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Forord

Nationella kvalitetsregister har ansetts ha ett stort potentiellt virde
inom hilso- och sjukvirden som ett sdtt for verksamheterna att kunna
folja, utvardera och utveckla den vard och behandling som ges. For att ge
registren forbattrade forutsattningar att snabbt utvecklas enades staten och
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) i september 2011 om en satsning
pa nationella kvalitetsregister for vard och omsorg under dren 2012-2016. I
6verenskommelsen enades parterna om att under denna period satsa drygt
en och en halv miljard kronor pa de nationella kvalitetsregistrens utveckling.

Mpyndigheten for vardanalys (Vardanalys) har haft regeringens uppdrag
att utvirdera statens och SKL:s gemensamma satsning pa nationella
kvalitetsregister. Uppdraget omfattar dels att besvara i vilken utstrack-
ning som de uttalade malen med satsningen har uppnétts, dels belysa
om organisation och insatser dr dndamaélsenliga for att nd malen. Slut-
utvarderingen ska ocksd utgora en sammanstillning av kunskapsldget om
nationella kvalitetsregister. I den hir rapporten, som &r en slutrapport
av uppdraget, har vi darfor valt att dven visa pa vilka behov som olika
intressenter har av information om vardens kvalitet, och hur dagens
informationsinfrastruktur, inklusive de nationella kvalitetsregistren, svarar
mot dessa behov. I rapporten ger vi forslag och rekommendationer pa hur
arbetet pa omradet skulle kunna utvecklas och forbéttras efter satsningens
avslut.

P& Vardanalys har arbetet bedrivits av projektledare Hanna Fagerlind
och projektmedlemmarna Mimi Westerlund, Maria Branting, Kerstin
Gunnarsson samt Johannes Lissdaniels. Projektdirektor for uppdraget har
Nils Janlov varit.
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Férord

Vi vill tacka alla de som vi under projektets gdng samarbetat med. Vi vill
aven rikta ett varmt tack till alla personer som latit sig intervjuas inom
ramen for utvirderingen, och till de respondenter som svarat pd vara
enkiatundersokningar. Utan er medverkan hade denna rapport inte varit
mojlig.

Vi vill ocksa tacka Lena Lundgren, Petra Otterblad-Olausson, Sara
Riggare, Anders Ekholm, Mans Rosén och Karin Christensson som
granskat rapporten och kommit med synpunkter. Vi vill 4ven tacka Karin
Goransson, Evalill Nilsson, Cristin Lind och Ann Catrine Eldh som fakta-
och kvalitetsgranskat olika delar i rapporten och bidragit med virdefulla
synpunkter pa rapportens utformning.

Var forhoppning ar att resultaten frdn denna rapport ska fora ut-
vecklingen kring de nationella kvalitetsregistren vidare och ligga till
grund for fortsatt arbete med att utveckla informationsinfrastrukturen
i syfte att utveckla kvaliteten i hédlso- och sjukvarden for att Sverige dven
fortsittningsvis ska kunna erbjuda patienter, brukare och medborgare en
halso- och sjukvérd av viarldsklass.

Stockholm i maj 2017

Fredrik Lennartsson
Generaldirektor

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning



Sammanfatining

BAKGRUND, SYFTE OCH METOD
En satsning for att lattare kunna félja upp och férbattra vardens kvalitet

Nationella kvalitetsregister innehdller strukturerad information om
enskilda patienters sjukdom och behandling. Deras primara syfte ar
att underlatta uppfoljning och utvdrdering av hilso- och sjukvérdens
resultat och kvalitet. Anvindning av data frdn kvalitetsregistren har visat
sig bidra till att vdrden kunnat byta ut simre metoder mot battre och att
vardskadorna minskat. Mot denna bakgrund ingick staten och Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL) en 6verenskommelse om en satsning pa
nationella kvalitetsregister. Satsningen innebar stod till registerverksam-
heten pa drygt en och en halv miljard kronor under perioden 2012—2016.
Satsningen har haft en styrgrupp med representanter fran staten, SKL och
huvudménnen, samt en beslutsgrupp, en expertgrupp och flera referens-
grupper med beslutande och radgivande funktioner. Det har dven funnits
tre stodfunktioner knutna till satsningen: kansliet for Nationella Kvalitets-
register, registercentrumorganisationerna (RCO) och registerservice pé
Socialstyrelsen.

Satsningen innehdller mdl inom olika omraden

I 6verenskommelsen angavs tva typer av mél — effektmal med procentsatta
malnivaer och 6vriga mal dar satsningen forviantades leda till forbattringar pa
flera omréaden. Dessutom formulerade satsningens styrgrupp en vision och ett
antal inriktningsmal. Inriktningsmaélen innehaller inga konkreta mélnivaer
men Overlappar delvis effektmalen.
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Sammanfattning

Vi har valt att dela in 6verenskommelsens mal i tre delar:

« utfall for hilso- och sjukvarden
- anvindningen av de nationella kvalitetsregistren
« registrens forutsdttningar att nd 6nskad anvandning.

Slututvdrdering med syfte att utvdrdera satsningen och identifiera
fortsatta utmaningar

Mpyndigheten for vard- och omsorgsanalys (Vardanalys) har haft regeringens
uppdrag att utvdrdera satsningen pa nationella kvalitetsregister. Uppdraget
omfattar en utviardering av satsningens méluppfyllelse, insatser och organisa-
tion, samt en sammanstéllning av kunskapsliget pd omrédet. Den hir
rapporten beror huvudsakligen detta och utgdr pa sa vis ett “bokslut” dver
satsningen. Men for att kunna ge rekommendationer infor det fortsatta
arbetet har vi ocksa gjort en Oversiktlig analys av olika intressenters behov
av information om vardens kvalitet samt av hur dagens informations-
infrastruktur motsvarar dessa behov. Var utviardering grundar sig bland
annat pa:

« enkiatundersokningar riktade till verksamhetschefer inom landsting och
kommuner, registerhallare och myndigheter

 analyser av registrens ansokningshandlingar

 en bibliometrisk analys av forskningspublikationer med grund i kvalitets-
registerdata

« en statistisk analys av utvecklingen for ett antal indikatorer inom tio
diagnosomraden

« en analys av hur ofta nationella kvalitetsregister forekommit i medierna

- ensammanstillning av internationella effektivitetsanalyser

« en genomgang av vetenskapliga och policyrelevanta kéllor

« ett stort antal intervjuer med foretradare for de nationella kvalitets-
registren, de tillhorande stodfunktionerna, patientforetradare, myndig-
heter, naringsliv samt chefer pa olika nivder inom flera landsting.
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Sammanfattning

SATSNINGENS MALUPPFYLLELSE

Svart att koppla utvecklingen inom hélso- och sjukvarden till
kvalitetsregistren

Mal (effektmal) Maluppfyllelse i korthet

Vid utgangen av 2016 ska en statistiskt sdkerstdlld Maélet kan inte utvirderas som resultat av satsningen
férbéttring for patienterna, inkluderat minskade pé nationella kvalitetsregister. Beroende pé vilket
skillnader i vérden kunna utlésas for tio stora omrade man studerar har det skett forbéttringar under
diagnosgrupper. perioden som satsningen pagétt.

Vid utgangen av 2016 ska den svenska hélso- och Malet kan inte utvérderas som resultat av satsningen
sjukvarden minst ha behdllit sin relativa effektivitet i pé nationella kvalitetsregister. Data saknas fortfarande
internationell j@mfdrelse. for 2016. Mdlet kan enligt vér beddmning tidigast

utvérderas 2018.
Inriktningsmal

Kvalitetsregistren ska “félja upp kvaliteten i hélso- och sjukvérden i flera dimensioner, bland annat genom sé kallade
patientrapporterade métt”, och vara “utformade sé att patienterna kan vara delaktiga i uppféliningen av vérden”.

De nationella kvalitetsregistren kan anvindas for att forbattra den svenska
halso- och sjukvérdens kvalitet inom sina respektive omraden och gora
varden mer jamlik. En forutsittning ar att virden anvédnder kvalitets-
registren och satsar resurser pa forbattringsarbete. Men forbattrade
resultat och Okad effektivitet kan ha sin grund i manga faktorer, bade
oberoende av och i samverkan med kvalitetsregistren, som till exempel
nationella riktlinjer, nya moderna behandlingsmetoder och utveckling av
béttre och mer effektiva vardprocesser. Det gar darfor inte att isolera effekt-
erna av de nationella kvalitetsregistren eller av satsningen pa ovanstdende
effektmal.

Nagot som tydligare hinger ihop med satsningen &r ett okat intresse
for patienternas perspektiv. Fler kvalitetsregister innehaller i dag patient-
rapporterade matt som till exempel méter hélsorelaterad livskvalitet,
sjukdomssymtom eller upplevelser av bemoétandet fran sjukvarden. Sats-
ningen har ocksa styrt mot en 6kad patientinvolvering i registren. Vid slutet
av satsningen hade mer &n tre fjirdedelar av kvalitetsregistren en patient-
foretradare med i styrgruppen. Men dven om utvecklingen inom omradet
gétt snabbt framét si finns det fortsatta utmaningar. En utmaning ar hur
patientrapporterade data kan samlas in pa ett mer strukturerat och sam-
ordnat sitt, som patienterna upplever som meningsfullt och som inte innebér
en for hog inrapporteringsbérda. En annan utmaning ar att 6ka anvindandet
av dessa métt for forbattringsarbete och forskning.

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning



10

Sammanfattning

Varierande anvéndning av kvalitetsregistren
Registren skulle kunna anvdandas mer for forbdttringsarbete

Mal (effektmal) Méluppfyllelse i korthet

Vid utgangen av 2016 ska 80 procent av Malet &r inte nétt — 71 procent av verksamhetscheferna
verksamhetscheferna anvénda kvalitetsregistren inom landstingen anvénde under 2016 nagot nationellt

i sitt forbattringsarbete. kvalitetsregister vid frbattringsarbete. Motsvarande siffra

inom den kommunala verksamheten var 64 procent.

Mélet om anvindning for forbattringsarbete har inte uppnatts, trots att vi
definierat "anvindning” i vid bemiérkelse, det vill sdga som att verksamhets-
chefen, eller ndgon som denne delegerat till, ndgon géng under ett ars tid pa
négot sitt anvant sig av ett eller flera kvalitetsregister vid forbattringsarbete.
Sedan undersokningen 2014 har anvidndningen for forbattringsarbete
inte forandrats namnvart och var utviardering visar att varden fortfarande
inte anvinder de nationella kvalitetsregistren for forbattringsarbete i den
omfattning som dr majlig. Det beror delvis pa att kvalitetsregistren inte inne-
haller den information verksamheterna vill ha eller att informationen ar
otillgdnglig av till exempel tekniska eller presentationsmassiga skal. Men det
beror ocksé péa att verksamheterna ofta saknar bra forutséttningar att bedriva
forbattringsarbete i form av organisation, tid och kompetens.

Forskning baserad pa registerdata har 6kat men dr koncentrerad till
ett fatal register

Mal (effektmal) Maluppfyllelse i korthet

Vid utgéngen av 2016 ska antalet Malet &r inte natt — antalet forskningsprojekt som de
forskningsprojekt med stéd av kvalitetsregisterdata nationella kvalitetsregistren lémnat ut data ill har 8kat med
ha ékat med 300 procent. 61 procent sedan 2011.

Under satsningen har de nationella kvalitetsregistren totalt lamnat ut data
till 3 087 forskningsprojekt. Antalet publicerade vetenskapliga artiklar som
anviant kvalitetsregisterdata har ocksa 6kat under satsningen, och forskningen
har publicerats i tidskrifter med i genomsnitt hogre genomslagskraft &n
annan svensk klinisk forskning. Men det ar fa kvalitetsregister som en stor
andel av denna forskning grundas pa, medan négra register inte bidragit
alls. Uppskattningsvis har omkring 340 doktorander anvént sig av nationella
kvalitetsregister under sin forskarutbildning mellan 2012 och 2016. Den
okade forskningsvolymen gar inte att direkt koppla till satsningen eftersom
medel frdn satsningen inte fatt anvindas for forskningsverksamhet. Den
okade forskningen kan exempelvis bero pa att kvalitetsregistren blivit mer
etablerade och att denna typ av forskning fatt 6kade anslag.
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Sammanfattning

Det finns stora skillnader i de nationella kvalitetsregistrens
samverkan med ndringslivet

Mal (dvriga)

"De nationella kvalitetsregistren ska utgdra kdllor fér forskning och innovation” och satsningen ska leda fill
"tydligare riktlinjer fér samverkan mellan néringsliv och industri.”

Under satsningen har kansliet for Nationella Kvalitetsregister erbjudit stod
for samverkan mellan registren och naringslivet. Trots det har utvecklingen
varit svag och fa kvalitetsregister har en utbyggd, vilfungerade samverkan
med naringslivet. En forklaring kan vara att registerforetradarna i flera fall ar
skeptiska till samverkan med néringslivet och flera ar oroliga for att samverkan
kan minska registrens oberoende. Satsningen har ocksa minskat de ekonomiska
incitamenten for registren att samverka med néringslivet. Industrin har dess-
utom ett svagare intresse for vissa register, till exempel register inom omraden
dir det saknas nya likemedel eller medicintekniska produkter.

Okad inriktning mot anvindning som beslutsstéd

Det fanns inget mal i overenskommelsen som pekar pa att nationella
kvalitetsregister ska eller bor utveckla beslutsstod. Vi finner dock att
medelstilldelningen tillsammans med satsningens “mjuka” styrning dndé
bidragit till en utveckling pa detta omrade. Vid slutet av satsningen angav
nistan hilften av registerhéllarna att beslutsstod i varden var ett primart
anviandningsomrade for kvalitetsregistret. I samma enkédt angav ungefir
tre fjirdedelar av registerhallarna att det finns ett behov av att kunna
anvianda informationen i kvalitetsregistren for att utveckla beslutsstod
som kan anvidndas i det individuella motet mellan patient och hélso- och
sjukvardspersonal.

Registren har olika forutséttningar fér anvéindande
Datakvaliteten varierar kraftigt mellan olika kvalitetsregister

Mal (effektmal) Maluppfyllelse i korthet

Vid utgangen av 2016 ska 80 procent av de
nationella kvalitetsregistren ha en téckningsgrad pa
minst 80 procent.

Vid utgéngen av 2016 ska 40 procent av de
nationella kvalitetsregistren ha en téckningsgrad p&
minst 95 procent.

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning

Malet &r inte natt — 70 procent av registren har en
téckningsgrad pé& 80 procent eller hégre 2016.

Malet &r inte nétt — 39 procent av registren har en
tackningsgrad pé 95 procent eller hégre 2016.
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Sammanfattning

Kvalitetsregistren anvinder olika metoder for att berdkna tidckningsgrad,
vilket gor att deras uppgifter dr svara att jamfora. Registren har ocksé olika
forutsattningar att uppnd en hog tdckningsgrad. Satsningen har inte haft
nagon prestationsbaserad ersittning till de inrapporterande enheterna, nagot
som manga andra satsningar tillimpat for att 6ka registrens tackningsgrad. I
stillet har man sokt forbattra tackningsgraden med indirekta medel, sdsom
att gora registren mer angeldgna eller littillgdngliga for inrapporterande
enheter genom till exempel onlinedata och battre inrapporteringsmajligheter.
Tackningsgraden ar dock inte den enda intressanta aspekten av datakvalitet,
flera kvalitetsregister sdger att de har anvint medel fran satsningen for
att sikerstilla att korrekta data ldggs in i registret och validera registrets
uppgifter mot andra kallor.

Tillgangligheten till data for olika anvdndare har forbdttrats

Mal (effektmal)

Vid utgangen av 2016 ska 100 procent av de
nationella kvalitetsregistren presentera onlinedata
for verksamheterna.

Vid utgéngen av 2016 ska 80 procent av de nationella
kvalitetsregistren presentera resultatdata
for patienterna.

Vid utgéngen av 2016 ska 100 procent av de nationella
kvalitetsregistren som har en tickningsgrad pé éver 80
procent ha 8ppen redovisning av resultatdata.

Maluppfyllelse i korthet

Malet &r inte natt — 94 procent av registren presenterar
onlinedata fr verksamheterna 2016.

Malet &r inte natt — 50 procent av registren presenterar
resultatdata fér patienterna 2016.

Malet &r inte natt - 95 procent av registren som har en
tckningsgrad pé& éver 80 procent har éppen redovis-
ning av resultatdata 2016.

Inget av malen om att gora data fran registren tillgingliga for olika anvindare
har uppnétts, dven om forbattringarna ar stora och tva av effektmalen ar
mycket nira att nds. Vi bedomer att informationen méste bli mycket mer
tillgdnglig, inte minst for patienter, anhoriga och allménheten som i dag har
svart att hitta fram till den information som de nationella kvalitetsregistren
erbjuder.

Svag utveckling for register inom psykiska sjukdomar, tandvard,
kommunal vard och primarvard

Mal (6vriga)

| dverenskommelsen var parterna &verens om att “prioritera utvecklingen av kvalitetsregister inom psykiska
sjukdomar, tandvérd, kommunal vérd och primarvard”.

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning



Sammanfattning

De prioriterade omradena omfattar breda grupper av patienter och brukare
vilket kan gora det svart att avgora vilka patienter som ska ingé i ett register.
Sannolikt dr det ocksé ett skil till varfor det saknats vil utvecklade register
inom dessa omraden. Trots malet har antalet register inom dessa omraden
varit relativt konstant sedan satsningens start. Inom psykiatriomradet
har tva register tillkommit och inom primérvéirden har ett kvalitetssystem
utvecklats. Inom tandvarden finns bara ett av de tva kvalitetsregister som
fanns vid satsningens start kvar och inom den kommunala varden har
ett kvalitetsregister for elevhilsa tillkommit. Nagra av kvalitetsregistren
inom psykiatri och for vard av édldre har fatt en 6kad spridning och en 6kad
tackningsgrad, delvis tack vare andra statliga satsningar som péagatt parallellt.
Men de flesta registren inom de utpekade omradena befinner sig fortfarande
pa de lagsta utvecklings- och certifieringsnivaerna, som registerkandidater
eller pa certifieringsniva 3.

Avsaknad av tillrdckligt juridiskt stod

Mal (6vriga)
| dverenskommelsen beskrivs att integritetsfrégor ska vara prioriterade och att “ambitionen &r att bibehdlla och dka

fortroendet for sjukvarden och kvalitetsregistren” och att man vill astadkomma “tydligare rutiner fr hur kansliga
uppgifter far hanteras sa att patienternas integritet séikras”.

Under satsningen har det blivit klart vilka centralt personuppgiftsansvariga
myndigheter det dr som ansvarar for kvalitetsregistren, men stodet fran
dessa myndigheter i juridiska fragor har varierat kraftigt. Satsningen har
bidragit med juridiskt stod genom registercentrumorganisationerna och
kansliet for Nationella Kvalitetsregister, men flera registerhéllare siger
att de hittills haft lite kontakt med personuppgiftsombud eller andra med
juridisk kompetens, och en tredjedel anger att de behover utokat juridiskt
stod. Endast 12 procent av registerhallarna anger att de kunnat genomfora
de viktigaste forandringarna inom juridikomréddet sedan satsningen
infordes. Kvalitetsregistren gor dessutom fortfarande olika tolkningar och
tillimpningar av hur patienterna ska informeras om registret, hur samtycke
ska inhdmtas och hur utlimnande av data frén registren for forsknings-
dndamal ska hanteras. Det finns ocksa tydliga signaler pa att utlimnande-
drenden priglats av dalig transparens i beslutsprocessen och av bristande
objektivitet och saklighet. Det finns exempel pa hur utlimnande av data
for forskningsandamal har villkorats med krav pa merforfattarskap péa
eventuella publikationer eller att fa ta del av resultaten fran forskningen
innan de publicerats, vilket dr mycket problematiskt.

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning
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Sammanfattning

Stora utmaningar Gterstar pa IT-omradet

Méal (inrikiningsmél och 6vriga)

Enligt dverenskommelsen ska satsningen leda till “béttre samordning av IT-stdd och informatik”. Styrgruppen fér
satsningen formulerade ocksa inrikiningsmalet att “ITstéd &r integrerade med varddokumentationen.”

Vid satsningens slut angav 72 procent av registerhillarna att de viktigaste
forandringar de kunnat genomfora tack vare satsningen var fordndringar
inom IT-omradet. Enligt intervjuerna tycks denna utveckling framst gilla
forbattrade inrapporteringsmdjligheter och 6kade mojligheter att hamta och
analysera data. Registerhallare, verksamhetschefer och andra intressenter
ar eniga om att dubbelregistreringen i exempelvis journaler och kvalitets-
register méste upphora. Darfor ar det oroviackande att endast 38 procent
av kvalitetsregistren vid satsningens slut angav att de kunde himta nigon
information alls automatiskt fran exempelvis journaler eller andra vérd-
administrativa system. Det dr en blygsam Okning pa 10 procentenheter
jadmfort med delutvirderingen 2014. Vid satsningens slut ansag ocksa 80
procent av registerhallarna att for lite resurser avsatts for detta arbete under
satsningen.

SATSNINGENS UTFORMNING OCH DAGENS INFORMATIONS-
INFRASTRUKTUR

Satsningen har haft en mjuk styrning och en komplex organisation

Satsningens mal har varit férenade med ménga problem och det stod relativt
tidigt klart att malen inte fdngade upp kvalitetsregistrens utveckling fullt
ut. Dessutom gér flera av mélen inte att uppna enbart genom forbattrade
nationella kvalitetsregister, utan &r beroende av ménga andra samverkande
faktorer.

Satsningen har préglats av en "mjuk styrning”. Exempelvis har kvalitets-
registrens styrgrupper sjilva till stor del kunnat bestimma hur de velat
anvianda de tilldelade medlen for utveckling, planering eller drift. Det har
tillatit registren att utvecklats utifrén sitt utgangsliage och sina behov, vilket
delvis varit positivt eftersom registren har olika utganglagen och inriktningar,
men det har samtidigt lett till stora olikheter mellan registren i inriktning,
tekniska 16sningar och forhéllningssitt till olika anvandargrupper.

Uppfoljningen av kvalitetsregistren har framfor allt skett pad en samlad
niva. Uppfoljningen av de enskilda registren har byggt pa att registren sjilva
rapporterat in uppgifter kopplade till satsningens effektmaél och certifierings-
nivaer. Det har ddremot inte genomforts ndgon systematisk uppféljning av
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Sammanfattning

den centrala fradgan hur kvalitetsregistren svarar mot olika anvindares behov
av information om vérdens kvalitet.

Satsningens stodfunktioner har hjalpt till att forbattra de nationella
kvalitetsregistrens kvalitet. Bland annat har stodfunktionernas expert-
kompetens inom nyckelomradden som forbattringar av registrens variabler
och innehdll, anvindning av data for forskningsindamal, tdckningsgrads-
berdkningar och teknisk utveckling stottat utvecklingen. Registercentrum-
organisationerna har haft en nyckelroll, men eftersom de erbjudit
kvalitetsregistren olika tjanster till olika kostnader har stodet varierat. Det
har ocksa varit svart for registercentrumen att fullt ut mota den stora efter-
fragan fran registren som uppstod i och med satsningen.

Dagens informationsinfrastruktur svarar inte mot behoven

Det finns en stor miangd intressenter som av olika anledningar behover
information om vardens kvalitet. Informationsbehoven skiljer sig naturligtvis
at, men gemensamt for savil vardens professioner som forskare, patienter,
myndigheter och foretag ar att de anger att de inte har tillging till den
information som de behdver. Det ar tydligt att det samlas in mycket data
inom hélso- och sjukvirden men att strukturen inte gor informationen
tillgdnglig for dem som behover den. Miangden system, register och databaser
gor det svart for anvindare att fa en 6verblick 6ver vilken information som
finns, var den finns, vem som kan fa tillgdng den och hur man gar till viga
for att fa tillgdng. De nationella kvalitetsregistren fyller en viktig funktion
inom flera omraden men det saknas samtidigt kvalitetsregister inom manga
omraden. Laget ar inte heller oproblematiskt inom omréden dir det finns
kvalitetsregister, da innehall, datakvalitet och tillganglighet inte alltid speglar
behoven av information.

VARDANALYS SAMLADE BEDOMNING

Registrens kvalitet har forbéttrats men problemen kvarstar

Var utvardering visar att satsningen haft vissa kvalitetshGjande effekter pa
de nationella kvalitetsregistren. Till exempel har registren forbattrat sina
variabler och sin datakvalitet, och arbetat med att fora in ett patientperspektiv
i registerverksamheten. Mycket av denna utveckling har skett tack vare den
expertkompetens som utvecklats inom stodfunktionerna. Men satsningens
mal har inte uppnatts och problemen man ség fore satsningen finns till stora
delar kvar. Kvalitetsregistren ar fortfarande forenade med resurskriavande
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datainhdmtning, och det ar alltjaimt svart for virdens medarbetare att
analysera och anvinda informationen for lokalt forbattringsarbete. Det
saknas ocksé fortfarande vilutvecklade kvalitetsregister for stora omréden,
béade inom hilso- och sjukvarden och omsorgen. Var samlade bedomning
ar darfor att satsningens inriktning mot att endast stérka en del (nationella
kvalitetsregister) av den i dag kraftigt fragmenterade informationsinfra-
strukturen inom varden inte varit tillrackligt for att mota de vixande behoven
av information om véardens kvalitet.

Stor osdkerhet kring satsningens kostnadseffektivitet

Sett till satsningens omfattning pa drygt en och en halv miljard kronor och de
okdnda men inte obetydliga resurser som huvudminnen lagt pa inmatning
av data i registren kan satsningens kostnadseffektivitet ifragasittas. Mot-
svarande satsning skulle sannolikt ha gett mer bestdende effekter om den i
stillet satsats pd att utveckla en stabilare informationsinfrastruktur inom
hélso- och sjukvarden. Fragan ar ocksa om det ar rimligt att ett vilutvecklat
nationellt kvalitetsregister kostar 6—8 miljoner kronor per ar i drift och
utveckling, vilket nigra av de mest avancerade kvalitetsregistren gor. Om
en sddan finansiering krdvs per register och vi behover 150 till 200 vil-
utvecklade register for att mota dagens behov av information, leder det
till att kostnaden blir orimligt hog. Modellen med separata nationella
kvalitetsregister ar darfor pé sikt ohallbar. Eftersom behoven av information
om vardens kvalitet okar och inte méts av den nuvarande informations-
infrastrukturen ser vi att den fortsatta utvecklingen beh6ver ha en annan
inriktning.

Vi behover en mer samlad infrastruktur for informationen

Vér utvardering har identifierat fyra omraden som det kommande arbetet bor
inriktas pa:

« minska variationen i tillgang till befintliga data om vardens kvalitet

 forbéttra tillgadngen till information inom omraden dar det saknas
kvalitetsregister

« é&tgiarda problem med dubbeldokumentation

 sidkerstilla en infrastruktur som underlittar en effektivinhdmtning
och anvidndning av data.
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Frén enskilda register ... fill en samlad informationsinfrastruktur
och andra datakdllor... som svarar mot hélso- och sjukvérdens
och andra intressenters behov

® Frén hdga kostnader och lég e Hdg anvéndning till rimliga kostnader
anvéndning

o Tacker delar av hélso- och sjukvérden o Tacker hela hélso- och sjukvérdens
samt omsorgen samt omsorgens omréde

* Manuell inmatning av uppgifter o Automatisk éverfdring av uppgifter

o Varierande datakvalitet ® Genomgdende mycket god datakvalitet

Utred vad som

o Verksamhetsférbéttring som primdrt behdvs FOI’ Off o Flera intressenters behov av information
anvandningsomrade genomforcl om vardens kvalitet tillgodoses

forflyttningen

® Professionsdriven utveckling av ® Professionen driver utvecklingen
enskilda register tillsammans med andra intressenter

o Tillfalliga, kortsiktiga projekt och ® En reguljar informationsinfrastruktur
satsningar pé olika register och som en del av det svenska hélso- och
|&sningar (decentraliserat) sjukvardssystemet (centraliserat)

¢ Datautlémning sker i ett fragmenterat ¢ Datautlémning sker genom en
system med délig transparens i samordnad och transparent
beslutsprocessen beslutsprocess

Vi ser att det dr nodvéindigt att man paborjar en forflyttning frén dagens
16sning mot en modell som pé ett battre satt méter de samlade behoven av
information om vardens kvalitet. Det ar en tveksam strategi att enbart satsa
pa och utveckla mojligheter till uppfoljning och kvalitetsutveckling inom
vissa omraden av hilso- och sjukvarden och omsorgen. Att utgé frén separata
datakaillor, sd som dagens nationella kvalitetsregister, ar inte en majlig
vig framat om tillgdngen till data ska bli mer heltickande. Den enda vigen
mot ett sddant mal &r att fordndra grunderna till hilso- och sjukvardens och
omsorgens informationsinfrastruktur.

Jamfor vi dagens situation med en mer 6nskviard modell blir négra skilje-
punkter tydliga som kan vara grund for det fortsatta arbetet (figur 1). Vi bor
ga fran en fragmenterad struktur, med enskilda register och system, till en
mer samlad informationsinfrastruktur som svarar mot vardens och andra
intressenters behov. For att gora det méste vi forflytta oss fran en modell
som praglas av hoga kostnader och 1ag anvindning till en som innebir en
hog anvandning till en rimlig kostnad. Vidare bor vi gé frén en fragmenterad
struktur som enbart tédcker vissa delar av hilso- och sjukvarden och
omsorgen, mot en sammanhaéllen struktur som tacker storre delar av varden
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och omsorgen. Vi behover ocksé ga fran ett perspektiv dir forbattringsarbete
ar det primara dndamalet mot en struktur som pa ett samlat sitt battre
motsvarar olika intressenters behov av information. Slutligen behdver
vi ocksd ga fran dagens tillfélliga 16sningar och satsningar pd enskilda
databaser och register till att utveckla en infrastruktur som sékerstéller en
dndamaélsenlig och langsiktig tillgdng till dessa data.

VARDANALYS REKOMMENDATIONER

Regeringen bor ta initiativ till en mer samlad nationell informations-
infrastruktur som kan méta olika intressenters behov av information
om vardens kuvalitet pa ett dindamadalsenligt sdtt

Var sammantagna bedomning ar att det behover ske en utveckling mot en
mer samlad informationsinfrastruktur — dér vara steg mot en framtida
modell dr en utgdngspunkt. Vi rekommenderar darfor att en utredning
tillsatts. Viktiga fragor i en sddan utredning &r vilka tekniska forandringar
som maste genomforas, hur en ny organisation kan utformas och inféras
pa bista sitt, och vilka lagstiftningsforandringar som bor genomforas
givet att man beaktar integritetsperspektivet.

Regeringen bor fram tills att en ny samlad informations-
infrastruktur finns pa plats sdkerstdlla att de befintliga nationella
kualitetsregistrens kvalitet minst bibehdlls pa nuvarande niva sa
den nytta som de har kan tillvaratas

Kvaliteten pa befintliga nationella kvalitetsregister behover bibehéllas
fram till dess att vi har en ny informationsinfrastruktur pa plats, men
omfattande organisatoriska fordndringar som snart kan behéva om-
provas pa nytt bor inte sta i fokus. Vi rekommenderar darfér att man
inte genomfor nagra stora forandringar i organisationen pa kort sikt,
eller &tminstone endast genomfor sddana forandringar efter en grundlig
konsekvensanalys. Eventuella forandringar bor provas noggrant sa att de
inte motverkar arbetet for en mer samlad informationsstruktur.

Hilso- och sjukvardens och omsorgens huvudmdn béor — oavsett
vilken datakdlla som utgor grund — ge ett utokat stod till
forbdttringsarbete och stdlla krav pa att verksamheterna foljer
och utvecklar varden

Att kontinuerligt sikra och utveckla varden ligger i huvudménnens
uppdrag. Oavsett om man anvinder nationella kvalitetsregister eller
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nagon annan datakilla bor siddant arbete prioriteras och premieras.
Vér utvirdering visar att anvindandet av nationella kvalitetsregister
for forbattringsarbete har 6kat nigot, men att forutsattningarna for att
bedriva forbattringsarbete behover stidrkas oavsett vilken datakélla som
anviands. Exempel pé nagra viktiga forutsattningar som verksamheterna
lyfter ar tid, lokal kompetens i forbattringsarbete, stéd fran ledning och
fungerande och lattarbetade IT-st6d.

Hilso- och sjukvardens och omsorgens huvudman bor fullgora sitt
ansvar och se till att utlimnande av forskningsdata och till-
horande bedomningar harmoniseras sa att beslut endast fattas
pa korrekta, sakliga och objektiva grunder

Informationen i de nationella kvalitetsregistren &r mycket virdefull ocksa
for intressenter utanfor varden och omsorgen. En forutsattning for att
informationen ska komma fler till del ar att bedémningarna om utlaimnande
av data harmoniseras mellan de personuppgiftsansvariga myndigheterna.
Vi rekommenderar darfor dessa myndigheter att gemensamt utveckla en
praxis for detta.
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En satsning for att lattare kunna félja
och férbattra vardens kvalitet

Nationella kvalitetsregister har utvecklats for att kontinuerligt kunna
folja och forbattra vardens kvalitet. Ett nationellt kvalitetsregister dr en
sammanstéllning av strukturerad information om enskilda patienter som
ska anvidndas for att analysera och utvirdera hilso- och sjukvarden i syfte
att forbattra den. Kvalitetsregister definieras i patientdatalagen som en
automatiserad och strukturerad samling av personuppgifter som inrattats
sarskilt for andamalet att systematiskt och fortlopande utveckla och sidkra
vardens kvalitet (7 kap. 1 § patientdatalagen (2008:355)). Uppgifterna som
finns i ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister far aven anviandas for
statistik- och forskningsdndamal (7 kap. 5 §). De nationella kvalitetsregistren
spanner 6ver manga omraden inom hilso- och sjukvarden, det finns exempel-
vis register for vardprevention for dldre, beroendesjukdomar, prostatacancer
och fotledsfrakturer. Registren ticker dndéd langt ifran alla behandlingar,
ingrepp, diagnoser och omvardnadsinsatser.

Registren innehaller information om en specifik diagnos, atgiard eller
tillstand. Informationen bestar dels av bakgrundsvariabler som patientens
alder, vikt och diagnos, dels av information om vilka behandlingar och
atgarder som har satts in samt variabler for medicinskt och patientrapporterat
utfall av dessa behandlingar och atgérder. Figur 1 visar ett exempel pa hur
ett kvalitetsregister ser ut for hilso- och sjukvardspersonalen vid ifyllandet.
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Figur 1. S& hér ser det ut nér anvéndarna registrerar i Luftvéigsregistret. Bilden &r en skdrmdump
fran registrets demoversion.
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En satsning fér att lattare kunna félja och férbéttra vérdens kvalitet

De forsta svenska nationella kvalitetsregistren skapades for drygt 40 ar sedan
och vissa kvalitetsregister, till exempel for hjartinfarkt, hoftproteser och
strokevard har visat sig bidra till farre virdskador, ge mojligheter att snabbt
skilja ut metoder och produkter som har sdmre resultat &n andra samt minska
variationerna mellan olika enheter i virden (Rosén 2010).

Ar 2010 publicerades en 6versyn av omradet, "Guldgruvan inom hilso-
och sjukvarden”, som pekade pa vilken nytta man skulle kunna ha av
nationella kvalitetsregister men aven pd de hinder som d& fanns for att
realisera den (Rosén 2010). Rapporten (vidare benimnd Oversynen) pekade
pa problem med inmatning av data i kvalitetsregistren liksom med analys och
aterforing av resultat till de inrapporterande enheterna. Andra problem som
identifierades i rapporten var att stora patientgrupper inom priméarvarden,
psykiatrin, tandvarden och den kommunala varden saknade utvecklade
kvalitetsregister som gick att anvdnda for verksamhetsuppfoljning och
kvalitetsforbattring samt att kvalitetsregistren i allt for hog grad byggde pa
niastintill ideella insatser av engagerade kliniker (Rosén 2010).

1.1 STATEN OCH SKL ENAS | EN OVERENSKOMMELSE

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

« ansvars- och rollfordelning samt organisation av nationella kvalitets-
register

« nationell finansiering av nationella kvalitetsregister under aren 2012—2016

» é&tgarder for att forbattra forutsattningarna for klinisk forskning och
registerbaserad forskning med koppling till nationella kvalitetsregister
samt battre forutsiattningar att bedriva forbattringsarbete med nationella
kvalitetsregister som grund.

1.1.1 Satsningens organisation och ansvarsférdelning

Satsningens organisation har haft savil nationella som regionala komponenter
dar representanter fran stat, kommuner, landsting och regioner har medverkat.
Vissa justeringar av styrningens organisation har ocksé skett under satsningens
gang. Nedan beskrivs kortfattat organisationen (figur 2) och de fordndringar
som har genomforts.
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Figur 2. Organisationen av safsningen pé nationella kvalitetsregister pa nationell och regional
niva 2012-2016.

Nationell niva

Validering
av data m.m.

stod fill alla
enskilda register

v v v A4 A4

v v v v v v v v v v v v

Regional Niva

J

u Nationella kvalitetsregister och registerkandidater: ca 100 st

Styrningen av satsningen pda nationell niva

Pa nationell niva har satsningen styrts av styrgruppen for Nationella Kvalitets-
register. Styrgruppen har utgjorts av representanter fran staten, SKL och
huvudmainnen i landsting och kommuner. Styrgruppens huvudsakliga uppgift
har varit att 6vergripande besluta om satsningens strategiska inriktning och
utveckling samt om den ekonomiska fordelningen av medel. Pa styrgruppens
uppdrag har en operativ beslutsgrupp arbetat. Beslutsgruppen har bestétt
av satsningens finansidrer samt professionsforetradare i form av Svensk
sjukskoterskeforening och Svenska Lékaresillskapet. Varen 2014 beslutades
att beslutsgruppen i storre utstrickning skulle bereda underlag till styrgruppen
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och tillsammans med kansliet ta initiativ till Gvergripande projekt och
satsningar samt ha I6pande tillsyn 6ver verksamheten. Beslutsgruppen har
ocksa fattat verkstallighetsbeslut utifran de ramar som angivits av styrgruppen.

Knutet till satsningen har ocksd en expertgrupp funnits vars roll
fram till varen 2014 var att granska samtliga ans6kningar fran registren
samt ge utldtanden om finansieringsnivier och forbattringsomraden for
registren infor beslut. Varen 2014 justerades expertgruppens funktion och
rekommendationerna kring finansieringsnivaer togs bort. Expertgruppen
blev i stillet del i den samlade beredningsprocessen med uppgift att bedéma
registrens anvandbarhet i forbéttringsarbete. Efter fordndringen har expert-
gruppen inte heller lamnat forslag pa forbattringsomraden i samband med
medelstilldelningen. Kansliet 6vertog expertgruppens ursprungliga roll de
tva sista aren av satsningen. Expertgruppen gav da kansliet stod i bedom-
ningen av ansokningshandlingarna.

Det har funnits tre referensgrupper knutna till satsningen som haft
mojlighet att lamna synpunkter pa strategiska fragor som rort de nationella
kvalitetsregistren. De tre referensgrupperna har haft foljande inriktningar:

« patienter och brukare
« vardgivare och fackliga organisationer
« forskning och innovationer.

Som ett nav i satsningens organisation har kansliet for Nationella Kvalitets-
register funnits. Kansliet har arbetat pa uppdrag av styrgruppen med uppgift
att initiera, folja upp och driva fragor som lett mot de beslutade malen.
Huvuduppgiften for kansliet har varit att bereda forslag till beslut, verkstalla
beslut och halla i den Gvergripande administrationen kring satsningen.
Kansliet har ocksa haft rollen att samordna och driva olika nationella
utvecklingsinsatser liksom att ansvara for den arliga uppféljningen av de
nationella kvalitetsregistrens utveckling som presenterats i de si kallade
Nulégesrapporterna.

Utover detta har regeringen inom ramen for satsningen gett Social-
styrelsen uppdraget att utveckla och driva en servicefunktion for forskare
och kvalitetsregister kallad registerservice. Registerservice har haft i uppdrag
att bidra till en forbattrad datakvalitet hos kvalitetsregistren och stodja
forskare som vill anvinda registerdata inom vard- och omsorgsomradet.
Under 2016 fick registerservice ocksa uppdraget att stodja utvecklingen inom
den kommunala hélso- och sjukvéirden samt att férbéttra informationen till
myndighetens register enligt socialtjanstlagen (2001:453) och lagen (193:387)
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om stod och service till vissa funktionshindrade. Det utokade uppdraget
omfattade ocksa stod till kvalitetsregistren med kodning av diagnoser och
atgarder samt att inrdtta en samordningsfunktion for myndighetens kontakter
med kvalitetsregistren.

Registrens enskilda styrgrupper beslutar om registrens utveckling

Varje nationellt kvalitetsregister styrs av en egen styrgrupp och en register-
héllare. Registrens styrgrupper dr sammansatta av personer fran olika delar
av landet med kunskap om det kliniska omrédet. I manga fall finns dven en
representant for patienter, brukare eller anhoriga med i registrets styrgrupp.

Endast myndigheter inom hélso- och sjukvirden fir vara person-
uppgiftsansvarig for den centrala behandlingen av personuppgifter i ett
nationellt eller regionalt kvalitetsregister (7 kap. 7 § patientdatalagen). Det
ar ocksa har det formella ansvaret for registren ligger. I praktiken ar det ofta
den sjukvardshuvudman dar registerhallaren ar anstidlld som ar centralt
personuppgiftsansvarig (CPUA) for det nationella kvalitetsregistret och som
juridiskt ansvarar for registret och dess verksamhet.

For att stodja kvalitetsregistren under start, drift, forbattringsarbete
och resultatanalys finns registercentrumorganisationerna (RCO) bestidende
av sex regionala registercentrum samt regionalt cancercentrum (RCC) for
cancerregistren. RCO har ocksa haft till uppgift att skapa synergieffekter i
samarbetet mellan kvalitetsregister, exempelvis nir det giller teknisk drift.
RCO ska ockséa stodja analysarbetet, stodja kliniskt forbéttringsarbete med
hjilp av registerdata samt medverka till att registerdata blir anvindbara for
olika mélgrupper. De olika registercentrumen och RCC har i viss utstrackning
haft olika inriktningar pa stodet till registren. En sddan skillnad har varit att
vissa erbjudit registren egna tekniska plattformar medan andra inte gjort det.

En nationell finansiering etablerades for Gren 2012—2016

Satsningen omfattade en finansiering om totalt 1 540 miljoner kronor 6ver en
femarsperiod. Landstingen och regionerna bidrog med 480 miljoner kronor
och staten med 1 060 miljoner kronor. Satsningen omfattade en finansiering
pé 260 miljoner kronor for 2012 f6ljt av 320 miljoner kronor per ér for 2013
till och med 2016 (tabell 1).
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Tabell 1. Finansieringen av nationella kvalitetsregister i miljoner kronor.

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

Kélla: Overenskommelsen om nationella kvalitetsregister ar 2012— 2016.

Den storsta delen av medlen fran satsningen har fordelats direkt till de
nationella kvalitetsregistren. Denna andel har varierat mellan 52 procent
(2012) och 68 procent (2016). Tabell 2 visar fordelningen av satsningens medel
mellan registren, RCO, kansliet for Nationella Kvalitetsregister och ovriga
poster (framfor allt olika utvecklingsprojekt) for satsningens samtliga ar.

Tabell 2. Beslutade medel 2012-2016, i miljoner kronor.

Ar 2012 2013 2014 2015 2016
Satsningens storlek 260 320 320 320 320
Grundanslag till kvalitetsregistren 167,3 192,2 190,7 213 2171
Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 11,5 11,5 11,5 20,7 20,6
Registercentrumorganisationer 23,5 35,6 36,6 41 39,5
Registerservice 7 7 7 7 10
Kommunikation *) 3,2 0,1 0,8 0,7
Konferenser *) *) 0,8 3,8 2,1
Féljeforskning 4 2,1 1,5 0,8 1,5
Vérdanalys *) 2 2 1 1
Satsningar + Svrigt* * 9,1 47,2 50 64,5 33,8
Summa 222,4 300,8 300,2 352,6 326,3
Overskott/underskott 37,6 19,2 19,8 32,6 6,3
Ackumulerat éverskott ovan 37,6 56,8 76,6 44 39,1

Kalla: SKL, Kansliet fér Nationella Kvalitetsregister.
*  Uppgiften finns inte redovisad

** Omrédet omfattar: Vérden i siffor, IT-projekt, Utvecklingsuppdrag, PrimérvardsKvalitet, Férbéttringsprojekt 3 RChn,
ltem-bank och évrigt.
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Finansiering av de nationella kvalitetsregistren innan satsningen

Sedan 1990 har vissa nationella kvalitetsregister fétt statligt stéd fér att bedriva sin
verksamhet, via den sé kallade Dagmardverenskommelsen mellan regeringen och
Landstingsférbundet, nuvarande SKL. Medlen frén Dagmaréverenskommelsen var av-
sedda att stédja utveckling och drift samt till att férbétira analys och aterféring av data
frén de nationella kvalitetsregistren till verksamheterna. Finansieringen av de nationella
kvalitetsregistren dkade i takt med aft registren véxte i omfattining och betydelse under
2000-alet. Ar 2010, det vill séiga dret innan staten och SKL beslutade om satsningen,
bidrog de gemensamt med en finansiering pé cirka 136 miljoner kronor till de natio-
nella kvalitetsregistren (Rosén 2010).

Beslutsprocess och tilldelning av medel

Under satsningen har de kvalitetsregister som dnskat ekonomiskt stod ansokt
om det via kansliet for Nationella Kvalitetsregister. I ansokan har kvalitets-
registren lamnat uppgifter bland annat om registrets variabler, dess styrning
och for vilka dndamal ett eventuellt stod ska anvindas. Ansokningarna har
sedan beretts och bedomts av experter och kansliet. Beslutsgruppen har fattat
beslut om tilldelning av medel en géng per ar. Beslut om tilldelning om medel
for nastkommande ar har i regel meddelats registren i december aret innan.
Under satsningen har de 6vergripande principerna for medelstilldelning varit:

» Relevans. Relevans avseende god vard i ett nationellt perspektiv, problemets
allvarlighetsgrad, volym, kostnader samt behov av kvalitetsuppf6ljning och
kvalitetsforbattring inom berort omrade.

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

« Kompetens. Registerhallarens och 6vriga sokandes kompetens och
nationella forankring vad galler att driva ett aktuellt kvalitetsregister.

« Analys och Gterkoppling. Analys och rapportering, 6ppenhet och ater-
foring av kunskap till sjukvérden samt registrens betydelse for kliniskt
forbattringsarbete (www.kvalitetsregister.se).
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Generellt har de mer utvecklade och etablerade kvalitetsregistren fatt mer
medel frén satsningen eftersom de har haft fler pagaende aktiviteter. Det har
ocksd funnits en koppling mellan registrens certifieringsniva (se faktaruta
nedan) och medelstilldelningen. Kvalitetsregistren har dock varit for olika for
att medelstilldelningen enbart ska kunna utgé fran vilken certifieringsniva
ett kvalitetsregister har och tilldelningen av medel har darfor varierat
(Kansliet for Nationella Kvalitetsregister 2014).

Certifieringssystemet

Styrgruppen fér Nationella Kvalitetsregister beslutade 2011 att kvalitetsregistren ska
delas in i certifieringsnivéer. Beslutsgruppen faststallde de slutgiltiga kriterierna for
certifieringsnivaerna i bérjan av 2012 och registren har sedan dess delats in i dessa
nivaer. Det finns tre certifieringsnivéer fér nationella kvalitetsregister dér certifierings-
niva 3 &r den lagsta, grundnivén, och 1 &r den hégsta. Dessutom finns en nivé for
registerkandidater, det vill sdga register med ambitionen att bli certifierade nationella
kvalitetsregister som inte annu natt upp till grundnivén. Fér att bli registerkandidat finns
specifika krav och fér hagre certifieringsnivéer tillkommer ytterligare krav. Ar 2016
fanns 13 register pa certifieringsnivé 1: Nationella Prostatacancerregistret, Nationella
Diabetesregistret, Swedeheart, Riksstroke, Swedvasc, Svenska Hoftprotesregistret,
Svensk Reumatologis Kvalitetsregister, Svenska Ryggregistret, Nationellt kvalitetsregister
inom gynekologisk kirurgi, Svenska Intensivvardsregistret, CP-Uppféliningsprogrammet
i Sverige, InfCare HIV, och Svenska Palliativregistret. 2016 fanns det dessutom 29
register p& certifieringsnivé 2 och 54 register pa nivé 3 samt 12 registerkandidater.
Tabell 3 nedan &r en sammanstdlining dver de krav som stélls for respektive certifie-
ringsniva och i figur 3 redovisar vi antalet register per certifieringsniva och ér under
satsningen 2012-2016.
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Tabell 3. Certifieringssystemet fér nationella kvalitetsregister.

Registerkandidat

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

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

Beskrivning av hur
registret samarbetar
med patient/brukar-
féreningar

Utsedd registerhdllare
och styrgupp

Godkénnande av en
centralt personuppgifts-
ansvarig myndighet

Godkénd plan fér
registrets design

En plan for att f&
tillgéng till nédvéndig
kompetens.

Ytterligare krav
pa nivé 3
Fardig méjlighet for
registrering/data-
insamling.

Méjlighet till att ta ut
statistik centralt.

Godkand analys
och aterkoppling av
registerdata (nya:
plan f5r).

P&bériat arbetet med
funktioner f5r utdata till
deltagande enheter.

Utformning av registret
enligt nationella
standarder.

Kalla: www.kvalitetsregister.se (2017).
Kommentar: Tvé mindre justeringar gjordes i samband med att expertgruppens roll @ndrades under 2014. Expertgrup-
pen stréks frén kriteriet fér registerkandidat: “Hég relevans som Nationellt Kvalitetsregister, enligt expertgruppens

bedémning”, och kriteriet fér certifieringsnivé 1: “Bedéms av expertgruppen som ett avancerat Nationellt Kvalitetsregister

inom alla omréden”.

Ytterligare krav
pé niva 2
Hég téckningsgrad utifrén
aktuell patientgrupp.

Online aterkoppling till
verksamheter som stédjer
forbattringsarbete.

Oppen redovisning av data,
med identifierbara enheter,

i arsrapporter och annan
rapportering. Generellt
bedémas skapa goda
f3rutséttningar for
verksamheternas systematiska
forbattringsarbete och
uppvisa exempel pd att
registret anvénds aktivt for
farbattringsarbete.

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

Innehdlla patientrapporterade
matt

Ha identifierat forbéttrings-
omréden och/eller mélnivéer
utifrén bearbetade data.

Anvénts aktivt fr forskning

Ytterligare krav
pé niva 1
Kopplar till relevanta evidens-
baserade riktlinjer och deltar i
ev riktlinjearbete och uppfdlj-
ning av rikflinjer.

Bidrar med data till Oppna
jamforelser.

Kan uppvisa férbétirade
resultat inom vérden.

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

Gér anvdndarundersdkning
hos verksamheterna.

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

Har validerat registerdatas
kvalitet.

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

Har information om resultat
riktad till patienter tillgénglig
p& webben.
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Figur 3. Antalet kvalitetsregister per certifieringsnivé och é&r.
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Kélla: Nulégesrapporten 2016, modifierad av Vérdanalys.

1.1.2 Satsningen har haft ménga olika mél

I overenskommelsen om satsningen pad nationella kvalitetsregister finns
manga mal beskrivna pa olika nivder och i olika former. Overenskommelsen
beskriver bade de nationella kvalitetsregistrens syften, vad satsningen ska
leda till och vilka de forvantade effekterna av satsningen ir, se figur 4.

Figur 4. Syfte med nationella kvalitetsregister samt m&l och malséttningar fér satsningen

i dverenskommelsen.

Syftet Ska leda till

» En stabilare och
snabbare utveckling
av registren

) Bétire samordning av
[T-st6d och informatik

» Okad integration med
vérddokumentationen
for att undvika

dubbelarbete

» Tydligare rutiner fér
hur kénsliga uppgifter
far hanteras sé att
patienternas integritet
sdkras

» Tydligare rikflinjer
fér samverkan med
ndringsliv och industri
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For att kunna folja effekterna av satsningen finns i 6verenskommelsen sarskilt
utpekade procentsatta mél, sa kallade effektmaél, dels for satsningens tids-

massiga mitt, dels for slutet av satsningen 2016 (tabell 4).

Tabell 4. Effektmdlen med satsningen p& de nationella kvalitetsregistren.

Vid utgangen av ar 2013 ska:

60 % av de nationella kvalitetsregistren ha en técknings-
grad pé minst 80 %

95 % av de nationella kvalitetsregistren presentera
onlinedata till verksamheterna

100 % av de nationella kvalitetsregister som har en
tackningsgrad pé éver 80 % ha 6ppen redovisning av
resultatdata

60 % av de nationella kvalitetsregistren presentera
resultatdata for patienterna

50 % av verksamhetscheferna anvénda kvalitetsregistren
i sitt forbéatringsarbete

Vid utgangen av ar 2016 ska:

80 % av de nationella kvalitetsregistren ha en técknings-
grad pé minst 80 %

40 % av de nationella kvalitetsregistren ha en técknings-
grad pé minst 95 %

100 % av de nationella kvalitetsregister som har en
tackningsgrad pé éver 80 % ha 6ppen redovisning av
resultatdata

100 % av de nationella kvalitetsregistren presentera
onlinedata till verksamheterna

antalet forskningsprojekt med stod av kvalitetsregister-
data ha 8kat med 300 %

antalet forskningsprojekt med stéd av kvalitetsregister-
data ha 8kat med 100 %

80 % av de nationella kvalitetsregistren presentera
resultatdata fér patienterna

80 % av verksamhetscheferna anvénda kvalitetsregistren
i sitt forbéattringsarbete

en statistiskt sékerstdlld forbéttring for patienterna,
inkluderat minskade skillnader i vérden kunna utlésas for
10 stora diagnosgrupper

den svenska hélso- och sjukvérden minst ha bibehdllit sin
relativa effektivitet i internationell jamforelse.

