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Forord

Nationella kvalitetsregister har visats ha ett stort potentiellt virde inom
hilso- och sjukvirden som ett sitt for verksamheterna att kunna f6lja,
utvirdera och utveckla den vird och behandling som ges. For att ge registren
forbattrade forutséttningar att utvecklas enades staten och Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL) i september 2011 om en utveckling av
nationella kvalitetsregister fér vard och omsorg under &ren 2012—2016. I
overenskommelsen enades parterna om att under denna period satsa drygt en
och en halv miljard kronor pa de nationella kvalitetsregistren. Myndigheten
for vardanalys (Vardanalys) har regeringens uppdrag att utviardera staten
och SKL:s gemensamma satsning pa nationella kvalitetsregister. Denna
promemoria slipps i samband med att delutviarderingen av satsningen
publiceras. Promemorian kompletterar och fordjupar det kapitel i
utvirderingen som berdr kvalitetsregistrens tackningsgrad.

En avgorande forutsittning for kvalitetsregistrens anvandbarhet ar att de
uppndr en god datakvalitet. Datakvalitet ar av stor vikt for savil forskning
som anviandbarhet i forbattringsarbete. En viktig aspekt av datakvalitet
ar tdckningsgrad och inom ramen for satsningen finns effektmél rérande
tackningsgrad bade for utgdngen av ar 2013 och 2016. Kvalitetsregistren
gor tackningsgradsberikningar pa olika sitt. I denna promemoria redogors
utforligare for olika registers tackningsgrad, indelat efter hur tickningsgraden
har berdknats, olika typer av sjukdomstillstind eller typer av register. I
slutet &terfinns ocksd en kort bedomning om samtliga kvalitetsregisters
tackningsgradsberdkning. Kvalitetsregister som har startats senast ar 2011
ingér i analysen.

Vérdanalys tackar Rickard Ljung, docent och ldkare, Health Qualitator
Sweden AB (Health Qualitator), for arbetet med att ta fram promemorian.
Pa Vardanalys har arbetet bedrivits av projektledare Hanna Fagerlind,
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Férord

projektmedlemmen Annika Stjernquist och vetenskapligt ansvarige
Joakim Ramsberg. Vi vill tacka Bertil Lindahl p& kansliet for Nationella
Kvalitetsregister samt Max Koster vid Registerservice pa Socialstyrelsen
for faktagranskning av promemorian. Vi riktar ocksa ett varmt tack till hela
kansliet for Nationella Kvalitetsregister for att de bistitt med underlag och
annat stéd under arbetets ging.

Var forhoppning ar att denna promemoria ska bidra till battre mdjligheter
att kunna jamfora de olika registrens tdckningsgrad. Vi hoppas ocksa att
den kan bidra till 6kad forstaelse for registrens olika forutsattningar dels
for att uppné okad tackningsgrad, dels for att 6verhuvudtaget kunna méta
tdckningsgraden.

Stockholm i november 2014

Fredrik Lennartsson
Myndighetschef
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En bedémning av
kvalitetsregistrens tackningsgrad

Myndigheten for vardanalys (Véardanalys) har i uppdrag att utvirdera
satsningen pé de nationella kvalitetsregistren. Ett av de effektmal som
sattes for satsningen pd nationella kvalitetsregister roér kvalitetsregistrens
tackningsgrad. Tackningsgrad dr ett métt pa hur stor andel av den avsedda
populationen som éterfinnsiregistret. Tickningsgraden ar av central betydelse
for ett registers datas troviardighet och paverkar hur resultaten fran registret
kan och bor anvindas och tolkas. Effektmaélet for utgdngen av ar 2013 var att
60 procent av de nationella kvalitetsregistren skulle ha en tackningsgrad pa
minst 80 procent (Overenskommelsen 2011).

Tackningsgrad kan beriknas pé olika sétt och idag forekommer allt ifrén att
kvalitetsregistren berdknar tickningsgrad genom jamforelse mellan registret
och nagot av Socialstyrelsens halsodataregister till att tdckningsgraden
uppskattas genom ett proxyméatt som andelen inrapporterande enheter, sa
kallad anslutningsgrad. Det finns séledes en stor variation i vad registrens
angivelse av tackningsgrad i ansokningshandlingarna star for. Det ar inte
heller alltid klart vilken metod som har anvénts for berdkning av tacknings-
graden utifrdn den information som finns i ans6kningshandlingarna.

Att olika register anviander olika metoder for att méta eller uppskatta
tackningrad ar dock naturligt pd grund av registrens olikheter gillande
exempelvis vilken population, typ av atgird eller sjukdom som studeras i
registret. Beroende pa registrets karaktar ar olika typer av tickningsgrads-
analys mgjliga for olika register. For vissa register dr det svart att mita
tackninggrad da det i vissa fall saknas hélsodataregister som kan tjanstgora
som referens. Det kan ocksé vara svart att berdkna tickningsgrad dven om det
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En beddmning av kvalitetsregistrens téckningsgrad

finns ett hélsodataregister da det kan vara svért att selektera populationen
i hilsodataregistret sd att den Overensstimmer med malpopulationen i
kvalitetsregistret. I de fall d& det ar svart att berdkna tdckningsgrad genom att
anvianda ett annat register har kvalitetsregistren valt att agera pa olika sitt.
Vissa har valt att berdkna anslutningsgraden, andra har gjort en uppskattning
av tdckningsgraden pé andra grunder. Eftersom kvalitetsregistren har valt
olika metoder for berdkning av tickningsgrad riskerar en enkel analys Gver
registrens egenrapporterade tickningsgrad att bli missvisande.

1.1 OM TACKNINGSGRADSANALYSEN

De nationella kvalitetsregistren anger sin tdckningsgrad varje ar nér de
ansoker om medel frén satsningen. Utifrdn den angivna tickningsgraden
i ansokningshandlingarna ar det dock i vissa fall svart att utldsa vad
tackningsgraden egentligen avser.

Underlaget for bedomning av kvalitetsregistrens tdckningsgrad i denna
promemoria bestar huvudsakligen av registrens ansokningshandlingar,
Socialstyrelsens tdckningsgradsjaimforelser, samt kvalitetsregistrens ars-
rapporter och hemsidor. Huvudsakligen har ansékningshandlingarna for ar
2012 och dr 2013 anvints som underlag for analysen, déar de frdgor som ror
inrapportering och tickningsgrad foretradesvis har anvéants.

For de nationella kvalitetsregister som genomfért samkoérningar med
hélsodataregister pa Socialstyrelsen har Socialstyrelsens rapportserie
“Rapporteringen till nationella kvalitetsregister och hilsodataregistren —
jamforelser av tackningsgrad” ar 2012 och 2013, samt tidigare tickningsgrads-
jamforelser som bilagor till rapportserien Oppna jaimférelser av hilso- och
sjukvardens kvalitet och effektivitet” varit en viktig kalla (Socialstyrelsen
och SKL 2009; 2010; 2011; Socialstyrelsen 2012; 2013). I négra fall har dven
registrens arsrapporter eller hemsidor anvants som underlag. I vissa fall har
Socialstyrelsens statistikdatabaser anvints for en uppskattning av storleken
pé vissa patientgrupper.

1.1.1 Avgrdnsningar

I effektmaélet anges inte vilka kvalitetsregister som avses, det vill siga om
alla kvalitetsregister ska ingd eller bara de register som &r certifierade. Vi
har gjort bedomningen att exkludera de register som startat ar 2012 eller
senare fran granskningen eftersom dessa register fortfarande bedomdes vara
under uppbyggnad vid slutet av ar 2013, for vilket effektmélet avser. I 6vrigt
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har samtliga kvalitetsregister, oavsett certifieringsniva, inkluderats i denna
analys, totalt ingar 93 nationella kvalitetsregister i analysen.

Analysen har inte omfattat ndgon systematisk sokning av epidemiologiska
studier eller andra prevalens- eller incidensuppskattningar. Ingen systematisk
sokning i Socialstyrelsens databaser eller andra kallor for prevalens- eller
incidensuppskattningar har heller gjorts. I nigra fall har det varit svart att
fa klarhet i aktuell tickningsgrad, i dessa fall har den av kvalitetsregistret
angivna tdckningsgraden redovisats trots att den inte kunnat bekriftas av
andra kallor.

1.2 TACKNINGSGRAD FOR KVALITETSREGISTER

De nationella kvalitetsregistren har som mal att folja och mita kvaliteten
i virden for en specifikt avgriansad patientgrupp. Varje kvalitetsregister
méste definiera vilka patientkategorier, unika patienter eller upprepade
akommor for samma patient sdsom till exempel hjartinfarkter, operationer
och eller reoperationer etc, som ska registreras och for dessa tydligt klargora
enhetliga nationella inklusions- och exklusionskriterier. Det finns en stor
variation mellan registren i hur patientkategorierna definieras. En del register
inkluderar patienter med kroniska sjukdomar och avser att f6lja dem livet ut.
Andra register inkluderar patienter med en specifik &komma som atgiardas vid
ett vardtillfalle utan behov av ldngvarig uppfoljning. Nedan beskrivs en grov
uppdelning av olika typer av nationella kvalitetsregister.
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En beddmning av kvalitetsregistrens téckningsgrad

Tabell 1. Olika typer av nationella kvalitetsregister

Register med | ifokus pé sjukdomstillstand

J' I

Akuta sjukdomstillsténd Registren inkluderar patienter som insjuknar akut i négot illstand, och
eller incidenta fall

som oftast hamnar pa sjukhus (t.ex. akut hjgrtinfarkt eller stroke).
Kroniska sjukdomstillsténd Registren inkluderar patienter med kroniska tillsténd dér ett tydligt
eller prevalenta fall insjuknandedatum oftast inte kan faststéllas och dér patienten behéver
l&ngvarig behandling. Oftast behandlas dessa patienter inom priméar-
varden eller den &ppna specialiserade varden (t.ex. diabetes, RA).

Register med huvudfokus pa atgérder och procedurer
Operationer
Akuta operationer Registren inkluderar patienter som akut behéver opereras, oftast

inneliggande pé& sjukhus. Huvudfokus &r p& operationen och det
narliggande efterférloppet (t.ex. frakturer).

Planerade operationer Registren inkluderar patienter som inkommer fér en planerad operation
eller &tgdrd, antingen inneliggande eller i dagkirurgi, av en dkomma
(t.ex. gra starr).

Andra étgdrder &n operationer

Registren inkluderar patienter som erhdller en viss étgérd (t.ex.
elektrokonvulsiv behandling (ECT-behandling)).

Uppdelningen ovan ir en férenkling dd manga register inkluderar patienter
utifrén fler &n en av indelningsgrunderna. Till exempel fingar méanga av
kvalitetsregistren inom canceromradet bade insjuknandet, den efterfoljande
behandlingen samt uppf6ljning under flera ar. Andra exempel ar flera av de
ortopediska registren som fokuserar pa sjalva operationen och det nirliggande
efterforloppet, men ocksé foljer patienterna under lang tid darefter.

Det som dock ar tydligt ar att beroende pa kvalitetsregistrets karaktar
skiljer sig forutsattningarna for att méta tdckningsgrad vilket vi beskriver
mer i detalj nedan.

1.3 OLIKA TYP AV TACKNINGSGRAD

Alla kvalitetsregister méter och registrerar enskilda patienter utifrin
inklusions- och exklusionskriterier. I flera fall &r det utifrdn ansoknings-
handlingarna dock otydligt vad/vilka inklusions- eller exklusionskriterierna
ar for de patienter registren avser att folja. I verkligheten ar det ofta svart
att berdkna hur stor en patientkategori &r eftersom inte alla personer med
en viss akomma kommer sjukvarden till kinnedom. Det betyder att det inte
ar praktiskt mojligt att finga alla personer med ett visst sjukdomstillstind
i négot register. Manga register anger darfor i sina inklusionskriterier att
endast patienter med ett visst sjukdomstillstind som ocksé har genomgéatt en
viss behandling eller som vardats pa en viss typ av klinik, ska registreras.
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Vid téckningsgradsjaimforelser dr énskemaélet att kunna jaimfora antalet
unika individer eller &tgirder (nyinsjuknande, prevalenta fall, operationer,
eller dtgirder) i registret med det faktiska antalet individer som registret
teoretiskt skulle kunna inkludera. Vissa register onskar f6lja unika patienter
eller tillstind, medan andra register foljer akommor dir varje patient kan
fa akomman eller behandlingen flera génger och déarfor aterfinns som “fall”
flera gnger. For att faststilla hur ménga patienter det faktiskt finns anvinds
ofta nationella register 6ver befolkningen eller hilsodataregister (se tabell 2).
For flera patientkategorier som till exempel for demens, astma och kronisk
obstruktiv lungsjukdom (KOL), och bensar finns ingen nationell killa 6ver hur
manga drabbade som finns i landet. I dessa fall anvands ofta uppgifter fran
regionala undersokningar eller epidemiologiska studier av insjuknande eller
forekomst av en dkomma for att skatta det totala antalet patienter i landet,
denna form refereras hdar som uppskattning av tickningsgrad.

Nar tillforlitliga uppgifter 6ver antalet patienter helt saknas kan
anslutningsgradsjamforelser goras pd klinik-, sjukhus- eller regionniva.
Sadana uppgifter ger en uppskattning av hur stor andel av de vardinrattningar
som behandlar eller vardar patientgruppen som medverkar i registret.
Daremot sager sadana jamforelser inget om den faktiska tackningsgraden.
Anslutningsgrad ir i de flesta fall en ytterst osdker kélla for tickningsgrad, da
det exempelvis kan vara sa att alla enheter som utfr en viss behandling dr med
iregistret, samtidigt som enheter endast rapporterar in ett fatal av patienterna
till registret. Det betyder att ett register med 100-procentig anslutningsgrad
samtidigt kan ha en mycket 1ag tickningsgrad. For akommor/patientgrupper
dir det inte finns nagon tillforlitlig nationell kalla ar det svart att berdkna
tackningsgraden. Om man da vet att anslutningsgraden ar 100 procent sa ger
det en viss vigledning — men det forutsitter att man vet att de som ar anslutna
ocksé rapporterar "alla” sina patienter.

I en fallande rangordning kan sigas att samkorning med halsodataregister
eller befolkningsregister pa individniva oftast ger den bidsta skattningen
av den sanna tiackningsgraden, ddrnast ger jimférelser med en uppskattad
forekomst, genom exempelvis studier, en god skattning, medan en jaimforelse
baserad pa enbart uppgifter om vilka kliniker som rapporterar till registret
ger en mycket osdker skattning av tackningsgraden.

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad
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Tabell 2. Idag finns sex hélsodataregister mot vilka téickningsgradsjcmforelser ar mojliga

Namn Beskrivning

Patientregistret Innehdller alla vardtillféllen i somatisk och psykiatrisk
slutenvard och ér heltéckande sedan 1987. Dessutom
ingar sedan 1997 all dagkirurgi och sedan 2001
uppgifter om patienter som behandlats av lgkare i
den del av den 8ppna vérden som inte &r primdrvard.
Diagnoser och dtgérder fr patienter som vardats i
psykiatrisk tvéngsvard ingér ocksé&. Dock ingér inte vard
som bedrivits i primérvarden eller den delen av den
Sppna varden som utférts av andra &n lkare. Kvaliteten
i patientregistret &r hég. (Socialstyrelsen, 2014)

Likemedelsregistret Innehéller sedan juli 2005 uppgifter om alla lékemedel
som hdmtats ut mot recept. Kvaliteten i lékemedels-
registret &r mycket hdg. (Socialstyrelsen, 2014)

Cancerregistret Ar eft nationellt befolkningsbaserat register fér att
kartldgga cancersjukdomars fdrekomst och féréindring
ver tid. Cancerregistret startade 1958. Kvaliteten i
cancerregistret ér mycket hég. (Socialstyrelsen 2014)

Dédsorsaksregistret Omfattar alla avlidna personer som vid tidpunkten fér
dadsfallet var folkbokférda i Sverige det ér de avled,
oavsett om sjdlva dédsfallet intréffade inom eller utom
landet. Dédsorsaksregistret startade 1961, kvaliteten &r
hég. (Socialstyrelsen 2014)

Tandhélsoregistret Omfattar samtliga tillstand och atgérder fér personer éver
20 ér, som blivit behandlade och fatt erséttning genom
tandvardsstddet. Tandhélsoregistret startade 2008.
Kvaliteten i registret ar inte validerad. Fér aldersgruppen
medeldlders och dldre bedéms kvaliteten vara hégre én
fér yngre och de allra &ldsta. (Socialstyrelsen 2014)

gi Innehaller uppgifter om graviditeter, frlossningar och
nyfédda barn som rapporteras av férlossningsvarden och
nyféddhetsvarden. Medicinska fddelseregistret startade
1973, kvaliteten &r hdg. (Socialstyrelsen 2014)

1.3.1 Berdkning av tackningsgrad

Téackningsgrad berdknas oftast som andelen av den patientkategori (alla
kéanda fall) som registreras i kvalitetsregistret.

