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Inledning

Nationella kvalitetsregister har utvecklats i Sverige éver en langre tid, framst pa initiativ av
professionen. | dagslaget finns Over 100 register med varierande fokusomraden och
mognadsgrad. Kvalitetsregistrens potentilla varde och registren som en delvis outnyttjad
resurs har uppmarksammats bl.a. i utredningen Guldgruvan i halso- och sjukvarden (Rosén,
2010). Denna utredning 1ag till grund for forslaget att genomfora en nationell satsning for att
Oka utnyttjandet av de nationella kvalitetsregistren. | september 2011 enades staten och
Sveriges kommuner och landsting (SKL) att genomféra en sadan satsning inom vard och
omsorg under aren 2012-2016. Syftet beskrevs i Gverenskommelsen pa foljande satt:

Overenskommelsen syftar till att utveckla Nationella Kvalitetsregister sa att dess potential for
vardens utveckling kan realiseras.

Overenskommelsen inneholl:

« nationell finansiering av Nationella Kvalitetsregister under aren 2012-2016

« ansvars- och rollférdelning och organisation av Nationella Kvalitetsregister

« atgdrder som forbattrar forutsittningarna for klinisk forskning och registerbaserad forskning
med koppling till Nationella Kvalitetsregister

Overenskommelsen avsags leda till:

* en stabilare och snabbare utveckling av kvalitetsregistren

* bittre samordning av IT-stdd och informatik

* 0kad integration med varddokumentationen for att undvika dubbelarbete

» tydligare rutiner for hur kénsliga uppgifter far hanteras sa att patientens integritet sékras
« tydligare riktlinjer for samverkan mellan kvalitetsregister och industrin

Effekten, matt med ett antal preciserade effektmal, skulle bli:

» 0kad kvalitet pa data

* bittre analyser och aterkoppling som stdd for forbattringsarbete

» battre tillgang till, och anvédndning av, kvalitetsregistren for forsknings- och
innovationsdndamal

» okad Oppenhet och tillgang till data dven for patienter

» bittre och mer jimlik vard

En sekundareffekt var dven att halso- och sjukvarden blir mer effektiv om de Nationella
Kvalitetsregistren utvecklas och anvéands pa det satt som 6verenskommelsen syftar till.

(k&lla:http://kvalitetsregister.se/download/18.208f26d6152bccdb86d722fh/1455952754031/Overenskommelse-SK L -staten-
om-satsning-pa-Nationella-Kvalitetsregister-2012-2016.pdf)

| samband med satsningen bildades sex kvalitetsregistercentrum (RC) baserat bade pa tidigare
existerande kompetenscentra och nybildade enheter.

Bakgrund

| samband med initieringen av satsningen pa de nationella kvalitetsregistren bjod man in
forskare fran tre universitet (Karolinska Institutet, Uppsala universitet, Jonkopings universitet)
att folja satsningen, utifran olika fokusomraden och perspektiv. Respektive universitet har
sedan genomfort sina studier och ldamnat in slutrapporter i relation till den tidsperiod som
beviljades, vilket vairerade. Detta ar Karolinska Institutets rapport dar fokus framst lag pa att
3
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beskriva vilka strategier olika aktorer anvant under satsningen for att astadkomma utveckling
och 6ka anvandingen av registren.

Syfte/Mal

Syftet med forskningsprojektet vid Medical Management Centre, Institutionen for Lé&rande,
Informatik, Management och Etik, Karolinska Institutet var att med vetenskaplig metodik
beskriva och analysera den nationella kvalitetsregistersatsningen. Detta for att forse den
nationella uppdragsorganisationen, kvalitetsregistercentrumen (RC), registerhallare och
verksamhetsenheter inom vard och omsorg med kvalificerat beslutsunderlag som stod for
insatserna att forbattra och 6ka anvandningen av registren i enlighet med éverenskommelsens
intentioner — O6kad anvandning av kvalitetsregistren i forskning, i forbattringsarbete och i
patient- och medborgarinteraktion. Forskningsprojektet avser bidra till 6kad kunskap om olika
aktorers strategier for utveckling, larande och forbattring av vard- och omsorgsverksamheter
och hur de paverkas av en nationell satsning som avser oka tillgang och anvandning av den
information om vardresultat och processer som kvalitetsregistren formedlar. Nedan beskrivs
de delstudier som genomforts av forskargruppen i relation till kvalitetsregistersatsningen och
dess fragestallningar i mer detalj.

Forkortningar som anvands i rapporten

SKL — Sveriges Kommuner och Landsting
RC — Kvalitetsregistercentrum

SRQ - Svensk reumatologis kvalitetsregister
PER — Patientens egen registrering (en delmodul till SRQ)

Matt pa utfall och patientupplevelse:

PROM - Patient Reported Outcome Measures
PREM - Patient Reported Experience Measures
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DELSTUDIE I. Férandring av organisation och beslutsprocess i den
nationella kvalitetsregisterorganisationen

Syfte

Syftet med denna studie var att studera bedémnings- och beslutsprocessen vid beslutande om
stod till kvalitetsregister, dvs. hur den Overgripande nationella strukturen med kansli,
beslutsgrupp och expertgrupp arbetade initialt dvs. bade fore och under den initiala delen av
satsningen. Avsikten var samtidigt att etablera en foljeforskningsrutin med kontinuerlig
aterforing av forskargruppens observationer till i forsta hand beslutsgruppen for nationella
kvalitetsregister men &ven med Ovriga nationella aktorer. Avsikten med den typen av
feedback ar att ge beslutsfattare underlag for sjalvvardering, férandring av planer och
forbattring av organisation och processer for att sakerstélla att uppstallda mal nas.

Bakgrund och metodik

Underlaget bestod av atta initiala intervjuer med representanter for kansliet, besluts- och
expertgruppen under senhdsten 2012 och varen 2013, samt uppfoljningsintervjuer med nagra
respondenter under hosten 2013 for att tdcka in den forsta perioden av satsningen och den
forsta omgangen av ansokningar efter satsningens start. Uppféljande intervjuer genomfordes
aven under 2015 med tre nationella nyckelaktorer. Totalt genomférdes 13 intervjuer med 9
personer. Analyser av anvisningar och ansokningsblankett samt av hur beslutskriterier
tillampats i ansokningar fran 30 kvalitetsregister genomfordes. For det senare genomfordes en
bedémning av ansokningarnas kvalitet (tre-gradig skala) pa tio omraden: relevans, volym och
tackningsgrad, datafangst, aterforing och spridning, vetenskaplig produktion, kompetens,
matt, analys av registerdata, forbattringsarbete och samverkan.

Resultat

Ett antal observationer gjordes efter en analys av anvisningarna. | dessa skiljde sig
definitionen av kvalitetsregister fran motsvarande definition i patientdatalagen. Den
nationella Gverenskommelsen har fem allmanna mal och fem effektmal medan anvisningarna
hade atta inriktningsmal och sex matbara mal. Kvaliteten pa ansokningarna varierade hogst
vasentligt. | de fall déar kvaliteten bedomdes vara lag géllde det i stort sett alla omraden och
dar den var hog lag samtliga omraden pa hog niva. Ett tydligt samband mellan
certifieringsniva kunde observeras samt mellan aldre respektive nya register.

Vad géllde bedomningsomradena identifierades foljande utvecklingsmajligheter: begreppet
relevans var inte operationaliserat vilket gjorde beddmningen utmanande. Tackningsgrad som
kvalitetsmatt ar problematisk. Register har valt olika satt att definiera taljaren, i vissa fall
anvands antalet registrerande vardenheter, i andra fall antalet registrerade patienter. | det
senare fallet &r valet av ndmnare inte sjalvklart. Register som verkat ldnge har av naturliga
skal battre uppfattning om den totala patientpopulationen. Utmaningarna 6kar om ett register
tacker manga diagnoser eller ssmmanfor patientgrupper inom en specialitet. Inom omradet
kompetens kunde observeras att forbattringskompetens ar svar att dokumentera och den
forefoll generellt svag. Pa omradet aterféring och spridning sags stora skillnader mellan
registren. Forskarna stéallde fragan ar hur vardefulla standardrapporter upplevs vara inom
varden. Ett alternativ till dessa vore att stimulera registren att satsa pa att gora sina data latt
tillgangliga och darmed mojliggora att avnamarna sjalva gor analyser utifran de egna
behoven. Rapporter for benchmarkingandamal kunde forslagsvis uppgoras och publiceras i
samarbete med Oppna jamforelser/Varden i siffror. Ansvaret for spridning skulle da ligga pa
SKL snarare an pa registren. Utnyttjandet av registerdata for forskning uppvisade ocksa hdg
5
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variation, vilket demonstrerades av stora skillnader 1 antalet publikationer och
registerhallarnas forfattarskap. Aven i detta fall ansdgs en satsning pa datatillganglighet kunna
oka mojligheterna for utomstdende forskare att anvanda registerdata. Vad galler
forbattringsarbete var beskrivningarna ofta dvergripande med fa konkreta exempel. Det var
oklart hur hég andel av de vardenheter som var engagerade i samverkan som i praktiken
genomforde forbattringsprojekt.

En beskrivning och analys av beslutsprocessen gjordes utifran aktorsintervjuerna beskrivna
ovan. Nyckelfragor var roll och uppgifter for de medverkande grupperna — beslutsgrupp,
expertgrupp och medarbetarna pa det nationella kansliet — beslutskriterier, beslutsunderlag,
beslutsmodell, arbetsprocess och transparens.

Beslutsprocessen fran ansokan fram till delgivning och utlatande till registren skedde i sex
steg, som framgar av Figur 1. Expertgruppen hade en central roll. Man anvinde en “lathund”
med en fyrgradig bedomningsskala, men gjorde ocksd “kvalitativa” bedomningar baserad pa
erfarenhet och tidigare kunskap om registren. | vissa fall inhdmtades kompletterande
uppgifter. Kansliet fardigstéllde beslutsforslaget till beslutsgruppen, och genomférde tidvis
egna kompletteringar av underlaget. Beslutsgruppen foljde i allménhet beslutsforslaget.
Besluten togs i konsensus, och vissa fall skedde en Gverprovning” av forslagen.
Sammantaget kan sdgas att beslutsprocessen karakteriseras av en hég grad av komplexitet.
Darmed var det inte enkelt att spara hur stort genomslag den nationella 6verenskommelsen
fatt och hur dess mal paverkat besluten. Forskarna stallde fragan om finansiering skall
anviandas for att “belona” hogpresterande register eller om det dr mer rationellt att ge
finansiella bidrag och rad till utveckling av register som behover forbattras.

Tillrdcklig transparens?

Roller
- Kansliet Underlag
"kompletterar” - Poangsattning och
- Beslutsgruppen "kringkunskap o
"dverprovar’ = - "Kompletterande uppgifter
Beshutsbrev - Blanketten komplicerad, "for
manga fragor”
1
Kvalitetsregister Ansbikan Kansli
3
Utiitande
Underlag
M S
y , Besiuts Beshut och
Kr/.ter/er. forsiag stiltande
-Dimensionervs.
certifieringsnivaer P

-Relation till malen?
-Beldna register eller stodja
utveckling Beslutsmodell
- Konsensus

- "Dealar litet”

Beslutsgrupp

Processen
- Ges registren vagledning for férbattringar?

Figur 1. Beslutsprocessen vid beddmning av ansokningar fran kvalitetsregister (2012/2013).
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Avrapportering

Resultaten av studien redovisades for styrgruppen vid en muntlig foredragning i april 2013.
Man bejakade manga av observationerna. Kansliet hade dock redan tidigare samma ar fornyat
blanketterna for ansokning och rapportering, som dr de centrala dokumenten i
beslutsprocessen. De forslag forskargruppen lade om att se Over definitioner och kriterier
(t.ex. géllande tackningsgrad) kom darigenom inte att behandlas.

Fortsatt uppfdljning

Socialdepartementet gav sommaren 2013 Mona Bostrom och Mans Rosén i uppdrag att se
over den nationella kvalitetsregisterorganisationen och beslutsgangen. Deras forslag forelag
under varen 2014. Styrgruppen for nationella kvalitetsregister besl6t om justeringar i
berednings- och beslutsprocess i juli 2014. Styrgruppens roll som foretradare for finansiarer
och beslutsfattare starktes och gruppen fick déarigenom battre mojligheter att styra den
nationella satsningen. Beslutsgruppen fick en tydligare uppgift att bereda arendena till
styrgruppen, inklusive beslut om medelstilldelning. Expertgruppen hade fornyats i april 2014
och dess roll preciserades till att bedoma kvalitetsregistrens redovisningar och ansokningar.
En ny chef for det nationella kansliet tilltrddde i juni 2014, och kansliets resurser forstarktes
och kompetensprofilen breddades genom nyrekryteringar. De flesta av dessa experter har varit
verksamma pa deltid.

Forskargruppen genomfdérde uppféljande intervjuer med tre nyckelpersoner i den nationella
kvalitetsregisterorganisationen under varen 2014. Eftersom Mona Bostrom och Mans Rosén
kommunicerat med de berérda var innehallet i deras forslag bekanta.

Intervjuerna gav vid handen att beslutsprocessen fortydligats redan under 2013. Ett arshjul”
hade inforts. Kansliet presenterade en ekonomisk uppféljning pa varje mote i beslutsgruppen.
Stor uppmarksamhet fastes vid den nationella dverenskommelsens mal. Rollférdelningen i
vardens forbattringsarbete hade diskuterats med slutsatsen att ansvaret i forsta hand ligger pa
huvudmaénnen, men att kvalitetsregistren kan utdver att leverera data stimulera intresset for
dataanvandning och forbéattringsarbete. Expertgruppen uppfattade sin roll som mer begrénsad
an tidigare, man ger rekommendationer men inte beslutsférslag. Kansliets stallning har starkts
i beslutsprocessen. Farhagor framférdes om att besluten far en samre professionell forankring,
ocksa p.g.a. av gruppens forandrade sammansattning. Kansliet uppfattades trots tillskottet av
resurser fortfarande som litet givet uppgifterna. Insatser hade dock gjorts for att strama upp
administrativa rutiner och starka den formella beslutsprocessen.

