f

v NATIONELLA KVALITETSREGISTER

NULAGESRAPPORT 2020
NATIONELLA KVALITETSREGISTER

K
[ 4



http://www.kvalitetsregister.se
http://www.kvalitetsregister.se

P Tansviams ¢ (‘

VISION ®

Nationella Kva|itetsregister ska:

‘ » bidra till att radda liv och uppnéjémlik halsa \

» anvandas aktivt for uppfolining, larande, kvalitets-

P~ L
- utveckling, forbattring, forskning samt ledning,

o MAL
Nationella Kvalitetsregister ska:
» vara en integrerad del av den nationella kunskaps-
styrningen inom halso- och sjukvard, samt ett stod \
. for att uppna en kunskapsbaserad och jamlik halsa

<) och resurseffektiv vard och omsorg

» anvandas | Férbéttringsarbete inom vard och omsorg
samt som kunskapskalla vid klinisk forskning,

inklusive samarbete med Life science-sektorn.
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FORORD

Nuldgesrapporten idr en redovisning av de aktiviteter som genomforts

under 2019 inom ramen {6r verenskommelsen om stod till Nationella REFERENSER
Kvalitetsregister mellan regeringen och Sveriges Kommuner och Regioner

(SKR). Rapporten beskriver den utveckling som skett inom exempelvis BB il 416 Brnms referens-
forskning, patientmedverkan och datainsamling. I~

Det langsiktiga arbetet med utvecklingen av Nationella Kvalitetsregister
har fortsatt under 2019. Huvuduppgifterna for kvalitetsregistren, deras
registerhallare och styrgrupper samt stodfunktioner ir att oka kvaliteten
i och anvindandet av befintliga kvalitetsregister. Vi har i denna rapport valt
att lyfta fram nagra av de manga goda exempel som finns dir Nationella
Kvalitetsregister bidrar till forbattringar i virden och omsorgen.

Ett av overenskommelsens mal ir att kvalitetsregistren ska vara en
integrerad del i regionernas system for kunskapsstyrning inom hilso- och
sjukvard. Samarbetet har etablerats och intensifierats under aret.

Stodfunktionen ser fram emot att tillsammans med registercentrum-
organisationen (RCO), registerstyrgrupper, myndigheter och 6vriga

aktorer fortsitta utveckla kvalitetsregisterorganisationen for framtiden.

Att méjliggora utveckling och 6kad anvindning av de Nationella
Kvalitetsregistren sa att de fortsact kan bidra till kvalitetsférbictring och
bittre och jamlik hilsa ar ett viktigt uppdrag.

Stort tack till alla som arbetat med Nationella Kvalitetsregister under
2019. Stodfunktionen ser fram emot ett fortsatt gott och utvecklande
samarbete kommande ér.

Karin Géransson
Samordnare Nationella Stédfunktionen for Nationella Kvalitetsregister
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SAMMAN-
STALLNING

Utvecklingen av Nationella Kva|itetsregister gér framat.
Framstegen ar ménga och samverkan med olika aktorer

och intressegrupper okar genere”t.




(o)}

MEDELSTILLDELNING

98 st

certifierade kvalitetsregister fick 2019 medel
fran Overenskommelsen.

8 st

registerkandidater fick 2019 medel

fran Overenskommelsen.
Register med delregister riknas i det hir fallet som

ett register. Lite mer 4n hilften av de beviljade med-
len gick till register pé certifieringsniva 1 och 2.

FORSKNING

Vetenskapliga publikationer i tidskrifter har 6kat
markant sedan 2009. Idag 4r det ovanligt for ett
register att inte bidra till eller ligga till grund for
vetenskapliga artiklar.

For forskare och andra som vill ha information
om hur kvalitetsregisterdata anvinds i forskning finns
dokument, blanketter och guider till st6d pa
kvalitetsregister.se'. Hir finns dven viktig informa-
tion om etikprovning.

Under 2019 genomférdes tvi forskningskonfe-
renser. ”Kvalitetsregister for forskning” under varen
lockade 145 deltagare och "Registerforskning 2019”
pa hosten lockade cirka 230 personer.

|
Forskning var nummer 8 pé "Topp-10-listan”
over mest besokta sidor pa webbplatsen
Nationella Kvalitetsregister under aret.

203
187 169

121

KVALITETSREGISTER.SE

Av de drygt 56 000
besékarna pa webbplatsen
kvalitetsregister.se

var cirka 80 procent

fran Sverige.

Topp 5

av besckande lander pé
hela webbplatsen var:
1. Sverige

2. USA

3. England

4. Finland

5. Tyskland

INTERNATIONELL SAMVERKAN

Under 2019 kom f6rfrigningar om internationell
samverkan av olika slag frén bland annat: Schweiz,
Frankrike, Irland, Storbritannien, Wales, USA,
Nederlinderna, New Zealand, Polen, Finland och

Afghanistan.

ANTALET VETENSKAPLIGA
PUBLIKATIONER | PEER REVIEW-
TIDSKRIFT* FOR 69 KVALITETS-

REGISTER 2009-2019
589
547 552

496
469

*”Peer-review” ir artiklar som publicerats i

tidskrifter med vetenskaplig expertgranskning.

2009 2010 201 2012 2013

2015 2016 2017 2018 2019


http://kvalitetsregister.se/index.html
http://kvalitetsregister.se/index.html
http://www.kvalitetsregister.se/forskning/forskaparegisterdata.1907.html

INDUSTRISAMVERKAN

Nationella Kvalitetsregister ska anvindas som en
kunskapskalla for klinisk forskning inklusive samar-
bete med Life Science-sektorn. Stodfunktionen har
en samordnande roll i frigor av generell karakeir.

Under 2019 initierades en revidering av
”Overenskommelsen om samverkan mellan Sveriges
Kommuner och Regioner och industrins féretridare
rorande Nationella Kvalitetsregister”. En reviderad
version beslutades varen 2020.

IT OCH DATAINSAMLING

Idag har anvindningen av gemensam nationell
IT-infrastruktur med tillhérande tjanster breddats
over alla regioner och manga kommuner.

Det resulterar i hogre effektivitet, bittre datakvali-
tet och sikerhet samt underlittar datainsamling bade
for vardgivare och mottagande kvalitetsregister.

PATIENT- OCH
BRUKARMEDVERKAN

Av 106 register har 87 stycken patient- eller brukar-
representant med i sin styrgrupp.

‘ Ja Nej

ANDEL REGISTER SOM ANVANDER PATIENTRAPPORTERADE

MATT | FORM AV PROM/PREM

TRTATATA

82 7%

av Nationella Kvalitetsregistren anvander
patientrapporterade matt.

99 Det ar unikt ur ett internationellt
perspektiv da patienterna far beratta
om sina besvar bade i samband med
diagnos och nar séret har lakt. 2

Cecilia Fagerstrom, professor i vardvetenskap,
om nyttan av Nationella Kvalitetsregister.




KUNSKAPS-
STYRNING OCH
LANGSIKTIGHET

For att komma till an storre nytta och anvéndning ar de
Nationella Kvalitetsregistren en integrerad del av Nationellt

system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard.
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Konkreta mal for langsiktighet

och utveckling

Ledningsfunktionen beslutade 2018 om en
flerdrsplan pa overgripande niva for fortsatt
utveckling av systemet med de Nationella
Kvalitetsregistren.

Planen innehéller vision, kort- och ling-

Efter Ledningsfunktionens beslut har
Samverkansgruppen brutit ner de kortsiktiga

mélen till konkreta aktiviteter med ansvariga.

Under 2019 har flera av dessa aktiviteter
paborjats eller helt genomforts.

siktiga mal, mitbara indikatorer och aktorer.

| FLERARSPLANEN FINNS LANG- OCH KORTSIKTIGA MAL SAMT NATIONELLA
KVALITETSREGISTERS LANGSIKTIGA BIDRAG — ATT GE SAMHALLSNYTTA.

SAMHALLSNYTTA
Léngsiktigt bid rag

AKTORER RESULTAT EFFEKTER

Langsiktiga mal

Kortsiktiga mal

Mycket hég anslutnings- samt tackningsgrad
och fullstandig registrering.

De Nationella Kvalitetsregistren
ar en integrerad del i ett nationellt
héllbart system for den samlade

Registercentrum-

organisationerna Nationella

(RCO) Hog datakvalitet i samtliga NKR. kunskapsstyrningen av vard och Kvalitetsregister
Tydligt uppdrag, ansvar, roller och mandat samt omsorg genom att: ska bidra
Nationella samverkansformer for Nationella Kvalitetsregistren, » anvindas systematiskt till kvalitets-
Kva|i::ltls(r;§ister Cpgé;gﬁndﬁheterna, RCO och RCO i samverkan i forbattringsarbete F&Srb'a'ttring,
samt Stodfunktionen. .
Tydlig koppling mellan NKR och Nationella » vara ett stod for styrning och bat‘ir: EC:"
Programomraden (NPO). ledning samt effektiv vérd och jjaty . asa .
) j o ) omsorg samt raddade liv.
Regioner Reviderade kriterier for tilldelning av medel samt
revidering av certifieringsnivasystemet. » anvandas i okad utstrackning
Riktlinjer och regler for uppfoljning samt forjor;k;lng'l san;]vliz.:ckag . )
ekonomisk redovisning av NKR och RCO. med akademin och Lite Science
sektorn
NOTHIT? Oka anvandbarheten och tillgingligheten till » o
kvalitetsregisterdata i uppfdljning och utvardering aktivt bidra r.ned k““SI'(aP och
av vardens och omsorgens kvalitet och effektivitet. erfarenhet till utvecklingen av
e-hilsa och vardinformations-
Forutsattningar for registerbaserat system.
Staten

Stodfunktionen

forbattringsarbete finns tillgangligt.

Okad nationell samordning rorande juridik kopplat
till NKR och RCO.

Enhetliga nationella rutiner for registrens

tillgangliggorande for forskning.

Enhetliga nationella rutiner for registrens tillganglig-
gorande for samarbete med Life Science-sektorn.

Okad anpassning till nationellt facksprék och
nationell informationsstruktur.

Okad nationell samordning av statistik och analys.

Nationell samordning av kommunikation,
visualisering och presentationsformer.

Okad nationell samordning av IT.
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|
Vision
for regionernas
system for kun-
skapsstyrning
inom halso-
och sjukvard:

Var framgang
raknas i liv och
jamlik halsa
—tillsammans
gor vi varandra
framgangsrika.

Nationellt system f6r kunskaps-

styrning hilso- och sjukvérd

 BAKGRUND

Hosten 2017 beslutade samtliga ddvarande
landsting och regioner om ett gemensamt,
langsiktigt arbete med att stodja och finansiera

i ett sammanhdllet system for kunskapsstyrning.

VAD AR KUNSKAPSSTYRNING?

Kunskapsstyrning innebir att utveckla, sam-

. ordna, sprida och anvinda bista mojliga
. kunskap i varden. I det ingar komponenterna

kunskapsstod, stod till uppfoljning och ana-
lys samt stdd till verksamhetsutveckling och
till ledarskapet.

Malet dr att bista tillgingliga kunskap ska
finnas och omsittas i métet med patienten.
Det ska finnas stéd for att géra ritt och det
ska finnas forutsittningar for uppfoljning
och lrande.

KVALITETSREGISTRENS ROLL

FOR KUNSKAPSSTYRNING

Det nationella kvalitetsregistersystemet utgdr
den storsta delen av hilso- och sjukvirdens

- uppfoljningssystem. Registren bidrar med

bide befindiga forutsiteningar for (infrastruk-

tur) och kompetens (stdd) inom analys av data
for uppfoljning och kvalitetssikring av flertalet
utav dimensionerna for en ”god vard” — det vill

siga det som angetts som de overgripande

malen for en utvecklad kunskapsstyrning
nationellt, sjukvirdsregionalt och lokalt.

De Nationella Kvalitetsregistren ger dir-
med Sveriges regioner mojlighet att sikra

. kunskap och lirande i sina verksamheter.

I 6verenskommelsen mellan SKR och
regeringen star tydligt att de Nationella
Kvalitetsregistren ska vara en integrerad del i
ett nationellt hallbart system for den samlade

. kunskapsstyrningen.