Beroende pa killan till nimnaren beréknas tdckningsgraden pé olika sétt.
De finns generellt tre olika sitt att berdkna tackningsgraden pa: jamforelse
mot annat nationellt heltdckande register (exempelvis hilsodataregistren),
uppskattning av tackningsgrad och anslutningsgrad.

Nationella hdlsodataregister som jamforelsekdlla

Vid tickningsgradsjimforelse mellan ett kvalitetsregister och néagot av
Socialstyrelsens hilsodataregister berdknas tickningsgraden som andelen
unika fall i kvalitetsregistret dividerat med det totala antalet unika fall
som aterfinns i kvalitetsregistret och i det hélsodataregister som anvénds
vid jamforelsen. Registerservice vid Socialstyrelsen genomfor regelbundet
tackningsgradsjamforelser mellan kvalitetsregister och hilsodataregister. De
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fall som kvalitetsregistret avser att fdnga kan da aterfinnas inom négon av
nedanstiende fyra, varandra uteslutande, kategorier:

« Endast forekommande i kvalitetsregistret

+ Endast forekommande i Socialstyrelsens hilsodataregister
« Forekommer i bida registren (matchar)

« Forekommer inte i nagot av registren

Vid tackningsgradsjamforelser anvands oftast de nationella hidlsodataregistren
som fors av Socialstyrelsen for att berdkna hur ménga personer det finns i
Sverige av den patientkategori man avser att registrera i kvalitetsregistret.
De nationella hilsodataregistren (se tabell 2) regleras i lag, och samtliga
vardgivare ska rapportera denna vard till hidlsodataregistren. Det tillsammans
med att patienter inte har ratt att motsatta sig registrering i hdlsodataregister
till skillnad frdn nationella kvalitetsregister, gor att dessa kan anses
vara mer heltickande dn andra register. Det dr dock viktigt att papeka att
Socialstyrelsens hilsodataregister inte alltid kan betraktas som sanningen
eftersom det forekommer ett bortfall dven i dessa register. Generellt kan man
dock sdga att en jamforelse med hilsodataregister i de flesta fall ar att foredra
vid berdkning av tickningsgrad.

For nagra jaimforelser bedoms de nationella registren fran Socialstyrelsen
och Statistiska centralbyran ha full tackning, till exempel vid jaimforelse
mellan ldkemedelsbehandlade diabetiker i Nationella diabetesregistret och
uthdmtade likemedel mot diabetes fran likemedelsregistret. Andra exempel
ar Svenska palliativregistret och dodsorsaksregistret, samt antalet nyfédda
registrerade i Graviditetsregistret mot uppgifter om fédda i riket fran
Statistiska centralbyran.

[endast kvalitetsregister + matchar]

Tiackningsgrad =
[endast kvalitetsregister + matchar

+ endast hilsodataregister]

Uppskattning av tdckningsgraden

For flera patientkategorier som till exempel individer med demens, bensér eller
kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) finns ingen tillforlitlig nationell killa
over antalet drabbade. I dessa fall anvinds istillet lokala undersokningar eller
epidemiologiska studier av insjuknande eller forekomst av en &komma for att
skatta det totala antalet patienter.

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad
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[Antal i kvalitetsregister]

Téckningsgrad =
[Antal uppskattade patienter]

Anslutningsgrad — istdllet for tdckningsgrad

Kvalitetsregister som tdcker patienter med vildefinierade, akuta sjukdoms-
tillstdnd som kréver inneliggande vard, eller som ror kirurgiska atgéarder, har
bittre forutsittningar att genomfora jamforelser eftersom dessa patienter
ofta finns i hélsodataregistren. For patientkategorier som avser kroniska
tillstdind kan det vara svérare att faststdlla korrekt jamforelsepopulation
frdn hilsodataregistren. For de patientkategorier dar virden i huvudsak
bedrivs inom primérvird dr det mycket svarare att faststdlla korrekt
jamforelsepopulation eftersom dessa i dagsldget inte aterfinns i négot
hilsodataregister. For dessa kvalitetsregister beriknas ofta anslutningsgrad
istdllet for tdckningsgrad. Anslutningsgrad anger andelen av vardinréttningar
som rapporterar patienter till registret. Anslutningsgrad ar dock inte ett matt
pa tackningsgrad da anslutningsgraden kan vara mycket hog samtidigt som
den faktiska tdckningsgraden kan vara ldg om de anslutna verksamheterna
bara rapporterar in ett fatal patienter.

[antal vardinrattningar som rapporterar

patienter till kvalitetsregistret]
Anslutningsgrad =

[antalet vardinrattningar som bedriver
vard for denna patientkategori]

1.3.2 Registerservice fungerar som stod for berékning av
tackningsgrad

Registerservice pa Socialstyrelsen dr en servicefunktion for de nationella
kvalitetsregistren (Socialstyrelsen 2014). Syftet med verksamheten ar bland
annat att bidra till 6kad kvalitet pd data i kvalitetsregistren. Registerservice
genomfor regelbundet téckningsgradsjimforelser med samkorning
mellan kvalitetsregister och hélsodataregister. De erbjuder stod till de
nationella kvalitetsregistren i arbetet med att forbattra datakvaliteten och i
utvecklingen av kvalitetsindikatorer. Registerservice presenterar dven arligen
tackningsgradsjamforelser med flera av kvalitetsregistren (Socialstyrelsen
och SKL 2009a; 2009b; 2010; 2011; 2012; 2013).

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad



En bedémning av kvalitetsregistrens téckningsgrad

I Vérdanalys intervjuer med registerhéllare har det dock framkommit att
det dr langt ifrdn alla register som anviander sig av Registerservice tjanster. Av
de som varit i kontakt med Registerservice ar de flesta néjda med den hjalp
de fatt.

Under varen 2014 beslutade styrgruppen for satsningen att Registerservice
skulle fé en tydligare roll i bedomningen av registren, kopplat till ticknings-
graden (Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014).
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Olika metoder fér berdkning
av tackningsgrad

Nedan redovisas diagram och tabeller 6ver tdckningsgraden for de 93
studerade kvalitetsregistren. Tackningsgraden for kvalitetsregistren
presenteras dels uppdelat pa de olika omréden som registren klassas inom
av kansliet for Nationella Kvalitetsregister sdsom psykiatri eller cirkulation,
men ocksd uppdelat pd vad tdckningsgradsjimforelserna baseras pa:
jamforelse med hilsodataregister, anslutningsgrad, eller en uppskattning av
storleken pa patientpopulationen. I ett férsok att vidare gruppera registren
redovisas tdckningsgraden uppdelat pa den huvudsakliga patientkategori
som registreras: akuta sjukdomstillstind, kroniska sjukdomar, eller
atgiarder och ingrepp. Oftast foljer varje register flera populationer. I
sammanstéllningen nedan presenteras den tickningsgrad som registret
angivit i ansokningsformularet eller tickningsgraden enligt samkoérning med
andra nationella register. For kvalitetsregister med flera populationer och
ddrmed flera olika tackningsgrader har tdckningsgraden foretradesvis for den
antalmaéssigt storsta populationen valts.
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Olika metoder fér berdkning av téckningsgrad

Figur 1. Tackningsgrad fér samtliga nationella kvalitetsregister oberoende av typ av técknings-

gradsjamforelse.
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I figur 1 och tabell 3 visas tackningsgraden for samtliga register som studerats.
Ingen hinsyn har tagits till om tickningsgraden baseras pa samkorning med
hélsodataregister, uppskattning av sjukdomsférekomst eller pa andel av
kliniker som rapporterar till kvalitetsregistret (anslutningsgrad). Samtliga
register som startades for mer &n 15 ar sedan har en tickningsgrad Gver
60 procent och majoriteten har en tidckningsgrad 6ver 80 procent. Det
tycks finnas ett samband mellan ett registers alder och dess tackningsgrad.
Dock har flera av de nya kvalitetsregistren snabbt kommit upp i en hog
tackningsgrad, till exempel har Handkirurgiskt kvalitetsregister — HAKIR
en tackningsgrad pad 80 procent, och Uppfoljningsprogram vid spinal
dysrafism och hydrocefalus — MMCUP en téickningsgrad pad 95 procent.
Tvad av registren (Kvalitetsstjirnan och Nationellt kvalitetsregister for
behandlingsuppfoljning av sdkerstdlld ADHD — BUSA) har inte angivit nagon
tackningsgrad i ansokningshandlingarna och det har heller inte gétt att
berdkna tackningsgraden pé ett sidkert sétt utifran de uppgifter som angivits
(se diagram pa omrade psykiatri nedan).

Sammanstillningen nedan visar dock att de olika registren har anvint
olika metoder for att berikna eller uppskatta sin tdckningsgrad. En rak
jamforelse mellan registren nedan ar dock olamplig eftersom de anvént olika
metoder med olika grad av validitet.
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Olika metoder fér berdkning av téckningsgrad

Tabell 3. Sammanstélining dver samtliga nationella kvalitetsregisters téckningsgrad.

Téckningsgrad
Registernamn Startar % Typ*
The Swedish National CLP Registry 1999 100 Uppskattning
Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister 2001 100 Uppskattning
Nationellt kvalitetsregister for kateterablation 2004 100 Uppskattning
[\lgif\?:llt kvalitetsregister for assisterad befruktning 2006 100 Samkarning
I;c;:ig::!Lch|itet5regis’fer fér Cervixcancer- 2007 100 Seml i
Nationellt register fr peniscancer 2000 99 Samkérning
Kvalitetsregistret InfCareHIV 2003 99 Samkérning
Nationella prostatacancerregistret — NPCR 1996 98,5 Samkadrning
Scandinavian Obesity Surgery Register — SOReg 2005 98,5 Samkarning
Nationellt kvalitetsregister for hudmelanom 1990 98 Samkadrning
Nationella njurcancerregistret 2004 98 Samkarning
Svensk kvalitetsregister fér huvud- och halscancer 2008 98 Samkadrning
Svenska Héftprotesregistret 1979 97,5 Samkarning
kNoclzg:)erELlltCE\;(él(i::etsregister for behandling av 1995 97,1 Samkarning
Svenska testikelcancerregistret - SWENOTECA 1995 97 Oklart
Nationellt lungcancerregister 2002 97 Samkérning
Svenska knéprotesregistret 1975 96,9 Samkadrning
Kvalitetsregister for cystisk fibros — CF register 1992 95 Samkérning
Svenska Cornearegistret 1996 95 Uppskattning
ST T, R r—
Uppféliningsprogram fér barn med CP — CPUP 2005 95 Uppskattning
Nationella bréstcancerregistret 2007 95 Samkarning
S e 55 s
Nationellt Kvalitetsregister fér Bl&scancer 1997 94 Samkadrning
Neurorehabregistret — WebRehab 2007 94 Oklart
Kvalitetsregistret fér Gynekologisk Onkologi 2008 94 Samkérning
Nationella Kataraktregistret 1992 92,7 Samkérning
Blodcancerregistret 1997 92 Samkérning
Svenska intensivvardsregistret — SIR 2001 92 Anslutningsgrad
Graviditetsregistret 2011 90,1 Samkérning
Svenska hiart- lungréddningsregistret 1990 90 Uppskattning
Nationellt Register dver Smértrehabilitering — NRS 1998 90 Anslutningsgrad
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Olika metoder fér berdkning av téckningsgrad

(Tabell 3, forts.)

Téckningsgrad
Registernamn Startar % Typ*
Svenska skulder- och armbdgsregistret 1999 90 Samkadrning
Registret Neuromuskuléra Sjukdomar i Sverige
(NMis) 2010 90 Oklart
Svenska korsbandsregistret 2005 89,4 Samkérning
Nationella kvalitetsregistret for stroke — Riksstroke 1994 87,6 Samkadrning
Nqﬁo?ellt kvalitelsr?gister fr cancer i lever, 2008 87 O
gallblésa och gallvagar
Svenska Hypofysregistret 1991 86,9 Samkadrning
Barnobesitasregister i Sverige - BORIS 2005 86,9 Anslutningsgrad
Notiopellt kvalitetsregister inom gynekologisk 1997 86,7 Samkarning
kirurgi — Gynop
Nationellt réttspsykiatriskt kvalitetsregister 2008 86,5 Samkarning
Svenska PAH-registret — SPAHR 2008 86 Samkadrning
Svenskt kvalitetsregister for karlkirurgi — Swedvasc 1987 85,1 Samkadrning
Nationellt register for Esofagus och Ventrikelcancer 2006 85,1 Samkarning
- NREV
Kvalitetsregistret fér hjgrntumérer 1999 85 Oklart
Svens'kt kvalitetsregister fér gallstenskirurgi — 2005 84,6 Samkarning
GallRiks
Nationellt register fér medfédda 1998 84 podiieperad]

hjértsjukdomar - SWEDCON

Nationellt register fér hjgrtintensivvard, kranskérls-

rontgen, PCI, hjartkirurgi och sekundérprevention 1995 83,5 Samkérning
— SWEDEHEART

Andningssvikiregistret — Swedevox 2004 83 Samkadrning
Nationellt kvalitetsregister fér héftfrakturpatienterna -
och deras behandling - RIKSHOFT 1988 82 Samksrning
Handkirurgiskt kvalitetsregister — HAKIR 2010 80 Uppskattning
Svenskt Brackregister 1992 79,9 Samkadrning
Svenska ryggregistret — SWESPINE 1993 77 Samkérning-delvis
Nationellt kvalitetsregister fér barn- och .
ungdomshabilitering 2005 77 Uppskatining
BOA-registret — Béttire Omhéndertagande av .
patienter med Artros 2008 7 Upsstaistong
Svenska Multipel Skleros Registret — SMSreg 2001 76,4 Samkadrning
Kvalitetsregister ECT 2010 75,8 Samkérning
Nationella Diabetesregistret — NDR och NDR-Barn/ -
SWEDIABKIDS 1996 75,6 Samkarning
Svenskt NjurRegister SNR 2007 753 Samkarning
Svensk Reumatologis Kvalitetsregister — SRQ 1996 74,8 Samkadrning
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(Tabell 3, forts.)

Registernamn

Nationellt kvalitetsregister fér &ron-, nés- och
halssjukvérd - ONH

Nationellt Kvalitetsregister fér Infektionssjukdomar

Nationellt Register fér Cancer i Pankreas
och Periampullart

Makularegistret

Svenskt Perioperativt Register

Svenska Barncancerregistret

Register for systembehandling — PsoReg
Svenska Fotledsregistret

Svenska palliativregistret

Senior alert — Ett nationellt kvalitetsregister
for vard och omsorg

Nationellt register fér Atrialt flimmer
och Antikoagulation — AuriculA

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

Svenskt Kvalitetsregister for Karies och Parodontit
- SKaPa

Svenska Barnreumaregistret
Svenska Demensregistret — SveDem
Amputations- och Protesregistret

Nationellt register fér inflammatorisk tarmsjukdom
- SWIBREG

Svenska Traumaregistret
Luftvéigsregistren

Lakemedelsassisterad Rehabilitering av
Opiatberoende - LAROS

PIDcare

Nationella kvalitetsregistret for psykosvérd —
PsykosR

Nationellt kvalitetsregister for hjartsvikt — RiksSvikt

Swedish Sleep Apnea Registry — Svenska
Sémnapnéregistret

Nationellt kvalitetsregister for bipoldr affektiv
sjukdom - Bipol&R

Svenska Barnnjurregistret

Svenskt Beroenderegister — SBR

Nationellt kvalitetsregister fér &tstorningsbehandling

- RIKSAT

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad
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Startar

1997

2007

2009

2003
2011
1982
2007
1997
2005

2006

2006

2010

2007

2009
2007
2010

2005

2010
2009

2009

2011

2002

2003

2010

2004

2009
2009

1999

Téickningsgrad
% Typ*
74,4 Samkérning
72 Samkérning-delvis
70 Oklart
67 Samkarning
66 Anslutningsgrad
65,1 Samkdrning
65 Samkarning
63,1 Samkdrning
62,3 Samkarning
57 Uppskattning
50 Samkérning
50 Anslutningsgrad
45 Uppskattning
44,9 Samkdrning
43,4 Samkdrning
42 Anslutningsgrad
40 Uppskattning
40 Samkérning-delvis
32 Anslutningsgrad
32 Oklart
32 Uppskattning
30 Uppskattning
30 Oklart
30 Uppskattning
27,4 Samkdrning
27 Anslutningsgrad
22 Anslutningsgrad
20,3 Samkérning
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Olika metoder fér berdkning av téckningsgrad

(Tabell 3, forts.)

