Rapport 2013:6

Satsningen pa Nationella
Kvalitetsregister

Forslag pa utvarderingsplan 2013-2017

P> vardanalys

<



Citera gdrna ur Vardanalys publikationer,
men ange alltid kalla.

© Myndigheten for vardanalys
Grafisk form: Les Creatives Sthim
Tryck: TMG Sthlm, Stockholm 2013
ISBN: 978-91-87213-13-7
www.vardanalys.se



Satsningen pa Nationella
Kvalitetsregister

Forslag pa utvarderingsplan 2013-2017

P vardanalys

<






Beslut

Beslut om denna rapport har fattats av Myndigheten for vardanalys styrelse. Utredare
Adam Sandebring har varit foredragande. I den slutliga handlaggningen har vetenskapligt
ansvarig Joakim Ramsberg och analyschef Christofer Montell deltagit.

Stockholm 2013-08-20
Mpyndigheten for vardanalys

Eva Lindstrom Anders Anell
Styrelseordforande Styrelseledamot
Eva Fernvall Mef Nilbert
Styrelseledamot Styrelseledamot
Marten Schultz Karin Tengvald
Styrelseledamot Styrelseledamot

Fredrik Lennartsson
Muyndighetschef

Adam Sandebring
Foredragande

Satsningen pa Nationella Kvalitetsregister 5






Forord

Myndigheten for vardanalys (Vardanalys) har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram en
utviarderingsplan for statens och Sveriges Kommuner och Landstings (SKL) gemensamma
satsning pd Nationella Kvalitetsregister. Utvirderingsplanen ska avrapporteras till
regeringen senast den 15 september 2013. Satsningen omfattar cirka en och en halv miljard
kronor 6ver fem é&r. Vardanalys utvirderingsplan ska ligga till grund for en langsiktig och
dterkommande utvirdering av satsningen.

I denna rapport presenteras ett forslag pa utvarderingsplan. Arbetet har genomforts av
utredare Adam Sandebring. I projektgruppen har ocksd Joakim Ramsberg, vetenskapligt
ansvarig, ingatt.

Vérdanalys skulle vilja tacka det Nationella Kvalitetsregisterkansliet, sarskilt Bodil
Klintberg, for att ha bistatt oss med information om satsningen och faktagranskat
utvirderingsplanen. Vi skulle ocksa vilja tacka alla som har tagit av sin tid for att bidra med
sin kunskap om kvalitetsregister till rapporten. Vi vill ocksa rikta ett tack till foljeforskarna
fran Karolinska Institutet, Hogskolan i Jonkoéping och Uppsala universitet, som bjudit in
oss att nirvara vid sina forskarseminarier. Sist men inte minst vill vi tacka de forskare som
direkt bidragit med material till utvdrderingsplanen, docent Yvonne Wengstrom och
hennes forskargrupp, samt docent Rickard Ljung, bada Karolinska Institutet.

Stockholm i augusti 2013

Fredrik Lennartsson
Myndighetschef
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Sammanfattning

Under fem &r kommer staten och vardens huvudméin gemensamt att satsa drygt en och en
halv miljard kronor pé att utveckla de Nationella Kvalitetsregistren. Myndigheten for
vardanalys (Vardanalys) har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram en utvirderingsplan
for satsningen. Utvirderingen ska utgd fran den Overenskommelse om Nationella
Kvalitetsregister som staten och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) har enats om. I
denna rapport beskrivs Vardanalys forslag pa utvarderingsplan.

VARDANALYS FORSLAG PA UTVARDERINGSMODELL

Vardanalys forslag syftar till att utvardera hur alla lankar i kedjan av organisation, resurser
och insatser har verkat for att na satsningens syften och mal pa ett effektivt sitt.
Vérdanalys foreslar darfor en utvardering som innehéller tre block (se bild nedan):

Férdjupade analyser

1 Huvudutvérdering 2
(2014 och 2017)

(2014 och 2017)

Nas malen i 6verenskommelsen? Tre férdjupade analyser pa sarskilt viktiga

utvecklingsomraden:

Utvarderingsfraga 1: | vilken utstréckning har de

uttalade malen med satsningen uppnatts? + Patientnytta: Hur kan satsningen stimulera
registren att bidra med storsta mojliga nytta i

* Indikatorbaserad utvardering som belyser
v ¥ motet mellan patienten och varden?

utvecklingen av malen fér satsningen.

Register och styrning: Vilka &r férutsattningar
na, méjligheterna och riskerna med att anvanda
registren i styrningen av varden?

Utvéarderingsfraga 2: Ar organisation och
insatser &ndamalsenliga fér att uppna
satsningens mal?

Varddata 2.0: Vilka strategiska vagval star

* Huvudsakligen kvalitativ utvardering som
belyser vad som ligger bakom indikatorernas
utveckling.

3 Samlad utvérdering (2017)

Utifran Huvudutvirdering och Férdjupade analyser:

« Status avseende Gverenskommelsens alla delar

Sverige infor vad géller utvecklingen av
informationsinfrastrukturen och vilken roll har
kvalitetsregistren i detta?

« Framgangsfaktorer och hinder for att uppna éverenskommelsens mal och syfte
+ En 6vergripande analys av nyttan av kvalitetsregister fér vardens utveckling och for

den enskilde patienten

+ Rekommendationer for den fortsatta strategiska utvecklingen
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Block 1: Huvudutvardering av om satsningen nar malen

I huvudutvirderingen gir vi forst igenom malsittningarna i 6verenskommelsen mellan
staten och SKL och undersoker om de ar rimliga och uppféljningsbara. Vi utvecklar
effektmaélen i 6verenskommelsen si att vi kan mita om satsningens overgripande syften
verkligen nds. En utvdrdering ska sedan genomféras for varje effektmél med hjilp av
utvecklade métt och indikatorer. Mélen i 6verenskommelsen omfattar féljande omréden:

e Datakvalitet

e Oppen redovisning av resultat

¢ Forskning och innovation

e Patientdelaktighet

o Okad anvindning for verksamhetsforbittring

o En statistiskt sdkerstilld forbattring av vardens kvalitet

e Varden ska minst behalla sin relativa effektivitet internationellt
e It-samordning

e Patientintegritet

I huvudutvarderingen utreder vi dven i vilken utstrackning organisation och insatser ar
dndamalsenliga for att nd malen. Denna del av utvirderingen dr kvalitativ och belyser
orsakerna till varfor maéatten och indikatorerna har utvecklats som de har gjort.
Huvudutvirderingar avrapporteras 2014 och 2017.

Block 2: Tre fordjupade analyser pa sarskilt viktiga utvecklingsomraden

Det finns ocksé négra sarskilt viktiga strategiska fragor som staten och vardens huvudméan
bor analysera vidare for att sikerstilla att satsningens resurser — och i forlangningen alla
de resurser som satsas pa registren — anviands pa ett effektivt sitt. Fragorna beror dels hur
registren kan anviandas for att addera mervarde for patienterna redan idag, men dven hur
registren kan passa in och bidra till morgondagens styrning och kvalitetssikring av varden.
De tre omréden Vérdanalys ser som nodvindigt att genomfora fordjupade analyser pé ar:

e Patientnytta: Hur kan satsningen stimulera registren att bidra med storsta
mojliga nytta i motet mellan patienten och varden?

e Register och styrning: Vilka ir forutsittningarna, mojligheterna och riskerna
med att anvinda registren i styrningen av varden?

e Varddata 2.0: Vilka strategiska vigval star varden infor vad géller utvecklingen av
informationsinfrastrukturen och vilken roll har kvalitetsregistren i detta?

Resultaten fran de férdjupade analyserna presenteras i separata publikationer men ingar
aven i utvarderingsrapporterna 2014 och 2017.
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Block 3: Samlad utvardering

Huvudutvirderingar publiceras 2014 och 2017. Rapporten 2014 kommer att innehélla
rekommendationer om vilka insatser som méste sittas in for att na satsningens syften. I
rapporten 2017 presenteras en samlad utvirdering av nyttan av kvalitetsregister for
vardens utveckling och for den enskilde patienten — utifrdn huvudstudien och de tre
fordjupade analyserna pa sirskilt viktiga utvecklingsomraden. I rapporten 2017 kommer vi
dven syntetisera resultaten fran foljeforskningsprojekten vid Karolinska Institutet, Uppsala
universitet och Hogskolan i Jonkdping, samt annan relevant forskning och utveckling pé
omradet. Rapporten 2017 med den samlade analysen av satsningen kommer #ven att
innehalla rekommendationer om strategiska utvecklingsomraden och insatser for att
vidareutveckla vardens informationsinfrastruktur.

TOTALT PUBLICERAS FEM RAPPORTER

Totalt planerar Vardanalys att publicera fem rapporter om satsningen. Utéver
publikationerna av huvudutvirderingen och den samlade utvirderingen publiceras dven
tre rapporter utifran de fordjupade analyserna.

2014: Huvudutvdrdering

2014: Fordjupad analys: Patientnytta

2015: Fordjupad analys: Registren och styrning
2016: Fordjupad analys: Varddata 2.0

2017: Samlad utvdrdering: En huvudutviardering, en sammanfattning av alla
fordjupade analyser och en genomgang av kunskapsldget (till exempel f6lje-
forskningen).

Utvarderingen skapar varde for flera aktorer

Vérdanalys ambition ar att utvirderingen av satsningen ska bidra med nytta till flera av
satsningens intressenter. Den nytta som vi ser att de huvudsakliga intressenterna kan ha av
en bred utvirdering av satsningen inkluderar bland annat:

e Patienterna: Registrens potential att bidra till 6kad patientnytta realiseras i storre
utstrackning — och patientintegriteten starks.

e Vardens huvudman: Far ett battre underlag for styrning och kvalitetssikring av
hélso- och sjukvéarden.

e Professionerna: Att kvaliteten pé registren stédrks utifran professionernas behov
och att problemen med exempelvis 6kad administration och dubbel-registrering
minskar.

e Forskningen: Ett fokus pa datakvalitet, forbattrad tillganglighet till data och
bittre redovisning av data bidrar till att det blir ldttare att forska pé registren.

e Regeringen: Far bittre underlag for att fatta strategiska beslut och styra hilso- och
sjukvarden fran ett nationellt perspektiv.
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FORSLAG PA TIDSPLAN OCH FINANSIERING

Vérdanalys foreslar foljande uppldgg och finansiering av utvirderingarna — samt

tidsschema f6r fem separata rapporter att publiceras 2014-2017:

2014 2015 2016 2017

Huvudutvardering

Avrapporteringsar

3 000 000 kr

Datainsamlande ar

Slutrapport

4 000 000 kr

Fordjupade analyser

Patientnytta 2 000 000 kr
Register och styrning 2 000 000 kr
Varddata 2.0 _
Totalkostnad per ar 5000 000 kr 4 000 000 kr 4 000 000 kr 4 000 000 kr
1 dec: Huvudut-
Publikationsdatum vardering égggter -
for rapporter 1 dec: styrning

Okad patientnytta
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Uppdrag: Att ta fram en utvarderingsplan for satsningen

1 Uppdrag: Att ta fram en
utvarderingsplan for satsningen

Myndigheten for vardanalys (Vardanalys) har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram en
utvarderingsplan for statens och Sveriges Kommuner och Landstings (SKL) gemensamma
femériga satsning pd Nationella Kvalitetsregister. Uppdraget ska utgd frin de mél som
regeringen och SKL har satt upp i sin 6verenskommelse om Nationella Kvalitetsregister.
Uppdraget ska aterrapporteras till regeringen den 15 september 2013 (se bilaga 1).

1.1 FORBATTRINGSARBETE DET URSPRUNGLIGA SYFTET

Det ursprungliga syftet med kvalitetsregistren var att utgora underlag till kontinuerligt och
systematiskt forbattringsarbete, vilket ocksa ar deras priméra syfte enligt patientdatalagen.
Enligt patientdatalagen definieras ett kvalitetsregister som en automatiserad och
strukturerad samling av personuppgifter som inréttas sarskilt for &ndamélet att
systematiskt och fortlopande utveckla och sikra vardens kvalitet (21).

Det finns stora forvantningar fran manga olika intressenter och anviandare av
kvalitetsregistren att de ska kunna spela en avgorande roll for den fortsatta utvecklingen av
kunskapsuppbyggnaden inom hilso- och sjukvardssektorn. Det finns ocksa flera exempel
pa hur kvalitetsregister har anvints for att finna och sprida "best practice” i varden.

I rapporten "Guldgruvan i hilso- och sjukvirden” menade dock forfattarna att det krévs
ett fortsatt utvecklingsarbete for att realisera registrens och den insamlade informationens
fulla potential. Rapporten pekar pa problem sévil med inmatning av data, som behandling
och aterforing av resultat. Det saknas ocksa kvalitetsregister pé vissa omraden och for stora
patientgrupper (22).

I september 2011 enades darfor staten och SKL. om en gemensam satsning pa att
utveckla Nationella Kvalitetsregister. Satsningen innehéller dels en finansiering pa 260
mkr for 2012 — sedan 320 mkr 2013-2016 - och en nationell organisation med ett kansli
placerat pd SKL. — som ska fordela medel och driva arbetet framéat. Organisationens
huvuduppgift ar att 6ka kvaliteten i och anvandningen av befintliga kvalitetsregister (27).

Staten och SKL enades ocksd om att en samlad utvdrdering av satsningen pa
kvalitetsregister bor genomforas. Den forsta utvirderingen skall genomforas 2014 och den
andra 2017. Regeringen har gett Vardanalys uppdraget att genomféra utvarderingen.

1.2 UTVARDERINGSPLAN 2013 — UTVARDERINGAR 2014 OCH 2017

Vérdanalys har fatt i uppdrag att precisera hur en utvirdering kan genomféras pa
lampligast sétt, samt bedoma om det finns frégor eller omraden som sérskilt bor belysas.
Utvarderingsplanen ska overlamnas till regeringen den 15 september 2013 och kunna
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Uppdrag: Att ta fram en utvarderingsplan for satsningen

anvindas for dterkommande utvirderingar av satsningen pa Nationella Kvalitetsregister.
Vérdanalys forslag pa utviarderingsplan presenteras i foreliggande rapport.

Syftet med Vardanalys utvirdering ska vara att analysera om satsningen uppnar de mal
som har faststillts i 6verenskommelsen mellan staten och SKL. Utvarderingen ska belysa
overenskommelsens alla delar. Det innebar att sivdl innehéllet i satsningen som
andamalsenligheten i organiseringen ska omfattas. Utvirderingen ska ocksd belysa
framgangsfaktorer och hinder foér att nd 6verens-kommelsens mal och syfte. I uppdraget
ingar ocksa att pé ett 6vergripande plan analysera nyttan av kvalitetsregister for vardens
utveckling och for den enskilde patienten. Utvarderingar utifrdn planen ska genomforas
2014 och 2017.

Information har insamlats genom intervjuer med och dokument frén satsningens
huvudsakliga intressenter. Vi har dven arbetat med experter for att ta fram information om
den fordjupade analysen av patientnytta och for att utveckla mdtt och indikatorer baserat
pa satsningens mal. Och vi har gjort en forsta genomgéng av den vetenskapliga litteraturen
om registrens paverkan pa vardkvalitet.

Totalt har ca 25 intervjuer genomforts under perioden februari till maj 2013. Bland de
intervjuade aterfinns ldkare, forskare, landstingsforetrddare, patienter, SKL-medarbetare,
tjanstemén pd Socialdepartementet, tjanstemidn pé Socialstyrelsen, SBU-medarbetare,
statliga utredare, konsulter inom vardsektorn, samt foretradare for lakemedelsindustrin
(for intervjuade se bilaga 3).