De ska vara ett stdd i uppfoljning och for-
bittringsarbete, bidra till att uppna en jamlik
hilsa och ett kunskapsbaserad och resurs-
effektiv vird och omsorg genom att

© 2 vara ett stdd for styrning och ledning samt

effektiv vird och omsorg.
» anvindas systematiskt i forbattringsarbete.

» de bidrar aktive med kunskap och
erfarenhet till utvecklingen av e-hilsa
och vardinformationssystem.



De nationella programomradena (NPO)
bestar av experter med bred kompetens och
representation frin samtliga sjukvardsregioner,
och ska leda kunskapsstyrningen inom sitt
respektive omrade.

NPO har som uppdrag att integrera de
Nationella Kvalitetsregistren i sitt arbete, och
bidra till att beskriva behov av kvalitetsregist-
rens utveckling for att uppna malen. Under
2019 har flertalet NPO:er etablerat samverkan
med de kvalitetsregister som sorterar under
respektive NPO.

Samverkansgruppen har f6r detta upp-
drag, utifran underlag frin varje NPO och
styrande dokument for kvalitetsregister-
organisationen, tagit fram en verksamhets-
plan med insatser for att 6ka anvindbarheten
och tillgingligheten till kvalitetsregisterdata
och skapa bittre forutsittningar for den sam-
lade mal- och behovsbilden.

Arbetet med att etablera samverkan med
6vriga grupperingar inom kunskapsstyrnings—
systemet, diribland samverkansgrupper med
beroring till kvalitetsregisterfrigor, har fortsatt
under Aret.

Samverkan med nationella programom-
raden (NPO)

NPO:er har som uppdrag att bidra i arbetet
med att utveckla och integrera de nationella
kvalitetsregistren i sitt arbete. Under 2019
lamnade NPO medskick och synpunkeer
kring de kvalitetsregister som sorterar under
respektive programomrade i syfte att

» utifrdin NPOs perspektiv skapa en bild av
de Nationella Kvalitetsregistrens rele-
vans, anvindbarhet och tillginglighet for
kvalitetssikring, kunskapsstyrning och
forskning

» identifiera kvalitetsregister som idag inte
ges medel via dverenskommelsen och
skapa en uppfattning om nyttan

» identifiera behov av information (vari-
abler/indikatorer) for bdde analys och
forbittringsarbete som idag inte finns i
befintliga Nationella Kvalitetsregister eller
andra datakillor.

NPO:ernas synpunkter har utgjort en del av
ett samlat underlag for en bedémning av kva-
litetsregistren ur ett utvecklings- och kun-
skapsstyrningsperspektiv, samt samverkans-
gruppen f6r Nationella Kvalitetsregisters
verksamhetsplan for 2020.




CERTIFIERING
OCH MEDELS-
TILLDELNING

Samtliga Nationella Kvalitetsregister som tilldelas
medel ur overenskommelsen mellan SKR och regeringen
har en certifieringsniva. Registren ska i den arliga
ansokningsprocessen av medel beskriva hur de arbetar
for att nd nasta certifieringsniva. Malet ar att alltid arbeta

med Fb'rbéttringar och utveckling av registret.




Medelstilldelning 2019

Under 2019 fick 98 kvalitetsregister och 8
registerkandidater ekonomiskt stdd. Register
med delregister riknas i det hir fallet som ett
register. Hilften av de beviljade medlen dela-
des uc till register pd nivéd 1 och 2, vilka dr de
hogsta certifieringsnivaerna.

Kvalitetsregistren fick den storsta delen
av medlen i Overenskommelsen mellan
regeringen och huvudminnen.

EKONOMISKT STOD FRAN
KOMMUNERNA

SKR:s styrelse beslutade i december 2018 att
rekommendera samtliga kommuner att
gemensamt bidra i finansieringen av viktiga
forutsittningar for att utveckla ett mer samlat
system for kunskapsstyrning. I rekommenda-
tionen ingick bland annat tillging till
Nationella Kvalitetsregister och nationella
brukarundersokningar. Cirka 90 procent av
alla kommuner antog rekommendationen.

Tack vare det kunde 8 miljoner kronor
fordelas till de Nationella Kvalitetsregister
som dven anvinds inom kommunala vard-
och omsorgsverksamheter infor 2020.
Fordelningen av de medlen sker i samma
process som 6vriga medel som fordelas dll de
Nationella Kvalitetsregistren.

BESKRIVNING AV KRITERIER

De overgripande principerna fér medelstill-
delning 4r:

» relevans

» design

~

> tickningsgrad

~

> forbitring av virden

M

ny kunskap/forskning.

Vidare bedéms hur vil registren uppfyller
kriterierna for de certifieringsnivaer som
finns f6r Nationella Kvalitetsregister.

ANTAL REGISTER PER
CERTIFIERINGSNIVA 2019

42

1 2 3 K

| stapeldiagrammet redovisas inte delregister.

|
Fakta och kriterier for alla certifierings-
nivaer finns pa kvalitetsregister.se

UTREDNING AV UTVECKLAD
MODELL FOR MEDELS-
TILLDELNING

Under 2019 har en utredning gjorts dr syftet
varit att i fram en ny, utvecklad modell for
medelstilldelning till de Nationella
Kvalitetsregistren.

En referensgrupp har varit kopplad till
utredningen, dir representanter frin kva-
litetsregistren, registercentrumorganisatio-
nerna, Stodfunktionen, staten och expert-
gruppen deltagit.

Ledningsfunktionen for Nationella
Kvalitetsregister kommer att fortsitta diskutera
modellen i forhéllande till andra pagaende for-

indringsarbeten.



http://kvalitetsregister.se/index.html

ANTAL REGISTER PER CERTIFIERINGSNIVA AR 2012-2019.

60
2
50 ®:
40 K
30
20
10
2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019
| stapeldiagrammet redovisas inte delregister.
MEDELSFORDELNING (MILJONER KRONOR)
Nationella Kvalitetsregister och registerkandidater 1438
Registercentrumorganisationerna (RCO) 214
Stodfunktionen och overgripande aktiviteter/utvecklingsprojekt™ 375
Registerservice Socialstyrelsen 10
Summa 212,7

*Overgripande aktiviteter/utvecklingsprojeke inkluderar till exempel nationella konferenser, NPDi, uppféljning
i primérvérd, internationellt samarbete och samarbete med industrin samt forskning. I summan ingér dven 2019 érs
verskott som fors over till 2020 f6r vidare férdelning.



Uppfoljning av

Overenskommelsen 2019

Stédfunktionen ansvarar for att folja upp
Overenskommelsen om stod till Nationella
Kvalitetsregister pé ett évergripande sitt. Det
gors dels genom en verksamhetsrapport till
Regeringskansliet och dels genom denna drliga
nuligesrapport som beskriver den vergripande
utvecklingen inom kvalitetsregisteromradet.

Nuldgesrapporten ska redovisa om dverens-
kommelsen leder till forbittringar pa foljande
omréden: forskning, patientmedverkan, IT
och datainsamling samt 6vrig utveckling av
kvalitetsregistren.

Rapporten ska dven innehalla en redo-
gorelse av de fordndringar som parterna med
inriktningen i 6verenskommelsen verkat
for att genomfora, i syfte att uppna ett ling-
siktigt héllbart och kostnadseffektivt
kvalitetsregistersystem

REGISTRENS REDOVISNING

Alla Nationella Kvalitetsregister och register-
centrumorganisationer foljs upp i den arliga
uppfoljningsprocessen. Samtliga certifierade
kvalitetsregister och registerkandidater redovi-
sade uppgifter och gjorde ansokningar vid tre
tillfillen under 2019. Under borjan av dret
redovisades ekonomi, forskningsaktiviteter och
verksamhetsberittelser for foregiende dr. Under
senare varen redovisades datakvalitet, dppenhet,
dterkoppling och forbittringsarbete samt redo-
visning av certifieringsnivéerna. I borjan av
hosten limnades en ansokan for kommande ar
samt redovisning av arsrapport.

RCO:S REDOVISNING

Registercentrumorganisationerna (RCO)
redovisade uppgifter och gjorde ansokningar
vid tv4 tillfillen under 2019.

Q1 2020 limnade RCO sin verksamhets-
berittelse och sin ekonomiska redovisning
for 2019. Verksamhetsberittelsen redovisar
processer, uppnidda resultat och ekonomiske
utfall i forhallande till verksamhetsplan och
budget for samma ér.

I bérjan av hosten limnades en verksam-
hetsplan tillsammans med en ansokan om
medel f6r kommande ar.




SAMVERKAN

De Nationella Kvalitetsregistren samverkar och samarbetar
med andra inom en mangd omraden. Det finns ett stort intresse
av hur de svenska Nationella Kvalitetsregistren drivs
och kan anvandas, aven internationellt. Att arrangera och
delta vid konferenser och workshops samt uppratthalla
nationella natverk for olika professioner ar viktigt for att driva

det gemensamma |§ngsi|<tiga arbetet framat.




Forskning

Enligt 6verenskommelsen mellan regeringen
och SKR ska Stédfunktionen ha en samord-
nande roll i fragor av generell karaktir som
ror forskning.

Flera av kvalitetsregistren kan primirt ha
utvecklats som forskningsregister. Alla regis-
ter som idag omfattas av dverenskommelsen
dr nationella kvalitetsregister som primirt
anvinds for kvalitetssikring och kliniskt for-
bittringsarbete, vilket ir i enlighet med den
rittsliga regleringen av kvalitetsregister. De
kan ocksé anvindas for forskning, men detta
ar ett sekundirt syfte.”

Uppbyggnaden och omfattningen av de
svenska kvalitetsregistren dr unik. De ger oss
en mojlighet att littare besvara fragestillningar
avseende kliniska resultat, hilsoekonomi och
patientsikerhet jimf6rt med andra linder.

Trots en 6kning av forskningsprojekt
baserade pa kvalitetsregisterdata under senare
tid, finns fortfarande outnyttjad potential
i dessa datakillor.

Under 2019 genomfordes en rad aktiviteter
och insatser i syfte att sikra kvalitetsregist-
rens roll inom klinisk forskning.

VETENSKAPLIGA
PUBLIKATIONER

Vetenskapliga publikationer i tidskrifter har
okat markant fran 2009 och framat. Flera
artiklar publiceras i tidskrifter med inter-
nationellt genomslag. Idag 4r det ovanligt att
ett register inte ligger till grund for nigon
vetenskaplig artikel.

Registren rapporterade under aret in
vetenskapliga publikationer och samarbeten
med Life science-sektorn. Detta ingick som
en del i utvirderingen av registren infor
medelstilldelningen.

ANTAL VETENSKAPLIGA PUBLIKATIONER PER REGISTER
| PEER-REVIEW-TIDSKRIFTER* 2009-2019
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Utvecklingen av registerforskning har matts genom antal publicerade, vetenskapliga artiklar i tidskrifter
med vetenskaplig expertgranskning (peer-review). Utgangsvardet ar totala antalet vetenskapliga artiklar
for registren och antal register som kunde redovisa publicerade artiklar grundat pa registrets resultat.




STOD TILL REGISTERFORSKNING

For forskare, eller andra som vill ha infor-
mation om hur kvalitetsregister anvinds

. iforskning, finns dokument och guider

pé kvalitetsregister.se?.

Hir finns bland annat blankett f6r ansékan
om registeruppgifter for forskningsindamal,
vigledning kring utlimnande av uppgifter i
kvalitetsregister for forskning och information
om etikprovning. En reviderad vigledning om
forskning och Nationella Kvalitetsregister pla-
neras publiceras under véren 2020.

Konferenser

Den arliga konferensen ”Kvalitetsregister f6r
forskning” genomférdes i maj med cirka 150
deltagare. Den ir ett samarbete mellan

Stodfunktionen, SKR, Vetenskapsridet® och

¢ Apotekarsocieteten®.

Syftet ir att 6ka kompetensen i frigor
relaterade till kvalitetsregisterforskning inom
kvalitetsregisterorganisationerna och bland
forskare som arbetar med kvalitetsregisterdata.

Mialgruppen ir de som har anvindning av
kunskap om kvalitetsregister inom akademi,
industri, myndighet eller hilso- och sjukvird.

