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Forord

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att utreda hur de nationella kvali-
tetsregistren pa psykiatrins omrade kan utvecklas och forbéttras
(S2007/5555/HS). 1dag laggs stor vikt vid att kunna sdkra kvalitén inom
varden och omsorgerna, gora effektiva verksamhetsuppfoljningar och jam-
fora olika verksamheter genom Oppna jamforelser. Kvalitetsregistren &r ett
viktigt instrument for detta och utgor en bas for ldrande och stindigt forbétt-
ringsarbete.

For nirvarande (2007) finns 56 register med gemensamt ekonomiskt stod
frén sjukvérdshuvudménnen och staten. Ytterligare register planeras eller ar
under uppbyggnad. Inom psykiatrins omrade finns fyra register. Det giller
register om insatser till sdrskilda diagnosgrupper — personer med psykos-
sjukdomar (PsykosR), bipoldr affektiv sjukdom (BipoldR), &atstorningar
(RIKSAT) samt svar adhd (BUSA).

I foreliggande rapport genomfors en utvirdering av dessa register och for-
slag presenteras pad hur dessa kan forbéttras. Forslagen dr ocksa giltiga for
hur nya kvalitetsregister inom psykiatrins omrade kan stodjas. Utveckling
och anvédndande av kvalitetsregister inom psykiatrin anses sdrskilt angelaget
eftersom insatser inom detta omrade har prioriterats och det hittills saknats
effektiva instrument for att f6lja upp denna verksamhet.

Rapporten bygger pa ett underlag som Medical Management Centre
(MMCO), Karolinska institutet, tagit fram pa Socialstyrelsens uppdrag under
ledning av professor Mats Brommels med medarbetare. Materialet har ana-
lyserats och bearbetats av utredarna Claes-Goran Stefansson och Marie
Lawrence. Projektsamordnare Mérten Jansson har deltagit i utredningen.
Under rapportens framtagande har avstimning skett med Sveriges Kommu-
ner och Landsting (SKL).

Kjell Asplund
Generaldirektor
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Bakgrund och uppdrag

Idag stéller man allt storre krav pa att virden ska kunna f6ljas upp, kvali-
tetssdkras och jamforas ndr det géller insatser fran olika vardgivare. Kvali-
tetsregister har blivit ett verkningsfullt instrument i denna verksamhet. Psy-
kiatrin &r en omfattande och mangfacetterad specialitet. Under senare ar har
kraven Okat pa att vardens insatser och resultat inom denna vérd ska kunna
belysas. Nationell psykiatrisamordning anser i1 sin slutrapport (SOU
2006:100) att Socialstyrelsen tillsammans med Sveriges Kommuner och
Landsting ska sékerstilla att de nationella kvalitetsregistren inom psykiat-
risk hélso- och sjukvard utvecklas och gors tillgéngliga. Man anser att kvali-
tetsregister inom detta omrdde dr sirskilt angeldgna och man efterfragar
sdrskilda stodinsatser for att upprétthalla och utveckla sddana register samt
utveckla anvindningen av dem.

For nirvarande (2007) finns 56 sa kallade nationella kvalitetsregister 1
drift med gemensamt ekonomiskt stéd fran sjukvardshuvudminnen och sta-
ten. Ytterligare register planeras eller 4r under uppbyggnad. Det finns ocksa
tre kompetenscentra till stod for start, drift och anvéndning av nationella
kvalitetsregister.

Alla nationella kvalitetsregister innehéller personbundna uppgifter om pro-
blem/diagnos, behandling och resultat. Nér ett register dr fullt utbyggt blir det
saledes mojligt att f6lja upp vad som astadkoms i sjukvarden for alla patienter
1 landet pd det omride registret omfattar. Det &r naturligtvis ocksd mojligt att
folja upp vad enskilda landsting, sjukhus eller kliniker astadkommer. Kvali-
tetsregistren mdjliggor ldrande och stindigt forbattringsarbete och de ér sdle-
des en nodviandig ingrediens i ett modernt hélso- och sjukvardssystem.