Téckningsgrad

Registernamn Startar % Typ*
Svenska frakturregistret — SFR 2010 20 Samkérning-delvis
Registret fr Svenska Bukvéggsbréick 2007 12 Uppskattning
thiovnelh kvalitetsregister for svarldkta sar — 2008 0 pad g
RiksSar

Kvalitetsstjarnan 2000 0 Oklart
Nationellt kvalitetsregister for behandlings- 2004 0 OKlart

uppfélining av sékerstélld ADHD - BUSA

Anslutningsgrad: Andel av méjliga kliniker som rapporterar. Dessa &r grénmarkerade ovan
da det per definition inte &r tackningsgrad som méts.

Uppskattning: Antal patienter &r uppskattat utifréin lokala data eller epidemiologiska studier.
Samkérning: Tackningsgradsjémférelse har skett mot hélsodataregister eller motsvarande.

Samkérning-delvis: Tackningsgradsjamférelse har for del av registret skeft mot halsodata-
register.

Oklart: Oklart vad den angivna téckningsgraden avser.

Har registret endast uppfyllt anslutningsgrad men har l&g tackningsgrad &r man inte med i
analysen.

2.1 TACKNINGSGRAD FOR KVALITETSREGISTER SOM SAMKORTS MOT
HALSODATAREGISTER

Majoriteten av de kvalitetsregister som genomfort tickningsgradsanalyser
mot hilsodataregister har en hog tdckningsgrad. Flera register genomfor regel-
bundet tickningsgradsjamforelser, ménga i samverkan med Registerservice. I
diagram 2 och tabell 4 visas tickningsgraden for de kvalitetsregister som gjort
en tackningsgradsjaimforelse med ett hilsodataregister eller annan liknande
nationell datakélla. Swedeheart dr ett stort register, i diagrammet ingar dock
tre separata tickningsgradsjaimforelser for akut hjartinfarkt, hjartkirurgi och
kateterisering av hjartats kranskéarl (PCI).
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Olika metoder fér berdkning av téckningsgrad
Figur 2. Tackningsgrad fér kvalitetsregister som samkérts mot halsodataregister.
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Téckningsgrad fér register som samkérts mot hélsodataregister.

De forsta dren var det tio till femton av de nationella kvalitetsregistren som
beriknade tédckningsgrad genom samkdrning mot ett hilsodataregister.
Antalet har sedan dess okat och de senaste aren har cirka 30 register varje
ar berdknat sin tickningsgrad genom samkorning mot ett hilsodataregister.
Fleraregister har, i samarbete med Registerservice pa Socialstyrelsen, forfinat
sina inklusions- och exklusionskriterier for de registrerade patienter som ska
jamforas. Bland annat handlar det om att tydligt avgransa vilka kombinationer
av diagnoskoder och atgirdskoder som ska anvidndas vid jaimforelserna.
Utover detta kan det finnas krav pa att patienten ska ha vardats pé en viss
klinik eller haft mer 4n ett besok under aret.

Téackningsgradsjamforelser med hilsodataregister genomfors pé individ-
niva dér en patient i kvalitetsregistret matchas mot halsodataregistret, om
samma patient aterfinns dar, och vice versa.

Av kvalitetsregister inom canceromradet dterfinns i diagrammet endast
de register som jamforts mot patientregistret med avseende péa (oftast)
kurativt syftande behandling. De kvalitetsregister som enbart berdknat
tackningsgrad i jdmforelse mot cancerregistret ingir inte, eftersom
kvalitetsregistren néastintill alltid utgar frén just det som rapporterats in till
cancerregistret. For tickningsgradens rakning ar det dock mer intressant att
jamfora kvalitetsregistrets data 6ver vilken vard dessa patienter far, det vill
sdga operationer och andra behandlingar, uppgifter som framforallt finns i
patientregistret.
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Olika metoder fér berdkning av téckningsgrad

Tabell 4. Téckningsgrad fér kvalitetsregister som valideras mot andra register.

Téckningsgrad

Registernamn Startar % Typ*
Naﬁongllt Kvalitetsregister fr Cervixcancer- 2007 100 SemlGrmiing
prevention
Nationellt kvalitetsregister for assisterad -
befrukining — Q IVF 2006 100 Samkérning
Kvalitetsregistret InfCareHIV 2003 99 Samkérning
Nationella prostatacancerregistret — NPCR 1996 98,5 Samkérning
Scandinavian Obesity Surgery Register — 2005 98,5 Sanl iy
SOReg
Svenska Héftprotesregistret 1979 97,5 Samkérning
Nationellt Kvalitetsregister fér behandling av 1995 97,1 SemlGrmiing
kolorektalcancer
Svenska knéprotesregistret 1975 96,9 Samkérning
Kvalitetsregister for cystisk fibros — CF register 1992 95 Samkérning
Uppféliningsprogram vid spinal dysrafism -
och hydrocefalus - MMCUP 20m 95 Somkgrming
Nationella Kataraktregistret 1992 92,7 Samkérning
Graviditetsregistret 2011 90,1 Samkérning
Svenska skulder- och armbégsregistret 1999 90 Samkérning
Svenska korsbandsregistret 2005 89,4 Samkérning
I\!oﬁonello kvalitetsregistret for stroke — 1994 87,6 Seml@miting
Riksstroke
Svenska Hypofysregistret 1991 86,9 Samkérning
Ecﬁopellt kvalitetsregister inom gynekologisk 1997 86,7 Serl Gl

irurgi — Gynop
Nationellt réttspsykiatriskt kvalitetsregister 2008 86,5 Samkérning
Svenska PAH-registret — SPAHR 2008 86 Samkérning
Svenskt kvalitetsregister for karlkirurgi — 1987 85,1 Samkaring
Swedvasc
Nationellt register fér Esofagus och Ventrikel- -
cancer — NREV 2006 85,1 Samkérning
Svenskr'kvalitetsregisrer for gallstenskirurgi 2005 84,6 Samksrning
— GallRiks

Nationellt register fér hjértintensivvérd,
kranskarlsréntgen, PCI, hjgrtkirurgi och 1995 83,5 Samkérning
sekunddrprevention — SWEDEHEART

Andningssvikiregistret — Swedevox 2004 83 Samkérning
b, o w sk
Svenskt Bréckregister 1992 79,9 Samkérning
Svenska ryggregistret — SWESPINE 1993 77 Samkérning
Svenska Multipel Skleros Registret — SMSreg 2001 76,4 Samkérning
Kvalitetsregister ECT 2010 75,8 Samkérning
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Olika metoder fér berdkning av téckningsgrad

(Tabell 4, forts.)

Téckningsgrad
Registernamn Startar % Typ*
Nationella Diabetesregistret — NDR och NDR- N~
Barn,/SWEDIABKIDS 1996 75,6 Samkérning
Svenskt NjurRegister SNR 2007 753 Samkérning
Svensk Reumatologis Kvalitetsregister — SRQ 1996 74,8 Samkadrning
Nationellt kvalitetsregister fér &ron-, nés- och -
halssjukvérd — ONH 1997 74,4 Samkérning
Ncl(tionellt Kvalitetsregister fér Infektions- 2007 72 Samkarning-delvis
sjukdomar
Makularegistret 2003 67 Samkdrning
Svenska Barncancerregistret 1982 65,1 Samkadrning
Register fér systembehandling — PsoReg 2007 65 Samkarning
Svenska Fotledsregistret 1997 63,1 Samkarning
Svenska palliativregistret 2005 62,3 Samkarning
Nationellt register fér Atrialt flimmer och -
Antikoagulation - AuriculA 2006 50 Samkérning
Svenska Barnreumaregistret 2009 44,9 Samkadrning
Svenska Demensregistret — SveDem 2007 43,4 Samkérning
Svenska Traumaregistret 2010 40 Samkérning-delvis
thionelh k\{alih?'tsregister for bipolér affektiv 2004 27.4 Samkérning
sjukdom - Bipol&R
Nationellt kvalitetsregister fér étstérnings- .
behandling - RIKSAT 1999 20,3 Samkarning
Svenska frakturregistret — SFR 2010 20 Samkérning-delvis

* Samkérning: Tackningsgradsjamférelse har skett mot hélsodataregister eller motsvarande.
Samkérning-delvis: Tackningsgradsjémférelse har fér del av registret skett mot hélsodataregister.

2.2 REGISTER SOM ANGER ANSLUTNINGSGRAD ISTALLET FOR
TACKNINGSGRAD

Anslutningsgrad, det vill siga en skattning av andelen kliniker som
rapporterar in uppgifter till ett register anviands ibland som en uppskattning
av tickningsgraden. Denna metod dr dock betydligt mer oséker &n berdkningar
som baseras pa samkorning av kvalitetsregistrets data mot nationella register.
For de patientkategorier dar man tydligt kan faststilla att en Gvervigande
del av de patienter man avser att folja aterfinns pa ett mindre antal kliniker
kan klinikjamforelse eventuellt ge en mojlig god skattning i de fall dar man
ar sdker pé att alla fall rapporteras in av de deltagande enheterna. I figur 3
och tabell 5 visas anslutningsgraden for de kvalitetsregister som anger att
tackningsgradsberdkningen baseras pa hur stor andel av de kliniker som
bedriver aktuell vard som rapporterar till registret.
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Olika metoder fér berdkning av téckningsgrad

Figur 3. Kvalitetsregister som anger anslutningsgrad istéllet for tackningsgrad.
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Anslutningsgrad for register som anger andel av klinker som medverkar.

For manga register dr det dock oként hur vl de anslutna enheterna faktiskt
rapporterar alla fall/patienter eller inte. Ett exempel 4r Barnobesitasregister
i Sverige — BORIS, som foljer 6verviktiga barn som behandlas pa viss klinik,
dir den absoluta majoriteten av Gverviktiga barn inte fingas upp av registret,
samtidigt som den redovisade anslutningsgraden &ar nara 87 procent.

For de register som anvander anslutningsgrad finns det 4ven de som anger
en mycket 14g sddan, under 50 procent, dessa register torde idag vara mycket
svara att anvianda for séval forskning som forbattringsprojekt.
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Olika metoder fér berdkning av téckningsgrad

Tabell 5. Anslutningsgrad. Fér kvalitetsregister som anger uppskattning av téckningsgrad i
form av anslutningsgrad (andel méjliga kliniker som rapporterar in fill registret).

Téckningsgrad

Registernamn Startar % Typ*
Scandinavian Quality Register for Thyroid, .
Parathyroid and Adrenal surgery — SQRTPA 2008 & e
Svenska intensivvardsregistret — SIR 2001 92 Anslutningsgrad
I_\laNt;)snellt Register &ver Smartrehabilitering 1998 90 Al
Barnobesitasregister i Sverige — BORIS 2005 86,9 Anslutningsgrad
Nationellt register fér medfédda hjért- .
sivkdomar — SWEDCON 1998 84 Anslutningsgrad
Svenskt Perioperativt Register 2011 66 Anslutningsgrad
Svenskt register for beteendeméssiga och .
psykiska symtom vid demens — BPSD-registret 2010 2 e
Amputations- och Protesregistret 2010 42 Anslutningsgrad
Luftvégsregistren 2009 32 Anslutningsgrad
Svenska Barnnjurregistret 2009 27 Anslutningsgrad
Svenskt Beroenderegister — SBR 2009 22 Anslutningsgrad
Na'ﬁonfllt kvalitetsregister fér svarlakta sar 2008 0 Anslutningsgrad
- RiksSar

2.3 TACKNINGSGRAD FOR REGISTER SOM UPPSKATTAT
PATIENTPOPULATIONEN

I figur 4 och tabell 6 visas tdckningsgraden for de kvalitetsregister som
uppskattat antalet patienter i Sverige utifran lokala data eller epidemiologiska
studier, eller dar det ar oklart vad tickningsgraden baseras pa.
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Olika metoder fér berdkning av téckningsgrad
Figur 4. Tackningsgrad fér kvalitetsregister som uppskattat patientpopulationen.
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Startdr register
Tackningsgrad fér register som uppskattat patientpopulationen.

Spridningen i tdckningsgrad &r stor, nigra kvalitetsregister med liten
vilavgransad patientgrupp kan antagligen goéra en god skattning av
nyinsjuknande och av sjukdomsférekomst. Handkirurgiskt kvalitetsregister
— HAKIR och Svenska Cornearegistret anviander administrativa uppgifter om
antalet genomforda operationer som en skattning pa antalet i patientgruppen
utan att gora en regelrdtt samkorning mellan kvalitetsregistret och
hélsodataregister. Bdda dessa register borde kunna samkéra sina data mot
patientregistret.
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Tabell 6. Uppskattad téckningsgrad

Registernamn

Nationellt kvalitetsregister for kateterablation
The Swedish National CLP Registry

Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister

Svenska testikelcancerregistret - SWENOTECA

Uppfdliningsprogram fér barn med cerebral pares
CPUP

Svenska Cornearegistret

Neurorehabregistret — WebRehab

Svenska hiart- lungréddningsregistret

Registret Neuromuskuléra Sjukdomar i Sverige (NMiS)
Kvalitetsregistret fér hjgrntumérer

Handkirurgiskt kvalitetsregister — HAKIR

Nationellt kvalitetsregister fér barn- och ungdoms-
habilitering

BOA-registret — Béttire Omhéndertagande av patienter
med Artros

Nationellt Register fér Cancer i Pankreas och
Periampullgrt

Senior alert - Ett nationellt kvalitetsregister fér vérd
och omsorg

Svenskt Kvalitetsregister fér Karies och Parodontit —
SKaPa

Nationellt register fér inflammatorisk tarmsjukdom —
SWIBREG

PIDcare

Lakemedelsassisterad Rehabilitering av Opiatberoende
- LAROS

Nationella kvalitetsregistret for psykosvérd — PsykosR

Swedish Sleep Apnea Registry — Svenska Sémnapné-
registret

Nationellt kvalitetsregister fér hjartsvikt — RiksSvikt
Registret for Svenska Bukvéggsbrack
Kvalitetsstjarnan

Nationellt kvalitetsregister for behandlingsuppfélining
av sdkerstélld ADHD - BUSA

Olika metoder fér berdkning av téckningsgrad

Téckningsgrad
Startar % Typ*
2004 100 Uppskattning
1999 100 Uppskattning
2001 100 Uppskattning
1995 97 Oklart
2005 95 Uppskattning
1996 95 Uppskattning
2007 94 Oklart
1990 90 Uppskattning
2010 90 Oklart
1999 85 Oklart
2010 80 Uppskattning
2005 77 Uppskattning
2008 77 Uppskattning
2009 70 Oklart
2006 57 Uppskattning
2007 45 Uppskattning
2005 40 Uppskattning
2011 32 Uppskattning
2009 32 Oklart
2002 30 Uppskattning
2010 30 Uppskattning
2003 30 Oklart
2007 12 Uppskattning
2000 0 Oklart
2004 0 Oklart

* Uppskattning: Antal patienter &r uppskattat utifréin lokala data eller epidemiologiska studier.
Oklart: Oklart vad den angivna tdckningsgraden avser.
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Tackningsgrad for olika
typer av register

Tackningsgraden kan delas in och analyseras efter vilken sorts sjukdom
registren avser att méita. Nedan finns en beskrivning av tdckningsgrader
utifrén en grov indelning av kvalitetsregister utifrdn deras huvudsakliga
dmnesomréde: akuta tillstind, kroniska sjukdomar, atgérder eller ingrepp,
barn, cancer, cirkulation, rorelseorganen och psykiatri.

3.1 REGISTER SOM FRAMST AVSER AKUTA SJUKDOMSTILLSTAND

Tackningsgraden dr generellt mycket hog for de kvalitetsregister som framst
avser akuta sjukdomstillstand, i vilket vi valt att inkludera frakturregister och
register 6ver hjartinfarkt och stroke samt infektioner, se figur 5 och tabell 7.
Avgriansningen mot andra indelningsgrunder ar delvis godtycklig. Resultaten
visar att registrets startdr paverkar tiackningsgraden dven for dessa register.
Tabell 7 visar att de flesta kvalitetsregister som méter akuta sjukdomstillstand
har anvint samkorning av registret mot ett hdlsodataregister eller motsvarande
for berakning av tickningsgraden.
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Figur 5. Tackningsgrad for kvalitetsregister som frémst avser akuta sjukdomstillstand.
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Startar register
Tackningsgrad fér register som frémst avser akuta sjukdomstillsténd.

Endast Svenska Intensivvérdsregistret — SIR har valt att méta anslutningsgrad
istéllet for tackningsgrad. Detta kan dock forklaras av att det bedoms som i
forvag okant nar en patient kommer att hamna pa intensivvardsavdelning.

Generellt har register som framst avser att mita akuta tillstdnd en hog
tackningsgrad. Svenska frakturregistret — SFR och Svenska Traumaregistret
har lagst tickningsgrad, men de ar samtidigt relativt nystartade register med
forhallandevis vilavgransade patientkategorier som pa sikt bedoms ha goda
forutsattningar att uppna hog tackningsgrad.
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Tabell 7. Téckningsgrad fér kvalitetsregister som frémst avser akuta sjukdomstillstand.

