egna data om de ocksé far ndgot tillbaka.

“Resultatdata fill patienten dr viktigt. Sen det hér med PROM. Patienten
kommer inte vilja rapportera om de inte forstar varfér. Oerhort viktigt att de
fér négot tillbaka. Jag tror ocksa det kan lyfta samtalen vid mottagning,
sekundar prevention. Vi har forbéttrat den akuta preventionen enormt men
finns stora potentialer vad gdller livsstilsforéndringar och ddr tror jag att
denna data kan vara anvéndbar.”
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Data frén nationella kvalitetsregister redovisas i Oppna jémforelser

I vissa avseenden finns det likheter mellan patientens och allmidnhetens
mojlighet till insyn i virden, inte minst da patienterna ir del av allmidnheten.
Men allminhetens tillfillen till insyn skiljer sig fran patientens d& patienten
har kontakt med varden och i specifika frigor kan f& information vid méten
med vardpersonal, i en vintsal eller hemskickat infor ett virdméte. Vi ville
darfor bredda bilden och se i vilken man registren nar ut med information via
andra kanaler dn de egna.

For att mita registrens synlighet gentemot allmanheten har vi undersokt
i vilken utstrickning de nationella kvalitetsregistren har bidragit med data
till 2013 &rs Oppna jimforelser av hdlso- och sjukvdrdens kuvalitet 2013
(hiddanefter Oppna jamforelser). Ett kvalitetsregister som refereras till i
Oppna jimforelser antas uppna en storre spridning vad giller allméinhetens
kinnedom om registret, da ett av rapportens syften ar just att “gora
den gemensamt finansierade hdlso- och sjukvarden oOppen for insyn.”
(Socialstyrelsen och SKL 2013).

Av samtliga register anges 29 procent som referens i Oppna jimforelser
ar 2013. Bland kvalitetsregistren med 6ver 80 procents tackningsgrad var
samma siffra 43 procent och exkluderas dven registerkandidaterna ar siffran
46 procent (se figur 16).

Figur 16. Andel nationella kvalitetsregister som bidrar med data till Oppna jémférelser.

Procent

80
71
70 —
60 57 |
54
50 |
40 43
40 | _— I | |
o) 29 |
20 |— | I ] I | -
10 |— i | i -
0
Ja Nej Ja Nej Ja Nej
Certifierade register med 6ver Register med &ver 80 procents Samtliga register
80 procents téckningsgrad tdckningsgrad

Kélla: Oppna jamférelser i hélso- och sjukvarden 2013.
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Utdver detta figurerar fem register som inte deltog i Oppna jaimforelser i SKL:s
rapport Kvalitetsindikatorer i hilso- och sjukvdrden 2013 (SKL 2014) som &r
ett komplement till Oppna jaimforelser men har léigre krav pa datakvalitet och
betydligt ldgre genomslag.

Vissa kvalitetsregister &r ofta synliga i media

En sokning i mediedatabasen Retriever har anvénts fér att undersdka hur frekvent de
nationella kvalitetsregistren omnémns i media. Fem kvalitetsregister omnémndes i dver 100
artiklar under ar 2013 medan 46 register under samma ar inte omnémndes nadgon géng.
De register som férekommer mer frekvent i media &r framfér allt de stora kvalitetsregister
som Nationella Diabetesregistret, SveDem och Swedeheart. Men det kvalitetsregister som
omnamndes flest génger (181 gdnger) under ett &r var Senior alert. Medelvardet for
samtliga kvalitetsregister ligger omkring tio samtidigt som medianen var ett, vilket visar
pé en stor snedférdelning, dar ménga kvalitetsregister omnémns enstaka génger, ett fatal
mdnga gdnger och en relativt stor andel (42 procent) inte alls férekommer.

Det visar sig att medieexponering skiljer sig fran vara tidigare analyser, d& resultatet
blir battre nar kvalitetsregister med tackningsgrad pa 80 procent eller lagre inkluderas.
Detta beror pa att flera av de register som har en légre tdckningsgrad samtidigt &r frekvent
omnémna i media. Exempel pd sddana register ér Svenska Palliativregistret, Senior Alert,
SveDem, BOA-registret och Luftvagsregistret.

Figur 17. Andel nationella kvalitetsregister som férekommit i media under ér 2013.
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Kélla: Véardanalys mediabevakning via Retriever.
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2.4 SATSNINGEN STYR MOT OKAT INTRESSE FOR PATIENTDELAKTIGHET

Mal

Satsningen har styrt mot eft kat patientdeltagande i registrens verksamhet. Det saknas
dock effekimal fér omrédet. Styrgruppen fér Nationella Kvalitetsregister har saft tvé
inrikiningsmal som berér patientperspektivet:

“De Nationella Kvalitetsregistren ska félja upp kvaliteten i hélso- och sjukvdrden i flera
dimensioner, inklusive patientrapporterade matt”

“De Nationella Kvalitetsregistren ska vara utformade s& att patienterna kan vara delaktiga
i uppfsliningen av vérden”.

Vér métning av maluppfyllelse

D& inget procentsatt mél finns p& omradet ér mélutvérderingen av detta mél framfér allt
kvalitativ. Utifran vara interviuer med registerhéllare, intressenter och patientféretrédare
presenterar vi hur kvalitetsregistrens patientinvolvering uppfattas utifran olika perspektiv.
Vi diskuterar ocksé hur satsningen kan ténkas styra kvalitetsregistren mot en hégre grad av
patientinvolvering. Vi utgér framfér allt ifrén registrens involvering av patientrepresentanter
i styrgruppen fér registret och hur register mater patienternas upplevelser av vérden och

dess uffall, s.k. PROM och PREM.

Satsningen styr mot en 6kad patientinvolvering i kvalitetsregistren

Det har skett ett paradigmskifte nar det giller intresset for patienternas
perspektiv pa hélso- och sjukvarden de senaste tio—femton aren (Delbanco
2001; de Silva 2014). Ett okat intresse for patientens upplevelse har enligt
var mening ett egenvirde (Vardanalys 2012) men &r enligt vissa dessutom
nodvandigt for att ge en 6kad kvalitet och effektivitet i virden (Doyle 2013).
Detta ar emellertid inte entydigt visat i studier, till exempel inom psykiatrin
(The British Psychological Society and The Royal College of Psychiatrists,
2012).

Skiftet mot ett okat intresse for patienternas perspektiv syns ocksa nar
det giller de nationella kvalitetsregistren och det finns exempel dar register
varit viktiga for att driva utvecklingen mot mer patientcentrerad vérd
(Ovretveit 2013). Aven kansliet for Nationella Kvalitetsregister lyfter fram att
patientdelaktigheten har okat stort sedan satsningen inleddes (Kansliet for
Nationella Kvalitetsregister 2014). Inom satsningen har ett 6kat fokus lagts
pa att gora resultaten frén kvalitetsregistren mer synliga och tillgéngliga for
patienterna samt att i hogre utstrackning utviardera patienternas upplevelser
av varden och behandlingen genom anviandningen av patientrapporterade
métt. Det som driver kvalitetsregistren, forutom ett eget intresse for dessa
fragor, ar satsningens styrning genom certifieringskriterierna och de fragor
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som stills i ansokningshandlingarna. For att bli registerkandidat kréavs att
registret beskriver hur de samarbetar med patient- och brukarféreningar
och vid ansokningsforfarandet ska registren ocksid ange om de har nigon
patientrepresentant i styrgruppen for registret. Register pa certifieringsniva
2 ska, enligt certifieringskriterierna, ha en 6ppen redovisning av data med
identifierbara enheter i &rsrapporter och annan rapportering. Dessutom
ska kvalitetsregistret innehalla patientrapporterade métt. Kraven skirps
ytterligare for kvalitetsregister pa certifieringsniva 1, dar registret ska bidra
med uppgifter till Oppna jimférelser, samt ha information om resultat riktad
till patienter tillgénglig pd webben (www.kvalitetsregister.se).

Registerhéllarna visar i vra intervjuer 6verlag en positiv instillning till
patientinvolvering och ser viardet av saval patientrepresentant i styrgruppen
som att méta patienters upplevelser av vard och behandling i kvalitetsregistret.

Kansliet for Nationella Kvalitetsregister har genomfort olika insatser for
att stodja utvecklingen nir det giller patientrapporterade maétt. Exempelvis
har registren fatt fortsatt stod frén de tre nationella kompetensresurserna i
utveckling, anvidndning och analys av patientrapporterade matt, bland annat
genom att seminarier anordnats (Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014).
Arbete pagar ocksa for att mojliggora anviandningen av validerade instrument
for att mata sammantagen halsorelaterad livskvalitet, genom férhandlingar
kring rattigheter, 6versittningar och valideringsarbete. I de verksamhetsnira
forbattringsarbeten som registercentrum stodjer har flera team forbattrat virden
med stéd av data frin patientrapporterade métt. Det finns dock ett fortsatt
behov av stéd for att de patientrapporterade matten ska komma till anvéindning
i vardens forbattringsarbete (Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014),
vilket dven har st6d internationellt (Black 2013; Cella 2007).

Kopplad till satsningen pa de nationella kvalitetsregistren finns “Referens-
gruppen for patienter och brukare” som en viktig tillgdng i arbetet med
patientmedverkan i de nationella kvalitetsregistren (Kansliet for Nationella
Kvalitetsregister 2014). Innan &ar 2013 hade patientmedverkan frimst
utgjorts av stod for registrens utveckling av patientrapporterade matt.
Styrgruppen avsatte ir 2013 sdrskilda resurser (tio miljoner kronor) for att
prioritera aktiviteter for okad patientmedverkan i ett bredare perspektiv
(Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014). Under ar 2013 startades
sammantaget 26 projekt inom kvalitetsregister och registercentrum med
fokus pé att utveckla patientmedverkan pé olika sitt. Tre kvalitetsregister
har ocksa provat fokusgrupper som ett sitt att finga patienternas synpunkter
dar patientforeningar saknas. Dessutom har kansliet for Nationella
Kvalitetsregister anordnat workshops om patientmedverkan i kvalitetsregister,
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och tagit fram skriften "Guide for patientmedverkan i kvalitetregisterarbete”
(www.kvalitetsregister.se 2013).

Ménga register har patientrepresentant i styrgruppen

Det dr inte ett explicit mél att kvalitetsregistren ska inkludera en
patientrepresentant i styrgruppen. Diremot efterfrigas uppgiften i
ansokningshandlingarna och den sammantagna bilden fran registerhallarnas
perspektiv ar att det uppfattas som onskvart. Det saknas data fér hur andelen
kvalitetsregister med patientrepresentant har utvecklats 6ver tid. Vi har tagit
fram uppgifter fran registrens ansokningshandlingar infor &r 2014 i forsta
hand, dar uppgiften saknats har vi kompletterat med uppgifter frén ansokan
infor ar 2013. Resultatet visar att 30 av 103 register (29 procent) hade patient-,
brukar- eller anhorigrepresentant i styrgruppen vid dessa tillfillen.

Iintervjuer med patientforetrddare beskrivs att vissa har ett bra samarbete
med kvalitetsregistren dar de medverkar i styrgruppen och upplever att de
far gehor for sina dsikter och erfarenheter. Nagon patientforetrddare menar
att de som medlem i registrets styrgrupp har kunnat driva pa fragan om att
inkludera patientrapporterade matt i registret. Andra menar att trots deras
medverkan i registrets styrgrupp har de svért att gora sin talan hérd. Nagon
patientféretradare betonar att en viktig del av att finnas med i styrgruppen ar
den inblick i registrets resultat som det innebir, information som sedan kan
foras ut via patientforeningen till andra berérda patienter.

Négra kvalitetsregister har en annan typ av samverkan, exempelvis genom
att bjuda in patientforeningen till styrgruppens méten nagon gang om aret.
Ménga av de registerhallare som vi talat med ser ett stort vérde i att ha en
patientrepresentant i styrgruppen och ménga av de register som fortfarande
saknade patientrepresentant i styrgruppen angav att de arbetar for att fa det
inom en snar framtid. En registerhallare uppger att kvalitetsregistret startats
darfor att patientforeningen ville se ett register for battre uppfoljning av
varden. Vissa register har svart att etablera ett samarbete av den hér typen
da det saknas en nationell patientférening for deras omrade, exempelvis
finns ingen organiserad patientforening fér de patienter som registreras i
Graviditetsregistret (gravida kvinnor) eller Svenska palliativregistret (ddende).

Allt fler register innehaller patientrapporterade utfalls- och
upplevelsematt

Patientrapporterade matt miter exempelvis hilsorelaterad livskvalitet,
biverkningar och funktionsférmaga (Patient Reported Outcome Measures
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(PROM)) men kan ocksé rora fragor om patienternas upplevelser av vardens
bemoétande och omhéndertagande (Patient Reported Experience Measures
(PREM)) (Weldring 2013). Nuladgesrapporten visar pa en férdubbling av antalet
kvalitetsregister som hade patientrapporterade matt mellan ar 2010 och ar
2014. Ar 2014 hade 66 av de nationella kvalitetsregistren inkluderat ett eller
flera patientrapporterade matt. Rapporten anger att alla kvalitetsregister pa
certifieringsniva 1—3, utom ett, har sidana matt eller planer for att inkludera
det (Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014). En pédrivande faktor
for utvecklingen kan vara att certifieringssystemet som till viss del paverkar
tilldelningen av medel, anger att kvalitetsregister pé certifieringsniva 2 och 1
ska inkludera sddana matt.

Rétt anvinda kan patientrapporterade matt utgora ett bra underlag
for att identifiera forbattringsprojekt inom virden (Black 2013). Av de
registerhallare som vi intervjuat 4r ménga entusiastiska kring inférandet
av PROM och PREM och péapekar vikten av patientrapporterade matt som
en del i forbattringsarbetet. I vissa fall har dven patientforetridare varit
padrivande i att ta fram maétten. Ett viktigt skil till det 6kade intresset for
patientrapporterade matt ar insikten att korrelationen mellan fysiologiska
matt och patientens egen upplevelse av sin hilsa ofta dr ganska svag och att
patienten stér for ett unikt perspektiv (Black 2009; Weldring 2013).

Registerhédllarna menar att mer kan goras for att effektivisera inhamtandet
av data fran patienterna genom béttre tekniska 16sningar. Ett annat problem
ir att inte alla patienter vill eller kan fylla i dessa matt, vilket medfor
att tdckningsgraden vad giller PROM och PREM kan vara lag trots att
kvalitetsregistret i 6vrigt har en hog tackningsgrad.

Inom ramen fér denna delrapport har vi inte gjort ndgon djupare analys
over vilka patientrapporterade matt som registren anvinder och dessa matts
tillforlighet for olika patientgrupper. Vi planerar en mer djupgéende analys
over vilka patientrapporterade métt som anvinds av kvalitetsregistren och
pa vilken grund just dessa métt anvinds infor slututvirderingen ar 2017.
For patienternas skull dr det viktigt att de fragor som stills ar relevanta.
Dessutom ar det viktigt att tinka pé att patienter ibland besvarar fragor om
sina upplevelser pa annat hall och att det i vissa fall kan ga att anvinda den
informationen i kvalitetsforbattringsarbete. Det bor darfor alltid finnas en
avvagning mellan nyttan av att dessa métt finns i registret och mojlighet att
anvianda andra datakillor som omfattar liknande eller samma information.
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2.5 ARBETET MED ATT UTVECKLA KVALITETSREGISTER INOM
PRIORITERADE OMRADEN GAR LANGSAMT FRAMAT

Mal

Utvecklingen av nationella kvalitetsregister har i huvudsak skett inom den specialiserade
sjukvarden. | Oversynen pépekades att de nationella kvalitetsregistren inom vissa delar
av hélso- och sjuvarden var i sérskilt behov av att utvecklas. | Overenskommelsen var
parterna Sverens om att “prioritera utvecklingen av kvalitetsregister inom psykiska sjuk-
domar, tandvérd, kommunal vérd och primérvard”. Det finns dock inte négot effektmal
eller inrikiningsmadl avseende detta.

Vér métning av maluppfyllelse

| detta avsnitt ges en kort verblick &ver hur situationen ser ut for kvalitetsregistren inom
dessa prioriterade omréden samt vilka utmaningar dessa register stér infér. Vi har
intervjuat ett antal registerhdllare inom dessa omraden fér att f& en bild av hur de upplever
satsningen. Vi kommenterar éven pé narliggande satsningar som haft inverkan pé dessa
kvalitetsregisters utveckling.

Stora skillnader mellan de prioriterade omradena

Skillnaden dr stor mellan registren inom de olika prioriterade omradena.
Gemensamt for manga av dem &r att de omfattar en bred patientpopulation
for vilken det kan vara svért att avgora vilka individer som ska inkluderas
i registret, vilket ocksa sannolikt &r orsaken till att dessa register inte har
utvecklats tidigare.

Sedan satsningen inleddes &r tva nya register inom psykiatrin under upp-
byggnad: Internetbehandlingsregistret SibeR och Kvalitetsregister for barn-
och ungdomspsykiatri Q-Bup. En sarskild projektgrupp arbetar for att ta
fram ett gemensamt register for primarvarden. Registren inom psykiatri
och &ldrevard har fatt en okad spridning och en 6kad tdckningsgrad,
vilket sannolikt framst beror pa prestationsbaserad ersittning fran andra
satsningar. Overlag &terstir mycket arbete innan dessa kvalitetsregisters fulla
nytta och anvindning kan forverkligas. De register vi intervjuat inom dessa
omréaden uppger att de inte markt av ndgot sarskilt fokus pa deras omréden

fran kvalitetsregistersatsningen, men &ar ¢verlag néjda med satsningen som
helhet.

Sarskilda satsningar inom psykiatri och &ldrevard

For kvalitetsregistren som ror psykiska sjukdomar och #ldre har det
funnits andra nirliggande och i viss mdn samverkande satsningar inom
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Sammanhallen vird och omsorg om de mest sjuka dldre (Aldresatsningen)
och Plan for riktade insatser inom omradet psykisk ohélsa (PRIO). P& grund
av att satsningarna har pagéatt parallellt ar det svart for de berorda nationella
kvalitetsregistren att skilja dem at och avgora vilken satsning som inneburit
vilken typ av stod.

Aldresatsningen innehiller satsningar pa kvalitetsregistren Senior
alert, Svenska demensregistret, Beteendemassiga och psykiska symtom vid
demens (BPSD) och Svenska palliativa registret. Statskontoret utviarderar
denna satsning varje ar och konstaterar att den bidragit till en 6kning av
tackningsgraden. Under 2013 utgick totalt 290 miljoner kronor till enheter
som registrerade i registren. Statskontoret konstaterar samtidigt att
satsningen bor styra mot 6kad anvindning, vilket den ocksa delvis har gjort
(Statskontoret 2013).

Inom ramen fér PRIO har regeringen satt som mal att registrera minst
hilften av alla ny- och dterbesok i nationella kvalitetsregister for psykiatrin,
vilket alla landsting utom ett har uppnétt (Vardanalys 2014). Ar 2013
fordelades 100 miljoner kronor mellan de landsting som uppnédde malen.

Nationella kvalitetsregister inom psykiatrin

I dagslidget finns elva nationella kvalitetsregister inom psykiatriomradet,
varav tvd har startats sedan satsningen inleddes (se tabell 9). Ménga av
psykiatriregistren har 1ag tdckningsgrad. Manga av tillstdnden ar kroniska,
insjuknandet sker ofta gradvis och att sitta diagnos kan vara en 1ang process.
Sammanlagt utgor detta daliga forutsattningar for att avgora nér en patient
bor registreras. En registerhéllare betonar att det inte ens ar sjdlvklart att
kunna tillfraga alla patienter om registrering.

“Det finns flera skél till att psykiatrin kan ha svdrare att uppna lika hég
tackningsgrad som andra register: vara patienter kommer inte alltid nar de
kallas, det kan ta tid innan de accepterar att de har en sjukdom, det ar
kénsligare aft registrera psykiatriska diagnoser én héftledsfraktur. Fér vissa
av vara patienter &r misstdnksamhet sjélva problemet och det ér da av latt
insedda skdl svdrt att bérja prata om register, varfér inte alla ens kan bli
tillfrégade.”
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Ett fatal kvalitetsregister inom psykiatrin, Kvalitetsregister ECT och
Rittspsykiatriskt kvalitetsregister, har dock god tadckningsgrad vilket
troligen beror pa att de omfattar vilavgréansade atgarder eller populationer.
Skillnaden mellan kvalitetsregistrens forutsittningar att enkelt faststélla
storleken pé patientgruppen ar uppenbar om man till exempel jaimfor de ovan
namnda registren med Svenskt Beroenderegister — SBR som avser att folja
patienter som behandlas for alkoholberoende, diar populationen &r stor och
méanga saknar diagnos. For tva register ar tackningsgraden svirbedomd.
Kvalitetsstjairnan som avser att mita och félja funktion hos psykiatriska
patienter med funktionsnedsittning, uppger att det inte finns nagon tydlig
definierad patientgrupp och att tickningsgraden darfor inte gar att berdkna.
Nationellt kvalitetsregister for behandlingsuppfoljning av sikerstdlld ADHD
— BUSA har gjort forsok med jamforelser med hilsodataregister men da
dessa patienter inte alltid fangas i hélsodataregistren ar det svart att fa en
uppskattning av hur stor patientgruppen ir. Aven om tickningsgraden inte
rapporteras eller ar svar att bedoma har bada dessa kvalitetsregister ett stort
antal registreringar.

Under satsningen har alla de psykiatriska registren bytt teknisk plattform
och registercentrum, fran KCP i Orebro till Registercentrum Vistra Gétaland.
Flytten som paborjades ar 2013 och var klar &r 2014 medférde problem for de
anslutna verksamheterna. Dels i form av problem med tillgang till onlinedata,
dels problem med inrapportering av uppgifter. De registerhéllarna som vi
intervjuat ar 6verlag néjda med det stod de fatt av Registercentrum Véstra
Gotaland. Ménga av kvalitetsregistren inom psykiatriomradet &r i behov av
mer utveckling for att kunna uppna en hogre kvalitet som tillater en storre
anviandning. Utvirderingen av PRIO-satsningen visar ocksd att kommun-
och landstingsrepresentanter ser en risk att tackningsgraden i registren kan
sjunka igen nir den prestationsbaserade ersittningen forsvinner. Rapporten
pekar ocksd pé att det dr problematiskt att mdjligheten till anvindning av
kvalitetsregistren, genom exempelvis tillgang till data, inte har 6kat i samma
utstrackning som registreringen (Vardanalys 2014).
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Tabell 9. Sammanstélining av nationella kvalitetsregister inom psykiatrin.

Registernamn Téckningsgrad 2013 (%) Startar  Certifieringsniva
Nationellt réttspsykiatriskt kvalitetsregister 86 2008 2
Kvalitetsregister ECT 75 2008 3
Nationella kvalitetsregistret for

psykosvérd — PsykosR 30 2002 3
Lakemedelsassisterad Rehabilitering

av Opiatberoende — LAROS 30 2009 K*
Noﬁonell’f k\{alitgtsregis'fer for bipolar affektiv 27 2004 3
sjukdom — Bipol&R

Svenskt Beroenderegister — SBR 22 2009 K*
Nationellt kvalitetsregister for dtstérning — Rikséit 20 1999 3

Nationellt kvalitetsregister fér behandlings-

uppfélining av ADHD - BUSA Gin @i it 20C €
KvalitetsstjGrnan Gar ej att berékna 2000 3
Barn och ungdomspsykiatri - Q-Bup 0 2014 K*
Internetbehandlingsregistret — SibeR 0 2012 K*

Kélla: Kansliet for Nationella Kvalitetsregister. Vérdanalys egen berékning av av téckningsgrad.
*K= Registerkandidat

Nationella kvalitetsregister inom dldrevarden

Enligt kansliets indelning av register finns det inom &ildrevarden fyra
nationella kvalitetsregister och samtliga ingdr i satsningen om de mest
sjuka dldre (Statskontoret 2014). Fran och med 2014 ingir dven RiksSar
i Aldresatsningen. Tre av dldreregistren, Beteendemissiga och psykiska
symtom vid demens (BPSD), Svenska palliativregistret och Senior alert,
skiljer sig fran ménga andra kvalitetsregister da de framfor allt anvinds inom
kommunal vard. Senior alert och Svenska palliativregistret riktar sig till stora
populationer och ménga olika enheter vilket ger simre forutsattningar for en
god tackningsgrad. For BPSD ar problemet att det kan vara svart att definiera
vilka individer som ska ingé i registret. Demensregistret har problemet att
det saknas tillforlitliga uppgifter 6ver hur ménga patienter det finns i Sverige.
Registrets registerhallare forklarar i citatet nedan varfor det ar svart.
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“Téckningsgrad ér ett otydligt begrepp, vad som egentligen menas och
hur man definierar det. Vi réknar ut tdckningsgrad ddr vi j@mfér antalet
personer med en nydiagnosticerad demenssjukdom som registreras i
SveDem per dr och jémfér den siffran med hur ménga som man tror
insjuknar i en demenssjukdom per dr i Sverige, baserat pa data frén
Socialstyrelsen. Dock dr den siffran bara en uppskattning och varierar
dessutom i olika dldersgrupper. Om ungefdr 24 000 personer insjuknar
i en demenssjukdom per dr sa ligger SveDem pa en téckningsgrad pa
30-35 procent, vilket jag tycker dr en hég siffra med tanke pd aft vi
registrerar personer som utreds bade i specialistvard och i primérvard

i hela landet!”

Fran Aldresatsningen utgick under ir 2013 290 miljoner kronor till
prestationsbaserad ersittning for registrering av uppgifter till de nationella
kvalitetsregistren. Registren fick ocksé mellan fyra och tio miljoner var frén
satsningen (se tabell 10) vilket gor kvalitetsregistersatsningen ndgot mindre
betydande i sammanhanget.

Tabell 10. Nationella kvalitetsregister inom éldrevard.

Técknings- Medel fran Medel fran

grad 2013 Certifie-  kvalitetsregister-  ldresatsningen
Registernamn (%) Startar ringsnivd  satsningen 2013 2013
Svenska palliativregistret 62 2005 2 2 850 000 7 000 000
Senior alert 57 2011 2 2 850 000 10 000 000
BPSD 50 2010 3 1 900 000 4 000 000
Svenska demensregistret 43/30 2007 3 2 000 000 4 000 000

Kélla: Kansliet fér Nationella Kvalitetsregister och Statskontoret. Vardanalys egen berdkning
av tackningsgrad.

