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Beslut om denna promemoria har fattats av Myndigheten for vardanalys myndighetschef
Fredrik Lennartsson. Utredare Adam Sandebring har varit foredragande. I den slutliga
handlaggningen har vetenskapligt ansvarig Joakim Ramsberg och analyschef Christofer
Montell deltagit.
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Foredragande
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Forord

Myndigheten for vardanalys (Vardanalys) fick den 18 december 2012 regeringens uppdrag
att ta fram en utvarderingsplan for statens och vardens huvudméns satsning pd Nationella
Kvalitetsregister. Virdanalys utvarderingsplan ska ligga till grund for en langsiktig och
aterkommande utvirdering av satsningen, som omfattar cirka en och en halv miljard kro-
nor 6ver fem ar. Vardanalys avrapporterade uppdraget till regeringen den 12 september
2013 med rapporten: Satsningen pa Nationella Kvalitetsregister — Forslag pé utvirderings-
plan 2013-2017 (2013:6).

I arbetet med att ta fram utvirderingsplanen har en miangd information om satsningen
samlats in och analyserats. Vardanalys har genom detta skaffat sig en tidig bild av liget i
satsningen. Dessa observationer och reflektioner har dock inte bedémts rymmas inom
regeringsuppdraget om att ta fram en utviarderingsplan for satsningen. Vi har trots detta
sett att informationen kan ha ett virde for de som ar inblandade. Dessa tidiga observation-
er och reflektioner har darfor sammanfattas i denna promemoria. Promemorian kommer
dven att vara ett underlag for Vardanalys fortsatta arbete med utvirderingen av satsningen.

Arbetet med att ta fram denna promemoria har genomf6rts av projektledare Adam
Sandebring. I projektgruppen har ocksa Joakim Ramsberg, vetenskapligt ansvarig, ingétt.
Vérdanalys vill tacka alla som har tagit av sin tid for att bli intervjuade, som pa olika satt ar
involverade i satsningen och i kvalitetsregistren. Vi vill sirskilt tacka Bodil Klintberg och
professor Bertil Lindahl vid det Nationella Kvalitetsregisterkansliet for att ha bistatt oss
med information och faktagranskning. Vi skulle ocksé vilja tacka satsningens foljeforskare
fran Karolinska Institutet, Hogskolan i Jonkoping och Uppsala universitet, for att ha bjudit in
oss till sina seminarier. Vi vill ocksé tacka docent Yvonne Wengstrom och hennes forskar-
grupp som har bidragit med material om patientnyttan av kvalitetsregister. Slutligen skulle
vi vilja tacka docent Rickard Ljung, samt professorerna Mans Rosén och Anders Anell for
hjalp med kvalitetssikring och viktiga inspel till projektet.

Stockholm i september 2013

Fredrik Lennartsson
Myndighetschef
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Sammanfattning

Vérdanalys har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram en langsiktig utvirderingsplan for
statens och vardens huvudmains satsning pd Nationella Kvalitetsregister. Satsningen &r
pé cirka en och en halv miljard kronor 6ver fem ar. Som en del i detta arbete har vi under
varen 2013 gjort en forstudie i syfte att kartligga satsningens status och identifiera ut-
vecklingsmdjligheter. I denna promemoria presenteras négra tidiga observationer och re-
flektioner om satsningen.

Forutsdttningarna for kvalitetsarbete och forskning varierar mellan registren

Kvalitetsregistren erbjuder unika mojligheter till systematiskt forbattringsarbete och
forskning, men forutsiattningarna varierar stort mellan olika register. Vissa register kan
starka mojligheterna till forbattringsarbete och kan ligga till grund for hogkvalitativ
forskning. Men for “otydligare” diagnoser och vardprocesser verkar det svarare att
skapa vil fungerande register. Kvalitetsregister kommer inte heller att kunna tdcka hela
sjukvarden, sa de kan inte vara det enda verktyget for forbattringsarbete.

Att registrens anviandbarhet for kvalitetsarbete och forskning stirks ar centralt for
satsningens maluppfyllelse. En god datakvalitet och att data aterfors till enheterna pa
ett sitt som genererar en nytta for verksamheterna ar darfor mycket viktigt. 60 procent av
tillfragade verksamhetschefer anser att kvalitetsregister 4r anvindbara for att identifiera
forbattringsomraden och bedriva forbattringsarbete. Det finns alltsa en grund for att ar-
beta med kvalitetsregister inom ménga omraden, men samtidigt en tydlig forbattrings-
potential. Viktiga forskningsresultat kommer ocksa fran studier péd kvalitetsregister men
forskningen ar mycket begransad med hénsyn till bredden pa kvalitetsregistren.

Manga syften och intressen kan ge ddliga forutsdttningar for styrning

Att satsningen har flera olika syften och maél gor att den riskerar att tappa riktning. Det
finns inte minst en risk for méalkonflikter nir flera abstrakta syften ska omséttas i kon-
kreta aktiviteter med begrinsade resurser. Vissa av mélen har béttre forutsattningar att
genomforas genom kvalitetsregistren medan andra kraver insatser fran andra delar av
varden exempelvis IT-avdelningar och verksamhetsansvariga i hélso- och sjukvarden.
Att satsningen har flera nivaer av beslutsorgan kan leda till oklara ansvarsférhallanden,
och att det 4r ménga ofta otydliga mal kan vidare forsvéra satsningens styrning mot
konkreta resultat. Det saknas dven en tidsmaéssig prioritering mellan mélen — mycket
tyder pa att hogre datakvalitet, forbattrad redovisning av resultat och aterféring till
verksamheterna borde vara prioriterade inledningsvis. Datakvaliteten varierar mellan
register och riskerar att forsamras om det finns mélkonflikter mellan anvindningsom-
rdden som forskning och styrning.

Kansliet for Nationella Kvalitetsregister &r den organisation som ska verkstilla styr-
gruppen och beslutsgruppens beslut. En otydlig mélstruktur och omfattande organi-
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sation kan forsvéra kansliets arbete. En stor andel av kansliets tid anvinds idag till att
administrera moten for olika grupper i organisationen for kvalitetsregistren. Samtidigt
ar en stor del av medlen for angeldgna utvecklingsomraden 2012 inte projektsatta, det
giller projektmedel for IT-infrastruktur, undvika dubbelinmatningar och for att hoja
kvaliteten i registren. Det finns ocksé en kritik av att medlen till registren inte foljs upp
i tillrdcklig utstrackning.

Styrs professionerna och registerinnehdllet for mycket?

Professionernas kontroll av innehallet i kvalitetsregistren riskerar att forsamras om
de styrs for mycket mot alla mal for satsningen. Risken ar att det skapas incitament
att ldgga till variabler som inte bedoms som nédvindiga av registerhallarna for syftet
med deras register. Styrning av innehéllet kan ocksé leda till on6dig likriktning av re-
gistren, samt symbolhandlingar och 6kad administration hos registerhéllarna. Kvali-
tetsregistren har olika fokusomréden - vissa fokuserar pa en diagnos, andra pé en in-
tervention eller pa en vidare patientgrupp/riskgrupp — vilket ger att de maste utfor-
mas pa olika sitt. Nationell styrning och samordning verkar snarare behovas for att
fraimja en bittre IT-infrastruktur och inférandet av gemensamma kodnings-
standarder.

Tre analyser som bor genomforas for att sdkerstdlla effektiv resursanvdndning

Det finns ocksa nagra strategiskt viktiga frigor som staten och vardens huvudmain bor
analysera vidare for att sakerstilla att satsningens resurser — och i forlangningen alla de
resurser som satsas pa registren — anvands pé ett effektivt satt. Register 6ppnar stora
mojligheter att mata utfallet av varden, folja upp vardens effektivitet och att utvardera
kostnadseffektivitet av exempelvis olika behandlingsmetoder. Dessutom kan de pa olika
satt direkt anvéndas for att 6ka patientnyttan, till exempel genom att forbattra kommu-
nikationen mellan patienter och vardprofessioner. Detta aktualiserar strategiskt viktiga
fragor runt 1) patientnyttan av register, 2) mdjligheter och risker med att anvidnda
register i styrningen av varden och dven bredare frigor runt 3) registrens roll i ett storre
sammanhang av varddata som journalsystem, beslutsstod och hilsodataregister.
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Bakgrund

1 Bakgrund

Vérdanalys har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram en utvirderingsplan for statens och
vardens huvudmins satsning pa Nationella Kvalitetsregister. Satsningen omfattar cirka
en och en halv miljard kronor fordelat 6ver fem &r och lanserades efter att rapporten
“Guld-gruvan i hilso- och sjukvarden — forslag till gemensam satsning 2011-2015” publi-
cerats 2010 (22). Virdanalys utvirderingsplan ska ligga till grund for en langsiktig och
dterkommande utvirdering av satsningen pd Nationella Kvalitetsregister. Utvarderingar
ska ske 2014 och 2017.

Som en del i att ta fram utvarderingsplanen har Vardanalys under viren 2013 gjort en
forstudie av satsningens status. Tidiga observationer och reflektioner om satsningen som
inte bedomts kunna rymmas inom avrapporteringen pa regeringsuppdraget sammanfattas
i denna promemoria.