Téckningsgrad
Registernamn Startar % Typ*
Svenska Intensivvérdsregistret — SIR 2001 92 Anslutningsgrad
Svenska hiért- lungrdddningsregistret 1990 90 Uppskattning
EEtionella kvalitetsregistret for stroke — 1994 87.6 Sl il
iksstroke

Nationellt register for hjdrtintensivvard,
kranskérlsréntgen, PCI, hjartkirurgi och 1995 83,5 Samkarning
sekund@rprevention — SWEDEHEART

Nationellt kvalitetsregister fér héffraktur-

patienterna och deras behandling - 1988 82 Samkarning
RIKSHOFT
thionellt Kvalitetsregister for Infektions- 2007 72 Samkérning —delvis
sjukdomar
Svenska Traumaregistret 2010 40  Samkdrning —delvis
Svenska frakturregistret — SFR 2010 20 Samkérning/upp-
skattning
Luftvéigsregistren 2009 32 Anslutningsgrad
Svenska Barnnjurregistret 2009 27 Anslutningsgrad
Svenskt Beroenderegister — SBR 2009 22 Anslutningsgrad
Na?ioneﬁ:lh kvalitetsregister for svarlakta sar 2008 0 Anslutningsgrad
- RiksSar

« Anslutningsgrad: Andel av méjliga kliniker som rapporterar.

Uppskattning: Antalet patienter ér uppskattat utifréin lokala data eller epidemiologiska
studier.

Samkérning: Tackningsgradsjamforelse har skett mot hélsodataregister eller motsvarande.

Samkérning-delvis: Tackningsgradsjamférelse har for del av registret skett mot
halsodataregister.

3.2 REGISTER SOM AVSER KRONISKA SJUKDOMAR

Av de kvalitetsregister som avser att méta kroniska sjukdomar och som
har funnits tio ar eller mer har de flesta en tdckningsgrad Gver 60 procent.
I figur 6 och tabell 8 visas tickningsgraden for de kvalitetsregister som
overviagande avser att folja patienter med kroniska sjukdomar. Tolv av nitton
register inom denna kategori mater tackningsgrad genom samkorning med
hilsodataregister eller motsvarande datakailla.
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Figur 6. Tackningsgrad for kvalitetsregister som avser kroniska sjukdomar.
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Tackningsgrad fér register som avser kroniska sjukdomar.

Det dr en stor variation i antalet patienter inom registren, nagra av de
mindre registren som Svenska Hypofysregistret har endast ett knappt
tusental patienter, medan Nationella Diabetesregistret har trehundratusen
patienter. Luftvagsregistren, Svenska Demensregistret — SveDem, och
Nationellt register for inflammatorisk tarmsjukdom — SWIBREG &r tre
register med stora patientpopulationer déar tdckningsgraden &r under 40
procent. Luftvigsregistren och SveDem kommer &ven framover ha svért att
fa en korrekt uppskattning av tackningsgraden eftersom majoriteten av deras
patienter inte fangas av den specialiserade varden och darfor inte aterfinns i
nagot halsodataregister. Nar det géiller Luftvagsregistret skulle registrets data
kunna samkoras mot lokala primarvardsregister, till exempel Vega i Vistra
Gotalandsregionen och VALdata i Stockholms ldns landsting. For att kunna
bedoma tickningsgraden av register som omfattar kroniska sjukdomar &r det
av vikt att veta om registret avser att endast folja nyinsjuknande patienter
eller de dven nu levande prevalenta patienterna.
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Tabell 8. Tackningsgrad for kvalitetsregister som avser kroniska sjukdomar.

Tackningsgrad
Registernamn Startar % Typ*
Kvalitetsregistret InfCareHIV 2003 99 Samkérning
Uppféliningsprogram fér barn med cerebral pares — CPUP 2005 95 Uppskattning
Kvalitetsregister for cystisk fibros — CF register 1992 95 Samkérning
S ool dpclon R
Registret Neuromuskuléra Sjukdomar i Sverige (NMiS) 2010 90 Oklart
Svenska Hypofysregistret 1991 86,9 Samkérning
Andningssvikiregistret — Swedevox 2004 83 Samkadrning
Svenska Multipel Skleros Registret — SMSreg 2001 76,4 Samkadrning
SN\;}JE)SlilénKllDDingetesregislret - NDR och NDR-Barn/ 1996 75,6 -
Svenskt NjurRegister SNR 2007 75,3 Samkadrning
Svensk Reumatologis Kvalitetsregister — SRQ 1996 74,8 Samkarning
Register for systembehandling — PsoReg 2007 65 Samkadrning
Svenskt register fér beteendeméissiga och psykiska symtom 2010 50 Axlliged

vid demens — BPSD-registret

Svenska Demensregistret — SveDem 2007 43,4 Samkarning
Nationellt register for infl torisk tarmsjukdom — )
S\;IV;EEEG register for inflammarorisk farmsjukdom 2005 40 Uppskoﬂnmg
PIDcare 2011 32 Uppskattning
Luftvégsregistren 2009 32 Anslutningsgrad
Swgdish Sleep Apnea Registry — Svenska Sémnapné- 2010 30 Uppskattning
registret

Nationellt kvalitetsregister fér hjartsvikt — RiksSvikt 2003 30 Oklart
Nationella kvalitetsregistret for psykosvérd — PsykosR 2002 30 Uppskattning
Swgdish Sleep Apnea Registry — Svenska Sémnapné- 2010 30 Uppseletitis
registret

Nationellt kvalitetsregister fér hjartsvikt — RiksSvikt 2003 30 Oklart

* Anslutningsgrad: Andel av méjliga kliniker som rapporterar.
Uppskattning: Antalet patienter ar uppskattat utifrén lokala data eller epidemiologiska
studier.
Samkérning: Tackningsgradsjémférelse har skett mot hélsodataregister eller motsvarande.
Samkérning-delvis: Tackningsgradsjamférelse har for del av registret skett mot
hélsodataregister.
Oklart: Oklart vad den angivna téckningsgraden avser.
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3.3 REGISTER SOM HUVUDSAKLIGEN REGISTRERAR ATGARDER ELLER
INGREPP

I figur 7 och tabell 9 visas tdckningsgraden for de kvalitetsregister dar
huvudsyftet Overvigande beddms vara att registrera en viss typ av
atgard eller behandling. De allra flesta av dessa register har genomfort
tackningsgradsjamforelser med hédlsodataregister. Procedurer lampar sig vil
for tickningsgradsjamforelser med hilsodataregistren da dessa dtgirder eller
ingrepp oftast sker inom den specialiserade varden, antingen i sluten vard
eller i specialiserad 6ppenvérd. Majoriteten av dessa dr ortopediska register
med nistintill hundraprocentig tickningsgrad.

Figur 7. Tackningsgrad for kvalitetsregister som huvudsakligen registrerar dtgérder eller
ingrepp.
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Tackningsgrad fér register som huvudsakligen registrerar atgéarder eller ingrepp.

Registren for kna- respektive hoftprotes ar bland de dldsta och har haft
mycket hog tdckningsgrad under léng tid. Det dr ofta ldttare att f4 en hog
tdckningsgrad for register som framst foljer atgarder och ingrepp eftersom
ingreppet ar ett tydligt inklusionskriterium och det finns ett tydligt datum nar
inklusionskriterierna uppfylldes samt att ingreppen oftast gors pa nagorlunda
avgransbara kliniker. Mgjligheten att samkora kvalitetsregistret med ett
hélsodataregister och fa sin tdckningsgrad berdknad underldttar ocksé
fortsatt forbattringsarbete for att ytterligare hoja tickningsgraden.

For négra ingrepp och Aatgirder dr tdckningsgraden betydligt hogre
i kvalitetsregistret 4n vad den &ar for patientregistret. Det giller framst
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operationer for 6vervikt i Scandinavian Obesity Surgery Register — SOReg och
for katarakt (gré starr) i Nationella Kataraktregistret. Att kvalitetsregistren
har hogre tackningsgrad dn hédlsodataregistren betyder att virdgivarna inte
rapporterar den utforda varden, till frimst patientregistret, som de enligt
lag ar skyldiga att gora. En analys av detta visar att det oftast dr de privata
vardgivarna som inte rapporterat in uppgifter till hdlsodataregistren (Ljung
och Lagergren, 2013).
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Tabell 9. Tackningsgrad for kvalitetsregister som huvudsakligen registrerar &tgérder eller ingrepp.

Téckningsgrad
Registernamn Startar % Typ*
Nationellt kvalitetsregister for kateterablation 2004 100 Uppskattning
I_\lgﬁ?\?:llt kvalitetsregister fér assisterad befruktning 2006 100 Samkarning
Scandinavian Obesity Surgery Register - SOReg 2005 98,5 Samkérning
Svenska Héftprotesregistret 1979 97,5 Samkérning
Svenska knéprotesregistret 1975 96,9 Samkérning
Svenska Cornearegistret 1996 95 Uppskattning
Nationella Kataraktregistret 1992 92,7 Samkérning
Svenska skulder- och armbégsregistret 1999 90 Samkérning
Svenska korsbandsregistret 2005 89,4 Samkérning
g;;ig;elh kvalitetsregister inom gynekologisk kirurgi — 1997 86,7 Samksring
Svenskt kvalitetsregister for karlkirurgi — Swedvasc 1987 85,1 Samkérning
Svenskt kvalitetsregister for gallstenskirurgi — GallRiks 2005 84,6 Samkérning
S e T g 2 koo
Handkirurgiskt kvalitetsregister — HAKIR 2010 80 Uppskattning
Svenskt Brackregister 1992 79,9 Samkérning
Svenska ryggregistret — SWESPINE 1993 77 Samkérning-delvis
Kvalitetsregister ECT 2010 75,8 Samkérning
NgiNor'I'ellt kvalitetsregister fér dron-, nds- och halssjukvérd 1997 74,4 Samkérning
Makularegistret 2003 67 Samkérning
Svenskt Perioperativt Register 2011 66 Anslutningsgrad
Svenska Fotledsregistret 1997 63,1 Samkérning
g\kzr:cl]d Kvalitetsregister for Karies och Parodontit — 2007 45 Uppskafning
Amputations- och Protesregistret 2010 42 Anslutningsgrad
Svenska frakturregistret — SFR 2010 20 Samkérning-delvis
Registret fr Svenska Bukvéggsbréick 2007 12 Uppskattning

* Anslutningsgrad: Andel av méjliga kliniker som rapporterar.
Uppskattning: Antalet patienter &r uppskattat utifrén lokala data eller epidemiologiska
studier.
Samkérning: Tackningsgradsjamférelse har skett mot hélsodataregister eller motsvarande.
Samkérning-delvis: Tackningsgradsjamférelse har for del av registret skeft mot halsodata-
register.
Oklart: Oklart vad den angivna téckningsgraden avser.
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3.4 REGISTER INOM OMRADE BARN

De register som framst avser att folja upp sjukdomar pa barn har 6verlag
en hog tackningsgrad. De register som har hogst tdckningsgrad ar
Uppfoljningsprogram fér barn med CP — CPUP, The Swedish National CLP
Registry, och Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister. Dessa tre kvalitetsregister
berdknar tickningsgraden utifrén skattningar och inte direkta samkorningar
med andra register. I figur 8 och tabell 10 visas tidckningsgraden for
kvalitetsregistren inom omréde barn.

Figur 8. Téckningsgrad fér kvalitetsregister inom omréde barn.
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Tackningsgrad register inom omréde barn.
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Tabell 10. Téckningsgrad fér kvalitetsregister inom omréde barn.

Tvé register; Barnobesitasregister i Sverige — BORIS och Svenska Barnnjurregistret anger
anslutningsgrad istéllet fér téckningsgrad. Det ar méjligt att BORIS skulle kunna anvénda
enkdtdata for att skatta andelen éverviktiga barn. Barnnjurregistret skulle méjligen kunna
samkéra sina data mot patientregistret.

Téckningsgrad

Registernamn Startar % Typ*
The Swedish National CLP Registry 1999 100 Uppskattning
Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister 2001 100 Uppskattning
ggaﬁjliningsprogmm fér barn med CP - 2005 95 Yspelatinfing
Barnobesitasregister i Sverige — BORIS 2005 86,9 Anslutningsgrad
Nationellt kvalitetsregister fér barn- och }

ungdomshabilitering 2008 7 Up el sl
Svenska Barnreumaregistret 2009 44,9 Samkérning
Svenska Barnnjurregistret 2009 27 Anslutningsgrad

*

Anslutningsgrad: Andel av méjliga kliniker som rapporterar.

Uppskattning: Antalet patienter ér uppskattat utifrén lokala data eller epidemiologiska
studier.

Samkérning: Tackningsgradsjamférelse har skett mot hélsodataregister eller motsvarande.

3.5 REGISTER INOM OMRADE CANCER

I'figur 9 och tabell 11 visas tdckningsgraden for kvalitetsregistren inom omréade
cancer. Alla dessa kvalitetsregister har i princip hog tackningsgrad mot antalet
fall som rapporterats till cancerregistret. Detta dr dock inte si intressant,
eftersom dessa inrapporteringar ofta sker samtidigt. Tackningsgradsanalysen
bor darfor istallet framst fanga vilken typ av behandling patienterna far och
hur det gar for dem. For att det ska vara mojligt kravs att tickningsgraden
genomfors genom samkorning mot patientregistret.
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Figur 9. Téckningsgrad fér kvalitetsregister inom omréde cancer.
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Tackningsgrad register inom omréde cancer.

Exempelvis ar det mer intressant att gora jamforelser mellan registrering av
kurativt syftande kirurgi i kvalitetsregistret med vad som finns rapporterat i
patientregistret. Bland annat Nationella prostatacancerregistret — NPCR och
Nationellt Kvalitetsregister for behandling av kolorektalcancer har under flera
ars tid genomfort jamforelser med atgiarder rapporterade till patientregistret.
Nationellt Kvalitetsregister for Cervixcancerprevention har i princip
hundraprocentig tdckningsgrad, men di jamfors det med rapporterade
laboratoriedata for screening, och inte med de kvinnor som screeningen avser
att tacka.
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Tabell 11. Téckningsgrad for kvalitetsregister inom omréde cancer.

Téickningsgrad
Registernamn Startar % Typ*
Nationellt Kvalitetsregister fér Cervixcancerprevention 2007 100 Samkérning
Nationellt register fr peniscancer 2000 99 Samkérning
Nationella prostatacancerregistret — NPCR 1996 98,5 Samkérning
Nationellt kvalitetsregister fér hudmelanom 1990 98 Samkérning
Nationella njurcancerregistret 2004 98 Samkaérning
Svensk kvalitetsregister fér huvud- och halscancer 2008 98 Samkdrning
chl:lﬁoT(ellt Kvalitetsregister fér behandling av 1995 971 Serl Gl
olorektalcancer
Nationellt lungcancerregister 2002 97 Samkérning
Svenska testikelcancerregistret - SWENOTECA 1995 97 Oklart
Nationella bréstcancerregistret 2007 95 Samkérning
Nationellt Kvalitetsregister fér Blascancer 1997 94 Samkérning
Kvalitetsregistret for Gynekologisk Onkologi 2008 94 Samkérning
Blodcancerregistret 1997 92 Samkérning
Io\lcci‘ﬁggﬁlllgg\glitetsregister for cancer i lever, gallblésa 2008 87 Samkérning
Nﬂ;{OEQ?H' register fér Esofagus och Ventrikelcancer 2006 85,1 R E—
Kvalitetsregistret fér hjérntumérer 1999 85 Oklart
(IlitiggzgtmR:ﬁli;tsr fér Cancer i Pankreas 2009 70 Oklart
Svenska Barncancerregistret 1982 65,1 Samkérning

Samkérning: Tackningsgradsjémférelse har skett mot hélsodataregister eller motsvarande.
Samkérning-delvis: Tackningsgradsjamférelse har for del av registret skett mot
halsodataregister.

Oklart: Oklart vad den angivna téckningsgraden avser.

3.6 REGISTER INOM OMRADE CIRKULATION

Generellt har kvalitetsregistren inom omradet cirkulation en hog técknings-
grad. I figur 10 och tabell 12 visas tdckningsgraden for kvalitetsregistren inom
detta omrade.

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad



Tackningsgrad fér olika typer av register

Figur 10. Téckningsgrad fér kvalitetsregister inom omréde cirkulation.
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Tackningsgrad register inom omrade cirkulation.

