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Landstingsstyrelsen

Granskning av kvalitetsregistren i kvalitetsarbetet

P4 vart uppdrag har revisionskontoret med hjélp av KPMG utfért en granskning av om
landstingsstyrelsen har en tillfredstéllande styrning och kontroll av att arbetet med
kvalitetsregistren sker pa ett indamalsenligt sitt.

Vart samlade intryck ér att kvalitetsregister har en betydande roll i kvalitetsarbetet
inom landstinget.

Det saknas dock landstingsovergripande riktlinjer, rutiner, uppdrag eller mal som spe-
cifikt avser kvalitetsregister. Ddremot finns det 6vergripande mal som f6ljs upp med
indikatorer hdmtade fran kvalitetsregister.

Vi har ocksé noterat att det saknas 6vergripande riktlinjer, rutiner av hur landstinget
foljer upp arbetet med kvalitetsregister. En forklaring till ndmnda brist kan vara att
registren i huvudsak 4r verksamheternas verktyg for uppfoljning och kvalitetsutveck-
ling. Styrelsen har emellertid det yttersta ansvaret for kvalitetsarbetet och vi rekom-
menderar ddrfor att det genomfors de atgérder som ér nddvéindiga for att landstingets
styrning och uppfoljning av arbetet med kvalitetsregistren utvecklas/férbéttras.

Resultatet av granskningen redovisas i bifogad granskningsrapport.

Nedan ndmns 1 punktform omraden som vi anser bor beaktas for att arbetet med kvali-
tetsregister skall utvecklas pé ett positiv sitt:

e Landstinget bor ha en béttre 6verblick av hur kvalitetsregister anvands i det
lokala forbéttringsarbetet.

e Lokala positiva effekter och den utveckling av varden som kan hérledas
fran arbetet med kvalitetsregister bor spridas i storre utstrdckning for att
oka kunskapen om registrens betydelse in kvalitetsarbetet.

o Kbvalitetsregister bor sa 1&ngt som mojligt integreras med patientjournalsy-
stem for att undvika fel och on6digt dubbelarbete.

e For att undvika att ldkarresurser anvénds till uppgifter som annan personal-
kategori kan skota, bor man sdkerstélla att annan lamplig personalkategori
skoter administrationen av registren 1 de fall detta d&r moligt.
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® Det bor 6vervidgas om man i stdrre utstrdickning kan samordna hantering av
kvalitetsregister inom respektive centrum eller i landstinget for en effekti-
vare hantering.

e For att 6ka kvalitén i analysen av ”Oppna Jamforelser” och spridningen av
resultatet, bor de registeransvariga i hogre grad vara delaktiga i analys och
rapportering.

Vi emotser senast den 9 juni 2014 redovisning av vilka atgdrder som landstingsstyrel-
sen vidtar eller avser vidta med anledning av granskningsresultatet.

For Jimtlands lins landstings revisorer

; - / /s ’
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Sammanfattning

Vi har pa uppdrag av revisionskontoret i Jamtlands Lans Landsting (JLL) genomfort en gransk-
ning av landstingets arbete med kvalitetsregister. Uppdraget ingar i revisionsplanen for ar 2013.
Kvalitetsregister har haft en stor betydelse for kvalitetsutvecklingen av svensk halso- och sjuk-
vard. Kvalitetsregister har bidragit till forbattrade resultat i sjukvarden som innebéar forbattringar
for den enskilde patienten. Samtidigt har pa senare tid forts en diskussion om de resurser som
laggs pa kvalitetsregister motsvarar den nytta som uppnas.

Syftet med granskningen har varit att ge revisorerna underlag for att beddma om landstingsstyrel-
sen har en tillfredstallande styrning och kontroll av att arbetet med kvalitetsregistren sker pa ett
andamalsenligt stt.

Nedan sammanfattas resultatet av granskningen utifran revisorernas fragestallningar.

v" Det finns inga landstings6vergripande riktlinjer, rutiner, uppdrag eller mal som specifikt
avser kvalitetsregister. Daremot finns det dvergripande mal som foljs upp med indikato-
rer hamtade fran kvalitetsregister. Landstinget har ocksa en rutin for att hantera Oppna
jamforelser, vars data i huvudsak hamtas fran kvalitetsregister

v Organisering och ansvarsfordelning av arbetet med kvalitetsregister sker i verksamheten
dar hantering av registren sker. For varje register finns det en lokalt registeransvarig. For
ovrigt finns det ingen enhetlig organisering av registrering varken pa landstingsévergri-
pande eller pa centrumniva.

v' IT-stod for inrapportering och uttag av data finns i stor utstrackning. Att utveckla IT-stod
for hantering &r ett ansvar for respektive kvalitetsregister. Landstinget har dock ett ansvar
for det lokala IT-stodet t.ex. integration av olika system fungerar sa &ndamalsenligt som
mojligt. For det stora flertalet register saknas integration med patientjournalsystemet. Det
finns ett starkt onskemal om att fler register skall vara integrerade med patientjournalsy-
stemet. Under ar 2014 planeras det att inforas ett nytt patientjournalssystem inom JLL.
Landstingets malsattning &r att de register som ar integrerade med nuvarande journalsy-
stem &aven skall vara integrerade i det nya systemet.

v' Forutom arbetet med uppféljning av Oppna jamforelser, indikatorer som méter specifice-
rade mal och genomgangen av aktuella kvalitetsregister finns det ingen formaliserad och
dokumenterad uppféljning av hanteringen av kvalitetsregister inom JLL. Dock har chef-
samraden i Norrlandstingen fatt i uppdrag att under ar 2014 kartlagga vilka register Norr-
landstingen deltar i. | uppdraget ingar ocksa att man skall ge rekommendationer om vilka
register som Norrlandstingen bor delta i.

Resultat fran kvalitetsregister aterrapporteras framforallt till den personal som direkt deltar” i
behandling av de sjukdomar/tillstand som registren avser. Daremot beskrivs att det finns en ut-
vecklingspotential for aterkoppling till hela arbetsgruppen och spridning av goda exempel.

