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Forord

Nationella kvalitetsregister &r en bade unik och ovarderlig kunskapskalla for
uppfoljning och analys inom vard och omsorg. For att kvalitetsregistren ska kunna
fortsatta leverera med hog kvalitet, behovs en utveckling av teknik, system och
organisation. Sedan 2022 leder Nationell samverkansgrupp data och analys (NSG DA)
arbetet med att starka och utveckla arbetet for att folja upp och analysera halso- och
sjukvarden dar Nationella kvalitetsregister ar en sjalvklar del.

| den har rapporten finns héjdpunkter, resultat och storre férandringar som gjorts
inom kvalitetsregisterorganisationen de tre senaste aren. Ta del av arbetet med att
automatisera informationsférsérjning mellan vardinformationssystem och
kvalitetsregister, framtagandet av en strategi for att minska kvalitetsregistrens manga
IT-plattformar och en plan for att sla samman registrens centralt
personuppgiftsansvariga (CPUA)-myndigheter.

Nationella kvalitetsregister ar sedan 2017 en del av Nationellt system for
kunskapsstyrning halso- och sjukvard. Det finns en god och etablerad samverkan
mellan Nationella kvalitetsregister (NKR) och de Nationella programomradena (NPO)
och en 6kad samverkan mellan NPO och NKR ar dven fortsattningsvis ett prioriterat
omrade for NSG DA och andra aktérer inom systemet for kunskapsstyrning.

Vi ser fram emot att tillsammans med andra aktorer fortsatta utveckla
kvalitetsregisterorganisationen for framtiden. Ett av vara viktigaste uppdrag ar att
mojliggora utveckling och 6kad anvandning av den data som samlas in hos de
nationella kvalitetsregistren sa att de fortsatt kan bidra till kvalitetsforbattring av
svensk halso- och sjukvard samt en battre och jamlik halsa.

Asa Dedering
Ordférande Nationell samverkansgrupp data och analys
Halso- och sjukvardsdirektor, Region Dalarna
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Viktiga handelser 2020 - 2023

e Sammanslagning av centralt personuppgiftsansvariga myndigheter
De centralt personuppgiftsansansvariga (CPUA)-myndigheterna, med ansvar
for kvalitetsregistrens personuppgiftshantering, ska bli farre. Dagens 13 CPUA-
myndigheter ska omformas och slas samman till sex stycken. Malet ar att det
ska finnas en CPUA-myndighet i var och en av de sex sjukvardsregionerna.

e Framtidens registerplattformar ska stegvis bli farre
En inriktning har beslutats att dagens 18 registerplattformar ska konsolideras.
Malet &r att de nationella kvalitetsregistren ska fa mer jamlika forutsattningar
och att kvalitetsregistersystemet ska bli mer kostnadseffektivt.
Konsolideringen planeras goras stegyvis. | ett forsta steg fran 18 plattformar till
7 och darefter till 4.

e Okning for automatiserad informationsforsorjning
Antalet vardinformationssystem som automatiserar sin datadverforing till
kvalitetsregister 6kar stadigt. Det innebar tidsvinster for verksamheten och
Okad kvalitet av data. | december 2023 var totalt 20 kvalitetsregister och 13
regioner respektive 12 kommuner anslutna till tjansten for
informationsutlamning hos Inera. Detta medfér sammantaget 47
integrationer. Fore satsningen, ar 2019, fanns det 11 anslutningar.

¢ Fler vetenskapliga artiklar fran kvalitetsregister
2023 rapporterade 91 olika kvalitetsregister att de helt eller delvis varit basen
for 1042 olika vetenskapliga publikationer. Det ar den hogsta siffran hittills
sedan 2015, trots att antalet register blivit nagot farre sedan dess.

o Okat antal kvalitetsregister i Vetenskapsradets metadatabas RUT
Okningen har skett pé& kort tid. Antalet anslutna kvalitetsregister &r cirka 30.

e Antalet kvalitetsregister som levererar data till Varden i siffror har 6kat
80 procent av samtliga nationella kvalitetsregister levererade under 2023
indikatorer till Varden i siffror. Fér en stor andel av indikatorerna finns
kdnsuppdelade data.

e Samverkan mellan kvalitetsregister och nationella programomraden dkar
En undersokning fran varen 2023 visar att en majoritet av nationella
kvalitetsregister och Nationella programomraden har en pagaende
samverkan.
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Framtidens kvalitetsregister

De nationella kvalitetsregistren utgor idag en stor del av hdlso- och sjukvardens
uppfoljningssystem. Registren bidrar med kompetens inom analys av data for
uppféljning och kvalitetssakring av en god vard. De ger ddarmed Sveriges regioner och
kommuner mdjlighet att sakra kunskap och larande i sina verksamheter. Det ar darfor
en viktig uppgift for Nationell samverkansgrupp data och analys (NSG DA) att
kraftsamla och starka arbetet kring uppféljning, analys och kvalitetsregister inom
hélso- och sjukvarden.

