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Svenska kvalitetsregister uppmärk-
sammas alltmer. Mot den bakgrunden 
utkom nyligen en översiktsartikel om 
103 svenska kvalitetsregister som 2012 
ansökte om finansiellt stöd från SKL 
(Sveriges Kommuner och landsting) [1]. 
Bland medförfattarna till artikeln finns 
representanter för både SKL och Social-
styrelsen. Den 43 sidor långa artikeln är  
nyligen publicerad i Journal of Internal 
Medicine.

Kvalitetsregister har redan lett till 
ökad kunskap och förbättringar av 
vården. Nyligen publicerade Lind et al 
en uppmärksammad artikel i New Eng-
land Journal of Medicine där man an-
vänt HbA1c-data från Svenska diabetes-
registret för att undersöka dödlighet vid 
diabetes [2]. Ett annat exempel är den 
typ av registerbaserade ran-
domiserade kliniska pröv-
ningar som genomförts i 
Swedeheart, där man till ex-
empel studerat nyttan/faran 
med trombaspiration i sam-
band med PCI (perkutan ko-
ronarintervention) [3]. (Det 
påverkade inte 30-dagars-
mortaliteten.) Kvalitetsre-
gister bör också kunna an-
vändas som datakällor för att identifie-
ra lämpliga patienter för kliniska pröv-
ningar.

Kvalitetsregistrens historia sträcker 
sig tillbaka till år 1975 när Svenska 
knäprotesregistret (www.knee.se) såg 
dagens ljus. I dag har många av de stora 
diagnosgrupperna egna kvalitetsregis-
ter, vilka används flitigt både för att 
mäta kvalitet, prioritera resurser och 
för att bedriva forskning. Vår över-
siktsartikel består till stor del av tabel-
ler, vilka länkas samman med förkla-
rande text. Medan texten försöker sum-
mera kvalitetsregistren innehåller ta-
bellerna detaljdata från enskilda 
register. Bland annat beskrivs regist-
rens startår, täckningsgrad och voly-
mer. 

En majoritet av svenska kvalitetsre-
gister som finns med i vår samman-

ställning har en täckningsgrad på ≥80 
procent, och flera av de äldsta registren 
(som haft längst tid på sig att etablera 
sig) ligger på närmare 100 procent. Fak-
torer som påverkar täckningsgraden är 
till exempel antalet centra som tar hand 
om en viss patientgrupp (med få centra 
är det enklare att få en överblick av alla 
patienter med en viss diagnos), men 
också var patienterna tas om hand. 
Täckningsgraden för diagnoser som be-
handlas i primärvården är genomgåen-
de lägre.  

Vid första anblicken kan täcknings-
graden förefalla enkel att värdera, men 
det är den inte. Ett register begränsat 
till en viss ålderskategori (exempelvis 
patienter i åldersspannet 50–75 års 
ålder) kan ha hög täckningsgrad för 
dessa patienter, men egentligen mycket 
låg täckningsgrad för människor som 
insjuknar i 90-årsåldern. Traditionellt 
sett har vi också utvärderat täcknings-
graden genom att jämföra patienter 
med en viss diagnos i ett kvalitetsregis-
ter med antalet registrerade patienter 
med samma diagnos i Patientregistret 

eller till exempel Cancerre-
gistret. Det kan leda till fel 
eftersom Patientregistret vi-
sat sig ha brister vad gäller 
registreringen av till exem-
pel sjukdomar och åtgärder 
som utförs av privata vårdgi-
vare [1]. Ett kvalitetsregister 
som baserar sig på registre-
ring av patienter vid ett fåtal 
centra han ka hög täcknings-

grad lokalt, men mycket låg täcknings-
grad utanför dessa centra.

Artikeln presenterar också ett urval av 
de variabler (inklusive laboratorieprov) 
som registreras. Bland laboratorieprov i 
kvalitetsregistren kan nämnas Hb, kre-
atinin och CRP, men också leverstatus 
och tumörmarkörer (t ex p53). Register 
som fokuserar på svårt sjuka patienter 
innehåller information om Glasgow 
coma scale och intensivvårdsvariabeln 
SAPS3 etc.

Andra exempel är SR, B-glukos och 
elektrolyter, men också illamående. 
Innehållet är naturligtvis beroende av 
registrets fokus; spirometri och blodga-
ser registreras för vissa luftvägssjukdo-
mar, ADL (aktiviteter i dagligt liv) för 
patienter med funktionsnedsättningar 
och amning och vaccinationer i vissa 
barnspecifika register, medan cancer-

kvalitetsregistren har mer detaljerade 
cancervariabler än det nationella can-
cerregistret. För kirurgiska register kan 
kvalitetsregisterplattformen möjliggö-
ra en högre detaljupplösning, till exem-
pel vilken extremitet (höger/vänster) 
som opererades, men även data över 
antibiotika- och trombosprofylax.