© 2014 KPMG AB, a Swedish limited liability company and a member firm of the
KPMG network of independent member firms affiliated with KPMG International Coopera-
tive (“KPMG International”), a Swiss entity. All rights reserved.
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Var samlade bedémning &r att kvalitetsregister har en betydande roll i kvalitetsarbetet inom lands-
tinget. Vi har noterat att det saknas Overgripande riktlinjer, rutiner, och styrning om hur lands-
tinget foljer upp arbetet med kvalitetsregister. En forklaring till n&mnda brist kan vara att regist-
ren i huvudsak ar verksamheternas verktyg for uppféljning och kvalitetsutveckling. Styrelsen har
dock det yttersta ansvaret for kvalitetsarbetet och vi rekommenderar darfor att det genomférs de
atgarder som ar nédvandiga for att landstingets styrning och uppféljning av arbetet med kvalitets-
registren utvecklas/forbattras.

Vi kan ocksa konstatera att synen pa anvandningen av kvalitetsregister ar mer positiv dn vad som
framkommit i den allménna debatten. Samtidigt maste sagas att variationen i uppfattning om re-
gistren &r kraftig, nagra anser att kvalitetsregister ar en forutséttning for en god patientvard medan
andra anser att registren endast medfor merarbete som istallet borde laggas pa patientarbete.

Vi anser att det uppdrag som chefsamraden i Norrlandstingen har fatt ar 2014 kan vara en bra
grund for att utveckla styrning och effektivisering av arbetet med kvalitetsregister men att det
aven maste ske ett arbete for detta i respektive landsting. Nedan namns i punktform omraden som
vi anser bor beaktas for att arbetet med kvalitetsregister skall utvecklas pa ett positiv satt.

v Landstinget bor ha en battre 6verblick om hur kvalitetsregister anvands i det lokala for-
béattringsarbetet.

v' Lokala positiva effekter och den utveckling av varden som kan harledas fran arbetet med
kvalitetsregister bor spridas i storre utstrackning for att 6ka kunskapen om registrens be-
tydelse in kvalitetsarbetet.

v Kuvalitetsregister bor sa langt som mojligt integreras med patientjournalsystem for att
undvika onédigt dubbelarbete.

v Landstinget bor sékerstélla att den mest lampliga personalkategorin skdter administratio-
nen av registren for en sa effektiv hantering som mojligt.

v Det bor 6vervagas om man i stdrre utstrackning kan samordna hantering av kvalitetsre-
gister inom respektive centrum eller i landstinget for en effektivare hantering.

v' Registeransvariga bor i storre utstrackning delta i analys och rapportering av Oppna Jam-
forelser.

© 2014 KPMG AB, a Swedish limited liability company and a member firm of the
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tive (“KPMG International”), a Swiss entity. All rights reserved.
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Bakgrund

Vi har pa uppdrag av revisionskontoret i Jamtlands lans landsting (JLL) genomfért en granskning
av landstingets arbete med kvalitetsregister. Uppdraget ingdr i revisionsplanen for ar 2013.

Under 2012 gjordes en forstudie av kvalitetsregistren inom Jamtlands L&ns Landsting,
Rev/12/2012. | denna forstudie gjordes bedémningen att det da inte var mojligt att gora en rele-
vant granskning av kvalitetsregistren pa grund av att arbetet som pabérjats inom ledningsstaberna
annu inte formaliserats.

Landstingets revisorer har mot bakgrund av sin risk- och vésentlighetsanalys beddmt det angelé-
get att genomfdra en granskning av kvalitetsregistren.

Syfte

Det 6vergripande syftet med granskningen &r att svara pa om landstingsstyrelsen har en tillfred-
stallande styrning och kontroll av att arbetet med kvalitetsregistren sker pa ett andamalsenligt satt.

De fragestallningar som har besvarats/belysts i granskningen r:

v Finns det en tillfredstallande styrning av arbetet med kvalitetsregistren i form av mal,
uppdrag, riktlinjer och rutiner?

v Finns det en tillfredstallande organisering och ansvarsférdelning av arbetet med kva-
litetsregistren?

v' Finns tillfredstallande forutsattningar for att kunna arbeta med kvalitetsregistren i
form av kompetenser och IT-st6d?

v' Finns en tillfredstallande uppfoljning, kontroll och aterrapportering till landstingssty-
relsen av arbetet med registren?

Avgransning

Granskningen &r avgransad till centrumen for primarvard, folktandvard och opererande specialite-
ter.

© 2014 KPMG AB, a Swedish limited liability company and a member firm of the
KPMG network of independent member firms affiliated with KPMG International Coopera-
tive (“KPMG International”), a Swiss entity. All rights reserved.
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5. Revisionskriterier

v' Halso- och sjukvardslagen 31 § om att kvaliteten i verksamheten systematiskt och fortl6-
pande ska utvecklas och sékras.

v" Socialstyrelsens foreskrift om ett systematiskt kvalitetsarbete 2011:9

v' Landstingsplanen 2013 om att landstingets verksamhet ska kdnnetecknas av ett systema-
tiskt kvalitets- och patientsakerhetsarbete, samt landstingets styrmodell

v Patientdatalagen

v' Personuppgiftslagen

v Offentlighets- och sekretesslagen

6. Ansvarig namnd

Ansvarig namnd ar styrelsen for Jamtlands lans landsting.

7. Projektorganisation och metod

Granskningen har utforts genom dokumentstudier, intervjuer och enkéatundersdkning. Projektet
har genomférts av Orjan Garpenholt, och Mattias Ek, KPMG. Kvalitetsansvarig fran KPMG har
varit Magnus Larsson, ansvarig for avdelning for offentlig sektor inom KPMG. Projektledare vid
landstingets revisionskontor har varit Jan-Olov Undvall, certifierad kommunal revisor.

8. Kvalitetsregister®

| Patientdatalagen definieras kvalitetsregister enligt foljande: “med kvalitetsregister avses en au-
tomatiserad och strukturerad samling av personuppgifter som inréttats sarskilt for systematisk och
fortlopande utveckling och séakring av vardens kvalitet. Med ett nationellt eller regionalt kvalitets-
register avses ett kvalitetsregister till vilket personuppgifter har samlats in fran flera vardgivare
och som mdjliggor jamforelser inom halso- och sjukvarden pé nationell eller regional niva.”

