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VISION

Nationella Kvalitetsregistren anvands integrerat

och aktivt av svensk halso- och sjukvard och
omsorgsverksamhet for lopande larande, forbattring,
forskning samt ledning och kunskapsstyrning for att

tillsammans med individen skapa basta m5j|iga vard.



FORORD

Denna guide utgér ett stod till alla som arbetar med kvalitetsregister i
hur man kan oka patientperspektivet i sitt registerarbete. Sirskilt fokus
ligger pa patientforetridares medverkan i styrgruppsarbetet eller i andra
grupperingar som hor till ett kvalitetsregister. Guiden kan anvindas av
bide patientforetridare och av andra i registrets styrgrupp.

Alla register som onskar hjilp med att utveckla patientperspektivet

ar vilkomna att kontakta sitt registercentrum. Alla registercentrum
samarbetar idag inom detta omrade, och har gemensamt ansvar for
webbsidan "Patientmedverkan i registerarbete”. P4 webbsidan dterfinns
bade férdjupande texter och senaste nytt om patientmedverkan samt goda
exempel fran olika kvalitetsregister. Dir finns ocksa den hir guiden att

ladda ner.

www.qrcstockholm.se/patientmedverkan

Guiden ir framtagen av en arbetsgrupp med patientforetridare, registeroch
registercentrum under 2013.

Patientforetridare:
Reneé Hoglin, Urban Leijon, Calle Waller, Mariann Ytterberg

Registercentra:

Susanne Albrecht, Helena Bogseth, Peter Hedman, Gosta Hiller, Susanna
Lagersten, Evalill Nilsson, Bo Palasziewski, Inger Rising, Charles Taft, Eva
Wendel

Forskare med kvalitetsregisteranknytning:
Agneta Aspegren Pagels, Lotti Orwelius, Lena-Marie Petersson



PATIENTERS MEDVERKAN I
KVALITETSREGISTERARBETE

Varfor ska kvalitetsregistren jobba med patient/anhorig-
perspektivet? Minga myndigheter och organisationer
arbetar idag aktivt med att stirka patientperspektivet.
WHO har identifierat patientcentrerad vard som en av fem
kirnkompetenser som vardprofessionella maste utveckla for
att leverera hdgkvalitativ vird nu och i framtiden. I Sverige
betonas vikten av att tillimpa patientcentrerad vérd for att
forbitera kvaliteten i virden i Hilso-och sjukvirdslagen, i
Socialgjinstlagen och i rekommendationer frin Socialsty-
relsen.

Kvalitetsregistren ir viktiga verktyg for att stddja denna
utveckling. Den nationella beslutsgruppen for kvalitets-
register har uttryckt att man vill stodja och stimulera kad
patientmedverkan i registerarbetet.

Alla nationella kvalitetsregister i Sverige méste ha en re-
gisterhdllare och en styrgrupp. Idag (2013) har ett tjugotal
kvalitetsregister patientforetridare i sina styrgrupper.

Patienters och anhorigas perspektiv

En av utmaningarna f6r alla som arbetar i en styrgrupp
for ett kvalitetsregister ar att dra nytta av all kunskap som
patienter och nirstdende har av att leva med en sjukdom
och/eller funktionsnedsittning, av att genomga olika be-
handlingar och av vad som ir viktigt i métet med vérden
for att kunna leva ett bra liv. Att se pa vardprocessen ur
olika perspektiv berikar bilden och dkar méjligheten att vi
fokuserar pé rite saker.

Studier om vad patienter sjilva uppger som viktigt i
varden lyfter fram féljande omraden:1
respeke for patientens virderingar, preferenser och
specifika behov
samordnad och integrerad vard
kontinuitet av vird
information, kommunikation och utbildning
daglig livsforing
kinslomissigt stod
engagemang frin familj och vinner
tillginglig vard.

Ny forskning visar ocksd att patientcentrerad vard kan
leda till bittre vardutfall och minskade samhillskostna-
der.? Patientmedverkan kan underlitta framtagandet av

milgruppsanpassade patientversioner av registerresultatet,
drsrapporter etc. sd att resultatdarta blir tillgingliga och
forstieliga for alla.