I november genomférdes "Registerforskning
2019" med cirka 230 deltagare. ”Sverige har
fantastiska forutsiteningar for registerbaserad
forskning. Men klarar dagens system och
metoder att méta morgondagens utmaningar?”
var drets overgripande tema. Arrangorer

¢ var Vetenskapsridet i samarbete med
i Biobank Sverige’, Fort®, Forsikringskassan’,

Riksarkivet®, Socialstyrelsen’, Statistiska
centralbyran' (SCB) och Stédfunktionen
for Nationella kvalitetsregister.

Registerservice vid Socialstyrelsen anord-
nade under hésten Oppet Hus om samkor-
ningar av register. Det vinde sig till forskare
och andra registerintresserade, Stodfunktionen
for Nationella Kvalitetsregister, SCB och
Vetenskapsradet deltog,.

Infrastrukturer for forskning

. Vetenskapsridet och Stodfunktionen samarbe-

tar for att frimja anvindandet av registerupp-
gifter i forskning, bland annat genom att
understddja arbetet med webbplatsen
Registerforskning.se!! och metadataverkeyget
Register Utiliser Tool? (RUT).

RUT ir ett verktyg som visar metadata om
variabler som finns i kvalitetsregistren. Det dr

¢ mojligt ate soka, utforska och analysera vari-

abler frin svenska register och biobanksprov-
samlingar och dirigenom f3 en detaljerad bild
av exakt vilka data som kan anvindas for att
besvara en specifik forskningsfraga.

Under 2019 har det varit stort fokus pa att
ansluta kvalitetsregister till RUT, vilket lete till

- bade 6kad kvalitet pa registrens dokumenta-

tion och tillginglighet {6r forskning. Intresset
for nya register att ansluta sig 4r stort, nya
tillkommer kontinuerligt.

Nationella rekommendationer for R-RCT

Kombinationen av kvalitetsregister och RCT

. i Sverige dr unik. Med 6kat fokus pa pragma-

tiska kliniska studier, ndrmare den vardagliga
varden med R-RCT, kommer Sveriges attrak-
tionskraft som partner i storre internationella
studier att oka.

De sex regionala noderna inom Kliniska
Studier Sverige®® och registercentrum har
tillsammans tagit fram Nationella rekom-

{ mendationer for R-RCT™, Projekeet har

finansierats av Vetenskapsradet. Forum
Uppsala-Orebro® har haft nationellt ansvar
for genomforandet med Uppsala Clinical
Research Center'® (UCR) som projektle-
dare. Rekommendationerna ska underlitta
och snabba pa arbetet med registerbaserade,

. randomiserade kliniska studier (R-RCT) i

befintliga kvalitetsregister och andra limpliga
register och datasamlingar.


http://www.kvalitetsregister.se/forskning.1814.html
https://www.vr.se/
https://www.apotekarsocieteten.se/
https://biobanksverige.se/
https://forte.se/
https://www.forsakringskassan.se/
https://riksarkivet.se/
https://www.socialstyrelsen.se/
https://www.scb.se/
https://www.scb.se/
http://www.registerforskning.se
https://www.registerforskning.se/sv/register-i-sverige/metadataverktyget-rut/
https://www.kliniskastudier.se/kliniska-studier-sverige.html
https://www.kliniskastudier.se/kliniska-studier-sverige.html
https://www.r-rct.se/rrct/attachment/introduktion.pdf
https://www.r-rct.se/rrct/attachment/introduktion.pdf
https://www.forumuppsalaorebro.se/
https://www.forumuppsalaorebro.se/
https://www.ucr.uu.se/sv/
https://www.ucr.uu.se/sv/

NordForsk
NordForsk', under ledning av Nordiska

ministerridet'®, finansierar och stédjer nord-
iske samarbete om forskning och forsknings-
infrastrukeur. Inom det vergripande program-
met for vird och omsorg bedrivs arbete om en
nordisk IT-infrastruktur for forskning. Syftet
dr att mojliggdra anvindning av hilsodata i
nordiska forskningsprojekt. Stédfunktionen
har deltagit i arbetet.

Rapporten ”A vision of a Nordic secure
digital infrastructure for health data: The
Nordic Commons™ firdigstilldes i decem-
ber. Stodfunktionen har medverkat i en
rittslig arbetsgrupp vars uppgift har varit att
granska de juridiska férutsittningarna for en
grinséverskridande behandling av person-
uppgifter inom nordisk forskning.

Norden har med sin befolkning pd 27
miljoner invanare enligt rapporten potential
att bli virldsledande inom forskning och inno-
vation med hjilp av hilsodata. I rapporten
rekommenderas att skapa en gemensam nord-
isk forskningsportal, en "Nordic Commons".
En sddan kriver samordnade och konkreta
dtgdrder, inte minst kring juridiken som idag
hindrar gemensamma nordiska forsknings-
projeke. Hur arbetet skall ga vidare ar dnnu
inte beslutat.

Visionsdriven Halsa

Stodfunktionen deltog under éret i plane-
ringsprojektet "Visionsdriven Hilsa — Ett
friskare Sverige genom bittre forutsittningar
for forskning pa biobanker och hilsodata™.
Muilet var att skapa bittre forutsittningar for
act finna lésningar pa befintiga och framtida
hilsoutmaningar och medicinska fragestill-
ningar, samt att ligga i framkant inom bio-
medicinsk vetenskap. Detta genom att gora
det mojligt att kombinera och anvinda bio-
banker och hilsodata, med patientens sam-
tycke fér akademisk och industriell forsk-
ning, pa ett effektivt och sikert sitt.

Projekeet har undersoke om data i
Nationella Kvalitetsregister och biobanker kan
erbjuda tillrickligt bra underlag for att besvara
fragestillningar i en planerad forskningsstudie,
sa kallad feasibility, utan att ge avkall pé skydd
for integritet hos berorda patienter. Arbetet
drevs av Biobank Sverige?' i samarbete med
bland andra SKR, LIF** och representanter
for kvalitetsregisterorganisationer frin
Registercentrumorganisationerna. Projektet
hade stod av Vinnova®. Efter projekeets slut
soktes medel hos Vinnova for ett genomféran-
deprojeke, ansokan beviljades inte.



https://www.nordforsk.org/sv
https://www.norden.org/sv/nordiska-ministerradet
http://www.nordforsk.org/nordic-commons
http://www.nordforsk.org/nordic-commons
http://www.nordforsk.org/nordic-commons
https://biobanksverige.se/wp-content/uploads/sonja-eaker-therese-fagerqvist-190326.pdf
https://biobanksverige.se/wp-content/uploads/sonja-eaker-therese-fagerqvist-190326.pdf
https://biobanksverige.se/wp-content/uploads/sonja-eaker-therese-fagerqvist-190326.pdf
https://biobanksverige.se/
https://lif.se/
https://www.vinnova.se/
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Industrisamverkan

Nationella Kvalitetsregister ska anvindas som
en kunskapskilla for klinisk forskning inklu-
sive samarbete med Life Science-sektorn.
Stodfunktionen har en samordnande roll i
fragor av generell karakedr. Parterna i dverens-
kommelsen mellan SKR och regeringen ver-
kade under aret for forbittrade forutsitt-
ningar for industrisamverkan genom en rad
olika insatser.

OKAT INTRESSE
- OKAD SAMVERKAN

Antalet forfragningar om datauttag har okat
over tid, liksom industrins intresse fér att sam-
verka med de Nationella Kvalitetsregistren.
Det tyder pa en bittre tillging till och anvind-
ning av data for forsknings- och innovations-
indamal.

Stodfunktionen har under aret gett st6d
och férmedlat kunskap till savil industrin
som kvalitetsregistren for att mojliggdra och
stimulera samverkan.

Arbete har till exempel skett tillsammans
med LIF%, Swedish Medtech?’, SwedenBIO?
Swedish Labtech? och i samverkan med myn-

digheter och organisationer som Vetenskaps-
ridet®®, Likemedelsverket® och Tandvards-

och Likemedelsformansverket®® (TLV).
Detta har skett via méten mellan

Stodfunktionen, foretag, myndigheter och

kvalitetsregister samt genom deltagande

i nitverk och konferenser.

REVIDERAD OVERENSKOMMELSE
OM SAMVERKAN

¢ Under 2019 initierades en revidering av

>Overenskommelsen om samverkan mellan
Sveriges Kommuner och Regioner och indu-
strins foretridare réorande Nationella
Kvalitetsregister”, som initialt tecknades 2012.
Industrin representeras hir av LIF, Sweden
Medtech, SwedenBIO och Swedish Labtech.

Arbetet strivar mot 6kad harmonisering
av texter och struktur, liknande de nyli-
gen reviderade verenskommelserna om
Samverkan och Kliniska provningar. Arbetet
strivar dven mot en modernisering, uppdate-
ring och 6kad tydlighet. Samverkan ska dven
bidra till act nd mélen i regeringens nya Life
Science-strategi®!.

En guide som bidrar tll f6rdjupad kun-
skap och som kan anvindas som ett verktyg,
kommer att tas fram. Guiden kommer att
uppdateras kontinuerligt.

Den reviderade 6verenskommelsen
beslutades viren 2020.

Portaler for forskningssamverkan mellan
kvalitetsregister och industrin

Det pagir ménga samverkansprojekt mellan
kvalitetsregister och industrin, en total éver-
blick 4r svir att fa, vissa av forskningsprojekten
finns presenterade i dessa publika databaser.
LIF:s samarbetsdatabas®?, en databas dir

. fOretag rapporterar forskningssamarbete.

Clinicaltrials.gov®, en internationell data-
bas med information om kliniska studier.

Information om forskningssamarbeten
mellan industrin och kvalitetsregistren pre-
senteras ocksa pa respektive registers hemsidor.


https://lif.se/
https://www.swedishmedtech.se/
https://swedenbio.se/
https://www.swedishlabtech.se/
https://www.vr.se/
https://www.vr.se/
https://lakemedelsverket.se/
https://tlv.se/
https://tlv.se/
https://www.regeringen.se/4aeba2/contentassets/cdda3e9fc7be4ea5b55afc99c5221fab/2019_ls_webb.pdf
https://www.regeringen.se/4aeba2/contentassets/cdda3e9fc7be4ea5b55afc99c5221fab/2019_ls_webb.pdf
https://www.lif.se/etik/samarbetsdatabaser/
https://clinicaltrials.gov/

Juridiskt sto

Stodfunktionen har en samordnande roll

i juridiska frégor avseende kvalitetsregister,
statistik och forskning. Lopande juridiske
stdd till kvalitetsregistren ansvarar CPUA-
myndigheterna for.

EU:S DATASKYDDSFORORDNING

Under 2019 har Stodfunktionen tagit fram
oversittningar av de mallar som utarbetades
forra éret till stod for virdgivare och huvud-
minnen for Nationella Kvalitetsregister om

information dll registrerade om behandling av

personuppgifter i registren. Mallarna finns nu
pa engelska, somaliska, persiska och arabiska.

NATVERK FOR JURIDIK OCH
NATIONELLA KVALITETSREGISTER

Nitverk for juridik och Nationella
Kvalitetsregister ir ett forum for diskussion
och samordning av ritesfrigor. Det ska frimja
och férmedla kunskap om gillande ritt och
bésta praxis inom kvalitetsregisterorganisatio-
nen. Detta sker genom vigledningar eller
beslutsundetlag till kvalitetsregisterorganisatio-
nens centrala funktioner. Nitverket adminis-
treras via Stédfunktionen och hade tre méten
under dret. Medlemmar ir dataskyddsombud,
regionjurister och registerhdllare och andra
med engagemang i rittsfrigor om Nationella
Kvalitetsregister. Nétverket har ett eget digitalt
rum i SKR:s portal Samarbetsrummet.

STYRDOKUMENT

Stodfunktionen har under aret arbetat med

- en vigledning om ansvars- och rollférdelning
- i kvalitetsregisterorganisationen. En enhetlig

organisation och enhetliga rutiner for varje
Nationellt Kvalitetsregister bidrar till att for-
bittra kvaliteten i verksamheten samc r vik-
tig for att uppritthalla allménhetens fortro-
ende for registren genom att hanteringen av
bland annat personuppgifter och bidrag ir
transparent och ritessiker. Vigledningen
publiceras under varen 2020.