Nationella kvalitetsregister ar sedan 2018 en del av Nationellt system for
kunskapsstyrning halso- och sjukvard. For att starka samverkan mellan
kvalitetsregistren och Nationella programomraden i systemet for kunskapsstyrning
finns ett gemensamt uppdrag att samverka for utveckling av en mer kunskapsbaserad,
saker, personcentrerad, jamlik, tillgdnglig och effektiv vard. | borjan av 2022 bildades
Nationell samverkansgrupp data och analys (NSG DA) inom systemet for
kunskapsstyrningssystemet. Samverkansgruppen ersatte den tidigare
Ledningsfunktionen och Nationella samverkansgruppen for Nationella kvalitetsregister
som hade representation fran bade stat och region.

Overenskommelse for utveckling av kvalitetsregister

Davarande Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och staten tecknade 2012 en
overenskommelse for en utveckling av Nationella kvalitetsregister. Syftet med
satsningen var att utveckla registren att na sin fulla potential. Satsningen pagick i fem
ar. En uppfoljning presenterades 2017 med ett forslag om Framtidens kvalitetsregister.
Rapporten togs fram av representanter fran regioner, kommuner, myndigheter och
SKR.

Regionerna har sedan dess arbetat i enlighet med inriktningen fran Framtidens
kvalitetsregister. De har bidragit till utvecklingen bland annat genom att integrera
registren i Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard. Regionerna har
dven arbetat for att Nationella kvalitetsregister i storre utstrackning anvands i
forbéattringsarbete i vardens verksamheter samt i klinisk forskning och samverkan med
Life science-sektorn.

Halsodata i Sverige och i EU

Halsodatafragorna ar féremal for ny europeisk lagstiftning med en méngd insatser fran
den svenska regeringens sida. En stor del av de uppdrag som regeringen lamnat till
kommittévasendet och till myndigheter pa hadlsodataomradet, beror direkt eller
indirekt kvalitetsregistren. Inom EU planeras ett europeiskt hdlsodataomrade att
bildas. Syftet ar att forbattra mojligheterna for hdlso- och sjukvarden att dela
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hdlsodata om den enskilde, samt fér sekunddranvandning av halsodata, till exempel
for forskning och innovation.

Med anledning av de eventuellt nya lagstiftningarna inom EU férbereder sig Sverige pa
olika satt. Regeringen har bland annat gett ett uppdrag till E-hdlsomyndigheten att
undersoka forutsattningarna for utveckling av en nationell teknisk 16sning som
mojliggdr automatisk informationsoverforing till nationella kvalitetsregister. |
uppdraget ska E-hdlsomyndigheten beakta och lamna forslag pa hur den tekniska
I6sningen ska forhalla sig till den befintliga infrastrukturen som Inera tillhandahaller
genom den Nationella tjansteplattformen.

De pagaende arbetena, bade inom EU och hos statliga myndigheter i Sverige, kommer
att paverka arbetet med Nationella kvalitetsregister. For att kunna mota framtiden,
bade tekniskt och organisatoriskt, behdver regionerna forbereda sina nationella
kvalitetsregister. | det arbetet kommer regionerna att spela en viktig roll i och med att
de ar CPUA-myndigheter for de nationella kvalitetsregistren.

Nationella kvalitetsregister i Nationellt system for
kunskapsstyrning

Kunskapsstyrning innebar att utveckla, samordna, sprida och anvdnda basta mojliga
kunskap i varden. | det ingar bland annat framtagande av kunskapsstdd, stod till
uppfoljning och analys samt stdd till verksamhetsutveckling och till ledarskap.

De nationella kvalitetsregistren ska vara en integrerad del i Nationellt system for
kunskapsstyrning, halso- och sjukvard. De ska vara ett stéd i uppféljning och
forbattringsarbete, bidra till att uppna en jamlik halsa och en kunskapsbaserad och
resurseffektiv vard och omsorg.

Varje kvalitetsregister har kopplats till ett Nationellt programomrade (NPO), vilket
bestar av experter med bred kompetens och representation fran samtliga
sjukvardsregioner. NPO leder arbetet med kunskapsstyrning inom sitt respektive
omrade och har som uppdrag att sdkerstélla samarbete med de nationella
kvalitetsregistren.