Registren byggs upp av de professionella yrkesgrupper som sjdlva ska ha
nytta av dem i sin yrkesvardag. Drift av registren skots pa manga olika kli-
niker runt om 1 landet. Sveriges Kommuner och Landsting och Socialstyrel-
sen samverkar for att stodja utveckling och anvandning av de Nationella
Kvalitetsregistren. Samverkan sker 1 den sé kallade Beslutsgruppen {or de
Nationella Kvalitetsregistren, dir dven representanter for Svenska Likare-
sdllskapet och Svensk sjukskoterskeforening medverkar. Beslutsgruppen
beslutar bland annat om hur ekonomiskt stdd skall fordelas till de olika kva-
litetsregistren. Medel stélls 2007 till forfogande genom dverenskommelsen
mellan staten och sjukvardshuvudminnen (de sé kallade Dagmarmedlen),
samt genom tillskott fran sjukvirdshuvudménnen respektive Socialstyrelsen.

For nérvarande finns fyra kvalitetsregister inom psykiatrins omrade (se bi-
laga 1 for en ndrmare beskrivning).

De fyra befintliga registren &r:

e RIKSAT — nationellt kvalitetsregister for specialiserad itstorningsbe-
handling (uppfyller bidragskraven)

¢ BipoldR — nationellt kvalitetsregister for bipolér affektiv sjukdom


http://www.kpvcentrum.se/register/riksat/riksat.htm
http://www.kpvcentrum.se/register/riksat/riksat.htm
http://www.kpvcentrum.se/register/bipolar/bipolar.htm

e BUSA - nationellt kvalitetsregister for behandlingsuppfoljning av svar
adhd

e PsykosR — nationellt kvalitetsregister for psykosvard

Dessa register samarbetar inom Resurscentrum KPV — Kuvalitet 1 psykiat-
risk vard, som for nirvarande finansieras med medel fran Socialstyrelsen
och Orebro lins landsting. Centrets uppgift ir att sprida och stddja kvalitets-
registerverksamhet i psykiatrin. I detta ingér bl.a. att utveckla kvalitetsindi-
katorer, anordna utbildningar for anvindandet av kvalitetsregisterdata och ta
initiativ till kvalitetsforbattringsprojekt i kliniken. Dérutdver har avsikten
varit att vidareutveckla lattanvand teknik for att ge stod at det 16pande for-
béttringsarbetet vid klinikerna. Aven littillgéinglig support och radgivning
kring det lokala registerarbetet dr delar av centrets verksamhet.

Organisatoriskt har KPV en samverkansgrupp bestdende av registerhdllare
och ytterligare en representant fran vart och ett av registren. Denna KPV-
grupp har utvecklat ett gemensamt basdataset for bade vuxen- och barnpsy-
kiatri. Gruppen har dven utvecklat en gemensam webbaserad 16sning for
inmatning av data som anvénds av BipoldR, BUSA och PsykosR.

Endast ett av de fyra registren, RIKSAT, erhéller finansiellt stod fran Be-
slutsgruppen. Det anses av skél som angivits ovan att det dr angeldget att
forbattra utvecklingen av befintliga kvalitetsregister inom psykiatrins omra-
de, liksom att stodja utvecklingen av nya.

Uppdraget

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag (S2007/5555/HS) att utreda hur de
nationella kvalitetsregistren pa psykiatrins omrade kan utvecklas och forbatt-
ras. Uppdragets huvudsyfte dr att ta fram en handlingsplan for hur de fyra
registren inom psykiatrins omrade kan bli en naturlig del i ett kontinuerligt
forbéttringsarbete inom den psykiatriska hélso- och sjukvarden. Bedomningar
av hur det kan ske skulle prioriteras vid uppdragets genomforande.

Regeringen angav ett antal fragestillningar som ska besvaras. Dessa géller
kvalitetsregistrens

e lampliga organisering och driftsform

¢ innehill, termer och begrepp

o tekniska l6sningar

e behov av kompetensutveckling hos rapporterande verksamheter
e system for aterforing till verksamheter

e finansiering

Dessutom kan andra fragor komma att aktualiseras under arbetets gang.