Under éret har Stodfunktionen dven
sett dver vigledningen om forskning och
Nationella Kvalitetsregister, med anledning
av dataskyddsforordningen samt en 6kad
efterfrigan pd vigledning for internationell

- forskning och de rittsliga ramarna for detta.
Den planeras att publiceras under forsta

halviret 2020.

UTBILDNING

Stodfunktionen har medverkat vid ett flertal
konferenser anordnade av RCO samt forskar-
utbildningar, dir gillande ritt f6r behandling
av personuppgifter i kvalitetsregister och
forskning samt sekretess och tystnadsplike
presenterats.

INTERNT STOD

. Interna anvisningar till grund for beslut om

medelstilldelning har tagits fram under aret.
Stodfunktionen har bland annat tagit fram
en juridisk promemoria om kriterierna for ett
kvalitetsregister inom ramen for overenskom-
melsen om Nationella Kvalitetsregister. Detta
till stod f6r Samverkansgruppens beredning
av anskningar om bidrag till kvalitetsregister
och Ledningsfunktionens beslut i frigan.

I
CPUA

Centralt
Person
Uppgifts
Ansvarig
Myndighet
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Kommunikation

Under 2019 har Ledningsfunktionen for
Nationella Kvalitetsregister beslutat om en
kommunikationsstrategi*, som tagits fram i
samverkan med kommunikatérsnitverket. I
det ingdr kommunikatérerna pa samtliga
registercentrum.

I strategin finns tvi huvudbudskap:

» 1 Sverige har vi unika Nationella
Kvalitetsregister. De bidrar dll att hilso-
och sjukvirden foljs upp och 16pande
utvecklas same dill forskning.

» Tillsammans kan NKR och Nationellt
system for kunskapsstyrning stirka utveck-
lingen av hilso- och sjukvard och omsorg,
for att alla invanare ska fi en god och
jamlik vird same bidra dill god hilsa och
att riddade liv.

Syftet med en gemensam kommunikations-
strategi dr

» tydliggora vad Nationella Kvalitetsregister
ar och bidrar med i varden och omsorgen
och i systemet f6r kunskapsstyrning i
hilso- och sjukvarden

» anvinda nitverk och kvalitetsregisteror-
ganisationen for att féra ut budskap och
goda exempel

» samlad kraft och enade budskap

» att med god, planerad kommunikation
bidra till lyckade férindringar och projekt

» sprida goda exempel fran registren, RC
och RCC under iret.

NATVERK FOR
KOMMUNIKATORER

Nitverket f6r kommunikatdrer som arbetar pa
registercentrum tréffas en gang per kvartal.
Syftet dr att dela information samt att
hjilpas 4t att sprida aktuell information
om till exempel projeke, hindelser i kvali-
tetsregisterorganisationen lira av varandra.
Nitverket dr proaktivt och tar initiativ som
gynnar kommunikationen och varumirket
for Nationella Kvalitetsregister.

WEBB - TILLGANGLIGHETS-
DIREKTIVET

Under hésten 2018 tridde ett nytt tillging-
lighetsdirektiv for offentliga webbplatser i
kraft for alla linder inom EU. I enlighet med
direktivet har smirre justeringar gjorts i den
grafiska profilen f6r Nationella
Kvalitetsregister under aret.

BESOK

Stédfunktionen har under 2019 haft som mal
att besoka sivil alla registercentrum, och
girna regionala triffar for till exempel register-
hillare. Samtliga registercentrum har besokts
och dven en registerhallartriff i Géteborg,.


http://kvalitetsregister.se/drivaregister/kommunikation.2687.html

PATIENTINFORMATION

En uppgift varden har ir att upplysa varje
patient/brukare om att man registreras i ett
Nationellt Kvalitetsregister. For att kunna
gora det 4n bittre publicerades under viren
patientinformation pa:

» engelska

» somaliska

» arabiska

» persiska

» littldst svenska.

Dessutom togs generiska mallar fram f6r
affischer till vintrum, utkast till information
i kallelser samt f6r vérdgivare och CPUA-
myndighet.

Underlag till patientinformation, dven pa
lactldst svenska, for kvalitetsregistrens webbsidor
finns ocksd publicerade pé kvalitetsregister.se

KVALITETSREGISTER.SE

Webbplatsen dr mycket vilbesokt och huvud-
kanal for Nationella Kvalitetsregister.

STATISTIK 2019
KVALITETSREGISTER.SE

264 478 st

Antal sidvisningar 2019

224 830 st

Antal sidvisningar 2018

Unika besokare:

2019: 56 317 st
2018: 41 694 st
2017: 41021 st

Besokta sidor — topp 8

1. Startsidan/index

Hitta register

. Alla kvalitetsregister

. Om Nationella Kvalitetsregister
. Att driva register

. Forbattra varden

Forskning

o N oo N W N

. English pages/find registry

ALDER PA WEBBPLATSENS BESOKARE:

33,5%

18-24 25-34 35-44

45-54 55-64 65+



http://kvalitetsregister.se/drivaregister/patientmedverkan/informationtillpatienterbrukare.1932.html
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KONFERENSER OCH MOTEN

Stédfunktionen deltog som medarrangdr vid
tva forskningskonferenser under éret, samt
deltog vid registerhéllarféreningens drsmote
i maj 2019.

TWITTER

Under éret har kontot @kvalitetsregist 6kat
sina f6ljare och antalet tweets. Vid taggning
anvinds #kvalreg.

Twitter ir en fortsatt prioriterad kanal for
att f& ut information som visar goda exempel
och fakta om Nationella Kvalitetsregister.

STATISTIK TWITTER
@KVALITETSREGIST

Manad Visningar

Januari 15 500
Februari 12 700
Mars 13 300
April 12 400
Maj 15 900
Juni 17 100
Juli 4216
Augusti 16 000
September 18 800
Oktober 17 900
November 17 500
December 11 300

Antal foljare 1januari 2019: 2 416 st
Antal foljare 31 dec 2019: 2 544 st

WEBBUTBILDNING ATT DRIVA
KVALITETSREGISTER

Under dret har ett projekt pagitt, dir hela
webbutbildningen uppdaterats, samt flytcats
frin extern server till kvalitetsregister.se.
Aktuell siffra av anvindare finns dirfor inte
for 2019.



Internationell samverkan

Stodfunktionen for Nationella Kvalitetsregister
har en samordnande roll i frigor av generell
karaktir som ror internationellt samarbete.

Med patienters och brukares 6kade rorlig-
het kommer system for kvalitetsuppf6ljning
att fa en okad betydelse ur ett europeiske
perspektiv. Det finns ett stort internationellt
intresse for att studera Sveriges Nationella
Kvalitetsregister for att dstadkomma liknande
uppfoljningssystem.

Sverige kan, med st6d av registren, ta en
internationellt ledande position i utvecklingen
av en mer effektiv och jimlik omsorg samt
hilso- och sjukvard.

Flera av de svenska kvalitetsregistren
arbetar idag internationellt och efterfrigar
stod i dessa samarbeten.

Stodfunktionen f6r Nationella Kvalitets-
register arbetar pa bred front med interna-
tionellt samarbete for att sprida kunskap och
utbyta erfarenheter med andra linder.

Detta sker genom en rad olika samarbeten
och aktiviteter.

Forfragningar om internationella samarbeten

under 2019 kom bland annat fran:

» Schweiz » USA
» Frankrike » Nederlanderna
» Irland » New Zealand

» Storbritannien » Polen

INTERNATIONELLA

. KONFERENSER

For att sprida kunskap om arbetet med
Nationella Kvalitetsregister i Sverige har
representanter frin Stodfunktionen forelist
pa internationella konferenser, bland annat:

» “The Second National Conference
on Health Care Quality Registers” i
Helsingfors som arrangerades av Finnish
Institute for Health and Welfare®
(THL). P4 konferensen presenterade
foretridare for svenska Nationella
Kvalitetsregister konkreta exempel pa
nyttan de bidrar till inom varden.

FORFRAGNINGAR OM

SAMARBETEN

Stodfunktionen fir l6pande in 6nskemdl om
internationell samverkan, bade direkt frin
forskare, doktorander, foretag, forsknings-
institut, Socialdepartementet och myndigheter
som Socialstyrelsen.

» Finland
» Afghanistan



https://thl.fi/sv/web/thlfi-sv
https://thl.fi/sv/web/thlfi-sv
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STUDIEBESOK

Stédfunktionen fir manga forfrigningar om
studiebesdk frin andra linder som vill ta del
av Sveriges arbete med kvalitetsregister och
utbyta erfarenheter. Négra exempel pa studie-
besok under aret:

» Representanter fran University Paris-
Descartes Medical School, Frankrike
— Om inspel dll en Europeisk studie
om virdebaserad hilso- och sjukvard pa
uppdrag fran EU-divisionen {6r innova-
tion® (EIT health) samt om PROM, infér
utvecklingen av detta i Frankrike.

» Delegation frin Fagsenter for medisinske
kvalitetsregistre i Helse Vest”, Norge.
— Om arbetet med svenska kvalitets-register:
patientsikerhet, ekonomi, juridik och inter-
nationellt samarbete. QRC Stockholm kva-
litetsregistercentrum och Registercentrum
Vistra Gotaland deltog ocksa.

» Delegation fran Regionernes kliniske
kvalitetsudviklingsprogram?®, Danmark
och Nasjonalt servicemiljo for medisinske
kvalitetsregistre®, Norge.

— Erfarenhetsutbyte om organisation
och finansiering.

» Delegation frin Afghanistan.
— Inblick i svenska kvalitetsregister ur ett
ledningsperspektiv pd meso- och macroniva.

Information om internationell samverkan
mellan enskilda kvalitetsregister finns pa
respektive registers hemsida.

NORDFORSK

NordForsk®, under ledning av Nordiska
ministerridet!, finansierar och stédjer nord-
iskt samarbete om forskning och forsknings-
infrastrukeur. Inom det évergripande pro-
grammet for vird och omsorg bedrivs arbete
om en nordisk I'T-infrastrukeur for forskning,
dir Stodfunktionen medverkat i en rittslig
arbetsgrupp.

- NORDISKT NATVERK
. FOR FORSKNING

Stédfunktionen deltar i det nordiska nitver-
ket for forskning, som leds av QRC
Stockholm kvalitetsregistercentrum®, dir
ocksa representanter fran Danmark, Finland,
Norge och Island medverkar.

Syftet ar 6kad samverkan mellan medicin-
ska kvalitetsregister och hilsoregister i de nord-
iska linderna. Nigra frigor som diskuterats:

» Samverkan och nationella juridiska
regelverk.

» Metadata och anvindning av register vid
implementering av nya behandlingar och
lakemedel eller processer.

» Implementeringsprojekt — register som
killa for att ta fram och utveckla nordiska
riktlinjer samt forskningsprojekt som
bygger pé register i nordiska linder.

Nitverket har finansiering fran NordForsk.

EQ-5D

Kvalitetsregistren anvinder EQ-5D utan
avgift under avtalsperioden 2015-2020 med
motprestationen att ett EQ-5D-
forskningsprogram av dmsesidigt intresse for
Sverige och det internationella EuroQol-
forskningssamfundet finansieras och bedrivs
av Sverige. Representant frin Stodfunktionen
ir ordforande i Steering Committé for forsk-
ningssamarbetet mellan Sverige och

EuroQual® (SAC).