Forutom de syften och méal som ar formulerade i 6verenskommelsen mellan
staten och SKL har styrgruppen for Nationella Kvalitetsregister utvecklat
en egen malstruktur for satsningen som delvis 6verlappar effektmaélen i
overenskommelsen. Dessa mal kallas inriktningsmal och listas nedan.

De nationella kvalitetsregistren:

« foljer upp kvaliteten i hilso- och sjukvard och omsorg i flera dimensioner

« ar utformade sa att organisatoriska och professionella granser éverbryggas
och patientens samlade hilso- och sjukvard och omsorg kan f6ljas upp

 arutformade sa att patienterna kan vara delaktiga i uppf6ljningen av varden

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

« anvinds aktivt i mitbaserat, patientfokuserat stindigt forbattringsarbete

 anvinds aktivt i forskning och fér innovation

 deltar aktivt i nationella aktiviteter

o har IT-stod integrerade med varddokumentationen.
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Styrgruppen utarbetade dven en vision for nationella kvalitetsregister infor
satsningen som 2016 10d "Nationella Kvalitetsregistren anviands integrerat
och aktivt for lopande lirande, forbattring, forskning samt ledning och
kunskapsstyrning for att tillsammans med individen skapa bista mojliga
hélsa, vard och omsorg” (www.kvalitetsregister.se).

Sammanfattningsvis framtrdder en komplex mélstruktur med méanga
olika formuleringar av mal och malséittningar som ibland &r samstdmmiga,
overlappande eller till vissa delar skilda.

1.2 UTVARDERING MED SYFTE ATT FOLJA UTVECKLINGEN

I overenskommelsen enades staten och SKL om att en samlad utvardering
av satsningen skulle genomfdras. Vardanalys har haft regeringens uppdrag
(S2013/7023/FS) att utviardera satsningen pa de nationella kvalitetsregistren
under perioden 2012—2016. Det har gjorts i form av véra tidiga iakttagelser
(Véardanalys 2013:1) i en delrapport som publicerades 2014 (Vardanalys
2014:9) och i den aktuella slutrapporten.

Fokus for delutvirderingen 1ag pa att utvdardera satsningen mot de
effektmal som sattes for utgangen av 2013 dven om utvirderingen i vissa delar
gick djupare dn sé. Delutviarderingen visade i vilken grad effektmalen for
slutet av 2013 var uppnadda vilket mojliggjorde for justeringar av satsningen
for att na onskade effekter vid satsningens slut 2016. Delutviarderingen
mojliggjorde ocksé en forsta prognos for det slutliga resultatet av satsningen.

Ansatsen for slututvdrderingen har varit bredare dn den for del-
utvirderingen med inriktning att utgora en kunskapsbaserad utvirdering av
satsningen pa nationella kvalitetsregister. Forhoppningen &ar att rapporten
tillsammans med andra aktorers underlag ska kunna utgora en grund for det
fortsatta arbetet pa omradet. Nar det géller att utviardera satsningens effekter
har vi bedomt det som viktigt att f6lja upp de mal som sattes med satsningen
men ocksd att bredare undersoka de omraden som malen omfattar. Vi lyfter
ocksd satsningens styrkor och svagheter och relaterar till andra pagdende
och avslutade satsningar och 6verenskommelser. For att satta de nationella
kvalitetsregistren i ett storre sammanhang som kan bidra till det fortsatta
arbetet presenterar vi ocksa en overgripande analys av hur behoven av att
kunna f6lja vardens kvalitet ser ut fran olika intressenters perspektiv och hur
dagens informationsinfrastruktur, inklusive de nationella kvalitetsregistren,
svarar mot dessa behov.

Som nadmnts ovan har det ocksé ingatt i Vardanalys uppdrag att utvirdera
organisationen kring satsningen. Detta dr en utmaning i sig d& organisationen
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forandrats under satsningens géng. I delutviarderingen belyste vi hur organi-
sationen paverkade styrningen av satsningen och visade pa alternativ som
kunde 6vervagas for att 6ka mojligheten till en mer effektiv styrning av den
fortsatta satsningen. I slututvirderingen har vi inriktat oss pa analyser av viarde
for det fortsatta arbetet efter att satsningen avslutats.

Denna slutrapport publiceras ungefar ett halvar efter att satsningen ar
avslutad. Tidpunkten for slututviarderingen har medfort tva huvudsakliga
svarigheter. Det har varit omgjligt att utvardera flera av effektmélen utifran
2016 ars data eftersom det fortfarande saknas information fran exempelvis
patientregistret (behovs for att berdkna tickningsgrader) och data fran
internationella killor (behovs for att jamfora den svenska vardens effektivitet
internationellt). Samtidigt har tidpunkten for slututvarderingen kritiserats av
bland andra registerhallare och chefer inom registercentrumorganisationerna
for att ligga for sent for att utvarderingen ska kunna bidra till det fortsatta
arbetet pa omradet.

1.2.1 Maélens relevans, tydlighet och majlighet till uppféljning

Ett generellt problem vid utvidrdering av en siddan hir satsning ar att
effekterna av satsningen inte gar att skilja fran den utveckling som skulle skett
pé omrédet dven utan satsningen. Nar mélen ska anviandas for utviardering ar
ytterligare ett problem att det i flera fall saknas utgdngsvérden for den niva
kvalitetsregistren befann sig pa innan satsningen startade. Det har gjort det
svért att folja en utveckling 6ver tid. Att utgdnglaget var oként bor ocksa ha
forsvarat arbetet med att sdtta rimliga mal for satsningen. Som vi beskrivit
ovan ar malstrukturen omfattande och i delar 6verlappande.

Malens maitbarhet varierar ocksa; vissa av malen &r inte mdjliga
att utvirdera pa ett sidkert sdtt da uppgifter saknas eller haller tveksam
kvalitet. For slutet av 2016 fanns tva effektmél: “en statistisk sdkerstalld
forbattring for patienter, inkluderat minskade skillnader i varden, for 10
stora diagnosgrupper”, samt att "den svenska hilso- och sjukvarden minst
ha bibehéllit sin relativa effektivitet i internationell jamforelse”, som inte kan
utvarderas som effekter av satsningen pa nationella kvalitetsregister eftersom
de i hog utstriackning ocksa paverkas av andra faktorer.

I mélstrukturen anvénds registrens tackningsgrad som urval for vilka
register som ska vara med i utviarderingen av effektmaélet om 6ppen redovisning
av resultatdata. Men olika kvalitetsregister har olika forutsattningar att
uppné och mita tdckningsgrad. Virdena for tackningsgrad i ansoknings-
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handlingarna &r darfor inte jamforbara. Man bor darfor vara forsiktig med
hur stor vikt som ldggs vid resultaten av mél som ror eller paverkas av
tackningsgraden.

1.2.2 Metod - sé har Vardanalys utvdrderat satsningen

Inom ramen for uppdraget har vi samlat in data fran flera killor: enkiter till
registerhallare, verksamhetschefer och myndigheter, uppgifter fran registren
sammanstéllda av kansliet for Nationella Kvalitetsregister, intervjuer med
registerhallare, verksamhetschefer, foretradare for patienter, brukare och
andra intressenter, experter pa omradet, foretrddare for naringslivet och
forskare. Vidare har vi analyserat kvalitetsregistrens angivna forsknings-
publikationer genom bibliometrisk analys och genomfért en medieanalys.
Mer om de metoder som anvénts inom ramen for uppdraget presenteras i
bilaga 1 — Metod.

Avgrdnsningar

Nir vi bedomer méluppfyllelse for 2016 har vi utgétt fran de méal som finns
i overenskommelsen. Vi har baserat vart urval pa de 108 kvalitetsregister
som fatt medel fran satsningen detta ar. Det stora flertalet av dessa register
har ingétt i satsningen sedan den inleddes 2012 men vissa fordndringar har
skett under satsningen dir register fallit bort, tillkommit eller slagits ihop.
Nir vi utviarderat méluppfyllelsen har vi i vissa fall raknat med alla register,
daven registerkandidaterna, till exempel niar vi rdknat samman antalet
utlimnanden av data for forskningsdndamal. I andra fall har vi bedomt det
orimligt att registerkandidater ska ha hunnit uppna avancerade méal och da
har vi bara inkluderat de certifierade kvalitetsregistren (niva 1—3), exempelvis
andelen register som presenterar data online. Syftet med urvalet har varit att
gora en rimlig bedomning av maluppfyllelsen. Vi redovisar pa vilken grund
vi bedomt méalen under respektive kapitel. I flera fall redovisar vi ocksa hur
utfallet blir med andra snévare urval for att visa pa eventuella skillnader.

For att studera hur satsningens styrning och organisation har fungerat
har vi anvint oss av enkatundersokningar och intervjuer. Har har vi varken
begréinsat oss till certifierade kvalitetsregister eller register som ingatt i
satsningen négot visst ar da vi gjort bedomningen att alla register, oavsett
om de ir under uppbyggnad eller redan vilfungerande, ar intressanta for
att ge en bild av hur satsningen fungerat. Lis mer om vara metodologiska
overvagningar och tillvagagéngssatt i bilaga 1 — Metod.
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1.2.3 Flera andra utvérderingar och uppfdljningar har genomférts
parallellt

Satsningen pa de nationella kvalitetsregistren har varit foremél for flera
utvirderingar, uppfoljningar och forskningsprojekt under satsningens gang.
Vissa var forutbestimda i 6verenskommelsen medan andra har tillkommit pa
andra initiativ.

I 6verenskommelsen finns tre typer av uppfoljningar angivna:

« Virdanalys ska pa regeringens uppdrag genomfora en oberoende och
samlad utviardering 2014 (delutvirdering) och 2017 (slututvirdering).

« Kansliet for Nationella Kvalitetsregister ska upprétta en arlig verksamhets-
uppfoljning (Nuldgesrapporten).

 Tre forskargrupper vid Karolinska institutet, Uppsala universitet och
Jonkoping University ska genomfora olika foljeforskningsprojekt om
sdrskilda delar av satsningen.

For att sdkerstédlla att de olika uppféljningarna och utvdrderingarna
kompletterar varandra och for att undvika att samma information samlas in
flera génger fran exempelvis registerhallare och stodfunktioner har vi haft
kontinuerliga avstimningar med berdrda parter. Publicerade resultat frén
annan uppfoljning och forskning anviands i denna slutrapport for att diskutera
vara egna analyser och resultat. En mer utforlig beskrivning av satsningens
foljeforskningsprojekt finns i bilaga 2 — Foljeforskning har genomforts vid
tre laroséten.

Kansliets arliga verksamhetsuppfoljning

Kansliet for Nationella Kvalitetsregister har gjort arliga uppfoljningar av
satsningen sedan 2013 (Nuldgesrapport 2013, Nulidgesrapport 2014, Nuldges-
rapport 2015, Nuldgesrapport 2016, Nuldgesrapport 2017). I dessa rapporter
har kansliet foljt upp satsningens inriktningsmél och effektmal, framfor
allt genom att sammanstilla och analysera information frén registrens
ansokningshandlingar. For att bedoma mélens uppfyllelse har man i de flesta
fall utgatt fran de kvalitetsregister som varit med hela satsningen och som
haft en certifieringsniva pa lagst 3. Totalt var det 69 register som haft den
nivén sedan 2012 fram till 2016.
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Andra utredningar och utvdrderingar som beror omradet

Under perioden som satsningen pagéatt har ménga statliga utredningar
genomforts som beror nationella kvalitetsregister.

Riksrevisionen gjorde en utvidrdering av satsningen pa de nationella
kvalitetsregistren som publicerades i slutet av 2013 (Riksrevisionen 2013) i
vilken man pekade pa en rad problem, bland annat att 6verenskommelsen inte
skapade ritt incitament for vardverksamheter att registrera i kvalitetsregister
och anvianda uppgifter ur dem for kvalitetsutveckling. Man pekade dven
pé risken att satsningen pa nationella kvalitetsregister skulle leda till ett
omotiverat stort system med olika métt som forenklar matningar av vissa
begrinsade aspekter av varden men som inte direkt starker utvecklingen av
vardkvaliteten i bredare bemarkelse.

Andra utredningar har berdrt de nationella kvalitetsregistren nér de
redogjort for mojligheter att effektivisera hilso- och sjukvarden (Effektiv
vard, SOU 2016:2) samt vardens informationsstruktur och hur man kan
tillgdngliggora informationen for dem som &r i behov av den (Rétt information
pé ritt plats i ratt tid, SOU 2014:23). Den senare utredningen lamnade ett
antal forslag som berdr nationella kvalitetsregister men vilka dnnu inte tagits
vidare. Utredningar har ocksa berort registerforskning (Forutsittningar
for registerbaserad forskning, SOU 2014:45) och integritetsfragor (Hur star
det till med den personliga integriteten? — En kartlaggning av Integritets-
kommittén, SOU: 2016:41). Ingen av dessa utredningar har gett négra
konkreta rekommendationer kring de nationella kvalitetsregistren.

Forutom utredningar har dven E-hilsovisionen tagits fram av regeringen
och SKL under 2016 (Vision e-hdlsa 2025, Socialdepartementet och
SKL 2016a). E-hilsovisionen ersatte “Nationell IT-strategi for vird och
omsorg” (Socialdepartementet 2006) och uppdateringen Nationell eHilsa
— strategin for tillginglig och sdker information inom vard och omsorg”
(Socialdepartementet 2010). E-hilsovisionen beskriver att Sverige 2025
ska vara ”bidst i vdrlden pa att anvdnda digitaliseringens och e-hilsans
mojligheter for att underlatta for manniskor att uppna en god och jamlik hélsa
och vilfard samt utveckla och stirka egna resurser for 6kad sjalvstandighet
och delaktighet i samhillslivet”. Men inget konkret nimns om de nationella
kvalitetsregistren. I handlingsplanen for samverkan vid genomférande av
Vision e-hélsa 2025 konkretiseras hur arbetet for att uppné visionen ska
bedrivas 2017—2019. Den beskriver tre insatsomraden: regelverk, enhetligare
begreppsanvandning och standarder (Socialdepartementet och SKL 2017).
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1.3 VARDANALYS TIDIGARE PUBLIKATIONER OM NATIONELLA
KVALITETSREGISTER

Vérdanalys har tidigare publicerat ett forslag pa utviarderingsplan (Vardanalys
2013:6), en promemoria med tidiga iakttagelser av satsningen 2013 (Vardanalys
2013:1), samt delutvirderingen av satsningen 2014 (Vardanalys 2014:9).

Utvarderingsplanen som publicerades 2013 presenterade en utviarderings-
modell i tre block: en huvudutvirdering med inriktning pa om malen med
6verenskommelsen uppnétts; fordjupande analyser inom tre sarskilt viktiga
utvecklingsomraden: patientnytta, register och styrning; samt informations-
teknik (vardadata 2.0) (Vardanalys 2013:6). De fordjupade analyserna kom
inte att ingd i regeringsuppdraget (S2013/7023/FS) och har darfor inte
genomforts, men vi beror oversiktligt i denna slutrapport de omraden som
dessa analyser var inriktade mot. Det finns dven andra skillnader mellan
utvarderingsplanen och den faktiska utvarderingen, da fragor och fokus
forandrats under satsningens gang.

1.4 RAPPORTEN UTGAR FRAN SEX HUVUDOMRADEN

Slutrapporten ar indelad i sex huvudomréden. De fyra forsta delarna (kapitel
2, 3, 4 och 5) utgar fran satsningens maél, insatser och organisation och utgor
ett "bokslut” Gver satsningen.

Dessa kapitel innehaller uppfoljning av:

« mal for utfallet av forbattrade nationella kvalitetsregister inom den svenska
hélso- och sjukvarden

« mal fér anvindningen av nationella kvalitetsregister for forbattringsarbete
och forskning

« mal for de forutsattningar som krévs for att na den 6nskade anviandningen
och funktionen av de nationella kvalitetsregistren

« satsningens styrning och organisation.

Darefter foljer ett avsnitt (kapitel 6) som oOversiktligt beror vilka behov
olika intressenter har av information om vardens kvalitet och hur dagens
informationsstruktur, inklusive nationella kvalitetsregister, svarar mot dessa
behov.

Avslutningsvis foljer Vardanalys samlade slutsatser av satsningen, ater-
stdende utmaningar pa omradet samt vara rekommendationer for det fortsatta
arbetet (kapitel 7). Tabell 5 visar en schematisk bild av rapportens struktur.
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Tabell 5. Rapportens utformning.

Rapportens utformning

Bokslut dver ingen pa lla kvalitetsregi
Kapitel 2: Kapitel 3: Kapitel 4:
Utfall av Anvindning av Férutsattningar

de nationella
kvalitetsregistren

Utvecklingen
inom 10 stora
diagnoser eller
omréden

Vérdens effektivi-
tet i internationell
jamfdrelse

Patientdelaktighet

kvalitetsregistren

Anvéndning i
verksamhets-
forbattring

Anvéndning till
forskning

Samverkan med
ndringslivet

Anvéndning som
stod i varden

av den enskilde
patienten

for anvéndning av
kvalitetsregistren

Datakvalitet

Tillgénglighet till
data

Utveckling fér
register inom
prioriterade
omréaden

Juridiskt stod

[T-samordning
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nivaer och andra
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tioner

45






AVA
4 A
AVA AVANAVA
A
AVAVAVA [

/N

AVAVANA






2

Svart att koppla utvecklingen
inom halso- och sjukvarden till
kvalitetsregistren

Flera av mélen for satsningen géllde hur kvalitetsregistren ska péverka
den svenska hilso- och sjukvarden som helhet. Genom satsningen och de
nationella kvalitetsregistren skulle man kunna utldsa en férbattring for
patienterna inom tio stora diagnosomraden och minskade skillnader i varden.
Satsningen omfattade ocksa malet att hdlso- och sjukvirden minst skulle ha
behallit sin effektivitet i internationell jamforelse. Bida dessa mal dr svara att
utvirdera, och sarskilt svart ar det att urskilja och isolera sambandet mellan
de nationella kvalitetsregistren och hilsoutvecklingen over tid. Att dartill
utvirdera de nationella kvalitetsregistrens paverkan pa Sveriges effektivitet i
internationella jamforelser ar sarskilt vanskligt eftersom andra lander ocksa
utvecklas varpa en oforandrad eller till och med en forsamrad placering for
Sverige skulle kunna 4ga rum dven om véra kvalitetsregister bidragit till
stora forbattringar. En annan svérighet ar att data for bada dessa mal i nu-
laget saknas for att mojliggora studier 6ver utvecklingen sedan 2011 till 2016.
Sammantaget visar resultaten av var utvardering att 4ven om vi kan se att det
skett en mestadels positiv utveckling under perioden satsningen pagatt sa ar
det svart att koppla de nationella kvalitetsregistren till denna utveckling.
Satsningen hade ocksé som maél att patientdelaktigheten i registren skulle
oka. Detta ar ldttare att méita och har ser vi att satsningen haft en effekt.
Registren har okat sin patientdelaktighet genom att allt fler register har en
representant for patienter, brukare eller anhoriga i sin styrgrupp, eller arbetar
pa andra sitt med att inkludera patientperspektivet i utvecklingen av registret.
Allt fler kvalitetsregister har ocksa borjat anvinda patientrapporterade matt,
nagot som kan leda till en 6kad patientdelaktighet i utvecklingen av varden.

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning

49



50

Svért att koppla utvecklingen inom hdélso- och sjukvérden fill kvalitetsregistren

Tabell 6. Maluppfyllelse fér utfallet av satsningen i hélso- och sjukvérden.

Effektmal Méluppfyllelse i korthet

Vid utgéngen av 2016 ska:

En statistiskt sckerstdilld férbattring for patienterna, Maélet kan inte utvirderas som resultat av satsningen pa
inkluderat minskade skillnader i vérden, kunna nationella kvalitetsregister — Beroende pd vilket omréde
utlésas for tio stora diagnosgrupper. man studerar har féréndringar skett under perioden som

satsningen pagatt. Resultaten kan dock inte harledas till
de nationella kvalitetsregistren.

Den svenska hélso- och sjukvarden minst ha behallit Malet kan inte utvérderas som resultat av satsningen

sin relativa effektivitet i internationell jamfsrelse. pé nationella kvalitetsregister — Data saknas fér 2016.
Mélet kan enligt var beddmning tidigast utvérderas
2018. Maluppfyllese kan inte hérledas till de nationella
kvalitetsregistren.

Ovrigt mél Var bedémning

Okad patientdelaktighet Satsningen har inneburit ett kat fokus mot fler
patientrapporterade métt i registren. Satsningen har styrt
mot en &kad patientdelaktighet i registrens styrgrupper,
men férutséttningarna for detta varierar.

2.1 FORBATTRADE MEDICINSKA RESULTAT MEN REGISTRENS
PAVERKAN AR OKLAR

Mal

| verenskommelsen beskrivs aft en effekt av satsningen ska bli en battre och mer jamlik
vard, och fér utgangen av 2016 formulerades ett effekimal:

“Vid utgéngen av 2016 ska en statistiskt sékerstélld férbétiring for patienterna,
inkluderat minskade skillnader i vdrden, kunna utlésas for tio stora diagnosgrupper.”

| dverenskommelsen ges féljande fortydligande:

“Detta métt innehdller flera sammanvégda indikatorer dé det &r nédvéndigt att studera
varje enskild diagnosgrupp for att se om en faktisk resultatférbéttring skett fér patien-
terna/brukarna vilket i Iéingden ocksa ger en indikation pa om varden blivit mer jémlik.”

Vér métning av maluppfyllelsen

Vi har inte bedémt maluppfyllelsen fér detta effekimal. Aven om det &r majligt att
beskriva om det har skett forbattringar for patienterna sé ér det svért aft dra négra
slutsatser om hur dessa forbattringar i sa fall &r kopplade fill satsningen pé nationella
kvalitetsregister.

Vi har éndd valt att redovisa utvecklingen fér tio stora diagnosgrupper, fér att beskriva
hur varden har utvecklats under den tidsperiod som satsningen pd nationella kvalitets-
register har pagétt. Inom respektive diagnosgrupp har vi valt ut en eller flera sjukdomar
eller tillstand fér att beskriva utvecklingen, och fér varje sjukdom eller tillsténd redovisar vi
en eller flera indikatorer fér att utvardera om det skett en forbétiring sedan satsningen pd
nationella kvalitetsregister inleddes 2012. Ambitionen har varit att belysa bade processer
och resultat. Vi har definierat férbéttring fér patienterna antingen som att andelen patienter
som far en rekommenderad étgdrd eller som uppndr dnskvarda resultat har dkat, eller att

(Forts.)
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(Forts.)

andelen som drabbats av oénskade héndelser eller komplikationer har minskat. Utveck-
lingen beskrivs som féréndring i rikssnitt (procentenheter) under den aktuella tidsperioden.
Skillnader i vérden analyseras som skillnader mellan landsting, och beskrivs via féréndring
av standardavvikelsen (det vill séga landstingens avvikelser frén medelvérdet i form av
rikssnittet). | effekimdlet talas om en statistiskt sakerstalld forbatiring, och vi har darfér
berdknat statistisk signifikans. En mer utférlig beskrivning av tillvégagangssatt finns i bilaga
1 — Metod. Utdver utvecklingen fér tio stora diagnosgrupper beskriver vi éven kortfattat
kvalitetsregistrens roll i en kunskapsbaserad vérd samt forskning om férbéttringsarbete
inom vdrden.

2.1.1 Kvalitetsregister utgér en del av den kunskapsbaserade varden

En viktig forutsittning for att det ska bli en forbattring for patienterna ar
att varden baseras pa bésta tillgdngliga kunskap, och diar kan de nationella
kvalitetsregistren bidra pa flera sitt. Dels kan data frén registren ligga till
grund for forskning om vilka metoder som ar verksamma, vilket i sin tur kan
anvindas for att ta fram riktlinjer och program, dels kan data fran kvalitets-

Figur 5. Data frén nationella kvalitetsregister kan bidra till kunskapsstéd och uppfélining fér
en god och jamlik halsa, vard och omsorg.

Professionens Uppfélining Kvalitetsregister-
och patientens och métning av d ':g
kunskap resultat .
Férbattring och

lérande i det
patientndra
arbetet
Egamlqlgl,a:l deru v Utvérdering och
S'T(I:Insgk:'::g 'ga t{;lalpfﬁliningl
(riktlinjer och andra & (:a 'ei)i(rirfgf::lser)
kunskapsstad) PEna
Kvalitetsregister- Kvalitetsregister-
data data

Kalla: Insatser fér kunskapsstéd och uppfélining inom hélso- och sjukvérden 2015. Overenskommelse mellan staten
och Sveriges Kommuner och Landsting, modifierad av Vérdanalys.

Kommentar: Figuren avser illustrera hur staten, sjukvardshuvudmdénnen, professionerna, och patienterna gemensamt
bidrar till en god och jémlik hélsa och vard. Figuren har modifierats av Vardanalys fér att belysa hur data frén de
nationella kvalitetsregistren kan anvéndas pé olika sét.
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registren anviandas for att folja upp tillimpningen av riktlinjerna och
forbattringsarbete nationellt, regionalt och lokalt. Figur 5 illustrerar hur de
nationella kvalitetsregistren kan ses som en del av en kunskapsbaserad vard.

2.1.2 Forskning visar att kvalitetsregister kan ha en viktig roll
i forbéttringsarbete

Nir det giller forbattringsarbete inom hélso- och sjukvarden finns det en
omfattande forskningslitteratur, och foér manga av de metoder som den
litteraturen beskriver har kvalitetsregister en viktig roll (Cadilhac 2013).
Utgangspunkten for flera av metoderna — som till exempel continious quality
improvement (Berwick 1989), genombrottsmetodik (Kilo 1998), quality
improvement collaboratives (QIC) (Nadeem 2013) och Plan Do Study Act
(PDSA-cykel) eller “kvalitetshjulet” (Langley 2009, Berwick 1998) — ar att
kontinuerlig datainsamling kan anviandas for att identifiera brister i varden.
De identifierade bristerna kan sedan bli foremal for atgiarder och darefter
foljas upp med nya métningar som visar eventuella effekter av atgarderna.
Mycket ar dock okdnt om vilka komponenter eller mekanismer som ar
mest betydelsefulla och effektiva. Nagot som visat sig ha effekt for att
astadkomma forandring dr revision och dterkoppling (“audit and feedback™)
(Ivers 2012), liksom information om hur de basta gor for att bli s bra som
mojligt (“benchmarking”) (Sower 2007). Aven forbittringsarbete som
anvander kvalitetsregister som stod i tillimpningen av riktlinjer har visat sig
ha effekt (Carlhed 2006).

2.1.3 Olika faktorer paverkar om registren anvédnds for férbattrings-
arbete

Ett kvalitetsregister med relevant innehéll och data av god kvalitet ger goda
forutsattningar for forbattringsarbete, men tillgdng till data ar i sig ingen
garanti for att den kommer att anviandas for kvalitetsforbittringar (van
der Veer 2010, Eldh 2014). Andra viktiga framgangsfaktorer 4r mottagarnas
tilltro till datakvaliteten och mottagarnas motivation, samt organisatoriska
aspekter som ett tydligt ledarskap och modeller for hur verksamheten
kontinuerligt ska arbeta med fragorna (van der Veer 2010, Larsson 2012,
Clark 2013, Bradley 2004, Eldh 2014, Eldh 2016). Verksamhetschefer och
lokalt ansvariga maste stodja forbattringsarbetet. Det behdvs ocksa lokal
kompetens for att kunna hantera och forsté registerdata samt kunskap om och
resurser for att initiera, genomfora och utviardera kvalitetsforbattring med
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registerdata som underlag (Eldh 2014). En studie visar att kollegor som
efterfragar lokala resultat har storst paverkan pa huruvida forbattringsarbete
sker eller inte (Eldh 2016). Sammanfattningsvis visar forskningslitteraturen
att fyra komponenter tycks vara sirskilt viktiga for att kvalitetsregisterdata
ska anvandas till verksamhetsforbattring:

1. Data maéste tillfredsstélla anvindarnas krav pa relevans, aktualitet och
kvalitet.

2. Data méste vara en integrerad del av ett kvalitetsforbattringsarbete, som
kan inkludera till exempel revision och dterkoppling eller inférande och
uppfoljning av riktlinjer och vardprogram.

3. Det maste finnas en lokal infrastruktur for kvalitetsforbattringsarbete.

4. Medarbetarna vid de mottagande enheterna méste vara motiverade och
vilja ha registerdata.

2.1.4 Det finns exempel pa nar register paverkat vardens resultat

Det finns flera studier som visar att kvalitetsregister gett effekt pa virdens
processer niar de anvints for att ge aterkoppling till vardgivare, men det
ar farre studier som visar effekt pa vardens resultat (van der Veer 2010).
Ett exempel pd nidr nationella kvalitetsregister paverkat virdens utfall
ar erfarenheten fran det Svenska Hoftprotesregistret, redan for 17 ar
sedan visade en studie att arlig aterrapportering av data och forankring
i professionen 1lag bakom forbéttrade kliniska resultat (Herberts 2000).
Det finns dven resultat som visar en signifikant minskad dodlighet och
aterinskrivning bland patienter som vardats for hjartinfarkt pd kliniker
som deltagit i ett forbattringsarbete kopplat till registerdata (Carlhed 2009),
och minskad dodlighet bland patienter som registreras i Rikssvikt jamfort
med oregistrerade patienter (Lund 2017). Den minskade dodligheten bland
patienter i Rikssvikt kunde forklaras av skillnader i demografiska faktorer
mellan registrerade och oregistrerade patienter, och att de registrerade
patienterna i storre utstrackning fick lakemedelsbehandling.

2.1.5 Utvecklingen for omraden som bidrar till sjukdomsbérdan eller
pa andra satt ér viktiga delar av hélso- och sjukvarden

Overenskommelsens effektmal om forbittring fér patienterna omfattar
“tio stora diagnosgrupper”. Nar vi valt ut diagnosgrupper for att belysa
utvecklingen har en grundforutsittning varit att det ska ha funnits ett
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Tabell 7. Urval av omrdden for att belysa utvecklingen.

Diagnosgrupp eller omrade

Ichemisk hjartsjukdom

Cerebrovaskuldr sjukdom

Diabetes

Cancer

Astma/KOL

Rérelseorganens sjukdomar

Psykiska sjukdomar

Obstetrik och perinatala tillsténd

Palliativ vard

Forebyggande hélso- och sjukvérd

Inkluderade tillstand,
sjukdomar eller
diagnoser

Hiartinfarkt

Stroke

Diabetes

Bréstcancer
Kolorektalcancer

KOL

Artros (férslitning i hoft-
och kndleder)

Reumatoid artrit

Bipolér sjukdom

Sjélvskadebeteende

Férlossning

Neonatal dédlighet

Livets slutskede
Rokning vid graviditet

Gynekologisk
cellprovskontroll

Nationella kvalitetsregister
inom omradet

Swedeheart

Riksstroke

Swedvasc

Nationella diabetesregistret

Nationella
bréstcancerregistret

Svenska
kolorektalcancerregistret

Luftvégsregistren

Svenska héftprotesregistret
Svensk reumatologis kvali-
tetsregister

BipoléR — Nationellt
kvalitetsregister for bipolar
affektiv sjukdom

Kvalitetsregistret fér
psykosvérd

Kvalitetsregistret ECT
Svenskt Beroenderegister
Kvalitetsstjarnan

Nationellt kvalitetsregister fér
barn- och ungdomspsykiatri

Nationellt kvalitetsregister
for behandlingsuppfélining
av ADHD

RIKSAT - Nationellt

kvalitetsregister fér atstdrning
Graviditetsregistret

Svenskt neonatalt
kvalitetsregister

Svenska palliativregistret
Graviditetsregistret

Nationellt kvalitetsregister for
cervixcancerprevention

Registrens

certifieringsniva

2012 2016
1 1
1 1
2 1
1 1
3 2
3 2
3 3
1 1
2 1
3 3
3 3
3 2
K 3
K 3
K K
3 3
3 3
K 2
3 2
2 1
K 2
K 2

Kommentar: Fér Nationellt kvalitetsregister fr barn- och ungdomspsykiatri och Nationellt kvalitetsregister fér cervix-
cancerprevention avser den férsta certifieringsnivan 2013 (vilket var det férsta tillféllet de fick medel frén satsningen).
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nationellt kvalitetsregister inom omradet under hela eller storre delen
av satsningen. I oOvrigt har urvalet styrts av vilka diagnosgrupper som
bidrog mest till fortida dod och funktionsnedséttning i Sverige 2015
(www.healthdata.org/sweden), samt av tillgangen till data av god kvalitet.
Utover diagnosgrupper har vi ocksa valt att belysa utvecklingen inom tre
viktiga delar av hélso- och sjukvérden: obstetrik och perinatala tillstand
(graviditet, forlossning, foster och nyfoédda), palliativ vard (lindrande vard i
livets slutskede) samt forebyggande hélso- och sjukvard.

I tabell 7 redovisar vi de tio omraden vi har valt att inkludera, vilka sjuk-
domar eller tillstand vi anvénder for att belysa utvecklingen, vilket eller vilka
kvalitetsregister som finns inom respektive omrade samt vad registren haft
for certifieringsniva i borjan och slutet av satsningen. Nir det géller psykiska
sjukdomar har det varit svart att finna bra indikatorer som pa ett tydligt
sétt ar kopplade till en enskild sjukdom och ett enskilt kvalitetsregister. For
indikatorn sjilvskadebeteende antar vi i stillet att de flesta register inom
omréadet kan ha betydelse for utvecklingen.

2.1.6 Det har varit en positiv utveckling av vardens processer
och resultat for flera omraden

De flesta av de tio omradena uppvisar en forbattring for patienterna, dven
om forbéttringen endast &r statistiskt sdkerstdlld for ungefdr hilften av
indikatorerna. For tre diagnosgrupper — cerebrovaskular sjukdom, rorelse-
organens sjukdomar och psykiska sjukdomar — pekar indikatorerna at olika
héll. Men for cerebrovaskular sjukdom &r inga av fordndringarna statistiskt
sakerstillda. Dodligheten har de senaste tio dren legat runt 20 procent, utan
nigon namnvard fordndring. Inte heller andelen strokepatienter som ldggs in
direkt pa strokeavdelning, vilket rekommenderas i Socialstyrelsens nationella
riktlinjer, har forandrats. Andelen var 78 procent bide 2013 och 2016, medan
malnivan ar 9o procent.

Nir det giller psykiska sjukdomar har antalet sjalvmord och skade-
héndelser med oklar avsikt legat relativt konstant de senaste fem &ren, dven
om antalet varierar nagot fran ar till ar. Daremot ar behandling med litium
vid bipolar sjukdom den enda av alla indikatorer som uppvisar en signifikant
forsdmring. Andelen patienter i riket som behandlas med litium har minskat
fran 71 till 65 procent, och ligger nu under malnivain pa 70 procent, men
samtidigt har forskrivningen av andra stimningsstabiliserande likemedel
okat (Varden i siffror 2017).
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I diagnosgruppen rorelseorganens sjukdomar inkluderar vi artros och
reumatoid artrit — indikatorn for artros visar en liten, icke-signifikant
forsamring och indikatorn for reumatiod artrit en statistiskt sdkerstalld
forbattring. Artros med forslitning i hoft- och knéleder kan lindras genom att
man sitter in en protes i den paverkade leden. Indikatorn méter andelen ngjda
patienter inom ett ar fran en hoftoperation, och visar att andelen ligger strax
under 90 procent bade 2012—2013 och 2014—2015. For reumatoid artrit har
nya sa kallade biologiska ldkemedel kommit ut pa marknaden under senare
ar. Dessa har oftast en mycket bittre behandlingseffekt, men ar dyra och
har vissa biverkningar. Fran 2012 till 2015 har antalet patienter per 100 000
invénare 18 &r och dldre som far dessa lakemedel okat fran 138 till 165.

Tva omraden som visar en tydlig forbattring ar cancer och palliativ
vard. For cancer har den relativa femarsoverlevnaden for bade brost- och
tjocktarmscancer forbéttrats, frén 87 procent 2005-2009 till 9o procent
2010—2014 for brostcancer, och fran 63 till 66 procent for tjocktarmscancer
under samma period. Aven andelen brostcancerfall dir beslut om &tgird
ar fattat vid en multidisciplindr konferens (med specialister frén olika
yrkesomraden), ndgot som rekommenderas i Socialstyrelsens nationella
riktlinjer, har 6kat. Det har skett en gradvis forbattring sedan 2010, med
cirka 1 procentenhet per ar, och under 2015 uppnés ndstan mélet pd 99
procent. Aven for palliativ vard visar bada indikatorerna en signifikant
forbattring. Andelen patienter som far brytpunktssamtal, det vill siga ett
samtal dir patienten och nirstdende far veta att patientens sjukdom och
tillstand har natt en punkt dér botande och bromsande behandling upphor,
har 6kat fran 43 till 55 procent frin 2011 till 2016. Aven andelen patienter
dir smairta har skattats under den sista levnadsveckan har okat. I livets
slutskede kan det ibland vara svart for patienten att formedla sin upplevelse
av smarta, darfor ar det viktigt att pa andra sitt forsoka skatta patientens
smarta for att kunna ge adekvat smartlindring. Under perioden har det skett
en Okning fran drygt 10 procent till knappt 40 procent av patienterna, men
Socialstyrelsen anser att landstingen borde ha natt 4nnu lingre med bada
indikatorerna (Socialstyrelsen 2016). Uppgifterna dr ocksd nigot osikra
eftersom palliativregistret, som uppgifterna himtas fran, fortfarande har en
forhallandevis 1ag tackningsgrad.

Vissa indikatorer for diabetes, férebyggande vard och hjiartsjukdom visar
ocksa en signifikant forbittring. Andelen diabetespatienter i primérvarden
med ett blodsockervirde (HbA1c-virde) som understiger 52 mmol/mol har
okat fran 47 till 50 procent under perioden 2014—2016, och andelen kvinnor
som roker i sen graviditet har minskat fran 4,5 procent 2010 till 3,5 procent
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2014. Fran perioden 2010—2012 till perioden 2013—2015 har det skett en
liten men statistiskt sdkerstdlld minskning av andelen personer som avlider
inom 28 dagar efter sjukhusvéardad hjirtinfarkt, fran 14 till 13 procent. Aven
andelen patienter som far behandling med akut 6ppnande av kranskarl
(reperfusionsbehandling) inom rekommenderad tid har kontinuerligt 6kat
frén 70 procent 2010 till 77 procent 2016. Men den 6kningen &r inte statistiskt
sdkerstilld, och andelen ligger fortfarande under Socialstyrelsens malniva pa
90 procent.

For i stort sett alla indikatorer som haft en positiv utveckling nar det
giller det genomsnittliga vardet (medelvérdet) har det dven varit en positiv
fordndring av det lagsta vardet. Till exempel var andelen patienter med
reumatiod artrit som fick behandling med biologiska likemedel storre i det
landsting som hade det simsta viardet 2015, jaimfort med det landsting som
hade det simsta vardet 2012. Daremot har skillnaderna mellan landstingen
okat for manga av indikatorerna, och det dven for indikatorer dar den
genomsnittliga nivan forbattrats.

2.1.7 Registren &r en av flera faktorer som bidragit till utvecklingen

Samtidigt med satsningen pad nationella kvalitetsregister har det péagatt
ménga andra initiativ for att stdarka kvaliteten inom hilso- och sjukvérden
och forbdttra for patienterna. Exempelvis har Socialstyrelsen publicerat
nationella riktlinjer (Socialstyrelsen 2011, 2012, 2013a, 2014a, 2015a,b)
och genomfdrt nationella utviarderingar (Socialstyrelsen 2013b, 2014b-d,
2015¢,d, 2016) inom samtliga omraden dér det skett en positiv utveckling
under perioden. De nationella kvalitetsregistren har ocksd varit en del i
detta arbete. Registerhallarna har samverkat med Socialstyrelsen i arbetet
och data fran kvalitetsregistren har anvints for att belysa hur riktlinjernas
rekommendationer tillimpas i varden. Landstingen har ocksa genomfort
olika insatser for att underlitta inforandet av riktlinjerna. Bland annat visar
den nationella utvirderingen av vard vid rorelseorganens sjukdomar att
en tredjedel av landstingen tagit fram handlingsplaner for att infora rikt-
linjerna, att ménga landsting har omsatt de nationella riktlinjerna i lokala
handlingsplaner (p& verksamhetsniva), att alla landsting har genomfort
informationsaktiviteter for att sprida innehallet i riktlinjerna och att en
fjardedel av landstingen har utvecklat ersattningsformer for att stimulera
foljsamheten till riktlinjerna (Socialstyrelsen 2014).

Ett annat exempel pa en nationell satsning for att forbdttra vardens
kvalitet som genomforts (delvis) parallellt med kvalitetsregistersatsningen
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Tabell 8. Sammanfattning av utvecklingen inom tio omréden.

Sjukdom/indikator Fordndring Tidsperiod
Variation
(standard Lagsta
Medelvirde  avvikelse) vérde

Ischemisk hjértsjukdom
Dadlighet 28 dagar efter sjukhusvardad * 2010-2012
hjartinfarkt ° o ° till 2013-2015
Akut 3ppnande av kranskarl inom
rekommenderad tid vid stérre hjartinfarkt ° ° o 2010-2016
Cerebrovaskulér sjukdom
Dédlighet 90 dagar efter sjukhusvérd 2009-2011
for stroke o o ° till 2012-2014
Direktinléggning pé strokeenhet o o o 2013-2016
Diabetes
HbA1c lagre &n 52 mmol/mol (priméarvérd) QO (7] o 2014-2016
Ogonbottenundersékning vid diabetes (primérvard) o ° o 2012-2016
Cancer
.. i B kK 2005-2009
Overlevnad vid bréstcancer o o o il 2070-2014
Multidisciplingr konferens vid nydiagnostiserad EEE
bréstcancer o ° 0 2010-2015
= e kK 2005-2009
Overlevnad vid tjocktarmscancer o o o il 20102014
Astma/KOL
Atgérdbar dadlighet i KOL o (7] o 2010-2015
Rérelseorganens sjukdomar

— . . . 2012-2013
Patienttillfredsstéllelse efter total héftledsoperation ° o o il 20132014
Biologiska lékemedel vid reumatoid artrit ° e ° ° 2012-2015
Psykiska sjukdomar
Behandling med litium vid bipolér sjukdom typ 1 ° * o o 2010-2015
Avsikiligt sjélvdestruktiv handling (sjélvmord), mén o - - 2010-2015
Avsiktligt sjélvdestruktiv handling (sjélvmord), kvinnor o - - 2010-2015
Skadehdndelser med oklar avsikt, mén o - - 2010-2015
Skadehdndelser med oklar avsikt, kvinnor ° - - 2010-2015
Obstetrik och perinatala tillsténd
Bristningar vid férlossning bland férstféderskor o - - 2010-2014
Neonatal dédlighet (antal déda barn inom 28
dygn per 1 000 levande fédda barn) o - - 2010-2014
Palliativ vard
Brytpunktssamtal om évergdng till palliativ vérd o e o o 2011-2016
Smdrtskattning under sista levnadsveckan o e o o 2011-2016
Férebyggande hdlso- och sjukvérd
Rékning i sen graviditet o * ° o 2010-2014
Andel kvinnor som genomfért gynekologisk 2010-201
cellprovskontroll o o o 010-2015

Kommentar: Pilens rikining (upp respektive ner) visar féréndringen fér indikatorn, en pil upp visar att vérdet for
indikatorn har dkat, och en pil ner att virdet har minskat. Grén pil visar en férbéttring och réd pil en férsémring.
*, ** ** ayser signifikansnivé p& 10, 5, respektive 1 procent vid statistiskt test av féréndring i indikator éver tid.
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ar etableringen av regionala cancercentrum (RCC), i enlighet med forslag i
den nationella cancerstrategin (SOU 2009:11). Nagra av de kriterier som ska
utmérka RCC:s arbete dr vardprocesser, kunskapsstyrning och uppféljning av
véardens kvalitet. Utover att ge stod till kvalitetsregistren inom canceromradet
har RCC-organisationerna exempelvis ocksa tagit fram ett trettiotal nationella
vardprogram, daribland for brostcancer och palliativ vard (oberoende av
diagnos).

Utover ovanstaende exempel har det pagatt manga andra arbeten som
syftar till att forbéttra for patienterna, exempelvis de nationella programrad
som har etablerats av regionerna efter 6verenskommelser mellan staten och
SKL (Socialdepartementet och SKL 2014a, 2015, 2016b) inom ramen for den
sd kallade kronikersatsningen (dnr S2014/00395/FS), utbildningsinsatser
som till exempel SKL:s webbaserade kompetensutvecklingsmaterial om att
leda mot forbattrade patientresultat for forsta och andra linjens chefer (SKL
2016, SKL 2017a), samt behandlingsrekommendationer, rdd och riktlinjer
fran olika professionsorganisationer.

Sammanfattningsvis kan vi konstatera att de nationella kvalitetsregistren
varit en del i en utveckling dar flera faktorer tillsammans paverkat halso- och
sjukvardens kvalitet och resultatet for patienterna.

2.2 EFFEKTIVITETEN GAR INTE ATT UTVARDERA SOM ETT RESULTAT AV
SATSNINGEN

Mal

Ett effektmal som funnits for slutet av satsningen var att den svenska hélso- och sjukvarden
ska ha bibehallit sin relativa effektivitet i internationell j@mférelse. Négot motsvarande
effekimal fanns inte for slutet av 2013. | dverenskommelsen beskrivs att hélso- och sjuk-
vardens okade effektivitet ska bli en sekunddreffekt av att de nationella kvalitetsregistren
utvecklas och anvénds p& det séitt som &verenskommelsen syftar fill.

Effektmalet om hélso- och sjukvardens effektivitet:
“Vid utgdngen av ér 2016 ska den svenska hélso- och sjukvérden minst ha bibehdllit
sin relativa effektivitet i internationell jamférelse.”

Vér matning av maluppfyllelsen

Att méta effektivitet inom hélso- och sjukvérden ar svért och férenat med ménga antagan-
den. Vi har infe genomfért négon egen analys fran grunddata eftersom sadan information
infe funnits tillgcinglig fér den tidsperiod som malet avser. Eftersom data saknas gér det
inte att mata méluppfyllelsen fér detta effektmdl. Vi har éndé sammanstéllt den information
som finns om internationella jémférelser vilket framfér allt visar hur Sverige placerade sig

i sédana fére satsningen och vid satsningens bérjan.
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2.2.1 Kvdlitetsregistrens paverkan pa vardens effektivitet ar svar att
pavisa

Malet har en tydlig koppling till visionen foér nationella kvalitetsregister dar
de nationella kvalitetsregistren skulle fora Sveriges hilso- och sjukvérd till
en virldsledande position 2016. Fragan ar dock vilken reell mgjlighet de
nationella kvalitetsregistren har att péverka den svenska hilso- och sjuk-
vardens effektivitet.

De nationella kvalitetsregistren kan, i bdsta fall, anvindas for att forbattra
den svenska hélso- och sjukvardens kvalitet inom de omraden dér det finns
register for att i slutinden ge en ockad effektivitet. Klart ar att register
for till exempel hjartinfarkt, hoftproteser och stroke haft stor betydelse
for sjukvardens kvalitet och effektivitet (Rosén 2010) men ménga av de
nationella kvalitetsregistren var outvecklade vid satsningens borjan och
en utbredd, systematisk anvindning av de nationella kvalitetsregistren har
annu inte natts.

Det finns rimligen ocksd ménga andra faktorer som péverkar sjukvardens
effektivitet, till exempel inférandet av nya moderna behandlingsmetoder,
utveckling av bittre och mer effektiva vardprocesser eller anvindandet av
andra kvalitetsindikatorer an nationella kvalitetsregister. Mycket av det
arbete som utfors for att 6ka effektiviteten i varden utgar fran att identifiera,
eliminera och justera ineffektivitet (Effektiv vard, SOU 2016:2). En annan
aspekt ar att en kostnadsdrivande samhéllsutveckling, till exempel en kraftig
I6neutveckling, kan leda till forsamrad effektivitet, genom att ge samma utfall
till en hogre kostnad. Det ar ocksa viktigt att pAminna sig om att hélso- och
sjukvérden i andra lander ocksa utvecklas och forbattras. Det ar darfor inte
mojligt eller rimligt att koppla den svenska sjukvardens effektivitet i relation
till andra lander direkt till utvecklingen och anvidndandet av nationella
kvalitetsregister.

2.2.2 Det dr komplicerat att jamfdra vardens effektivitet mellan lénder

Internationella jamforelser av hdlso- och sjukvardens kvalitet och effektivitet
ar en relativt ny foreteelse och néstan alla ansatser till sidana jamforelser
ar utforda pa 2000-talet. Men hélso- och sjukvard &r ett komplext omrade,
och kvalitet och effektivitet 4r komplexa begrepp och det saknas konsensus
béde kring hur dessa begrepp ska definieras och métas pa basta sétt. Bland
annat kan utfallet av en jamforelse paverkas starkt av bakgrundsfaktorer, till
exempel aldersstruktur eller folkhélsofaktorer som rokning eller 6vervikt.
Darfor ar det viktigt att jamfora ldnder som liknar varandra, till exempel
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ldnder inom OECD, och att kompensera ingdende data for bakgrundsfaktorer.
For att fa en nagorlunda heltickande bild av de verksamheter som ska
jamforas anviander studierna manga indikatorer, men tyvirr utfors inte jam-
forelserna arligen eller ens regelbundet och valet av linder och indikatorer
varierar ocksd mellan aren for samma studie vilket naturligtvis paverkar
rankingen av de linder som ingar. Det dr ocksd mycket som inte miéts och
mycket som inte gir att méta i sddana undersokningar. Om man ser till de
nationella kvalitetsregistrens mojligheter att péverka Sveriges ranking sé
finns de framfor allt inom omraden dér Sverige redan tidigare presterat bra.
Ett omrade dér Sverige ofta presterar simre dn andra lander ar tillgdnglighet,
vilket inte paverkas av de nationella kvalitetsregistren i nagon storre
utstrackning.

Gemensamt for de relativt fa internationella jaimforelserna ér att de rankar
landerna utifran en handfull dimensioner. Exempel p& sédana dr kvalitet,
tillganglighet, effektivitet, jamlikhet och hélsosamma liv, prevention samt
likemedel. Det finns ingen vedertagen grund for vilka indikatorer som bér
ingd i en jamforelse och valet av indikatorer och jamforelseomraden liksom
viktningen mellan dem ar givetvis betydelsefull for utfallet. Dessutom séger
rankingen i sig ingenting om hur 1angt ifrdn varandra landerna star. I manga
fall finns en mer detaljerad poangskala tillganglig i materialet som nyanserar
bilden. Det ar viktigt att papeka att inget land 4r bast pa alla omraden i dessa
undersokningar.

Alla svarigheter till trots ar internationella jamforelser viktiga. Inom EU
pagar ett langsiktigt arbete for att hitta framkomliga vigar for att kunna méta
och utveckla hilso- och sjukvarden, senast beskrivet i European Observatory
on Health Systems and Policies Series, “Health System Performance
Comparison. An agenda for policy, information and research” (Papanicolas
2013), vidare beskrivet under kapitel 2.3.5.

2.2.3 Effektivitetsbegreppet

Effektivitet betyder att anvidnda tillgdngliga resurser pa bésta sitt, med
andra ord att resurserna anvands till ratt saker, pa ratt sitt, i ritt tid utifran
de mal som finns for verksamheten (Socialstyrelsen 2014). Den offentligt
finansierade hilso- och sjukvarden har begriansade resurser och darfor ar
det viktigt att offentliga medel anvinds sé effektivt som majligt, nagot som
ocksa framgar av hilso- och sjukvardslagen dir det anges att offentligt
finansierad hélso- och sjukvardsverksamhet ska vara organiserad s att den
framjar kostnadseffektivitet (4 kap. 1 § hilso- och sjukvérdslag (2017:30)).
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Enligt Socialstyrelsen handlar en effektiv hélso- och sjukvard om att folja
upp kvalitet, vilket star for méluppfyllelse i forhallande till insatta resurser,
matt i kostnader. Socialstyrelsen har dven tagit fram ett material for
effektivitetsanalyser inom hilso- och sjukvarden (Socialstyrelsen 2014). For
att kunna uttala sig om effektiviteten beh6ver man maita effektresultatet for
exempelvis patienterna eller brukarna, exempelvis genom andelen som har
forbattrad hélsa efter en operation, andelen som har atergétt till arbete efter
en insats och andelen som har fatt 6kad livskvalitet, trygghet eller minskad
smarta eller oro. Resultatet kan sedan jamforas med malen for verksamheten.

Iinternationella studier viljs ofta ett antal indikatorer pa detta ut dir man
pé olika vis forsoker spegla en sé stor del av virden som mojligt. Eftersom
effektivitet ocksd innebidr att resurserna ska anvindas pa bésta sitt ar det
ocksa intressant att folja olika landers resursforbrukning over tid.

2.2.4 Sverige placerar sig bra i de jémforelser som finns

Det dr komplicerat att jamfora vardens effektivitet mellan olika ldnder och
det finns endast en handfull studier fran de senaste tio dren dir Sverige ingétt.
Skillnader i vilka lander och indikatorer som ingér i jamforelserna och hur
dessa viktas ger skillnader i utfallet av rankingen for Sverige. De studier som
finns tillgdngliga i dag baserar sig pa radata fran 2009 — eller dnnu tidigare —
fram till 2013, vilket betyder att det inte gér att mita en eventuell fordndring
for Sverige mellan tiden fore och efter satsningen pa nationella kvalitetsregister
forran ett par ar efter satsningens slut.

For tiden runt satsningens boérjan, 2012, placerar sig Sverige hogt i flera
rankingar. Sverige kommer pa forsta plats i SKL:s jamforelse (Sveriges
kommuner och landsting 2015) och pd en tredje plats i rankningen av
Commonwealth Fund (Davis 2014). Aven i andra rapporter fir Sverige mycket
hoga placeringar nar det géller medicinska resultat, jamlik tillgdng till vard
och férebyggande vard (Euro Health Consumer Index 2010-16, Barua 2016).
Placeringarna ar mindre framstaende for tillgianglighet, patienters rattigheter
och information. Langa vintetider pa planerade vardinsatser beskrivs som en
betydande orsak till att Sverige inte toppar rankingar av vardens effektivitet
(Euro Health Consumer Index 2015 och 2016).