De experter vi har fitt underlag ifrén for att ta fram utvirderingsplanen &r Yvonne
Wengstrom docent vid Sektionen for omvardnad vid Karolinska Institutet, Rickard Ljung
docent och registerforskare vid Enheten for 6vre gastrointestinal forskning vid Karolinska
Institutet samt medlem i den Nationella Kvalitetsregister-satsningens expertgrupp och
Peter Lindgren pa IVBAR.

1.3 FLERA ANDRA UPPFOLJNINGAR PAGAR PARALLELLT

I 6verenskommelsen finns tre typer av uppfoljning av satsningen angivna:
e Kansliet for kvalitetsregister ska uppritta en arlig verksamhetsuppféljning.
e Myndigheten for vardanalys ska genomfora en oberoende och samlad utvirdering.

e Satsningen ska dven foljas upp i sa kallade foljeforskningsprojekt, genomférda av
forskargrupper pé Karolinska Institutet, Uppsala universitet och Hogskolan i
Jonkoping.

Utover dessa uppfoljningar finns det ocksd utredningar som berdr satsningen som
genomfors av Regeringen och Riksrevisionen.

En viktig faktor som péverkar innehéllet i foreliggande utvéarderingsplan iar den
verksamhetsuppfoljning, foljeforskning och externa utredningar som utfors parallellt med
Vérdanalys utvirdering. Kontinuerlig avstimning med de olika genomforarna kommer
ocksa att krivas for att sdkerstalla att de olika projekten kompletterar varandra, men dven
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Uppdrag: Att ta fram en utvarderingsplan for satsningen

for att undvika att samma information samlas in flera ginger frin till exempelvis
registerhallarna.

Kansliets arliga verksamhetsuppfoljning

Kansliet har under varen 2013 kommit med sin forsta arliga uppfoljning av satsningen. I
sin uppfoljning forhéller sig kansliet till de inriktningsmél och effektmél som finns for
satsningen.

Vilken status de olika malen har i férhéllande till varandra ar fortfarande ganska oklart.
Flera av effektmalen har ocksé visat sig vara ganska problematiska att méta utifrin — och
en problematisering och vidareutveckling av effektmalen har kriavts. Vardanalys initiala
bedomning ar att det ar relativt svért att enkelt skaffa sig en bra samlad nuldgesbild av
satsningens status utifran den forsta rapporten fran kansliet (24).

Foljeforskning vid tre institutioner

Satsningen ska dven foljas upp i sa kallade foljeforskningsprojekt, genomférda av grupper
pé Karolinska institutet (3), Uppsala universitet (34) och Hogskolan i Jonkoping (1).

Avsikten dr att forskningsprojekten skall bidra till att den nationella satsningen ska f&
maximal effekt. Foljeforskning dr ett EU-begrepp som innebar att forskarna inte bara ska
bedoma maluppfyllelse och resursanviandning, utan ocksé framja ett kontinuerligt larande i
de studerade projekten och programmen. Foljeforskarna ska darfor samverka med de
programansvariga under hela genomforandet (3).

Foljeforskarna arbetar framst med urval av register och inte med total-undersékningar
av hela registerpopulationen. Vérdanalys utviardering kommer att forhalla sig till
foljeforskningen i viktiga vagval for vad vi ska utvirdera — och kommer dven att syntetisera
resultaten fran foljeforskningen i sina rapporter — framforallt i slutrapporten 2017.

Karolinska institutet

Medical Management Centrum (MMC) vid Karolinska Institutet har det storsta projektet
av foljeforskarna och tilldelades inte négra specifika register att forska pa (3). I dagslaget
gar de inte in pa verksamhetsniva i registren - utan har fokuserat pa beslutsprocesserna for
tilldelning av medel till registren. I sin genomgang av beslutsprocesserna studerar
forskarna ett urval av register.

Tva fragor ska besvaras i detta forskningsprojekt:

1. Vad hander i kvalitetsregisterarbetet och vardverksamheten som en f6ljd av den
nationella kvalitetsregistersatsningen?

2. Vilka andra effekter &n de mal som uppstillts har den nationella satsningen lett
till?

Forskningsprojektet syftar till att bidra till béttre forstaelse for de organisationsformer,
forandringsprocesser och beslut som paverkar utfallet av den aktuella satsningen.
Forskningsprojektet har ett multidisciplindrt angreppssatt och bedrivs under fem ar med
start varen 2012.
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Uppdrag: Att ta fram en utvarderingsplan for satsningen

Uppsala universitet

Foljeforskarna vid Uppsala universitet tilldelades tre register att forska pé: Riks-Stroke,
GallRiks och Nationellt lungcancerregister (34).

Grundfragan i detta forskningsprojekt ar om den omfattande nationella satsningen pa
kvalitetsregister har avsedd effekt, det vill sdga forbattring av kvaliteten i hilso- och
sjukvdrden, vilken ytterst gagnar patienterna. En kvalitetsforbattring kopplad specifikt till
utvecklingen av och arbetet med kvalitetsregister kraver dels att verksamheterna arbetar
systematiskt och fortlopande med kvalitets- och verksamhetsutveckling baserat pé
kvalitetsregistren, dels att det finns en incitamentsstruktur och tydliga strategier i styr-
kedjan fran nationell till lokal niva.

I forskningsprojektet ska dels de verksamhetsndara processerna, dels styrnings-
aspekterna undersokas.

De 6vergripande forskningsfragorna i Uppsalas forskningsprojekt ar:

1. Hur arbetar verksamheterna med  kvalitetsforbattring baserat  pa
kvalitetsregistren? Detta omfattar vilka processer som anviands for att imple-
mentera och bedriva verksamhetsutveckling utifran kvalitetsregisterdata och
jamforelser mellan verksamheter som redovisar god kvalitet respektive verksam-
heter som redovisar samre kvalitet.

2. Hur ser de nationella strategiska/strukturella forutsittningarna ut nar det géller
kvalitetsforbattring baserat pa kvalitetsregister? Finns en enhetlig och uttalad
strategi?

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

Metoder for att studera kvalitetsregistrens roll i kvalitetsforbattringsarbetet kommer att
hamtas fran den kliniska implementeringsforskningen samt fran den statsvetenskapliga och
forvaltningspolitiska implementeringsforskningen. Bdda dessa metodologiska inriktningar
baseras pa processtudier.

Hogskolan i Jonkoping

Jonkoping tilldelades fyra register att bedriva foljeforskning pa: BOA, Swedeheart,
Auricula och RiksSvikt (1).

Syftet med forskningsprojektet dr att med vetenskapliga metoder genomfora ett antal
utvirderingar for att utveckla kunskap om de processer som leder fram till de effekter som
kan pavisas av satsningen pa kvalitetsregister. Utvarderingarna forvintas bidra med
kunskap om hinder och forutséttningar for nyttiggorande av register samt en bittre
forstaelse for arbets- och organisationsformer, fordndringsprocesser och beslut som ir
viktiga for att en satsning av denna omfattning ska fi maximal effekt pa vardens utveckling
och férméga att bidra till battre och mer jamlik hélsa och livskvalitet hos befolkningen.
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Uppdrag: Att ta fram en utvarderingsplan for satsningen

Tva huvudfragor stills i detta projekt:

1. Vad hinder i Nationella Kvalitetsregister-arbetet och i vardverksamheten som en
foljd av satsningen pa kvalitetsregistren?

2. Uppstar det andra effekter dn de effektmél som satts upp for satsningen?

Projektet dr multidisciplinart och kombinerar kunskap och teorier fran discipliner sdsom
kvalitet och méatning, forbéttringsforskning, och larande.

Utredningar inom staten

Det finns dven externa utredningar inom staten som projektet maste forhalla sig till.
Riksrevisionen planerar att publicera en rapport om satsningen pa kvalitetsregister under
hosten 2013. En statlig utredning, Utredningen om rdtt information i vard och omsorg,
ska lamna sitt slutbetdnkande med forslag till en dndamalsenlig och mer sammanhéllen
informationshantering inom och mellan virden och omsorgen i april 2014 (26).
Regeringen har ocksd tillsatt en utredning om Forutsdtiningarna for registerbaserad
forskning, som ska lamna sitt slutbetdnkande senast den 30 juni 2014 (28). Vardanalys
utvirderingsplan och foljande utviarderingar ska forhalla sig till innehallet i dessa
utredningar.
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2 Bakgrund: Satsningen ar en
overenskommelse mellan staten och SKL

Satsningen pa Nationella Kvalitetsregister dr en 6verenskommelse mellan staten och SKL
(27). Overenskommelsen innehaller:

e ansvars- och rollférdelning och organisation av Nationella Kvalitetsregister
¢ nationell finansiering av Nationella Kvalitetsregister under &ren 2012-2016, samt

e Aatgidrder som ska forbattra forutsittningarna for klinisk forskning och register-
baserad forskning med koppling till Nationella Kvalitetsregister.

2.1 SATSNINGENS ORGANISATION OCH ANSVARSFORDELNING

Organiseringen av satsningen ar relativt komplex — med sévil nationella som regionala
komponenter — och representanter fran sévil stat som kommuner och landsting.

Organisering pa nationell niva

Den nationella organiseringen av satsningen pa Nationella Kvalitetsregister bestar av ett
flertal grupperingar som ar sammansatta pa olika sitt.

Styrgruppen bestar av atta ledamoter, tre representanter frén staten, tre fran
landstingen, en frdn kommunerna samt en fran SKL. Dess huvudsakliga uppgift ar att fatta
strategiska beslut om den 6vergripande utvecklingen och inriktningen pa kvalitetsregister-
omradet samt den 6vergripande fordelningen av medlen.

Pé styrgruppens uppdrag arbetar en operativ beslutsgrupp - beslutsgruppen bestar av
nio ledamoter, tre frin kommuner/landsting/regioner, tva fran staten, tva frdn Svenska
Likaresillskapet och tva fran Svensk sjukskoterskeforening.

Infor beslut om ekonomiskt stod till kvalitetsregister gor en expertgrupp bedomningar
av bidragsansokningarna. Inom gruppen finns expertkunskap som férutom héilso- och
sjukvard ror epidemiologi och statistik, registerdrift, kliniskt forbattringsarbete, psykiatri,
socialmedicin och allménmedicin.

Intresseorganisationer finns representerade i referensgrupper som lamnar synpunkter
pa de strategiska frdgorna som ror Nationella Kvalitetsregister. I referensgrupperna finns
representanter frdn de fackliga forbunden, patientféreningarna, akademierna, forsknings-
finansidrerna, industrin, vardgivare och myndigheter. Referensgruppernas uppgift ar att
lamna synpunkter till styrgrupp samt beslutsgrupp.

Utover detta har regeringen inom ramen for satsningen givit Socialstyrelsen i uppdrag
att skapa en servicefunktion for forskare och kvalitetsregister, kallad Registerservice. Syftet
ar bland annat att bidra till 6kad kvalitet pa data i kvalitetsregistren. De ska ocksa stédja
forskare som planerar att forska pa register.
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Organisering pa lokal niva

Det finns dven sex regionala registercentrumorganisationer som far ekonomiskt stod for att
stodja kvalitetsregistren vad galler start, drift, forbéttringsarbete och resultatanalys.
Registercentrumens uppdrag ir att stodja tillkomsten av nya register, skapa synergieffekter
i samarbetet mellan register avseende exempelvis teknisk drift. Registercentrumen ska
vidare stodja analysarbete, ge stod till kliniskt forbattringsarbete med hjélp av registerdata,
samt medverka till att registerdata blir anvindbara for olika anvindare. Trots forekomsten
av registercentrum ska alla register drivas av sjéalvstiandiga registerstyrgrupper.

Varje kvalitetsregisterorganisation leds av en registerhallare och en styrgrupp som ofta
ar sammansatt av personer med kunskap om omradet och som tillsammans har regional
spridning. For varje register ska en myndighet inom hélso- och sjukvirden vara centralt
personuppgiftsansvarig. Ofta dr det den sjukvirdshuvudman dar registerhéllaren ar anstilld
som ar centralt personuppgiftsansvarig myndighet for det nationella kvalitetsregistret.

Diagram 1: Organiseringen av kvalitetsregistersatsningen

Nationell niva

Validering
av data m.m,

Stod till alla
enskilda register

g v ( v A 4 v )
[ (6 5 50 (58] () 5 ) ) R A )+
r S0 00O0 a0

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

Regional Niva

ﬂ Nationella Kvalitetsregister och registerkandidater: ca 100 st

Kalla: Vardanalys sammanstallning
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2.2 SATSNINGENS FINANSIERING OCH UTGIFTER

Satsningen omfattar en finansiering om 1 540 mkr Gver femérsperioden 2012-2016.
Landstingen och regionerna ska bidra med totalt 480 mkr och staten med totalt 1 060 mkr.

Tabell 1: Finansieringen av Nationella Kvalitetsregister Mkr

Ar Landsting/Regioner
2012 80

2013 100

2014 100

2015 100

2016 100

Summa 5ar 480

Staten
180
220
220
220
220
1060

Summa
260

320

320

320

320
1540

Kalla: Overenskommelse om Nationella Kvalitetsregister 2012-2016

Den storsta delen av medlen i satsningen fordelas till de olika registren (ca 167 miljoner,

eller 64 %). Nagra andra storre poster ar att registercentra far 23,5 miljoner (9 %) och

kansliet vid SKL 11,5 miljoner (4 %). Fordelningen av resurserna mellan register,

registercentra och olika projekt for 2012 visas i diagram 2 nedan.

Diagram 2: Beslutade medel 2012

Registermedel

Registercentra

Kansli vid SKL

Anvéandbara data

Socialstyrelsens Registerservice

Program for datainsamling

Enskilda insatser: PROM, EQ-5D, RAND 36
Folieforskning

167 300 000

23 500 000

11 500 000
10 000 000
7 000 000
6350 000
4 020 000
4000 000

Total frbrukade medel |/ A 253 670 000

Ej projektlagda medel 2012

26 350 000

Totalt beslutade mediel 2012 A 250 020 000

Kélla: Vardanalys sammanstallning av beslutsgruppsunderlag, e-mail 2013-03-03.
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2.3 SATSNINGENS OLIKA SYFTEN OCH MAL

Enligt 6verenskommelsen har registren framforallt tre syften:

e utgdra underlag till systematisk och fortlépande utveckling och sidkring av vardens
kvalitet

¢ mdjliggora jamforelser inom hélso- och sjukvirden pé nationell och regional niva

e utgora killor for forskning och innovation

Overenskommelsen ska leda till:
e en stabilare och snabbare utveckling av kvalitetsregistren
e Dbittre samordning av IT-stod och informatik
o oOkad integration med varddokumentationen for att undvika dubbelarbete

e tydligare rutiner for hur kansliga uppgifter far hanteras sé att patientens integritet
sikras

e tydligare riktlinjer for samverkan mellan kvalitetsregister och industrin

Effekten, som ska méatas med effektmal, ska bli:
e Okad kvalitet pa data
e Dbattre analyser och dterkoppling som stod for forbattringsarbete

o Dbittre tillgdng till, och anvindning av, kvalitetsregistren for forsknings- och
innovationsdndamal

e oOkad O6ppenhet och tillgang till data dven for patienter

¢ Dbittre och mer jamlik vard

En sekundireffekt ar att hilso- och sjukvérden blir mer effektiv om de Nationella
Kvalitetsregistren utvecklas och anviands pa det siatt som 6verenskommelsen syftar till.