WEBBEN

P4 Kvalitetsregister.se finns information om
de Nationella Kvalitetsregistren pa engelska.
Dir finns dven viss generell information pa
engelska. Den svenska webben hade drygt

56 000 unika anvindare under &ret, varav
cirka 10 procent besokte den engelska delen
av webben.


https://eithealth.eu/
https://eithealth.eu/
https://helse-vest.no/helsefagleg/kvalitet/fagsenter-for-medisinske-kvalitetsregister-i-helse-vest
https://helse-vest.no/helsefagleg/kvalitet/fagsenter-for-medisinske-kvalitetsregister-i-helse-vest
https://www.rkkp.dk/om-rkkp/
https://www.rkkp.dk/om-rkkp/
https://www.kvalitetsregistre.no/
https://www.kvalitetsregistre.no/
https://www.nordforsk.org/sv
https://www.norden.org/sv/nordiska-ministerradet
https://qrcstockholm.se/
https://qrcstockholm.se/
https://euroqol.org/
http://www.kvalitetsregister.se/englishpages/findaregistry.2027.html

VISUALISERING
OCH
DATAKVALITET

Att kvalitetsregistren har en hog tackningsgrad och korrekt,
standardiserad data ar avgorande for fortsatt utveckling.
Syftet med oppen publicering ar att skapa en transparens
och diskussion om kvaliteten pa halso- och sjukvarden i Sverige.
Arbetet med Nationella Kvalitetsregister ska leda till en battre
och mer jamlik vard och omsorg. Data fran registren fortsatter

att samlas in och presenteras pa en gemensam plattform,

Varden i siffror.
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Visualisering och 6ppen

publicering av data

Det ir viktigt att varden har tillging till akeu-
- ell data frin de Nationella Kvalitetsregistren,

sd att den kan anvindas i utvecklings- och for-
biteringsarbeten. Dirfor samlas och presente-
ras alltmer data fran registren pa den gemen-

. samma webbplatsen Virden i siffror®.

VARDEN I SIFFROR

Varden i siffror dr en webapplikation som

presenterar matt och resultat inom svensk
. hilso- och sjukvard. Varje killa, till exempel

ett kvalitetsregister eller en region, bestim-
mer vilka indikatorer som ir relevanta att
visa. I dag levererar alla stora kvalitetsregister

- data dill Virden i siffror. De flesta genom

automatiska 6verforingar, vilket méjliggor
publicering av firsk data for relative korta
perioder som méinad och kvartal.
Automatiseringen innebir ocksd att det gir

. att leverera data for minga enheter, kliniker

eller vardcentraler. Virden i siffror anvinds
av allt fler tack vare:

» Fler indikatorer frin kvalitetsregister,
snabbare uppdateringar och resultat som
visas pé sjukhus- och enhetsniva.

» Nya dataomréden tillkommer, samtidigt
som befintliga omrdden expanderas med
mer och bittre data.

© » Stindigt nya och forbittrade funktioner i

webbapplikationen.

» Presentationerna blir allemer anpassade till
anvindarnas behov.

UTVECKLING UNDER 2019

Under ret var fokus att ansluta fler kvalitets-
register, 6ka antalet indikatorer samt uppda-

. tera data. Arbetet leds av SKR inom ramen

for huvudmainnens sirskilda gemensamma
satsning pa uppf6ljning och analys.

BESOK VARDEN | SIFFROR

Under varen 2019 var antalet unika be-
sokare mellan 5 000 - 7 000 i manaden,
vilket ar en okning mot foregdende ar.

P& grund av tekniska problem s& har
anvandarantalet inte kunnat raknas efter
sommaren 2019 men bedomningen ar att
anvandarna okar.

NULAGE

12 kvalitetsregisterplattformar ar
anslutna.

60 kvalitetsregister levererar indikatorer
via tjanstekontrakt.

5 register ar pa vag in med tjanste-
kontrakt.

2 regioner arbetar aktivt med att
ansluta primarvardsdata, alla 21 regioner
ska ansluta.

Vérden i siffror speglar aven indikatorerna
fran SKR:s arliga halso- och sjukvards-
rapport ”Oppna Jamforelser” och Social-
styrelsens ”Oppna Jamforelser: En god
vard?”. Detta gor det mojligt for vardens
huvudman att arbeta vidare med rap-
porternas innehall lokalt. Ett arbete har
pabariats for att koppla de diagnosspeci-
fika omradesrapporterna till den struktur
med nationella programomraden som
vaxer fram inom ramen for regionernas
kunskapsstyrningssystem.


http://www.vardenisiffror.se

Regionala rapporter har publicerats i dialog
med regioner. Detta arbete fortgir och man
har dven anvint NPO-strukturen {or det.
At allt fler indikatorer finns tillgingliga
ger 6kade mojligheter tll avancerade ana-
lyser. Samtidigt leder det stora antalet indi-
katorer till storre utmaningar att identifiera
de resultat som 4r intressanta for en specifik
enhet eller region. I en ny funktion som har
utvecklats under 2019 fir anvindaren stod
att identifiera indikatorer dir miwvirdena
pekar pa ett intressant resultat for en specifik
enhet. Funktionen bygger pd maskininlir-
ning, en typ av artificiell intelligens (AI) och
anvinder algoritmer for att gora jaimforelser
mellan tidsperioder och enheter. Funktionen
kan exempelvis identifiera ett relative hoge
eller lagt virde for det senaste inrapporterade
mitvirdet. Den kan ocksa urskilja indikato-
rer med en stor skillnad mellan de tva senast
inrapporterade mitvirdena eller forindringar
i konsfordelning. Tjansten ir i ett forsta steg
en separat applikation kopplad till Varden i

INDIKATORER

siffror. Den kommer att testas pd anvindare
och lanseras som en betaversion under 2020.
Totalt visas nirmare 800 indikatorer och fler
in hilften av alla kvalitetsregister har hittills
anslutits till Varden i siffror.

ANALYS

Varden i siffror har stor potential act fortsitta
stotta de Nationella Kvalitetsregistren med
oppen publicering av matt och resultac till
olika mélgrupper. Det ir ett kostnadseffektivt
sdte atc visualisera data och erbjuder den vird-
personal som registrerar in data i olika kvalitets-
register att fa tillbaks just sina resultat.

Att de flesta registerplattformar nu dr
anslutna ger forutsiteningar for ete dkat fokus
pa indikatorernas innehall och att sikerstilla
en hogre datakvalitet. Det méjliggér ocksa en
fordjupning av data sa att informationen som
levereras tillbaks till virdgivarna ar cillracklige
nedbruten for att verksamheterna ska kunna
anvinda den i analyser av sitt eget arbete.

Fler indikatorer frin kvalitetsregister, snabbare uppdateringar och resultat

som visas pa sjukhus- och enhetsniva gor att anvindningen av Varden i siffror

okar. Antalet certifierade register som levererar data har ocksd 6kat under

dret. For cirka 60 procent av indikatorerna finns majlighet att se kdnsupp-

delad data. Ambitionen 4r att all data dir det ir mojligt ska redovisas per antalet indikatorer
kon, ibland att det dock inte majligt pa grund av sma tal. Informationen som fanns i Virden

finns bade overgripande och pa enhetsniva.

48 av 96 NKR levererar indikatorer till
Varden i siffror 2017.

51 av 96 NKR levererar indikatorer till
Varden i siffror 2018.

60 av 98 NKR levererar indikatorer till
Varden i siffror 2019.

Siffrorna avser endast certifierade register.

i siffror 2017.

antalet indikatorer
som fanns i Virden
i siffror 2018.

antalet indikatorer
som fanns i Varden
i siffror 2019.




PATIENT-
MEDVERKAN

Patient- och brukarperspektivet ar mycket viktigt
| kvalitetsregisterarbetet. Syftet med patientrapporterade matt
ar att systematiskt samla kunskap om hur patienterna sjalva
upplever sin halsosituation och den givna varden.
Arbetet ska leda till okad oppenhet och dialog. Tillgdng pé data
ska komma till nytta for brukare och patienter inom vard

30 och omsorg.




Okad patientmedverkan

i kvalitetsregisterarbetet

De Nationella Kvalitetsregistren ska f6lja upp
kvaliteten i hilso- och sjukvirden i flera
dimensioner, inklusive patientrapporterade
resultat. Syftet ir att systematiskt samla kun-
skap om hur patienterna sjilva upplever sin
hilsosituation (PROM) och den givna varden
(PREM). Detta ska vara utformat sa att patien-
terna kan vara delaktiga i uppfoljningen.
Kvalitetsregisters insamling av PROM
ska ske pd uppdrag av respektive vérd-
givare, detta fastslog Nitverk for juridik
och Nationella Kvalitetsregister under aret.
Arbetet med system f6r insamling av PROM
och PREM ir uppdelat i tre delar: Teknisk
utveckling och férvaltning, kunskapsforvalt-
ning och informationsforvaltning. Det pri-
mira ansvaret fér insamling av PROM och
PREM ligger hos virdgivaren, vilka ocksa
har det yttersta ansvaret for teknisk forvale-
ning och kunskapsforvalening.

EQ-5D - FORSKNING,
FORVALTNING OCH
ANVANDARSTOD

Det vanligaste patientrapporterade mattet

i de Nationella Kvalitetsregistren dr EQ-5D
som idag anvinds i cirka 40 av de drygt
100 registren.

Tillgéngen till anvindningen av EQ-5D
dr sikrad genom en 6verenskommelse med
Euoroqual (innehavare av upphovsritten
till EQ-5D), som bland annat innehiller ett
forskningsprogram av gemensamt intresse.

Forskningsprogrammet genomfors
framfor allc av Karolinska Insticutet i sam-
arbete med Region Stockholm och QRC
Stockholm. Stodfunktionen star f6r ord-
forandeskapet i styrgruppen. Aven andra
resultat 4n forskning sammanstills inom
ramen for programmet. T.ex. har en Sver-
sikt tagits fram om hur EQ-5D samlas in,

. presenteras och anvinds for uppféljning,
. forbactringsarbete och beslutsfattande inom

hilso- och sjukvarden.
Under 2019 har forskningssamarbeten
med enskilda kvalitetsregister vidareutveck-

. lats, kvalitetsregister har ocksa fatt stod i att

teckna avtal for anvindning av EQ-5D.
Under aret har uppnatts:

» En nationell tjanst for EQ-5D inom 1177
Virdguidens e-tjinster for att uppfylla det
avtalet som tecknats med EuroQol.

» Okad metodkunskap om EQ-5D
for vird-givare, kvalitetsregister
och avtalshandliggare med st6d av
Forskningsprogrammet.

Fler versioner av EQ-5D har tillgingliggjorts,
nu innefattas bide EQ-5D-3L och
EQ-5D-5L for vuxna, samt EQ-5D-Y for

. barn och unga.




PROMIS e

Under 2019 diskuterades flera tinkbara PROM

pilotprojeke for att testa losningar for en = Patient Reported Outcome Measures
svensk applikation av PROMIS alla med = Patientrapporterade utfallsmatt
malet att kunna integreras i huvudminnens

ordinarie vairddokumentation. Inget av dessa PREM

kunde dock genomféras eftersom = Patient Reported Experience Measures

finansiering saknades. Stédfunktionen
ansvarade under 2019 {6r kunskapsfrvale-
ningen, vilket bland annat resulterat i att
alla core-item-banks nu finns éversatta till PROMIS
svenska och ir sprékligt validerade. Arbetet
med kontextuell validering dr en del av ett

= Patientrapporterade upplevelse och
erfarenhetsmatt

= Patient-Reported Outcomes
Measurement Information System

pigiende forskningsprojekr. = Automatiserat enkatverktyg for att

mata PROM

EQ-5D
= Internationellt etablerat instrument for

att mata patientrapporterad halsorelaterad
livskvalitet
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IT OCH
INSAMLING
AV DATA

Att ha nationell samordning och samverkan av |T—Fr§gor
ar centralt for att | framtiden effektivisera insamling
av registrens data. Olika nationella insatser och projekt

genomfors for att lagga en langsiktig grund for framtiden.
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Initiativ for langsil

. Nationell samordning av IT och informatik

ir central for att effektivisera och harmonisera
datainsamling. Nationella tjinster tas fram
som breddar digitalisering, ger bittre kvalitets-

© rapportering och frimjar patientinteraktion.

Tjdnsterna ger ocksa férutsittningar for mal-
gruppsanpassning av kvalitetsregisterdata.

RAMVERK FOR STRATEGISK
IT-STYRNINING

. IT-fragorna har de senaste dren kinnetecknats

av lokal handlingskraft och engagemang,.
Det finns behov av en mer sammanhallen,

kostnadseffektiv och langsiktigt héllbar struk-

¢ tur for utveckling, drift och forvaltning. Ett

ramverk ska ge en lingsiktig malbild for hur
kvalitetsregistren kan samspela med framtidens

vardinformationsmiljder.

Insatser under 2019

Under 2019 har flera initiativ for att ta fram

- ett ramverk for [ T-styrning paborjats. Detta

ramverk foljer SKR:s Strategi {6r digital sam-
verkan®, en gemensam riktning for kommu-

- ner, regioner och SKR-koncernen om grund-
liggande forutsittningar for digital utveckling.