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning



Svért aft koppla utvecklingen inom hélso- och sjukvarden fill kvalitetsregistren

Aktuella och relevanta internationella jamférelser av vardens effektivitet

The Commonwealth Fund

| studien “Mirror, mirror on the wall”(Davis 2014) jamférs 11 nationer genom 80 indi-
katorer grupperade i fem dimensioner: kvalitet, tillganglighet, effekfivitet, jamlikhet och
hélsosamma liv.

Sverige rankas frea efter Storbritannien och Schweiz. Sverige fér hogst betyg for var-
dens kvalitet. Nar det géller tillgénglighet hamnar Sverige pa attonde plats av 11 lander.
Data hémtas i viss utstréickning fran OECD och WHO men fill stérsta del fran de enkéit-
undersdkningar som organisationen sjélv utfor.

The Conference Board of Canada

The Conference Board of Canada (CBC) publicerade en rapport 2012 dér 17 lander
j@mférs med med hjélp av tio hélsoindikatorer (The Conference Board of Canada 2012).
Indikatorerna kan tilldelas betygen A, B, C och D dér A &r bast.

Sverige kommer pd en sjétte plats och f&r sammanlagt betyget B. Japan, Schweiz och
Italien toppar listan och fér betyget A. Sverige tilldelas det hdgsta betyget inom omréden
som dédlighet i cancer, fértida dod, dédlighet i sjukdomar i andningssystemet, spadbarns-
dadlighet, och egenrapporterad halsostatus. Légre betyg, C, fér den svenska sjukvérden
for dadlighet i hjart-karlsjukdomar, dédlighet i psykiska sjukdomar och dédlighet pa grund
av felbehandling i sjukvarden. Sverige har inget betyg D. Det mesta av data som anvénds
i studien r frén 2009.

The Fraser Institute

| rapporten “Comparing performance of universal health care countries 2016” (Barua
2016) jamfcrs 28 lander utifrén ett “valuta fér pengarna”-perspektiv dar 49 indikatorer
vérderas. Varje indikator rankas men ingen sammanvégning presenteras. Analysens fokus
ligger pa Kanada.

Sverige placerar sig hogt nér det géller vardens medicinska resultat men hamnar nést
sist inom tillganglighet, métt i antalet besdk hos lakare per ér och antalet akutvérdsplatser
per 1 000 invé&nare. Data kommer framfér allt fran OECD Health Statistics 2015 baserat
pé& originaldata frén 2012 och 2013 och Commonwealth fund 2012.

Health Consumer Powerhouse (HCP)
HCP publicerar varje ér rapporten Euro Health Consumer Index. Den férsta jamforelsen
publicerades 2005 dd ett dussintal lénder jémférdes med avseende pd 20 indikatorer. |
2016 é&rs rapport j@mfors 35 lander med 48 indikatorer inom sex delomrdden: patientrét-
tigheter och information, tillgénglighet, medicinska resultat, sjukvardssystemets generositet,
prevention och lékemedel. Omradena fér sedan olika vikter i den totala sammanvég-
ningen.

| totalindexet hamnar Sverige péd plats 12 av 35 lénder. Detta ar en férsamring sedan
2012 dé& Sverige var pa plats 6. Under aren 2009-2016 varierar Sveriges ranking
mellan é och 12 men Sveriges totala podng har dkat sedan 2009 vilket tyder pé att
andra lénder gor framsteg i snabbare takt én Sverige snarare én att Sveriges resultat
forsaimras. Sverige far hdga podng i tva kategorier; sjukvérdssystemets generositet samt
prevention. Aven nér det géller medicinska resultat tillhér Sverige de bésta liksom nér det
géller anvéndningen av lakemedel. Déremot far Sverige mycket lagt betyg nar det géller
tillganglighet.

(Forts.)
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En del data kommer frén rapporter publicerade 2016, fill exempel OECD Health at a
glance Europe 2016 som innehéller data framfér allt frén 2013 och 2014. Detta &r den
tillgéngliga rapport som &r baserad pé det senaste materialet.

SKL

| studien “Svensk sjukvard i internationell jamférelse” (Sveriges kommuner och landsting
2015) jamfors 16 lander med hjélp av 13 indikatorer fér vérdens resultat samt effektivi-
tet definierat som kvalitetsindex i relation till Iéndernas totala sjukvérdsutgifter som andel
av BNP.

Vérdens resultat &r eft av de omraden dar Sverige dr starkt och i denna jamforelse
kommer Sverige pd férsta plats f5ljt av Nederléanderna och Finland nér det géller
kvalitetsindex. Sverige rankas ocksé hdgst nar det galler effektivitet fore Luxemburg
och Finland. Data kommer frén OECD Health Statistics 2014, WHO och EU och &r
i huvudsak baserade pé originaldata frén 2010 och 2011.

2.3 SATSNINGEN HAR STYRT REGISTREN MOT EN OKAD
PATIENTDELAKTIGHET

Mal
Satsningen har styrt registren mot en 6kad patientdelaktighet, Gven om det inte funnits

nagot effektmdl fér omrédet. Styrgruppen fér Nationella Kvalitetsregister hade tvé
inrikiningsmal som berérde patientperspektivet:

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

“De nationella kvalitetsregistren ska vara utformade s att patienterna kan vara delaktiga
i uppfdliningen av vérden”.

Satsningen har ocksé styrt mot en dkad patientdelaktighet genom kriterierna for certifie-
ringsnivéerna. Fér att kunna inneha certifieringsniva 1 eller 2 har det krévts aft kvalitets-
registret innehdller patientrapporterade métt. Alla register som fait medel frén satsningen
méste ocksé beskriva hur de samverkar med patient- och brukarféreningar. Satsningens
ansdkningssystem har innehéllit frégor om patientrapporterade métt och om registret har
ndgon patientrepresentant i styrgruppen eller om registret pa annat satt samverkat med
patient och brukare.

Vér matning av maluppfyllelsen

Eftersom det infe finns n&got procentsatt effektmél Gr utvérderingen av detta omréde
framfor allt deskriptiv. Baserat pa vara enkéter, intervjuer med registerhdllare och patient-
féretradare, information frén ansskningshandlingarna och vetenskapliga studier beskriver
vi hur patientdelaktigheten har 8kat under satsningen.
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2.3.1 Satsningen har gett 6kad patientdelaktighet

De senaste decennierna har intresset for patienternas perspektiv pa
hélso- och sjukvarden okat pa ett sidtt som ndrmast kan beskrivas som ett
paradigmskifte (Delbanco 2001, de Silva 2014 WHO 2007, WHO 2012, WHO
2016, Scholl 2014). Utvecklingen har drivits framét av saval politiska som
etiska skal, och kan ses som en motreaktion till den traditionella virden, dar
diagnosen (snarare dn den drabbade individen) var i fokus och dir likaren
sjalv avgjorde vad som var det bista for patienten (Duggan 2006, Mead
2000). Mycket tyder pa att en mer patientcentrerad vard, dar patienten
kanner sig respekterad och delaktig, medfor fordelar inte bara for patienten
sjalv utan ocksé for sjukvéardspersonal och hela hilso- och sjukvérdssystemet
(Vardanalys 2012:3, Doyle 2013, Duggan PS 2006, Dieterich A 2007, Richards
2015). Ett okat intresse for patienternas perspektiv syns ocksa nar det giller
de nationella kvalitetsregistren, och det finns exempel dir register varit
viktiga for att driva utvecklingen mot en mer patientcentrerad vard (Ovretveit
2013, Nilsson 2015).

Satsningen pa nationella kvalitetsregister har haft malsattningen att
involvera patienter mer i registrens styrgrupper samt att i hogre utstrackning
utvirdera patienternas upplevelser av virden och behandlingen genom att
anvinda patientrapporterade matt i registren. Det som drivit utvecklingen
framat, forutom registerforetradarnas eget intresse for fragan och en allméan
trend i den har riktningen, har varit satsningens styrning genom kriterierna for
certifieringsnivéerna och de friagor som stillts i ansokningshandlingarna. Dar
har samtliga register som ansokt om medel fran satsningen fatt beskriva hur
de samarbetat med patient- och brukarféreningar. I ansékningsférfarandet
har registren ocksé fitt ange om de haft nigon patientrepresentant i
styrgruppen for registret. For att uppna certifieringsniva 1 och 2 har
det kravts att patientrapporterade matt dr inkluderade i registret. Eftersom
certifieringsnivierna har varit viagledande for hur mycket medel registren fatt
har registerhallarna upplevt detta som en stark styrsignal fran satsningen.

I védra intervjuer uppger registerhdllarna overlag en mycket positiv
instdllning till patientdelaktighet och ser virdet av sivil en patient-
representant i styrgruppen som av att méita patienters upplevelser av vard och
behandling i kvalitetsregistret.
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2.3.2 Manga register har en patientrepresentant i styrgruppen

Vid slutet av satsningen, 2016, hade mer an tre fjardedelar av registren en
representant for patienter, brukare eller anhoriga i sin styrgrupp enligt
uppgifter i ansokningshandlingarna. Andelen har 6kat stadigt fran knappt
hélften av registren 2014. Patientrepresentanternas primara roll har varit att
bidra med ett patientperspektiv och brukarsynpunkter i styrgruppsarbetet.
De har ocksa kunnat sprida kinnedom om kvalitetsregistret och de resultat
som registret genererar inom sina respektive foreningar.

Figur 6. Andelen register med en patientrepresentant i styrgruppen.
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Kélla: Ansékningshandlingar 2014-2016, sammanstéllda av kansliet for Nationella Kvalitetsregister.
Kommentar: Andelen &r beréknad pé de register som besvarat frégan “Finns patient/brukarrepresentant eller motsva-
rande med i registrets styrgrupp” respektive ar. Information fér alla register 2012 och 2013 finns infe.

Flera patientforetradare som medverkar i styrgruppen for ett nationellt
kvalitetsregister beskriver i vara intervjuer att de upplever att de far gehor for
sina dsikter och erfarenheter. Nagon patientforetradare menar att hen som
medlem i registrets styrgrupp har kunnat driva pa frigan om att inkludera
patientrapporterade métt i registret. Ett annat exempel dér patientféreningar
drivit pa utvecklingen &r i Nationella diabetesregistrets utveckling av
“Knappen”, vilket dr en funktion som tillater anvindare att pa ett enkelt sétt
ta fram aktuell statistik. Andra patientforetrddare beskriver att de har haft
svarare att gora sin talan hord trots medverkan i registrets styrgrupp och
pekar pa svarigheter att bli en jaimbordig part i styrgruppens konstellation
av seniora liakare och forskare. Manga registerhallare sétter ett stort viarde pa
att ha en patientrepresentant i styrgruppen eller pd annat sitt samverka med
patienter om registrets inriktning och innehall.
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77 Vi har ju brukare med i styrgruppen, de &r en del av styrgruppen
och de har kommit med valdigt mycket bra inspel till oss. Jattekloka
personer och ocksd férankrat... pa ett fantastiskt satt forankrat det
har ute i patient- och brukarféreningar ute i landet sa att det finns ett
stod for det har... vilket ar ovéarderligt ska jag sdga.”

(Registerhallare)

Vissa kvalitetsregister har haft svart att etablera ett samarbete av den
har typen eftersom det saknas organiserade patientforeningar for alla de
omraden som nationella kvalitetsregister omfattar. Det giller bland annat
HAKIR (individer som genomgéatt handkirurgi) och Svenska palliativregistret
(personer som far vérd i livets slutskede). Nagra register har darfor tagit del
av patienternas perspektiv pa andra sitt, exempelvis genom att bjuda in till
fokusgrupper.

Kopplat till satsningen pa de nationella kvalitetsregistren har det ocksa
funnits en referensgrupp for patienter och brukare, som varit en tillgdng i arbetet
for okad patientmedverkan i de nationella kvalitetsregistren (Nuldgesrapport
2014). Fore 2013 bestod satsningen pa patientmedverkan framst av stod till
registrens utveckling av patientrapporterade métt. Ar 2013 avsatte styrgruppen
sarskilda resurser (tio miljoner kronor) for att prioritera aktiviteter for en
okad patientmedverkan i ett bredare perspektiv (Nuldgesrapport 2014). Enligt
uppgifter fran kansliet for Nationella Kvalitetsregister har det under satsningen
sammantaget genomforts mer dn 50 projekt inom register och registercentrum
for att utveckla patientmedverkan pa olika sitt. Kansliet har dven anordnat
workshops om patientmedverkan i kvalitetsregister och tagit fram skriften
“Guide for patientmedverkan i kvalitetregisterarbete”. Registercentrumen i
samverkan med patientforetridare har ocksad genomfért utbildningar for
patientforetradare som ingdr, eller planerar att ingé, i kvalitetsregistrens styr-
grupper eller pd annat sitt medverka i kvalitetsregisterarbetet. Den forsta
utbildningen holls 2013—-2014 och den upprepades 2015—-2016.

2.3.3 Allt fler register innehdller patientrapporterade matt

Patientrapporterade utfallsmatt, sd kallade Patient Reported Outcome
Measures (PROM), miter exempelvis hilsorelaterad livskvalitet, sjuk-
domssymtom eller funktionsférméaga. Det finns ocksd métt for hur néjda
patienter dr och for deras upplevelser av varden, exempelvis bemétande och
omhindertagande. Dessa matt kallas Patient Reported Experience Measures
(PREM) (Weldring 2013). Patientrapporterade métt kan vara sjukdoms-
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specifika, det vill sdga sérskilt utvecklade for att méta symtom eller problem
kopplade till en viss sjukdom, eller generiska, vilket innebdr att de kan
anvandas oberoende av sjukdom eller intervention. Ratt anvianda kan patient-
rapporterade maétt vara ett bra underlag for att identifiera skillnader som kan
inspirera till forbattringsprojekt inom véarden (Black 2013, Nilsson 2015).

Bland de 69 register som ingatt i satsningen under hela tidsperioden
och haft en certifieringsniva pa lagst 3 fordubblades antalet som inkluderar
patientrapporterade métt mellan 2010 och 2014, frén 33 till 66 stycken
(Nulagesrapport 2014). Antalet ockade darefter ytterligare, och vid slutet av
satsningen, 2016, anvinde 64 av 69 register patientrapporterade matt (93
procent) (Nuldgesrapport 2017). Av kvalitetsregistren som 2014 inkluderade
ett PROM eller PREM omfattade knappt hilften ett generiskt matt, mer
an hilften ett sjukdomsspecifikt matt och cirka 40 procent ett métt pa
patientnéjdhet eller motsvarande, sé kallat PREM (Nilsson 2015).

Matten som anvinds i kvalitetsregistren har stor variation, bade i sin
vetenskapliga grund, hur omfattande de &r och vad de miéter. Det vanligaste
méttet i de nationella kvalitetsregistren ar EQ-5D, som genom fem fragor
miter rorlighet, personlig vard, vanliga aktiviteter, smarta—besvir och oro—
nedstiamdhet och resulterar i ett index (Nilsson 2015). Méttet togs fram for
att utvirdera hilsoekonomiska fragestillningar (EuroQol 1991). Det nist
vanligaste mattet d&r SF-36 eller RAND-36 som ar den licensfria gratis-
versionen av SF-36 (Nilsson 2015). Dessa matt utgar fran WHO:s definition av
hilsa och omfattar dimensionerna fysiskt, mentalt och socialt vialbefinnande
och funktionsférmaga. Mattet innehaller 36 fragor som kan presenteras i dtta
delskalor (RAND 1993).

En padrivande faktor for utvecklingen mot att allt fler kvalitetsregister
innehaller PROM eller PREM é&r sannolikt att certifieringssystemet angett att
kvalitetsregister pa certifieringsniva 1 och 2 ska inkludera sdédana maétt, det
har ocksa péverkat tilldelningen av medel ur satsningen. Ett annat skal till
det 6kade intresset for patientrapporterade matt ar insikten att sambandet
mellan fysiologiska métt och patientens egen upplevelse av sin hilsa ofta
ar ganska svagt, och att patienten star for ett unikt perspektiv (Black 2009,
Weldring 2013).

2.3.4 De patientrapporterade matten kan anvéndas mer men det
forutsatter att syftet ér klargjort

Fram till i dag har patientrapporterade matt framfor allt anvidnts inom
forskning. Men anvindningen inom Kklinisk rutinvird har okat kraftigt,
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ndgot som den oOkade forekomsten av patientrapporterade méatt i de
nationella kvalitetsregistren ocksd kan vara ett tecken pa (Nilsson 2015).
I vissa fall har &ven patientforetradare drivit pa arbetet att ta fram maétten.
Av de 93 kvalitetsregister som vid slutet av 2014 hade ett eller flera patient-
rapporterade métt var det 20 som redovisade exempel pa hur de anviandes
for kvalitetsforbéttring av virden i ansokningshandlingarna. Det vanligaste
exemplet var att matten anvindes som underlag for gemensamt besluts-
fattande mellan vardpersonal och patient. Métten anvindes ocksd som
grund for vardplanering, i beslutsstod, i patientoversikter, for att genomfora
forandringar i behandlingsriktlinjer och for att f6lja komplikationer efter en
behandling. De kvalitetsregister som inte kunde ge exempel pa hur métten
anvindes angav bland annat att de inf6rt matten nyligen samt att det fanns
bristande kunskap hos registrets styrgrupp kring hur PROM/PREM-data
anvindes lokalt. Ménga kvalitetsregister angav ocksé att de planerade att
utoka PROM och PREM ytterligare i framtiden for att 6ka anvdndbarheten
som grund for kvalitetsforbattring (Nilsson 2015).

Av de registerhéllare och chefer som vi intervjuat var ménga entusiastiska
kring inforandet av patientrapporterade matt, och papekade vikten av sddana
matt som en del i forbattringsarbetet.

77 Vi kom ocksa helt ratt fran borjan, nar vi visste, att vi bestdmde
oss fran bérjan att vi vill ha patientrapporterat, vi vill veta vad
patienterna tycker. Fér att vi inom /.../ &r ju inte fraga om liv eller
dod, utan det ar fraga om livskvalitet och att lindra smarta och
forbattra rorlighet och séddant, och d& maste vi fraga patienterna.”

Registerhallare

Samtidigt finns signaler som indikerar att inférandet av patientrapporterade
matt i registren skett snabbt — ibland utan att man undersokt vilket syfte de
patientrapporterade matten ska ha och vilka fragestillningar som ar de mest
centrala ur ett patientperspektiv.

77 sa att dom har ansokningsférfarandena, det ar som kvalitetsregistren
ska ratta sig in i en mall for kvalitetsregistren men det passar inte
dverhuvudtaget. Men det har har ju ocksa da resulterat i att nastan alla
kvalitetsregister anvander EQ5D eller SF36 som kanske inte alls ar bra
pa dom patientgrupperna.”

Registerhallare
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Detta tycks i sin tur ha medfort att méatten inte anvdnds i nigon storre
utstriackning, framfor allt inte for lokalt forbattringsarbete. Det finns ett
fortsatt behov av stod for att de patientrapporterade matten ska komma till
anviandning i vardens forbattringsarbete (Nuldgesrapport 2016). De tva
storsta fortsatta utmaningarna tycks vara att verksamheterna behover mer
kunskap om hur de nationella kvalitetsregistren kan anviandas i forbattrings-
arbete, och att registren behover mer kunskap om vad som krivs av data for
att de ska vara anvindbara (Nuldgesrapport 2016, Nuldgesrapport 2017).

2.3.5 Det behovs en fortsatt utveckling av métt som ar relevanta for
patienterna

De nationella kvalitetsregistren ar utvecklade av den medicinska professionen
med stor erfarenhet och kompetens nar det giller kliniska utfallsméatt, men
dir kunskapen om patientrapporterade utfallsmétt manga ginger inte nér
samma niva. Detta kan vara en forklaring till att man inte har valt matt pa
samma vetenskapliga grund som for de ovriga indikatorerna i registren.
Samma forhallande géller ménga ginger inom de kliniska verksamheterna,
dir de som dr ansvariga for forbdttringsarbete inte alltid vet hur patient-
rapporterade matt kan anvindas och hur de ska analyseras.

Om stora mangder patientrapporterade data samlas in utan att syftet
med datainsamlingen dr klargjort finns tydliga etiska problem. I var enkat
till registerhallare vid slutet av satsningen 2016 svarade en majoritet, fyra av
fem, att de behover fortsatt stod for att kunna utveckla PROM/PREM inom
registret. Aven kansliet for Nationella Kvalitetsregister uttrycker att det finns
ett fortsatt behov av att ta fram en gemensam strategi for hur perspektivet ska
breddas, fran patientmedverkan och inflytande till partnerskap och ett aktivt
medskapande, och att erfarenheterna fran satsningen visar att kompetensen
och ambitionen inom omradet behover 6ka (Nuldgesrapport 2017).

Inom ramen for satsningen har olika insatser genomforts for att stodja
utvecklingen nar det giller patientrapporterade méatt (Nuldgesrapport 2017).
Kvalitetsregistren har bland annat kunnat fa st6d frain PROM-resurserna, som
bildades 2011 och som initialt bestod av PROM-center och registercentrum
Vistra Gotaland. Organisationen har vartefter forandrats och i stillet har
kompetenser inom PROM utvecklats vid samtliga registercentrum, som nu
samverkar. Samverkan har bland annat tagit sig uttryck i tre gemensamma
projekt som finansierats med medel frén satsningen: framtagande av RAND-
36 som en licensfri och gratis version av det ganska dyra instrumentet
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SF-36, avtal med licenshallarna EuroQol Foundation i Nederlinderna om
anviandningen av deras instrument EQ-5D i de svenska kvalitetsregistren,
samt ett inledande arbete for inférandet av moderna patientrapporterade
matt (sd kallade item-banker) i Sverige.

Registerhédllarna menar att utvecklingen utgjort en bra start, men att
mer kan goras for att effektivisera inhdmtandet av data fran patienterna.
Inhimtandet av data kan bland annat effektiviseras genom bittre tekniska
l6sningar, battre samordning mellan registren samt en battre 6verforing av
uppgifter mellan journal och register. Ett problem ar att alla patienter inte
vill eller kan fylla i 1anga frageformular. Det medfor att tickningsgraden vad
giller data for PROM och PREM kan vara lag trots att registret i 6vrigt har
en hog tackningsgrad. Det ar ocksd mycket viktigt att de matt som anvands
genomgatt en utveckling som sdkerstiller att de méter ratt sak pa ritt sitt
och delar av varden som ér relevanta for patienterna, samt att matten ar
anpassade for svenska forhallanden. For att beméta problemet har PROM-
experter frdn registercentrum utrett mdjligheten att anvinda validerade
itembanker (fragebanker). En itembank ar en modern form av enkit med ett
stort antal fragor som kan individanpassas. Med hjilp av ett datorprogram
viljs de mest lampade fragorna till varje person ut utifrdn dennes svar
pé foregéende frégor. Alla svar ar jamforbara precis som i en traditionell
enkit dven om personerna inte svarar pa samma eller lika ménga fragor. En
enkit i en itembank ar vanligen kortare én en traditionell enkit. Att hamta
frdgor ur en sddan bank kan vara ett sitt att ge patienter frageformulir
som ar individuellt och dynamiskt utformade, tar kortare tid att besvara
och samtidigt ger mycket hog matprecision. Under 2016 borjade nagra
fragebanker inom det amerikanska fragebankssystemet PROMIS Overséttas
till svenska och under 2017 planeras de forsta fragebankerna vara i
funktion. Arbetet finansierades av satsningen och bedrivs i samarbete mellan
tre registercentrum (Nuldgesrapport 2017).

For patienternas skull ar det viktigt att de fragor som stélls dr relevanta,
och att de stills pa ett sitt som inte belastar patienterna pa ett negativt satt.
Frégor till patienter stélls ocksd i manga andra sammanhang och av andra
aktorer, sa som i forskningssyfte, i den nationella patientenkiten och for lokal
vardutveckling. Man bor darfor alltid vdga nyttan av att dessa métt finns i
registret och mojlighet till samkorning med andra datakallor som omfattar
liknande eller samma information.

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning



Svért att koppla utvecklingen inom hdélso- och sjukvérden fill kvalitetsregistren

Halsoministrarna i OECDs medlemslander stéllde sig den 17 januari 2017 bakom

en ny inrikining fér OECDs arbete pa hélsoomradet, som bland annat innebar att
OECD ska utveckla sitt arbete med att félja upp och jamféra vardens kvalitet ur ett
patientperspektiv (OECD 2017). Ambitionen &r att utveckla en “PISA-underdkning

for hélso- och sjukvérden”, och undersskningen har givits namnet PARIS som star for
Patient-Reported Indicator Survey. Inrikiningen &r att jémférelser ska majliggoras for
olika diagnosgrupper, fér olika vérdomréden, fér olika enheter och vardnivaer, samt pé&
systemniva. PARIS-undersdkningen ska till stor del bygga p& patientrapporterade métt
och inkluderar sévél patientens upplevelse av och tillfredsstéllelse med varden (PREM),
samt patientens upplevelse av sin sjukdom, hélsa och funktionsférméga efter behandling
(PROM).

For att utveckla PROM-delen av PARIS-undersdkningen har OECD bland annat inlett

eft samarbete med the International Consortium for Health Outcome Measurements
(ICHOM). ICHOM har som mal att skapa internationella standardmatt fér ett stort antal
sjukdomar med patientens resultat i centrum, och har tagit fram rekommendationslistor s&
kallade “standard sets” &ver befintliga utfallsmétt fér eft flertal stora sjukdomar. Resultat
kan i detta sammanhang handla om livskvalitet, férméga att &tergd i arbete eller hur
lénge halsonivan bestdr. Hittills &r det dock bara ett fatal kvalitetsregister som anvénder
ICHOM:s matt och det finns vissa frégetecken kring hur majligt det &r att inféra dem

i Sverige, bland annat mot bakgrund av léngtgdende lokalt sjélvbestémmande, olika
arbetssatt, skiftande ITl&sningar och bristande anvéndning av en standardiserad
terminologi.

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning



AVA
4 A
AVA AVANAVA
A
AVAVAVA [

/N

AVAVANA






3

Varierande anvéndning
av kvalitetsregistren

Satsningen har syftat till att stirka de nationella kvalitetsregistren sa att
de ska bli ett anvandbart instrument for kontinuerligt forbéttrings- och ut-
vecklingsarbete i varden. I 6verenskommelsen mellan staten och SKL finns
malen att registren i hogre utstriackning ska anviandas for lokalt forbattrings-
arbete och som underlag for forskning. Kvalitetsregistren ska dessutom sam-
verka med niringslivet nar det finns ett sdidant behov och da detta ar mojligt
och lampligt.

I praktiken ser anvandningen av kvalitetsregistren olika ut och priglas
av verksamheternas behov och forutsiattningar samt av registrens innehall,
inriktning och relevans. Anvindningen paverkas ocksa av ménga andra
faktorer dn bara tillgdngen till registerdata. For forbéttringsarbete ar de
lokala forutsédttningarna gillande bland annat tid och kompetens viktiga, och
nir det giller forskning dr anslag och goda forskarmiljoer avgorande.

Var utvirdering visar att inga effektmal for anvindningen av de nationella
kvalitetsregistren ar uppnadda. Det dr svart att médta anvandningen av kvalitets-
registren i forbattringsarbete, men var undersokning tyder pa att anvindningen
vid slutet av satsningen befann sig pa ungefar samma niva som 2014.

Nar det galler forskning dr mélet om antalet forskningsprojekt langt ifran
uppnatt, men andra indikatorer ger 4nda en positiv bild av situationen — det
produceras allt fler vetenskapliga publikationer baserade péa registerforskning.
Registerforskningen har haft stor genomslagskraft nar den jamfors med annan
klinisk forskning fran universitetssjukhusen i Sverige och manga register har
haft en eller flera doktorander knutna till sig. Utvecklingen mot att data frén
registren ska kunna anvéndas av niringslivet tycks dock g l&ngsamt.
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Nagot som inte varit ett mal med satsningen, men som &r en tydlig trend, ar
att allt fler register arbetat for att de ska kunna anvindas som st6d i varden
av enskilda patienter. Bland annat har ett antal register utvecklat siarskilda
moduler for beslutsstod.

Tabell 9. Mdluppfyllelse fér kvalitetsregistrens anvéndning enligt Vérdanalys utvérdering.

76

Effekimal
Vid utgéngen av 2016 ska:

80 % av verksamhetscheferna anvénda kvalitetsregistren
i sitt forbéttringsarbete

Antalet forskningsprojekt med stéd av
kvalitetsregisterdata ha ékat med 300 %

Ovriga slutgiltiga mél

Okad samverkan med néringslivet

Maluppfyllelse i korthet

Malet Gr inte natt — 71 % av verksamhetscheferna inom
landstingen anvénde négot nationellt kvalitetsregister till
forbattringsarbete under &r 2016. Andelen verksamhets-
chefer inom sjukhusvérd var 77 %, och inom primér-
vérd 69 %. Motsvarande siffra inom kommuner var 64 %.

Malet &r inte natt — Antalet forskningsprojekt som de
nationella kvalitetsregistren lémnat ut data till har dkat
med 61 % sedan ar 2011,

Vér bedémning

Ett fatal register har en utvecklad samverkan med
naringslivet. Utvecklingen under satsningen har
varit svag. Det &r fortsatt bara en mindre andel av
kvalitetsregistren som héller den héga kvalitet som
industrin efterfrégar. Kvalitetsregistren gér dessutom
olika beddmningar av om och hur samverkan med
néringslivet @r intressant. Satsningen tycks ha medfért
minskade ekonomiska incitament fér samverkan.

3.1 REGISTREN HAR INTE NATT SIN FULLA POTENTIAL FOR

FORBATTRINGSARBETE

Mal

Det primdra dndamdlet med de nationella kvalitetsregistren, bade enligt lagstiftningen
och enligt malen med satsningen, &r systematiskt arbete for aft utveckla och sakra
vérdens kvalitet (7 kap. 1 § patientdatalagen (2008:355)). | 6verenskommelsen finns
anvéndning av registren for férbatiringsarbete beskrivet bade i relation till registrens

syfte och som effektmal fér satsningen.

Effekimalet om férbattringsarbete:

“Vid utgangen av 2013 ska 50 % av verksamhetscheferna anvénda kvalitetsregistren

i sitt forbdttringsarbete. ”

"Vid utgéngen av 2016 ska 80 % av verksamhetscheferna anvénda kvalitetsregistren

i sitt forbdttringsarbete. ”

Det finns Gven et inrikiningsmal som berér forbétiringsarbete:
“De nationella kvalitetsregistren anvédnds aktivt i métbaserat, patientfokuserat stéindigt

forbdttringsarbete. ”
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Vér matning av maluppfyllelsen

Som madlet ar formulerat ska vi utvérdera om verksamhetschefer anvénder nationella
kvalitetsregister i sift forbattringsarbete. Men det ar inte nédvandigtvis verksamhets-
chefen som bedriver forbattringsarbetet, det kan i stéllet exempelvis vara den medicinskt
ledningsansvarige, vardenhetschefen eller den som ér lokalt ansvarig for kvalitetsre-
gistret. Var tolkning av mdlet ar att det &r mer intressant att utvardera om de nationella
kvalitetsregistren anvénds av verksamheterna, snarare @n vem i verksamheten som gér
det. Vi har dérfér studerat om chefer med ansvar fér kvalitetsutveckling och férbéttrings-
arbete, eller négon de delegerat till, anvant kvalitetsregister snarare én om det specifikt
ar verksamhetscheferna som gjort det. Detta har visat sig scrskilt relevant fér kommunernas
verksamheter dér organisationerna ser valdigt olika ut och dar vissa kommuner inte alls
anvénder titeln verksamhetschef. Men fér enkelhetens skull benémner vi éndé dessa
olika typer av chefer verksamhetschefer.

Under 2016 gick vi ut med en enkét riktad till alla landsting och till ett strategiskt urval
av kommuner, déar vi bad deras verksamhetschefer eller motsvarande svara pé frégor om
deras anvéndande av nationella kvalitetsregister och hur de uppfattar registrens nytta.
Enkdatundersdkningen genomférdes i princip p& samma sdtt som i delutvdrderingen och
kan darfér anvéndas for att félja utvecklingen mellan 2014 och 2016. Utéver det har vi
genomfért en enkétundersckning riktad till registerhdllare, samt genomfért intervjuer med
verksamhetschefer, andra chefer inom landstingen och registerhallare samt tagit del av
forskning p& omradet.

Tyvérr saknas information om hur stor andel av verksamhetscheferna som anvdnde
kvalitetsregister for forbdttringsarbete innan satsningen p&bériades. Det betyder att vi
enbart kan jémféra utvecklingen mellan 2014 och 2016, och inte kan séga nagot om
utvecklingen sedan satsningen inleddes.

3.1.1 Manga chefer anvéinder kvalitetsregister for forbéttringsarbete

Enligt vara intervjuer anvinds kvalitetsindikatorer frén nationella kvalitets-
register som underlag fér uppfoljning av virdens verksamheter. Det finns
exempelvis i vissa fall kvalitetsmal i verksamheten som &r kopplade till
sarskilda indikatorer i kvalitetsregistret. Registren anvidnds i dessa fall for
att se verksamhetens utveckling 6ver tid. Kvalitetsregister ar ocksad underlag
for jamforelser, exempelvis av den egna verksamheten 6ver tid och med andra
verksamheter inom landstinget, andra landsting och regioner eller riks-
snittet. Vissa register ger dven mojligheter till internationella jamférelser.
Jamforelser kan belysa skillnader i exempelvis behandlingsmonster eller
resultat. Drivkrafterna bakom jamforelser skiljer sig mellan verksamheterna.
En drivkraft dr att verksamheterna inte vill vara "siamst i klassen” och att
det finns ett tivlingsmoment i jaimforelsen. Jimforelser erbjuder ocksa
en mojlighet att utbyta erfarenheter och dra lirdomar av hur andra mer
framgéangsrika verksamheter arbetar. Jamforelser kan pa sa sitt stimulera
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verksamheterna att reflektera over de egna arbetssidtten och dérigenom
stimulera utveckling. Men det dr inte sjéalvklart att vare sig uppfoljning eller
jamforelser f6ljs av aktiviteter for att forbattra varden.

Maénga chefer och registerhallare kan ge exempel pd hur kvalitetsregistren
anvants for forbéttringsarbete. I var enkat till verksamhetschefer angav 71
procent av cheferna i landstingen och 64 procent av cheferna i kommunerna
att de, eller nagon som de delegerat till, anvint ett eller flera nationella
kvalitetsregister i sitt forbattringsarbete under 2016. Vi fick sammanlagt
in 1 603 svar fran chefer inom landstingen och 308 svar fran chefer inom
kommunerna. Svarsfrekvensen ar svar att berikna men uppskattas vara
40 procent for enkiten till landstingen och 50 procent for enkéten till
kommunerna. For vissa fragor finns det dessutom ett betydande partiellt
bortfall. Det dr ocksa troligt att det finns en Overrepresentation av personer
som anvénder kvalitetsregister bland de som svarat pa enkéten. Det medfor
att resultaten maste tolkas forsiktigt.

D& anvindningen bdde inom landsting och kommuner ligger under
mélet pa 80 procent si ir det viar bedomning att effektmaélet inte ar uppnétt.
Vi konstaterar att det i princip inte skett nigon forandring i andelen
verksamhetschefer som uppger att de anvént nationella kvalitetsregister for
forbattringsarbete sedan 2014, da motsvarande andel inom landstingen var
69 procent. Men eftersom matningen ar forenad med stor osidkerhet anser vi
inte att man bor fokusera pd malnivan. Det dr mer relevant att fokusera pa
utvecklingen under satsningen, och pa vad som framjar respektive hindrar
forbattringsarbete inom hélso- och sjukvarden och omsorgen.

3.1.2 Landstingens anvdndning skiljer sig mellan olika typer av
verksamheter

Inom landstingen anvinder man registren pa olika sitt. Resultaten fér om
de nationella kvalitetsregistren anvidnds for forbattringsarbete beror pa
vilken verksamhet cheferna representerar. I primirvarden anvénds kvalitets-
registren i mindre utstriackning &n inom sjukhusbaserad vard, 69 procent
jamfort med 77 procent. Vid delutviarderingen var motsvarande siffror 64
respektive 71 procent, vilket indikerar att det kan ha skett en viss 6kning i
béda grupperna. Skillnaderna &r dock sma och undersékningen sa osdker att
det inte gar att dra nagra siakra slutsatser.

Verksamhetschefer i privata vinstdrivande verksamheter anvinder
kvalitetsregistren for forbattringsarbete i mindre utstrickning dn svarande
fran offentlig verksamhet. I privata verksamheter dr andelen 61 procent
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jamfort med 75 procent i offentliga verksamheter. Skillnaderna i anvindningen
har 6kat nagot sedan 2014, dd motsvarande siffror var 59 respektive 69 procent.
Det dr ocksd en mindre andel chefer fran privata verksamheter som instimmer
i att registren ar anvindbara for forbattringsarbete (70 procent) jamfort med
chefer inom offentlig sektor (78 procent).

Nir det giller om registren innebir merarbete i form av exempelvis
dubbelregistreringar finns ingen storre skillnad mellan offentlig och privat
sjukvérd, dar instimmer ungefar halften av de svarande bade inom offentlig
(53 procent) och privat (58 procent) sektor. Det finns inte heller nagon
skillnad mellan dessa grupper i uppfattningen om informationen i registren
ar tillforlitlig. Men det ar farre verksamhetschefer inom privata vinstdrivande
verksamheter som anser att nyttan av registren star i relation till kostnaden.
Svarande frén privat sektor instimmer ocksd i mindre utstrickning i
péstdenden som ror om registrens variabler ar relevanta, om det ar latt att
himta ut data frén registren och om registren ar anvindbara for forskning. I
analysen har vi exkluderat svarande fran privata idéburna verksamheter, da
vi fick for fa svaranden fran den typen av verksamhet. Det bor ocksa héllas i
atanke att vi bara har 106 kompletta svar fran chefer inom privat vinstdriven
sektor (54 svar 2014). Dessa svar darfor bor tolkas med forsiktighet.

3.1.3 Kommuner registrerar framfar allt i register som haft
prestationsbaserad ersattning fér inrapportering

De tre kvalitetsregister som kommunerna registrerar mest i ar Senior alert,
Beteendemaissiga och psykiska symptom vid demens (BPSD) och Svenska
palliativregistret. Andelen verksamheter som rapporterar till dessa register
varierar mellan knappt 60 och 75 procent. Andelen som rapporterar in upp-
gifter tycks ha 6kat sedan undersckningen 2014 (tabell 10).

Registren Senior alert, Palliativregistret och BPSD har tillsammans med
Svenska demensregistret ingatt i en annan parallell satsning, "Samman-
héllen vard och omsorg om de mest sjuka dldre”, hidanefter bendmnd
Aldresatsningen, som pégick 2011-2014. Under #ldresatsningens sista
ar omfattades dven RiksSar, nationellt kvalitetsregister for svarlakta sar
(hadan efter RiksSar) (Socialdepartementet och SKL 2014b, Statskontoret
2014). I Aldresatsningen tillimpandes, férutom omfattande ekonomiska
bidrag till kvalitetsregistren, dven prestationsbaserad ersittning. Den
prestationsbaserade ersittningen innebar att kommuner och landsting som
rapporterade in uppgifter till registren ersattes ekonomiskt. Kommunernas
omfattande inrapportering till registren kan darfor troligtvis till viss del
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Tabell 10. Kommunernas inrapportering till olika nationella kvalitetsregister.

Registernamn Andel 2014 som rapporterar (%) Andel 2016 som rapporterar (%)
Senior alert 45 74
Beteendeméssiga och psykiska 33 59
symptom vid demens — BPSD

Svenska palliativregistret 47 58
Svenska demensregistret 2 6
RiksSér 3 1
Annat - 2
Inget av ovanstdende 19 19

Kélla: Vérdanalys enkét till chefer i kommuner, 2016 (Antal svar: 245).
Enkétfréga: “Vénligen markera nedan det/de nationella kvalitetsregister som din verksamhet rapporterar till.”

forklaras av Aldresatsningen. For Senior alert och Svenska palliativ-
registret har det dven utgétt ersittning for atgarder och resultat, vilket kan
ha okat dven anvindningen och inte bara inrapporteringen. Det fanns en
farhaga om att rapporteringen till dessa kvalitetsregister skulle minska
nir Aldresatsningen avslutades och den prestationsbaserade ersittningen
forsvann. Var uppfoljning 2017 visar att Senior alert och SveDem har mirkt
av en minskad inrapportering. Senior alert uppger att inrapporteringen
sjunkit med ungefar en femtedel efter satsningen, men att den inrapportering
som é&terstar dr av bittre kvalitet. SveDem uppger en minskning av
antalet grundregistreringar med 16 procent och en minskning av antalet
uppfoljningar med 12 procent fran 2014 till 2015. Palliativregistret och BPSD
har ddremot inte mérkt av ndgon minskad inrapportering, dar har i stillet
inrapporteringen fortsatt att 6ka. Det gér siledes inte att dra nagon tydlig
slutsats kring virdet av prestationsbaserad ersittning eller vilken satsning
som gett vilken effekt.

Ekonomisk ersittning kan vara ett pdverkansmedel for att 6ka inrapport-
eringen av uppgifter, men det medfor inte automatiskt att de som rapporterar
in uppgifter anvinder registerdata som underlag for kvalitetsforbattringar.
Det finns verksamhetsrepresentanter som menar att de enbart rapporterat in
uppgifter till registren for att fa den ekonomiska ersattningen.

For RiksSar utgick ingen prestationsbaserad ersittning men genom
Aldresatsningen blev registret uppmirksammat inom kommunerna. Ett
nirmare samarbete med Senior Alert utvecklades ocksi. Aret efter Aldre-
satsningens avslut (2015) uppger RiksSéar att de hade mer dn dubbelt s& manga
nyregistreringar jamfort med 2014.
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3.1.4 Andelen chefer som anser att kvalitetsregistren ér anvandbara
for forbattringsarbete har okat

Inom landstingen och kommunerna ansag 76 respektive 82 procent av
verksamhetscheferna vid utgangen av 2016 att de nationella kvalitetsregistren
var anvandbara for forbattringsarbete inom verksamheten (figur 7). Resul-
tatet tyder pa en 6kning sedan métningen 2014.

Samtidigt visar var enkidtundersokning fran bade 2014 och 2016 att
kvalitetsregister inte dr en av de drivkrafter till forbattringsarbete som
hamnar hogst upp for verksamhetscheferna. Det gjorde i stallet faktorer som
medarbetarnas goda idéer, att det dagliga arbetet inte fungerar optimalt,
personal- eller arbetsmiljoproblem, problem med tillgénglighet och klagomal
och synpunkter fran patienter (Vardanalys PM 2016:3).

Det saknas storre kartlaggningar fran tiden fore satsningen, men en
mindre undersokning fran 2011 visade att drygt 75 procent av de chefer vars
verksamhet rapporterade till minst ett nationellt kvalitetsregister angav att
de hade ganska eller mycket stor nytta av kvalitetsregister for uppfoljning av
verksamheten. En fjirdedel angav att de hade ganska, ingen eller valdigt liten
nytta av registren (Sveriges likarférbund och nationella samordnaren for
utveckling av kvalitetsregister 2011).

Figur 7. Verksamhetschefernas syn pé nationella kvalitetsregisters anvéndbarhet fr
forbattringsarbete.

Procent

50 47

5 4 3 2 1 Vet ej

M Kommun 2014 [ Kommun 2016 M Landsting 2014 Landsting 2016

Kélla: Vardanalys enkaét till chefer i landstingen december 2016~januari 2017 och Vérdanalys enkét fill chefer

i kommunerna 2016-januari 2017, samt motsvarande enkdter fran 2014.

Kommentar: Pastéende i enkdten: “Registret &r anvéndbart i verksamhetens férbéttringsarbete”, svar pé en skala
fran 1 il 5, dar 5= i hég grad och 1 = inte alls. Antalet svar: landsting 520, kommun 238 (2014), landsting 568,
kommun 126 (2016).
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3.1.5 Faktorer utanfdr registren paverkar verksamheternas
forbattringsarbete

Det tycks finnas flera hinder for anvandarna att fullt ut nyttja kvalitets-
registren for forbattringsarbete. Kvalitetsregistren har gjort mycket for att
forbattra mojligheterna att anvinda registerdata, men en del problem réader
inte registren sjdlva 6ver. Vara enkiter och intervjuer med verksamhetschefer
visar att foljande faktorer paverkar anvindandet:

 tid som kan avsittas for forbattringsarbete
« lokal kompetens i forbattringsarbete
 stod fran ledning och engagerad personal

« ett fungerade och lattarbetat IT-stod

« ekonomisk ersittning.

Tid avsatt for forbdttringsarbete dr en avgérande framgangsfaktor

Tid for forbattringsarbete lyfts fram i vara intervjuer och enkiter som den
viktigaste faktorn for att kvalitetsregistren ska anvidndas. Det finns en
gemensam bild, fran si vil verksamhetschefer, andra chefer, kliniker och
registerhallare, som pekar pa att verksamheterna inte har tillrackligt med
tid for utvecklings- och kvalitetsarbete. Det leder till brister i datauttag,
analys och uppfoljande kvalitetsforbattringsarbete. I var enkit till verksam-
hetschefer var “tid avsatt for forbattringsarbete” det omrdde som flest
ansag behovde stiarkas for att verksamheten skulle kunna arbeta mer med
att utveckla vardens kvalitet, bdde inom landstingen (63 procent) och
kommunerna (78 procent) (figur 8).

Registrering och uttag av kvalitetsregisterdata upplevs ta sd mycket tid i
anspréak att det saknas utrymme for att anvanda data fran kvalitetsregister
till analys och som underlag for kliniska kvalitetsforbattringsarbeten, négot
som ocksé visats i forskning (Eldh 2014). Graden av anvandning styrs alltsa
aven av de resurser som kravs for inrapportering av uppgifter, trots att det
kan vara olika personer och yrkesgrupper som involveras i de olika delarna.

Aven registerhéllarna sjilva anger att de har problem med att hitta tid
for att bista verksamheterna med de data de behover for att kunna anvinda
uppgifterna. Manga register har darfor arbetat med att tillgingliggora
information och analyser pa ett enklare sétt. Detta har ocksé varit ett omrade
som manga av registercentrumen arbetat med.
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Den lokala kompetensen 1 forbdttringsarbete behover stdrkas

For att bedriva forbattringsarbete beh6vs kompetens att ta fram och analysera
data samt att genomfora forandringar som péverkar beteende och arbetssétt
hos medarbetarna. Véara enkiter och intervjuer med verksamhetschefer
visar att kompetensen att ta fram statistiska underlag, gora statistiska
berdkningar och bedriva kontinuerliga forandringsprocesser behéver stiarkas
for att verksamheterna ska kunna ta tillvara de nationella kvalitetsregistrens
potential for verksamhetsforbattring. I var enkidtundersokning riktad till
verksamhetschefer inom hélso- och sjukvarden var det 40 procent som angav
att lokal kompetens i forbattringsarbete ar ett av de omraden som ar viktigast
att forbattra for att stirka arbetet med att utvardera vardens kvalitet (figur 8).

Stod fran ledning och engagerad personal paverkar anvdndandet

Enligt vara intervjuer ar en viktig framgangsfaktor for forbattringsarbete
ett starkt stod fréan ledningen. Om forbéttringsarbete efterfrigas, virdesatts
och stods av ledningen 6kar sannolikheten for att forbattringsarbete sker. I

Figur 8. Forutsattningar som behdvs for att kunna bedriva férbattringsarbete.

Procent
100
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80
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60 5 s
45 44
40 43
40 33 32
20
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| |
Avsatt | Férandrings-|  Lokal Ekonomiska | Efterfragan Ti||géing|ig‘ Annat ‘ Vet ef
tid bendget | kompetens | resurser | fréin ledning data
klimat
I Kommun Landsting

Kélla: Vérdanalys enkét till chefer i landstingen december 2016 - januari 2017 och Vérdanalys enkét fill chefer

i kommunerna 2016 - januari 2017.

Kommentar: Enkétfrégans formulering: “Vilket/vilka omréaden nedan anser du &r viktigast for att kunna stérka din
verksamhets arbete med att utveckla vérdens kvalitet? Ange hdgst 3 svar.”(kommunenkét). “Om du utgér frén hur
situationen i din verksamhet ser ut idag, vilket/vilka av fsljande omréden anser du &r viktigast att férbéttra fér att
starka ert arbete med att utveckla vardens kvalitet? Ange hégst 3 svar” (landstingsenkét). Antal svar: landsting 889,
kommun 174.
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motsatta fall, om verksamhets-, sjukhus- eller koncernledning inte tydligt
stodjer eller efterfragar forbattringsarbete ar det mindre sannolikt att
sddant arbete sker.

77 Jag har ingen kontakt med sjukhusledningen. Jag kan uppleva att det
finns en konflikt i att fa tid att géra detta, att det finns ett motsténd
mot registerarbete generellt. Just for att det tar tid.”

(Verksamhetschef)

I vara intervjuer beskriver representanter fran verksamheterna ocksa att det
ar centralt att personalen lokalt arbetar for att anvinda kvalitetsregisterdata.
Exempel som namns ar att introducera nyanstillda till registret och tidigt
befiasta arbetssittet sd att kvalitetsregistret blir en naturlig del av det
dagliga arbetet. Man beskriver att det dr viktigt att skapa rutiner for hur
kvalitetsregistret anviands och se till att det finns tid for analys, erfarenhets-
utbyte och mojligheter att bidra till att forbattra kvalitetsregistret. Eldsjilar
och engagerade personer ar oftast drivande i att forbattringsarbeten genom-
fors i verksamheten. Aven representanter frin kvalitetsregistren uppger att
det forbéttringsarbete som har haft mest effekt dr det som initierats lokalt.
Man menar att det ar viktigt att det finns engagerad personal och att chefer
tydligt motiverar till deltagande i kvalitetsregister. All personal behover ocksa
I6pande informeras om verksamhetens resultat for att bibehalla intresset for
kvalitetsregisterdata, men ocksé for att fokusera pa att forbattra resultatet av
varden i form av kvalitet for patienterna.

Ett fungerade och ldttarbetat IT-stod dr ytterligare en viktig
framgangsfaktor

Ytterligare en viktig framgangsfaktor ar ett fungerade och littarbetat IT-
stod. En mindre enkit innan satsningen 2011 visade att en av de atgirder
som ansags viktigast for utvecklingen av kvalitetsregistren var battre stod
i analysen av data (Lidkarséllskapet 2011). Det har ocksé varit nagot manga
kvalitetsregister kunnat utveckla under satsningen, 4ven om nuléget varierar
mellan olika register. De verksamheter vi talat med beskriver hur IT-st6d som
upplevs omsténdliga och tidskravande minskar anvindningen av data.
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Utifran vara intervjuer framtriader fyra faktorer rorande IT och IT-stod

som kan 6ka anvidndandet av registren:

e automatisk Overforing av information mellan vardens administrativa

system och kvalitetsregistret

« data som ér tillgdngliga i realtid (eller med ett sddant intervall att upp-

gifterna anses aktuella)
« aterkoppling av tillgingliga data pé en relevant detaljniva
« ett visuellt analysstod som underldttar anvindning.

77 Utdata ska vara lattillgangliga. Det ska inte behévas manga klick for
att kunna se laget pa min klinik eller i landet. Jag ska inte behéva
vara datakunnig, jag ska snabbt kunna visa fér mina kollegor.”

(Verksamhetschef)

Ekonomisk ersdttning pdverkar deltagandet i register men inte
nodvdandigtvis anvdndningen av data

Som vi tidigare har nidmnt har det for vissa nationella kvalitetsregister
forekommit andra satsningar som ersatt verksamheter for inrapportering till
registret och for att bedriva forbattringsarbete. I var enkat till verksamhets-
chefer lyfter 43 respektive 44 procent av cheferna i landstingen respektive
kommunerna att ekonomiska resurser ar en forutsattning for forbattrings-
arbete. Ekonomisk ersittning for inrapportering kan oka inrapporteringen
av uppgifter men medfor inte automatiskt att de inrapporterade uppgifterna

anvands som underlag for kvalitetsforbattringar.
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3.2 FORSKNINGEN OKAR MEN AR KONCENTRERAD TILL ETT
FATAL REGISTER

Mal
| dverenskommelsen betonas forskning som eft av de viktigaste mélen med de nationella

kvalitetsregistren. | lagstiftningen némns ocksé att uppgifterna i nationella kvalitetsregister
far anvandas for forskning.

Effektmélen om forskning i 6verenskommelsen:

“Vid utgdngen av ér 2013 ska antalet forskningsprojekt med stéd av
kvalitetsregisterdata ha 6kat med 100 %.”

“Vid utgangen av ar 2016 ska antalet forskningsprojekt med stéd av
kvalitetsregisterdata ha &kat med 300 %.”

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

Vér métning av maluppfyllelsen

Effektmalet r formulerat som en Skning av antalet pégéende forskningsprojekt. Vi jamfor
dérfér hur manga génger data lamnats ut till forskningsprojekt under aren 2012-2016
med hur det sag ut 2011, det vill séga innan satsningen inleddes. Analysen utgér fran
den information som kvalitetsregistren [dmnat i sina ansékningshandlingar till kansliet for
Nationella Kvalitetsregister.

Utéver antalet forskningsprojekt har vi éven studerat andra indikatorer for att f& en
bredare bild av de nationella kvalitetsregistrens bidrag fill forskningen. Vi har undersokt
hur ménga vetenskapliga publikationer registren genererar, hur manga doktorander som
anvdnder sig av data frén kvalitetsregistren i sin forskning och vilken genomslagskraft
registerforskningen har j@mfért med annan svensk klinisk forskning. Vi har ocksa genom-
fort en enkat till registerhdllare for att fa deras syn p& férutsattningarna fér forskning. For-
utom dessa kvantitativa métt har vi genomfért intervjuer med registerhdllare och forskare
genom vilka vi har kunnat skapa oss en bredare bild av hur satsningen har bidragit ill
utvecklingen pé forskningsomradet.

Forskningsmalet skiljer sig frén évriga mal pa tva satt:

e Det mats som en procentuell dkning. En férutsdttning for aft kunna utvérdera
méluppfyllelse &r alltsé kéinnedom om utgéngsléget.

o Ekonomiska medel frén satsningen har inte gétt direkt ill forskning. | stéllet &r
det annat stod dén ekonomiskt fran stddfunktionerna, samt indirekta effekter fill f5ljd
av till exempel dkad datakvalitet, som férvéntas bidra till maluppfyllelsen.