Det ursprungligen planerade arbetet gallande foljeforskning med regelbunden aterrapportering
kom att avbrytas till féljd av att departementet initierade 6versynen genomférd av Mona
Bostrom och Mans Rosén. Kontakt etablerades i augusti 2014 med den nya kanslichefen.
Enligt hennes dnskemal arrangerades mote med representanter for alla tre forskargrupper som
fatt deluppdrag inom ramen for den vetenskapliga féljeforskningen och utvérderingen. Dessa
moten holls 1-2 ganger per termin fram till hosten 2016. Vid dessa moten avrapporterades
pagaende och avslutade studier. Forskarna pa Karolinska Institutet inbjods under den perioden
att delta som observatorer i kvalitetsregisterchefernas méten med kansliet.

Kansliet inledde under ar 2015 ett strategiarbete med inriktning pa det fortsatta arbetet med
kvalitetsregister efter att den nationella 6verenskommelsen 16pt ut. Forskarna uppgjorde
tankbara framtidsscenarier (framforallt utifran alternativ vad galler den statliga
finansieringen) for kvalitetsregisterverksamheten som diskuterades med foretradare for
kansliet i september 2015. P4 matet presenterades nagra Gvergripande observationer gallande

7

Karolinska Institutet



verksamheterna under satsningen. Kvalitetregistren hade i huvudsak fortsatt med existerande
verksamhet. Resurstillskotten hade dock mdojliggjort att sarskilt ledningen av verksamheten
professionaliserats — det var uppdrag som inte langre skottes pa fritiden. Kvalitetsregistrens
engagemang i forbattringsarbetet var i hog grad varierande. Skillnaderna mellan
kvalitetsregistercentrumen var ocksa stora — bade mellan gamla och nya samt mellan centrum
i olika landsdelar. En viss profilering hade skett som en foljd av beslutsgruppens riktade
stodsatsningar.

Ett av scenarierna byggde pa en drastisk nedskarning av den statliga finansieringen. Det
motsvarade den nu radande situationen dar staten sankt bidraget till det som géallde fore den
nationella 6verenskommelsen. | diskussionen om konsekvenser understroks att huvudmannen
och deras intresse blir centrala for det fortsatta arbetet. Pavisbar nytta for huvudméannen blir
avgorande. Om det inte ar realistiskt att se kvalitetsregistren som motorer i huvudmannens
forbattringsarbete, bor den rollen tas av kvalitetsregistercentrumen. Dessa bor da skapa sig en
tydlig regional profil och aktivt samverka med landsting och kommuner i sin region. En
nationell arbetsfordelning kunde da ocksa vara motiverad — ett kvalitetsregistercentrum som
samlar forskningsstarka kvalitetsregister kunde ta ledningen for arbete med att framja
forskningsanvandningen av kvalitetsregistren, medan ett centrum som satsat pa att utveckla
forbattringskompetensen bland sina avnamare kunde ta ett motsvarande ansvar pa nationell
niva.

Slutsatser

Under tiden for satsningen enligt den nationella dverenskommelsen skedde stora férandringar
av anvisningar, ansoknings- och rapporteringsférfaranden, beslutsprocess samt samman-
sattning och befogenheter for styrgrupp, beslutsgrupp, expertgrupp och det nationella kansliet.
Kansliets kompetens breddades, de administrativa rutinerna blev fastare och besluts-
processens formella karaktér starktes. Styrgruppen togs successivt en stérre roll for ledning
och beslut. Expertgruppen som traditionellt haft en stark stéllning och lagt de facto-
beslutsforslag har idag att géra bedémningar och lamna rekommendationer.

Den nationella 6verenskommelsen innebar en mycket stor momentan resursforstarkning och
okad medelstilldelning till kvalitetsregistren och de nytillkomna kvalitetsregistercentrumen.
Inledningsvis fanns svarigheter att hantera detta, vilket tog sig uttryck i att medel inte
utnyttjades eller att beviljningen dversteg det ansokta beloppet. Med en stdrre andel riktade
satsningar och anslag for sérskilda uppdrag att sokas i konkurrens 6kade tréffsakerheten och
sannolikheten for battre verkningsgrad i finansieringsbesluten. Vart att notera ar att nagon
stOrre Gversyn av kriterier for kvalitetsbedémning och tilldelningsbeslut inte kom att goras.

Relativt fa nya kvalitetsregister tillkom under satsningen. Det antyder dels en viss
“saturering” ndr det giller behov, dels att beslutsgruppen uppritthéllit strikta
beddmningskriterier trots den kraftigt 6kade finansieringen.

Kvalitetsregistren har kunnat utnyttja de dkade anslagen till att framforallt professionalisera
ledning och drift och till att starka och utveckla den tekniska infrastrukturen.
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DELSTUDIE II. Lardomar fran nationella strategier for att
astadkomma storskalig forandring

Syfte

Denna studie fokuserar pa storskalig forandring i nationella system och de utmaningar dessa
medfor. Syftet med studien ar att undersdka hur de handlings- och implementeringsstrategier
som anvandes under satsningen for att skapa forandring och relaterar till kunskap inom
omradet storskalig forandring. Detta ger en grund for att i framtida studier kunna jamfora de
strategier som anvénds vid flera nationella satsningar. Har anvéands en normativ modell for
tillvagagangssatt for att astadkomma stora systemforandringar (Perla et al., 2013) samt
’Dynamic Sustainability Framework’ (Chambers et al., 2013) med fokus pa hur
implementering kan skapa goda forutsattningar for forandringar och deras uthallighet.

Bakgrund och metodik

Studien ger inblick i hur olika strategier kan kopplas till forutsattningar for hallbara
forandringar och hur bade fokus, dynamik, olika typer av aktorer och kontext paverkar och
kan paverkas av strategival inom nationella satsningar. Data har samlats in under hela
satsningen och forutom intervjuer, enkédter och observationer anvdnds olika typer av
dokumentation (t.ex. métesagendor, presentationer, métesanteckningar, rapporter). Analyser
paborjades varen 2017 efter satsningen avslut och formella utvardering (Myndigheten for
vardanalys, 2017) och &r annu pagaende. Har ges exempel pa preliminéara resultat.

Preliminédra resultat

Perla et als (2013) modell (Figur 1) bygger pa en review av 39 vetenskaplig artiklar dar man
studerat storskaliga forandringar och presenterar strategier som kan underléatta dem. Det ar en
normativ modell d&r de som leder en satsning kan skapa forutsattningar och diagnosticera lage
och mottagarekontext for att sedan skraddarsy upplagg. Nedan ges exempel pa preliminara
resultat under de sk. Primary drivers som aterfinns i modellen (Figur 2).

Primar drivkraft 1 — Planering och infrastruktur. Kvalitetsregistersatsningen i sig &r en
satsning pa att bygga en infrastruktur for kvalitetsregistren. Interventionen innebar att man
skapade en utdkad struktur med sex nationella stddenheter, kvalitetsregistercentrum, baserade
pa bade befintliga och nya enheter. Man Okade finansieringen till kvalitetsregistren och
utokade registerkansliet. Visionen hade véxt fram Gver tid och olika aktorer sag mojligheter i
ett battre nyttjande av kvalitetsregistren. Malen som Oversattes i kvantitativa effektmal blev
dock nagot “fyrkantiga”, svéra att styra efter, att uppna och utvardera.

Ledningen av satsningens startade med ett befintligt kansli och styrgruppens stéd var initialt
svagt. | realiteten fick kvalitetsregistercentrumen lagga upp mycket av arbetet sjalva, med
stdd av utvecklingsinriktade projektmedel och genom att lara av varandra. Forst under senare
delen av satsningen da ledningen omorganiserats togs en nagot mer aktiv forandrings-
faciliterande roll pa nationell nivda — men inte i samma utstrackning som t.ex. satsningen
Battre liv for Sjuka Aldre som leddes av ett team p& SKL (se Nystrom et al., 2014 a och b).
Initialt satsade man pa att forandra bedomningsforfarandet vad gallde medel till de olika
kvalitetsregistren samt att bygga upp en basal infrastruktur t.ex. gemensamma IT-plattformar -
for att forst i senare skede uppmarksamma den mottagande parten.

Primar drivkraft 2 — Faktorer pa individ, grupp, organisation och systemniva. Bristen i
satsningen &r att den dr vad man kan kalla ”en-sidig”. Man satsade pa en stodstruktur som inte
lag i linjeorganisationen och dverlat till kvalitetsregistercentrumen att forsoka dverbrygga ett
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storre eller mindre gap till olika vardorganisationer — fran landsting och kommuner till
sjukhus och enskilda enheter. Mottagarorganisationerna hade generellt satt lag kapacitet och
beredskap for att ta emot och jobba for att kvalitetsregistren skulle anvéndas mer for
forskning, utveckling av varden och for interaktion med patienter och medborgare. Andra
strategier for att involvera beslutsfattare och ledningar pa olika nivaer t.ex. skapande eller
underlattande av aktionsinriktade nétverk eller involvering av férandringsagenter och
champions hade troligen kunnat underlatta. Interaktionen med vardorganisationerna for att
uppnd malen med satsningen blev upp till de sex kvalitetsregistercentrum som under
satsningen utvecklade olika strategier — delvis baserat pa historik och tidigare samverkan.

Factors influencing Large Scale Transformation initiatives (LSTs) in healthcare

______________________________________________________
/’ S

’
,/' Primary drivers for change Secondary drivers for change \,

\\
-’

| 1:1. Vision and Aims
1:2. Intervention
1:3. Management
1:4. Resources
1:5. Other planning and infrastructure considerations

1. Planning and Infra
structure

/ 2:1.Individual and Group factors/dynamics
2:2. Champions/Change agents

2. Individual, Group, 2:3. Leadership roles
Organisational and System 2:4. Capability and Capacity development

Successful
planning and
factors 2:5. Learning networks

2:6. Social networks

2:7. Organisation al and System capability
\_ 2:8. Organisational and System Culture /

= ( 3:1. Change theory used
3:1:1 Spread
3. The Process of Change 3:1:2 Underlying change theory

execution of
LSTsin
healthcare

3:1:3 Mechanism used for spread

4. Performance Measures ’ 4:1. Data infrastructure
% and Evaluation 4:2. Measurement and Feedback systems J
\

_______________________________________________________

o e o

~— -

Figur 2. Modell over faktorer som paverkar satsningar som syftar till forandringar av komplexa
system. Anpassad efter Perla et al’s, (2013) ”Model over large scale improvement initiatives”.

Priméar drivkraft 3 — Forandringsprocess. Vi har inte kunnat identifiera en aktiv och
enhetlig ’theory of change” — en foréndringsteori som ligger bakom valda aktiviteter inom
satsningen. Den huvudsakliga mekanismen fOr spridning av interventionen var via sex
kvalitetsregistercentrum och de dver 100 existerande kvalitetsregistren och har aterfinns olika
synsatt pa hur man ska och kan astadkomma forandring (Granstrom et al., 2017; Sparring et
al., 2017; de Caluwé &Vermaak, 2004).

Primar drivkraft 4 — Prestationsmatt och utvardering. Uppféljningen av vad galler
kvalitetsregistren skedde framst via sjalvrapportering — av utvecklingsprojekt och via
arsredovisningar och nya ansokningar om medel. Myndigheten for Vardanalys anlitades for
att utvardera effektmalen. Monitorering av utvecklingsprocessen att 6ka anvandningen av
kvalitetsregistren skedde bl.a. vid regelbundna méten med alla RC.

Slutsatser

En av slutsatserna ar att denna satsning skiljer sig at genom att vara en satsning pa byggandet
av en infrastruktur och darmed ar den troligen svarare att férankra &n tematiska satsningar pa
olika verksamhets- eller innehallsomraden som ex. forlossningsvard eller varden om éldre.
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DELSTUDIE Ill. Kvalitetsregistercentrum

Studie 3 fokuserar pa regionalt placerade stodcentra och bestar av tva delstudier.

Delstudie 3a - En nationell-regional hybridstruktur for att stédja
anvandningen av kvalitetsregister

Syfte

Syftet med studien ar att belysa hur en stédstruktur med ett komplext uppdrag (mix
intern/extern och nationell/regional) uppfattar sin roll och vilka strategier man anvénder sig av
for att stddja anvandandet av kvalitetsregister for utveckling och férbéattring av klinisk praxis.
Har undersoks dven vad som underlattar eller forsvarar en sadan funktions arbete.

Bakgrund och metodik

Studien fokuserar pa de sex nationella registercentrumens (RC) syn pa sin roll och de olika
stodstrategier som de anvént sig av for att underlatta och vidareutveckla anvandandet av
kvalitetsregister som stod for utveckling av vard och omsorg. Alla sex centrumen ingar i
studien. Intervjuer genomfordes med chefer och medarbetare som hade kdannedom om, eller
var involverade i forbattringsarbete baserat pa kvalitetsregister. Intervjuerna genomfordes vid
tva tillfallen med samma individer, varen 2014 och varen 2015, totalt 25 intervjuer.
Dokumentation i form av 12 projektplaner (2015), 12 arsrapporter (2016), och 6 webbsidor
(2015) samlades in. Data analyserades med hjalp av konventionell innehallsanalys.

Studien ger inblick i de forutsattningar och utmaningar som finns for stédstrukturer med ett
mixat uppdrag i en komplex omgivning med en mix av uppdragsgivare och hur de sex RC har
forsokt hantera dessa. Denna studie (liksom studie 4) ingar i Emma Granstroms pagaende
avhandlingsarbete (beréknad disputation 2019). | Figur 3 beskrivs landskapet runt RC och de
forskningsfragor som artikeln belyser.

Quality registry centres
n=6

National quality registries
n=105

Health care organisations in
21 county councils and 290 municipalities

Managers and staff
Specific focus, goals, and activities

I. Goals and perceived role?

QRC | 11. Facilitation strategies
F  ]and activities?

11l. Target actors?