Satsningen ska foljas upp med hjélp av procentsatta effektmal

Effekterna av 6verenskommelsen ska kunna f6ljas upp med bland annat de effektméal som
redovisas nedan. Utover denna uppfoljning sker en arlig uppfoljning som redovisar om
satsningen leder till de resultat som forvintas av Overenskommelsen. Enligt
overenskommelsen ska den arliga uppfoljningen genomforas av satsningens kansli.
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Vid utgangen av ar 2013 ska:

e 60 % av de Nationella Kvalitetsregistren ha en tdckningsgrad pa minst 80 %
e 95 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera onlinedata till verksamheterna

e 100 % av de Nationella Kvalitetsregistren, som har en tdckningsgrad pa 6ver 8o %,
ha 6ppen redovisning av resultatdata

e 60 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera resultatdata for patienterna
e 50 % av verksamhetscheferna anvinda kvalitetsregistren i sitt forbattringsarbete

e antalet forskningsprojekt med stod av kvalitetsregisterdata ha 6kat med 100 %

Vid utgangen av ar 2016 ska:

e 80 % av de Nationella Kvalitetsregistren ha en tackningsgrad pa minst 80 %
e 40 % av de Nationella Kvalitetsregistren ha en tackningsgrad pa minst 95 %

e 100 % av de Nationella Kvalitetsregistren, som har en tdckningsgrad pa over 80 %,
ha 6ppen redovisning av resultatdata

e 100 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera onlinedata till verksamheterna
e antalet forskningsprojekt med stod av kvalitetsregisterdata ha 6kat med 300 %

e 80 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera resultatdata for patienterna

e 80 % av verksamhetscheferna anvinda kvalitetsregistren i sitt forbattringsarbete

e en statistiskt sdkerstilld forbattring for patienterna, inkluderat minskade skillnader
ivarden, kunna utlasas for 10 stora diagnosgrupper

e den svenska hilso- och sjukvirden minst ha behéllit sin relativa effektivitet i
internationell jaimforelse

Styrgruppen for satsningen har ocksa satt egna inriktningsmal

Utover syften och effektmalen i Gverenskommelsen mellan staten och SKL har den
nationella styrgruppen ocksd utvecklat en egen maélstruktur for satsningen som delvis
overlappar effektmalen. Dessa sa kallade inriktningsmal lyder som féljer (23):
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De Nationella Kvalitetsregistren:

e fo6ljer upp kvaliteten i hélso- och sjukvird och omsorg i flera dimensioner

e idr utformade sd att organisatoriska och professionella grianser Gverbryggas och
patientens samlade hilso- och sjukvérd och omsorg kan f6ljas upp

o drutformade si att patienterna kan vara delaktiga i uppfoljningen av virden

e redovisar sina resultat oppet, tillgiangligt och anpassat for professioner, allméanhet,
hilso- och sjukvardens samt omsorgens och tandvéardens ledningsorgan

e anvinds aktivt i mitbaserat, patientfokuserat standigt forbattringsarbete
¢ anvinds aktivt i forskning och for innovation
e deltar aktivt i nationella aktiviteter

e IT-stod &r integrerade med virddokumentationen
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3 En utvarderingsmodell:
Vardanalys forslag

I bilden nedan sammanfattas Vardanalys forslag pa utviarderingsmodell.

1 Huvudutvérdering 2 Férdjupade analyser
(2014 och 2017) (2014 och 2017)
Nas malen i 6verenskommelsen? Tre férdjupade analyser pa sarskilt viktiga

utvecklingsomraden:
Utvarderingsfraga 1: | vilken utstréckning har de
uttalade malen med satsningen uppnatts? « Patientnytta: Hur kan satsningen stimulera
registren att bidra med storsta mojliga nytta i

* Indikatorbaserad utvardering som belyser
v ¥ motet mellan patienten och varden?

utvecklingen av malen fér satsningen.

Register och styrning: Vilka &r férutsattningar
Utvérderingsfraga 2: Ar organisation och na, méjligheterna och riskerna med att anvanda
insatser &ndamalsenliga for att uppna registren i styrningen av varden?

satsningens mal?

Varddata 2.0: Vilka strategiska vagval star

* Huvudsakligen kvalitativ utvardering som Sverige infér vad géller utvecklingen av
belyser vad som ligger bakom indikatorernas informationsinfrastrukturen och vilken roll har
utveckling. kvalitetsregistren i detta?

3 Samlad utvérdering (2017)

Utifran Huvudutvirdering och Férdjupade analyser:

« Status avseende tverenskommelsens alla delar

« Framgangsfaktorer och hinder for att uppna éverenskommelsens mal och syfte

+ En 6vergripande analys av nyttan av kvalitetsregister fér vardens utveckling och for
den enskilde patienten

+ Rekommendationer fér den fortsatta strategiska utvecklingen

3.1 HUVUDUTVARDERING, FORDJUPADE ANALYSER OCH SAMLAD
UTVARDERING

Vérdanalys foreslar en utvardering som innehaller tre block:
En huvudutvirdering som belyser i vilken utstrickning satsningen nar malen med
overenskommelsen. Inom ramen f6r huvudutviarderingen genomfors en huvudsakligen

indikatorbaserad uppfoljning som belyser i vilken utstrickning de uttalade mélen med
satsningen har uppnatts. Utvdrderingen genomfors for varje enskilt mal for satsningen
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med hjilp av utvecklade métt och indikatorer. Inom ramen f6r huvudutvirderingen belyser
vi ocksa i vilken utstrackning organisation och insatser dr dndamalsenliga for att uppna
malen med satsningen. Denna utvirdering utgér frén en huvudsakligen kvalitativ ansats,
dir vi belyser de bakomliggande faktorerna till varfér métten och indikatorerna pé de olika
malomradena har utvecklats som de har gjort. Rapportering fran huvudutvarderingen sker
2014 och 2017. 2014 kommer rapporten att innehalla information om satsningens status
och rekommendationer om forbéttringstgiarder utifrdn det da rddande kunskapsliget.

Det finns ocksd nagra sdrskilt viktiga strategiska fragor som staten och vardens
huvudmin bor analysera vidare for att sékerstilla att satsningens resurser — och i
forlangningen alla de resurser som satsas pé registren — anvinds pi ett effektivt sitt.
Fragorna beror dels hur registren kan anvindas for att addera mervirde for patienterna
redan idag, men dven hur registren kan passa in och bidra till morgondagens styrning och
kvalitetssakring av varden. De tre omraden Vardanalys ser som nodviandigt att gora
fordjupade analyser inom ar:

e Patientnytta: Hur kan satsningen stimulera registren att bidra med storsta
mojliga nytta i motet mellan patienten och varden?

¢ Register och styrning: Vilka ar forutsattningarna, mojligheterna och riskerna
med att anvinda registren i styrningen av varden?

¢ Varddata 2.0: Vilka strategiska vigval star varden infor vad géller utvecklingen av
informationsinfrastrukturen och vilken roll har kvalitetsregistren i detta?

Resultaten fran de fordjupade analyserna presenteras i separata publikationer, men resul-
taten ingar dven i utvirderingsrapporterna 2014 och 2017.

Utifrdn resultaten frdn huvudutvidrderingarna och de fordjupade analyserna foreslar
Vardanalys att en samlad utvirdering av satsningen presenteras 2017. I rapporten 2017
belyser vi status avseende 6verenskommelsens alla delar och framgéngsfaktorer och hinder
for att uppna overenskommelsens mal och syfte. Ar 2017 presenterar vi ocksa en samlad
analys av nyttan av kvalitetsregister for vardens utveckling och for den enskilde patienten.
Rapporten ska ocksd syntetisera det dévarande kunskapsldget om kvalitetsregister-
satsningen — inte minst utifrdn de foljeforskningsprojekt som bedrivs vid Karolinska
Institutet, Uppsala universitet och Hogskolan i Jonkoping.
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4 Huvudutvardering: Nas
satsningens syften och mal?

I f6ljande kapitel redovisas vad Vardanalys anser ar en grundliaggande niva for att gora en
oberoende och samlad utvirdering av 6verenskommelsens alla delar och mél. Kostnaden
for att genomfora denna huvudutvirdering av satsningen beréknas bli (se bilaga 2):

Namn pa studie Totalkostnad
Huvudutvardering

2014 3000 000 kr
2015 2 000 000 kr
2016 2000 000 kr
2017 (samlad utvardering) 4 000 000 kr

I kapitel 5 redovisas dessutom forslag pa fordjupade analyser inom tre utvalda omraden
utover den huvudsakliga utvirderingen, som gor det mojligt att genomféra en samlad
bedomning av satsningen pa Nationella Kvalitetsregister.

I foljande kapitels avsnitt gar vi igenom och problematiserar malstrukturen for
satsningen — utifran de huvudsakliga méldokumenten. Vi utvecklar ocksa matt for att folja
utvecklingen pa alla omraden som téacks av olika mal. Vi har dven identifierat nagra viktiga
omraden dar det inte finns nagra uppfoljningsbara mal och utvecklar matt dven for dem.
Slutligen lagger vi fram ett forslag pa hur vi ska utviardera hur effektiv organisationen av
satsningen har varit for att né de olika malen.

4.1 AR MALEN FOR SATSNINGEN TYDLIGA OCH UPPFOLJNINGSBARA?

Det finns ett flertal mal for satsningen. Malen ar operationaliseringar av de olika och inte
nodvandigtvis forenliga syftena som finns med satsningen — som kvalitetsutveckling av
hilso- och sjukvérden, jamforelser mellan vardgivare, samt uppfoljning och forskning (27).

Som redovisats i forra kapitlet finns det flera mal for satsningen i 6verenskommelsen
mellan staten och SKL. I 6verenskommelsen finns det dels skriftliga mal f6r vad satsningen
ska ”leda till” som for vilka “effekter” den véntas ge. Det finns dven en rad sa kallade
“effektmal” som &r en sorts procentsatta delmal.

Ut6ver mélen i 6verenskommelsen har den strategiska styrgruppen satt upp egna
“inriktningsmél” — som &ven de ar en samling med mal som ska operationalisera de olika
syftena med satsningen. De ticker delvis mélen i 6verenskommelsen — men inte helt.

Kortfattat kan Vardanalys da konstatera att malstrukturen ar relativt omfattande och
inte helt stringent. En slutsats som forstarks av intrycket av Nationella Kvalitetsregister-
kansliets forsta uppfoljning av satsningen utifrdn de uppsatta malen (24).
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I foljande stycken ska vi forsoka sortera upp de olika malen och hur de hénger ihop

utifrdn mélen i
inriktningsmal (23).

overenskommelsen (27) och den strategiska

Omraden dar det finns bade inriktnings- och effektmal

beslutsgruppens

Om man stiller upp de huvudsakliga delmélen for satsningen — dels den nationella

styrgruppens inriktningsmél och de procentsatta effektmélen i 6verenskommelsen — ser

man att de till viss del ticker varandra. P4 omradena nedan bedomer Vardanalys att malen

fran de tvd dokumenten i huvudsak tacker varandra.

Inriktningsmal (Nationella styr-
gruppen)

Redovisar sina resultat 6ppet,
tillgangligt och anpassat for
professioner, allmanhet, halso-
och sjukvardens samt omsorgens
och tandvardens ledningsorgan.

(Se inriktningsmal ovan)

Ar utformade s4 att patienterna
kan vara delaktiga i uppféljningen
av varden.

Anvands aktivt i matbaserat,
patientfokuserat stéandigt
forbattringsarbete.

Anvands aktivt i forskning och for
innovation.

Effektmal 2013
(Overenskommelsen)

95 % av de Nationella
Kvalitetsregistren presentera
onlinedata till verksamheterna

100 % av de Nationella
Kvalitetsregistren, som har en
tackningsgrad pa over 80 %, ha
Oppen redovisning av resultatdata

60 % av de Nationella
Kvalitetsregistren presentera
resultatdata for patienterna

50 % av verksamhetscheferna
anvanda kvalitetsregistren i sitt
forbattringsarbete

Antalet forskningsprojekt med
stdd av kvalitetsregisterdata ha
Okat med 100 %

Satsningen pa Nationella Kvalitetsregister

Effektmal 2016
(Overenskommelsen)

100 % av de Nationella
Kvalitetsregistren presentera
onlinedata till verksamheterna

100 % av de Nationella
Kvalitetsregistren, som har en
tackningsgrad pa éver 80 %, ha
Oppen redovisning av resultatdata

80 % av de Nationella
Kvalitetsregistren presenterar
resultatdata for patienterna

80 % av verksamhetscheferna
anvanda kvalitetsregistren i sitt
forbattringsarbete

Antalet forskningsprojekt med
stdd av kvalitetsregisterdata ha
Okat med 300 %
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Omraden dar det finns effektmal, men inga inriktningsmal

Det finns ocksé ett antal omraden dir det har satts upp effektmaél i 6verenskommelsen men
det har inte satts négra inriktningsmal av den nationella styrgruppen. Varfér den
nationella styrgruppen inte ansett det varit befogat att sitta inriktningsmal dven péa dessa

omraden ar oklart.

Inriktningsmal (Nationella styr-
gruppen)

Saknas inriktningsmal om hogre
datakvalitet.

Saknas inriktningsmal om
minskade skillnader i varden.

Saknas inriktningsmal om relativ
effektivitet i en internationell
jamférelse.

Effektmal 2013
(Overenskommelsen)

60 % av de Nationella
Kvalitetsregistren ha en
tackningsgrad pa minst 80 %.

Inget effektmal satt for tids-
perioden.

Inget effektmal satt for tids-
perioden.

Effektmal 2016
(Overenskommelsen)

¢ 80 % av de Nationella
Kvalitetsregistren ha en
tackningsgrad pa minst 80 %

e 40 % av de Nationella
Kvalitetsregistren ha en
tackningsgrad pa minst 95 %

En statistiskt sakerstalld
forbattring for patienterna,
inkluderat minskade skillnader i
varden, kunna utlasas for 10 stora
diagnosgrupper

Den svenska halso- och
sjukvarden ska minst ha behallit
sin relativa effektivitet i en
internationell jamforelse

Omraden dar det finns inriktningsmal, men inga effektmal

Andra omraden som styrgruppen har pekat ut som sarskilt viktiga for satsningen i sina

inriktningsmal finns det inte nagra effektmal for i 6verenskommelsen. Detta giller for

malen i tabellen nedan.

Inriktningsmal (Nationella styr-
gruppen)

(Se inriktningsmal: Anvands aktivt
i forskning och f6r innovation)

IT-stéd ar integrerade med

varddokumentationen.

De Nationella Kvalitetsregistren
deltar aktivt i nationella aktiviteter.

Effektmal 2013
(Overenskommelsen)

Saknas effektmal om innovation
och samverkan mellan kvalitets-
register och industrin.

Saknas  effektmal om  IT-
integration och battre samordning
av IT-stod och informatik.

Saknas effektmal om nationella
aktiviteter.

Satsningen pa Nationella Kvalitetsregister

Effektmal 2016
(Overenskommelsen)

Saknas effektmal om innovation
och samverkan mellan kvalitets-
register och industrin.

Saknas  effektmal om  IT-
integration och battre samordning
av IT-stdd och informatik.

Saknas effektmal om nationella
aktiviteter.
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Inriktningsmal (Nationella styr-  Effektmal 2013 Effektmal 2016

gruppen) (Overenskommelsen) (Overenskommelsen)

Ar utformade s4 att Saknas mal om registrering éver ~ Saknas mal om registrering 6ver
S ENIEEIGIE ERol N (o LS NIEW organisatoriska och professionella organisatoriska och professionella
granser dverbryggas och granser. granser.

patientens samlade halso- och
sjukvard och omsorg kan foljas

upp.

Vérdanalys bedomer att de tvd omraden som har inriktningsmél men inga effektmal som
ar sarskilt viktiga att 4nda folja upp i en utvardering ar innovation och IT-samordning. Det
ar inte meningsfullt att Vardanalys sétter egna effektmal pa de tva identifierade omradena,
men vi kommer att folja utvecklingen genom att utveckla nigra maétt och indikatorer. De
utvirderingsinsatser som Vardanalys foreslar i forhéllande till dessa omréden ar
specificerade i avsnitt 4.3.