3.2.1 Trots mer forskning pa data fran kvalitetsregistren ér effekimalet
langt ifran uppnatt

Under de fem ar som satsningen har pdgatt har data fradn de nationella
kvalitetsregistren limnats ut till totalt 3 087 forskningsprojekt. Ar 2011,
dret innan satsningen startade, limnade de nationella kvalitetsregistren
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sammanlagt ut data till 362 forskningsprojekt. Ar 2013 var motsvarande
siffra 643 och under 2016 var siffran 582. Det motsvarar en 6kning pa 78
respektive 61 procent i férhallande till 2011. Den 6kade forskningsvolymen
gar inte att hirleda direkt till satsningen da den dven kan ha paverkats av
att kvalitetsregistren blivit mer etablerade och att denna typ av forskning
fatt 6kade anslag. Det hoga resultatet for 2013 beror i stor utstrackning pa
att tre register stod for en forhéllandevis stor del av utlimningstillfdllena —
Nationella Diabetes Registret (61 stycken), Svenska Kolorektalcancerregistret
(60 stycken) och Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (46 stycken). Om
dessa register riknas bort lamnades data ut till totalt 476 projekt, vilket
ger en Okning pd 32 procent i forhéllande till 2011. Mélen att 6ka antalet
forskningsprojekt med 100 procent vid utgadngen av 2013 respektive 300
procent vid utgédngen av 2016 dr darmed langt ifran uppnédda (figur 9). Men
maélen ar hogt satta, sarskilt med tanke pa att medel fran satsningen inte fatt
anvandas for forskning.

Figur 9. Beviljade eller tillstyrkta forskningsprojekt som kvalitetsregistren har lamnat ut data fill.
Forandring i procent sedan 2011.
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Kélla: Uppgifter ur registrens ansdkningshandlingar 2012-2016, tillhandahélina av kansliet for Nationella
Kvalitetsregister.
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3.2.2 Eit fatal register star for en stor andel av utlamningarna av data
till forskningsprojekt

Véra analyser visar att det dr ett mindre antal kvalitetsregister som star for
en stor andel av utlimnandet av data for forskning. Under 2011, aret innan
satsningen startade, stod 12 av de totalt 116 kvalitetsregistren som ansokte om
medel for hilften av alla utlimningar av data till forskningsprojekt. Ar 2013
var motsvarande siffra 14 register. Men det totala antalet register som ansokte
om medel var di nigot mindre, 106 stycken. Ar 2016 stod 15 register for mer
an halften av alla utlamningstillfallen samtidigt som 22 kvalitetsregister inte
lamnade ut nagra data alls. Figur 10 visar hur manga register som lamnat ut
data till olika antal forskningsprojekt 2016. De flesta register lamnade ut data
till mellan ett och tio projekt. De fyra register som lamnade ut data till flest
projekt under 2016 var Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (44 tillfillen),
Nationella brostcancerregistret (33 tillfallen), Nationella Diabetesregistret
(28 tillfallen) och Swedeheart (26 tillfallen).

Figur 10. Intervall for antalet forskningsprojekt som registren ldmnat ut data till 2016.
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Kélla: Uppgifter ur registrens ansdkningshandlingar 2016, tillhandahélina av kansliet fér Nationella Kvalitetsregister.
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3.2.3 Manga doktorander forskar pa kvalitetsregisterdata

Av de registerhallare som besvarat var enkit uppgav 76 procent (67
stycken) att minst en doktorand forskar eller har forskat pd material fran
kvalitetsregistret under satsningen. Det dr en 6kning fran delutvirderingen
2014, da motsvarande siffra var 62 procent. De flesta register har en till tre
doktorander som anvint sig av data frdn de nationella kvalitetsregistren
under 2012—-2016. For ett fatal register har elva eller fler doktorander anvint
sig av data under satsningen.

Utifran var enkit till registerhéllare kan det totala antalet doktorander
med anknytning till de svarande registren uppskattas till omkring 340
stycken. Aven om nagra doktorander troligen anvint sig av mer in ett
register i sin forskning, uppskattar vi att mer dn 300 doktorander har anviant
kvalitetsregistren under satsningens géng. Vi vet ocksa att flera register-
haéllare har svart att uppskatta det exakta antalet doktorander som forskar pa
registerdata, da det kan finnas doktorander som enbart forskar pa en lokal
del av registret dar registerhallaren inte alltid informeras om alla eventuella
studier. For data pa nationell niva har registerhallarna ofta en battre inblick i
vilka forskningsprojekt som pagar.

3.2.4 Forskning pa registerdata blir mer synlig genom fler publikationer

Fran 2012 till 2016 har antalet forskningspublikationer och abstracts
baserade pa data fran de nationella kvalitetsregistren som publicerats i veten-
skapliga tidskrifter eller presenterats pa nationella eller internationella veten-
skapliga konferenser okat fran 380 till 921 (figur 11). Vid slutet av satsningen
publicerades 142 procent fler publikationer &n under 2012 enligt uppgifter
frdn registrens ansokningshandlingar. Nar registrens publikationslistor
granskats och dubbletter, abstracts och uppsatser rensats bort har antalet
publikationer som publicerats i vetenskapliga tidskrifter och som finns
upptagna i citeringsdatabaserna "Web of Science” okat fran 169 for 2012 till
384 for 2015, det vill sidga en 6kning med 227 procent. Okningen i antalet
publikationer kan inte direkt harledas till satsningen, men dr sannolikt delvis
ett resultat av den. En forklaring till registrens intresse for att rapportera
in forskningsaktiviteter kan vara att det finns ett samband mellan en hogre
anvandning for forskning och hogre certifieringsnivd samt i forlangningen
hogre medelstilldelning. Men liksom med utlimnande av data ar det ett
mindre antal kvalitetsregister som star for en stor andel av de vetenskapliga
publikationerna.
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Figur 11. Antalet vetenskapliga publikationer med grund i data fran nationella kvalitetsregister.
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Kélla: Uppgifter ur registrens ansdkningshandlingar 20122016, tillhandahélina av kansliet fér Nationella Kvalitets-
register. Kommentar: B&de publikationer och abstracts som har publicerats i vetenskapliga tidskrifter och presenterats
pé nationella eller internationella vetenskapliga konferenser &r inkluderade i registrens ansékningshandlingar. Frégan
i ansékningshandlingarna har skilt sig négot mellan &ren avseende hur man specificerar tidsperiod, och informationen
har samlats in vid olika tidpunkter (vid slutet eller bérjan av dret). Det innebér aft antalet artiklar inte alltid avser
aktuellt kalenderér. Fér 2016 var det fér tidigt att berdkna antal artiklar i Web och Science.

3.2.5 Registerforskning publiceras i tidskrifter med god genomslagskraft

En fordjupad analys visar att kvalitetsregisterforskningen har publicerats i
tidskrifter med i genomsnitt hogre genomslagskraft 4n annan svensk klinisk
forskning under satsningens samtliga dr 2012—2016. Enskilda publikationer
fran kvalitetsregistren har ocksd, med hénsyn tagen till forskningsomrade,
haft en hogre genomsnittlig citeringsgrad dn publikationer frén den 6vriga
svenska kliniska forskningen under perioden 2012—2015 (for 2016 ar det for
tidigt att beriikna). Aven andelen publikationer som tillhér de fem procenten
mest citerade inom sitt filt, &r och artikeltyp har varit storre for kvalitets-
registren dn for 6vrig svensk klinisk forskning. Publiceringstakten har ocksa
okat mer (procentuellt sett) for kvalitetsregisterforskningen.

3.2.6 Satsningens stéd till forskningen har varit betydelsefullt

Var enkit till registerhallare visar att endast 15 procent skulle vilja ha mer
kunskapsstod kopplat till forskning. Nira en tredjedel (29 procent) anger vid
slutet av satsningen att de tack vare satsningen kunnat genomfora viktiga
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forandringar inom omradet. Det dr nagot fler 4n vid delutvirderingen 2014.
Som ndmnts tidigare skiljer sig forskningsmalet fran 6vriga mal eftersom
medel frin satsningen inte fitt anvindas direkt till forskning. Diremot
har satsningen inneburit andra stirkande aktiviteter, som exempelvis en
forskningsstrateg, konferenser och kunskapsstod for att anvinda registerdata
for forskningsprojekt inom medicinska specialistutbildningar. Satsningen har
dven inneburit att ménga kvalitetsregister har fatt fler medarbetare, vilket for
vissa register har lett till att forskningen 6kat. Andra registerhallare ar mer
restriktiva i att koppla den 6kade forskningen till satsningen och menar att
den 6kning av publikationer som skett framfor allt beror pa det arbete som
lagts ner pé registeruppbyggnaden langt innan satsningen.

Ett aterkommande tema ar att forutsattningarna for att bedriva forskning
har forbattrats, det vill sdga battre plattformar, battre insikt i juridiska fragor,
okad tickningsgrad och forbattrad datakvalitet. Sammantaget tycks manga
registerhallare vara positiva till att forskning utgjort ett tydligt mélomrade for
satsningen samtidigt som flera uppfattat méalnivan, med en 6kning av antalet
forskningsprojekt med 300 procent pé fem &r, som orimligt hog.

77 Framgéngsfaktorerna var att vi fick mer majlighet fill att... utveckla
projekt och férbattra registret... och ha battre validering, vilket gav
mycket mera forskning.”

Registerhallare

Randomiserade registerstudier, R-RCT

Randomiserade registerstudier (RRCT) kan ge besked om vedertagna metoder verkligen

&r dndamdlsenliga. En randomiserad registerstudie bygger pd att patienter som deltar i

ett register slumpas till aft f& en viss typ av en redan etablerad behandling. RRCT omfattar
eft stort antal patienter och speglar darmed pa ett battre sétt den kliniska verkligheten.
Eftersom de omfattar ménga héndelser blir det ocksé majligt att Gven identifiera ovanliga
handelser. Dessa studier blir dessutom betydligt billigare én vanliga randomiserade kliniska
studier, och Gven etablerade behandlingsformer utan intresse for lIakemedelsindustrin kan
utvarderas (www.ucr.se). RRCT har beskrivits som eft nytt paradigm, som kan komplettera
styrkorna och hantera svagheterna med sedvanliga randomiserade kontrollerade studier
och registerstudier. Samtidigt kvarstér flera fragetecken, bland annat om registerdata héller
tillréickligt hég kvalitet, om det gar att garantera representativitet samt hur man kan 16sa
fragor kopplade fill informerat samtycke och integritet (Lauer och D’Agostino 2013). Den
forsta randomiserade registerstudien genomférdes 2013 inom ramen fér kvalitetsregistret
Swedeheart och jamférde ballongvidgning med och utan frombektomi vid hjértinfarkt.
Patienterna slumpades fill endera behandlingen och studien visade ingen skillnad mellan
grupperna vad gdller verlevnad vilket har lett il att antalet trombektomier har minskat
(Frobert 2013). Sedan dess har ett fiotal RRCT studier pabériats i Sverige inom ramen fér de
nationella kvalitetsregistren (www.ucr.se).
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3.3 DET FINNS STORA SKILLNADER | REGISTRENS SAMVERKAN MED
NARINGSLIVET

Mal

| dversynen (Rosén 2010) beskrevs de nationella kvalitetsregistren ha stora méjligheter
att gynna innovation inom life science-omradet. Enligt dverenskommelsen ar ett av
syftena med de nationella kvalitetsregistren att de ska “utgéra kdllor fér forskning och
innovation”. Vidare star det att satsningen ska leda till “tydligare riktlinjer fér samverkan
mellan néringsliv och industri”.

Styrgruppens inrikiningsmal lyder: “De nationella kvalitetsregistren anvénds aktivt i
forskning och fér innovation.” Det saknas effektmdl fér omrédet.

Vér matning av maluppfyllelsen

Formerna fér samverkan mellan de nationella kvalitetsregistren och néringslivet finns
faststallda i en separat verenskommelse mellan SKL och industrins féretradare LIF

— de forskande lakemedelsféretagen, Swedish MedTech samt SwedenBio. Det finns
darfor inget effektmal i dverenskommelsen som rér detta. Frégan ligger dérmed

i viss utstréckning utanfér vart uppdrag. Men samverkan mellan de nationella
kvalitetsregistren och naringslivet ér intressant att félja som en del av ett sammanhéllet
perspektiv pa kvalitetsregistrens varde och anvéndningsomrade. Vi beskriver darfor
korffattat utvecklingen och nuldget fér frégan genom uppgifter fran registrens anscknings-
handlingar, interviuer med registerhéllare samt med féretradare for LIF och Swedish
MedTech.

3.3.1 Utvecklingen av samverkan mellan naringslivet och kvalitets-
registren har varit svag

Av de registerhallare vi talat med ar det fa som beskriver att de har négon
samverkan med naringslivet. Men antalet kvalitetsregister som i ansoknings-
handlingarna uppger att de samverkar med niringslivet har dubblerats, om
an fradn en mycket 1ag niva — fran strax 6ver 10 procent 2012 till ndgot mer dn
20 procent 2016 (figur 12).

77 "Det ér ju inte den hér ketchupeffekten (skratt) eller vad jag ska séga
liksom, att man verkligen har forflyttat sig.”

Naringslivsforetradare
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Figur 12. Andel register som uppgett att de samverkar med ndringslivet.
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Kélla: Uppgifter ur registrens ansdkningshandlingar 2012-2016, tillhandahélina av kansliet for Nationella
Kvalitetsregister. Kommentar: Uppgift saknas fér 2013.

I var enkat till registerhallare 2016 angav endast tta att samverkan med
néringslivet var ett priméirt anvindningsomrade for kvalitetsregistret. Mer
an halften, 52 procent, angav i stillet att samverkan med niringslivet inte var
ett anvindningsomrade for registret. I intervjuerna uppvisar registerhallarna
olika instéllning till om, och i sé fall hur, registren ska samverka med narings-
livet. Bilden forstiarks av foretridare for likemedelsindustrin och Swedish
MedTech som beskriver att samverkan mellan niringslivet och kvalitets-
registren i hog grad beror pa intresset och instidllningen hos enskilda
individer inom registrens styrgrupper. Registrens forutsittningar att sam-
verka beror ocksa pa industrins varierande intresse for register inom olika
omraden.

Oversynen infor satsningen pekade pa att likemedelsindustrin, medicin-
teknikindustrin och tjansteféretagen inom vard och omsorg pa olika sitt
och i olika grad har nytta av de nationella kvalitetsregistren. Det handlar
exempelvis om att kontinuerligt kunna folja statistik 6ver produkter och
tjanster, gora uppfoljningsstudier av enskilda ldkemedel eller produkter och
gora hélsoekonomiska analyser (Rosén 2010). Fran industrins sida skulle
kvalitetsregistren kunna ha en stor betydelse som instrument for att folja upp
nya produkter och visa pé skillnader jamfort med dldre produkter och hitta
forbattringsmdojligheter for produkterna. Kvalitetsregistren ger en mojlighet
till uppfoljning baserat pa verklig anvindning, vilket har beskrivits som dess
styrka enligt foretradare for naringslivet (Black 2012).
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I overenskommelsen enades staten och SKL om att SKL och industrins
foretradare skulle ta fram sarskilda riktlinjer for samverkan. Detta resulterade
i en separat 6verenskommelse mellan SKL och industrins foretradare:
Overenskommelse om samverkan mellan Sveriges Kommuner och Landsting
och industrins foretrddare rorande Nationella Kvalitetsregister, 2012.
Overenskommelsen omfattar riktlinjer som beskriver hur etiska, juridiska
och ekonomiska frégor ska skétas vid samverkan. Dessutom beskrivs att
industrins samverkan med de nationella kvalitetsregistren ska grundas pa
kop av tjanster till affarsmassiga priser, inom ramen for giallande lagstiftning.
Parterna kom &ven Overens om att den tidigare direkta sponsringen till
registren skulle avvecklas.

Sedan 2014 har det funnits en sirskild ansvarig handlaggare for industri-
samverkan vid kansliet for Nationella Kvalitetsregister. Dit har kvalitets-
registren kunnat vinda sig med fragor om exempelvis hur de ska agera vid
forfragningar fran industrin. Fran kansliets sida har man ocksa arbetat
med webbutbildningar kring samverkan och fragor som ror internationella
samarbeten.

3.3.2 Ndgra register har en utbyggd och vilfungerade samverkan med
ndringslivet

Nagra nationella kvalitetsregister har en fungerande samverkan med
niringslivet och erbjuder foretag mojligheter att bestilla avidentifierade,
aggregerade data. Ett exempel pa ett register som har en utbredd samverkan
med niringslivet dr Svensk Reumatologis Kvalitetsregister. Hirifran kan
foretagen bestilla statistik for att exempelvis kartlagga patientunderlag,
kostnader och effektivitet av befintliga metoder i utvecklingsfasen av en
produkt, eller ta fram statistik som utviarderar mdjligheterna att genomfora
en klinisk prévning (LIF-time 2013).

Vara intervjuer med registerhallare visar att de register som har en
fungerande samverkan med niringslivet upplever att de sjdlva dikterar
villkoren for samverkan och att de darfor inte ser nagon risk for att foretagens
intressen paverkar registrets verksamhet eller oberoende.

3.3.3 Tveksamhet till samverkan med néringslivet lever kvar

Maénga registerhallare tycks fortfarande vara tveksamma till samverkan med
naringslivet.

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning
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77 Vi har inte haft vare sig behov eller ndgot intresse av samarbete med
naringslivet, det ar inte aktuellt /.../ Nej, men vi... behdver inte detta
och vi vill inte.”

Registerhallare

Tveksamheten kan bero pd en osidkerhet kring hur sddan samverkan far
ske. Det kan ocksa bero péd att man ar orolig for att undergriva registrets
legitimitet och troviardighet som kvalitetsuppfoljningsverktyg och forsknings-
material.

Vi ser att den potential som kvalitetsregistren utgor for néringslivet
hittills i stor utstrdackning uteblivit. Detta kan dels bero pa registrens
instéllning, dels pé att registren inte héller den kvalitet som industrin kréaver
for att kunna anvinda uppgifterna. Det saknas ockséd en bra gemensam
portal som beskriver vilka uppgifter som finns i registren, en gemensam och
transparent modell for handlaggning av utlimnandeédrenden och sakra vagar
for dataoverforing. Fran naringslivets sida finns ocksa viss sjélvkritik, dar
erfarenheter visar att foretagen kan vara tydligare i dialogen med registren
om vilka data de ar intresserade av och vad de vill samverka kring. Eftersom
det finns flera goda exempel pa vilfungerande samverkan hoppas man fran
foretagens sida att liknande 16sningar sprider sig till flera register.

Den langsamma utvecklingen tyder dock pa att registren hittills inte haft
tillrackliga ekonomiska incitament for att samverka. I flera intervjuer med
registerhallare beskrivs att det inte funnits négra ekonomiska incitament
eftersom satsningen varit s& generds. Men flera av registerhallarna 6ppnar for
okad samverkan vid satsningens slut om finansieringen skulle bli hotad.

77 Jag tror man ska hélla s& rent som méjligt, dndé frén inblandning.
Men om... det beror lite pa ockséd om nu finansieringen blir oséker,
s& kanske.”

Registerhallare

3.3.4 Naringslivets intresse for samverkan géller inte alla register

En undersokning av LIF 2014 bland deras medlemmar visade att industrins
intresse for samverkan med nationella kvalitetsregister var relativt stort.
Foretagen var frimst intresserade av epidemiologiska data, information om
lakemedelsanvindning, mojlighet att stélla fragor till kvalitetsregistren och
att etablera samarbete kring forskning.
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Enligt ett par registerhéllare ar néringslivets intresse for vissa nationella
kvalitetsregister svagt eller obefintligt. Det kan bero pa registrets kvalitet
och pé att de uppgifter som registret innehéller inte dr de som industrin ar
intresserad av att folja. Det kan ocksa vara sa att registret omfattar ett omrade
utan nya, dyra likemedel eller att utvecklingen av nya produkter ar svag.

77 Det &r inga 'big business’, det &r inte som RA* fill exempel. Vi har
inga nya dyra lakemedel som vi anvander, vi forsoker ju att inte
anvanda négra ldkemedel alls...”

Registerhallare

*Reumatoid Artrit

3.4 OKAD INRIKTNING MOT ANVANDNING SOM BESLUTSSTOD

Nagot som inte varit ett mal med satsningen, men som ir en tydlig trend,
ar att allt fler register arbetat for att de ska kunna anvidndas som stod i
varden av enskilda patienter. Ett sétt ar att presentera data frén registret
for patienten for att forbattra majligheten till ett informerat och gemensamt
beslutsfattande om patientens vard. Under perioden 2013—2016 har det varit
en tydlig 6kning av andelen register som sammanstéller data som underlag
for dialog med patienterna, frin omkring 45 procent 2013 till mer &n 70
procent 2016 (figur 13).

Flera av de nationella kvalitetsregistren har ockséa utvecklat moduler for
beslutsstod. Beslutsstod dr datoriserade verktyg som kombinerar patientdata
med medicinsk kunskap for att ge underlag for beslutsfattande i det enskilda
patientfallet (Wannheden 2016; Hoffman 2014). Kvalitetsregistren ar data-
samlingar som mojliggor retrospektiv utvardering av vardens kvalitet, medan
beslutsstod innehaller information om den enskilda patienten som kan
relateras till samlad information om andra patienter i samma situation och
erbjuder patientspecifika rekommendationer som kan frimja vardens kvalitet
prospektivt (Wannheden 2016).

Datainspektionen bedomer att anvidndandet av nationella kvalitets-
register som beslutsstdd strider mot patientdatalagen (Datainspektionen
2010a). Registerhallarna ar i dag generellt vil inforstadda i den juridiska
problematiken som Datainspektionen pekade pé och har darfor férsokt hitta
tekniska 16sningar for att undga problemet men samtidigt kunna anvinda
kunskapen frén registren pa ett lagenligt sitt. En vanlig sddan 16sning &r att
utveckla beslutsstod i samma IT-system men isolerat fran kvalitetsregistret
som databas (Nulidgesrapporten 2016).
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Figur 13. Andelen register som presenterar eller sammanstaller data som kan anvéndas vid
vardmatet.
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Kélla: Uppgifter frén registrens ansdkningshandlingar 2013-2016, tillhandahéllna av kansliet for Nationella
Kvalitetsregister.

Kommentar: Andelen &r beréknad baserat pé& de register som besvarat frégan “Finns registerdata presenterat/
sammanstéllt pé ett sétt som gor att det kan anvéndas som stéd i dialogen med patienten vid vardmétet?”.
Frégan stélldes inte for 2012.

Maénga registerhallare tycker att kvalitetsregister har en viktig roll nir det
géller stod i varden av enskilda patienter och i utvecklingen av beslutsstod.
Var enkét visar att ungefar tre fjardedelar (76 procent) av registerhéllarna
anser att det finns ett behov av att kunna anvénda informationen i kvalitets-
registren for att utveckla beslutsstod som kan anvidndas i det individuella
motet mellan patienter och hilso- och sjukvérdspersonal. Ar 2016 ansig
ungefir hilften (47 procent) av registerhallarna att beslutsstod i métet mellan
patienter eller brukare och vérdpersonal var ett primart anviandnings-
omrade for deras kvalitetsregister. Andra registerhéllare anser i stillet att
journalsystemen dr den naturliga platsen for beslutsstod. Samtidigt visar en
utvirdering fran Riksrevisionen att nationella kvalitetsregister som anvands
i den direkta vardkontakten i olika former av beslutsstéd skapar motivation
hos personalen att registrera uppgifter, eftersom de ser en direkt nytta for
patienten (Riksrevisionen 2013).
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Registren har olika férutsattningar
for anvandande

Flera av malen i overenskommelsen mellan staten och SKL var inriktade
pa att underldatta anvindningen av registren for att skapa virde i halso-
och sjukvarden. En forutsittning man betraktade som sirskilt viktig var
att registrens datakvalitet var sa pass god att det gick att anvinda dem for
forbattringsarbete och forskning. Ett annat omrade som ansags viktigt var att
forbattra mojligheterna att f4 tillgdng till data fran registren for professionen,
patienterna och allmidnheten. For professionernas del handlar det framst om
tillgdng till data genom tekniska l6sningar, s& kallad onlinedata, for att oka
verksamheternas mgjlighet att anvinda data for uppfoljning och forbattring av
varden. Ytterligare tva forutsattningar som betonas i 6verenskommelsen ar en
okad IT-samordning och tydligare rutiner for att sdkra patienternas integritet.

Var utviardering visar att forutsiattningarna for att kunna anvianda
kvalitetsregisterdata har forbattrats, men att det kvarstar utvecklings-
omraden. Inget av effektmélen for 2016 ar uppnédda, dven om andelen
register som erbjuder onlinedata och Oppen redovisning av resultat ligger
mycket ndra mélnivderna. For mélen om IT-utveckling och prioritering av
integritetsfragor ser vi en viss utveckling, men behoven av fortsatt utveckling
ar mycket stora.

Satsningen inneholl ocksd mal om att utveckla register inom vissa
prioriterade omraden — psykiska sjukdomar, tandvéird, kommunal véird och
primirvard. Har visar var utvirdering en blygsam utveckling. Fa nya register
har tillkommit och fa register inom dessa omréaden har héjt sin certifieringsniva
under satsningen. Ett positivt inslag ar att det nu finns ett kvalitetssystem for
primérvarden, dven om det inte dr ett nationellt kvalitetsregister.
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Registren har olika férutséttningar fér anvéndande

Tabell 11. Méluppfyllelse fér férutsattningar fér ett Skat anvéndande av kvalitetsregistren.

Effektmal
Vid utgangen av 2016 ska:

80 % av de nationella kvalitetsregistren ha en
tackningsgrad pé minst 80 %

40 % av de nationella kvalitetsregistren ha en
téckningsgrad pé minst 95 %

100 % av de nationella kvalitetsregistren presentera
onlinedata fér verksamheterna

80 % av de nationella kvalitetsregistren presentera
resultatdata fér patienterna

100 % de nationella kvalitetsregistren som har en
tackningsgrad pé dver 80 % ha 6ppen redovisning av
resultatdata

Ovriga slutgiltiga mél

Utveckla register inom prioriterade omréden (psykiska
sjukdomar, tandvérd, kommunal vérd och primérvérd)

Prioritering av integritetsfrégor

Okad ITsamordning

Maluppfyllelse i korthet

Malet &r inte nétt — 70 % av registren har en
téckningsgrad pé 80 % eller hégre 2016

Malet &r inte nétt — 39 % av registren har en
téckningsgrad pé& 95 % eller mer 2016

Malet Gr inte natt - 94 % av registren presenterar
onlinedata fér verksamheterna 2016

Malet &r inte natt - 50 % av registren presenterar
resultatdata f5r patienterna 2016

Malet &r inte nétt — 95 % av registren som har en
téckningsgrad pé &ver 80 % har &ppen redovisning
av resultatdata 2016

Vér bedémning

Det har tillkommit f& register inom dessa omraden under
satsningen och f& av de befintliga registren har hajt

sin certifieringsniva. Flera av registren kréver fortsatt
utveckling. PrimérvardsKvalitet har utvecklats inom
primarvérden, med utgéngspunkt att inga data ska
registreras manuellt i registret. Mdnga vardcentraler &r
redan anslutna till detta. Befintliga register inom psykiatri
och kommunal vérd har under de senaste dren fatt en
8kad spridning och en 8kad tdckningsgrad, vilket frémst
tycks bero pa den prestationsbaserade erséttningen som
har betalats ut fill landsting och kommuner via andra
statliga satsningar.

De centralt personuppgiftsansvariga myndigheterna
har varierat i sitt ansvarstagande fér de nationella
kvalitetsregistren. Satsningen har inneburit ett dkat stéd
till registren i juridiska frégor béade frén de regionala
registercentrumen och frén kansliet fér Nationella
Kvalitetsregister, men behovet av juridiskt stéd &r
fortsatt stort.

Vissa framsteg har skett men fortsatt utveckling &r
starkt prioriterat frén registrens sida och behovet av
samordning dr fortsatt stort.
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4.1 DATAKVALITETEN HAR FORBATTRATS MEN VARIERAR MELLAN
OLIKA REGISTER

Mal

Hag kvalitet pa informationen som registreras i kvalitetsregistren @r en grundférutsattning
for registrens trovardighet och anvandbarhet for uppfdlining, férbéttringsarbete och
forskning. Téckningsgrad &r eft ofta anvént métt pa datakvalitet, som beskriver hur stor
andel av den avsedda populationen som é&terfinns i registret.

Effekimalen for datakvalitet:

"Vid utgangen av 2013 ska 60 % av de Nationella Kvalitetsregistren ha en
tackningsgrad pa minst 80 %"

"Vid utgdngen av ar 2016 ska 80 % av de Nationella Kvalitetsregistren ha en
tdckningsgrad p& minst 80 %"

“Vid utgangen av ar 2016 ska 40 % av de Nationella Kvalitetsregistren ha en
tdckningsgrad p& minst 95 %".

Vér matning av maluppfyllelsen

Fér att bedéma om effektmalen &r uppnédda har vi utgétt fran kvalitetsregistrens
ansokningshandlingar 20122016 som sammanstéllts av kansliet fér Nationella
Kvalitetsregister. | ansckningarna redovisar registren sin tdckningsgrad baserat antingen
pa Registerservice samkdrningar mellan kvalitetsregister och halsodataregister eller
baserat pa egna berékningar. | vissa fall har registren redovisat anslutningsgrad, det
vill sdga andelen vardinréttningar som rapporterar patienter till registret, i stallet for
tackningsgrad. Fér 2016 har vi kompletterat uppgifter for sju register dar uppgifterna
saknades i ansékningshandlingarna, i férsta hand med uppgifter fran Registerservice
berdkningar, och i andra hand med uppgifter frén ansékningshandlingarna féregéende
ar. De tackningsgrader som berdknats och anvéands for utvarderingen utgér fran 2015
ars data. Téckningsgradsanalyser utifrdn 2016 érs data kan tidigast géras under hésten
2017, och faller sdledes utanfér detta uppdrag.

| detta kapitel belyser vi Gven registrens datakvalitet i en bredare mening, bland
annat nar det gdller validering av data.

4.1.1 Stor variation i tackningsgrad mellan registren

Andelen register som uppger en tidckningsgrad pa minst 80 procent har
okat fram till 2015, for att darefter minska nagot 2016. Skillnader i resultat
mellan aren kan bero pa att registren ibland dndrar berdkningssatt mellan
aren, och forandringarna i tickningsgrad kan dirfor bara anvindas som en
indikation. Aven antalet och sammansittningen av register som besvarat
frdgan i ansokningshandlingarna kan paverka resultatet. Av de nationella
kvalitetsregister som ingick i satsningen 2016 angav 67 procent att de hade
en tackningsgrad pa minst 80 procent. Motsvarande andel om vi undantar
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Figur 14. Andelen register som har en tackningsgrad pa minst 80 respektive minst 95 procent.
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Kélla: Uppgifter fran registrens ansékningshandlingar 2012-2016, tillhandahélina av kansliet fér Nationella
Kvalitetsregister, kompletterat med uppgifter frén Registerservice fér sju register varav fyra hade en téckningsgrad
p& 80 procent eller mer 2016.

Kommentar: Andelen &r beréknad baserat p& de certifierade register som besvarat frégan om téckningsgrad
respektive dr, och som anger en tdckningsgrad som &r stérre &én noll.

registerkandidater var 70 procent. Det innebér att malet p& 80 procent inte
ar uppnatt. Men malet om att 40 procent av kvalitetsregistren ska uppna
minst 95 procents tdckningsgrad &r i det ndrmaste uppnatt, da 39 procent
av de certifierade registren hade en tickningsgrad pa minst 95 procent 2016
(figur 14).

Det ar emellertid stor variation i tackningsgrad mellan olika register,
dir manga register har en hog eller mycket hog tiackningsgrad (exempelvis
Nationellt kvalitetsregister for assisterad befruktning (Q-IVF), Endovaskular
behandling av Akut Stroke och Nationellt Kvalitetsregister for Cervix-
cancerprevention), samtidigt som flera register har en 1ag eller mycket lag
tdckningsgrad (exempelvis Kvalitetsstjarnan, Nationellt kvalitetsregister
for behandlingsuppfdljning av ADHD och Nationella Registret 6ver Smart-
rehabilitering). Variationen mellan registren kan delvis forklaras av att de har
anvént olika metoder for att berdkna tdckningsgraden, men ocksa av att de
har olika forutsittningar for att uppna en hog tickningsgrad.
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4.1.2 Registrens metoder att berékna téckningsgrad skiljer sig

Vid berdkningar av tdckningsgrad ar det énskvirt att kunna jaimfora antalet
unika individer (exempelvis antalet nyinsjuknade i befolkningen) eller
antalet atgarder (exempelvis antalet operationer) i kvalitetsregistret mot det
faktiska antalet individer eller atgidrder som registret teoretiskt sett skulle
kunna inkludera. For att faststdlla hur manga patienter som finns totalt
anvinds ofta andra nationella register, som hilsodataregistren (det vill sdga
patientregistret, likemedelsregistret, cancerregistret, dodsorsaksregistret,
tandhilsoregistret och medicinska fodelseregistret).

For flera patientkategorier saknas tillforlitliga nationella killor over
hur ménga drabbade individer som finns i landet, det giller till exempel
demens, bensar och kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL). I dessa fall
anvinds i stillet lokala undersokningar eller epidemiologiska studier av
insjuknande eller forekomst for att skatta det totala antalet patienter.
I de fall da tillforlitliga uppgifter helt saknas kan anslutningsgrad, det
vill sdga andelen av de mojliga enheterna som rapporterar till registret,
anvindas. Men anslutningsgraden &r inte ett matt pa tackningsgrad, eftersom
anslutningsgraden kan vara mycket hog samtidigt som den faktiska tacknings-
graden kan vara 1ag om de anslutna verksamheterna bara rapporterar in ett
fatal patienter.

Samkorning med hélsodataregister eller befolkningsregister pa individ-
niva ger generellt sett den bista skattningen av den sanna téckningsgraden.
Darnést ger jaimforelser av registrens antal mot uppskattad férekomst en
god skattning i vissa fall. En jamforelse baserad enbart pa uppgifter om
vilka kliniker som rapporterar till registret ger en mycket oséker skattning
av tackningsgraden. Eftersom olika register anvant sig av olika metoder med
olika grad av tillforlitlighet innebdr det att en rak jamforelse utifran den
angivna tackningsgraden i ansokningshandlingarna blir missvisande.

4.1.3 Olika register har olika férutséttningar att uppnd en hég
tackningsgrad

I delutvirderingen 2014 gjorde vi en djupare analys 6ver tackningsgraderna
som visade att samtliga register som d& hade startats for 15 ar sedan eller
mer hade en tdckningsgrad pa 6ver 60 procent, och att majoriteten av dessa
register hade en tackningsgrad pa éver 8o procent (Virdanalys 2014:9). Det
finns saledes ett samband mellan ett registers dlder och tackningsgrad, vilket
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delvis beror pa att dldre register haft mer tid att etablera sig brett i virden. En
annan forklaring kan vara att de tidiga registren skapades for valavgransade
atgdrder och patientgrupper dir tickningsgraden ar ldttare att méta och
uppna.

Beroende péa vad som registreras varierar registrets potential att uppna
hog tackningsgrad. Register som inkluderar en mindre patientgrupp eller
som foljer en véldefinierad patientgrupp med tydliga inklusionskriterier,
diagnoskoder eller liknande har generellt en hogre tackningsgrad. Register
som foljer patienter dar behandlingen utfors pa ett mindre antal kliniker har
generellt sett hogre tackningsgrad an register med patienter fran ett stort
antal kliniker, och register som foljer patienter som i huvudsak tréffar lakare
har en hogre tackningsgrad dn de register dar patienterna i huvudsak traffar
andra yrkeskategorier (tabell 12).

Tabell 12. Goda respektive séimre férutsditiningar for att né en hég tickningsgrad.

Goda férutséttningar for hog téckningsgrad Sdmre forutsdttningar for hdg tickningsgrad
Aldre register Yngre register

Liten patientgrupp Stor patientgrupp

Patientkategorin @r vélavgrénsad och har tydliga Patientkategorin @r stor och varierande

inklusionskriterier

Akuta tillsténd Kroniska fillstand
Véldefinierade behandlingar eller tgérder med tydliga Féljer patienter med fillstand dér avgrénsning mot andra
inklusionskriterier, dtgérdskoder eller liknande tillsténd &r mindre tydlig

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

Patienter som i huvudsak tréffar Iékare Patienter som i huvudsak tréffar andra personalkatego-
rier &n lakare

Den fordjupade analysen som gjordes for delutvirderingen 2014 visar att
vissa register har sirskilt bra forutsiattningar att nd en hog tackningsgrad,
exempelvis Svenska hoftprotesregistret och Svenska knédprotesregistret. Bada
dessa register har flera goda forutsittningar pa plats: de har funnits lang tid,
de miter en vildefinierad patientgrupp och atgéird, de beror akuta tillstand,
och patienterna traffar i huvudsak likare (Vardanalys 2014:9).

Andra register har desto simre forutsiattningar for att nd en hog tacknings-
grad, exempelvis kan ndmnas Nationellt register for bipolar affektiv sjukdom
(BipoldR) och Svenska demensregistret. Dessa register har funnits sedan
mitten respektive slutet av 2000-talet, inkluderar en stor och varierande
patientpopulation med kroniska tillstind och har haft svért att uppna en
hogre tackningsgrad 4n 30—40 procent.
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77 Alltsa det hér med tackningsgrad /.../ jag gillar verkligen inte det.
For att jag vet att det &r manga som inte gillar hur man raknar
tackningsgrad for att... for oss till exempel s @r det helt omajligt att
rakna var tackningsgrad éver huvud taget.”

Registerhallare

Hog tackningsgrad tycks varit sérskilt svart att uppna for de nationella
kvalitetsregistren inom psykiatriomradet (figur 15). Det beror i ménga
fall pa att det psykiska tillstindet ofta dr kroniskt och ddrmed saknar ett
tydligt insjuknandedatum. Gradvis insjuknande tillsammans med behovet
av forhallandevis 1lang och noggrann diagnostik bidrar till att det kan vara
svéart att veta nir en patient uppfyller inklusionskriterierna. Behandlingen
av dessa patientgrupper dr dessutom ofta spridd 6ver olika professioner, och
mellan primérvard, specialiserad oppenvard och slutenvard, vilket ocksa
ger siamre forutsattningar for att uppnd en hog tackningsgrad. Nagra av
kvalitetsregistren har dessutom haft tekniska problem under satsningen, da
Kompetenscentrum for psykiatriska kvalitetsregister (KCP) lades ner och
registren bytte bade registercentrum och teknisk plattform.

Figur 15. Tackningsgrad fér register inom psykiatrin 2015.

Tackningsgrad (procent)
100

Riksat ECT
80 RéttspsyK

60

Psykosvard
40 3

Bipol&R SBR Qbup

20

ADHD
o Kvalitetsstjgrnan SibeR

1998 2000 2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016
Startar

Kélla: Uppgifter fran registrens ansékningshandlingar 2015 och 2016, tillhandahélina av kansliet fér Nationella
Kvalitetsregister, kompletterat med uppgifter fran Registerservice fér eft register 2016.
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4.1.4 Tackningsgrad dr ett matt pa datakvalitet bland flera

En god datakvalitet ar central for att uppgifterna fran registret ska uppfattas
som tillforlitliga och mojliga att anvanda till verksamhetsforbattring och
forskning (van der Veer 2010, Eldh 2014). Vara enkitundersckningar och
intervjuer med registerhallare visar att datakvalitetsarbete ar ett omrade dar
manga upplever att satsningen har bidragit till férbattringar, men &sikterna
gar isar kring vikten av tickningsgrad.

Vissa register upplevde att malet om tickningsgrad var satt for att
uppmuntra kvantitet snarare an kvalitet. Det upplevdes ocksa vara
utformat med en viss typ av register i dtanke. De kvalitetsregister som
har sdmre forutsattningar att na hogre tdckningsgrad har upplevt malet
som frustrerande, och flera av dem menar att problemen med bristande
tackningsgrad varken kommer att 16sas med mer tid eller 6kade resurser.
Ett register som anvéinds for forbattringsarbete, forskning och jamforelser
mellan enheter och landsting behover givetvis ha en hog tackningsgrad for att
visa pé trovirdiga jaimforelser — men tdckningsgraden &r inte det enda som
paverkar datakvaliteten.

En annan viktig dimension av datakvalitet ar registrets representativitet,
det vill sdga att registrets population verkligen &terspeglar den patient-
population man soker studera. Bristfillig representativitet kan medfora
att resultaten som registret genererar blir missvisande, dven om kvalitets-
registret har en hog tackningsgrad.

Ytterligare en aspekt av kvalitet dr att registrets data ar si korrekta
som mojligt. Korrekta data ar angeldget oavsett om registret ska anvandas
for kvalitetsforbattring, ledning, styrning eller forskning. Flera av de
verksamhetschefer vi har intervjuat papekar att kvalitetsregisterdata i flera
fall fortsatt har for dalig kvalitet for att kunna anvidndas for forbattrings-
arbete. Verksamhetscheferna menar att en orsak ar att uppgifterna i registret
laggs in manuellt, och ofta av ndgon annan dn den som utfort sjilva vard-
atgdarden, nagot som latt medfor felaktigheter. Cheferna kénner ocksa till
olikheter i inrapporteringen mellan olika enheter, och anser darfor inte att
materialet haller tillracklig kvalitet.

Flera registerhallare menar att de anvént en del av satsningens resurser
for att validera data, vilket ar ett arbete som méste goras kontinuerligt. Vid
satsningens slut angav nio av tio registerhéllare (88 procent) att de har rutiner
som sikerstiller att registrets datakvalitet kontrolleras regelbundet, antingen
manuellt eller automatiskt. Det dr en 6kning med cirka 20 procentenheter
sedan delutvarderingen 2014. Av de svarande i undersokningen ar det 42
procent som anger att de samkor data fran registret med hélsodataregister,
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medan 61 procent anger att de validerar uppgifterna i registret mot
informationen i journalerna. Exempel pa andra datakillor som anvéands for
validering av uppgifterna i kvalitetsregistren ar operationsplaneringssystem,
laboratoriedatasystem, patientlistor och folkbokforingsregistret.

4.1.5 Satsningen har gett registren majligheter att férbatira
datakvaliteten

Genom kontinuerligt valideringsarbete kan registren ratta till eventuella
brister och forbéttra datakvaliteten, négot som satsningen pd de nationella
kvalitetsregistren har bidragit till.

Vér enkitundersokning visar att drygt tvd tredjedelar (69 procent) av
registerhallarna anser att datakvalitetsarbete var ett av de omraden dar de
kunnat genomfora négra av de viktigaste fordndringarna tack vare pengar
frdn satsningen 2012—2016. Datakvalitetsarbete rankades som det nist
viktigaste omradet efter IT-system. Detta aterspeglas dven i vara intervjuer
med registerhdllarna dar manga berattar hur de arbetat med sina variabler
och datainsamlingsmetoder for att nd en hog tickningsgrad och forbattrad
datakvalitet i 6vrigt.

Registercentrumorganisationerna har ocksd haft en stor del i detta
arbete, liksom kansliet for Nationella Kvalitetsregister som stottat arbetet
genom att exempelvis ta fram en valideringshandbok, en webbutbildning
for registerhallare (med information om bland annat datakontroll, data-
management, statistik och kvalitetssdkring), en extra satsning pa oOkad
andel kompletta data samt en satsning riktad till registercentrum for att ta
fram IT-stod for att kostnadseffektivt kunna monitorera och validera data
(Nulagesrapporten 2014, Nuldgesrapporten 2015, Nuldgesrapporten 2016).
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4.2 NAGOT BATTRE TILLGANGLIGHET TILL DATA FOR OLIKA ANVANDARE

Att informationen i de nationella kvalitetsregistren ar tillganglig ér en grundférutsattning
fér att uppgifterna ska kunna anvéndas av vérdens verksamheter, patienter och allménhet.

TILLGANGLIG INFORMATION FOR VERKSAMHETERNA

Mal

Pappersrapporter och utskick @r inte alltid det mest andamalsenliga séttet att presentera
aktuella och relevanta resultat for de inrapporterande enheterna i vérden. Att information

i stallet presenteras online kan vara en viktig férutsétining fér ett effektivt och kontinuerligt
forbatiringsarbete i hélso- och sjukvérden och omsorgen.

Effektmalen i dverenskommelsen:

“Vid utgdngen av 2013 ska 95 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera
onlinedata fér verksamheterna.”

“Vid utgangen av 2016 ska 100 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera
onlinedata fér verksamheterna.”

Var mdtning av maluppfyllelse

Vi har undersokt hur stor andel av kvalitetsregistren som uppger att deras anvandare
kan ta del av den egna enhetens data online, genom en webbmodul for utdata. Vi
har ocks& undersakt hur stor andel av kvalitefsregistren som ger de inrapporterande
enheterna tillgang till andra resultat én de egna. Det rér sig om méjlighet aft jamféra
de egna uppgifterna med riksgenomsnittet, basta enheter, andra jémférbara enheter
eller mellan landsting och regioner. Som datakélla har vi anvéant kvalitetsregistrens
ansdkningshandlingar 2012-2016. Vi redogér dven for vara intervjuer med
registerhdllare.

TILLGANGLIG INFORMATION FOR PATIENTER

Mal

Ett av malen med safsningen &r att patienter ska kunna ta del av de resultat som de
nationella kvalitetsregistren ger.

Effektmalen i dverenskommelsen:

“Vid utgdngen av ar 2013 ska 60 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera
resultatdata for patienterna.”

“Vid utgangen av ér 2016 ska 80 % av de Nationella Kvalitetsregistren presentera
resultatdata for patienterna.”

Det finns Gven tva inrikiningsmal som berér patienternas tillgang fill information:

“De nationella kvalitetsregistren ska vara utformade sa att patienterna kan vara delaktiga
i uppféliningen av varden.”

“De nationella kvalitetsregistren redovisar sina resultat éppet, tillgéngligt och anpassat
for professioner, allménhet, hélso- och sjukvardens samt omsorgens och tandvardens
ledningsorgan.”
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Vér métning av maluppfyllelse

Vi har anvént uppgifter fran kvalitetsregistrens ansokningshandlingar om antalet register
som har resultat riktat till patienter tillgéngligt pé webben.

TILLGANGLIG INFORMATION | FORM AV OPPEN REDOVISNING

Mal

Med Sppen redovisning avses att enskilda enheter eller kliniker &r identifierbara i
presentationen av resultat fran registren.

Effektmalen i dverenskommelsen:

"Vid utgangen av ar 2013 respektive ar 2016 ska 100 % av de Nationella
Kvalitetsregistren som har en téckningsgrad pé éver 80 %, ha éppen redovisning av
resultatdata.”

Aven ett av inrikiningsmalen berér dppen redovisning:

“De nationella kvalitetsregistren redovisar sina resultat Sppet, tillgéngligt och anpassat
for professioner, allménhet, hélso- och sjukvérdens samt omsorgens och tandvardens
ledningsorgan.”

Vér mdtning av maluppfyllelsen

Vi redovisar hur stor andel av registren som presenterar resultat Sppet med identifierbara
enheter eller kliniker i arsrapporteringen. Vi har aven breddat utvarderingen till att
redovisa hur synliga registren ar genom att delta i Varden i siffror, samt registrens
medieexponering.

4.2.1 En stor andel av registren presenterar onlinedata fér sina
anvandare

Sa gott som alla kvalitetsregister gor data tillgingliga online for anvindare
i verksamheterna. Av de certifierade registren 2012 angav 87 procent att
de erbjod enheter eller kliniker tillgdng till deras egna data online. Vid
satsningens slut 2016 var samma siffra 94 procent. Enligt mélen i 6verens-
kommelsen skulle 95 respektive 100 procent av registren presentera data
online 2013 och 2016. Det innebér att registren inte nadde upp till mélnivan
for 2016, aven om resultatet ligger mycket nara (figur 16).
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Figur 16. Andel kvalitetsregister som har en webbmodul fér utdata.
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Kélla: Uppgifter fran registrens ansdkningshandlingar 2012-2016, tillhandahdlina av kansliet fér Nationella
Kvalitetsregister.

Kommentar: Andelen &r beréknad pé de register som besvarat frégan “Finns en webbmodul f5r utdata som
individuella kliniker kan anvénda fér att se sina egna resultat nér som helst” respektive ér. Fér 2013 saknas
information fér vissa register varfér vi inte presenterar det resultatet.

4.2.2 Manga register erbjuder anvdndarna maijlighet till jamforelser

For vissa anvidndare ar tillgdng till de egna resultaten tillrdckligt for att
bedriva forbattringsarbete, medan andra vill och behdver gora jamforelser
med andra. Under 2016 gav 87 procent av de certifierade kvalitetsregistren
anviandarna mojlighet att jamfora den egna enheten eller kliniken med
riksgenomsnittet. Drygt hilften av registren, 52 respektive 59 procent, gav
anviandarna mdjlighet till jamforelse mellan landsting och regioner eller
med andra jamforbara enheter. Med det menas att en primérvardsenhet eller
specialistsjukvardsenhet kan jaimfora sig med andra priméarvéards- respektive
specialistsjukvardsenheter. En mindre andel av registren, 36 procent, erbjod
dven anviandarna mojlighet att jamféra egna data med de enheter som
presterar bist, sa kallad benchmarking. Andelen kvalitetsregister som erbjod
minst en av dessa jamforelser 2016 var 89 procent (figur 17).

Lapptdcke med otillrdcklig tickning



Registren har olika férutséttningar fér anvéandande

Figur 17. Andelen nationella kvalitetsregister som erbjuder enheter méjlighet att jamféra de
egna resultaten med riksgenomsnittet, med j@mférbara enheter, mellan landsting och regioner
eller med de basta enheterna.
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Kélla: Uppgifter fran registrens ansékningshandlingar 2013-2016 tillhandahélina av kansliet fér Nationella
Kvalitetsregister.

Kommentar: Andelen &r beréknad pé de register som besvarat frégorna “Kan en enhet/klinik jémféra sina egna
resultat med riksgenomsnittet i webbmodulen”, “Kan en enhet/klinik j@mféra sina egna resultat med andra jémférbara
enheter i webbmodulen”, “Kan en enhet/klinik j@mféra sina egna resultat med region-/landstingsvisa data i webb-
modulen” och “Kan en enhet/klinik jémféra sina egna resultat med de tio bésta enheter i webbmodulen”, och som
var certifierade respektive ér. Motsvarande fragor saknas fér 2012.

4.2.3 Registerhallare anser att onlinedata stimulerar inrapporteringen
till registren

Flera registerhdllare betonar att mdjligheten att ta ut resultat stimulerar
anviandare att registrera in uppgifter i registret. Om anvéindarna ser virdet
av att registrera genom att de far tillbaka information om hur det gér for
verksamheten dr risken mindre att registreringen enbart upplevs som en
administrativ borda. Flera register har utvecklat funktionaliteten sa att
rapportfunktionerna blivit mer visuella i syfte att gora dem intressantare
dven for dem som inte ar statistiskt kunniga.

77 En av de stora frdndringarna var nér vi fick utveckla onlinedata. D&
alla enheter kunde se sina egna data pa en saddan har dashboard,
direkt. Och de ser det dagligen och det var battre an vi ndgonsin
kunde tro.”

Registerhallare
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4.2.4 Manga register presenterar resultat riktat till patienterna

Enligt uppgifter som registren sjalva har lamnat i sina ansokningshandlingar
var det 49 procent av de certifierade registren som 2016 presenterade resultat
fran registret pa webben tillgingligt for och anpassat till patienter och
nérstdende. Andelen har sjunkit ndgot sedan 2013, da den var 60 procent. Det
innebéar att malet for 4r 2016 inte har uppnétts (figur 18).

Figur 18. Andelen register som presenterar resultat pé webben som &r anpassade fill
patienter och ndrstéende.
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Kélla: Uppgifter fran registrens ansékningshandlingar 2012-2016, tillhandahélina av kansliet fér Nationella
Kvalitetsregister.

Kommentar: Andelen &r berdknad p& de register som besvarat frégan “Finns resultat fréin registret tillgéngligt fér,
och anpassat till, patienter (och anhériga) pé registrets webbplats”. Frégan formulerades om 2013 till “nérstéende”
i stéllet fér “anhsriga”.

4.2.5 De flesta register presenterar sina resultat ppet

Av alla certifierade register som ingick i satsningen 2016 publicerade 86
procent resultatdata 6ppet, med identifierbara kliniker eller enheter i &rs-
rapporteringen. For de certifierade registren som hade en tiackningsgrad pa
6ver 80 procent var motsvarande andel 95 procent (figur 19), vilket 4r mycket
nédra mélnivan for 2016.
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Figur 19. Andelen register som redovisade resultatdata fér identifierbara enheter eller
kliniker &ppet i arsrapporteringen 2012-2016.
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Kélla: Uppgifter fran registrens ansékningshandlingar 2012-2016, tillhandahélina av kansliet fér Nationella
Kvalitetsregister.

Kommentar: Andelen &r beréknad pd de register som besvarat frégan “Redovisas resultatdata fér identifierbara
enheter/kliniker &ppet i arsrapporteringen”, och som hade en téckningsgrad pé mer én 80 procent respektive ér.
Foér 2013 saknas information fér vissa register varfér vi inte presenterar det resultatet.