I denna guide anvinds begreppen patientforetridare och
patientmedverkan, men ofta kan samma principer gilla
ocksé fér anhériga som medverkar i kvalitetsregisterar-
betet. Anhériga kan medverka som sprikror for patienter
som har svart att tala for sig sjilva (till exempel personer
med funktionsnedsittning eller demenssjukdom), men
ocksé ha en viktig uppgift i att belysa anhérigas perspektiv
i sig, till exempel i varden av en svart eller lingvarigt sjuk
patient.

Patienter och ibland anhériga dr de som lever dygnet runt
med en sjukdom och kan formulera vad som for dem ar
viktiga mal, aspekter pd behandling, effekter/bieffekter,
bemétande, delaktighet, information, virdkedja mm, hur
registret skulle kunna stddja egenvird och sjukdomskon-
troll samt hur resultat frin registret kan presenteras och
kommuniceras for patienter och allminhet.

Anvindning av patientrapporterade matt ir vikeigt for
att fa del av patienternas perspektiv pd virden och hilsan,
men kan inte ersitta aktiv patientmedverkan i registerar-
betet.

Patientperspektivet i praktiken

Patientorganisationer finns inom de flesta omraden avseen-
de langvariga sjukdomar, och bor vara den primira killan
for patientrepresentation. Register for akuta eller kortva-
riga sjukdomar och tillstdnd, interventions/operations-
register eller register for allminna befolkningsgrupper,

kan behéva anvinda andra metoder. Exempel pa sidana
metoder kan vara referensgrupper och fokusgrupper eller
andra systematiska intervjumetoder.

Patientrepresentanternas bidrag
Nir ett kvalitetsregister byggs upp och utvecklas handlar
det om att identifiera:
vad mélet 4r med vard och behandling for den aktuella
patientgruppen
vad som ir bra behandlingsmetoder
hur registret ska utformas for att fungera som ett stdd i

véardprocessen

1 Gerteis M., Edgman-Levitan, S., Daley J. & T.L. Delbanco. Through the Patient’s Eyes: Understanding and Promoting Patient-Centered Care. 1993.

2 Socialstyrelsen. Hilso- och sjukvardsrapport 2009, s76 ff. 2009.



B hur resultat frin registret ska rapporteras och kommu-
niceras for att kunna anvindas som verktyg i kun-
skapsutveckling och forbattringsarbete.

Patientforetridare kan bidra med unik kunskap vid val av
limpliga variabler och hur man ska presentera resultatdata.

Lampliga variabler

Det dr viktigt att méta det som ér relevant for patienten,
vilket inte bara ir tekniska och biologiska virden. For pa-
tientrapporterade métt 4r det viktigt att frigorna ir stillda
s att de gar ate forstd och svara pa ur patientperspektiv.
Patientorganisationerna har ofta tagit fram kriterier och
kravspecifikationer pa vad som kinnetecknar god vard.
Nationella riktlinjer, dir patientrapporterade indikatorer

finns, kan ocksi anvindas som killa.

Presentation av resultatdata

Presentationen av resultatdata beh&ver utformas si att det
ir relevant och férstaeligt for patienter och allminhet.
Den bér finnas som redovisningar pa registrets hemsida
och kan ocksa vara rapporter som riktar sig till patienter.

Patientorganisationerna kan gora egna kunskapssam-
manstillningar och ta fram eget informationsmaterial som
man sprider via sina kanaler. Detta for att sprida kunskap
hos berdrda patienter om kvalitet och god praxis, men
ocksé for att patienter sjilva ska kunna trycka pa varden,
om vad som ir bra behandling.

Patientorganisationerna har ocksa en viktig funktion i
sambhillsdebatten i att lyfta fram viktiga frigor och aspek-
ter for hilso- och sjukvardens utveckling. Patientforetri-
dare kan bidra med sina nitverk for att utforma strategier
for detta.

Internationella erfarenheter visar att det dr vikeigt att det
finns en genomtinke strategi och tydliga former f6r hur
patientmedverkan ska ga till.> Nyckelord ir forvintningar,
arbetsformer, rollbeskrivning, utbildning och praktiska
forutsdttningar.

Ett register bor ha minst tvd patientforetridare i sin
styrgrupp. Detta ger kontinuitet och minskad sarbarhet
for patientforetridarna. Rekrytering av patientforetridare
kan vara en grannlaga uppgift, och etablerade patientorga-
nisationer bor i forsta hand tillfrigas.