Statskontorets utvirderingar av satsningen har pekat pa brister i
kvalitetssakring av inrapporterad data (Statskontoret 2013), och dessutom
pekat pa att den prestationsbaserade ersdttningen medfor risker for
felrapporteringar. Statskontoret menar vidare att det fortfarande finns
problem med att det inte finns register hos Socialstyrelsen att samkodra
registren mot och andelen data som valideras fortfarande ar 14g (Statskontoret
2013). De fyra kvalitetsregistren arbetar nu med monitorering via jamforelse
med journal och stickprov for att sikra datakvaliteten och kommer fran och
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med ar 2014 ldmna in en plan for hur de kommer arbeta med kvalitetssdkring
(Statskontoret 2014). Det pagér ocksé arbete med att inféra direktoverforing
frdn journal till nationella kvalitetsregister. Registren arbetar ocksd med
att oka tickningsgraden och alla utom BPSD har regionala och/eller lokala
koordinatorer som arbetar med spridning av registren till fler verksamheter.
Ansvariga for BPSD-registret anger i intervju att de arbetar med utbildning av
certifierade utbildare som sedan vidareutbildar personal om registret hemma
iden egna kommunen. Krav stélls pa att chefer ar med for att sékra att arbetet
verkligen far férankring. Statskontoret har i flera utvarderingar ifragasatt om
registren anviands i lokalt forbattringsarbete i tillrackligt h6g utstriackning och
betonar att det finns behov av fortsatt arbete for att registren ska anviandas i
den lokala verksamheten (Statskontoret 2013; 2014).

Nationella kvalitetsregister inom tandvarden

I dag finns tva nationella kvalitetsregister inom tandvarden. Ett av dessa,
Nationellt kvalitetsregister for dentala implantat (NQRDI), har under ar 2014
valt att inte ansbka om medel da de inte ser att de gor de framsteg som de
hoppas pa. Registrets problem bestar bland annat av att de haft svirt att uppna
en acceptabel tickningsgrad. Registret har problem att f& in uppgifter trots att
man utvecklat en kortversion med bara tio variabler som tar tvd minuter att
registrera. Sedan sex manader tillbaka finns majligheter for deltagande enheter
att ta ut onlinedata och forhoppningen ir att detta pé sikt ska bidra till en
okad inrapportering. Det andra tandvardsregistret, Svenskt Kvalitetsregister
for karies och parodontit (SkaPa), har sédrskilt inriktat sin verksamhet mot
att utveckla patientrapporterade matt. SkaPa:s potentiella malgrupp &r hela
svenska befolkningen och innehéller i dag cirka tva miljoner patienter. Under
ar 2014 raknar registret att omfatta alla folktandvardskliniker.
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Tabell 11. Kvalitetsregister inom tandvérd.

q Téckningsgrad o B e 0
Registernamn 2013 (%) Startar Certifieringsniva
Svenskt Kvalitetsregister fér karies och
parodontit — SKaPa 45 2007 3
Nationellt kvalitetsregister fér dentala N Ingér ej
implantat - NQRDI E0 2007 i satsningen

Kélla: Kansliet fér Nationella Kvalitetsregister samt Vérdanalys egen berékning av téckningsgrad.
*Registrets egen berdkning.

Nationellt kvalitetsregister inom primérvarden

I dag finns inget fardigt nationellt primirvardsregister, diaremot har
utvecklingen av ett sidant pagétt sedan satsningens start. Utvecklingen sker
utifran principen att all data till registret ska fangas utan dubbelinmatning.
Dataskaalltsd direktkunnahédmtasfranjournalellerandravardadministrativa
system till kvalitetsregistret. Det har varit en stor utmaning och kan ha
gjort att utvecklingen tagit 1dng tid. Den andra stora utmaningen bestar
i att vilja och avgriansa vilka variabler som kvalitetsregistret ska folja.
Utvecklingen inom satsningen har hittills omfattat totalt 14,95 miljoner
kronor, varav 8,85 miljoner varit registermedel och resterande varit Gvriga
medel som tilldelats registret i dess uppbyggnadsfas. Beslutsgruppen for
Nationella Kvalitetsregister tog under viren 2014 ett avbrott i stodet och
medelstilldelningen for att kunna bedéma hur man bést gar vidare (Kansliet
for Nationella Kvalitetsregister 2014). Registrets relevans bedoms fortsatt
vara mycket hég men design, kompetens och aterkoppling ansigs inte vara
tillrackligt utvecklade. Under 2014 tog beslutsgruppen vidare beslutet att ge
Registercentrum Vistra Gotaland i uppdrag att analysera det arbete som gjorts
och att foresla vad som kan tas vidare till praktiskt genomférande. Arbetet
sker i samverkan med Nationellt Primarvardsregister, kansliet for Nationella
Kvalitetsregister, Nationella programmet for datainsamling och 6vriga chefer
for registercentrumen. Uppdraget ska rapporteras till beslutsgruppen innan
arets slut.
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2.6 STORA SKILLNADER | NATIONELLA KVALITETSREGISTERS
SAMVERKAN MED NARINGSLIVET

Mal

| Oversynen (2010) beskrevs de nationella kvalitetsregistren ha en betydande potential aft
anvéndas fér att gynna innovation inom life scienceomrédet. Enligt Overenskommelsen &r
ett av syftena med de nationella kvalitetsregistren att de ska “utgéra kdllor for forskning
och innovation”. Vidare stér det i Overenskommelsen att satsningen ska leda fill “tydligare
riktlinjer fér samverkan mellan néringsliv och industri”.

Styrgruppens inriktningsmal lyder:
“nationella kvalitetsregistren anvénds aktivt i forskning och for innovation”.

Vér métning av méluppfyllelse

Formerna fér samverkan mellan de nationella kvalitetsregistren och industrin finns fast-
stéllda i en separat &verenskommelse mellan SKL och industrins féretrédare: LIF — de
forskande lgkemedelsféretagen, Swedish MedTech samt SwedenBio, och det finns darfor
inget effekimal i Overenskommelsen som berér detta. Frégan ligger dérmed i viss utstréick-
ning utanfér det omréde som vart uppdrag omfattar. Samverkan mellan de nationella
kvalitetsregistren och ndringslivet ér dock intressant att félja ur ett sammanhéllet perspektiv
av kvalitetsregistrens varde och anvéndningsomréde, varfér vi ndé valt att kortfattat be-
skriva nuléget genom intervjuer med registerhéllare och féretradare for LIF.

Utvecklingen av samverkan mellan néringslivet och kvalitetsregistren
har hittills varit svag

Oversynen pekade pa att likemedelsindustrin, medicinteknikindustrin och
tjansteforetagen inom vard och omsorg pé olika sétt och i olika grad har nytta
av de nationella kvalitetsregistren, exempelvis for att kontinuerligt kunna félja
statistik 6ver sina produkter och tjanster, gora uppfoljningsstudier av enskilda
lakemedel eller produkter och gora hilsoekonomiska analyser (Rosén
2010). Fran industrins sida skulle de nationella kvalitetsregistren kunna
ha en stor betydelse som instrument for att kunna f6lja upp nya produkter
och visa pa skillnader jamfoért med dldre produkter. Kvalitetsregistren
ger en mojlighet till uppfoljning baserat pé verklig anvindning, vilket har
beskrivits som dess styrka enligt foretrdadare for naringslivet (Black 2012).
Attkunna visa pa produkters effekt i verkligheten ar ocksa ett allt vanligare
krav fran myndigheter nar det giller uppfoljning av nya behandlingar.

I Overenskommelsen enades SKL och staten om att SKL och industrins
foretradare skulle ta fram sirskilda riktlinjer for samverkan. Detta resulterade
i en separat 6verenskommelse mellan SKL och industrins foretridare om
nationella kvalitetsregister: Overenskommelse om samverkan mellan Sveriges
Kommuner och Landsting och industrins foretrddare rérande Nationella
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Kvalitetsregister (2012). Overenskommelsen omfattar riktlinjer som beskriver
hur etiska, juridiska och ekonomiska fragor ska skotas vid samverkan. Vidare
beskrivs att industrins samverkan med de nationella kvalitetsregistren
ska grundas pa kop av tjanster till affdrsmissiga priser, inom ramen for
géllande lagstiftning. Parterna kom dven Gverens om att den tidigare direkta
sponsringen till kvalitetsregistren skulle avvecklas.

Vissa kvalitetsregister har en utbyggd och vilfungerade samverkan
med néringslivet

Nagra nationella kvalitetsregister har i dag en fungerande samverkan med
naringslivet och erbjuder foretag mojligheter att bestédlla avidentifierad,
aggregerad data. Vissa register tar ut ett ekonomiskt Overskott fran
dataleveransen som de sedan kan anvinda for att genomfora ytterligare
forbattringar av registrets verksamhet.

Ett kvalitetsregister som har en utbredd samverkan med néaringslivet
ar Svensk Reumatologis Kvalitetsregister. Harifran kan foretagen bestélla
statistik for att exempelvis kartligga patientunderlag, kostnader och
effektivitet av befintliga metoder i utvecklingsfasen av en produkt, eller ta
fram statistik som utvirderar mojligheterna att genomfora en klinisk prévning
(LIF 2009). Hoftprotesregistret ar ett annat exempel pa ett register med en
fungerande samverkan med niringslivet, dar foretag kan kopa tjanster och
data. Bade Hoftprotesregistret och Svensk Reumatologis Kvalitetsregister
har tagit fram sirskilda utdataportaler fran vilka industrin kan bestilla olika
typer av dataleveranser fran registret. Vara intervjuer med registerhéllare
visar att de register som har en fungerande samverkan med néringslivet
upplever att de sjdlva dikterar villkoren for samverkan, och att de darfor
inte upplever att det finns nagon risk for att foretagens intressen paverkar
registrets verksamhet eller forméga att vara oberoende.

Tveksambhet till samverkan med industrin lever kvar

Nagra kvalitetsregister beskriver att industrin har varit i kontakt med dem
och visat intresse. Ddremot tycks ménga registerhallare vara mer eller mindre
tveksamma infér samverkan med naringslivet (se citat).
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“Nej, vi har ingen samverkan med néringslivet. Vi har velat hélla oss
utanfor det hittills eftersom det ger en risk fér paverkan.”

Tveksamheten kan bero pd en vilja att vara forsiktig pa grund av osdkerhet kring
formerna for hur sidan samverkan fér ske. Det kan ocksa bero pé en upplevd
risk for att undergrava registrets legitimitet som kvalitetsuppfoljningsverktyg
och troviardighet som forskningsmaterial.

Vi ser att den potential som kvalitetsregistren utgor for naringslivet hittills
i stor utstrackning inte realiserats. Detta kan dels bero pa kvalitetsregistrens
instédllning men ocksd bero pa att registren inte héller den kvalitet som
industrin kraver for att kunna anvinda uppgifterna. Fran néringslivets sida
finns ocksa viss sjalvkritik, dar erfarenheter visar att foretagen kan vara mer
tydliga i sin kommunikation av vilken data de &r intresserade av och vad de
vill samverka kring. Eftersom det finns flera goda exempel pad samverkan
hoppas man att liknande 16sningar sprider sig till flera register och foretag.

Som stod inom detta omréade finns sedan ar 2014 en sarskild ansvarig
handlédggare vid kansliet for Nationella Kvalitetsregister dit kvalitetsregistren
kan vénda sig med frdgor om exempelvis hur de ska agera vid forfragningar
fran industrin (Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014).

Industrins intresse for samverkan géller inte alla register

En undersokning gjord av LIF om sina medlemmar visar att industrins
intresse for samverkan med nationella kvalitetsregister ar relativt stort.
Av undersokningen framgir att foretagen framst ar intresserade av att
samverka kring f6ljande: publicerad rapport med epidemiologiska data for
sjukdomen och likemedelsanvindningen, mdjlighet att stilla adhoc-fragor
till kvalitetsregistret och samarbete kring forskning (LIF 20009).

Enligt ett par registerhéllare &r dock niringslivets intresse for vissa
nationella kvalitetsregister svagt eller obefintligt (se citat). Det kan dels bero
pa registrets kvalitet eller att de uppgifter som registret innehaller inte ar de
som industrin ar intresserad av att folja. Det kan ocksé vara sa att registret
omfattar ett omrade utan nya, dyra lakemedel och/eller att utvecklingen av nya
produkter dr svag, som till exempel Graviditetsregistret, RiksAt och GynOp.
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“Det &r inga ‘big business’, det &r inte som RA* till exempel. Vi har inga nya
dyra lgkemedel som vi anvénder, vi férséker ju att inte anvdnda négra
lékemedel alls...”

*Reumatoid artrit

Register som tidigare haft samverkan eller sponsring fran naringslivet anger
att de inte dr i behov av medel ldngre, och darfor avstar fran samverkan.
Satsningen i sig verkar sdledes minska kvalitetsregistrens incitament att
samverka.
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Forutsattningarna har forbdttrats
men det finns utvecklingsomraden

Flera av mélen i Overenskommelsen mellan staten och SKL var inriktade pa
att forbattra registrens forutsdttningar att kunna anvidndas for att skapa
viarde i hilso- och sjukvirden. De forutsittningar man betraktade som
sarskilt viktiga var att registrens datakvalitet var sa pass god att anvandning
i forbattringsarbete och for forskningsandamal mojliggors. Ett annat omrade
som ansdgs viktigt var att verksamheternas tillgang till data fran registren
skulle forbittras genom onlinedata, detta eftersom en god tillgidnglighet till
information 6kar verksamheternas mdjlighet att ocksd anvidnda data till
verksamhetsuppfoljning och forbattringsarbete.

Ytterligare tva forutsittningar betonas i Overenskommelsen, det giller
dels en 0kad it-samordning och dels tydligare rutiner for att sikra patientens
integritet.
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Tabell 12. Ml rérande férutséttningar samt utvérderingens bedémning av méluppfyllelse.

Effekimal - vid utgéngen av ar 2013 ska: Maluppfyllelse i korthet

60 % av de nationella kvalitets-registren ha en Malet &r inte nétt — 51 % av de nationella kvalitets-

téckningsgrad p& minst 80 % registren har en tackningsgrad pé 80 % eller mer.

95 % av de nationella kvalitetsregistren presenterar Malet &r inte natt — 90 % av de certifierade nationella

onlinedata till verksamheterna kvalitetsregistren erbjuder anvéndarna tillgéng fill den
egna verksamhetens data online.

Ovriga mél som rér férutsétiningarna Vér bedémning

Tydligare rutiner fér hantering av kénsliga uppgifter Bara 9 % av registren anger att de kunnat genomféra

viktiga féréndringar inom juridikomréadet, samtidigt anger
47 % att de vill se eft dkat juridiskt stod.

Satsningen skulle leda till 8kad itsamordning 64 % av de nationella kvalitetsregistren anger att de
har kunnat genomféra viktiga féréndringarna inom
itomrédet. 36 % av de nationella kvalitetsregistren
Snskar okat kunskapsstdd inom itomrédet. Manga vill
se eft 3kat fokus pd direktéverféring av uppgifter fran ex
journalsystem till registret.

3.1 DATAKVALITETEN VARIERAR KRAFTIGT MELLAN OLIKA
KVALITETSREGISTER

Mal

Att ha en hég kvalitet pa den information som registreras i kvalitetsregistren &r en grund-
forutsatining for registrens trovardighet och anvandbarhet som underlag fér forbéttring av
vérdens kvalitet eller forskning. Eit ofta anvént matt p& datakvalitet &r téckningsgrad, som
avser hur stor andel av den avsedda populationen som &terfinns i registret.

Effektmalet om datakvalitet lyder:
“Vid utgéngen av ér 2013 ska 60 procent av de nationella kvalitetsregistren ha en técknings-
grad pé minst 80 % .

Var matning av maluppfyllelse
For att avgdra om effekimdlet &r uppndtt har Registerservice samkdrningar mellan
kvalitetsregister och hélsodataregister anvénts som underlag fértdckningsgradsberéikningen.
| de fall registren inte har genomfért ndgon regelrétt samkdrning har i stéllet antalet
patienter som kvalitetsregistret angivit aft de féljer jamférts med uppgifter om férekomst
frén andra kéllor, till exempel vetenskapliga studier ver sjukdomsférekomst. | nagra fall
har registrens egen uppgift om téckningsgrad anvénts, féretrédesvis for kvalitetsregister
med mycket liten patientpopulation dér det &r rimligt att anta att registren faktiskt har
kénnedom om samtliga patienter. Fér de register dér det saknas tydliga uppgifter om
registrerade patienter och om sjukdomsférekomsten har endast anslutningsgrad redovisats.
| analysen é&r alla nationella kvalitetsregister som startats ar 2011 eller tidigare med,
inklusive registerkandidater.

Stora skillnader i registrens méjlighet att utvardera téckningsgrad

For en fordjupad analys av de nationella kvalitetsregistrens tackningsgrad
hanvisas till promemorian Nationella kvalitetsregisters tackningsgrad —
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beskrivning, berdkning och beddmning pa Vardanalys hemsida.

Av de nationella kvalitetsregister som ansokte om medel ar 2013 angav
56 procent i ansokningshandlingarna att de hade en tdckningsgrad pé
minst 80 procent. Var noggrannare genomgang, visar att 51 procent av
kvalitetsregistren kan anses uppna malet pa 80 procent tdckningsgrad —
effektmaélet dr siledes inte uppndtt. Véara resultat skiljer sig fran resultaten
fran Nulidgesrapporten dir 67 procent av registren anges har en tackningsgrad
pd 80 procent (Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014). Skillnaden
i resultat beror dels pa avgransningen, dir kansliet miter de 69 register
som varit certifierade under bade 2012 och 2013, dels pa var fordjupade
genomgang. Tackningsgraden varierar kraftigt mellan registren och manga
har svart att na upp till en tackningsgrad pa 80 procent, vissa har dessutom
svart att méita tdckningsgrad.

En god datakvalitet dr central for att uppgifterna fran kvalitetsregistret ska
uppfattas som tillforlitliga och moéjliga att anvianda till verksamhetsforbittring
eller forskning (van der Veer 2010; Eldh 2014). Vara enkiatundersokningar och
intervjuer med registerhéllare visar att datakvalitetsarbete ar ett omrade dar
manga upplever att satsningen har bidragit till forbattringar. Medan vissa
registerhéllare tycker att for mycket fokus har lagts pa tdckningsgrad under
satsningen, betonar andra vikten av samma fokus.

“Tackningsgrad dr ett av de viktigaste matten av allting. Att inte mata kvalitet
ar den Iégsta formen av kvalitet som man kan tdnka sig. Fér att jamférelser
ska vara relevanta, sdrskilt mellan sjukhus och regioner, sa maste ju
tdckningsgraden vara hég.”

Kvalitetsregistren har olika forutsattningar att méata och utvirdera sin
tackningsgrad. De olika kvalitetsregistren har anvint olika metoder for att
beridknaelleruppskattadentickningsgraddeangettiansokningshandlingarna.
En rak jamforelse utifrén den angivna tackningsgraden fran denna killa utan
en narmare bedomning blir séledes missvisande eftersom de olika metoderna
har olika grad av tillforlitlighet

Vid jamforelser av tickningsgrad dr 6nskemalet att kunna jaimfora antalet
unika individer (exempelvis antalet nyinsjuknade i befolkningen) eller
atgiarder (exempelvis antalet operationer) i kvalitetsregistret mot det faktiska
antalet individer eller atgdrder som registret teoretiskt sett skulle kunna
inkludera. For att faststilla hur ménga patienter som finns totalt anvands ofta
andra nationella register eller hilsodataregister (det vill siga patientregistret,
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lakemedelsregistret, cancerregistret, dodsorsaksregistret, tandhilsoregistret
eller medicinska fodelseregistret). For flera patientkategorier som till exempel
demens, bensér och kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) finns ingen
tillforlitlig nationell killa 6ver hur manga drabbade som finns i landet. I dessa
fall anvéands i stéllet lokala undersokningar eller epidemiologiska studier av
insjuknande eller féorekomst av en dkomma for att skatta det totala antalet
patienter. I de fall da tillforlitliga uppgifter helt saknas kan anslutningsgrad,
det vill siga andelen av de mojliga enheterna som rapporterar till
kvalitetsregistret, anvindas. Anslutningsgrad ar dock inte ett méatt pa
tdckningsgrad da anslutningsgraden kan vara mycket hog samtidigt som den
faktiska tdckningsgraden kan vara ldg om de anslutna verksamheterna bara
rapporterar in ett fatal patienter.

Samkorning med hilsodataregister eller befolkningsregister pa individniva
ger generellt sett den bésta skattningen avden sanna tickningsgraden. Darnast
ger jamforelser av registrens antal mot uppskattad forekomst en god skattning
i vissa fall. En jaimforelse baserad enbart pa uppgifter om vilka kliniker som
rapporterar till registret ger en mycket osiaker skattning av tickningsgraden.
En genomgéng av samtliga registers metoder for att méata tackningsgrad visar
ocksa att vissa kvalitetsregister har en oklar definition av tackningsgrad som
inte stimmer in pa nagon av ovanstaende beskrivna metoder. Ett problem ar
ocksa att vissa diagnoser, sarskilt de som stills i priméarvarden, inte aterfinns
indgot hilsodataregister.

Som tidigare namnts varierar tadckningsgraden mycket mellan kvalitets-
registren, dir manga register har en hog eller mycket hog tickningsgrad
(exempelvis Nationellt kvalitetsregister for assisterad befruktning — Q IVF,
Nationellt Kvalitetsregister for Cervixcancerprevention och Kvalitetsregistret
InfCareHIV), samtidigt som flera kvalitetsregister har en lag eller mycket
lag tiackningsgrad (exempelvis Nationellt kvalitetsregister for atstérning
— RIKSAT och Nationella kvalitetsregistret for psykosvard — PsykosR). I
tdckningsgradsbilagan, bilaga 2, aterfinns en sammanstéllning over alla
kvalitetsregister och deras tdckningsrad. Nedan visas en sammanstéllning
utifran de tdckningsgrader som anges i ansokningshandlingarna utan hinsyn
till vilken metod som anvints f6r berdkning av tackningsgrad (figur 18).

Sammanstadllningen nedan visar att samtliga register som startades for 15
ar sedan eller mer har en tackningsgrad pa 6ver 60 procent och majoriteten
har en tdckningsgrad pd over 80 procent. Det tycks finnas ett samband
mellan ett registers dlder och tackningsgrad, vilket till viss del kan forklaras
av att de tidiga kvalitetsregistren har haft tid att etableras brett i varden.
En annan forklaring kan vara att de tidiga kvalitetsregistren skapades for
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véilavgransade atgdrder och patientgrupper dir téckningsgraden &r littare
att mita och uppna. Det finns dock exempel pa nyare kvalitetsregister som
snabbt fatt en hog tickningsgrad, exempelvis har bdde Uppfoljningsprogram
vid spinal dysrafism och hydrocefalus (MMCUP) och Graviditetsregistret en
tackningsgrad pa 6ver 9o procent.

Figur 18. Téckningsgrad fér samtliga nationella kvalitetsregister oberoende av typ av
tackningsgradsjamférelse.
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Kélla: Vardanalys tackningsgradsanalys, data fran registrens ansékningshandlingar 2013.

Registren har olika goda forutséttningar att uppné hég téckningsgrad

Generellt kan ségas att beroende pa vad som registreras kan kvalitetsregistrets
potential att uppnd hog tackningsgrad variera. Register som inkluderar en
mindre patientgrupp och/eller som foljer en vildefinierad patientgrupp har
generellt en hogre tickningsgrad dn kvalitetsregister som foljer kroniska
sjukdomstillstind. En G6vergripande sammanstéllning 6ver faktorer som
generellt ger godarespektive simre forutsittningar attnd en hog tackningsgrad
aterfinns i tabell 13.
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Tabell 13. Goda respektive samre férutséttningar for att né en hdg téckningsgrad.

Goda férutsdtiningar for hdg téckningsgrad Séimre forutsdttningar for hdg téckningsgrad

Aldre register Yngre register

Véldefinierade behandlingar eller étgérder med Félier patienter med tillsténd dér avgrénsning mot andra

tydliga inklusionskriterier, atgardskoder eller liknande ftillsténd &r mindre tydlig

Liten patientgrupp Stor patientgrupp

Akuta tillstand Kroniska tillstand

Patientkategorin &r valavgrénsad och har tydliga Patientkategorin @r stor och varierande

inklusionskriterier

Behandling utférs pa mindre antal kliniker/enheter Vérd/behandling utférs pa stérre antal kliniker/enheter

Patienter som i huvudsak tréffar Iékare Pmilerllter som i huvudsak tréffar andra personalkategorier
&n lakare

Analysen av kvalitetsregistrens tickningsgrad visar att dldre register
generellt sett har en hogre tackningsgrad dn yngre register. Register med en
liten patientgrupp har generellt en hogre tackningsgrad an register med en
stor patientgrupp. Register som foljer vilavgriansade patientkategorier med
tydliga inklusionskriterier, diagnoskoder, &tgirdskoder eller liknande har
hogre tackningsgrad an register som avser folja patienter dar avgransningen
mot andra tillstdnd dr mindre tydlig. Kvalitetsregister som foljer patienter
frdn ett mindre antal kliniker har generellt sett hogre tdckningsgrad dn
register med patienter fran ett stort antal kliniker. Register som foljer
patienter som i huvudsak traffar likare har en hogre tackningsgrad dn
de register dir patienterna i huvudsak traffar andra yrkeskategorier.
For nagra patientkategorier, dar varden till stor del bedrivs av privata
vardgivare, har tackningsgraden visats vara hogre for kvalitetsregistren dn
for patientregistret trots att det sistnamnda har lagstadgad skyldighet for
inrapportering. Orsaker till detta kan vara att vardgivarna ser ett tydligare
syfte med kvalitetsregistren da de kan anvindas for uppfoljning men &ven att
det utgor en kvalitetstimpel for verksamheten (Ljung och Lagergren 2013).
Samtidigt vittnar vara intervjuer med registerhéllare om en annan bild, dar
det inom vissa omréden har varit svart att fa privata vardgivare att registrera
in uppgifter i kvalitetsregistren.

