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Nationella Kvalitetsregister i Vastra Gétaland

| Ssmmanfatning

Nationellakvditetsregister & en kdlatill detdjerad information om vérdens kvalitet ur olika
perspektiv. Det finnsidag et 50-td sddanaregister och de flesta speciditeter har anknytning till ett
dler fleraregigter. De nationdla kvalitetsregistren innehdler individbundna data om diagnoser,
medicinska dtgérder och resultat. Den majlighet till jamforser de ger & ett viktigt stod for
kvalitetsutveckling men ocksa for redovisning av Sukvardens resultat.

Nationdla kvaitetsregister har dock adrig uppstétt av redovisningsska dler for kontroll dler tillsyn

utan dltid ur den medicinska professionens behov av utvardering och en forutséitning har ofta varit

enskilda personers engagemang. | en undersokning av anvandningen av nationdla kvditetsregister i

Vastra Gotaland kan vi kongtatera

- at de nationdla kvaitetsregistren har en utbredd anvandning i regionen och

- at dekan haen pétaglig effekt pavardens kvalitet.

- att mangaenheter anda star utanfor anvandningen av f(Sr dem relevantaregister.

- at det forefdler vanligt att resultat inte aterforstill verksamheten pa sidant séit att syftet med
registren tillvaratas ill fullo. trots att ett betydande arbete |8ggs ner pa registerarbete

- ait resultat fran registren synliggorsi mycket ringa grad utanfor den egna verksamheten.

Arbetsgruppen anser att flera skél talar for en utveckling mot 6kad 6ppenhet for redo visning av
resultat av §ukvardensinsatser och arbetsgruppen foredar att dverenskommelser om deltagandei
nationdllaregister inf<jrsi avta sprocessen med utférarna och att resultat baserade pa dessaregister i
hogre grad efterfragas och synliggors. En sidan redovisning av resultat av

gukvardsinsatser méste ske med forsiktighet och i en didog med utforarna



Nationella Kvalitetsregister i Vastra Gétaland

Bakgrund

Bildandet av V astra Gotal andsregionen innebéar okade majligheter att jamfora olika §ukvardsenheter i
olika avseenden. Syftet med sddanajamforelser & bl aatt ge béttre bestdllningsunderlag for att
erbjuda vard palikavillkor inom regionen. Syftet & ocksa att ge &erkoppling till verksamheten, att
gimuleratill férandring och &t tydliggora for almanheten, genom bestéllarorganisationen, resultat av
insatta resurser..

Sedan 1998 pagdr et arbete med att sammanstalla data fran regionens §ukvardsproducenter i en
gemensam varddatabas. | denna datainsamling insamlas framst data betréffande produktion av savé
dppen som duten vard. Men fran dessakan ocksai begransad omfattning fés indirekta métt som kan
peka pa skillnader i medicinsk praxis och kvditet sdsom t. ex. frekvens av olika étgérder dler avlidnai
samband med ett ingrepp. Inom varddatabasprojektet har diskuterats mojligheterna att fa mer
detdjerade och skrare data betréffande effekter och hdlsovingter av §ukvarden. En sddan dternativ
kdlla kan vara de nationdla kvalitetsregistren. Deras méjlighet att bidra med datatill en regiond
databas har diskuterats inom regionens varddatabasprojekt. | det sammanhanget har man eméllertid
kondtaterat att det inte & lampligt ler majligt med ndgon integrering av data fran nationella
kvalitetsregister med den typ av data som finnsi en regiond databas (HSS 561-1999)-

Men eftersom sammangdIningar fran de nationdlla kvditetsregistren skulle kunna ha ett intresse for
bestdlarenheten har uppdrag givits for det aktuella projektet fran halso- och Sjukvardsdirektoren.

Uppdraget (bilagal)

Arbetet har genomforts pa uppdrag av hdlso- och §ukvardsdirektor Kgj Mallefors och chef vid
enheten for analys/utvérdering Christer Y ngveson. Projektansvarig har varit Staffan Bjorck, Analys
och utvarderingsenheten. | arbetsgruppen har ingétt Ann-Lis Berling,

Marianne Forars, GunillaM Johansson, Barbara Rubenstein, Tommy Sonestedt, Hakan Manndlgvist
(inledningsvis) och Chrigter Eddland. Marianne Hartford, dverlékare inom kardiologi vid SU deltog i
egenskap av amnesexpert. Crister Edeland som deltog vid projektets Sart, avled efter en langre tids
gukdom.

Mal
Projektet nationdla kvditetsregister i Vastra Gotaland syftar enligt uppdraget till att:
- Kartléggavilka nationella register som anvands av Sukvardsproducenternaii regionen.
- Kartlaggai vilken omfattning det finns krav pa deltagande i registren.
- Beskrivaom, ochtill vilka, de lokada registeranvandarnaidag synliggdr sinaresultat
- Beddmavilkaregister somi forsta hand ger effektdata av intresse for bestéllaren.
- Bidratill 6ked andutning till neationdlla kvaitetsregister
- Bedomai vilken grad viktiga §ukvéards/g ukdomsomraden inte omfattas av vaida regiger.
- Beddmaom det finns andra, icke nationella, kvaitetsregister av intresse.
- Att foreda srategi for att tillgodose §ukvardshuvudmannens informationsbehov fran nationdla
kvditetsregider.

Tillvagagangssatt
En arbetsgrupp har rekryterats bestdende av persona frén halso- och gukvérdskandierna.



Vidare har en &mnesexpert ddtagit | arbetet. Arbetsgruppen har tréffats vid fyratillfdlen.

En enkét har utskickats till §ukhusgrupperna och primarvérdsdirektorerna for at besvaras av
gukhus/primérvardd edning, verksamhetschefer och enskilda registeransvariga under sommaren 1999.
Utvada register har analyserats av gruppmediemmar och resultaten har diskuteratsi grupp. Nagraav
gruppmediemmarna har ddtagit i Kvditetsregisterdagarna 1999 i Sociastyrdsensregi.

| Nationdla Kvalitetsregister, bakgrund och organisation

Allmant

De nationdlla kvditetsregistren har en varierande utformning med mycket olikainnehdl. De omfattar
ett brett spektrum av patientgrupper fran smala speciditeter till breda folkgukdomar. En del har
karaktaren av tillfaligaregister som uppstétt i samband med ait ny teknik introducerats medan andra
innefattar insamling av data om kroniska §ukdomar d&r registreringen redan frén start syftar till en mer
permanent karaktér.

Idag finns ett 50-tdl kvaitetsregister som &, dler avser att bli, rikstéckande. Gemensamt & att dessa
kvditetsregister har utvecklats fran initiativ av den medicinska professionen och att de har forankratsi
oecidigtforeningar. Intei négot fal har sdedes ett register uppstéit painitiaiv fran nagon huvudman
for kontroll och tillsyn dler av adminidrativaskd. Registren har ibland uppkommit for att
kvalitetssakra ny teknik och nyametoder (t. ex. konstgjorda hoft- och knédinplantat), i andrafal for att
ge vardefull kunskap om vardméssigt tunga patientgrupper (njursvikt, stroke och diabetes). De
nationdla kvditetsregistren har visat g kunna ha avgorande betydel se for utsortering av ineffektiva
metoder ledande till betydande hal soekonomiska vinger. Klinisk forskning baserade pa resultat fran
dessaregister kan ge resultat som omede bart kan omséttas i forbéttrad behandling for stora

patientgrupper

Registrens framvéxt kan siledes ses som professionens eget it att vinna ny kunskap om
patientgrupper eler metoder. Ofta hanger registrens uppkomst och forsta drift pa engagemang hos
endtaka personer. "Eldgdar & ett ord som oftaanvandsi detta sammanhang. Registrens tillkomst
kan ocksa ses som ett sétt att mota de kande krav som stélls pa verksamhetsbeskrivning och
kvalitetssskring dér registren da tillhandahdler ett av manga verktyg. Dessutom & kvditetsregistren
oftaen resurs for klinisk forskning. Saredovisar till exempe registret for hoftledsplastiker dver 130
olika vetenskapliga publikationer av varierande detaljeringsgrad.

Kvalitetsregistren innehdler individbundna data. Dessutom innehdler de data om diagnoser

och oftaolikatyper av agéarder. For att registren skal fa bidrag fran sociastyrelsen krévs att

de:

- innehdler individbundna data om diagnos, medicinska agarder och resultat

- har inomprofessiondllt st6d, t ex genom engagemang frén professiondl sammandutning

- her tillstand fran datainspektionen

- svarar for kontaktkonferenser och &errapportering

- & gemensamt for flera samverkande enheter

- omfattar &ven privata verksamheter.

- utver ovanstéende utg& man ocksai bedomningen av registeransokningar utifran registrets
betydelse for gukvarden, metodens relevans och kvalitet i relation till syftet, registrets
organisation, resurser och kompetens samt ragpportering och datatillganglighet.



Nér det gdler agarforndlanden for registren s st&r som regd ett landsting som huvudman for registret.
| négrafal & et enskilt §ukhus dler en §ukhusgrupp huvudman ochi ett fal en

soecidigforening. Véstra Gotdandsregionen dler organisation inom regionen & huvudman

for ett flertd regigter.

Rapportering fran registren

Ett krav for at fafinansering fran Socid styrel serv/Landstingsforbundet & at éterrgpporteringen &
fullgod. Man kréver at det i den &ligarapporteringen skall inga en analyserande rapport och en
verksamhetsberéitelse som innehdler redovisning av aktiviteter som registret har ddltagit i.

Den analyserande rapporten skal innehdlla aggregerade data pa klinikniva betréffande vissa basdata.
Aggregationsnivan & dock inte angiven nér det gdller resultat men man anger ait aggregationsnivan
avgors av registrets styrgrupp mot bakgrund av att stérsta mdjliga dppenhet i redovisningen &
onskvard. Det & dock endast ett register som under 1999. avser att offentliggtra resultat av
vardinsatser sa att resultaten fran enskild klinik framgar. Det & registret for hoftledsplastiker vilket &
det register som varit i drift 18ngd tid.

