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| budget 2007 ges uppdraget att "Sjukvarden i Véastra Gétalandsregionen ska medverka i
medicinska kvalitetsregister. De medicinska kvalitetsregistren bor utvecklas sa att en Gppen
och offentlig redovisning blir mgjlig". Redan tidigare finns ett beslut i davarande halso- och
sjukvardsstyrelsen (HSS 308-1999) att avtalen med sjukhusen bér innehalla
Overenskommelser om att verksamheterna skall vara anslutna till foér dem relevanta
kvalitetsregister om inte starka skél talar emot detta.

Medicinska kvalitetsregister ar ett omfattande begrepp. Det kan inrymma savél de nationella
kvalitetsregistren, internationella kvalitetsregister, register som har god nationells spridning
men som inte har status av nationella kvalitetsregister men ocksa lokala kvalitetsregister.

Det ar inte rimligt att alla verksamheter &r med i alla tdnkbara register. Register kan vara
nystartade eller vara under avveckling. Det skulle ocksa kunna vara s att register som star
utanfor det som betecknas som nationella kvalitetsregister kan vara av vérde. Det behtvs
darfor en precisering av vilka register som verksamheterna i Vastra Gotalandsregionen skall
vara anslutna till for att leva upp till de politiska besluten. Uppféljningar i VGR har visat att
det finns mycket stor variation i vilken utstrackning patienter eller behandlingar registreras
vilket &r ytterligare en anledning till att definiera vilka register som kan anses relevanta for
regionens verksamheter att delta i.

Halso- och sjukvardsdirektdren har givit Analysenheten i uppdrag, att i samverkan med de
medicinska sektorsraden ta fram en forteckning 6ver medicinska kvalitetsregister.
Forteckningen skall innehalla de register till vilka det ar rimligt att sjukvardsverksamheter i
Vastra Gétalandsregionen skall rapportera data utifran flera utgangspunkter, t.ex. medicinska
och ekonomiska dvervaganden. Forteckningen skall innehalla de register dar det ar lampligt
att alla verksamheter deltar men den kan ocksa innehalla register dar det ar lampligt med
medverkan men dar det annu inte ar rimligt att alla verksamheter deltar.

Arendets beredning:

Arbetet har genomforts av Staffan Bjorck vid analysenheten, halso- och
sjukvardsavdelningen, Regionkansliet. Arbetet har genomforts genom en enkat till alla de
medicinska sektorsraden och med kompletterande fragor till ett flertal sektorsrad.

De fragor som har stallts till alla medicinska sektorsraden ar:

1. Vilka register inom er specialitet anser ni att det ar rimligt att de flesta eller alla
verksamheter deltar fullt ut i?

2. Vilka register inom er specialitet anser ni att inte alla verksamheter kan behdva delta i
men som det anda &r av intresse att utvalda enheter i regionen deltar i? T.ex. register
under uppbyggnad.

3. Finns det register (framst nationella kvalitetsregister) inom ert &mnesomrade dar det
finns anledning att inte rekommendera anslutning.

4. Finns det inom ert amnesomrade exempel pa lokala register dar det finns anledning att
ha ett utvecklingsarbete fér en 6kad spridning inom regionen.



Resultat

| tabellen nedan redovisas de register dar ett deltagande fullt ut foreslas for berérda
verksamheter. En utgangspunkt ar svaret pa fragan: "Vilka register inom er specialitet anser ni
att det ar rimligt att de flesta eller alla verksamheter deltar fullt ut i?". I tabellen har endast
tagits med de register som &r nationella i den meningen att de beviljats ekonomiska anslag

fran Socialstyrelsen/SKL for 2007.

Deltagande fullt ut

sektorsréad

Nationella diabetesregistret

Allmanmedicin

Svenskt intensivvardregister (SIR)
Svenskt register for hjartstopp utanfér sjukhus

Anestesi/operation/intensivvard

Nationellt register fér barn- och ungdomsdiabetes, 0-18 ar
(SWEDIABKIDS)
PNQn - Perinatalt kvalitetsregister (neonatalvard)

Barnsjukvard

PSOREG-systembehandling av psoriasis

Dermato-venereologi

Svenska palliativregistret Geriatrik
Riks-HIA Hjartsjukvard
Nationella diabetesregistret