QRC
A

Clinical development/
Quality improvement

IV. Prerequisites, facilitators
and barriers?

QRC
E

-
Measurements

of quality
indicators

QRC QRC
c D

Figur 3. Oversikt 6ver kvalitetsregisterns omgivning och de fragor som undersoks

QRC
B
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Resultat

Registercentrumens mal och uppfattade roll

De sex RC skilde sig at med hansyn till historisk bakgrund. De tre som tidigare varit
kompetenscentrum hade startats under aren 2001-2008 medan de nyare initierades 2012 i
anslutning till den nationella satsningen. Aldre centrum hade fler register anslutna (23-26 st.)
jamfort med de nyare (6-9 st.). De hade ocksa fler anstéllda (13-50 st.) medan nya hade farre.
Informanterna beskrev registercentrumens roll som ett stod for kvalitetsregister och gav
exempel pa stod som kunde ges i alla steg i en registerutvecklingsprocess, fran att
tillhandahalla informationsteknisk infrastruktur, genomféra tekniskt underhall, bygga
utdataplattformar, stodja anvandningen av patientrapporterade utfallsmatt (PROM), forbattra
kontinuerliga registreringar, och stodja forbattringsarbete. Beskrivningar av stddrollen for
forbattringsarbete varierade - fran att stodja registren till att vara ett stod for klinisk praxis.
Registercentrumens roll har & ena sidan beskrivits som stddjande, medan registren sjalva antas
ta huvudansvaret for att utveckla sina data eller arbeta med utveckling. Andra beskrivningar
har & andra sidan speglat en roll narmare vardpersonal som jobbar med forbéattringar. Enligt en
informant handlar grunden for stodrollen om tva typer av kunskaper som behovs for att
forandra varden; professionell kunskap och kunskap om forbattringsarbete. Manga
informanter beskrev att de via uppmuntran och goda exempel forsokte gora registren
medvetna om betydelsen av databaserat forbattringsarbete. Registercentrumens roll beskrevs
kunna skapa medvetenhet och kapacitet bland registren, men &ven bland beslutsfattare,
divisionsledare, vardgivare, forskare, studenter, patienter och industri.

Variation i registercentrumens aktiviteter, involverade aktdrer och stodstrategier

Alla sex registercentrum erh6ll under den nationella satsningen riktad projektfinansiering for
att utveckla och testa strategier for Okad anvéndning av kvalitetsregister i kliniskt
forbattringsarbete. Syftet var att uppmuntra och stodja registren att presentera data som ar
anvandbara for forbattring samt att stodja vardpersonal och chefer att arbeta med kontinuerlig
forbattring baserad pa registerdata. Under processen anordnade SKL mdten for att dela
erfarenheter dar RC presenterade och diskuterade sina pagadende projekt. De identifierade
stodstrategierna (Tabell 1) speglar framst strategier som utvecklats och testats i de nationellt
initierade projekten men dven andra typer av strategier som uppstatt utifran lokala initiativ i
samarbete med lokala aktorer.

Resultaten visar bade likheter och skillnader i valda stodstrategier. Alla registercentrum
anvande en IHI-Genombrottinspirerad metod i lokala tematiska forbattringsprojekt, vilket
inkluderade forbattringsteam, inlarningsseminarier, smaskaliga test och Plan-Do-Study-Act
(PDSA)-cykler. Flera registercentrum anvande coaching-metoder influerade av Dartmouth
Institute Microsystem Academy eller liknande. En triad av aktOrer var inblandade i
forbattringsprojekten:  registercentrumpersonal med  kompetens inom  forbéttring,
registerpersonal med ansvar for registerdata och med klinisk expertis inom amnesomradet,
samt personal vid vardsenheter. Registercentrum D beskrev en tydlig strategi att involvera
enhetschefer i lokala forbattringsprojekt. I vissa strategier var regionala strukturer och aktorer
involverade, t.ex. ndr man bildade en stédgrupp av analytiker inom i ett landsting (Register
centrum A).

Nar det galler skillnader, visade projekten pa olika metoder for urval gallande deltagande
register, teman och satt att involvera kliniker. | vissa fall bestamde registerhallarna ett tema
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och vilka kliniska enheter som skulle vara involverade. | andra fall identifierade team inom
sjukvarden ett tema varpa relevanta register involverades. Dessa strategier kunde variera
mellan initiativ inom samma centrum. Registercentrum A beskrev t.ex. ett forbattringsprojekt
dar intresserade register var inbjudna av centrumet att delta, medan ett annat projekt drevs av
en regional satsning for att starka den palliativa varden i regionen.

Tabell 1. Stodstrategier, involverade aktorer och aktiviteter

RC  Strategier for att 6ka anvandandet av

NKR for praktiknara forbattring

Involverade aktorer

Typ av aktiviteter

A 1) Anvandning av NKR® for lokala BPSD registret’, Makularegistret,  Larande seminarier, utbildning,
tematiska forbattringsprojekt med team av vardpersonal fran handledning av team, analys
Genombrottsinspirerad metod kommuner, RC E, regional och jamforelse av resultat

utvecklingsenhet mellan kliniker
2) Projekt initierat inom regionen for att ~ Palliativregistret, regional Larande seminarier,
starka palliativ vard, RC? involverat i utvecklingsenhet, RCC* palliativt handledning av team
forbattringsarbete utvecklingscentrum
3) Bygga struktur for kunskapshantering ~ Landsting, lokal medicinsk Bygga en gemensam
inom ett landsting kommitte, statistiker, IT-tekniker  analysgrupp som kan agera
lank mellan registerdata och
enheter/enhetschefer

B 1) Anvéndning av NKR for modifierade  Rikssvikt och Auricula, forskare,  Larande seminarier, stddmdten
genombrottsprojekt baserat pa en team av vardprofessionella, RC E  for coacher, webinarier
coaching-modell
2) Matchning av NKR data till hdlso- och  Anvéandargrupp vid RC, Anvandargrupp som moter
sjukvardens behov majoriteten av anslutna NKR hélso- och sjukvarden for att

kartlagga deras behov

C 1) Teambaserade forbattringsprojekt Utvecklingsledare pa RC, Larande seminarier,
baserade pd NKR-data register: BOA, diabetes, 6ron ndsa telefonmdten, utbildning for

hals, tonsillektomi, utvecklingsledare pd RC
hjartlungraddning, hoftprotes
2) Plattform for presentation av realtids-  Systemutvecklare pé RC, Bygga (resultat)plattformar
data for halso- och sjukvardens praktiker  regionen

D 1) Team coaching kopplat till NKR i 35 team i hélso- och sjukvarden Coachutbildning for team, RC

samarbete med Dartmouth Institute med coach, chef och patient och NKR. Gemensamma upp-
involverade. Coacher i registren,  start- och slutseminarier, on-
coacher pa RC, forskare line utbildning, veckovis tele-
foncoaching, chefsutbildning
2) Landstingsinitierat projekt for Register: Stroke, Senior Alert, Utveckling av mallar for
strukturerad dokumentation i journaler landstinget rapportering av data direkt till
for okad kvalitet | varden NKR

E 1) Anvandning av NKR for modifierade  Regional utvecklingsenhet, RC A Ldrande seminarier, coach
genombrottsprojekt baserat pa en (palliativregistret), RC B (2 utbildning, stédméten.
coaching-modell hjartregister), Uppfoljning efter 1 ar

habiliteringsregistret, forskare
2) Utv.dialoger med NKR kopplat till Anslutna register och Arlig dialog dér handlingsplan
forbattring av vardverksamheter kontaktperson pa RC skrivs

F 1) Genombrottsinspirerad metod dar Halso- och sjukvardsenheter, Planering med NKR och

strategier identifieras genom att titta
NKR-data pa enheter med goda resultat

projektledare fran RC, 5 st NKR,
universitetet

enheter, larandeseminarier,
webinarier, coaching

2) Bygga struktur for kunskapshantering
inom en klinik genom att anvénda data
fran flera NKR

En Ortopedklinik, 10 NKR

Byggde en struktur for
kunskapshantering,
producerade ett “white paper”

3) Oka intresset for NKR-baserat
utvecklingsarbete inom regionen

Chefer pa regional niva

Dialoger kring utvecklings-
arbete baserat pa registerdata

1 NKR= Nationella kvalitetsregister > BPSD
Kuvalitetsregitercentrum * RCC= Regionala cancercentra
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Ytterligare skillnader identifierades i hur informanter beskrev olika satt att erhalla och
utveckla kunskaper om, och kompetens inom, forbéattring och utveckling. Registercentrum A
och B samarbetade med personal vid centrum E for utbildning i forbattringsmetoder och
kunskaper som de inte sjalva hade. Registercentrum E och F rekryterade forbattringsstrateger
fran utvecklingsenheter i respektive region. | samarbete med ett lokalt universitet uthildade
centrum C’s utvecklingsledare i forbattringsmetodik och arbetssétt for att stodjer registren
under forbattringsarbeten. Registercentrum D byggde sin egen kapacitet enligt en metod som
utvecklats vid Dartmouth Institute.

Olika hinder och forsok att bygga strukturer for kunskapshantering skildrades.
Registercentrum A beskrev att enhetschefer som ansvarar for att Overvaka resultat och
forbattra praxis vid sina enheter inte alltid hade tid, kompetens eller motivation att géra det.
Déarfor bildade de en landstingsgemensam analysgrupp for att hjalpa chefer och kliniker att
analysera sina data. Registercentrum F byggde en struktur for hur man kan hantera och
integrera data fran flera register (inom ortopedi) for att arbeta med utveckling pa en klinik.
Syftet var att hjalpa sjukvardsorganisationer att strategiskt tanka kring langsiktiga mal och att
anvanda register som en sjalvklar kalla for sadana diskussioner. Andra beskrivna strategier
var kopplade till grundlaggande forutsattningar for arbete med forbattring, t.ex.
utvecklingsdialoger med registren om vikten av data for forbattring (Registercentrum E);
olika satt att matcha utveckling av nya kvalitetsindikatorer till vardens behov
(Registercentrum B); och plattformar for presentation av data i realtid som direkt kan
anvandas inom vard och omsorg (Registercentrum C).

Resultaten visar pa en spridning av bade stodstrategier och involverade aktorer.
Handlingsstrategierna uppvisade bade ett nationellt fokus och mer lokala kopplingar liksom
ett mer uppgiftsinriktat respektive ett mer processorienterat stod med fokus pa larande. Figur
4 presenterar identifierade stodstrategier Gver dessa tva dimensioner vilket ger fyra
overgripande omraden dér olika typer av strategier kan identifieras. Omradet “Nationellt
fokus-uppgiftsorientering” (6vre vénstra hornet) ror aktiviteter riktade mot registren i sig och
deras forutsattningar att anvandas i kliniskt forbattringsarbete. Omradet “Nationellt fokus-
processorientering” (6vre hogra hornet) aterfinns de nationellt finansierade pilotprojekten for
utveckling och test av mer eller mindre processorienterade stodstrategier for
forbattringsarbete baserat pa registerdata. Mer centralt placerade strategier i detta omrade
tyder pa ett stod som ges mer distanserat och kanske utan direkt involvering. Omradet ”Lokalt
fokus-uppgiftsorientering” (nedre véanstra hornet) inkluderar aktiviteter eller projekt for att
mojliggora registeranvandning i lokala sammanhang. Slutligen, omradet “Lokalt fokus-
processorientering” (nedre hogra hornet) ror lokala forbattringsprojekt med hjalp av RC som
en forbattringsresurs. Alla RC hade strategier for att stddja och forbattra infrastrukturen for
kvalitetsregister, t.ex. genom att forbéttra kvalitetsindikatorer eller presentation av data
(vanstra sidan i Figur 4) samt strategier for att stodja forbattringsprocesserna (hogra sidan i
Figur 4).

Hindrande och underlattande faktorer for registercentrumens stodmajligheter

Det nationella initiativet beskrevs i sig som en mojliggérande faktor genom att ge riktlinjer,
mandat och ekonomiskt stdd till registercentrumen. De tre centrum som innan initiativet varit
kompetenscentra upplevde ett okat intresse och efterfragan pa registerbaserade resultat fran
sjukvardsorganisationer. Det nationella kansliet vid SKL majliggjorde for registercentrumens
arbete genom att organisera moten och arenor. Vissa informanter beskrev att delandet av
metodkunskap mellan de sex centrumen mojliggjorde utveckling likvéal som inspiration och
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larande. Att anvanda ett befintligt utvecklingskoncept, eller att samverka med en lokal
utvecklingsenhet, sdgs som underlattande faktorer. Samarbete med interna
utvecklingsfunktioner gav tillgang till vardorganisationer och erfarenhet och metodkompetens
inom forbattring. Nagra namnde att anvandningen av webinarier och internetbaserade
plattformar mdjliggjorde tilltrade och mojligheter till distansarbete for geografiskt spridda
projektdeltagare.

NATIONELLT Kliniska férb.projekt m.h.a. NKR

FOKUS (med riktade medel fran
satsningen

Arbete for att utv. NKR
mot férb.arb.

0=
.BZ

UPPGIFTS- PROCESS-
ORIENTERING ORIENTERING

Reg. tematiskt utv.projekt dar

Regionalt initierade RC ar involverade i forb.del

projekt for
datahantering

Landstingsdriven
analysgrupp for
registerdata

3 Byggande av kompetens fér

hantering av kunskap (bl.a. NKR) pa
Natverka med regionala enhet

beslutsfattare och LOKALT FOKUS

chefer

Figur 4. Oversikt dver de sex registercentrumens (A-F) stodstrategier.

| arbete ndra klinisk praxis beskrev informanterna att interaktionen med registren och de
involverade vardenheterna som viktiga underlattare. Som registercentrum hade man dock inte
ett formellt mandat att agera inom halso- och sjukvardsorganisationerna for att Oka
anvandningen av kvalitetsregister. De kunde erbjuda sina tjanster, men brist pa tid, forstaelse
eller osakerhet kring arbete med forbattring inom varden var alla exempel pa aterkommande
hinder. Nagra informanter beskrev en generell brist pa dedikerade resurser for utveckling och
forbattring av vardenheter och organisationer. En informant beskrev det som en obalans i
varden mellan kortsiktiga verksamheter och langsiktiga strategier. En annan beskrev ett
intresse av kvalitetsregister som ibland Gvertraffade centrets kapacitet att leverera efterfragade
tjanster. Att stodja forbattringsarbete inom varden kan kréava resursintensiva aktiviteter med
t.ex. coacher och veckovisa uppfoljningar. Ur ett annat perspektiv aterspeglade en informant
det som ett missforstand att registercentrum ska arbeta med forbattringar i varden nar deras
verkliga uppgift &r att stédja och skapa en bra grund for registren, inte att aktivt stodja chefer
och personal i vardorganisationer, en uppfattning som upplevdes som ett hinder.