Nationella kvalitetsregistret for stroke — Riksstroke och Nationellt
register for hjartintensivvard, kranskérlsrontgen, PCI, hjiartkirurgi och
sekundirprevention — SWEDEHEART é&r register som funnits ldnge
med forhallandevis mycket hog tickningsgrad. Tvd av vdra vanligaste
folksjukdomar, stroke och akut hjartinfarkt, fingas i princip heltdckande
i dessa kvalitetsregister. Det ar véldefinierade akuta tillstind som leder till
inldggning pa sjukhus. Nationellt kvalitetsregister for hjartsvikt — RiksSvikt
avser att fainga hjartsviktspatienter, av vilka manga behandlasipriméirvarden,
vilket ar betydligt sviarare. Samma forhallande géller for RiksSar, dar
majoriteten av patienterna behandlas i priméarvéarden.
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Tabell 12. Téckningsgrad fér kvalitetsregister inom omréde cirkulation.

Téckningsgrad
Registernamn Startar % Typ*
Nationellt kvalitetsregister for kateterablation 2004 100 Uppskattning
Svenska hiért lungrdddningsregistret 1990 90 Uppskattning
Nationella kvalitetsregistret for stroke — Riksstroke 1994 87,6 Samkérning
Svenska PAH-registret — SPAHR 2008 86 Samkérning
Svenskt kvalitetsregister for karlkirurgi — Swedvasc 1987 85,1 Samkérning
IS\I\;:VtLDDrgl(lgrrjgisrer for medfddda higrtsjukdomar — 1998 84 Anslutingsgrad
Nationellt register fér hjértintensivvard, kranskarls-
réntgen, PCI, hjartkirurgi och sekundérprevention — 1995 83,5 Samkérning
SWEDEHEART
Nzﬁo.nelllt register for Atrialt flimmer och Antikoagulation 2006 50 Samkérning
- AuriculA
Nationellt kvalitetsregister fér hjcrtsvikt — RiksSvikt 2003 30 Oklart
Nationellt kvalitetsregister for svarldkta sar — RiksSar 2008 9 Anslutningsgrad

* Anslutningsgrad: Andel av méjliga kliniker som rapporterar.
Uppskattning: Antalet patienter ar uppskattat utifran lokala data eller epidemiologiska
studier.
Samkérning: Tackningsgradsjémférelse har skett mot hélsodataregister eller motsvarande.
Oklart: Oklart vad den angivna téckningsgraden avser.

3.7 REGISTER INOM OMRADE RORELSEORGANEN

Generellt har kvalitetsregistren inom omradet rorelseorganen en hog
tdckningsgrad, se figur 11 och tabell 13. Flera av registren ar ortopedkirurgiska
register 6ver dtgirder och ingrepp och har funnits i 6ver 15 ars tid. De flesta
har genomfort tickningsgradsjimforelser med patientregistret.
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Figur 11. Tackningsgrad fér kvalitetsregister inom omréde rérelseorganen.

Tackningsgrad (%)
100

80
60
40

20

0 T T T T T T T T 1
1970 1975 1980 1985 1990 1995 2000 2005 2010 2015

Startar register
Téckningsgrad register inom omrade rérelseorganen.

Handkirurgiskt kvalitetsregister — HAKIR, Svenska frakturregistret — SFR
och Amputations- och Protesregistret borde kunna genomfora samkorningar
mot Patientregistret. BOA-registret — Béattre Omhindertagande av patienter
med Artros definierar tdckningsgraden som andelen av de patienter som gér i
artrosskola som registreras i registret, men de patienter med artros som inte
gér i artrosskola ar inte med i ndmnaren.
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Tabell 13. Tackningsgrad for kvalitetsregister inom omréde rorelseorganen.

Téckningsgrad

Registernamn Startar % Typ*
Svenska Héftprotesregistret 1979 97,5 Samkérning
Svenska knéprotesregistret 1975 96,9 Samkérning
I:l;t;;snellt Register dver Smartrehabilitering 1998 90 Al
Svenska skulder- och armbdgsregistret 1999 90 Samkarning
Svenska korsbandsregistret 2005 89,4 Samkérning
Nationellt kvalitetsregister fér hftfrakturpa- -

tienterna och deras behandling — RIKSHOFT 1988 82 Samkgming
Handkirurgiskt kvalitetsregister — HAKIR 2010 80 Uppskattning
Svenska ryggregistret — SWESPINE 1993 77 Samkérning-delvis
BOA-registret — Béttire Omhéndertagande av 2008 77 spedaimifing

patienter med Artros
Svensk Reumatologis Kvalitetsregister — SRQ 1996 74,8 Samkérning
Svenska Fotledsregistret 1997 63,1 Samkérning

* Anslutningsgrad: Andel av méjliga kliniker som rapporterar.
Uppskattning: Antalet patienter ar uppskattat utifran lokala data eller epidemiologiska
studier.
Samkérning: Tackningsgradsjémférelse har skett mot hélsodataregister eller motsvarande.
Samkérning-delvis: Tackningsgradsjamforelse har for del av registret skett mot hélsodatare-
gister.

3.8 REGISTER INOM OMRADE PSYKIATRI

Generellt har de psykiatriska kvalitetsregistren en betydligt lagre
tdckningsgrad dn register inom andra omréden, se figur 12 och tabell 14. I
manga fall 4r det psykiatriska tillstindet kroniskt och saknar dirmed ett
tydligt insjuknandedatum. Ett gradvis insjuknande tillsammans med behovet
av en forhallandevis 1dng och noggrann diagnostik kan ocksa bidra till att det
kan vara svart att veta nér en patient uppfyller inklusionskriterierna. Manga
av kvalitetsregistren inom psykiatriomradet har ocksa under de senaste aren
haft tekniska problem da de bytt teknisk plattform och registercentrum.
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Figur 12. Téckningsgrad fér kvalitetsregister inom omrade psykiatri.
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Tva av kvalitetsregistren, Nationellt rattspsykiatriskt kvalitetsregister och
Kvalitetsregister ECT, har dock en hog tidckningsgrad. Nationellt ritts-
psykiatriskt kvalitetsregister har en mycket tydlig och vilavgriansad
patientkategori, nidmligen de patienter som virdas under tvang.
Kvalitetsregister ECT registrerar en tydlig atgird som dessutom genomfdrs
pa ett relativt avgransat antal kliniker. Dessa forutsiattningar underlattar
mojligheten att fa en hog tackningsgrad. Skillnaden i forutsattningar att
enkelt faststilla storleken pa patientgruppen ar uppenbar om man till
exempel jamfor med Svenskt Beroenderegister — SBR som avser att folja
patienter som behandlas for alkoholberoende.

Fortva register ar tickningsgraden svarbedomd. Kvalitetsstjirnan avser att
mata och f6lja funktion hos psykiatriska patienter med funktionsnedséttning
och uppger att det inte finns nigon tydlig definierad patientgrupp och att
tackningsgraden darfor inte gér att berdkna. Nationellt kvalitetsregister
for behandlingsuppféljning av sidkerstdlld ADHD — BUSA har gjort forsok
med jamforelser med hilsodataregister men da dessa patienter inte alltid
fangas i hdlsodataregistren ar det svart att fi en uppskattning av hur stor
patientgruppen ar. Bada dessa kvalitetsregister har dock ett stort antal
registreringar dven om tdckningsraden inte rapporteras eller ar svar att
bedéma.

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad
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Tackningsgrad fér olika typer av register

Tabell 14. Tackningsgrad for kvalitetsregister inom omréde psykiatri.

Téckningsgrad
Registernamn Startar % Typ*
Nationellt réttspsykiatriskt kvalitetsregister 2008 86,5 Samkérning
Kvalitetsregister ECT 2010 75,8 Samkérning
Lékemedelsassisterad Rehabilitering av
Opiatberoende — LAROS 200 & e
Nationella kvalitetsregistret f kosvard )
) ss;)kILeSRc valitetsregistret fér psykosvare 2002 30 Uppskattning
Ncﬁonellt k\{alit?tsregister for bipolér affektiv 2004 27.4 R
sjukdom - Bipol&R
Svenskt Beroenderegister — SBR 2009 22 Anslutningsgrad
Nationellt kvalitetsregister fér &tstérnings- -
behandling - RIKSAT 1999 20,3 Samkérning
Kvalitetsstj@rnan 2000 0 Oklart
Nationellt kvalitetsregister fér behandlings- 2004 0 OKlart

uppfélining av sékerstdlld ADHD - BUSA.

* Anslutningsgrad: Andel av méjliga kliniker som rapporterar.
Uppskattning: Antalet patienter &r uppskattat utifrén lokala data eller epidemiologiska
studier.
Samkérning: Tackningsgradsjamférelse har skett mot hélsodataregister eller motsvarande.
Oklart: Oklart vad den angivna téckningsgraden avser.
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Individuell sammanfattande
bedémning av registrens
téckningsgrad

Har redovisas ingen samlad bedomning av tackningsgraden i uppfdljning.
Ur ansokningshandlingarna ar det inte mgjligt att fa en tillforlitlig bild av
samtliga registers tickningsgrad av de patienter som f6ljs upp. Det ar heller
inte mojligt att fa en tydlig bild av vilka patienter som f6ljs upp, hur linge
de foljs eller med avseende pa vad de foljs upp. Flera register har dock en
hog tiackningsgrad i uppfoljningen. Manga register foljer sina patienter med
avseende pa framtida dod. Dock ar det for manga register svart att fa klarhet
i tickningsgraden och svarsfrekvensen i uppféljningen av de patienter som
foljs med enkiter.

4.1 TACKNINGSGRAD PER KVALITETSREGISTER

Nedan foljer en beskrivande text om varje kvalitetsregister dar ungefarligt
antal patienter som registret avser att folja anges och hur stor andel av dessa
som é&terfinns i respektive register. Den senaste tdckningsgraden anges.
Berdkningsunderlaget for tdckningsgraden anges tillsammans med en kort
bedomning av tackningsgraden.

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad
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Individuell sammanfattande beddmning av registrens téckningsgrad

Tabell 15. Téckningsgrad per kvalitetsregister.

Akut, anestesi och intensivvard

Svenska Intensivvardsregistret - SIR

Startar

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:

Berdkningsgrund:

Kommentar:

Svenska Traumaregistret

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:

Berdkningsgrund:

Kommentar:

Barn och Ungdom

Barnobesitasregister i Sverige - BORIS

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:
Téckningsgrad:

Berdkningsgrund:

Kommentar:

2001

Registret avser att fdlja och hdja kvaliteten p& svensk
intensivvard. Alla intensivvdrdspatienter i Sverige ingdr.

Ca 50 000 vardtillféllen
Ca 45 000 vardtillfllen
92 %

Andel kliniker som rapporterar till kvalitetsregistret av alla
kliniker med intensivvard (anslutningsgrad).

En skattning av téckningsgraden borde gé att genomféra
pé& vérdtillfélleniva.

2011

Registret avser att monitorera traumapatienternas vard-
kedja for att identifiera svagheter och styrkor. Registret
avser att f3lja alla patienter med svéra kroppsskador
NISS>15.

| avsaknad av nationell redovisning av svéra skadefall
uppskattas antalet operations-/intensivvardskrdvande
skadefall till ett par tusen.

Ca 2000-3000 registreringar per ar
Ca 40 %

Delvis samkérning med patientregistret. Uppskattning
av antalet svéra traumatfall per ér. 31 av 35 kliniker
rapporterar.

Svért att genomféra regelrdtt samkérning dé& uppgift om
svérighetsgrad saknas i patientregistret. Téickningsgraden
ar en grov uppskattning.

2005

Registrets syfte &r att langsiktigt félja behandlingen av
barnfetma.

Cirka 20 % av tiodringar &r Sverviktiga och 3 % dr feta.
Cirka 50 000 barn med fetma.

Cirka 2 000 patienter
87 %

Andel specialiserade enheter som rapporterar (anslut-
ningsgrad).

Samksdrning med hélsodataregister bér vervégas.
Tackningsgraden pé individnivé &r mycket 1&g.
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(Tabell 15, forts.)

Svenska Barnnijurregistret
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:

Berdkningsgrund:

Kommentar:

I3

Bul U'
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

The Swedish National CLP Registry
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

Individuell sammanfattande bedémning av registrens téckningsgrad

2009

Registrets syfte &r att félja upp barn med specifika
njursjukdomar fér att finna etiologiska samband och
prognostiska faktorer, utvéirdera behandlingsrutiner och
effekter samt biverkningar i syfte att ge optimal hélsa och
livskvalitet till varje barn oavsett var man bor i landet.

Cirka 5 000
Cirka 70
27 %

Klinikjamfrelse (9 av 27 kliniker rapporterar)
(anslutningsgrad).

Nar inrapporteringen kat bér samkérning med
patientregistret vara méjligt. Obefintlig inrapportering
och téckningsgrad i dagsldget.

2009

Registret avser att félja alla patienter med barnreumatisk
ledsjukdom (JIA) i samverkan mellan patienter och
vérdgivare och ge ckad kvalitet i vérden samt férbéttrad
hélsa och livskvalitet for patienterna.

Cirka 2500-3000

Cirka 1300

45 %

Samkadrning med patientregistret och lkemedelsregistret.

30 av 32 enheter rapporterar. Cirka hélften av alla
barn med JIA och 85 procent av de som har biologisk
behandling vid JIA.

1999 (2009)

Registrets syfte &r att ha en ledande roll i utveckling av
behandlingen fér barn med ldpp-gom-spalt.

Cirka 200 fédda barn per ér samt 100 adopterade barn
per ar.

Cirka 1 200 patienter i registret
100 %
Kéannedom om samtliga patienter.

Registret har kénnedom om samtliga patienter.
Samkérning med patientregistret avseende operationer
borde gé att genomfsra.
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Individuell sammanfattande beddmning av registrens téckningsgrad

(Tabell 15, forts.)

Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:

Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

2001

Registrets syfte &r att méjliggéra nationell kvalitetskontroll
av varden av nyfédda barn.

Cirka 15 000 patienter per ar (uppskattning).
Cirka 15 000 patienter

100 %

Uppskattning

Némnaren &r en uppskattning av antalet barn vardade
p& neonatalklinik (drygt 10 % av alla fsdda barn).
Samkadrning med patientregistret borde vara méjligt.

Nationellt kvalitetsregister for barn- och ungdomshabilitering

Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:

Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Uppféljningsprogram fér cerebral pares - CPUP

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:

Téckningsgrad:

Berékningsgrund:

Kommentar:

2005

Registrets syfte &r att beskriva naturalférlopp och effekter
av olika étgdrder, fér att tillgodose habiliteringsbehov
och att halsofunktionstillsténd férbéttras och bibehdlls.

Cirka 40 000 patienter, cirka 500 nya barn med CP
och autism per ér.

Cirka 170 patienter
77 % (enligt registret)
Uppskattning

Registret avser att i forsta hand félja nya barn med
cerebral pares och autism, totalt ca 500 fall per é&r.
Beskrivning av antal registrerade patienter ér otydlig.
Registrets berdkning av tdckningsgrad &r felaktig.

2005

Registrets syfte dr att folja resultaten av kontinuerliga
behandlingsinsatser frén spédbarnstiden upp i vuxen alder.

Ca 8 500 patienter
Ca 8 200 patienter
95 %

Uppskattning utifran att alla kliniker medverkar och
utifran kénda patienter och prevalensstudier.

Hag téckningsgrad. Borde gé att fénga i princip alla

patienter. Samkérning med patientregistret ér antagligen
méjlig.
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(Tabell 15, forts.)

Cancer
Nafionellt kvalitetsregister fér hudmel

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Blodcancerregistret
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berékningsgrund:

Kommentar:

Nationellt Kvalitetsregister for Blascancer
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:
Nationellt register for
Startar:
Huvudsakligt syfte:

P

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

2003

Registret avser att komplettera cancerregistreringen med
tumédrspecifika faktorer, stadium och data om kirurgisk
behandling fér att ge 8kad kvalitet i varden samt
forbattrad hélsa och livskvalitet for patienterna.

Cirka 3000 nya cancerfall per ér

Cirka 3000 nya cancerfall per ér registreras
95 %

Samkadrning med cancerregistret.

Samkadrning med patientregistret avseende téicknings-
graden pé kirurgisk behandling vore &nskvért.

2007

Registret syftar till att bidra till 5kad kunskap om, samt
férbattrad diagnostik och behandling av maligna blod-
och lymfkértelsjukdomar i Sverige.

Cirka 3700 nya cancerfall per ér

Cirka 3500 nya cancerfall per ér registreras
92 %

Samkérning med cancerregistret.

Om méjligt vore samkérning med patientregistret
avseende tickningsgraden fér behandling vore énskvért.

1997

Registrets syfte &r att forbattra varden fér urinblése-
cancer bland annat genom att kartlédgga utredning och
behandling.

Cirka 2 200 patienter per ar
Cirka 2 200 patienter per ar

94 %

Samksdrning med cancerregistret.

Samkérning med patientregistret fér behandling och
atgéird bor genomféras.

2000

Registrets syfte &r att férbéttra varden vid peniscancer
genom kvalitetsséikringsarbete.