Det saknas dven uttryckliga effektmal som behandlar inriktningsmalen om nationella
aktiviteter och att overbrygga organisatoriska och professionella grdanser. Vardanalys
bedomer dock att i det forsta inriktningsmélet om nationella aktiviteter inte ar sa viktigt
att utveckla nya matt for, dd det mest handlar om kansliets aktiviteter och ar ganska latt
sammanstillt. Inriktningsmélet om Gverbrygga professionella grdnser bedomer vi ticks
av de matt vi utvecklar for effektmélen om resultatredovisning, datakvalitet och aterforing.

Omraden utan mal som satsningen forvantas ”leda till”

Utover inriktningsmélen och effektmalen finns det ocksa ett antal utpekade omraden i
overenskommelsen som satsningen forvantas “leda till”.

Overenskommelsen ska leda till:

¢ en stabilare och snabbare utveckling av kvalitetsregistren

e Dbattre samordning av IT-stod och informatik

e Okad integration med varddokumentationen for att undvika dubbelarbete

e tydligare rutiner for hur kinsliga uppgifter far hanteras sa att patientens integritet
sékras

e tydligare riktlinjer for samverkan mellan kvalitetsregister och industrin

Av dessa omréden ar det ett som vare sig ticks av inriktningsmal eller effektmaél, och det ar
omradet patientintegritet. En uppf6ljning enbart utifran inriktningsmaél och effektmal med
satsningen riskerar da att missa patientintegritetsdimensionen.

Saknas inbordes prioritering mellan alla olika mal

Vérdanalys konstaterar ockséd att de olika malstrukturerna saknar inbdrdes prioritering
mellan malen— eller ndgon angiven sekvens av vilket effektmal som bor prioriteras forst —
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eller vilket inriktningsmal. Effektmélet om “tdckningsgrad” verkar ha lika stor vikt som
malet om “resultatdata till patienterna”. Detta ger lite vigledning for vilka av effektmélen
som borde tilldelas mest resurser i ett inledningsskede.

4.2 HUR VARDANALYS SKA MATA OM MALEN HAR UPPNATTS

De i oOverenskommelsen uppsatta effektmalen &r oftast inte oproblematiska. Vissa
effektmal som till exempel mélen om forskning eller 6ppen redovisning kan vara relativt
enkla att f6lja upp. Det giller exempelvis om antalet forskningsprojekt respektive 6ppna
redovisningar har okat i avsedd takt. Enklaste sittet att utvirdera dessa métt &r att enbart
rakna antalet forskningsprojekt och hur ménga kvalitetsregister som ligger ut sina
arsrapporter pa Internet.

I denna utvirderingsplan utvecklar vi dock effektmélen utifrdn en analys av deras
syften. En nidrmare analys av effektmalet for "forskning” vicker mer komplexa fragor av
typen “har satsningen framjat forskning pa ett effektivt satt?”, "hur manga register
publiceras det forskning frdn?” och "hur citerad ar forskningen?”. For mélet om “0ppen
redovisning” blir det till exempel mer intressant att utvdrdera i vilken utstriackning Gppet
redovisad data anvinds — istéllet for enbart ridkna antal register som liagger ut sina statiska
arsrapporter pa Internet.

I foljande stycken gir vi igenom alla effektmélen enskilt. Vi redovisar syfte och
problematiserar mélen. Vi utvecklar ocksa malen, dir vi har ansett att det 4r nodvandigt,
och foreslar i ménga fall nya métt. For varje effektmél redovisas befintliga datakéllor, dar
sd ar mojligt och hittills ként. For ménga mal dr det ocksd nodviandigt att utféra en
kvalitativ utvarderingsinsats, antingen som enda utvardering eller som komplement till en
mer kvantitativ mitning. Som avslutning foreslar vi ocksd négra omraden som inte
omfattas av effektmélen som ocksd borde ingd i en utvdrdering — for att omfatta alla
viktigare syften och forvantade effekter av satsningen pa Nationella Kvalitetsregister.

Miétten och indikatorerna kommer dock inte att vara helt och fullt utvecklade och
faststillda forrdn Vardanalys provar att mata utifran dem for forsta gdngen. Vid det forsta
mattillfallet kommer det antagligen att visa sig att vissa méatt dr svira att genomféra
maitningar pd — och andra ginger kanske resultaten inte siger s mycket. Vardanalys
kommer darfor att fortsatta att utveckla méatten och indikatorerna under utvarderingarna
av satsningen.
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Datakvalitet
Effektmal:

2013: 60 % av de Nationella Kvalitetsregistren ha en tdckningsgrad pa minst 80 %
2016: 80 % av de Nationella Kvalitetsregistren ha en tdckningsgrad pa minst 8o %

40 % av de Nationella Kvalitetsregistren ha en tickningsgrad p& minst 95 %

Att ha hog kvalitet pd data i registren ar en grundférutsittning for att andra mal, som
forbéttring av vardens kvalitet eller forskning ska kunna uppnés. I 6verenskommelsen
framhalls foljaktligen datakvalitet som en grundforutséttning for att man ska kunna uppnéa
de onskade effekterna med kvalitetsregistren. Det dr dock oklart vad som avses med
begreppet datakvalitet och det enda effektmél som definierats ar ett mal for tickningsgrad.

Som visades ovan dr malet vad géller tackningsgrad att 60 % och 80 % av registren ska
ha natt en tackningsgrad om minst 80 % ar 2013 respektive 2016. Kvalitetsregisterkansliet
vid SKL gor prognosen att man nir maélet for 2013 men att det kommer att vara en
utmaning att nd mélet 2016. 73 register fick stod som Nationella Kvalitetsregister 2012, av
dessa har tva slagits samman, ett har inte sokt nationellt stod, och en har degraderats,
namnaren blir da 70 Nationella Kvalitetsregister totalt. Av dessa 70 register har 40 stycken
en tackningsgrad over 80 %, det vill sdaga 57 % av alla Nationella Kvalitetsregister. Om man
raknar alla de 78 Nationella Kvalitetsregistren 2013 blir andelen 58 % tack vare att nya
cancerregister med mycket hog tackningsgrad har anslutit sig till satsningen (24).

Téackningsgrad kan vara ett viktigt matt pd datakvalitet, men inte det enda eftersom
datakvalitet har fler dimensioner &dn si. Tdckningsgrad ar ocksa i sig ett begrepp som
behover problematiseras. Ofta gors till exempel ingen skillnad pa om tdckningsgrad syftar
till att sdkra representativitet eller fullstindighet i data. Tackningsgraden i ett register kan
ocksa variera beroende pa hur man viljer att gruppera den, till exempel geografiskt, per
sjukhus, per klinik med mera. Vad som ar viktigast beror pa syftet med registret och dess
anviandning.

Vardanalys har darfor dels valt att utveckla tackningsgradsmalet, men vi har dven valt
att inkludera faktorer som inmatningskontroller, kodningskvalitet, aktualitet och
validering av data— for att forsoka fa en mer utvecklad bild av hur registren arbetar med
datakvalitet och hur den utvecklas for registren.

Datakallor for att utvirdera datakvalitet i registren kommer att vara registrens egna
ansOkningshandlingar (som skickas arligen till kansliet for kvalitetsregistersatsningen) och
arsrapporter dar bland annat tickningsgrad, forekomst av inmatningskontroller och
monitorering, kodningskvalitet, case-mix justering och vissa métt pé aktualitet kan foljas.
Registerservice vid Socialstyrelsens rapporter om tiackningsgrader och valideringsstudier
kommer vara en annan viktig datakilla. Dessa kéllor kommer att kompletteras med
enkétfragor till registerhallarna i de fall dar det bedoms nédviandigt. Sannolikt kommer
dessa metoder dven att behova kompletteras av en mer kvalitativt inriktad utvardering som
fokuserar pa den upplevda datakvaliteten och utvecklingen av denna.
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Utveckling av effektmalen

— Preliminara indikatorer och matt — Preliminéra datakallor

a) Datakvalitet

1) Tackningsgrad: 1) Registerservice, Registrens arsrapporter,
1a) Tackningsgrad med avseende pa geografi Registrens ansoékningshandlingar, Registrens och
1b) Tackningsgrad m a p sjukhus Socialstyrelsens valideringsstudier

1c) Tackningsgrad m a p klinik (motsvarande)
1d) Tackningsgrad m a p patienter/ingrepp
1e) Tackningsgrad m a ap uppfdljning

1f) Internt bortfall av data

2) Existens av inmatningskontroller. 2) Sammanstallning ansékningar, enkat till registren,
2a) Variabellista med variabelbeskrivning Registerservice.
online

2b) Finns regelbunden manuell kontroll av data
2b1) Frekvenstabeller variabler
2b2) Overensstammelse vérden dver tid
2c) Sjukhus och klinikkoder

3) Kodningskvalitet (foljer de Snomed-CT). 3) Ansokningshandlingar — fraga registren.
Registreras diagnoser/atgarder enligt
ICD10/DSM-V och KVA-koder

4) Aktualitet - hur lang tid tar det innan data skrivs in 4) Ansokningshandlingar — fraga registren
i registret.

5) Verksamheternas och andra intressenters 5) Enkat till verksamheterna, intervjuer
beddmningar av datakvaliteten.

6) Validering av uppgifter gentemot 6) Enkat, registerservice, vetenskaplig publikation
héalsodataregister och/eller journal

Redovisning av resultat
Effektmal:

2013: 95 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera onlinedata till verksamheterna
100 % av de Nationella Kvalitetsregistren, som har en tackningsgrad pa 6ver
80 %, ha 6ppen redovisning av resultatdata

2016: 100 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera onlinedata till
verksamheterna
100 % av de Nationella Kvalitetsregistren, som har en tackningsgrad pa over
80 %, ha 6ppen redovisning av resultatdata

En 6ppen och transparent redovisning av resultat dr en annan viktig forutsiattning for att
kvalitetsregistren ska kunna anvidndas av andra @n enbart registerhallarna — till exempel
for verksamhetsforbéttring, forskning och 6ppna jaimforelser. Det forsta effektmalet, att
presentera onlinedata till verksamheterna kan dock utifran en enkel tolkning vara ganska
enkelt uppnatt for registren. En ldgsta niva kan vara att enbart presentera data online till
verksamheterna statiskt, till exempel vis i form av en arsrapport — i vilken utstrickning
presentationen av data dr anpassad till verksamheternas behov sidger malet dock mycket
lite om.
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Aven for det andra effektmilet om oppen redovisning av resultatdata kan en
presentation av arsberittelsen utlagd pa nitet sidgas vara en lagsta niva for att nd maélet —
inte heller i detta mél sdgs nagot om hur pedagogiskt utformad redovisningarna av
resultaten bor vara for olika intressenter.

Véardanalys har dock valt att tolka mélen om redovisning av information fran registren
som att den bor vara andamaélsenlig for att till exempelvis kliniker och forskare ska kunna
anvianda sig av registrens data for att na sina syften. D& blir det sarskilt viktigt att
mottagarna sjilva kan hantera data, att det finns data nedbruten pa klinikniva, att data ar
aktuell, att flera vardgivare registrerar data, om data presenteras pa ett lattillgingligt sitt,
om data dr jamforbar och i vilken utstrackning den anviands av de tinkta mottagarna.

Detta planerar vi dels att undersoka i en separat modul, eller “ministudie”, som baseras
pé en analys av dels registrens ansokningshandlingar och websidor och dels en enkat (eller
strukturerad telefonintervju) till registerhallare. Som komplement till detta genomfors en
kvalitativt inriktad studie av anvéndarvénlighet dar slutanvindarna av data tillfrdgas om
sina erfarenheter.

Utveckling av effektmalen
— Preliminara indikatorer och matt — Preliminara datakallor

b) Onlinedata och 6verbrygga professionella granser

1) Antal register som publicerar data online i 1) Ansoknings-handlingar, ministudie
analyserabara databaser.

2) Antal register som har en webmodul fér utdata. 2) Ministudie av alla webldsningar (alt enkat)

3) Antal register som har access och till vad — 3) Enkéat registren
individ- eller aggregerade data
3a) Egna klinikens/sjukhusets data
3b) Landstingets/regionens data
3c) Hela rikets data

4) Antal register med klinikrapporter. 4) Ansokningshandlingarna, genomgang av alla
register eller enkat.

5) Aktualitet i onlinedata — tid mellan in- och 5) Ansokningshandlingarna, genomgang av alla
utrapportering. register eller enkat.

6) Antal register som foljer patienten ver flera 6) Ansokningshandlingarna, genomgang av alla
kliniker en vardprocess. register eller enkat.

7) Antal register som foljer patienten dver flera olika 7) Ansodkningshandlingarna, genomgang av alla
behandlingssteg. register eller enkat.

7a) Omfattar registret/avser att mata, flera
olika behandlingssteg/besok/ingrepp pa
olika kliniker

7b) Registreras information fran alla relevanta
behandlingssteg/besok fran alla berérda
kliniker
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Utveckling av effektmalen
— Preliminara indikatorer och matt — Preliminara datakallor

c) Oppen redovisning av resultatdata

1) Antal register med Oppen redovisning av resultat 1) Ministudie av resultatredovisningen till

- riket, landsting, klinik verksamheterna
1a) Antal register med 6ppen redovisning i 1a) Arsrapport
arsrapport el PDF 1b) Hemsidor

1b) Antal register med redovisning pa hemsida 1c¢) Hemsidor

- mojlighet att enkelt se diagram/figurer i
nagon modul (ej arsrapport/PDF)

1c) Antal register med dynamiska hemsidor
dar det gar att &ndra axlar/variabler/alder —
existens av en "statistikdatabas"

2) Hur frekvent ar trafiken pa resultaten 2) Enkat registren
3) Vilka loggar in for att ta del av data 3) Enkat registren
Forskning
Effektmal:

2013: antalet forskningsprojekt med stod av kvalitetsregisterdata ha 6kat med 100 %

2016: antalet forskningsprojekt med stod av kvalitetsregisterdata ha 6kat med 300 %

Effektmalet for forskning ar direkt och relativt oproblematiskt att mata. Enklaste sittet att
undersoka om maélet har uppnatts dr genom att rikna Okningen av antal publikationer
mellan iren. Okningen av antal register och flera registers hogre "mognadsgrad” vad avser
fler registrerade patienter borde rimligtvis ha underst6tt en utveckling mot allt fler
publikationer baserat pa registerdata.

Under forstudien som genomforts for att ta fram utvarderingsplanen sa har det dock
framkommit att det finns utmaningar dven med forskningsmélet. Dels har det framforts att
malet kan vara lagt satt, och att forskningen pa registren skulle kunna mangdubblas. Det
har ocksd framkommit att manga publikationer fraimst ar baserade pa data frén vissa stora
register, med vl utvecklade forskargrupper knutna till sig, medan det finns en stor mangd
register som har f3 eller inga publikationer.