Ett ytterligare hinder kopplat till att inte ha ett formellt regionalt uppdrag gentemot
sjukvardsorganisationerna var svarigheten att uppratta lokalt samarbete, sarskilt pa strategiska
nivaer. Eftersom ett registercentrum arbetar pa uppdrag av registren var det ett hinder att vissa
register fokuserade pa annat an kliniskt forbattringsarbete och anvande sina ekonomiska
resurser for att utveckla andra tjanster, t.ex. IT-plattformar. Nagra registercentrum utmanades
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av det faktum att de flesta register inte ursprungligen arr avsedda for forbattringar, och att de
darfor inte innehaller indikatorer som ar lampliga eller kansliga nog for att spara specifika
eller smaskaliga mer forbattringsforsok.

Slutsatser

Denna studie ger insikter om roll, strategier och utmaningar for stodfunktioner med komplexa
uppdrag inom varden och i forhallande till ett nationellt politiskt initiativ. Det finns potential i
den 6verbryggande rollen — hédr benamnd en nationell-lokal hybridstruktur — skapad for att
genomfdra en nationell policy-satsning genom att samtidigt fungera som ett stéd vid
anpassning av satsningen till lokala forhallanden. Den interna utvecklingen av en sadan
struktur behover dock sarskild hansyn. Under de forsta aren lades mycket fokus pa att
utveckla forutsattningarna (indikatorer, téckning, datapresentation) av de nationella
kvalitetsregistren for att de skulle kunna anvéndas i kvalitetsforbattring och utveckling av
varden, medan farre anstrangningar riktades mot att 6ka anvandningen av dem i sig. Hur
uppdraget for den hybrida stédstrukturen formulerades och hur det skiftade hade
konsekvenser i detta perspektiv. Utvalda strategier berodde ocksa pa registrens mognad,
vilken varierade.

Det gap som finns mellan nationella myndigheter och det decentraliserade hélso- och
sjukvardssystemet i Sverige med autonoma landsting, regioner och kommuner leder till en
fraga om mandat (eller snarare brist pa mandat). Denna specifika stodstruktur med
registercentrum har ett nationellt mandat men ingar inte i den formella organisationsstrukturen
for halso- och sjukvard och har varken det ansvar eller den auktoritet som ett formellt mandat
skulle innebéra. | stallet maste ett registercentrum hitta olika sétt att na och motivera chefer
och strategiska aktorer, t.ex. i form av kortare kontrakt dar organisationer atar sig och tilldelar
resurser for ett visst initiativ.

En nationell-lokal hybridstruktur av detta slag behdver ocksa positioneras som en del av det
stOrre nationella systemet for att kunna identifiera andra aktorer, potentiella medarbetare och
for bedomning av halso- och sjukvardsorganisationernas behov. Sammanhallna nationella och
lokala strategier ar viktiga for paverka anvandningen av kvalitetsregister for forbattring och
utveckling och for en siddan mixad stodstruktur ska fungera. Dessutom behdver
supportfunktioner anvanda en variation av strategier for att na relevanta aktorer och uppna
malen med olika uppdrag i regionala och lokala sammanhang, och hitta satt att klargora sin
roll i férhallande till andra stodaktiviteter och berdrda intressenter. Framtida forskning behovs
for att battre forsta hur rollproblem och strategiska val hanteras av stodfunktioner med mer
komplexa roller. Hur basta mdjliga tillvagagangssatt for att forbereda och uppratthalla
samarbete med regionala och lokala hélsoorganisationer kan uppnas ar ocksa en fraga infor
framtiden.

Delstudie 3b. En utvidgad coachutbildning som strategi for att
bygga kapacitet och anvanda kvalitetsregister for forbattring av
varden

Syfte

Syftet med delstudie 3 b &r att utvdardera den modell for att bygga kapacitet att anvanda
kvalitetsregister for forbattring inom varden som anvants av ett av de sex nationella RC.

Bakgrund och metodik
Delstudie 3b ar en fordjupad undersokning av ett registercentrum som arbetat med utbildning
och coaching som metod for att underldtta anvandningen av kvalitetsregister vid
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forbattringsarbete.  Studien bygger pa dokumentation, i.e. deltagarnas rapporter om sina
respektive forbattringsarbete i den egna verksamheten, och enkaéter till samtliga deltagare i
den coachutbildning som initierats av registercentrum D. Enkater inneholl fragor kring
registeranvandning och kvalitetsutveckling.

Resultat

Syftet med coachutbildningen &r att Oka kapacitet, kompetens och vilja att integrera
kvalitetsregistren i kontinuerligt kvalitetsforbattring pa alla nivaer i sjukvarden pa ett satt som
ger varde for patienterna och ocksa uppfyller villkoren for sjukvardspersonalens
forutsattningar. Syftet ar ocksa att alla deltagare ska uppleva en verklig forbattring med stod
av kvalitetsregister och andra forbattringsverktyg. Deltagarna i programmet ar
forbattringscoacher, kliniska team och chefer. RC Ds Coachingakademi arbetar efter ett
koncept grundat pa forskning och evidensbaserade forbattringsmodeller i samarbete med The
Dartmouth Institute (TDI). Coachingmodellen som anvants kombinerar en tydlig struktur for
forbattringsarbete med kunskaper om gruppdynamik och forandringspsykologi.

Sedan programstarten i juni 2013 har 98 forbattringscoacher genomgatt utbildningen. Av
dessa var 51 % sjukskoterskor, 20 % lakare, 6 % andra vardyrken, 15 % registerrepresentanter
och 8 % representanter fran registercentra. Fyrtiofyra chefer, medicinskt ledningsansvariga
och kvalitetsansvariga utbildats i ledarskapsprogrammet. Tjugonio nationella och ett regionalt
kvalitetsregister har anvants. Drygt 300 teammedlemmar fran 58 verksamheter har deltagit.

Pre—post intervention, dvs. fore och en vecka efter genomgangen 9 manaders
utbildning/tréaning, fann man signifikanta (p< 0.01) skillnader i graden av interprofessionell
samverkan och forbattringar bl.a. géllande integrering mellan forbattringsarbete och
kvalitetsregister, tid for att arbeta med kvalitetsregister och resurser som stddjer arbetet med
kvalitetsregister (p< 0.05, Tabell 2). Med stod av utbildningsprogrammet har deltagande
verksamheter pa kort tid utvecklat goda resultat i flera dimensioner:

1) Forbattrade utfall direkt for patienterna — exempel som sdnkta HbAlc-varden for
patienter med typl-diabetes, forbattrade blodtrycks- och kolesterolvarden hos patienter efter
hjartinfarkt, minskad andel undvikbara kejsarsnitt m.m. aterkommer i rapporterna.

Tabell 2. Nagra resultat fran studie 3b — fore och efter genomford utbildning/traning (9 man)

Forbattringsarbete p
Tid for forbattringsarbete 0,04
Integration mellan forbattringsarbete och arbete med kvalitetsregister 0,02
Samverkan med andra Kliniker i forbattringsarbete 0,06
Interprofessionell samverkan 0,007

Nationella kvalitetsregister
Aktivt arbete med utdata fran kvalitetsregistret 0,03
Aktivt anviandande av data fran kvalitetsregistret i forbattringsarbetet 0,02
Tid till att arbete med kvalitetsregistret 0,04
Resurser som stottar kvalitetsregisterarbetet 0,02
Kénsla av delaktighet i kvalitetsregisterarbetet 0,06

2) Forbattrade processer med hog klinisk betydelse for patienternas valbefinnande, hélsa och
overlevnad — som snabbare “door-to-needle”-tid vid akut stroke, minskad ventilatortid i
intensivvard, systematisk inférande av skattningsskalor for vérdering av smarta vid palliativ
slutenvard respektive illamaende hos barn med cytostatikabehandling.
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3) Anvandarstyrd utveckling av kvalitetsregister for 6kad verksamhetsnytta — kvalitetsregister
har deltagit i programmet och stottat teamen vid verksamheterna. Detta beskrivs i rapporterna
ha medfort okad kunskap om verksamhetens register, 6kad anvéndning av utdata och att
registren nu anpassar sina indata- och utdataportaler till kliniskt forbattringsarbete. Nyttan for
de kvalitetsregister som deltagit i utbildningsprogrammet var framfor allt att de fick konkreta
exempel pa hur klinisk verksamhet kan arbeta med registret som verktyg samt feedback och
idéer om hur registret, utdata etc. kan utvecklas for att bli ett battre verktyg for
verksamhetsutveckling

4) Professionell utveckling och hallbart forbattringsarbete — utveckling pa individuell, team-
och organisationsniva i form av 6kad anvandning av kvalitetsregister, forbattrat teamarbete,
och professionellt samarbete. Deltagande chefer beskrivs ha fatt en tydligare roll och
engagemang i forbattringsarbetet och ser forbattringsarbete som ett givet inslag i den
kontinuerliga utvecklingen. Utvecklingen av ett professionellt natverk for forbattringscoacher
och chefer som genomfért utbildningen upplevs stddja mojligheterna att bygga upp en
verksamhet for kontinuerligt forbattringsarbete i varden med regelbunden kunskapspafylinad.

Nedan nagra utmaningar som beskrivits (citat):

— Halso- och sjukvarden ar en dynamisk miljo stadd i férandring — det &r en utmaning att
skapa forutsattningar vad galler utrymme, kontinuitet och stabilitet for larande
forbattringsarbete, som far férankring i organisationen

— Det ar en utmaning att balansera kraven pa att producera vard mot att hitta utrymme for
att ocksa utveckla och forbéattra det dagliga arbetet

— Det kan ibland vara problematiskt att fa ut onskade utdata fran sitt kvalitetsregister

— Det ar en utmaning att skapa hallbar motivation och engagemang i team och mikrosystem

Nagra viktiga lardomar (citat):

— Nara samverkan mellan forbattringscoach och Coaching-akademi har varit betydelsefullt
for att halla takten i forbattringsarbetet och for att bygga upp fortroende och kompetens

— Chefer behover forkovra sig i forbattringskunskap

— Utbildningen férmedlar en struktur for kontinuerligt och systematiskt forbattringsarbete.

— Teamcoaching skapar forutsattningar och ger verktyg for langsiktig utveckling

Slutsatser

Manga deltagande team har varit framgangsrika i sina kliniska forbattringsarbeten.
Uppbyggande av kvalitetsnéatverket for utbildade forbattringscoacher upplevs ha bidragit till
att dessa forbattringsinsatser kan bli hallbara. Utbildningsprogrammet har for deltagarna
inneburit en professionell utveckling pa individuell, team- och organisationsniva i form av en
rapporterad 6kad anvéndning av kvalitetsregister, forbattrat teamarbete, och professionellt
samarbete. Samtidigt upplever deltagande chefer att de fatt en tydligare roll och ett
engagemang i forbattringsarbete. Kursen drivs numera som en uppdragsutbildning om 15
hogskolepoang via ett universitet och antas underlatta en spridning utbildningskonceptet,
liksom Kliniska resultat av forbattringsarbete liksom ett langsiktigt kapacitetsbyggande inom
vard- och omsorgssystemet.
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DELSTUDIE IV. Nio kvalitetsregisters forutsattningar for anvand-
ning inom kvalitetsforbattring, forskning och patientinteraktion

Syfte

Syftet med studien var att undersoka nio kvalitetsregisters forutsattningar for att kunna
anvandas for klinisk utveckling och kvalitetsforbattring, forskning och interaktion med olika
intressenter — samt vilka strategier som anvandes for att underlatta och 6ka sadan anvandning.

Bakgrund och metodik

Studien identifierar registrens strategier samt vad registrens ledning upplever ha hindrat
respektive underlattat arbetet med att 6ka registrens anvandning for forbattringsarbete,
forskning och interaktion med patienter.

Valet av kvalitetsregister genomfordes iterativt i flera steg for att fa ett representativt urval.
Registren skulle ha uppnatt certifieringsniva 1 eller 2 och urvalet representera den variation av
register som finns sa att minst en av foljande kategorier inkluderades: interventionsregister;
diagnosregistret och register med fokus pa forebyggande eller palliativ vard. Sedan
inkluderades nagot register fran omradena psykiatri och cancer. Slutligen skulle de utvalda
registren representera olika regioner i Sverige (geografisk placering samt anknytning till
registercentrum). Kategoriseringen i olika registertyper ar nagot godtycklig eftersom vissa
register, till exempel Registret for svenska bukvéaggsbrack, kan betraktas som Gverlappande,
dvs. som bade ett interventionsregister och ett diagnosregister. Det slutgiltiga urvalet bestod
av nio kvalitetsregister (Tabell 3).

Tabell 3. Oversikt 6ver de nio kvalitetsregister som studerats

Intervention Diagnos Palliativ/prevention
Akut sjukdom/ — Nationellt rattspsykiatriskt — Nationellt kvalitetsregister
kort vardepisod kvalitetsregister inom gynekologisk

— Nationellt kvalitetsregister kirurgi*

inom gynekologisk kirurgi — Svenskt Brackregister*

— Svenskt Brackregister*
Kronisk sjukdom/ | — Nationella prostatacancer- — Kvalitetsregistret — Senior alert
livslang registret? InfCareHIV? — Svenska
uppfdljning — Senior alert* — Nationellt register for palliativregistret

— Svenska palliativregistret medfodda hjértsjukdomar

— Uppfoljningsprogram for
barn med CP

— Nationella prostatacancer-
registret’

TRegister som har egenskaper av olika registertyper (alternativ kategorisring i kursiv stil).
%Register med certifieringsniva 1.

Datainsamling och analys

Data bestod av 18 individuella intervjuer med tva personer fran respektive registers
ledningsgrupp samt insamling av arkivdata. Intervjuerna genomfordes fran mars till juni 2015.
En semistrukturerad intervjuguide utvecklades med 6ppna fragor om hur registret hade arbetat
for att na de tre huvudomradena for anvandningen av kvalitetsregister. Fragorna formulerades
utifran de tre malen och fokuserade pa féljande teman: handlingsstrategier, mal, aktiviteter,
interaktion med andra, och underléttande och hindrande faktorer. Intervjuerna varade fran 45
minuter till en timme. Arkivdata bestod av dokument som samlats in under januari-februari
2015 (ex registrens senaste arsrapporter, n = 9, presenterade for allmanheten och den senaste
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rapporteringen till bidragsgivaren, n = 9) och information fran kvalitetsregistrens respektive
webbplatser (n = 9). De transkriberade intervjuerna analyserades iterativt med anvandning av
bade konventionell och riktad innehallsanalys.