4.2.6 Information fran nationella kvalitetsregister redovisas i
Vérden i siffror

For att belysa registrens oppenhet har vi ocksa undersokt i vilken utstréack-
ning de nationella kvalitetsregistren har bidragit med data till Varden i
siffror. Varden i siffror &r ett webbverktyg som har ersatt den tidigare arliga
tryckta katalogen med Oppna jaimférelser, dir resultatet for olika indikatorer
redovisas lopande, 6ppet for sjukhus och landsting. Den priméra malgruppen
ar personer som arbetar med hélso- och sjukvardens ledning, styrning och
planering pa olika nivéer och andra som ir intresserade av hur hilso- och
sjukvarden fungerar. Av samtliga register som ingick i satsningen 2016 bidrog
35 procent med data till Varden i siffror. Bland register med 6ver 80 procents

tackningsgrad var motsvarande andel 51 procent.
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Vissa kvalitetsregister ar ofta synliga i medierna

Vi har sokt i mediedatabasen Retriever efter hur ofta de nationella kvalitetsregistren
omndmns. Tre kvalitetsregister némndes i dver 100 artiklar under 2016 medan 26
register inte némndes ndgon géng. | mitten av satsningen, 2013, var fem kvalitetsregister
omndmnda i éver 100 artiklar medan 46 inte omnémndes n&dgon géng. De register
som férekom mest i medierna under 2016 var Swedeheart, Nationella prostatacancer-
registret och Nationella diabetesregistret. Medelvérdet for samtliga register lag 2016
omkring 11 och medianen var 3, vilket visar p& en stark snedférdelning dar de flesta
kvalitetsregister férekommit ndgra enstaka ganger, ett fatal register forekommer manga
ganger och en stor grupp aldrig férekommer i den mediala rapportferingen.

Figur 20. De nationella kvalitetsregistrens synlighet i medier under 2013 respektive 2016.
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Kélla: Vérdanalys mediebevakning via Retriever 2017.

En sékning gjord pé Nationell* kvalitetsregist*for perioden 2011-2016 visar att
synligheten i medierna har varierat, med farre traffar for 2016 én 2011, framfér
allt i tryckta medier. Totalt fick sékningen 4 627 tréffar under tidsperioden.
Rapporteringen dterfanns i huvudsak i fackpress som Lakartidningen, Dagens
Medicin, LIFE-time och Vardfokus.

Figur 21. Antalet traffar totalt och i tryckt press.
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Kélla: Vardanalys mediebevakning via Retriever 2017.
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4.3 SVAG UTVECKLING FOR REGISTER INOM PRIORITERADE OMRADEN

Mal

Utvecklingen av nationella kvalitetsregister har i huvudsak skett inom den specialiserade
sjukvarden. | dversynen (Rosén 2010) papekades att de nationella kvalitetsregistren
inom vissa delar av hélso- och sjukvérden och omsorgen var i sarskilt stort behov av
att utvecklas. | dverenskommelsen var parterna éverens om att prioritera utvecklingen
av kvalitetsregister inom primarvarden, psykiatrin, tandvéarden och vard som bedrivs p&
kommunal nivé, framfér allt dldrevarden. Men det finns inget effekimal eller inriktningsmél
som omfattar detta.

Vér métning av méluppfyllelsen

| detta avsnitt ges en kort dverblick dver hur utvecklingen under satsningen varit, hur
situationen ser ut fér kvalitetsregistren inom de prioriterade omrédena samt vilka
utmaningar dessa register stdr infér. Vi har infervjuat ett antal registerhallare inom de
prioriterade omradena om hur de upplevt satsningen. Vi kommenterar éven andra
parallella statliga satsningar och deras inverkan pa dessa kvalitetsregisters utveckling.

4.3.1 Stora skillnader mellan de prioriterade omradena

Skillnaderna &r stora mellan registren inom de fyra prioriterade omradena,
men gemensamt for manga av dem ar att de omfattar en bred patient-
population. Det gor att det kan vara svart att avgora vilka individer som
ska inkluderas i registret, vilket sannolikt ar orsaken till att dessa register
inte utvecklats tidigare. Patientpopulationen péverkar ocksda mojligheten
for registren att uppnd en hog tickningsgrad. De flesta registren inom
de prioriterade omradena var registerkandidater eller uppnédde endast
certifieringsniva 3 vid slutet av satsningen 2016. Overlag aterstar dirfor
mycket arbete innan dessa registers fulla potential kan utnyttjas.

Under satsningens genomférande, 2012—2016, har sammanlagt tio
register inom psykiatriomradet, fyra inom &dldreomradet och tvd inom
tandvardsomradet fatt medel fran satsningen vid ett eller flera tillfdllen.
Registren inom psykiatrin och den kommunala varden (varden av dldre) har
generellt fatt en 6kad spridning och en 6kad tackningsgrad, vilket delvis kan
bero pa att prestationsbaserad erséttning har delats ut till verksamheterna
fran tvA andra statliga satsningar, Aldresatsningen och "Plan for riktade
insatser inom omradet psykisk ohélsa” (PRIO). Eftersom satsningarna har
pagéatt parallellt med satsningen pa nationella kvalitetsregister ar det svart for
de berorda kvalitetsregistren att skilja dem at och avgora vilken satsning som
inneburit vilken typ av stod och vilken satsning som gett vilket resultat.
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For primarvarden har kvalitetssystemet PrimirvardsKvalitet utvecklas.
Arbetet har pagétt sedan satsningen inleddes och medel frén bade satsningen
pé nationella kvalitetsregister och den sé kallade kronikersatsningen (Social-
departementet 2014) har anvints.

De registerhédllare som ansvarar for register inom de prioriterade
omradena har generellt inte upplevt registret som sarskilt prioriterat av
satsningen. Manga dr ddremot tacksamma for de mojligheter till utveckling
som satsningen inneburit och dr 6verlag néjda med satsningen som helhet.

4.3.2 Inom psykiatrin saknas nationella kvalitetsregister for flera stora
omraden

Det finns tio nationella kvalitetsregister inom psykiatrin, varav tva har
startats sedan satsningen inleddes (tabell 13). For flera stora omraden inom
psykiatrin, som till exempel depression och angest, saknas dock fortfarande
nationella kvalitetsregister. Alla register inom psykiatriomrédet utom tva
befann sig vid slutet av satsningen péa kandidatnivé eller certifieringsniva 3,
det vill sdga den lagsta certifieringsnivan.

Sedan delutvidrderingen dr det endast tva psykiatriska kvalitetsregister
som forflyttat sig upp enligt certifieringsnivderna, Kvalitetsregister ECT
fran niva 3 till 2 och Svenskt beroenderegister fran kandidat till niva 3.
Resterande register befinner sig pad samma certifieringsnivd som 2013.
Manga av psykiatriregistren har en 1ag tackningsgrad, vilket kan forklaras
av att registren tacker kroniska sjukdomar, att insjuknandet sker gradvis och
att diagnostisering sker i en process som tar lang tid, vilket gor det svarare
att avgora nar en patient ska inkluderas i registret. Patientgruppen ar ocksa
forknippad med andra utmaningar — exempelvis ar det fler individer som
inte accepterar sin sjukdom, ar beslutsoférmogna eller dr oférmdogna att ta in
information. Tvéa register inom psykiatriomradet har dock hog tackningsgrad,
Kvalitetsregister ETC och Réttspsykiatriskt kvalitetsregister, vilket troligen
beror pa att dessa register omfattar vilavgransade atgarder eller populationer.

For att oka inrapporteringen till och anvandningen av kvalitetsregister
inom psykiatrin satsade regeringen inom ramen for PRIO bland annat 400
miljoner kronor i form av prestationsbaserad erséttning till kommuner och
landsting under 2012—2015. Registren sjilva fick tillsammans 27 miljoner
frén PRIO-satsningen under 2012 och 2013. Den prestationsbaserade
ersiattningen inom PRIO visade sig vara ett starkt styrmedel och man
uppnidde en markant 6kning av inrapporteringen till samtliga kvalitets-
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register som omfattades av denna ersittning (Vardanalys 2015:10). I var
uppfoljning efter PRIO:s avslut uppger bade BipolaR och BUSA att inrapport-
eringen till registren avtagit. Andra register som Riksédt och ECT-registret har
avolika anledningar svart att jimfora inrapporteringen under och efter PRIO.
Réttspsyk rapporterar ingen fordndring i tdckningsgrad efter satsningens
avslut. Vara uppfoljningar visar dock att en erfarenhet som flera av registren
delar ar att den prestationsbaserade ersittningen gav registreringen fel
inriktning, mot en kvantitativ 6kning samtidigt som kvaliteten i uppgifterna
forsamrades.

Tabell 13. Sammanstdllning av nationella kvalitetsregister inom psykiatrin. Medlen avser
tusental kronor.

Psykiatri

Certifierings- Técknings- Grund- Grund-
Registernamn Startar niva 2016 grad 2016  medel 2015  medel 2016
PsykosR — Kvalitetsregistret fér 2002 3 45 2 500 2 500
psykosvérd
SBR - Svenskt Beroenderegister/ 2009 3 26 2 500 2 500
Lakemedelsassisterad Rehabilitering
av Opiatberoende
Kvalitetsstjérnan 2000 3 5 1200 1200
Qbup - Nationellt kvalitetsregister 2015 K 30 1500 1500
for barn- och ungdomspsykiatri
BUSA - Nationellt kvalitetsregister 2004 3 12 1800 1800
for behandlingsuppfélining av ADHD
RIKSAT — Nationellt kvalitetsregister 1999 3 95 2 000 2 000
for atstdrning
Bipol&R — Nationellt kvalitetsregister 2004 3 31 2 600 2 000
fér bipolar affektiv sjukdom
RéttspsyK — Réttspsykiatriskt kvali- 2008 2 86 2 000 2 200
tetsregister
Kvalitetsregister ECT 2010 2 89 2 600 2 600
SibeR - Svenska Internetbehandlings- 2015 K 0 0 800
registret

Kélla: Beslut medel 2015 och 2016. Dnr 14/2665, Beslut medel fér 2016. Ansékningshandlingar 2015 (endast
Kvalitetsstjcrnan) och ansékningshandlingar 2016 (kansliet fér Nationella Kvalitetsregister), samt Socialstyrelsen 2017
(http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments /20473 /2017-1-23.pdf) (endast Svenskt Beroenderegis-
ter/Lékemedelsassisterad Rehabilitering av Opiatberoende).
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4.3.3 Flera nationella kvalitetsregister inom vérd dar kommunen ér
huvudman har fétt stod fran Aldresatsningen

Inom vard diar kommunen dr huvudman finns sex nationella kvalitetsregister,
fem med inriktning mot vard av dldre och ett som f6ljer upp elevhélsan. Inget
nytt kvalitetsregister har tillkommit inom kommunens &dldrevard sedan
satsningens start. Elevhilsans kvalitetsregister startades 2015. Av de register
som fanns med vid satsningens start har inget hdjt sin certifieringsniva sedan
2013 (tabell 14). Samtliga fem register med inriktning mot #ldrevard har
ingatt i Aldresatsningen och dessa uppvisar enligt Nulidgesrapporten en
okad anviandning (Nuldgesrapporten 2017).

Vilken utveckling som skett pd grund av satsningen pa nationella
kvalitetsregister och vilken som beror pid Aldresatsningen #r svért att
avgora. Aldresatsningen omfattade satsningar p& kvalitetsregistren Senior
alert, Svenska demensregistret, Svenskt register for beteendemassiga och
psykiska symtom vid demens (BPSD), Svenska palliativregistret och RiksSér.
Kommuner och landsting fick 990 miljoner kronor for 6kad registrering i
dessa register under 2010—2014, och registren fick tillsammans 80 miljoner
kronor, mellan fyra och tio miljoner var per ar under 2012-2014 (utom RiksSar
som kom in i satsningen forst 2014). Det gor kvalitetsregistersatsningen nagot
mindre viktig i sammanhanget.

Statskontoret har utvirderat Aldresatsningen och konstaterar att
den prestationsbaserade ersittningen har fungerat forhallandevis val for
kvalitetsregistren och har bidragit till vissa forbattringar i varden och
omsorgen om dldre (Statskontoret 2015:18). Den prestationsbaserade
ersittningen har ocksd hojt tickningsgraden for registren som ingick i
satsningen, kvalitetsregistren har fatt en 6kad spridning och de kan utgora
underlag for ett mer systematiskt arbetssitt (Statskontoret 2015:18). Till
exempel tenderade de landsting som har en hog tackningsgrad i Senior
alert att ha en mindre andel patienter med trycksdr. De indikatorer for
god palliativ vard som funnits i 6verenskommelsen har ocksd utvecklats
positivt under Aldresatsningen. Statskontorets utvirdering visar ocksi
att personalen inom adldreomsorgen generellt anser att kvalitetsregistren
leder till ett forbattrat arbetssatt, vilket talar for att man ar motiverad att
fortsitta anvinda dem. Det géller sarskilt BPSD-registret, dar de intervjuade
ger en samstdmmigt positiv bild. Nar det giller de tre ovriga undersokta
kvalitetsregistren menar dock personalen pé vissa enheter att registren leder
till en 6kad arbetsborda (Statskontoret 2015:18). Efter Aldresatsningens slut
har inrapporteringen legat kvar pd samma niva eller 6kat for Palliativregistret
och BPSD. Senior alert ser en mindre minskning i inrapporteringen, men
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Tabell 14. Nationella kvalitetsregister inom vérd dér kommunen &r huvudman. Medlen avser
tusental kronor.

Certifierings- Téickning Grundmedel Grundmedel
Registernamn Startar niva 2016 grad 2016 2015 2016
RiksSar 2009 3 26 1800 1800
Svenska palliativregistret 2005 2 64 4000 4000
Senior alert 2011 2 50 3000 3000
Svenska BPSD-registret 2010 5] 32 2900 2900
Svenska demensregistret 2007 3 35 3000 3000
Nationellt kvalitetsregister fér 2015 K 0 1500 1500

Elevhélsans medicinska insats

Kélla: Beslut medel fér 2015 och 2016. Dnr. 14/2665, ansékningshandlingarna ar 2016 (kansliet fér Nationella
Kvalitetsregister).

data dr i stéllet av hogre kvalitet. Svenska demensregistret uppger att antalet
nyregistreringar minskade med 16 procent mellan 2014 och 2015 och antalet
uppfoljningar med 12 procent. RiksSar uppger att de hade mer dn dubbelt sa
manga nyregistreringar 2015 som 2014.

4.3.4 Journalsystemen i den privata tandvarden behdver utvecklas for
att forbdttra registrets téackningsgrad

Under satsningen har tvd nationella kvalitetsregister inom tandvarden
finansierats (tabell 15). Ett av dessa, NQRDI, har sedan 2014 inte ansokt om
mer medel da de inte gjort de framsteg som de hoppats pa. Registrets problem
var bland annat att de hade svért att na en acceptabel tickningsgrad. Registret
hade problem att fa in uppgifter trots att man hade utvecklat en kortversion
med bara tio variabler och onlinedata.

Det andra tandvérdsregistret, Svenskt kvalitetsregister for Karies
och Parodontit, SkaPa, har funnits sedan 2007 och fatt medel under hela
satsningen. SKaPas malgrupp ar hela befolkningen och i dag innehaller
SKaPa information om cirka 5 miljoner patienter. Inom Folktandvéardens
allmédntandvard ar 20 av 21 landsting anslutna till registret. Anslutningen
av privata mottagningar gar ocksa framat, i dag d&r 9o mottagningar inom
Praktikertjanst anslutna (Praktikertjanst ar den enda privata aktor som ar
ansluten). En forutsittning for en 6kad anslutningsgrad ar att de journal-
system som anvidnds i den privata tandvarden utvecklas for att klara den
automatiska dataéverforingen.

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning

121



122

Registren har olika férutséttningar fér anvéndande

Tabell 15. Register inom tandvérd under satsningen, 2012-2016.

Tandvard

Certifierings- Técknings- Grund- Grund-
Registernamn Startér niva 2016 grad 2016  medel 2015  medel 2016
SkaPa - Svenskt Kvalitetsregister for 2007 3 100* 3300** 3600
karies och parodontit
NQRDI - Nationellt kvalitetsregister 2009 Ingér inte - - -
for dentala implantat léngre i

satsningen

Kélla: Kansliet fér Nationella Kvalitetsregister.

* Egenrapporterad téckningsgrad i ansdkningshandlingarna.  ** Beviljades flerérsanslag 2013.

4.3.5 Ett kvalitetssystem for vardcentralerna

Utvecklingen av ett nationellt kvalitetsregister inom primérvarden har
finansierats sedan satsningens start. Utvecklingen har skett utifrdn princip-
erna att det ska motsvara primarvardens behov av statistik, samtidigt som
det inte ska innebdra merarbete i form av dubbelregistrering. Man har ocksa
velat bemota integritetsfragor och problem med for stora datavolymer, och
utvecklade darfor inte ett traditionellt nationellt kvalitetsregister dar person-
uppgifter samlas nationellt. T stillet utvecklades ett kvalitetssystem kallat
PrimarvardsKvalitet. Data till PrimarvardsKvalitet hdmtas frén journalerna
och hanteras pa individniva lokalt, men tillaiter endast jamforelser mellan
olika enheter pa aggregerad niva. Personalen pa en primarvardsenhet kan
i systemet se vilka patienter som exempelvis inte fatt en viss behandling och
folja upp anledningen till detta i journalerna for att sidkerstilla att riktiga
stiallningstagande har gjorts. Det fraimsta syftet med PrimérvardsKvalitet ar
att stodja vardcentralernas kvalitetsarbete genom att identifiera patienter som
behover ytterligare vardinsatser, kartlagga forbattringsbehov i verksamheten
och folja forbattringsinsatser.

Att personuppgifter inte samlas in pa ett nationellt plan gor att
PrimidrvardsKvalitet gjort bedomningen att registret inte omfattas av de
bestammelser som giller for nationella kvalitetsregister, till exempel nér det
giller informationen till patienterna. Om personuppgifterna ska anviandas for
forskning kan sddana data begéiras ut fran alla lokala enheter, pd samma sitt
som forskare kan begéra uttag fran journaler for forskning efter etikprovning.

Kvalitetssystemet sjosattes 2016 och da anslot sig de forsta vardcentralerna.
Sedan dess har anslutningstakten varit hog och vid slutet av 2016 var 20 procent
av landets vardcentraler anslutna. Malet for kvalitetssystemets tdckning vid
slutet av 2017 dr 70 procent, och man riknar med en 100 procentig tiackning
under 2018. Sammantaget har cirka 14 miljoner kronor frin satsningen pé
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nationella kvalitetsregister gétt till systemets utveckling, och under 2016 gick
ocksé cirka 4 miljoner kronor fran kronikersatsningen till utvecklingen av
kvalitetssystemet.

4.4 REGISTREN BEHOVER MER JURIDISKT STOD

Mal

Nationella kvalitetsregister hanterar personuppgifter av kanslig karaktér och omfattas
av patientdatalagen (2008:355) och personuppgiftslagen (1998:204). Lagstiftningen
paverkar kvalitetsregistrens férutsattningar genom att bland annat reglera for vilka
andamal registren fér anvandas, hur informationen till patienterna ska ges och
patienternas majlighet att motsétta sig att deras uppgifter behandlas i registret.

| dverenskommelsen mellan staten och SKL angavs att integritetsfrégor skulle vara
prioriterade och att “ambitionen var att bibehdlla och éka fértroendet for sjukvarden
och kvalitetsregistren” samt att man vill &stadkomma “tydligare rutiner fér hur kénsliga
uppgifter f&r hanteras sa att patienters integritet sakras”. Men satsningen innehdll inga
konkreta effekt- eller inrikiningsmal pa omrédet.

Vér matning av méluppfyllelsen

Vi har versikiligt undersékt om och hur kvalitetsregistren arbetat med att utveckla rutiner
for att vagleda verksamheterna i hanteringen av kénsliga uppgifter och informationen
till patienter om registret. Detfta har gjorts genom enkatundersékning och intervjuer med
registerhdllare och registercentrumorganisationerna. Vi har i detta arbete tolkat “kénsliga
uppgifter” som kansliga personuppgifter i lagens mening (det vill séga 13 § PUL).

4.4.1 Datainspektionens tillsyn och satsningens medel har drivit pa
utvecklingen

Satsningen har inneburit ett okat stod till registren i juridiska frégor,
bade fran RCO och frén kansliet for Nationella Kvalitetsregister. Under
tiden satsningen pégatt har flera kvalitetsregister arbetat for att register-
verksamheten ska efterleva lagstiftningen i hogre grad. Men var utvérdering
visar att kvalitetsregistren behover mer juridiskt stod. Sarskilt behover stodet
frdn den centralt personuppgiftsansvariga (CPUA) myndigheten stdrkas,
eftersom det hittills upplevts varierande och i flera fall bristande.

Hosten 2010, innan satsningen startade, fattade Datainspektionen ett
stort antal beslut som roérde patraffade brister i hanteringen av nationella
kvalitetsregister (Datainspektionen 2010a). Bristerna var bland annat ofull-
stdndig information till patienterna, otillracklig sdkerhet nir anvindarna
tog del av uppgifter via 6ppna nét och en organisation dar det inte var
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tydligt vilken myndighet som var centralt personuppgiftsansvarig (Data-
inspektionen 2010b). Registerhallarna vittnar om att Datainspektionens
beslut har drivit registren till att i hogre utstrickning uppmarksamma
och folja lagstiftningen. Satsningen har hjélpt till att gora det mojligt att
atgiarda de brister som uppdagades i Datainspektionens tillsyn. Registrens
forandringar under satsningen beror déarfor troligen pa en kombination av
Datainspektionens beslut, satsningens inriktning mot dessa fragor samt stod-
funktionernas insatser.

4.4.2 Rutiner, mallar och styrdokument har utarbetats och person-
uppgiftsansvar och personuppgiftsombud har klargjorts

Nagra registerhdllare uppfattar att satsningen bidragit till en okad
forstdelse for hur lagstiftningen kring nationella kvalitetsregister ska
tillimpas. Vid slutet av satsningen uppgav de flesta registerhéllare att de
hade utvecklat rutiner for agerande om en person begir registerutdrag och
att de tagit fram mallar som anvinds for utdragen. De flesta kvalitetsregister
har aven utvecklat rutiner som ska anvdndas nar nigon begir ut uppgifter
med stod av reglerna om offentlighet och sekretess. Det géller till exempel
utlimnanden for forskning (figur 22). Nya rutiner har dven tagits fram for
hantering av patienters krav pa skadestiand, dndringar av uppgifter i registret,
fysisk sidkerhet och tilltradeskontroll, samt for styrning och behérighet till
databasen. Endast tre registerhallare angav i var enkat att de inte har nagra
skriftliga rutiner, instruktioner eller andra styrdokument pa det juridiska
omradet. Dessa register befinner sig i uppbyggnadsfas som registerkandidater
eller pé certifieringsniva 3.

Inom satsningen inriktades arbetet tidigt pa att kartligga registrens
juridiska tillhorighet och CPUA. CPUA-tillhorighet var klarlagd for alla
register och registerkandidater under 2013 (Nuldgesrapporten 2014). Detta
bekriftas ocksa av vara intervjuer med registerhéllarna. De flesta register-
hallare som vi talat med kan 4ven namnge vem som ar personuppgiftsombud,
vilket oftast dr en landstingsjurist. Daremot finns det stora skillnader i vilken
kontakt registren har med personuppgiftsombudet och vilket stod registren
fatt. Flera av de registerhallare som vi talat med anger att de framst fatt sitt
juridiska stod frén registercentrum eller fran jurist vid kansliet for Nationella
Kvalitetsregister.

77 Jag har mérkt att det varierar véldigt mycket beroende pé var man

har det, hur det har stodet ser ut och hur stor vana de har.”

Registerhallare
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Figur 22. Omraden dar de nationella kvalitetsregistren utvecklat skriftliga rutiner, instruktioner
eller andra styrdokument.
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Kélla: Vardanalys enkaét till registerhdllare, 2014 och 2016. *Alternativet “Annat” fanns inte 2014.
Kommentar: Enkétens formulering: “Ange fér vilken/vilka av nedanstéende omraden ni har utvecklat skriftliga rutiner,
instruktioner eller andra styrdokument sedan satsningen pabériades 2012.” Antal svar: 87 (2014) och 81 (2016).

4.4.3 Datainspektion har papekat brister i informationen till patienter

Varen 2013 inledde Datainspektionen ett nytt tillsynsprojekt for hilso- och
sjukvardens hantering av personuppgifter i nationella kvalitetsregister. Syftet
var att kontrollera om behandlingen av personuppgifter var forenlig med
bestdmmelserna i patientdatalagen. Datainspektionen valde for tillsynen ut
femton sjukvardshuvudmain och fem nationella kvalitetsregister (Swedeheart,
Nationella kvalitetsregistret for infektionssjukdomar, PsykosR, Brostcancer-
registret och Barn Reumaregistret).

I samtliga beslut som Datainspektionen fattade som ett resultat av till-
synen aterfanns minst tva atgdrdspunkter som gillde informationen till
patienter fore registrering i de nationella kvalitetsregistren. De tre vanligaste
punkterna som de lokalt personuppgiftsansvariga behovde atgarda var
informationen om ritten till réattelse och underréattelse till tredje man
enligt 28 § personuppgiftslagen, vem som ar lokalt eller centralt person-
uppgiftsansvarig for registret samt vad som géller i friga om sokbegrepp,
direktatkomst och utlimnande av uppgifter pd medium fér automatiserad
behandling.
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Personuppgiftsansvar

Enligt 2 kap. 6 § patientdatalagen &r varje vardgivare ansvarig fér den behandling av
personuppgifter som vardgivaren utfér (personuppgiftsansvar). | landsting och kommuner
ar varje myndighet som bedriver hélso- och sjukvérd personuppgiftsansvarig fér den
behandling av personuppgifter som myndigheten utfér. Fér nationella kvalitetsregister
innebdr bestdmmelserna aft ansvaret for att personuppgifter hanteras pa ett lagligt och
korrekt satt finns pd olika nivéer; lokalt hos inrapporterande vérdgivare och centralt hos
den myndighet som ansvarar fér kvalitetsregistret som helhet (prop. 2007,/08:126).

Centralt personuppgiftsansvar

Endast myndigheter inom hélso- och sjukvarden fér vara personuppgiftsansvariga fér
central behandling av personuppgifter i ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister enligt
7 kap. 7 § patientdatalagen. Detta ansvar kan kallas centralt personuppgiftsansvar
(CPUA). Bolag dér ett landsting eller en kommun ager ett rattsligt bestammande
inflytande kan jé@mstéllas med myndigheter och dé ocksé vara CPUA, vilket &r fallet

fér nagot register (Datainspektionen 2010c¢).

Lokalt personuppgiftsansvar

Vid rapporteringen till kvalitetsregistren &r varje myndighet inom hélso- och sjukvarden
eller privat vérdgivare personuppgiftsansvarig fér den personuppgiftsbehandling som
den uffér, till exempel insamling och inrapportering. Det innebdr att inrapporterande
vérdgivare alltid har personuppgiftsansvar fér sin egen hantering av personuppgifter,
det vill séga lokalt personuppgiftsansvar, vilket félier av 2 kap. 6 § patientdatalagen.

Personuppgiftsombud

Den personuppgiftsansvariga kan utse ett personuppgiftsombud. Enligt 38 §
personuppgiftslagen ska personuppgiftsombudet ha till uppgift att sjalvstandigt se
till att den personuppgiftsansvarige behandlar personuppgifter pa ett lagligt och
korrekt sétt och i enlighet med god sed, samt p&peka eventuella brister fér denne.
Har personuppgiftsombudet anledning att missténka att den personuppgiftsansvarige
bryter mot de bestammelser som géller for behandling av personuppgifter och om
réttelse infe vidtas s& snart det kan ske efter papekande, ska personuppgiftsombudet
anmdla férhéllandet fill fillsynsmyndigheten. Personuppgiftsombudet ska Gven i dvrigt
samrada med tillsynsmyndigheten vid tveksamhet om hur de bestémmelser som gaéiller
for behandlingen av personuppgifter ska tilldmpas.

| 39 § och 40 § personuppgiftslagen finns dven bestémmelser om krav pé aft
personuppgiftsombudet ska féra en forteckning éver de behandlingar som den
personuppgiftsansvarige genomfdr och aft ombudet ska hjdlpa registreranden i vissa
avseenden. Personuppgiftsombudet &r enligt var undersdkning ofta en landstingsjurist.

Personuppgiftsbitrade

Personuppgiftsbitrade ar enligt 3 § personuppgiftslagen den som behandlar
personuppgifter fér den personuppgiftsansvariges rakning. Det finns bland annat krav
pa att personuppgiftsbitrddesavtal ska ingas mellan den personuppgiftsansvarige
myndigheten och personuppgiftsbitradet, 30-31 § personuppgiftslagen.
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Nagra registerhallare som vi talat med bekréftar att det sannolikt finns
patienter som ar registrerade i registren utan att de vet om det. De menar
att det ar en stor utmaning att informera patienter om registrering eftersom
informationen litt gloms bort och det kan finnas tillfdllen da patienten kan ha
svart att ta till sig sddan information, exempelvis vid diagnostillfallet.

I vér delutviardering var det flera registerhéllare som menade att det
aldrig hént att patienter hort av sig och velat fa sina uppgifter borttagna ur
registret. Mojliga forklaringar till detta kan vara att registret ar ungt eller att
det innehaller fa patienter. En annan forklaring kan vara att patienterna inte
kanner till att de registrerats, eller att de inte kdnner till att de har rétt att fa
sina uppgifter borttagna ur registret.

De patientforetrddare som vi har intervjuat vittnar ocksd om att
det sannolikt finns manga patienter som inte vet om att deras uppgifter
registreras i de nationella kvalitetsregistren. Patientforetridarna menar att
informationen om registrering borde foljas upp vid senare vardkontakter for
att sikerstilla att patienten forstatt och accepterat registrering i registret.

4.4.4 Information till patienterna om deltagande hanteras pé olika satt

For att bibehélla trovirdigheten for de nationella kvalitetsregistren ar det
avgorande att patienterna far information om registret och kan véilja sin
medverkan. Patientdatalagen reglerar vilken information patienterna ska
fa, bland annat om #ndamalet med behandlingen och att deltagandet ar
frivilligt (7 kap. 3 § och 8 kap. 6 § patientdatalagen (2008:355)). Patienten
ska dven upplysas om ritten att ndr som helst fA uppgifter om sig sjilv
raderade ur registret, dven sedan behandlingen av uppgifter péborjats.
Det ska ocksa framga i vilken utstriackning personuppgifter inhamtas fran
négon annan kélla &n patienten eller patientens journal, och vilka kategorier
av mottagare som personuppgifter kan komma att ldmnas ut till (7 kap.
3 § patientdatalagen). Efter att ha fatt relevant information kan patienten
meddela om hen motsitter sig registrering. Om hen inte gor det betraktas det
som att patienten samtyckt, sa kallat tyst samtycke. Patientens uttryckliga
samtycke av det slag som géller enligt personuppgiftslagens bestammelser
krévs alltsa inte for nationella kvalitetsregister (prop. 2007/08:126).

I var delutviardering av satsningen framkom att informationen till
patienterna och mojligheten till tyst samtycke tolkas och tillimpas pa olika
satt. Vissa kvalitetsregister tillaimpar passiv information, till exempel i form
av en broschyr, och utgar ifran att patienter meddelar sjukvéirdspersonalen
om de inte vill vara med i registret. Andra kvalitetsregister tillampar en mer

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning

127



128

Registren har olika férutséttningar fér anvéndande

robust samtyckesprocedur, dir samtliga patienter ska fa en skriftlig och
muntlig individuellt anpassad information och ge sitt uttryckliga samtycke
till deltagande i registret. De register som tillimpar den senare proceduren
menar att avsaknad av uttryckligt samtycke kan medfora ett lagre fortroende
for registren, vilket kan leda till att farre patienter vill delta och pé sikt en
forsamrad datakvalitet. Bland vissa registerhéllare som endast tillampar passiv
information och opt-out finns en oro for att ju mer information patienterna far,
desto fler kommer avboja deltagande, vilket medfor att registret far en simre
tackningsgrad. Ett annat skil till att enbart anvdnda passiv information dr rent
praktiska svarigheter att informera alla patienter pa ett fullodigt sitt.

77 Jag kan séga att den dagen vi tvingas inféra informed consent
(informerat samtycke) eller opt in, kommer vi férlora enormt mycket
patienter. Det ar vi helt sékra pa.”

Registerhdllare

Var enkit till registerhéllare visar endast smé skillnader mellan del-
utvarderingen och slutet av satsningen for hur patienter informeras om
registret. De vanligaste sitten som registren rekommenderar verksamheterna
att anvanda ar skriftlig information, information vid samtal och affisch i
vantrummet. Det ar fortfarande en liten andel (26 procent) av registren som
tillampar en samtyckesprocedur (figur 23).

Figur 23. Registren rekommenderar verksamheterna att informera patienterna pé olika sétt.
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Kélla: Vérdanalys enkét till registerhdllare, 2014 och 2016.
Kommentar: Enkétfréga: “Pé vilket/vilka sétt rekommenderar denna rutin att patienten informeras2”.
Antal svar: 87 (2014) och 81 (2016).
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Vara intervjuer med patientforetridare visar att ménga patienter och
anhoriga inte vet vad ett nationellt kvalitetsregister ar eller vad det har for
syfte. Det ar ocksa oklart for ménga vilka data som samlas in, av vem och hur
informationen kan komma att anvindas. Sammantaget gor det att det blir
svart for patienterna att ta stallning i frdgan. Det dr ocksa troligt att patienter
inte alltid kanner att de har ndgon reell mojlighet att avboja samtycke, efter-
som de kan uppleva sig vara i en beroendestillning och riskera att fa samre
bemétande eller behandling om de avbgjer deltagande.

Det ar vardgivaren, det vill sdga landstinget, kommunen eller det privata
foretaget, som ansvarar for att patienten far information om registret. Trots
att ett sa kallat tyst samtycke ar tillatet finns det inget i lagen som hindrar
en vardgivare att tillampa en rutin dar samtycke inhamtas. I lagradsremissen
om patientdatalagen framhalls det att det i ménga fall 4r *i hog grad lampligt
att samtycke inhdmtas”. Patientdatalagen anger endast de yttre grinserna
for under vilka villkor personuppgiftsbehandlingen ir tillaiten. Inom dessa
granser overldts det at vardgivarna att bedéma om det ar etiskt lampligt med
en ordning som innebdr att uttryckligt samtycke inhdmtas (lagradsremiss,
patientdatalag 2008:355). Eftersom det ar de olika vardgivarna som ansvarar
for att patienten far information om registret kan registrets styrgrupp inte
avgora vilken information patienten far i det enskilda fallet eller vilka lokala
rutiner som finns for att informera. Daremot kan registren foresla rutiner for
hur verksamheterna bor informera patienterna.

De flesta register har en mall som beskriver for verksamheterna hur
patienter bor informeras om registret (figur 24). De kan dock inte f6lja upp
hur de enskilda verksamheterna lever upp till dessa rekommendationer.

4.4.5 Registren behover mer juridiskt stod

Manga registerhéllare ar i fortsatt behov av juridiskt stéd. Var enkét visar
att juridik ar ett av de tre omraden som flest registerhéllare 6nskar mer
kunskapsstod inom (figur 25). Flera registerhallare berittar att de upplever
lagstiftningen som svér att forstd och att de har svart att f& konkreta svar
och vigledning kring sina juridiska fragor. Var enkit visar ocksa att det
bara var tolv procent av registerhéllarna som ansag att de hade kunnat gora
de viktigaste forandringarna inom det juridiska omradet sedan satsningen
inleddes.

Enligt nuldgesrapporten har kansliet for Nationella Kvalitetsregister
gett registren stdd i juridiska fragor, men inte fullt ut kunnat ticka behoven,
varken for overgripande fragor eller fragor om internationellt samarbete
(Nulédgesrapporten 2017).
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Figur 24. De kvalitetsregister som har en skriftlig rutin som beskriver fér verksamheterna hur
informationen bér ges till patienterna baserar den framfér allt pa en mall fran registercentrum
eller en mall frén Datainspektionen.
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Kélla: Vérdanalys enkét till registerhdllare 2014 och 2016.

Kommentar: Enkétfraga: “Vilken mall bygger rutinen fér informerande av patienterna p&2”
Antal svar: 87 (2014) och 75 (2016).

Figur 25. Juridik &r fortfarande eft omrade dar ménga registerhdllare anser det angeléget
med mer kunskapsstdd.
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Kélla: Vardanalys enkaét till registerhallare 2016.

Kommentar: Enkétfréga: Inom vilket/vilka av féljande omréden anser du det mest angeldget att ert register
far mer kunskapsstéd2 Antal svar: 87 (2014) och 85 (2016).
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4.4.6 Det pagér arbete som paverkar de juridiska férutsatiningarna

For narvarande pagar ett antal arbeten som kommer péaverka kvalitets-
registrens juridiska forutsidttningar framover. Det ar det sd kallade
dataskyddsdirektivet fran 1995 som kommer att ersittas av dataskydds-
forordningen (Europaparlamentets och radets forordning (EU) 2016/679
av den 27 april 2016 om skydd for fysiska personer med avseende pa
behandling av personuppgifter och om det fria flodet av sddana uppgifter
och om upphivande av direktiv 95/46/EG) den 25 maj 2018. Dataskydds-
forordningen innebar ett stort antal forandringar jamfort med vad som gillt
tidigare. Flera statliga utredningar arbetar nu for att pa olika sitt ta om hand
dessa fordndringar (S 2016:05 Socialdataskyddsutredningen, Ny dataskydds-
lag. Kompletterande bestimmelser SOU 2017:39). Det aterstar att se vad
fordandringarna rent konkret kommer att innebéra for de nationella kvalitets-
registrens del.

4.5 STORA UTMANINGAR KVARSTAR PA IT-OMRADET

Mal

Andamélsenliga [T-system &r den kanske viktigaste férutsatningen fér att f& val
fungerande och kostnadseffektiva nationella kvalitetsregister. En viktig utgangspunkt
ar att resurserna man lédgger pd inrapportering fill registren mdste std i proportion
till det vérde som registren genererar.

Enligt 6verenskommelsen skulle satsningen pa de nationella kvalitetsregistren leda
till “béttre samordning av IT-stéd och informatik”.

Aven styrgruppen fér satsningen formulerade et inrikiningsmdl:
“ITstéd ér integrerade med varddokumentationen”.

Déremot saknas effektmdl pé omradet.

Vér matning av méluppfyllelsen

Vi anser att det informationstekniska omradet har varit centralt fér satsningens mailighet
att lyckas och har utvarderat mélen ovan med hjdlp av enkater till b&de registerhdllare
och verksamhetschefer. Fér att forst& problemen bdttre har vi intervjuat registerhallare,
personer i verksamheterna och kunniga pa IT-omradet. Vi har Gven anvént oss av
tidigare rapporter och vetenskaplig litteratur.
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4.5.1 Forbattringar har skett pa IT-omradet men mycket aterstar

Under den tid som satsningen pagitt har kansliet for Nationella Kvalitets-
register arbetat med sirskilda satsningar for att stodja IT-samordningen, och
Nationella programmet for datainsamling (NDPi) har samordnat aktiviteter
for att underlatta datainsamling och minska dubbelregistreringen.

Arbete har genomforts bade nar det géller informatik och teknisk infra-
struktur. Registren har fatt hjalp med att anpassa sina begrepp och termer for
en digital hantering, och man har utvecklat en gemensam tjansteplattform
och tjanstekontrakt for lasning av journaldata samt en gemensam funktion
for att samla in och sammanstilla data.

Maénga registerhéllare, 72 procent, angav i var enkit att en av de viktigaste
forandringarna som de kunnat genomféra tack vare satsningen finns inom
IT-omradet (figur 26). Exempelvis har vissa kvalitetsregister kunnat utveckla
realtidsrapporter och onlinedata, nya moduler och tjansteplattformar.

Fran satsningen har medel gatt direkt till IT-projekt och NPDi. Dessutom
har en stor del av de medel som kvalitetsregistren tilldelades ocksa gétt till
olika IT-utvecklingsarbeten, i ménga fall genom RCO. Trots dessa satsningar

Figur 26. 72 procent av registerhdllarna anser att de har kunnat genomféra viktiga
féréndringar inom IT-omradet under satsningen.
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Kélla: Vérdanalys enkét till registerhallare 2016.

Kommentar: Enkétfraga: “Inom vilket eller vilka omréden har ni kunnat genomféra de viktigaste féréindringarna
tack vare medel frén satsningen 2012-20162*"

*Registren kunde ange ett eller fler alternativ p& fragan. Antal svarande pé fragan= 86.
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anser en stor majoritet av registerhallarna, 80 procent, att arbetet for att
undvika dubbelregistrering varit otillrackligt.

Ménga registerhallare vittnar om att de behover ett utokat stod inom IT-
omradet. Var enkit visar ocksa att IT nu ar det omrade som flest register-
héllare, 54 procent, 6nskar mer kunskapsstod inom (figur 27). Exempel pa
omraden dir man vill ha hjilp ar automatisk 6verforing av journaldata till
och integrering i registret och att stilla krav pd IT-leverantorer. Manga
registerhallare anser ocksé att utvecklingen pa IT-omradet gar for langsamt.

4.5.2 Battre IT-struktur dr avgoérande fér registrens varde och kvalitet

En stor del av de uppgifter som fors in i nationella kvalitetsregister finns
redan i andra vdrdadministrativa system sd som journaler. Majoriteten
av kvalitetsregistren har dock stora svarigheter att skapa vagar for direkt-
overforing eller att dela information mellan systemen. Problemet péaverkar
savil registrens datakvalitet som deras relativa virde. Av de registerhéllare
som besvarat var enkit 2016 anger 38 procent att de hamtar nigon form av
data automatiskt frdn exempelvis journal, labb, biobank, medicinteknisk
utrustning eller annat register. Resultatet visar pa en forbéttring jamfort med

Figur 27. IT &r det omréde dér flest registerhallare anser det angeléget med mer kunskapsstod.
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Kélla: Vérdanalys enkét till registerhallare 2016.

Kommentar: Enkétfraga: Inom vilket/vilka av fsljande omréden anser du det mest angeléget att ert register far
mer kunskapsstéd?2*

*Registren kunde ange ett eller fler alternativ. Antalet svar: 85.
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2014 (28 procent) men visar samtidigt att 6 av 10 register fortfarande helt
saknar denna mojlighet.

Enligt en enkit fran kansliet for Nationella Kvalitetsregister, besvarad av
70 av 108 register, hade dtta register i borjan av 2017 en generisk uppkoppling
till journalsystemen via NKRR och den nationella tjdnsteplattformen.
I samma enkit angav 21 registerhdllare att de hade en direktintegration
mellan journalsystem och registret. Flertalet av integrationerna utgor bara
en koppling till ett journalsystem, och endast ett fital register har en direkt-
integration till fler dn tre journalsystem. Av de register som svarade pa
kansliets enkit var det 46 som angav att de bara har manuell inmatning av
data till registret (Nuldgesrapporten 2017).

For att fa en battre bild av forutsattningarna for att utveckla journal-
integration har vi undersokt om registren anvinder nationellt facksprék,
exempelvis Snowmed-CT eller ICD-10. Resultatet visade att 53 procent av
kvalitetsregistren anviander nationellt facksprak, medan 39 procent svarade
att de inte gjorde det och 8 procent att de inte visste.

Det réder total enighet bland vardpersonal, landstingsforetriadare,
politiker, myndigheter och registerhallare att dubbeldokumentationen
i journaler och nationella kvalitetsregister maste upphora. Det ar ett
frustrerande och ineffektivt sitt att utnyttja virdens resurser (Scandurra,
2013). Mdnga menar att man maste sitta 4n mer fokus pa att information
som samlas in i varden ska kunna delas och anvindas oberoende av system.
Flera pépekar ocksa att fragan inte dr avgransad till just dubbelinmatning i
kvalitetsregister utan giller manga andra typer av datainsamling.

Manuell inmatning och komplicerade metoder for 6verforing av data
medfoér dessutom risker for simre datakvalitet (Peterson 2013, Vardanalys
2013:9). Det dr ocksa kint att skillnaden mellan arbete och nytta — det vill sdga
att ndgon gor arbetet (vardpersonal) medan nagon annan (administratorer
och forskare) fir nyttan — skapar problem. Man kan fa personalen att
rapportera in data med stimulansmedel, men arbetet gors slarvigt och
oengagerat (Scandurra, 2013), vilket kan fa effekter pa datakvaliteten. Detta
ar ndgot som bekriftas av de verksamhetschefer som vi har intervjuat.
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Mjuk styrning och

komplex organisation

Satsningens organisation har hjilpt till att understédja kvalitetsutvecklingen
av de nationella kvalitetsregistren. De stodfunktioner som funnits runt
satsningen, i form av RCO, registerservice och kansliet for Nationella
Kvalitetsregister, har genom sin expertkompetens hjalpt kvalitetsregistren
att utvecklas inom en rad omréden, exempelvis forbattringar av registrens
variabler och innehéll, anvindning av data for forskningsdndamal, tdcknings-
gradsberidkningar och den tekniska utvecklingen.

Samtidigt framtrader en bild av en komplex organisation dar det i viss
utstrackning funnits en otydlig rollférdelning mellan de enskilda kvalitets-
registrens organisationer, stodfunktionerna, samt satsningens finansiarer.
Manga registerforetriadare tycker att det ar positivt att satsningen haft
en samordnande funktion. Det ar dock tydligt att den samordnande
effekten varit begrinsad och att registren sjilva i hog grad tillatits vilja
utvecklingsspar under satsningen. Négot som lett till fortsatt stora olik-
heter mellan registren, bade avseende inriktning, tekniska losningar och
forhallningssatt mot olika anvandargrupper.

Var analys visar att mélen med satsningen inte varit fullt ut forankrade
och att registren sjalva kunnat avgora vilka mal de stravat efter. Certifierings-
systemet har varit mer styrande, men inte heller det har varit ett fullgott
sdtt att styra registrens utveckling. Ansokningssystemet som anvants for
att ansoka om medel ur satsningen har uppfattats som minst lika styrande
som malen, did de parametrar som systemet innehallit upplevts som en
viagledning om vad som premieras och vad som kan ge battre forutsattningar
att fa mer medel.
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Ett Overgripande men samtidigt givet problem med satsningar av det
hér slaget ar kortsiktigheten. Satsningens utformning har inneburit att
manga register bara fitt anslag for ett ar i taget, vilket beror pa att det ar
riksdagen som beslutar om statsbudgeten for ett ar i taget. Registren har
ocksd fatt besked om medelstilldelning sent pa aret, ofta i december infor
niastkommande ar. Detta har paverkat kvalitetsregistrens planeringsprocess
negativt. Vilket i sin tur sannolikt paverkat maluppfyllelsen negativt. Det
har ocksa funnits en bristande beredskap kring vad som skulle ske efter
satsningen. De daliga forutsattningarna for langsiktig planering har medfort
att registren framfor allt fokuserat pa den utveckling som varit moéjlig under
kortare tid och som inte kravt ett storre mer langsiktigt atagande. Inslagen av
kortsiktighet har hammat utvecklingen under satsningens gang och paverkat
sévil de enskilda registren som stodfunktionernas verksamhet negativt. En
risk med osdkerheten dr att viktig expertkompetens som etablerats under
satsningen inte kan bibehéllas.

5.1 SATSNINGENS STYRNING HAR VARIT “MJUK"
5.1.1 Madlens relevans fér olika register har varierat

Dagens nationella kvalitetsregister skiljer sig frdn varandra i méanga
avseenden, exempelvis gillande patientgrupp, huruvida ett ingrepp eller
ett sjukdomsforlopp maits, eller om registret anvinds som ett beslutsstod i
varden. Det finns ocksa skillnader i registrens uppbyggnad och i vilken typ av
variabler som ingar. Trots stora skillnader mellan registren har de omfattats
och styrts av satsningens gemensamma mal. De gemensamma méalen med
satsningen tycks ha drivit utvecklingen inom sérskilt prioriterade omréden
framat, vilket generellt har varit positivt. Daremot har utvecklingen sett olika
ut for olika register inom olika mélomraden beroende pa registrens forut-
sattningar och deras egna prioriteringar.

Registerhéllarna har i regel kint till satsningens effekt- och inriktnings-
mal pa ett overgripande plan. De flesta registerhéllare kinde till mélen
med satsningen vid utgdngen av 2016, och andelen hade okat sedan del-
utviarderingen 2014. Endast en mindre andel, 15 procent, angav 2016 att
de inte kdnde till effektmélen. Efter att ha fatt se mélen ansag de flesta,
83 procent, att malen satts ratt i relation till vad de anser ar viktigt med
nationella kvalitetsregister.

Samtidigt som de flesta registerhéllare generellt tyckt att malen varit
bra, har flera haft synpunkter pa specifika mal, malnivier och maéls relevans
for just deras register. Registrens forutsiattningar att na de enskilda méalen
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har varierat, exempelvis utifrdn hur utvecklat registret var vid satsningens
start, vilket omréade registret tacker och hur mycket medel registret fatt.
Omréaden dar registrens olikheter har visats ha betydelse for formagan att
néd malen ar exempelvis tdckningsgrad, samt i vilken utstriackning registren
kan anviandas for forskning och forbdttringsarbete i varden. Vidare
péaverkar forutsittningarna ocksa relevansen av och forutsattningarna for
att nd mal for exempelvis onlinedata, patientinvolvering och samverkan
med niringslivet.

Satsningens utformning, dar den storsta delen av medlen tilldelats
registren som arliga anslag, har ocksa medfort att registren sjialva kunna vilja
utvecklingsomréden utifrdn sin egen prioritering. Enligt véra intervjuer har
registren inom ramen for satsningen haft relativt fria hander att utvecklas
pa det sitt de ansett bast. Enligt kansliet for Nationella Kvalitetsregister har
det ocksé varit svart att fa alla kvalitetsregister att terrapportera hur medlen
anvants och att fa en fullstindig rapportering avseende hur registren anvant
pengarna fran satsningen.

5.1.2 Certifieringsnivéerna och ansékningssystemet har paverkat
arbetet med att utveckla registren

De flesta kvalitetsregistren (83 procent) har upplevt kriterierna for certi-
fieringsnivderna som styrande. Manga registerhéllare har sett kraven for
de olika certifieringsnivderna som en signal om vad som bor prioriteras i
utvecklingsarbetet. Flera av de malomréden som finns for satsningen
aterfinns dven i certifieringssystemet, men dr annorlunda formulerade. I
certifieringssystemet efterfragas ocksa fler och delvis andra saker an det som
tas upp i malen. En tydlig signal som certifieringssystemet skickat ar att det
varit onskvirt att register omfattar patientrapporterade matt, nagot som ser
ut att ha fatt stort genomslag hos ménga register.

Négra registerhallare har ansett att certifieringssystemet inte varit
styrande da nista niva upplevts ouppnaelig. Fyra register hade hogsta
certifieringsnivd vid satsningens borjan och for dessa har certifierings-
systemet av naturliga skal inte varit styrande.

Satsningens ansoknings- och uppféljningssystem har ocksd i viss
utstriackning upplevts som styrande, dd de parametrar som systemet inne-
hallit har signalerat vad som kan premieras for att komma i fraga for ett hogre
anslag. Ett tydligt sddant inslag ar fragan om registren haft en patientfore-
triadare i styrgruppen, nigot som ocksé tycks ha fétt ett stort genomslag hos
registren.
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5.1.3 Kvdlitetsregistren har olika inrikiningar och matt

Som vi namnt ovan har skillnader i registrens syfte och uppbyggnad paverkat
deras forutsattningar att nd och efterstrdva mélen med satsningen. En grov
indelning av kvalitetsregistren kan hjilpa oss &skadliggora och beskriva
skillnaderna mellan olika kvalitetsregister.

Att de nationella kvalitetsregistren spanner 6ver olika omraden och har
olika inriktning togs upp redan i Oversynen, dir registren delades in i tre
huvudgrupper: atgardsregister, diagnosregister (akutdiagnos, och kroniska
sjukdomar) samt preventions- och palliativregister (Rosén 2010). Vi har valt
att utga fran de tre principiellt olika fragestillningar som registren syftar till
att besvara:

« Vilka resultat har sjukvardens interventioner? (Interventionsregister)

« Hur vil fungerar sjukvardens processer? (Processregister)

e Hur vil lyckas sjukvarden behandla ldngvariga eller kroniska sjukdomar?
(Sjukdomsregister)

Vi har valt att utifran denna indelning beskriva hur kvalitetsregistrens forut-
sdttningar att na de uppsatta malen ser ut. Vi vill dock papeka att det inte ar
tydliga granser mellan registren och att det kan finnas stora skillnader mellan
register inom samma grupp.

Interventionsregister

Interventionsregister méater i huvudsak utfall av en vardintervention som
exempelvis en operation eller en behandling. Inte séllan ror det sig om utfall
som sker pd mycket 1ang sikt, till exempel 6verlevnad i en cancersjukdom
eller hilsovinster efter fetmakirurgi. Interventionsregister har generellt hog
tdckningsgrad och ldmpar sig ofta vil for forskning. Daremot har ofta denna
typ av register svarare att uppfylla mal som ror verksamhetsforbattring,
eftersom utfallen méts pé sa lang sikt att metoderna for en intervention redan
fordandrats innan langtidsresultaten fran registret blir klara. Att operativt
styra en verksamhet utifran langtidsmaétt blir dirmed svart. Det blir ocksa
mindre intressant for dessa register att kunna folja resultaten i realtid online.

Nagot som kan Oka interventionsregistrens mojligheter att anvéindas i
forbattringsarbete ar att folja komplikationer eftersom dessa ofta uppstar
i nira samband med interventionen. Interventionsregister kan ocksa
kompletteras med processmétt. De kan ocksa berikas med process- eller
utfallsmatt om rehabiliteringskedjan. Langa vardtider och sjukskrivningar
innebdr stora samhillskostnader som vida kan Overstiga operations-
kostnaden. Ur ett samhéllsperspektiv kan det vara mer intressant att folja
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den totala kostnaden for en operation snarare an att folja upp komplikations-
frekvensen som i dag ofta dr mycket liten. For ménga kvalitetsregister gar
det inte att utldsa rehabiliteringens péverkan pé det l&ngsiktiga utfallet,
och det gar inte heller att se om ett bra eller déligt utfall beror pa faktorer i
operationssalen, pa vardavdelningen eller i den efterféljande rehabiliteringen.
Att komplettera interventionsregister med mer Kkortsiktiga utfalls- eller
processmatt gor registren mer anvandbara for kontinuerligt forbattrings-
arbete, dar det finns behov av att méta effekter av olika atgidrder med kortare
uppfoljningsintervall.