Även rökning och BMI finns ofta med 
bland variablerna. Med undantag för 
det medicinska födelseregistret regi
strerar inte svenska (statliga) nationella 
register rökning och BMI.

En viktig typ av data är så kallade pa-
tientrapporterade utfallsmått. Dessa, 
inklusive livskvalitetsmått, smärta och 
patientnöjdhet, presenteras i artikeln. 
Vanliga skattningsinstrument för livs-
kvalitet är EQ5D och SF-36 (endera re-
gistreras i ca hälften av alla kvalitetsre-
gister), men då flera sådana instrument 
är belagda med avgifter/licenser arbe-
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■ ■sammanfattat
Kvalitetsregister har möjliggjort uppfölj-
ningar som resulterat i väl uppmärksamma-
de studier.
En aktuell sammanfattning visar att det 
finns över hundra svenska kvalitetsregister. 
Täckningsgraden inom slutenvården är ofta 
över 80 procent medan den i primärvården 
är betydligt lägre.
Genom ökad förståelse för kvalitetsre-
gistrens uppbyggnad, begränsningar och 
möjligheter kan fler ta tillvara på den stora 
tillgång som de utgör.
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En 43 sidor lång översiktsartikel tar ett  
helhetsgrepp om svenska kvalitetsregister 
– som många menar är en guldgruva för 
vårdpersonal och forskare.
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tar forskare med att ta fram ett gratisal-
ternativ: RAND-36 [4]. Kvalitetsregis-
ter med inriktning mot cancer registre-
rar ofta cancerspecifika livskvalitets-
mått. Var tredje register innehåller data 
om medicinering. 

För att mäta vårdkvalitet behöver 
man också värdera tid till åtgärd. Data 
över »ledtid« till operation finns i flera 
register liksom förekomst av komplika-
tioner och reoperationer. Vår över-
siktsartikel innehåller också informa-
tion om datakvalitet och validering av 
registren. Vidare diskuteras registrens 
begränsningar. En inbyggd begräns-
ning är att det inte är tvingande för pa-
tienter att vara med i ett kvalitetsregis-
ter. Man kan tacka nej, och den som re-
dan gått med i ett kvalitetsregister kan 
dra sig ur. Kunskapen om hur stor andel 
av dem som tillfrågas om deltagande 
som tackar nej är begränsad. 

Det är svårt att generalisera om kvali-
tetsregistren då de skiljer sig åt på 
många punkter. För registrens generali-
serbarhet är det viktigt att bortfallet är 
slumpmässigt, vilket inte säkert är fal-
let. 

Vår artikel redovisar vidare eventuel-
la valideringar och ingående beskriv-
ningar av kvalitetsregistren [5-9]. 
Många kvalitetsregister har jämfört 
sina data med data ur patientregistret 
och med information ur patientjourna-
ler, eller låter styrgruppsmedlemmar 
åka runt till deltagande centra för att 
värdera kvaliteten på inmatade data. 
Ett antal register har också inbyggda lo-
giska spärrar för att förhindra felaktig 

datainmatning. Just datainmatning ses 
annars ofta som ett hinder för kvalitets-
registren att växa. Dubbelinmatning av 
data tar tid! Vi behöver en lösning som 
gör det möjligt att föra över journaldata 
till kvalitetsregistren. 

För flera kvalitetsregister har man 
börjat se över möjligheterna att samver-
ka, och ett antal hjärtregister har nyli-
gen förts samman i Swedeheart, och på 
samma sätt har register kring mödra-
hälsovård, fosterdiagnostik och förloss-
ning förts samman i ett graviditetsre-
gister. En alternativ form av samverkan 
kan vara att använda samma plattform 
för att gemensamt utveckla registren, 
minska dubbelinmatning av variabler 
och dela på kostnader. Här ligger diabe-
tesregistret NDR i framkant med auto-
matisk hämtning av data från vissa 
journalsystem.

Syftet med vår artikel har varit att ta ett 
helhetsgrepp om svenska kvalitetsre-
gister. Vi hoppas att läkare, annan vård-
personal och forskare ska kunna söka 
information om var olika typer av data 
registreras i stor skala, samt får ökad 
förståelse för hur kvalitetsregister kan 
användas. 

Det har sagts om kvalitetsregistren 
att de är en guldgruva [10]. Jag tycker att 
det stämmer och hoppas att fler tar till-
vara på den.
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