Kvalitetsregister ar samlade data som kan anvéndas for analyser och utvérdering av halso- och
sjukvardsinsatser. Det absolut vanligaste sattet som ett kvalitetsregister startas, ar att de medi-
cinska professionerna, foretradesvis lakare, ser ett behov och har dnskemal att félja upp hélso-
och sjukvardens resultat inom det omrade man verkar. Drivande i utvecklingen av kvalitetsregis-
ter har varit de olika medicinska specialistforeningarna.

Det finns lokala, regionala och nationella kvalitetsregister. De lokala och regionala registren in-
nebar att personalen pa en eller flera inrattningar inom t.ex. ett geografiskt omrade som ett lands-
ting upprattar ett system for egenkontroll. De nationella registren har som malséttning att gemen-
samt ta fram variabler for jamforelser och kvalitetsutveckling. De avsnitt i Patientdatalagen som
handlar om kvalitetsregister avser regionala och nationella kvalitetsregister i vilka uppgifter hdm-
tas fran mer &n ett landsting/region/privat vardgivare.

! For ytterligare information om kvalitetsregister hanvisas till hemsidan: www.kvalitetsregister.se

© 2014 KPMG AB, a Swedish limited liability company and a member firm of the
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tive (“KPMG International”), a Swiss entity. All rights reserved.
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Sedan ar 2007 finns det dvergripande ansvaret for nationella kvalitetsregister vid SKL. Anda
sedan bdrjan av 1990-talet har det funnits mojlighet att fa ekonomiskt stod till kvalitetsregister
genom “Dagmarmedel”. Under aren 1999 till 2007 skottes administrationen av tilldelningen med
ekonomiskt stod av Socialstyrelsen.

Varje ar ges det mgjlighet att anséka om ekonomiska medel for att driva ett Nationellt Kvalitets-
register’. N&r ansékningstiden har gatt ut bedémer Expertgruppen ansokningarna och bereder
beslutsunderlag till Beslutsgruppen som sedan fattar beslut om vilka register som kommer att fa
medel. De register som har fatt medel raknas da som Nationella Kvalitetsregister. Beslutsgruppen
har formulerat en definition av nationella kvalitetsregister:

“Ett nationellt kvalitetsregister innehaller individbaserade uppgifter om problem, insatta atgarder
och resultat inom halso- och sjukvard samt omsorg. De genomgar en arlig granskning och be-
domning och har godkants att erhalla stod fran Beslutsgruppen for nationella kvalitetsregister”.

For narvarande (2014) finns 79 kvalitetsregister i drift med ekonomiskt stod fran sjukvardshu-
vudminnen och staten. Dessutom far 25 “registerkandidater” utvecklingsstdd. Dessa register far
dela pa 188 miljoner kronor®.

Beslutsgruppen bedémer registren utifran foljande principer

v Relevans: registrets relevans for god vard i ett nationellt perspektiv; problemets all-
varlighetsgrad, volym, kostnader samt behov av kvalitetsuppfoljning och forbéattring
inom berort omrade.

v' Design: Registrets mojlighet att generera relevant information som kan aterforas till
varden med kvalitetshojning som sannolik effekt.

v' Kompetens: Registerhallarens och 6vriga sokandes kompetens och nationella for-
ankring vad géller att driva aktuellt kvalitetsregister.

v' Analys/aterkoppling: Analyser, rapportering, oppenhet och aterfoéring av kunskap
till varden samt registrets betydelse for kliniskt forbattringsarbete.

For att effektivisera och samordna arbetet med kvalitetsregister har Beslutsgruppen verkat for att
speciella Registercentrum har bildats. Registercentrumens uppgifter ar bland annat att dela pa
arbetsuppgifter som t.ex. IT- och statistisk kompetens. Det finns idag sex kompetenscentra. Till
detta skall laggas sex regionala onkologiska centra (ROC). Som en av sina arbetsuppgifter har
ROC att administrera och samordna kvalitetsregisterarbete inom canceromradet.

Det forsta kvalitetsregistret startades ar 1975. Under de ar som det funnits en nationell bedémning
av kvalitetsregister har cirka 170 register ansokt om att fa nationellt stod. Stodet ges bade som
start- och driftsstod.

Kvalitetsregister kan utga fran olika perspektiv och kan utifran det delas in i tre grupper:

2 Ansvar for beslut om medeltilldelning sker i den s.k. Beslutsgruppen som bestér av ledaméter frén: avdelning for vard
och omsorg, SKL, landstingsdirektorerna och Socialstyrelsen, Vardforbundet och Léakarforbundet. Som beredande
organ till Beslutsgruppen finns en expertgrupp med kompetenser inom halso- och sjukvard, epidemiologi, statistik,
registerdrift och kliniskt forbattringsarbete.

% Beslutsgruppen for nationella kvalitetsregister. Beslut - medel for kvalitetsregister 2013-12-13.

© 2014 KPMG AB, a Swedish limited liability company and a member firm of the
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Interventionsregister

De forsta kvalitetsregistren var interventionsregister, sasom exempelvis Knaplastikregistret och
Hoftplastikregistret som gjorde uppféljning av operationer och presenterade resultat arligen. Re-
gistren har senare utvecklats till att ocksa handla om andra effekter av halso- och sjukvardens
insatser som t.ex. livskvalitet och langtidseffekt med fokus pa patientrelaterad kvalitet.

Diagnosregister

Kvalitetsregister kan ocksa utga fran en specifik diagnos. Detta &r idag den vanligaste formen av
register. Exempel pa sadana register ar Nationella diabetesregistret och Riksstroke. Dessa register
har ofta snabb aterrapportering och kan anvandas som beslutsstod i det enskilda patientarbetet.
Anvandning av register som beslutsstdd har dock juridiska begrénsningar.