Resultat

Upplevda hinder och underlattare for anvandning av kvalitetsregister

Kvalitetsregistren uppfattades som en vérdeskapande innovation med stor potential, forutsatt
att datakvaliteten och tckningsgraden ar hdg. Informanterna hade upplevt en forandring av
attityden Gver tid och en o6kad medvetenhet och ett 6kat intresse fran vardenheterna, vilket
ansags vara mojliggorande faktorer. Samtidiga trender och ett parallellt fokus pa till exempel
vardebaserad vard och samverkan av vard, namndes som en underlattande faktor och en
mojlighet att fokusera mer pa patientrapporterade resultat och upplevelser (PROMs och
PREMSs) samt att introducera forskningsprojekt med detta fokus.

Registerhallarna anordnade regelbundna moten antingen pa nationell eller ocksa regional niva
dar professionen kunde traffas for att diskutera resultat, forbattringsarbeten och
forskningsprojekt. Bestk pa enskilda enheter sags ocksa som ett hjalpmedel for att framja
forbattringsarbete och forskningsaktiviteter. Andra hjalpmedel for forskning var tillgang till
statistiker, eldsjélar och etablerade rutiner for datauttag online.

Den tekniska utvecklingen av registren, t.ex. onlinerapportering och mdojligheten for
vardgivare, patienter och allmanheten att fa tillgang till data fran registren, uppfattades
underlatta forbattringar och stimulera patienternas engagemang. Vidare beskrevs sambandet
mellan nationella riktlinjer och syftet att sakerstilla god och rattvis vard och
kvalitetsindikatorer for uppféljning och benchmarking av resultat som en drivkraft for att
sékerstalla att uppgifterna registreras korrekt och fullstandigt. Ett stort hinder var dock
dubbelregistrering. Vardpersonal registrerar (liknande eller identiska) uppgifter i elektroniska
journaler och i flera register, eftersom system inte ar integrerade pa grund av tekniska
och/eller juridiska skal. Detta ansags kunna vara en orsak till dalig datakvalitet och dalig
tackningsgrad.

Vissa registerhallare uttryckte 6nskemal om att arbetsgivare och ansvariga myndigheter
(landsting, kommuner) skulle begéra att enheterna lagger tid pa att registrera och anvanda
data fran kvalitetsregistren. Ett sadant krav skulle vara till stor nytta for anvandningen av
kvalitetsregister inom alla omraden eftersom registehallarna endast kan tillhandahalla
uppgifter fran registren men inte har mandat att kréva att enheterna registrerar eller anvander
data i sin verksamhet.

Pa fragan om hur den nationella satsningen paverkat dem svarade informanterna att den 6kade
finansieringen hade gjort det mojligt att utveckla omraden som tidigare varit patanka men inte
prioriterade pa grund av brist pd finansiella resurser. De namnde emellertid ocksa att
initiativet hade anvant ett uppifranperspektiv. nar man faststallde mal- och
uppféljningsindikatorerna, istallet for att fraga kvalitetsregistren vad de ville fokusera pa inom
ramen for initiativets tre fokusomraden. | Tabell 4 presenteras en sammanfattning av de
hinder och underléttare for anvédndandet av nationella kvalitetsregister som informanterna
namnde.

Huvudsakliga aktiviteter och interaktioner med intressenter

Tre underkategorier av aktiviteter identifierades: a) aktiviteter for att sakerstélla att korrekta
och fullstdindiga uppgifter &r registrerade; b) aktiviteter for att sdkerstalla tillganglig,
uppdaterad och forstaelig information tillganglig for alla intressenter; samt c) aktiviteter for
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att framja samarbete med malgrupper. Intressenter ar kliniker, forskare, patienter och
patientrepresentanter, inklusive intressenter pa statlig niva.

Registrering av korrekta och fullstandiga uppgifter

Det gors rutinméssigt tidskravande kvalitetskontroller for att sékerstélla att korrekta och
fullstandiga uppgifter registreras genom att jamféra patientjournaler med data som registrerats
i registren. Barridrer har ocksa byggts in i IT-systemet, vilket hindrar orealistiska varden fran
att registreras i databasen. Alla registren hade aven under flera ar varit involverade i att
utveckla onlineatkomst av data och de flesta kunde nu tillhandla halla det. Verifiering och
utvardering av evidensen for uppgifterna i registret ansags vara i handerna pa forskarna vars
uppgift ar att utveckla nya eller revidera redan befintliga nationella riktlinjer. Flera hade
antingen borjat kontrollera vardens efterlevnad av etablerade riktlinjer eller bygga upp en
kunskapshbas for utveckling av riktlinjer for klinisk praxis.

Ingen av de viktigaste aktiviteterna i denna kategori beskrevs som nyligen initierad eller
underlattad av det nationella initiativet. Att sékerstalla att uppgifterna var fullstandiga och
korrekta hade fran borjan av varje register varit ett hogt prioriterat uppdrag. Den Okade
finansieringen under de senaste aren hade dock framjat dessa atgarder.

Tabell 4. Sammanfattning av hinder och underlattare pa olika nivaer for anvandandet av

nationella kvalitetsregister baserat pa Grol & Wensings (2004) kategorisering

Niva Hinder Underléattare

Innovation Dubbelregistrering p g a tekniska Teknisk utveckling och 6kad kompetens, lank
begrénsningar eller sékerhets- och juridiska till nationella riktlinjer och randomiserings-
hinder for att integrera databaser. Lag mojligheter.
datakvalitet p g a felaktig data och lag
tdckningsgrad.

Individuella Bristande mandat for registerhallarna att Okat intresse for och efterfragan av

professioner

tvinga kliniker att registrera eller anvanda
data for forbattringsarbete. Vardpersonalens
bristande intresse for registerarbete.

forbattringsarbete och forskning. Koppling
mellan kvalitetsregister och nationella
riktlinjer. Okande antal entusiaster med stark
tro pa vardet av kvalitetsregister.

Patient Brist pa datorkompetens och -atkomst och Aktiva patienter och patientorganisationer.
enkattrotthet bland patienter. Inte alla Okad anvandning av PROMs och PROM i
sjukdomar &r val lampade for egenvard. forbéttringsarbetet och i métet med patienten.

Social och Brist pé tid, pengar och personal. Problem Pagéende trender som fokuserar pa

organisatorisk ~ med inkompatibla IT-system och bristande forbattringsarbete, vardebaserad vard och

kontext efterfragan fran huvudméan och ledning. patientcentrerad vard. RCs stod till
produktion av arliga rapporter, resultat av
statistiska analyser och forbattringsarbete.
Regelbundna méten pa nationell eller regional
niva.

Ekonomisk Brist pa pengar och integration mellan Samtida nationella satsningar som framjar ett

och politisk journaler och IT-system. Toppstyrning (som  &kat intresse for forbattringsarbete och

kontext den nationella satsningen) dér entusiasmen offentlig benchmarking. Stora investeringar

for deltagande i registerarbete kan ddmpas.

laggs in i registren.

Uppdaterad och forstaelig information tillganglig for alla intressenter

Olika handlingsstrategier for att kommunicera informationen som genereras av registren
beskrev. Detta utférdes huvudsakligen genom muntliga presentationer vid olika méten eller
via skriftliga rapporter om senaste registerutdraget. Registerbaserade forskningsresultat
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presenteras vid nationella och internationella vetenskapliga méten och arsrapporter pa
nationella, regionala och/eller lokala méten med inblandade kliniker.

Alla informanter betonade vikten av Oppenhet ndr man presenterade registerbaserad
information. Data presenterades pa enhetsnivaer med tva undantag: enheter med ett mycket
lagt antal patienter och darmed med resultat vars statistiska betydelse var svara att bedoma,
och enheter dar integriteten hos patienterna som behandlades var i fara. Webbsidor innehéll
arliga rapporter och i vissa fall information och lankar till ny publicerat vetenskapligt material
och patientanpassad information med l&nkar till patientorganisationer. Informanterna beskrev
planer och aktiviteter for att forbattra tillgangligheten av registerbaserad information, till
exempel flera sprakalternativ, pedagogiska illustrationer, eller informationsmoéten med och for
patienter.

Alla dessa redan pagaende aktiviteter hade till viss del gynnats av det nationella initiativet.
Tack vare Okad finansiering har utvecklingen av onlinerapportering till de Kkliniska
anvandarna och webbaserade presentationer av registerinformation utvecklats markant under
de senaste aren.

Samarbete med malgrupper

De viktigaste intressenterna for kvalitetsregistren var vardgivare, patienter och forskare.
Samarbetet med vardgivare, vilket inkluderar chefer och olika policyaktorer, handlade om att
tillhandahalla uppdaterade resultat gallande de viktigaste kvalitetsindikatorerna. Det
vanligaste sattet att erbjuda samarbete var att skicka inbjudningar till vardenheter kopplade till
ett sarskilt register och erbjuda dem mojligheten att delta i ett forbattringsprojekt, ofta med
stod av ett registercentrum. Nagra informanter beskrev mer riktade strategier dar de forst
identifierade enheter som behdvde forbéattra sina utfall och sedan kontaktade dessa enheter for
att erbjuda stod for att driva forbattringsprojekt. De beskrev vidare hur de arbetade for att
skapa och tillhandahalla registerrapporter som &r anvandbara som grundlaggande data for
kliniska forbattringar.

Vad géller samarbete med patienter beskrevs olika strategier. For register dar det fanns
befintliga patientféreningar var det vanligt att ha en eller tva patientrepresentanter i
styrkommittén. Anvandningen av kvalitetsregisterdata i patientkonsultationer beskrevs som en
mycket viktig atgard for att engagera patienter (t ex stod for egenvard) och darigenom framja
patientsamarbete vid utveckling av registren. Informanter beskrev hur patientspecifik data,
inklusive frageformular som fylldes in av patienten, anvandes vid patientmotet for att
diskutera behandlingsresultat och sjukdomsbekampning.

Alla informanter betonade vikten av att anvanda registerdata for vetenskapliga andamal och
aktiviteter for att underlatta uttagande av data for vetenskapliga andamal. Forskningsfragor
diskuterades ofta inom registret och hanterades av en eller tva forskare i styrkommittén
alternativt annonserades och presenterades vid olika anvandarméten som forslag till
vetenskapliga studier.

De pagaende aktiviteterna kring kvalitetsregistren for att intensifiera samarbetet med
vardgivare, patienter och forskare har haft nytta av det nationella initiativet i och med att
medel har tillhandahallits for att stodja forbattringsprojekt, utveckla elektroniska
kommunikationsldsningar for patientinteraktion och uppmuntra anvandningen av registerdata
for forskningsandamal.

| Tabell 5 visas en éversikt éver de mal och aktiviteter de nio kvalitetsregistren anvant sig av
for att 6ka anvandningen av registret — i linje med satsningens malomraden.
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Tabell 5. Oversikt 6ver de mal och aktiviteter kvalitetsregistren anvant sig av for att 6ka
anvandningen av respektive register

Intention/mal Aktiviteter

a) att sakerstélla att — Validering av data som registrerats i registret

korrekta och fullstdndiga — Direkt datainmatning

uppgifter ar registrerade — Online tillgéng till registrerade uppgifter

b) att sékerstélla att — Presentation registerbaserad forskning vid vetenskapliga mdten

atkorplig, l_Jppdater(_ad och — Presentation av registerrapporter pa regionala och/eller lokala

forstaelig information ar moten med berdrda yrkesverksamma

tillganglig — Besok pé kliniker for att diskutera resultat och registerfragor
— Arsrapporter

c) att 6ka samarbetet med — Uppdaterad information fokuserad pa viktiga kvalitetsmatt som ar

malgrupperna l4tta att anvanda i forbéttringsarbetet

— Inbjudningar till kliniker att delta i kvalitetsforbattringsprojekt

— Riktade initiativ mot kliniker som behdver stdd

— Patientrepresentation i styrgruppen

— Anvénda registerdata i moétet med patienten

— Stodja forskare i att fa tillgang till och anvinda registerdata for
forskningsdndamal

Varierande forutsattningar

Studien gav vidare inblick i de olika registrens varierande forutsattningar — t.ex. beroende pa
om de har fokus pa ett avgransat ingrepp eller behandlingar (ex. GynOp och Brackregistret)
eller riktar sig till patientgrupper dar manga olika typer av verksamheter &r involverade (ex.
Senior Alert, CPUP).

Nér det galler anvéndning for forskning reflekterade informanterna om huruvida registren for
akut/kortvarig vard med fa indikatorer, ett tydligt uppdrag och stora patientvolymer skulle
underlatta statistiska berékningar och bedomningar av behandlingsresultat. A andra sidan kan
register over kroniska tillstand eller langtidsuppfdljning ge majligheter att folja patienter Gver
tid, men det tar ocksa langre tid for dessa register att fa de patientvolymer som behovs.
Foretradare fran register med mer korta vardepisoder uttryckte att eventuella negativa effekter
av behandlingen kunde komma efter den tidsperiod som registret omfattade.

Patientinteraktion ansags vara lattare for register med langtidsuppféljning eftersom de ofta har
kontakt med patientorganisationer och aktiva patienter. Vidare ansags patientinteraktion vara
svarare i register som exempelvis omfattar aldre och/eller demensvard, intensivvard (ibland
omedvetna patienter), psykiatri eller definierade insatser (diagnostiska eller terapeutiska).