InfcareHIV, HIV register Infektion

Nationella diabetesregistret
Riks-Stroke

RiksHIA

Rikssvikt (nationell hjértsviktsregister)
Andningssviktregistret, Swedvox

Internmedicin

Swedvasc. Svenska karlregistret

Svenskt kvalitetsregister for Gallstenskirurgi.,
Thyreoidea.- och parathyrkirurgi

Nationellt Bréstcancerregister

Nationellt register for Oesophagus- och ventrikelcancer,
Nationellt register for Cancer rectikirurgi

Nationellt kvalitetsregister fér Coloncancerkirurgi
Svenskt brackregistret

Kirurgi inkl plastikkirurgi och
karlkirurgi

Nationellt register for gynekologisk kirurgi
Kvalitetsregistret for Gynekologisk Onkologi

Kvinnosjukvard

Hjarntumorregistret Neurosjukvard
Riks-Stroke

Svenska MS-registret

Svenska demensregistret

Svenskt Njuregister Njursjukvard

Rikshoft

Svenska Hoftprotesregistret

Svenska Knaprotesregistret

Uppfdljning av Ryggkirurgi

Svenska Axel Artroplastik Registret
Svenka Korsbandsregistert

Svenska Armbags Artroplastik Registret

Ortopedi och handkirurgi

Riksat

Psykiatri

Webrehab
Nationellt kvalitetsregister 6ver smértrehabiliterin

Rehabiliteringsmedicin

Svenska RAregistret inkl Artritis (register 6ver biologiska lakemedel) Reumatologi
Nationella Prostatatacancerregistret Urologi
Svenska cornearegistret Ogonsjukvard

Nationella kataraktregistret
Makularegistret
ROP-registret (del i neonatalregistret)

Nationellt kvalitetsregister for ONH-vard med delregister

Oron-, nés- och halssjukvard




Kommentarer till forteckningen

Tabellen ar en forteckning over register dar sektorsraden anser att berérda enheter skall delta
fullt ut.

Vissa av sektorsraden rekommenderade register har dock inte tagits med i forteckningen.
Register som ej fatt ekonomiskt stod av Socialstyrelsen/SKL for 2007 har ej tagits med darfor
att dessa register ar en blandning av olika typer med olika status, &ven om flera sannolikt ar av
karaktaren att deltagande ar viktigt. Darfor fordras det en ytterligare beredning innan de fors
till forteckningen. Forslag till hur detta skall ske beskrivs under rubriken fortsatt arbete.
Samtliga foreslagna register redovisas i bilaga 2.

Vissa nationella kvalitetsregister saknas pa forteckningen. Det finns kvalitetsregister som ar
nationella med ekonomiskt stod fran Socialstyrelsen/SKL, som sektorsraden inte tagit upp
med rekommendation om allmén anslutning (Bilaga 1). Skélen till detta ar skiftande. Det kan
vara register dar man faktiskt tagit stallning emot ett deltagande men det kan ocksa vara
register dar sektorsraden inte kunnat ta stallning inom den tidsram som givits eller att resurser
for ett deltagande inte anses finnas.

Aven om tabellen ovan behéver kompletteras i en fortsatt process sa omfattar den ett stort
antal register som redan nu kan bilda en forsta forteckning som kan gélla i dagslaget.

De register som ror psykiatrisk vard har ett sarskilt intresse eftersom det i flera sammanhang
pekats pa att den psykiatriska varden saknar relevanta kvalitetsindikatorer. | forteckningen har
endast tagits med Riksat (Nationellt kvalitetsregister for specialiserad &tstorningsbehandling).
Ar 2006 var 60 procent av totalantalet patienter med atstérningar registrerade i RIKSAT.
Inom SAS registrerades alla patienter och inom SU drygt 60 procent. For 6vriga sjukhus var
andelen lagre.

Det finns ytterligare tre register inom psykiatrisk vard:
e BipoldR - nationellt kvalitetsregister for bipolar affektiv sjukdom
e BUSA - nationellt kvalitetsregister for BehandlingsUppféljning av Svar AD/HD
e PsykosR - nationellt kvalitetsregister for nyinsjuknade i schizofreni och likartad
psykossjukdom

Dessa register ar under uppbyggnad. Kritik har riktats mot registrens omfattning som gor att
registreringen ar mycket tidsodande. Detta aterspeglas ocksa i antalet patienter som
registrerats fran Vastra Gotaland. | BipolaR hade registrerats 90 patienter med manodepressiv
sjukdom fran Vastra Gotaland, fyra med nydebuterad psykos i PsykosR och ingen patient
registrerad i BUSA. Flera personer som ar insatta i registren menar att de narmast kan
betraktas som forskningsregister. De menar ocksa att registrens kliniska relevans, dvs. vardet
for professionen, maste oka. Darfor har dessa register inte forts upp i forteckningen eftersom
de befinner sig i en utvecklingsfas.