Ramverket kommer att tydliggora hur
IT-styrningen hos kvalitetsregistren kan stddja

. malbilden och bidra till 6kad férméaga att

utbyta information mellan system och en mer
resurseffektiv samordning mellan lokal, regio-
nal och nationell niva.

Ramverket planerar att omfatta 13 princi-
per och rekommendationer, framtagna genom
eSam (eSam ir ett medlemsdrivet program for

- samverkan mellan 23 myndigheter och SKR).

Principerna ger tydlig vigledning utifran flera
perspektiv pa digitalisering: Information och
data, teknik, sikerhet och integritet, styrning

- och ledning”. Ett urval kommer succesivt

dven utgora styrande principer for ramverk
for strategisk I'T-styrning fér de Nationella

Kvalitetsregistren. Ramverket planeras att tas

- till Ledningsfunktionen fér vidare stillnings-
. tagande under 2020.

ktig I T-utveckling

NATIONELL STRATEGI

Det rader enighet om vikten av automatise-
rad inrapportering till kvalitetsregister for act

- minska tidskrivande sa kallad dubbeldoku-

mentation (dvs att virdpersonalen maste
registrera information bade i patientens jour-
nal och i respektive kvalitetsregisters formu-

. ldr) for verksamheterna.

For att uppné automatiserad inrappor-
tering behdvs en tydlig nationell strategi
och 6kad genomforandekapacitet sévil hos

. Nationella Kvalitetsregister som hos huvud-

minnen. P4 uppdrag av Ledningsfunktionen
for Nationella Kvalitetsregister har ett

. forslag till en operativ strategi for kvalitets-

registrens informationsforsérjning tagits fram
under aret. Ledningsfunktionen planerar ta
ett beslut under 2020.

Insatser och beslut under 2019

Den nationella samverkansgruppen for struk-

. turerad virdinformation, som har i uppdrag

att samordna regionernas arbete for en enhet-
lig informationsstruktur inom och &ver sys-
tem- och virdgivargrinser, har under aret

i berett frigan om informationsforsorjning till

kvalitetsregistren ur ett huvudmannaperspek-
tiv. Beslut som fattats:

. » Informationsférsorjning mellan regioners

virdinformationssystem och Nationella
Kvalitetsregister ska ske via den nationellt
gemensamma infrastrukeuren och tjdnsten
Informationsutlimning till Nationella
Kvalitetsregister som tagits fram av Inera.

» Etablering av en nationell arbetsgrupp,
NAG, som ska stodja och ensa Nationella
Kvalitetsregisters informatikarbete samt
vara samarbetspartner till virdgivarna.
Syftet ir att koordinera insatser mellan
vardgivare och kvalitetsregister.


https://skl.se/naringslivarbetedigitalisering/digitalisering/strategifordigitalutveckling.6728.html
https://skl.se/naringslivarbetedigitalisering/digitalisering/strategifordigitalutveckling.6728.html
http://esamverka.se/download/18.747515af16a27059ed188115/1556115645965/Sammanst%C3%A4llning%20av%20rekommendationer,%20Bilaga%202%20Svenskt%20ramverk%20f%C3%B6r%20digital%20samverkan.pdf
http://esamverka.se/download/18.747515af16a27059ed188115/1556115645965/Sammanst%C3%A4llning%20av%20rekommendationer,%20Bilaga%202%20Svenskt%20ramverk%20f%C3%B6r%20digital%20samverkan.pdf

UTGANGSPUNKTER FOR EN
NATIONELL STRATEGI

Nationella programmet for datainsamling
(NPD1)

NPDi samordnar flera aktiviteter med malet
att underlitta datainsamling och minska
dubbelregistrering. Huvudomraden ar kvali-
tetsregistrens informatik och anslutning till
nationell teknisk infrastrukeur.

Arbetet sker i samarbete med Inera och
har fokus pa anslutning till Nationell tjinste-
plattform och anvindning av gemensamma
tjanstekontrakt for lasning av journaldata. De
investeringar som vérdgivare gor i den natio-
nella infrastrukturen kan anvindas ocksa for
datainsamling till kvalitetsregistren.

En nationell funktion, Nationell kvalitets-
registerrapport (NKRR), kan anvindas av
alla register for att lisa journaldata och sam-
manstilla underlag for lagring.

ORDLISTA

. INSATSER UNDER 2019

Tjanstepaketering

Arbetet med att sammanstilla forutsite-
ningar f6r en enhetlig tjansteleverans hos
Inera har firdigstillts. Nu finns tjansten

. Informationsutlimning till kvalitetsregister”

tillginglig hos Inera. Det finns dirmed for-
utsittningar for vardgivare och kvalitetsregis-
ter att avropa vl specificerade tjinster hos
Inera rérande informationsutlimning till

¢ kvalitetsregister via NKRR eller annan

anslutning till gjdnsteplattformen.

Informationsspecifikation: Dokument som beskriver registrets informationsbehov entydigt
oversatt till klassifikationer och koder enligt nationell informationsreferensmodell.

Nationell tjansteplattform: Teknisk plattform som formaliserar, sikrar och effektivi-

serar informationsutbytet mellan olika IT-system inom vérd- och omsorg.

NF: Nationellt Facksprak, forvaltas av Socialstyrelsen. Utgors av alla de idag i varden
anvinda kodverk och klassifikationer kompletterat med den internationella begrepps-

modellen SnomedCT.

NI: Nationell Informationsstruktur, framtaget och forvaltas av Socialstyrelsen.

Se vidare Referensinformationsmodell.

NKRR: Nationell kvalitetsregisterrapport, en central gemensam tjinst som samlar in
och sammanstiller journaldata dill registervariabler. Ett register definierar 6nskade
registervariabler i en regelbas och NKRR skéter anslutning och anrop till Nationell
jansteplattform och aktuell vardgivares system.

Referensinformationsmodell: Nationell gemensam informationsmodell, idag
Nationell informationsstruktur (NI) hos Socialstyrelsen.

Tjanstekontrakt: IT-grinssnitt med bestimd nationell specifikation som formaliserar
hur anrop och svar bade ska se ut och hanteras mellan kommunicerande IT-system

over den nationella tjinsteplattformen.
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Resursfunktion Informatik

Informatikarbetet bedrevs under 2019 vid
Resursfunktion Informatik i Orebro, som har

. specialistkompetens inom vardinformatik och
anvindning av internationella och nationella

standards. Register far stod med att entydigt
och formellt specificera sina informationsbe-
hov for att underlitta automatisering av
datainsamling. Informationsspecifikationer
och tillhérande kodlistor publiceras pa
kvalitetsregister.se.

Informatikstod

Stodfunktionen stodjer kvalitetsregister i det
16pande arbetet med anslutningsprojeke och
bidrar med att samordna frigestillningar kring
informatik. Detta innebdr ocksé att ge stod till

. vardgivare i hur vairddokumentation kan vara
¢ underlag f6r automatiserad datainsamling ill

kvalitetsregister. Stodfunktionen har under aret
haft l6pande kontakt med Socialstyrelsen om
Nationell informationsstruktur, Nationellt
facksprik och om frigor kring anvindning av

klassifikationer och kodverk.

Metodgenomging

Arbetet med att formalisera en metodik for
framtagning av informationsspecifikationer
piborjades under aret. Arbetet har samordnats
av Stodfunktionen och till stor del utforts till-
samman med informatikresursfunktionen i

- Orebro. Avsikten ir att bredda kompetensen
¢ och gora Informationsspecifikationer till

gingse forvaltningsobjekt hos kvalitetsregistret.
Kvalitetsregistrens stodorganisation, RCO,
ir antingen utférande eller upphandlande
part. Nationell arbetsgrupp, NAG, kommer
ha en central verifierande roll for att stodja
RCO och dirtill uppsamlande funktion

i dialog med Socialstyrelsen.

Drift och forvaltning av NKRR

Den centrala datainsamlingsfunktionen
NKRR ir i drift sedan 2015. Det grundlig-

. gande utvecklingsarbetet 4r klart, under aret
har fokus frimst legat pé forvaltning och

anslutningsstdd. Driften och den tekniska
forvaleningen hanteras av Registercentrum
Vistra Gotaland.

Stad till anslutningsprojekt

Datainsamlingen till kvalitetsregister bygger
pa direkt och indirekt samverkan mellan flera
parter. Anslutningsprojekten skiljer sig &t
beroende pd om en férsta anslutning eller
tillkommande uppkoppling ska verkstillas.
For varje part innebir den forsta anslut-
ningen en hog troskelinsats, efterfoljande

. arbete bygger i huvudsak pé ateranvindning.

Under 2019 har NPDi gett samordnings-
och metodikstdd till anslutningsprojekten,
bide for nya anslutningar och f6r vidareut-
veckling av befintliga i forvaltning. NPDi har
16pande under aret tagit in tekniske anslut-
ningsstdd frin Inera.

FBrutsé’ttningar som gor det
mojligt att samla in data via
nationell tjansteplattform:

» Kvalitetsregistret har specificerat sitt
informationsbehov.

» Kvalitetsregistrets tekniska plattform
ar ansluten till den nationella infra-
strukturen.

» Kvalitetsregistret har anpassat regist-
ret till onskad grad av automatisering.

» Vérdgivare kan producera journalhis-
torik via nationell infrastruktur och
generella tjanstekontrakt.


http://kvalitetsregister.se/index.html

ORGANISATION
OCH ROLLER

Manga aktorer bidrar till utvecklingen av de Nationella
Kvalitetsregistren. En stor del av arbetet sker varje dag
inom vard och omsorg. Registerhallare och styrgrupper
har ett stort ansvar och ar ett viktigt stod for
framtida utveckling. For att registren ska na uppsatta mal
och visionen behovs aven stodjande regionala strukturer

och nationella samarbets- och beslutsforum.
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Organisationen for Nationella

Kvalitetsregister

. PROFESSIONEN

. Professionens stora engagemang ir fundamen-

tet i arbetet med de Nationella
Kvalitetsregistren. Representanter for de olika
organisationerna finns representerade i och/

. eller bidrar med sin kunskap och erfarenheter

till nedanstiende grupperingar.

NATIONELLA KVALITETSREGIS-
TERS HUVUDMAN OCH REGISTER-

. STYRGRUPPER

Registerhillarnas uppdrag ir bland annat ate
vara huvudansvarig for registrets utveckling
och drift, ha kunskap om de regelverk som

. finns inom kvalitetsregisteromradet och vara

vil forankrad i berérda professioner.
Registerhallaren ska, tillsammans med

styrgruppen, utveckla registret i enlighet

med de beslut och inriktningsmal som fast-

- stills av Ledningsfunktionen for Nationella

Kvalitetsregister.

Styrgruppen {or ett kvalitetsregister
ska utveckla registret i enlighet med de
kriterier och inriktningsmal som faststills

- av Ledningsfunktionen f6r Nationella

Kvalitetsregister.

De ska samarbeta med deltagande kliniker
och verksamheter, utforma registrets innehall
och design, gora registret anvindbart for f6r-

. bittringsarbete och forskning och arbeta f6r

god datakvalitet. Registerhdllaren ska samverka
med CPUA-myndigheten i frigor som ror
utlimnande av data till exempelvis forskning.

I 6verenskommelsen mellan SKR

. och staten star tydligt att de Nationella

Kvalitetsregistren ska vara en integrerad del

i regionernas system f6r kunskapsstyrning.
De ska vara ett stod i uppfoljning och for-
battringsarbete, bidra till att uppné en jimlik

¢ hilsa och ett kunskapsbaserad och resurs-

effektiv vird och omsorg.

CENTRALT PERSONUPPGIFTS-
. ANSVARIG MYNDIGHET

(CPUA-MYNDIGHET)
For uppgifter i ett kvalitetsregister giller

samma krav pa sekretess och sikerhet som for

- uppgifter i en journalhandling (25 kap. 1§

offentighets- och sekretesslagen). Enligt 7
kap. 7 § PDL (patientdatalagen) fir endast
myndigheter inom hilso-och sjukvérden vara
ansvariga for den centrala behandlingen av

. personuppgifter i ett nationellt eller regionalt
kvalitetsregister, sa kallad CPUA-myndighet.