Preventions/processregister

Denna typ av kvalitetsregister fokuserar pa individer med risk att drabbas av en sjukdom eller
tillstand. Senior Alert &r ett sadant exempel, som har som syfte att stodja vard och omsorg i arbe-
tet att forebygga fall, undernaring och trycksar. Senior Alert ingar i den nationella satsningen for
aldre och omfattar vard och omsorg inom bade kommun och landsting. Registret &r ocksa ett be-
slutstod pa individniva.

Fran att ha varit ett initiativ fran vardpersonal har kvalitetsregister utvecklats till att anvandas pa
bredare satt inom t.ex. ledning och styrning av hélso- och sjukvarden. Samtidigt ar fortfarande
grundtanken att kvalitetsregister skall utga fran ett reellt kliniskt omrade och stodja lokalt forbatt-
ringsarbete.

Den ursprungliga avsikten med kvalitetsregister var att folja och jamféra kliniska behandlingar.
De forsta registren var rena interventionsregister dar resultat mellan olika verksamheter jamfor-
des, for att se hur respektive enhet Iag till i jamforelse med andra. En konsekvens av de resultat
som genererades, gjorde att metoder som gav samre resultat kunde utrangeras. Arbetssattet i kva-
litetsregistren har stora likheter och gemensamma utgangspunkter med epidemiologisk forskning,
i vilken jamforelsen &r en grundldggande del. Kvalitetsregistren har haft och har en viktig roll i
den kliniska patientndra medicinska forskningen i Sverige.

Det pagar idag flera projekt inom registren att samla in och bygga databaser med patientrapporte-
rade resultat. Malet ar att fa en mer fullstandig bild av halso- och sjukvardens resultat i termer av
konsekvenser for den enskildes hélsa och livskvalitet. Darfor bor registren kompletteras med mer
objektiva matbara variabler som baseras pa hur patienter upplever sin situation och hur sjukvar-
dens insatser paverkar halsa och livskvalitet.

Kvalitetsregister har haft stor betydelse for kvalitetsutvecklingen av svensk halso- och sjukvard.
Oversynen av de nationella kvalitetsregistren frn 2010, sammanfattar att kvalitetsregister har
bidragit till forbattrade resultat i sjukvarden som innebar forbéattringar for den enskilde patien-
ten/medborgaren genom nedanstaende exempel:

*Oversyn av de nationella kvalitetsregistren: Guldgruvan i halso- och sjukvérden. Férslag till gemensam satsning 2011-
2015. Sveriges Kommuner och landsting 2010.

© 2014 KPMG AB, a Swedish limited liability company and a member firm of the
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v" Sjukvarden anvander battre och mer langlivade proteser vid ortopediska operationer.

v' Strokesjukvarden har forbattrats genom att strokeregistret visat att organisationsform for
omhandertagandet vid strokesjukdom har betydelse for resultat av varden.

v/ Barn med cancer lever langre an tidigare genom att man systematiskt féljt behandlingsre-
sultat via kvalitetsregister.

v' Behandlingsresultaten vid ljumskbracksoperationer har forbattrats genom att registret
foljt upp olika operationsmetoder.

v Antalet infektioner efter kataraktoperationer har halverats efter att man genom rapporte-
ring till register kunnat jamfora behandlingsresultat och komplikationer.

Samtidig konstaterade utredningen att kvalitetsregister inte anvénts i sin fulla potential i forbatt-
ringsarbetet inom halso- och sjukvarden i Sverige.

Det har fran flera hall framforts kritik mot den 6kade anvandningen av kvalitetsregister och det
merarbete det innebdr - en dkning av arbetet som enligt vissa debattorer inte motsvarar de effekter
som man anser sig uppnatt. Ett argument som ofta framfors ar att mer och mer arbetstid laggs pa
administrativt arbete istallet for patientvérd °.

Tackningsgrad i register och uppnadda resultat har anvénts av bade staten och landstingen for
olika former av prestations- eller malrelaterade ersattningar. Detta har varit foremal for debatt och
olika uppfattningar har ventilerats.

Regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) har ingatt en 6verenskommelse om en
gemensam satsning pa kvalitetsregister fér &r 2012 till 2016°. Den nationella satsningen innebér
att det ar 2013 avsattes totalt nastan 600 miljoner kronor till direkt till registren och medel for
prestationsersattning genom overenskommelser mellan staten och landstigen. Myndigheten for
vardanalys har fatt i uppdrag att utvardera satsningen med en forsta redovisning 1 december 2014.

Under &r 2013 granskade Riksrevisionen statens satsningar pa nationella kvalitetsregister’. Riks-
revisionen ar i sin slutsats kritisk till statens satsning pa kvalitetsregister och anser att satsningen
inte fatt de effekter som avsetts. En av de slutsatser och rekommendationer som Riksrevisionen
lagger fram utifran sin granskning ar att staten bor 6vervéga att minska omfattningen av stodet till
kvalitetsregister.

® Se bl.a. Statens satsningar pa nationella kvalitetsregister — leder de i ratt riktning. Riksrevisionen 2013:20. Se aven en

den debatt om svensk halso- och sjukvard som initierades av M Zaremba, journalist, DN véren 2013.

® Socialdepartementet (2010). Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting - om utveckling
och finansiering av Nationella kvalitetsregister for vard och omsorg under aren 2012-2016.

7 Statens satsningar pa nationella kvalitetsregister — leder de i ratt riktning. RIR 2013:20. Riksrevisionen 2013.
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Kvalitetsregister i JLL

Overgripande

Utvecklingen och deltagande i kvalitetsregister inom JLL stammer i stor utstrackning med vad
som beskrivs ovan for riket. Tackningsgraden i registren kan generellt betraktas som hdg. Det
finns skillnader mellan olika forvaltningar och mellan kliniker pa samma sétt om i riket. Framfor-
allt kan vi konstatera att kvalitetsregister anvants i storre utstrackning vid lanssjukhuset an i pri-
marvarden. Aven etablering av kvalitetsregister inom tandvarden har skett senare. En utveckling
som géller hela landet.

Aven det lokala deltagandet i kvalitetsregistren har styrts utifran professionella intressen. Fram-
forallt for mojligheten att jamfora sig med andra. Ett annat skal har varit att bidra med data for att
oka den generella kunskapen om den specifika atgarden eller sjukdomen som kvalitetsregistret
omfattar.