Oppenhet for registerdata

| budget 2007 ges vidare uppdraget att "De medicinska kvalitetsregistren bor utvecklas sa att
en 6ppen och offentlig redovisning blir mojlig”. Enligt det regelverk som Beslutsgruppen for
Nationella Kvalitetsregister faststallt skall fran och med 2007 all resultatredovisning i de
etablerade registrens arsrapporter ske med namngivna kliniker. Aven pa andra sitt sker en



snabb utveckling mot 6kad 6ppenhet, t ex genom att registerdata gors tillgangliga for olika
anvandare pa registrens hemsidor. | VGR sammanstalls data i 6kande utstrackning fran de
nationella kvalitetsregistren.

Fortsatt arbetssatt

Tabellen ovan foreslas vara den forsta forteckningen 6ver de kvalitetsregister som berérda
verksamheter deltar fullt ut i. Denna behover revideras arligen med stéllningstagande till vilka
nya register som skall laggas till eller vilka register det finns skal att ta bort fran
forteckningen. Detta foreslas ske genom fortlépande diskussion i de medicinska sektorsraden
initierat av representanter fran HSA. En utgangspunkt for dessa diskussioner kan vara
underlag fran denna rapport (bilaga 1 och 2).

Sammanfattning och forslag:

Inom VGR anvands ett stort antal register for uppfoljning av hélso- och sjukvard. Det galler
saval etablerade nationella kvalitetsregister som har ekonomiskt stod fran
Socialstyrelsen/SKL, som andra typer av register. Dessa andra register kan t.ex. vara breda
register under utveckling, register som rér sma volymer av mycket specialiserad vard eller
sadana som tidigare haft stod fran Socialstyrelsen/SKL.

Kvalitetsregister dar de medicinska sektorsraden rekommenderar att berérda verksamheter
skall delta fullt ut har stallts samman i en forteckning. Denna forteckning om 44 register ar en
forsta version dér ett fortsatt arbete fordras for underhall och komplettering.

Halso- och sjukvardsutskottet foreslas besluta:

e Att berdrda verksamheter skall delta fullt ut i de kvalitetsregister som rekommenderas
i denna rapport

e Att stélla sig bakom det foreslagna fortsatta arbetsséattet



BILAGA 1

Foljande nationella kvalitetsregister som har fatt stod fran SKL for 2007 har inte, eller
bara delvis, tagits upp i sektorsradens forteckning av nationella kvalitetsregister.

Barn och ungdom
e BORIS (Barnobesitasregister i Sverige)
e Svenska Barnreumaregistret

o Nationellt kvalitetsregister for barn och ungdomar som misstankts/konstaterats ha
blivit utsatta for sexuella Gvergrepp

Cirkulationsorganens sjukdomar
e SCAAR, Svenska Coronar Angiografi och Angioplastik Registret
e Svenska Hjéartkirurgiregistret
e Nationellt register for hjartstopp utanfor sjukhus
GUCH - register for vuxna med medfott hjartfel
Sekundarpreventionsregistret
Nationellt register for kateterablation
Nationellt register for Férmaksflimmer och Antikoagulation (AuriculA)

Sjukdomar i nervsystemet
e CP-uppfoljningsprogrammet i Sverige (CPUP)

Ovriga omraden
e Terapeutisk Apheres
e Senior Alert
o Kuvalitetsregister for akut omhandertagande



Sammanstéllning av enkat om anslutning till kvalitetsregister

Med fet stil har markerats register som fatt stod fran socialstyrelsen/SKL fér 2007.