Nimnder i en region eller kommun ir ett
exempel pd en myndighet. Det &r CPUA-
myndigheten som ansvarar for att personupp-

. gifterna pa den centrala registernivan hanteras

pa ett rattssikert och kvalitetssikrar sict.

Det far inte rdda nigon tvekan om vilken
nimnd som dr CPUA-myndighet f6r ett
kvalitetsregister. Det ir viktigt att akeuell

- myndighet fattar ett formellt beslut for varje
kvalitetsregister som det dr CPUA for. Berord

myndighet ir ansvarig f6r den personupp-
giftsbehandling som utférs, oavsett om det
finns ett dokumenterat beslut eller inte.

Det innebir att om den centrala person-
uppgiftshanteringen for ett kvalitetsregister
sker i en region, s 4r en myndighet inom
regionen CPUA, oavsett beslut och oavsett
om kvalitetsregistret far nationellt stod.

De medel som fordelas till Nationella
Kvalitetsregister enligt 6verenskommelsen
mellan staten och SKR rekvireras av CPUA-
myndigheten, som ocksa formellt ansvarar
for medlen. CPUA-myndigheten ansvarar

. dven for internkontroll av registerhallare och

stygrupp och foljer upp att respektive register

har utfére det som de redovisar.
CPUA-myndigheten bedriver ocksa egen-

kontroll av de Nationella Kvalitetsregistrens

¢ verksamhet, som exempelvis se till att styr-

gruppens medlemmar redovisar bisysslor
samt hantera eventuella javssituationer.



UTREDNING AV EVENTUELL
CPUA-KONSOLIDERING

Under 2019 genomfordes tva projekt; en
konsekvensanalys och en utredning om méj-
lig inriktning for att eventuellt konsolidera
de Nationella Kvalitetsregistrens centrala
personuppgiftsansvariga myndigheter
(CPUA-myndigheter).

I projekten genomférdes intervjuer med
ett antal registerhillare, jurister, representan-
ter fran registercentrumorganisationen samt
enkitundersokning med samtliga registerhdl-
lare, CPUA-myndigheter och registercentru-
morganisationer.

En konsolidering av CPUA-myndigheterna
och en etablering av enhetliga arbetssitt hand-
lar om att professionalisera och effektivisera
arbetet med Nationella Kvalitetsregister och
dra nytta av de majligheter som finns for att
uppnd en mer effektiv resursanvindning,
bland annat genom att samordna ekonomi,
juridik och IT-funktioner.

Utredningen foreslar en konsolidering fran
dagens tretton till sex CPUA-myndigheter, en
inom respektive sjukvardsregion.

Majligheterna med det ér battre forutsite-
ningar for samverkan och informationsutbyte
mellan utforare av CPUA-myndigheternas
ansvar, ett likvirdigt stod och likvirdiga pro-
cesser for hantering av personuppgifter och
registrens ekonomi samt en 6kad kunskap om
CPUA inom de myndigheter som vid en kon-
solidering ansvarar for detta. En etablering
av enhetliga arbetssitt och en konsolidering
kommer ocksi att tydliggora kostnaderna for
CPUA-myndigheternas verksamhet.

For att kunna genomféra en konsolidering
behéver beslut factas inom sjukvardsregio-
nerna om vilken region som ska fungera som
CPUA-myndighet for samtliga Nationella
Kvalitetsregister inom sjukvardsregionen.

Ledningsfunktionen f6r Nationella
Kvalitetsregister har fattat beslut om att
rekommendera regionerna ett genomforande
i enlighet med utredningens f6rslag.

LEDNINGSFUNKTION

: Ledningsfunktionen for Nationella Kvalitets-

register ir partssammansatt och bestir av sju
ledaméter fran staten, huvudminnen och SKR.
Ordférande 4r en representant fran huvud-
méinnen. Ledamdterna har utsett ersittare.
Ledningsfunktionens uppdrag ir att sikra
att de Nationella Kvalitetsregistren i s stor
utstrickning som majligt bidrar dill act upp-

. fylla den vision och de faststillda mil som

parterna har kommit éverens om.
Ledningsfunktionen samverkar med
statens aktorer samt med huvudminnens
styrgrupp inom omrédet kunskapsstyrning
for hilso- och sjukvérden. De anger rikdlinjer
for den Gvergripande utvecklingen av kvali-

¢ tetsregistersystemet och formulerar forslag

till nationell samordning rorande forskning,
infrastruktur, internationell samverkan

och juridik kopplat till kvalitetsregistren.
Ledningsfunktionen beslutar om stod och
utveckling samt fordelning av medel inom
kvalitetsregistersystemet.

§ Referensgrupper

Ledningsfunktionen har mojlighet att tillsitta
referensgrupper for olika omriden. Under
2019 har inte nigon referensgrupp tillsatts.
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SAMVERKANSGRUPP

. Samverkansgruppen for Nationella

Kvalitetsregister dr en av flera inom systemet
for kunskapsstyrning. Den bestér av represen-
tanter frin registercentrumorganisationerna,
regionerna, staten samt kvalitetsregistren.
Samverkansgruppen ir ett beredande organ
till Ledningsfunktionen och samordnaren for
Stédfunktionen ir ordférande.

Samverkansgruppen ska bland annat:

» Stédja de nationella programomradena
i deras uppdrag kopplat till nationella
kvalitetsregister.

» Verka for en integrering/organisering av
kvalitetsregistersystemets infrastrukeur och
kompetens i kunskapsstyrningssystemet.

» Samordna samtliga RCO och tillse att
RCO i samverkan fortsitter sitt uppdrag.

» Tillsitta en Expertgrupp f6r bedémning
av de Nationella Kvalitetsregistren

- » Folja utvecklingen av behov av kvalitets-

register inom nya verksamhetsomraden.

Expertgrupp

Expertgruppen ger stod i bedomningen av de
Nationella Kvalitetsregistren. Samverkans-
gruppen har under aret tillsatt en Expertgrupp,

vars uppdrag ar ate ge stod i bedomningen av
¢ de Nationella Kvalitetsregistren. Deras

bedémningar ligger till grund {6r beslut om
medelstilldelning och certifieringsnivéer och
innebir en gedigen genomlysning av kvalitets-
registrens arbete. Under beddmningen utvir-
deras bland annat registrens mal, ticknings-
grad, aktiviteter och anvindning av ekono-

¢ miska medel.

Under 2019 utdkades expertgruppen frin
sex till sju personer di den representant frin
kommunerna anslét. De sju experterna har
lang erfarenhet av kvalitetsregisterarbete inom

hilso- och sjukvirden.

REGISTERCENTRUM-

. ORGANISATIONERNA (RCO)

Varje sjukvirdsregion har atagit sig uppdraget
att driva en RCO. T alla sex sjukvardsregioner
finns ett Registercentrum (RC) och ett
Regionalt Cancercentrum (RCC). RC och
den kvalitetsregisterrelaterade verksamheten
inom RCC utgér tillsammans ett RCO.
Syftet med RCO ir att 6ka samverkan mel-

- lan RC och RCC. Varje region som ansvarar fr

ett RCO ska ge stod for start, utveckling och
drift samt medverka till att registren kommer
till 6kad anvindning i hilso- och sjukvérdens
forbattringsarbete och forskning.

For det uppdraget far varje region ett
ekonomiskt stdd, som férdelas mellan RCO

. genom nationellt beslut under processen

med medelsférdelning.

RCO i Samverkan (RCO Sam)
Samverkan mellan alla RCO ir viktig. RCO

Sam bestir av cheferna for de sex RC och
ansvarig for kvalitetsregisterverksamheten vid

- de sex RCC och leds av Stodfunktionen. Dessa

frigor har bland annat varit i fokus f6r RCO
Sam under 2019:

» Verksamhetsplan for RCO Sam 2020-2022.

» Kvalitetsregistrens IT-stod: Forslag till
definition av de olika 1sningar f6r
kvalitetsregistrens IT-st6d och kriterier for
en kravprofil for registerplattformar, som
underlag f6r en kommande plactforms-
strategi. Utredning av kvalitetsregistrens

kostnad for IT.

» Gemensamt ramverk for kvalitetsregistrens
statistik och analys.



STODFUNKTIONEN

Den nationella stddfunktionen ir placerad pa
SKR och ir kopplad till regionernas system
for kunskapsstyrning, vilket uttrycks tydligt i
overenskommelsen mellan regeringen och
SKR. Stédfunktionen arbetar pa uppdrag av
Ledningsfunktionen och har till uppgift att
initiera och driva frigor som leder mot den
beslutade visionen samt malen och indikato-
rerna i flerdrsplanen.
Stodfunktionen stodjer Ledningsfunktionen,
Samverkansgruppen samt RCO i Samverkan.

Det innebir beredning och genomforande
av beslut samt att samordna och driva natio-
nella utvecklingsinsatser.

Férutom det som presenterats i denna
Nulédgesrapport, arbetade Stodfunktionen
under aret ocksd med att:

» stodja det lingsiktiga arbetet med att
implementera det nya kvalitetsregistersys-
temet, diribland samordna utvecklings-
insatser med det arbete som bedrivs inom
nationellt system for kunskapsstyrning
inom hilso- och sjukvard

» stddja registercentrumorganisationerna
och kvalitetsregistren

» stodja Expertgruppens process for
bedémning av anvindbara data och
forbirtringsarbete

» ansvara for ansdknings- och upp-
foljningssystemet for de Nationella
Kvalitetsregistren

» arrangera moten och nitverkstriffar for
registerhallare, registercentrumorganisatio-
ner och andra intressenter. Ta initiativ till
aktiviteter som en f6ljd av de behov som
kommer fram pé dessa méten och triffar

» koppla ihop arbetet med kvalitetsregister
med andra nationella och internationella
satsningar och aktiviteter.

REGISTERSERVICE HOS
SOCIALSTYRELSEN

Registerservice®® som 4r placerad pa
g

. Socialstyrelsen har tre mélgrupper: Nationella
- Kvalitetsregister, forskare som anvinder regis-

terdata och huvudminnen f6r omsorg samt

hilso- och sjukvird.

Stod till Nationella Kvalitetsregister

Hos Registerservice fir registren hjilp med atc
forbattra datakvaliteten, bland annat genom
att jimfora tickningsgrad med hilsodata-
registren hos Socialstyrelsen. Registerservice
sammanstiller varje ar jaimforelser av inrap-
porteringen till Nationella Kvalitetsregister
med inrapporteringen till Socialstyrelsens
hilsodataregister. I denna sé kallade

- Tackningsgradsrappor*” redovisas for 2019
- totalt 49 jimforelser av tickningsgrad for 33

Nationella Kvalitetsregister.

Registren kan édven fi statistik och annan
uppfoljning av registrets population i sambe-
arbetning med registren vid Socialstyrelsen,
samt fa uppgifter ur dodsorsaksregistret.
Registerservice ger dven statistiskt och epide-
miologiskt metodstdd samt hjilper till ate for-
bittra eller utveckla nya kvalitetsindikatorer.

Forskare

Under 2019 lanserade Registerservice en
webbsida med uppdaterad information till
forskare. Samtidigt lanserades en elektronisk

- tjdnst for bestillningar av registerdata.

Tjdnsten erbjuder ett bittre stdd vid bestill-
ning, och bidrar pé sa sicc till att bestdllningen
blir mer komplett och gir snabbare att hand-
ligga. Registerservice har under aret erbjudit
forskare en utbildning i hur bestillningar gors.
Utbildningen som var mycket uppskattad har
dven anvints som underlag for att utveckla
bide samarbete och kommunikation mellan
registerhallande myndigheter, vilka brukar
inga i flertalet forskningsprojeke.



https://bestalladata.socialstyrelsen.se/
https://bestalladata.socialstyrelsen.se/
https://bestalladata.socialstyrelsen.se/aktuellt/
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Under hésten anordnade Registerservice till-
sammans med Stédfunktionen for Nationella
Kvalitetsregister, Vetenskapsridet och SCB
ett oppet hus. Forskare och andra registeran-
vindare stillde fragor angiende sina projekt,
allmint om registerdata och om vilket stod
som finns.