Utbver den offentliga rapporteringen som ofta & tillganglig viainternet skal, som sagts ovan,
aterrgpportering skeftill de deltagande enheterna.

| Redovisning utifrén uppdraget

Sammanfattande bedémning av kvalitet pa enkéatsvar fran sukvarden i regionen

Enkéter har skickats ut till direktorerna for §ukhusgrupperna och till primérvardsdirekttrerna. Olika
fragor har riktatstill §ukhudedningar, verksamhetschefer och de som & registeransvariga pa varje
enhet. Svarsfrekvensen fran verksamhetscheferna uppskattastill ca 75%. | de enkétsvar som
inkommit. frén enskilda regiseransvariga finnsinte dla register med som & uppgivna av
verksamhetscheferna men &ven register som inte uppgetts av dessa. Fortfarande, tre manader efter
sSsta svarsdatum inkommer enstaka enkétsvar. Det kan bara grovt uppskattas hur ménga av anvanda
register som fangats upp i dennatyp av enké. Det kan rérasig om endast 50% av de register som
anvandsi regionen n&r det galler dutenvérd. Arbetsgruppen har gjort den bedomningen ait det inte &
meningsfullt att gora en ny forfragan till verksamheterna utan att andlys bor goras av befintligt materia
som inkommit till och med september ménads utgang.

Arbetsgruppens bedomningar utifr&n uppdraget

FrégestaIningarna nedan héanvisar till givnamd i uppdragshandlingen.

1 Kartlagga vilka nationella register som anvands av gukvardsproducenterna i
regionen.

De dlraflesta nationdla kvditetsregister anvandsi regionen. Vilken téckningsgrad de enskilda
registren har kan inte bedomeas utifran brister i svarsfrekvens. Uttver de nationella kvalitetsregistren
her ett flertal mindre specidregister omndmntsi enkétsvaren.



Tillvagagangssitet at med en enké bedoma andutningen till de nationdlla kvditetsregistren har inte
varit effektivt. Andra metoder maste anvandas for att besvara denna frégestdining. Ett séit & at via
registerndlare begéra uppgifter om deltagande enheter. Bilaga 7 redovisasen

kartlaggning av andutning av- Sukvardsenheter i regionen till et urva register utifran registrens arliga
rgpportering. Den vég som arbetsgruppen bedomer tillforlitligest & att i avtalen med utférarna komma
dverens om en rapportering om deltagande i de nationella kvaitetsregistren. Vi menar att en sadan
Overenskommelse bor inga som en ddl i avtalen med Jukvardsproducenterna,

Vi kan kondtatera att det storsta hindret som verksamheterna upplever for att bedriva registerarbete &
brist patid. Man kan ocksa fréga sig om inte brist paintresse fran den Gvergripande organisationen
ocksa kan bidratill att registerarbete inte kan bedrivas.

2 Kartlaggai vilken omfattning det finnskrav i Vastra Gétaland pa deltagandei
registren.

Dévarande forbundsstyrelsen for Kommunaforbundet Vastra Gotaland bed utade 1997-12-19

att samtliga vardenheter i regionen med verksamhet som har anknytning till et befintligt eller

kommande nationd It kvditetsregister skulle deltai dessaregister (dnr HSK 07-11 32/96). Vidare har

frégan aktudiserats infor avtal sforhandlingarna med sukhusgruppernainfor & 2000-2002. Det har

foredagits att i dverenskommelserna skal en lydelse ingd liknande den i det tidigare KV G bedutet.

3 Beskriva om, och till vilka, delokala registeranvandar na idag synliggor
snaresultat
Man kan kongtatera att generelIt sétt synliggors resultaten i mindre utstrackning én vad arbetsgruppen
forvantat (bilaga 2). 41 % uppger att de anvander datai verksamhetsheréttelsen men mindreén | 0
procent- uppger att de presenterar data for §ukhudedning, sektorsréd dller divisiondedning. N&r det
gdler digtribution inom den egna verksamheten uppger tva enheter av tre at de redovisar data vid
konferens dller arbetsplatstraff men endast var géite uppger att resultat aerforstill vardenhetschefer
dler till dl véardpersond. Mindre &n hdften. uppger ait de skriftligt distribuerar resultat till berérda
|&kare. Efterfrgan dler krav paredovisning av resultat baserade pa nationdlla kvditetsregister &
mycket ringa. Det finns dock av vara enkéter att doma ett intresse ovanifran linjeorganisationen som
dock inte tagit nagon strukturerad form. Vi finner sledes att det finns en stor diskrepans mellan det
uppenbart stora arbete det innebér att deltai ett register och det arbete som léggs ner pa att sprida
information inom eler utom enheten om sinaresultat.

4 Bedoma vilkaregister som i forsta hand ger effektdata av intresse for
bestéllaren.
For at besvara denna fraga har arbetsgruppen gjort en adlmén beddmning av de nuvarande nationella
kvalitetsregistren utifran arbetsgruppens skilda kompetens vilket kompletterats med en vérdering
utifran den ekonomiska betydelsen av §ukdomsgrupper som omfattas av registret. Underlag har varit
en rankning av diagnosgrupper Utifran deras sasmmanlagda DRG poang som genererasi regionen och
vilkaav dessa viktigaste DRG som omfattas av register (bilaga3). De register som vi valt ut pa detta
st har sedan granskats mer detdjerat. De register vi valt att studera vidare framgar av bilaga 5 och
en vidare beskrivning och bedémning av dessa framgar av bilaga 6. De register som i forsta hand har
Storst varde ur ett bestdlarperspektiv och & léttast tillgangliga for att fa data ur & enligt var bedémning
Riksstroke, rikshoft, diabetesregistret och riks-HIA.



5 Bidratill 6kad andutning till nationella kvalitetsregister
Det storsta hindret for registerarbete har i var enkét uppgetts vara brist patid. | ndgot svar har
efterlysts integration mellan andratyper av register, sdsom varddatabaser och journasystem,

for overforing av data. Uppenbarligen innebér arbetet med kvditetsregister i mangafal en dubblering
av regidrering av data. Vi har noterat att detta & en fragestdining som oftalyfts fram i samband med
upphandling av andra datorbaserade system men att det & svart att na praktiskt fungerande 16sningar.
Det kan ocksavara sa att brist paintresse for data genererade fran registren kan dampa intresset for
regiserarbete. Det & mdjligt at mer konkret efterfrgan av datatill exempd i bestallningsprocessen
skulle tka engagemanget fran de som i dutandan gor arbetet. Det skulle ocksa kunna ledatill at
verksamheter internt prioriterar registerarbete mer &n vad som sker idag.

| §ukvarden som helhet foreligger et 6kande fokus pa kvaitetssakringsarbete. Med den inriktning
som sociastyrelsen anger i Sin foreskrift & det svart att tallasig utanfor den typ av verktyg som
kvaitetsregistren tillfor. Nér de arbetssdtt som foreskrivs far Okat genomdag bér man kunna forvanta
9g et mer aktivt registerdetagande.

Som tidigare namnts kan det i avtaen med utférarna under bestdlningsarbetet infogas en
dverenskommelse om att verksamheterna skall deltagai relevanta register. Aven et sdant bedut kan
dock inneb&ranackdelar. Det & svart att vid et registerstillkomst bilda sig en uppfattning om ett
registers framtida betydelse. Det kan bli Sa att et register inte far sa stor andutning att et deltagande
blir meningsfullt. Det kan ocksa bli sa ait uthbytet av information inte motsvarar de "insatta resurserna.
Ett register kan ocksa med tiden ha fullgjort Sm uppgift. Ett kategoriskt bedut om deltagandei ett
sidant register kan da kanske onddigt forlanga driften av ett register som borde |aggas ner.

Vi foredar att det i bestéllningsprocessen del's avtalas om ait verksamheterna, om majligt, skal ddtai
relevanta nationella kvalitetsregister. Ett sadant krav bor dock inte vara absolut av skal som
redovisats ovan utan ske om inte 6vervagande skl talar emot sadant deltagande, Vidare foredar vi att
det i bestdlIningsprocessen ingdr et storre indag av uppfoljning av gukvardensresultat i form av
efterfrégan av data fran nationdla kvaitetsregister.

6 Bedomai vilken grad viktiga 5 ukvar ds/'s ukdomsomraden inte omfattas av
validaregister.
De flesta stora 5 ukdomsgrupperna omfattas i varje fal delvis av ndgot nationdlt kvditetsregister. Den
mycket stora gruppen forlossningsvard omfattas dock av ett register som annu inte har utvecklats.
Fran forlossningsvarden finns emdllertid andrainformationskallor s3som §ukvardsdatabaser och det
medicinska fodel seregistret | sociastyrdsen regi. Nér det gdller infektioner safinns det et nationd It
register som skiljer sig ndgot fran Gvriga (SveSam, nationdll databas for infektioner efter kirurgiska
ingrepp). Det regidtret distribuerar ett register for anvandning for lokat bruk och central rapportering
& begransad. Efter kontakt med registerhdlaren meddelar denne att registret kanske avvecklas pa
grund av bristande intresse fran kirurghdl. V& inventering har inte identifierat négon verksamhet som
anvander regidret i regionen.

Problemet med vardrelaterade infektioner & stort. Behovet av registrering har uppméarksammats av
sociadstyrelsen som i en framgdining till socia departementet 1998 foredagit en rgpportering av vissa
nyckelinfektioner som en dtgérd att kommatillrétta med vardrel aterade infektioner. Socidstyrelsen

skriver i Sin rapport "Vardrelaterade infektioner, SoS rapport 1998:19" att en undersdkning har visat



at "mer generdll registrering av vardre aterade infektionskomplikationer & en kvditetsindikator pa
gukvardsverksamheten somi stort sett forbisetts sval bland specidistikarforeningar som pa
gukhusniva..". Att vi inte fangat upp infektionsregistrering i var enkét hindrar inte att dven mycket
framgangsrikt

sddant arbete bedrivs. | Lakartidningen (nr 20; 1997, sid 1915) rapporterar SU/Ostra §ukhuset om
en fullsténdig regigtrering av dla postoperativa infektioner sedan 1983.

Arbetsgruppens bedomning & att omrédet vardrelaterade infektioner & saviktigt att fragan i brist pa
fungerande nationdl It kvalitetsregister bor uppmérksammas pa annat Sitt, t.ex. genom annan
redovisning som dverenskommelsei bestallningsprocessen. Emédlertid bereds frégan inom

socid departementet | samarbete med socid styrel sen och enligt uppgift & det mdjligt att det rdativt
snart leder till krav pa registrering av vardrel aterade infektioner.

Psykiatrin & ett omréde som annu inte omfattas av fungerande nationdlla kvditetsregister for stora
patientgrupper. Registren for astorningar och forstammningssukdomar & nystartat respektive pa
planeringsstadiet.