Forvantningar och arbetsformer

Registret behdver ha tydliga mal med patientmedverkan
i sitt register. Patientforetridarna behover fa veta vilka
konkreta férvintningar som finns p& dem frin évriga i
registerstyrgruppen.

Arbetsformer behéver finnas som tydliggér vid vilka
tillfallen patientforetridarna ska medverka och hur (till
exempel egna punkter pa agendan) samt vilka konkreta
arbetsuppgifter patientforetridarna ska ansvara for. Precis
som ovriga styrgruppsmedlemmar avger dven patientfore-
tridare en jivsdeklaration.

Rollbeskrivning

Patientféretridarnas roll och ansvar
Patientforetridarna ska representera hela diagnos/omrades-
gruppen. Det ir viktigt att patientforetridarna inhdmtar
synpunkter frin och forankrar beslut hos sin patientorga-

nisation och andra patienter.

Styrgruppsordférande och registerhillare

Ordforande i styrgrupp och registerhéllare ansvarar for att
lyfta fram virdet av patientmedverkan i registerarbetet,
och for att en registerspecifik plan for patientmedverkan
tas fram och genomférs. Se checklistan pa nista sida.

Utbildning

Fér att kunna medverka i utvecklingen av ett kvalitets-
register behovs bade generell kunskap om vad kvalitets-
register dr och dess roll i svensk hilso- och sjukvérd, och
specifik kunskap om diagnosomridet och det berorda
kvalitetsregistret.

Generell utbildning

Generell utbildning i registerkunskap och introduktion till
patientmedverkan ges av patientorganisationer och de sex
nationella registercentrumen i samverkan. Dessa bjuder
ocksa kontinuerligt in till ndtverkstriffar for att utbyta
erfaren-heter, f4 rid och stdd samt ta del av ny kunskap
inom omridet patientmedverkan.

Registerspecifik utbildning
Introduktion till det specifika registret ges av det berdrda
kvalitetsregistret, eventuellt i samverkan med en patient-

organisation.

Praktiska forutsattningar

Ekonomisk ersittning

Patientforetridare bér erhdlla arvode och f4 ersdttning for
omkostnader i samband med medverkan.

Anpassning av lokaler och métesformer

Det dr viktigt att stodja patientféretridares medverkan pé
flera sitt. Till exempel ta hinsyn till eventuella funktions-
hinder vid val av méteslokal och lunch, si att alla kan
delta pa ett bra och jamlike sitt.

3 Chalmers Page, S., Cowl, J. & Knaapen. How to recruit and support patients and the public in guideline development

(G-I-N PUBLIC Toolkit: Patient and Public Involvement in Guidelines). 2012.



Patientforetradare

Ténk igenom och diskutera med den
organisation/patientgrupp du foretrider:

® Vad vill jag och min patientorganisation/patient-

grupp uppnd med medverkan i registerarbetet?

® Finns kunskapssammanstillningar eller policy-
dokument som visar viktiga kvalitetsaspekeer ur
patientperspektiv?

m Vilket stod kan jag fa frin min organisation och
hur ska dterrapporteringen frin registerarbetet se ut?

Styrgruppsordforande eller registerhallare
Téink igenom och diskutera med 6vriga
ledaméter i styrgrupp/registerorganisation:

® Vad vill vi uppna med patientmedverkan i register-

arbetet?

® Vad vill vi att patientféretridare ska bidra med,
bade pd ett 6vergripande plan och konkreta
bidrag?

® Hur ska vara arbetsformer se ut for att stodja pati-
entmedverkan pa bista sitt?

m Formulera évergripande mal med patientmedverkan i sitt kvalitetsregister.

m Uttala konkreta férvintningar pa patientforetridare som medverkar i registrets styrgrupp.

® Beskriv hur utbildning av patientféretridare ska gi ill.

m Tydliggor arbetsformer — vid vilka tillfillen patientforetridare ska medverka och hur

(till exempel egna punkter pd agendan).

m Tydliggor vilka konkreta arbetsuppgifter patientforetridarna ska ansvara for.

m Ta fram regler f6r ekonomisk ersittning.

m Sikra att jivsdeklarationen fylls i.

www.qgrcstockholm.se/patientmedverkan
www.kvalitetsregister.se/patientmedverkan
www.kvalitetsregister.se/roller

www.kvalitetsresgister.se/registercentrum
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