BILAGA 2

sektorsrad

Deltagande fullt ut

Deltagande av utvalda
enheter

Kan ej
rekommenderas

Omrade for
utvecklingsarbete

Allmanmedicin

Anestesi/operation/intensivvard

Svenskt intensivvardregister (SIR)
Svenskt register for hjartstopp utanfor
sjukhus

SAR, svenskt anestesiregister

Barn SIR

Barnsjukvard

Nationellt register for barn- och
ungdomsdiabetes, 0-18 ar
(SWEDIABKIDS)

PNQn - Perinatalt kvalitetsregister
(neonatalvard)

BORIS
(Barnobesitasregister i
Sverige)

Svenska
Barnreumaregistret
Nationellt kvalitetsregister
for barn och ungdomar
som
missténkts/konstaterats ha
blivit utsatta for sexuella
overgrepp

Barn- och ungdomspsykiatri

Dermato-venereologi

PSOREG-systembehandling av psoriasis

Infocare (HIVbehandling)
hos de enhetr som vardar
HIV

Hudtumérer hos
transplanterade

Genetik, klinisk

Geriatrik

Svenska palliativregistret

Riks-stroke
Rikshoft
Rikssvikt
Swedvasc

Hjartsjukvard

Riks-HIA




Nationella diabetesregistret
pacemakerregistret

Infektion

Endokarditreg.
Meningitreg.
infcareHIV

Internmedicin

Blodcancerregistret
Nationella diabetesregistret
Lungcancerregistret
Andningssvikt, Swedvox
Alfa-1-antitrypsinreg.
Sémnregistret

Riks-Stroke

riksHIA

Rikssvikt (nationell hjartsviktsregister)

EBMT

Hemofilireg
Lungtransplantationsreg
CFreg

IBR-reg
HCV-reg
Levercareg
Palliativt reg

Kirurgi inkl plastikkirurgi och
kérlkirurgi

Swedvasc. Svenska karlregistret
Svenskt kvalitetsregister for
gallstenskirurgi.,

Thyreoidea.- och parathyrkirurgi
Nationellt Brostcancerregister

Nationellt register for Oesophagus- och

ventrikelcancer,

Nationellt register for csancer
rectikirurgi

Nationellt kvalitetsregister fér
Coloncancerkirurgi

Svenskt brackregister
Maligna hudmelanom
KVITTRA (traumasjukvard)
Thyreoideacancer,
Inflammatorisk tarmsjukdom

Pancreascancer

Primér levercancer
Bukvaggsbrackregister
Obesitaskirurgi
Brostcancer (under

uppbyggnad)

Lokala infektionsregister,
samordning?

Kvinnosjukvard

Nationellt register for gynekologisk
kirurgi

Medicinska fodelseregistret

MHVs kvalitetsregister

Regionala tumdrregisret

Cytburken

Abortregister SoS

Q-IVF
PNQ-Obsterix, perinatal
plattform-obsterisk del und

uppbygg




Laboratoriemedicin

Neurosjukvard

Hjarntumorregistret Ryggmargsskaderegistret
Riks-Stroke Epilepsikirurgiregistret

Svenska MS-registret Hypofyskiurgiregistret
Parkinsonregistret
Carotisregistret
SITS-MOST-registret

(trombolys vid cerebral

infarkt)

Njursjukvard

Svenskt njuregister NDR

Njurbiopsiregister
transplantationsregistret i
GBG

Ortopedi och handkirurgi

Rikshoft

Svenska Hoftprotesregistret

Svenska knéprotesregistret

Uppfoljning av ryggkirurgi

Svenska Axel Artroplastik Registret
Svenka korsbandsregistert

Svenska Armbags Artroplastik Registret

Psykiatri

BUSA

Bipolar

Riksat

PsykosR (tidigare Scizofreny och andra
psykossjukdomar)

Rehabiliteringsmedicin

Webrehab Riksstroke,
RYSS CP-registret
Nationellt kvalitetsregister éver

smartrehabilitering

Reumatologi

Svenska RAregistret inkl Artritis (register
6ver biologiska lakemedel)

Urologi

Nationella Prostatatacancerregistret
Blascancer

Njurcancer

Testiscancer

peniscancer

Ogonsjukvard

Svenska cornearegistret Nordynregistret
Nationella kataraktregistret barnsynskaderegistret
Makularegistret

Register for
glaukomoperationer




ROP-registret (del i neonatalreg)
Kongenital katarakt

Oron-, nas- och halssjukvard

Nationellt kvalitetsregister for ONH-vard
som innehéller delregister:

sekretorisk samt recidivierande mediaotit
Otosklerosoperation

Tonsillektomi

Myringoplastik inklusive Fettpluggning
Septumplastik inkl fettpluggning
ONH-malignitet