7 Bedtma om det finnsandra, icke nationella, kvalitetsregister av intresse.

| rlation till att det finns register som omfattar mycket betydel sefulla §ukdomsgrupper sa har

de enstaka Gvriga register som rapporterats i nulaget inget betydande intresse ur et
bestallarperspektiv. Daremot & det uppenbart att manga av dessa & mycket betydd sefullafor de
verksamheter i vilka de anvands. Incidensrapportering har ett stort intresse fér vardens kvalitet och
kan ske padatamedium. Det viktigaste fran et bestdlarperspektiv & att sidan registrering sker och
att resultat anvands inom verksamheten.

8 Att foreda strategi for att tillgodose § ukvar dshuvudmannens infor mationsbehov fran
nationella kvalitetsregister.

Som tidigare namnts & de befintliga kvditetsregistren sprungna ur den medicinska professionens
behov av sammangtdlningar av resultat av atgérder inom olika diagnosgrupper. En annan drivkraft har
rimligen varit intresse for klinisk forskning. Det & i detta perspektiv svart at tanka sig att

g ukvardshuvudméannen okritiskt efterfrigar data genererade fran sadanaregister. Det & mdjligt att en
s&dan ingtdlIning kan ledatill ait engagemanget for at driva register minskar och det skulle ocksa
kunna vara hammande for uppkomsten av nya vardefullaregister. Resultat fran gukvardsinsatser kan
ocksa varamycket svartolkade och det & |t att drafelaktiga dutsatser om resultaten inte séitsin i sitt
sammanhang. Sakan t.ex. en enhet som redovisar ddliga resultat i form av hog dodlighet efter et
ingrepp vara den enhet som pa grund av stor erfarenhet handlégger de mest komplicerade fallen.

Sdedes finns det kdl at anta att ett urskillningd st begérande av uppgifter utgangna fran nationella
kvditetsegiser kan motverka sitt syfte och ledatill en stagnation av en dynamisk utveckling av
registrering av effekter av medicinska dtgérder.

A andrasidan har Sjukvérdshuvudmannen som finansiér et berétigat intresse at avkréva sina
producenter data betréffande hur val de lyckas anvanda sinaresurser. Att §ukvards-huvudmannen
da efterfragar sidana data for vilka det redan firas registreringssystem torde snarast underléta arbetet
for producenterna. Pa samma sétt kan allmanheten som skattebetalare och konsumenter komma att
stédlahogre krav painformation. Vi tror ocksa at et §ukvardssystem som innebér fler producenter



av Jukvard innebér ett dkande krav pa redovisning av resultat och att den egna produktionen dainte
kan stdla sig utanfor dennatyp av redovisning. | detta sammanhang far man ocksa beskta ndgot som
far betecknas som registrets mognadsgrad. Under uppbyggnadstiden far de enheter som levererar
datai kande grad tillgang till sammanstélining och jamforelse av sina med andra enheters resultat och
med tiden uppkommer dlt bétre majligheter till aterkoppling och forbéitringar av

den egna verksamheten dler mGjlighet att forklara avvikeser fran mad uppstallda utifrén et register.
Med tiden torde alltsi bendgenheten att offentliggora resultat rimligen 6ka. Av dessaskd & det nog
ingen tillfdlighet att det register som varit i drift [angst tid nu har den stérsta Oppenheten nér det géller
resultatdata. En ambition att med tiden gora et registers data almént tillgangligt torde ocksa vara
utvecklingsdrivande och tka bendgenheten att stréva efter at inte avvika frén uppsattamdl.

Yiterligare ett skél for okad Oppenhet for data frén nationdlaregister & att anvandningen av dessa
viktiga verktyg dérigenom uppmuntras och att de personer som engagerar Sg i kvaitetsutveckling
upplever det som prioriterat.

Arbetsgruppen anser saledes ait synliggérandes av data fran nationdlla kvditetsregister & en dynamisk
process men dér fleraskd tdar for att datai 6kande utstréckning bor goras tillgangliga for bestdlaren.
Det & viktigt at denna process gors med forsiktighet och i samréd med utforarna. | forst hand anser
Vi at vissaregiser som har visat 99 livskraftiga och fungerat en tid bor véjas ut och anvandasi en
dialog mellan bestdlare och utférare. En sidan dialog bor enligt gruppens mening i tt forsta skede
gorasi muntlig form, t.ex. i form av seminarier och lokda kvalitetsregistermaten.

| Sammanfattande beddmning och fordag

De nationdlla kvditetsregistren & en mycket viktig kdlatill kunskap om vardensresultat. De & ofta
en god grund fér kvalitetsforbéttrande arbete och de har ibland visat Sg ha avgbrande betydel se for
utsortering av ineffektiva metoder ledande till betydande hd soekonomiska vingter. Klinisk forskning
baserade pa resultat fran dessa register ger oftast resultat som omedelbart kan omséttas i forbéttrad
behandling for stora patientgrupper. En registrering av data har dock inget varde i g utan det & forst
nar sammangtdIningar &erkopplastill verksamheten som vinsterna med regjistreringsarbetet uppstar.
Det forefdler i var understkning som utnyttjandet av den information som registren kan tillforainte &
lika utvecklat som det arbete som laggs ner pa §dva registreringsarbetet och att aterkopplingen till
verksamheten och till adminigtrativa nivéer ovan den egna verksamheten sker i relativt begransad
omfattning.

Arbetsgruppen anser/konstaterar:

att de nationella kvalitetsregistren i forsta hand & avsedda for, och & viktigt instrument fro,
verksamheternas eget interna kvalitetssekringsarbete men att de innehdler vardefull information om
resultat av insatta gukvardsresurser i ett vidare perspektiv

Att en 6verenskommelse bor infogas i avtden med utforarnaom att dessa skall deltagai relevanta
nationella kvaitetsregister om inte starka skd talar emot detta.

Att det & rimligt att bestdllaren som finansiér av §ukvard i ckande utstrackning efterfrégar resultat fran
gukvéarden baserat pa data fran nationella kvalitetsregister.
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Att sadan redovisning och dkad 6ppenhet betréffande resultat av gukvardens insatser sker gradvis
och i samrad med utférarna. | forsta hand bor resultat redovisas fran register som omfattar stora
patientgrupper och som hunnit etablera g vél bland utforarna. Arbetsgruppen beddmning & att riks-
stroke, diabetesregistret, rikshoft och riks-HIA & av sarskilt intresse,

Att vardrelaterade infektioner & ett omréde som inte omfattas av fungerande nationdllt kvalitetsregister
men at omrédet & saviktigt att redovisning for bestédlaren i annan form &

motiverad. Arbetsgruppen anser dock att man kan avvaktai denna fraga da det pagar et arbete inom
socia departementet som syftar till rekommendationer betréffande vardrelaterade infektioner i vilket

inbegyripes regidreringsrutiner.

Arbetsgruppen foredar utifran foreliggande utredning att foreliggande utredning ford aggs Halso- och
gukvardsstyrelsen med rekommendation att beduta

at det i avtalen med gukvardsproducentema bor Gverenskommes att verksamheter skal vara andutna
till for dem relevanta nationella kvditetsregister om inte Sarka skd tdar emot detta.

att bestdlararbetet skal inriktas mot en 6kande Gppenhet betréffande redovisning av resultat av
gukvardensinsatser med utgangspunkt i de nationella kvaitetsregistren men att en sadan process bor
ske med forsktighet och i didog med utférarna.

att séttet for resultatredovisning sker i samrad mellan bestéllare och utférare och pa et sadant sétt att
det simulerar till férandringsarbete

Bilagor

1 Uppdragshandlingen

2 SammangédIning av enkéter till gukhudedningar, verksamhetschefer och enkéter for enskilda
register i verksamheterna

3 De stérsta DRG gruppernai Véstra Gétaland

4 Forteckning over nationdla kvalitetsregister

5 Rangordning efter bestéllarintresse av kvditetsregister

6 Andys och bedémning av enskilda register

7 Andutning av gukvardsenheter i regionen till ett urva nationdla kvditetsregister.
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Bilagal

1999-06-01 Dnr308 1999

UPPDRAGHANDLING FOR EN NULAGESBESKRIVNING AV NATIONELLA
KVALITETSREGISTER | VASTRA GOTALAND

Uppdragsgivare

T f hdlso- och gukvardsdirektor Lars-Goran Moberg och chef vid enheten for
Andydutvérdering Christer Y ngveson

Bakgrund

Under hosten 1998 har gjorts en kartlaggning av befintliga varddatabaser i Vastra Gotaland.
Kartlaggningen har utmynnar i projektet "V arddatabaser steg 2" syftandetill faktiskt inhamtande
av gukvardsdaatill en gemensam varddatabas. Inom detta projekt diskuterades svérigheterna
att &ven fa data betréffande effekter och hdsovingter av den. En annan kdlatill data,

om effekter av gukvarden kan varakvaitetsregister. De nationdlla kvalitetsregistren

har uppstétt ur den medicinska professionens behov av nationellajamfore sedata och méit pa
effekt av dtgarder. De nationdla kvaitetsregistren har en mycket varierande utformning med
mycket olikainnehdl av effektdata. De omfattar ett mycket brett spektrum av patientgrupper
fran extremt smaa speciditeter till breda folkgukdomar. En del har karaktaren av tillfaliga
register som uppstétt i samband med att ny teknik introduceras medan andra ror traditionell
behandling av kroniska §ukdomar dar registret redan fran start har mer permanent

karaktdr Men registren kan vara anvéndbara &ven i ett regionala perspektiv. 1997-12-19

bed utade davarande forbundsstyrelsen ait samtliga enheter i regionen ska vara andutnartill
rdevantaregiger. | KVGs arbetsgrupp for kvditetsutveckling konstaterades att det intet & kant
i vilken omfattning vardenheter & andutnatd de nationdla kvaitetsregistren.

Mal
Projektet nationdlakvditetsregister i Vastra Gotaland syftar till at:

# Kartlagga vilka nationella register som anvands av §ukvardsproducenternai regionen.

# Kartlaggai vilken omfattning det finns krav pa ddtagande i registren.

# Beskrivaom, och till vilka de lokada regiseranvandarnaidag synliggdr sinaresultat

# Bedbma vilkaregister somi forsta hand ger effektdata av intresse for bestdlaren

# Bidratill 6kad andutning till netionella kvditetsregister

# Bedomai vilken grad viktiga §ukvards/g ukdomsomréden inte omfattas av vdidaregister.
# Bedoma om det finns andra, icke nationdlla, kvaitetsregister av intresse.

# Att foreda grategi for att tillgodose §ukvardshuvudmannens informationsbehov fran
nationdla kvaitetsregider.

Organisation och bemanning

Projektet skall ligga under enheten for anays och utvardering vid HAso- och §ukvardsstyrel-



sens kandi, Regionens hus, Skovde.