1.1 VIHAR STUDERAT SATSNINGEN GENOM INTERVJUER OCH DOKUMENT

Syftet med forstudien av satsningen pa Nationella Kvalitetsregister har varit att identifiera
omraden dir det finns utrymme for forbattringar, i forsta hand for att styra inriktningen pa
Vérdanalys langsiktiga utviarderingsplan. Denna studie ska saledes ses som ett forarbete till
de fordjupade utvdrderingar av satsningens effekter som kommer att genomforas under
2014 och 2017. Vardanalys har dock valt att dven publicera resultaten separat i denna PM
— da vi tror att dessa tidiga observationer kan vara av intresse for beslutsfattare redan idag.

Information har samlats genom dels dokumentstudier och dels intervjuer med repre-
sentanter fran satsningens huvudsakliga intressenter. Vi har dven gjort en forsta genom-
gang 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, landstingsforetradare, patienter, SKL-medarbetare, tjainsteméan
pa Socialdepartementet, tjinstemin pa Socialstyrelsen, SBU-medarbetare, statliga utre-
dare, konsulter inom vérdsektorn, samt foretradare for lakemedelsindustrin.

1.2 VAD INNEBAR SATSNINGEN PA NATIONELLA KVALITETSREGISTER?

Kvalitetsregister dr en sammanstéllning av information som ska anvindas for att analysera
och utvirdera hilso- och sjukvarden. Syftet med registren ar att utveckla samt forbattra
kvaliteten pa varden, samt utjaimna de skillnader som finns avseende kvalitet och sékerhet
mellan olika vardgivare i landet. Enligt patientdatalagen definieras ett kvalitetsregister som
en automatiserad och strukturerad samling av personuppgifter som inrittas sarskilt for
andamalet att systematiskt och fortlépande utveckla och sékra vardens kvalitet (21).
Kvalitetsregistren innehéller information om en sérskild diagnos, atgérd eller tillstdnd,
och samlar in de variabler som &r relevanta for detta specifika andamal. Registren innehéller
data om enskilda patienter. Informationen bestir av bakgrundsvariabler som alder, vikt,
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Bakgrund

diagnos — men den viktigaste informationen avser vilka behandlingar och tgérder som har
satts in — samt de variabler som miter medicinskt och patientrapporterat utfall.

Det finns stora forviantningar frdn manga olika intressenter och anvindare av kvalitets-
registren att de ska kunna spela en avgorande roll for den fortsatta utvecklingen av kun-
skapsuppbyggnaden inom hilso- och sjukvardssektorn. Det finns ocksé flera exempel pa hur
kvalitetsregister har anvénts for att finna och sprida “best practice” i varden. I rapporten
“Guldgruvan i hélso- och sjukvirden” menade forfattarna att det krivs ett fortsatt utveckl-
ingsarbete for att realisera registrens och den insamlade informationens fulla potential. Rap-
porten pekar pa problem savil med inmatning av data, som analys och dterforing av resultat.
Det saknas ocksé kvalitetsregister pa vissa omraden och for stora patientgrupper (22).

I september 2011 enades darfor staten och Sveriges kommuner och landsting (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 forlagd till SKL — som ska fordela medel och driva arbetet framat. Organi-
sationens huvuduppgift ar att 6ka kvaliteten i och anvdndningen av befintliga kvalitets-
register (27).

Staten och SKL enades ocksé om att en samlad utvirdering av satsningen pa kvalitets-
register bor genomforas. Den forsta utvarderingen skall genomféras 2014, och den andra
2017, och sedan med fyra ars intervall. Regeringen har gett Vardanalys uppdraget att ge-
nomfora utvirderingen.
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Forutsattningarna for kvalitetsarbete och forskning varierar mellan registren

2 Forutsattningarna for kvalitetsarbete
och forskning varierar mellan registren

Kualitetsregistren erbjuder unika majligheter till systematiskt forbdttringsar-
bete och forskning, men forutsdttningarna varierar stort mellan olika regis-
ter. Vissa register kan stdrka mojligheterna till forbdttringsarbete och kan
ligga till grund for hégkvalitativ forskning. Men for “otydligare” diagnoser
och vdardprocesser verkar det svdrare att skapa vdl fungerande register. Kva-
litetsregister kommer inte heller att kunna tdcka hela sjukvdrden sa de kan
inte vara det enda verktyget for forbdttringsarbete. Att registrens anvdnd-
barhet for kvalitetsarbete och forskning stdrks dr centralt for satsningens
maluppfyllelse. Viktiga forskningsresultat kommer ocksa fran studier pa kva-
litetsregister men forskningen dr mycket begrdnsad med hdnsyn till bredden
pa kvalitetsregistren.

Enligt patientdatalagen dr systematiskt kvalitetsarbete det priméira syftet med kvalitetsre-
gistren. Flera intervjupersoner pekar &dven ut forskning som ett huvudsyfte. Intervjuperso-
nerna anser ganska samstdmmigt att det finns en stor variation i vilken utstrackning de
cirka hundra registren nar dessa syften. Aven enligt vir bedomning forefaller de ha mycket
olika forutsattningar att uppfylla dem.

Variationen i forutsiattningar bestar enligt de intervjuade bade i ”interna” faktorer som
tackningsgrad, datakvalitet och vilka variabler som méts, men ocksa i “externa” faktorer
som vilken diagnos registret ror och vilka professioner/organisationer som &r inblandade i
rapportering och anviandning. Som exempel pd omraden med relativt svira forutsiattningar
har intervjupersoner tagit upp bland annat diagnoser som ticker stora, heterogena pati-
entgrupper, sirskilt om de i stor utstrackning hanteras i priméarvirden. Andra forsvirande
omstéandigheter inkluderar kroniska sjukdomar och diagnoser dar vardprocesser, behand-
lingsalternativ och/eller utfallsvariabler ar svardefinierade. Omraden med goda forutsatt-
ningar blir foljaktligen sddana som karakteriseras av diagnoser, atgérder eller tillstand,
som behandlas i specialistvarden, har homogenare populationer, tydliga vardprocesser och
en enighet i professionen kring utfallsvariabler och hur dessa ska mitas.

"Det &r klart att det gar att utvardera behandlingar i register for
tydligt avgrénsade vardprocesser, for en tydlig diagnos, dér det
finns tydliga behandlingsalternativ, och dér ldkarna har enats om
vissa utfallsvariabler. Men hur utvdrderar man olika behandlingar
i ett register for en svardefinierad diagnos som kanske dessutom
&r kronisk?”

Likare
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Forutsattningarna for kvalitetsarbete och forskning varierar mellan registren

2.1 KVALITETSREGISTREN TACKER INTE HELA SJUKVARDEN

Sverige har en lang tradition av att fora register. Hélso- och sjukvérdens professioner har i
manga fall arbetat aktivt for att anvianda register for uppfoljning och forskning och det
finns jamfort med andra ldnder en mycket stor mangd data av hog kvalitet. Registren ar
dock inte pa négot satt heltdckande. I en rapport fran 2009 uppskattades att de nationella
kvalitetsregistren tickte cirka 25 procent av de samlade hilso- och sjukvardskostnaderna
2007 (1). For den specialiserade slutenvirden berdknades 41 procent av de samlade hélso-
och sjukvardskostnaderna vara tackta av nationella kvalitetsregister (1).

Ett relaterat problem ir att registrens tackningsgrad varierar stort, det vill sdga dven for
ett omréde dar det finns ett register kan det finnas stora brister i tdckningen om manga
patienter eller kliniker inte registreras. Av de nationella kvalitetsregistren nar 43 procent
inte upp till 80 procents tackningsgrad, vilket 4r en malsittning i satsningen. Sju av sjuttio
register nar inte 10 procents tackningsgrad, men sex av dessa ar inom omraden med stora,
svardefinierade populationer: karies, ADHD, demens, artros, svarldkta sar och astma. Som
Diagram 1 visar tenderar tickningsgraden att vara hogre i register som funnits ldngre (26).

Diagram 1. Tackningsgrad 2012

Tackningsgrad angivet 2012

100 — et
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40
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Kalla: SKL, Nulagesrapport varen 2013: Satsningen pa nationella kvalitetsregister.
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Forutsattningarna for kvalitetsarbete och forskning varierar mellan registren

Tackningsgrad ar inte den enda viktiga aspekten av datakvalitet, men det dr en av de cen-
trala. Innan ett register har vad som anses vara en acceptabel tickningsgrad riskerar ana-
lyser och forskning baserad pé registret att bedomas som mindre trovirdig. Detta forsvarar
naturligtvis arbetet med verksamhetsutveckling. Det ska ocksa noteras att tdckningsgrad
kan definieras pa olika sitt och det ar inte alla register som anvinder samma definition.

2.1.1 Ett mal med satsningen ar att skapa fler register

Vi noterar att ett av syftena med satsningen pa Nationella Kvalitetsregister ar att fler dia-
gnoser ska tickas in av register. Vilka dessa diagnoser ar pekas inte ut i satsningen, men
oversynen av registren som publicerades 2010 kom fram till att utvecklingen av kvalitets-
register sarskilt behover koncentreras till primarvarden, psykiatrin och dldrevirden (22).

2.2 FORUTSATTNINGARNA FOR SYSTEMATISKT KVALITETSARBETE
VARIERAR STORT MELLAN OLIKA REGISTER

Nir Vardanalys i en enkdt 2012 fragade ett urval (ej representativt) av verksamhetsche-
fer (n=204, svarsfrekvens 43 procent) i tvd landsting om de ansig att kvalitetsregister
var anviandbara for att identifiera forbattringsomraden och bedriva forbattringsarbete s&
ansag 60 procent att det var “anviandbart” eller “mycket anvéandbart” for dessa syften.
Registren ansigs ocksa anvidndbara for dialog med medarbetarna, styrning mot okad
kvalitet och for medborgare och patienter att gora sig en bild av hur varden fungerar (se
diagram 2).