Cirka 90 patienter per ér

Cirka 90 patienter per ér

99 %

Samkérning med cancerregistret.

Samkérning med patientregistret avseende behandling
och &tgérd borde gé att genomféra.
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(Tabell 15, forts.)
Nationellt lungcancerregister
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella njurcancerregistret
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella brstcancerregistret
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

2002

Registrets syfte &r att belysa, utredningsgéng, stadie-
indelning, planerad behandling, studiedeltagande och
uppfélining for kvalitetsférbéttring.

Cirka 3 000 patienter per ar
Cirka 3 000 patienter per ar

97 %

Samkadrning med cancerregistret.

Samkadrning med patientregistret avseende behandling
och étgard borde gé att genomféra.

2004

Registrets syfte &r att skapa en enhetlig god hand-
léggning och behandling av njurcancerpatienter dver
hela landet och ge information om sjukdomsférekomst,
férdelning av tumérstadium, morfologi, behandlings-
médnster och féréndringar dver tid.

Cirka 1 000 patienter per &r
Cirka 1 000 patienter per &r

98 %

Samksdrning med cancerregistret.

Samkadrning med patientregistret avseende behandling
och atgérd borde gé att genomféra.

2007

Registrets syfte &r att pd ett objektivt och standardiserat
satt félja vardkedjan fér primér bréstcancer fréin diagnos
till eventuellt aterfall och déd, samt att relatera till aktuella
riktlinjer och kvalitetsmdl.

Cirka 8500 nya fall per ér
Cirka 8500 nya fall per ér

95 %

Samkadrning med cancerregistret.

Samkadrning med patientregistret avseende técknings-
graden pé kirurgisk behandling vore &nskvart.

Nationellt kvalitetsregister for cancer i lever, gallblasa och gallvigar

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

2008

Registrets syfte &r att férbéttringsarbete i vard och
behandling av cancer i lever och gallvégar.

Cirka 1 100 patienter per ar
Cirka 1 000 patienter per ar

87 %

Samkérning med cancerregistret.

Samkérning med patientregistret avseende técknings-
graden pé kirurgisk behandling vore &nskvért.
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(Tabell 15, forts.)

Kvalitetsregistret for Gynekologisk Onkolog
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Svensk kvalitetsregister for huvud- och halscancer
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationellt Kvalitetsregister for Cervixcancerprevention
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

2008

Registrets syfte &r att félja hur diagnos och utredning
sker, var patienten behandlas, om vérdprogram finns och
fsljs, om véntetider éndras, om central bedémning eller
behandlingsplanering utférs, och utfall som ett led

i forbattringsarbete.

Cirka 2 800 patienter per ar
Cirka 2 700 patienter per ar

94 %

Samkérning med cancerregistret.

Samkérning med patientregistret avseende técknings-
graden pé kirurgisk behandling vore &nskvért.

2008

Registrets syfte &r att oka kunskapen om huvud- och
halscancer och félja utredning och behandling som ett
led i férbéttringsarbete.

Cirka 1300 nya fall per ér
Cirka 1300 nya fall per ér

98 %

Samksrning med cancerregistret.

Samkarning med patientregistret avseende técknings-
graden pé kirurgisk behandling vore &nskvart.

2007

Registrets syfte &r att forbatira arbetet mot cervixcancer
genom att utvirdera och samordna insatser som minskar
insjuknande och dédlighet i cervixcancer, samt minskar
negativa bieffekter av férebyggande interventioner.

Samtliga kvinnor som ingér i cervixscreeningen
Cirka 700 000 nya cellprov

100 %

Antalet registrerade mot antalet cellprovssvar.

Den uppgivna tickningsgraden tar inte hansyn till det
faktiska befolkningsunderlaget utan endast av de som
|émnat cellprov. Tackningsgraden &r 2012 av andelen
kvinnor i befolkningen i aldrarna 23-60 ar var 80
procent. Registret har funnits Idnge men har det senaste
aret slagits ihop med et lokalt register och técker nu
hela riket.
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(Tabell 15, forts.)

Svenska testikelcancerregistret - SWENOTECA

Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:

Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Kvalitetsregistret for hjrntumérer

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:

Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

1995 (1981)

Registrets dvergripande syfte ér att bidra fill 8kad
kunskap om, samt férbéttrad diagnostik och behandling
av festikelcancer i Sverige.

Cirka 300 nya fall per &r

Cirka 300 nya fall per &r

97 %

Samkédrning med cancerregistret.

Samkérning med patientregistret avseende tdcknings-
graden pé kirurgisk behandling vore &nskvért. D&
patientunderlaget &r litet och avgrénsat borde samtliga
patienter kunna fangas i registret.

1999

Registrets syfte &r att forbatira behandling och omhénder-
tagande av patienter med priméra hjdrntumérer.

Cirka 1 200 patienter per ar
Cirka 1 000 patienter per ar

85 %

Samkadrning med cancerregistret.

Samkadrning med patientregistret avseende téicknings-
graden pé kirurgisk behandling vore &nskvért. D&
patientunderlaget &r litet och avgrénsat borde samtliga
patienter kunna féingas i registret.

Nationellt Register for Cancer i Pankreas och Periampullért

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:

Téckningsgrad:
Berékningsgrund:

Kommentar:

2010

Registret syftar till att forstérka kvalitetsarbetet kring
tumdrer i Pankreas och periampulléra omrédet.

Cirka 1000 nya fall per ér
Cirka 900 patienter per ar

70 % (enligt kvalitetsregistret)
Samksdrning med cancerregistret.

Oklar rapportering och definition av téckningsgraden.
Samkérning med patientregistret avseende técknings-
graden pé kirurgisk behandling vore dnskvért. D&
patientunderlaget &r litet och avgrénsat borde samtliga
patienter kunna fangas i registret.
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(Tabell 15, forts.)

Svenska Barncancerregistret
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

1982

Registrets syfte &r att utvérdera barncancerbehandlingen
i Sverige.

Cirka 400 nya fall per &r

Cirka 250 nya fall per &r

65 %

Samksdrning med cancerregistret.

Tackningsgraden &r under utredning med mer detaljerad
samkarning mellan onkologiska centras registrering och
gallring av fall utanfér mélgruppen. Registret omfattar
ocksé registreringar fréin andra nordiska lénder.

Nationellt kvalitetsregister for behandling av kolorektal
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella prostatacancerregistret - NPCR
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationellt register for Esoft
Startar:
Huvudsakligt syfte:

J

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

1995 (koloncancer frén 2007)

Registrets syfte &r att utvdrdera behandlingen av
kolorektalcancer i Sverige.

Cirka 6 000 nya fall per ar
Cirka 6 000 nya fall per ér

97 %

Samkérning med patientregistret.

Samkérning med patientregistret for kurativt syftande
kirurgi.

1998

Registrets syfte ar att dvervaka tidstrender och
geografiska skillnader med avseende pé utredning,
diagnostik, tumérkarakteristik och behandling av
prostatacancer.

Cirka 3 000 nya fall per ér (kurativ kirurgi)
Cirka 3 000 nya fall per ér (kurativ kirurgi)
98 %

Samkadrning med patientregistret.

Samkaérning med patientregistret fér kurativt syftande
kirurgi.

och Ventrikelcancer - NREV

2006

Registret skall vara ett stdd fér lokalt férbattrings-
arbete och beskriva utveckling inom de aktuella
diagnosomrédena med avseende pé behandling och
komplikationer, utgéra underlag fér analys och klinisk
forskning inkluderande livskvalitet och hélsoekonomi.

Cirka 300 nya fall per &r (kurativ kirurgi)
Cirka 250 nya fall per &r (kurativ kirurgi)
85 %

Samkérning med patientregistret.

Samksdrning med patientregistret fér kurativt syftande
kirurgi.
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Individuell sammanfattande beddmning av registrens téckningsgrad

(Tabell 15, forts.)

Cirkulationsorganen

Nationellt kvalitetsregister for kateterablation

Startar: 2004

Huvudsakligt syfte: Registrets syfte &r att forbéttra ablationsbehandlingen.

Patienter i Sverige: Cirka 4 000 patienter per &r

Patienter i registret: Cirka 4 000 patienter per &r

Téckningsgrad: 100 %

Berdkningsgrund: Kénnedom om samtliga patienter.

Kommentar: Samkadrning med patientregistret borde gé att genomféra.

Nationellt register for medfédda hjértsjukd - SWEDCON

Startar: 1998

Huvudsakligt syfte: Registrets syfte dr att flja och férbéttra varden fér
patienter med medfédd hiértsjukdom.

Patienter i Sverige: Cirka 1 000 nyfédda per ar, ca 30 000 vuxna

Patienter i registret: Cirka 30 000

Téckningsgrad: 84 %

Berékningsgrund: Andel medverkande enheter (anslutningsgrad).

Kommentar: Det totala antalet patienter som faller inom ramen

for kvalitetsregistret &r ndgot svarbeddmt. Tacknings-
gradsjgmfdrelse borde ga att géra mot patientregistret.

Nationellt kvalitetsregister for svarlakta sar - RiksSar
Startar: 2008

Huvudsakligt syfte: Registrets syfte @r att forbéttra varden av svarlakta sar.
Svérldkta sér innefattar ben- och trycksér, diabetesfotsdr,
sarskador, tumérer, reumatiska sar och vardskador som
sar vid komplikationer efter kirurgiska ingrepp.

Patienter i Sverige: Cirka 0,2 % av befolkningen

Patienter i registret: Cirka 400 patienter per ar

Téckningsgrad: <10%

Berékningsgrund: Uppskattning

Kommentar: Registret har haft svért aft férbéttra téckningsgraden.

Nationellt register for Atrialt flimmer och Antikoagulation - AuriculA
Startar: 2006

Huvudsakligt syfte: Registrets syfte @r att forbattra varden av patienter med
fsrmaksflimmer samt att hja kunskapen om peroral
antikoagulation och ka dess andel i Sverige.

Patienter i Sverige: Cirka 2 miljoner provtagningar av INR

Patienter i registret: Cirka 1 miljon provtagningar av INR
Téckningsgrad: 50 %

Berékningsgrund: Uppskattat frén laboratoriedata.

Kommentar: Tackningsgraden &r mellan 45-50 procent i Sverige

vad det géller koagulationsdelen. Tackningsgraden
&Sver férmaksflimmerpatienter &r négot mer oklart och
antagligen betydligt lagre.

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad



Individuell sammanfattande bedémning av registrens téckningsgrad

(Tabell 15, forts.)

Nationellt kvalitetsregister for hjartsvikt — RiksSvikt
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Svenskt kvalitetsregister for kérlkirurgi — Swedvasc
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:

Berdkningsgrund:

Kommentar:
Nationella kvalitetsregi for stroke — Riksstroke
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

2003

Registrets syfte ar att frbéttra handléggningen av
patienter med kronisk hjartsvikt.

Cirka 100 000-200 000 patienter (cirka 23 000

slutenvérdas per ér)

Cirka 6 000 patienter (svar hjgrtsvikt)
30 %

Uppskattning

Tackningsgraden &r en uppskatining av andel med svart
hjartsvikt. Samkérning med patientregistret borde gé att
genomféra.

Nationellt 1994 (start 1987)

Registrets syfte &r att férbéttra varden i samband med
karlkirurgiska atgarder. Perifer kérlkirurgi omfattar
sjukdomar och skador i artérer och vener (hjgrta och
CNS undantaget).

Cirka 1 500 operationer per ér (bukaorta)
Cirka 1 300 operationer per ér (bukaorta)
85 %

Samkérning med patientregistret.

Samkadrning med patientregistret fér karotiskirurgi 92 %
(ca 1 000 operationer per ar).

1994

Registrets syfte ar att forbéttra varden i samband med
stroke.

Cirka 21 000 patienter per ar
Cirka 19 000 patienter per ar
88 %

Samkadrning med patientregistret.

Registret har haft hég tickningsgrad under en léngre tid.

Nationellt register for hjdrti ivvard, kranskdrlsrontgen, PCI, hjdrtkirurgi och sekundérprevention

- SWEDEHEART
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:

Téckningsgrad:

Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

1995

Registrets syfte &r att stédja kontinuerligt férbéttrings-

arbete av akut kranskérlssjukdom och hjértinterventioner.

Cirka 23 000 patienter per ar (akut hjgrtinfarkt)
Cirka 19 000 patienter per ar (akut hjgrtinfarkt)

84 % (RIKSHIA), samt 99 % for SCAAR och 97 % for
Hijartkirurgi.

Samkérning med patientregistret.

Samkadrning med hiértinfarkter i patientregistret. Flera
delregister med hég téckningsgrad.
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Individuell sammanfattande beddmning av registrens téckningsgrad

(Tabell 15, forts.)

Svenska PAH-registret — SPAHR
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

< 1 hiarf-' a..... gistret

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Endokrina organen
Scandinavian Quality R

I

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Svenska Hypofysregistret
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

70

2008

Registrets syfte ar att forbéttra varden for patienter med
pulmonell arteriell hypertension (PAH), en ovanlig och
livshotande sjukdom.

Prevalens cirka 5-10 per miljon invanare

Cirka 100 nya fall per ér, totalt drygt 700 registrerade
86 %

Samkadrning med patientregistret.

Enbart &tta centra i landet utreder och behandlar dessa
patienter.

1990

Registrets syfte &r att belysa faktorer av betydelse fér
Sverlevnad.

Cirka 9 000 hjéristopp med pabériad HLR
Cirka 7 000 patienter
90 %

Uppskattning

for Thyroid, Parathyroid and Adrenal surgery - SQRTPA

2004

Registrets syfte ar att forbéttra kvalitén inom thyroidea,
parathyroidea och binjurekirurgi avseende diagnostik,
operation och uppfljningsrutiner.

Cirka 5 000 operationer per ér

Cirka 2800 operationer per ér

95 %

Andel medverkande enheter (anslutningsgrad).

Samkérning med hélsodataregister borde ga att
genomféra.

1991

Registrets syfte &r att séikerstélla att samtliga patienter
med hypofystumérer i landets sex sjukvardsregioner
erhdller en likvardig behandling och uppfélining.

Cirka 370 patienter per ér
Cirka 230 patienter per ér
62 %

Uppskattning

Samksdrning med hélsodataregister borde gé att
genomféra.

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad



Individuell sammanfattande bedémning av registrens téckningsgrad

(Tabell 15, forts.)

Nationella Diabetesregistret - NDR och NDR-Barn/SWEDIABKIDS

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Infektion
Kvalitetsregistret InfCareHIV
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationellt Kvalitetsregister for Infektionssjukdomar
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

PIDcare
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

1996

Registrets syfte dr att forbéttra varden for patienter med
diabetes.

Cirka 500 000 patienter

Cirka 350 000 patienter

76 %

Samkadrning med lékemedelsregistret.

Ovanstdende téckningsgrad avser élder 50-79 ér,

ca 210 000 patienter av ca 280 000 i lékemedels-
registret. Tackningsgraden &r hégre for de patienter som
behandlas pa medicinklinik.

2003

Registrets syfte &r att skapa en god och jémlik vérd
for patienter med HIV-infektion oavsett smittvég, kén
och vérdgivare genom att identifiera problem och
farbattringspotentialer.

Totalt cirka 6000 patienter
Totalt cirka 6000 patienter

99 %

Samksdrning med nationell kélla.

Namnaren erhélls frén inrapporterade infektioner fran
mikrobiologiskt laboratorium.

2008

Registrets syfte &r att ge underlag fér férbéttrad kvalitet
vid vérd av specifika infektioner och se hur vél de
nationella riktlinjerna féljs lokalt och nationellt.

Cirka 470 patienter (endokardit)
Cirka 350 patienter (endokardit)
76 %

Samkadrning med patientregistret.

Registret bestar av sex delregister med ungefér likvérdig
tackningsgrad. Totalt registreras ca 7 000 patienter.

2011

Registrets syfte &r att férbétira och standardisera varden
fr patienter genom att monitorera hur bra féljsamheten
ar till de nationella riktlinjerna.

Cirka 40 000 patienter, 2 500 i behandling.
Cirka 150 patienter

32 %

Uppskattning, andel enheter (anslutningsgrad).

Relativt nystartat register med mycket lag téckningsgrad.
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Individuell sammanfattande beddmning av registrens téckningsgrad

(Tabell 15, forts.)

Lungsjukdomar
Luftvégsregistret

Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:

Berdkningsgrund:
Kommentar:

Andningssvikiregistret — Swedevox
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Mage och tarm
Svenskt Brackregister
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berékningsgrund:

Kommentar:

2009

Registrets syfte &r att bidra fill att en likvérdig och
evidensbaserad vard ges i olika delar av landet och
héarigenom erhélla en minskad sjuklighet, dédlighet och
8kad kostnadseffektiviteten.

Cirka 1-1,5 miljoner
Cirka 3 500
32%

Uppskattning, andel medverkande enheter
(anslutningsgrad).