Den fordjupade analysen visar att vissa kvalitetsregister har sarskilt
bra forutsidttningar att n&d en hog tdckningsgrad, exempelvis Svenska
hoftprotesregistret och Svenska knéprotesregistret, bdda dessa register har
flera goda forutsiattningar pa plats: de har funnits lang tid, de avser att méita
en vildefinierad patientgrupp/behandling/atgéard, de beror akuta tillsténd,
och patienterna traffar i huvudsak lakare.

Andra register har desto sdmre forutsiattningar for att nd en hog
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tickningsgrad, exempelvis kan nidmnas Svenska demensregistret och
Nationellt register for bipolar affektiv sjukdom (BipoldR). Dessa register har
funnits i mindre 4n tio &r, inkluderar en stor och varierande patientpopulation
med kroniska tillstdnd och har haft svart att uppné en hogre tackningsgrad 4n
30—40 procent.

Analysen visar ocksa att hog tdckningsgrad tycks vara sérskilt svért att
uppna for de nationella kvalitetsregistren inom psykiatriomradet (se figur 15).
Detberorimaénga fall pa att det psykiska tillstdndet ofta 4r kroniskt och ddrmed
saknar ett tydligt insjuknandedatum. Gradvis insjuknande tillsammans med
behovet av forhallandevis 1ldng och noggrann diagnostik kan bidra till att det
kan vara svért att veta nir en patient uppfyller inklusionskriterierna (se citat).

"Mélet for tdckningsgrad bor séittas med héansyn fill vilken verksamhet det rér
sig om. Fér psykiatrins del tror jag att 80 % dr fér hégt; det ar tveksamt om
det ar méjligt att uppna.”

Behandlingen av dessa patientgrupper ar ofta spridd 6ver olika professioner,
och mellan priméarvird, Oppenvird och slutenvird, vilket ocksd tycks
ge samre forutsdttningar for att uppnd en hog tickningsgrad. Négra av
registren har ocksd haft tekniska problem di Kompetenscentrum for
psykiatriska kvalitetsregister (KCP) lades ner och registren beh6vde byta bade
registercentrum och teknisk plattform.
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Figur 19. Tackningsgrad register inom omréde Psykiatri.
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Kélla: Ansdkningshandlingar och arsrapporter 2013.

Det finns en insikt i och forstéelse for att registrering ar nagot som tar tid och
att sjukvardspersonal &r trétt pad vad man uppfattar som en stindigt 6kande
administration.

Vissa registerhéllare upplever att méalet om tickningsgrad dr satt for att
uppmuntra kvantitet inte kvalitet. Malet om tackningsgrad upplevs ocksé vara
utformat med en viss typ av register i dtanke. De kvalitetsregister som har simre
forutsattningar att na hogre tackningsgrad upplever malet som frustrerande
och flera av dem menar att problemen med bristande tackningsgrad varken
kommer att 16sas med mer tid eller 6kade resurser. Ett register som anvinds for
forbattringsarbete, forskning och jamforelser mellan enheter och/eller landsting
behover givetvis ha en hog tackningsgrad for att visa pa trovardiga jamforelser
— men tackningsgraden ar inte det enda som paverkar datakvaliteten.

Tackningsgrad @r ett matt pa datakvalitet bland flera

En hog nationell tdckningsgrad ar av stor betydelse for registrets trovardighet
och majlighet att anvidndas. Trots det kan en hog regional tackningsgrad vara
tillrackligt for ett register som enbart anviands for lokalt forbattringsarbete
eller forskning. Aven om tickningsgraden ir en viktig dimension for att uppna
forbattrad datakvalitet ar det viktigt att pdpeka att det inte dr det enda. En
kanske viktigare del ar registrets representativitet, det vill siga att registrets
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population verkligen &terspeglar den patientpopulation man soker studera.
Bristfillig representativitet kan medfora att resultaten som registret genererar
kan bli missvisande, &ven om kvalitetsregistret har en hog tackningsgrad.
Detta betonas ocksa av registerhéllare (se citat).

“Téckningsgrad &r ett matt men inte huvudmdttet, det handlar mer om
datakvalitet. Det kan vara eft jGttestort varde att det finns kvalitetsregister
med lagre tdckningsgrad.”

En annan aspekt rérande datakvalitet ar att ingdende data i registren ar sa
korrekta som mdjligt. Korrekt data dr angeldget oavsett om registret ska
anvandas for kvalitetsforbattring, ledning, styrning eller forskning. I dag har
flera av de verksamhetschefer viintervjuat pidpekat att kvalitetsregisterdata har
for dalig datakvalitet som inte tilldter nigon anvindning for forbattringsarbete.
Verksamhetscheferna menar att orsaken till den déliga datakvaliteten ar att
uppgifterna i registret ofta laggs in manuellt eller av annan anvindare &dn den
som utfort sjilva vardatgérden, vilket latt medfor felaktigheter.

Av registerhallarna uppger 69 procent att de sékerstiller att registrets
datakvalitets kontrolleras regelbundet, antingen manuellt eller automatiskt.
Och 35 och 55 procent anger att de samkor data fran registret med hélso-
dataregister respektive validerar uppgifterna i registret mot informationen i
journalerna (se figur 20).

Figur 20. Andelen kvalitetsregister som gér validering av uppgifter mot hélsodataregister,
journaler eller annat.
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Kélla: Vardanalys enkét till registerhallarna 2014.
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Satsningen har gett forutséttningar for forbattringar av téckningsgrad
och datakvalitet

Genom kontinuerligt valideringsarbete kan registren arbeta for att ratta
till eventuella brister och kontinuerligt forbattra datakvaliteten, négot som
satsningen pa de nationella kvalitetsregistren har bidragit till.

Vér enkitundersokning visar att 68 procent av registerhallarna menar att
de kunde genomfora nagra av de viktigaste fordndringarna under perioden &r
2012—2013 inom datakvalitetsarbete. Detta aterspeglas dven i vara intervjuer
med registerhallarna dar ménga berattar hur de arbetat med variabler och
datainsamlingsmetoder for att nd en hog tickningsgrad och foérbattrad
datakvalitet. En friga som kan berora detta dr antalet variabler i registren
och avvigningen mellan antalet variabler och mojligheten att uppna en god
datakvalitet.

Kansliet for Nationella Kvalitetsregister har stottat detta arbete genom att
exempelvis ta fram en valideringshandbok, en extra satsning pa 6kad andel
kompletta data, och en satsning riktad till registercentrum for att ta fram it-
stod for att kostnadseffektivt kunna monitorera och validera data. Under &r
2013 avsattes tio miljoner kronor till detta andaméal (Kansliet for Nationella
Kvalitetsregister 2014).

3.2 MANGA REGISTER ERBJUDER ONLINEDATA MEN DET ANVANDS
BARA I LITEN UTSTRACKNING

Mal

Pappersrapporter och utskick @r inte alltid det mest andamalsenliga sattet att presentera
aktuella och relevanta resultat f6r de inrapporterande enheterna. Att data presenteras
online fér anvéndarna i vérden kan vara en viktig forutsétiing for ett effektivt och
kontinuerligt forbatiringsarbete.

Effektmalet i Overenskommelsen lyder:
"Vid slutet av 2013 ska 95 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera onlinedata
till verksamheterna”.

Vér matning av maluppfyllelse

Vi har undersdkt hur stor andel av kvalitetsregistren som uppger att deras anvéndare
kan f& ut den egna enhetens data online inom eft dygn frén det att de har registrerat in
uppgifterna. Utdver detta har vi valt att underséka hur stor andel av kvalitetsregistren som
faktiskt har fillgéng till andra resultat én de egna, det rér sig om majlighet till att jamféra
med riksgenomsnittet, basta enheter, andra j@mférbara enheter eller mellan landsting/
region. Som datakdlla har vi har anvént kvalitetsregistrens ansékningar och &rsrapporter
till kansliet for Nationella Kvalitetsregister frén &r 2013. Vi redogér dven for vad de
intervjuer vi har genomfért med registerhéllare visar.
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En stor andel av de nationella kvalitetsregistren presenterar onlinedata
for sina anvéndare

I slutet av ar 2013 angav 86 procent av de certifierade registren (83 procent
om kandidater inrdknas), att de erbjuder verksamheterna tillgdng till den
egna enhetens data online. Enligt registerhallare och kansliet ar bilden
néigot annorlunda i dagsldget d& vissa av de psykiatriska kvalitetsregistren
som bytte plattform ar 2013 hade problem med tillgéng till onlinedata just
vid ansokningstillfillet. Nar hansyn tas till detta erbjuder 9o procent av de
certifierade registren anviandarna tillging till den egna verksamhetens data
online. Effektmalet om 95 procent dr dirmed inte uppnatt for slutet av ar
2013.

I Nuldgesrapporten for ar 2014 uppger kansliet for Nationella Kvalitets-
register att samtliga kvalitetsregister presenterar onlinedata for sina
anvandare ar 2014. Redovisningen bygger pé de 69 register som certifierades
infor satsningens forsta ar, 2012, och som fortfarande far anslag ar 2014.
Aven om urvalet av studerade kvalitetsregister skiljer sig dr det positivt att
kansliet skriver att utvecklingen tycks gé framét. Vi bedomer dock inte att
malet ar uppnétt. I vara intervjuer med registerhallare dr det manga som
betonar just vikten av mer stod inom detta omrade och att det ir en efter-
langtad funktion som 6kar forutsattningarna for saval forbattringsarbete
som Okad tackningsgrad.

Ménga register kan jamféra egna data med riksgenomsnittet

Det finns olika syn bland anvindarna pa vilka jamforelser kvalitetsregistren
bor erbjuda. I vissa fall ar tillgang till de egna resultaten tillrdackligt for att
bedriva forbattringsarbete, medan andra vill gora jaimforelser med andra
enheters resultat. Manga kvalitetsregister, 76 procent, erbjuder anvindarna
mojlighet attjamfora den egna enheten med riksgenomsnittet. Drygt hilften av
kvalitetsregistren, 47 procent, erbjuder verksamheterna mojlighet att jamfora
sina virden mot andra landsting och regioner. Mindre &n hilften, 37 procent,
kan jamfora sina resultat med jaimforbara enheter, det vill sdga jamfora
primarvard mot andra primarvardsmottagningar eller specialistmottagning
mot andra specialistmottagningar. Bara 28 procent erbjuder mdjligheten
att jamfora den egna data mot de enheter som presterar bist. Andel
kvalitetsregister som erbjuder en eller flera mgjligheter till jaimforelser ar
76 procent, se figur 16. Niar registerkandidater riknas in ser bilden liknande
ut, 74 procent av registren erbjuder onlinedata som kan jamféras med négra
andra data.
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Figur 21. En stor andel av de certifierade nationella kvalitetsregistren erbjuder anvandarna
mojlighet att j@mféra de egna resultaten. Fraga: Vad kan anvéndarna jémféra sina data med
i webbmodulerna?

Procent
90

80

70 76

60

50

40 3

30

20

Riksgenomsnitt Jamférbara Landsting Bésta enhefer Minst en
enheter och region jamforelse maijlig

Kélla: Ansdkningshandlingarna ér 2013.

F&a anvandare anvander onlinedata

Manga registerhéllare vittnar om att f3 anvandare faktiskt tar ut data, trots att
mojligheten finns (se citat). Anledningen till detta kan vara att det saknas tid
och kompetens att anvinda data fran kvalitetsregistren. Nagra menar ocksa
att det kan bero pa att it-systemen &r for avancerade och kréngliga. Andra
ar sjalvkritiska och menar att det kan bero pa att kvalitetsregistren har varit
daliga pa att né ut.

“Enheter kan ndr som helst pa dygnet plocka fram sin egna rédata och
énda far jag samtal konstant dér de ber mig ta fram. Aven om inte alla kan
géra det sd finns kontaktlGkare och kontaktsekreterare pd varje sjukhus som
kan ta fram rédata”.

Nagon registerhallare ser inte att det dr intressant for enskilda enheter att ta
ut data (se citat).
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“Jag har ratt lGtt att férsta att kliniker inte pa eget initiativ laddar ned rédata
frén kvalitetsregistren och sjalva gér sammanstdllningar i Excel. Om jag
sidlv vore kliniker skulle jag infe géra det. Darfér maste bearbetad statistik
finnas létt tillganglig pa hemsidan. Det ér registrens och registercentrums
uppgift att sammanstdlla och presentera statistik.”

En rapport som registercentrum UCR genomfort for kvalitetsregistret
Swedeheart visar att sektionschefer och medarbetare pa vardenheter tar
ut onlinedata i valdigt liten utstrackning (Ameur och Sandbéck 2013). Det
uppmétta medeluttaget vad géller landstingsrapporter i relation till hur manga
uttag som teoretiskt skulle kunna goéras om alla som anvénder registret tog ut
data en gang per ménad ligger pa 16,2 for chefer respektive 0,1 procent (SIC!)
for medarbetare. Det begransade anvindandet beror, enligt rapporten, dels pa
att anvindarvinligheten brister dar anvindarna 6nskar att det var enklare att
komma &t och bestilla data, dels att de data som erbjuds inte &r tillrackligt 1atta
att 6verblicka och forsta. Tydligare grafer och tabeller skulle enligt rapporten
vara till stor hjilp. Anvindarvinligheten kan ocksa forbéttras genom att gora
det enklare att fora 6ver data fran kvalitetsregistret till vilkdnda program
sdasom Word och Excel som fler anvindare har vana att arbeta med. Rapporten
pekardessutom pé skillnader mellanindivider och mellanrolleriverksamheten
vad géller benédgenhet att anvinda kvalitetsregistret. Rapporten visar &ven
att utvecklingsprocessen kan effektiviseras genom bland annat en tydligare
ansvarsfordelning, 6ronmarkning av tid, utvirderingar och bestillarstod. I
sammanhanget ar det intressant att notera att Swedeheart anses vara ett av
de basta kvalitetsregistren bade i Sverige och i hela virlden, med lang historia,
hog tackningsgrad, framgéngsrik forskning och det lyfts fram som ett register
som raddar liv genom att utveckla varden (Jernberg 2014). Hur situationen ser
ut i mindre framgangsrika register an Swedeheart kianner vi inte till.

Registerhallare anser att onlinedata och 6ppen redovisning
stimulerar inrapportering

Flera registerhallare betonar att majligheten att ta ut resultat ar viktigt for att
stimulera anvindare att registrera in uppgifter i registret. Om anvindarna
ser vardet av att registrera genom att de far tillbaka nagon information om
hur det gar for verksamheten ar risken mindre att registreringen upplevs
som en administrativ borda. En registerhallare vars kvalitetsregister har haft
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onlinerapportfunktioner ett tag uppger att de pa senare tid har vidareutvecklat
funktionaliteten s att rapportfunktionerna blivit mer visuella i syfte att gora
dem intressanta for alla, och inte bara for den som kan mycket om statistik.

Det ar framfor allt de kvalitetsregister som anvénds i kontakt med patienter
som betonar att tdckningsgraden troligtvis ar hog tack vare att anvindarna
ser den direkta nyttan (se citat). Aven kvalitetsregister som inte i dagsliget
har onlinedata tror pa detta som en stimulansatgird for att 6ka viljan bland
verksamheterna att rapportera till registret.

“[...]éterraporteringen har varit en nyckel till den héga téckningsgraden fér
registret. De som registrerar ser det inte som att trycka in saker utan det Gr
eft verktyg som hjélper dem se vad de ska géra med patienten.”

De nationella kvalitetsregister som valt att arbeta med att utveckla onlinedata
uppger i véra intervjuer att det tar lang tid och flera menar darfor att malet ar
orealistiskt. Enligt satsningens tidsram hade registren endast tva ar (ar 2012
och 2013) pa sig innan 95 procent av registren forvintades ha onlinedata.

3.3 LAGSTIFTNINGEN TILLAMPAS | HOGRE UTSTRACKNING MEN
MANGA REGISTER BEHOVER UTOKAT JURIDISKT STOD

Mal

Nationella kvalitetsregister hanterar personuppgifter av kénslig karaktér och omfattas av
patientdatalagen (2008:355) och personuppgiftslagen (1998:204). Lagstiftningen péver-
kar kvalitetsregistrens fdrutséttningar genom att reglera fér vilka &ndamal registren fér
anvéndas, hur information fill patienter ska ges och deras mgjlighet att motsétta sig aft
deras uppgifter behandlas i registret.

| Overenskommelsen mellan staten och SKL finns beskrivet att integritetsfragor ska vara
prioriterade och att “ambitionen dr att bibehdlla och &ka fériroendet for sjukvarden och
kvalitetsregistren” och att man vill &stadkomma “tydligare rutiner f6r hur kénsliga uppgifter
fér hanteras sq att patientens integritet sGkras”. Satsningen innehéller dock inga konkreta
effekt- eller inrikiningsmal pé omrédet.

Vér métning av maluppfyllelse

Vi har 6versiktligt undersdkt om och hur kvalitetsregistren arbetat med att utveckla rutiner
for att véigleda verksamheterna vad géller hantering av kénsliga uppgifter. Vi har da av-
grénsat oss till kénsliga personuppgifter i lagens mening. Detta har gjorts dels genom en
enkdatundersdkning och dels genom intervjuer med registerhdllare.
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Utvecklingen har drivits pd av Datainspektionens tillsyn och
satsningens medel

Satsningen har inneburit ett okat stdd till de nationella kvalitetsregistren i
juridiska fragor bade frén de regionala registercentrumen och fran kansliet
for Nationella Kvalitetsregister. Under tiden satsningen pégatt har flera
kvalitetsregister arbetat for att registerverksamheten ska anpassas efter
lagstiftningen. Var utvérdering indikerar dock att det fortsatt finns problem
avseende hur lagstiftningen tillaimpas.

Hosten 2010 fattade Datainspektionen ett stort antal beslut som rérde
hanteringen av nationella kvalitetsregister (Datainspektionen 2010a). De
brister som hade pétraffats rorde exempelvis ofullstindig information till
patienterna, otillracklig sdkerhet nar anviandarna tog del av uppgifter via
Oppna nit och en otydlig organisation dar det inte var tydligt vilken myndighet
som var centralt personuppgiftsansvarig (CPUA) (Datainspektionen
2010c). Registerhéllarna vittnar om att Datainspektionens beslut har drivit
kvalitetsregistren till att i hogre utstrickning uppmirksamma och folja
lagstiftningen. Satsningen har i viss man fungerat som en mdjliggorare for
att atgiarda de brister som uppdagades i Datainspektionens tillsyn. Kansliet
for Nationella Kvalitetsregister och de regionala registercentrumen har
utgjort ett stod for flera kvalitetsregister i juridiska fragor. De férandringar
som kvalitetsregistren genomgatt ar darfor troligen en kombination av
Datainspektionens beslut och satsningens stod och medel. Se citat av
registerhallare.

“En av de viktigaste effekterna &r att juridiken har blivit mycket tydligare
avseende hanteringen av personuppgifterna. [...] Och det ér inte bara fér
kvalitetsregister utan for hela hélso- och sjukvérden i stort. Sa det ér en stor
vinst fér sjukvdrden och samhdéllet i stort att man bérjat ta i de hdr frdgorna.”

For nirvarande pégir ett antal arbeten som kommer att péverka
kvalitetsregistrens forutsiattningar framover. Det géller bland annat SOU
2014:23 “Rétt information pa ratt plats i ratt tid” som nyligen remiss-
behandlats och den dataskyddsforordning som tas fram inom EU (SOU
2014a).
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Centralt personuppgiftsombud har klargjorts och rutiner, mallar och
styrdokument har utarbetats

Nagra registerhallare uppfattar att satsningen har bidragit till en okad
forstéelse for hur lagstiftningen kring nationella kvalitetsregister ska
tillimpas. I dagslaget uppger flera kvalitetsregister att de har utvecklat mallar
for exempelvis hur man ska agera om en patient begir registerutdrag och
for hur utlimnande av uppgifter i enlighet med reglerna om offentlighet och
sekretess ska ske (se figur 22). Fortfarande finns dock ett antal kvalitetsregister
(16 procent) som inte har utvecklat nagra skriftliga rutiner, instruktioner eller
andra styrdokument. Resultaten kan inte hirledas direkt till satsningen men
ger en bild av hur lagstiftningen tillaimpas i dag, ndgot som ocksa kan fdljas
upp vid slututviarderingen ar 2017.

Figur 22. Omrdden dér de nationella kvalitetsregistren utvecklat skriftliga rutiner, instruktioner
eller andra styrdokument. Fréga: “Ange fér vilka av nedanstéende omréden ni har utvecklat
skriftliga rutiner, instruktioner eller andra styrdokument”. N=88.
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Kalla: Vérdanalys enkét till registerhallare 2014.
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Centralt personuppgiftsansvarig kartlagd for alla register men generellt
sker lite samverkan

Ett omrade som Datainspektionen kritiserade i sina beslut ar 2010 omfattade
att organisationen varen otydlig och att det var oklart vilken myndighet
som var ansvarig for den centrala personuppgiftsbehandlingen (CPUA)
(Datainspektionen 2010a). I dag dr detta &tgdrdat och alla nationella
kvalitetsregister och registerkandidater har enligt Nuldgesrapporten 2014
en CPUA. Detta bekriftades ocksa i hog utstrackning av vara intervjuer med
registerhallarna. De flesta registerhillare som vi talat med vet ocksd vem
personuppgiftsombudet r, vanligtvis en landstingsjurist. Daremot var det fa
av registerhéllarna som hade ndgon samverkan med personuppgiftsombudet
ijuridiska fragor. De flesta registerhallare som vi talat med anger att de i dag
framst fér sitt juridiska stod fran registercentrumen och/eller fran en jurist
vid kansliet for Nationella Kvalitetsregister. Mycket fa kvalitetsregister har
egen juridisk kompetens internt inom registrets verksamhet.

Personuppgiftsansvar

Enligt 2 kap. 6 § patientdatalagen &r varje vardgivare ansvarig fér sin egen behandling
av personuppgiffer (personuppgiftsansvar). Fér nationella kvalitetsregister innebdr bestam-
melserna att ansvaret fér att personuppgifter hanteras pa ett lagligt och korrekt satt finns
pd olika nivder; lokalt hos inrapporterande vardgivare och centralt hos den myndighet
som ansvarar for kvalitetsregistret som helhet (prop. 2007/08:126).

Centralt personuppgiftsansvar

For den hantering av personuppgifter som sker p& central nivé i det samlade nationella
kvalitetsregistret, det vill séga innehdllande uppgifter frén samtliga inrapporterande vérd-
givare, fér endast myndigheter vara ansvariga enligt 7 kap. 7 §. Detta ansvar kan kallas
centralt personuppgiftsansvar (CPUA). Endast myndigheter inom hélso- och sjukvarden
far vara personuppgiftsansvariga fér central behandling av personuppgifter i ett kvalitets-
register som innehdller personuppgifter som samlats in fran flera landsting eller kommuner
(det vill séga i eft regionalt eller nationellt kvalitetsregister). Bolag dér landsting eller kommun
dger eft réttsligt bestémmandeinflytande kan jémstéllas med myndigheter och dé ocksé vara
CPUA, vilket ér fallet for ett fatal register (SOU 2014a; Datainspektionen 2010b).

Lokalt personuppgiftsansvar

Vid kvalitetsregisterrapporteringen &r varje myndighet inom haélso- och sjukvarden eller
privat vérdgivare personuppgiftsansvarig for den personuppgiftsbehandling som den utfér
till exempel vid insamling och inrapportering av personuppgifter till eft nationellt kvalitets-
register. Det innebér att inrapporterande vardgivare alltid har personuppgiftsansvar fér
sin egen hantering av personuppgifter, det vill sdga lokalt personuppgiftsansvar. Det féljer
av 2 kap. 6 § patientdatalagen.
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(Personuppgiftsansvar, forts.)

Personuppgiftsombud

Den personuppgiftsansvarige kan utse eft personuppgiftsombud. Enligt 38 § person-
uppgiftslagen ska personuppgiftsombudet ha till uppgift att sjalvstandigt se till att den
personuppgiftsansvarige behandlar personuppgifter pa ett lagligt och korrekt sétt och i
enlighetmed god sed, samt pdpeka eventuella brister fér denne. Har personuppgifts-ombudet
anledning att missténka att den personuppgiftsansvarige bryter mot de bestémmelser som
géller fér behandlingen av personuppgifter och om réttelse inte vidtas s& snart det kan ske
efter p&pekande, ska personuppgiftsombudet anméla férhallandet fill tillsynsmyndigheten.
Personuppgiftsombudet ska @ven i 6vrigt samrédda med tillsynsmyndigheten vid tveksamhet
om hur de bestdmmelser som géller fér behandlingen av personuppgifter ska fillampas.

1 39 § och 40 § finns dven bestémmelser om krav pd att personuppgiftsombudet ska féra
en forteckning dver de behandlingar som den personuppgiftsansvarige genomfér och att
ombudet ska hijélpa registrerade i vissa avseenden. Personuppgistombudet &r enligt var
undersdkning ofta en landstingsjurist.

Personuppgiftsbitrade

Med personuppgiftsbitréde avses enligt 3 § personuppgiftslagen den som behandlar per-
sonuppgifter for den personuppgiftsansvariges rékning. Det finns bland annat krav pé att
personuppgiftsbitradesavtal ska ingés mellan den personuppgiftsansvarige och person-
uppgiftsbitrédet, 30-31 § personuppgiftslagen.

Registren har ett behov av utdkat juridiskt stod

Ménga registerhéllare vittnar om att de 4r i behov av ett utokat juridiskt stod.
Vér enkat visar ocksa att juridik ar det omréde som flest registerhillare, 47
procent, 6nskar mer kunskapsstod inom (se figur 23). Flera avderegisterhallare
vi intervjuat berattar att de upplever lagstiftningen som svar att forsté och att
de har svért att fa konkreta svar och vigledning kring sina juridiska fragor.
Var enkét visar ocksa att det bara var nio procent av registerhillarna som
ansag att de hade kunnat gora de viktigaste forandringarna sedan satsningen
inleddes inom det juridiska omradet.
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Figur 23. Juridik &r det omrade som flest registerhéllare anser det mest angeléget med mer
kunskapsstdd pd. Fraga: Anser du det angeléget att ert register f&r mer kunskapsstdd inom
nagot eller nagra av féljande omraden?*.
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Kélla: Vardanalys enkét till registerhallare 2014.
*Registerhdllarna fick ange obegrénsat antal omréden.