Slutsatser

Studien visar att den potentiella anvandningen av kvalitetsregister for forbattringsarbete,
forskning och interaktion med intressenter (patienter och familjer) &r relaterad till registrens
finansiering och att satsningen bidrog till ett redan pagaende arbete for att starka det som ses
som underlattande faktorer (ex. teknisk utveckling). Det sétt pa vilket registren faktiskt
anvands for det avsedda malet med initiativet ar en fraga for slutanvandarna: klinikerna,
forskarna och patienterna. Om en 6kad anvandning av registren ar énskvard maste kraven hos
dessa slutanvandare vara i fokus. Eftersom det finns en stor variation mellan olika typer av
register &r det rimligt att tro att det finns variation dven i forutsattningar att forbattra deras
anvéandning for forbattringsarbete, forskning och interaktion med intressenter. Slutanvéndare i
de olika registren kan ha ett gemensamt behov av information om och utbildning i metoden
for registerbaserad forskning samt benchmarking metodik, dvs hur man l&r sig av basta praxis
och hur man involverar patienter och familjer i patientcentrerad vard.
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DELSTUDIE V. Okad patientinteraktion och samvard — vad kravs
och hur kan kvalitetsregister bidra?

| den ursprungliga planen for féljeforskning angavs huvudfragestéllningen for specialstudien
om patientmedverkan vara hur kvalitetsregister kan skapa en plattform for registrering av
patienternas personliga observationer (gallande symptom, upplevd halsa, livsstil,
omgivningsfaktorer och vardinsatser), hur de anvands av patienter och vardgivare och hur de
paverkar halsotillstand och resursutnyttjande. Avsikten var att i forsta hand inrikta studien pa
registren inom neurologiomradet. Ett viktigt motiv for valet var att i forskargruppen ingar en
s.k. spetspatient med Parkinsons sjukdom med ett pagaende for foljeforskningen relevant
doktorandprojekt. Tidigt under arbetets gang blev det tydligt att de krav som lagts pa
kvalitetsregistren att insamla patientregistrerade matt (Patient Reported Outcome Measures,
PROM, och Patient Reported Experience Measures, PREM) for att na certifieringsniva 1-2
fick genomslag forst med betydande fordrojning. Detta gallde &ven for neurologiregistren.
Myndigheten for vard- och omsorgsanalys konstaterade foljdriktigt i sin slutrapport (2017) att
kvalitetsregistren utnyttjat patientrapporterade data i analyser och forbattringsarbete endast i
ringa omfattning. Myndigheten noterade att patientmedverkan skett i huvudsak genom
patientrepresentanter i registrens styrgrupper. Malet om att 80 % av registren presenterar
resultatdata for patienterna uppnaddes inte - enligt uppgifter i registrens ansokningshandlingar
var det 49 procent av de certifierade registren som 2016 presenterade resultat fran registret pa
webben tillgangligt for och anpassat till patienter och nérstaende. Andelen uppgavs ha sjunkit
nagot sedan 2013, da den var 60 procent.

Forskargruppens planerade studera de riktade tjanster for patienter som avsags majliggora
registrering av personliga observationer och som antogs vara i drift tidigt under projektet.
Som ovan anges uppstod inte forutsattningar att genomfdra denna ursprungliga plan. Daremot
kunde forskargruppen utnyttja sitt engagemang i andra forsknings- och utvecklingsprojekt,
foretrddesvis inom specialiteterna neurologi och reumatologi, for att framférallt kunna belysa
vilka krav och 6nskemal patienter har vad galler data for uppfoljning och kvalitetsforbattring,
samt forutsattningarna for att kunna tillgodose dessa krav (se Ebbevi et al., 2016 och 2017;
Riggare et al., 2017a och b; Wannheden 2016). De observationer forskargruppen gjort och
rapporterar nedan mojliggor att ange vilka nya tjanster som kunde 6ka patienters intresse for
kvalitetsregistren och darmed skapa forutsattningar att forbattra det ldga utnyttjande av
kvalitetsregister och kvalitetsregisterinformation bland patienter som Myndigheten for vard-
och omsorgsanalys redovisar i sin slutrapport (2017).

De studier som refereras nedan har fokuserat pa:

- Patienternas preferenser gallande registerdata och anvandningsomraden
- Upplevda hinder och 6nskade mojliggdrare for en aktivare anvandning av registerdata

Denna mojlighet till synergier med projekt forskargruppen bedrivit parallellt med
foljeforskningen av den nationella kvalitetsregistersatsningen innebér att forskargruppen kan
lamna rekommendationer om atgarder som kan Oka patienters och patientforeningars
engagemang i kvalitetsuppfoljning i enlighet med malsattningarna i den nationella
Overenskommelsen.
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Personer med Parkinsons sjukdom

Det arbete om utveckling av verktyg for att stodja egenvard bland patienter med Parkinsons
sjukdom forskargruppen var engagerad i1 bdrjan av projekttiden (’Self-care Academy”)
skapade insikter om vilken typ av information patienterna anser sig behéva. Tva applikationer
for mobiltelefoner (“appar”) utvecklades, provades och utvédrderades av en grupp patienter
med Parkinsons sjukdom, som samtidigt fick ett forum for erfarenhetsutbyte. Med den ena
appen kunde patienterna pa sin mobiltelefon utfora och registrera resultaten av ett test av sin
finmotorik (“tapping test”). Detta test kunde fungera som ett PROM och appen knytas till en
registreringsmodul i neurologiregistren. Den andra appen anvéandes for patientens egen
lakemedelsregistrering, och den kunde av neurologiregistren anvandas for att beddma
patienternas ldkemedelsfoljsamhet. Att integrera dessa instrument for patienters egen
uppfoljning i neurologiregistren skulle forbattra registrens anvandning av PROM-matt i
enlighet med de nationella certifieringskraven, och darigenom ocksa med all sannolikhet leda
till stérre utnyttjande av registren bland patienter med Parkinsons sjukdom.

I projektet ”Aktiv egenvard” studerades vilka hilsoinriktade matt patienterna med Parkinsons
sjukdom upplever kunna stodja aktiv egenvard och hélsoframjande. Ett urval av dessa ingick i
den mobilapplikation for “self-tracking” som framtogs i ett co-design projekt med aktiv
medverkan av patienter. Appen beddmdes av patienter vara anvandarvénlig, den stimulerade
till egenvard och uppfattades kunna hjalpa vid kommunikation med vardgivare. Patienterna
angav att man garna delar data man sjalv upplever som viktiga med vardens foretradare. Detta
indikerar — i likhet med vad som konstaterades i den foregaende studien - att PROM- och
PREM-matt framtagna i samverkan med patienter, sarskilt om det anvands av patienter som
stod for egenvard och halsoframjande, kommer att ses som viktiga av patienter, och om
kvalitetsregistren tillhandahaller dessa kommer det at Oka patienternas intresse for
kvalitetsregistrens som informationskalla.

Forskargruppen har parallellt med foljeforskningen av den nationella satsningen pa
kvalitetsregister varit engagerad i forskningsprogrammet “Co-care”, som bl.a. studerat former
for samvard bland personer med Parkinsons sjukdom. | en co-designprocess togs en
konceptuell modell av mobilappen ”Co-care Companion” (CCC) fram i samverkan mellan
patienter och vardgivare. Forskargruppen konstaterar i en uppféljningsrapport bl.a. foljande:
”Co-Care Companion ar en ehélsotjanst for samvard vid Parkinsons sjukdom som togs fram
genom co-design under en serie med fyra halvdags-workshops med Parkinson-patienter och
vardgivare specialiserade pa Parkinsons sjukdom; neurologer, fysioterapeuter och
sjukskoterskor. Utvecklingen av Co-Care Companion har tagit avstamp i tva grundlaggande
insikter fran co-design-processen: 1. Patienterna behover fa visshet i att de sjalva har gjort allt
de kan for att forbattra sin halsa; 2. Vardgivarna behéver hantera fler patienter per vardgivare
an de gor idag, utan att vardkvaliteten forsamras.

Co-Care Companion hjélper patienterna att fa insikter kring vad de kan gora sjalva for att
optimera sin hdlsa och ger dem samtidigt ett smidigt verktyg for att utféra dessa uppgifter.
Co-Care Companion ger patienterna visshet i att de gjort allt som varden rekommenderar for
att uppna basta mojliga halsa utifran varje patients individuella forutsattningar.

Genom att patienterna ar mer proaktiva i Co-Care Companion sa far vardgivarna tillgang till
patientinformation med hogre kvalitet redan nar ett vardmote paborjas. Det skapar
forutsattningar for battre vardmoten med maximerad tid for personlig dialog och minimerad
tidsatgdng for att inhamta patientens grundldggande data och information om
sjukdomsutvecklingen. Aven antalet vardmdten minskar, dd@ méanga patienter istallet kan
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bedriva egenvard och fa personligt stod pa distans med hjalp av Co-Care Companion. Detta
innebar att vardgivarna far mer tid att bemota fragestallningar fran sina patienter och att
vardgivarna kan ta sig an fler patienter.

Kérnan i Co-Care Companion, stodet for vardmoten, tillfor inga nya arbetsmoment for
vardgivare utan forbattrar och effektiviserar vardmaéten. Det sker genom att patienten
forbereder motet pa ett strukturerat satt hemifran via Co-Care Companion. Varje patient kan
exempelvis fylla i digitala standardformular om sin sjukdomsstatus samt logga sin upplevda
hédlsa och kora halsotester samt skriva in saker som patienten vill ta upp med vardgivaren
under motet. Co-Care Companion kan samla in och sammanstélla dessa patientuppgifter éver
tid tillsammans med automatiskt loggade data om patientens fysiska aktivitet. Genom Co-
Care Companion kan vardgivare dessutom fa kvittens pa huruvida patienten tagit till sig rad
om levnadsvanor, eller genomfort egenvard pa foreslaget sétt.

Co-Care Companion anvander sig av Co-Care Completeness Score, ett nyckeltal for att
patienterna ska fa ett tydligt matt pa om de gjort allt de kan for att forbattra sin halsa. Det
galler bade hur val de har utnyttjat sina vardmoéjligheter och till vilken grad de kanner till och
utnyttjar sina majligheter till egenvard. Olika typer av uppgifter som patienten gor har olika
poangvarden, sa att patienten intuitivt kan fa en kansla for hur viktig uppgiften ar. Nar
patienten genomfort uppgiften s adderas podngen till nyckeltalet.”

Under designprocessen identifierade patienterna en rad O&vergripande behov. Om
informationssystem till stod for patienter — och kvalitetsregistren bor betraktas som sadana —
svarar mot dessa behov ar det rimligt att anta att det 6kar nyttjandegraden. Det anger darmed
krav som bor stallas pa kvalitetsregister som 6nskar underlatta for patientmedverkan. Dessa ar
enligt de deltagande patienterna foljande:

1. Behovsstyrd vardprocess: att kunna fa kontakt med varden vid behov samt att kunna
boka fysiska eller virtuella vardmoéten med kortare framforhallning vid behov, vilket
aven ger farre rutinmoten.

2. Stod for individanpassad sjukvard och egenvard, utifrdn patienternas skilda
forutsattningar och behov

3. Patienter vill kunna monitorera sin hélsa kontinuerligt och fa stod for sin egenvard
24]7

4. Patienter vill ha ett objektivt matt pa sin sjukdomsutveckling: Har jag blivit samre?
Hur kommer jag att ma i framtiden, om 1 ar, 5 ar, 10 ar?

5. Tids-effektivare vardmoten med hjalp av patienternas rapportering online infor
mdtena.

6. Vardgivarna behdver ett flexibelt system for uppféljningar av patienternas status samt
ett tidsbesparande digitalt stéd for sin darendehantering som &ven ger strukturerad
dokumentation av kommunikationen med patienterna.

Personer med reumatoid artrit

Under mer an tio ar har forskargruppen foljt det arbete som Svensk reumatologis
kvalitetsregister (SRQ) gjort for att 6ka nyttan av registret for patienter med reumatoid artrit.
SRQ skapade tidigt en webbplattform for patienterna att registrera symptom- och
funktionsdata (Patientens egen registrering, PER). Over tid utvecklades SRQ till ett for
patienter och vardgivare gemensamt kommunikations- och beslutsstodssystem. Idag
registrerar patienterna symptom, funktionsformaga och livsstilsparametrar och “genererar” i
Okande utstrackning laboratoriedata med anvandning av applikationen Patientens egen
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provtagning (PEP). Registret tillhandahaller realtidsaterféring kan planera behandlingsinsatser
tillsammans och gemensamt fdlja upp behandlingsresultat. Genom att Kliniska riktlinjer
kopplats till SRQ kan registret anvandas som beslutsstod vid konsultationerna. Registrets
livsstilsmodul erbjuder stod for livsstilsférandringar, bl.a. rokstopp och motion, och méjlighet
till uppfoljning av resultat. Sammanfattningsvis innebédr patienternas medverkan i
inregistrering att registerinformationen kommer till aktiv anvandning bade som stod till
uppfoljning av sjukdomen samt till egenvard och halsoframjande aktiviteter.

Forskargruppen har ur ett patientperspektiv studerat SRQ’s ambition att ta i bruk
internationellt validerade instrument for métning av halsa som ett led att 6ka anvandningen av
PROM- och PREM-matt och samtidigt skapa forutsattningar for nationella och internationella
jamforelser. Det visar sig att reumatiker har en skeptisk installning till vardet av ett sadant
standardiserat instrument (Health Assessment Questionnaire) for registrering av hélsotillstand
och funktionsformaga. De var tveksamma till instrumentets relevans, men upplevde dock att
det 6kade deras forstaelse for halsomnatningar och hur sjukvarden fungerar. Slutsatsen ar att
ett instrument for hdlsométning bor utvecklas i samverkan mellan patienter, Kkliniker och
forskare for att 6ka dess relevans och nytta for patienterna. D& har patienterna en storre
motivation att tillimpa instrumentet, registrera resultaten och utnyttja denna och annan
registerinformation.

”Virdebaserad vard” (d.v.s. att styra och finansiera sjukvard utifrdn information om uppnadd
halsonytta relativt resursutnyttjande) har varit foremal for livlig debatt och en viss tillampning
under den tid utvarderingen av den nationella satsningen pa kvalitetsregister pagatt.
Kvalitetsregistren ses som de viktigaste leverantdrerna av utfallsdata for konstruktion av
vardebaserade matt. Det ar rimligt att anta att patienter valkomnar ett storre fokus pa
halsovinster vid styrning och utvardering av sjukvarden och ocksa &r villiga att bidra till
inrapportering av sadana matt. Forskargruppen analyserade hur personer med reumatoid artrit
bedomde Michael Porters modell for vardebaserad vard” (e.g. Porter, 2009; 2010).

Modellen innehaller tre nivéer” av virdemétning:

1. livslangd och grad av tillfrisknande;

2. tid till tillfrisknande eller atervunnen funktionsférmaga; och

3. varaktigheten i positiva utfall och langtidseffekter av behandling.