Detta bekréftas om vi studerar antalet publicerade artiklar 2011 for de 73 registren som
var certifierade Nationella Kvalitetsregister 2012. Sammanlagt rér det sig om 170
publikationer vilket blir i genomsnitt 2,33 publikationer per register, men en nirmare
analys visar att 77 register star for ca 56 % av publikationerna och ca hilften av de registren
inte har nagra publikationer.
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Diagram 3: Publicerade artiklar 2011, per certifierat Nationellt Kvalitetsregister 2012
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Kalla: Nationella kvalitetsregisterkansliet, 2013

Vérdanalys vidareutveckling av forskningsmaélet syftar darfor, forutom att méta antal
publikationer och hur spridda artiklar fran registren blir, till att ha ett mer framatblickande
syfte och utreda mojligheterna och problemen med att stimulera forskning pa registren. Vi
foreslar darfor bland annat att méta hur mycket medel som ldggs pa forskning baserat pa
kvalitetsregistren och hur val dessa medel har samordnats med andra statliga satsningar,
exempelvis pa klinisk forskning. Hur ofta data lamnas ut till externa forskare kan ocksa
vara ett matt pd hur anvandbart registret anses vara och hur hég datakvalitet det har. Antal
doktorander knutna till registren och om registrens innehall validerats mot andra kéllor ar
ocksa matt pa i vilken utstrackning det forskas pé registren. Det dr ocksé angeldget att mer
kvalitativt undersoka i vilken utstriackning satsningen (och registerservice) ytterligare hade
kunnat underlatta for forskare att ta reda pa innehallet i alla register och mojligheten att ha
en ansOkning for att f4 ut data ur alla kvalitetsregister (nagot som aven skulle ga i hand
med malet om ”"6ppen redovisning av resultat”).

For att undersoka alla dessa olika faktorer som péverkar forskningen pa registren vill vi
stilla enkatfragor till registren, genomfora dokumentstudier, intervjua Registerservice pa
Socialstyrelsen, ga igenom registrens ansokningshandlingar samt genomféra en biblio-
metrisk méatning med hjélp av Karolinska institutets bibliotek.
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Utveckling av effektmalen
— Preliminara indikatorer och matt — Preliminara datakallor

d) Forskning

1) Tilldelade forskningsmedel till registerforskning. 1) Enkat registren
1a) Statliga forskningsmedel (VR Medicinska
forskningsradet)/Landstingsmedel
(ALF)/SSF/Vinnova
1b) Medel fran 6vriga bidragsgivare i Sverige (t
ex Cancerfonden)
1c¢) Medel fran utlandska bidragsgivare

2) Antal register som lamnar ut data 2) Enkat till registren/ Ansékningshandlingar
2a) Antal register som har internt utlamnade -
till forskare inom registret
2b) Antal register som har externt utlamnade —
till fristdende forskare
2c) Antal register som har gett avslag, om
avslag till extern/intern forskare

3) Antal publicerade artiklar pa registerdata 3) 3a) Enkat registerhallare.
3a) Publicerade (2011-)2012 jmf (2016-) 2017 Registerservice / Socialstyrelsen
alla register 3b) Enkat registerhallare.
3b) Utvecklingen for topp 10 2012 till 2017 Registerservice / Socialstyrelsen
3c) Utvecklingen for tio minst publicerade 2012 3c) Enkat registerhallare.
till 2017 3d) Ansokningshandlingar for interna artiklar.
3d) Antal publicerade som open access Pubmed - Karolinska Institutets-bibliotek
4) Spridningen av publikationer fran registren 4) Bibliometrisk analys- Karolinska Institutets
(citeringsgrad) bibliotek

5) Antal register med doktorander kopplade till sig — 5) Enkat registerhallare
och antal doktorander.

6) Antal register med tillstand/ingrepp/data som 6) Enkat registerhallare
validerats mot journal och eller hdlsodataregister
och publicerats vetenskapligt.

Resultatdata till patienterna
Effektmdl:

2013: 60 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera resultatdata for patienterna

2016: 80 % av de Nationella Kvalitetsregistren presenterar resultatdata for patienterna

Som ett led att gora virden mer transparent har man tagit fram ett effektmil om att
registren ska presentera resultatdata till patienterna. Vardanalys har i sin analys dock
kommit fram till att enbart en statisk presentation av resultaten till patienterna inte tar
tillvara patienternas majligheter att bade bidra till registren och att fi ut mesta moéjliga
mervirde frain desamma. SKL:s genomgéng visar ocksd att relativt fa register idag har
denna funktion - endast 28 av registren angav att de hade redovisning till patienterna
under 2012 (25).
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For att registren ska kunna utnyttja den resurs som patienterna innebir, och for att
patienterna ska kunna fi ut s mycket som mgjligt av registren ar det viktigt att
patienterna ser mervirdet i de uppgifter som registreras. For att sidkerstilla mervirdet for
patienterna &r det inte bara viktigt att de fir ta del av resultaten utan troligen ar &ven
faktorer som att uppgifterna i registren ar aktuella och uppfattas som relevanta av
patienterna centrala. Nagra forslag som framkommit i forstudien pa hur detta kan uppnas
ar bland annat att lata patienterna vara involverade i att ta fram relevanta variabler och att
validerade méatmetoder anvénds.

Vérdanalys foreslar ocksa en fordjupad analys av patientinvolvering i registren for att
kartlagga i vilken utstrackning registren tar tillvara patienterna som resurser i sitt arbete —
men dven om registren ger patienterna det merviarde som de skulle kunna bidra med.

For att undersoka patienternas involvering i registren i den arliga uppf6ljningen av
satsningen kommer vi att gd igenom ansokningshandlingarna, stilla enkatfragor till
registerhallarna och intervjua vissa utvalda patientorganisationer.

Utveckling av effektmalen
— Preliminara indikatorer och matt — Preliminara datakallor

e) Patientdelaktighet

1) Antal register som publicerar data riktat till 1) Ansokningshandlingar och enkat till registren.
patienter

2) Antal register som tagit fram variabler i 2) Ansokningshandlingar och enkat till registren.
samarbete med patienter? Intervjuer med patientorganisationer.

3) Antal register dar patienterna sjalva for in data 3) Ansokningshandlingar och enkat till registren.
Intervjuer med patientorganisationer.

4) 4. Antal register med PROM och PREM fran 4) Ansokningshandlingar och enkét till registren.
validerade protokoll. Intervjuer med patientorganisationer.
4a) Fore ingrepp/atgard
4b) Direkt efter ingrepp/atgard
4c) Uppfdljning i senare skede

Anviands i forbattringsarbete
Effektmal:

2013: 50 % av verksamhetscheferna anvianda kvalitetsregistren i sitt forbattrings-
arbete

2016: 80 % av verksamhetscheferna anvinda kvalitetsregistren i sitt forbattrings-
arbete

Syftet med kvalitetsregistren enligt patientdatalagen ar att ligga till grund for systematisk
och fortlopande utveckling och sékring av vardens kvalitet (patientdatalagen 7 kap 18§).
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Effektmilet om verksamhetschefernas anvidndning av kvalitetsregistren i sitt
forbattringsarbete dr darfor ocksa centralt i den utvirdering som Vardanalys foreslar.

I intervjuerna som har genomforts for framtagandet av denna utvirderingsplan
framkommer att det finns bade evidens och en stark Overtygelse att framforallt olika
“operationsregister”, som till exempel registren for proteser och hjartsjukdomar, har lett
till béttre vardresultat. Den vetenskapliga litteraturen ger ocksa stod for
kvalitetsforbattring genom att anvianda kvalitetsdata fran till exempel register i bland annat
audit & feedback (10), benchmarking och checklistor. Litteraturen ger dock mindre starkt
stod for enbart 6ppen publicering av jaimforande data (8, 14).

Vissa kritiker framhaéller att det inte gar att isolera och maéta just registrens effekter pa
forbattringar i vardkvaliteten. Samtidigt framhéller flera att registren kan ha andra
funktioner dn enbart som underlag till systematiskt forbattringsarbete, till exempel som
behandlingshjilpmedel eller som verktyg for kommunikation mellan ldkare och patient.
Det ar ocksa stor skillnad pa olika register. Dels vad avser antalet registrerade och
fullstindighet, men ocksé vad avser diagnosernas biologiska méatbarhet och antalet olika
behandlingsmetoder och hur pass tydliga skillnaderna i resultat mellan olika
behandlingsmetoder ar.

Den samlade bedomningen ar att register under ratt forutsittningar forefaller vara
anviandbara verktyg for verksamhetsforbattring. Vi noterar att forutsdttningarna och
resultaten sannolikt kommer att vara sa varierande mellan olika register att det knappast
ar meningsfullt att uttala sig om registrens effekt pa hilso- och sjukvardens kvalitet pa
aggregerad niva. Vi avser att istillet fokusera pa att belysa vilka faktorer som ar centrala for
att ett register framgangsrikt ska kunna anviandas for forbattringsarbete.

Vérdanalys forslag pa huvudutvirdering av detta effektmal inriktar sig darfor pa att
undersoka i vilken utstrackning de grundldggande forutsidttningarna for att anvianda
registren for forbattringsarbete pd klinikniva &r etablerade. Ett exempel kan vara om det
gar att ta ut aktuell och relevant data pa klinikniva. Vi vill ocksd undersoka i vilken
utstrickning variablerna i registren #r utformade sd att de gir att anvinda i
forbattringsarbete pé klinikniva. Slutligen kommer vi att utvardera i vilken utstriackning
verksamheterna anvinder data frn registren i sitt forbattringsarbete, och i vilken
utstrackning de anser den skapar virde.

For att fanga dessa faktorer kommer vi att ga igenom registrens variabler och rikta en
enkdat till berérda verksamhetschefer i samarbete med det nationella
kvalitetsregisterkansliet.

Foljeforskarna kommer att gora mer ingdende djupdykningar och fallstudier av hur
enskilda register har péverkat verksamhetsforbéttring i praktiken. Vardanalys utvardering
pa detta omrade kommer dven att samordnas och innefatta de slutsatser som dras fran
detta arbete.
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Utveckling av effektmalen
— Preliminara indikatorer och matt — Preliminara datakallor

f) Verksamhetsforbiéttring

1) Antal/andel verksamhetschefer som anvander 1) Enkat till "verksamhetscheferna” (klinikchef,
registren i sitt forbattringsarbete. kvalitetsansvariga) via registren.

2) Hur anvandbart anser de att det ar for att: 2) Enkat till "verksamhetscheferna” (klinikchef,
2a) Identifiera forbattringsomraden? kvalitetsansvariga) via registren

2b) Bedriva forbattringsarbete?

2c) Oka intresset for kvalitetsfragor?

2d) Ha dialog med medarbetare?

2e) Dialog med chefer/ledning?

2f) | vilken utstrackning har det lett till
férandringar av processer?

2g) Hur ofta loggar verksamhetscheferna in for
att ta del av data om den egna kliniken?

3) Forutsattningar for att anvanda data for 3) Genomgang av alla register angaende deras
forbattringsarbete grundférutsattningar for att anvandas for
3a) Om det finns data aterrapporterat pa forbattringsarbete. Genomgang av den
verksamhetsniva. vetenskapliga litteraturen.

3b) Aktualitet i data
3c) Férdelningen mellan:
processmatt
intermediara utfallsmatt
resultatmatt
strukturmatt
3d) Om det finns evidensbaserade resultatmatt
3e) Om det finns evidensbaserad processer
som féljs/mats
3f) Hur ofta anvandarna loggar in

Statistiskt sakerstalld forbattring for patienterna
Effektmal:

2016: en statistiskt sdkerstilld forbattring for patienterna, inkluderat minskade
skillnader i varden, kunna utlasas for 10 stora diagnosgrupper

De tva sista effektmélen i 6verenskommelsen, “en statistiskt sikerstélld forbattring for
patienterna, inkluderat minskade skillnader i vérden, kunna utldsas for 10 stora
diagnosgrupper” och ”den svenska hilso- och sjukvarden minst ha behallit sin relativa
effektivitet i internationell jamforelse”, ska inte utvarderas forran i slutet av 2016. Dessa
tvA maél skiljer sig frdn ovriga effektmal da de avser forviantade effekter av registren pé
vardens kvalitet, snarare dn utvecklingen av registren.

Utvecklingen av dessa mél péaverkas naturligtvis ocksd av manga andra faktorer
forutom kvalitetsregistren. Orsakssambandet mellan utvecklingen av registren och dessa
tvd mal dr med andra ord ganska oklart. Det betyder dock inte att mélen ar onddiga att
folja upp i en utvirdering av kvalitetsregistersatsningen. Om det till exempelvis skulle visa
sig att malen om statistiskt sdkerstélld forbattring och relativ internationell effektivitet
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utvecklas relativt simre dn jaimforbara linder — bor man till exempelvis Overviga om
kvalitetsregister verkligen ar det ratta verktyget for att driva utvecklingen av vardkvaliteten
framaét.

Milet om att méta utvecklingen for tio stora diagnosgrupper ar dock inte nédviandigtvis
svar att utfora. I ett forsta steg ska vi darfor identifiera vilka de tio stora diagnosgrupperna
ar utifran flera faktorer och bestimma vilka variabler som ar de huvudsakliga matten pa
forbattrad vard for just dessa diagnoser. Vi avser att utveckla siddana definitioner och
variabler nar den forsta utvirderingen av ovriga effektmél sker under 2014. Tentativt
kommer vi i forsta hand vilja bland register och variabler som finns med i Oppna
jamforelser. Det kommer sannolikt vara svart att beldgga orsakssamband mellan register
och forbattringar — inte minst p& grund av avsaknaden av kontrollgrupper med patienter
som behandlats pa kliniker dar registren inte har anvéands for att driva forbattringsarbete.

Svensk hélso- och sjukvard ha behallit sin relativa internationella effektivitet
Effektmdl:

2016: den svenska halso- och sjukvarden minst ha behallit sin relativa effektivitet i
internationell jamforelse

Avseende detta effektmal kommer vi att forbereda och faststilla definitioner, metodik och
datakallor under utvarderingen 2014 — precis som med foregidende effektmal. Vi har en
ambition att anvanda oss av internationellt kvalitetssikrade datakallor for att ta utvardera
detta effektmal. En utmaning blir att hitta data som ar jamforbar med svenska — det kan
vara nodviandigt att begrinsa datainhdmtningen till exempelvis Norden (data finns
tillganglig i NOMESCO-rapporter) och/eller vissa tyska register (Schon-klinikerna har
omtalat hog kvalitet pé sina operationsregister) p grund av datakvalitetsskal.

4.3 | OVERENSKOMMELSEN UTPEKADE OMRADEN SOM SAKNAR MAL

Som askadliggjort i tabellerna i avsnitt 4.1 finns det ett par omraden dir det saknas
effektmél - men som samtidigt ar utpekade i 6verenskommelsen och av den nationella
styrgruppen som sarskilt viktiga. Dessa omraden ar:

e Innovation
e IT-samordning

e Patientintegritet

For att f6lja utvecklingen dven inom dessa omraden foreslar Vardanalys sarskilda métt och
utvirderingsinsatser dven for dem — trots att de inte direkt ingér i effektmalen. Vardanalys
uppdrag ar att utvardera 6verenskommelsens alla delar — inte enbart effektmalen.
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Innovationer och naringslivskontakter

I overenskommelsen utpekas det att satsningen ska leda till tydligare riktlinjer for
samverkan mellan kvalitetsregister och industrin. Niar 6verenskommelsen skrevs lyfte
staten och SKL ut industrin ur éverenskommelsen, och avsig att den skulle hanteras i en
separat 6verenskommelse.

Denna separata overenskommelse har dock kritiserats av lakemedelsindustrin for att
inte ha lett till ndgra resultat. Intervjuerna som genomfordes i samband med framtagandet
av denna plan visar ocksé att likemedelsindustrin idag enbart samarbetar med ett fatal
register och koper data for ganska sm& summor. Innovation behéver dock vare sig vara
kopplat till industrin eller handla om just likemedel, det kan handla om att ny kunskap ger
upphov till ett nytt sitt att bedriva vard (till exempel en behandling eller ett IT-system)
som sprids till flera enheter och sammantaget okar effektiviteten. Det dr viktigt att
definiera vad innovation innebar, men ocksa att ta fram négra grundliaggande métt pa hur
kvalitetsregistren idag anvéands for att driva innovationer pa hilso- och sjukvardsomradet.

Vi kommer darfor att kontakta Vinnova och Tillvixtverket for att utveckla en definition
av innovations-begreppet i detta sammanhang och stilla enkatfragor till registren om deras
innovationsgrad och involvering med industrin.