En genomgang av vilka register som fanns gjordes i slutet av 2012. Genomgangen visade att JLL
da deltog i 81 nationella kvalitetsregister.

Oppna Jamforelser

Pa central niva i landstinget ar fokus pa kvalitetsregister i huvudsak kopplat till anvandning av
registeruppgifter i Oppna Jamforelser®. Arligen genomférs en landstingsévergripande genomgang
av resultaten frdn Oppna Jamforelser. | den érliga rapporten kommenterar verksamhetscheferna
resultatet for de omradesvisa indikatorerna for patientgrupp/er inom respektive verksamhetsom-
rade. De fragor som verksamhetscheferna har att svara pa ar:

v Tillforlitlighet i kvalitetsregister, hur ser tdckningsgraden ut for aktuell patientgrupp

v Vilka resultat “sticker ut” savil positivt som negativt

v Jamfort dver tid, utveckling av resultat och jamfort med andra landstings resultat

v’ Skillnader i resultat mellan man och kvinnor som inte ar adekvata

v Vilka resultat behdver prioriteras for djupare analys

v" Vilka andra kallor anvands i analysarbetet forutom Oppna Jamforelser och aktuella kvali-
tetsregister

v Resultat i forhallande till pagéende forbattringsarbeten som tidigare prioriterats. Ar vi pa

ratt vag?
v" Finns omraden inom respektive centrum som behdver prioriteras for landstingsovergri-
pande forbéattringsinsatser tillsammans med andra centrum?

Resultatet av Oppna jamforelser redovisas for landstingstyrelsen. Troligen kommer den nationel-
la processen for framtagning av Oppna jamforelser att forandras. Den stora fordndringen kommer
att bli att data kommer att presenteras lopande Gver aret.

8 Oppna jamforelser 2013. Halso- och sjukvard — jamforelser mellan landsting. Socialstyrelsen och SKL, 2013.
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Landstingsdirektorens verksamhetsplan

I landstingsdirektorens verksamhetsplan for ar 2014 &r nagra av malindikatorerna hamtade fran
kvalitetsregister.

| det dvergripande malet Vard efter behov” och halsoframjande arbete finns tva delmal med
indikatorer fran kvalitetsregister.

1. Dokumenterad information av lakare till patient angaende beslut om palliativ vard, bryt-
punktssamtal skall 6ka med 10 procent utifran utgangsvardet 2013. (Svenska palliativa
registret)

2. Oka andel patienter (70 &r och aldre) som far en screening med étgérd och uppféljning
avseende fall, trycksar och undernaring samt i forekommande fall munhélsa. (Senior
Alert)

| det Gvergripande malen “Langsiktigt hallbar, effektiva processer finns det tre delmal med indi-
katorer hamtade fran kvalitetsregister.

1. Diabetesvard i primarvard: Andel diabetespatienter typ 2 (<75 ar) med HbAlc >73
mmol/mol skall vara lagst 10,2 procent (Nationella Diabetesregistret)

2. Diabetesvard medicinmottagningen: Andel diabetespatienter, med HbAlc < 52
mmol/mol skall vara lagst 15 procent (Nationella Diabetesregistret)

3. Strokevard: Andel patienter som var ADL-oberoende 3 manader efter akutfasen. (urval;
personer som var ADL-oberoende fore insjuknandet) skall vara hogre &n 81 procent
(Riksstroke)

Kunskapsutveckling — de mest sjuka aldre

Jamtlands atta kommuner och Jamtlands Lans Landsting gjorde ar 2010 en &verenskommelse
med SKL om en satsning i syfte att stirka den regionala stodstrukturen for kunskapsutveckling
inom lanet inom vard och omsorg for de mest sjuka aldre. En regional arbetsgrupp etablerades
2012 och har utarbetat en regional arbetsmodell for att folja upp resultat fran Oppna jamforelser —
Vard och omsorg om é&ldre. Arbetsgruppen har bestatt av representanter fran lanets kommuner,
Regionforbundet Jamtland, landstinget och FOU Jamt. Arbetsgruppen har formulerat en arbets-
modell for hur resultatet fran Oppna jamforelser skall analyseras och presenteras. Till detta har
det tagits fram en handbok.

Det ar fem kvalitetsregister som utgor datakéllor for Oppna jamforelse-rapporten »Vard- och
omsorg for sjuka &ldre”:

v" Svenska Palliativregistret samlar in data via en dodsfallsenkat i vilken personalen, som
vardat en just avliden méanniska, besvarar fragor om varden som gavs under den sista
veckan i livet.

v' Senior Alert ar ett kvalitetsregister med syfte att forebygga fall, undernaring, trycksar och

ohalsa i munnen hos personer 65 ar och aldre.

SveDem &r ett kvalitetsregister avseende demenssjukdomar.

Svenska BPSD-registret anvands for att sékerstalla kvaliteten inom varden av personer

med Beteendemadssiga och Psykiska Symtom vid Demens.

AN
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v" Riks-Strokeregistret samlar in uppgifter om strokepatientens situation vid insjuknandet,
under sjukhusvistelsen och féljer upp patienten efter tre manader och efter ett ar.

En forsta rapport togs fram ar 2012 . Under mars ména}d i ar (2014) har arbetsgruppen paborjat ett
arbete for att analysera 2013 ars jamtlandska data i Oppna Jamforelser — Vard och omsorg for
sjuka aldre.

Handlingsplanen for cancersjukvard

I handlingsplanen for cancersjukvard for JLL som antogs av landstingsdirektorens ledningsgrupp
i januari 2013 dr God inrapportering i kvalitetsregister, for att fa nodvandigt underlag for forbatt-
ringsarbete” ett prioriterat omrade.

I handlingsplanen beskrivs att malet for deltagande i aktuella kvalitetsregister inom cancer-
sjukvard skall vara minsta 80 procent. Enligt handlingsplanen skall detta mal redovisas i del-
och arsbokslut. I delarsbokslutet per augusti 2013 beskrivs inte uppfyllelsen av detta mal. Vi
har heller kunnat se att resultatet av detta mal ar redovisat i landstingets preliminara ars-
bokslut for 2013.