Under 2020-2023 har de flesta NPO etablerat samverkan med de kvalitetsregister som
ar kopplade till respektive NPO.

Undersékning om samverkan mellan NPO och NKR

For att fa en aktuell bild av samverkan mellan NPO och Nationella kvalitetsregister
(NKR) inom systemet for kunskapsstyrning gjordes en enkatundersokning varen 2023.
Fragorna om samverkan stalldes bade till representanter for NPO och for NKR.
Resultatet visar att majoriteten av NPO och NKR har en god samverkan. De omraden
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som dannu behover utvecklas, ar till exempel vid framtagande av kunskapsstod,
variabeldversyn, gemensam dialog och former for samarbeten.

Okad samverkan mellan NPO och NKR &r ett prioriterat omrade fér NSG DA och andra
aktorer inom systemet for kunskapsstyrning. Fragor for fortsatt diskussion och
utveckling ar att ytterligare starka och formalisera samarbetet samt
informationsutbytet mellan NKR och NPO, samt att tillgodose behovet av
gemensamma kontaktytor.
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Finansiering av Nationella kvalitetsregister

Arbetet med Nationella kvalitetsregister finansieras genom éverenskommelser mellan
SKR och regeringen. Regionerna och staten samfinansierar 6verenskommelserna. |
tabellen nedan visas omfattningen pa 6verenskommelsen for 2012 — 2023.

FOr 2023 var parterna éverens om att gemensamt avsatta 168 miljoner kronor for att
uppréatthalla systemet for Nationella kvalitetsregister sa att faststalld inriktning och
syfte uppnas. Av dessa medel bidrog regionerna med 100 miljoner kronor och staten
med 68 miljoner kronor.

Merparten av medlen i 6verenskommelserna fordelas direkt till Nationella
kvalitetsregisters huvudman och registerstyrgrupper. Ovriga medel férdelas till
regionala register- och cancercentrum, samt till den nationella stodfunktionen vid SKR.
NSG DA beslutar om certifieringsniva och medelstilldelning till respektive Nationellt
kvalitetsregister.

Finansiering enligt 2012 2013 (2014 (2015 (2016 (2017 (2018 (2019 [2020 2021 2022 2023
Overenskommelse

(mkr)

- varav regionerna 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100 100
- varav staten 160 220 220 220 220 100 100 100 88,5 86,75 74,5 68
Totalt 260 320 320 320 320 200 200 200 188,5 [186,75 [174,5 168

Tabell 1. Medel 2012 — 2023 fér 6verenskommelse fér Nationella kvalitetsregister.

Organisation Medel (kr) Andel i procent (%)

Medel till Nationella kvalitetsregisters huvudman 114 100 68
Medel till registercentrumorganisationen 24 300 14
Medel till stédfunktionen inkl. dvergripande aktiviteter 29 535 18
Summa 168 000 100

Tabell 2. Medelsférdelning inom kvalitetsregisterorganisationen 2023.

Extra medel till kvalitetsregister som anvands inom
kommunal hélso- och sjukvard

Utanfor éverenskommelsen avsatter kommunerna 10 Mkr till stod for utveckling av
nationella kvalitetsregister som anvdands inom kommunal hélso- och sjukvard. Medlen
avsatts inom ramen for den rekommendation till kommunerna om gemensam
finansiering av ett mer samlat system for kunskapsstyrning i socialtjanstens
verksamheter som SKR:s styrelse beslutade om i december 2018. Medlen har betalats
ut arligen sedan 2020 och avsitts till och med 2024. Darefter kommer kommunerna
gora ett nytt stallningstagande.
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Fler kvalitetsregister uppnar hogsta certifieringsnivan

Inom ramen for 6verenskommelsen finns ett certifieringssystem med fyra olika
certifieringsnivaer, K(kandidat), 3, 2, 1, med tillhérande kriterier. Kriterierna ar satta
utifran vision och mal fér dverenskommelsen om Nationella kvalitetsregister och vad
som anses viktigt for att ett kvalitetsregister ska vara valfungerande och anvandbart.
NAG DA tillsatter varje ar en expertgrupp bestaende av representation fran kommuner
och regioner som med stdd fran SKR gor en oberoende bedémning av den redovisning
som de nationella kvalitetsregistren lamnat in. Under de tre senaste aren har antalet
register pa certifieringsniva 1 6kat, vilket tyder pa en 6kad kvalitet i registrens
verksamhet.

Antal register per certifieringsniva och ar

Certniva 2021 2022 2023
Cert 1 24 32 35
Cert 2 36 33 27
Cert 3 37 30 30

Kandidat 5 4 0
Totalt 102 99 92

Tabell 3. Antal kvalitetsregister per certifieringsniva under 2021 - 2023.