Utveckling av effektmalen
— Preliminara indikatorer och matt — Preliminara datakallor

i) Innovation och néringslivsutveckling

1) Hur anvander lakemedelsindustrin/ medtech- 1) Enkat till registren
foretagen registren:
1a) Antal register och féretag som samarbetar.
1b) Antal publikationer fran sadana
samarbeten

IT-samordning mellan journalsystem och kvalitetsregister

Overenskommelsen forvintas leda till savil béttre samordning av IT-stéd och informatik
och 6kad integration med varddokumentationen for att undvika dubbelarbete och det
finns ett inriktningsmal for IT-samordning. Men samtidigt sa finns det inga effektmal for
IT-samordning — vilket gor att omradet riskerar att inte foljas upp.

Vérdanalys anser dock att detta &r ett centralt omréde for satsningen och att
utvecklingen pa detta omrade bor foljas upp. Inte minst for att dubbelinmatningen i
register och journaler ofta framhalls som ett av de stora hindren och problemen med att
utveckla kvalitetsregistren och att 6ka datakvaliten och tackningsgraden i registren.

For att mita utvecklingen pa detta omréde vill Vardanalys i sin utvirdering ga igenom
hur méanga register som hamtar data fran journaler — eller ddr vardpersonalen har ett
gemensamt anviandargranssnitt for den information som ska in i béde journal- och
kvalitetsregistersystemen. Vi forslar ocksa en utvirdering av hur ménga register som idag
anvinder sig av Snomed-CT — som standard for systematisk representation av medicinsk
terminologi som ticker alla omrdden av klinisk information — och darmed till exempel
lattare kan samkoras med andra register. Dessa utvirderingsinsatser kommer inte att ge
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négot slutgiltigt svar pd hur IT frigorna ska l6sas — men kan ge goda indikationer pa om
arbetet inom detta omréde gar at ratt héll — och vart de stora problemen finns.

Utveckling av effektmalen
— Preliminéra indikatorer och matt — Preliminara datakallor

Jj) [IT-integration och administrativ férenkling

1) Antal register som hamtar data fran journaler 1) Enkat till registren
(och labb)?
2) Antal register som har ett gemensamt 2) Enkat till registren

anvandargranssnitt med journaler?

3) Antal register som anvander sig av "nationellt 3) Enkat till registren, ansékningshandlingarna
facksprak’- t ex Snomed-CT.

4) Antal register som har ett tjanstekontrakt 4) Enkat till registren

Sakerstallandet av patienternas integritet

Patientintegritet ar ett tredje omrade som framhalls som sarskilt viktigt att sdkerstélla i
overenskommelsen, men som saknar effektmil. Overenskommelsen forvintas leda till:
tydligare rutiner for hur kénsliga uppgifter far hanteras sé att patientens integritet siakras.
Samtidigt finns vare sig nagot inriktningsmal eller négot effektmal som syftar till att méata
och folja upp denna dimension av kvalitetsregistersatsningen. Ur ett patientperspektiv ar
detta dock en viktig fraga — och det ar dirmed angelaget att registrens arbete med denna
fraga foljs upp pé ett systematiskt vis.

Datainspektionen gjorde en bred granskning av hélso- och sjukvardens kvalitetsregister
2010. Granskningen visade pa en rad brister som ofullstdndig information till patienterna,
otillracklig sdkerhet niar anvidndarna tar del av uppgifterna via Internet, felaktig
anviandning av uppgifterna, utebliven gallring av uppgifter och en otydlig organisation dar
man inte vet vem som ansvarar for vad. Datainspektionen konstaterade &ven att vardgivare
lamnar ut uppgifter till kvalitetsregister utan att veta vem som tar emot uppgifterna och
ansvarar for den fortsatta hanteringen.

Vi kommer i utvirderingen f6lja upp vilka rutiner registren har for att hantera kénsliga
uppgifter. Framforallt kommer vi fokusera pa att identifiera hinder for att &stadkomma
tydliga rutiner eller efterleva de existerande rutinerna. En viktig fraga att belysa &r bland
annat om registren informerar patienterna pa ett tillrdckligt sédtt, nagot som
Datainspektionen sarskilt lyft fram. I utvirderingen ska vi darfor fraga registren om de har
rutiner for att informera patienterna utifrdin de informationskrav som anges i
patientdatalagen och personuppgiftslagen — samt ga igenom den information de lamnar till
patienterna.
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Utveckling av effektmalen
— Preliminara indikatorer och matt — Preliminara datakallor

k) Rutiner for hantering av kédnsliga uppgifter

1) Antal register med en rutin for hantering av 1) Enkat till registren
kansliga uppgifter
1a) Hur ser denna rutin ut? Beskriv/forklara.
Oppna svarsalternativ

2) Vilka hinder finns for att astadkomma/efterleva 2) Enkat till registren, 6ppen fraga

rutiner?
3) Antal register med en rutin for 3) Bifogas instruktion till behandlare - bifogas
informationsldmnande befintligt informationsmaterial till patienten
4) Uppfyller den lagens krav 4) Enkat till registren

4.4 AR ORGANISATION, INSATSER OCH RESURSER ANDAMALSENLIGA FOR
ATT NA MALEN?

Den 6vergripande frigan i denna del av utviarderingen blir att utvirdera om organisationen
och insatserna driver mot mél och syften pa ett effektivt satt. For att kunna svara pa den
frdgan, vill Vardanalys gora en samlad utviardering av hur ansvar har fordelats, en
bedomning om resurserna har gatt till ratt insatser, och om anscknings- och
certifieringsmodeller driver satsningen i ratt riktning.

En utgdngspunkt i denna analys blir hur de enskilda malomradena som lyfts fram i
satsningen utvecklas over tid. Till exempel finns det mal om att héja “datakvaliteten” i
registren inom ramen for satsningen. Utifran resultatet av mitningar som belyser
utvecklingen pd detta omrade &r var ambition att virdera om utvecklingen varit
tillfredstéllande eller mindre bra. Baserat pa resultatet ska vi sedan undersoka vilka
faktorer som ligger bakom den observerade utvecklingen. Har registerhallarna inte haft
tillrackligt med resurser for att arbeta med denna aspekt? Har de inte fatt tillrackligt med
stod fran "anvandbara data”-projektet, av registercentra eller av registerservice?

Vi vill ocksd narmare undersoka i vilken utstrdckning det nationella
ansokningsforfarandet ar anpassat for registren, exempelvis genom att studera
omfattningen pd det administrativa arbetet som det medf6r. Vi har ocksd for avsikt att
nidrmare belysa om det certifieringssystem som har utvecklats for registren ar funktionellt i
den meningen att den utveckling den driver emot bidrar till nytta for varden och
patienterna.

Det blir ocksa viktigt att ndrmare analysera effekterna av de enskilda nationella projekt
som har startats inom ramen for satsningen, som till exempel "Anvdndbara data”,
“Program for datainsamling” och for att sprida PROM, samt EQ-5D.

Vérdanalys kommer &ven att undersoka hur de regionala registercentren och Nationell
registerservice vid Socialstyrelsen bidrar till maluppfyllelsen f6r satsningen, samt hur
dndamalsenliga deras respektive organisationer och tjanster ar utformade.
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Denna del av utvdrderingen genomfors frimst genom kvalitativa insatser - sisom
intervjuer och dokumentstudier. Dessa fallstudier kommer dels att genomfdras inom
respektive malomréade, for att utreda varfor utvecklingen ser ut som den gor just dar. Men
vi kommer ocksé att géra en mer generell genomgéng av effektiviteten i organiseringen av
satsningen — framforallt vad avser beslut och ansvar. Vi kommer dven utvirdera hur
resurserna pa ett 6vergripande plan har fordelats inom ramen for satsningen och i vilken
utstrackning detta gett resultat ute i verksamheterna.
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5 Fordjupade analyser: Tre
utvecklingsomraden

Enligt Vardanalys bedomning &r det otillrackligt att enbart utvirdera satsningen utifrén de
i overenskommelsen beskrivna effektméilen. Att genomfora den huvudutvirdering som
utvecklats i kapitel 4 ar enbart en utvirdering av effekterna inom de omraden som utpekats
i Overenskommelsen. Utvirderingen missar da att gora fordjupade analyser av
registrens roll inom négra sarskilt viktiga strategiska utvecklingsomraden.

Staten och vardens huvudmain bor analysera hur registren kan anviandas for att addera
mervirde for patienterna, och hur registren kan passa in och bidra till morgondagens
styrning och kvalitetssidkring av varden — detta for att sakerstélla att resurserna anvinds pa
ett effektivt sitt. De tre omraden Vardanalys ser som nodvindiga att inom ramen for
utvarderingen genomfora fordjupade analyser pa — ar:

e Patientnytta: Hur kan registren bidra med storsta mojliga nytta i motet mellan
patienten och vérden?

¢ Register och styrning: Vilka ir forutsittningarna, mojligheterna och riskerna
med att anvianda registren i styrningen av varden?

¢ Varddata 2.0: Vilka strategiska vigval star varden infor vad géller utvecklingen av
informationsinfrastrukturen och vilken roll har kvalitetsregistren i detta?

Kostnader for de olika fordjupade analyserna, som tillkommer, utéver kostnaden for att
genomfora den huvudstudie som foreslés i kapitel 4, anges nedan (se dven bilaga 2).

Ar Namn pa analys Totalkostnad
2014 Patientnytta 2 000 000 kr
2015 Register och styrning 2 000 000 kr
2016 Varddata 2.0 2 000 000 kr

Innehéllet i Vardanalys fordjupade analyser har stdmts (och kommer fortsitta att
stimmas) av med och vidareutvecklas med hansyn till de foljeforskningsprojekt som be-
drivs vid Karolinska Institutet, Uppsala Universitet och Hogskolan i Jonkoping for att
sdkerstilla att de bidrar med ytterligare virden i forhallande till dessa. Avrapporteringar av
de olika foljeforskningsprojekten blir dven viktiga informationskallor for Véardanalys
fordjupade analyser.
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5.1 HUR KAN PATIENTERNA FA UT MESTA MOJLIGA NYTTA UR REGISTREN?

Den forsta fordjupade analysen som Vardanalys foreslar handlar om i vilken utstrackning
patienterna kan fa ut stérsta majliga nytta av registren.

Det finns bara ett effektmdl som direkt berér patienternas involvering i registren i
overenskommelsen for satsningen: att patienterna i storre utstrackning ska kunna ta del av
resultat fran registren. Att begriansa patienternas eventuella nytta till rollen som mottagare
av resultat dr en begransad ambition i forhallande till registrens potentiella patientnytta.

Att ta fram maétt som patienterna tycker ar viktiga resultat av en behandling &r inte
minst en viktig aspekt, dels for att oka patientinflytandet, men ocksé for att sikra att
registren tar fram variabler som mater virdens kvalitet ur ett patientperspektiv.

Skattningar eller utsagor fran patienter om hur de sjilva beddmer symptom, funktion,
livskvalitet och vardtillfredsstéllelse i motet med vidrden utan vidare tolkning av
vardpersonal benimns som patientrapporterad data (PROM) (31). D& kvalitetsregistren
dven skall mita annat &n de rent medicinska resultaten efterfrigas i Gversynen av de
nationella kvalitetsregistren ett utokat samarbete for att utveckla PROM. I en farsk 6versyn
av de nationella kvalitetsregistren har 39 av de 58 svarande registerhallare angivit att
PROM mits regelbundet i ndgon form. Dock har det har visat sig att anvdndningen,
datakvalitet och tdckningsgrad dr varierande vilket innebér att det pagar ett omfattande
arbete med att utveckla och férbattra inhamtningen av PROM (32).

Aven om patientfokusering har blivit allt mer framtridande #ven inom ramen for
satsningen finns en risk med att de patientriktade atgdrderna blir symbolhandlingar. Ett
exempel pa en risk ar introduktion av sjalvvarderingsmatt som patienterna inte ser nagon
nytta med att fylla i — vilket i sin tur leder till att registren far 1ag svarsfrekvens. Att enbart
inrdtta ett patientrdd som inte har négot direkt inflytande 6ver vilken information som
samlas in fran patienterna kan ocksa snarare motverka en eventuell adderad patientnytta.

Ett annat omréde dar patienternas nytta av registren skulle kunna stéarkas ar registrens
potential som kommunikations- och behandlingshjalpmedel. Det finns idag exempel pa
register inom Reumatism, HIV och barn med CP som pa olika innovativa sitt anviands
béade for att underldtta kommunikationen mellan vérden och patienterna och for att ge
sévil vardpersonalen som patienterna rdd om vilka olika behandlingssteg som bor sittas in
vid olika symptom.

I stor utstrackning saknas vetenskapliga rapporter som utvirderar effekten av
personcentrerad véard i kvalitetsregisterarbetet, bide nationellt och internationellt. Ett
undantag ir en svensk studie som beskriver hur patienter involveras i sin vard genom en
teknisk informations- och kommunikationsinnovation (17) i vilken patienterna bland annat
lagger in uppgifter om symtom i ett datasystem. Detta gor att de sjdlva kan vara med och
besluta om atgirder samt fa forstielse for sjukdomsprogression och vardprocessen.
Dessutom kan patienten sjalv avgora nar och om han/hon vill planera ett lakarbesok.

En okad patientsamverkan i kvalitetsregistren ar nodvandig for att ge en okad kvalitet
och effektivitet i varden (4). Den snabba utvecklingen av innovationer i kliniska databaser
och utveckling av nya satt att stodja patienter med olika typer av ohilsa har stor potential
att minska onodigt lidande och kostnader samt att forbattra varden (15). Det finns vissa
utmaningar i utvecklingen och anviandandet av dessa innovationer. For att uppritthélla
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kvalitet krdavs en systematik i hur samverkan sker med patienter. For optimal effekt av
samverkan krivs utbildningsinsatser bade for patienter men &ven for hilso-och
sjukvirdens representanter. Hur samverkan sker mellan patient-virdgivare for utveckling
av vardens kvalitet ar av stor vikt for att utfallet skall bli &ndamalsenligt och till nytta for
patienter (2). Modeller for samverkan bor utformas dar patienternas erfarenheter av
véarden tas tillvara sa att underlaget kan anvindas dels for att avgora hur framgangsrik en
behandling ar men &ven som behandlingsstod och en utveckling av véird och
omhéndertagande (5, 33). Det finns dven behov av att sdkerstilla den pedagogiska
utformningen av resultaten sd att det blir begripligt och anviandbart for patienter, sa att
béde patienter och personal kan anvéinda sig av informationen som beslutsstod.

Den fordjupade analysen av patientinvolvering i kvalitetsregistersatsningen bor enligt
ovan exempelvis, men inte enbart, behandla foljande fragestéllningar:

e I vilken utstrackning och pa vilket sdtt involveras patienterna i utformningen av
kvalitetsregistren och deras variabler — inte minst resultatvariabler?

e I vilken utstrickning och péd vilket sétt anvidnds kvalitetsregister som
behandlingsstod till patienterna?

e I vilken utstrackning anvands registren for att underldtta kommunikationen mellan
varden och patienterna?

e I vilken utstrackning och pa vilket sdtt fir patienterna ta del av resultat fran
kvalitetsregistren (ar exempelvis informationen pedagogiskt utformad?)

e Vilka tekniska hinder och mojligheter finns for att utveckla registrens direkta
patientnytta?

e Vilka juridiska hinder och mojligheter finns for att utveckla registrens direkta
patientnytta?

Vérdanalys har etablerat ett samarbete kring denna férdjupning med docent Yvonne
Wengstrom vid Sektionen for omvardnad vid Karolinska Institutet, som ar expert pa
patientsamverkan och kvalitetsmétt.