Det finns dven interventionsregister som mater mer kortsiktiga utfallsmatt,
exempelvis Nationella kataraktregistret och Svenskt kvalitetsregister for
gallstenskirurgi, dar utfallet mats inom nio manader. Dessa register har
biattre grundforutsittningar att anviandas i forbattringsarbete och har finns
ocksad en mening med att erbjuda verksamheterna att ta del av resultaten
online, vilket medfér att mal om anvindning for forbattringsarbete och
onlinedata dr mer adekvata for dessa register.

Vardprocessregister

Register som maiter vardprocesser foljer ofta processmétt som ar framtagna
utifrén kliniska riktlinjer och som har forutbestimda mélnivéer. Om en enhet
inte nar upp till mélnivan ar ett potentiellt forbattringsomrade identifierat,
vilket gor registren vil lampade for att anvidndas i forbattringsarbete, men
ocksd for jamforelser mellan enheter och for information till patienter
om vardens kvalitet. Eftersom vardprocessregister ofta stimulerar till
forbattringsarbete sa forbdttras enheterna successivt under arens lopp,
vilket gor att forbattringsutrymmet efter en tid blir begransat. En naturlig
utveckling for register som foljer vardprocesser gar ofta fran att ha gett
inspiration till forbattringar till att i stéllet bli ett "kvitto” pa att en verksam-
het haller en hog kvalitet dar samtliga mélnivaer uppfylls ar efter ar.
Det innebdr att nya processmatt oftast har storre mojligheter att stodja
forbattringsarbete dn dldre. Ett dldre register kan alltsa ha hog kvalitet pa
data och mita ratt saker men dndé ha bristande forutsattningar for ett aktivt
forbattringsarbete.

Flera psykiatriregister och &dldrevardsregister ar vardprocessregister.
Gemensamt for dessa dr att de ofta har svéart att uppna en hog eller ens allmént
accepterad tiackningsgrad, vilket ibland kan forklaras av att patientgruppen
ar svar att definiera och att virden utfors av flera olika professioner
inom olika vardnivaer. Det paverkar i sin tur registrens mojligheter att
anvindas for forskning och forbattringsarbete. Register som i stillet méter
vardprocesser for vialdefinierade diagnosgrupper med ett begrinsat antal
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vardkontakter, som patienter med stroke eller prostatacancer, lyckas i hogre
utstriackning na hog tdckningsgrad, och diarmed oka sina forutsittningar
att anviandas for verksamhetsforbattring och forskning. Det bor tilliggas
att flera vardprocessregister ar vil anpassade for att anvidndas i den dagliga
vardkontakten och genererar diarigenom mer direkta vardforbattringar for
patienter.

Sjukdomsregister

Till skillnad fran vardprocessregister, vilkas huvudsakliga syfte dr att méta
och jamfora vardprocessen for ett sjukdomstillstand, avser sjukdomsregister
att folja en langvarig eller kronisk sjukdom och hur sjukdomsaktiviteten och
andra tillhérande tillstdnd forindras 6ver tid. Aven om aktiviteter for att
uppna god sjukdomskontroll ocksé méts dr det sjukdomens aktivitet som star
i fokus. Sjukdomens aktivitet kan kréava olika typer av behandling for olika
patienter, men ocksd féor samma patient over tid. Alla diagnoser lampar sig
inte for att foljas med sjukdomsregister, eftersom flera sjukdomars aktivitet
inte kan mitas over tid, detta giller till exempel strokesjukdom.

Sjukdomsregister delar bade for- och nackdelar med de tidigare beskrivna
registertyperna. Utfallsmatt som méter sjukdomsaktivitet dr oftast kortsiktiga
och forhéallandevis latta att anvinda som stod for forbéttringsarbete. De matt
som maiter komplikationer till sjukdomen, som en behandling ocksa syftar till
att minska, dr daremot langsiktiga och svarare att anvinda i ett kontinuerligt
forbattringsarbete. I likhet med de register som mater vardprocesser kan
malnivaer for vad som ir en acceptabel sjukdomsaktivitet definieras, vilket
underléttar jamforelser mellan enheter. Nir dessa mélnivier har natts
minskar dock forbattringspotentialen och sdledes dven virdet av registret.
Sjukdomsregister har ofta ett stort varde for forskning pa grund av den langa
uppfoljningstiden och mojligheteten att folja olika behandlingsalternativ. Det
stora patientunderlaget och den langa uppféljningstiden gor det ocksd majligt
att hitta sillsynta men allvarliga biverkningar av likemedel eller identifiera
lakemedel som tycks vara associerade med ett battre utfall jamfort med andra
liknande likemedel.

5.1.4 Registren har flera anvandningsomraden och dessa har éndrat
sig over tid

Vér enkidtundersokning visar att kvalitetsregister forutom att anvéndas
for verksamhetsutveckling i varden eller for forskning ocksa har andra
anvindningsomraden och att variationerna mellan registren dr stora (figur 28).
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Mer én halften av alla register, 58 procent, anger att det skett fordndringar av
registrets anvindningsomréaden sedan satsningens borjan.

Vid satsningens slut angav de flesta registerhéllare att verksamhetsnira
forbattringsarbete dr ett primirt anvindningsomrade for kvalitetsregistret,
bara atta angav det som ett sekundért anvindningsomréde. Forskning ar
ocksa ett omrade som ménga av registerhéllarna (64 procent) anser var ett
primirt anvindningsomréde for registret. En majoritet av registerhéllarna
(80 procent) angav att anvandning av data for att pa ett 6vergripande sétt visa
patienter och medborgare pé virdens kvalitet inom ett visst omréde, en klinik,
ett sjukhus, ett landsting eller en region var ett primart anvindningsomrade
for registret. Halften av alla register angav ocksé att beslutsstod i den direkta
kontakten med patienten var ett primart anvindningsomrade for registret
medan bara en fjardedel angav att beslutsstod inte var ett anvindningsomrade
for registret. For nio av tio register var ledning och styrning ett primart eller
sekundart anvandningsomrade och i stort sett alla register anviands som
professionell samlingspunkt for att gemensamt utveckla vardens kvalitet
inom ett specifikt medicinskt omrade.

Figur 28. Registerhéllarnas syn pa registrens primara och sekundéra anvéndningsomréden
vid satsningens slut.
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Kélla: Vérdanalys enkét till registerhallare 2016.

Kommentar: Enkétfréga: “Ange om du tycker att fsljande anvéndningsomréden é&r priméra eller sekundéra

for ert register eller om registret inte har det anvéindningsomréadet. Utgé frén den faktiska anvéndningen idag.”
* Antalet svar= 86. * Fler svar dn eft méjligt.
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5.1.5 Medel fran satsningen har paverkat registrens utvecklings-
mojligheter men kortsiktigheten har varit ett stort problem

Medelstilldelningen till registren har genom satsningen nara tredubblats,
fran sammantaget ca 136 miljoner kronor 2010 (Rosén 2010) till 320 miljoner
kronor per ar fordelat mellan registren och dess stodfunktioner under
satsningens sista fyra ar. Registerhéllarna dr 6verlag néjda med de majlig-
heter som de 6kade ekonomiska medlen fran satsningen har inneburit. Men
olika register har skilda upplevelser av medlens omfattning i relation till
registrens behov av utveckling. Flera registerhéllare skulle vilja se ett mer
l&ngsiktigt st6d, med en mer stabil finansiering av verksamheten. Det finns
oklarheter om hur bedémningar gjorts och vad nivaerna i medelstilldelningen
ar grundade pa. Framfor allt har registerhallarna efterfragat en narmare
dialog med beslutsfattarna for att fa en bittre forstaelse vad som efterfréagats,
men ocksa for att sjilva kunna forklara varfor viss utveckling inte varit méjlig
eller 6nskvard.

Satsningens mal har enligt registerhallarna gjort att prioriterade omraden
har kunnat utvecklas. Datakvalitetsarbete &r det omrdde som nést flest
registerhallare, 69 procent, vid satsningens avslut angett att de kunnat genom-
fora de viktigaste forandringarna inom tack vare medlen. Stora resurser fran
satsningen har ocksé lagts pé olika typer av valideringskontroller av data
samt pa att sprida registret till fler verksamheter och darmed fa en hogre
tdckningsgrad. Ett annat omréde som manga register utvecklat dr spridning
av information fran registret till allménhet och patienter. Registren har bland
annat utvecklat battre rapporter och informationsblad riktade till patienter.
Registren har ocksa i manga fall kunnat anstélla fler personer for att arbeta
med registret, exempelvis som support gentemot anvindare.

77 .. fsrdelarna har ju fér oss absolut varit att vi har kunnat bemanna
upp sa pass mycket sa vi har kunnat gé ut och verkligen marknadsféra
oss som register. Och har sedan inte blivit nagot puff, borta. Utan vi
har under satsningen kunnat finnas fér att svara pé fragor.”

(Registerhallare)

Flera registerhallare anger att de var oférberedda pa den stora 6kningen av
medel som satsningen innebar och darmed ocksa oforberedda nir det géller
vilken utveckling av kvalitetsregistret de skulle prioritera att gora. Flera
register vittnar om att de inte har kunnat gora av med de medel som de
tilldelats, pa grund av brister pa andra hall, exempelvis nar det géller register-
centrums kapacitet att ta pa sig och leverera tjanster.
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Vid satsningens slut uppgav en majoritet av registerhallarna (77 procent),
att de skulle vilja att medel fortsittningsvis tilldelades for tre ar eller mer &t
gingen. Motivet till detta ar enligt registerhdllarna att ettarsanslag medfor
svérigheter att planera verksamheten. Som exempel nidmns att kortsiktiga
ekonomiska ramar utgor svarigheter nér registret ska genomga storre
forandringar som tar liangre tid &n ett ar. Det innebar ocksé ett problem nar
det giller att behélla kompetent personal.

Medelstilldelningen har skilt sig ndgot under satsningen och allt fler
register har fatt flerirsanslag. Ar 2012 tilldelades endast nio register flerars-
anslag (varav atta for tre ar och ett for tva ar), under 2013 tilldelades 36
register flerarsanslag (for tva ar, 2013—2014). Under 2015—2016 tilldelades
43 register flerarsanslag. Totalt fick 72 kvalitetsregister flerarsanslag nagon
gang under hela satsningen. Ett forslag som flera registerhallare framfort
ar att en ldngre tilldelningsperiod tillampas kombinerat med arlig ater-
rapportering och utvirdering som villkorar den fortsiatta finansieringen.
Flera registerhallare anser ocksd att det ar rimligt att tilldela medel for ett
ar i taget for de kvalitetsregister som ar under uppbyggnad eller genomgér
storre forandringar dar utfallet pa ldngre sikt kan vara oklart. Det bor dock
papekas att den bilden inte delas av alla och det finns de som ockséa anser
att styrgruppens strategi, som inneburit att de mest utvecklade registren
fatt mest medel varit fel. Flera ifragasatter om det ar rimligt att ett utvecklat
kvalitetsregister far kosta sd mycket mer an ett register som ar under
utveckling, d& utvecklingsfasen borde vara mer kostnadsdrivande dn driften.

77 S& att det inte blir de har valdigt, allisé valdigt, véldigt stora
skillnaderna i tilldelning av medel som man har sett nu under
satsningen. Jag har fortfarande inte riktigt forstatt varfér, vad liksom,
om det verkligen &r rimligt eller inte att det har varit s& har. Och det
har inte funnits ndgon som... Ingen transparens.”

(Registerhallare)

Satsningens avslut har utgjort och ett orosmoment for i stort sett alla
kvalitetsregister. Ménga register skulle bli tvingade att ldgga ner verksam-
heten om en framtida finansiering uteblev. Flera registerhallare anger att de
varit tvungna att spara medel da de upplever att satsningen i sig varit osdker
och eftersom de fétt veta for sent om de kommer ha medel under nasta &r.
Det osédkra ekonomiska laget under satsningen har medfort att vissa register
har lagt undan medel for att klara sig upp emot ett ar med nuvarande
kostnadsram om de skulle bli utan medel nista ar. Att kvalitetsregistren
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lagt undan medel &r forstéeligt ur deras perspektiv, men ar ocksa négot som
paverkar effekterna av satsningen, dé alla medel som utbetalas inte anvands
som planerat.

5.1.6 Omfattade ansokningsprocess men avsaknad av uppféljning

Nir det giéller en stor satsning med offentliga medel finns det ett behov av
transparens och insyn. Inom satsningen fanns en omfattande struktur for
ansokan och redovisning av medel. Registerhéllarna visar stor forstaelse
for vikten av transparens, men Aasikterna om ansokningsprocessen och
arsrapporteringen har gatt isir. Vissa anser att den varit onodigt omfattande
och tidskrdvande, medan andra tycker att den varit &ndamaélsenlig eftersom
redovisningarna ligger till grund for medelstilldelningen och eftersom det
ar offentliga medel som hanteras. Eftersom alla register omfattats av samma
ansokningsprocess kan en forklaring till skillnaderna i uppfattning i viss
utstrackning vara relaterade till hur stort registret dr och hur stora medel
registret fatt fran satsningen. Lite drygt hilften av registerhéllarna (55
procent) angav vid slutet av satsningen att administrationen som kravs for att
ansoka om medel inklusive rapportering varit motiverad i forhallande till vad
den gett, vilket var farre dn 2014. Drygt en tredjedel, 35 procent, angav att
administrationen under satsningen varit for stor i forhallande till vad den gett.

Manga registerhéllare har upplevt att de ombetts fylla i samma uppgifter
gang pa géing i olika system och for olika redovisningar. I flera intervjuer
anger registerhallare att de aterkommande ansokningarna och den tita
inrapporteringen av olika uppgifter skapat en kinsla av att vara misstrodd.
Flera registerhallare menar att ansokan om medel frdn satsningen varit
mer omfattande och behovt goras oftare dn ansékningar om anslag for
forskningsédndamal.

Under satsningens inledning 2012—2013 genomférdes all inrapportering
vid en tidpunkt. Under varen 2014 fattade styrgruppen beslut om en
dndrad besluts- och beredningsprocess, eftersom man ville ha mer fokus pa
uppfoljning och stod till registren. Detta omfattade ett antal fordandringar
av inrapporteringsstrukturen som syftade till en mindre omfattande
administration. Fordndringen innebar att man delade upp inrapporteringen
i flera delar (figur 29) och att viss information i stillet samlades i register-
profiler som endast behover uppdateras vid behov. Forandringen mottogs med
blandande reaktioner initialt. Vid slutet av satsningen radde fortsatt skilda
meningar om den administration som varit forknippad med satsningen, men
systemet hade da hunnit forankrats battre.
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Figur 29. Anséka och redovisa medel, &rscykel fér nationella kvalitetsregister 2014-2016.
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Kalla: www.kvalitetsregister.se.

Inom ramen for satsningen har mycket kraft lagts pd att folja upp
utvecklingen av kvalitetsregistren. Uppfoljningen har dock baserats pa
vad registren sjilva i olika system rapporterat in och det som efterfragats i
uppféljningen har framfor allt varit uppgifter for att folja mélen med
satsningen och kriterierna for certifieringsnivaerna.

Inom ramen for satsningen har det har inte funnits ndgon granskning
av registren utifrdn, vare sig for att folja upp de uppgifter som registren
rapporterar in, eller for att utifran olika perspektiv stilla sig frigan om
registren motsvarar behoven av information om vardens kvalitet. Avsaknad
av sddan uppfoljning kan ha medfort att man valt att satsa vidare pa kvalitets-
register som av varden inte upplevs som tillrackligt relevanta eller tillgingliga.

77 Det skulle vara valdigt bra att géra en revision av registren /.../
g 9 9
det ar mycket tyckande, men kunskapen &r begréansad.”
(Chef vid en stodfunktion)
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5.1.7 Satsningen har lett till mer tid fér registerarbete

Flera registerhéllare vittnar i intervjuer om hur de kunnat anstélla personal
for att pd olika sdtt arbeta med registret centralt eller regionalt. Det
handlar till exempel om koordinatorer, assistenter, statistiker, administra-
torer och utvecklingsledare. Dessutom har satsningen inneburit att ménga
registerhallare kunnat fa mer tid for sitt arbete med registret. Var enkit-
undersokning vid slutet av satsningen visar att ménga (85 procent) av
registerhallarna instaimmer i att "satsningen har mojliggjort att betald arbets-
tid kan 6ronmaérkas for att dgnas at registerarbete”. Vilket ar en 6kning frén
2014, di 76 procent instimde i pastdendet. Hilften av registerhéllarna (49
procent) angav vid slutet av satsningen att 6ronmérkt arbetstid ar ett av de
omraden dar registret kunnat genomfora de viktigaste forandringarna tack
vare satsningen (figur 30). I vara intervjuer framkommer dock att frivillig-
insatser varit viktiga for att hélla kvalitetsregisterverksamheten igang trots
satsningen.

Ménga registerhéllare framhaller vidare att satsningen haft ett signal-
varde, frdn huvudménnen och statens sida, vilket har gett mer tyngd at
omradet och visat pa att nationella kvalitetsregister dr nagot som ar viktigt
for utvecklingen inom hilso- och sjukvérden. Detta erkdnnande har varit
viktigt for ménga professionella yrkesut6vare som under ménga ar frivilligt
arbetat for att skapa kvalitetsregistren.

Figur 30. Registerhdllarna anser att dronmérkt arbetstid har varit en viktig féréndring tack
vare satsningen.
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Kélla: Vérdanalys enkét till registerhallare 2016.

Kommentar: Enkétfraga: “Inom vilket eller vilka omréden anser du att ni kunnat genomféra de viktigaste féréndringarna
tack vare pengarna frén satsningen 2012-20162*”

*Registren kunde ange ett eller flera alternativ. Antalet svar = 86.
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Flera registerhallare vittnar om att det funnits problem att frigora tid for
registerarbete da de haft svart att dra ned pa det kliniska arbetet. Svérig-
heterna att hitta ersédttare for vardpersonal som gar frin det kliniska
arbetet till registerarbete tycks vara storst inom smaé specialiteter och brist-
specialiteter. Problemet gar inte att 16sa med mer medel eftersom det handlar
om en brist pd utbildad personal.

5.2 STODFUNKTIONERNA HAR BIDRAGIT MEN STODET HAR VARIERAT

Satsningen péd nationella kvalitetsregister omfattade en stor stodjande
organisation i form av kansliet for Nationella Kvalitetsregister, register-
centrumorganisationerna (RCO) bestdende av de sex registercentrumen
samt RCC, och registerservice vid Socialstyrelsen. Nedan beskrivs de olika
funktionerna och deras utveckling under satsningens gang, samt vilka
problem och utmaningar som stodfunktionerna haft.

5.2.1 Kansliet for Nationella Kvalitetsregister

Kansliet har arbetat pa uppdrag av styrgruppen och har haft till uppgift att
samordna satsningen och vara en link mellan styrgruppen, beslutsgruppen
och de enskilda kvalitetsregistren. Kansliet har haft till uppgift att initiera och
driva fragor som lett mot den beslutade visionen och effektmaélen i satsningen
och har dven ansvarat for uppfoljnings- och ansokningsprocessen. Kansliet
har ocksa fungerat som ett nav for att samla alla aktGrer i satsningen, som
register, RCO, registerservice, myndigheter och huvudmain. Kansliet har dven
haft mojlighet att bista registren med sarskild kunskap pa vissa omréden,
exempelvis i juridiska fragor och i fragor om utvecklingen mot mindre
dubbeldokumentation.

Fler registerhallare uppger generellt att de uppskattat arrangemang i
form av motesplatser och erfarenhetsutbyte som kansliet anordnat. Bade
registerhallare och foretradare for niaringslivet framhaller ocksa att stodet till
industrisamverkan varit vardefullt.

77 Det regelverk som man har satt upp pd SKL/kansliet fér Nationella
Kvalitetsregister/ tycker jag att man har haft valdigt god nytta av,
den enheten satte upp ju ett stod for just samarbete med industrin
och det tycker jag har varit en valdigt bra satsning som vi har haft
stor gladje av.”

(Registerhallare)
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I vara intervjuer framkommer att registren har haft olika mycket kontakt
med kansliet. Manga registerhallare har varit néjda med delar av det kansliet
erbjudit i form av stod. De som har haft mer kontakt ar generellt sett mer
nojda dn de som bara har haft kontakt via ansokningshandlingarna.

77 Det har mest varit runt ansdkningsomgdngarna som man har hart av
dem.”
(Registerhdllare)

Flera registerhéllare vittnar om att en relativt stor personalomsittning pa
kansliet varit negativ for kontinuiteten och kontakten mellan registren och
kansliet, och manga menar att man borde varnat den expertkompetens som
byggts upp vid kansliet under satsningen béttre.

Under satsningen riktades kritik mot kansliet for att det befunnit sig for
langt bort frén registren, att kontakten mellan registren och kansliet var for
opersonlig och att den framfor allt utgjordes av att registren redovisade de
uppgifter som kansliet bad om. Fran registerhallarnas sida betraktades kansliet
snarare som en kontrollfunktion dn en stédfunktion, ndgot som vi lyfte fram
i var delutvirdering 2014. Kansliet uppfattades ocksa av vissa registerhéllare
som “osynligt” och kansliets ansvar och uppgift uppfattades inte tydligt av alla.
Nagot som saknades och efterfragades av registren var en tydligare gemensam
foretradare for satsningen och de nationella kvalitetsregistren gentemot olika
aktorer. En saddan funktion kunde exempelvis haft till uppgift att presentera
satsningen for ledningsgrupper och ledningsnivaer inom landstingen.

77 Som verksamhetschef har jag aldrig hért talas om dem. De har aldrig
hért av sig, aldrig visat upp sig, aldrig talat om vad de gér fér oss...”

(Verksamhetschef och registerhallare)

Nir registerhallarna ombads betygsitta kansliet for Nationella Kvalitets-
register angav mindre &n héaften, 46 procent, att de tyckte att det fungerat
ganska eller mycket bra. Generellt sett ar registerhallarna mer kritiska nu an
2014. Av registerhallarna var det 15 procent, eller 13 stycken, som vid slutet
av satsningen tyckte att kansliets stod fungerat ganska eller mycket déligt. En
anledning till kansliets forsaimrade omdomen kan vara att det fatt ta skott for
den osdkerhet som funnit vid slutet av satsningen, och att kansliet inte ansetts
fora kvalitetsregistrens talan gentemot de styrande i satsningen, nagot som
dock inte ingétt i deras funktion.
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Figur 31. Registerhdllarnas betyg p& stddet fréin kansliet fér Nationella Kvalitetsregister under
satsningen 2012-2016.
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Kalla: Vardanalys enkét till registerhallare 2014 och 2016.
Kommentar: Enkétfrégan: “Betygsétt féljande komponenter av kvalitetsregistersatsningen ér 2012-2016.
Stdd frén Kansliet (SKL).” Antal svar 87 (2014) och 85 (2016).

5.2.2 Registercentrumorganisationerna har tillfrt mycket kunskap

For att stodja kvalitetsregistrens utveckling har satsningen finansierat
registercentrumorganisationerna (RCO), det vill sdga sex registercentrum och
regionala cancercentrum (RCC), ett i varje sjukvardsregion. RCO har varit en
mycket viktig komponent i satsningen, eftersom mycket expertkunskap inom
olika omraden har kunnat utvecklas dar. Véra intervjuer med registerhéllare
visar att RCO fyllt en viktig funktion for registerverksamheten. Diremot
skiljer sig registerhallarnas uppfattningar av i vilken utstrackning RCO levt
upp till deras forviantningar och behov (figur 32).

Figur 32. Registerhdllarnas betyg pd stédet frén registercentrumorganisationerna under
satsningen 2012-2016.
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Kélla: Vérdanalys enkét till registerhdllare 2014 och 2016.
Kommentar: Enkétfréga: “Betygsétt féljande komponenter av kvalitetsregistersatsningen ér 2012-2016.
Stéd fran registercentrum och/eller regionalt cancercentrum.” Antal svar 86 (2014) och 86 (2016).
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Vid satsningens avslut uppgav 67 procent av registerhédllarna att stodet
fran RCO under satsningen varit ganska eller mycket bra. Men andelen
registerhallare som anser att registercentrum eller RCC fungerat déligt eller
mycket déligt har okat frén 2014 (9 procent) till 2016, d& totalt 17 procent
upplevde att det fungera déligt. Intervjuerna visar ocksa pa en stor spridning
mellan olika register i néjdheten med RCO, déar det bade finns de som &r
mycket ndjda och de som dr mycket missnéjda.

Registercentrumen ar olika stora och har olika profil. I borjan av
satsningen forekom ocksé en konkurrens mellan de olika registercentrumen,
dir registren initialt hade mdjlighet att vilja och dir det fanns utrymme for
forhandling om det bésta erbjudandet. Vad som péverkat valet av register-
centrum skiljer sig mellan de olika registren. Registerhallare uppger
att de valt registercentrum efter geografisk placering, utifran tidigare
specialiseringsomréden, efter vilka andra kvalitetsregister som varit
anknutna, vilka tjinster som erbjudits eller vilket bemé6tande de upplevt i
kontakten. Under tiden satsningen pagétt har konkurrenssituationen tonats
ned och registercentrumen har blivit mer 6ppna med att anslutna register
tillats kopa tjanster dven av andra registercentrum an det de sjilva tillhor.
I praktiken upplevs dock valfriheten som begrinsad och foretradare for
kvalitetsregistren har upplevt sig relativt lasta till det registercentrum de
tillhort pa grund av de tekniska 16sningarna som ofta ar for kostsamma for att
byta och for att det inte dr transparent om det gar och hur man gar tillviaga for
att byta RCO.

De olika RCO har haft delvis olika profil och har i viss mén erbjudit
olika tjanster och tekniska plattformar. Generellt kan sidgas att de dldre
registercentrumen, Registercentrum Viastra Gotaland, Registercentrum
Syd (RCS) och Uppsala Clinical Research Centre (UCR) har haft profilen att
hjalpa register vid start, med IT-fragor, att ta fram indikatorer och utveckla
utdata. De registercentrum som startats senare, QRC-Stockholm, Register-
centrum Norr (RCN) och Registercentrum Sydost (RCSO), dr mer inriktade
pé forbattringsarbete och att pa coacha kliniker till 6kad anvandning av
data. Vid QRC och RC Sydost erbjuder man inte heller ndgon egen teknisk
plattform utan de kvalitetsregister som &r anslutna dit kan vélja olika
tekniska losningar. Tidigare fanns dven en viss specialistinriktning pa de
olika registercentrumen som i vissa fall lever kvar. UCR startades kring
hjart-lungregister, Eyenet, numera del av Registercentrum Syd, var inriktat
pé 6gon och Kompetenscentrum for psykiatriska och andra kvalitetsregister
(KCP), som nu ar nedlagt, pa kvalitetsregister inom psykiatriomréadet. Trots
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att registercentrumen inte lingre har denna typ av specialisering har mycket
fa register hittills sjalvmant valt att byta. KCP lades ner under 2013 och alla
psykiatriregistren som tidigare fanns dar 6vergick till Registercentrum VGR.

Ménga registerhallare menar att det vore béttre om alla RCO kunde
erbjuda samma basutbud av tjanster, till samma kvalitet och till samma
kostnad for att forhindra att registren far olika hjalp med de mest centrala
aspekterna i uppbyggnaden och driften.

44 Ja, men de /RCO/ ar for dyra. Ja, alltsé jag vet att en del av de
dar grejerna hade jag kunnat handla upp av en datafirma som jag
kanner for halva priset. Och jag tror det hade funkat lika bra. Men
ja... lite last av det.”

(Registerhallare)

Registercentrumen har varierat i sin formaga att leverera tjdnster
efter registrens onskemal

Under satsningen har mellan 17,8 miljoner kronor 2012 och 39,5 miljoner
kronor 2016, tilldelades RCO arligen direkt ur satsningen (tabell 16).

Samtliga kvalitetsregister betalar dessutom varierande summor for de
bas- och tillaggstjanster som RCO erbjuder. De flesta registerhéllare som
vi talat med ser servicen som RCO erbjudit som central for utvecklingen av
kvalitetsregistret inom satsningen.

Generellt upplever registerhéllarna att RCO utgjort ett stort stod i fragor
som i de sjdlva saknar djupare kunskap om. De tjanster som registren upp-
skattar med RCO ror allt fran hjdlp med IT-infrastruktur och framtagande
av arsrapporter, till ekonomi och juridisk rédgivning samt statistiska
analyser.

I intervjuer vittnar dock flera registerhallare om att det funnits problem
med leveranser fran registercentrum under satsningen. Ménga registerhallare
vittnar om hur de stérre ekonomiska resurserna under satsningen har lett
till att ménga kvalitetsregister samtidigt velat och kunnat kopa tjanster av
respektive RCO. Tjansterna har omfattat exempelvis dataanalys eller statistik
analys och ofta just rort anvandarsidan av registerdata. Flera registerhallare
vittnar om hur registercentrum inte har kunnat leverera det registren bestallt
inom de tider som avtalats, vilket ocksa bekréftas av registercentrumen.
Pa den relativt korta tid som satsningen pagick skulle alla kvalitetsregister
samtidigt utvecklas s mycket som mgjligt, men utvecklingen hindrades
av att registercentrumen inte hade tillracklig kapacitet att klara av den
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Tabell 16. Férdelning av medel frén satsningen direkt ill registercentrumorganisationerna,
i miljoner kr.

2012 2013 2014 2015 2016
RC Syd grundanslag 3 6,7 6,4 6,2 6,2
RC Syd PROM nationellt uppdrag 1 1
RCC Syd 0,6 0,6
RC Sydost grundanslag 2,5 3,9 3,9 3,7 3,7
RC Sydost PROM nationellt uppdrag 1 1
RC Sydost férbéttringsarbete nationellt uppdrag 0,5 0,5
RCC Sydost 0,4 0,4
RC VGR grundanslag 2,5 5,7 97 7,3 7.3
RCC Vast 0,9 0,9
QRC grundanslag 2,5 4,2 4,3 4 4
QRC fdrbéttringsarbete nationellt uppdrag 0,5 0,5
QRC MVK nationellt uppdrag 0,5 0,5
RCC Stockholm - Gotland 0,6 0,6
RC Norr grundanslag 2,5 4,1 4,4 4 4
RC Norr férbatiringsarbete nationellt uppdrag 0,5 0,5
RCC Norr 0,6 0,6
UCR grundanslag 4,8 8,4 6,9 6,6 6,6
RCC Uppsola-érebro 0,6 0,6
Totalt 17,8 33 35,6 39,5 39,5

Kélla: Kansliet for Nationella Kvalitetsregister, 2017.

sammantagna efterfragan som uppstod. Registerhallare beskriver langa
vantetider paA ménader, upp till r for leveranser av vissa tjanster och stora
forseningar. Manga registerhallare har forstaelse for att satsningen lett till en
okad efterfrdgan och att RCO haft problem att planera ldngsiktigt och skala
upp sin verksamhet for att mota de 6kade behoven. Trots forstaelsen har det
funnits ett missnoje frén framfor allt mindre kvalitetsregister som upplevt
sig nedprioriterade. Registercentrumen har bekréaftat bilden och beskrivit att
satsningens utformning lett till att stora register haft mer medel att investera
och att det lett till att de har gatt fore de mindre.

Kuvalitetsregister kan inte byta registercentrum dven om de skulle vilja

Att knytas till ett RCO har varit en ldngsiktig investering eftersom det finns
svarigheter att byta. Detta eftersom registrets IT-infrastruktur oftast, men
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inte alltid, ar sa tdtt sammankopplad med RCO. Flera registerhéllare har dock
varit i kontakt med ett eller flera andra RCO for att se 6ver utbudet och flera
vittnar om att de skulle valt ett annat registercentrum i dag om de kunde gora
om sitt val.

De kvalitetsregister som har bytt RCO under satsningen ar framst de som
tvingades byta nar KCP lades ned samt ytterligare nagot enstaka fall. Dessa
bekriftar ovriga registerhéllares foraningar om att byte dr en omstéindlig
process som tar bade tar mycket tid och kraver mycket resurser.

Regionalt cancercentrum som registercentrumorganisation

De 20 nationella kvalitetsregistren inom canceromridet dr anslutna
till regionalt cancercentrum (RCC) som RCO, med samma ansvar for
motsvarande stod som Ovriga registercentrum erbjuder kvalitetsregister
inom andra medicinska omraden. Till skillnad fran 6vriga registercentrum
dar varje region har haft i uppdrag att utforma sin registercentrum-
organisation, faststélldes uppdraget for RCC av styrgruppen for nationella
kvalitetsregister sd sent som 2014. Finansieringen av den del som RCC
ansvarat for 2012—2014 utgick frdn Nationella Cancerstrategin. Sedan 2015
har dven RCC som RCO haft en finansiering frén satsningen pé nationella
kvalitetsregister omfattande totalt 3,7 miljoner kronor om aret, fordelat pa
RCC:s sex regionala centrum (tabell 16).

Pa uppdrag av RCC i samverkan leder och samordnar Arbetsgruppen
for kvalitetsregister och INCA (AKI) det stédjande arbetet for de nationella
kvalitetsregistren inom canceromradet och den tekniska plattformen INCA.
Gemensamt for alla register inom canceromréadet dr att de dr anslutna
till denna gemensamma IT-plattform. INCA mdjliggor likformig in- och
utrapportering av patientdata och omfattar nu dven vissa nationella kvalitets-
register utanfor canceromradet.

Unikt for RCC var att varje nationellt kvalitetsregister hade tillgang till
ett stodteam med nationellt registersamordningsansvar hos nagot av de sex
regionala cancercentrumen. Stodteamet samarbetar med registrets styrgrupp
och ar sammansatt av RCC-personal med kompetens inom statistik, register-
kunskap, administration, medicinsk terminologi, och sjukvardsverksamhet.
Teamet har ocksa aktuell kunskap om INCA:s funktionalitet, mojligheter och
begransningar och arbetar med forbattring av plattformen efter de behov som
finns. Stodteamet har ett omfattande uppdrag. Exempel pa uppgifter som
stodteamen har ar att ansvara for dokumentation av historik, funktionalitet,
uppbyggnad, registerutveckling och variabler. Stodteamet ansvarar till-
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sammans med registrens styrgrupper for att aterrapportera data i syfte att
mojliggora jamforelser nationellt, regionalt och mellan kliniker, som stod for
regionalt forbéttringsarbete och &rsrapporter.

5.2.3 Okande behov av fjénster fran registerservice

Registerservice pa Socialstyrelsen utgor en stodfunktion for de nationella
kvalitetsregistren, for forskare som anvidnder registerdata och for héalso-
och sjukvardens huvudman. Under satsningen har registerservice bistatt de
nationella kvalitetsregistren med bland annat datakvalitetsarbete genom att
berdkna registrens tackningsgrad i jamforelse med de hilsodataregister som
finns vid Socialstyrelsen.

Registerservice har dven bistétt flera kvalitetsregister i utvecklandet eller
framtagandet av nya indikatorer samt utdrag ur dodsorsaksregistret och
andra register vid Socialstyrelsen. Vid delutviarderingen av satsningen 2014
framkom att en relativt stor andel av kvalitetsregistren inte hade haft nagon
kontakt med registerservice. Sedan dess har ungefar tio nya kvalitetsregister
per ar haft kontakt med registerservice kring olika tjanster. Oftast har de
nytillkomna bestillningarna blivit arligen aterkommande. Foretriadare for
registerservice tror darfor att intresset for att anvdnda deras tjanster dven
fortsattningsvis kommer oka.

Under 2015 var det cirka 60 nationella kvalitetsregister som anvinde
registerservice tjanster i nigon form och under 2016 okade antalet till
cirka 70 stycken. Ytterligare ett tiotal nya kvalitetsregister horde av sig till
registerservice under hosten 2016 for att diskutera olika samkorningar som
ska utvecklas under 2017. Registerservice egna sammanstéllningar Gver
handlagda drenden visar att cirka 80 nationella kvalitetsregister totalt anvant
en eller flera av deras tjanster under satsningen pé nationella kvalitetsregister.
Det stimmer ocksa in pa svaren i var enkat till registerhallare vid slutet av
satsningen som visade att nistan en tredjedel, 27 procent, av registerhallarna
inte kénde till registerservice verksambhet tillrackligt for att kunna bedéma
den. Vilket ar betydligt farre an vid delutvdrderingen 2014 d& det var 40
procent som inte kunde bedoma registerservice.

Fortfarande &terstar alltsé cirka ett 30-tal nationella kvalitetsregister som
annu inte varit i kontakt med registerservice, vilket kan ha flera forklaringar.
En anledning kan vara att Socialstyrelsen saknar bra referensregister for vissa
nationella kvalitetsregister, pa grund av olika inklusionskriterier, vilket i sin
tur medfor att tickningsgradsanalyserna blir mindre anviandbara. Generellt
kan man sdga att for de kvalitetsregister som foljer akuta diagnoser eller
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Figur 33. Registerhdllarnas betyg pa stodet fréin registerservice (Socialstyrelsen) under
kvalitetsregistersatsningen 2012-2016.
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Kélla: Vérdanalys enkét till registerhallare 2014 och 2016.
Kommentar: Enkétfraga: “Betygsdtt fljande komponenter av kvalitetsregistersatsningen ar 2012-2016.
Stéd fran Registerservice (Socialstyrelsen)”. Antal svar 87 (2014) och 85 (2016).

operationer har registerservice ldttare att f fram bra jamforelsepopulationer
i Socialstyrelsens register. Andra anledningar till att kvalitetsregister inte
anvint det stod som registerservice erbjudit kan vara att kvalitetsregistren
prioriterat andra arbetsuppgifter eller att registret varit sa pass nytt att de
sjalva behovt arbeta med registret innan de kontaktar registerservice.

Vissa registerhallare riktar ocksé kritik mot att Socialstyrelsens patient-
register ar for inaktuellt och att jamforelser bara kan goras efter ganska
lang tid, da resultaten inte lingre kdnns aktuella. Det senaste aret har ocksé
registerservice lidit av stora forseningar och ldnga handldggningstider vid
utldmning av data, vilket stort vissa kvalitetsregister.

77 Alla forskare har vél upplevt detta, att det varit véntetider och
férdrojningar dar men kvalitet i arbetet, kunskapen, kompetensen.
Det ar topp.”

5.3 PAGAENDE PROCESS FOR VAD SOM SKA TA VID EFTER SATSNINGEN

For att inte tappa fart i utvecklingen under satsningen stod det tidigt klart
att det var viktigt att ha en god framforhallning for hur verksamheten efter
satsningen skulle organiseras och finansieras (Vardanalys 2014:9). Trots det
tog det fram till varen 2016 innan styrgruppen for Nationella Kvalitetsregister
agerade genom att tillsiatta en snabbutredning. Uppdraget var att ge ett forslag
till budget for 2017 inom ramen 220 miljoner kronor med kommentarer
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kring effekterna av forslaget, samt en lista pa vad som behovde utredas infor
2018, inkluderat en beskrivning av processen for detta arbete och forslag till
véagval. Utredningen levererades i juni 2016 och innehdll ett forslag pa budget
for 2017. I rapporten gjordes ingen konsekvensanalys 6ver vad de foreslagna
nedskdrningarna skulle betyda for registren eller for stodfunktionerna.
Utredningen slar dven fast att “Jag har inte tagit fram nagon lista pd vad
som behéver utredas, min uppfattning dr att uppgiften inte loses genom
ytterligare utredningar. Nagra mindre utredningsunderlag kommer dock
behévas, bland annat pa teknikomrddet” (Bostrom 2016). I utredningen
foreslogs i stillet att en projektgrupp skulle tillsdttas med uppdrag att ta fram
framtidens kvalitetsregistersystem pa 5—8 ar ars sikt.

Styrgruppen for Nationella Kvalitetsregister beslutade i september 2016
att tillsitta den foreslagna projektgruppen, Framtidens kvalitetsregister,
med uppdraget att ta fram ett forslag pa styrmodell, ansvarsfordelning,
organisationsstruktur och finansieringsmodell. Enligt uppdraget skulle
underlaget vara val underbyggt och mojliggora att ett nytt system ar klart
2017 och inférs i sin helhet 2018. Projektgruppen levererade sitt underlag i
maj 2017 (SKL 2017b). Underlaget kom strax innan denna rapports tryck och
beskrivs darfor inte narmare har.

I december 2016 ingicks dven en ettérig 6verenskommelse mellan staten
och SKL for finansiering av de nationella kvalitetsregistren for 2017, det sa
kallade "mellanaret”. I 6verenskommelsen beslutade parterna att gemensamt
avsitta 232 miljoner kronor, varav 185 miljoner for grundanslag till de
nationella kvalitetsregistren (Socialdepartementet och SKL 2016c¢).
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Infrastrukturen for vardinformation
svarar inte mot behoven

Nir vi utviarderar satsningen pa nationella kvalitetsregister maste vi ta
hénsyn till att dessa drygt 100 register ar en del av den sammantagna floran
av datakéllor som har till syfte att sorja for virdens och andra anvidndares
behov av information om vardens kvalitet. Frdgan &r om kvalitetsregistren i
sin nuvarande form svarar mot de behov som olika intressenter har och om
det ocksa finns andra datakéllor som svarar mot samma behov. En annan
central fraga dr om det fortsatt dr &ndamalsenligt att satsa pa enskilda data-
killor som nationella kvalitetsregister eller om vi snarare bor se 6ver vardens
sammantagna informationsstruktur utifran vilka behov som finns och se till
att skapa en mer sammanhaéllen struktur som béttre svarar mot dessa behov.

6.1 VIKTEN AV ATT KUNNA UTVARDERA VARDENS KVALITET UR
OLIKA PERSPEKTIV

Mycket tyder pa att Sverige internationellt sett var tidigt med att digitalisera
vardinformation och bygga register. Exempelvis infordes digitala journal-
system, lokala administrativa system, befolkningsregister, hélsodata-
register, biobanker och nationella kvalitetsregister tidigare i Sverige an i
manga andra ldnder. Utvecklingen av de olika informationssystemen har
skett pa olika organisatoriska nivéer — vissa nationellt och vissa regionalt,
men utan nagon inbordes struktur eller ndgon 6vergripande nationell plan.
Vidare kidnnetecknas Sveriges utveckling av att nya funktioner, system
och plattformar har lagts till efter hand snarare d&n genom uppbyggnad av
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stabila och kompatibla system. Denna utveckling har lett fram till dagens
informationsinfrastruktur som karakteriseras av ménga olika system som
normalt inte kan dela information med varandra, det vill siga med en lag
interoperabilitet. Det leder till problem da samma information ofta méste
foras in manuellt i flera olika system (dubbel- och trippelinmatning) vilket
ar bade resurskrivande for virden och medfor risker for felaktigheter och
samre datakvalitet. Sveriges tidiga inforande av IT i varden i kombination
med en mycket snabb utveckling inom IT-omrédet har lett till att de tekniska
investeringarna i infrastrukturen relativt snabbt blivit forlegade. Kritik
har ocksa riktats mot att landstingens investeringar i IT varit alltfor laga
under allt for ldng tid. Sett i relativa tal har IT-kostnaderna som andel av
landstingens omslutning konstant uppgétt till cirka 2,8—2,9 procent sedan
2004 fram till i dag (Jervall 2015). Detta ar en betydligt mindre andel &n i
ménga andra branscher. Genomsnittet i offentlig sektor ar 4,4 procent och
detta ar framst inriktat mot att underhalla gamla system. Branscher med
stora behov av att utveckla nya IT-16sningar, som bank och férsikring, ldgger
6ver 30 procent av sin budget pa IT (Wallstrom 2011).

Informationsinfrastrukturen inom halso- och sjukvarden fangar i dag
enormt mycket data men strukturen gor att informationen inte alltid ar
tillganglig for de som behover den. Sjalva strukturen, en mangd olika system,
register och databaser, gor det ocksa svart for anvindare att fa en 6verblick av
vilken information som finns, var informationen finns och vilka som kan fa
tillgéng till informationen samt hur man gar tillviga for att fa tillgéng.

I vara undersokningar har det kommit fram att de nationella kvalitets-
registren fyller en viktig funktion inom manga av de omraden som de
omfattar. Samtidigt saknas kvalitetsregister inom flera omréden vilket gor att
informationen dir ofta dr mycket bristfallig.

Efterfrdgan pa och behovet av information har generellt sett okat. I
dag efterfragas information om vardens kvalitet bade fran chefer pa olika
nivaer i de kliniska verksamheterna, men édven fran enskilda professionella
yrkesutGvare, forskare, myndigheter, patienter och allménhet samt av foretag.
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EXEMPEL PA OLIKA DATAKALLOR FOR INFORMATION OM VARDENS KVALITET

Ménga datakallor innehdller information om véardens kvalitet, vi beskriver hér nagra av
de mest anvanda datakéllorna, férutom de nationella kvalitetsregistren.

Varddokumentationen, journalsystemen

Dokumentation enligt patientdatalagen (2008:355; férkortad PDL), i férsta hand
journalféring, &r en del av vardprocessen med det framsta syftet att bidra till en god
och sdker vard fér patienten. Dessutom ér patientjournalen enligt PDL en informations-
kélla fér patienten och for tillsynen. Generellt ger PDL och féreskrifterna mer végledning
nar det géller informationssdkerhet Gn om patientjournalens innehdll och anvéndning

i vardarbetet. Antalet journalleverantérer pa den svenska marknaden har minskat pé&
senare dr eftersom att allt fler landsting och regioner har standardiserat varddokumen-
tationen med ett journalsystem och en leverantér fér all varddokumentation inom den
egna organisationen, det vill sdga for sjukhus, psykiatri och primérvard. Det har gjort att
marknaden i dag bestdr av ett f&tal dominerande leverantérer. Fem leverantérer (Cerner,
Evry, Cambio, Compugroup samt landstinget Norrbotten) hade med sina &tta system
97 procent av alla anvéndare 2016 (Jervall 2016). Andé finns det fortsatt problem
med bristande interoperabilitet mellan olika system vilket framfér allt beror pa bristande
standardisering av informationen i systemen (Jervall 2016).

Lokala administrativa system och lokala register

Inom landstingens verksamhet finns manga olika interna uppféljningssystem och lokala
register eller férteckningar som kan anvéndas fér att fslja upp vérdens kvalitet pé lokal
nivd. Vissa register eller uppfdliningsdokument &r vanliga excelark dér information
samlas och f3ljs upp vid en enhet. Det finns ocksé system dér uppgifter om &tgérdskoder
(KVAkoder), diagnoskoder och annan vardstatistik samlas. Vilka system som anvénds
var varierar mellan landsting och mellan olika verksamheter. Nér det géller kvalitets-
register som infe &r nationella finns det ingen bra sammanstéllining &ver vilka som finns
och hur ménga de &r, men en snabb genomgdng av de icke-nationella kvalitetsregistren
som &r anslutna till registercentrum visar aft de @r eft 20-tal. Troligen finns fler som i dag
infe ar anslutna till ndgot registercentrum.

Halsodataregistren

Halsodataregistren syftar till att férbétira hdlso- och sjukvarden genom att vara en kélla
fr att kunna félja, analysera och rapportera om hélsa och sociala férhéllanden. Det
finns totalt sex halsodataregister i Sverige: Cancerregistret, Insatser i kommunal hélso-
och sjukvard, Lakemedelsregistret, Medicinska fédelseregistret, Patientregistret och
Tandhélsoregistret. Halsodataregistren &r reglerade genom lagen (1998:543) om halso-
dataregister med en specifik forordning fér varje register. Rapporteringen géller diagnos
och KVAkoder fér personer som vérdats i slutenvérd. Den personnummerbaserade
informationen omfattar person- och tidsformalia, diagnos, operations- och behandlings-
koder inklusive anestesi och yttre orsaker fill sjukdom eller d3d samt psykiatrisk vardform.
Data samlas i huvudménnens patientadministrativa system (PAS) eller vérddatalager och
relevanta uppgifter har fram till 2016 éverférts érligen fill Socialstyrelsens patientregister.
Ett nytt system inférdes under 2016 som ska éverféra uppgifterna frén huvudménnen till
registren p& manadsbasis. Halsodataregistren omfattar bara den slutna sjukhusvérden,
for den ppna vérden finns ingen rapporteringsplikt. Eftersom det finns en reglerad
skyldighet fér huvudménnen att [émna in de féreskrivna uppgifterna har hélsodata-
registren generellt en mycket hdg tackningsgrad.

(Forts.)
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Nationell Patientenkdt

Nationell Patientenkét &r ett samlingsnamn fér &terkommande nationella undersékningar
av patientupplevelser inom hélso- och sjukvarden. Undersdkningen syftar till att félja upp
hur patienter upplever hélso- och sjukvérden. Frdgorna i undersdkningen handlar bland
annat om respekt och bemétande, delaktighet, emotionellt stéd och helhetsintryck. Resul-
taten ska anvéndas for att utveckla och férbattra vérden utifrén eft patientperspektiv. Det
ar Gven et underlag fér jamférelser, ledning och styrning samt information till invénare
och patienfer.

Den férsta undersckningen genomférdes inom primarvarden hésten 2009 och mat-
ningar har sedan dess genomférts &rligen, vartannat ar inom primdrvarden och vartan-
nat &r inom den specialiserade varden. Sedan 2011 deltar alla landsting och regioner
i arbetet som samordnas av SKL. Resultaten av undersskningen finns tillgéngligt pa SKL:s
webbplats, dér man ocksé kan ta fram specifika uppgifter genom en dynamisk webb-
portal (www.patientenkat.se).

6.2 DAGENS INFORMATIONSINFRASTRUKTUR SVARAR DALIGT MOT
BEHOVEN

Det finns en stor midngd intressenter som av olika anledningar behover
information om vardens kvalitet. Vi har undersokt sex grupper: patienter,
chefer inom hilso- och sjukvérden, forskare, naringslivet, samt myndigheter.
Intressenternas behov av information ar av olika karaktar (tabell 17).

6.2.1 Patienterna behover battre information och bdttre
informationskanaler

I Vardanalys rapporter "Vad vill patienterna veta for att vélja?” (2013:4,
2014:1) beskrivs vilken information patienter och medborgare vill ha for att
kunna gora vardval i primirvarden. Nar man ska vilja vardcentral ar 6ppet-
tider och ldge viktiga och sadana uppgifter ar ocksa relativt ldtta att hitta.
Annan viktig information dr mdjlighet att fa trdffa samma ldkare, vard-
centralens mdjligheter att samordna vardkontakter, bemétandet och likarnas
egenskaper liksom naturligtvis medicinska resultat. Informationsbehovet
skiljer sig mellan olika grupper, till exempel soker personer med dalig hilsa
oftare information om vintetider och mdjlighet att ha kontakt via e-post
medan barnfamiljer oftare vill ha information om jourtider och mgjlighet
att lasa omdomen. Kroniskt sjuka soker oftare specialiserade éppenvards-
mottagningar. Patienters behov av information om vérdens kvalitet ar alltsa
hogst individuellt och situationsberoende.
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Tabell 17. Exempel p& hur olika intressenters behov av data varierar.

Intressent/anvéndare Exempel pa behov av information/éndamél

Patienter/brukare /medborgare/anhériga Information om varden fér att kunna géra val

Information om den egna sjukdomen/behandlingens
resultat

Generell information om sjukdomar, tillsténd, vérd

och behandling

Chefer inom landstingen Jamférelser inom landstinget mellan kliniker och jamférel-
ser med andra landsting

Identifiering av brister som underlag fér dtgérder
och prioriteringsbeslut

Nivéstrukturering
Uppfdlining av enskilda yrkesutévares medicinska
resultat

Professionella yrkesutdvare — stéd i patientmotet Beslutsstdd — patientens resultat i relation till andra pa-
tienter i samma situation, rekommendationer om atgérder

Information om patientens upplevelse av symptom
och biverkningar

Uppgifter om patientens levnadsvanor
Kunskap om de egna medicinska resultaten

Forskare Registerdata av hég kvalitet
Registerdata som kan kopplas ihop med andra statistiska
kéllor

Naringsliv Uppfdlining av ldkemedel och medicintekniska produkter

Uppfdlining och forskningsstudier fér att félja risker for
biverkningar

Myndigheterna Uppfdlining, utvérdering, granskning och tillsyn
Identifiering av brister pa nationell nivé
Jamfdrelser mellan landsting/huvudmén (jamlik vard)

Vara intervjuer med patientrepresentanter visar att tillgdngen till
informationen om vardens kvalitet i dag &r mycket begrinsad. Den
information som finns upplevs badde som svar att hitta och inte tillrdckligt
malgruppsanpassad. Patienter som vill veta vart de ska vinda sig for att fa
den basta varden, hur vardens kvalitet ar i det egna landstinget jamfort med
andra landsting eller hur enskilda yrkesutévare star sig i jamforelse mot
andra har mycket sm& mojligheter eftersom séddan information riktad till
patienter pa ett oppet och littillgangligt satt i hog utstrackning saknas. Den
framsta informationskanalen som riktar sig till allminhet och patienter tycks
i dag vara webbplatsen 1177. Den innehéller information om olika sjukdoms-
tillstdnd, hur man bast kan behandla symtom och niar man ska soka vard.
1177 innehaller ocksa information om vilka skyldigheter varden har gentemot
patienter men webbplatsen saknar information om vardens kvalitet.
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Det &r troligt att kommande generationer patienter och anhoriga kommer att
stilla krav pa battre och mer tillginglig information om vérdens kvalitet for
att kunna vara mer aktiva i sin egen vérd och behandling.

Patienter behover bdttre information och informationskanaler

Enligt véira intervjuer med patientféretrddare vill ménga patienter
vara delaktiga i den egna varden och behandlingen. Att kunna vara en
samarbetspart i relationen med sjukvarden forutsatter dock att patienten har
viss kunskap om sin sjukdom, behandling och sina egna resultat. For att gora
patienter mer informerade erbjuder vissa landsting och regioner patienten
att ldsa sin egen journal péd nitet via 1177, Vardguidens e-tjinster (www.
vardenisiffror.se). I framtiden kommer alla landsting och regioner att erbjuda
denna mojlighet. Att den egna journalen tillgingliggdrs dr bra men ticker
sannolikt inte de samlade behoven patienter har av information om vérdens
kvalitet.