Certifieringsniva 1 ar den hogsta nivan och de senaste aren har allt fler register
tilldelats den nivan. Vid bedémning av certifieringsniva ska hansyn tas till registrens
olika forutsattningar. Det kan till exempel galla medverkan av patientrepresentant,
anslutnings- och tackningsgrad eller méjligheten att samla relevanta
patientrapporterade matt. Det finns en 6vergripande princip for medelstilldelning
kopplad till certifieringssystemet. Senast fem ar efter att ett register har blivit godkant
som registerkandidat ska det uppfylla kriterier for certifieringsniva 3 for att beviljas
fortsatta medel och vara en del av 6verenskommelsen. | de fall ett kvalitetsregister
inte har uppnatt kraven inom angiven tidsperiod har det uteslutits ur
Overenskommelsen.
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Sammanslagning av centralt
personuppgiftsansvariga myndigheter

De centralt personuppgiftsansansvariga (CPUA)-myndigheterna som har ansvar for
kvalitetsregistrens personuppgiftshantering ar i nuldaget 13 stycken. Tidigare
utredningar och rapporter visar att CPUA-myndigheterna ar i behov av strukturering,
effektivisering och ett mer enhetligt arbetssatt, till exempel vid utlamning av data och
upphandling av IT-system.

En rapport som har tagits fram 2023 pa uppdrag av Nationell samverkansgrupp data
och analys (NSG DA) foreslar att CPUA-myndigheterna ska bli farre. Malet &r att det
ska finnas en CPUA-myndighet i var och en av de sex sjukvardsregionerna

Arbetet med omformning och sammanslagning kommer att tas vidare av en nationell
arbetsgrupp inom systemet for kunskapsstyrning, NAG kvalitetsregister. Faktorer som
kommer att padverka sammanslagningen ar tillhorighet till
registercentrumorganisation, registerplattform, sjukvardsregion och Nationellt
programomrade inom systemet for kunskapsstyrning.

Sammanslagning av registerplattformar

For att mota behovet av effektiva och langsiktiga I16sningar for kvalitetsregistrens
registerplattformar har en strategi med genomférandeplan tagits fram under aren
2020 - 2022. Strategin har som inriktning att stegvis konsolidera antalet plattformar
for att kvalitetsregistren ska fa mer jamlika férutsattningar och bli mer
kostnadseffektiva.

Ett forslag har tagits fram av vilka registerplattformar som Nationella kvalitetsregister
ska migrera till vid konsolideringen. De faktorer som har spelat in @r bland annat hur
registerplattformarna lever upp till definierade legala och systemmassiga krav, men
dven hur kvalitetsregistren fordelar sig pa de plattformar som registren foreslas
migrera till. Genom att vélja plattformar som i dagslaget har manga anslutna
kvalitetsregister minimeras antalet migreringar som behover ske.

Under 2024 kommer Nationell arbetsgrupp (NAG) kvalitetsregister att inleda
konsolideringsarbetet.
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IT och visualisering av data

Automatiserad informationsforsorjning

Effektivare informationsférsorjning till Nationella kvalitetsregister har de senaste aren
varit en prioriterad fraga. Den gar i linje med de ambitioner som regioner i samverkan
har uttryckt kopplat till kunskapsstyrningssystemet inom halso- och sjukvard. Arbetet
moter dven de ambitioner som staten aviserat for nationella kvalitetsregister.

Rapportering av uppgifter till Nationella kvalitetsregister sker i nuldget manuellt i stor
utstrackning, dar uppgifter forst dokumenteras i vardinformationssystemen och sedan
i det aktuella kvalitetsregistret. Det innebar att samma information dokumenteras
flera ganger, vilket 6kar risken for felaktigheter, och dessutom kraver det personella
resurser fran regionerna och kommunerna.

Program for informationsforsorjning

I juni 2020 antog den davarande Ledningsfunktionen fér Nationella kvalitetsregister en
strategi for informationsforsorjning. Samtidigt gavs stodfunktionen vid SKR i uppdrag
att etablera en programstyrning fér samordning av anslutningsprojekt tillsammans
med andra aktorer. Malet i strategin ar att nationella kvalitetsregister ska
informationsforsorjas via den nationellt gemensamma infrastrukturen och den av
Inera framtagna tjansten for informationsutlamning till Nationella kvalitetsregister.

