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_ _ Hur ska man jobba for att ge — och vilka som bor fasas ut. Det gér [/
“~  patienten bista mojliga vard? Det ir - ocksa att avgora om véirden ir jimlik.
/‘ / | en nyckelfraga inom hilso- och sjuk-
varden. For att kunna besvara frigan Varden bidrar alltsd med data till

' krivs erfarenhet. Inte bara frin ett Kvalitetsregistren, som aterkopplar till
NATIONELLA KVALITETSREGISTER patientmote eller tio, utan helst fran varden med insikter och best practice.
SYFTAR TILL ATT FORBATTRA HALSO- Eszlntals. Och detk dr ddr de Nationella Een tredje bparten fl delzta stindiga for-

2 X A 3 valitetsregistren kommer in. arctringsarbete ar forskningen, som
OCH SJUKVARDEN FOR PATIENTENS BASTA 70, . - lutar sig mot datan i sitt sokande efter )
Det finns i dag 89 register och 18 register- o Kvalitetsregistren fungerar som ny kunskap. )
o kandidater. De har byggts upp inom varden och av . kunskapsnav i den svenska hilso- och
professionerna, till stor del ideellt och med mycket 9)  sjukvirden. Virdenheter ver hela Svensk hilso- och sjukvard ar bland
sm3 medel. Genom en sirskilt satsning arbetar man Sverige registrerar dagligen problem, den bista i virlden. Med hjilp
) ' ' i : dtgdrder och resultat, utifrin varje av kvalitetsregistren
nu intensivt med att realisera kvalitetsregistrens enskild patient. Erfarenhet liggs till . kan den fortsitta att
fulla potentia| for vardens Utveck“ﬂg, UPP%Uﬂiﬂg erfarenhet, och med hjilp av registren  utvecklas. Alle for art :
och forskning. Man arbetar ocksa med att integrera kan man se vilka behandlingar, ge patienten bista
registren i de ordinarie strukturerna i halso- och metoder, likemedel och medicin- méjliga vard, och ett
tekniska produkter som ger bra resultat  lidngre och friskare liv.

sjukvarden. Las mer pa www.kvalitetsregister.se

| den har trycksaken kan du ta del av sex olika

‘] +  forbattringar, genom sex olika register. Trevlig lasning!
— - :
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Under mina ar
som hjartpatient har
Jag fatt en viss inblick
| hjartsjukvarden.
Jag ar imponerad
av hur den bedrivs.
Personalen ar alltid
professionell. De ger
raka svar och tydliga
rekommendationer,
och ar samtidigt
lyhorda for hur
Jag upplever min
sjukdom.

Stig Lodén, 77 ar, patient-

foretradare pa Karolinska
Universitetssjukhuset

I DODLIGHETEN EFTER
HJARTINFARKT HAR MER AN HALVERATS

Det brukar bérja med en plétslig
smirta mitt i brostet. Sedan
foljer ofta illamaende, kallsvett,
andndd, yrsel, ridsla och
dngest. Akut hjirtinfarkt — den
vanligaste dodsorsaken i Sverige
bland bade kvinnor och min.

Swedeheart har under 20
ars tid arbetat for att forbittra
véirden for patienter som
drabbas. Under samma period
har antalet dodsfall ill foljd
av hjirtinfart halverats, frin
drygt 18 000 till cirka 9 000
per ar. Minskningen ses bade
hos kvinnor och min, och i alla
aldersgrupper.

Det ir en fantastisk
utveckling som professionen
har all anledning att vara stolt
over. Men arbetet miste nu
fortskrida, for att ge dnnu
fler minniskor ett lingre och
friskare liv. Swedehearts roll
i det arbetet ir att fortsitta
vara ett kunskapsnav i den

svenska hjirtinfarktsvirden. Att
kartligga vilka behandlingar
som ir mest effektiva, och
sprida kunskapen till varenda

. virdenhet fran Trelleborg till

Kiruna.

Genom sin enorma mingd
data har Swedeheart dven
stor betydelse f6r forskningen
(liksom forskningen har stor
betydelse for Swedeheart).