Projektledare Staffan Bjorck, Andys och utvéardering Skovde

Ovriga ddtagare Chrigter Edeland, Halso- och jukvardskandiet, Boras
Marianne Forars, Anays och utvérdering, Skovde
Ann-Lis Berfing, Hdso- och sukvardskandiet, Mariestad
Gunilla Johansson, Halso- och sukvardskandiet, Uddevala
Hakan Mannelgvist Halso- och sukvardskandiet, Goteborg
Tommy Sonestedt, BUA, Skovde
Regigtersakkunniga, 2 &

Tidsplan

En forsa sammangéining med delrapport bor vara klar 30/9 1999 och arbetet klart
1/12 1999. Rapportering skriftlig.

Budget

Forutses kunna genomféras inom befintlig organisation.

HALSO- OCH SIUKVARDSSTYRELSENS KANSLI

Lars-Goran Maoberg Chrigter Y ngvesson

Bilagal
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Bilaga2
Sammangdllning av enkéter till gukhudedningar, verksamhetschefer och
enkater for enskildaregiser i verksamheterna.
Sammanstaliningen har gjorts for §ukhus och primérvard separat.
| Enkéter till §ukhudedhingar.
Sammanfattning: Négra Sjukhus skiljer sig svarsméssigt fran de Gvriga 5jukhusen genom sina

stora §ukhusovergripande divisioner. Fragor som passar for §ukhus & har mer relevanta pa enskilda
divisioner dér vi dock bara har fétt svar fran enstaka divisioner. Vid dessa §ukhus kan ledningens
ansvar for kvalitetsfragor forefala otydligare. Kvalitetsregister finnstydligt i §ukhusedningarnas
medvetande och det finns ett klart intresse for att systematisera informationen fran registren. For
narvarande ser man dock ingen strukturerat angreppssétt och resultat anvands inte fér §ukhusets
stallningstagande i prioriteringsfragor annat an exemplifierat av Frolunda jukhus som anvéant
diabetesregistret fOr det. Att kvalitetsregistren inte anvands for dialog mellan verksamheterna och
Sukhus/divisionsedningar bekréftas av enkéten till dessa. Nedan svaren fran gukhusledningar i
sammanfattad form.

1. FRAGA: Nationella kvalitetsregister kan eventuellt anvandas for
verksamhetsuppféljning. Efterfragar sukhusedningen resultat fran nationella
kvalitetsregister fran verksamheterna?

Sjukhus 1. Har gtartat ett gemensamt arbete med att identifiera vilka register man deltar i.

| 6vrigt har 4 enskilda divisioner svarat pa enkaten. Man svarar ospecificerat att kvalitets-registerdata

anvands for verksamhetsuppfdljning eler i verksamhetsberéttelser men en division anger tre register

som efterfrégas.

Syukhus 2. Ng.

Sjukhus 3. | férekommande fall

Sjukhus 4. Javid kvaitetsuppfoljningar, uppfdljningar av regionledningen och i verksamhetsberéttel sen.
Sjukhus 5. Jai verksamhetsberéttelsen. Dock kan vi utveckla detta genom att verksamhetern mer
beskriver sitt anvéndande kopplat till resultat.

Sjukhus 6. Endast i liten omfattning, t.ex. uremivard.

2. FRAGA: Har sjukhusledningen nagon annan kontakt med nationella
kvalitetsregister? Sjukhus 1. Se ovan.

Sjukhus 2. | kommunikation med de lokala §ukvardsnamnderna.

Sjukhus 3. Medverkan kartléggs

Sjukhus 4. ngj

Sjukhus 5. Vi kommer att ha en verksamhetschef som mer specifikt for en dialog med dels soc.
Styrelsen dels verksamheterna..

Sjukhus 6. Ja, men genom divisonscheferna

3. FRAGA: Finansieras nagot kvalitetsregister med medel separerade frén
ver ksamheter nas egen budget?

Sjukhus 1. Blandad hild fran de olika divisonerna. Bade finansiering externt och inom ordinarie

verksamhet.

Sjukhus 2. Inom klinikbudget.

Sjukhus 3. Ngj

Sjukhus 4. Ng.
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Syukhus5. Ng.
Sjukhus 6. Ng.

Bilaga2
4. FRAGA: Forvarasresultat frén nationella kvalitetsregister hos sjukhusledningen utéver
det som finnsutei verksamheten?
Sjukhus 1. Ngj
Sjukhus 2. Ngj
Sjukhus 3. Ja, delvis
Sjukhus 4. Ng.
Sjukhus 5. Ng.
Sjukhus 6. Ja

5. FRAGA: Kan ni ge n&got konkret exempel nér data genererade frén nationella
kvalitetsregister paverkat sjukhusledningens stallningstagande, t.ex. prioritering?

Sjukhus 1. Resultatet viktigt i divisonernas prioriteringsarbete

Sjukhus 2. Framhdller jamforelse mot andra §ukhus.

Sjukhus 3. Ej svar

Sjukhus 4. Diabetesverksamheten har forstérkts.

Sjukhus 5. Ng.

Sjukhus 6. Endast i liten omfattning. T.ex. uremivard.

| Enkéter betréffande enskilda regjster och svar frén verksmhetschefer.

Sammanfattning:. Sammanlagt har kommit in 133 besvarade enkéter fran Sjukhusen i Véastra
Gotaland. Enkéten avsag register klassade som nationella kvalitetsregister men i sammanstaliningen har
vi tagit med samtliga svar, siledes aven ett fétal register som inte har denna klassificering. Négraav
denna grupp har en nationell pragel (t.ex. Equais for klinisk kemi). Dennafelkélai sammanstdiningen
hojer snarast "betyget” eftersom de som regel uplevs som vérdefullaav anvandarna. Fyra enkéter
innehdller inget kryssi nagon flervasfraga. Su enkéter saknar svar i samtliga femgradiga betygssvar.
Tolv enkéter saknar svar pa minst en av dessa graderingsfragor. Bedombarheten pa dessa kryssfragor
borde darfor vara relativt god. Atta enkater saknar ndgon kommentar i de félt som & avsedda for fri
text. | enkéten till verksamhetschefer har angivits att verksamheterna anvander 145 nationella
kvditetsregister varfor tackningsgraden forefaler relativt god. Emellertid har enkéatsvar inkommit pa
register som inte uppgivits av verksamhetschefema. Téackningsgraden saledes mycket svarbedomd.
Kanske sa |dg som 50% av anvanda register. 72 av enkétsvaren har anda gett exempel pa en forandring
som inneburit en nytta. Av nagot svar framgdr att nyttan vant patagligt. Sammanfattningsvid har svaren
sdedes mycket blandad kvalitet och skillnaden i engagemang & mycket tydlig. Vi har med avsikt inte
analyserat verksamheternas uppfattning av de olika registren eftersom antalet svar pa varje enskilt
register & fa Vidare befinner sig fleraregister i en utvecklingsfas och har inte funnit sin dutliga form.

Su registerenkéter har inkommit sa sent att de g tagits med i analysen. Endast en av dessa &r et
nationdllt kvalitetsregister.

Vi kan dock fran inkomna svar konstatera att:
- Aterkopplingen frén centrala registerhéllaren fé&r betyg 3,5 pa en fem-gradig skala.

- Fem procent av enheterna aterkopplar inte alls resultatet till verksamheterna och bara ungefar
en enhet av sex informerar sina vardenhetschefer eller all personal
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- Bara 6 respektive 8% presenterar sina data for Sukhudedning eller divisiondedning och en
tredjedel presenterar inte sina data tillgangligt for ngon utanfor den egna verksamheten.
- Mindre &n halften (41 %) anvander data fran registren i verksamhetsberéttelse.
Upplevd nytta for verksamheten far betyg 3,6 pa en fem-gradig skala men mer én hélften ger
exempel pa forbéttringsarbete foranlett av registerresultat.
- Mer arbete och tidsbrist upplevs som storsta hindret f<jr registerarbete.

Bilaga2
Sammanstallnin utifran enkat betraffande enskilda register,
1 | vilken form sker aterkoppling fran den centralaregisterhallaren?

60% Konferens for kontaktman och intresserade

45% Nationdl publikation

52% Presentation av egna datai forhdllande till helheten
10% P& annat st

2 Sker aterrapporteringen tillfredsstallande fran den centrala registerhallaren?
5gradig skala fran inte allstill i mycket hog grad - medel 3,5

3 Aterforsresultaten till den egna verksamheten och hur?

41 % Skriftlig distribution till berérda l&kare

8% Skriftlig digtribution till alal&kare

69% Muntlig féredragning i konferens/arbetsplatstréff
16% information till vardenhetschefer

17% information till al vardpersona

5% intedls

| vilken utstrackning paverkar registerdata ar betssattet?
5gradig skala fran inte alls till i mycket hog grad - medel 3,3

4 Kan ni ge nagot konkret exempel nar aterkoppling lett till for battring/effektivisering?
SE SAMMANSTALLNING NEDAN AV TEXTSVARSFRAGOR

5 Presenter as data om den egna verksamheten fran det nationella kvalitetsr egistret for
andra?

6% Sukhudedning<

7% Sektorsrad

8% Divisondedning

41% V erksamhetsberéttelse

2% Patientforening

31% Intedls

Distribution pa annat St
SE SAMMANSTALLNING NEDAN AV TEXTSVARSFRAGOR

6 Far ni forfragningar fran andraintressenter att fa ta del av verksamhetens resultat i
form av registerdata?
SE SAMMANSTALLNING NEDAN AV TEXTSVARSFRAGOR
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7 Upplevsregistret varatill nytta for verksamheten?
5gradig skala fran inte alls till i mycket hog grad - medel 3,6

8 Finns det hinder/svérigheter for att bedriva sddant registerarbete?
SE SAMMANSTALLNING NEDAN AV TEXTSVARSFRAGOR

Bilaga2

BILAGA: Sammanstéllning av fragor med svar som fri text. Atergivet i ursprungligt skick.

Textsvarsfrégan " Aterforsresultaten p& annat satt?"

6gong ukd néthinneavloss

Vestra (reg)
RiksAt

diabetesregister
Diabetesregister

GUCH (hjartfel)
SP,AU (njursvikt)

A lfa- | -antitrypsinreg
RiksStroke

Equdis

sekundérprev kranskér
Pacemakerreg
Equdis

Internat kval kontroller
ONH-register

SRAU (njursvikt)

Sv RA-registret

Vid ett tillfélle stélldes egna resultat mot siffror presenterade vid en
nationell néthinnekonferens. Endast diskett erhdlit fran centrala enheten,
varasiffror i.