Diagram 2. Enkatsvar fran registerhallare pa fragan: Hur anvandbart anser du att Nationella
Kvalitetsregister ar for ...
Att identifiera férbattringsomraden i den verksamhet som du ansvarar for?

Inte sarskilt anvandbart Inte alls anvéndbart
(5,0%) \ /7 (1.2%)

Lite anvandbart — 4.

(13,8%)
Anvéandbart
(40,0%)
Mycket anvandbart _/
(20,0%)
¥ Ganska anvandbart
(20,0%)
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Forutsattningarna for kvalitetsarbete och forskning varierar mellan registren

Att bedriva forbattringsarbete i den verksamhet som du ansvarar fér?

Inte sarskilt anvandbart Inte alls anvéandbart
(3,8%) \ /— (1,3%)

Lite anvandbart ——
(15,2%)

Anvandbart
(40,5%)

Mycket anvandbart _/

(17,7%)
¥ Ganska anvéndbart

(21,5%)

Att ge incitament fér de som arbetar i den verksamhet som du ansvarar for att
forbattra sina resultat?

Inte sarskilt anvandbart

Inte alls anvandbart
(7,6%) \ / (1,3%)

Lite anvandbart ——8M —

(8,9%)
—  Anvandbart
(40,5%)
Mycket anvandbart R
(20,3%)
- Ganska anvandbart
(21,5%)

En patient eller medborgare att géra bedémningar om hur vil varden fungerar
i ett landsting?

Inte alls anvandbart
/ (1,3%)
Inte sarskilt anvandbart —\

(7,6%)
Anvandbart

. (40,5%)

Lite anvandbart ———

(8,9%)

T Ganska anvéandbart

Mycket anvandbart — (21,5%)

(20,3%)
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Forutsattningarna for kvalitetsarbete och forskning varierar mellan registren

Dig att styra den verksamhet som du ansvarar for mot 6kad kvalitet och effektivitet?

Inte sarskilt anvandbart Inte alls anvéndbart
(7.7%) \ 4 (1,3%)

Lite anvandbart —. 4

(12,8%)
Anvéndbart
(38,5%)
Mycket anvandbart _/
(14,1%)
¥ Ganska anvandbart
(25,6%)

Kélla: Vardanalys, Gront ljus for Oppna jamférelser?, 2012,

Forutsattningarna for systematiskt forbattringsarbete tycks variera mycket mellan register
for olika diagnoser, vilket flera intervjuade ocksé starkt betonar. En forklaringsmodell till
de olika forutséittningarna presenteras i en artikel av Ejerhed (4). Dar betonas att register
har olika forutsittningar att paverka verksamheter beroende pa om det dr utfalls- eller pro-
cessmétt som registreras och om registreringen sker integrerat i eller utanfér en vardpro-
cess (se figur 1). I artikeln diskuteras att register kan fa négon (eller nagra) av fyra funkt-
ioner: 1) "Checklista”, 2) “Aktiv hélsostyrning”, 3) "Uppfoljning av praxis” eller 4) "Upp-
foljning av resultat” (4).

Figur 1. Modell for identifikation av registers funktion.

Registrering av matt sker
integrerat i en vardprocess

Ja Nej
Process-matt "Checklista” Uppféljn_lrlg a
praxis
Typ av
kvalitetsmatt
"Aktiv halso- "Uppféljning av
Utfalls-matt styrning” resultat”

Kélla: Ejerhed, J. Kvalitetsregister - kejsare utan klader?, Lakartidningen, 2013.

I intervjuerna lyfts register fram for diagnoser som har relativt tydliga och avgransningsbara
véardprocesser och dir det finns utfallsvariabler som r relativt oomstridda, som till exempel
protes- och hjirtregister, som exempel péd register som visat god effekt pa kvalitets-
utvecklingen. En artikel av bland annat svenska registerforskare redovisade erfarenheter
fran fem ldnder av framforallt den typen av register. De kom till slutsatsen att man genom
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att publicera resultat 6ppet for bade virden och allmanheten kan sjukdomsregister fa vér-
dens professioner att arbeta med sina resultat samt hitta och sprida "best clinical practice”.
Detta leder i sin tur till forbattrade resultat (12).

Resultaten i andra vetenskapliga studier som studerat frigan dr mer blandade. Den ve-
tenskapliga litteraturen ger ocksa stod for kvalitetsforbattring genom att anvianda kvali-
tetsdata fran till exempel register i bland annat audit & feedback (9), benchmarking och
checklistor. Litteraturen ger dock mindre starkt stod for enbart 6ppen publicering av jim-
forande data (6).

Den vetenskapliga litteraturen ger stod for kvalitetsforbattring genom att anvinda kva-
litetsdata fran till exempel register, men litteraturen ger inget starkt stéd fér enbart 6ppen
publicering av jamforande data (6) - det dr uppenbarligen stor skillnad pé att ha informat-
ion om kvalitet och att faktiskt anvinda sig av den. Om registerdata anvénds for till exem-
pel audit & feedback, benchmarking och checklistor forefaller det finnas vetenskapligt stod
for positiv effekt pd kvaliteten. Inom benchmarkinglitteraturen ar “best practice” ett
centralt begrepp, det vill sdga information om hur de som presterar bést har lyckats uppna
de goda resultaten (28). Vidare visade en ny, systematisk forskningsgenomgéng av studier
pa vardomradet som undersoker resultatmétning och aterkoppling av den egna prestation-
en i relation till en professionell standard eller en mélniva, att granskning och &terkoppling
har storst effekt om den atfoljs av en tydlig atgardsplan (9).

Vérdanalys initiala bedomning ar att register under ratt forutsattningar verkar kunna
utvecklas till anvandbara verktyg for kvalitetsarbete. Vi noterar samtidigt att forutsattning-
arna och resultaten sannolikt ar sa varierande mellan olika register att det knappast ar me-
ningsfullt att uttala sig om registrens effekt pa hilso- och sjukvardens kvalitet pa en aggre-
gerad niva.

2.2.1 Mangfald av mal kan innebara risker for datakvaliteten

Kvalitetsregistren har vixt fram som ett resultat av att engagerade personer i hélso- och sjuk-
vardens olika specialiteter har byggt upp register for att kunna jaimfoéra vardens utfall, ut-
vardera olika behandlingsstrategier och studera bakgrundsfaktorers betydelse for sjukdomar
och hélsoutfall. Anvandningen av registerdata i forskningssyfte ar en viktig garant for kvalitet
i data. Det innebar att méatten i registren ofta har hog acceptans och anses vara valida, dven
om det finns en stor variation i kvalitetsregistrens upplagg och kvalitet, vilket inte minst
beror pa hur langt de har kommit i sin utveckling och anvindning.

Rapporteringen till kvalitetsregistren ar, till skillnad fran till hdlsodataregistren, frivillig
for vardgivarna. Patienterna kan ocksa vilja att inte delta i registren. Om vardgivare och
patienter upplever att tiden och oldgenheten med att registrera &r storre dn den upplevda
nyttan sa finns risken att de inte kommer att delta.

En annan risk ar kopplad till att registren anvénds for fler och fler syften utéver verk-
samhetsutveckling och forskning. Framforallt att de anvinds for 6ppen resultatpublicering
och, dnnu mer kontroversiellt, prestationsbaserad ersidttning har varit foremal for en
stundtals intensiv debatt de senaste aren (bland annat (14), (9)).

Var tidigare utvirdering av Oppna jimforelser visade tydligt att det finns en utbredd
syn bland de som arbetar med register, att registren inte varit avsedda for att producera

Satsningen pa Nationella Kvalitetsregister 24



Forutsattningarna for kvalitetsarbete och forskning varierar mellan registren

offentliga jamforelser av data, och att en foljd av anvdndning for 6ppen publicering kan
vara att datakvaliteten minskar. Detta beror pd att en 6ppen publicering kan medfora
incitament for vardgivare och vardprofessionella att till exempel inte registrera kompli-
kationer eller sjukare patienter, eftersom vardgivaren da riskerar att se sdmre ut i jamforel-
ser. Vi fann dock f& exempel pa detta i badde den vetenskapliga litteraturen och i svensk
sjukvard (34). Och omvant finns det lika goda argument for att 6ppna jamforelser kan leda
till 6kad datakvalitet genom att brister synliggors. Vardanalys genomforde en enkat till
registerhallare dar det framkom att en tredjedel ansédg att tickningsgraden okat som en
foljd av deltagande i 6ppna jamforelser och 40 procent att kvaliteten i datarapporteringen
oOkat (se diagram 3) (34).

Diagram 3. Enkétsvar fran registerhallare.

Har tackningsgraden 6kat som en foljd av deltagande i 6ppna jamforelser?

Vet ej
/ (10%)

Okad

tackningsgrad

(33.3%) Inte alls
(56,7%)

Har kvaliteten i datarapporteringen 6kat som en f6ljd av deltagande i 6ppna jamforelser?