Uppskattning av téckningsgraden fér patienter med svar
KOL. Oklart vad registrets mal for téckningsraden dr.

1987

Registrets syfte ar att kvalitetssakra férskrivning av teknisk
andningshijdlp (oxygen, respirator, CPAP) fér bruk i
hemmet.

Cirka 8 000 patienter

Cirka 6 500 patienter

83 %

Samkérning med patientregistret.

Samkarningen visar att patientregistret saknar en mycket
stor andel av de som finns i kvalitetsregistret. Avsaknad
av rapportering av &tgérdskod fér luftvagsmottryck till
patientregistret ér en trolig orsak.

1992

Registrets syfte &r att férbéttra varden genom att félja
utveckling inom svensk bréckkirurgi betréffande
operationsmetoder, véntetider, vérdform och resultat.

Cirka 18 000 operationer per &r
Cirka 14 000 operationer per &r
80 %

Samkérning med patientregistret.

Patientregistret har fotalt sett en hdgre tdckningsgrad
an kvalitetsregistret, men bland privata vardgivare ér
rapporteringen hégre till kvalitetsregistret &n till patient-
registret.

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad



Individuell sammanfattande bedémning av registrens téckningsgrad

(Tabell 15, forts.)

Svenskt kvalitetsregister for gallstenskirurgi — GallRiks
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Scandinavian Obesity Surgery Register - SOReg
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

2005

Registrets syfte &r att bidra till en mer likformig och
evidensbaserad handléggning av gallstenssjukdom med
avseende pd operationsindikation och val av kirurgisk

teknik.

Cirka 14 000 operationer per &r (kolecystektomi)
Cirka 11 000 operationer per &r (kolecystektomi)
85 %

Samkérning med patientregistret.

Ovanstéende téckningsgrad gller kolecystektomi. Vid
tackningsgradsjgmfsrelser mellan kvalitetsregistret och
patientregistret fér ERCP &r téckningsgraden 71 %.

2007

Registrets syfte &r att férbéttra varden i samband med
obesitaskirurgi framfér allt genom att f3lja utvecklingen
av volymer, metoder med mera samt péverka resultaten
vad géller komplikationer, kvalitet och samsjuklighet.

Cirka 7 600 operationer per ér
Cirka 7 500 operationer per ér
98 %

Samkérning med patientregistret.

Kvalitetsregistret har en betydligt hdgre téckningsgrad én
patientregistret vilket beror pd att foretrédesvis privata
vérdgivare inte rapporterar till patientregistren som de
enligt lag &r skyldiga att géra.

Nationellt register for inflammatorisk tarmsjukdom — SWIBREG

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:

Téckningsgrad:

Berdkningsgrund:

Kommentar:

Registret for Svenska Bukvaggsbrack
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

2005

Registrets syfte ar att forbéttra hélsan hos alla patienter
med inflammatorisk tarmsjukdom i Sverige och 6ka
kunskapen om sjukdomarna och deras fsrlopp.

Cirka 70 000 patienter
Cirka 23 000 patienter
40 %

Uppskattning

Samkérning med patientregistret planeras.

2007

Registrets syfte ar att félja utvecklingen av nya tekniker
och nét avseende komplikationer och patientupplevelse
till stod for férandringsarbetet pa bé&de lokal och nationell
niva.

Cirka 8 000 operationer
Cirka 800 operationer
12 %

Uppskattning

Fortfarande lag téckningsgrad trots relativt vélavgrénsad
patientgrupp. Nér téckningsgraden ckat ytterligare
borde en samkdrning med patientregistret vara méjlig att
genomféra.
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Individuell sammanfattande beddmning av registrens téckningsgrad

(Tabell 15, forts.)

Nervsystemet

Svenska Multipel Skleros Registret - SMSreg
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:

Téckningsgrad:

Berékningsgrund:

Kommentar:

Kvalitetsregister for cystisk fibros — CF register
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

1996

Registrets syfte &r att bidra fill att MS-vérden i Sverige har
en hég kvalitet och jamn férdelning.

Cirka 18 000 patienter
Cirka 14 000 patienter
77 %

Uppskattning

1992

Registrets syfte &r att férbattra varden for personer med
cystisk fibros.

Cirka 700 patienter
Cirka 700 patienter
95 %

Kénda patienter.

Liten och avgrénsad patientgrupp.

Uppféljningsprogram vid spinal dysrafism och hydrocefalus - MMCUP

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

2011

Registrets syfte &r att férhindra sekundéra funktions-
forluster, sjuklighet, smérta och sénkt livskvalitet som
komplikationer till MMC och hydrocefalus genom
fsrebyggande uppfélining med tidiga atgarder.

Cirka 500 barn under 20 ar
Cirka 700 patienter

95 %

Kénda patienter.

Liten och avgrénsad patientgrupp.

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad
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Neurorehabregistret — WebRehab
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Registret Neur kuldra Sj
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Svenska Demensregistret — SveDem
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:

Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Individuell sammanfattande bedémning av registrens téckningsgrad

i Sverige (NMiS)

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

2007

Registrets syfte ar att forbattra kvaliteten i
rehabiliteringsprocessen.

Cirka 6 000 per ér
Cirka 2 400 patienter
30 %

Uppskattning

Samkadrning med patientregistret borde gé att genomféra.

2010

Registrets syfte &r att utvérdera om diagnostik och
uppfdlining av NMS sker enligt vedertagna vardprogram
och nationella riktlinjer.

Cirka 3 300 patienter

Delmangd, cirka 200 patienter med Duchenne
90 % (enligt registret)

Uppskattning

Tackningsgraden avser endast Duchenne, Gven om
denna ocksé &r oklar. Samkérning med patientregistret
borde gé att genomféra.

2007

Registrets syfte ar att forbéttra kvaliteten av demens-
varden i Sverige genom att samla in data f5r att kunna
fslja upp férandringar i patientpopulationer, diagnos och
behandling vid demenssjukdom.

Prevalens cirka 150 000, incidens cirka 24 000 varie ér,
cirka 9000 i Sppen vard.

Cirka 7 000 nya patienter, varav cirka 3 700
registrerade i dppen vérd.

43 % samkérning éppen vérd, 30 % skattning.
Samkarning patientregistret. Uppskattning.

Det saknas tillfsrlitliga nationella kéllor till antalet
patienter i Sverige.
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Individuell sammanfattande beddmning av registrens téckningsgrad

(Tabell 15, forts.)

Obstetrik och gynekologi

Nationellt kvalitetsregister inom gynekologisk kirurgi - Gynop

Startar: 1994

Huvudsakligt syfte: Registrets syfte &r att férbatira varden vid gynekologisk
kirurgi.

Patienter i Sverige: Cirka 25 000 totalt per &r

Patienter i registret: Cirka 25 000 totalt per ér

Téckningsgrad: 87 % (inkontinensoperation)

Berdkningsgrund: Samkérning med patientregistret.

Kommentar: Senaste samkérning var pé inkontinensoperation ca

3 600 patienter av totalt 4 200), tidigare ér har andra
operation jé@mfdrts dar tackningsgraden ligger dver 70 %.

Nationellt kvalitetsregister fér assisterad befrukining - Q-IVF
Startar: 2007

Huvudsakligt syfte: Registrets syfte @r att kontinuerligt félja behandlings-
resultat och eventuella medicinska risker fér saval
IVF-barnen som de behandlade paren och ge deltagande
enheter underlag for sitt utvecklings- och kvalitetsarbete.

Patienter i Sverige: Cirka 16 000 IVF-behandlingar per éar.

Patienter i registret: Cirka 16 000 IVF-behandlingar per ér.

Téckningsgrad: 100 %

Berékningsgrund: Uppskattning av rapporterade behandlingar.
Kommentar: Uppskattning av rapporterade behandlingar. Ingen direkt

jamférelse p& individniva har genomférts. Alla kliniker
som utfér IVF &r kénda.

Graviditetsregistret

Startar: 2012

Huvudsakligt syfte: Registrets syfte @r att skapa ett verktyg fér att &ka
kvaliteten inom hela vérdkedjan médra-, férlossnings- och
nyféddhetsvard.

Patienter i Sverige: Cirka 110 000 fédda barn per ér

Patienter i registret: Cirka 89 000 fédda barn per ar

Téckningsgrad: 90 %

Berdkningsgrund: Jamfdrelse med nationell kélla &ver antalet nyfédda.

Kommentar:

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad



Individuell sammanfattande bedémning av registrens téckningsgrad

(Tabell 15, forts.)

Psykiatri

Svenskt Beroenderegister — SBR
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Kvalitetsstjérnan
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationellt kvalitetsregister for behandli

I

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

2009

Registrets syfte &r att félja patienters process genom
vérdinsatser/vardkedjor och beskriva relationen mellan
insatser och utfall.

Cirka 800 000 med beroende eller missbruk av alkohol,
droger, och ldkemedel. Uppskattningsvis vérdas cirka

40 000 individer per ér.

Cirka 4000 nyregistreringar per @r.

22 %

Uppskattning/enhetsjamforelse (anslutingsgrad).

Svért att faststélla patientpopulationen och darmed svart
att beddma téckningsgraden. Vissa delar av vérden
bedrivs inom socialtj@nsten.

2000

Registrets syfte &r att folja patientens utveckling och
fslja verksamheternas programtrohet fill dnskvérda
arbetsmodeller. Registret har successivt utvecklats till ett
register fér patienter med svarare psykisk ohélsa och
funktionsnedsdttning.

Svardefinierbar némnare

Cirka 1200 patienter per ér

Gar ej att berdkna.

Registret avser att méta patienter med svérare psykisk
ohélsa och funktionsnedsdttning. Det finns inte négon
tillfsrlitlig siffra p& antal potentiella patienter. Registret
borde kunna ta fram skattningar pé antal patienter som
skulle kunna vara aktuella att registreras i registret.
Registret uppger att tackningsgraden inte gér att berékna.

ppfélining av sdkerstalld ADHD - BUSA

2000

Registrets syfte ar att félja upp effekten av behandlings-
insatser, sarskilt hos de barn och ungdomar som fér en
specifik farmakologisk behandling under uppvéxten, samt
att félja upp effekten av behandling av vuxna patienter
med ADHD p4 léngre sikt.

Uppskattningsvis cirka 1 % av befolkningen, 3-6 % av

barn.

Cirka 8 000

Férsdk har gjorts med samkérning med patientregistret
och lakemedelsregistret. Dock svart att faststélla inklu-
sionskriterier. Ytterligare forsék med patientregistret och
med |gkemedelsregistret med férfinade sékvillkor borde
ga aft genomféra.
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Individuell sammanfattande beddmning av registrens téckningsgrad

(Tabell 15, forts.)

Likemedelsassisterad Rehabilitering av Opiatberoende — LAROS

Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

2009

Registrets syfte &r att félja varden fér opiatmissbrukare
som uppfyller Socialstyrelsens kriterier for Ikemedels-
assisterad behandling med metadon eller buprenorfin.

Cirka 4 200 patienter i behandling
Cirka 1 200 patienter i registret
30 %

Uppskattning

Samkérning med befintligt register éver patienter i
behandling borde gé att genomféra. L&g téckningsgrad
trots en vélavgrénsad patientgrupp.

Nationellt kvalitetsregister fér &tstorningsbehandling — RIKSAT

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

1999
Registrets syfte @r att forbattra varden vid étstdrning.

Cirka 75 000-100 000 kvinnor och mén i Sverige lider

av dtstérning.

Cirka 1200 [ar 2006)

20 %

Samkadrning med patientregistret.

Registret var eft av de férsta inom omrédet psykiatri som
genomférde téckningsgradsjamforelse med patient-
registret. Manga séker och far dock inte behandling och
antalet som kan inkluderas i bade patientregistret och i
kvalitetsregistret ar darfor troligen betydligt mindre dn
100 000. Tackningsgraden fér patienter som vardas

pé& specialiserad atstorningsklinik &r hogre. Ar 2012
nyregistrerades drygt 2000 patienter.

Nationellt kvalitetsregister for bipolér affektiv sjukdom - BipolGR

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationellt réttspsykiatriskt kvalitetsregister
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

2004

Registrets syfte &r att férbéttra uppfdlining och
behandling av bipolér affektiv sjukdom samt att skapa
forutsattningar fér verksamhetsutveckling, utvérdering
och forskning rérande till exempel langtidseffekter av
medicinering.

Cirka 16 000 patienter

Cirka 4 000 patienter

27 %

Samkérning med patientregistret.

Samkérning av patienter vardade 2012.
Lag tackningsgrad.

2008

Registrets syfte ar att ge underlag till férbattringsarbete
och klinisk forskning fér aft ge patienterna en trygg och
sdker vard.

Cirka 1 900 patienter

Cirka 1 600 patienter

86 %

Samkadrning med patientregistret.

Samtliga vérdande enheter rapporterar.

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad



Individuell sammanfattande bedémning av registrens téckningsgrad

(Tabell 15, forts.)

Kvalitetsregister ECT
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella kvalitet:
Startar:
Huvudsakligt syfte:

gistret for psykosvard - PsykosR

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Rorelseorganen

Nationellt Register ver Smérirehabilitering — NRS
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

2008

Registrets syfte &r att anvdnda data som underlag fill
kliniskt forattringsarbete for ECT-behandling.

Cirka 3 800 patienter per ar
Cirka 2 900 patienter per ar

75 %

Samkérning med patientregistret.

Antagligen &r den sanna tdckningsgraden lagre dé
inte alla patienter som genomgétt ECT kan férvéntas
ha inrapporterats till patientregistret. Dels p& grund
av avsaknad av &tgérdskod och dels for att endast
lakarbessk ska registreras till patientregistret och ECT
kan ha skett utan att det registrerats som lgkarbesdk.

2002

Registrets syfte dr att férbétira behandling och
omhdandertagande vid psykos.

Cirka 30-40 000 patienter
Cirka 6 000
30 %

Uppskattning

Samkérning med patientregistret borde gé att genomféra.

1998

Registrets syfte ar att forbéttra varden fér patienter med
benign langvarig och komplex smérta frén rérelse- och
stédjeorganen som har remitterats till specialistenhet.

Cirka 150 000 patienter séker vérd varav cirka 20 séker

smértspecialist varje &r.

Cirka 4 000 patienter per &r

90 %

Andel medverkande enheter (anslutningsgrad).

Bedémning av storleken p& patientgruppen och en
samkarning med patientregistret 3ppen vérd borde
gé att genomfdra.
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(Tabell 15, forts.)

Amputations- och Protesregistret

Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Svenska knéprotesregistret
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Svenska Héftp gistret
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berékningsgrund:

Kommentar:

2010

Registrets syfte &r att skapa underlag fér en objektiv
utvardering av faktorer som leder till amputation, registrera
amputationsincidens och komplikationer, amputations-
nivd, protesférsdrining och rehabilitering samt utvérdera
patientens situation fére och efter amputation.

Cirka 3 000 operationer per ér

Cirka 1 300 operationer per ér

42 %

Andel medverkande enheter (anslutningsgrad).

Férhallandevis ldg téckningsgrad trots liten valavgrénsad
patientgrupp. Samkadrning med patientregistret bor
genomféras.

1975

Registrets syfte &r att férbattra varden vid knéprotes-
operationer operationer, dér knaproteser sétts in, tas bort
eller byts.

Cirka 13 500 operationer per &r
Cirka 13 000 operationer per &r
97 %

Samkérning med patientregistret.

Gammalt register med hég téckningsgrad sedan léng tid.

1979

Registrets syfte &r att férbattra varden vid héftprotes-
operationer operationer, dér héftproteser sétts in, tas bort
eller byts.

Cirka 16 000 operationer per &r
Cirka 16 000 operationer per &r
98 %

Samkérning med patientregistret.

Gammalt register med hég téckningsgrad sedan léng tid.

Nationellt kvalitetsregister fér héfifrakturpatienterna och deras behandling — RIKSHOFT

Startar:
Huvudsakligt syfte:
Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

1988

Registrets syfte &r att férbattra varden vid héftfraktur.
Cirka 19 000 héftfrakturer per ar

Cirka 15 000 héftfrakturer per ar

82 %

Samkérning med patientregistret.

Registret har under l&ng tid haft en férhéllandevis hg
téckningsgrad om inte lika hég som négra av de andra
liknande étgérdsregistren.

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad
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(Tabell 15, forts.)

Svensk R logis Kvalitetsregister - SRQ
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:

Berdkningsgrund:

Kommentar:

I3 L Luld, L

gsregistret

och ar

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Svenska Fotledsregistret
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

< L k°r | . u'
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

1995

Registrets syfte ar att stdndigt férbattra hélsan hos
patienterna — béde genom direkt stéd till patient och
vérdgivare fér att férbétira behandlingsresultatet och
genom att sprida god vérd i landet genom nationell
samverkan.