Arbetet med informationsforsorjning 2020 — 2023

Ett program inleddes under hosten 2020 déar aktorer fran Inera, regionerna genom
Kundgrupp Cosmic (KGC) och RCO-Sam, samt sedan 2022 dven SUSSA, genomfoér
forstudier och anslutningsprojekt under samordning av SKR:s stodfunktion. Region-
och kommunprojekten styrs i tva parallella strukturer och resultaten rapporteras
I6pande till respektive styrgrupp. P8 kommunsidan sker arbetet direkt med berérda
leverantorer, pa regionsidan genom respektive kundgrupp eller foretrdadare for
regionen.

| december 2023 var totalt 20 kvalitetsregister och 13 regioner respektive 12
kommuner anslutna till tjansten for informationsutlamning. Detta medfor
sammantaget 47 integrationer. Innan programmet for informationsforsorjning
inleddes ar 2019, fanns 11 anslutningar.

Ytterligare cirka 30 anslutningar ar i planeringsfas hos vardgivarna. Fler register star
infér breddning och informationsférsérjning fran fler vardgivare, bade inom den
regionala och den kommunala hélso- och sjukvarden. Ett av dessa dr Nationellt
kvalitetsregister for mammografiscreening dar ett breddinférande planeras for
regionerna med start arsskiftet 2023/2024. Ett annat &r Senior alert dar kommunerna
star infér en breddning med start under kvartal 1 2024.
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ANTAL INTEGRATIONER REGISTER OCH VARDGIVARE
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Figur 1. Antal integrationer mellan kvalitetsregister och vardgivare 2017 — 2023.

Resultat fran kvalitetsregistret RiksSvikt

En intervju- och enkatuppfoljning visar pa minskad dubbeldokumentation och
effektivare registrering per patient fran 15 till 7 minuter, en tidsvinst med ca 8 minuter
per patient genom att informationséverféringen automatiserats. Vid en uppféljning
for tre regioner under perioden januari — december 2023 (se streckade linjer nedan)
genomfordes 1351 registreringar vilket innebéar en forandring fran cirka 338 timmar till
cirka 158 timmar, en tidsbesparing pa nara 180 timmar. | nedan féljande diagram
aterges meddelandetrafiken fran januari 2022 till och med december 2023.

Rikssvikt - KGC regioner (antal anrop per manad via NTjP)
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Figur 2. Antal anrop mellan kvalitetsregistret Rikssvikt och de regioner som dr anslutna till
Cambio Cosmic. Ljusbldtt avser Region Vidrmland, Grént avser Region J6nképing, mérkblatt
avser Region Kronoberg.
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Informationsférsorjning utan anvandarinteraktion

Inera startade under hosten 2023, i samarbete med SKR, arbetet med att ta fram ett
nationellt tjanstekontrakt som majliggdr informationsférsorjning till kvalitetsregistren
helt utan anvandarinteraktion. Det ar baserat pa ordinarie strukturerad journalféring i
den kliniska verksamheten. Utvecklingen innebar majlighet att folja upp vardens
kvalitet betydligt snabbare men framférallt skapas forutsattningar for att eliminera
dagens dubbelarbete helt.

| arbetet medverkar Region Kalmar |an, Svenska artrosregistret samt Registercentrum
Vastra Gotaland. Arbetet planeras vara i pilot under andra kvartalet 2024.

Las vidare i programmets arsrapporter for 2022 respektive 2023, pa
www.kvalitetsregister.se.

Varden i siffror

Webbplatsen Varden i siffror 4r regionernas gemensamma samlingsplats for [6pande
publicering av data kring halso- och sjukvardens kvalitet och effektivitet. Den &r ett
verktyg for kvalitets- och forbattringsarbete inom halso- och sjukvarden och ger ett
faktaunderlag for dialog och analys. Uppgifterna till Varden i siffror kommer fran
manga datakallor, en stor andel data kommer fran kvalitetsregister.

Antalet kvalitetsregister som levererar data till Varden i siffror har 6kat och dven
antalet indikatorer har blivit fler. For en stor andel av indikatorerna finns
kdonsuppdelade data. Ambitionen ar att all data dar det &r maijligt ska redovisas per
kon, ibland ar det dock inte maijligt pa grund av for sma tal.

Fler indikatorer fran kvalitetsregister, snabbare uppdateringar och resultat som visas
bade pa overgripande niva och pa enhetsniva gor att anvandningen av Varden i siffror
Okar.