Studien bekraftade att nivaerna upplevs relevanta, men patienterna 6nskade att ocksa andra
dimensioner skulle beaktas: att kunna verka i sitt sociala sammanhang, stérre forutsagbarhet
och kontinuitet i relationerna med varden. Slutsatsen &r att en komplettering av utfallsdata i
SRQ utifran dessa resultat skulle dels bredda utfallsinformationen till att omfatta av
patienterna prioriterade dimensioner av varde, dels 6ka intresset att bidra till registrering och
utnyttja registerinformationen. Viktigt ar att matt som avses registreras av patienter och
utnyttjas av patienter véljs i samrad mellan patienter och registerforetradare. Ocksa
applikationer knutna till kvalitetsregister bor utvecklas i samverkan sa att patienternas rost blir
hord.

Generella observationer

Forskargruppen har i samarbete med registercentrum Stockholm gjort en litteraturanalys for
att belysa hur kvalitetsregisterinformation kan anvéandas for beslutsstod.

Litteraturstudien visar att web-baserade patientportaler som ger patienter tillgang till
halsoinformation uppfattas som redskap med potential att forbattra varden fér personer med
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kronisk sjukdom och starka deras mojligheter till egenvard. Ofta sker detta genom att
portalerna anvands som kommunikationsverktyg en mellan patienter och vardgivare.

En framgangsfaktor ar att rikta beslutsstod till vardpersonal och patienter samtidigt — detta ar
SRQ ett gott exempel pa. Beslutsstod som utvecklas som en samarbetsplattform for patienter
och vardpersonal har potentialen att bade 6ka patientens medverkan i egenvard och stotta
gemensamt beslutsfattande. Patientdversikter (t.ex. InfCare HIV eller SRQs Compos DS) som
anvands som ett samtalsstdd i motet med patienten ar ett forsta steg i denna riktning.
Barnreumaregistret ar ett annat exempel pa ett kvalitetsregister som tagit ett dylikt initiativ.
Patienten och narstaende far tillgang till en patientportal dar de kan se samma uppgifter som
vardgivarna. Detta skapar battre forutsattningar for ett gemensamt och informerat
beslutsfattande. Litteraturstudien har identifierat att det ocksa &r associerat till béttre
behandlingsresultat. Rekommendationen &r att beslutsstdd béast utformas som en
kunskapsplattform som ér tillganglig for bade patienter, narstdende, och vardpersonal. Den
mojliggdr samtidigt att dessa intressenter mots och fattar gemensamma och informerade
beslut om vardinsatser. Man har dock divergerande uppfattningar om vad som bor beaktas i
design, utveckling och tillampning av plattformen. Det ar darfor viktigt att plattformen
designas gemensamt av patienter och vardgivare.

Slutsatser

Forskargruppens studier visar, att patienter &r intresserade av bidra till inrapportering och
registrering av data till kvalitetsregister, bl.a. av PROM- och PREM-matt. Denna medverkan
framjas av att registrerade data aterfors i realtid och utnyttjas for planering och uppféljning
gemensamt av patienter och vardgivare. Registren fungerar da som beslutsstod, bade genom
en koppling till kliniska riktlinjer och mdjligheten till “prediktiv modellering”, d.v.s. att
identifiera patienter i registret med samma karakteristika och studera hur de behandlats och
med hurudana utfall. Studierna bidrar med detaljerade uppgifter om patienternas preferenser
vad géller dessa applikationers informationsinnehall och funktionalitet.

Sammanfattning och diskussion

Genom den foljeforskning som bedrivits har forskargruppen under perioden uppméarksammat
omraden som kan vara av intresse for beslutsfattare att ta del av. Dessa har presenterats och
diskuterats med olika aktorer involverade i satsningen. Forskarnas erfarenheter fran att ha foljt
andra nationella satsningar och stérre forandringsprogram (ex. Nationella rehabiliterings-
garantin, Battre Liv for Sjuka Aldre, Nationella riktlinjer for sjukdomsférebyggande metoder,
Séker forlossningsvard, mfl.) véags in i diskussionen och anvands for att fanga mer
overgripande monster géllande nationella satsningar och policy-initiativ. Det program for
utvecklingen och finansieringen av nationella kvalitetsregister for vard och omsorg under
aren 2012-2016 som Vi i detta féljeforskningsprojekt ha analyserat och utvérderat har varit
unikt, men de vunna erfarenheterna borde tas till vara da stora nationella satsningar planeras i
framtiden. Andra studier har belyst anvandningen av kvalitetsregister i forskning. Vi
diskuterar under denna rubrik hur Kkvalitetsregister och aktdrerna involverade i
kvalitetsregister kan framja forbattringsarbetet i vard och omsorg och vad som kravs om
kvalitetsregister och liknande databaser ska kunna bidra till en 6kad patientinteraktion och
samvard.
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I. Kapacitet och kompetens for strategiskt forbattringsarbete inom varden pa flera
systemnivaer

Flera av de presenterade delstudier (och aven i forskargruppens tidigare studier som ror
kvalitetsregister och nationella satsningar) belyser utmaningen att nd ut fran nationellt hall
och stimulera vardens och omsorgens verksamheter att engagera sig i nationella satsningar
och initiativ fran alla typer av aktérer. Det ar ingen sjalvklarhet att det finns kapacitet,
kompetens och struktur att omvandla initiativ till praktisk handling (som t.ex. Okad
anvandning av kvalitetsregister for forbattringsarbete). En vél fungerande organisatorisk
kapacitet for forbattring behdver dven genomsyra en organisation — vare sig det géller ett
landsting eller ett sjukhus. Kompetens, kapacitet, helhetsoverblick och samsyn behdver
etableras pa flera hierarkiska (lednings-)nivaer och berdra bade ett strategiskt langsiktigt
arbete och kortare utvecklingsloopar. En organisatorisk samsyn (coherence) dér strategi,
struktur och process ar synkroniserade kan underldtta arbetet med storre foérandringar
(McAlearny et al., 2013).

Inom kvalitetsregistersatsningen har en utveckling av en delvis befintlig stodstruktur i form av
nationella registercentrum (RC) och kvalitetsregister skett. De sex registercentrumen ar tankta
att stodja en okad anvandning av registren for olika dndamal - forbéattring av vard och
omsorg, 6kad anvandning for forskning samt interaktion med medborgare och patienter. Hos
kvalitetsregistren finns mer eller mindre insikt, utrymme och mojligheter att stoédja halso- och
halso- och sjukvardens ledning och personal nar det géller anvandning av data for forbattring
och utveckling. Utmaningen ligger bl.a. i dessa bada aktdrers mandat — dar registercentrumen
och kvalitetsregistren kan ses som bade externa och organisationsinterna stodfunktioner. De
ligger inte i den formella linjeorganisationen och har inget formellt mandat. De behdver
darfor arbeta mer “politiskt” med att lobba, motivera for och forankra den utveckling de ska
stodja och aven kunna bidra till att bygga langsiktig forbattrings- och utvecklingskapacitet
inom de oftast stora och komplexa organisationerna (landsting, sjukhus, kommunal
hemsjukvard och aldreomsorg) som de stodjer. En avgorande faktor for att lyckas ar om dessa
stodfunktioner och deras personal har en egen insikt, kapacitet och kompetens att jobba
strategiskt med att dka utvecklings-kapaciteten inom de organisationer man samverkar med
(e.g. HoOg et al., 2017; Westerlund et al., 2015).

Hur kan man da som stodfunktion agera for att langsiktigt medverka till att bygga kapacitet
och kompetens att jobba med forbattring och utveckling inom vard- och
omsorgsverksamheter? Hér behovs kunskap om hur “kartan” ser ut ndr det géller befintlig
kompetens och kapacitet. Vilka typer av stodfunktioner finns inom enskilda offentliga och
privata organisationer som tex. landsting, kommunala verksamheter, sjukhus,
verksamhetsomraden, vardenheter etc.? Vilken funktion har de, hur jobbar och samverkar de
inom och utom systemet? Finns det en langsiktighet i arbetssatt och fokus pa
kapacitetbyggande? Vilka grundldggande synsatt har olika stodfunktioner pa hur man kan
astadkomma forandring?

Om man kan fa flera nyckelaktorer inom en organisation och aktérer pa olika systemnivaer
nationellt att dra at samma hall kan férandringskraften 6ka betydligt. Det ar ocksa viktigt att
nyansera synen, d.v.s. de grundldggande antaganden som finns hos viktiga aktorer kring hur
man astadkommer forandring och hur stédfunktioner behover beharska flera typer av
forandringsstrategier beroende pa situation (de Caluwé & Vermaak, 2004; Nystrom et al.,
2013).
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Inom SKL har man pa senare tid jobbat for att finna synergier och samordna olika
overenskommelser. Men vilka som pa olika nivaer ansvarar for en storre overblick Gver
byggandet av utvecklingskapacitet ar dock otydligt - inom det nationella systemet likvéal som
inom landsting och vardorganisationer. Det ar inte latt att skaffa sig en god 6verblick, vilket &r
ett viktigt initialt steg for att kunna prioritera och lagga upp mer langsiktiga handlingsplaner,
speciellt inte i en dynamisk politisk verklighet. Har finns dock olika mdjligheter att verka for
en minskad fragmentisering och 6kad utvecklingskraft utifran kvalitetsregistersatsningens
stodstruktur. Det finns manga fragor varda att diskutera vidare inom detta omrade:

— Hur kan de sex registercentrumen och alla kvalitetsregister na ut till och samverka mer &n
i dagslaget med olika typer av verksamheter inom landet som kan framja utveckling och
forandring (regionala och lokala utvecklingsavdelningar, kvalitetsfunktioner, FoU-
enheter, programrad etc.)?

— Vilken kunskap och kompetens har registercentrum och kvalitetsregister att erbjuda? Hur
kommer man som stodfunktion in i ett stérre sammanhang (nar och samverkar med
beslutsfattare, ledningsnivaer, andra stodfunktioner etc.)? Hur kan man verka mer
langsiktigt gentemot olika landsting/regioner (anpassa stodstrategierna mot aktuell
situation inom en organisation, helhetssyn pa patient etc.)?

I1. Kvalitetsregister, varddokumentation — infrastruktur

Under kvalitetsregistersatsningen har mycket arbete lagts ned pa att skapa goda
basforutsattningar for att kunna anvanda registren — dvs. skapat mojligheter att den
grundldggande interventionen i satsningen ska fungera. Detta ar basen for att kunna anvénda
registren praktiskt inom alla tre malomraden men kanske framst for forbattring av vardens
arbetssatt. En forklaring till detta fokus var det stora behovet hos manga register att utveckla
anvandbara indikatorer och pedagogiska satt att presentera utfallsdata. De sex
registercentrumen har gjort detta i varierande utstrackning; detta har bl.a. berott pa anknutna
register och den stora variationen mellan dem. Viktigt har ocksa varit att sékerstalla en
tillfredsstallande tackningsgrad sa att registren kan anses representativa for sin malgrupp.

For att nd malet om representativitet och darmed stimulera anvandningen har under
satsningens gang ett arbete skett pa bade nationell niva och inom registercentrumen. Man
kunnat tydliggéra bedémningskriterier och bedémningsprocess for finansiering av register,
klargora registrens utvecklingsprocess fran kandidat till fullt fungerande register i form av tre
certifieringsnivaer samt styra upp kraven pa registren genom battre struktur i bade
ansokningar och aterrapporteringar. Kvalitetsregistren och de sex registercentrumen har
arbetat med att forbattra utfallsdata, se over indikatorer m.m. for att Oka registrens
anvandningsmojligheter.

For att stimulera utveckling och test av stodstrategier har kansliet utlyst utvecklingsmedel
som de sex registercentrumen kunnat soka. H&r har varje centrum forsokt utveckla sin
egenart, antingen genom att bygga ut den egna kompetensen och kapaciteten for att kunna
arbeta mer process- och larandeinriktat eller genom att ”képa” in denna kompetens fran andra
centrum. Aven anvanda stodstrategier varierar framst avseende fokus: t.ex. forbattring av
utfallsdata och indikatorer eller aktorernas kompetens och Kkapacitet att anvanda
kvalitetsregistren.

Har finns en inbyggd spanning — foremalet for interventionen, d.v.s. kvalitetsregistret, maste
ha natt en viss “mognad” for att kunna anvindas inom olika malomraden. For varje
mélomrade innebdr “mognad” olika saker. Det som fungerar vil for forskning kanske inte
fungerar lika bra for utveckling och forbattring. Vilka matt som ska anvéandas for att fanga
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patienternas erfarenheter och upplevelser finns det ocksa delade meningar kring — allt
beroende pa hur de ska anvéandas och till vad.

Om de 6ver hundra register som finns ses som “homogena” och ddarmed paverkbara genom en
satsning innebar det en utmaning. Ofta kommer man langre med att skaffa god forstaelse for
malgruppernas forutsattningar i relation till det man med olika satsningar férsoker uppna.
Kanske behovs det fortsattningsvis en mer systematisk genomgang av registrens
basforutsattningar — for ett malomrade i taget — for att sedan vdga samman vad det innebar for
det specifika registret att kunna uppna alla malomraden och sedan prioritera det som ar
lampligast. Vad vi sett i delstudie 1V ar att vissa register har battre forutsattningar att stdja
utvecklings- och forbattringsarbete medan andra har en tydlig inriktning pa forskning eller
satsar pa for patienter och medborgare relevanta matningar.

Det behovs dven ett helhetsfokus nar det géller de mottagande verksamheterna. Registren
riskerar bygga eller forstirka de “stupror” som finns i vérdorganisationerna. Dock gar
utvecklingen mot att fokusera pa patienten och patientens vardprocess som behover insatser
fran flera specialiteter, verksamheter och vardgivare. FOrsok har gjorts av registercentrum i
samverkan med kvalitetsregister att utgd fran verksamheter som ortopedi och samordna
arbetet kring de register som ar verksamma inom omradet. Hur ska ett forbattringsarbete som
utgar fran de patienter som utnyttjar varden mest organiseras? Hur kan man “klustra”
relevanta kvalitetsregister for att fanga t.ex. multisjuka &ldre eller personer med psykiatriska
diagnoser som ocksd har vanliga fysiska akommor? Hur kan man med stod av flera
kvalitetsregister arbeta med forbattring for sma grupper med sérskilda behov?