Informationen till patienterna om deltagande hanteras pé olika sétt

For att bibehalla trovardigheten for de nationella kvalitetsregistern ar
patienternas kdnnedom om sin eventuella medverkan i registren av storsta
vikt. For att kunna nyttja sin ritt att avbdja medverkan i registret krivs att
patienten har informerats om registreringen och dess syfte.

Patientdatalagen reglerar hur informationen och samtycket ska utformas.
Lagen innebér att patienten ska fa information som forklarar bland annat
dndamalet med behandlingen och att deltagandet ar frivilligt (7 kap. 3 §
och 8 kap. 6 § patientdatalag (2008:355)). Patienten ska dven upplysas om
ratten att ndr som helst fa uppgifter om sig sjdlv raderade i registret, dven
sedan behandlingen av uppgifter paborjats. Det ska ocksé framgd i vilken
utstrackning personuppgifter inhdmtas frdn nigon annan killa dn frén den
enskilde patienten sjilv eller dennes patientjournal, och vilka kategorier av
mottagare som personuppgifter kan komma att lamnas ut till med mera. Efter
att ha fétt relevant information kan patienten meddela om hen motsétter sig
registrering. Om hen inte gor det betraktas det som att patienten samtyckt,
sa kallat tyst samtycke eller opt-out. Patientens uttryckliga samtycke av det
slag som giller enligt personuppgiftslagens bestammelser kravs alltsa inte
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for nationella kvalitetsregister (prop. 2007/08:126).

Véra intervjuer med registerhéllare visar att informationen till patienterna
och mojligheten till tyst samtycke tolkas och tillimpas pa olika sitt. Nigra
registerhallare uppger att de endast rekommenderar en passiv information
till patienterna, till exempel i form av broschyr, och utgar fran att patienter
meddelar sjukvardspersonalen om de inte 6nskar vara med i kvalitetsregistret.
Andra registerhéllare berittar om att de rekommenderar att man tillampar
en mer robust samtyckesprocedur dar samtliga patienter ska fa skriftlig
och muntlig, individuellt anpassad information och far ge sitt uttryckliga
samtycke till deltagande i kvalitetsregistret. Bland de kvalitetsregister som
rekommenderar det senare finns argument att avsaknad av uttryckligt
samtycke fran patienten pa sikt kan riskera ett lagre fortroende for registren,
som kan leda till att farre patienter vill delta, vilket pa sikt kan utgora en risk
for forsamrad datakvalitet. Bland registerhéllare som endast rekommenderar
tillampande av passiv information aterfinns bland enstaka en argumentation
som bygger pa att ju mer information patienter far desto fler kommer att avbgja
deltagande. Fran deras perspektiv finns alltsa en risk for att registret far en
samre tackningsgrad ju mer information patienterna ges. En registerhallare
beskriver hur registret dndrat instillning i fragan (se citat).

“Det fanns en ganska enkel vég att inte ha det [patientens samtycke] nar vi
bérjade fér manga ér sedan. Men jag vill inte ha det sa. Jag vill bara att
patienter som aktivt sagt ja &r med.”

Bland de patientforetrdadare vi intervjuat finns de som anser att det i dag
tillditna sidttet att informera patienten om registret och registrering ar
principiellt felaktigt. En patientforetriadare skulle vilja se att lagstiftningen
dndrades fran passivt till aktivt samtycke, en annan menar att patienterna
vid informationstillfdllet inte alltid kan ta till sig informationen om
kvalitetsregistret och registreringen varfér informationen i vissa fall bor
ldmnas &terkommande.

Det ar vardgivaren som ansvarar for att patienten fir information om
kvalitetsregistret. Trots att sa kallat tyst samtycke ar tillatet, finns det inget
i lagen som forhindrar en vardgivare att tillimpa en rutin dir samtycke
inhadmtas. I forarbetena framhalls det att det i “mdnga fall dr i hég grad
lampligt att samtycke inhdmtas” (prop. 2007/08:126). Patientdatalagen
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ar en ramlag och anger endast de yttre grianserna for under vilka villkor
personuppgiftsbehandlingen &r tilliten. Inom grinserna oOverldts det &t
vardgivarna att bedoma om det for ett visst kvalitetsregister ar etiskt
lampligt med en ordning som innebir att uttryckligt samtycke inhdmtas
(prop. 2007/08:126). Eftersom det dr de olika vardgivarna som ansvarar
for att patienten far information om registreringen kan registrets styrgrupp
inte sjélva styra over vilken information som ges i det enskilda fallet eller
vilka lokala rutiner som finns for att informera patienter. De kan dock ta
fram forslag pa rutiner till verksamheterna i hur de bor ga tillviga nir det
giller informationen till patienterna. Var enkétundersokning visar att 88
procent av kvalitetsregistren har utarbetat en skriftlig rutin som beskriver fér
verksamheterna hur registret anser lampligt att patienter ska informeras vid
datainsamlingen. Resultaten visar ocksa att 23 procent av kvalitetsregistren
rekommenderar en samtycksprocedur (figur 19).
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Figur 19. Olika kvalitetsregister har olika rekommendationer om hur patienter ska informeras
om deltagandet i registret. Samma register kan rekommendera att informationen lémnas pé
flera olika s&tt. Fréga: Pé vilket sétt rekommenderar denna rutin att patienten informeras?
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Kélla: Vardanalys enkét till registerhallare 2014.
* Patienten ger uttryckligen sitt samtycke antingen muntligt eller skriftligt.

I Nuldgesrapporten betonas att “det finns mycket som talar for att ytterligare
insatser dr nédvdndiga” nar det giller information till patienterna om
kvalitetsregistren. Kansliet for Nationella Kvalitetsregister har darfor inlett
en genomgang av alla register for att sdkerstilla att alla kvalitetsregister
kan tillhandahdlla en komplett registerspecifik patientinformation till
inrapporterande vardgivare (Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014).
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Figur 20. De kvalitetsregister som har en skriftlig rutin som beskriver fér verksamheterna hur
informationen bér ges till patienterna baserar den framfér allt p& en mall frén registercentrum
eller en mall frén Datainspektionen.
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Kélla: Vardanalys enkét till registerhallare 2014.

Registerhéllare uppfattar det som problematiskt att de endast kan ge
rekommendationer kring information och eventuellt samtycke. De ser sig
begrinsade att kunna inspektera hur verksamheterna lever upp till dessa
rekommendationer. Nagon registerhéllare berittar att de forsckt borja stilla
mer direkta krav kring detta, och att de anlitat regionala monitorer som
granskar hur verksamheterna skoter informationen till patienterna.

Fortsatta brister i informationen till patienterna

Under 2013 och 2014 gjorde Datainspektionen en ny tillsyn av hilso- och
sjukvardens hantering av personuppgifter i nationella kvalitetsregister. Syftet
med tillsynen var att kontrollera om behandlingen av personuppgifter var
forenlig med bestimmelserna i patientdatalagen. Datainspektionen gjorde
inom ramen for detta tillsynsprojekt ett urval av femton sjukvardshuvudman
och fem nationella kvalitetsregister (Swedeheart, Nationella kvalitetsregistret
for infektionssjukdomar, PsykosR, Brostcancerregistret och Barn Reuma-
registret).

I samtliga beslut som Datainspektionen fattade varen 2014 aterfanns tvé
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till tretton atgdrdspunkter om den information som limnas till patienter
innan registrering i de nationella kvalitetsregistren. Atgirderna ska
vidtas av respektive vérdgivare. De tre vanligaste punkterna som de lokalt
personuppgiftsansvariga behovde atgdrda var informationen om: ritten till
réttelse och underrittelse till tredje man enligt 28 § personuppgiftslagen,
vem som ar lokalt och/eller centralt personuppgiftsansvarig for registret och
slutligen vad som giller i friga om s6kbegrepp, direktatkomst och utlimnande
av uppgifter pd medium for automatiserad behandling.

Nagra registerhallare som vi talat med bekréftar att det sannolikt finns
patienter som ir registrerade i kvalitetsregistren utan att ha vetskap om det.
De menar att det ar en stor utmaning att informera patienter om registrering
eftersom informationen litt kan glémmas bort och det ocksd kan finnas
tillfallen da patienten kan ha svart att ta till sig sddan information, exempelvis
vid diagnostillfallet.

Flera registerhallare som vi intervjuat menar att det aldrig hiant att
patienter hort av sig och velat fa sina uppgifter utplanade ur kvalitetsregistret.
Forklaringar till detta kan vara att kvalitetsregistret ar ungt eller att det
innehaller fa patienter. En annan forklaring kan vara att patienterna inte
kanner till att de har registrerats eller att de inte kinner till att de har ritt att
fa ett registerutdrag, att fa sina uppgifter borttagna ur registret eller rittade
om de ar felaktiga. De patientforetradare som vi intervjuat vittnar ocksa om
att det sannolikt finns ménga patienter som inte vet om att deras uppgifter
registreras i de nationella kvalitetsregistren. Patientforetradarna menar att
informationen som initialt limnas ocksé bor f6ljas upp vid senare vardkontakt
for att sakerstilla att patienten forstatt och accepterat registrering i registret.

Nationella kvalitetsregister har haft en viktig roll som utvecklare av
beslutsstod

Det ar 77 kap. 4—6 §§ patientdatalagen som anger for vilka &ndamaél person-
uppgifter far behandlas i nationella kvalitetsregister. Det primira dndamalet
med nationella kvalitetsregister ar enligt 4 § att systematiskt och fortlépande
utveckla och sdkra vardens kvalitet. Personuppgifter som behandlas for
det dndamélet far enligt 5 § dven behandlas for framtagning av statistik
for andra dndamal dn att forbattra vardens kvalitet och for forskning inom
hilso- och sjukvérden, si kallade sekundédra dndamaél (prop. 2007/08:126).
Personuppgifter i registren far dock inte behandlas for nagra andra dndamal
dn dessa, enligt 6 §.

Flera av de nationella kvalitetsregistren har utvecklats for att 4ven kunna
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anviandas som beslutsstdd i den direkta varden av patienten. Med beslutsstod
menas stod i vdrden av den enskilda patienten. En sddan typ avanviandning har
Datainspektionen i sin tillsyn bedomt inte vara tillaten enligt patientdatalagen
(Datainspektionen 2010a). Daremot har Riksrevisionens utvardering visat att
nationella kvalitetsregister som anvénds i den direkta virdkontakten i olika
former avbeslutsstod skapar motivation hos personalen att registrera eftersom
de ser en direkt nytta for patienten (Riksrevisionen 2013). Vi ser ocksa att
framtagandet av beslutsstod har varit en viardeskapande aktivitet som de
nationella kvalitetsregistren bidragit med. De registerhallare som vi talat med
berittar att nationella kvalitetsregister fortfarande anvinds som beslutsstod
pé vissa hall, men att registerhillarna generellt &r mycket val inforstadda i
den juridiska problematiken kring detta. Efter Datainspektionens beslut
kring anvindandet av nationella kvalitetsregister som beslutsstod har flera
av de vardgivare som vi talat med hittat nya sétt att anvdnda den information
de anser sig behova bland annat genom nya tekniska l6sningar. I kansliets
Nulédgesrapport beskrivs samma fenomen dér slutsatsen ar att “pd sa sdtt har
den otillatna personuppgiftshanteringen upphort for dessa register.”.

3.4 SATSNINGEN SKULLE LEDA TILL OKAD IT-SAMORDNING MEN
STORA UTMANINGAR ATERSTAR

Mal

Andamélsenliga itsystem utgér den kanske viktigaste forutsétiningen for att fa val-
fungerande nationella kvalitetsregister. En viktig utg&ngspunkt ér aft omfattiningen av de
resurser som laggs p& inrapportering till kvalitetsregistren méaste sta i proportion fill det
varde som registren genererar.

Enligt Overenskommelsen skulle satsningen p& de nationella kvalitetsregistren leda till
“béittre samordning av itstéd och informatik”.

Aven styrgruppen fér satsningen formulerade et inrikiningsmal:

“it-stéd d@r integrerade med vdrddokumentationen”.

Déremot saknas effektmdl pé omradet.

Vér métning av maluppfyllelse

Vi anser att det informationstekniska omré&det &r centralt for satsningens mojlighet att pd
sikt lyckas och har utvérderat mdlen ovan med hjélp av enkaéter till bade registerhallare
och verksamhetschefer. Vi har Gven anvént oss av tidigare rapporter och vetenskaplig
litteratur. For okad forstéelse har vi intervjuat saval registerhdllare som personer i verk-
samheferna.
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Forbattringar har skett pa it-omradet men mycket aterstar

Underdentid somsatsningen pagattharkansliet for Nationella Kvalitetsregister
arbetat med sarskilda satsningar for att stodja samordningen pé it-omradet och
Nationella programmet for datainsamling (NDPi) arbetar med dessa fragor ur
ett sammanhallet och langsiktigt perspektiv. Fran satsningen har 15 miljoner
kronor gatt direkt gick till it-projekt, och ytterligare 40 miljoner kronor har
gétt till det Nationella Programmet for Datainsamling, for ar 2012 och 2014.
Dessutom har en stor del av de medel som kvalitetsregistren tilldelades ocksa
gétt till olika it-utvecklingsarbeten, i minga fall genom registercentrumen.
Flera kvalitetsregister, 64 procent, rapporterar att de har kunnat genomféra
viktiga fordandringar inom just it-omradet tack vare satsningen. Exempelvis
har vissa kvalitetsregister kunnat forbdttra inrapporteringsmojligheterna,
underlittat for anvindarna att ta del av sina egna data, utvecklat nya moduler och
skapat nya tjansteplattformar (se figur 26). Samtidigt anser drygt en tredjedel av
registerhdllarna, 36 procent, att det &r angelédget att de fir mer kunskapsstod om
it-fragor. Ménga registerhallare anser ocksa att utvecklingen pa it-omradet gar
for langsamt, d&ven om det samtidigt finns en stor forstaelse for att det ar svart.

Figur 26. 65 procent av registerhdllarna anser att de har kunnat genomféra viktiga féréind-
ringar inom itomré&det. Fréga: “Inom vilket eller vilka omréden har ni kunnat genomféra de

* 1

viktigaste féréndringarna tack vare pengar frén satsningen (2012-2013)2
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Kélla: Vardanalys enkét till registerhallare 2014.
*Registren kunde ange et eller fler alternativ pa fragan.
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Bdttre it-struktur avgdrande for att vérdet av registren ska kunna
motivera tiden det tar att registrera data

En stor del av de uppgifter som fors in i kvalitetsregister finns redan i andra
vardadministrativa system, som journaler. Svarigheter att skapa vigar for
direktoverforing mellan dessa system eller for att dela information mellan
systemen ar ett stort problem for majoriteten av kvalitetsregistren. Problemet
paverkar savil registrens datakvalitet som deras relativa virde. Av de
registerhéllare som besvarat var enkét anger endast 28 procent att de hamtar
nigon form av data automatiskt frdn exempelvis journal, labb, biobank,
medicinteknisk utrustning eller annat register. Vi vet inte hur stor andel av
data som hamtas direkt. Det rdder total enighet bland savil vardpersonal,
landstingsforetradare, politiker, myndigheter som registerhallare att
dubbeldokumentationen mellan journaler och nationella kvalitetsregister
masteupphoradadetarett frustrerande ochineffektivt satt attutnyttjavardens
resurser (Scandurra, 2013). Manga registerhallare anser att journalintegration
iar det omrade som satsningen borde fokusera pa fortsittningsvis. Detta
ar inte heller en friga avgrénsad till just dubbelinmatning av uppgifter till
kvalitetsregister utan ror dven andra typer av datainsamlingar inom halso-
och sjukvarden.

Manuell inmatning och komplicerade metoder for Gverféring av data
medfor dessutom risker for datakvaliteten (Vardanalys 2013d). Detta
sistndmna &r viktigt och det som ibland bendmns diskrepansen mellan
arbete och nytta — det vill siga ndgon gor jobbet (virdpersonal) och négon
annan (administratorer/forskare) far nyttan — och skapar vilkinda problem:
personalen kan med till exempel stimulansmedel fés att rapportera in data,
men arbetet gors slarvigt och oengagerat (Scandurra 2013), vilket kan fé
effekter pa datakvaliteten, ndgot som bekriftas av de verksamhetschefer vi
intervjuat.
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Satsningens styrning och
organisation kan forbdtiras

Satsningens styrning och organisation har hjilpt till att n& de resultat vi ser
fran satsningen. De stodfunktioner som finns runt satsningen i form av kansliet
for Nationella Kvalitetsregister, registercentrumen och Registerservice
har hjalpt kvalitetsregistren att utvecklas inom en rad olika omriden, som
exempelvis forbattringar av registrens variabler och innehall, anvindning av
data for forskningsindamal, tdckningsgradsberdkningar och den tekniska
utvecklingen.

Samtidigt framtrdder en bild av en komplex organisation dér det finns
en viss otydlighet i rollférdelning och ansvar mellan satsningens olika
stodfunktioner. Bilden visar ocksa att det inom méanga av registren saknas
kunskap om satsningens méal och ménga upplever att insynen i styrningen
ar begransad. Det finns ocksd en radsla bland registerhillarna for att en
satsning av detta slag kan leda till 6kad central styrning, sarskilt om en sddan
iforlangningen innefattar ekonomiska medel kopplade till uppvisade resultat.
Ett 6vergripande problem som praglar satsningen ar att den &r kortsiktig:
kvalitetsregistren far besked om medelstilldelning sent pa aret och for de
flesta tilldelas medel for ett &r i taget vilket skapar problem med planering
och anstéllningar. Dessutom dr ménga ridda att utveckla organisationen for
mycket, utifall att satsningen inte forlings efter ar 2016. Samma problem
géller dven for de olika stodfunktionerna.

Ansokningssystemet upplevs i sig styra kvalitetsregistrens utveckling.
De parametrar som ansokningsblanketten innehéller upplevs av flera
registerhallare som en vigledning om vad som premieras och vad som kan ge
okade forutséattningar for att fa mer medel.

Ménga kvalitetsregister tycker att det dr positivt att satsningen har fungerat
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som samordnare av olika typer av register. Men det finns dven de som kidnner
att likriktningen inte &r bra, nar de som arbetar med kvalitetsregistren inte
forstar varfor de ska g i en viss riktning.

Inom satsningens nuvarande ramar finns det flera utmaningar som ror
hur satsningens stod ska vara utformat for att ge basta mojliga effekter for
kvalitetsregistrens utveckling under de kommande tva aren av satsningen.
Nedan presenteras utmaningar for satsningens styrning och de olika
stodfunktionernas dndamalsenlighet.

4.1 REGISTERHALLARNA AR NOJDA MED SATSNINGEN MEN MYCKET
KAN BLI BATTRE

I intervjuerna framkommer att ménga registerhéllare har en begridnsad
inblick i den Overgripande styrningen av satsningen och dérfor inte har
négon bestdmd uppfattning om den. Trots det visar vir enkatunders6kning
att 64 procent av registerhallarna tycker att satsningen som helhet dr mycket
bra. Fler dn hilften, 60 procent, av registerhallarna anger att den centrala
styrningen (beslutsgrupp och styrgrupp) fungerar ganska eller mycket bra.
De flesta registerhdllare vet dock inte exakt vad de olika nivaerna, som
styrgrupp, beslutsgrupp och expertgrupp, har for roller. Samtidigt onskar
flera registerhallare att forsta battre vad det langsiktiga malet med satsningen
ar.

Malen passar kvalitetsregistren olika bra

Dagens nationella kvalitetsregister skiljer sig frdn varandra i manga
avseenden, exempelvis gillande patientgrupp, huruvida det ar ett ingrepp eller
ett sjukdomsforlopp som mits, eller om registret anvinds som ett beslutsstod
i varden. Det finns ocksé skillnader i kvalitetsregistrens uppbyggnad och
vilken typ av variabler som ingér.

Trots stora skillnader mellan kvalitetsregistren omfattas och styrs de
av satsningens gemensamma mal. Vi har tidigare i denna rapport visat hur
olika kvalitetsregister har olika férutsattningar att n effektmalen, nigot som
dven kansliet for Nationella Kvalitetsregister ndmner i sin Nuldgesrapport
(Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014). Séavél registerhillare som
verksamhetschefer och patientforetriddare betonar att sjukdomar och/eller
vard och dess kvalitetsregister skiljer sig at och att det ar viktigt att beakta
olikheterna och diarmed deras olika forutsattningar att kunna uppna olika
funktioner och varden. Se citat av registerhéllare nedan.
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Man maste bérja behandla dem [kvalitetsregistren] olika. Bara inom vart
register skiljer ju sig de akuta och de planerade inventionerna mycket.
[...] De behandlas ju inte lika i évrigt inom vdrden s& varfor for kvalitets-
register?”

Registerhallarna kianner i regel till satsningens effekt- och inriktningsmal
pa ett 6vergripande plan. I enkédten angav dock en fjirdedel, 30 procent, av
registerhallarna att de inte kénde till dem. Efter att ha ftt se malen ansag 83
procent att de satts ratt i relation till vad de anser ar viktigt med nationella
kvalitetsregister. Registerhillarna har olika uppfattningar om i vilken
utstrickning malen ir styrande for registrens verksamhet. Aven ansékan upplevs
som styrande av vissa och flera registerhéllare misstdnker att de genom att svara
pa ett visst sétt i ansokan tanker att de kan komma i fraga for ett hogre anslag,

Manga registerhallare upplever att de inte kan paverka malens utformning
eller satsningens inriktning. Flera registerhdllare upplever malen som
oriattvisa da de saknar forutsittningar att ni vissa av dem. Omraden dar
kvalitetsregistrens olikheter har visats ha betydelse for deras forméaga att
nd malen ir exempelvis tdckningsgrad och i vilken utstrackning registren
kan anvindas for forskning och forbattringsarbete i varden. Men ocksa
mojligheter till att uppna, och vikten av, mal for onlinedata, patientinvolvering
och samverkan med naringslivet skiljer sig 4t mellan registren.

De gemensamma maélen med satsningen tycks ha drivit utvecklingen
inom sidrskilt prioriterade omriden framat, vilket generellt har varit
positivt. Daremot har utvecklingen sett olika ut for olika register inom olika
malomraden beroende pa deras forutsittningar.

Kvalitetsregistren har olika inrikining och matt

Skillnader i registrens syfte och uppbyggnad paverkar forutsattningarna att
né de uppsatta mélen. En grov indelning av kvalitetsregistren kan hjilpa oss
askadliggora och beskriva skillnaderna mellan olika typer av kvalitetsregister.

Att de nationella kvalitetsregistren spanner Gver olika omréden och har
olika inriktning togs upp redan i Oversynen, dir registren delades in i tre
huvudgrupper: atgirdsregister, diagnosregister (akut diagnos och kroniska
sjukdomar) samt preventions- och palliativregister (Rosén 2010). Vi har valt
att utga fran de tre principiellt olika fragestillningar som registren syftar till
att besvara:
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« Vilka resultat har sjukvardens interventioner? (Interventionsregister)

« Hur vil fungerar sjukvardens processer? (Processregister)

« Hur val lyckas sjukvarden behandla langvariga eller kroniska sjukdomar?
(Sjukdomsregister)

Vi har valt att utifréin denna indelning beskriva hur kvalitetsregistrens
forutsittningar att né de uppsatta malen ser ut. Vi vill dock pépeka att det
inte finns négra helt tydliga granser mellan kvalitetsregistren och att det kan
finnas stora skillnader mellan register inom samma grupp.

Interventionsregister

Interventionsregister méater i huvudsak utfall av en vardintervention som
exempelvis en operation eller en behandling. Inte séllan ror det sig om utfall
over lang tid eller pa lang sikt, till exempel Gverlevnad i cancersjukdom
eller hilsovinster efter fetmakirurgi. Interventionsregister har generellt
hog tackningsgrad och ldmpar sig ofta vl for att anvindas for forskning.
Déaremot kan denna typ av kvalitetsregister ha svarare att uppfylla mal
som ror kontinuerlig verksamhetsforbattring, eftersom utfallen mits pé sa
l&ng sikt att metoderna for en intervention redan kan ha férdndrats innan
l&ngtidsresultaten fran registret blir klara. Att operativt styra en verksamhet
utifran ldngtidsmatt blir dirmed svart. Det blir ocksd mindre intressant for
dessa register att kunna f6lja resultaten i realtid online.

Nagot som kan Oka interventionsregistrens mdjligheter att anvindas i
forbattringsarbete ar att folja komplikationer, eftersom dessa ofta uppstar
i ndra samband med interventionen. Dessa kvalitetsregister kan ocksa
kompletteras med processmétt. De kan dven berikas med process- eller
utfallsmatt om rehabiliteringskedjan. Langa vardtider och sjukskrivningar
innebir stora samhaillskostnader som vida kan 6verstiga operationskostnaden.
Ur ett samhillsperspektiv kan det vara mer intressant att folja den totala
kostnaden for en operation snarare én att folja upp komplikationsfrekvensen
som i dag ofta ar mycket liten. For manga kvalitetsregister gar det inte
att utldsa rehabiliteringens paverkan péd det langsiktiga utfallet, och
det gar inte heller att se om ett bra eller daligt utfall beror pa faktorer i
operationssalen, pa vardavdelningen eller pd nédgot i den efterfoljande
rehabiliteringen. Att komplettera interventionsregister med mer kortsiktiga
utfallsmatt eller processmétt gor registren mer anvindbara for kontinuerligt
forbattringsarbete, dir det finns behov av att méta effekter av olika atgérder
med kortare uppfoljningsintervall.

Det finns dven interventionsregister som miter mer kortsiktiga utfallsmétt,
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exempelvis Nationella kataraktregistret och Svenskt kvalitetsregister for
gallstenskirurgi, dar utfallet méts inom nio ménader. Dessa register har battre
grundforutsattningar att anvandas i forbattringsarbete och har finns ocksé en
mening med att erbjuda verksamheterna att ta del av resultaten online, vilket
medfor att mélen om forbattringsarbete och onlinedata dr mer passande for
dessa register.