Vet ej
/ (10%)

Inleualls — Bittre kvalitet
(50%) i rapporteringen
(40%)

Kélla: Vardanalys, Gront ljus for 6ppna jamforelser?, 2012

Risken for en negativ padverkan pa datakvalitet upplevs av intervjuade och tidigare studier
(34) som storre om ekonomiska incitament kopplas till registren.
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2.3 NIVAN PA FORSKNING OCH INNOVATION VARIERAR STORT MELLAN
OLIKA REGISTER

"Malen fér forskning &r ju pa tok for lagt satta. En 6kning med
300 procent fran en véldigt lag niva. Potentialen for att forska pa
registren &r ju betydligt hdgre”

Forskare

Som namnts &r forskning ett av de ursprungliga syftena med registren och &r fortfarande
ett huvudsyfte med manga av dem. Registren har flera mycket stora fordelar for forsk-
ning: de ger majlighet att f6lja patienter i rutinsjukvirden (till skillnad frdn den ofta
konstlade miljon i traditionella kliniska provningar), patienterna kan foljas over tid och
kostnaden for studier kan hallas férhallandevis 14g. De svenska personnumren ger dessu-
tom nirmast unika forutsdttningar att genom samkorning av olika register kunna stu-
dera ett brett spektra av relevanta utfall, till exempelvis dodsfall och sjukskrivningar.
Registren har dock kommit olika langt nar det giller att nd méalen for forskning som satts
upp i 6verenskommelsen.

Flera intervjuade har framfort att mélet for forskning pé registren ar lagt satt, och att
forskningen skulle kunna mangdubblas. Andra menar att malen ar orealistiska eftersom
satsningen i sig inte innehaller nagra forskningsmedel. Det har ocksa framkommit att
manga publikationer framst dr baserade pa data fran vissa stora register, med vil utveck-
lade forskargrupper knutna till sig, medan det finns en stor mangd register som har fa
eller inga publikationer.

Detta bekréaftas om vi studerar antalet publicerade artiklar 2011 for de 73 registren
som var certifierade Nationella Kvalitetsregister 2012 (se diagram 4). Sammanlagt ror
det sig om 170 publikationer vilket blir i genomsnitt 2,33 publikationer per register, men
en niarmare analys visar att 7 register star for cirka 56 procent av publikationerna och
cirka hilften av registren inte har nagra publikationer.

Nir det kommer till malet om innovationer finns det savitt vi kdnner till ingen defi-
nition av vad en innovation innebér i detta sammanhang, vilket gor det svart att uttala sig
om satsningens status i detta avseende. Det finns exempel pé hur register anviands for att
forbittra virden av patienterna pa olika sitt. Aven hir verkar det vara ett fatal register
som ligger i framkant — kvalitetsregistren for Reumatism, HIV och barn-CP &r ofta ter-
kommande exempel.
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Diagram 4. Publicerade artiklar 2011, per certifierat Nationellt Kvalitetsregister 2012
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Kalla: Nationella kvalitetsregisterkansliet, 2013
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3 Manga syften och intressen kan ge
daliga forutsattningar for styrning

Att satsningen har flera syften och mal gor att den riskerar att tappa riktning.
Det finns inte minst en risk for malkonflikter nar flera abstrakta syften ska
omsdttas 1 konkreta aktiviteter med begrdnsade resurser. Att det dr mdnga
och ofta otydliga mal kan forsvdra satsningens styrning mot konkreta resul-
tat. For att nd vissa mdl krdvs ocksd inblandning av andra delar av vdrden dn
registerhdllarna. Det saknas dven en prioritering mellan mdlen. Datakvalitet
varierar mellan register och riskerar att forsamras om det finns malkonflikter
mellan anvdandningsomraden.

Kansliet for Nationella Kvalitetsregister ska verkstdlla styrgruppens och be-
slutsgruppens beslut. En otydlig madlstruktur och omfattande organisation
kan forsvara kansliets arbete. En stor andel av kansliets tid anvdnds idag till
att administrera moten. Samtidigt dr en stor del av medlen for angeldgna ut-
vecklingsomrdden 2012 inte projektsatta, det galler for IT-infrastruktur, for
att undvika dubbelinmatningar och for att hoja datakvalitet. Det finns ocksd
kritik av att medlen till registren inte f6ljs upp tillrdckligt.

De ursprungliga syftena med kvalitetsregistren ar att ligga till grund for systematiskt kli-
niskt forbattringsarbete och forskning. Med tiden har dock kvalitetsregistren borjat ses
som losningen pa allt fler problem i varden, till exempel genom att dven ligga till grund for
oppna jamforelser, att involvera patienterna i varden i storre utstriackning och att kunna
ligga till grund for styrning och kostnadsuppféljning av virdprocesser. Att samtidigt driva
mot ménga olika syften gor att kvalitetsregistersatsningen riskerar att tappa fokus och styr-
formaga. Det finns dessutom en uppenbar risk for att de abstrakta syftena hamnar i kon-
flikt med varandra nar de ska implementeras i mél och organisation for satsningen — inte
minst om resurserna inte ar tillrackliga for att né alla mél samtidigt (jamfor (31)).

"Det viktiga ndr man implementerar en sadan satsning &r aft man
har tydliga mal och att det &r tydligt vem som é&r ansvarig for att
na dem — annars riskerar man ju att det blir pengar rakt i sjon”

Lakare

Satsningen pa Nationella Kvalitetsregister dr en Overenskommelse mellan staten och
vardens huvudmiin representerade av SKL. Overenskommelsen innehéller sivil mal for
satsningen som ett upplagg for satsningens organisering (27). Flera intervjuade har
framhallit att 6verenskommelseformen har bidragit till att sévil satsningens organisation,
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maélstruktur och malinnehéll har tydliga drag av kompromisslosning — vilket kan leda till
svarigheter att styra satsningen mot resultat pa ett effektivt sitt.

3.1 FOR MANGA BESLUTSORGAN KAN LEDA TILL OKLART ANSVAR

Beslut om satsningens medel involverar dtminstone tre grupper: nationella styrgruppen,
operativa beslutsgruppen och expertgruppen. Grupperna bestir ocksa av representanter
for sa gott alla berorda intressenter, ddribland landsting, kommuner, stat och professioner.
Det finns dven tre referensgrupper kopplade till satsningen Patienter och brukare, Forsk-
ning och innovationer, Vardens producenter och fackliga organisationer — som ska
lamna synpunkter till styrgrupp samt beslutsgrupp infor de strategiska besluten for regist-
ren tva génger per ar (25).

Diagram 5. Organiseringen av kvalitetsregistersatsningen

Nationell niva

Validering
av data m.m.

Stod till alla
enskilda register

s v ( v v v 7
gl fel-l-f-]-1-[{-R
r BEEEDEE0 S

v v v v v v v v v v v v P,

Regional Niva

B Nationella Kvalitetsregister och registerkandidater: ca 100 st

Kalla: Vardanalys sammanstalining
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Det verkar inte finnas ndgon analys av hur den omfattande beslutsstrukturen paverkar sats-
ningens mojligheter att né resultat. Ett sitt att tolka den inkluderande beslutsstrukturen ar
att satsningen ar mer utformad for att vara forankrad hos alla intressen kring registren - dn
for att driva verksamheten mot tydligt definierade resultat. Detta ndgot omfattande uppligg
for beslutsfattandet kan ge en god forankring av satsningen i berdrda oganisationer och pro-
fessioner — och attrahera resurser fran dem i form av tid, engagemang och pengar. Men upp-
lagget kan ocksa bygga in motsattningar mellan dessa grupper i beslutsstrukturen, vilket kan
vara ett hinder mot att effektivt driva satsningen mot resultat (23).

I 6verenskommelsen dr det dven ganska otydligt i vilken utstrickning de olika grupper-
na ar direkt ansvariga for sina beslut om malen med satsningen inte nds. Det ar ocksé
oklart i vilken utstrackning staten och virdens huvudméan kommer hélla inne med resurser
om de olika mélen i 6verenskommelsen inte uppnas (27).

Om bristande maluppfyllnad skulle leda till att utbetalningar fran till exempel stats-
budgeten stills in riskerar det att drabba slutmottagarna av medlen, det vill sidga register-
héllarna, fastén de eventuellt felaktiga besluten om vilka projekt och omraden resurser har
satsats pa har fattats pa nationell niva.

3.2 OTYDLIGA MAL KAN FORSVARA STYRNING OCH UPPFOLJNING

Overenskommelsen mellan staten och SKL om en satsning pa Nationella Kvalitetsregister
innehaller en mangd “effektméal”. Malen ar av valdigt olika karaktar. Vissa mal handlar om
kvaliteten pé registren och informationen i dem, medan andra mél handlar om hur in-
formationen ska anvindas i varden, och en tredje typ av mél handlar om vilka effekter som
anvandningen av informationen véntas ge nir satsningen har gett effekter i sjukvarden.

Det finns inte heller nagra “basmatningar” eller utgéngsvarden, publicerade for de olika
maélen i 6verenskommelsen (27). Enligt uppgifter i intervjuerna har effektmalen satts uti-
fran enkelt sammanstéllda utgadngsviarden som tagits ur registrens ansékningshandlingar.
Dessa nivaer har sedan utsatts for kompromissande.