Vi har gdlva bearbetat datai brist pa feedback fran registerndllare.
Sker idag till var éstérningsenhet, S:ita HelenaMott. Kommer att
utvecklas senare.

Samkorning med priméarvarden. Gemensam utvard.

Resultaten kommer till resp VC och diskuteras dér ihop med
diabetesansvarig 18k.

Reg nystartat, aterrapportering g varit aktuellt langre
Referensmaterial i utbildn.

rapporter till Sv Lungmed Forening

Muntl dragn for rehabpersonal - arbetsterapi/gukgymn

Kva systemgenomgangar med spec |8k, transfusionsmed och kval ansv.
Information i hjartgrupp

Info om egna resultat till berdrda §ukskot o 18k.

Genomgang vid berord sektion

Genomgang vid berord sektion

forsta dterrapportering hosten -99

En mailing list till intressenter inom o utom landet

Ej aktudlt &nu
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Bilaga2

Textsvarsfragan " Kan ni ge nagot konkret exempel nar aterkoppling lett till

forbattring/effektivisering? "

RIKS-HIA

Diabetesregister

Pacemakerreg

Pacemaker

Reg kva njurstenshehandl
Gyn tumdrreg VGR
Cancer Recti

malign melanom

RIKS-HIA
Oxygenregister
Diabetesregister
Riks-HIA
Komplikationsregister

Arsrapport

infektios endokardit

hoftledsplastik

Diabetesregister
kataraktregister

GUCH

Kvalutveckl gyn endoskopi

Hysterektomi
Sv Ogonvérdsregister
Swedwasc

Viss optimering av beh medikamentellt vid det akuta
omhéndertagandet av infarkt pat.

Vi tittade (pa Lerums VC) i hur manga % av diabetespat vi angivit om
pat rokte. Siffran var ca 20 %. Nasta gang (utan ytterligare atgard) var
den uppemot 70 %.

Vi leder utveckl pa pacemakersidan tillsammans med ytterligare en
handfull gukhus. Vi ser nér resten av landet gradvis kommer efter och
anvander pacemaker pa samma sitt.

Vi diskuterar 0 anpassar indikationer o va av pacemakers delvis efter
data fran pacemakerregistret.

Val av behandl metod for njurstenar av olika stort.

Utarbetande av Vardprogram i V astra Gétaland

Uppmuntran p g avar mkt goda resultat.

Uppfdljn schemaav pat styrs utifran den aterkoppling som sker via onk
centrum. Handl&ggn av tumoren initiat paverkas ocksa

trombolys tiden, hdg utredn takt och arbetsEK G, ..?

Tillampning av flytande syrgas

Till Skarpning av register-rutinema. Checklistor - inget glédms vid
besoket.

Aterkoppling betréffande fordréjningstider har klargjort att
effektivisering behovs och forbéttringsarbete pagar.

Tack vare infektionsregistrering har man lyckats férandra rutiner t ex
inom gyn vardavd

T ex uppfdljning av kejsarsnittsfirekvens. Forskjutn fran kir till
medicinsk abort.

Systematisk reg erhdllsinternationdllt sett. T ex stora patient-material i
olika subgrupper. Paverka: 1) behandl tidens langd 2) Handlaggning
protes-endokardit (op-g op)

Successivt tagit upp en modernare cementeringsteknik som visat ge
béttre resultat i det nat reg.

Stérre uppmarksamhet pa vissa parametrar, t ex lipider, bitr.
Simulanstill utveckl av foto-teknik

seovan

Rutinméssiga aterbestk efter hyskoektomiop har kunnat erséttas av reg
uppfoljningsenkéter till pat.

Registret & for nytt!

Poliklinisering av kirurgi.

Patienturval fér op, va av op metod.



Sv RA-registret

Epilepskirurgi
Pacemakerreg
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Pat som ingar i reg (=nydeb ra) erhdller dterbestk vid bestamda
tidpunkter och en mera noggrann och standardiserad uppfoljning.

Op typ Calosotomi omvéarderas som metod.

Ng inte fr Sv Pacemakerreg, déremot har var egen komplikationsreg
lett till byte av eektrodtyp, andrade rutiner om antibiotikaprofylax
omhéndertagande av pat, preop tvétt etc.

Bilaga 2

Textsvarsfragan " Extern presentation till annan”

Pacemakerreg
kataraktregister
Pacemakerreg
malign melanom
Bakt Meningit
Epilepsikirurgi

ICD
Hjartkirurgi
Hjéartstopp utanfor §ukhuset

GUCH
SRAU

hoftledsplastik

knéplastik

Rikshoft

infekti6s endokardit
Malignt Melanom
Kvalutveckl gyn endoskopi

Hemrespiratorregister
Riks-FHA
sekkundérprev kranskér
Sv Kval reg 6gon
Rikshoft

Blaseancer
prostatacancer
Kataraktregister

SRAU

Var egen reg presenteras for klinikledn.
Vid enstaka tillfalen
Vi anvander egna data fore nationell registerrapport Klar.
Vet g
Vet g
Verksamhetens resultat rapporteras regelbundet i olika sammanhang
vetenskapl sdva inom verksamheten lokalt och nationdllt.
Till respektive bertrd leverantor
Séndig kdlatill just i olika sammanhang.
Skriftlig rsberéttelse kan rekvireras. Allaambulansoverldk i Sverige
nar en rapport.
se ovan
Arl publ sindstill samtl sukhusdir i Sverige + Landstf(irb + Socstyr m fl
+ pat for.
Resultaten underlag for diskussioner med gukhudedn, div ledn och &ven
i verksamhetsber. Rena data presenteras inte da de ofta & svartolkade
for den som inte & vé insatt i hela perspektivet.
Resultaten underlag for disk med gukhudedn, div ledn och av i
verksamhetsber. Rena data presenteras inte da de ofta & svartolkade
for den sominte & vé insatt i hela perspektivet.
Resultaten fr nat registret anvands som underlag i diskussioner béde
kring verksamhetsber med div ledn och gukhudedn avs kval nivan. Just
detta reg presenterar -data pa ett sddant sétt att kval jamforelser dock
ar relativt svara.
Presenterats for inf 18k vid riksstdmma, internat konf
Ja
Internet 0 Med faktadatabas MARS. Varje gukhus har en anonym
bokstavskod sd att resultatet kan jamforas med andra
Klinikers kvartalsvisa dterrapporter utlagda pa Internet.
Internet
Inom klin
Hittills endast hjartgruppen
Forsta datauppg kom vt-99
Forel&sn, konferens
Diskussion pa regel bundna regionmaten for urologer inom VG.
Diskussion pa regel bundna regionmaten for urologer inom VG
Delar namnsi verksamhetsber. Har anvants i manga méten med t ex
politiker i HSN.
Anvands som referensmat vid redovisn av verksamhet.
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Textsvarsfragan " Forfragningar fran andra intressenter

Trafikskaderegistret
RiksStroke

Hysterektomi
Oxygenregister

Hjartkirurgi
Hemrespiratorregister
infekti6s endokardit
Hoftplastikregister
Alfa | -antitrypsinreg
Laparoskopireg

Vi far det inte men "Véagregistret" och "Traffindmndeni Gtbg.

Utveckl enheten (el bestéllar/uppdragsenheten - C Edeland) ville jamféra
Boras Alingsas Skene utifran RIKSSTROKE. Registrets data kan dock
inte anvandas for jamforelse mellan kliniker-

Registret ar for nytt!

Reg presenterar endast nat data, g per verksamhet (de haller vi reda pa
séva)

Pressen

Ng/, meninfo anvandsi t.ex. kurser o undervisn.

Neg, inte annu.

Ne, inte &hnu

Ng (data g presenterade per verksamhet)

Ng - da det & en studie vet alavad som gdller
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Textsvarsfragan - Finns det hinder/svarigheter for att bedriva sddant register ar bete?

Kvalsakr kranskérlsgukdom

hoftledsplastik
kataraktregister

Vestra (reg)

Akut leukemi
Hodgkin
Prostatacancer/blasc
Rikshoft

Hoftledsplastik
knaplastik

sekundarprev kranskér
Knéplastik
Hoftplastikregister
Cancer recti
Swedwasc

Sv Kval reg 6gon
Leukemiregistret
Riksstroke

Rikshoft

AVK register(Journdia)
GUCH

Swedvasc
Diabetesregister

RIKS-HIA

Oxygen o0 hemrespiratorreg
L aparoskopireg

Rikshoft

Cancer recti

rehabmedicin

Cancer recti

Hysterektomi

Riks-HIA
Ryggmérgsskadereg RY SS
prostatacancer

Vérdkedjan fungerar g tillfredsstéllande vare sig internt (Kliniken) el
extern (primarvarden)

Visst merarbete

Vid Klinikenfinns ett mer utforligt lokalt katarateg. Nat data kan tas
ur detta. "Mars' uppfoljningen kréver extrainsatser med totalt kanske
halvtidsarbete for vardare-sekr-mm tillsammans.

Vi har nu 1/2 tids gukskot for reg arbetet. Utan henne skulle det
fungera.

Tidsdtgang. Fr aom den har sortens arbete dessutom tillkommer.
Tidsdtgang

Tidsdtgang

Tidskravande med inmatning som ibland méaste |agprioriteras. Vi har
dock varit med i nat reg s mycket att det betraktas som en naturlig
del i arb.

Tidskravande inmatning som ibland maste |agprioriteras. Varit med i
nat reg sa mycket att det betraktas som en naturlig del i arbetet.
Tidskravande inmatning som ibland méaste |agprioriteras. Varit med i
nat reg sSA mycket att det betraktas som naturligt del i arb.
Tidskréavande

Tidsbrigt vid inmatning.

Tidsbrigt vid inmatning

Tidsbrist

Tidsorist

Tidsbrist

Tidsbrist

Tids/resursbrist

Tids - o persondbrist

Tid. Personelaresurser otillréckliga.

Tid. Integreringar med 6vriga data-reg &r ett bekymmer.

Tid, tid och &ter tid.

Tar rétt mycket tid om man skafyllai vid besoket. Oftafyller vi i
efterdt.

Svart hittatid for detta arbete.

Svart fatiden att rackatill att fyllai reg uppg.

Svart fatid till ifyllande av ala papper som motsv reg innebér.

Svart avdelatid.

Svart att fatid att fyllai ala papper vid rét tillfdle

Svart att fa blanketterna ifyllda och rétt inmatade.