Vardprocessregister

Register som méter virdprocesser anvinder ofta processmétt som dr framtagna
utifran kliniska riktlinjer och som har férutbestimda mélnivéer. Om en enhet
inte nar upp till mélnivan ar ett potentiellt forbattringsomrade identifierat,
vilket gor registren vil ldmpade for att anvéndas i forbattringsarbete, men
ocksa for jaimforelser mellan enheter och for information till patienter
om vardens kvalitet. Eftersom vardprocessregister ofta stimulerar till
forbattringsarbete forbéttras enheterna successivt under arens lopp,
vilket gor att forbattringsutrymmet efter en tid blir begriansat. En naturlig
utveckling for register som foljer vardprocesser gar ofta fran att ge inspiration
till forbattringar till att i stillet bli ett "kvitto” pa att en verksamhet haller
en hog kvalitet dar samtliga mélnivaer uppfylls ar efter ar. Det innebir att
nya processmatt oftast har stérre mojligheter att stodja forbattringsarbete
an aldre. Ett dldre register kan alltsd ha hog kvalitet pa data och maita ratt
saker, men dnda ha bristande forutsittningar for ett aktivt kortsiktigt
forbattringsarbete.

Flera psykiatriregister och &ldrevardsregister ar vardprocessregister.
Gemensamt for dessa ar att de ofta har svart att na en hog eller ens acceptabel
tackningsgrad, vilket ibland kan forklaras av att patientgruppen &r svar att
definiera och att varden utfors av flera olika professioner inom olika vardnivaer.
Det paverkar i sin tur registrens mojligheter att anvindas for forskning och
forbattringsarbete. Register somistillet métervardprocesserforvéldefinierade
diagnosgrupper med ett begriansat antal vardkontakter, sd som stroke eller
prostatacancer, lyckas i hogre utstrackning n& hog tdckningsgrad, och dirmed
oka sina forutsattningar att kunna anvandas for verksamhetsférbattring och
forskning. Det bor tilldggas att flera vardprocessregister dr vil anpassade
for att anviandas i den dagliga vardkontakten och genererar darigenom mer
direkta vardforbattringar for patienter.

Sjukdomsregister

Till skillnad fran vardprocessregister, vilkas huvudsakliga syfte ar att mita
och jamfora vardprocessen for ett sjukdomstillstind, avser sjukdomsregister
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att folja en langvarig eller kronisk sjukdom och hur sjukdomsaktiviteten och
andra tillhérande tillstind forindras over tid. Aven om aktiviteter for att
uppné god sjukdomskontroll ocksa mits dr det sjukdomens aktivitet som star
i fokus. Sjukdomens aktivitet kan kriva olika typer av behandling for olika
patienter, men ocksd for samma patient 6ver tid. Alla diagnoser ldmpar sig
inte for att foljas med sjukdomsregister eftersom flera sjukdomars aktivitet
inte kan mitas over tid, detta géller till exempel strokesjukdom.

Sjukdomsregister delar bade for- och nackdelar med de tidigare beskrivna
registertyperna. Utfallsméatt som mater sjukdomsaktivitet ar oftast kortsiktiga
och forhallandevis ldtta att anvinda som stod for forbattringsarbete. De matt
som miter komplikationer till sjukdomen, som en behandling ocksa syftar till
att minska, ar daremot langsiktiga och svarare att anvianda i ett kontinuerligt
forbattringsarbete. I likhet med de register som miéter vardprocesser kan
mélnivaer for vad som ar en acceptabel sjukdomsaktivitet definieras, vilket
underlattar jamforelser mellan enheter. Nar dessa maélnivder har nétts
minskar dock forbattringspotentialen och séledes dven vardet av registret.
Sjukdomsregister har ofta ett stort viarde for forskning pd grund av den langa
uppfoljningstiden och mojligheteten att folja olika behandlingsalternativ. Det
stora patientunderlaget och den 1anga uppféljningstiden gor det ocks& majligt
att hitta séllsynta men allvarliga biverkningar av likemedel eller identifiera
lakemedel som tycks vara associerade med ett battre utfall jamfért med andra
liknande lakemedel.

Medel fran satsningen har paverkat registrens utvecklingsmaijligheter,
men framtiden oroar

Medelstilldelningentilldenationellakvalitetsregistrenhariochmedsatsningen
nira tredubblats, frdn sammantaget cirka 136 miljoner kronor ar 2010 (Rosén
2010) till i dag d& 320 miljoner kronor per ar férdelas mellan registren och
dess stodfunktioner. Registerhillarna ar ndjda med de majligheter som de
okade ekonomiska bidragen fran satsningen har inneburit. Men dven hir har
olika registerhéllare skilda upplevelser av medlens omfattning i relation till
registrens behov av utveckling. Flera registerhéllare skulle vilja se ett mer
l&ngsiktigt stod med en mer stabil finansiering. Det finns oklarheter om hur
bedomningar gors och i viss man en 6nskan om battre insyn i beslutsfattandet.
Framfor allt onskar registerhallarna ha en narmre dialog med de som fattar
besluten, for att battre forsté vad de kan gora annorlunda.

Satsningens mal har enligt registerhéllarna gjort att prioriterade
omraden har kunnat utvecklas. Datakvalitetsarbete ar det omrade som
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flest registerhallare, 68 procent, har angett att de har kunnat genomféra de
viktigaste fordndringarna inom tack vare satsningen. Stora resurser fran
satsningen har ocksé lagts pé olika typer av valideringskontroller av data
samt att kunna sprida registret till fler verksamheter och ddrmed fa en hogre
tackningsgrad. Ett annat omréde som ménga kvalitetsregister har arbetat med
att utveckla handlar om spridning av information om registret till allmanhet
och patienter. Registren har bland annat utvecklat bittre rapporter och
informationsblad riktade till patienter. I manga fall har satsningen inneburit
en mojlighet att anstilla fler personer for att arbeta med kvalitetsregistret.
Flera registerhallare anger att de var oforberedda pa den stora 6kningen av
medel som satsningen innebar och ddrmed ocksé oférberedda nir det géller
vilken utveckling av kvalitetsregistret de skulle prioritera att gora. Vissa
registerhallare vittnar om att de inte har kunnat gora av med de medel som de
tilldelats trots att de velat, pa grund av brister pa andra hall, exempelvis nir det
galler registercentrums kapacitet att ta pa sig och genomfétra tjanster (se citat).

“Man ska inte géra pa det sdttet, inte pd en femarsperiod leverera tre
ganger sa mycket pengar och tro att dé far vi tre ganger sa mycket
tillbaka. Det funkar inte sa.”

En stor majoritet av kvalitetsregistren skulle vilja se att de fick medel tilldelade
for minst tre ar framéver for att kunna planera verksamheten battre. Motivet
till detta &r att registerhallarna menar att ettdrsanslag medfor svarigheter att
planera verksamheten. Som exempel ndmns att kortsiktiga ekonomiska ramar
utgor svérigheter nar kvalitetsregistret ska genomga stoérre forandringar
som tar langre tid 4n ett ar. Det innebéar ocksé ett problem nir det giller att
rekrytera och behélla kompetent personal. Medelstilldelningen har skiljt
sig ndgot under de r som satsningen varat. Ar 2012 tilldelades nio register
flerarsanslag om tre ar och under 2013 tilldelades 35 register flerarsanslag om
tva ar. De som har fatt flerdrsanslag ar ndjda (se citat) men manga skulle vilja
se dnnu langre anslag. Flera registerhallare foreslar att en langre tilldelning
kan kombineras med arlig aterrapportering som villkor for att fa fortsatta.
Flera registerhéllare anser att det ar rimligt att tilldela medel for en kortare
period till de kvalitetsregister som dr under uppbyggnad eller genomgar storre
forandringar dar utfallet pa langre sikt kan vara oklart. Det bor dock pépekas
att registerhallare for de registerkandidater som funnits en ldngre tid inte
delar denna bild, utan skulle vilja se en mer langsiktig medelstilldelning.
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“Det kénns lite lugnare att inte behéva jaga pengar fran alla héll, utan vi
har vetat hur det ser ut tre &r framdt. [...] Vi har kunnat bygga upp
verksamheten och lita pa att det ska kunna ga.”

Ménga registerhallare har patalat att de skulle bli tvingade att ldgga ner
verksamheten om framtida medel slopas. Detta utgor ett orosmoment bland
i stort sett alla registerhallare, da ingen i dagsldget vet vad som kommer att
hénda efter satsningens slut r 2016. Manga registerhallare har uppgett i
intervju att de dr missnojda med att besked om medelstilldelning kommer
sent pd aret, dd det skapar &n mer problem for en lingsiktig planering
av verksamheten, vilken for ménga innefattar anstillningar. Det osdkra
ekonomiska laget har medfort att medel, motsvarande summor for ett ars
verksamhet, har lagts undan for att kunna anvindas om satsningen skulle
upphora eller om registret skulle bli utan medel nistkommande ar. Att medel
sparas ar forstéeligt ur registerhdllarnas perspektiv, men ar ocksa nagot
som kan paverka effekterna av satsningen, da alla medel som utbetalas inte
anvinds som planerat.

Tidskravande ansokningsprocess

I intervjuer framkommer att flertalet registerhallare upplever anscknings-
processen och arsrapporteringen som onddigt omfattande och tidskravande.
I vér enkét angav dock 64 procent av registerhéllarna att administrationen
som kravs for att ansoka, inklusive rapportering, om medel dr motiverad
i forhillande till vad den ger. Drygt en tredjedel, 36 procent, sig inte
administrationensommotiverad. Mangaregisterhallareuppleverattdeombeds
fylla i samma uppgifter gdng pa gang. I flera intervjuer anger registerhallare
att de aterkommande ansokningarna och den téta inrapporteringen av olika
uppgifter, skapar en kiinsla av att kvalitetsregistrens verksamhet misstros.
Flera registerhéllare papekar att ansékan om medel fran satsningen ar mer
omfattande och behover goras oftare dn nir man anséker om anslag for
forskningsdndamal.

Under véiren ar 2014 gjorde beslutsgruppen ett antal forandringar av
inrapporteringsstrukturen som de hoppas ska ge registerhillarna mindre
omfattande administration. Den storafordndringen drattinrapporteringen har
delats upp i flera delar som ska rapporteras vid olika tidpunkter under éret (se
figur22). Nardet giller en stor satsning med statliga medel och landstingsmedel
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finns ett behov av transparens och insyn, vilket registerhallarna visar stor
forstéelse for. I kansliet for Nationella Kvalitetsregisters Nulidgesrapport 2014
beskrivs att det nya ansokningssystemet syftar till att underlitta for registren
da “den tidigare processen var i hogre grad inriktad pd nya register” (s.
48). Nar vi triffade registerhéllare for intervjuer under varen 2014 hade
forandringen knappt hunnit triada i kraft och dsikterna om den gick isér. Vissa
registerhallare upplevde forandringen som negativ och trodde att den skulle
innebira mer administration. Andra tyckte att den var en bra férandring som
gjorde att de olika rapporteringarna kom vid mer passande tidpunkter dn
tidigare. Det som inte ar fordndrat ar beslutsdatum for medelstilldelningen,
som fortsatt ligger i december.

Figur 27. Arscykel for nationella kvalitetsregister: anséka och redovisa medel.
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Kalla: www.kvalitetsregister.se
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Satsningen har lett till att mer arbetstid kan 6ronmdarkas for
registerarbete men fér alla récker inte tiden fill

Ett stort antal registerhdllare vittnar i intervjuer om hur de kunnat
anstilla personal for att pa olika sitt arbeta med kvalitetsregistret centralt
eller regionalt. Det handlar till exempel om koordinatorer, assistenter,
statistiker, administratérer och utvecklingsledare. Dessutom har satsningen
inneburit att ménga registerhallare kunnat 6ronmairka tid for sitt arbete
med kvalitetsregistret. Var enkatundersokning visar att 72 procent av
registerhallarna instimmer i att “satsningen har mdjliggjort att betald
arbetstid kan oronmdrkas for att dgnas Gt registerarbete”, och 57 procent
svarar att 6ronmarkt arbetstid ar ett av de omréden dir registret kunnat
genomfora de viktigaste fordndringarna tack vare satsningen (se figur 28).
Manga registerhallare framhéller att detta har gett mer tyngd och vikt at
omradet — att det signalerar att kvalitetsregister ar nagot som ar viktigt for
utvecklingen inom hélso- och sjukvarden.

Figur 28. Registerhdllarna anser att dronmarkt arbetstid har varit en viktig foréndring de kunnat
genomfdra tack vare satsningen under perioden &r 2012-2013. Fraga: Inom vilket eller vilka
omré&den har ni kunnat genomféra de viktigaste férdndringarna tack vare pengarna frén
satsningen (2012-2013)2
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Kélla: Vardanalys enkét till registerhallare 2014.

Flera registerhallare vittnar samtidigt om att det finns problem att kunna
frigora tid for registerarbete d& det ar svart att dra ner pa det kliniska arbetet
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(se citat). Svarigheterna att hitta ersittare for vardpersonal som gar fran det
kliniska arbetet till registerarbete ar ett problem som tycks vara storst for
kvalitetsregister som verkar inom sma- eller bristspecialiteter. Problemet gar
inte heller att 16sa genom mer centrala medel, eftersom det handlar om brist
pé utbildad personal.

“Innan satsningen hade vi inga koordinatorer. Men problemet nu ér att
frigéra folk frén vdrden fér att kunna jobba med det.”

Oro dver prestationsbaserad erséttning

Principen som prestationsbaserad erséttning utgir frén ar relativt enkel,
men den dr inte utan praktiska svarigheter och risker. Utgadngspunkten ar att
ekonomisk ersittning ges om i forvig definierade mal uppnas. Férutom denna
direkta effekt finns det ocksa en stark signaleffekt om vad som anses viktigt.
Véardanalys har redan i en tidigare rapport pekat pa att prestationsbaserad
ersittning ar ett styrmedel som pa gott och ont kan ge kraftiga effekter i
verksamheterna inom vérden och omsorgen (Véardanalys 2013:8). Det ar
ofta s att det som bestélls ocksa levereras, men en stark styrmodell ar inte
nodvindigtvis effektiv, det vill sdga uppfyllande av prestationsmaélen leder
inte alltid till att de 6nskade slutmalen nés. Det kan ocksa finnas mer effektiva
sdtt att na slutméalen. Prestationsbaserade styrmodeller kan dessutom leda
till att det uppstar odnskade sidoeffekter. Manga registerhéllare oroas till
exempel Over att det kan leda till en 1ag eller féorsdmrad datakvalitet inom
de nationella kvalitetsregistren. Registerhallarna ar oroliga 6ver att den allt
hogre statliga inblandningen i kvalitetsregistren kan vara ett steg mot att
borja koppla ersiattning mot prestation som kan pavisas genom registren. Det
finns en radsla for att om ersattning kopplas till resultat kommer registrens
datakvalitet vara hotad (se citat).
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“Kvalitetsregister ér uppbyggda for att utveckla verksamheterna, inte for
att ge ersdttning till verksamheterna fér vissa uppnddda resultat. Skulle de
[landstinget] véilja ett enstaka véirde som grund fér ersdttning skulle det
kunna sla fel eftersom vérden dd skulle kunna styra ensidigt pa eft vérde,
nér det i sjalva verket ar manga mdtt tillsammans som bildar ett bra
beskrivningssystem fér att stédja och utveckla varden. Dessutom skulle det
riskera att bli vérdelést fér forskning om det gér att manipulera vérdet for
aft fG en hégre bonus. Jag tycker absolut vi ska 6ppna upp data mer och
vara éppna fér diskussion inom profession och med landstingen fér att
utveckla varden men inte sétta pengar i systemet.”

Prestationsbaserad ersattning syftar till att indra radande prioriteringar inom
halso- och sjukvarden (Statskontoret 2011). Verksamheterna gor i utgangslaget
det de tycker ar prioriterat och den som infér den prestationsbaserade
ersdttningen tycker bevisligen att de ska prioritera att gora nagot annat. Detta
medfor tva risker: for det forsta att verksamheterna anvénder tillskottet fran
den prestationsbaserade ersittningen for att minska sin egen finansiering och
for det andra att effekterna upphor nér ersittningen tas bort och varaktiga
forbattringar uteblir.

Kvalitetsregistersatsningen har utformats utan prestationsbaserade
ersittningar. Samtidigt har tvd andra parallella satsningar innehéllit
prestationsbaserade ersittningar for inrapportering i vissa kvalitetsregister,
dels via satsningen om en sammanhaéllen vird och omsorg for de mest sjuka
ildre och dels genom PRIO, vilket tidigare beskrivits.

Alla landsting utom ett nddde mélet i PRIO-satsningen, medan flera
presterade langt oOver maélnivdn (Vardanalys 2014). Vardanalys som
har utvirderat PRIO-satsningen betonar dock, liksom Statskontoret
for Aldresatsningen, att si stort fokus pa inrapportering i nationella
kvalitetsregister och sa lite pad anvidndning av data ar problematiskt
(Vardanalys 2014; Statskontoret 2013).

Utover de statliga satsningarna har vissa landsting sjalva prestationsersatt
inrapportering av uppgifter i nationella kvalitetsregister for att fa upp
tackningsgraden. Vissa landsting har mal om andel patienter i register i
sina vardprogram och i vissa, daribland Stockholm, &r beloning eller vite
med hénsyn till tickningsgrad en del av det maélbaserade programmet
(Riksrevisionen 2013).
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Instdllningen till prestationsbaserad ersdttning for inrapportering
varierar — men de register som har haft det dr positiva

Registerhéllare vars kvalitetsregister varit foremal for prestationsbaserad
ersittning for inrapportering ar ndjda, dven om vissa betonar att 6kningen
i tdckningsgrad dr en utveckling som troligtvis hade skett #nda. Vissa
registerhallare anser att ekonomiska incitament ar bra for att kortsiktigt hoja
ett registers tackningsgrad, samtidigt som méanga inte anser att det kan vara
en langsiktig 10sning. Ngra registerhéllare resonerar att nir verksamheterna
sjalva kommer igdng med registreringen, och framfor allt anvéindningen av
data, kommer verksamheterna sjilva att se virdet av att méta for att kunna
folja upp kvaliteten pa den vard de ger, vilket i sin tur kommer 6ka deras
motivation att fortsatta registrera dven utan ersiattning. Nagra registerhallare
uppger att de sett prov pa just detta. En registerhéllare betonar att de
ekonomiska incitamenten tydligt har lett till en hogre tickningsgrad men att
det ocksd berott pa registrets arbete med att tydliggéra nyttan av registret
for verksamheterna. Samtidigt tror de verksamhetschefer inom priméarvarden
och kommunala dldrevérden som vi varit i kontakt med att det finns en risk
att registreringen till de kvalitetsregister som tidigare haft prestationsbaserad
ersittning kommer minska nir ersidttningen forsvinner, vilket ocksd var
Vardanalys slutsats i var utvirdering av PRIO (Vardanalys 2014).

Ersdttning kopplat till kvalitetsregister dr omdebatterat

Samtidigt som anvindningen av prestationsbaserad ersédttning har blivit
allt vanligare har fragan ocksd blivit allt mer omdebatterad. Foresprékarna
menar att prestationsbaserad ersittning hjélper till att peka pa tydliga och
maitbara forbattringar inom de omriden som 6verenskommelserna avser.
Motstandarna ifragasitter om de avsatta resurserna kommer malgrupperna
till del och om det verkligen ar ritt prestationer som belénas. De pekar ocksé
pé risker med oonskade sidoeffekter som ett problem (Vardanalys 2013c).

Nir det géller risker med prestationsbaserad ersittning efter registrering
i kvalitetsregister riskerar den att bli trubbig och inte anpassningsbar efter
enskilda situationer i varden. I Riksrevisionens rapport ges exempel pa
situationer dar vardpersonalen kan hamna i situationer dar det star mellan att
gora vad som ir det medicinskt rétta for en patient — vilket i enskilda fall kan
vara att ga emot till exempel en riktlinje — men att da inte vilja rapportera in det
iregistret, da det kan fa verksamheten att falla i dalig dager (Riksrevisionen
2013). Denna risk torde dock vara framst kopplad till om enheter ersitts for
vad de rapporterar in snarare 4n om de rapporterar in.
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Riksrevisionen (2013) konstaterar att prestationsersittning av registrering
isyfte att 6ka tdckningsgraden inte automatiskt stodjer ambitionen att anvéinda
kvalitetsregistren for att systematiskt utveckla och sikra vardens kvalitet.
Bade Vardanalys (Vardanalys 2012) och Riksrevisionen har varnat for att
prestationsersittning riskerar att leda till att informationen som rapporteras
in anpassas efter det som prestationsersatts. Darigenom kan det uppsta tvivel
om datas tillforlitlighet och i virsta fall kan det leda till att datakvaliteten
sjunker, vilket skulle motverka kvalitetsregistrens anvindbarhet for
statistik, uppféljning och styrning (Riksrevisionen 2013). Riksrevisionen
menar att tickningsgradsmalet riskerar att bli ett mél i sig som inte gynnar
nationella kvalitetsregisters priméra syfte: att sdakra och utveckla kvaliteten
i varden. Riksrevisionen foreslar i sin rapport att man bor utviardera hur
prestationsbaserade ersittningar fungerar i praktiken och om de inte tydligt
bidrar till kvalitetsutveckling i vardverksamheten bor regeringen ompréva
resursinsatsen pa det omradet.

4.2 STODFUNKTIONERNA BOR RENODLAS OCH UTVECKLAS

Satsningen pé de nationella kvalitetsregistren omfattar en stor stodjande
organisation i form av kansliet for Nationella Kvalitetsregister, de sex
registercentrumen och Registerservice vid Socialstyrelsen.

En ndrmre kontakt med kansliet for Nationella Kvalitetsregister
efterlyses

Flera registerhallare vill ha en tatare dialog med kansliet dar de ges mojlighet
att berétta om registrets behov och utmaningar. Utan att vi tagit upp frégan
har manga registerhallare under intervjuerna sagt att de onskar att de kunde
ha en narmre kontakt med kansliet, som byggde pé kontinuerliga samtal (se
citat). I dagsldaget upplever minga att kontakten kdnns opersonlig och att den
framst sker nir kansliet ber om olika typer av redovisningar fran registren,
négot som gor att kansliet snarare upplevs som en kontrollfunktion dn som
en stodfunktion. Nagra registerhallare ar sjalvkritiska och ser att de sjdlva
skulle kunna ta mer kontakt med kansliet i olika fragor, men det finns ocksa
en uppfattning om att kansliet varit osynligt under satsningen och att man ar
osidker pa vem man ska kontakta.
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“Jag skulle hellre se ett kontinuerligt samtal med registret dar vi
diskuterade hur vi ligger till just nu och vad vi skulle behéva, i stéllet fér
de extra satsningarna. Det finns en risk att vi kénner att vi inte har réd aft
inte s6ka.”

Flera registerhallare uppger att de generellt sett uppskattar de arrangemang i
form av moétesplatser och erfarenhetsutbyte som kansliet anordnar.

“Sidlva milién for att hitta entusiasm och dela erfarenheter, bade positiva
och problem, det har ju varit véldigt berikande med de hér rundabords-
samtalen, det tycker jag nog. [...] det finns sa mycket erfarenhet samlat i
den kretsen, och generositet att dela Gven om erfarenheterna dr véldigt
olika.”

Nir registerhallarna ombads betygsitta kansliet for Nationella Kvalitetsregister
angav en knapp majoritet, 54 procent, att de tycker att det fungerar ganska eller
mycket bra. Nastan 14 procent, eller tolv stycken, tycker det fungerar ganska
eller mycket déligt. I vara intervjuer framkommer att olika registerhallare har
olika mycket kontakt med kansliet. De som har haft mer kontakt ar ocksa
mer nojda. Ett par registerhéllare upplever att det ar en stor omséattning pa
personal pa kansliet och papekar att det ar viktigt att behalla kontinuitet och
kompetens dven dir, di det tar tid att bygga kompetens inom omrédet.
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Figur 29. Registerhdllarnas betygsdttning av kvalitetsregistersatsningen under de senaste tva
aren géllande: “Stéd frén kansliet fér Nationella Kvalitetsregister (SKL)”.

I—Mycket daligt 1 %

Kan ej Ganska
bedéma 13 % ddligt 13 %

Acceptabelt 19 %

Kélla: Vérdanalys enkét till registerhallare 2014.

Registercentrum fyller en viktig funktion

Véraintervjuer med registerhallare visar att registercentrumen fyller en viktig
funktion for registerverksamheten. Daremot skiljer sig registerhéllarnas
upplevelse av i vilken utstrackning de anser att registercentrumen lever upp
till deras forvantningar.

Figur 30. Registerhdllarnas betygsétining av kvalitetsregistersatsningen under de senaste tvé
aren géllande: “Stsd frén regionala registercentra och/eller regionalt cancercentrum.”

Kan ej bedéma 4 % — I—Mycket daligt 1 %

Ganska
daligt 8 %

Acceptabelt 17 %

Kélla: Vardanalys enkét till registerhallare 2014.
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Registerhédllarnairgenerelltsettnéjdameddetstoddefarfranregistercentrum,
alternativt cancercentrum, nistan 70 procent uppger betyget ganska eller
mycket bra. Intervjuerna visar dock en ndgot mer nyanserad bild déar det bade
finns de som é&r vildigt ndjda och de som &r mycket missnojda.

I dag finns sex olika registercentrum och dessa har delvis olika profil och
erbjuder i viss méan olika tjanster och tekniska plattformar. Generellt kan
sdgas att de dldre registercentrumen, Registercentrum Vistra Gétaland,
Registercentrum Syd och Uppsala Clinical Research Centre (UCR) har en profil
mot att hjalpa kvalitetsregister vid uppstart, med it-fragor, erfarenhet av att ta
fram indikatorer och viss kompetens inom utdata. De nyare registercentrum,
QRC Stockholm, Registercentrum Norr (RCN) och Registercentrum SydOst
(RCSO0), ar mer inriktade pa forbattringsarbete och att coacha kliniker till 6kad
anviandning av data. Tidigare fanns dven en viss specialistinriktning pa de
olikaregistercentrumen som i manga fall lever kvar. UCR startades kring hjart-
och lungregister, Eyenet (numera del av Registercentrum Syd) var inriktat pa
o6gon och Kompentenscentrum for psykiatriska och andra kvalitetsregister
(KCP), som nu ar nedlagt, pa kvalitetsregister inom psykiatriomradet. Trots
att registercentrumen inte langre har denna typ av specialistkompetens har
fa kvalitetsregister hittills sjalvmant valt att byta. KCP lades ner 2013 och alla
psykiatriregistren som tidigare fanns déar har 6vergatt till Registercentrum
Vastra Gotaland (Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014).