Kansliets forsta uppfoljning av effektmélen visar att det for manga av malen ar svart
att fa fram tillrackligt bra data for att mita dem och pa flera omraden maste malen precise-
ras narmare for att de ska fungera som indikatorer pa de syften som man onskar uppna
(24, 26). Kansliet har svart att redovisa en enkel sammanhéllen siffra for flera av effekt-
malen i dagsldget. Problemen med att méta maluppfyllnaden illustreras ocksa av att den
forsta genomgangen av méluppfyllnaden fokuserar pa vilka atgarder som ska sattas in, for
att forhoppningsvis nd mélen i framtiden, snarare &n att redovisa malnivierna med en en-
kel procentsats och klargora vart satsningen ligger i forhéllande till dem idag (26).

Att mélstrukturen dr omfattande och abstrakt ar i sig inte ovanligt i offentlig forvaltning
och inte heller att de resurser som kopplas till mélen inte racker till for att uppna alla ab-
strakta syften och malsittningar. Att malen omfattar mer &n vad resurserna ticker, tende-
rar dock att skjuta Over prioriteringsfragor pé forvaltningsorganisationerna nér policyn ska
implementeras (31). I fallet med satsningen pa Nationella Kvalitetsregister kan det tolkas
som att det varit viktigare att f& med alla intressenters hjartefragor och syften nir man
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skrev 6verenskommelsen mellan staten och SKL &n att tydligt prioritera mellan olika syften
och mal, samt att sitta rimliga och uppfoljningsbara mal for satsningen.

Om mélen i 6verenskommelsen varit farre, enklare, tydliga och latt uppfoljningsbara
med tydlig definition av mitmetod och datakilla for att utvdrdera utifrén — hade det varit
lattare att viardera satsningens grad av maluppfyllnad. Vardanalys genomgéng av effektma-
len tyder pa att det finns en tydlig utvecklingspotential fo6r méalstrukturen. En genomgang
av mitbarheten och sillning av mélen skulle kunna vara en kostnadseffektiv och relativt
enkel atgard for att stirka satsningens styrning.

I den fortsatta utvdrderingen av satsningen kommer Vardanalys att fortsitta att ut-
veckla och maéta indikatorer pé alla mélomraden som har utpekats i 6verenskommelsen
om satsningen.

3.3 DET SAKNAS TIDSMASSIG PRIORITERING MELLAN MALEN

Vérdanalys konstaterar ocksa att det i den befintliga méalstrukturen saknas inbordes priori-
tering mellan effektmaélen eller en angiven sekvens av vilket mal som bor prioriteras. Detta
trots att det i malen finns ett implicit antaget orsakssamband: (a) hogre datakvalitet och
bittre redovisning av resultat ska leda till (b) mer anvindning av registren i kvalitetsarbete
och forskning vilket i sin tur ska leda till (c) hogre kvalitet pa varden.

Overenskommelsen ger lite vigledning for vilka effektmal som borde tilldelas mest resur-
ser och vart kansliet bor sétta in sina riktade projekt i ett inledningsskede. Datakvalitet och
att forbattra redovisningen av resultat samt aterforing av detta till verksamheterna borde
enligt méalstrukturens logik vara det mest prioriterade i ett inledningsskede.

Fordelningen av projektmedel for 2012 verkar dock ha prioriterats i enlighet med att
forst starka datakvalitet och att addera nya viktiga métt i registren (projekten anvdndbara
data, program for datainsamling och Enskilda insatser pGa PROM, EQ5D och RAND 36 —
vilka totalt finansierats med 20 370 000). Cirka 26 miljoner av méjliga projektmedel for
att ytterligare stidrka kvaliteten pa till exempelvis data i registren var vid &rsskiftet dock
fortfarande inte fordelade till ngra projekt.

Trots en omfattande malstruktur for satsningen, saknas det samtidigt effektmél pa
ndgra omraden som har utpekats som centrala i 6verenskommelsen och i styrgruppens
inriktningsmal. De tre omrdden som Vardanalys har identifierat som saknar effektmal ar:
(a) Innovation, (b) IT-samordning, (c) Patientintegritet. Om staten och huvudméannen syf-
tar till att styra satsningen mot dessa omraden borde de rimligtvis sétta upp tydliga och
uppfoljningsbara mal dven pa dessa omréden.

3.4 KANSLIET HAR FOR LITEN KAPACITET FOR ATT GORA STRATEGISKA
ANALYSER OCH PROJEKTLEDA

For att verkstilla de beslut som fattas av de olika beslutsgrupperna har det skapats en kansli-
funktion vid SKL. Under intervjuerna har det framkommit att kansliet 4r en relativt liten och
ganska hogt arbetsbelastad stab. Inte minst verkar mycket resurser gé at till att administrera
méten for de tre beslutsgrupperna och registrens ansokningar for att fd medel fran satsningen.
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Kansliets kapacitet for att gora strategiska analyser och att projektleda storre riktade satsningar
kan darfor enligt en prelimindr bedomning vara begransade.

Under intervjuerna har det ocksé framkommit att vissa riktade projekt i satsningen av olika
anledningar har varit svérstartade — &ven om beslutsgruppen har fattat beslut om vilket omrade
medlen ska ga till. Detta giller framforallt projekt for att utveckla IT-infrastruktur, for att und-
vika dubbelinmatningar och for att h6ja kvaliteten pa data i registren. Detta motsvaras delvis av
posten pa cirka 26 miljoner kronor for Ej forbrukade medel 2012” i diagram 6 6ver vilka aktivi-
teter som finansierats av satsningen under 2012. Kansliet framhéller dock att pengarna kom-
mer att anvindas till projekt inom de beslutade omradena under 2013.

Diagram 6. Beslutade medel 2012

Registermedel 167 300 000
Registercentra 23 500 000
Kansli vid SKL 11 500 000
Anvandbara data 10 000 000
Socialstyrelsens Registerservice 7 000 000
Program for datainsamling 6 350 000
Enskilda insatser: PROM, EQ-5D, RAND 36 4 020 000
Féljeforskning 4 000 000

Totalt forbrukade medel | A 222 670 000
Ej projektlagda medel 2012
Totalt beslutade mede! 2012 | A 260 020 000

Kélla: Vardanalys sammanstéllning av beslutsgruppsunderlag, e-mail fran kansliet 2013-03-03.

3.5 FORHALLNINGSATTET TILL INDUSTRIN AR FORTFARANDE OKLART

I 6versynen av kvalitetsregistren framhalls den stora nytta som néringslivet skulle kunna
fa med ett 6kat samarbete med dem. Inte minst s& sdg man framfor sig att: Ar 2015 har
ldkemedels- och medicinteknikindustrins mdjligheter att gora studier for att folja upp
produkters anvdndning, effektivitet och sikerhet utifran hdlsodataregister och Nation-
ella Kvalitetsregister samt kombinationer av dessa okat avsevdrt (22).

I 6verenskommelsen mellan staten och SKL utpekas det ocksa att satsningen ska leda
till tydligare riktlinjer for samverkan mellan kvalitetsregister och industrin. Nar 6ver-
enskommelsen skrevs lyfte staten och SKL ut industrin ur 6verenskommelsen, och avség
att den skulle hanteras separat (27).
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Denna separata overenskommelse kritiseras dock av lakemedelsindustrin for att inte
ha lett till ndgra resultat. Likemedelsindustriféreningen (Lif) uppger att deras medlem-
mar idag endast samarbetar med ett fatal register och koper data av dem for relativt sma
summor. Enligt uppgifter fran Lif spenderade deras medlemmar cirka tio miljoner kro-
nor pa att kopa tjanster fran kvalitetsregistren under 2012 och uppgav att hilften av
denna summa hirror fran samarbete med ett enda register.
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4 Styrs professionerna och register-
innehallet for mycket?

Professionernas kontroll av innehdllet i kvalitetsregistren riskerar att forsaém-
ras om de styrs for mycket mot alla mdl for satsningen. Risken dr att det
skapas incitament att ldgga till variabler som inte bedoms som nédvdndiga av
registerhdllarna for syftet med deras register. Styrning av innehdllet kan
ocksa leda till onddig likriktning av registren, samt symbolhandlingar och
okad administration hos registerhallarna. Kvalitetsregistren har olika fokus-
omradden - vissa fokuserar pd en diagnos, andra pa en intervention eller en
vidare patientgrupp/riskgrupp — vilket ger att de mdste utformas pa olika
sdtt. Nationell styrning och samordning verkar snarare behoévas for att
frdmja en bdttre IT-infrastruktur och inforandet av gemensamma kodnings-
standarder.

Malen med satsningen implementeras gentemot registren i form av ett certifieringssystem.
Ju fler "7mélomraden” ett register kan pricka av i sin ans6kning om medel till kansliet —
desto hogre certifieringsgrad far de. Malomradena korresponderar grovt till de maél-
omraden som finns for satsningen i 6verenskommelsen (25, 27). Under intervjuerna har
det framkommit kritik mot detta sitt att sdkerstélla att registren foljer malen i satsningen.