Chefssamraden inom Norrlandstingen

Inom Norrlandstingens regionforbund finns det medicinska chefsamrad. | forbundets regionala
planeringsuppdrag till de medicinska chefsamraden 2014 &r det formulerat ett uppdrag avseende
nationella kvalitetsregister. Chefsamraden skall redovisa vilka kvalitetsregister regionens lands-
ting deltar i samt tackningsgraden for dessa. Chefsamraden ska ocksa redovisa vilka register de
enats om att regionen boér delta i. Uppdraget skall redovisas i december 2014.

IT

En forutsattning for kvalitetsregister ar fungerade IT-l6sningar. Historiskt har de olika kvalitets-
registren anvant egna IT-10sningar for inrapportering, analys och rapportering av utdata. Behovet
att begrénsa antalet IT-l6sningar har varit foremal for omfattande diskussion. | en genomgang av
kansliet for nationella kvalitetsregister beskrevs varen 2013 att det fanns 19 leverantorer av 1T-
stod till de nationella kvalitetsregistren. For att underlatta leverans av data till registren pagar det
flera olika initiativ till integrering inom varddokumentation och kvalitetsregister. | och med inrét-
tandet av regionala kompetenscentra for kvalitetsregister har antalet leverantérer av IT-stdd mins-
kat.

En viktig del i IT-stéd som ofta ndmns i samband med kvalitetsregister &r att det underléttar om
det finns en integration mellan register och patientjournalsystem. Inom JLL finns det for narva-
rande integration mellan journalsystemet och kvalitetsregistren, NDR och Auricula. Nar det nya
patientjournalsystemet planerat att inforas i JLL ar 2014 ar avsikten att de register som har en
integration i nuvarande system dven skall ha det i det nya systemet.
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Kommentarer

JLL deltar i de flesta kvalitetsregister enligt sammanstéllningen fran ar 2012. Téackningsgraden i
de flesta kvalitetsregistren ar éverlag god.

Den landstingsdvergripande styrningen av hur verksamheterna skall arbeta med kvalitetsregister
ar begrénsad. Forutom den sammanstéllning av vilka register som verksamheterna deltar i, ar
fokus i det Gvergripande arbetet analys av Oppna Jamforelser. Den utvecklingen kan ses i flera av
landets landsting/regioner.

Det finns inga 6vergripande riktlinjer och rutiner for hantering av kvalitetsregister. Det uppdrag
som lamnats till chefsamraden i Norrlandsting kan bidra till att 6ka styrningen, utveckla rutiner
och effektivisera hanteringen av kvalitetsregister.

Var uppfattning &r att landstinget tydligare bor presentera de positiva effekter och den utveckling
av varden som kan héarledas fran arbetet med kvalitetsregister, for att sprida kunskap och motivera
till arbete med kvalitetsregister.

Vi anser ocksa att landstinget bor ha en béttre 6verblick om hur kvalitetsregister anvands i for-
béattringsarbete. ldag presenteras endast resultat och indikatorer i huvudsak for jamforelse dver tid
och med andra.

Utvecklingen av IT-stdd for kvalitetsregister &r inte ett enskilt landstings ansvar. Utveckling av
IT-I6sningar maste ske nationellt och i samrad med huvudmannen. Vi anser dock att landstinget
bor finna véagar for att stodja en utveckling sa hantering av kvalitetsregister sker sa kostnadseffek-
tivt som mojlig. Var uppfattning ar att sa ar inte alltid fallet idag. Landstinget bor férvissa sig om
att hanteringen av registren sker pa ett sadant satt att ratt personalkategori utfor ratt uppgifter.

Sjukhus — opererande specialiteter

Enkat och iakttagelser

En enké&tundersokning genomfordes vid centrum for opererande specialiteter for att undersdka om
kvalitetsregister anvéands i kvalitets- och utvecklingsarbetet. Enkdten skickades ut per e-post till
all® legitimerad personal vid centrumet i januari 2014 . Enkéten skulle besvaras av de som tjanst-
gjorde under de 10 dagar som enkaten fanns tillgdnglig via internet.

Det var totalt 191 personer som svarade pa enkaten varav 70 var lakare, 96 sjukskoterskor och 25
annan legitimerad personal. Av de svarande sa var det 28 som var lokalt ansvariga for kvalitetsre-
gister, 75 som arbetade med inmatning av uppgifter, 34 som sammanstallde uppgifter fran kvali-
tetsregister och 53 som arbetade med rapportering fran kvalitetsregister. Nitton av de svarande
var chefer.

| enkaten fick respondenterna utifran en femgradig skala besvara i vilken grad man instamde i
fyra pastaenden. Dar 1 innebér att man inte haller med om pastaende och 5 att man haller med

® Utom legitimerad personal vid ambulansen, akuten och operation
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om pastaendet i hog grad. Det fanns ocksa méjlighet att svara vet ej/ingen uppfattning. Medelvar-
den har beréknats for de som svarat pa den femgradiga skalan'Vet ej-svaren har uteslutits fran
medelvérdesberakningen.

25 -
22
20,4 19,4
20 - 18,3 '
15 -
11,5

10 - 8,4
) I
0 T T T T T

1 2 3 4 5 vet ej

Figur 1. Skattning av i vilken grad pa en femgradig skala som respondenterna instammer i pasta-
endet: Resultat fran kvalitetsregister aterrapporteras till verksamhetens medarbetare (férdelning
av svarande i procent) n=154

Det var 154 personer som skattade pastaendet om att kvalitetsregister aterrapporterats till verk-
samhetens medarbetare. Medelvérdet for skattningen var 3,4 (ldkare 3,5 och sjukskoterskor 3,4).
For chefer var medelvardet 3,5. Av de 37 personer som svarade vet ej/ingen uppfattning var det 6
personer som var lékare och 31 som var sjukskoterskor eller annan legitimerad personal.
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Figur 2. Skattning av i vilken grad pa en femgradig skala som respondenterna instammer i pasta-
endet: Resultat fran kvalitetsregister anvands i verksamhetens interna kvalitetsarbete. (fordelning
av svarande i procent). n=142