Svarigheter hinna med/prioritera blankettarbete. Lang delay mellan
vardtillfale och ssmmangtalining.

Stora svarigheter p.g.a. att progr &r skrivet for gammalt datasystem,
klin alla system & modernare. Sparat en PC med gamla systemet,
men det innebdr mycket extraarbete for sekr. Fragorna uppfattas inte
altid relevanta av 18k. Viktiga data saknas och méste skrivastill.
Sekretessfragor bl a avs Sjukhusamforel ser.

RY SS tar mycket tid och resurser
resursbrist



vagina ingr forlossn

RIKS-HIA
Riks-IHA

diabetesregister
Pacemakerreg
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Reg ingd&r nu i den datoriserade forlossnjoumalen, OBSETRIX, som
fortfarande inte & fullt utbyggd. Ny version kommer att tasi bruk under
hdsten -99.

Oinitierad publicitet

Néagot ekonomiskt stod finnsinte. Reg tar tid och kraft. Tack vare
registerdata fas en detaljerad beskrivning av verksamheten vilken &
oerhort vardefull att stodjasig pai alt forandringsarbete. Anda avsitts
inga medel for registreringen!

Ng ' Registret &r i uppbyggnadsfas.

Ng inte annat &n tidsbrist.



Foljande enkater har kommit in.

Register

Acta Coronaria

Akut

akut leukemi vuxna
Alfa | -

Amn enl smittskydddagen
Arsrapport

AVK

Bakt Menimgit
Blascancer
bldscancerregister
brackkirurgi

Cancer Recti
Canceranmélan
Cervixcancer
Corpuscancer
Databas rehabmed
Diabetesregister
Epilepskirurgi

Equdis

GUCH

Gyn tumorreg VGR
Hemrespiratorreg
Hjarntumorer
Hjértkirurgi

Hjéartstopp utanfor §ukhuset
Hodgkin
hoftledsplastik
Hoftplastikregister
Hypofysregistret
Hysterektomi

ICD

InfektiGs endokardit
Internat kval kontroller
Kataraktregister
Knéplastik
kndplagtikreg
Komplikationsregister
Kva sakr kranskérlssukdom
Kvdutveckl gyn endoskopi
KVITTRA

Labquality

L aparoskopireg
Leukemiregistret
Mdignt Melanom

Non Hodgkin Lymfom

antal

PRRPNRPREPRPRPRPRENORgRRPRPRENNRERRENRRONRRRRRONRPORNRRRRERRQ
Q

Bilaga2
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6gong ukd néthinneavloss 1
Bilaga 2

ONH-register

Ovaria cancer

Oxygen 0 hemrespiratorreg
Oxygen-hemrespirator reg
Oxygenregister
Pacemaker
prostatacancer
prostatacancer/blasc
PTCA(SCAP)

Reg kvd reg njurstensbehandl
rehabmedicin

Rigas

RIKS-HIA

RiksEt

Rikshoft

RiksStroke
Ryggmaérgsskadereg
Ryggregistret
sekundarprev kranskér
smértrehab

Sos arsr befruktn utanf kropp
Specialistmodravard
SRAU

Sv Kva reg- 6gon

Sv dgonvardsregister

Sv RA-registret
Swedvasc

Swedwasc

Swenoteca (testiscancer)
Trafikskaderegistret
vagina ingtr forlossn
Vestra (reg)

PRPRRPRPRRPNRPRPRRPRORRPRRPRRPRPRPOANNRPRPREPREPEAMANRERRR

Efter 1999-09-15 har det inkommit 7 registerenkéter som g beaktats i sammangtdiningen. Sex av dessa
& inte nationella kvditetsregister.

| PRIMARVARD

Sammanfattning: 17 enkétsvar har inkommit fran enskilda vardcentraler. Dessa oftast synonyma med
enkéter till verksamhetschefer varfor dessa g analyserats separat. De enda register som omnadmnts &r
didbetesregistret. Fran priméarvarden i Skaraborg har man valt att inte skicka ut enkéten till
verksamhetschefer da fréagorna har karaktéren av fragor for slutenvard.

Det fétal enkétsvar som kommit in gor att man knappast kan géra sig en bild av hur kvaitetsregister
anvandsi primérvarden. De svar som kommit in visar en mycket outvecklad anvandning. N&r
registrering forekommer & det vanligt att data inte dterkopplas dls. Ett undantag & Daldand dér
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enkaten besvaratsi aggregerad form for alla vardcentraler. Den upplevda nyttan god. Nedan har
resultatet ssmmanstalltsi forkortad form. Resultat pa varje angiven fraga & inte meningsfull

Bilaga2
Tabell. Enkéatsvarfran enskilda vardcentraler. Sffror under kommentarer syftarpafem~gradig
betygskala i enkaten.

Vérdcentral kommentar
1 annu g startat
2 |:adret
3 annu g aerkoppling
4 ingen nyttaals
5 liten aterkoppling
6 g dterkoppling
7 g ifylld blankett
8 kanner inte till ndgon rapportering
9 tankt oss att bli andutna s& smaningom
10 dessaregister kanner jag inte till
11 (fleraVC) 5 paverkan pa arbetssitt +4 grad av nytta
12 ingen aerrapportering, ingen nytta
13 ingen dterkoppling eler &erforande till verksamhet
14 upplevd paverkan arbetsétt 4.Nytta g angiven
15 upplevd paverkan arbetsétt 4.Nytta g angiven
16 ingen &terrapportering ler upplevd nytta

17 upplevd paverkan arbetsitt 4.Nytta =4
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DRG koder for samtliga slutenvardstillfillen i Vistra Gétaland 1997. De 4r rangordnade
efter sammanlagd DRG poidng de genererar. De 100 viktigaste som svarar f6r 67% av
regionens varddagar. X= Nationellt kvalitetsregister finns med anknytning till

diagnosgruppen.

forklaring DRG nr antal summa vird- Omfattas av
register

vitf DRG poiing dagar
St nedre led & extr impl 209 3243 11870 33780 XX
Vaginal forlossning 373 14418 11024 52307
Spec kirlsjd hjérn x tia 14 7469 9145 98443 X
Coronar bypass op u kat 107 1323 6524 12279 X
Hjiartsvikt & shock 127 6353 5877 44747
Hoft femur Op x led >17 211 2839 4642 23522 X
Katarr matst ge div >17 183 11022 4137 28901
Angina pectoris 140 7410 4044 26518 X
Cirksjd m infarkt levande 122 2863 3159 17762 X
Ut-adn-op benign sjd 359 2603 3131 11840
Kron obstrukt lungsjd 88 3670 2989 27237
Extrem prematuritet m rds 386 - 313 2933 6222 - X
Storre tarmoperationer 149 980 2927 11678 x)
Stor op u rel t hdiagnos 468 1688 2881 10962
Percut hjértop (PTCA) 112 1296 2791 4659 X
Op hjklaf m xccirk u kat 105 382 2750 4442 X
Lunginflam pleurit >17k 89 2494 2607 20219
Tumérer i andnorganen 82 2134 2540 19660
Rygg & halsoperationer 215 922 2390 7362 X
Stérre tarmoperationer k 148 555 2382 10515
Kejsarsnitt 371 1495 2338 9660
Dubbsid mult ledop nextr 471 543 2170 6302
Cirksjd m inf cv k levand 121 1448 2141 13444 X.
Craniotomi >17 u trauma 1 475 2097 4980
St kirlrekonstr u xccirk 111 384 2007 2916 X
Ovriga kiirlop 479 739 1926 4172 X
Brostsmirtor 143 6719 1898 10981
Medicinska ryggsjukdomar 243 2938 1823 17699
Mal tum lever gallv panc 203 1338 1792 11663
Tracheost €j onh sjd 483 91 1741 2810
Katarr matst ge div >17k 182 2849 1737 14842
Lymfom & leukemi 404 1996 1719 11935 X
Pm u infarkt svikt shock 116 539 1674 2651 X
Degenerativ sjd nervsyst 12 1606 1655 15897
Andra sjd i nervsystemet 35 2992 1650 7068
Lunginfl pleurit >17 90 2520 1614 13339
Njurtransplantation 302 130 1569 2034 X
Arrytmi & 6verlednstom, 139 4784 1495 9156 X
Malign tumdr mage tarm 173 1477 1460 10082 X
St kérlrekonst u xccirk k 110 180 1453 2814 X
A cardth vasc op m xccirk 108 163 1450 1885 X
Op mage matstr duod >17 155 505 1437 4608
Sepsis >17 416 1096 1436 9872
Diabetes >35 294 1775 1432 11588 X
Sjd i rbda blodkropp >17 395 1550 1329 8572
Kejsarsnitt k 370 614 1329 6159
Appendekt u kompl hd 167 1632 1322 4071

Arrytmi & éverlednstom k 138 2195 1315 9309 X



Premat m, ailv komplikat
Tia & occl pebr artidrer
Haft femur Op x led =17k
Patfr turmn musk bindv ben
Sjukdomar i bindviv
Benmirgstransplantation
Gallvigssjukdomar
Lungemboli

Haft- & bicken frakturer
Malign tomér mage tarm k
Transuretral prostatekt
Njursvikt

Mindre blasoperationer
Op nextr Gam % div
{(tm)vriga kirlop k
Vaginal foriossning k
Nj-uret-blis-op mal tumér
Vertigo (balansrubbning)
Laparscopic Cholecystomi
Lymfom & leukemi k
Ann paverk pé hillsotillst
Katarr matst ge div <18
Matlign tumdr manl gen k
Sjd 1 perifera kirl

Njur- & urinv-infekt >17
Malign tum dron niisa hals
Kramper & huvudvirk >17
Arpuiation X arm & (4
Op mage matsir duod >17 k
Levertransplantation
Interstitiella lungsjd k
Prematuritet u kompl
Fullb nyfidd m allv kompl
Lungddem respirat svikt
Bensjd spec artropatier
Malign tumér kvinnl gen
Andra cirkulatieonssjd k
Blédning 1 mage tarm
Mindr op u rel ¢ hdiagn
Tumdrer i nervsystemet
Sjd i perifera el k
Fotoperationer

Relktal resektion

Akut leukemi u st op >17
Inf nsyst x vir meningit
Rekonstr op kvinnl gen
Tromboflebit i djup ven
rygg/hals op
kniop ¢j infekt