4.1 PROFESSIONERNAS KONTROLL RISKERAR ATT FORSAMRAS

"Registren ar ju professionsdrivna. Och det &r ju professionerna
som maste fylla dem med innehall fér att det ska bli nagot vettigt
av det hela”

Lakare

Att innehallet i kvalitetsregistren bestims av de medicinska professionerna framhalls i
?Oversyn av de Nationella Kvalitetsregistren — Guldgruvan i hilso- och sjukvarden —”
som en av registrens framsta styrkor (22). De medicinska professionerna har ofta startat
kvalitetsregistren for att de sett nyttan med dem i sina verksamheter. En risk med det
certifieringssystem som nu har byggts upp for att fa ta del av medlen &r att det kan tvinga
in alla kvalitetsregister i samma form — trots att registerhéllarna ser andra behov och
utvecklingsmdjligheter. For att f4 den hogsta graden i certifieringssystemet maste regist-
ren uppfylla en rad inrapporteringskrav oavsett om de anser att uppfyllandet av dessa
mal tillfor deras register nagot. Till exempelvis ska registren ange om de innehaller pati-
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entrapporterade matt — vilket antagligen &r relevant for ett flertal register — men det ar
inte sikert att det dr relevant for alla register — risken da ar att registerhéllarna kdnner
sig tvingade att fora in dylika variabler dven om de inte anser att det 4r motiverat.

Risken med denna typ av "statisk styrning” mot ett antal i férvig uppsatta mél ar att det
leder till symbolhandlingar fran registrens sida — att de for in variabler som de inte ser till-
for nagot virde. Det driver ocksd administration dé registerhéllarna méaste rationalisera
varfor de for in variabler. Risken ar ocksa att det blir 14g rapportering p& dessa variabler.
Det kan vara mer effektivt att 1ata registerhéllarna liagga sina resurser pa att utveckla de
variabler som de ser som mest relevanta for just sin diagnos, patientgrupp och register.
Samtidigt ar det dock viktigt med nationell samordning kring IT-16sningar och kodnings-
standarder.

4.2 BRISTANDE UPPFOLJNING AV MEDLEN

Under intervjuerna har det ocksa framkommit en intern kritik i satsningen av att uppfolj-
ningen av hur de enskilda registren spenderar sina tilldelade registermedel dr undermaélig.
Enligt uppgift anvinds pengar till exempel istillet till finansiering av doktorander som inte
ar direkt inblandade i att bygga upp registren och deras innehall.
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5 Tre strategiska framtidsfragor

Det finns ocksG nagra strategiskt viktiga fraGgor som staten och vdrdens hu-
vudmdn bor analysera vidare for att sdkerstdlla att satsningens resurser —
och 1 forlingningen alla de resurser som satsas pd registren — anvdnds pd ett
effektivt sdtt. Register 6ppnar stora mojligheter att mdta utfallet av varden,
folja upp vdardens effektivitet och att utvdirdera kostnadseffektivitet av exem-
pelvis olika behandlingsmetoder. Dessutom kan de pa olika sdtt direkt anvdn-
das for att oka patientnyttan, till exempel genom att forbdttra kommuni-
kationen mellan patienter och vardprofessioner. Detta aktualiserar strategiskt
viktiga fragor runt patientnyttan av register, mojligheter och risker med att
anvdnda register i styrningen av varden och dven bredare fragor runt regist-
rens roll i ett storre sammanhang av varddata som journalsystem, beslutsstod
och hadlsodataregister.

Som vi har visat i tidigare kapitel finns det savil externa begransningar for vad man kan
forvanta sig av satsningen pé kvalitetsregister, som problem med att genomfora sjalva sats-
ningen. For att hantera dessa begrinsningar och problem och samtidigt satsa mot framti-
den aktualiseras vissa strategiska val. Val dir en viss vald utvecklingsriktning kan minska
den framtida handlingsfriheten. Vissa av dessa strategiskt viktiga frigor bor staten och
vardens huvudman ta stillning till for att sdkerstélla att satsningens resurser — och i for-
langningen alla de resurser som satsas pa registren i sig — anvéinds pa ett sa effektivt satt
som mojligt.

En fraga som vi genom intervjuer och dokumentstudier identifierat som en nyckelfraga
handlar om registrens direkta nytta for patienterna, till exempel genom att stimulera inno-
vationen av integrerade behandlingshjalpmedel. Den andra frégan handlar om hur kvali-
tetsregister anvands i styrning av varden. Den tredje fragan handlar om hur uppfoljning,
forbattringsarbete och styrning i varden kan utvecklas utifran olika strategier vad géller
datainfrastuktur och -anvindning.

5.1 STIMULERAS INNOVATION AV BEHANDLINGSHJALPMEDEL?

"Om vi tar barn-CP registret som exempel, sa kan féréldrar och
barn skatta olika rérelseférmagor. Och utifran dessa skattningar fa
direkt feedback pa individanpassad sjukgymnastik for att forbéttra
barnets rérlighet. Det &r en fantastiskt infressant utveckling.”

Forskare
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Flera kvalitetsregister skapar redan idag ett direkt varde for patienterna i registret, utéver att
patienterna forstas vinner pa verksamhetsforbattring av varden. I var intervjustudie lyfts sar-
skilt att registren for Reumatism, HIV, dldre och barn-CP anvinds pé innovativa sitt, bade
for att underldtta kommunikationen mellan virden 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 utvarderar effekten
av personcentrerad vard i kvalitetsregisterarbetet, bdde nationellt och internationellt. Ett
undantag ar en svensk studie som beskriver hur patienter involveras i sin vard genom en tek-
nisk informations- och kommunikationsinnovation (17) i vilken patienterna bland annat lag-
ger in uppgifter om symtom i ett datasystem. Detta gor att de sjidlva kan vara med och besluta
om atgarder samt fa forstielse for sjukdomsprogression och vardprocessen. Dessutom kan
patienten sjalv avgora nar och om han/hon vill planera ett 1akarbesok.

"RA-registret har ju verkligen banat vég for hur ett register for en
kronisk sjukdom kan ligga till grund fér kommunikation mellan
patienten och den behandlande ldkaren.”

Lakare

Vér forstudie tyder sammantaget pa att registrens potential som kommunikations- och
behandlingshjalpmedel skulle kunna stirkas, men att forutsiattningarna varierar mellan
register for olika diagnoser och grupper — dessutom finns en del juridiska och dven tek-
niska knackfragor som behover 16sas. En 6kad patientsamverkan i kvalitetsregistren ar
enligt vissa dock nodvindig for att ge en 6kad kvalitet och effektivitet i varden (2). Den
snabba utvecklingen av innovationer i kliniska databaser och utveckling av nya sitt att
stodja patienter med olika typer av ohélsa har stor potential att minska on6digt lidande och
kostnader samt forbattra virden (15).

Att ta fram matt som patienterna tycker ar viktiga resultat av en behandling ar en an-
nan viktig aspekt som framkommit i vér forstudie, dels for att 6ka patientinflytandet, men
ocksd for att sdkra att registren tar fram variabler som maéter vardens kvalitet ur ett pati-
entperspektiv. I en 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 anvandningen av dessa, datakvalitet och tickningsgrad ar varierande varfor det pagar
ett omfattande arbete med att utveckla och forbattra inhdmtning av PROM (32).

“Senior-Alert ger evidensbaserade instruktioner till sjukskater-
skorna om hur de ska géra fér att undvika liggsar hos de gamla.
Det &r en tydlig nytta med registret, tycker jag”

Tjansteman
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Aven om patientfokusering har blivit allt mer framtridande inom ramen for arbetet med
kvalitetsregistren finns enligt nagra av de intervjuade en risk for att dagens patientriktade
atgirder blir symbolhandlingar, snarare &n att de bidrar med 6kad patientnytta. Ett exem-
pel pé en risk &r att oreflekterat introducera patientrapporterade matt som patienterna inte
ser ndgon nytta med att fylla i, eftersom det kan leda till att denna variabel far 1ag svarsfre-
kvens. Att enbart inrdtta ett patientrdd, som i praktiken inte har nagot direkt inflytande
over registrets utformning, riskerar ocksa att snarare motverka dn stirka patientnyttan.

Det finns ett antal relevanta fragor som ror hur patienterna kan f ut mesta mojliga
nytta ur registren, déribland:

¢ I vilken utstrackning och pé vilket sédtt anvinds kvalitetsregister som behandlings-
stod till patienterna?

e Gér det att hitta "best practice” avseende att anvianda registren som behandlingsstod
— och hur kan man sprida lardomarna och de tekniska 16sningarna?

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

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

e I vilken utstriackning och pa vilket sétt far patienterna ta del av anvindbara resultat
(4r informationen pedagogiskt utformad och anpassad till mottagaren)?

e Vilka juridiska hinder finns for att utveckla registrens patientnytta?

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

5.2 ATT STYRA VARDEN MED HJALP AV REGISTREN AR LOCKANDE MEN
MEDFOR RISKER

"Nér vi kan bérja koppla ihop data fran register med till exempelvis
vis SKL:s kostnad per patient projekt, da bérjar det bli riktigt
intressant fér oss. Da kan vi se hur det gar att astadkomma en sa
medicinskt hégkvalitativ och ekonomiskt effektiv vard som majligt”

Forskare

I litteraturen och intervjuer framkommer det att register 6ppnar stora mdjligheter att mita
utfallet av varden, folja upp vardens effektivitet och att utvdrdera kostnadseffektivitet av
exempelvis olika behandlingsmetoder. I vissa register (eller ibland genom att samkéra flera
register) gar det till och med att komma forbi enskilda aktiviteter och interventioner och i
stillet se pa vad de sammantagna aktiviteterna faktiskt astadkommer for patienten i ter-
mer av hélsoutfall (8) och for samhillet i termer av totala kostnader.