Det ir en viktig uppgift om
nagon, med tanke pa att
hjirtforskningen beridknas

ha riddat fler in 150 000 liv
och sparat samhiillet 6ver 800
miljarder kronor de senaste 30
aren.

Och det stannar inte dir.
Svensk hjirtforskning har
resulterat i vetenskapliga
artiklar i virldens hogst rankade
medicinska tidskrifter. Dirmed
har Swedeheart paverkat

- vérden av hjirtsjukdom i hela
. virlden.

FORSKNING

Data fran kvalitetsregister kan
anvandas till en rad olika satt i
forskningssammanhang. Allt fran
planering av kliniska provningar och
genomforande av observationella
studier till registerbaserade
randomiserade provningar. Under
2014 har registren lamnat ut data
till ca 470 forskningsprojekt och
antalet publicerade vetenskapliga
artiklar ar ca 380 stycken.



ONLINEDATA

En vérdklinik ska inom ett dygn
kunna ta del av sina egna data

som man har matat in i ett
register, for att anvanda i sitt
forbattringsarbete. Av de 69
register som certifierades 2012
har 68 data tillgangligt online.
Fokus ligger nu pa att gora vardens
onlinedata annu mer anvandbara
béde for kliniskt forbattringsarbete
och for uppfoljning av

verksamheten.

ENKELT

JAMFORA VARDENHETER VIA WEBBEN

Att gora data tillgingliga for
alla — dven patienterna — ar
en utmaning och malsittning
for samtliga Nationella
Kvalitetsregister. Ett register
som har lyckats ir Nationella
Diabetesregistret.

Genom det nya webb-
verktyget Knappen kan vem
som helst, utan l6senord,
skapa sig en bild av diabetes-
sjukvarden. Man kan granska
ett visst landsting eller en viss
vardcentral, se hur méalupp-
fyllelsen har utvecklats 6ver tid.

Man kan ocksa gora jimforelser

mellan olika vardenheter.

Anvindaren viljer sjilv vilka
kvalitetsindikatorer han eller
hon vill granska, exempelvis
maluppfyllelsen for blodsocker
eller blodtryck, och under
vilken tidsperiod. Det dr ocksa
mojligt att gora ett patienturval
genom att vilja diabetestyp,
kon och alder.

Men dven om Knappen ir
tillginglig for patienterna, dr

jimforelserna i webbverktyget

inte utformade f6r att stodja
patienternas val av vardgivare.
Diremot anvinds Knappen
flitigt av bland annat

Svenska Diabetesférbundet,
for att f fram underlag i
paverkansarbetet.

Den frimsta patientnyttan
med Knappen ir dnd4 att
webbverktyget anvinds flitigt
av professionen. Exempelvis
kan en vardenhet enkelt se alla
sina resultat, f6lja dem 6ver
tid och genom ett klick ladda
hem bilder av grafer som kan
visas i en presentation nir
diabetesteamet konfererar.
Knappen stoder pa sa sitt
forbittringsarbete, och de

- vardenheter som anvinder
. webbverktyget har ocksa bérjat

se bittre resultat.

Vi ser det har
som ett valdigt stort
steg framadt for en
oppen debatt. Vara
foreningar har borjat
anvanda Knappen for
att fa fram underlag
for sitt paverkans-
arbete.

Fredrik Londahl, ordforande
i Diabetesforbundet



SENIOR ALERT OKAD LIVSKVALITET BLAND
ALDRE OCH SPARADE RESURSER

99 Man kan se
registret som nagot vi
ska och maste gora,
en palaga. Men vi sag
det i stallet som en
mojlighet och ett bra
satt att jobba med
kvalitet.29

David Grahn,

socialchef Robertsfors

99 Verksamheten

har blivit battre, mer
individanpassad.

Nar man jobbar

med registret far
man andra ogon for
verksamheten, man
blir mer uppmarksam.