Uppféljnings- och analysrapporter fran Nationella programomraden

Idag finns ocksa tva uppféljnings- och analysrapporter fran Nationella
programomraden (NPO) publicerade pa Varden i siffror. Genom att presentera det
uppfoljnings- och forbattringsarbete som de Nationella programomradena (NPQ) gor
bidrar dessa rapporter till ett fortsatt utvecklingsarbete. Ytterligare tio rapporter ar
under produktion och planeras att publiceras under ar 2024. | detta arbete ses ocksa
urval av indikatorer 6ver i samverkan med kvalitetsregistren.
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Swedehearts kvalitetsindex 2023 Ny utskriftsfunktion
klart - Motala och Vésteras i topp

2024-03-15

2024-04-02 A ) )

Nu finns en méattanpassad utskriftsfunktion
SWEDEHEART:s kvalitetsindex ar ett for bade rapporter och enskilda indikatorer pa
sammanfattande matt pa hjartinfarktvarden Varden i Siffror.

vid varje enskilt sjukhus. Indexet speglar

Bild 1. Skdrmbild av webbplatsen Vdrden i siffror.

Enhetliga variabellistor

SKR startade under 2023 ett projekt tillsammans med Vetenskapsradet for att
forbattra metadatahantering fran de nationella kvalitetsregistren. Genom att
sakerstalla att registren via tekniska granssnitt pa ett enhetligt satt kan tillhandahalla
specifikationer éver de formular, fragor och registervariabler de hanterar, kommer
dessa underlag att kunna ldsas in med automatik, bland annat till Vetenskapsradets
verktyg Register Utiliser Tool (RUT) samt som underlag till arbetet med automatiserad
informationsforsorjning. Enhetlighet och méjlighet till automatisering ar en
forutsattning for lopande forvaltning av de manga integrationer och publiceringar som
kvalitetsregistren ingar i.

Patientrapporterade matt

Patientrapporterade matt visar hur patienter upplever sin halsa, sjukdom, behandling
och upplevelse av halso- och sjukvard. De skattningsformuladr som anvands for att
samla in uppgifter fran patienter delas in i:

e Patient reported Outcome Measures (PROM)
e Patient reported experience measures, (PREM)

PROM samlas i nuldget in av kvalitetsregister samt av regioner och deras privata
vardutforare. Dock pekar juridiska, medicinska och etiska skal pa att det ar regioner
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och deras privata vardutférare som bor vara huvudansvariga for insamling av PROM
och att kvalitetsregister bor vara sekundara konsumenter.

PREM samlas in fran alla regioner genom Nationell patientenkat.

Nationell formularsamling i 1177 formularhantering

Standardiserade matt ar en forutsattning for att kunna gora béattre nationella
uppfoljningar och jamférelser. Nationell formuldrsamling ar ett bibliotek med
standardiserade kvalitetssakrade digitala formular for att samla in patientdata.
Tjansten tillhandahalls av Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) och Inera via 1177
e-tjanster. Den kan integreras med alla regioners journalsystem.

Mer om Nationell formuldrsamling pa nationell patienenkéat.se

Kvalitetsregister som sekundara konsumenter

| och med att Nationell formularsamling har lanserats maste kvalitetsregistrens roll
som sekundéra konsumenter féor PROM-data tydliggtras. Det bor vara en process for
NPO och samverkande kvalitetsregister dar vissa gemensamma principer behover tas
fram.

16
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Forskning pa data fran Nationella
kvalitetsregister och samverkan med Life
Science-foretag

Kvalitetsregister for att utveckla och sakra vardens
kvalitet

Det primara syftet med Nationella kvalitetsregister ar att fortlopande utveckla och
sakra vardens kvalitet. Kvalitetsregister far dven anvandas for forskning. Forskning
baserad pa uppgifter i kvalitetsregister ar klinisk och verksamhetsnara och bidrar till att
utveckla och sékra vardens kvalitet.

Forska pa data fran kvalitetsregister

Metodiken for kvalitetsregisterbaserad forskning har utvecklats de senast 10 aren. Det
viktigaste framsteget ar att kvalitetsregister kan utgora basen for sa kallade
registerrandomiserade studier, vilket ar studier dar gruppen som undersdks jamfors
med en slumpvis utvald kontrollgrupp. Dessa har fatt en mer och mer framtradande
roll for att vardera och jamféra olika behandlingar som ges inom halso- och sjukvarden.
Randomiserade studier som bedrivs med hjalp av kvalitetsregister har potential att bli
mindre kostsamma.

2023 rapporterade 91 olika kvalitetsregister att de helt eller delvis varit basen for 1042
olika vetenskapliga publikationer. Det ar den hogsta siffran hittills sedan 2015, trots att
antalet register blivit nagot farre sedan dess.