Bade i Sverige och internationellt diskuteras dessa frégor flitigt, bland annat inom ra-
men for “pay for performance”-modeller (P4P) och s kallad virdebaserad sjukvard. Regis-
ter dr i bdda fallen ofta viktiga for implementeringen.
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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 dar P4P har studerats och utvirderats. Resultaten ar inte
overtygande at 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 forandringar. Det finns dessutom evidens for en del oonskade sidoeffekter (3).

Virdebaserad sjukvard innehéller element av P4P, men beskrivs som en modell for hur
varden kan organiseras och finansieras som utgér fran ett processorienterat synsitt dar
varden centreras runt patientens diagnos och det samlade resultatet av hela virdkedjan
(19). Michael Porter och medarbetare har identifierat ett antal strategier som sjukvarden
bor f6lja for att kontinuerligt 6ka det patientvirde som produceras och en central kompo-
nent ar vardepisoderséttningssystem (bundled payment) (20). I en sédan ersittningsmo-
dell betalar bestillaren ett paketpris for all vard som ett visst sjukdomstillstdnd kraver (se
diagram 7).

Diagram 7. Erséattning for en hel vardepisod &r en viktig komponent i viardebaserad vard.

Tacks av vardepisodersittning med komplikationsgaranti

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

Komplikation

Kéalla: Stalberg, H., Vardepisodersattning - en ny ersattningsmodell, Stockholm Ians landsting, 2012.

Sverige anses av flera intervjuade i och med véra register ha sarskilt goda forutsattningar
att infora virdebaserad sjukvard. Kvalitetsregister kan, enligt foresprakarna, tillsammans
med hilsodataregister och data om sjukskrivningar och likemedel anvindas for att besk-
riva vardkedjan relaterad till ett visst sjukdomstillstand. Halsoutfall och resursforbrukning
skulle da kunna viagas samman i indikatorer som kan ligga till grund for forbattrad hilso-
och sjukvard (8).

Det pagar redan idag forsok med vardepisodersattning inom hoft- och knéaproteskirurgi
i Stockholm, och fors6k med fler ingrepp och landsting ar pa vig att startas, till exempel for
ryggkirurgi i Stockholm frén och med september 2013 (29). I &r initierades ocksa ett pro-
jekt av Socialdepartementet for att i samverkan med sju landsting under 2013-2014 ut-
veckla virdebaserade ersittningssystem inom atta diagnosomraden.

Den forsta utvdarderingen av vardepisodersittning inom hoft- och kndproteskirurgi vi-
sade pé lagre kostnader pa patientniva, samtidigt som vardgivarna i stérre utstrickning
forefoll fokusera pa hilsoutfall och kvalitet (33).

Detta &r i linje med en tidigare studie frdn Vardanalys som visade att det dr framforallt
nir ekonomiska styrsystem och incitament kopplas till utfallsmatt som de far ett ordentligt
genomslag i varden (34).
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Denna utveckling mot att anvianda registren i styrsystem forefaller dock inte vara helt utan
risker. Registren dr uppbyggda pa helt andra premisser. Det &dr lockande att anvinda dessa
ofta hogkvalitativa data i styrsystem, men detta var inte professionernas avsikt nar de startade
registren. Professionernas engagemang lyfts av minga fram som en avgérande framgéings-
faktor for registren och detta engagemang riskerar att urholkas om registren anvinds for att
direkt styra varden i en annan rikining &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 p registerdata
eftersom de vars beteende ska styras i regel 4r samma personer som rapporterar in data.
Har finns en uppenbar risk for att datakvaliteten forsamras. I vilken utstrackning detta
ar en risk beror pd hur systemen utformas och ir till exempel troligen inte lika stor vid
vardepisodersittning som P4P (om inte vardepisodersattningssystemet ocksa har en P4P
komponent).

Vi noterar ocksa att vardorganisationer virlden over intresserar sig for metoder for att
kunna folja upp medicinsk och ekonomisk effektivitet genom systematisk uppfoljning av
individuella patienter i hela vardprocessen. Ett exempel ar ProvenCareSM som har utveck-
lats 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 hjialp av modern
informationsteknologi och koppla detta till en fast ersittning, har genomforts av den
amerikanska hélso- och sjukvardsorganisationen Geisinger (18).

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

e Faststdllande av implementerbar bdsta praxis,

e utveckling av en riskbaserad prissdttning,

e och en mekanism for patientdterkoppling.

Kliniska experter granskade de faststillda riktlinjerna och omsatte dem till 40 verifi-
erbara beteenden. Dessa biddades in i det elektroniska journalsystemet som en
checklista. Samtidigt fick hela vardprocessen - preoperativ, slutenvard och postope-
rativ vard inom 9o dagar - ett fast pris. Resultatet av denna studie var att en bestal-
lardriven process dir ersidttning som utgar fran prestation kan implementeras med
hjalp av ett elektroniskt journalsystem. Detta system kan leverera evidensbaserad
vard och i grunden fordndra incitamentssystemen, vilket i slutdndan kan forbattra
resultaten av varden och minska resursanvandningen.
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5.3 REGISTER | VARDENS INFORMATIONSEKOLOGI

Vi anvénder sa gott som aldrig data ur kvalitetsregistren i landstin-
gets utvecklingsarbete. Vi dger inte den datan och den dr manga
ganger fel, eller skuren pa fel sétt, for vara syften. Vi anvander
data ur journalsystemen istéllet, den &r béttre och vi &ger den”

Tjansteman

Kvalitetsregister maste enligt var mening ses ocksa i ett stérre ssmmanhang och satsningen pa
att utveckla registren behdver analyseras utifran en 6vergripande bild av data och information
i varden. Majligheterna och sitten att bedriva uppfoljning, forbattringsarbete, forskning och
styrning i varden (det vill sdga det som registren ar till for) kan utvecklas utifran olika strate-
gier vad giller datainfrastuktur och anvindning, och register dr inte den enda tinkbara vigen
framat.

Det finns ett antal observationer och fragestillningar av stor strategisk tyngd som inter-
vjuer, litteratur och analysarbete i samband med denna forstudie har satt i fokus. Till exem-
pel ar kvalitetsregister ett verktyg for att sékerstilla en forbattring av virdkvaliteten for en-
skilda diagnoser. Stora delar av virden tidcks dock inte av register och mycket tyder pa att
kvalitetsregister inte nodvandigtvis passar eller ar mojliga att skapa for alla diagnoser eller
vardomréden. Utvecklingen av register ar langsam inom stora och viktiga omréden, framfor-
allt psykiatrin och primarvarden. 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
sjukvarden, exempelvis vad avser dubbelinmatning av data, patalas av flera intervjuade som
en negativ foljd av kvalitetsregistren. Aven om det inte ir troligt att kvalitetsregisterinmat-
ningen ar den stora boven i dramat med vardens administrativa borda dr det bekymmersamt
iljuset av att den upplevda nyttan av kvalitetsregistren ibland ar lg och ifragasatt (10, 11).

Journalsystem som bygger pa strukturerad och standardiserad information anses av
flera vi talat med vara ett centralt utvecklingsomrade for bade varden i stort, men ocksé for
registren. Journaldata kan d& anviandas for att skapa avidentifierade register allteftersom
behoven uppstar och problemet med dubbelinmatning minskar. Det framhélls av vissa in-
tervjuade att det stora viardet med register inte ligger i sjdlva datahanteringen utan i att
specialister samlas kring rapportering och analys av data. Detta arbete kan stirkas om da-
tabashanteringen blir mer effektiv. Men samtidigt forefaller utvecklingen av standardise-
rade och strukturerade journalsystem gé oerhort langsamt i Sverige. Kaiser Permanente i
Kalifornien satsade 10 ar och 35 miljarder kronor pa att utveckla ett enhetligt journal-
system och en sammanhingande informationsinfrastruktur (box 2), men den investerings-
viljan verkar hittills inte finnas i svenska landsting eller p nationell niva.

Ett annat hogaktuellt utvecklingsomréde internationellt 4r hur analyser av stora data-
mingder kan anvindas for att forbattra vardens kvalitet (*big data”). Inte minst pagar in-
tressanta forsok med att kartlagga vilka patientgrupper som ar forknippade med sarskilt
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stora risker och kostnader, och hur férebyggande atgirder kan sittas in for att hjalpa dessa
patienter (7).

I viss utstrackning anviands datafingst 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 standardisering av utbytesformat
genom tjanstekontrakt) och juridiska (till exempel runt anvindande av individdata) fragor
som behéver adresseras. Aven de organisatoriska forutsittningarna, inklusive system for
ledning och styrning, ir en central faktor for den vidare utvecklingen av virdens “informat-
ionsekologi”. I forlingningen finns dven fragan om riktlinjer och checklistor kan imple-
menteras i systemen, om systemen i storre utstrackning kan anvindas som behandlings-
och kommunikationshjalpmedel mellan ldkaren och patienterna, och om de nya systemen
kan anvéndas for att utfora sa kallade pragmatiska, randomiserade studier (13).

Box 2

Exempel: Kaiser Permanente

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

I en intervju i Likartidningen (16) framhéller Kaiser Permanentes nya VD Ber-
nard Tyson att Kaisers nya IT-system KP Healthconnect ar nyckeln till manga av
framgéngarna.