2
Mona Forsberg, lokal

koordinator for Senior alert
i Robertsfors

Trycksér, underniring, fall,
ohilsa i munnen och inkontinens
ar vanligt bland ildre minniskor.
Linge visste man inte hur
ménga som drabbades, eller
vilka atgirder som var mest
framgangsrika nir det gillde att
behandla och férebygga. Liget
kunde sammanfattas med "noll
koll”.

Men s3, i borjan av 2000-talet,
fick landstinget i Jonkoping
nog. Man bérjade skriva in
information om patienternas
risker for fall, underniring och
trycksér i ett Excel-dokument,
for att skapa sig en helhetsbild.
Vilka drabbades? Vilka dtgirder
gjordes? Vad var utfallet av
dtgdrderna? Vilka patienter
riskerade att drabbas? Det dir
Excel-dokumentet blev grunden
till kvalitetsregistret Senior alert,
som startade 2008. Registret
har sedan utvecklats med flera
omraden, och i dag anvinds
det av alla landsting och nistan
alla Sveriges kommuner. Nir

fler bérjade registrera sa blev
kunskapsdatabasen si stor att
man kunde se vilka metoder som
var mest effektiva.

Senior alert har i dag fokus pa
det forebyggande arbetet, vilket
ar oerhort viktigt med tanke pa
den starka kopplingen mellan
de olika riskomradena. For en
person med ohilsa i munnen
kan ha svart att dta och blir da
undernird. Vid underniring blir
personen svag, vilket okar risken
for fallolyckor. En fallolycka kan
leda till singliggande, och da kan
personen utveckla trycksar.

Genom att arbeta forebygg-
ande, enligt de processer som
finns beskrivna i Senior alert, 4r
situationen pa Sveriges sjuk-
hus och ildreboenden i dag
mycket battre. Trycksaren har
minskat, farre drabbas av under-
niring och fallskador 4r mindre
vanliga. Patienterna far en 6kad
livskvalitet, samtidigt som
véarden sparar resurser. Det dr
win-win! Hl

FORBATTRINGSARBETE

Tillgang till data medforinte
automatiskt att varden blir battre.
Det kravs ocksa ett aktivt for-
battringsarbete; man behover veta
vad och hur man ska forandra. En
enkatundersokning skickades ut
frén registren till deras anvandare
under 2014. Totalt 1653 personer
besvarade och 79 procent tyckte
att de hade valdigt stor eller ganska
stor nytta av kvalitetsregister i sin
forbattring av verksamheten.




PATIENTRAPPORTERADE MATT

Utan patienter inga kvalitetsregister. Patientens svar pa
symptom och funktionsférmaga ger, tillsammans med
medicinska fakta, kunskap om sjukdomens paverkan pa
patientens halsa. Patientrapporterade matt kan bidra
till att ge ratt patient ratt behandling vid ratt tidpunkt i
sjukdomsforloppet. Av de 69 register som certifierades
2012 har 60 nagon form av patientrapporterade matt.

REGELBUNDNA UNDERSOKNINGAR
| STALLET FOR OPERATION

Prostatacancer dr den vanligaste
cancersjukdomen i Sverige —
varje dr diagnostiseras cirka

10 000 min. Fram till mitten
av 2000-talet opererades eller
stralades en stor andel av min
med lokaliserad prostatacancer.
Men var det verkligen
nédvindigt?

Sveriges urologer dr nu eniga:
Nej, det dr inte n6dvindigt att
operera eller strala alla min
med lokaliserad prostatacancer.
Med tanke pa bieffekter
— operation leder ofta till
forsimrad potens och ibland till
urinlickage, och strilning kan
orsaka tarmbesvir — vill man
undvika &verbehandling.

Man konstaterade att de
flesta min med lagriskcancer
i stillet bor foljas med aktiv
monitorering, det vill siga
regelbundna kontroller. P4 sa
vis undviker man 6verbehand-
ling, samtidigt som en cancer

som visar tecken pa tillvixt kan
behandlas i tid.