5.2 ATT STYRA VARDEN MED HJALP AV REGISTREN — LOCKANDE MEN RISKER
FINNS

Den andra fordjupade analysen som Vardanalys foreslar handlar om kvalitetsregistrens
mojligheter att gora varden effektivare och mer virdeskapande.

I litteraturen och intervjuer framkommer att register 6ppnar stora mdjligheter att mata
utfallet av varden, folja upp vardens effektivitet och att utvirdera kostnadseffektivitet av
exempelvis olika behandlingsmetoder. I vissa register (eller ibland genom att samkdra flera
register) gar det till och med att komma forbi enskilda aktiviteter och interventioner och i
stillet se pd vad de ssmmantagna aktiviteterna faktiskt Astadkommer for patienten i termer
av halsoutfall (9) och for samhillet i termer av totala kostnader.
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Bade i Sverige och internationellt diskuteras dessa fragor flitigt, bland annat inom
ramen for “pay for performance”-modeller (P4P) och si kallad viardebaserad sjukvérd, dar
register i bdda fallen ofta ar viktiga for implementeringen.

P4P bygger pi att ersittning ska kopplas till utfallet av en behandling och inte enskilda
utforda komponenter i en behandling (labbprov, besok, operation etc.). Det finns en
mycket omfattande vetenskaplig litteratur dir P4P har studerats och utvirderats.
Resultaten &r inte 6vertygande 4t vare sig det ena eller andra héllet: potentiellt kan P4P
vara effektivt, men manga studier visar ingen effekt alls och mycket fa kan urskilja effekten
av P4P fran effekten av andra fordndringar. Det finns dessutom evidens for en del
oonskade sidoeffekter. (6)

Viardebaserad sjukvard innehéller element av P4P, men beskrivs som en modell f6r hur
varden kan organiseras och finansieras som utgér fran ett processorienterat synsitt dar
varden centreras runt patientens diagnos och det samlade resultatet av hela vardkedjan
(19). Michael Porter och medarbetare har identifierat ett antal strategier som sjukvarden
bor folja for att kontinuerligt 6ka det patientvirde som produceras och en central
komponent &r vardepisodersidttningssystem (bundled payment) (20). I en sidan
ersittningsmodell betalar bestdllaren ett paketpris for all vard som ett visst
sjukdomstillstand kraver. Se Diagram 4.

Diagram 4: Ersattning for en hel vardepisod ar en viktig komponent i vardebaserad vard.

Tacks av vardepisodersittning med komplikationsgaranti

. Forsta Besok Operation Eftervard Rehabilitering Aterbestk .
Sjuk patient ' I Frisk(are) patient

Komplikation

Kalla:
http://www.dagensmedicin.se/Global/Dagens_medicin/Agenda/privatvardsdagen2012/holgerstalberg.pdf

Sverige anses av flera intervjuade i och med véra register ha sarskilt goda forutsattningar
att infora vardebaserad sjukvard. Kvalitetsregister kan, enligt foresprékarna, tillsammans
med hélsodataregister och data om sjukskrivningar och ldkemedel anviandas for att
beskriva vardkedjan relaterad till ett visst sjukdomstillstind. Hilsoutfall och
resursforbrukning skulle da kunna vigas samman i indikatorer som kan ligga till grund for
forbattrad hilso- och sjukvard (9).

Det pagar redan idag forsék med vardepisoderséttning inom hoft- och kniproteskirurgi
i Stockholm, och fors6k med fler ingrepp och landsting ar pé vég att startas, till exempel for
ryggkirurgi i Stockholm frén och med september 2013 (29). 2013 initierades ocksa ett
projekt av Socialdepartementet for att i samverkan med sju landsting under 2013-2014
utveckla virdebaserade ersittningssystem inom étta diagnosomréden.
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Den fOrsta utvdrderingen av vérdepisodersittning inom hoft- och knéproteskirurgi
visade pa lagre kostnader pé patientnivd, samtidigt som vérdgivarna i storre utstrackning
forefoll fokusera pa hilsoutfall och kvalitet (35).

Detta &r i linje med en tidigare studie frén Virdanalys som visade att det ar framforallt
nir ekonomiska styrsystem och incitament kopplas till utfallsmatt som de fér ett ordentligt
genomslag i varden (36).

Denna utveckling mot att anvianda registren i styrsystem forefaller dock inte vara helt
utan risker. Registren dr uppbyggda pa helt andra premisser. Det ar lockande att anvinda
dessa ofta hogkvalitativa data i styrsystem, men detta var inte professionernas avsikt nir de
startade registren. Professionernas engagemang lyfts av manga fram som en avgérande
framgangsfaktor for registren och detta engagemang riskerar att urholkas om registren
anviands for att direkt styra varden i en annan riktning &n den som professionerna vill
(styrsystemen behovs inte om professionerna dnda skulle gora precis det man forsoker
styra mot).

Aven datakvaliteten kan vara hotad om styrsystem byggs upp baserat pa registerdata
eftersom de vars beteende ska styras i regel 4r samma personer som rapporterar in data.
Hir finns en uppenbar risk for att datakvaliteten forsamras. Det finns & andra sidan dven
en majlighet att datakvaliteten forbdttras genom att brister i datakvaliteten synliggors och
blir betydelsefulla. I vilken utstriackning datakvaliteten paverkas dr beror pa hur systemen
utformas och ar till exempel troligen inte lika stor vid vardepisoderséttning som P4P (om
inte vardepisoderséttningssystemet ocksa har en P4P komponent).

En fordjupning pa detta omrade ska framst inrikta sig pa forutsattningar, hinder och
mojligheter som finns i Sverige for att anvanda register i styrningen av varden pa bredare
front. Fragor som ar aktuella att belysa inkluderar:

e Vilka ar de eventuella observerade negativa konsekvenserna och riskerna med att
starkt koppla ekonomiska styrmedel till kvalitetsregisterdata?

e Vilka forutsittningar finns att mita utfall med register? Inom ramen for
fordjupningen foreslar vi exempelvis en genomgang av vilka olika typer av utfalls-
och kvalitetsvariabler som finns i kvalitetsregistren och i vilken utstrackning det
skulle gé att koppla kostnader till dessa (till exempel genom SKL:s KPP-system for
att berdkna kostnaden for varje enskild patient och vardkontakt) sa att de gar att
anvianda for detta syfte. Vilka mojligheter finns att i register folja upp vardens
effektivitet ~och  att  utvirdera  kostnadseffektivitet av  exempelvis
behandlingsmetoder.

e Behover/kan registren utvecklas for att belysa hela vardkedjor? Méste till exempel
nya typer av variabler registreras?

e En viktig fraga vad géller virdebaserade ersédttningsmodeller dr forutsittningarna
att hantera inte bara standardiserbara processer med forutsdgbart innehéll, utan
dven vard av till exempel kroniskt sjuka som ofta féljer ett annat monster.
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Vi noterar ocksa att vardorganisationer vérlden Gver intresserar sig for metoder for att
kunna folja upp medicinsk och ekonomisk effektivitet genom systematisk uppf6ljning av
individuella patienter i hela vardprocessen.

Internationella jamforelser och lardomar blir darfor ett viktigt inslag i den férdjupade
analysen. Vi vill bland annat genomftra internationella jamforelser mot de mest
framstiaende systemen idag — till exempel ProvenCareSM som har utvecklats av Geisinger
Systems (se Box 1).

Box 1

Exempel: Geisinger Systems

En studie som visar pa de eventuella vinsterna med att konsekvent implementera
evidens-baserade behandlingsmetoder pa ett systematiskt satt, med hjalp av modern
informationsteknologi och koppla detta till en fast ersattning, utvecklades av den
amerikanska halso- och sjukvardsorganisationen Geisinger (18).

I studien testades om ett integrerat leveranssystem framgangsrikt kunde fa till ett
evidensbaserat “betala-for-resultat-program” (pay for performance) for koronar
bypassoperation (CABG). Programmet bestod av tre delar:

- faststallande av implementerbar bdsta praxis,

- utveckling av en riskbaserad prissdttning,

- och en mekanism for patientdaterkoppling

Kliniska experter granskade de faststillda riktlinjerna och omsatte dem till 40
verifierbara beteenden. Dessa baddades in i det elektroniska journalsystemet som en
checklista. Samtidigt fick hela vardprocessen - preoperativ, slutenvird och
postoperativ vard inom 9o dagar - ett fast pris. Resultatet av denna studie var att en
bestillardriven process dir ersédttning som utgér fran prestation kan implementeras
med hjilp av ett elektroniskt journalsystem. Detta system kan leverera
evidensbaserad vard och i grunden forandra incitamentssystemen, vilket i slutindan
kan forbattra resultaten av varden och minska resursanviandningen

5.3 STRATEGISKA VAGVAL FOR VARDDATA

Den tredje fordjupade analysen som Vardanalys foresldr handlar om hur uppf6ljning,
forbattringsarbete och styrning i varden kan utvecklas utifran olika strategier vad géller
datainfrastuktur och -anvindning.

Kvalitetsregister maste enligt vir mening ses ocksd i ett storre sammanhang och
satsningen pé att utveckla registren behover analyseras utifrdn en Gvergripande bild av
data och information i virden. Mgjligheterna och sdtten att bedriva uppf6ljning,
forbattringsarbete forskning och styrning i varden (det vill siga det som registren ar till
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for) kan utvecklas utifrdn olika strategier vad giller datainfrastuktur och anvidndning,
kvalitetsregister dr inte den enda tdnkbara vigen framét.

Det finns ett antal observationer och fragestillningar av stor strategisk tyngd som var
forstudie har satt i fokus. Till exempel ar kvalitetsregister ett verktyg for att sdkerstélla en
forbattring av vardkvaliteten for enskilda diagnoser. Stora delar av varden ticks dock inte
av register och mycket tyder pa att kvalitetsregister inte nodvandigtvis passar eller ar
mojliga att skapa for alla diagnoser eller virdomraden. Utvecklingen av register ar lingsam
inom stora och viktiga omraden, framforallt psykiatrin och primérvirden. Det verkar
dessutom enligt flera av vara intervjuade finnas stora problem forknippade med att det
finns ett enskilt kvalitetsregister for varje diagnos, med en egen inmatningssida och
infrastruktur. Den administrativa bérdan som laggs pa sjukvéirden, exempelvis vad avser
dubbelinmatning av data, ir en vilkind, negativ, foljd av kvalitetsregistren. Aven om det
inte dr troligt att kvalitetsregisterinmatningen ar den stora boven i dramat med vardens
administrativa borda ar det bekymmersamt i ljuset av att den upplevda nyttan av
kvalitetsregistren ibland ar 14g och ifragasatt (11, 12).

Journalsystem som bygger pa strukturerad och standardiserad information anses av
flera vi talat med vara ett centralt utvecklingsomréde for bade varden i stort, men ocksa for
registren. Journaldata kan da anvéndas till exempel for att skapa avidentifierade register
allteftersom behoven uppstar och méanga av problemet med dubbelinmatning skulle ocksa
kunna minska. Men samtidigt forefaller utvecklingen av standardiserade och strukturerade
journalsystem gé oerhort langsamt i Sverige. Kaiser Permanente i Kalifornien satsade 10 ar
och 35 miljarder kronor pa att utveckla ett enhetligt journalsystem (Box 2) och en
sammanhéngande informationsinfrastruktur, men den investeringsviljan verkar hittills
inte finnas i svenska landsting eller pa nationell niva.

Ett annat hogaktuellt utvecklingsomride internationellt ar hur analyser av stora
datamingder kan anvindas for att forbattra vardens kvalitet ("big data”). Inte minst pagér
intressanta fors6k med att kartldgga vilka patientgrupper som ar forknippade med sarskilt
stora risker och kostnader, och hur forebyggande atgérder kan séttas in for att hjalpa dessa
patienter (13).

I viss utstrackning anvinds datafangst ur journalsystem i utvecklingsarbete redan idag i
Sverige (bland annat inom Stockholms ldns landsting och Vistra Gotaland). For en fortsatt
utveckling av detta finns det bade tekniska (till exempel standardisering/strukturering av
journaldata genom implementering av Snomed-CT) och juridiska (till exempel runt
anvindande av individdata) frigor som behover adresseras. Aven de organisatoriska
forutsattningarna, inklusive system for ledning och styrning, ar en central faktor fér den
vidare utvecklingen av virdens “informationsekologi”. I forlangningen finns &ven frégan
om riktlinjer och checklistor kan implementeras i systemen, om systemen i storre
utstrackning kan anviandas som behandlings- och kommunikationshjilpmedel mellan
lakaren och patienterna, och om de nya systemen kan anvidndas for att utfora sé kallade
pragmatiska, randomiserade studier.
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I denna fordjupade analys vill vi darfor studera bland annat:

e Utvecklingen av strukturerade journaler, e-journaler och analys av “big data”
inom hélso- och sjukvarden. I vilken utstrickning kommer dessa ersitta eller
komplementera diagnosspecifika kvalitetsregister for att utveckla och sikra
kvaliteten pé hilso- och sjukvirden? Detta giller sérskilt pdA de omriden dir
diagnosspecifika kvalitetsregister har visat sig vara svara att etablera.

e Utvecklingen mot allt mer gemensamma anvandargranssnitt for olika under-
liggande system (lds register och journaler), vilket kan 16sa problemen med dagens
dubbelregistreringar. Detta relaterar dven till fragan hur data bor standardiseras for
att kunna lanka ihop olika system och databaser (till exempel implementering av
Snomed-CT). I forldngningen finns dven fragan om hur riktlinjer och checklistor kan
implementeras i systemen, hur systemen i storre utstrickning kan anvindas som
behandlings- och kommunikationshjilpmedel mellan likaren och patienterna, och
hur de nya systemen kan stodja utférandet av randomiserade studier.

e De juridiska forutsiattningarna, det vill siga analysera om svenska lagar och
forordningar ger utrymme for en onskad utveckling. Aven de organisatoriska
forutsattningarna, inklusive system for ledning och styrning, ar en central faktor for
den vidare utvecklingen av vardens “informationsekologi”.

Fordjupningen kommer ge en tydligare bild av de strategiska val som aktorerna pa den
nationella nivan star infor vad géller satsningar pa utvecklingen av infrastruktur, analys
och anviandande av data i varden. Detta kommer atféljas av konkreta rekommendationer
for utveckling. Aven i denna fordjupning blir internationella jimférelser ett viktigt inslag.

Box 2

Exempel: Kaiser Permanente

Den amerikanska hélso- och sjukvardsorganisationen Kaiser Permanente har fatt
stor uppmirksamhet under senare ar for sitt heltickande informationssystem for
kunskapsstyrning — KP Healthconnect. Kaiser har 9,3 miljoner forsakrade, omsatter
50,6 miljarder dollar, har 37 sjukhus, 611 6ppenvérdskliniker och 176 000 anstillda
varav 17 000 lakare.

I en intervju i Lakartidningen (16) framhaller Kaiser Permanentes nya VD Bernard
Tyson att Kaisers nya IT-system KP Healthconnect dr nyckeln till manga av
framgéngarna.

Systemet var fullt implementerat i mars 2010 till en kostnad av 35 miljarder
kronor. Systemet &r inte enbart ett journalsystem utan ett komplett
informationssystem for véarden. Det innehaller riktlinjer, beslutsstod,
lakemedelsordinationer och ett av de mest omfattande kliniska biblioteken i varlden.
Senaste data hamtas automatiskt in frdn exempelvis nationella register och
myndigheter. Aven patienterna har tillgéng till vissa delar av systemet via ett sirskilt
granssnitt. Nagra viktiga funktioner i systemet ar:
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- Att en patient kan skicka ett meddelande till den behandlande likaren och fa
svar inom 48 h.

- Filterfunktion som gor att ldkaren bara far upp relevant data for den diagnos
som ska behandlas.