Resultatet av uppdraget och de slutsatser och forslag som presenteras kan
dven anses generellt gélla for utveckling av kvalitetsregister inom psykiat-
rin, sa 1dngt som kunskapsldget om teknik m.m. har nétt idag.


http://www.kpvcentrum.se/register/busa/busa.htm
http://www.kpvcentrum.se/register/busa/busa.htm
http://www.kpvcentrum.se/register/schizofreny/schizofreny.htm

Uppdragets genomforande

Socialstyrelsen har anlitat Medical Management Centrum (MMC), Karo-
linska institutet, for att ta fram uppdragets bedomningsunderlag. Fortlopan-
de kontakter med Socialstyrelsen och SKL har skett i framtagandet av un-
derlaget.

Information inhdmtades genom dokumentanalys, enkéter och telefoninter-
vjuer. Dokumenten bestod av kvalitetsregistrens och KPV-centrets hemside-
information, ans6kningshandlingar for aren 2007 och 2008 samt arsrappor-
ter. KPV-centrets chef och de fyra registerhallarna ombads skriftligen svara
pa ett antal fragor om centrets och registrens verksamhet 1 form av en enkat
med fritextssvar (se bilaga 2). Ett strategiskt urval verksamhetschefer och
vardgivare verksamma vid registrerande och icke-registrerande psykiatrien-
heter intervjuades om sina erfarenheter per telefon (systematiskt samman-
stéllt 1 bilaga 3).

Informationsinsamlingen strukturerades for att belysa fragestéillningarna
ovan.

Applikationen for webbaserad uppgiftsinmatning beddmdes av en person
som har erfarenhet av utveckling och drift av ett liknande IT-system med
stor spridning inom ifrdgavarande medicinska specialitet.

Intervjuer, enkétsvar och dokument sammanstélldes till arbetsmaterial. Pa
intervjuer och enkitens fritextssvar gjordes innehéllsanalys och utsagorna
sammanfordes i kategorier.

Arbetsplanen inklusive plan for datainsamlingen samt det sammanstillda
arbetsmaterialet beddmdes och tolkades och har sammanstéllts 1 en expert-
rapport (Brommels m.fl., 2007).



Socialstyrelsens forslag till utveckling
av kvalitetsregistren inom psykiatrin

Forslagen foljer de punkter som regeringsuppdraget har utpekat som viktiga
att belysa. En sammanfattning av de problem som uppmérksammats i ex-
pertutredningen under varje punkt foljs av Socialstyrelsens forslag till for-
bittringar. Forslagen bygger i dvervigande grad pa utredningsunderlagets
slutsatser. Socialstyrelsens perspektiv, baserat pad andra uppdrag och verk-
samheter inom det berdrda omrédet, har dock haft betydelse for forslagens
utformning.

Organisering och driftsform

Observerade brister

Nationella kvalitetsregister ansoker om bidrag for drift av registren via Be-
slutsgruppen. Den bidrar ocksa till ett antal kompetenscentra som ger pro-
fessionellt stod till kvalitetsregistren. Av de fyra kvalitetsregistren pd psyki-
atrins omrade — RIKSAT, BUSA, BipoldR samt PsykosR — erhaller endast
RIKSAT, som drivits sedan &r 1999, finansiellt stdd fran Beslutsgruppen.
Registren har koordinerats och fatt stod genom Resurscentrum KPV — Kva-
litet 1 psykiatrisk vard.

De huvudsakliga orsakerna till svarigheterna att engagera psykiatriska
verksamhetsenheter i kvalitetsregisterarbetet dr enligt relativt samstimmiga
uppgifter frin KPV-centrets chef, registerhallarna och avnamarna att verk-
samheterna inte uppfattar syftet med kvalitetsregistren, upplever registre-
ringsarbetet som for detaljrikt och svaroverskadligt och inte ser nyttan for
det lokala arbetet. Dirtill har méngden variabler, i en del fall svartolkade
och oprecisa, bidragit till arbetsbordan. Fordndringsmotstand och ovilja att
delta i registreringsarbetet har ocksd motiverats med att det enbart tjdnar
registerhallarens personliga (forsknings-) intresse.