Cirksjd a infarkt m kat

387

15
210
239
241
481
208

78
236
172
337
316
309
219
478
372
303

65
494
403
467
184
346
131
321

25
113
154
480

92
388
389

87
245
367
144
175
477

11
130
225
147
473

20
356
128
500
503
125

365
1712
659
1387
1172
77
1966
856
1476
1069
1154
1085
445
973
158
1173
258
2874
902
715
3172
3399
981
1605
1855
741
7556
431
164
44
478
415
1170
732
1613
1434
594
1475
922
906
850
1306
231
429
512
603
1000

1093

26

1303
1292
1280
1271
1264
1243
1240
1218
1217
1209
1206
1158
1150
1147
1140
1121
1111
1086
1069
1064
1063
1059
1054
1025
1015
996
986
979
979
972
963
964
944
943
942
940
923
917
903
881
8o4
863
354
837
835
816
811
80O
800
797

7894
6982
6657
9332
7248
2080
7895
B417
18372
9036
4542
8623
2317
4250
3315
6591
3291
8627
2517
8021
10005
5818
8319
11145
8330
6986
6899
5618
3094
857
2758
5592
6657
6578
10754
5963
4160
5891
5065
7466
10239
4361
2854
5102
5074
3603
5939
49

21
1448
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Forteckning 6ver netiondla kvaitetsregiger i Sverige, 1999-05-10

Tumorer

Nationellt register for cancerrectikirurgi
Nationellt register for prostatacancer
Nationellt bl&scancerregister

Skandinaviska Sarkomgruppens register Nationdll

registrering av akut leukemi hos vuxna

Endokrina gukdomar Nationellt diabetesregister

Psykiska sjukdomar, syndrom samt
beteendestdr ningar

RIKSAT - NationdlIt kvalitetsregister
om astémingsbehandling vid
psykiatriska specia enheter

Nationellt kvaitetsregister for
forstamningss ukdomar
Ogonsjukdomar

Svenskt Ggonvardsregister

Nationellt kataraktregister
Kvalitetsregister for 6gongukdomen
néthinneavl ossning

Cirkulationsor ganens sjukdomar
Antikoagulantiaregistret

SCAAR - Svenskt register for
corona,ranglografler och
coronarangioplastiker

Svenska hjartkirurgiregistret
Nationella registret for hjartintensivvard
RIKS-HLA

Registrering av hjartstopp Utanfor
gukhus

Svenska Pacemakerregistret
RIKSSTROKE

Svenska kérleregistret/Swedvasc
Register for kvalitetssékring av
sekundérprevention vid
kranskérlsgukdom

GUCH - regigter for vuxna med medfddda hjértfel

Andningsor ganens sjukdomar

Oxygen- och Hemrespiratorregistren Nationel It
kvalitetsregister for 6ron-, nés- och halssukvard

M atsmaéltningsor ganens sjukdomar
Nationellt register for bréckkirurgi
L aparaskopiregistret (gallsten)

Nationellt register for |aparoskopiska operationer

pakolon och rectum

Muskuloskeletala sjukdomar
Rikshoft

Nationalregistret for hoftledsplastiker
Nationella kndplastikregistret
Svenska Reumatoid Artrit-registret
Uppfdljning av landryggskirurgi
Nationaregistret for handkirurgi
Ryggmérgsskaderegistret i Sverige
(RYSS)

Sjukdomar i urin- och kénsorgan
Register for kvaitetsutveckling inom
gynekologisk endoskopi

Svenskt register f(jr aktiv uremivard

Graviditet och forlossning
Nationellt register avseende vaginal
instrumentel | forlossning

Barn och ungdom

Nationellt register for barn pa
tillvéxthortnonbehandling

Nationellt kvalitetsregister for 18pp-
ké&k- gomspdt- behandling
Nationellt Peri-/Nconatalt
kvalitetsregister

Svenskt horselbamsregister
Kvdlitetsregister for bamhjartkirurgi

Ovriga omréden

Regigter for kirurgisk epilepsibehandling
Kontrollregister for hjart/hjart-
lungtransplantation

Svenskt intensivvardsregister
SweSam, Nationell databas for
infektioner efter kirurgiskaingrepp
Register dver biverkningar vid
aferesbehandling

KVITTRA, NationdIt kvaitetsregister
fOr trauma-patienter

Svenskt anestesiregister

Nationellt Register Gver
Smértrehabilitering, NRS
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Nationella kvalitetsregister i Sverige varen 1999. Rangordning har gjorts efter intresse fran ett
bestallarperspektiv. Arbetsgruppen har anvéant dels en almén bedémning, dels en beddmning efter
betydelse ur resursforrukningssynpunkt métt som DRG-poang. Urvalet har ocksdinriktat sig pa register

som tacker homogena patientgrupper/atgarder.

Ranking efter betydelsei form av
DRG poang vid slutenvard
Nationaregistret for hoftledsplastiker
Nationella knéplastikregistret
RIKSSTROKE

Svenska hjartkirurgiregistret

Rikshoft

Register for kvalitetssakring av
sekundérprevention vid
kranskérlsgukdom

Nationella registret for hjartintensivvard
RIKS-IUA

Nationellt Peri-/Neonatalt kvalitetsregister
SCAAR - Svenskt register for
coronarangiografler och
coronarangioplastiker

Uppfdjljning av léndryggskirurgi
Svenska kérleregistret/Swedvasc
Nationell registrering av akut leukemi
hos vuxna

Svenskt register for aktiv uremivard

Ekonomiskt betydande som g fangas
av DRG

Svenska Reumatoid Artrit-registret
Nationdllt kvalitetsregister for
forstdmningss ukdomar

Av sarskilt intresse for primarvard.
Nationellt diabetesregister

Nationellt kataraktregister

Hjéartboken

Av annat bestallarintresse

SweSain, Nationdll databas for infektioner efter

kirurgiskaingrepp
Nationellt register fOr prostatacancer

Oklar betydelse
Svenskt intensivvardsregister

Ovrigaregister utan rangord i"n
Tumorer

Nationellt register for cancer-
Rectikirurgi, Nationellt blascancerregister

Psykiska sjukdomar, syndrom samt
beteendestor ningar

RIKSAT - Nationd It kvalitetsregister om
astorningsbehandling vid psykiatriska
speciaenheter

Ogonsjukdomar

Svenskt Ggonvardsregister
Kvalitetsregister for 6gongukdomen
néthinneavlossning

Cirkulationsorganens sjukdomar
Antikoagulantlaregistret

Registrering av hjartstopp utanfor §ukhus
Svenska Pacemakerregistret

GUCH - register for vuxna med
medfodda hjartfel

Andningsor ganens sjukdomar
Oxygen- och Hemrespiratorregistren Nationel It
kvalitetsregister for 6ron-, nés- och halssukvard

M atsmaéltningsor ganens sjukdomar

Nationellt register for brackkirurgi
Laparaskopiregistret (gallsten) Nationellt register
for laparoskopiska operationer pa kolon och rectum

Muskuloskeletala sjukdomar
Nationaregistret for handkirurgi
Ryggmérgsskaderegistret i Sverige
(RYSS)

Sjukdomar i urin- och kénsorgan
Register for kvalitetsutveckling inom gynekologisk
endoskopi

Graviditet och forlossning
Nationellt register avseende vagina
ingtrumentel| forlossning

Barn och ungdom

Nationellt register for barn pa
tillvéxthormonbehandling

Nationellt kvalitets-register for |&ppkak- gomspalt-
behandling




Skandinaviska Sarkomgruppens register

Svenskt horselbarnsregister Kvalitetsregister for
barnhjértkirurgi

Ovriga omréden
Register for kirurgisk
epilepsbehandling
Kontrollregister for hjart/hjart-
lungtransplantation
Register dver biverkningar vid
aferesbehandling
KVITTRA, NationdIt kvaitetsregister
for trauma-patienter
Svenskt anestesiregister
Nationellt Register dver
Smaértrehabilitering, NRS

Bilaga5
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Arbetsgruppens analvs och beskrivning av enskilda nationella kvalitetsr egister.

Genomgangen gjordes med avseende av i vilken grad registret hade intresse for bestéllaren vid denna
tidpunkt. Daavsags framst effekter av §ukvarden men &ven data som medger jamforelser av resultat
mellan §Jukhus. Hansyn togs ocksa till den ekonomiska betydelsen av de patientgrupper som
studerades. Urvalsmetoden for de register vi bedomt narmare framgér av tidigare avanitt.

Rikshoft

Startar 1988

Variabler Regigtrerar hoftfrakturer och deras behandling. Det gdler Stora patientgrupper. Registret
rapporterar hur patienten klarar sig fyra manader efter hoftfrakturen. Man foljer upp typ av boende,
gangformaga, rorlighet, funktionssmérta, konsumtion av andgetika, ADL och tillgang till kommuna
hemhjdp. Aven komplikationer, reoperationer och mortalitet framgér av registret. Registret belyser
vardkedjor och samspel mellan varden och kommund verksamhet.

Bedtmning Regidtret beddms ge mycket vardefull information ur bestéllarperspektiv

Nationaregigret for hoftledgpladtiker.

Sartar 1978

Variabler Regigtrerar patientuppgifter med diagnos, operation med angivande av operationsmetod,
insatt hoftledsprotes och ev reoperationer. Nationaregistret for hoftledsplastiker & det enda registret
som till delar & offentligt sedan 1999. Det kan nds via Internet (http:/Awww-jru.orthop.gu.se).
Bedomning Detta register & viktigt med hansyn till de mycket stora resurser som satsas pa dennatyp
av vard. Intresset ur bestdlarperspektiv & dock begransat

Nationella knépladtikregisiret

Sartar 1975

Variabler Rapporterna omfattade pre- och postoperativa data, intréffade komplikationer samt
patientenstillstand efter tre, sex och tio &. Avsikten med -registret & att tidigt upptacka alvarliga
proteskomplikationer och identifieralampliga respektive olémpliga kombinationer av knd edsproteser
och kndedstillstand, framforalt vid olikatyper av artros respektive reumatoid artrit. Registret
majliggor en kvaitetgamforel se mellan enstaka operattren, kliniker, implantat och tekniker. Registret
ger &en mgjlighet att méta patienttillfredsstélldlse. Hittills har ca 65 000 fdl rgpporteratstill
databasen.

Beddmning Regidret & g sarskilt intressant ur bestd larperspektiv men tillfor professionen
anvandbara data

Riksstiroke

Startar: 1992

Registret omfattar dlakliniker i Sverige som vardar patienter med akut daganfall. Variabler
Registrering sker delsi akutskedet och vid uppfdljning efter 3 manader. Registret redovisar

funkti onsformaga fore inguknandet och efter tre manader som boendeform, rorel sefrmaga och behov
av hjdp for livdoringen. Vidare registreras typ av omhandertagande akut och senare i forloppet och
till vilken vardform/boende patienten skrivs ut. Belyser siledes vardkedjan.