I11. Nationellt ansvar for verksamhetsstod och utvecklingssatsningar

Nationella satsningar som ror vard och omsorg har skiftat bade vad galler fokus form. Politisk
inriktning paverkar, men aven personer och aktorer av olika slag har betydelse. Olika aktorer
har olika mandat. Socialstyrelsen och SKL har olika forutsattningar och strategier for att agera
och paverka (Strehlenert et al., 2015). Om viktiga aktorer involveras redan initialt vid
planering och initiering av en nationell satsning kan det underlatta en kommande
implementering (Richter-Sundberg et al., 2015). SKL som medlemsorganisation har lattare an
en myndighet att anvanda befintliga kommunikationsarenor och na ut till regioner, landsting
och kommuner. A andra sidan & SKL en mix mellan intresse- och arbetsgivarorganisation
och kan inte krava atgarder av de autonoma landstingen och kommunerna.
Overenskommelser mellan staten och SKL har varit ett satt for staten att f& genomslag for sina
policyprogram hos de 21 landstingen/regionerna och de 290 kommunerna.

Utmaningen blir da aterigen att sakerstalla att de nationella satsningarna och
utvecklingsinitiativen inte blir for “’spretiga” och fragmenterade — och att man darfor var och
en pa sitt hall (och kanske gang pa gang) uppfinner hjulet pa nytt. De forsok som gors av SKL
att koordinera satsningar dr lovvarda. Aven pa politisk niva dr det viktigt att lara av goda
erfarenheter och ocksd mindre lyckade satsningar. De strategiska fragor beslutsfattare star
infor & om man ska bygga vidare pa det som finns, renovera eller riva och bygga nytt? Oftast
ar det svart att snabbt fa en dverblick dver bade historien och nulaget. Det vore dock viktigt
for att ha forutsattningar att verkligen kunna besluta om, stodja och uppna varaktig
forandring. Att fa verkligt genomslag for stora forandringar kraver tid och talamod — och
darmed en uthallighet pa ledningsniva (Nystrém, 2007).

I nuliget kan man fundera dver om vi befinner oss i ett “paradigmskifte” inom vard och
omsorg? Mycket tyder pa det. Vi gar fran en funktions- till en processinriktad vard, fran en
vardgivar- och professionsstyrd vard till en vard pa den alltmer aktiva patientens villkor samt
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fran en mer analog till en digital verklighet. Allt detta paverkar vard och omsorg — med de
mojligheter och komplikationer det kan medftra. | ett sadant lage kan nationella aktorer
behdva spela en mer aktiv roll for att paverka, koordinera och samordna — och for att stodja en
god vard och omsorg aven under sjdlva forandringstiden. Kanske ar det detta vi ser handa just
nu — och hur behaller viktiga aktorer stabilitet medan den nya kursen stakas ut?

IV. Okad patientinteraktion och samvéard

Den nationella 6verenskommelsen definierade som en 6nskad effekt av satsningen “O6kad
oppenhet och tillgang till data aven for patienter”. Vid utgéngen av &r 2016 var mélet att 80 %
av kvalitetsregistren presenterar resultatdata for patienterna. Beslutsgruppen i den nationella
kvalitetsregisterorganisationen faststallde som ett kriterium for certifiering enligt niva 1 och 2
att ett kvalitetsregister skulle innefatta ocksa patientregistrerade matt’.

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys hade regeringens uppdrag att utvardera
effektmalen i den nationella Gverenskommelsen. | sin slutrapport (Rapport 2017:4)
konstaterar myndigheten att malet inte uppnatts, utan att en viss nedgang skett mellan ar 2013
och 2016. | den l6épande granskning som utforts som en del av denna forskningsinriktade
utvérdering gjordes observationen att andelen kvalitetsregister som rapporterar
patientregistrerade matt har 6kat och Gkar, men att detta gatt forhallandevis langsamt och
annu inte natt fullt genomslag.

Forskargruppen har parallellt med arbetet med detta projekt haft méjlighet att med ett storre
djup studera patientmedverkan i tva kvalitetsregister — neurologiregistren och Svensk
reumatologis kvalitetsregister. Det har mojliggjort for forskargruppen att identifiera vilken
information patienter anser sig behdéva och som darmed kvalitetsregistren borde
tillhandahalla, och hur patienter ser kvalitetsregistren och dessas data som anvandbara for att
stodja egenvard och interaktion med vardgivare med ett gemensamt ansvarstagande for
vardinsatser och uppfoljning (“samvard”). Ett viktigt motiv for kvalitetsregistren att skapa
“tillgéng till data dven for patienter” dr att de uppfattas som viktiga och anvindbara och
darmed efterfragas av patienter. Om patienter varit delaktiga i att védlja matt pa
patientupplevelse och utfallsmatt har det ocksa bidragit till beredskap att géra méatningar och
registrera dem i kvalitetsregistren (via en registerapplikation “Patientens egen registrering”,
PER). Det har uppstdtt en samverkan mellan patienter och vardgivare med en aktiv
anvandning av kvalitetsregister som gar langt utover att skapa tillgang till data och darutéver
har lett till nya anvandningsomraden av kvalitetsregister och kvalitetsregisterinformation.

De studier som genomforts har gett viktig kunskap om hur patienter beddomer PROM- och
PREM-matt och deras preferenser gallande registerdata och anvandningsomrade, och vad som
kan stimulera dem till aktivt anvandning av kvalitetsregister (se Ebbevi et al., 2016 och 2017,
Riggare et al., 2017a och b; Wannheden 2016). Patienter forhaller sig positiva till
standardiserade hidlsomatt och ocksa sitten att mita “vardebaserade” utfall, men sdg dérutdver
behov av att dven andra dimensioner inkluderas. Bland dessa finns att kunna verka i sitt
sociala sammanhang samt att kunna uppleva storre forutsagbarhet och kontinuitet i
relationerna med varden. Det finns darmed ett behov av att utveckla maétinstrumenten i
samverkan mellan vardgivare, patienter och forskare (de sistnamnda for att ge matten
nodvandig stringens). Patienter har ett stort intresse att utnyttja matt som stod for egenvard,

! Matt pa utfall och patientupplevelse: “Patient Reported Outcome Measures”, PROM, och “Patient Reported
Experience Measures”, PREM.
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vilket bast kan ske med hjélp av applikationer for mobiltelefoner (“appar”). Applikationer for
”self-tracking” registrerar information som ar anviandbar ocksd for vardgivare, och kunde
utgora ett nytt satt att komplettera kvalitetsregistrens informationsinnehall.

Ett ”co-design”-projekt for utveckling av ett registreringsverktyg for patienter ledde till att en
konceptuell modell togs fram i samarbete mellan patienter och vardgivare. Den fick formen
av ett brett kommunikationsverktyg som stodjer bade egenvard och samvard. Det utformades
for att mota foljande behov hos patienter och vardgivare: en behovsstyrd vardprocess med
snabba digitala system for kontakt, &rendehantering och strukturerad dokumentation;
kontinuerlig halsomonitorering och stod for egenvard »24/7”; objektivt matt pa
sjukdomsutveckling och mojlighet till prediktion; och ett flexibelt system for uppfoljningar av
patienternas status.

Med realtidsatkomst av data om halsotillstand och integrering av kliniska riktlinjer kan
kvalitetsregistret utvecklas till ett beslutsstodssystem for patienter och vardgivare i
samverkan, vilket bade SRQ- och InfCare HIV-registren ar exempel pa. Kvalitetsregistret har
da utvecklats fran att gora data tillgangliga — for patienter och vardgivare — till att vara ett
flexibelt redskap som stédjer egenvard och samvard.
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Appendix — Abstract from submitted and published papers

Enhancing policy implementation for improving healthcare practices: The
role and strategies of hybrid national-local support structures.

Granstrém, E., Hansson, J., Sparring, V., Brommels, M., Nystrom, M.E. Submitted manuscript.

Background

In this study we followed a national initiative to enhance the use of quality indicators gathered in national quality
registries (NQRs) for improvement of clinical practices in Swedish healthcare, more specifically by investigating
the support strategies of regional support centres with national and local missions. The aim was to increase
knowledge on the role, challenges, and strategies of support structures with mixed and complex missions in the
healthcare system.

Methods
Documents and 25 semi-structured interviews with staff at six regional support centres, i.e. Quality Registry
Centres (QRCs), formed this multiple case study. Data were analysed using conventional content analysis.

Results

The centres’ strategies varied from developing the NQR’s to become more suitable for improvement to
supporting healthcare’s use of NQRs; from the use of task to process oriented support strategies; and from taking
on national responsibilities to responding to local initiatives. All QRCs engaged in initiatives inspired by the
Breakthrough Series approach. Some used pre-existing change concepts or collaborated with local development
units. A main challenge was to overcome a lack of formal mandate to act in the healthcare organisations they
served.

Conclusions

Support functions with mixed and complex missions have to use a variation of strategies to reach relevant actors
and achieve changes. This study provides valuable input for policy and decision-makers on the support strategies
used and challenges of support functions with complex missions situated in-between national and local levels of
the healthcare system, here denoted hybrid national-local support structures.
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One size fits none — investigating nine national quality registries’ conditions
for use in quality improvement, research, and interaction with stakeholders

Sparring, V., Granstrom, E., Andreen-Sachs, M., Brommels, M., Nystrém, M.E. Submitted manuscript.

Background

Swedish National Quality Registries (NQRs) have long been seen as an underused resource for research and
quality improvement (QI). In recent years, NQRs have also been recognised as an area where patients can be
involved, contributing with self-reported experiences and estimations of health effects. The aim of this study was
to investigate what the registry management perceived as barriers and facilitators for the use of NQRs in Ql,
research, and interaction with patients, and the main activities undertaken to enhance their use for these
purposes. The aim was further to identify potential differences between various types of NQRs for their use in
these three areas.

Methods

In this multiple case study, nine quality registries were purposively selected. Interviews (n=18) were conducted
and analysed iteratively using conventional and directed content analysis. Documents and websites provided
complementary data.

Results

A recent national investment initiative enabled more intensive work with development areas previously
identified by the NQR management teams. The recent focus on value-based health care was perceived as
facilitating, as well as other contemporary national healthcare investments aiming at QI and public
benchmarking. Having to perform double registrations due to shortcomings in digital systems was perceived as a
barrier, as was the lack of authority on behalf of the registry management to request participation in NQRs and
QI activities based on registry outcomes. The registry management teams used three strategies to enhance the use
of NQRs: ensuring registering of correct and complete data, ensuring updated and understandable information
available for all stakeholders, and intensifying cooperation with them. The varied characteristics of the NQRs
influenced their use, and the possibility to reach various end-users was connected to the focus area and context of
the NQRs.

Conclusions

To achieve an increased use of NQRs the demands of stakeholders and end-users must be in focus, but also an
understanding of the NQRs’ various characteristics and challenges. The end-users may have in common a need
for training in the methodology of registry based research and benchmarking methodology, i.e. how to learn
from best practices, and how to involve patients and families in patient centred care.
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Value-Based Health Care for Chronic Care: Aligning Outcomes
Measurement with the Patient Perspective

Ebbevi, D., Forsberg, H. H., Essén, A., & Ernestam, S. (2016). Value-based health care for chronic care:
Aligning outcomes measurement with the patient perspective. Quality management in health care, 25(4), 203.

Background

Value-based health care is increasingly used for developing health care services by relating patient outcomes to
costs. A hierarchical value scorecard for creating outcome measurements has been suggested: the 3-tier model.
The objective of this study was to test the model against the patient's view of value in a chronic care setting.

Methods
Semistructured interviews with 22 persons with rheumatoid arthritis were conducted, transcribed, and analyzed
using qualitative content analysis. Themes were extracted, and the model was critically applied and revised.

Results
The study validates existing dimensions in the model but suggests adding information, social health,
predictability, and continuity to make it more useful and representative of patients' preferences.

Conclusion

Although the model aims to focus on outcomes relevant to patients, it lacks dimensions important to individuals
with rheumatoid arthritis. The data illustrate difficulties in finding patients' preferred outcomes and imply tactics
for arriving at meaningful measurements.
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Patients are doing it for themselves: A survey on disease-specific knowledge
acquisition among people with Parkinson's disease in Sweden

Riggare, S., Hoglund, P. J., Hvitfeldt Forsberg, H., Eftimovska, E., Svenningsson, P., & Hagglund, M. (2017).
Patients are doing it for themselves: A survey on disease-specific knowledge acquisition among people with
Parkinson’s disease in Sweden. Health Informatics Journal, 1460458217704248.

Abstract

Effective self-management is key to living well with Parkinson’s disease and one important aspect is disease-
specific knowledge. This article explores how people with Parkinson’s disease in Sweden (1) acquire disease-
specific knowledge and (2) use Parkinson’s disease—related healthcare. Data were collected through an online
survey, which had 346 respondents (16—87 years old, median age: 68 years, 51% male; time since diagnosis: 0—
31 years, median time: 7 years). Our results show that disease-specific knowledge is mainly found online,
especially for women with Parkinson’s disease and people with Parkinson’s disease of working age, that most
people with Parkinson’s disease in Sweden see their neurologist for 1 h or less per year and only one in two
people with Parkinson’s disease has regular contact with other Parkinson’s disease—related healthcare
professionals. We also find that people with Parkinson’s disease reporting higher levels of specific knowledge
also are more likely to be satisfied with the amount of time they get with their neurologist, regardless of the
amount of time.
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Persons with rheumatoid arthritis challenge the relevance of the health
assessment questionnaire: a qualitative study of patient perception.

Ebbevi D , Essén A, Forsberg HH. Submitted manuscript.

Abstract

The Stanford Health Assessment Questionnaire-Disability Index (HAQ) is widely used to measure functional
ability in persons with Rheumatoid Arthritis (RA). The instrument was developed with limited involvement from
persons with RA, and their perception of the instrument has not been studied in depth. The aim of this study was
to explore how persons with RA experience the use of the HAQ in care. The study used secondary data analysis.
Persons with RA participated in semi-structured interviews in previous research projects. Thirty-nine interviews
were included based on data fit, and thematic analysis applied. The participants questioned the relevance of the
HAQ but nevertheless experienced that the instrument had a profound effect on their understanding of health and
how care is delivered. The analysis resulted in three themes: Problems with individual items, meaning of the
summative score, and effects on care and health perceptions. To make the HAQ relevant to persons with RA, it
needs to be revised or to include an option to select items most meaningful to the respondent. To ensure
relevance, the HAQ update should preferably be co-created by researchers, clinicians and persons with RA.
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