Det var 142 personer som skattade pastaendet om att resultat fran kvalitetsregister anvéands i det
interna kvalitetsarbetet. Medelvardet for de svarande var 3,4 (lakare 3,6 och sjukskoterskor 3,4).
For chefer var medelvérdet 3,4. Av de 49 personer som svarade vet ej/ingen uppfattning var det
17 personer som var l&kare och 32 som var sjukskoterskor eller annan legitimerad personal.
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Figur 3. Skattning av i vilken grad pa en femgradig skala som respondenterna instammer i pasta-
endet: Den tid som laggs ner pa arbete med kvalitetsregister ar motiverat utifran nyttan. (fordel-
ning av svarande i procent)n=128

13

© 2014 KPMG AB, a Swedish limited liability company and a member firm of the
KPMG network of independent member firms affiliated with KPMG International Coopera-
tive (‘KPMG International”), a Swiss entity. All rights reserved.



Jamtlands Lans Landsting
Kvalitetsregister
2014-03-24

Det var 128 personer som skattade pastaendet om den tid som laggs ner pa arbete med kvalitets-
register ar motiverad utifran nytta. Medelvardet for svarande var 3,3 (lakare 3,5 och sjukskoters-
kor 3,0). For chefer var medelvéardet 3,3. Av de 63 personer som svarade vet ej/ingen uppfattning
var det 25 personer som var lakare och 38 sjukskoterskor eller annan legitimerad personal.
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Figur 4. Skattning av i vilken grad pa en femgradig skala som respondenterna haller instammer i
pastaendet: Det finns ett andamalsenligt IT-stod. (fordelning av svarande i procent)n=100

Det var 100 personer som skattade pastaendet om att det finns andamalsenligt IT-stod for arbetet
med kvalitetsregister. Medelvérdet for svarande var 2,8 (lakare 2,7 och sjukskoterskor 3,4). For
chefer var medelvardet 2,8. Av de 91 personer som svarade vet ej/ingen uppfattning var det 38
personer som var lakare och 53 sjukskdterskor och annan legitimerad personal.

I enkdten gavs ocksa majlighet att lamna oppna svar. De 6ppna svaren ger en skiftande bild av
synen pa kvalitetsregister. Uppfattningar som framkommer i de oppna svaren varierar fran att
kvalitetsregister tar alltfor mycket tid fran patientarbetet till att kvalitetsregister ar en forutsattning
for att utveckla vardens kvalitet. Foljande citat far spegla den senare synpunkten ”Kvalitetsregis-
ter ar det enda sattet mata kvalitet”. En aterkommande synpunkt ar att aterapporteringen till hela
personalgruppen bor utvecklas och inte bara avse dem som dr direkt involverade i registerarbetet.

For att komplettera enkétresultaten genomférdes intervjuer med verksamhetschefer och foretrada-
re for centrumets enheter/specialiteter. P4 samma satt som i enkatresultatet framkom skiftande
erfarenheter och uppfattningar om kvalitetsregister.

Det finns inom centrumet ingen 6vergripande rutinbeskrivning eller riktlinje for hantering av
kvalitetsregister — varje register lever sitt eget liv”’. Det finns dock rutiner och manualer for re-
spektive kvalitetsregister.

Inom varje enhet organiseras arbetet med registret olika. Hanteringen skiftar mellan allt ifran
pappersrapportering till inmatning online”. De flesta beskriver att registrering i registren ar ett
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problem och skapar onddigt dubbelarbete. Orsaken till detta ar att det endast ar ett fatal register
som har mojlighet till automatisk overforing av data direkt fran patientjournal. En intressant l6s-
ning har Svenska Intensivvardregistret. Utan att bryta mot sekretessregler kan data éverforas di-
rekt fran ett patienthanteringssystem till kvalitetsregistret.

Vid nagra av enheterna har man avsatt personal for att mata in uppgifter i register. Det ges ingen
speciell erséttning for arbete med kvalitetsregister utan det sker inom ramen for ordinarie arbete. |
kvalitetsregistrens begynnelse skedde dock mycket av arbetet av entusiaster pa fritid.

Den dominerande synpunkten dr att register ar nédvandiga for utvecklingen av varden. Data fran
kvalitetsregister har anvénts for forskning aven vid Ostersunds sjukhus.

Samtliga intervjuade sager att resultaten aterrapporteras. Samtidigt anser flera att det finns en
utvecklingspotential hur aterrapportering sker och hur resultaten anvands. Rapportering sker i
princip alltid till ”dem som det ber6r” dvs. framforallt de l&kare som behandlar just den patient-
grupp som registret avser.

Nagon av de intervjuade anser att man i lag grad deltar i arbetet med Oppna jamforelser, ”Man
skriver en kommentar och sedan hér man inget mer”.

Kommentarer

Efter de senaste arens debatt om nyttan med kvalitetsregister anser vi att synpunkterna angaende
kvalitetsregister ar mer positiva an forvantat.

Inget av resultaten fran enkaten ar uppseendevackande utom att det ar en mindre del av de sva-
rande som instammer i lag grad (1 och 2 pa en femgradig skala) i pastaendena.

Det vi daremot ar nagot forvanande Gver ar att en sa pass stor del av respondenterna har svarat vet
ej/ingen uppfattning. Det kan vara ett tecken pa att kunskapen om kvalitetsregister ar lag/att ater-
rapportering inte sker i tillracklig omfattning. Var uppfattning &r att legitimerad personal vid des-
sa enheter borde ha kunskap om kvalitetsregister. Det kan sjalvklart finnas andra orsaker, som
nyanstalld m.m.

Det finns inga centrumdvergripande riktlinjer for hantering av kvalitetsregister. Det ar upp till
varje enhet att organisera och hantera sina register. Vi anser att det bor évervdgas om det finns
vinster som kan uppnas om hanteringen av fler register samordnas &an vad som gors idag inom
respektive centrum eller landstingsovergripande.