Vissa registerhdllare menar att det vore bittre om alla registercentrum
kunde erbjuda samma basutbud for att férhindra att kvalitetsregistren far
olika hjalp med de mest centrala aspekterna i ett nationellt kvalitetsregister.

Registercentrumen varierar i sin formdga att leverera tjdnster efter
kualitetsregistrens onskemal

Under ar 2013 tilldelades registercentrumen sammanlagt drygt 35,5 miljoner
kronor direkt ur satsningen, ar 2012 var motsvarande summa 23,5 miljoner
kronor. Kvalitetsregistren betalar dessutom for de tjanster som de bestiller
av registercentrum. Fran ansokningshandlingarna fran &r 2013 framgar att
flera kvalitetsregister ldgger 50 procent eller mer av registrets totala budget pa
kop av olika tjanster frin registercentrum (Ansokningshandlingarna 2013).
Samtliga registerhéllare som vi intervjuat ser den service registercentrumen
erbjuder som viktig for kvalitetsregistrets mojlighet att utvecklas.

Generellt upplever registerhallarna att registercentrum utgor ett stort
stod i fragor som de sjilva saknar djupare kunskap om. De tjanster som
registerhallarna uppskattar med registercentrum ror allt frén hjalp med it-
infrastruktur och framtagande av arsrapporter till ekonomi och juridisk
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radgivning samt statistiska analyser. Tva registerhallare vittnar ocksa om att
registercentrum ar ett vardefullt stod vad géller bland annat ramavtal och
avrop.

I intervjuer vittnar dock flera registerhillare om problem med leveranser
frdn registercentrum. Méinga registerhdllare vittnar om hur de storre
ekonomiska resurserna har lett till att manga kvalitetsregister samtidigt
vill kopa tjdnster av respektive registercentrum. Tjdnsterna kan rora
exempelvis dataanalys eller statistikanalys och ror ofta just anvindarsidan av
registerdata. Flera registerhéllare vittnar om hur registercentrumen inte har
kunnat leverera de tjanster som kvalitetsregistren bestéller, nagot som ocksa
bekriftas av registercentrum. P4 den korta tid som satsningen pagatt har
alla kvalitetsregister velat utveckla sd manga delar av registret som mojligt,
men hindras av att registercentrum inte upplevs ha kapacitet att klara av den
efterfragan som uppstétt. Registerhéllarnabeskriver att de far vintaiménader,
ibland ar, pa leverans av vissa tjainster. Manga registerhallare har forstaelse
for att satsningen lett till en okad efterfragan av registercentrums tjinster,
och att registercentrum haft problem att planera langsiktigt. Trots forstaelsen
finns ett missnoje fran framfor allt mindre kvalitetsregister som kdnner att
de stindigt bortprioriteras av sitt registercentrum. Frén registercentrums
héll instimmer man och beskriver att den nu valda modellen leder till att
stora register har mer medel att investera i registercentrum och att de darfor
ocksd dgnar mer tid it dessa register. Registerhédllarna ndmner ocksa brister
i kommunikationen beroende péd olika nivder av tekniskt kunnande hos
registerhallaren och teknikerna pé registercentrum. Det storsta problemet ar
dock att registerhéllarna upplever att de fordndringar de vill ha gjorda tar for
l&ng tid och att deadlines allt for ofta blir forsenade. Férdrojningarna skapar
irritation och leder inte sillan till andra forseningar som kan bli besvérliga for
registren att hantera.

Kualitetsregister kan inte byta registercentrum — dven om de skulle vilja

Att knytas till ett registercentrum ar en langsiktig investering, eftersom det
finns svérigheter att byta. Detta eftersom registrets it-infrastruktur ar sa
tatt sammankopplad med deras registercentrum. Flera av de registerhéllare
som vi talat med har varit i kontakt med ett eller flera andra registercentrum
for att se over utbudet och flera av de vi talat med vittnar om att de skulle
ha valt ett annat registercentrum i dag om de kunde gora om sitt val. Vissa
registerhallare uppger att de verkligen vill byta men menar att det i dagsldget
ar orealistiskt eftersom transaktionskostnaderna &r for hoga (se citat).
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"Man ér lite gisslan i registercentrum, det dér inte s& létt att vara tuff.”

“Jag dr inte imponerad Sver mitt eget registercentrum. Samtidigt &r det sa
aft gréset kan vara grénare pd andra sidan [...]. Alltsa, jag har ju férstatt
frén folk som anslutit sig till [annat namngivet registercentrum] fill exempel,
aft de har ocksa problem att géra det man énskar sig utav dem [...]. Men
man vet ju infe om de kan géra ett bdtire jobb. Och skarven, alltsa arbetet
med att byta fran en plattform till en annan, skrémmer, sa dérfér blir man
kvar. [...] Det kostar s& enormt mycket att bryta upp.”

De register som har bytt registercentrum, fraimst de som tvingades byta nar
KCP lades ner, bekraftar 6vriga registerhéllares foraningar och vittnar om att
bytet av registercentrum var en omstandlig process som bade tog lang tid och
krévde mycket resurser.

Vad som har paverkat valet av registercentrum skiljer sig mellan de
olika registren. Vissa registerhallare uppger att de har valt efter geografisk
placering, medan andra har wvalt registercentrum mer utifrdn tidigare
specialiseringsomraden, efter vilka andra register som dr anknutna, vilka tjanster
som erbjuds eller vilket bemétande de upplever att de far nir kontakt tas.

Registerservice pa Socialstyrelsen har inte nyttjats fullt ut

Registerservice pa Socialstyrelsen utgor en stédfunktion for registrens
tackningsgradsarbete och inom forskningsfragor. Intervjuerna med
registerhallarna visar att en stor andel av de nationella kvalitetsregistren
aldrig har haft kontakt med Registerservice. Detta stods av var enkét till
registerhallare som visar att 40 procent uppger att de inte kan bedéma
Registerservice verksambhet, vilket troligtvis indikerar just att ménga inte har
haft ndgon kontakt med dem (se figur 31). Bland de registerhéllare som har
haft kontakt med Registerservice ar de flesta néjda Gverlag.

Registerservice ar en avdelning pa Socialstyrelsen som ar avsedd att
fungera som en stodfunktion for de nationella kvalitetsregistren, samt
for forskare som anvinder registerdata och for hilso- och sjukvardens
huvudmaén. For kvalitetsregistrens del innebiar stodfunktionen bland annat
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datakvalitetsarbete och hjdlp med att berdkna registrens tdckningsgrad
genom jamforelse med hdlsodataregister, patientregistret, dodsorsaksregister
och andra underlag. Kvalitetsregistren kan dven fa hjdlp med utvecklandet av
befintliga indikatorer eller framtagandet av nya.

Figur 31. Registerhdllarnas betygsdttning av kvalitetsregistersatsningen under de senaste tva

aren gdllande: “Registerservice (Socialstyrelsen)

I—Mycket daligt 1 %

Ganska
daligt 11 %
Kan ej Acceptabelt 17 %
beddma 40 %
Ganska
bra 14 %
Mycket
bra 17 %

Kalla: Vérdanalys enkét till registerhallare 2014.

Vad giller de registerhallare som haft kontakt med Registerservice och inte
ar nojda, eller de som inte haft kontakt men inte ar intresserade av att ha det,
skiljer sig anledningarna at. Nigra registerhallare menar att det inte varit
aktuellt for dem att arbeta med Registerservice da deras patientgrupp saknas
i Socialstyrelsens register och samkorning diarmed inte ar aktuell. Ett par
registerhallare uppger att de patienter som finns i Socialstyrelsens register och
de patienter som finns i kvalitetsregistret inte stimmer Gverens pa grund av
olika inklusionskriterier och att detta darfor gor att tackningsgradsanalysen inte
blir sirskilt anvindbar. En registerhéllare menar att det 4r svart att gora nagot
konstruktivt av information om saknade patienter da Socialstyrelsen inte far ge
ut personuppgifter om vilka patienter som saknas i kvalitetsregistret. En annan
registerhallare anser att analysen inte blir sarskilt intressant da Socialstyrelsens
patientregister ar for inaktuellt. Ytterligare kritik ror presentationen av
analyserna som vissa registerhdllare anser vara for tekniska och svértolkade
for registret. Det gor att de har svart att forsta vad informationen séger och vad
registret bor gora for att forbattra sig.
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Samlade slutsatser
och rekommendationer

5.1 SATSNINGEN HAR LETT TILL UTVECKLING AV REGISTREN - MEN
STORA UTMANINGAR KVARSTAR

Satsningen pd de nationella kvalitetsregistren har nu kommit mer an
halvvédgs. Delutvirderingen visar att tvA av satsningens sex effektmaél
for 2013 har uppnatts. Den samlade bedomningen ir, trots den till synes
laga maluppfyllelsen, att satsningen otvetydigt har bidragit till en positiv
utveckling av de nationella kvalitetsregistren. Registren har blivit mer 6ppna
for insyn for patienter och allménhet, registerforskningen har 6kat kraftigt och
tackningsgraden har forbattrats for flera register. Sarskilt positivt ar att flera
delar av satsningen har inriktats mot omraden som skapar bestdende virden
sdsom att forbéttra registrens variabler, inforande av patientrapporterade
métt, och forbattrade it-16sningar.

Samtidigt aterstarflerautmaningarforattna satsningens mal. Vissaavdessa
utmaningar kan hanteras inom den nuvarande satsningen medan andra ar av
en mer 6vergripande karaktédr som helt eller delvis ligger utanfor satsningen.
Nedan foljer Vardanalys samlade bedémning av satsningen pa de nationella
kvalitetsregistren. Bedomningen har delats in i tva delar vilka avslutas med
rekommendationer. Det forsta omradet ror kvalitetsregistren, framtiden och
vardens samlade informationsinfrastruktur. Dessa ligger framfor allt utanfor
kvalitetsregistersatsningen men ar viktiga att ta i beaktning nér en satsning av
denna typ gors. Den andra punkten ror satsningens styrning och prioriteringar
och dar riktar vi rekommendationer till olika parter, baserade pa hur vi ser att
satsningen kan forbittras. Vi inleder med att punkta upp tre nyckelpunkter
som vi ser som centrala for att realisera den potential kvalitetsregistren utgor
for forbattringsarbete i hilso- och sjukvarden.
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5.2 TRE NYCKELPUNKTER

1. Kualitetsregisters roll i den samlade informationsinfrastrukturen.
Satsningen pd de nationella kvalitetsregistren ar i hég grad inriktad
pa att utveckla de enskilda registrens verksamhet, utan att forhalla sig
till den Ovriga utvecklingen av informationstillgdng inom hilso- och
sjukvirdsomradet. Det finns en risk att den 16sningen inom en snar framtid
blir forlegad. Systemen for journaldokumentation méste integreras med
kvalitetsregistren och inforlivas i ett it-system som stravar mot full
interoperabilitet (att olika program samverkar).

2. Anvdndningen av registerdata for forbdttringsarbete 1 varden.
Det ar skillnad pa att ha data och att faktiskt anvinda den. Kvalitetsregistren
har skapats for datadrivet forbattringsarbete i varden. Men hittills har
satsningen pé kvalitetsregistren i hog utstrickning varit inriktad pa att
forbattra datakvaliteten och 6ka inrapporteringen till registren, snarare
an att 6ka och forbéttra anvindningen av data.

3. Utveckling av satsningen och forberedelse av vad som ska hédnda efter
satsningen.
Satsningen har varit positiv for utvecklingen av registren, men vi ser att
det finns anledning att finslipa malen infor sista delen av satsningen. En
annu viktigare fraga ar att redan nu forbereda for hur arbetet ska fortga
nér satsningen avslutas.

5.3 KVALITETSREGISTER AR EN DEL AV VARDENS SAMLADE
INFORMATIONSINFRASTRUKTUR

Sverige har ansetts ha sidrskilt goda forutsittningar for registerbaserad
forskning och utveckling i och med véra rikstickande halsodataregister,
kvalitetsregistren och mgjligheten att via personnummer ldnka till bland annat
socialférsikringsregistren (Hoglund 2012; Rosén 2010). I Oversynen (Rosén
2010) mélades en framtidsvision upp dar de nationella kvalitetsregistren
forespaddes en snabb utveckling som vi befarar kan bli svar att nd. Det som
enligt vir mening saknas for att Sverige ska ha den vérldsledande position
vad giller kunskapsproduktion och forskning i sjukvarden som mélades upp i
visionen, dren offensivutvecklingavden samladeinformationsinfrastrukturen
ivarden. Den dr i dag allt for fragmenterad.

Ménga enskilda kvalitetsregister har vuxit fram genom professionens
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intresse av att forbéttra virden och behandlingen av patienterna. Registren
har varit starkt beroende av eldsjilar som lagt ner mycket av sitt engagemang
pé utvecklingen av det enskilda registret. Registren har ocksa fungerat som
viktiga motesplatser for professionen dar diskussioner férts om vad som ska
matas for att f6lja och utveckla virden pa bista sitt. Det har lett fram till att vi
i dag har ett hundratal olika kvalitetsregister, alla med en egen registerhéllare
och styrgrupp, med ett 15-tal sjukvirdshuvudmin inblandade samt stod
och styrfunktioner pa nationell nivd. Sammantaget ger det en fragmenterad
styrning och anvindning av de nationella kvalitetsregistren, vilket riskerar
hiamma deras forutsattningar att né sin fulla potential som informationskilla
for anvandning till verksamhetsforbattring, forskning och innovationer.

Kvalitetsregistren ar i vissa fall utomordentligt anvindbara, men det ar
enligt var bedomning inte fristdende databaser for enskilda diagnoser eller
ingrepp som har storst potential att revolutionera kunskapsproduktionen i
vardsystemet, utan en integrerad och fungerande informationsinfrastruktur.
Det verkar enligt flera intervjupersoner finnas problem forknippade med
att ha ett enskilt register for varje diagnos, med olika inmatningssidor och
infrastruktur. Stora delar av virden tdcks dessutom inte av kvalitetsregister.
Enligt en tidigare genomgang fanns det register for cirka 25 procent av
sjukvérdens kostnader (Boston Consulting Group 2009) och mycket tyder
pa att det inte ar lampligt eller framkomligt att skapa kvalitetsregister i
dess nuvarande form for alla diagnoser eller virdomraden. Utvecklingen av
register ar foljaktligen langsam inom stora och viktiga omréden, framfor allt
inom psykiatrin och primirvarden.

Losningen ar sannolikt inte nddviandigtvis att utveckla ett nationellt
it-system, utan att skapa interoperabilitet, det vill sdga att systemen kan
kommuniceramedvarandra. Deninformationsomidagfinnsikvalitetsregister
kan d& samlas in frdn virddokumentationen utan dubbelarbete, och dnnu
viktigare: data kan anvdndas mycket mer effektivt och med en tydligare
strategidnidag. Samtidigt verkar utvecklingen av vardens it-system g oerhort
ldngsamt i Sverige. Regeringens utredare for okat resursutnyttjande inom
héilso- och sjukvérd, Goran Stiernstedt, anser att “vi behdver ett totalt omtag
for vardens it-system” (Thornblad 2014). En bekymmersam aspekt dr da att
investeringsnivan for it i svensk sjukvard ligger pa en konstant och ganska
lag niva. Landstingen satsar sammanlagt cirka 2,8 procent av sin budget pa
it. Detta har inte okat de senaste tio aren, trots att antalet anvindare av it-
systemen har vuxit med 9o procent under samma tid (Jervall 2014). Staten
satsar samtidigt cirka 350 miljoner kronor om aret, vilket i sammanhanget
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ar en forsvinnande liten summa (Thornblad 2014). Genomsnittet i offentlig
sektor ar 4,4 procent, men da ar detta mest inriktat pa att underhalla gamla
system. Branscher med stora behov av att utveckla nya it-losningar, som bank
och forsédkring, ldgger 6ver 30 procent av sin budget pa it (Wallstrom 2011).
Som ett internationellt exempel satsade Kaiser Permanente i Kalifornien 35
miljarder kronor pa att utveckla ett enhetligt journalsystem (L6vtrup 2013).

5.3.1 Vision om sammankopplade it-system

Visionen for e-hilsa sdger att "Pd sikt kan det finnas anledning att 6vervdga om
Jjournalsystem och kvalitetsregister ska integreras till ett smart beslutsstod
ddr riktlinjer och ny evidens snabbare far spridning till professionen [...] For
att Sverige ska kunna behdlla och stérka sin position som ett ledande land
for medicinsk forskning [...] bor alla system for eHdlsa sé langt det dar mojligt
utformas sa att de kan anvdndas for forskningsdndamal med respekt for
individens integritet.” (Socialdepartementet 2010)

Handlingsplanen for den svenska e-hélsovisionen innehéller flera
skrivningar om behovet av strukturering av data. Det finns ocksa en sirskild
utredare som arbetar med utveckling av it-stod i varden, e-hdlsokommittén.
De har skrivit att om vi hade haft strukturerad data i journalsystemen skulle
kvalitetsregistren sannolikt inte ha beh6vts byggas upp. Detta kan i och for sig
ifrgasittas eftersom registren delvis innehéller mer och annan information
dnjournalerna. Andra bedomare menar emellertid att strukturerad data alltid
kommer att vara en alltfor dyr 16sning for att vara andamalsenlig (Murdoch
2013). En alternativ utveckling dr att anvinda system med artificiell intelligens
(AI) som kan tolka ostrukturerad data (Dilsizian 2014). Utvecklingen gar
fort pa detta omrade och de praktiska tillimpningarna i sjukvarden borjar
nu synas (Murdoch 2013). Det finns ocksa redan exempel pd hur Al-system
anvands i bland annat diagnostik, till exempel for att tolka EKG i automatiska
hjartstartare, men dessa tillaimpningar ar sannolikt bara i sin linda (Kerr m.fl.
2012). IBM:s Watson ar ett redan ryktbart AI-system som har borjat anviandas
praktiskt inom sjukvarden (Upbin 2013).

Den samlade informationsinfrastrukturen i varden ar i dag alltf6r
fragmenterad och satsningen pa kvalitetsregistren har till stor del
fokuserat utveckling av enskilda register, i stidllet for en fungerande helhet.
Dubbelregistrering i journaler och kvalitetsregister méste upphora och
it-systemen maste fa full interoperabilitet, det vill séga att systemen kan
kommunicera med varandra. Dessutom &r det viktigt att utveckla centrala

Registrera flera eller analysera mera?



Samlade slutsatser och rekommendationer

funktioner som bland annat relevanta beslutsstod, diagnosverktyg och
mojlighet att inom systemen generera ny kunskap om till exempel effekt och
effektivitet av alternativa behandlingar.

Vardanalys rekommendationer angaende nationella strategier

Rekommendationer till regeringen

P Regeringen bor i de strategiska arbeten som pagir och initieras runt
vardens it-system sikerstilla att nationella kvalitetsregister, och de
funktioner de fyller i virdens forbattringsarbete och i forskningen, blir
en del av en fungerande helhet. Det ror exempelvis strategier kring
kunskapsstyrning och utveckling av e-hidlsa. Regeringen har har ett
ansvar for att ta tillvara de lardomar som arbetet med kvalitetsregister
har medfort.

5.4 STYRNINGEN OCH PRIORITERINGARNA AR INTE HELT IGENOM
ANDAMALSENLIGA

Anviandningen av de nationella kvalitetsregistren tycks oka. Det galler
framfor allt for forskningsindamél déar antalet utlimningar av data fran
registren till forskningsprojekt stadigt stiger, men &ven anvindningen for
forbattringsarbete dr i dag relativt god med en hog andel av verksamhetschefer
eller motsvarade som anviander uppgifterna fran registret for detta &ndamal.
Mycket arbete aterstar emellertid innan registren uppnar sin fulla potential.

Det yttersta beviset pa om ett nationellt kvalitetsregister dr anvandbart
eller inte 4r om det anvinds for att forbattra varden. Det ar ett omrade dar
vi i dag ser stora skillnader mellan olika kvalitetsregister och verksamheter.
Olika erfarenheter inom olika verksamheter i det hiar avseendet ar ocksa
en forklaring till den ibland heta debatten om kvalitetsregistrens roll och
funktionssitt. Pa grund av registrens olikheter ar det svart att uttala sig om
nationella kvalitetsregister i generella termer.

Utviarderingen vicker fragor kring hur forbattringsarbete inom hilso- och
sjukvéarden fungerar och varfor vissa kvalitetsregister inte anvinds mer an
de gor. Till exempel dr det viktigt att besvara vad som beror pa registrens
kvalitet (exempelvis datakvalitet eller tillginglighet) och vad som beror pa
andra omsténdigheter, s som hur klinikernas organisation ser ut och om och
hur forbattringsarbete stods och efterfrigas av ledningen inom landsting,

Registrera flera eller analysera mera?

151



152

Samlade slutsatser och rekommendationer

klinik och/eller enhet. Dessa fragor dr ocksd nédgot som de pagiende
foljeforskningsprojekten forhoppningsvis kan bidra med att sprida kunskap
om infor slututvarderingen.

Mélen med satsningen dr inte Gndamélsenliga for alla register

Den nuvarande malstrukturen for satsningen ar omfattande och i viss man
otydlig, med flera typer av mél i Overenskommelsen, dir de tydligaste dr
effektmélen. Malen i satsningen har hittills varit gemensamma for alla
nationella kvalitetsregister. Att satsningen har utgjort en samordnande kraft
har varit en forutséttning for att driva utvecklingen framét. Men néastan tre
ar in i satsningen kan vi ocksé se att registren har olika forutsittningar att
utvecklas pa vissa omréaden.

De nationella kvalitetsregistren skiljer sig fran varandra i manga
avseenden, exempelvis gillande patientgrupp, om det ar ett ingrepp eller
ett sjukdomsforlopp som mits, hur registret dr uppbyggt och vilken typ av
variabler som ingar. I kapitel 2 och 3 har vi redogjort for huruvida de nationella
kvalitetsregistren har natt de mal som satts for satsningen i 6verenskommelsen
mellan staten och SKL. Resultaten visar att utvecklingen sett olika ut for olika
register. Vi konstaterar att kvalitetsregistren har skilda férutsattningar att
na mal inom olika omraden, som exempelvis tackningsgrad, forskning och
forbattringsarbete. Vi stiller oss tveksamma till en styrning som enbart
omfattar gemensamma mal nir registrens utformning och férutsittningar ar
sa olika. Vi ser att det kan finnas ett viarde i att nationella kvalitetsregister kan
ha delvis olika syften och verka inom olika omraden, varfor vi foreslar att en
alternativ mélstruktur 6vervags.

Ett alternativ kan vara att forandra malstrukturen till att helt eller delvis
omfatta ett antal anpassade mal for de enskilda registren. De individuellt satta
mélen skulle kunna utvecklas av kvalitetsregistren i samarbete med kansliet
for Nationella Kvalitetsregister, alternativt i dialog med registercentrumen. Vi
ser ocksa att en tydligare koppling mellan méluppfyllese for individuellt satta
mél och medelstilldelning kan vara ytterligare ett sitt att stimulera registrens
utveckling pa de omraden dir utvecklingen dr viktigast. Detta skulle betyda
att varje kvalitetsregister utvecklar det som ar mest prioriterat for det enskilda
registret. Oavsett fortsatt val av mélstrategi bor det tydliggoras pé vilken
grund kvalitetsregister beviljas medel ur satsningen.

Ett ytterligare problem ar att medlen i satsningen betalas ut for en kortare
period, vanligtvis ett &r, vilket riskerar att medfora svarigheter i planeringen
av den langsiktiga utvecklingen av ett nationellt kvalitetsregister. En lingre,
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mer stabil finansiering kan underldtta kvalitetsregistrens planering och
ldngsiktiga utveckling som kan leda till att mer bestdende virden utvecklas.

Kvalitetsregister utgor en av flera méjliga datakallor for
forbéttringsarbete i varden

Det viktigaste dr att hilso- och sjukvarden aktivt utvecklar kvaliteten i varden.
Vilken datakélla som anvands for att gora det ar egentligen sekundért. Om
inte hélso- och sjukvarden ser att virdet av ett visst kvalitetsregister som
underlag for utvecklings- och forbittringsarbete Overstiger besviret och
kostnaden med att mata in data méste vi kunna stilla oss frdgan om det ar
dndamaélsenligt att ha registret i den nuvarande formen. Vi har i dag inte
tillrackligt med information for att kunna uttala oss samlat runt detta men
noterar att fragan ar i hogsta grad aktuell, att den lyfts av ménga intervjuade
och framstar som central i vira enkitsvar. Vi avser att genomlysa fragan
ytterligare vid slututvirderingen av satsningen.

Staten och sjukvardshuvudmannens fokus pa inrapportering i
kvalitetsregister kan leda fel

Hittills har utvecklingen av kvalitetsregistren i hog utstrackning varit inriktad
pa att forbattra datakvaliteten och 6ka inrapporteringen till registren. Detta
har dels styrts av satsningen i form av mélen, dels av landstingen som i flera
fall anvander sig av olika styrmedel for att 6ka inrapporteringen i de nationella
kvalitetsregistren (Lindgren 2014). Andra nérliggande satsningar har ocksa
paverkat genom att prestationsersitta landstingen for inrapportering i
kvalitetsregister (Vardanalys 2013c). Vardanalys harien tidigare rapport pekat
pa problem med stimulansmedel for 6kad inrapportering i kvalitetsregister
(Vardanalys 2014) och vi ar fortsatt tveksamma.

Det finns flera andra sitt att 6ka anvidndningen av kvalitetsregistren for
forbattringsarbete, dels genom att registren utvecklas genom exempelvis en
forbattrad datakvalitet eller forbattrade majligheter for anvdandarna att ta del av
och anvinda resultat, dels genom att forbittra verksamhetens organisation for
forbattringsarbete (Bradley 2004; van der Veer 2010; Eldh m.fl. 2014). Det gar
ocksa att arbeta med att forenkla inrapporteringen till registren pa olika sétt.