- Mojligheten att folja upp och analysera interventioner

- Funktioner for att fa ut aggregerade data for hela sjukvardsorganisationen.

Kaiser Permanentes relativa effektivitet

I en jamforelse med brittiska NHS havdar forfattarna att Kaiser Permanentes
patienter fick betydligt battre kvalitet pa varden for samma kostnader, dven om
andra forskare har ifrdgasatt den slutsatsen (30). Kvaliteten var framforallt battre
vad avsag specialistdiagnoser och behandling och kortare véntetider (7).

I jamforelsen sdg forfattarna framforallt fyra orsaker till den hogre effektiviteten
for Kaiser:

Uppna riktig integration: att lakarna och administrativa personalen tillsammans
kontrollerar kostnader och tar ansvar for hela vardprocessen. Detta medfor att
patienten hamnar pa ratt stélle, att kroniskt sjuka patienter far langsiktiga
vardplaner, och att man kan vilja mellan behandlingar baserat pa behov och
kostnadseffektivitet.

Behandling pa den mest kostnadseffektiva vdardnivan: Kaisers patienter
tillbringar en tredjedel av tiden pa sjukhus jamfort med NHS patienter. Minskad
vardtid medfor sallan hogre risk medan att vistas pé sjukhus ofta medfor en risk for
exempelvis infektioner. Kaiser har en bittre kontroll pa vilka patienter som skrivs in
och hur lange de bor stanna pa sjukhuset, vilket medfor att deras patienter har farre
akuta varddagar.

Riktig konkurrens: Kaisers patienter finansierar sin vard genom sina arbetsgivare.
Om foretaget inte erbjuder basta majliga vard s kommer arbetsgivarna att teckna
avtal med andra vardgivare. Detta sitter press pa vardgivarna att forbattra sin
praktik.

Utvecklad informationsteknik: De mer avancerade delarna av Kaiser har
utvecklade IT-system som sparar tid for de anstdllda. De mojliggor ocksa en
systematisk uppfoljning av patienterna och kostnaderna for dem. Foretaget
investerar ocksa stort i att sprida detta system till 6ppenvarden.
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6 Samlad utvardering: Hur ska
utvarderingarna presenteras?

Niar utvirderingen har genomforts — huvudutvirderingen sévidl som de fordjupade
analyserna — ska Vardanalys enligt uppdraget fran regeringen kunna uttala sig om:

e Status avseende 6verenskommelsens alla delar
e Framgéngsfaktorer och hinder for att uppna 6verenskommelsens mal och syfte

e En overgripande analys av nyttan av kvalitetsregister for vardens utveckling och for
den enskilde patienten

Vérdanalys kommer ocksd att gora en sammanfattning av kunskapsliget om
kvalitetsregistersatsningen — baserat pa det kunskapslige som rader vid tiden for
publikation av respektive rapport — bland annat utifran resultaten fran foljeforskningen.

6.1 ANALYSER AV MALUPPFYLLNAD

Vérdanalys ambition ir att i den samlade utvirderingen kunna presentera hinder och
forutsiattningar for att uppna satsningens syften. Detta kraver dels méatningar av utfall av
de forvintade effekterna av satsningen — men dven studier av vad som har lett fram till att
utfallen blev som de blev.

De utvecklade effektmélen och mitningarna utifrin dem i huvudutvirderingen
kommer att ge indikationer pa vilka omraden som satsningen haft 6nskvirda effekter — och
vart det dterstar arbete.

De fordjupade analyserna kommer dessutom att ge ny och 6kad kunskap om hur
satsningen kan bidra med mer patientnytta, samt hur registren passar in och bidrar till
framtidens styrning och kvalitetssdkring av varden.

Den nya information som genereras frin mitningarna i huvudutvirderingen och de
fordjupade analyserna kommer att ligga till grund for slutsatser om vilka atgédrder inom
satsningen som har, eller inte har, haft onskade syften och effekter. For att fastsla
orsakssambanden mellan effektutfall i matningarna och olika dtgirder (eller avsaknad av
atgirder) kommer vi vara tvungna att i stor utstrickning forlita oss pa fallstudier.
Resultaten frén detta arbete kommer att bli ett virdefullt underlag for beslut om fortsatta
insatser pa omradet.

Redan i denna utvarderingsplan har vissa analyser av satsningens innehall redovisats —
fraimst i forhéllande till malstrukturen for satsningen. I de kommande publikationerna
kommer ocksd rekommendationer till styrgruppen och 6vriga huvudsakligt ansvariga att
utvecklas utifran analyserna.
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6.2 MERVARDE OCH REKOMMENDATIONER

Vérdanalys ambition dr att utvirderingen av satsningen ska bidra med nytta till flera av

satsningens intressenter. Den nytta som vi ser att de huvudsakliga intressenterna kan ha av

en bred och ingéende utvardering av satsningen inkluderar bland annat:

Patienterna: Registrens potential att bidra till 6kad patientnytta realiseras i storre
utstrackning — och patientintegriteten starks.

Vardens huvudmdan: Fir ett battre underlag for styrning och kvalitetssékring av
hélso- och sjukvéarden.
Professionerna: Att kvalitén pa registren stdrks utifrdn professionernas behov

och att problemen med 6kad administration och dubbelregistrering minskar.

Forskningen: Ett fokus pa datakvalitet, forbattrad tillginglighet till data och
bittre redovisning av data bidrar till att det blir lattare att forska pa registren.

Regeringen: Far bittre underlag for att fatta strategiska beslut och styra hilso-
och sjukvarden fran ett nationellt perspektiv.

Niar rekommendationer lamnas ska ocksa tydligt ansvar for att genomfora de foreslagna

atgiarderna lamnas. En bedomning ar att rekommendationerna i forsta hand kommer att
rikta sig till:

Styrgruppen for satsningen
Regeringen

Vardens huvudman
Socialstyrelsen

Regionala registercentra (landsting och regioner)
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Bilaga 1: Regeringsuppdrag

Regeringsbeslut 1:16
REGERINGEN 2012-12-18 $2012/8958/FS (delvis)
Socialdepartementet Myndigheten fér virdanalys

Box 6070

102 31 Stockholm

Uppdrag att utarbeta en utvirderingsplan for satsningen pa nationella
kvalitetsregister

Regeringens beslut

Regeringen uppdrar 4t Myndigheten fér virdanalys att som ett férsta
steg utarbeta ett férslag till en utvirderingsplan fér statens och Sveriges
Kommuner och Landstings satsning pi de nationella kvalitetsregistren.
Férslaget kommer att ligga till grund fér ett utvirderingsuppdrag, som
regeringen avser att ge Myndigheten fér virdanalys.

Myndigheten {6r virdanalys fir fér uppdragets genomférande anvinda
1 500 000 kronor under 2013. Kostnaderna ska belasta utgiftsomrﬁde 9
Hilsovérd, sjukvird och social omsorg, anslaget 1:6 Bidrag till folkhilsa
och sjukvird, anslagsposten 5 Kvalitetsregister. Medlen utbetalas en-
gingsvis efter rekvisition stilld till Kammarkollegiet. Rekvisitionen ska
limnas senast den 1 december 2013. Medel som inte har utnyttjats ska
iterbetalas till Kammarkollegiet senast den 31 mars 2014,

Myndigheten fér virdanalys ska 16pande informera Socialdepartementet
om uppdraget. Uppdraget ska redovisas till Regeringskansliet (Social-
departementet) senast den 15 september 2013. Myndigheten ska i

denna redovisning ocksa géra en bedémning av eventuella ytrerligare
finansieringsbehov som utvirderingen drligen bedéms kriiva fram till och
med 2017. Rekvisition och redovisningar ska hinvisa tll det diarie-
nummer som detta beslut har.

Arendet

I september 2011 enades staten och Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL) om utveckling av Nationella Kvalitetsregister fér vird och omsorg
under iren 2012-2016 (dnr S2011/8471/FS). 1 overenskommelsen har
parterna enats om att gemensamt avsitta 260 000 000 kronor 2012 och

Postadress Telefonvaxel E-post: s.registrator@regeringskansliel se
103 33 Stockholm 08-405 10 00

Besoksadress

Telefax
Fredsgatan 8 08-723 11 91
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Bilaga 1: Regeringsuppdrag

direfter 320 000 000 kronor per ir fram t.o.m. 2016. Den nationella
finansieringen ska anvindas till att ge kvalitetsregister och registerhillare
Skade resurser for 6kad kompetens, tid for utveckling av kvalitets-
registren och f&r att arbera med att férbitera datakvaliteten. Huvud-
uppgiften dr att 6ka kvaliteten i och anvindningen av befintliga kvalitets-
register. Syftet med &verenskommelsen ir att utveckla Nationella
Kvalitetsregister s att dess potential f6r virdens utveckling kan
realiseras.

Parterna enades ocksi om att en samlad utvirdering av hela kvalitets-
registerverksamheten bor géras. Den forsta utvirderingen avses goras
2014 och den andra 2017. Regeringen avser att ge Myndigheten fér
virdanalys i uppdrag att genomféra utvirderingen av satsningen. Kansli-
funktionen fér kvalitetsregister ansvarar fér att drligen uppritta en
verksamhetsuppfdljning. Satsningen ska dven féljas upp i ett oberoende
forskningsprojekt. Tre forskningsinstitutioner, vid Karolinska institutet,
Hégskolan 1 Jénképing respektive Uppsala universitet, har av den natio-
nella beslutsgruppen for kvalitetsregister fitt uppdraget att ansvara fér
detta.

Myndigheten f6r virdanalys ska precisera hur en utvirdering bér genom-
féras pd limpligast sitt samt bedéma om det finns frigor eller omriden
som sirskilt bér belysas i en utvirdering. Syftet med utvirderingen ska
vara att analysera om satsningen uppnir de mil som har faststillts 1 dver-
enskommelsen mellan staten och SKL. Huvuduppgiften utifrin &verens-
kommelsen ir art 6ka kvaliteten i och anvindander av befintliga kvali-
tetsregister. [ arbetet dr det vikrige att beakra i vilken utstrickning och pd
vilket sitt kvalitetsregister kan bidra till férbittrad uppféljning, forsk-
ning och innovationer. Dirfér ingdr det i uppdraget att pd et mer &ver-
gripande plan analysera nyttan av kvalitetsregister fér virdens utveckling
och fér den enskilde patienten.

I utvirderingen ska 6verenskommelsens alla delar belysas. Det innebir
att sivil frigor om innehill som organiseringens indamilsenlighet f6r att
uppnd milen ska omfattas av utvirderingen. Utvirderingen ska ocksi
belysa framgdngsfaktorer och hinder f&r att uppnd dverenskommelsens
mél och syfte.
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Bilaga 1: Regeringsuppdrag

Myndigheten fér virdanalys ska samrida med Kansliet for kvalitets-
register samt andra relevanta aktérer vid utformningen av utvirderings-
planen.

Pa regeringens vignar

Goran Higglund

Lena Hellberg

Kopia till

Kammarkollegiet

Sveriges Kommuner och Landsting
Finansdepartement/Budgetavdelningen
Niringsdepartementet/Forskning, innovation och niringslivsutveckling
Utbildningsdepartementet/Forskningspolitiska enheten
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Bilaga 2: Budget och publikationer

I matrisen nedan sammanfattas Vardanalys forslag pa oOvergripande tidsplan och
finansiering for utvirderingen av kvalitetsregistersatsningen.

2014 2015 2016 2017

Huvudutvardering

Avrapporteringsar 3 000 000 kr

Datainsamlande ar

4 000 000 kr

Slutrapport

Fordjupade analyser

Patientnytta 2 000 000 kr

Register och styrning 2 000 000 kr

Varddata 2.0

zooooook

Totalkostnad per ar 5000 000 kr 4000 000 kr 4000 000 kr 4000 000 kr

1 dec: Huvudut-

Publikationsdatum vardering 1 dec:

. Register och
for rapporter 1 dec: styrning

Patientnytta
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Anders Blanck
Karolina Antonov
Max Koster

Bodil Klintberg
Bertil Lindahl
Sara Riggare
Yvonne Wengstrom
Tove Gemzell
Mats Brommels
Nina Rhenqvist
Clas Rhenberg
Peter Nilsson
Goran Henriks
Mans Rosén
Johan Thor

Boel Andersson-Gére
Roger Molin
Rickard Ljung
Bjorn Wettermark
Johan Ejerhed
Mona Heurgren
Charlotta Levay
Stefan Larsson
Erik Janzon

Jonas Ranstam

Bilaga 3: Lista &ver intervjuer

Bilaga 3: Lista over intervjuer

Organisation
Lakemedelsindustriféreningen
Lakemedelsindustriféreningen
Socialstyrelsen

Sveriges Kommuner och Landsting
Sveriges Kommuner och Landsting
Karolinska Institutet

Karolinska Institutet
Riksrevisionen

Karolinska Institutet

Statens beredning fér medicinsk utvardering
Karolinska Institutet

Sveriges Kommuner och Landsting
Jonkopings lans landsting

Statens beredning fér medicinsk utvardering
Hdégskolan i J6nkdping

Hoégskolan i Jonkdping
Socialdepartementet
Socialstyrelsen

Stockholms lans landsting
Danderyds sjukhus
Socialstyrelsen

Lunds universitet

Boston Consulting Group
Datainspektionen

Lunds universitet

Satsningen pa Nationella Kvalitetsregister

Datum for intervju
2/8/13 10:30
2/8/13 10:30
2/11/13 14:00
2/13/13 13:00
3/19/13 13:30
3/20/13 13:00
3/18/13 13:00
3/15/13 10:00
3/22/13 10:00
3/27/13 10:00
3/26/13 11:00
3/28/13 9:00
4/9/13 12:00
3/9/13 11:00
3/22/13 10:00
3/22/13 10:00
4/17/13 10:00
4/16/13 15:00
4/23/13 13:00
4/23/13 16:45
4/23/13 15:15
4/29/13 10:30
5/6/13 13:30
5/16/13 10:00
5/14/13 13:00

84












Myndigheten fér vardanalys (Vardanalys) uppgift ar

att ur ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv folja
upp och analysera halso- och sjukvarden, tandvarden och
granssnittet mellan varden och omsorgen. Vardanalys har
patienternas och brukarnas behov som utgangspunkt i
sina granskningar. Myndigheten ska ocksa verka for att
samhallets resurser anvands pa basta satt for att skapa
en sa god halsa och patientupplevd kvalitet som mgjligt.
Syftet ar att bista varden och omsorgen med att forbattra
kvalitet och effektivitet — forbattringar som ytterst ska
komma patienter, brukare och medborgare till del.

Satsningen pa Nationella Kvalitetsregister
Forslag pa utvarderingsplan 2013-2017

Vardanalys har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram en
utvarderingsplan for statens och Sveriges Kommuner och
Landstings (SKL) gemensamma satsning pa Nationella
Kvalitetsregister. Satsningen omfattar cirka en och en halv miljard
kronor 6ver fem ar. Vardanalys utvarderingsplan ska ligga till grund
for en langsiktig och aterkommande utvardering av satsningen och
syftar till att utvardera hur alla lankar i kedjan av organisation,
resurser och insatser har verkat for att na satsningens syften och
mal pa ett effektivt satt. Detta ska matas i en huvudstudie som
genomfors utifran flera matt och indikatorer. Vardanalys féreslar
ocksa fordjupningar pa tre sarskilt viktiga utvecklingsomraden for
satsningen. Fordjupningsstudierna berdr hur patienterna kan fa ut
storsta mojliga nytta ur kvalitetsregistren, hur kvalitetsregistren
forhaller sig till styrningen av varden och hur kvalitetsregistren kan
komma att passa in i framtidens informationsekologi i varden.

P> vardanalys