Huvudmannen

I Registerservice uppdrag ingr att rapportera
till huvudminnen hur vil regionerna och pri-
vata véirdgivare rapporterar till bide Nationella
Kvalitetsregister och hilsodataregister. Den
senaste rapporten som publicerades i december
2019 finns pa Socialstyrelsens webbplats®.

SOCIALSTYRELSEN

Socialstyrelsen sammanstiller varje ar jimfo-
relser av inrapporteringen till Nationella
Kvalitetsregister med inrapporteringen till
Socialstyrelsens hilsodataregister. I denna
Tdckningsgradsrapport® redovisas totalt 49
jimforelser av tickningsgrad for 33
Nationella Kvalitetsregister.

|
Tackningsgrad
Med tackningsgrad avses andelen patienter
som ingar i kvalitetsregistret i relation
till samtliga patienter eller brukare som
uppfyller kraven for att inga. Ett satt att
berakna tackningsgraden pa, ar att jam-
fora inrapporteringen till kvalitetsregister
med inrapporteringen till de lagstadgade
halsodataregistren. Tackningsgraden ger
darmed en indikation pa kvaliteten i
registren, aven om det enbart ar en aspekt
av kvalitetsregistrets kvalitet.


https://www.socialstyrelsen.se/
https://bestalladata.socialstyrelsen.se/aktuellt/

KVALITETS-
REGISTER
FORBATTRAR
VARDEN

De Nationella Kvalitetsregistren ar en av de viktigaste
kunskapskallorna for att folja utvecklingen av vardkvalitet
| Sverige och tacker den stora majoriteten av sjukdomsgrupper
och vardomréaden. Registren visar tydligt pa forbattringar
i varden, och foljer inforandet av nya behandlingar.

Men registren visar ocksa pa omraden som behover forbattras,
eller dar tydlig ojamlikhet finns mellan regionerna.
Uppfyllelsen av malnivaer kan foljas dynamiskt for manga
sjukdomar. Kvalitetsregistren har aktivt bidragit till manga
av de stora framsteg som skett inom svensk sjukvard

och som medfor stor patientnytta och samhallsvinster.




Kva|itetsregister som anvands pé ratt satt leder till battre vard
och omsorg. Har ar négra goda exempel pé hur uppféljning

och Férbéttringsarbete kan ge battre resultat.

MINSKAD RISK FOR STELHET HOS BARN
MED HOFTSJUKDOM

Svenskt Pediatriskt Ortopediskt Qvalitetsregister, SPOQ, visade i sin rsrapport
2018 att varden har forbattrats for barn med hoftsjukdomen Perthes. 2018 fick
78 procent behandling for att bibehalla rorligheten i hoften vid nyupptackt Perthes.
2015 var det 27 procent.

- Jag tror att SPOQ har bidragit till denna forbattring. Registret okar medveten-
heten om vilka problem man ska vara uppmarksam pa tidigt i sjukdomsforloppet,
sager registerhdllare Aina Danielsson. Las artikeln har®?.

LAKEMEDELSKOMBO KAN FORLANGA LIVET
VID SPRIDD HUDCANCER

Patienter med spridd och svarbehandlad malignt melanom, en typ av hudcancer,
44 kan bli langtidsoverlevare. Det visade en studie pé registerdata om 500 personer.

2% Mycket gladjande siffror som pekar pa att det finns
bot for dessa patienter. 2

Christian Ingvar, 6verlakare vid Skanes universitetssjukhus i Lund samt
registerhallare for svenska melanomregistret (SweMR).

LUNGCANCERVARDEN MER JAMLIK VISAR
NY REGISTERSTUDIE

Det finns endast sma socioekonomiska skillnader inom svensk lungcancervard.

De skillnader som finns har dessutom minskat 6ver tid. For vantetider och patientens
tumorstadium vid diagnos syns inga skillnader alls. Det visade en registerstudie
publicerades under 2019.

~ Det finns inget som tyder pa att lagutbildade kommer till vérden senare med
en mer avancerad cancer, sager Gavleforskaren och overlakaren Linda Willén,
huvudforfattare till studien.

Registerstudien som startade 2018 ar en del av Linda Willéns doktorandprojekt
pa temat jamlik vard inom lungcancer. Data frén det nationella kvalitetsregistret for
lungcancer mellan dren 2002 och 2016 har kombinerats med uppgifter frén cancer-
registret och dodsorsaksregistret, samt den sociala databasen LISA (Longitudinell
integrationsdatabas for sjukforsakrings- och arbetsmarknadsstudier). Las artikeln har.



https://registercentrum.se/nyheter/minskad-risk-foer-stelhet-hos-barn-med-hoeftsjukdom
https://www.cancercentrum.se/samverkan/om-oss/nyheter/2019/november/lungcancervarden-mer-jamlik-visar-ny-registerstudie/

SJUNGANDE DOCKA TRYGGHET FOR DEMENTA

En sjungande docka ger demenssjuka i Olofstrdm bade 6kad trygghet, rorlighet
och bittre somn. Enligt en klinisk studie genomford i Hirryda forbattrades
flera av faktorerna som mits i svenskt kvalitetsregister for uppfoljning av demens-

behandling (BPSD).

TA LAKEMEDEL LIVSAVGORANDE

Att ta sina likemedel efter en kranskirls-
operation kan vara skillnaden mellan liv och
déd. Det visade en ny svensk studie som
genomforts med stéd av Hjirt-Lungfonden.

Studien har baserats pd data fran kvalitets-
register Swedeheart samt Socialstyrelsens
lakemedelsregister.

KARPALTUNNELSYNDROM
OCH DIABETES - GODA RESULTAT
VID OPERATION

Minniskor med diabetes l6per storre risk att
drabbas av karpaltunnelsyndrom. Tillstandet
som dr vanligt behandlas ofta med ett kirur-
giskt ingrepp. I en unik studie, som kombi-
nerar data frin det nationella kvalitetsregist-
ret f6r handkirurgi (HAKIR) och det natio-
nella diabetesregistret (NDR), undersokte
forskare om diabetes kan paverka operations-
resultatet vid karpaltunnelsyndrom.

UTBILDNING MINSKAR RISK
FOR SJUKDOMSEPISODER

Patientutbildning minskar risk for

nya sjukdomsepisoder hos patienter
med bipolar sjukdom. Det visar en ny
studie baserad pa registerdata fran
kvalitetsregistret BipolaR. | utbildningen
lar sig patienterna vad sjukdomen
innebar och hur man kan hantera den
genom att anpassa sin |ivsF6ring.

%29 Vi tror att dkad kunskap

om sjukdomen leder till for-
andrade forestallningar om
vad man sjalv kan gora for
att minska risken for aterin-

sjuknande. 2

Mikael Landén, professor i psykiatri vid
Sahlgrenska akademin i Goteborg och
registerhallare for BipolaR.




46

REFERENS- OCH LANKLISTA

V0 N oA W

oL
N = o

13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.

20.

21.

22.
23.
24.
25.
26.

27.

28.
29.
30.

Kvalitetsregister: http://kvalitetsregister.se/index.html
Forskning: http://www.kvalitetsregister.se/forskning.1814.html
Vetenskapsradet: https://www.vr.se/

Apotekarsocieteten: https://www.apotekarsocieteten.se/
Biobank Sverige: https://biobanksverige.se/

Forte: https:/forte.se/

Forsakringskassan: https://www.forsakringskassan.se/
Riksarkivet: https://riksarkivet.se/

Socialstyrelsen: https://www.socialstyrelsen.se/

. Statistiska centralbyran: https://www.scb.se/

Registerforskning.se: www.registerforskning.se

Register Utiliser Tool (RUT): https://www.registerforskning.se/sv/register-i-sverige/metadata-
verktyget-rut/

Kliniska Studier Sverige: https://www.kliniskastudier.se/kliniska-studier-sverige.html
Nationella rekommendationer R-RCT: https://www.r-rct.se/rret/attachment/introduktion.pdf
Forum Uppsala-érebro: https://www.forumuppsalaorebro.se/

Uppsala Clinical Research Center (UCR): https://www.ucr.uu.se/sv/

NordForsk: https://www.nordforsk.org/sv

Ministerradet: https://www.norden.org/sv/nordiska-ministerradet

Rapporten "A vision of a Nordic secure digital infrastructure for health data:
The Nordic Commons”™: www.nordforsk.org/nordic-commons

Planeringsprojektet ”Visionsdriven Halsa — Ett friskare Sverige genom battre forutsattningar
for forskning pa biobanker och halsodata™ https://biobanksverige.se/wp-content/uploads/
sonja-eaker-therese-fagerqist-190326.pdf

SwedenBIO: https://swedenbio.se/

LIF: https://lif.se/

Vinnova: https://www.vinnova.se/

LIF: https://lif.se/

Swedish Medtech: https://www.swedishmedtech.se/
SwedenBIO: https://swedenbio.se/

Swedish Labtech: https://www.swedishlabtech.se/
Vetenskapsradet: https://www.vr.se/

Lakemedelverket: https://lakemedelsverket.se/

Tandvérds- och Lakemedelsformansverket (TLV): https://tlv.se/
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Life science-strategi: https://www.regeringen.se/4aeba2/contentassets/cdda3e9fc7be4eaSh-
55afc99c5221fab/2019_Is_webb.pdf

LIF:s samverkansdatabas: https://www.lif.se/etik/samarbetsdatabaser/

Clinicaltrials.gov: https://clinicaltrials.gov/

Kommunikationsstrategi: http://kvalitetsregister.se/drivaregister/kommunikation.2687.html
Finnish Institute for Health and Welfare (THL): https:/thl.fi/sv/web/thlfi-sv

EU-divisionen for innovation: https://eithealth.eu/

Fagsenter for medisinske kvalitetsregistre i Helse Vest, Norge: https://helse-vest.no/helsefag-
leg/kvalitet/fagsenter-for-medisinske-kvalitetsregister-i-helse-vest

Regionernes kliniske kvalitetsudviklingsprogram, Danmark: https://www.rkkp.dk/om-rkkp/
Nasjonalt servicemilje for medisinske kvalitetsregistre, Norge: https://www.kvalitetsregistre.no/
NordForsk: https://www.nordforsk.org/sv

Nordiska Ministerradet: https://www.norden.org/sv/nordiska-ministerradet

QRC Stockholm kvalitetsregistercentrum: https://qrestockholm.se/

EuroQual: https://euroqol.org/

Pa kvalitetsregister.se har alla Nationella Kvalitetsregister en egen informationssida om sin
verksamhet pa engelska: http://www.kvalitetsregister.se/englishpages/findaregistry.2027.html

Varden isiffror: https://vardenisiffror.se

SKRs Strategi for digital samverkan: https://skl.se/naringslivarbetedigitalisering/digitalisering/
strategifordigitalutveckling.6728.html

Styrning och ledning: http://esamverka.se/download/18.747515af16a2705
9ed188115/1556115645965/Sammanst%C3%A4lIning%20av%20rekommendationer,%20
Bilaga%202%20Svenskt%20ramverk%20f%C3%B6r%20digital%20samverkan.pdf

Registerservice: https://bestalladata.socialstyrelsen.se/
Tackningsrapport: https://bestalladata.socialstyrelsen.se/aktuellt/
Socialstyrelsen: https://www.socialstyrelsen.se/
Tackningsgradsrapport: https://bestalladata.socialstyrelsen.se/aktuellt/

Registercentrum Vastra Gotaland: https:/registercentrum.se/nyheter/minskad-risk-foer-
ste|het-hos-barn—med-hoeftsjukdom

Regionala Cancercentrum i Samverkan: https://www.cancercentrum.se/samverkan/om-oss/
nyheter/2019/november/lungcancervarden-mer-jamlik-visar-ny-registerstudie/
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NATIONELLA KVALITETSREGISTER

NATIONELLA KVALITETSREGISTER

Nationella Kvalitetsregister ska:

» Bidra till att ridda liv och uppna jimlik hilsa.

» Anvindas aktivt fér uppféljning, lirande,
kvalitetsutveckling, frbittring, forskning
samt ledning.

ADRESS

Nationella Kvalitetsregister
Sveriges Kommuner och Regioner
118 82 Stockholm

Besok: Hornsgatan 20

KONTAKT

08-45270 00
kvalitetsregister@skr.se

kvalitetsregister.se



http://www.nationellakvalitetsregister.se
http://kvalitetsregister.se
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