Numera ir "Aktiv monitor-
ering av prostatacancer med
mycket ldg risk” en kvalitets-
indikator som rapporteras i
Nationella prostatacancer-
registret. I fjol monitorerades
92 procent av alla min med
prostatacancer med mycket lig
risk. Inget annat land i virlden
kan uppvisa en lika hog siffra
som Sverige!

Studier tyder pé att dver-
levnaden for midn med prostata-
cancer med mycket lag risk dr
lika god vid aktiv monitorering
som efter operation eller stral-
ning. I den senaste undersok-
ningen i Nationella prostata-
cancerregistret hade endast en
procent av min med lagrisk-
cancer dott av prostatacancer
efter sju drs uppfoljning, oavsett
behandlingsstrategi.

Jag har en lagrisk-
tumor och har valt
att ga pa regelbundna
kontroller. Med tanke
pa riskerna med en
operation, kandes
det som den absolut
basta behandlingen.
Jag undersoks nu
tva ganger per ar.

Jag lamnar ett blod-
prov och man tar

ett vavnadsprov fran
prostata vartannat ar.
Vissa tycker den dar
provtagningen ar jatte-
obehaglig, men det ar
inget jag lider av.

Matz Hansson, 65 ar, Tranas



| augusti forra aret
borjade jag fa ont i
hander och fotter. |
november sokte jag
hjalp hos Vardcen-
tralen. De gjorde en
rad olika tester och
skickade remiss till
reumatologmottag-
ningen, dar jag i fe-
bruari fick diagnosen
ledgdngsreumatism.
Vid samma besok fick
Jag medicin utskriven
och vi gjorde en plan
for behandling. Att fa
medicin var som att
fa livet tillbaka!

Johanna Stahl Dahlfors,

41 3r, Sollentuna

3 : SNABBARE
DIAGNOS MOJLIGGOR SNABBARE VARD

Ledgangsreumatism ir en
kronisk inflammationssjukdom.
Den drabbade fir svullna och
virkande leder, blir trott, 6m och
stel. Aven enkla vardagssysslor,
som att bara hem matkassar, kan
vara en smirtsam kamp.

Nir en patient soker hjilp dr
det oerhort viktigt med en snabb
diagnos, helst inom tolv veckor
frin forsta symtom. For en
snabb diagnos mojliggor snabb
behandling, och genom medi-
ciner och terapi kan besviren
bromsas. Anda ir tiden mellan
forsta symtom och diagnos i
snitt 20 veckor, enligt nationell
data frin Svensk Reumatologis
Kvalitetsregister.

Men varfor tar det s ling
tid att diagnostisera? Och hur
kan man forkorta tiden? Fér att
fa svar intervjuade Stockholms
lins landsting ett 10-tal
patienter som hade fitt vinta
ovanligt linge pa sin diagnos.

I intervjuerna framkom det

att processerna inte var sirskilt
effektiva. Landstinget utvecklade
dé ett webbverktyg, i syfte att
skapa en bittre organisation och
ett bittre patientflode.

Webbverktyget — i kombi-
nation med parallella satsningar
i form av nya, effektivare
arbetssitt och screeningmottag-
ningar — har drastiskt férindrat
varden av ledgingsreumatiker i
Stockholms lins landsting. Lingt
fler patienter kan tas emot, och i
snitt far de sin diagnos en ménad
tidigare @n forut!

For att ledgdngsreumatiker i
ovriga landet ocksé ska fa chans
till snabbare diagnos, har webb-
verktyget nu implementerats i
kvalitetsregistret. Detta ir ett
tydligt exempel pa hur kvalitets-
registret ger input till professio-
nen, som i sin tur utvecklar
varden och for tillbaka kun-
skapen till kvalitetsregistret.

OKAD INTEGRATION MED VARDDOKUMENTATION

Att samorda IT-stod, informatik och ckad integration med
varddokumentation ar ett prioriterat omrade. Manga register
utvecklar verktyg for att underlatta inmatning av uppgifter och
automatisk overforing. For att varje vardgivare inte ska behova
hantera kvalitetsregistrens olika datakrav i sina system, gors
arbetet i en nationell tjanst av registren sjalva. Det ar en stor
forenkling, bade for vardgivare och for kvalitetsregistren.