Vetenskapliga publikationer med data fran kvalitetsregister
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Figur 3. Det drliga antalet publikationer baserat pa kvalitetsregister for 2015 - 2023. Antalet
kvalitetsregister har minskat ndgot under denna period fran 106 till 91.
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Antal vetenskapliga publikationer per register
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Figur 4. Antal publicerade vetenskapliga artiklar. Tabellen visar det totala antalet vetenskapliga
artiklar for registren och antal register som kunde redovisa publicerade artiklar grundat pé
registrets resultat.

Det ar ungefar en tredjedel av registren som ligger bakom néstan tre fjardedelar av
publikationerna. Dessa 31 register kdnnetecknas av att de ar val etablerade pa viktiga
omraden i sjukvarden, ibland inom omradet folksjukdomar. De innehaller data av god
kvalitet och som ar relevanta for aktuell forskning pa omradet. Antalet register som
inte rapporterade nagon forskning alls var mindre 2023 &n tidigare.

Samarbete med forskande Life Science-foretag

Antal kvalitetsregister som 2023 rapporterar nagon form av samarbete med ett eller
flera Life Science-foretag var 37%. Andelen har 6kat sedan 2015, se figur 3.

Det finns en dverenskommelse om samverkan mellan SKR och industrins foretradare.
Dar finns riktlinjer for etiska, juridiska och ekonomiska 6vervaganden. Syftet ar att
skapa en stabil grund for samarbeten som bada parter delar. Tillampningen av
overenskommelsen stéds och utvecklas genom en partsammansatt samverkansgrupp.
Gruppen har bland annat tagit fram en guide for att parterna lattare ska kunna
tillgodogodra sig 6verenskommelsen i praktiken.
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Antal kvalitetsregister som samarbetar med forskande
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Figur 5. Antal kvalitetsregister som rapporterar samarbete med ett eller flera Life Science-
féretag 2015 — 2023.
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Juridiskt stod for Nationella kvalitetsregister

Stodfunktionen for Nationella kvalitetsregister har enligt nuvarande och tidigare
overenskommelser pa omradet mellan regeringen och SKR till uppgift att bade
samordna och stodja kvalitetsregisterorganisationen i fragor som ror juridik. Stodet
och samordningen inom rattsfragor sker pa manga olika satt och genom olika kanaler.
Den huvudsakliga malgruppen ar de centralt personuppgiftsansvariga (CPUA)-
myndigheterna och registercentrumorganisationen, men omfattar daven
registerhallare, regionjurister, dataskyddsombud, registerstyrgrupper, IT-utvecklare
med flera.

Juridiska vagledningar publicerade under 2020-2023

e Vem ansvarar for vad i de nationella kvalitetsregistren
En vagledning om ansvars- och rollférdelning i kvalitetsregisterorganisationen.

o  Kvalitetsregisteruppgifter for forskning
En vagledning till forskare och registerféretradare om anvandning av
kvalitetsregisteruppgifter for forskning.

e Patientrapporterade matt — insamling och ansvar
Juridiska, medicinska och etiska skal pekar pa att det ar regioner och deras privata
vardutforare som boér vara huvudansvariga for insamling av patientrapporterade
matt och att kvalitetsregister bor vara sekundara konsumenter.

e  Samkorning och utvidgning av kvalitetsregister
Vagledningen behandlar fragan i vilken utstrackning regionala och nationella
kvalitetsregister kan samkora personuppgifter for andamalen kvalitetssakring och
statistik.

Stodfunktionen for Nationella kvalitetsregister berdaknar publicera en vagledning 2024
om beslutsstod i kvalitetsregister i samrad med Lakemedelsverket.

Vagledningarna finns pa www.kvalitetsregister.se

Frageservice

Stodfunktionen for Nationella kvalitetsregister svarar I6pande pa fragor av juridisk
karaktar via SKR:s Kontaktcenter eller via e-post. Vissa mer komplexa fragor kan
besvaras vid digitala méten med vardgivare eller foretradare for enskilda
kvalitetsregister. Stodfunktionen stodjer dven CPUA-myndigheterna och
registercentrumorganisationen i olika rattsfragor.
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Kommunikation av Nationella kvalitetsregister

Under hosten 2023 bytte stédfunktionen for Nationella kvalitetsregister grafiskt
uttryck och bérjade anvanda den grafiska profilen for Nationellt system for
kunskapsstyrning halso- och sjukvard. Syftet var att tydliggora att Nationella
kvalitetsregister ar en del av systemet for kunskapsstyrning och samtidigt synliggora
kvalitetsregistrens betydande roll inom analys, uppféljning och verksamhetsutveckling
i systemet. Tidigare har Nationella kvalitetsregister haft en egen grafisk profil, en
stiliserad ros med inspiration fran Florence Nightingales rosdiagram.