Bedomning:  Beddms som det viktigaste registret for information utifran bestdlarperspektiv
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Riks#t och register 6ver forsammningsgukdomar & av intresse da de & de enda psykiatriska
registren. Eméllertid & Riksét helt nytt och registret Gver forst@mmningss ukdomar &nnu bara pa
planeringsstadiet

Svenska kérlregisiret/Swedvasc

Startar: 1994

Variabler: Regidrerar typ av karlkirurgiskt ingrepp, komplikationer och resultat.

Bedomning: Behandlar en rad Jukdomar som behandlas med karlkirurgiska ingrepp.

Bedbmning- For nérvarande beddmer vi registret i forsta hand tillfora professionen anvandbara data.

Svenska Reumatoid Artrit-registret

Startar 1998.

Variabler: Man regigtrerar hereditet, socia bakgrund, arbetssituation, omgivningsfaktorer,
tidigare gukdomar och behandlingar, |aboratoriedata, antaet 6mma och svullna leder, |&karens
bedomning av §ukdomsaktiviteten, patientens bedomning av smartan och ha sotillstandet, patientens
funktion och arbetsfrmaga (g ukerséttning), skelettforandringar, 1akemedd sanvandning, dess effekter,
biverkningar samt svar pa behandlingen Patienterna f<jljs var tredje manad forsta aret och var §étte
manad andra aret. Uppfoljningstiden planeras fram till 12 & efter §ukdomsdebuten, med registrering
av samma variabler som under de forsatva aren.

Bedomning:  Dareumatoid artrit & en vanlig kronisk folkgukdom beddms dessa samlade data for
forbéttring av omhéandertagandet och behandlingsresultatet kunna ha stor betydel se for utvecklingen av
svensk §ukvard och halsoekonomi. Registret & dock relativt nytt och vi anser for nérvarande att det
Framfordlt tillfor professionen vardefulla data om effekter av tidig behandling. Kan troligen med tiden
bli av bestélarintresse.

Diabetesregigiret.

Sartar: 1995

Variabler: Insamlingen sker en gang per & per patient. | databasen registreras personnummer,.
diabetestyp, diabetesbehandling och inguknandedr. Kvalitetsvariabler som ingar &
blodsockerkontroll, blodtryck och om patienten har behandling fér hogt blodtryck dler hdgt kolesterol
dler & rokare. Komplikationer som intréffat foregdende & registreras. Sddana komplikationer &
hjartinfarkt, daganfal, amputation, grader av njurgukdom och blindhet. Bedomning: Registret vander
sg till en mycket stor och heterogen vardapparat. Detta tillsammans med visst motstand frén
dlménmedicin har medfort svérigheter att fa allman acceptans for registret. A andrasidan har antalet
andutna medicinkliniker okat. De komplikationsvariabler som genererar dutenvard & tillgangliga for
bestdllaren via den regionda varddatabasen. Det kan vara svart att utifran en rapport fran detta
register dradutsatser om kvalitet i varden fran en enskild enhet. Det finns dock ett bestdllarintresse at
efterfréga resultat utifran diabetesregistret for att stimulera anvandningen av ett av de faregister som &
meningsfullt for primérvarden och som tacker en mycket resurskravande patientgrupp.

Svenskt register for aktiv uremivard.
Sartér: 1991
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Variabler | dettaregigter registreras dla patienter som startar behandling for njursvikt med didys ler
trangplantation. Vidare registreras orsak till njursvikt och dodsorsak och nér
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patienter byter behandlingsform dller avlider. Vidare pagdr forsok at registrera vissa
kvalitetsparametrar sasom behandlingstid och blodtryck under behandling.

Bedomning:  Den endakvditetsparameter som for nérvarande registreras & dodlighet i olika
behandlingsformer men den effektvariabeln presenteras endast for riket som helhet och enheters
resultat i detta avseende aterkopplas annu € till rapportérerna. Sdledes av begransat varde for
narvarande annat an for att foljatrender i vardutnyttjande. Registrets huvudman har sitei Skovde.

Register for kvaitetssikring av sekundérprevention vid kranskérlsgukdom. (Hjartboken) Startar:
1998

Variabler: Personuppgifter: Alder, kon. Livsstil: Rokvanor, motionsvanor, deltagandei program
for béttre livsstil. Subjektivt vabefinnande: (VAS-skda Hur mér Du?)

Medicineing:  Blodproppsférebyggande, betablockerare, blodfettssankande, ACE-hdmmare.
Laboratorievariabler:  Kolestoral (total, LDL, HDL), triglycerider, fasteblodsocker I-IBA | ¢

(vid diabetes). Kroppsméit: Vikt, langd, blodtryck. Detagande kliniker 1amnar ut hjartbok till
patienten som galv fyller i och skickar in protokall till det centrdaregidret. Uppfoljning vid
utskrivning, efter 3-6 manader, et & och darefter arligen i fem a. Dataregistrering sker
centrdiserat. Vaideringen av registreringen kommer fortlGpande att Ske del's genom kontroll

mot dutenvardsregistret och dels mot antalet utlamnade Hjartbocker

Bedomning: Syftet med registret & att folja effekter av vardprogramsarbete dver tid for att oka
kvaiteten i omhandertagandet. Registret betydelse bedoms stor saval samhallsskonomiskt som
individudIt for patienten. Regidtret forvantas &ven ledatill forbéttrat samarbete mdlan . kunna bli
intressant for sdvéd gukhus och priméarvard. Registret bedoms inom négra & kunnabli intressant for
sivd utforare som bestéllare.

Svenska hjartkirurgiregistret

Sartar 1992

Variabler. Ingreppets art och operationstyp. Tekniska data sasom insatt hjartklaffprotes och
tillverkare. Samkoérning med folkbokforingsregisiret sker for dverlevnadsstatistik.

Bedomning:  Syftet var att se spridningen av tillgangliga behandlingsformer avseende olika tekniker
och geografisk fordelning. Dessutom var syftet ait utveckla kvalitetsméit i form av kort- och
|angtidsmortditet samt komplikationsforekomst. En dkad Gppenhet av registret har nu lett till ait man
nu publicerat de enskilda klinikernas operationsresultat métt i 30-dagars mortditet. Regisiret har en 1
00%-ig uppdutning Viktigt register for den medicinska professionen da det lett till diskussion och
erfarenhetsutbyte bl.a. i form av dte vidts har lett till forbéttrade behandlingsresultat

Nationllt register f(Sr hjartintensivward RIKS HIA. Startar: 1993

Variabler: Personuppgifter, intagningsdatum och orsak, symtom, dtgérder, mediciner vid
ankomst, liLR och om utanfdr dler pa gukhus, trombolys, diabetes, hypertoni, rékning, tidigare
hjartinfarkt, ankomst EK G, dtillestand, lungor, insatta atgarder, smarta, komplikationer, inlaggningstid,
status vid utskrivning, diagnos 1,2,3, mediciner, utdatum, aterbesok, hjartrehab. Ingér i korta
protokollet (121 poster). Finnsett [angt protokoll med 147 poster.




Bedomning:  Ca | 000 patienter per 1 00.000 invanare berdrs. Ekonomiskt betyde sefullt. Syfte
att ge 6kad kunskap om vardbehov, vérdinsatser och behandlingsresultat. Detta for att ge béttre
Overlevnad, livskvalitet och vard palikavillkor. Av intresse for sivd utforare som betéllare
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RIKS-HIA.

Nationdlaregisret for hjartintensivward. Ett register for patienter med hjartinfarkt som vardas pa
hjartintensivvardsavdelning. Tidigare har hdlso- och sukvardskandiet vant sig till det kardiologiska
sektorsrédet med en forfragan om effektdata och isdfal vilka kan redovisas for besdlaren. Frégan
beredsi sektorsrédet for narvarande. Intressant register ur bestéllarsynpunkt.

Svenskt regigter fOr coronarangiografier och corongaagtiker - SCAAR.

Startar: Coronarangio 1993, PTCA (SCAP) 1996. From 98/99 sammandagnatill SCAAR.
Vaiabler: personnummer, namn, hemortskommun. Angiografér. Indikation. Typ av undersdkning.
Fynd. Komplikationer. Primért bedut pahjartrond. Separat registrerings-formulér finnsinte. | stéler
erbjuds kostnadsfritt ett komplett dataregistreringsprogram fran registerhdlaren.

Bedomning: Ett omrade som expanderar och dér decentralisering av verksamhet & planerad.
Ekonomisk betydelse for samhéle och bestdllare. Ett viktigt register for kvditetsuppfoljning, med va
definierade och accepterade variabler. Vdiditet htg

NationelIt Peri-/Neonatalt kvalitetsregister. Ar ett kvantitativt viktigt register da ambitionen & att
registrera samtliga forlossningar. Registret dock under en Sartfas varfor det idag saknar intresse. Det
a ocksa oklart om det for bestdllaren tillfor ndgot utéver det medicinska fodel seregistret och
varddatabasen.

Regigtret for Upfdljining av Iandrygaskirurgi Startar 1994

Variabler Allapatienter som opereras for degenerativ 1andryggss ukdom vid deltagande kliniker
regisreras. Variabler i regidtret & anamnestiska uppgifter om patientens ryggbesvér, tidigare
gukskrivning och operation, arbetssituation, rokning, ryggstatus, utford radiologisk utredning, diagnos,
operation, ev postoperativ komplikation, 4-manaders, | -ars och 2arsupp,foljning med subjektiv
vardering av smérta och funktion, gangférmaga, kliniska fynd, arbetsforhdlanden,

and getikakonsumtion, samt uppgifter om ev. reoperation Beddmning Registret har for nérvarande
en lag tackningsgrad. F n ar knappt 800 patienter registrerade trots att det totala antalet
operationer av denna typ i Sverige skattas till mellan tva och fyra tusen per ar. Siledes annu
g intressant ur bestallarper spektiv.

SweSain, nationell databas for infektioner efter kirurgiskaingrep.

Efter kontakt med registerhdlaren meddelar denne att registret kanske avvecklas pa grund av
bristande intresse fran kirurghdl. Var inventering har inte identifierat négon verksamhet som anvander
registret i regionen. Det for sig dock om ett omréde av mycket stort almant intresse. Behovet av
regisrering har uppmérksammats av socidstyrdsen som i en framatdlning till socia departementet
foredagit en rapportering av vissa nyckeinfektioner som en agard ait kommatillréta med

vardrel aterade infektioner.
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