RESULTATDATA FOR PATIENTER

Som stod for patienten att hantera sin
sjukdomssituation ska det vara latt att
hitta viktigaste resultaten ur registren
och kunna satta sina egna data i relation
till resultat pa gruppniva. Manga register
har patientspecifik information pa

sina hemsidor. Av de 69 register som
certifierades 2012 har exempelvis 43
sammanstallda registerdata som stod i
dialogen mellan varden och patienten.

BIPOLAR BATTRE MEDICINERING OCH
FARRE SKOV GENOM PATIENTUTBILDNING

En person med bipolir sjukdom
upplever bade perioder av mani,
som dr en form av extremt for-
héjd sinnesstimning, och
depression. Sjukdomen medfér
en kraftig 6verrisk for sjilvmord
och dr dven forknippad med
overdddlighet i somatiska
sjudomar.

Bipolir sjukdom kan
framgangsrikt behandlas med
likemedel som stabiliserar
stimningsliget och dirmed
motverkar bdde manier och
depressioner. Men méinga
patienter saknar de maniska
perioderna — dtminstone de
mildare formerna som kallas
hypomani — d4 man kan ha
kinslan av flyt parat med
kreativitet, gott sjilvfértroende
och vilbefinnande. Det kan
ddrfor vara svart att motivera
sig till att ta likemedel under
friska perioder. Ska medicin-
erna fungera krivs det dock att
de tas regelbundet.

For att 6ka kunskapen om
sjukdomen och behandlings-
alternativen anordnar bipolira
kliniker 6ver hela Sverige
utbildningar f6r patienter
och deras nirstiende. Dir far
deltagarna svar pé fragor som:
Hur fungerar medicinen? Vad
hinder om jag hoppar 6ver
likemedel en dag? Varfor ska

. jag medicinera nir jag mar bra?

Genom att forstd varfor det dr
viktigt med behandling dven
under friska perioder, okar
behandlingsmotivationen och
behandlingsavbrotten minskar.
Studier visar att utbildning-
arna verkligen gor skillnad!
Patienterna blir bittre pa att ta
sin medicin och antalet skov
minskar drastiskt. Genom
att ha "Deltagande i patient-
utbildning” som en indikator i
kvalitetsregistret BipoldR, har
idén med utbildningar spridit
sig 6ver landet. M

99 Genom ut-
varderingar vet vi att
deltagarna uppskattar
den nya kunskapen.
Men framfor allt
uppskattar de
mojligheten att dela
erfarenheter med
andra som har bipolar
sjukdom. De tycker
ocksa det ar skont att
ha med sig anhoriga
pa utbildningen,

det oppnar upp
kommunikationen |
familjen.9?

Mari Andersson, legitimerad
specialistsjukskoterska,
bipolarmottagningen

Sahlgrenska

Universitetssjukhuset



NATIONELLA KVALITETSREGISTER

Nationella Kvalitetsregister ar ett system av kvalitetsverktyg
som ger oss i Sverige unika mojligheter att utveckla
kvaliteten i varden. Registren far sedan 1990-talet
ekonomiskt stod fran staten och landsting och regioner. En
sarskild satsning kring ytterligare finansiering av registren
tecknades mellan 2012 och 2016 av staten och Sveriges
Kommuner och Landsting. Satsningen ger registren battre
forutsattningar att bade mer intensivt och mer langsiktigt
driva registerutvecklingen.

Nationellt finns ett kansli placerat pa Sveriges Kommuner
och Landsting, vars uppdrag ar att samordna och driva

de utvecklingsinsatser som ryms inom det nationella
arbetet. Regionalt finns Registercentrumorganisationer
med uppdrag att skapa synergieffekter, stodja drift och
registerutveckling samt att aktivt framja kvalitetsutveckling
med stod av kvalitetsregister. Drift, innehéll och tolkning av
data i registren ansvarar de Kvalitetsregisterorganisationer
for som finns pa manga olika kliniker runt om i landet.

Las mer pa www.kvalitetsregister.se