Systemet var fullt implementerat i mars 2010 till en kostnad av 35 miljarder kro-
nor. Systemet ir inte enbart ett journalsystem utan ett komplett informationssystem
for varden. Det innehéller riktlinjer, beslutsstéd, 1dkemedelsordinationer och ett av
de mest omfattande kliniska biblioteken i varlden. Senaste data himtas automatiskt
in frin exempelvis nationella register och myndigheter. Aven patienterna har tillgang
till vissa delar av systemet via ett sarskilt granssnitt. Négra viktiga funktioner i sys-
temet ar:

e Atten patient kan skicka ett meddelande till den behandlande ldkaren och fa

svar inom 48 h

e  Filterfunktion som gor att ldkaren bara far upp relevant data for den dia-

gnos som ska behandlas

e  Mojligheten att folja upp och analysera interventioner

e  Funktioner for att fG ut aggregerade data for hela sjukvardsorganisationen
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Box 2 (fortséttning)

Kaiser Permanentes relativa effektivitet

I en jamfGrelse med brittiska NHS hévdar forfattarna att Kaiser Permanentes patien-

ter fick betydligt béttre kvalitet pa vrden for samma kostnader, &ven om andra fors-

kare har ifragasatt den slutsatsen (30). Kvaliteten var framforallt béttre vad avsag

specialistdiagnoser och behandling och kortare vintetider (5).
I jamforelsen sag forfattarna framforallt fyra orsaker till den hogre effektiviteten

for Kaiser:

Uppna riktig integration: att ldkarna och administrativa personalen till-
sammans kontrollerar kostnader och tar ansvar for hela vardprocessen.
Detta medfor att patienten hamnar pa rétt stille, att kroniskt sjuka patienter
far langsiktiga vardplaner, och att man kan vilja mellan behandlingar base-
rat pa behov och kostnadseffektivitet.

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

Riktig konkurrens: Kaisers patienter finansierar sin vard genom sina ar-
betsgivare. Om foretaget inte erbjuder biasta mgjliga vard sa kommer arbets-
givarna att teckna avtal med andra vardgivare. Detta sitter press pa vardgi-
varna att forbattra sin praktik.

Utvecklad informationsteknik: De mer avancerade delarna av Kaiser har ut-
vecklade IT-system som sparar tid for de anstéllda. De mdjliggor ocksd en
systematisk uppfoljning av patienterna och kostnaderna for dem. Foretaget
investerar ocksa stort i att sprida detta system till 6ppenvarden.

Satsningen pa Nationella Kvalitetsregister

50









10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Referenser

6 Referenser

Boston Consulting Group. Value guided healthcare as a platform for industrial devel-
opment in Sweden - a feasibility study. 2009 28 augusti.

Doyle C, Lennox L, Bell D. A systematic review of evidence on the links between pa-
tient experience and clinical safety and effectiveness. BMJ open. 2013;3(1).

Eijkenaar F, Emmert M, Scheppach M, Schoffski O. Effects of pay for performance in
health care: A systematic review of systematic reviews. Health Policy. 2013;110:115-30.
Ejerhed J. Kvalitetsregister - kejsare utan kldder? Lakartidningen 2013;110:196-7.
Feachem R, Sekhri NK, White KL. Getting more for their dollar: A comparison of the
NHS with california's Kaiser Permanente. Bmj. 2002;324:135-43.

Fung CH, Lim YW, Mattke S, Damberg C, Shekelle PG. Systematic review: The evi-
dence that publishing patient care performance data improves quality of care. Annals
of internal medicine. 2008;148:111-23.

Groves P, Kayyali B, Knott D, Van Kuiken S. The big-data revolution in us health care:
Accelerating value and innovation. Mc Kinsey & Company, Januari 2013.

Hoglund PJ, Essén A, Choi J, Ernestam S, Kaarme J, Neovius M. Vardebaserad vard -
strategi for effektivare svensk sjukvard, Lakartidningen 2012;109:2159-61.

Ivers N, Jamtvedt G, Flottorp S, Young JM, Odgaard-Jensen J, French SD, et al. Audit
and feedback: Effects on professional practice and healthcare outcomes. Cochrane Da-
tabase Syst Rev. 2012;6:CD000259.

Jarhult B. Registerentusiaster méste tridda fram och ta sitt ansvar. Léakartidningen
2009;106:46-7.

Jarhult B, Engstrom S, Lindstrom K. Kan kvalitetsregister vardera vardkvalitet? Lakar-
tidningen. 2008;105:3452-5.

Larsson S, Lawyer P, Garellick G, Lindahl B, Lundstrom M. Use of 13 disease registries
in 5 countries demonstrates the potential to use outcome data to improve health care's
value. Health Aff (Millwood). 2012;31:220-7.

Lauer MS, D'Agostino RB. The randomized registry trial — the next disruptive tech-
nology in clinical research? New England Journal of Medicine. 2013 Aug 31.

Ljung R. Ekonomiska incitament ger risk for datamanipulation. Léikartidningen.
2012;109:1036.

Luchenski S, Balasanthiran A, Marston C, Sasaki K, Majeed A, Bell D, et al. Survey of
patient and public perceptions of electronic health records for healthcare, policy and
research: Study protocol. BMC medical informatics and decision making. 2012;12:40.
Lovtrup M. Bernhard Tyson, vd for Kaiser Permanente: Likarna maste involveras i IT-
utvecklingen. Lakartidningen. 2013;110:CEFL.

Ovretveit J, Keller C, Forsberg HH, Essen A, Lindblad S, Brommels M. Continuous
innovation: Developing and using a clinical database with new technology for patient-
centred care - the case of the swedish quality register for arthritis. Int J Qual Health C.
2013;25:118-24.

Satsningen pa Nationella Kvalitetsregister 53



18.

19.

20.

21.
22,

23.

24.
25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33-

34.

Referenser

Paulus RA, Selna MJ, M.C. D, Bothe AEJ, McKinley KE, Berry SA, et al. Pro-
venCareSM: A provider-driven pay-for-performance program for acute episodic
cardiac surgical care. Ann Surg 2007;246:613-21; discussion 21-3.

Porter ME. What is value in health care? NEJM. 2010;363:2477-81.

Porter ME, Teisberg EO. Redefining health care: Creating valuebased competition on
results. Boston, Massachusetts: Harvard Business School Press; 2006.
Patientdatalagen, 2008:335 (2008).

Rosén M. Oversyn av de nationella kvalitetsregistren - guldgruvan i hilso- och sjuk-
varden - forslag till gemensam satsning 2011-2015. SKL;2010

Sandstrom A, Carlsson L. The performance of policy networks: The relation between
network structure and network performance. Policy Studies Journal. 2008;36:497—524.
SKL. Forslag pa definition och métning av effektmalen, arbetsdokument. 2013

SKL. Hemsida: Nationella kvalitetsregister. http://www.kvalitetsregister.se/2013 [2013-
08-22].

SKL. Nulagesrapport varen 2013: Satsningen pa nationella kvalitetsregister. 2013-08-27.
Socialdepartementet. Overenskommelse mellan Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL) och staten - om utvecklingen och finansieringen av Nationella Kvalitetsregister
for vard och omsorg under dren 2012-2016. 2011.

Sower VE. Benchmarking in hospitals: More than a scorecard. Quality progress.
2007;40:58.

Stockholms ldns landsting. Virdebaserad vard: Forfragningsunderlag for ryggkirurgi. 2013
Talbot-Smith A, Gnani S, Pollock AM, Gray DP. Questioning the claims from Kaiser.
The British journal of general practice : the journal of the Royal College of General
Practitioners. 2004;54:415-21; discussion 22.

Tarschys D. Mal utan mening? Om ordstyrning i landet dér allt 4r prioriterat. I: Lemne
M, redaktor. Forvaltningens byggstenar: Statskontoret sméskrifter; 2006.

Wengstrom Y, Sundberg K, Fritzell K. Projektplan for utvirdering av patientsamver-
kan i utvecklingen av kvalitetsregister. Institutionen fér Neurobiologi, Vardvetenskap
och Sambhiille, Sektionen for omvardnad, Karolinska Institutet, 2013-07-26.

Wohlin J, Stahlberg H, Strom O, Borgstrom F, Garellick G, Brommels M. Uppfoljnings-
rapport virdval hoft- och kndprotesoperationer. Stockholms ldns landsting, 2012
Vardanalys. Gront ljus for Oppna jamforelser? 2012:4

Satsningen pa Nationella Kvalitetsregister 54






Myndigheten for 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 mojligt. 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
Tidiga iakttagelser av laget i satsningen 2013

Vardanalys har fatt i uppdrag av regeringen att ta fram

en utvarderingsplan fér miljardsatsningen pa kvalitetsregister.
Vardanalys gjorde en forstudie av satsningen i arbetet med
att ta fram utvarderingsplanen under varen 2013. Utifran
forstudien presenteras har nagra tidiga observationer och
reflektioner om satsningen. Vi lyfter sarskilt att forut-
sattningarna for kvalitetsarbete och forskning varierar stort
mellan olika register. Vi har ocksa identifierat att mangden
med syften och satsningens otydliga beslutsstruktur kan ge
daliga forutsattningar for att styra mot konkreta resultat. Vi
problematiserar ocksa om professionerna och register-
innehallet styrs for mycket i satsningen. Och sist men inte
minst lyfter vi att nagon borde genomféra djupare analyser
av — (a) patientnyttan av register (b) méjligheter och risker
med att anvanda register i styrningen av varden och

(c) registrens roll i ett stérre sammanhang av varddata

som journalsystem, beslutsstdd och halsodataregister —
for att sékerstalla att satsningens resurser anvands pa ett
effektivt satt.

P> vardanalys