Vi anser ocksa att de registeransvariga bor vara mer delaktiga i analys av och rapportering av
resultat i Oppna jamforelser. De kan t.ex. ske genom att det skapas en arbetsgrupp med ansvar att
analysera resultatet fran Oppna Jamforelser/kvalitetsregister pa ledningsniva inom landstinget. En
sadan gruppering kan besta av registeransvariga och tjansteman fran ledningskansliet. Gruppen
kan ocksa ha i uppdrag att informera och sprida kunskap inom landstinget om Oppna Jamforel-
ser/kvalitetsregister.
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Primarvard

lakttagelser

Primarvardens uppdrag galler alla patientgrupper till skillnad mot sjukhusen, som gar mot en
Okad subspecialisering. Forutsattningar for deltagande i kvalitetsregister ar darfér annorlunda
inom primarvard i jamforelse med sjukhus. Primarvardens anslutning till kvalitetsregister har
skett senare an for sjukhusen. Det ar ocksa inom primarvarden som den stérsta skepsisen till kva-
litetsregister funnits. Foretradare for primarvad har varit mer oppet kritiska i den svenska offent-
liga debatten an ldkare inom 6vriga specialiteter.

Det finns atta kvalitetsregister som vander sig till primarvard.

SveDem (Svenska demensregistret)

NDR (Nationella Diabetesregistret)

RiksSvikt (Nationellt kvalitetsregister for hjartsvikt)

RiksKOL (Svenskt nationellt KOL-register)

Svenska Palliativa registret

RiksSar (Nationellt kvalitetsregister for diagnos, behandling och uppféljning av ben- fot-
och trycksar)

Senior Alert (Nationellt kvalitetsregister for forebyggande vard och omsorg)

ANENENENENAN

<

Det register som utvecklades tidigast och fatt mest spridning inom svensk primarvard ar NDR .
Svensk forening for allmanmedicin arbetar sedan ar 2009 med att utveckla ett nationellt kvalitets-
register for primarvard med aterkoppling till ansvariga i varden, uppféljning for ledning och styr-
ning, Fran ar 2012 har arbetet fatt ekonomiskt stod fran nationella Beslutsgruppen for kvalitetsre-
gister for att utveckla en modell som ar tekniskt och juridiskt hallbar samtidigt som den ar all-
manmedicinskt kliniskt relevant.

Styrning av primarvardsverksamheten inom JLL sker genom de spelregler som anges i forfrag-
ningsunderlag for Halsovalet Jamtland. | forfragningsunderlaget under rubriken Uppfoljning och
utvardering beskrivs tvad matt avseende kvalitetsregister.

v Vardenheten skall arligen redovisa tackningsgrad for NDR, malvardet & 90 procents
tackningsgrad utifran en berdknad forekomst av diabetes om 4 procent.
v' Vardenheten skall arligen redovisa vilka kvalitetsregister man deltar i.

| forfragningsunderlaget namns aven om det nationella utvecklingsarbete som pagar for att ut-
veckla ett nationellt kvalitetsregister for primarvard, vilket enligt forfragningsunderlaget kan in-
nebara nya ataganden for vardgivaren.

Det finns inga mal- eller prestationsersattningar kopplade till deltagande i kvalitetsregister inom
Halsoval Jamtland.

| vara intervjuer med foretradare inom primarvard beskrivs att det framforallt ar kvalitetsregistret
NDR som prioriteras. NDR &r, enligt dem vi intervjuat, en viktig del i diabetesvarden inom pri-
marvarden. | olika grad aterkopplar man de egna resultaten for utvecklingsarbete. Det &r en varia-
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tion i tackningsgrad mellan olika vardcentralen for NDR men pa lansniva uppnas det beraknade
malvardet for tackningsgrad.

Motivationen for att delta i andra register ar betydligt lagre. De intervjuade anser t.ex. att de Gvri-
ga registren inte ar anpassade och utformade for primarvarden i samma utstrackning som NDR.
En av de intervjuade vardenheterna hade varit engagerade i utvecklingsprojekt av behandling av
svarlakta bensar och darfor i stor utstrackning deltagit i det registret. De intervjuade anser att
arbetsinsatsen med registren ar motiverad utifran den nytta som uppnas genom att delta i NDR.
Att man i de flesta andra registren har en lag tackningsgrad beror bl.a. pa att nyttan inte motsvarar
insatsen.

Kommentarer

JLL har valt att inom Halsovalet inte ha malrelaterad ersattning for deltagande i kvalitetsregister.
Trots det har man pa lansniva en hog beréknad tackningsgrad i NDR.

Var beddémning ar att NDR anvands pa ett andamalsenligt satt inom primarvarden. Vi anser ocksa
att man bor dvervdga hur landstinget kan stimulera till en 6kad anvéndning av Gvriga register.

En mojlighet for primarvarden att delta i flera kvalitetsregister vore, om patienten tillater, att fran
journalsystem per automatik hamta data till flera register. Om detta fungerade, skulle primér-
vardsnivan kunna leverera grundldggande data till manga kvalitetsregister. Detta har diskuterats
men &r troligen inte en rimlig utveckling och ar tekniskt svéarlost Aven om utvecklingen av ett
specifikt primarvardregister har gatt langsammare an forvantat, ar det troligen det lampligast sét-
tet att fa ett andamalsenligt kvalitetsregister for priméarvard.

Tandvard

Det finns for tandvard ett nationellt kvalitetsregister, Svenskt Kvalitetsregister for karies och pa-
rodontit (SKaPA). Anslutning till registret har skett successivt sedan starten ar 2008. Fran med ar
2014 beraknas att alla Sveriges folktandvardsorganisationer ar anslutna till registret. Folktandvar-
den i Jamtland anslots till registret under hosten 2013. For narvarande pagar en testperiod och
registret berdknas vara i skarp drift till sommaren 2014. Déarfor finns det dnnu inga data och na-
gon betydande erfarenhet av registret. Nar registret ar i full drift kommer det att innehalla data
fran ar 2009. Det som ar unikt med SKaPa ar att all datafangst sker direkt fran datoriserade jour-
naler eller genom filoverforing fran databaser som dessa genererat.

KPMG dag som ovan

Orjan Garpenholt
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