De nationella kvalitetsregistren ar en datakilla som i olika mén
presenterar information om vérdens kvalitet 6ppet for patienter, dels genom
publika arsrapporter, dels genom mer eller mindre dynamisk information
pa sina webbplatser vilket vi beskrivit i tidigare kapitel. I vissa fall finns vil-
etablerade samarbeten mellan patientforeningar och kvalitetsregistren
dar patientforeningarna kan vara en kanal for att sprida information fran
registren till patienterna. De flesta nationella kvalitetsregistren erbjuder inte
patienterna tillgang till information pa individnivé dven om det finns undan-
tag. Till exempel har Nationella diabetesregistret (NDR) utvecklat funktionen
“Knappen” som tillhandahéller data om resultaten for olika vardgivare och,
efter inloggning, historik och trender i den enskilda patientens resultat.
Detta kan vara intressant for patienten att ta del av som en forberedelse infor
kommande besok hos sjukvdrden men ockséd for att sjilv kunna folja sin
sjukdom. Ett annat exempel ar Svensk Reumatologis Kvalitetsregister (SRQ)
som har utvecklat ett beslutsstod som ger patienten en majlighet att folja hur
den egna sjukdomen utvecklas, vilka konsekvenser den far och behandlingens
effekt 6ver tid. Beslutsstddet kan ocksd ge kunskap om hur levnadsvanor
som rokstopp, kost och fysisk aktivitet kan forbéttra effekten av patientens
behandling och hilsa pa sikt (Wannheden 2016). Som tidigare namnts
intresserar sig allt fler kvalitetsregister sig for denna typ av utveckling. Ett
problem &r att de nationella kvalitetsregistren inte técker alla tillstand och
diagnoser. Med dagens forutsattningar kan inte kvalitetsregistrens data, hur
tillgdngliga de &n blir, erbjuda alla patienter information om vardens kvalitet
eftersom de endast ticker avgransade delar.
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Enligt de patientforetriadare vi talat med ar det ménga patienter som vill
kunna jaimfora sina resultat med andra patienter som befinner sig i samma
situation. Det forutsétter béde att sddan kunskap redovisas publikt och att
patienten har tillrackliga forkunskaper eller tillgang till ett nétverk som kan
guida till kunskapskallorna. Vélinformerade patienter kan i dag ta del av
en mangd olika matt och resultat pd gruppnivd genom webbplatsen Varden
i siffor dit manga kvalitetsregister bidrar med data (www.vardenisiffror.se).
Det dr dock oklart hur manga patienter eller personer ur allmdnheten som
besoker och tar del av informationen hos Varden i siffror. Avsaknaden av ett
lattillgidngligt och enhetligt sétt att fran kvalitetsregistren presentera resultat
for patienter ar ett problem, enligt de patientforetradare vi intervjuat.

Ett problem som sirskilt lyfts av patientféretridarna var att dldre
personer far for lite information om sina sjukdomar och tillstind. Aldre
personer kan ha svérare att hinna med att fa sina informationsbehov tillgodo-
sedda under de ofta korta likarbesoken. De kan till exempel ha svart att hinna
med att tolka de besked som getts, stilla foljdfragor och att komma ihag vad
som sagts efter likarbesoket. Aldre personer kan ocksd ha svirare for att
soka information i digitala medier. Enligt de patientforetradare som vi talat
med finns en risk for att en ojaimlik kunskapsniva hos patienter med samma
diagnos leder till en ojamlik vard och behandling och i slutinden ocksa olika
bra behandlingsresultat.

6.2.2 Chefer inom hdlso- och sjukvarden har stora behov av att fdlja
vardens kvalitet

Det finns en total enighet bland de chefer vi intervjuat inom landstingen om
att behoven ar stora av att kunna folja upp den egna verksamheten kvalitet,
vardens processer och medarbetarnas resultat. Verksamheten behover foljas
upp lokalt men det finns ocksa ett behov av att jaimfora sig med andra for att
sakerstalla att den vird som erbjuds ar jamlik, bade inom landstinget och i
ett nationellt perspektiv. Sidana jamforelser beskrivs som en viktig sporre
for utveckling. Flera chefer lyfter 4ven fram behovet av information om de
enskilda yrkesutovarnas resultat, bade for yrkesutovarens egen uppfoljning
och for linjechefers utvérdering.

Pa en hogre ledningsniva inom landstingen finns stora behov av att
kunna folja resultaten av den vard som bedrivs. Exempelvis behdver man
folja upp krav och mél, och analysera vilken vardkvalitet som uppnas med de
resurser man fordelar. Man vill naturligtvis ocksé hitta omraden i behov av
utveckling. For att gora detta anvands i dag ménga datakallor och metoder.
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Exempel som nidmnts i vara intervjuer ar kostnad per patient (KPP), interna
uppfoljningssystem av produktion och ersittningar, journalgranskningar,
nationella kvalitetsregister, databaser for vantetider och en flora av egna
lokala register.

Det dr tydligt att dagens informationsinfrastruktur, inklusive de natio-
nella kvalitetsregistren, endast motsvarar delar av de behov som chefer
inom vardens verksamheter har. De chefer som vi har intervjuat beskriver
en situation dar ménga olika datakillor och analysmetoder anviands for att
folja upp vardens kvalitet, bade i verksamheterna och pa ett landstingsover-
gripande plan. Informationen ar utspridd pa flera killor och system och
cheferna méste sjdlva leta upp data och gora sammanstallningar samt viardera
datakallornas och resultatens tillforlitlighet, vilket de intervjuade cheferna
pekar pd som en brist i tillgadngen till information.

77 Det ér jstteménga kallor och ingen ér tillréckligt bra, s& man lagger
pussel.”
(Verksamhetschef)

Vilka datakillor som anvinds for uppfoljning varierar mellan chefer
och verksamheter. Flera av dem vi intervjuat anvinder journalen genom
journalgranskningar dar kliniker analyserar enskilda patienters journaler
och soker efter viss information. Flera chefer uttrycker att journalen dr den
mest tillforlitliga kédllan, men att det dr mycket resurskriavande analysera
information frin journalsystemen, eftersom den &r sa ostrukturerad.
Ménga chefer menar att utvecklingen maste g mot att informationen i
journalerna blir strukturerad s& att den bara behdver foras in en géng i
varddokumentationen och sedan kan hamtas ut for olika statistiska
analyser och andra dndamal. Journalen anvinds ocksa for att identifiera
vardskador genom markorbaserad journalgranskning (MJG). En annan typ
av uppfoljning dr punktprevalensmitningar, det vill sdga observationer som
genomfors pa alla patienter vid en bestimd tidpunkt, exempelvis forekomst
av multiresistenta bakterier, vardrelaterade infektioner eller trycksar. Flera
chefer uppger att de anvander hilsodataregister for att titta pa vissa aspekter
av vardens kvalitet och gora jamforelser mellan sig sjdlva och andra kliniker i
landet. Forutom dessa kéllor ar det ocksa vanligt att det skapas interna lokala
register eller sammanstallningar i excelfiler pa kliniken for att samla kunskap
om en viss patientgrupp eller om ett visst ingrepp. Andra datakéllor som
ocksd anvinds enligt vara intervjuer var Nationell Patientenkét och Varden
isiffror.

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning



Infrastrukturen for vérdinformation svarar inte mot behoven

Manga omréaden inom hilso- och sjukvarden anvidnder de nationella
kvalitetsregistren som en viktig datakélla. Flera chefer vittnar ocksa om
att registren i allt storre utstrackning motsvarar behoven. Men om och hur
kvalitetsregistren anvénds skiljer sig, och beror pd om man upplever data
som tillrackligt aktuella och relevanta, om registren innehaller rétt variabler
och om det ar latt att ta del av informationen. Flera chefer vittnar om att
det &r ett problem att s ménga omraden saknar nationella kvalitetsregister
vilket gor att man vet mycket lite om vardens kvalitet inom dessa omréden.
Det leder till att det punktvis finns valdigt mycket information medan det
inom andra stora omraden helt saknas sddan typ av information. Exempel
pa omraden som saknar nationella kvalitetsregister och som ndmnts i vara
intervjuer idr depression, angestsjukdomar, benigna (godartade) sjukdomar,
och njurstenssjukdom. Verksamhetschefer och andra ansvariga lyfter vikten
av att de far tillgdng till information som tilldter systematisk, datadriven
uppfoljning av vardens kvalitet ocksa inom dessa omraden.

77 Det jag kan saga ar ju att de register vi har racker ju inte for att sékra
upp foér hela sjukvarden. Det fattas ju en massa diagnoser och sa.
Massor.”

(Chef i landsting)

Aven om kvalitetsregistren har utvecklats menar cheferna att det finns
problem med att de inte alltid erbjuder verksamheterna tillgang till egna data
tillrackligt snabbt eller att de inte har tillgdng till den information ur registret
som de behover. Det finns ocksa kdnda olikheter i hur inrapporteringen till
registren gors vilket gor att data upplevs for osidkra for att kunna anvindas
for jamforelser eller kvalitetsutvecklingsarbete.

77 Ja, ochdethandlar juom indata. Dethar skitin, skit ut. Attkvalitetssakra
indata, det @r ju en egen frdga som ar helt avgérande. /.../ Vi har
ett bekymmer /.../ vi har ett omrédde dar /en yrkesgrupp/ envist
kodar pa ett visst satt, vilket gor att den patientgruppen, dar saknas
det ett skikt for dom kodar aldrig det skiktet, da @r det meningslost
/.../ det ar ett jattebekymmer.”

(Verksamhetschef)

For uppfoljning pa lokal niva behovs ofta mer information 4n den som finns
i de nationella kvalitetsregistren. Det finns efterfragan pa ett mer flexibelt
fragebatteri; ddr man vill kunna ldgga till nya frgor och ta bort sidana som
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man inte ldngre &r intresserad av. Nar ett kvalitetsmal uppnatts behover man
kunna sétta upp nya mél och kunna méta delvis nya saker.

En generell uppfattning hos cheferna inom landstingen ar att information
om patientperspektivet och patientnyttan ar det omrade som star pa tur att
utvecklas. I dag anvidnds Nationell Patientenkit och egna enkéter stillda
direkt till patienterna medan PREM och PROM-métningar inte ar si vanliga
i den ordinarie verksamheten. Ett bekymmer med de senare i de nationella
kvalitetsregistren ar att de ofta dr sd ambitiosa att patienterna inte orkar fylla
i dem vilket leder till en ldg svarsfrekvens vilket i sin tur medfor en samre
anviandbarhet.

Nir det giller utvecklingen av informationsinfrastrukturen ser cheferna
det som avgorande for utvecklingen att datainsamlingen till kvalitetsregistren
sker med direktoverforing av strukturerad information fran journalen. En
annan viktig bit i utvecklingsarbetet finns pé rapportsidan diar automatiska
sammanstéllningar och statistiska berdkningar av data kan underlitta
anvandandet i verksamheten.

6.2.3 Forskare som studerar hélso- och sjukvard pa populationsniva

Forskare som studerar hilso- och sjukvérd pa populationsniva har generellt
stor nytta av register. I Sverige finns bra forutsittningar for denna typ av
forskning genom vara personnummer och véra nationella register, som
hélsodataregistren, befolkningsregister och nationella kvalitetsregister.

Ett generellt problem som géller informationsinfrastrukturen inom hilso-
och sjukvarden som helhet dr den bristande transparensen kring vilka data
som finns och var de finns.

Storst varde for forskare har register med god tdckningsgrad och som
innehéller information for ett antal ar bakat sa att tidsjamforelser kan goras.
Inom vissa omraden har de nationella kvalitetsregistren lika eller till och
med bittre tickningsgrad dn hilsodataregistren men det finns ocksa manga
nationella kvalitetsregister med mycket bristfillig tackningsgrad, vilket
forsvérar for forskning. Som vi tidigare redovisat 6kade antalet forsknings-
publikationer och forskningsprojekt baserade pa nationella kvalitets-
register mycket fran att satsningen inleddes 2012 tills den avslutades 2016
(las mer i kap. 3.2). Registerhillarna och personer i registrens nirhet ar
dock overrepresenterade i den forskning som redovisas. Tillgangligheten
till registerdata for forskare utanfor registrets direkta niarhet tycks daremot
variera. Flera forskare tycker att det dr svért att f4 en 6verblick 6ver vilken
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information som finns var och hur man gar tillvéiga for att begira ut data fran
de nationella kvalitetsregistren. Detta trots den information som numer finns
péd www.registerforskning.se.

Vetenskapsradets uppdrag att tillgangliggora registerdata

Vetenskapsrédet har i uppdrag av regeringen att inom myndigheten bygga upp en
verksamhet fér att forbattra fillgangligheten till registeruppgifter i Sverige fér forsknings-
dndamal och underlétta anvéndningen av dessa. | uppdraget ingér dven att bista
forskare med information om register och om relevant lagstiftning. Registerforskning.
se dr en del i regeringsuppdraget. Webbplatsen riktar sig férsta hand till forskare som
vill anvénda registerdata i sin forskning. Hér finns information om register, hur data fér
forskning begdrs ut och gdllande lagstiftning. P& webbplatsen finns ocksa ett verktyg
for att soka och matcha registerinformation pa metadatanivé.

Tillgdngligheten till data tycks dven variera pa andra sitt. Det hir ir ett
omrade som ar svart att félja upp men négra av de forskare utanfor registrens
verksamhet som vi talat med vittnar om att uttag av data for forsknings-
dndamal i vissa fall gar enkelt och smidigt, medan det i andra fall kan vara
svarare och att datauttag till och med varit forenat med restriktioner. Nagra
forskare som star utanfor kvalitetsregistren upplever att det ar otydligt
hur man ska gé till viga och vem som ska kontaktas vid utlimnande-
drenden for forskning. Dessa forskare ger ocksa exempel pa hur de bollats
mellan olika personer utan att fi nagot svar kring utlimnande av data.
Det finns ocksa exempel pa hur utlimnande av data skiljer sig— dér en och
samma forfragan har fatt olika svar fran olika register, utan att rimliga
skal till de olika bedomningarna getts. Dessutom har forskare beskrivit
att det forekommit skillnader i hur registren villkorat anvindningen av
de data som begérts ut. Exempel som nidmnts dr att utlimnande av data
varit forenat med restriktioner om att resultaten fran analyserna inte far
presenteras i vetenskapliga publikationer. Det har ocksa forekommit att
registren stéllt krav pé forskare att redovisa sina resultat under hand innan
dessa ar publicerade, ndgot som forskare kan uppleva som mycket obekvamt
eftersom det Okar risken for att nya forskningsron lacker. Enligt forskare
har det ockséd forekommit att beslut om utlimnande av data varit forenade
med krav eller 6nskemal pd medforfattarskap for registerhédllaren och dess
eventuella medarbetare pa vetenskapliga publikationer som héarror fran
data ur registren. Det ar inte forenligt med offentlighetsprincipen att stélla
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sddana krav och det strider mot riktlinjerna for god forskningssed, dér
medforfattarskap kriaver att personen i fraga varit delaktig i hela processen
kring framtagandet av en vetenskaplig publikation (Vetenskapsradet 2011). Vi
kan inte beldgga hur vanliga dessa problem dr men vi har som tidigare namnts
noterat att i den forskning som redovisats frdn registren finns register-
foretradare ofta med pd samtliga eller en majoritet av de vetenskapliga
publikationerna som huvud- eller medforfattare. Forskare vi talat med
vittnar ocksa om att det kan vara svart att fa ut data nér registerforetradare
sjdlva bedriver forskning pa samma data. Ett annat problem som kommit upp
ar att ansokningar om tillgang till data kan avslds om en annan forskargrupp
har liknande eller samma fragestéallning, ett tillvigagingsitt som kan
ifragasattas da forskning i hog utstrackning handlar om att kunna replikera
studier och uppna samma resultat.

Véra intervjuer visar att hadrd konkurrens inom forskningsvirlden
tillsammans med att manga av de som ansvarar for kvalitetsregistren
har en egen forskarkarriar som i hog grad baseras pa forskning pa data
ur kvalitetsregistret, riskerar att péverka objektiviteten och sakligheten i
utlimnandedrendena.

Enligt nigon forskare kan en bristande tillgdnglighet och samarbets-
formaga dven bero pa en oro och en okunskap om hur forskning vid andra
discipliner gar till och de naturvetenskapliga och medicinska forskare som
utvecklat registren kan ha ogrundade farhagor om mer samhéllsvetenskapliga
forskares metoder och forskningsfragor.

Flera av de forskare vi har talat med menar att det skulle vara att foredra
att forfragningar om datautlimnande hanterades pa ett mer formellt och
standardiserat sitt, gdrna centralt och av personer som inte har egenintressen
i fragan. Det har inte varit mojligt for oss att pa ett systematiskt sitt folja
upp de brister som framkommit eller mata hur vanliga sddana ar, men vi
understryker att lagstiftningen om offentlighet och sekretess ska foljas
(tryckfrihetsforordningen, offentlighets- och sekretesslagen (2009:400)) och
att sddana brister dessutom ar oacceptabla i ett system som ar finansierat och
utvecklat med gemensamma resurser.

6.2.4 Naringslivets behov av information tillgodoses inte

Foretag inom lakemedels- och medicinteknikomréadet har ett stort behov av
att kunna f6lja upp sina produkter for vidareutveckling och marknadsforing
och for att pavisa och sikerstilla sikerhet. Foretagen bedriver ofta bade
klinisk och registerbaserad forskning, dels i egen regi, dels genom uppdrags-
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forskning i samarbete med forskare vid universitet och hogskolor. Nir vi har
tittat pa behoven av information nedan avser vi behov av data som finns i
nationella register. Oavsett om registerforskningen bedrivs av ett foretag eller
vid ett universitet sé stdlls ssmma hoga krav pa datakvalitet.

Nidringslivets behov av information fran olika kallor

Foretagen har behov av information for att kontinuerligt och effektivt kunna
folja upp och utveckla likemedel och medicintekniska produkter. Vissa
foretag behover kunna folja upp sina produkter ofta, ibland varje ménad.
For att foretagen ska kunna gora denna typ av uppfoljning ar det viktigt att
produkterna ar identifierbara i dataméngden och att informationen héller
mycket hog kvalitet. Forutom att folja upp produkterna har manga foretag
ocksa behov av information av ett mer deskriptivt slag for att kunna redogora
for patientpopulationers storlek, statistik om prevalens och incidens samt
for kartldggning av patientgruppers nuvarande behandlingsmonster och
foljsamheten till olika behandlingar.

Nya lakemedel godkanns allt tidigare i utvecklingsprocessen vilket har
okat behovet av uppfoljning fran bade foretag, myndigheter och huvudman.
Nya ldikemedel kan ibland pavisa béttre utfall i termer av bot eller forlangd
overlevnad, som exempelvis i fallet med det nya lakemedlet mot hepatit C
(TLV 2015). Det ar dock inte alltid fallet. Inom exempelvis canceromradet
utvecklas ibland likemedel som ger motsvarande effekt som befintliga
produkter men som pé andra sitt kan bidra, till exempel genom minskade
eller mindre allvarliga typer av biverkningar, vilket kan erbjuda patienter en
battre livskvalitet. For att folja upp sddana, "mjukare” utfall behover foretagen
folja upp patientrapporterade utfallsmétt pa populationsnivd, ett omrade dar
de nationella kvalitetsregistren har potential att bli virdefulla.

Behoven av information dr inte tillgodosedda

Lakemedelsforetagens behov nar det géller forsdljningsstatistik ar relativt val
uppfyllda genom den statistik som tillhandahalls av E-hdlsomyndigheten men
nir det giller de 6vriga behoven ar det mer problematiskt. Hilsodataregistren
anses vara en vardefull killa for lakemedelsforetagen. Sarskilt ndmns
Patientregistret och Likemedelsregistret som genom sin hoga tackningsgrad
och sin struktur genom Socialstyrelsens forvaltning erbjuder foretagen den
datakvalitet och den tillganglighet som de behdver. Enligt en foretradare for
naringslivet skulle hilsodataregistren med nagra kompletteringar kunna
ticka de flesta behov industrin har av registerdata. Halsodataregistrens
brister utifran lakemedelsforetagens perspektiv ar framfor allt att statistik

Lapptdcke med otillrdcklig tdckning

173



174

Infrastrukturen fér vérdinformation svarar inte mot behoven

over likemedel inom den slutna varden saknas och att patienter som vardas i
oppenvarden inte finns med i Patientregistret.

Aven de nationella kvalitetsregistren innehaller i vissa fall data som ir av
intresse for foretag bade inom ldkemedels- och medicinteknikomrédet.
Kvalitetsregistren ar dock olika och ofta saknas tillrackligt detaljerad lake-
medelsinformation eller produktinformation for att data ska vara intressanta
for foretagen.

Niringslivet uttrycker ocksa ett behov av méjligheter till samkorning av
data fran olika datakiallor som halsodataregister, nationella kvalitetsregister,
biobanksdata, befolkningsregister fran SCB och Forsiakringskassan for att till
exempel kunna péavisa effekter av behandlingar dven inom icke-medicinska
omraden som arbetsféorméaga och sjukskrivningsmonster.

Enligt foretridare for likemedels- och medicinteknikforetagen under-
lattar inte dagens informationsinfrastruktur ett effektivt anvindande av
den information som finns. Ett stort problem med de nationella kvalitets-
registren fran naringslivets perspektiv dr den varierade tillgdngligheten
till data och den ofta omstidndliga procedur som kravs for att fa till stdnd
samverkan och utlimnande av data. Att data finns utspridda i olika register
med olika huvudmaén gor att foretagen upplever det krivande att identifiera
var intressanta data finns och sedan underséka om och hur de kan f4 tillgang
till informationen.

Det har funnits sarskilda svarigheter for foretagen att etablera samverkan
med de nationella kvalitetsregistren dar foretagen upplevt att det funnits ett
motstdnd mot samverkan. Niringslivets foretradare anger att det saknas en
gemensam och transparent struktur och process for att etablera samverkan
med registren kring utlaimnande av data. Det upplevs ocksd problematiskt
att besluten kring samverkan hanteras av varje enskilt register och att
registerhéllaren och registrens styrgrupp har ett sa stort inflytande pa
tillgdngligheten till data, vilket leder till en godtycklig hantering. Detta
kontrasterar tydligt mot hilsodataregistrens hantering som uppfattas
tydligare, tillgingligare och transparentare med ett tydligt regelverk for
beslut om utlimnande av data helt oberoende av egenintressen.

Niringslivets informationsbehov dr inte uppfyllt och fran niringslivets
perspektiv ser man att det finns en stor outnyttjad potential i de nationella
kvalitetsregistren. For att tillvarata potentialen i storre utstrackning behéver
registrens datakvalitet forbattras, identifierbara produkter behéver finnas
i registren och utlimnande av data och samverkan mellan niringslivet och
de nationella kvalitetsregistren behover i hogre grad blir styrt av en enhetlig
modell.
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6.2.5 Myndigheter med uppdrag att félja upp och utvirdera hélso- och
sjukvarden

Det finns generellt ett stort intresse hos de statliga myndigheterna inom
hélso- och sjukvardsomradet for de nationella kvalitetsregistren som ett
verktyg for uppfoljning, utvdrdering och tillsyn i olika avseenden. Vara
intervjuer och enkétsvar frén de storsta myndigheterna pa omrédet: Social-
styrelsen, Inspektionen for viard och omsorg (IVO), Likemedelsverket,
Tand- och lakemedelsférméansverket (TLV), Statens beredning for medicinsk
och social utvédrdering (SBU), Véardanalys och Folkhdlsomyndigheten
visar att alla i nagon utstrdckning har anvént sig av de nationella kvalitets-
registren. Samtidigt ser man sammantaget frin myndigheternas sida att
det finns en stor potential att utveckla kvalitetsregistren och i forlangningen
informationsinfrastrukturen, for att kunna 6ka anvindningen av datan.
Nedan beskrivs myndigheternas behov av information, exempel pa hur
kvalitetsregistren anvints och vad som behover utvecklas for att battre kunna
tillvarata den potential som de nationella kvalitetsregistren har.

Muyndigheterna har ett stort behov av information om vardens kuvalitet

Eftersom myndigheterna har olika uppgifter skiljer sig ocksad behoven av
information mellan dem. Overgripande kan man siga att de statliga myndig-
heterna har ett stort behov av information om vardens kvalitet for att
kunna granska, folja upp, utvidrdera och analysera hélso- och sjukvarden
och omsorgen utifrdn olika frégestillningar. Vi kan inom ramen for denna
utvirdering inte gora en heltickande analys av de olika myndigheternas
behov men nedan ger vi nagra exempel fran de olika myndigheternas
perspektiv.

Likemedelsverket behover kunna folja upp lakemedels effekt, sikerhet och
anviandning pa ett for patienten och samhillet &ndamalsenligt satt. TLV har,
infor beslut om subventioner pa likemedel, behov av att identifiera storleken
pa patientgrupper som kan vara aktuella for en ny likemedelsbehandling.
TLV behover ocksa kunna folja upp om likemedlet anvinds inom godkénd
subvention samt om effekten i klinisk vardag &r i linje med effekten i
kliniska studier. Behovet att folja lakemedels effekt i klinisk vardag kommer,
enligt bade TLV och Likemedelsverket, att 0ka eftersom den europeiska
lakemedelsmyndigheten, EMA, godkéanner allt fler 1dkemedel allt tidigare i
utvecklingsprocessen.

IVO ska, enligt myndighetens instruktion, initiera tillsyn utifran en
riskanalys. En riskanalys syftar till att ge en samlad bild av verksamheternas
kvalitet och identifiera problemomraden inom vard och omsorg. Riskanalysen
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kan baseras bade pa egna iakttagelser frén tillsynen, omréden dir det
forekommit klagomal, lex Sara- eller lex Maria-anmalningar och pa data fran
andra aktorer. Arbetet med att gora riskanalyser och identifiera verksamheter
som kan utgora sa kallade riskobjekt ska utokas och IVO har ett sirskilt behov
av information om vardens kvalitet pa enhetsniva. IVO har ocksa ett behov
av generell information om de verksamheter myndigheten har tillsyn 6ver for
att majliggora en opartisk och kunskapsbaserad granskning och for att kunna
analysera tillsynens iakttagelser i ett bredare ssmmanhang.

Folkhilsomyndigheten behover information for att kunna folja hilso-
utvecklingen exempelvis inom livsstilsrelaterade folksjukdomar, véard-
konsumtion, skillnader i hédlsa mellan grupper samt utfallet av preventiva
insatser. SBU behdver information om vilka och i vilken utstrackning olika
diagnostik-, interventions- och behandlingsmetoder anvinds i den svenska
hélso- och sjukvirden och socialtjansten vid start och genomférande av
uppfoljningsprojekt vid myndigheten. For Socialstyrelsen ar uppgifter om
vardens kvalitet viktiga bland annat i arbetet med Oppna jamforelser och
Indikatorbaserade utviarderingar och analyser.

Kuvalitetsregistren har anvdnts pa olika sdtt i myndigheternas arbete

Myndigheterna anvinder sig i dag av de nationella kvalitetsregistren pa olika
sétt. Tabell 18 visar exempel som myndigheterna sjdlva beskrivit i var enkét
eller vid intervjuer. Som framgér av tabellen har TLV exempelvis anvént
SEPHIA-registret (delregister i Swedeheart) for att identifiera forekomsten
av mycket hoga blodfetter hos patienter som har haft hjartinfarkt och for att
skatta storleken av patientgruppen i samband med ett forménsbeslut med
begrinsad subvention. SBU har anvint uppgifter fran Nationellt Kvalitets-
register for Cervixcancerprevention i rapporten Screening for livmoderhals-
cancer med HPV-test, och IVO har anvént resultat frin kvalitetsregister
som Svenskt Neonatalt kvalitetsregister (SNQ) och SCAAR (delregister i
Swedeheart) i en systemanalys av Region Skéanes hilso- och sjukvard.

Muyndigheterna anvdnder dven andra datakdllor for att tdcka

sina behov

Alla myndigheter som ingétt i behovsanalysen anvinder ocksd andra till-
gingliga informationskillor for att ticka sina informationsbehov. Flera
myndigheter anviander andra nationella register, dar hialsodataregister som
Likemedelsregistret, Patientregistret och Cancerregistret sirskilt nimns.
Myndigheterna anvander ocksd andra nationella befolkningsregister, som
de som Statistiska centralbyrdn (SCB) ansvarar for. Flera av de tillfrigade
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Tabell 18. Exempel p& myndigheters anvéndning av nationella kvalitetsregister.

Myndighet
Lakemedelsverket

Vardanalys

Folkhélsomyndigheten

Inspektionen fér vard och omsorg

Statens beredning for medicinsk och
social utvéirdering

Tandvérds- och lakemedelsférmans-
verket

Socialstyrelsen

Register

Svensk Reumatologis Kvalitetsregister
(SRQ), inkl

Barnreumaregistret

Delregistret MS-registret i

Svenska neuroregister — Epilepsi,
Inflammatorisk polyneuropati, Mo-
torneuronsjukdom, Multipel skleros
(MS), Myastenis gravis, Narkolepsi,
Parkinsons sjukdom, Svar neurovas-
kulgr huvudvérk (NEUROreg)

Brostcancerregistret
Prostatacancerregistret
Kolorektalcancerregistret
Lungcancerregistret

Rikssvikt

INfCare HIV
Svenska intensivvardsregistret (SIR)

Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister
(SNQ)

Swedeheart (SCAAR)
Nationella diabetesregistret

Riksstroke

Swedeheart

BipolaR

Nationellt kvalitetsregister for &ron-,
nés- och halssjukvard (ONH)
Nationellt Kvalitetsregister fér Cervix-
cancerprevention

Svenskt kvalitetsregister for
karlkirurgi (Swedvasc)

Nationellt register for Atrialt flimmer
och Antikoagulation (AuriculA)
Riksstroke

Svenskt kvalitetsregister for gallsten-

skirurgi (Gallriks)
Swedheart (SEPHIA-registret)

Nationella diabetesregistret
Riksstroke

ECT-registret

Swedeheart

Alla nationella kvalitetsregister

inom canceromradet

Palliativregistret
Swedeheart

Kélla: Vérdanalys myndighetsenkét och intervjuer 2017.
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Exempel pa Gndamél

Samarbete géllande elekironisk
rapportering av biverkningar och
|&kemedelssckerhet

Pagéende forskningsstudie i samar-
bete med Lunds universitet

om socioekonomiska skillnader

i cancervarden

Analys av skillnader i behandling
mellan kén i rapporten “En jamlik
vard ér méjlig”

Uppfdlining av HIV och antibiotika-
anvéndning

Systemanalys av Region Skénes
hélso- och sjukvérd

Identifiera vérdcentraler som visade
p& sémre utfall i resultatmétt

Jamfdrelse av strokevarden mellan
olika landsting

Rapporter om behandlingsmetoder
eller screening (vissa avslutade
andra pagéende arbeten)

Identifiera férekomsten av mycket
héga blodfetter hos patienter med
hijartinfarkt, fér att skatta storleken
pé patientgruppen i samband med
fsrménsbeslut med begrénsad
subvention

Indikatorer till Oppna Jémfsrelser
Kroniska sjukdomar 2015, Séker
vard 2016 och En god vérd 2016

Underlag till “Véntetider i cancer-
varden” och “Standardiserade
vardfsrlopp i cancervérden”

Indikatorer till “Nationella riklinjer
- Utvardering 2016 Palliativ vard

i livets slutskede” och “"Nationella
riktlinjer — Utvérdering 2015
Hijartsjukvard”
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myndigheterna anvinder sig dven av uppgifter fran andra typer av data-
kéllor, som exempelvis Nationell Patientenkét, Vantetidsdatabasen, Vard-
barometern, olika mitningar om vardskador inom vérden, International
Health Policy Survey (IHP) samt uppgifter i vetenskapliga publikationer och
rapporter som publiceras av andra aktorer inom vard och omsorg. Myndig-
heterna genomfor ocksé egna undersékningar och studier.

Registren behéver utvecklas for att kunna komma till
storre anvdndning

Sammantaget visar behovsanalysen att de tillfrdgade myndigheterna hittills
har haft begriansad nytta av de nationella kvalitetsregistren i sitt arbete.
Den myndighet som tycks ha haft storts nytta hittills av kvalitetsregistren
ar Socialstyrelsen. Myndigheterna har i olika avseenden undersokt mojlig-
heterna att anvinda nationella kvalitetsregister, men registren har generellt
haft svart att mota myndigheternas behov utifrén sitt innehall och sin
datakvalitet. Exempelvis menar bdde Likemedelsverket och TLV att det ar
mycket svart att utifrin nuvarande nationella kvalitetsregister folja vilka
patienter som fatt ett visst lakemedel och lakemedlets effekt i klinisk vardag
och att det ocksa finns stora skillnader mellan olika register (Feltelius
2017). Myndigheterna anser generellt att de nationella kvalitetsregistren
behover utvecklas inom en rad omraden for att biattre kunna mota deras
behov framéver och myndigheternas synpunkter kan sammanfattas i fem
utvecklingsomraden, dar alla myndigheter dock inte instimmer i alla
punkter:

« Fler omrdden behéver tdckas. Det finns behov av information om vardens
kvalitet for fler omraden inom hilso- och sjukvirden och omsorgen an
som tidcks av de nationella kvalitetsregistren. Men det betyder inte att
nationella kvalitetsregister dr den mest optimala l6sningen pa problemet.

« Tydliggorande av vem som ska ha tillgang till vilka data och for vilka
andamadl data far anvindas. Det behover fortydligas vilken information
frdn de nationella kvalitetsregistren som ska tillgdngliggoras for vilka
anvandare och pa vilket satt.

« Smidigare gemensamma losningar for att tillgdngliggéra data och
forbdttrade majligheter att samkéra data fran olika kdllor. Gemen-
samma, smidiga ingdngar behovs for att olika anvindare ldttare ska
kunna hitta och navigera bland olika nationella kvalitetsregister och deras
innehéll. Det finns ocksa ett onskemal om forbattrade majligheter till
samkorningar mellan nationella kvalitetsregister och andra register.
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e Forbdttrad tdckningsgrad och datakvalitet. Méanga av de nationella
kvalitetsregistren méste nd en battre tdckningsgrad for att kunna
anviandas i hogre utstriackning. Maitningen av tidckningsgrad behover
ocksa standardiseras for att anvéndare ldttare ska kunna avgora registrens
kvalitet. Det ar ocksd viktigt att den data som laggs in i registren ar
korrekta och av god kvalitet.

e Forbdttrat innehdll och flexibilitet. Myndigheterna ser ett behov av att
kunna paverka vad som mits i de nationella kvalitetsregistren och att
det som mits i viss utstrackning behdver vara mer flexibelt, eftersom det
ibland finns behov av att snabbt ldgga in variabler for att kunna folja upp
nytillkomna, relevanta problem.
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Samlade slutsatser,
aterstaende utmaningar
och rekommendationer

I det har kapitlet redovisar vi var samlade bedomning av satsningen pa
nationella kvalitetsregister. Bedomningen delas in i tvd delar ddr den
forsta delen omfattar satsningens resultat och den andra delen satsningens
utformning. Vi beskriver ocksa ett antal dterstdende utmaningar som méste
hanteras om den nuvarande informationsinfrastrukturen, inklusive de
nationella kvalitetsregistren, ska forbattras. Kapitlet innehéller avslutnings-
vis en beskrivning av en onskvird utveckling mot en samlad informations-
infrastruktur samt vara rekommendationer for det kommande arbetet.

7.1 EN POSITIV UTVECKLING MEN MALEN HAR INTE UPPNATTS

Vid satsningens slut ser vi att det varit en positiv utveckling pa samtliga
omraden som satsningen syftat till att pdverka, och att vissa av satsningens
mal dr mycket ndra att nas. Satsningen har otvetydigt hojt kvaliteten pa
de nationella kvalitetsregistren och tack vare satsningen har fler av dem
som engagerat sig i kvalitetsregistren kunnat avsidtta mer tid for arbetet.
Stodfunktionernas hogspecialiserade expertkunskap har bidragit till en tydlig
professionalisering inom omradet. Expertis har bland annat kunnat byggas
upp inom omréden som utveckling av indikatorer, datakvalitet, IT och juridik.

Samtidigt finner vi att inget av satsningens uppsatta effektmél har
uppnétts. Det stod dock relativt tidigt klart att malen inte fingade kvalitets-
registrens utveckling pa ett bra sitt, nagot som vi dven belyste i del-
utviarderingen (Vardanalys 2014:9). Ett 6vergripande problem fér méanga
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av effektmalen var att de var beroende av ménga andra faktorer och att
satsningen och de nationella kvalitetsregistren inte hade en tydlig paverkan
pa utfallet. Satsningens mal var dessutom manga, ospecifika och breda,
och maélens prioritering i relation till varandra var inte klargjord. Vidare
var malen i flera fall satta utan att utgingsldget var kiant och utan att man
sakerstallt tillforlitliga metoder for uppfoljning.

De effektmal som var ndrmast att nds vid satsningens slut var mélen
for onlinedata, 6ppen redovisning av resultatdata och tackningsgrad pé 95
procent eller mer for minst 40 procent av registren. Av satsningens évriga
mal var det framfor allt patientdelaktigheten som haft en positiv utveckling,
dir antalet kvalitetsregister som har en patientrepresentant i registrets styr-
grupp och som omfattar patientrapporterade méatt 6kat mycket kraftigt. Vi
finner att satsningen pa ett tydligt sitt bidragit till denna utveckling genom
certifieringsnivderna, ansokningssystemet och ett utbyggt kompetensstod.

Satsningen har ocksa lett till en rad effekter vid sidan av mélen. En sddan
oavsedd effekt ar att kvalitetsregistren &n tydligare har blivit ett viktigt forum
dir intresserade ur de medicinska professionerna har kunnat samlas och
diskutera fragor som har varit viktiga ur deras perspektiv. Utover de nationella
kvalitetsregistrens innehéll och utveckling har medel fran satsningen
dven anvints for att utveckla battre IT-verktyg for varddokumentation och
beslutsstod. Det finns inget konkret i satsningens mal eller i lagstiftningen
som anger att kvalitetsregister och beslutsstdd ska eller bor hinga samman.
Att den har utvecklingen dnda skett beror sannolikt pa ett stort behov av
beslutsstod inom sjukvarden, och att kvalitetsregistren under satsningen haft
relativt goda ekonomiska resurser och relativt stor frihet att utveckla sddant
de sjdlva prioriterat.

Det mest centrala mélet med satsningen rorde kvalitetsregistrens ckade
anvandning for forbattringsarbete. Tillgang till relevanta data av god kvalitet
ar en grundforutsattning for kliniskt forbattringsarbete, men det finns
manga andra faktorer som péverkar om forbattringsarbete kommer till stdnd
i praktiken. Faktorer som kan paverka dr exempelvis hur organisationen ser
ut, om forbattringsarbete stods och efterfrégas av ledningen, om det finns ett
lokalt engagemang bland medarbetarna samt om det finns tid och kompetens
att utfora sddant arbete (Eldh 2014, Eldh 2016, Fredriksson 2014). Detta ar
omraden som de nationella kvalitetsregistren i sig inte har kunnat péaverka.
Vi ser att det dr viktigt att bredda perspektiven kring forbattringsarbete och
att lyfta fram att det priméra malet ar att hilso- och sjukvérdens kvalitet hela
tiden fo6ljs upp och utvecklas. Vilka eventuella datakillor som anvands for att
gora det 4r mindre intressant, sa 1dnge de haller hog kvalitet.
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7.2 SATSNINGENS UTFORMNING HAR INTE FRAMJAT MALUPPFYLLELSE,
SAMORDNING ELLER LANGSIKTIGHET

Samtidigt som vi ser att satsningen haft flera positiva effekter ser vi ocksa att
olika register har kommit olika langt i sin utveckling. Det beror delvis pa att
kvalitetsregistren haft olika utgdngspunkter vid satsningens start, men ocksé
pé att de gjort olika prioriteringar och haft varierande ekonomiska resurser.
Vér samlade bedomning ar att satsningens utformning har tillatit registren
att utvecklas relativt fritt. Den "mjuka styrningen” har kdannetecknats av att
den storsta delen av satsningens medel gatt direkt till de enskilda kvalitets-
registren, som sedan sjilva har kunnat prioritera, planera och driva sitt
utvecklingsarbete.

7.2.1 Mjuk styrning av registren har medfort stora skillnader

Satsningen pé nationella kvalitetsregister har haft en omfattande och
avancerad malstruktur. Mélen har dock inte varit vigledande for medels-
tilldelningen. I stéllet framstar de av styrgruppen fastlagda certifierings-
nivéerna, som har vigts in i beslut om medelstilldelning, som mer styrande.
Certifieringsnivierna stimmer till viss del 6verens med effektmalen, men
skiljer sig ockséd pé flera punkter. Registerhallarna uppger att mélen, men
kanske framfor allt certifieringsnivderna varit styrande, men att det pé
samma ging har funnits en stor frihet att utveckla registret efter egna
prioriteringar. Att de enskilda kvalitetsregistren haft stor frihet har medfort
bade for- och nackdelar.

Fordelen har varit att registren har kunnat prioritera de behov som de
professionella foretrddarna inom registren har upplevt. Detta har varit
positivt eftersom registren ar olika, bade i hur vil utvecklade de var innan
satsningen inleddes och i sina inriktningar mot intervention, diagnos eller
sjukdom. Nackdelen med den mjuka styrningen har varit att den lett till
onodigt stora olikheter inom framfor allt IT och tekniska losningar. Kraven
pé lirande och samordning mellan olika register har varit ocksa varit svag.
Vi ser exempelvis tecken pé att olika register, vart och ett, genomgatt en
utvecklingsprocess som skulle ha kunnat samordnas och effektiviserats pa ett
mer dndamalsenligt sdtt. En annan konsekvens av den mjuka styrningen har
varit att registerforetradarnas olika varderingar kring vilka anvindnings-
omraden nationella kvalitetsregister kan eller ska ha har tillétits styra i stor
utstriackning. En slutsats av var utviardering ar att de nationella kvalitets-
registren har gatt frin att ha vissa olikheter och olika tyngdpunkter nér det
géller forsknings- eller verksamhetsforbattringsfokus, till att i dag ha en
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lika stor eller mgjligen dnnu storre bredd av inriktningar och anvéndnings-
omraden. Vi ser att satsningens utformning delvis har bidragit till att
bibehélla eller till och med 6ka skillnaderna mellan kvalitetsregistren.

7.2.2 Bristande langsiktighet har medfort en langsammare utveckling

En tydlig brist i satsningen har varit att det inte funnits en tillracklig
framforhallning i medelstilldelningen. Framférhallningen i beslut om den
fortsatta organisationen och finansieringen av de nationella kvalitetsregistren
efter satsningens slut har ocksé varit ett problem.

Vid beslut om att genomfora en satsning, som den pa nationella kvalitets-
register, ar det viktigt att verksamheterna far forutsattningar att forbereda
sig. For att dstadkomma stora fordndringar kriavs ett omfattande arbete
med att ta fram och prioritera mellan olika utvecklingsomraden. Har ar
det viktigt att framja att “ratt saker”, det vill siga det satsningen syftar
till, blir genomforda, och inte bara det som &r enkelt att dtgirda. I fallet
med satsningen pa nationella kvalitetsregister ser vi att registren inte var
tillrackligt forberedda vid starten. Manga register hade svart att planera
och organisera sitt utvecklingsarbete i borjan. Nar registren kom igdng med
sitt utvecklingsarbete blev en mer forutsdgbar finansiering allt viktigare for
att de skulle kunna genomfora mer avancerade och langsiktiga utvecklings-
arbeten. Kortsiktigheten i medelstilldelningen, framfor allt den forsta halvan
av satsningen, diar ménga register endast fick medel for ett ar i taget, ledde
i stallet till att registrens utveckling styrdes mot de aktiviteter som var
genomforbara pa kort tid. Kortsiktigheten har darfor troligen lett till att
utveckling skett inom mindre angeligna omréden. Statliga satsningar ir
till sin natur kortsiktiga, eftersom de bygger pa de arliga statsbudgetarna
som riksdagen beslutar om. Men i en lingre satsning, som den pa nationella
kvalitetsregister, hade det varit mojligt att exempelvis forsiakra registren
om en medelstilldelning pa en viss niva dven for flera ar under forutsittning
att riksdagen beviljar medel och att registret levererat i enlighet med vissa
krav. Att beslut om nista ars medelstilldelning fattats sa sent pa éret, oftast i
december, har ocksa forsdmrat registrens planeringsmdjligheter.

Det har dven funnits en bristande framférhallning for organisationen
och finansieringen efter satsningens avslut, nigot som medfort ett stort
bekymmer for de nationella kvalitetsregistren. Vi ser en risk for att den
utveckling som skett under satsningen kan vara pd vig att avstanna eller
till och med i vissa delar ga forlorad pd grund av den stora osidkerheten om
framtiden. En konsekvens av den bristande framforhallningen ar att flera
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kvalitetsregister uppger att de sparat undan medel frén satsningen for att
klara en tuffare tid. Det betyder att satsningens medel inte har anvéants fullt ut
under den tid satsningen pagick.

Vardanalys papekade vikten av att planera for avslutet av satsningen i
var delutviardering 2014. Den uppkomna situationen, med oklarheter och ett
"mellandr”, hade kunnat undvikas genom en béttre planering. Vi ser att det
oklara framtida liget dven kan ha medfort att delar av satsningens effekter
har begrénsats. Om inte en sidkerstélld finansiering och en tydlig organisation
och styrning av kvalitetsregistren kommer pa plats inom rimlig tid efter
satsningens avslut finns en 6verhdngande risk for att viktigt utvecklingsarbete
avstannar. Det kan ockséd orsaka problem for den kontinuerliga driften av
kvalitetsregistren. Ett annat problem med den osdkra situationen ar risken
for kompetenstapp nér tjanster inte kan permanentas eller forldngas.

7.2.3 Uppfolining av enskilda kvalitetsregisters vérde och funktion
har saknats

Vi har noterat att uppfoljning och utviardering av satsningen planerats genom
vart utvirderingsuppdrag, foljeforskningsprojekten och de arliga Nulédges-
rapporterna som kansliet for Nationella Kvalitetsregister ansvarat for. Inom
ramen for satsningen har dock vare sig registren sjdlva eller ndgon utom-
stdende instans haft ansvar for uppfoljning av den kanske viktigaste fragan
— 7 vilken utstrackning motsvarar de enskilda registren de behov som olika
anviandare har av uppgifter fran registren?”. Det har siledes inte heller
gjorts négon systematisk uppfoljning av i vilken utstrickning varje enskilt
kvalitetsregister tdcker behoven inom omradet. Den centrala uppfoljning
som genomforts av de enskilda registren har i stéllet byggt pa att registren
sjilva rapporterat in ett stort antal uppgifter i anséknings- och uppfoljnings-
systemen. Uppfoljningssystemen har varit utformade for att kunna folja
satsningens maluppfyllelse och bestaimma kvalitetsregistrens certifierings-
nivd. Att den uppfdljning som gjorts sid ensidigt byggt pa registrens
egenrapporterade uppgifter medfor i sig ett problem, da registren haft fordel
av att ge en sd positiv bild som mdgjligt av sin egen verksamhet eftersom det
paverkar om och hur mycket medel de tilldelats.

7.2.4 Stor osdkerhet kring satsningens kostnadseffektivitet

Det svart att mita vinsterna av satsningen och de nationella kvalitetsregistren
i ekonomiska termer men sett till satsningens omfattning pa drygt en och en
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halv miljard kronor under en femarsperiod bor vi fraga oss om den utveckling
vi ser star i proportion till satsningens storlek. Om vi till satsningen
ocksé ldgger de resurser som hilso- och sjukvirden och omsorgen lagt pa
inmatning av data till dessa register, en okdnd men inte obetydlig summa, ar
det tveksamt.

Om ett vilutvecklat nationellt kvalitetsregister kostar 6—8 miljoner
kronor per ar i drift och utveckling, vilket nagra av de storsta och mest
utvecklade registren gor, och om vi samtidigt bedomer att vi beh6ver minst
150—200 vilutvecklade register for att pa ett skiligt satt mota dagens behov
av information, leder det till att den totala kostnaden blir orimligt hog. Det
betyder i praktiken att dagens modell med separata nationella kvalitets-
register pa sikt sannolikt dr ohallbar. Vi anser darfor att den fortsatta
utvecklingen maste styras mot att pa ett bredare plan utveckla vardens
informationsinfrastruktur s att den battre tillgodoser olika anvindares
behov av information.

7.3 UTMANINGAR SOM KOMMANDE ARBETE BOR INRIKTAS MOT

Var utvardering visar att de problem som beskrevs innan satsningen (Rosén
2010) i stora delar kvarstar. Kvalitetsregistren har exempelvis fortfarande
en resurskrivande datainhdmtning, och det dr svért for vardens med-
arbetare att analysera och anvinda informationen i registren for lokalt
forbattringsarbete. Det saknas ocksd fortfarande vilutvecklad klinisk
kvalitetsinformation for stora delar av hélso- och sjukvirden och omsorgen.
Var samlade bedomning dr darfor att satsningens inriktning mot att bara
starka en del av den kraftigt fragmenterade informationsinfrastrukturen
inom varden inte varit tillrackligt for att méta de allt storre behoven av
information om vérdens kvalitet som finns bland virdens verksamheter,
patienter, forskare, foretag och myndigheter. Var 6vergripande behovsanalys
visar att behoven av information om vardens kvalitet inte uppfylls med
dagens komplexa informationsinfrastruktur. Mycket information samlas in,
men informationen &r inte tillrackligt heltdckande, har inte tillracklig kvalitet
och ar dessutom inte strukturerad pa ett satt som framjar anviandning.
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Utifran var utvdrdering har vi identifierat fyra omraden som kommande
arbete bor inriktas pa:

1. minska variationen i tillgéng till befintlig data om vardens kvalitet

2. forbattra tillgédngen till information inom omréden dir det saknas
kvalitetsregister

3. atgédrda problem med dubbeldokumentation

4. sikerstilla en infrastruktur som underlattar en effektivinhdmtning
och anviandning av data.

7.3.1 Tillgangen till data om vardens kvalitet varierar

Tillgdngligheten till data frén kvalitetsregistren dr varierande och tecken
tyder pa att samma typ av forfragningar om data hanteras pa olika satt. Vi har
inom utvarderingen st6tt pa fall som beskriver hur forfragningar fran forskare
och niringsliv hanteras olika av olika kvalitetsregister och att det finns
omotiverade skillnader i de bedomningar som gors. Det finns ocksd exempel
som indikerar bristande saklighet och objektivitet i bedomningarna, samt att
utlimnande av data i vissa fall varit forenade med krav pad medforfattarskap
eller att redovisa resultaten innan de publicerats.

En anledning till den varierande och ibland bristande tillgdngligheten till
data fran registren kan vara att ménga registerhallare &r tveksamma till att
registret ska fa anvindas for andra &ndamal &dn de som de sjédlva anser vara
de riktiga. Vissa registerhallare menar att det finns motsattningar mellan
olika behov av information om vardens kvalitet, och uttrycker oro for att
registrets data kan forsdmras eller korrumperas om det till exempel anvands
av tillsynsmyndigheter, foretag eller som underlag for beslut om erséittning
till verksamheter. Det finns dven farhdgor hos vissa registerforetridare om
att viss anviandning kan minska registrets troviardighet och att en felaktig
anviandning av data kan leda till felaktiga slutsatser. Uppfattningarna
skiljer sig dock mellan registerhallarna och andra lyfter i stéllet fram att det
finns exempel déar register tillgodosett flera behov utan att sidana farhagor
besannats.

Kérnan i problemet med tillgdngligheten ar att lagstiftningen tillimpas
pé olika sitt. Detta har sin grund i en i praktiken otydlig ansvarsférdelning
mellan de centralt personuppgiftsansvariga myndigheterna, det vill siga
olika landsting, regioner eller sjukhus, och kvalitetsregistrens styrgrupper.
Utlamnandedrenden hanteras pé olika sétt for olika register, dels eftersom
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kunskapen och erfarenheterna varierar mellan de personuppgiftsansvariga
myndigheterna, dels eftersom hanteringen av utlimnandeédrenden i flera
fall ar formellt eller informellt delegerad till registrens styrgrupper, som kan
ha egenintressen i dessa fragor. Det dr var bedémning att det i dag saknas
transparenta och @ndamalsenliga processer for detta.

7.3.2 Stort behov av information inom omraden dar det saknas register

Trots att vi har s& mycket information om vardens kvalitet finns manga
omraden som inte alls eller bara till viss del tiacks av nationella kvalitets-
register eller ndgon annan form av nationella strukturerade data som
exempelvis hédlsodataregister. Under satsningen har man valt att prioritera
redan utvecklade register for att forbéttra dessa ytterligare, snarare dn att
utveckla register inom fler omréden. Var utviardering visar dock att det
finns ett stort behov av likartad information om vardens kvalitet ockséa for
omraden som saknar nationella kvalitetsregister eller andra former av sidan
information. Det ar ocksa rimligt och onskvirt att alla omraden inom hélso-
och sjukvarden samt omsorgen har tillgang till information som behévs for att
kontinuerligt f6lja och utveckla verksamhetens kvalitet. Om informationen
ska samlas i separata nationella kvalitetsregister dr ddremot en annan fraga.

Det ar svart att exakt uppskatta hur stora delar av hilso- och sjukvarden
och omsorgen som i dag helt saknar kvalitetsregister, men vi kan konstatera
att de nationella kvalitetsregistren berdaknades ticka cirka 40 procent av den
specialiserade vardens kostnader fore satsningen (Rosén 2010). Totalt har
16 register tillkommit sedan satsningen inleddes 2012, och &tta register har
gitt samman eller férsvunnit ur satsningen. Om beridkningen av tickningen
fore satsningen stimmer och sett till typen av tillkomna register ar var grova
uppskattning att de nationella kvalitetsregistren i dag inte tdcker mer an
halften av hilso- och sjukvérdskostnaderna inom den slutna varden.

7.3.3 Problemen med dubbeldokumentation kvarstar

Den administrativa borda som ar forknippad med de nationella kvalitets-
registren har under ldng tid uppmérksammats som en av de nyckelfragor
som maéste losas for att de nationella kvalitetsregistrens viarde ska kunna
motiveras fullt ut (Rosén 2010). Nar satsningen inleddes fanns en minskad
dubbeldokumentation med som ett mal, men vid slutet av satsningen har
fragan lyfts bort och ses inte langre som ett problem som kvalitetsregistren
sjalva ager. Problemen kvarstar dock i samma eller stérre omfattning. Det
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saknas tillforlitliga uppgifter om hur mycket tid och resurser som ldggs pa
inrapporteringen till registren, men enligt vara intervjuer med foretradare
for verksamheter inom hélso- och sjukvarden upplevs tiden som ldggs pé
inrapportering vara mycket omfattande, och ndgra menar att tiden snarare
okat dn minskat sedan satsningens start. Det kan bero pa att endast ett
fatal uppgifter fortfarande kan himtas direkt frén virddokumentationen,
samtidigt som det totala antalet uppgifter som inhémtas till registren ckar i
takt med att fler kvalitetsregister tillkommer och registren vidgas.