Registren kan forbittra anvdndningen genom att inventera vilken
information verksamheterna ar i behov av for att kunna utvecklas och pa
vilket satt kvalitetsregistret bor vara utformat. En sddan analys kan hjilpa
registren att prioritera sitt utvecklingsarbete.
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Att prestationsersitta enheter efter de resultat de uppnér har varit en trend
inom landstingen de senaste aren (Lindgren 2014; Vardanalys 2013c). Att ha
oppen redovisning av resultatdata i kvalitetsregistren, dar resultat redovisas
per klinik eller motsvarande, kan i vissa fall vara till stor nytta for patienter
och medborgare eller for kliniker som vill jamfora sina resultat mot andras for
att utvecklas. Om landstingen/regionerna daremot anviander informationen
for att jamfora verksamheter med varandra och utifran det sitta ekonomisk
ersattning till de som presterar bist, finns det risk for glidningar i den
information som rapporteras in, vilket kan medfora att registrets datakvalitet
forsdmras (Ljung 2012).

Stodfunktionerna dr otydliga och kan férbattras

Inom satsningen finns tre aktorer som pa olika satt syftar till att stodja
de nationella kvalitetsregistren: kansliet for Nationella Kvalitetsregister,
registercentrumen och Registerservice. Registrens utveckling har paverkats
positivt av dessa stodfunktioner. Det har dock i flera fall varit otydligt for
registren hur de olika stédfunktionerna har organiserat och férdelat arbetet
sinsemellan. Exempelvis upplever vissa registerhéllare att de har haft svart
att veta vem de ska vinda sig till med olika typer av fragor. Var samlade
bedomning av respektive stodfunktion redovisas nedan.

Kansliet for Nationella Kvalitetsregister

Kansliet for Nationella Kvalitetsregister har utgjort ett nav i den pigiende
satsningen och bland annat samordnat ansOkningsforfarandet kring
satsningens medel. Kanske dn viktigare har dess funktion som motesplats
for erfarenhetsutbyte, genom projekt och rundabordsamtal varit. Kansliet
upplevs dock av manga register som en anonym kontrollfunktion snarare dn
en stodfunktion. Vi ser att det finns potential att 6ka kansliets betydelse som
samarbetspartner och stod for de nationella kvalitetsregistren.

Regionala registercentrum

Registercentrumen har varit ett stort stod for ménga av registren och
underlittat registrens utveckling inom flera omréden, inte minst pa den
tekniska fronten. Samtidigt har manga register haft problem med att fa
onskade tjanster utférda och flera vittnar om stora forseningar i leveranser. Vi
ser att satsningen har lett till att alla register samtidigt har fatt bade resurser
och intresse for att utveckla sin verksamhet under en relativt kort tidsperiod
— vilket orsakat mycket av de forseningar som kvalitetsregistren uppger.
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Ett annat problem dr att samtidigt som de olika registercentrumen erbjuder
olika tjanster har registren svart att byta registercentrum. Den framsta
orsaken till det ar att registrens investeringar i specifika it-lésningar “laser
fast” registren vid ett och samma registercentrum. I teorin skulle det kunna
vara bra att registercentrumen erbjuder olika tjanster, men nir valmgjligheten
i praktiken ar begransad utgor det for vissa i stillet ett problem.

Registerservice vid Socialstyrelsen

En av Registerservice viktigaste funktioner ar att bistd registren med stod
kring tdackningsgradsanalyser, men relativt fa register har haft nagon kontakt
med dem. Var sammanstillning av registrens tidckningsgradsberdkningar
visar att registren har anvint olika metoder, med olika grad av validitet och
lamplighet, vilket utgor ett problem vid jamforelser mellan kvalitetsregistren.
Under varen 2014 beslutade styrgruppen for Nationella Kvalitetsregister att
gora vissa justeringar i satsningens berednings- och beslutsprocess. Beslutet
omfattade ocksd att Registerservice ska involveras mer och ses som en del i
den samlade satsningen pa nationella kvalitetsregister. I den nya modellen ska
Registerservice fa “en tydligare roll i bedomningen av registren, kopplat till
tdckningsgraden”. Denna utveckling, som forhoppningsvis ocksé leder till att
registren far ett tydligare och mer konsekvent stod i matning av tackningsgrad,
kan vara positiv da den kan medfora att de resultat som presenteras blir mer
jamforbara.

Mer stéd inom vissa omraden behovs

Satsningen har bidragit till utveckling av de nationella kvalitetsregistren
samtidigt som den ocksd inneburit 6kade och ibland nya férvéntningar pa
dem. Registren behover dirmed utokat stod i vissa fragor. Nedan beskrivs
de omraden dar registren tycks vara i storst behov av forstarkt stod fran
satsningen.

Okat stéd i juridiska fragor

Ménga register ar i behov av ett utdkat kunskapsstod i juridiska frégor och
behover mer stod och vigledning om hur lagstiftningen p&d omradet ska
tillimpas. Resultaten av utviarderingen pekar sarskilt pa tvad omraden dar
registren handlar olika. Det giller dels hur information till patienterna
ska lamnas och pa vilket sitt tyst samtycke (opt-out) ska tillimpas, dels
hur eventuella beslutsstod far utvecklas och anvidndas i relation till
registerverksamheten. Man kan argumentera for att det egentligen och
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i slutdndan &r vardgivarna som behover utdkat stod i hur samtycke ska
tillampas och hur information ska ges till patienterna, eftersom det ar de
som i praktiken méste skéta informationshanteringen. Vi tror emellertid att
registren dr en nodvéndig kanal for att na ut med saddan information och for
att samordna delar av arbetet.

Information till patienten och samtycke

Fragan om att registrera individer i register ar en i hogsta grad relevant fraga
for patienten, och en stor andel av Sveriges befolkning ar redan registrerad
eller kommer nagon ging under livets ging att registreras i nagot av de
nationella kvalitetsregistren. Sverige har en lang tradition av att samla in
individdata, i form av befolknings- och patientregister, vilket dr en indikator
pé det starka institutionella fortroende som finns i landet. Det far dock inte
glommas bort att registrering i ett nationellt kvalitetsregister enligt lag ar
frivilligt och for att det ska kunna hivdas att registreringen sker enligt fri
vilja 4r det en forutsittning att patienter faktiskt vet att de registreras
(forutom for beslutsoférmégna personer, 7 kap. 2 a § patientdatalagen). Om
patienter registreras utan att veta om det finns det risk for att det pa langre
sikt undergraver fortroendet for sjukvardens register eller datahantering i ett
vidare perspektiv. Var utvardering visar att det i dag réder skilda tolkningar
av hur noga patienter ska informeras om att de registreras i register, hur opt-
out hanteras och pa vilket sitt samtycke inhdmtas fran patienterna.

Lagstiftningen pa omradet anger att sa kallat tyst samtycke eller opt-out
ar tillatet men att det i flera fall kan vara mer lampligt att inhdmta patientens
uttryckliga samtycke (lagradsremiss, patientdatalag 2008:355), vilket en
fjairdedel av registren anger att de rekommenderar att verksamheterna gor
i dag. Samtidigt som méanga registerhallare uttrycker en oro 6ver vad brister
i information till patienter skulle kunna innebéra pé sikt, finns det ocksé ett
fatal som belyser att mer information kan leda till 1agre deltagande. De centralt
personuppgiftsansvariga myndigheterna skulle hir kunna ta ett storre ansvar
for informationen som lamnas till patienterna i de enskilda fallen och for
vilken typ av samtycke som ska inhdmtas frin patienterna.

Beslutsstod

De nationella kvalitetregistren har i flera fall bidragit till utvecklingen av
vardefulla beslutsstod om enskilda patienters vard och behandling och
detta dr ett omrdde som sannolikt kommer att utvecklas mycket snabbt
framéver (Batelson 2014). Lagstiftningens nuvarande utformning reglerar
nationella kvalitetsregisters anvindningsomraden, dir anvidndning som
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beslutsstod i varden av enskilda patienter inte uttryckligen ingar (7 kap. 4 §,
5 § patientdatalagen,). Vi ser en risk att lagstiftningens utformning kan
komma att hamma den framtida utvecklingen av sddana beslutsstod.

Flera register har redan i dag pa teknisk vig kunnat flytta 6ver beslutsstod
som utvecklats frén registret till andra virdadministrativa system och uppger
att de pa den végen foljer lagen.

Tydligare ramar bor anges for samverkan mellan kvalitetsregistren
och ndringslivet

Vardanalys ser, precis som Oversynen, en stor potential for minga nationella
kvalitetsregister att samverka med niringslivet. Informationen som de
nationella kvalitetsregistren kan erbjuda ger foretagen nya mgjligheter att
folja sina produkter och kan pa sa vis ge dem idéer for ytterligare forbattringar
— nigot som gynnar savil patienterna som foretagen. I dag réder skilda
uppfattningar bland registerhallare nir det giller om och hur registren kan
och far samverka med néaringslivet. Trots ramarna fran 6verenskommelsen
mellan SKL och industrins parter gir samverkan trogt, vilket delvis tycks
kunna férklaras av en osdkerhet bade hos register och hos foretagen kring
hur samverkan kan ske, men kanske ocksé av att manga registers kvalitet och
innehall inte fullt ut lampar sig for industrins Andamal.

Ett okat intresse for patientperspektivet mdste foljas av mer stod
inom omrddet

Intresset for patientperspektivet verkar ha okat inom kvalitetsregister-
verksamheten. Det giller bade intresset for att inkludera patientrapporterade
métt i registren, 6kade mojligheter for patienters péaverkan av register-
verksamheten genom patientrepresentanter i styrgrupper, samt patienter och
invanares mojligheter att ta del av resultatdata fran registren. Registren ar i
behov av utokat stod inom dessa omraden for att kunna leva upp till rddande
forvantningar.

Information om resultat till patienter

Manga register arbetar aktivt for att presentera de resultat som registret
generar pa ett lattoverskadligt satt for patienter och allménhet. I dagsliget
har ménga register arsrapporten tillgénglig pa sin hemsida, dar vem som helst
kan ta del av den. Informationen &r siledes pa ett sitt tillgdnglig, samtidigt
ar det kint att patienter kan ha svart att hitta och f6rsta informationen.
Det pigdr ocksd arbete for att mer registerdata ska kunna presenteras
till patienter via sjukvardsradgivningens hemsida, 1177. Om patienter ar
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véalinformerade om registren och upplever deras syfte som virdefullt blir
incitamenten att sjdlva delta med uppgifter storre, nagot som kan forbéttra
datakvaliteten. Vardanalys ar positiv till de mél som ror att patienter ska bli
bittre informerade om resultaten som registren genererar. Registren har
ofta inte ndgon egen expertis om hur information pa bésta sétt anpassas och
presenteras for patienterna och inom detta omréde behovs ett utokat stod.

Patientrapporterade mdatt (PROM och PREM)

Det finns en stor bredd av patientrapporterade métt och de allra flesta register
har potential att finga patienters eller anhorigas upplevelser av den givna
varden. Flera register har infort eller har planer pé att inféra méatt pa patienters
upplevelse av sin vard eller behandling (PROM och PREM) i registret, vilket
ar gladjande eftersom matt pa patienternas erfarenheter utgor en viktig grund
for forbattringsarbete inom varden. Olika patientrapporterade matt passar
olika bra for olika register beroende pa deras patientgrupp. I varje enskilt
fall bor en noggrann inventering 6ver befintliga vetenskapligt testade fragor
och instrument for att méta olika patientrapporterade erfarenheter och utfall
genomforas, som matchar de behov registret har. Att méta och utvirdera
vardens kvalitet ur ett patientperspektiv dr ndgot nytt for ménga av grundarna
av registren. Ménga register ar darfor i behov av ett fortsatt utokat stéd inom
detta omrade.

Patientrepresentant i registrets styrgrupp

Dagens styrning mot att fler register ska ha en patientrepresentant i
styrgruppen ir i grunden en bra idé som kan 6ka patientdelaktigheten. Det
fungerar dock bést for de register som verkar inom omréden dir det finns
nigon form av organiserad patientorganisation, men i de fall di en sddan
saknas kan andra former av patientmedverkan tillimpas, till exempel i form
av fokusgrupper eller patientrad.

Att som patientforetrddare ingd i en styrgrupp bestéende av forskare
och kliniker kan innebéra vissa givna utmaningar och det ar viktigt att de
patientféretradare som tillsitts i styrgrupperna far ett reellt inflytande. Av
de patientforetriadare som vi talat med finns bade exempel pa dar samarbetet
fungerat bra och dir det fungerat simre. Vi ser att arbetet med att gora
registren mer patientcentrerade bara ar i sin borjan.
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Véardanalys rekommendationer om satsningen

Rekommendationer till regeringen och kuvalitetsregistersatsningens
styrgrupp och beslutsgrupp

P Overvig att infora ett inslag av anpassade mal for olika register
och en 6kad koppling mellan maluppfyllelse och medelstilldelning,
samt att fortydliga och forenkla maélstrukturen for satsningen. I
dagslaget uppger registren redan nar de ansoker om medel vilken
forbattringspotential de ser f6r kommande ar. Detta skulle kunna ligga
till grund for medeltilldelning och for att f6lja upp maluppfyllelsen.
Expertgruppen kan ge utlditande om mélen ar rimliga och uppnabara,
samt utldtande om maluppfyllelsen nir anslagstiden ar slut.

P Bevilja i hogre utstrickning nationella kvalitetsregister flerrsanslag
under den sista delen av satsningen, for att ge registren langsiktiga
planeringsforutsattningar och diarmed sd goda forutsittningar som
mojligt att utvecklas. Om detta inte anses mojligt bor parterna 6vervaga
att forenkla processen for att ansoka.

P Fortydliga och renodla stodfunktionernas ansvar i satsningen samt
kommunicera deras ansvarsfordelning gentemot kvalitetsregistren.

P Ge Registerservice i uppdrag att gora tdckningsgradsanalyser
for samtliga kvalitetsregister, for att forbattra kvaliteten och
oka jamforbarheten i tdckningsgradsberikningarna. Vidare bor
Registerservice ge ett utlatande om varje registers forutsattningar for
anvandbarhet och representativitet utifrén de patienter som finns i
registret.

P Undersok vidare de problem med brister i utbud, leveranstider och
svarigheter att byta registercentrum som kvalitetsregistren upplever
och overvig darefter olika alternativa atgarder.

P Fortsitt styra mot dkad patientmedverkan i registren. Detta bor ske
utifran registers mojligheter och olikheter och inte enbart ske genom
forutbestamda och gemensamma former for alla register.

P Tydliggér och kommunicera till kvalitetsregistren vilka olika former av
samverkan med néringslivet som &r tillatna och 6nskvirda.
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Rekommendationer till landstingen och regionerna

P Geutokat stod till och stiill krav pa verksamheternas forbittringsarbete
i hilso- och sjukvarden.

P Var restriktiv med att koppla ekonomisk ersittning till inrapportering
i de nationella kvalitetsregistren.

Rekommendationer till kansliet for Nationella Kvalitetsregister

P Forindraverksamhetens inriktning mot en utékad stédjanderoll. Detta
bor genomforas genom en utokad informell kontakt med registren dar
kdrnan ar att se till att registrens individuella utvecklingspotential tas
tillvara, att goda exempel sprids och att lardomar frén andra register
tillvaratas pa basta sitt.

P Overvig hur stodet till registren inom juridiska frigor, samverkan
med niringslivet, dataanalys for forbattringsarbete, utformning av
information till patienter och medborgare samt anvidndningen av
patientrapporterade métt kan starkas.

P Informera samtliga berérda nationella kvalitetsregister om limpliga
l6sningarforhurbeslutsstod kanforlaggastillandravardadministrativa
system.
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BILAGA 1 - METOD

Vid utvirderingen har flera olika metoder anvénts for att belysa huruvida
de mal som satts upp med satsningen har uppnétts eller ej och for att finga
hur styrningen av satsningen har fungerat. Vardanalys har anvint sig av flera
olika datakéllor och analysmetoder, vilka presenteras nedan.

Vérdanalys har anvint sig av foljande datainsamlingsmetoder:

 Litteratur och dokumentstudier

« Analys 6ver limnade uppgifter i Ansékningshandlingar/Arsrapporter som
registren arligen lamnar till kansliet for Nationella Kvalitetsregister (2011,
2012 och 2013)

 Intervjuer med intressenter/experter pa omradet (var och host 2014)

+ Intervjuer med registerhéllare (var och host 2014)

« Intervjuer med verksamhetschefer (host 2014)

« Enkétundersokning till registerhéllare (viren/sommaren 2014)

« Enkatundersokning till verksamhetschefer inom landsting/regioner
(hosten 2014)

« Enkitundersokning till verksamhetschefer inom kommuner (hésten 2014)

« Fokusgrupper med patientféretradare (hosten 2014)

e Analys oOver forskningspublikationer som genererats av nationella
kvalitetsregister (hosten 2014)

» Tackningsgradsanalys (var 2014)

« Genomgang av registers, registercentrumens och cancercentrumens
hemsidor (var 2014)

« Sokning i mediedatabasen Retriever (var 2014)

Vérdanalys publicerade ar 2013 en rapport diar utvdrderingsplanen
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presenterades (Vardanalys 2013:6). I stora drag har den utvirderingplanen
foljts, men det finns vissa skillnader i det faktiska tillvigagéngssattet.
Skillnaderna beror pé att vi under utvarderingens gang har valt att 1agga 6kad
tyngdpunkt pa att beskriva komplexiteten i satsningens effekter i stillet for att
endast folja upp mal och indikatorer. Som foljd har Vardanalys fokuserat pa
att intervjua fler registerhéllare och dven verksamhetschefer.

I rapporten refereras till de metoder som mer utforligt finns beskrivna hér.

For de flesta mél har vi anvént en eller flera datakéllor. Vilka data som legat
till grund for utvardering av vilket mal finns beskrivet i tabell 1.
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Tabell 1. Férutom datainsamlingsmetoderna har vi ocksa valt att utvérdera mélen enligt
fsliande struktur.

Mal med satsningen Utvérderingsmetod
Slutgiltiga mal med Nationella Kvalitetsregister

Verksamhetsforbattring Enkét till verksamhetschefer inom Landstingen
Enkat till verksamhetschefer inom Kommunerna
Intervjuer verksamhetschefer
Litteraturgenomgéng
Enkét registerhallare

Intervjuer registerhallare

Registerforskning Ansakningshandlingar/Inrapportering till kansliet
Utveckling dver tid av antal projekt som registren lémnat ut data till
Utveckling av antalet publikationer som genererats frén registren éver tid
Analys av registerforskningen kontra annan klinisk svensk forskning
Enkét registerhéllare
Intervjuer registerhéllare
Litteraturgenomgdng

Allménheten ska kunna ta del av Ansdkningshandlingar

resultat och resultatdata ill patienter Interviuer med registerhdllare
Litteraturgenomgéng
Genomgang av registrens, registercentrumens och cancercentras
hemsidor
Samtal patientfdretrédare

Patientdelaktighet Ansdkningshandlingar
Intervjuer med registerhallare
Samtal patientféretréadare
Litteraturgenomgédng

Register inom sarskilt prioriterade Intervjuer med registerhéllare

omraden Litteraturgenomgdng

Samverkan med néringsliv Ansdkningshandlingar
Intervijuer med registerhallare
Samtal med LIF

Mal for forbatirade forutséttningar

Tackningsgrad Tackningsgradsanalys — dokumentstudie
Intervjuer registerhallare
Enkét registerhéllare

Litteraturgenomgdng

Onlinedata Intervjuer registerhéllare
Dokumentstudie/Ansdkningshandlingar
Enkat registerhallare

Lagstiftning Intervjuer registerhéllare
Dokumentstudie/Datainspektionen
Enkat registerhallare
Samtal patientféretréadare

[T-samordning Enkat registerhallare
Intervjuer registerhdllare
Litteratursammanstélining

Intervjuer verksamhetschefer
Satsningens organisation och styrning

Overgripande styrning av satsningen  Intervjuer med registerhéllare
Enkét registerhallare
Litteratursammanstéllining
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Tabell 2. Intressenter vi traffade under véren och hésten 2014.

Namn Arbetsplats

Bodil Klintberg F.d chef for SKL, kansliet for Nationella Kvalitetsregister
Bertil Lindahl SKL, kansliet f5r Nationella Kvalitetsregister
Méns Rosén SBU, forfattare till Guldgruvan

Petra Jonvallen Utredare, Riksrevisionen

Gasta Hiller QRC- Stockholm

Michael Stenvall Norrlands universitetsjuhus

Johan Ejerhed Danderyds sjukhus, debattdr

Mona Bostrém Socialdepartementet

Bengt Jarhult Debattor, lgkare

Gilbert Tribo Region Skane, Férenklingskommissionen (Fp)
Karolina Anfonov LIF

Darutover har Vardanalys emellanat haft kontakt med andra personer pa
kansliet for Nationella Kvalitetsregister, Socialdepartementet, Socialstyrelsen
och pa Uppsala Clinical Research Center (UCR).

Intervjuer med registerhéllare

Under varen och hosten 2014 genomfordes 32 semistrukturerade intervjuer
med registerhéllare for nationella kvalitetsregister. Vid nigra intervjuer deltog
fler representanter for registret sdsom koordinator eller utvecklingsledare.
Ett sd heterogent urval av register som mgjligt valdes ut enligt foljande
kriterier; startar, storlek pa tilldelande medel, forskning och geografisk
lokalisation. Vi intervjuade dven nagra registerkandidater. For intervjuerna
besokte Vardanalys Lund, Malmo, Goteborg, Umed, Stockholm och Uppsala.
Nagra register intervjuades ocksd pa telefon och via SKYPE. Intervjuerna
varade mellan en och en och en halv timme. Intervjuerna spelades in och
transkriberades varefter en kvalitativ innehallslanalys genomférdes. I
rapporten finns registerhallarnas perspektiv pa de olika fragorna belysta.
Nlustrerande anonyma citat frin intervjuer finns ocksd atergivna for att
skapa en bild av hur satsningen péverkat registren pa olika sétt. Vi valde
att majoriteten av intervjuerna skulle refereras till som anonyma da vi ville
att respondenterna skulle kdnna sig trygga med att kunna prata om vad
som helst under intervjuerna. I vissa fall har det varit svért att dolja vilket
register det handlar om och dar har vi skrivit ut vem som sagt det efter att
ha fatt godkdnnande fran registerhéllaren ifriga. For att garantera att det
inte uppstitt nigra missforstdind kontaktades alla registerhillare innan
publicering for att godkénna att deras citat, om d4n anonyma, publicerades.
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Tabell 3. Intervijuade kvalitetsregister under &r 2014.

Antal
kaplig Tilldelad:

Técknings-  publikationer medel
Register Region Startar grad* 2013 ar 2013
Amputations- och Protesregistret Syd 2010 42 0 1 000 000
Registret fér svenska bukvéiggsbrack Syd 2007 12 0 400 000
Svenska knéprotesregistret Syd 1975 100 10 2 850 000
Svenska fotledsregistret Syd 1997 100 12 400 000
CpuP -~ Uppfdliningsprogram fér Syd 2005 95 12 2500000

arn med cerebral pares

Andningssvikt Syd 1987 90 3 1 400 000
Internetbehandlingsregistret Sthim 2012 0 0 800 000
Graviditetsregistret Sthim 2011 85 6 3 500 000
Svensk Reumatologis Sthim 1996 83 49 4300000
Kvalitetsregister, SRQ
gzgﬁégl‘:’g’i:ﬁl‘ir‘fjvr‘;'i"e’s'egis'er Norr 1997 92 0 4200000
Register for systembehandling — PsoReg Norr 2007 65 2 000 000
[L‘:g;’r‘jm:;’gr"”e'“eg“'er e Norr 2004 100 0 600 000
Svenska PAH-registret Norr 2008 86 0 400 000
Kvalitetsregister fér hjérntumérer Norr 1999 85 1 780 000
fg'ff.lﬁé';‘]‘i‘:;”e"' kvolitetsregister Sthim 1999 90 4 1600000
Svenska barncancerregistret Sthim 1982 100 16 470 000
Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister Norr 2001 100 1 1 900 000
Luftvéigsregistren (RiksKOL+ NAR) Gbg 2009 32 0 4 000 000
SveDem - Svenska demensregistret Sthim 2007 30 18 2 000 000
Swedeheart Sthim 2008 94 40 7 000 000
oot et oo wes w5 omoe
dtion e e a0 s 9 2ame
Webrehab Gbg 2007 94 0 1 300 000
Héftprotes Gbg 1979 98 65 6 000 000
Nationella Diabetesregistret — NDR Gbg 1996 90 32 6 500 000
Svenska BPSD-registret Syd 2010 50 0 1 900 000
CF-registret Gbg 2012 95 5 400 000
Svenska hemofiliregistret Sthim 2012 0 0 400 000
FrEocon Notre ot w5 2w
Primarvardens kvalitetsregister Ej anslut 2012 0 0 2 850 000
Nationellt Qvalitetsregister fér Sthim 2009 30 B

Dentala Implantat (NQRDI)

*$Sjdlvrapporterad tackningsgrad
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Intervjuer med patientfretrédare

Under hosten 2014 bjod Vardanalys in patientforetradare for organisationer
som pé olika sdtt berérs av de nationella kvalitetsregistren. Totalt
bjods tio organisationer in. Av dessa trdffade Vardanalys tre stycken:
Prostatacancerforbundet,  Psoriasisforbundet, = Sara  Riggare (KI/
privatperson). Ytterligare tvd samtalades med 6ver telefon: Strokeférbundet
och Riksforbundet HjartLung. Motivet till att intervjua patientforetrddarna
var dels att undersoka deras syn pa den information om deltagande och
samtycke som liamnas innan patienter inkluderas i registren. Intervjuerna
behandlade ocksé deras syn pa registrens intresse for patientperspektivet
och deras eventuella inflytande i registerorganisationerna. Det ska papekas
att Vardanalys endast har traffat ett fatal patientforetradare, nagra siakra
slutsatser utifrdn detta ar darfor svart att dra. Daremot gav intervjuerna en
bild 6ver hur olika patientféretradare uppfattar registren, vilket redogors
for i resultaten. Detta bidrar med en mer nyanserad bild av intresset for
patientperspektivet och patientdelaktigheten i kvalitetsregistren.