Cirka 25 000 patienter som gjort bessk 2012.
Cirka 20 000 patienter
75 %

Samkérning med patientregistret och med lékemedels-
registret.

Denna samkdrning &r en grov uppskattning av técknings-
graden bland annat pé grund av svérigheten att faststdlla
urvalskriterier fran registren.

1999

Registrets syfte &r att forbattra varden vid ledplastik-
ersdttning i axelled och armbégsled.

Cirka 1400 axelledsoperationer per ar

Cirka 1200 axelledsoperationer per ar

90 %

Uppskattat mot antal operationer i patientregistret.

En regelrétt samkdrning med patientregistret borde gé att
genomféra.

1997

Registrets syfte ar att forbéttra kvaliteten p& vérden vid
fotledsproteser och steloperationer.

Cirka 400 operationer per ér (fotledsartrodeser)
Cirka 250 operationer per ér (fotledsartrodeser)
63 %

Samksrning med patientregistret.

Farhallandevis lag tackningsgrad trots liten och
vélavgransad patientgrupp.

2005

Registrets syfte &r att forbattra varden vid korsbands-
skada. Omfattar opererade ledbandsskador i knéleden
framférallt korsbandsskador.

Cirka 4 000 operationer per @r
Cirka 3 700 operationer per ér
89 %

Samkérning med patientregistret.

Vérden utférs i hég grad av privata vérdgivare och
ndgra av dessa rapporterar inte till patientregistren som
de enligt lag &r skyldiga att géra.
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(Tabell 15, forts.)

Svenska ryggregistret - SWESPINE
Startar: 1993

Huvudsakligt syfte: Registrets syfte @r att forbattra varden vid ryggkirurgi
bland annat genom att registrera patientrapporterade
resultat efter alla ryggkirurgiska ingrepp.

Patienter i Sverige: Cirka 10 000 operationer per &r

Patienter i registret: Cirka 7 500 operationer per ér

Téckningsgrad: 77 %

Berékningsgrund: Uppskattat mot antal operationer i statistikdatabas.
Kommentar: Samkarning med patientregistret borde gé att genomféra.

Svenska frakturregistret — SFR
Startar: 2011

Huvudsakligt syfte: Registrets syfte @r att 8ka kunskapen om resultaten vid
frakturbehandling i Sverige; savél kirurgisk som icke-
kirurgisk. Genom en mer detaljerad kunskap om resultatet
av frakturbehandling kan kvaliteten pa vérden forbéttras.

Patienter i Sverige: Uppskattningsvis 75 000 frakturer per ér.

Patienter i registret: Cirka 15 000 per ar

Téckningsgrad: 20 %

Berékningsgrund: Uppskattning av ndmnare.

Kommentar: Samkérning med patientregistret borde vara méjlig. Dock
saknas svdrtighetsgrad p& frakturerna i patientregistret.

BOA-registret — Bétire Omhéndertagande av pati med Ariros

Startar: 2008

Huvudsakligt syfte: Registrets syfte &r att alla patienter med artros ska

erbjudas adekvat information och tréning i artrosskola,

i enlighet med géllande behandlingsriktlinjer, och att
kirurgiska ingrepp endast ska évervagas i de fall dé&
ickekirurgisk behandling inte ger fillfredsstéllande resultat.

Patienter i Sverige: Cirka 1.5 procent av den vuxna befolkningen séker
Sppenvérd pé grund av héft eller kndartros varje ér.

Patienter i registret: Cirka 10 000 per &r

Téckningsgrad: 77 %

Berdkningsgrund: Patienter i registret av de som gér i artrosskola.

Kommentar: Endast de som gér i artrosskola dr med i técknings-

gradsberdkningen. Registret har en mycket ldg técknings-
grad av alla som soker fér hoft- eller kndartros.

Handkirurgiskt kvalitetsregister - HAKIR
Startar: 2010

Huvudsakligt syfte: Registrets syfte dr att fortlépande och standardiserat
fslja upp handkirurgisk vérdkvalitet, med sévél patient-
rapporterade som objektiva data, fér att successivt
effektivisera och férbéttra vérden och 8ka patientsikerheten.

Patienter i Sverige: Mer an 20 000 operationer per ar

Patienter i registret: Cirka 9000 operationer per &r

Téckningsgrad: 80 %

Berékningsgrund: Uppskattning fréin operationsliggare pa deltagande
kliniker.

Kommentar: Samkarning med patientregistret borde ga att genomféra.
Samtliga kliniker som utfér handkirurgi borde ingd i
underlaget.

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad
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Tandvard

Individuell sammanfattande bedémning av registrens téckningsgrad

Svenskt Kvalitetsregister for Karies och Parodontit - SKaPa

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:

Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

égon

Nationella Katarakiregistret

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:

Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Makularegistret
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:

Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

2007

Registrets syfte &r att forbattra och utveckla vérdens
kvalitet och behandlingsresultat fér savél preventiva och
sjukdomsbehandlande som reparativa och operativa
metoder avseende karies och parodontit.

Hela befolkningen

Ca 2 miljoner

45 %

Andel av befolkningen.

Malet ér full tdckning av folktandvérden, vilket snart
kommer att uppnés. Téckningsgraden &r négot oklar.

1992

Registrets syfte ar att forbattra varden vid operation fr
gré starr. Ursprungligen inréttades registret fér att félja
effekten av inférandet av vardgarantin fér patienter
véntande pé operation fér grd starr.

Cirka 99 000 operationer per &r
Cirka 92 000 operationer per &r
92,7%

Samkadrning med patientregistret.

Kvalitetsregistret har en betydligt hdgre tdckningsgrad
&n patientregistret vilket beror p& att vardgivarna,
fsretradesvis privata vérdgivare, inte rapporterar fill
patientregistret som de enligt lag &r skyldiga att géra.

2003

Makularegistret ar et nationellt kvalitetsregister
fr uppfdlining av behandlingen av exsudativa
makuladegenerationer.

Cirka 33 000 behandlingar per &r

Cirka 22 000 behandlingar per ar

67 %

Samksdrning med patientregistret (Sppen vérd).

Samkérning pé diagnoskod och samtidig atgérdskod.
Alla bessk gérs i specialiserad dppen vard. Réknat i
jamfdrelse med Ogonlékarféreningens siffror har registret
en tdckningsgrad pa 95 % av samtliga patienter.
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Svenska Cornearegistret
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Ovriga omréden

I3 L 1

1996

Registrets syfte &r att samla in och analysera data
rérande faktorer som péverkar resultatet efter
transplantationen. Utgéende fréin dessa analyser kan
man modifiera urvalskriterier, kirurgisk teknik samt
postoperativ behandling s&, att resultatet kontinuerligt
forbattras.

Cirka 600 operationer per &r
Cirka 550 operationer per ér

95 %

Jamfsrelse med operationsliggare.

Samtliga 8 kliniker som utfér hornhinnetransplantationer
rapporterar. Samkérning med patientregistret borde gé
att genomféra.

register for
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Svenskt Perioperativt Register
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

och

vid d — BPSD-regi
2010

Registrets syfte &r att kvalitetssékra omvérdnaden av
personer med demenssjukdom och att uppnd ett likvardigt
omhdndertagande.

Cirka 150 000 patienter med demens

Cirka 18 000 patienter

50 %

Andel medverkande enheter (anslutningsgrad).

Det kan vara svért att definiera vilka som ska ingd i
registret av de cirka 150 000 patienterna med demens.

2011

Registrets syfte &r att erbjuda ett verktyg fér lokal kvalitets-
utveckling av operationsprocessen i bred bemérkelse.

Cirka 600 000 operationer per &r

Cirka 30 000 operationer

66 %

Andel medverkande enheter (anslutningsgrad).

Registret fangar endast 5 % av alla operationer.
Samkérning med patientregistret bor géras om registret
ndr hégre tackningsgrad.

Nationellt kvalitetsregister fér éron-, nés- och halssjukvérd - ONH

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berékningsgrund:

Kommentar:

1997

Registrets syfte &r att bedriva et fortidpande forbéttrings-
arbete inom Sron-, nds- och halssjukvard.

Cirka 14 000 operationer per &r (fonsillektomier)
Cirka 10 000 operationer per é&r (fonsillektomier)
74 %

Samkérning med patientregistret.

Denna jamférelse &ér endast fér en del av registret
(tonsillektomier).

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad
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Svenska palliativregistret
Startar:

Huvudsakligt syfte:
Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Register for systembehandling - PsoReg
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:
Kommentar:

Svenskt NjurRegister SNR
Startar:

Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

2005

Registrets syfte &r att férbéttra varden vid livets slutskede.
Cirka 92 000 avlider varje ér i Sverige

Cirka 57 000 patienter

62 %

Samksdrning med dédsorsaksregistret.

Samkérning har ocksé skett med de patienter i patient-
registret som uppgivits uppgetts ha avlidit p& sjukhus,
Gven hér var kvalitetsregistrets téckningsgrad 62 %.
Enligt kvalitetsregistret borde cirka 80 % av alla patienter
som avlider fé tillgang till palliativ vérd.

2007

Registrets syfte ar bland annat att utvérdera de
systemiska |dkemedlens effekt och sékerhet vid olika
typer av psoriasis och i olika subpopulationer fér att
individualisera behandlingen.

Prevalens ca 2-3 %. Cirka 5000 patienter med systemisk
|ékemedelsbehandling.

Drygt 3 000 patienter
65 %
Samkérning med patientregistret och Iékemedelsregistret.

Avser patienter med systemisk |dkemedelsbehandling.

2007

Registrets syfte ar att forbéttra varden for patienter med
kronisk njursvikt, dialys, och njurtransplantationer.

Cirka 10 000 patienter (kronisk njursvikt, ej dialys)
Cirka 7 800 patienter (kronisk njursvikt, ej dialys)
75 %

Samkarning med patientregistret.

En stor andel patienter &terfinns antingen endast i
patientregistret eller i kvalitetsregistret vilket tyder pé en
osdkerhet i inklusionskriterier (diagnoskoder i respektive
register). Liknande problem har tidigare noterats vid
forsok fill tackningsgradsiémfsrelse av patienter i dialys.
Dock har samkérning med patientregistret avseende
njurtransplantationer visat en téckningsrad p& 98 %
(428 patienter av 436 totalt).
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Senior alert - Ett nationellt kvalitetsregister for vard och omsorg

Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:

Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

2011

Registrets syfte &r att skapa en bra infrastruktur och
systematik for det férebyggande arbetet fér dldre
personer inom sdvdl akutsjukvérd som inom primdrvard,
hemsjukvérd och kommunal &ldreomsorg.

Alla &ldre vérdade inom akutsjukvérd, hemsjukvard och
dldreomsorg.

Cirka 400 000
57 %
Uppskattning

Skattningen bygger pa antal patienter i registret jmfort
med antalet vérdplatser.

Lo S8

Swedish Sleep Apnea Registry — S
Startar:
Huvudsakligt syfte:

Patienter i Sverige:
Patienter i registret:
Téckningsgrad:
Berdkningsgrund:

Kommentar:

egistret

2010

Registrets syfte @r att forbattra varden fér patienter med
obstruktiv sémnapné.

Cirka 25 000 nya patienter per ér
Cirka 650 patienter

30 % (for deltagande kliniker)
Uppskattning

Obefintlig téckningsgrad. Registret uppger en
tackningsgrad fér négra enstaka sjukhus som ingar i eft
pilotprojekt.

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad
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PROCENTS TACKNINGSGRAD

Bilaga

Tabell 1. De kvalitetsregister som beddms uppfylla tackningsgradsmdlet fér utgangen av ar

2013.

Registernamn

Nationellt kvalitetsregister for assisterad befrukt-ning - Q IVF
Nationellt kvalitetsregister for kateterablation

The Swedish National CLP Registry

Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister

Nationellt Kvalitetsregister fér Cervixcancerprevention
Kvalitetsregistret InfCareHIV

Nationellt register fér peniscancer

Nationella prostatacancerregistret — NPCR

Scandinavian Obesity Surgery Register - SOReg

Nationellt kvalitetsregister for hudmelanom

Nationella njurcancerregistret

Svensk kvalitetsregister fér huvud- och halscancer

Svenska Hoftprotesregistret

Nationellt Kvalitetsregister for behandling av kolorektalcancer
Nationellt lungcancerregister

Svenska testikelcancerregistret - SWENOTECA

Svenska kndprotesregistret

Kvalitetsregister fér cystisk fibros — CF register

Uppfdliningsprogram vid spinal dysrafism och hydrocefalus —
MMCUP

Uppféliningsprogram fér barn med CP - CPUP

Svenska Cornearegistret

Nationella kvalitetsregisters tdckningsgrad

Startar
2006
2004
1999
2001
2007
2003
2000
1996
2005
1990
2004
2008
1979
1995
2002
1995
1975
1992

2011

2005
1996

Tackningsgrad (%)
100
100
100
100
100

99
99
98
98
98
98
98
98
97
97
97
97
95

95

95
95

Omrade
Obstetrik/gyn
Cirkulation
Barnungdom
Barnungdom
Cancer
Infektion
Cancer
Cancer
Magetarm
Cancer
Cancer
Cancer
Rérelse
Cancer
Cancer
Cancer
Rérelse

Nervsystemet
Nervsystemet

Barnungdom

Ogon
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(Tabell 1, forts.)

Registernamn Startar  Tackningsgrad (%) Omrade
Nationella bréstcancerregistret 2007 95 Cancer
Neurorehabregistret — WebRehab 2007 94 Nervsystemet
Nationellt Kvalitetsregister fér Bléscancer 1997 94 Cancer
Kvalitetsregistret f5r Gynekologisk Onkologi 2008 94 Cancer
Nationella Kataraktregistret 1992 93 Ogon
Blodcancerregistret 1997 92 Cancer
Graviditetsregistret 2011 90 Obstetrikgyn
Svenska skulder- och armbagsregistret 1999 90 Rorelse
Svenska hjért lungréddningsregistret 1990 90 Cirkulation
Registret Neuromuskuléra Sjukdomar i Sverige (NMiS) 2010 90 Nervsystemet
Svenska korsbandsregistret 2005 89 Rérelse
Nationella kvalitetsregistret for stroke — Riksstroke 1994 88 Cirkulation
gNl;:”t\i,%r;eC!Irt kvalitetsregister fér cancer i lever, gallblésa och 2008 87 Cancer
Svenska Hypofysregistret 1991 87 Endokrin
Nationellt kvalitetsregister inom gynekologisk kirurgi - Gynop 1997 87 Obstetrikgyn
Nationellt réttspsykiatriskt kvalitetsregister 2008 87 Psykiatri
Svenska PAH-registret — SPAHR 2008 86 Cirkulation
Svenskt kvalitetsregister fér karlkirurgi — Swedvasc 1987 85 Cirkulation
Nationellt register fér Esofagus och Ventrikelcancer - NREV 2006 85 Cancer
Kvalitetsregistret fér hjgrntumédrer 1999 85 Cancer
Svenskt kvalitetsregister fér gallstenskirurgi — GallRiks 2005 85 Magetarm
ot ot O et L hoos  au crlion
Andningssvikiregistret — Swedevox 2004 83 Lungsjukdomar
E:}::]onrj!lggv_ag:?gﬁg;?r for hoftfrakturpatienterna och deras 1988 82 Rérelse
Handkirurgiskt kvalitetsregister — HAKIR 2010 80 Rérelse
Svenskt Brackregister 1992 80 Magetarm
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Nationella kvalitetsregisters tackningsgrad
— beskrivning, berdkning och bedémning

Vardanalys har regeringens uppdrag att utvardera satsningen pa
de nationella kvalitetsregistren ar 2012-2016. Denna promemoria
kompletterar och férdjupar det kapitel i utvarderingen fran 2014
som berdr tackningsgrad. | promemorian redogérs utforligare for
de olika registren och deras téackningsgrad. Analyserna delas in
efter hur tackningsgraden har berdknats samt efter olika typer av
sjukdomstillstand eller register. Syftet ar att bidra till kad méjlighet
att j@mféra olika registers tackningsgrad, men ocksa att 6ka insikten
i olika registers svarigheter nar det galler att 6ka eller berakna
tackningsgrad.

Myndigheten fér vardanalys (Vardanalys) uppgift ér att ur ett
patient-, brukar- och medborgarperspektiv félja upp och analysera
halso- och sjukvarden, tandvarden och granssnittet mellan varden
och omsorgen. Vardanalys har patienternas och brukarnas behov
som utgéngspunkt i sina granskningar. Myndigheten ska ocksa
verka for att samhdallets resurser anvands pé basta satt for att
skapa en sa god halsa och patientupplevd kvalitet som majligt.
Syftet ar att bistd varden och omsorgen med att férbattra kvalitet
och effektivitet — férbattringar som ytterst ska komma patienter,
brukare och medborgare till del.

P> vardanalys

<



