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Nationella kvalitetsregister ar unika
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Kvalitetsregister som fenomen har funnits sedan 1970-talet. De forsta registren tillkom
inom ortopedi (Kndprotesregistret, Hoftprotesregistret) och syftade till att studera
overlevnaden av implantat. Man ville samla in data pa nationell niva for att kartlagga hur
revisionsfrekvensen var for olika typer av implantat. Vetenskapliga studier i samband
med introduktionen av nya implantat ar ofta tidsmassigt begransade och enskilda
patientjournaler fungerar som anteckningar for enskilda patienter men lampar sig inte
for att studera aggregerade resultat. Dessa forsta register blev snabbt framgangsrika
med att sortera ut daliga implantat som lett till 6kad revisionsfrekvens, ibland efter flera
ars anvandning. Dessa tidiga kvalitetsregister var dock inte de forsta registren dver
sjukdomar internationellt. Registret 6ver spetdlska som startades i Bergen i Norge 1856
anses vara det forsta och den gamla sjukhusbyggnaden med registret star idag pa
UNESCOs "Memory of the World” en parallell till varldsarvslistan.

Under 1980-talet tillkom nya kvalitetsregister i Sverige och fran 1990-talet och framat
har utvecklingen narmast exploderat. [ mitten av 1990-talet fanns ett drygt trettiotal
nationella kvalitetsregister medan det idag finns 6ver 100 och av vilka ett 25-tal inte ar
fullt etablerade utan férsoker kvalificera sig till status av nationellt kvalitetsregister.

Finansiering

Sedan 1990 har nationella medel avsatts inom ramen for den sa kallade
Dagmardéverenskommelserna mellan staten och sjukvardshuvudmannen for att stodja
utveckling och drift av registren. Den nationella finansieringen var till en bérjan ganska
blygsam men har vuxit allteftersom fler register bildats. En utredning om de nationella
kvalitetsregistren bestalld av Sveriges Kommuner och Landsting resulterade i rapporten
"Guldgruvan i halso- och sjukvarden” 2010 och i denna rapport foreslogs en betydande
okning av finansieringen. For aren 2013-2016 ar finansieringen 320 miljoner kronor
arligen och staten svarar for 70 procent och landstingen for 30 procent.

Central ledning

Fran borjan ansvarade Socialstyrelsen for de nationella kvalitetsregistren med visst stod
fran davarande Landstingsforbundet. Sedan 2007 har Sveriges Kommuner och
Landsting overtagit kanslifunktionen och ansvaret for registren. Det finns en drscykel
gallande ans6kan om medel och redovisning av resultat med verksamhetsberattelse och
arsrapport. Denna arscykel foljer det statliga budgetaret. Ansokan om medel bedéoms av
en expertgrupp och beslutas av en beslutsgrupp. Beslutsgruppen ar sammansatt av
representanter for stat och landsting liksom representanter for lakare- och
sjukskoterskeorganisationer. De viktigaste bedomningsgrunderna ar registrets relevans,
design, kompetens hos de sokande och analys/aterkoppling.
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Typ av kvalitetsregister

De forsta registren var atgardsregister, men ganska snart tillkom ocksa diagnosregister
bade for akuta tillstdnd och kroniska tillstand. Pa senare ar har aven tillkommit
preventiv- och palliativregister. Fram till slutet av 1990-talet tillkom registren
huvudsakligen inom sjukhusvard men pa senare ar har det utvecklats kvalitetsregister
inom psykiatrin, primarvarden, dldrevarden och tandvarden.

Registrens betydelse for kvalitetsforbattring

Kvalitetsregistren innehaller individbundna data om diagnoser, atgarder och utfall.
Statistiksammanstéllningen sker enbart pa aggregerad niva och redovisas dels klinikvis,
dels nationellt. Registren ar inte utformade for tillsynsarbete och anvéands inte heller for
detta dndamal. Klinikdata mojliggor for de enskilda klinikerna att gora jamforelser med
riksgenomsnittet, diskutera och analysera internt, och vid behov vidta
kvalitetsforbattrande atgarder. Flera register har pa senare ar utnyttjat registret i
varden av enskilda patienter. Detta har bidragit till att patienterna involverats mer i
varden. Kvalitetsregistren anses idag viktiga for att forbattra varden. Det finns gott om
exempel pa hur kvalitetsregistren bade bidragit till att radda liv och forbattra
livskvaliteten. Detta har sarskilt beskrivits inom hjartvarden, bruk av ortopediska
proteser, strokevarden, barncancervarden, ljumskbracksoperationer och
grastarrskirurgi. Den forbattrade varden i Sverige tack vare kvalitetsregistren har
uppmadrksammats internationellt och liknande system har byggts upp i andra lander.

Forskning

Grundtanken med kvalitetsregistren fran borjan var inte att bedriva forskning. Den stora
mangden av data har emellertid visat sig vara en utmarkt kalla vid olika typer av
forskning. Denna typ av data gallande konsekutiva fall i rutinvarden har visat sig vara ett
utmarkt komplement till randomiserade kliniska provningar. Att bedriva klinisk
forskning baserat pa kvalitetsregisterdata ar nu inskrivet som ett av syftena med de
svenska kvalitetsregistren. Fran vissa register har utgatt hundratals artiklar och man
har ett flertal doktorander som ar engagerade i att utvardera registerdata.
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