Intervjuer med verksamhetschefer eller motsvarande

Vérdanalys kontaktade olika verksamhetschefer for intervju kring péa
vilket sédtt de nationella kvalitetsregistren kan vara anvidndbara eller ej for
forbattringsarbete i virden. Kommunerna kontaktades i samband med
utskick av enkit till verksamhetschefer, vissa tillfrigades slumpmassigt om
intervju och andra tillfrigades darfor att de horde av sig med 6nskan om att f&
utveckla sina enkétsvar. Totalt tio intervjuer utfordes under hosten 2014, varav
tva med kommuner. Intervjuerna varade i cirka 20 minuter. Materialet ar litet
och resultaten ska darfor tolkas med forsiktighet. Syftet med intervjuerna var
hypotesgenererande for vilka faktorer som paverkar om ett register anvinds
eller inte for forbattringsarbete.

Enkdtundersékningar

Inom ramen for utvidrderingen genomférdes tre webbaserade enkit-
undersokningar riktade till registerhdllare, verksamhetschefer inom
landsting/regioner, och verksamhetschefer inom kommunerna. Samtliga
enkiter bearbetades och godkidndes av SKL via deras enkitexpert.

Enkdtundersokning registerhdllare

Under varen 2014 genomforde Vardanalys en enkidtundersdkning i form av
en webbenkét riktad till alla registerhallare. Enkéten innehdll fragor som
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inte kunnat belysas av ansokningshandlingar eller andra kvantitativa data
som Vardanalys haft tillgang till. Enkaten pilottestades av tre personer som
antingen var fore detta registerhdllare eller var registerhallare for nagot
underregister. Darefter skickades enkiten ut till totalt 110 kvalitetsregister.
E-postadresser till registren erholls av kansliet for Nationella Kvalitetsregister.
Enkiten f6ljdes av tva stycken paminnelser. Totalt besvarades enkiten av 92
register, vilket gav en svarsfrekvens pa 84 procent. Av de svarande var 18
stycken registerkandidater under ar 2013. Enkaten besvarades ocksé av fyra
register som ir under uppstart. Det bor tilliggas att alla 92 registerhéllare
inte svarade pé varje fraga.

I analysen av enkatsvaren har individuella bedémningar gjorts 6ver vilken
urvalsgrupp som ska anvidndas for respektive fraga. Generellt redovisas
data for samtliga register. For vissa fragor togs registerkandidaterna bort ur
analysen for att aven belysa hur resultaten ser ut utan dessa. Eventuellt urval
redovisas i rapporten tillsammans med resultaten.

Enkait till verksamhetschefer inom landstingen/regionerna
Véardanalys har under hosten 2014 genomfort en webbenkét med syfte att
besvara om verksamhetscheferna inom sjukvarden anvint négot nationellt
kvalitetsregister for forbattringsarbete under &r 2013 i enlighet med det
uppsatta mélet. For att minska antalet enkiter valde Vardanalys att samla
olika utvirderingsfragor i en och samma enkit vars priméra fokus var att
utvirdera den nya patientlagen.

Enkéiten skickades ut till samtliga verksamhets- och klinikchefer pa alla
sjukhuskliniker och vardcentraler i Sverige. Avgransning gjordes sé att enbart
chefer som har direkt patientkontakt besvarade enkdten. Enkiten skickades
till 1 872 chefer och tre paminnelser skickades. Totalt svarade 375 personer pa
enkiten, det vill sdga en svarsfrekvens pé 20 procent.

De frégor som stalldes, och som var relevanta for denna studie, var:

1. Jag som svarar &r chef pa en:

(Olika typer av verksamheter)

2. Vilken driftsform har den verksamhet du ansvarar for?

(Offentlig verksamhet/Privat, vinstdrivande verksamhet/Privat, idéburen
verksamhet)

3. Hur ménga nationella kvalitetsregister rapporterar din verksamhet till?

(Inget/1/2/3/4/>4/ Vet €))
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4. Vilka nationella kvalitetsregister rapporterar din verksamhet till?

(Fritextruta)

5. Har du (eller person du delegerat till) aktivt anvént minst ett nationellt
kvalitetsregister for forbéttringsarbete pa er enhet/klinik/avdelning etc.
under 2013?

(Ja/Nej/ Vet €j)

Nedan fo6ljer ndgra fragor om hur du upplever kvalitetsregister. Om du
rapporterar till mer dn ett register ber vi dig att svara for det register du har
mest erfarenhet av att rapportera till.

6. Vanligen ange vilket register dina svar gdller:

(Fritextruta)

7. Ange i vilken grad du instammer i fljande péstéenden:

(1. Inte alls/2./3./4./5. 1 hog grad/ Vet €j)

a) Registrets variabler ar relevanta for de patienter som omfattas av registret.
b) Det 4r latt att himta ut data fran registret.

c) Registret bygger pa effektiva IT-system.

d) Registret dr anvdndbart i verksamhetens forbattringsarbete

e) Registret innehéller tillforlitlig data

f) Registret ar anvandbart for forskning

g) Registret innebar mycket merarbete i form av t.ex. dubbelregistreringar

8. Anser du att den sammantagna nyttan av kvalitetsregistret star i relation fill
kostnader och tidsinsatser?

(1. Inte alls/2./3./4./5. 1 hog grad/ Vet €j)

Enkdt till verksamhetschefer inom kommunerna

Kommunernavaldesutsomdelvisslumpmaéssigaurval med 6verrepresentation
av kommuner med ménga invénare. Samtliga kommuner med Gver 100 000
invinare deltar. Darefter valdes slumpmassigt hilften av alla kommuner med
50 000 till 100 000 invanare ut, var femte kommun med 6ver 20 000 och upp
till 50 0oo valdes och slutligen ungefér var tionde med invanarantal frén noll
upp till 20 000. Totalt valdes 63 kommuner ut.

Varje kommun kontaktades for att f4 e-postadress till den/de
verksamhetschefer inom de omréden dar nationella kvalitetsregister finns.
Det finns en relativt stor metodologisk problematik kring detta dd kommuner
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ar olika organiserade och olika stora och att hitta “ratt” person for att svara pa
enkaten var svart. Generellt anvinde Vardanalys sig aven modell for att avgora
det dér den lagsta niva pa chef som hade kvalitets- och forbattringsarbete pa
sitt bord och skickade enkiten till denne.

For att forsoka kontrollera for att olika kommuner har olika antal
svaranden pga. olika strukturer eller olika tolkning av vad vi frigade efter
med “verksamhetschef” gjorde vi medelvirde for varje kommuns svar och
14t det sedan vikta i relation till kommunens befolkningsstorlek. Vi utgick da
fran ett index dar storsta kommunen, det vill sdga Stockholm, fick index 1
och 6vriga kommuner sedan delades pa Stockholms befolkningsstorlek for att
tilldelas index. Vi delade dven in kommunerna i storlek for att studera vilka
skillnader som fanns mellan kommuner. Vi valde da att dela in dem i tolv sma
kommuner (0—20 000 invanare), 25 medelstora kommuner (20 001-100 000
invanare) och 15 stora kommuner (mer 4n 100 000 invanare).

Fragorna som stdlldes var samma som fraga 5, 6, 7a—f och 8 i
landstingsenkiten. Utéver dem stélldes foljande fréagor:

1. Vanligen ange vilken kommun du arbetar i

(Rullgardinsmeny med de 63 slumpmaéssigt utvalda kommunnamnen.)

2. Ar du verksamhetschef?

(Ja/Nej)

3. Vanligen ange till vilken grad du instdmmer i féljande pastaenden:

(1. Inte alls/2./3./4./5. 1 hog grad/ Vet €j)

- Det ar viktigt att kunna jamfora och folja upp den egna verksamheten
over tid

- Det &r viktigt att kunna jaimfoéra den egna enhetens data med andra
enheter

4. Vanligen markera nedan det/de register som din verksamhet rapporterar ill:

(Senior alert/Svenska palliativregistret/BPSD/Svenska demensregistret/
Nationellt kvalitetsregister for barn- och ungdomshabilitering HabQ/
Riksit/RiksSar/Likemedelassisterad rehabilitering vid opiatberoende
LAROS/Kvalitetsregister for uppféljning av behandling inom barnpsykiatri
Q-bup/Svenskt beroenderegister/Inget avovanstiende/Annat (fritextruta))

Enkaten till kommunernas verksamhetschefer skickades ut hdsten 2014. Totalt
ingick 566 verksamhetschefer och vi fick svar fran 392, frdn sammanlagt 52
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olika kommuner. Svarsfrekvensen pé enkéten blev 70 procent. D4 inte alla
kommuner over huvud taget &dterkom med respons pd vira forfragningar
har vi fatt skatta antalet verksamhetschefer som borde ha besvarat enkéten
i vissa kommuner for att kunna berékna svarsfrekvensen. Detta gjordes som
ett medelviarde frdn andra kommuner med lika stort invinarantal som den
uteblivna kommunen.

Analys av forskningsmalet

Antalet projekt som registren ldmnat ut data till 4r ett aggregerat mél for
samtliga register, det vill sidga det ar det total antalet utlimnanden som ska
Oka. Malet gar att utviardera dé det finns data frin ar 2011, det vill sdga innan
satsningen paborjades och for r 2013 i form av en separat datainsamling som
kansliet genomforde under varen 2014.

Forutom antalet forskningsprojekt som de nationella kvalitetsregistren
ldmnat ut data till har Vardanalys &ven valt att titta ndrmare pa:

« antalet vetenskapliga publikationer 6ver tid, 2009—2013

 antalet doktorander som anvinder sig av registerdata (uppgifter fran enkit
registerhallare)

« hur registerforskningen star sig i forhallande till annan klinisk forskning,
2012 och 2013

Listor over registrens publikationer for ar 2012 och 2013 erhélls av kansliet
for Nationella Kvalitetsregister. Karolinska universitetsbiblioteket tog sedan
fram journal impact factor (JIF) och citeringsgrad for publikationerna fran
registren. Nar analyserna gjordes genomfordes ocksé en rensning som utgick
fran publikationsér. En bibliometrisk analys genomférdes for att kunna
jamfora registrens forskning gemensamt mot annan klinisk svensk forskning.
For denna analys selekterades tva utsnitt av svensk klinik forskning som
bedrivits pa universitetssjukhus under samma tidsperiod fram. Resultaten
av analysen bor tolkas med forsiktighet eftersom antalet publikationer for
registren dr sa pass fa att en eller ett par publikationer med hog citeringsgrad
kan paverka medelviardet ganska mycket.

De indikatorer som anvandes listas nedan och en nidrmare beskrivning av
indikatorerna finns i Karolinska Institutets indikatorforteckning pa http://
kib.ki.se/node/147545:

Registrera flera eller analysera mera?



Bilagor

« Antalet publikationer ar 2012, 2013.

+ Medel JIF: Genomsnittlig Thomson Reuters impactfactor (JIF) for
publikationernas respektive tidskrifter.

e Medel JCf: Genomsnittlig filtnormerad citeringsgrad for de tidskrifter
som publikationerna férekommer i.

« C: Antal sammanlagda citeringar till enhetens publikationer.

e Cf: medelvirdet for den filtnormerad citeringsgrad, citeringsgraden
divideras med medelvardet for hela viarldens publikationer inom samma
dmnesomrade, samma publiceringsar och samma dokumenttyp.

e Summa Cf: Summan av den féltnormerade citeringsgraden, kan ses som
ett matt pa det totala genomslaget for de citerade publikationerna.

« Share top 5 %: Andel publikationer som tillhor de 5 % mest citerade inom
sitt falt, ar och artikeltyp.

« Count top 5 %: Antal publikationer som tillhor de 5 % mest citerade inom
sitt falt, ar och artikeltyp.

Allaberakningar ar ickefraktionerade, det vill siga avser hela artiklar som inte
dividerats med antalet forfattare eller adresserade organisationer. For 2013
och 2014 har inga féltnormerade indikatorer tagits fram da indikatorvardet
inte hunnit stabilisera sig Annu. Observera att viarden for 2014 6verhuvudtaget
ar olampliga att anvinda da alla publikationer fran det aret dnnu inte kan
riknas. I de sammanstillningar Vardanalys tog del av fanns 40 stycken
publikationer som publicerats under 2014 trots att data endast skulle omfatta
2012 och 2013.

Vi har i jamforelsen slagit ihop alla register som en jamforelsegrupp,
samforfattade publikationer mellan tva eller flera register riknas hir inte
flera ganger.

En bedomning kan goras av impact for de tidskrifter som artiklarna fran
respektive register dr publicerade i. Traditionellt anvinds Journal Impact
Factor frdn Thomson Reuters (JIF) som en proxy for tidskriftskvalitet. Dock
skiljer sig citeringsmonstret &t mellan olika discipliner varfor inte forskare
inom alla discipliner har majlighet att uppnd samma Impactfaktorer. Darfor
anvinds dven en filtnormerad tidskriftsindikator, JCf, som jamforelsematt.

Det gar ocksa att titta pa antalet citeringar till publikationer fran respektive
kvalitetsregister. P4 grund av det ldga antalet publikationer gir det inte att
berikna faltnormerade viarden varfér man i tolkningen méaste komma ihag att
citeringsmonstret skiljer sig &t mellan discipliner.
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Analys av tackningsgraden

En genomgang av alla nationella kvalitetsregisters angivna tackningsgrad
redovisas samlat i promemorian Nationella kvalitetsregisters tackningsgrad
— beskrivning, berikning och bedémning p& Vardanalys hemsida. Déar
redovisas ocksa tdckningsgrad uppdelat efter diagnosomrade. Underlaget
for bedomning av kvalitetsregistrens tackningsgrad bestar huvudsakligen av
registrensansokningshandlingar, Socialstyrelsenstickningsgradsjaimforelser,
samt registrens arsrapporter och hemsidor.

Huvudsakligen har ansokningshandlingarna 2012 och 2013 anvéants som
underlag for rapporten. Foretradesvis har de frigor som ror inrapportering
och tackningsgrad anvints (www.kvalitetsregister.se).

Fordekvalitetsregistersom genomfértsamkorningarmedhilsodataregister
pd Socialstyrelsen har Socialstyrelsens rapportserie “Rapporteringen
till nationella kvalitetsregister och hilsodataregistren — jamforelser av
tackningsgrad” ar 2012 och 2013 (Socialstyrelsen 2012; Socialstyrelsen 2013)
samt tidigare tickningsgradsjimforelser som bilagor till rapportserien Oppna
jamforelser av hédlso- och sjulvirdens kvalitet och effektivitet varit en viktig
killa (Socialstyrelsen och SKL 2009a; 2009b; 2010; 2011).

I nagra fall har registrens arsrapporter eller hemsidor anvints som
underlag. Socialstyrelsens statistikdatabaser har anvénts fér en uppskattning
av storleken pa vissa patientgrupper. (www.socialstyrelsen.se/statistik/
statistikdatabas)

Register som startat 2012 eller 2013 ingdr inte i granskningen. Totalt har 93
register bedomts. Uppdraget har inte medgivit en egen systematisk sokning av
epidemiologiska studier eller andra prevalens- eller incidensuppskattningar.
Ingen systematisk sokning i Socialstyrelsens databaser eller andra kallor for
prevalens- eller incidensuppskattingar har gjorts. I négra fall har det varit
svart att fa klarhet i aktuell tackningsgrad, i dessa fall har den av registret
angivna tickningsgraden redovisats trots att den inte kunnat bekréftas fran
andra kallor.

Oberoende granskare av promemorian Nationella kvalitetsregisters
tackningsgrad — beskrivning, berdkning och bedomning var: Max Koster,
Registerservice, Socialstyrelsen, Bertil Lindahl, kansliet fér Nationella
Kvalitetsregister
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Tabell 1. Sammanstallining &ver nationella kvalitetsregisters téckningsgrad. Tabellen innehédller
uppgifter om register som har startats senast ar 2011.

Registernamn
The Swedish National CLP Registry
Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister

Nationellt kvalitetsregister for kateterablation

Nationellt kvalitetsregister for assisterad befruktning

- QIVF

Nationellt Kvalitetsregister fér Cervixcancerprevention

Nationellt register fr peniscancer
Kvalitetsregistret InfCareHIV

Nationella prostatacancerregistret — NPCR
Scandinavian Obesity Surgery Register - SOReg
Nationellt kvalitetsregister for hudmelanom
Nationella njurcancerregistret

Svensk kvalitetsregister fér huvud- och halscancer
Svenska Héftprotesregistret

Nationellt Kvalitetsregister fér behandling av
kolorektalcancer

Svenska testikelcancerregistret - SWENOTECA
Nationellt lungcancerregister

Svenska knéprotesregistret

Kvalitetsregister for cystisk fibros — CF register

Svenska Cornearegistret

Scandinavian Quality Register for Thyroid, Parathyroid

and Adrenal surgery - SQRTPA

Uppféliningsprogram fér barn med cerebral pares

- CPUP
Nationella bréstcancerregistret

Uppfsliningsprogram vid spinal dysrafism och
hydrocefalus - MMCUP

Nationellt Kvalitetsregister fér Bl&scancer
Neurorehabregistret — WebRehab
Kvalitetsregistret fér Gynekologisk Onkologi
Nationella Kataraktregistret
Blodcancerregistret

Svenska intensivvardsregistret — SIR
Graviditetsregistret

Svenska hiart- lungréddningsregistret

Nationellt Register dver Smértrehabilitering — NRS
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Startar

1999
2001
2004

2006

2007
2000
2003
1996
2005
1990
2004
2008
1979

1995

1995
2002
1975
1992
1996

2004

2005

2007

2011

1997
2007
2008
1992
1997
2001
2011
1990
1998

Téckningsgrad
% Typ*
100 Uppskattning
100 Uppskattning
100 Uppskattning
100 Samksrning
100 Samkadrning
99 Samkarning
99 Samkérning
98,5 Samkérning
98,5 Samkarning
98 Samkadrning
98 Samkarning
98 Samkarning
97,5 Samkarning
97,1 Samkérning
97 Oklart
97 Samkérning
96,9 Samkérning
95 Samkérning
95 Uppskattning
95 Anslutningsgrad
95 Uppskattning
95 Samkarning
95 Samkadrning
94 Samkérning
94 Oklart
94 Samkérning
92,7 Samkérning
92 Samkérning
92 Anslutningsgrad
90,1 Samkarning
90 Uppskattning
90 Anslutningsgrad
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(Tabell 1, forts.)

Téckningsgrad
Registernamn Startar % Typ*
Svenska skulder- och armbégsregistret 1999 90 Samkérning
Registret Neuromuskuléra Sjukdomar i Sverige (NMiS) 2010 90 Oklart
Svenska korsbandsregistret 2005 89,4 Samkarning
Nationella kvalitetsregistret for stroke — Riks-Stroke 1994 87,6 Samkarning
Natioz\ellt kvalitetsr?gister for cancer i lever, 2008 87 Seml i
gallblasa och gallvagar
Svenska Hypofysregistret 1991 86,9 Samkérning
Barnobesitasregister i Sverige — BORIS 2005 86,9 Anslutningsgrad
Nationellt kvalitetsregister inom gynekologisk kirurgi 1997 86,7 Samkarning
- Gynop
Nationellt réttspsykiatriskt kvalitetsregister 2008 86,5 Samkadrning
Svenska PAH-registret — SPAHR 2008 86 Samkérning
Svenskt kvalitetsregister for karlkirurgi — Swedvasc 1987 85,1 Samkadrning
l_\laﬁonellt register fr Esofagus och Ventrikelcancer 2006 85,1 Samkarming
Kvalitetsregistret fér hjarntumérer 1999 85 Oklart
Svenskt kvalitetsregister for gallstenskirurgi — GallRiks 2005 84,6 Samkadrning
ls\lvovtgaggllot,r\(‘agister for medfédda hjartsjukdomar — 1998 84 paiitepard)
Nationellt register f5r hjartintensivvard, kranskérls-
rontgen, PCI, hjartkirurgi och sekundérprevention — 1995 83,5 Samkérning
SWEDEHEART
Andningssvikiregistret — Swedevox 2004 83 Samkérning
Nationellt kvalitetsregister for héftfrakturpatienterna -
och deras behandling — RIKSHOFT 1988 82 Samkérning
Handkirurgiskt kvalitetsregister — HAKIR 2010 80 Uppskattning
Svenskt Brackregister 1992 79,9 Samkadrning
Svenska ryggregistret — SWESPINE 1993 77 Samkarning-delvis
thiopellt kvalitetsregister fér barn- och ungdomsha- 2005 77 Uppskattning
bilitering
BOAregistret — Battre Omhéndertagande av patienter 2008 77 Ubrakaiining
med Artros
Svenska Multipel Skleros Registret — SMSreg 2001 76,4 Samkarning
Kvalitetsregister ECT 2010 75,8 Samkérning
Nationella Diabetesregistret — NDR och NDR-Barn/ _—
SWEDIABKIDS 1996 75,6 Samkérning
Svenskt NjurRegister SNR 2007 75,3 Samkadrning
Svensk Reumatologis Kvalitetsregister — SRQ 1996 74,8 Samkérning
Nationellt kvalitetsregister for éron-, nds- och halssjuk- .
vard - ONH ° ! 1997 74,4 Samkdrning
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(Tabell 1, forts.)

Registernamn
Nationellt Kvalitetsregister fér Infektionssjukdomar

Nationellt Register fér Cancer i Pankreas och
Periampullért

Makularegistret

Svenskt Perioperativt Register

Svenska Barncancerregistret

Register for systembehandling — PsoReg
Svenska Fotledsregistret

Svenska palliativregistret

Senior alert - Ett nationellt kvalitetsregister fér vérd
och omsorg

Nationellt register fér Atrialt flimmer
och Antikoagulation — AuriculA

Svenskt register for beteendemdssiga och psykiska
symtom vid demens — BPSD-registret

Svenskt Kvalitetsregister fr Karies och Parodontit —
SKaPa

Svenska Barnreumaregistret
Svenska Demensregistret — SveDem
Amputations- och Protesregistret

Nationellt register fr inflammatorisk tarmsjukdom —
SWIBREG

Svenska Traumaregistret

Nationellt Kvalitetsregister fér att férbéttra varden
fér patienter med astma och KOL i Sverige -
Luftvéigsregistren

Lakemedelsassisterad Rehabilitering av Opiatberoende

- LAROS

PIDcare

Nationella kvalitetsregistret for psykosvérd — PsykosR
Nationellt kvalitetsregister for hjartsvikt — RiksSvikt

Swedish Sleep Apnea Registry — Svenska
Sémnapnéregistret

Nationellt kvalitetsregister fér bipolér affektiv sjukdom
- Bipol&R

Svenska Barnnjurregistret

Svenskt Beroenderegister — SBR

Nationellt kvalitetsregister for étstéring — RIKSAT
Svenska frakturregistret — SFR

Registret fr Svenska Bukvéggsbréick

Registrera flera eller analysera mera?

Startar
2007

2009

2003
2011
1982
2007
1997
2005

2006

2006

2010

2007

2009
2007
2010

2005

2010

2009

2009

2011
2002
2003

2010

2004

2009
2009
1999
2010
2007

Bilagor

Téckningsgrad
% Typ*
72 Samkérning-delvis
70 Oklart
67 Samkadrning
66 Anslutningsgrad
65,1 Samkadrning
65 Samkarning
63,1 Samkarning
62,3 Samkadrning
57 Uppskattning
50 Samkérning
50 Anslutningsgrad
45 Uppskattning
44,9 Samkdrning
43,4 Samkarning
42 Anslutningsgrad
40 Uppskattning
40 Samkérning-delvis
32 Anslutningsgrad
32 Oklart
32 Uppskattning
30 Uppskattning
30 Oklart
30 Uppskattning
27,4 Samkarning
27 Anslutningsgrad
22 Anslutningsgrad
20,3 Samkdrning
20 Samkérning-delvis
12 Uppskattning
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Bilagor

(Tabell 1, forts.)

Téckningsgrad
Registernamn Startar % Typ*
Nationellt kvalitetsregister fér svarldkta sar - RiksSér 2008 9 Anslutningsgrad
Kvalitetsstjarnan 2000 0 Oklart
Nationellt kvalitetsregister fér behandlingsuppfdlining
av sdkerstéilld ADHD - BUSA. 2004 0 Oklart

* Anslutningsgrad: Andel av méjliga kliniker som rapporterar. Dessa ér grénmarkerade ovan da
det per definition inte dr tdckningsgrad som mdts.

Uppskattning: Antal patienter &r uppskattat utifrén lokala data eller epidemiologiska studier
Samkérning: Tackningsgradsj@mfsrelse har skett mot halsodataregister eller motsvarande
Samkérning-delvis: Tackningsgradsjémfdrelse har fér del av registret skett mot hélsodataregister

Oklart: Oklart vad den angivna tdckningsgraden faktiskt avser.

Har registret endast uppfyllt anslutningsgrad men har l&g téckningsgrad ingér det inte i analysen
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Registrera flera eller analysera mera?

Delutvardering av satsningen pd nationella
kvalitetsregister

Vardanalys har regeringens uppdrag att utvardera satsningen pa

de nationella kvalitetsregistren ar 2012-2016. Denna rapport &r en
delutvardering av satsningen och innehdller en analys av de férsta tvéa
arens maluppfyllelse, organisation och insatser. Den sammantagna
bilden ar att utvecklingen gar starkt framét inom vissa omraden, men
att det kvarstar stora utmaningar inom andra omraden. Rapporten
lédmnar ett antal rekommendationer for att justera satsningens
utformning infor de dterstdende tva dren av satsningen.

Myndigheten for vardanalys (Vardanalys) uppgift ér att ur eft
patient-, brukar- och medborgarperspektiv félja upp och analysera
halso- och sjukvarden, tandvarden och granssnittet mellan vérden
och omsorgen. Vardanalys har patienternas och brukarnas behov
som utgdngspunkt i sina granskningar. Myndigheten ska ocksa
verka for att samhdllets resurser anvands pa basta satt for att
skapa en sa god halsa och patientupplevd kvalitet som majligt.
Syftet Gr att bist& varden och omsorgen med att férbattra kvalitet
och effektivitet — forbattringar som ytterst ska komma patienter,
brukare och medborgare fill del.

P> vardanalys

<