Kommunikationen for Nationella kvalitetsregister planeras pa arlig basis beroende pa
aktuella projekt. Det finns ocksa en langsiktig kommunikationsstrategi med vision, mal
och strategi, samt prioriterade kommunikationskanaler.

Kommunikationsstrategi

Vision och mal

Nationella kvalitetsregister ska :

e bidra till att radda liv och uppna jamlik halsa

e anvandas aktivt for uppfoljning, larande, kvalitetsutveckling, forbattring,
forskning samt ledning.

e vara en integrerad del i Nationellt system for kunskapsstyrning och
uppfoljningen av svensk halso- och sjukvard och vara ett viktigt stod for att
uppna en kunskapsbaserad och jamlik halsa och resurseffektiv vard och
omsorg.

e anvandas i forbattringsarbete i vardens och omsorgens verksamheter samt
som kunskapskalla for klinisk forskning, inklusive samarbete med life science-
sektorn.

Kommunikationsmal

e Malgrupperna har kinnedom om férandringar i kvalitetsregistersystemet och
om prioriterade utvecklingsprojekt som pagar regionalt och nationellt.

e Kommunikationen bidrar till att 6ka kunskapen om kvalitetsregister,
anvandningsomraden och den nytta som kvalitetsregistren skapar.

o Tydliggora att kvalitetsregister ar en del i kunskapsstyrningssystemet.

Strategi

e Kommunikationsarbetet bedrivs pa ett proaktivt och offensivt satt och vi
agerar med den snabbhet situationen kraver.
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Okad samverkan och samordning av budskap, kommunikationsinsatser och
langsiktiga strategier mellan kunskapsstyrningssystemet, RCC, RC och
Stodfunktionen for NKR.

Kommunikationen ar trovardig och tillforlitlig.

Visa pa nyttan med kvalitetsregister genom att sprida larande exempel pa
verksamhetsutveckling, forskningsresultat eller samverkan mellan register och
kunskapsstyrningssystemet.

Anvanda natverk och kvalitetsregisterorganisationen for att fora ut budskap
och goda exempel.

Huvudbudskap

De Nationella kvalitetsregistren bidrar till att hadlso- och sjukvarden féljs upp
och l6pande utvecklas samt till forskning.

NKR kan som en del av Nationellt system for kunskapsstyrning starka
utvecklingen av hélso- och sjukvard och omsorg, for att alla invanare ska fa en
god och jamlik vard samt bidra till god hélsa och att radda liv.

Kommunikationskanaler

Webb — kvalitetsregister.se (flyttar under 2024 till kunskapsstyrningens
webbplats)

Webbsanda informationsmoéten, 6-8 ggr per ar

Webbseminarier, vid behov

Nyhetsbrev (kunskapsstyrningens nyhetsbrev och Nyhetsbrevet for vard och
hélsa)

Konferenser (forskningskonferenser, dialogmoten, larandetraffar)

Gemensam kommunikation

Kommunikatérerna pa Registercentrumen och kommunikatoren vid Stédfunktionen
NKR samordnas i ett gemensamt natverk. Syftet ar att dela information inom
natverket och hjalpas at att sprida aktuell kunskap vid till exempel lagéndringar eller
storre handelser i kvalitetsregisterorganisationen.
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Ordlista

CPUA-myndighet
Centralt personuppgiftsansvarig myndighet.

Juridiskt ansvarig myndighet for ett eller flera nationella kvalitetsregister. Ska vara
vardgivare i lagens bemarkelse.

Registerplattform
Teknisk driftlosning for Nationella kvalitetsregister.
NPO

Nationellt programomrade inom Nationellt system for kunskapsstyrning hélso- och
sjukvard.

NSG

Nationell samverkansgrupp inom Nationellt system fér kunskapsstyrning halso- och
sjukvard.

NSG DA
Nationell samverkansgrupp data och analys.
NAG

Nationell arbetsgrupp inom Nationellt system fér kunskapsstyrning halso- och
sjukvard som arbetar med ett tydligt uppdrag fran NPO eller NSG under kortare eller
langre tid.

PREM

Patient related experience measure
PROM

Patient related outcome measure
RC

Regionalt registercentrum

RCC

Regionalt cancercentrum

RCO

Registercentrumorganisation - tillsammans utgor ett RC och ett RCC en RCO inom en
sjukvardsregion.
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RUT

Registry utility tool - Vetenskapsradets verktyg for att beskriva variabelsinnehall i till
exempel databaser.

SKS

Styrgruppen for Nationellt system for kunskapsstyrning halso- och sjukvard.
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