Det ska dock tillaggas att det finns nationella kvalitetsregister som har en
automatisk overforing av data. Men det giller da oftast bara enskilda journal-
system eller en begrinsad del av informationen. Sett till andelen register
som hamtar nagon uppgift automatiskt fran journal eller liknande si har det
bara skett en blygsam okning pa 10 procentenheter, fran 28 procent 2014
till 38 procent 2016. For att fa till stdnd en direktoverforing mellan vérd-
dokumentation och kvalitetsregister 4r anvidndandet av nationellt facksprak
ar centralt. Under satsningen har ocksé flera kvalitetsregister klassificerat
och mappat sina indikatorer enligt nationellt facksprak och nationell infra-
struktur, i samverkan med Nationella programmet for datainsamling
(NPDi). Var enkit till registerhallare visade dock att det var mindre &n 50
procent av de nationella kvalitetsregistren som anvinde nationellt facksprak
vid satsningens slut. Sammantaget tycks det aterstd mycket arbete innan
vinsterna med en gemensam struktur for virddokumentationen majligen
kan uppnés.

7.3.4 Informationsinfrastrukturen underléttar inte anvéndning

Satsningen pa de nationella kvalitetsregistren har i hog grad varit inriktad pa
att utveckla de enskilda kvalitetsregistrens verksamhet, utan att se till den
ovriga informationstillgdngen i hilso- och sjukvéarden. Kvalitetsregistren ar
i manga fall anvindbara, men det &ar enligt vr bedomning inte fristdende
databaser for enskilda diagnoser eller ingrepp som har storst potential for
kunskapsproduktionen i vardsystemet, utan en integrerad och fungerade
informationsinfrastruktur som helhet. Var utviardering visar att det finns
manga anviandare och potentiella anvindare av den information som samlas
i de nationella kvalitetsregistren. Samtidigt finns manga andra datakillor
som kan anvidndas for att folja upp vardens kvalitet pa olika sitt. Dagens
informationsinfrastruktur, med bland annat ett stort antal nationella
och lokala kvalitetsregister, hdlsodataregister, journalsystem och lokala
administrativa system, underlattar vare sig en effektiv datainhamtning eller
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ett effektivt anvindande av den information som samlas in. Det dr ocksa en
integritetsfraga att uppgifter samlas pa s manga olika héll. For de nationella
kvalitetsregistrens del innebdr strukturen ocksd att deras sammantagna
potential inte tillvaratas pa bésta sitt.

Den sammantagna bilden ar att dagens informationsinfrastruktur inne-
haller mycket information, men att informationen inte finns tillgdnglig pa ett
andamalsenligt sétt. Det gor att anvindningen himmas, trots stora behov av
information hos sévil hilso- och sjukvédrdens egna organisationer som hos
patienter, brukare, forskare, niringslivet och myndigheter. Den komplexa
strukturen utgor ocksa en risk for att viktig vardinformation forbises eller
inte uppmarksammas, vilket kan fa negativa konsekvenser for patienten.
Vidare finns en risk for att information inte l4ggs in i systemen for att det ar
for arbetskravande att gora det flera ganger i olika system och register.

System for varddokumentation méste inom en o6verskadlig framtid
inforlivas i en infrastruktur som tilldter att informationen kan anvindas for
flera andamél, med endast en registrering. Det kommer dock behévas en
samordnad och sammanhéllen nationell struktur dar vardens foretradare,
forskare, staten, myndigheter, patienter och anhoriga tillsammans enas om
vad som &r viktigt och andamalsenligt att f6lja upp om véardens kvalitet och
dar detta aven vags mot integritetsaspekter. Det ar ett arbete som aldrig kan
avstanna, dd ny kunskap fortlopande ger oss ny forstaelse for vad som ar
viktigt och vad som darfor behover mitas, analyseras och atgirdas.

7.4 EN UTVECKLING MOT EN MER SAMLAD INFORMATIONS-
INFRASTRUKTUR

Vi ser att det dr nodvandigt att man kraftfullt borjar arbeta for att forflytta
sig fran dagens 16sning mot en modell som pa ett béttre sdtt moter de samlade
behoven av information om vérdens kvalitet. Det 4r en tveksam strategi for
den fortsatta utvecklingen att endast utveckla mojligheter till uppfoljning
och kvalitetsutveckling inom vissa omrdden av hilso- och sjukvérden
och omsorgen. Har vill vi dterigen peka pa att separata datakillor, s& som
dagens nationella kvalitetsregister ar organiserade, inte ar en mgjlig 16sning
om tillgadngen till data ska bli mer heltdckande i framtiden. Den vig vi kan
se mot ett sddant mal ar att fordndra grunderna for hilso- och sjukvardens
informationsinfrastruktur. Genom att jaimfora dagens situation med en mer
onskvird modell (figur 34), kan vi uppticka ett antal skiljepunkter som sedan
kan utgora grunden for det fortsatta arbetet.
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Figur 34. Fran enskilda nationella kvalitetsregister till en samlad vérdinformationsinfrastruktur.

Frén enskilda register ... till en samlad informationsinfrastruktur
och andra datakdllor... som svarar mot hélso- och sjukvérdens
och andra intressenters behov

e Frén hdga kostnader och lag ® Hag anvéndning till rimliga kostnader
anvéndning

o Tacker delar av hélso- och sjukvérden o Tacker hela hélso- och sjukvardens
samt omsorgen samt omsorgens omréde

* Manuell inmatning av uppgifter * Automatisk 8verféring av uppgifter

® Varierande datakvalitet ¢ Genomgdende mycket god datakvalitet

Utred vad som

o Verksamhetsforbéttring som primért behdvs FOI’ At o Flera intressenters behov av information
anvéndningsomréde genomforcl om vérdens kvalitet tillgodoses

forflyttningen

o Professionsdriven utveckling av ¢ Professionen driver utvecklingen
enskilda register tillsammans med andra intressenter

o Tillfalliga, kortsiktiga projekt och ® En reguljér informationsinfrastruktur
satsningar pd olika register och som en del av det svenska hélso- och
|&sningar (decentraliserat) sjukvardssystemet (centraliserat)

¢ Datautldmning sker i ett fragmenterat ¢ Datautlédmning sker genom en
system med délig transparens i samordnad och transparent
beslutsprocessen beslutsprocess

Halso- och sjukvdrdens informationsinfrastruktur bor vara mer
heltdackande

En storre del av hilso- och sjukvarden och omsorgen bor tickas for att
systemet ska tillgodose informationsbehoven for kvalitetsforbattringsarbete,
forskning, uppfoljning och utviardering, samt produkt- och tjansteutveckling.
For att tdcka storre delar av hilso- och sjukvarden och for att stirka
informationens kvalitet bor datafangsten inte fortsdttningsvis bygga
pa frivillighet och manuell inrapportering, utan vara obligatorisk och
automatisk for alla vardgivare. Principen bor vara att informationen bara
ska behova ldggas in en gang. En automatisk 6verforing ger forutom tids-
vinster inom varden ocksa forutsattningar for en hogre tdckningsgrad och
minskad risk for fel vid manuell inrapportering genom misstag, genom att
data forvanskas for att fa battre ersattning eller for att f& mindre kritik vid
oberoende granskningar. For att uppna detta ar det centralt att de IT-system
som anvinds kan kommunicera och formedla information mellan varandra.
Initiativ som e-hélsostrategin och den nyligen framtagna handlingsplanen
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(Socialdepartementet och SKL 2017) kan vara ett steg pa viagen, men det krévs
ett stort och kraftfullt arbete for att f4 moderna system som klarar denna
kravspecifikation pa plats.

Den samlade informationsinfrastrukturen ska kunna svara mot
olika intressenters behov

Den information som samlas in inom virden maste komma till béttre
anvandning. Vi méste forflytta oss fran en modell som ar mycket kostsam
men som inte anvéands i s stor utrdckning till en modell som tillater en stor
anvandning for ménga olika &ndamal till en rimlig kostnad. Det ar orimligt
och inte heller forenligt med gillande lagstiftning att vi i dag samlar sa
mycket information, samtidigt som den anvinds i sd begrénsad utstrackning.
Flera intressenter uttrycker stora behov av information som skulle kunna
tillgodoses i en framtid med en annan och béttre informationsinfrastruktur.
Mycket av informationen samlas in redan i dag men ar inte tillganglig
eftersom den ar si fragmenterad och odverskadlig i alla olika system och
register. Vi ser att olika intressenter arbetar med utveckling av hilso- och
sjukvarden pa olika sitt och tillsammans kan komplettera varandra. Genom
att battre tillgodose fler intressenters behov av information kan Sverige fa en
starkare och mer innovativ utveckling av vardens kvalitet.

Den nuvarande professionsstyrda modellen med nationella kvalitets-
register bor darfor 6verga i en modell dar tydliga behovsanalyser, fran olika
perspektiv, kartlagger de samlade behoven, och tydliggor vilka behov som
ska prioriteras om inte alla behov samtidigt kan tillgodoses. Professionerna
tillsammans med patienter bor fa stora moéjligheter att paverka vad som
ska maétas och foljas upp, men det behover goras i ett tydligare och mer
organiserat samrad med intressentgrupper som forskare, myndigheter
och néringslivsforetradare. Patientperspektivet bor pa ett tydligt sitt vara
viagledande for innehallet, eftersom det inte gér att konstruera kvalitets-
uppfoljningssystem utan att veta vad patienterna upplever som de mest
centrala frigestillningarna. Det dr i sammanhanget viktigt att beakta
patientintegriteten. Det dr ocksa viktigt att sdkerstélla att de som foretrdader
professionen nir det géller den hir typen av utvecklingsarbete har ett brett
stod fréan de egna leden.

Det madste finnas en organisation som sdkerstdaller tillgangen till data

Tillgdngen till information om vardens kvalitet maste ocksa sékerstillas och
tydliggoras for att informationen battre ska kunna komma till anvindning.
Ett sétt ar att utse en central, oberoende organisation som stodjer och under-
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lattar detta. Olika anvdndare skulle dédrigenom pé ett enklare sétt kunna
fa en overblick over vilken information som finns, hur man gér tillviga for
att fa ta del av den, samt vem som fattar beslut om utlimnande av informa-
tion och pa vilka grunder sddana beslut fattas. Organisationen som hanterar
denna funktion bor inte vara beroende av tillfilliga satsningar utan vara en
del av den svenska hélso- och sjukvardsmodellen som tryggar informations-
forsorjningen och skapar battre forutsittningar for kontinuerlig utveckling av
vardens kvalitet.

7.5 VARDANALYS REKOMMENDATIONER

Vara rekommendationer riktar sig framfor allt till regeringen, men ocksa till
vardens huvudman.

Regeringen bor ta initiativ till en mer samlad nationell informations-
infrastruktur som kan méta olika intressenters behov av information
om vdrdens kvalitet pd ett dndamalsenligt sctt.

Var sammantagna bedémning &dr att det behover ske en utveckling mot
en mer samlad informationsinfrastruktur. For att paborja arbetet i den
riktningen bor en utredning tillséttas.

Viktiga fragor for den ar:

« vilka tekniska forandringar som maste genomforas

« hur en ny férvaltning och organisation kan utformas och inféras pé
bésta satt

« vilken aktor som skulle kunna ta ansvaret for denna funktion

 vilka lagstiftningsdndringar som behover genomforas for att forslaget
ska g att forverkliga.

Vidare behover fragor om forslagets konsekvenser ur ett integritets-
perspektiv belysas. Av central betydelse nér det giller hantering av upp-
gifter om individers vard och hilsa ar att dessa skyddas pa ett tillforlitligt
séitt ur integritetssynpunkt, vilket till exempel innebar att uppgifterna inte
ska vara dtkomliga for obehoriga.

Nar det giller inhdmtande av information fran patienter och anhoriga
bor det enbart ske efter en noggrann Gverviagning av vilka fragor man vill ha
besvarade. Vidare bor endast metoder som uppfyller hoga krav pa reliabilitet
och validitet tillaimpas. Inhdmtandet av uppgifter bor ocksa ske pé ett samlat
och samordnat sétt som inte riskerar patienternas fortroende for varden.
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Regeringen bor fram tills att en ny samlad informations-
infrastruktur finns pa plats sdkerstidlla att de befintliga nationella
kualitetsregistrens kvalitet minst bibehalls pa nuvarande niva sa
den nytta som de har kan tillvaratas.

Fram till dess att vi har en annan informationsinfrastruktur péa plats
behover kvaliteten pd de nationella kvalitetsregistren bibehallas. Vi
anser att fokus bor vara detta snarare dn att genomfora omfattande
organisatoriska fordndringar som snart kan behéva omprovas pé nytt. Vi
rekommenderar darfor att man inte genomfor ndgra stora forandringar
i organisationen pa& kort sikt, och att alla eventuella forédndringar
som genomfors provas noga sa att de inte gar i strid mot ovan ndmnda
rekommendation.

En mindre organisatorisk forindring som kan behova 6vervigas ar ett
utokat samarbete eller inforandet av en nationellt samordnad funktion
som bidrar till att alla kvalitetsregister anvinder gemensamma ramar for
IT, datasdkerhet, juridik och utlimnandeirenden. Vidare bor regeringen
endast finansiera nationella kvalitetsregister som kan visa att de aktivt
arbetar med att tillgodose behov fran olika intressenter. Det finns ocksa
skil att Overviga att krdva att alla kvalitetsregister utvarderar i vilken
utstrackning de motsvarar anvandarnas behov av uppgifter fran registren.

Hilso- och sjukvardens och omsorgens huvudmdn bor — oavsett
vilken datakdlla som utgor grund — ge ett utokat stod till
forbdttringsarbete och stdlla krav pa att verksamheterna féoljer
och utvecklar varden.

Att kontinuerligt sdkra och utveckla varden ligger i huvudméannens uppdrag.
Oavsett vilken datakilla som anvands bor sddant arbete prioriteras och
premieras. Var utvirdering visar att anvindandet av nationella kvalitets-
register for forbattringsarbete inom vardens verksamheter har dkat, men
att forutsdttningarna for att bedriva forbattringsarbete behover stiarkas
oavsett vilken datakélla som anvidnds. Nagra faktorer som verksamheterna
lyfter ar lokal kompetens i forbattringsarbete, tid for sadant arbete, stod
fran ledningen och fungerande och littarbetade IT-stod. Det dr prioriterat
att stirka hilso- och sjukvardens och omsorgens forméga att utveckla
verksamheten och sddana initiativ bor tas skyndsamt oavsett informations-
infrastrukturens utformning.
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Hilso- och sjukvdrdens och omsorgens huvudmdan bor fullgora
sitt ansvar och se till att utlimnande av forskningsdata och till-
horande bedomningar harmoniseras sa att beslut endast fattas
pa korrekta, sakliga och objektiva grunder.

Informationen som lagras i de nationella kvalitetsregistren ar mycket virde-
full ocksé for intressenter utanfoér virdens och omsorgens verksamheter.
Informationen skulle kunna komma till storre anvindning. Var bedomning
ar att utlimnande av data frdn de nationella kvalitetsregistren bor
harmoniseras mellan de personuppgiftsansvariga myndigheterna som
ansvarar for registren. Vi rekommenderar diarfor dessa myndigheter att
gemensamt utveckla en praxis for detta.
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Socialstyrelsen (2014b). Nationella riktlinjer — Utvdrdering Vard vid rérel-
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BILAGA 1 - METOD

Vid slututviarderingen har flera olika metoder anvints for att belysa om

satsningens mal har uppnétts eller inte och for att finga hur styrningen av

satsningen har fungerat. Vardanalys har anvént sig av flera olika datakéllor

och analysmetoder vilka presenteras nedan.

Foljande datainsamlingsmetoder har anvints for slututviarderingen av

satsningen:

Litteratur och dokumentstudier

Analys av uppgifter i ansdkningshandlingar och arsrapporter som
registren lamnat till kansliet for Nationella Kvalitetsregister samt register-
profiler (2011, 2012, 2013, 2014, 2015, 2016)

Intervjuer med forskare, foretrddare for naringslivet, foretrddare for
myndigheter, experter och sakkunniga pa omrédet (2016/2017)

Intervjuer med registerhallare och chefer for registercentrum (2016/2017)
Intervjuer med verksamhetschefer och andra chefer inom landsting
(2016/2017)

Intervjuer och korrespondens med patientforetradare (2016/2017)
Enkatundersokning till registerhallare (2016)

Enkatundersékning till verksamhetschefer inom landsting/regioner
(2016)

Enkatundersékning till verksamhetschefer inom kommuner (2016)
Analys av forskningspublikationer som genererats av nationella
kvalitetsregister (2017)

Sokning i mediedatabasen Retriever (2017)

Analys av indikatorer fran Varden i siffror (2017)
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Foljande datainsamlingsmetoder har anvénts for att genomfor behovs-
analysen:

« Intervjuer med forskare, foretridare for niaringslivet, foretridare for
myndigheter, experter och sakkunniga pa omradet (2016/2017)

« Intervjuer med verksamhetschefer och andra chefer inom tre landsting
(Ostergotland, Gévle och Stockholm) (2016/2017)

« Intervjuer och korrespondens med patientforetradare (2016/2017)

« Enkatundersokning till myndigheter samt kompletterade intervjuer (2017)

Insamling av data under de forsta aren av satsningen beskrivs i del-
utvirderingen (Véardanalys 2014:9). I slutrapporten refereras till metoder
som mer utforligt finns beskrivna hir. For utviarderingen av de flesta mal i
satsningen har vi anvént en eller flera datakéllor. Vilka data som legat till
grund for utviardering av vilket mal finns beskrivet i tabell 1.
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Tabell 1. Satsningens mdl &r utvérderade enligt féljande struktur.

Mal med satsningen
Overgripande mal

Patientdelaktighet

Forbdttring inklusive minskade skillnader inom
10 diagnoser

Vardens effektivitet
Mal som rér registrens anvéndning

Verksamhetsforbétiring

Registerforskning

Samverkan med néringsliv

Mal for att forbétira registrens forutséttingar

Téckningsgrad

Onlinedata

Resultatdata till patienter och ppen redovisning
Register inom sdrskilt prioriterade omraden

Lagstiftning

IT-samordning

Satsningens organisation och styrning

6vergripunde styrning av satsningen
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Utvérderingsmetod

® Registrens ansékningshandlingar

Intervjuer med registerhéllare, experter och chefer
for registercentrum

Samtal och korrespondens med patientféretradare
Litteraturgenomgéng

Statistisk analys av indikatorer fran dppna datakdllor
Litteraturgenomgang

Litteraturgenomgang

Enkat fill verksamhetschefer inom landstingen/regionerna
Enkét till verksamhetschefer inom kommunerna
Intervjuer med verksamhetschefer

Litteraturgenomgang

Enkaét till registerhallare

Intervjuer med registerhdllare och chefer for
registercentrum

Registrens ansékningshandlingar

Analys av registerforskningen kontra annan klinisk
svensk forskning

Enkat till registerhéllare

Intervijuer med registerhéllare och forskare

Registrens ansdkningshandlingar

Intervjuer med registerhdllare och chefer for
registercentrum

Intervjuer med féretrédare for LIF och
Swedish Medtech

® Registrens ansékningshandlingar

Uppgifter fran Registerservice

Intervjuer med registerhdllare och chefer fér
registercentrum

Intervjuer med registerhéllare och chefer for
registercentrum

Registrens ansékningshandlingar

Enkat till registerhéllare

Sokning i mediedatabasen Refriever

Registrens ansdkningshandlingar

Intervjuer med registerhdllare och chefer fr
registercentrum
Litteraturgenomgadng

Intervjuer med registerhdllare och chefer fér
registercentrum
Enkét till registerhallare

Enkat till registerhéllare

Intervjuer med registerhéllare och chefer for
registercentrum

Litteraturgenomgadng

Intervijuer med verksamhetschefer inom landsting
och experter

Intervjuer med registerhdllare och chefer for register-
centrum

Intervjuer med féretrédare for stddfunktionerna
Intervju med professionsforetréidare

Enkat ill registerhdllare

Litteraturgenomgéng
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Tabell 2. Intressenter och sakkunniga som utvarderingen tréffat inom ramen fér slututvérderingen.

Namn Arbetsplats
Anna Bennet Bark Chef, Socialstyrelsen
Anna-Carin Forsmark Bitrddande halso- och sjukvardsdirektér,

Region Ostergétland

Annika Bergquist Forskningsdirektér, Region Ostergétiand

Annika Stiernquist Sekreterare Kunskapsstddsutredningen

Bjorn af Ugglas Programledare Patientprocesser, Stockholms léns landsting

Bjsrn Hultgren Itstrateg, Kansliet for Nationella kvalitetsregister

Charlotte Asker-Hagelberg Strateg, Lakemedelsverket

Desirée Séderberg Projektledare, Stod fér vérdens férbéttringsarbete, Kansliet for Nationella

Kvalitetsregister

Elin Love Rosengren Verksamhetschef vuxenpsykiatri, Region Gévleborg
Erik Weiman Landstingsrad Uppsala lan 2006-2014

Eva Pilséter Faxner Chef Primérvard, Stockholms léins sjukvardsomrade
Eva Sving Handléggare patientsékerhet, Region Gévleborg
Gunilla Gunnarsson Cancersamordnare, SKL

Johan Ejerhed Lékare och debattér, Danderyds sjukhus

Johan Thor Ordf. expertgruppen, Jénképing University
Johanna Alfredsson Utredare Samhéllsmedicin, Region Gavleborg
John Mélstam Cheflékare, Region Géavleborg

Karin Christensson Chef, Kansliet for Nationella Kvalitetsregister

Karin Géransson Handléggare, Kansliet fér Nationella Kvalitetsregister
Karin Malmqvist Cheflékare, Danderyds Sjukhus

Karolina Antonov Analyschef LIF

Lars Svennberg Cheflékare, Region Gévleborg

Lena Lundgren Hélso- och sjukvardsdirektsr Region Ostergétland,

Styrelseordférande eHélsomyndigheten

Lena Martin Kvalitetsstrateg, Danderyds Sjukhus

Malin Hollmark Projektledare Innovation och tillvaxt, Swedish Medtech

Martin Magnusson Vérddirektér, Region Ostergétland

Mats Bojestig Ordférande projektgruppen “Framtidens kvalitetsregister”, Halso- och

sjukvardsdirektér Jénkdping

Mona Heurgren Chef avdelningen for statistik och jamférelser,
Socialstyrelsen

Mona Ridderheim Ordférande Arbetsgruppen fér kvalitetsregister
och INCA (AIK)
Heidi Stensmyren Ordférande Sveriges lakarférbund
Mats Séderhall Verksamhetschef, Danderyds Sjukhus
Max Késter Utredare, Socialstyrelsen
Nils Feltelius Strateg, vetenskapligt stéd, Likemedelsverket
Nils Lindefors Spesak Psykiatri, Verksamhetschef, Stockholms léins sjukvardsomrade
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Namn Arbetsplats

Olivia Wigzell Generaldirektdr Socialstyrelsen

Patrik Sundstrém Programansvarig fér ehdlsa, SKL

Reidar Kallstrom Verksamhetschef, Region Ostergétland

Rikard Lévstrom Frilans, ldkare

Roger O Nilsson Divisionschef, Region Gévleborg

Rolf Gedeborg Amnesomrédesansvarig, vetenskapligt stéd, Lékemedelsverket

Sofia Wallstrém Utredare i Kunskapsstddsutredningen, Generaldirektsr TLV

Staffan Winter Projektledare Nationella programmet fér datainsamling, Kansliet for Nationella

Kvalitetsregister
Stefan Franzén Produktionsenhetschef, Region Ostergétland

Tina Lidén Mascher Strateg, Industri och internationell samverkan,
Kansliet for Nationella Kvalitetsregister

Tobias Ohman Handlaggare Bioentreprendrskap, Vinnova

Déarutover har Vardanalys haft kontakt med ytterligare personer pa kansliet
for Nationella Kvalitetsregister, Socialdepartementet och registerservice
pa Socialstyrelsen.

Intervjuer med registerhallare och chefer for registercentrum-
organisationerna

Under hosten/vintern 2016/2017 genomfordes 14 semistrukturerade inter-
vjuer med registerhéllare for nationella kvalitetsregister. Dessa kompletterade
de 32 semistrukturerade intervjuer med registerhéllare som genomférdes vid
delutvirderingen 2014. Ett sa heterogent urval av register som mojligt valdes
ut enligt kriterierna startar, storlek pa tilldelande medel, certifierings-
nivd och geografiskt ldge. Intervjuerna genomfordes vid ett fysiskt mote,
nigra registerhallare intervjuades ocksa pa telefon av praktiska skal.
Intervjuerna varade mellan en och en och en halv timme. Intervjuerna
spelades in och transkriberades varefter en kvalitativ innehallsanalys genom-
fordes. I rapporten finns registerhallarnas perspektiv pé olika fragor belysta.
Illustrerande anonyma citat frdn intervjuer finns ocksa atergivna for att
skapa en bild av hur satsningen péaverkat registren pa olika sétt. Vi har valt
att presentera citaten anonymt eftersom det intressanta inte ar vilket register
som sager vad, utan vilka olika uppfattningar och stillningstagande de olika
registerhallarna har gjort i olika fragor. For att garantera att det inte uppstatt
nagra missforstand kontaktades alla registerhallare innan publicering for att
godkinna att deras citat, om d4n anonyma, publicerades.
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Samtliga chefer for registercentrumorganisationerna intervjuades. Av dessa
traffade Vardanalys Anders Tennlind (Registercentrum sydost), Inger Rising
och Staffan Lindblad (QRC), Jack Lysholm (Registercentrum Norr), Jonas
Oldgren och Peter Hedman (UCR) och Ulrika Frithiofsson, Staffan Bjorck
och Jonas Lekander (Registercentrum Viastra Gotaland). Thomas Troeng och
Bjorn Ohlsson intervjuades per telefon (Registercentrum Syd). For RCC:s
rakning intervjuades Mona Ridderheim och Gunilla Gunnarsson.

Intervjuer behovsanalys

For att skapa en bild av vilka informationskallor som verksamma chefer inom
varden anvinder och hur de svarar mot det informationsbehov som finns
kontaktade Vardanalys chefer och ledare pa olika nivder i inom tre landsting/
regioner: Region Givleborg, Region Ostergdtland och Stockholms Lins
landsting.

Aven intressenter inom niringslivet och andra myndigheter intervjuades
liksom sakkunniga inom omrédet. Ambitionen har varit att na fa en bred bild
av behoven och hur de beskrivs av olika personer. Se tabell 2.

Intervjuer och korrespondens med patientforetrddare

Under vintern 2016/2017 bjod Vardanalys in patientforetradare for organisa-
tioner som pa olika sitt ber6rs av de nationella kvalitetsregistren for dialog.
Totalt triffade eller intervjuade Vardanalys Angelica Frithiof, konsult som
med patientfokus utbildar vardpersonal i patientbemétande och vardegrund
och tidigare erfarenheter frén funktionshinderrorelsen; Veronica Lindberg,
intressepolitisk ombudsman pa Psoriasisforbundet och ansvarig for
forbundets medicinska och vetenskapliga rad, Stina-Clara Hjulstrom,
tidigare ordforande i Demensférbundet samt Fredrik Londahl, Ordférande
i diabetesforbundet. Per telefon intervjuades Marie Steen, ledamot i
Handikappforbundens styrelse samt vice ordférande i ILCO Tarm-, uro-
och stomiférbundet. Samma fragor besvarades med epost av Inger Ros,
forbundsordforande Riksforbundet HjartLung. Vardanalys intervjuer med
patientféretradare ar relativt fa, och négra sidkra slutsatser utifrén detta ar
darfor svart att dra. Daremot gav intervjuerna en bred bild 6ver hur olika
patientféretradare beskriver patienters och anhorigas behov av information
om vardens kvalitet och hur de uppfattar de nationella kvalitetsregistren,
vilket beskrivs i resultaten. Detta bidrar med en mer nyanserad bild av
intresset for patientperspektivet och patientdelaktigheten i kvalitetsregistren.
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Tabell 3. Intervjuade féretrédare fér nationella kvalitetsregister 2016/2017.

Register Registercentrum Startar Tilldelade medel 2016
Svenska infensivvdrdsregistret QRC 2001 5 400 000
Svenskt beroenderegister Vgr 2009 2 500 000
Svenskt kvalitetsregister fér karies Syd 2007 3 600 000
och parodontit

Svenska palliativregistret Sydost 2005 4 000 000
Senior alert UCR 2006 3000 000
Scandinavian obesity surgery UCR 2005 1600 000
registry

Svenska barnhélsovardsregistret Sydost 2013 900 000
Nationellt kvalitetsregister fér Vgr 2004 1800 000
behandlings-uppfélining av ADHD

Riksstroke Norr 1994 7 300 000
Nationella prostatacancerregistret RCC 1996 3400000
Swedish sleep apnea registry Vgr 2010 1300 000
Kvalitetsregistret ECT Vgr 2010 2 600 000
HAKIR — Handkirurgiskt Syd 2010 2 500 000

kvalitetsregister

Kélla: Ansékningshandlingar 2016, Beslut medel fér 2016, dnr 14/6952.
Kommentar: Vi har &ven intervijuat PrimérvardsKvalitet som utvecklats delvis med finansiering fran satsningen men som
inte &r eft nationellt kvalitetsregister.

Intervjuer — forskare utanfor registrets verksamhet

For medicinska forskare som befinner sig i registrets narhet ar de nationella
kvalitetsregistren en stor tillgdng for forskning, vilket ocksé tydligt mérks
utifran den 6kning av forskningspublikationer som hirror ur registren. Vi ville
dock aven belysa hur forskare som befinner sig utanfor kvalitetsregistrens
direkta nirhet upplever sina méjligheter att anvinda data frin de nationella
kvalitetsregistren. Vi intervjuade darfor forskare fran olika universitet och
larosédten med olika forskningsinriktningar under vintern 2016/véaren 2017.
For att hitta forskare med erfarenheter av kvalitetsregistren anvande vi oss av
snobollsurval, det vill sdga att vi vid de initiala intervjuerna efterfragade tips
pé andra forskare som mojligen kunde ha liknande erfarenheter. Eftersom
de intervjuade forskarna upplever att deras medverkan i rapporten riskerar
att medfora forsimrade mojligheter till framtida forskningssamarbeten med
kvalitetsregistren har vi valt att inte namnge dem i denna bilaga. Utifran
intervjuerna uppdagades ett antal problem kring forskares mojligheter
att anvinda data frén de nationella kvalitetsregistren. Vi kan utifran var
intervjustudie inte uttala oss om problemens storlek, bara att sddana problem
har funnits i enskilda fall.
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Enkdtundersokningar

Inom ramen for utvidrderingen genomfordes fyra enkitundersokningar
riktade till registerhallare, verksamhetschefer inom landsting/regioner,
verksamhetschefer inom kommunerna samt till ett antal myndigheter. De tre
forsta enkéterna genomfordes ocksa 2014, i delutviarderingen, och har fatt
samradsbekriftelse av SKL. Den fjarde enkaten genomférdes som en del i
behovsanalysen.

Enkdtundersokning registerhdllare

Under vintern 2016 genomforde Vérdanalys en undersokning i form av
en webbenkit riktad till alla registerhallare inom satsningen. Enkéiten
inneholl frégor som inte kunde besvaras utifran ansokningshandlingar eller
andra kvantitativa data som Vardanalys haft tillgang till och utgick fran den
enkat som anvéndes i delutviarderingen med ett fatal justeringar och tillagg.
Enkiten genomgick en intern kvalitetsgranskning och pilottestades. Darefter
skickades enkiten ut till totalt 109 register foljt av tva pAminnelser. E-post-
adresser till registerhallarna erholls av kansliet for Nationella Kvalitets-
register. Totalt besvarades enkidten av 9o kvalitetsregister, vilket gav en
svarsfrekvens pa 83 procent.

Enkdt till verksamhetschefer inom landstingen/regionerna

Vardanalys har under vintern 2016/2017 genomfort en liknande webbenkit
som den som gjordes i delutviarderingen for att ta reda p&d om verksamhets-
cheferna inom landstingen anviant nigot nationellt kvalitetsregister for
forbattringsarbete under ar 2016. Eftersom det kan ifrégasittas om alla
definierar orden “anvinda” och “forbattringsarbete” pd samma sétt gav vi
denna ging korta beskrivningar av vad vi avser med dessa begrepp. Enkéten
skickades ut till samtliga verksamhets- och klinikchefer pa alla sjukhus-
kliniker, vardcentraler, tandvardskliniker och psykiatriska kliniker i Sverige.
Adressuppgifter till cheferna hamtades fran Halso- och sjukvardsinformation
och Vardgivarregistret (IVO). En avgriansning gjordes sa att enbart chefer
som hade direkt patientkontakt besvarade enkiten. Enkiten skickades till
ca 4050 chefer foljt av en paminnelse. Vi fick 1603 svara pa enkiten vilket
motsvarar en svarsfrekvens pa 40 procent. Da adresslistorna kvalitet var
bristfalliga kan bade Gvertdckning och undertdckning ha forekommit, det
finns ocksa ett betydande partiellt bortfall. I rapporten hénvisas till procent
av dem som svarat for varje fraga. Resultatet bygger pa ett stort antal svar
men ska naturligtvis tolkas med viss forsiktighet.
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Enkadt till verksamhetschefer inom kommunerna

Liksom 2014 genomférdes dven en enkat till verksamhetschefer inom
kommunerna 2016. Eftersom det kan ifrdgasidttas om alla definierar
orden “anvdnda” och ”forbéttringsarbete” pad samma sitt gav vi denna
gang korta beskrivningar av vad vi avser med dessa begrepp. Ett delvis
slumpmadssigt urval gjordes med Overrepresentation av kommuner med
manga invanare enligt foljande principer: Samtliga kommuner med
over 100 000 invanare, hilften av alla kommuner med 50 oo1 till 100
000 invanare, var femte kommun med mellan 20 000 och 50 000 liksom
var tionde med invénarantal upp till 20 000 valdes ut. Totalt ingick 63
kommuner i urvalet. Kommunerna kontaktades for att fi e-postadress till
den/de verksamhetschefer inom de omraden dar nationella kvalitetsregister
finns. Det finns en relativt stor metodologisk problematik kring detta da
kommuner &r olika organiserade och olika stora och att hitta "rétt” person for
att svara pa enkéten var svart. Kommunerna fick vilja om de ville skicka
e-postadresserna till oss (36 kommuner valde det) eller om de sjédlva ville
administrera utskick och pdminnelse (14 kommuner valde det). I det senare
fallet ville vi veta hur ménga som fatt enkaten i varje kommun. 13 kommuner
svarade inte alls. Enkiten till kommunernas verksamhetschefer skickades ut i
december 2016. Totalt fick 617 verksamhetschefer enkéten och vi fick 308 svar
frdn sammanlagt 50 kommuner vilket ger en svarsfrekvensen pa 50 procent.
Det finns ett betydande partiellt bortfall och resultatet bor naturligtvis tolkas
med viss forsiktighet. I rapporten hénvisas till procent av dem som svarat for
varje fraga.

Enkdt och intervjuer med foretrddare for myndigheter

Inom ramen for behovsanalysen genomfordes en mindre enkatundersékning
under varen 2017 riktad till de storsta myndigheterna pa hilso-och sjuk-
vardens omrade; IVO, SBU, TLV, Likemedelsverket och Folkhilso-
myndigheten. Frigorna i enkéaten tickte vilka informationsbehov de har om
vardens kvalitet, hur de nationella kvalitetsregistren svarar mot dessa behov,
vilka andra datakillor de anvander for att tdcka behoven samt hur de ser pa
den fortsatta utvecklingen inom omradet. For Socialstyrelsen genomférdes
i stédllet en intervju med generaldirektoren samt avdelningschefen for
statistik och jamforelser for att ticka samma fragestillningar. Intervjun
kompletterades dven med ett antal skriftliga svar och fortydliganden.
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Analys av forskningsmalet

Forutom antalet forskningsprojekt som de nationella kvalitetsregistren
lamnat ut data till har vi dven valt att titta ndrmare pé:

 antalet doktorander som anvénder sig av registerdata (uppgifter fran
enkat till registerhéallare)

- antalet vetenskapliga publikationer 6ver tid, 2012—-2016

 hur registerforskningen star sig i forh&llande till annan klinisk forskning,
2012-2016.

Listor Over registrens publikationer respektive ar erholls av kansliet for
Nationella Kvalitetsregister. For att bedoma hur registerforskningen star
sig i forhéllande till annan klinisk forskning fick Karolinska Institutets
universitetsbibliotek i uppdrag att genomfora en bibliometrisk analys. Infor
den bibliometriska analysen granskades registrens publikationslistor och
dubbletter (samma artikel inrapporterad for flera olika ar), abstracts och
uppsatser rensades bort. For att jamfora registerforskningen med annan
klinisk forskning hamtades publikationer pa tva olika sitt — dels publikationer
med adresser som kunde identifieras till svenska universitetssjukhus, och
dels publikationer i tidskrifter som klassats som kliniskt inriktade. Darefter
genomfordes en analys dir foljande indikatorer berdknades for register-
forskningen och for annan klinisk forskning respektive ar under perioden
2012—-2016:

o antalet publikationer

¢ medel JIF: genomsnittlig Thomson Reuters impact-factor (JIF) for
publikationernas respektive tidskrifter

o medel JCf: genomsnittlig faltnormerad citeringsgrad for de tidskrifter
som publikationerna forekommer i

e C:antal sammanlagda citeringar till enhetens publikationer

e Cf: medelvirdet for den faltnormerade citeringsgraden, citeringsgraden
divideras med medelvardet for hela varldens publikationer inom samma
amnesomrade, samma publiceringsar och samma dokumenttyp

e summa Cf: summan av den filtnormerade citeringsgraden, kan ses som
ett métt pa det totala genomslaget for de citerade publikationerna

o share top 5 procent: andel publikationer som tillhor de 5 procent mest
citerade inom sitt filt, ar och artikeltyp

o count top 5 procent: antal publikationer som tillhor de 5 procent mest
citerade inom sitt félt, ar och artikeltyp.
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For att bedoma impact (genomslagskraft) for de tidskrifter som artiklarna
ar publicerade i anvinds traditionellt Journal Impact Factor frdn Thomson
Reuters (JIF). Dock skiljer sig citeringsmonstret at mellan olika discipliner,
och forskare inom olika discipliner har inte samma mgjlighet att uppna
samma JIF. Darfor anvinds dven en faltnormerad tidskriftsindikator (JCf)
som jamforelsemétt. Det gar ocksa att titta pd medelviardet for det falt-
normerade antalet citeringar till publikationer (Cf), och pa andel publikationer
som tillhor de 5 procent mest citerade inom sitt falt, ar och artikeltyp (share
top 5 procent). For 2016 har dock inga faltnormerade indikatorer tagits fram,
eftersom indikatorvérdet inte hunnit stabilisera sig annu.

Alla berdkningar ar icke-fraktionerade, det vill siga avser hela artiklar
som inte dividerats med antalet forfattare eller adresserade organisationer.
En narmare beskrivning av indikatorerna och av bibliometri finns pa https://
kib.ki.se/publicera-analysera/bibliometri.

Analys av tackningsgraden

For att bedoma om effektmalen dr uppnadda har vi anvint kansliet for
Nationella Kvalitetsregisters sammanstillning av ansokningar mellan
aren 2012-2016. I ansokningarna redovisar registren sin tackningsgrad
baserat antingen pa registerservice samkorningar mellan kvalitetsregister
och hilsodataregister eller baserat pd egna berdakningar. I vissa fall har
registren redovisat anslutningsgrad, det vill sdga andelen vardinrittningar
som rapporterar patienter till registret, i stillet for tickningsgrad. For 2016
har vi kompletterat uppgifter for sju register dar uppgifterna saknades i
ansokningshandlingarna, i forsta hand med uppgifter fran registerservice
berdkningar, och i andra hand med uppgifter fran ansékningshandlingarna
foregdende ar. Vi vill understryka att de tackningsgrader som beridknats och
anvands for utvarderingen utgér fran 2015 ars data. For att kunna besvara
effektmalet om hur tackningsgraden var 2016 maste patientregistret vara
komplett. Samkorningar och tickningsgradsanalyser utifran 2016 ars data
kan tidigast goras under hosten 2017, och faller sdledes utanfor detta uppdrag.

Analys av férbattring for patienter

Effektmalet i 6verenskommelsen avser en forbattring for patienterna inom
“tio stora diagnosgrupper”. Vad som avses med en diagnosgrupp framgar
inte av 6verenskommelsen. Vi har valt en pragmatisk definition, baserad
pa tillgangliga datakillor och vad de redovisar. En grundférutsattning
vid urvalet av diagnosgrupper har varit att det ska ha funnits ett nationellt
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kvalitetsregister inom omréadet under hela eller storre delen av satsningen.
Aven tillgingen till data av god kvalitet for att belysa utvecklingen har
péverkat valet av omraden. Med utgadngspunkt frin detta har vi sedan valt ut
nagra av de diagnosgrupper som bidrar mest till fortida dod eller funktions-
nedséttning. Uppgifter om olika diagnosgruppers bidrag till fortida déd och
funktionsnedséttning har hamtats frdn The Institute for Health Metrics and
Evaluations (IHME) berikning av sjukdomsboérdan for Sverige 2015 (http://
www.healthdata.org/sweden), och redovisas i tabellen nedan.

Av diagnosgrupperna i tabell 4 har vi valt att inkludera ichemisk hjart-
sjukdom, cerebrovaskuldr sjukdom, KOL och diabetes. Vi har ocksa
inkluderat cancer och psykiska sjukdomar. Det innebar att vi har behandlat
olika cancersjukdomar och olika psykiska sjukdomar som diagnosgrupper.
For att belysa sjukdomar i rorelseorganen har vi valt att inkludera artros
och reumatoid artrit. Ingen av dessa sjukdomar ingar i kategorin “andra
sjukdomar i rorelseorganen”, men de utgor en stor del av rorelseorganens
sjukdomar och det finns tillgdng till data av god kvalitet for att maita
utvecklingen. Utover dessa diagnosgrupper har vi ocksa valt att belysa
utvecklingen inom tre viktiga delar av hilso- och sjukvarden: obstetrik och
perinatala tillstand, palliativ vard samt forebyggande hilso- och sjukvéard.

Inom respektive diagnosgrupp eller omrade har vi valt ut en eller flera
sjukdomar eller tillstand for att beskriva utvecklingen, och for varje sjukdom
eller tillstdnd redovisar vi en eller flera indikatorer. Ambitionen har varit
att om mojligt ha en process- och en resultatindikator for varje omrade.
Valet av indikatorer har i stor utstréckning baserats pa vilka indikatorer
som redovisas i Socialstyrelsens olika publikationer med Oppna jimforelser
(Vardens resultat, Kroniska sjukdomar, Siker vard).

Indikatorer i Oppna jimforelser viljs ut i enlighet med ett antal kriterier:

« Bredd och relevans. Indikatorn bor gilla stora och garna flera delar
av systemet alternativt stora volymer eller viktiga aspekter. Smalare
indikatorer kan motiveras av att viktiga aspekter eller problem annars
inte representeras.

« Resultat. Bdde resultatmatt och processmatt kan anvdndas, men breda
resultatmatt prioriteras eftersom de i sig kan ses som overgripande métt
pé flera underliggande processer och prestationer.

« Internationella referenspunkter. Indikatorer som har internationella
referenspunkter prioriteras, allra helst direkta jamforelser med flera lander.

« Maitbar och tillgdnglig. Indikatorn ska vara maitbar, och vil definierad.
Indikatorn bor dterkommande kunna rapporteras pa nationell niva.
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Tabell 4. De vanligaste orsakerna till fértida déd och funktionsnedséattning 2015.

De tio vanligaste orsakerna fill fértida déd De tio vanligaste orsakerna fill funktionsnedséttning
Ichemisk hjartsjukdom Smarta i nacke och nedre rygg
Cerebrovaskular sjukdom Sinnesorganens sjukdomar
Lungcancer Depressionssjukdomar

Alzheimers sjukdom Diabetes

Sjalvskadebeteende Hudsjukdomar

Kolorektalcancer Migrén

KOL Angestsjukdomar

Bréstcancer Andra sjukdomar i rérelseorganen
Prostatacancer Oral disorders

Infektioner i nedre luftvégarna Jarnbristanemi

» Vedertagen och valid. Indikatorn bor vara vedertagen och giarna fore-
komma i andra etablerade samanhang. Ddrmed antas &ven att den ar
valid, det vill séga ett bra métt pa den aspekt som den avser att méta.

» Tolkningsbar. Indikatorn ska stédja en viarderande tolkning; man ska
veta om det &r bra eller daligt att ha ett hogt eller l4gt vérde.

» Mojlig att paverka. Det ska vara mojligt att paverka utfallet inom hilso-
och sjukvardsomrédet pé lokal, regional eller nationell nivé.

Indikatorerna baseras pé uppgifter som funnits tillgingliga i Varden i
siffror. Det innebar att inte alla indikatorer har tidstrender innan satsningen
inleddes. Det finns ocksa en viss eftersldpning i data, vilket medfor att inte
heller de senaste viardena alltid finns med. Vissa indikatorer bygger ocksa pa
forhallandevis fa observationer, och darfor gors berdkningarna i vissa fall pa
flera ar ihop slagna i stillet for arsvis.

Vid den statistiska analysen av indikatorerna anviandes féljande linjara
regressionsmodell:

Y, =a+T+e,

dir index j star for landsting och index t avser tidsperiod. I analysen ingér
i regel totalt 21 landsting (j=21) med information frén tva tidsperioder
(t=2), vilket innebiar totalt 42 kombinationer av j och t, och darmed
totalt 42 observationer. Yji symboliserar utfallsméttet, eller den variabel
vars variation som modellen avser att forklara. I det hér fallet ar yj en
indikator, a dr en konstant och t en variabel som antar virde o under den
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forsta tidsperioden och védrde 1 den andra tidsperioden. a anger det
skattade vérdet av yjt ifall alla andra variabler som ingdr i analysen &r lika
med noll. Darmed ar a riksgenomsnittet for indikatorn under den forsta
tidsperioden. t anger skillnaden mellan den andra och den forsta tids-
perioden och dr den variabel som ar av intresse i var analys. Modellen
estimeras med minstakvadratmetoden dar gj; dr feltermen och motsvarar
skillnaden mellan utfallet och summan a och 1. Mélet med analysen ir att
skatta utvecklingen i yj; 6ver tid, vilket alltsd ges av den skattade parametern
T och vilken vi signifikanstestar for den om &r skild fran noll med ett t-test.
Alla landstingsobservationer dr viktade med populationsvikter utifran
regional befolkningsmangd ar 2016 himtade fran SCB. Darmed anger T den
genomsnittliga utvecklingen over tid for befolkningen i Sverige, till skillnad
fran utvecklingen Gver regioner dar lika vikt ges till samtliga landsting utan
hénsyn till skillnader i befolkningsstorlek. Modellen estimeras for samtliga
indikatorer for vilka det finns observationer pa landstingsniva 6ver tid. Nar
det kommer till att méta skillnader i varden anvinder vi populationsviktade
standardavvikelser vilka avser genomsnittlig avvikelse fran skattat medel-
viarde, dar vi med avvikelse avser hur langt fran riksgenomsnittet ett lans
varde pa given indikator ar.
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BILAGA 2 - FOLJEFORSKNING HAR GENOMFORTS VID TRE LAROSATEN

Satsningen har foljts upp i foljeforskningsprojekt genomforda av forskar-
grupper vid Karolinska institutet, Uppsala universitet och Jonkoping
University (tidigare Hogskolan i Jonkoping). Foljeforskning ar ett EU-
begrepp som innebir att forskarna inte bara ska bedoma maéluppfyllelse
och resursanvindning utan ocksd ska fradmja ett kontinuerligt lirande i
de studerade projekten och programmen. Dirfor har foljeforskarna sam-
verkat med de programansvariga under hela genomférandet (Brommels
2012). Forskningsprojekten syftar till att bidra till battre forstdelse for de
organisationsformer, férandringsprocesser och beslut som paverkar utfallet
av den aktuella satsningen. Foljeforskarna har framst arbetat med olika urval
av kvalitetsregister och inte med alla register sammantaget. Nedan foljer
korta beskrivningar av respektive larosites foljeforskningsprojekt.

Karolinska Institutet

Medical Management Centrum, Institutionen LIME, vid Karolinska
Institutet har ansvarat for foljeforskning av den nationella satsningen
pa utveckling av kvalitetsregistren och dess organisation med fokus pa
overgripande utvecklingsstrategier och effekter av dessa. Syftet med
forskningsprojektet har varit att med vetenskaplig metodik beskriva och
analysera den nationella satsningen pa utveckling av kvalitetsregistren
for att forse den nationella uppdragsorganisationen, registercentrum och
registerhallare samt verksamhetsenheter inom vard och omsorg med ett
kvalificerat beslutsunderlag som stod for insatserna att forbattra och oka
anvandningen av registren i enlighet med 6verenskommelsens intentioner.
Forskningsprojektets syfte har varit att bidra med 6kad kunskap om olika
aktorers strategier for utveckling, lirande och forbattring av vard- och
omsorgsverksamheter och hur dessa péverkas av en nationell satsning som
avser Oka tillgdng och anvandning av den information om vardresultat och
processer som kvalitetsregistren formedlar.

Foljande mer specifika omraden har berorts inom projektets delstudier:

 Strategier for att astadkomma storskalig forandring - lardomar fran
nationella satsningar

« Beslutsprocessen for fordelning av ekonomiskt stod for kvalitetsregister

« Kvalitetsregistercentrum — en nationell/regional hybridstruktur for att
stodja anviandningen av kvalitetsregister

» Nio kvalitetsregisters forutsattningar att anvindas for kvalitetsforbattring,
forskning och patientinteraktion.
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Pagaende studier som ror patienters behov av och syn pd anvdndandet av
olika typer av information och méitningar for att kunna forbattra virden
vid kroniska sjukdomar ingér da de kan ge fler perspektiv pd den nationella
satsningen. Projektets slutrapport presenteras i september 2017.

Uppsala universitet

En forskargrupp inom hélso- och sjukvardsforskning vid Institutionen for
folkhidlso- och vardvetenskap, Uppsala universitet, har under 2013—-2016
genomfort ett forskningsprojekt med utgadngspunkt i om och hur nationella
kvalitetsregister bidrar till kvalitetsutveckling i varden. Huvudsyftet har
varit att beskriva vilka beslut och aktiviteter som genomférts pd makro-,
meso- och mikroniva for att kvalitetsregisterdata ska komma till anvéindning
iforbattringsarbete och generera kvalitetsforbéttringar.

Studierna har genomforts pa klinik-, sjukhus- och landstingsniva,
och omfattar sivil urval av olika geografiska och resultatomraden som
olika register. Kvalitativa case-studier har atf6ljts av kvantitativa total-
undersokningar av tre nationella kvalitetsregister med olika inriktning och
omfattning (Gallriks, Riksstroke och Nationellt lungcancerregister). Tre
studier fran foljeforskningen ar publicerade (Eldh 2014, Eldh 2015, Eldh
2016).

Jonkoping University

Jonkoping Academy for Improvement of Health and Welfare vid Jonkoping
University har lett ett forskningsprojekt som syftar till att 6ka forstéelsen for
och kunskap om vad som hédnder i virdverksamheten till f6ljd av satsningen
pé de nationella kvalitetsregistren. Projektet har ocksd syftat till att
identifiera eventuella andra effekter 4n de som forviantades av satsningen
och, om sddana finns, undersoka hur de uppstatt. I ett storre perspektiv har
forskningen syftat till att 6ka kunskapen om hindrande och underldttande
faktorer och mekanismer for en 6kad anviandning av register i enlighet med
visionen.

Specifika fragestillningar har belyst strategier hos nationella, regionala
och lokala ledningssystem; forbattringsarbete i mikrosystemet, patient-
perspektivoch delaktighet, larandet inom professioner och grundutbildningar
samt klinisk forskning. Utviarderingen har utgatt fran ett e-hélsoperspektiv
dar kvalitetsregister ar en del i 6vergripande hélsoinformationssystem dér
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anvandning och nyttiggorande sker i ett komplext samspel mellan ledning,
professioner, patienter, niarstdende och studenter. Studierna har ocksa
fordjupats inom omréden som exempelvis hur systematiskt forbattrings-
arbete kopplat till kvalitetsregister bor utformas for att bidra till battre
kliniska resultat och patienters uppfattningar om virdet och nyttan av
patientrapporterande métt.
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Slututvardering av satsningen pa
nationella kvalitetsregister

Vardanalys har haft regeringens uppdrag att utvardera satsningen
pa nationella kvalitetsregister ar 2012-2016. Denna rapport ar

en slututvardering av uppdraget och innehdller en analys av
satsningens maluppfyllelse, organisation och insatser. Rapporten
innehadller ocksa en analys av hur vardens informationsinfrastruktur,
inklusive de nationella kvalitetsregistren, svarar mot olika intressenters
behov av information om vardens kvalitet. Den sammantagna

bilden &r att utvecklingen av de nationella kvalitetsregistren gatt
framat, samtidigt kvarstar grundléggande utmaningar och vérdens
informationsinfrastruktur @r i behov av féréndring. Rapporten lagmnar
ett antal rekommendationer for det framtida arbetet pd omradet.

Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys (Vardanalys) uppgift

ar att ur ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv folja upp

och analysera hélso- och sjukvarden, tandvérden och omsorgen.
Vardanalys har patienternas och brukarnas behov som utgangspunkt
i sina analyser. Myndigheten ska ocksé verka for att samhéllets
resurser anvdnds pd basta satt for att skapa en sé god hélsa och
patient- och brukarupplevd kvalitet som majligt. Syftet ar att bisté
varden och omsorgen i att forbattra kvaliteten och effektiviteten

— forbattringar som ytterst ska komma patienter, brukare och
medborgare till del.

P> vardanalys

<