Expertunderlaget visar dessutom att registerhéllarna, dvs. de personer som
operativt hanterar registren, inte alltid varit forankrade i sin egen verksam-
hetsenhet med stdd fran verksamhetschef och landstingsledning.

Socialstyrelsen anser att dessa brister dr en foljd av att registren inte har
haft en dndamélsenlig organisation, att ansvaret for registren dr otydligt
samt har saknat det innehallsméssiga stod som fordras for att driva kvalitets-
register.

Socialstyrelsen anser att det krdavs en grundldggande reorganisering och
fordndring av stodet till kvalitetsregister inom psykiatrins omrade. Syftet
ska vara att registren utvecklas med den inriktning som expertrapporten fo-
reslér och som utvecklas i den hir rapportens kommande avsnitt. Malet dr
att registren ska uppfylla kraven for nationella kvalitetsregister.

Bedomningen &r att det i framtiden dessutom behdvs etablering av ett an-
tal nya register som omfattar viasentliga diagnosgrupper utover de befintliga,
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for att ticka psykiatrins behov. En 1dngsiktig organisatorisk 10sning for de
befintliga kvalitetsregistren bor dven gélla uppbyggnad och stod for dessa.

Socialstyrelsens forslag
Sjukvardshuvudménnens ansvar bor stérkas

Sjukvirdshuvudménnen hérbirgerar redan idag samtliga nationella kvalitets-
register. Erfarenheterna fran de befintliga psykiatriska kvalitetsregistren visar
emellertid pa svérigheter att implementera kvalitetsregister inom den psykiat-
riska virden. Registrens forankring hos huvudménnen bor darfor forstérkas
ytterligare genom att landstingen far ett fortydligat ansvar for drift och under-
hall. Detta motiverar ett 0kat engagemang fran sjukvardshuvudméinnens sida
att implementera och stddja kvalitetsregister inom psykiatrin.

Socialstyrelsen foreslér att:

e Beslutsgruppen far i uppdrag att utannonsera uppgiften att svara for drift
och underhall av ett eller flera psykiatriska kvalitetsregister.

e Samtliga sjukvirdshuvudmén ombeds inkomma med forslag och ansdkan
till Beslutsgruppen for de nationella kvalitetsregistren om vilket eller vil-
ka register man skulle vilja ta ansvar for.

e Varje kvalitetsregister, nir det placeras hos en sjukvardshuvudman, ska
fa ett ekonomiskt stod som motsvarar en registerhallare pa halvtid och en
koordinator pa heltid samt IT-drift och 6vriga omkostnader. Beslutsgrup-
pen tillfors sirskilda medel for detta &ndamal.

e Beslutsgruppen fordelar registren bland ansdkningarna och dérefter beta-
lar ut stodet.

Konceptet provas med ett ansokningsforfarande under hosten 2008. Dess-

forinnan bor modellens former och forutsittningar utredas narmare.

Varje kvalitetsregisters organisation behéver stérkas

De register som fors inom somatiken kdnnetecknas i de flesta fall av en pro-
fessionell registerhdllning, dr integrerade 1 den kliniska verksamheten och
anvinds for ett utvecklingsarbete i form av uppfdljningar, jaimforelser, kva-
litetssédkring m.m.

Socialstyrelsen foreslar att:

De psykiatriska kvalitetsregistren byggs upp enligt de principer som kénne-
tecknar kvalitetsregistren som héller hog standard. Detta innebér att:

e Varje register ska ha en registerhallare, pd minst halvtid, som har specifik
kompetens pd det aktuella omradet, ar kliniskt verksam och dartill vél
fortrogen med forbattringsarbete och jamforelser mellan verksamhetsen-
heter (sé kallad benchmarking).

e Registerhdllaren bitrdds av en administrativ assistent och en koordinator,
vars uppgift dr att skota information och utbildning samt kvalitetsgranska
och justera registrets indata.
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e Registret har en styrgrupp med foretrddare for registrerande verksam-
hetsenheter, patient-, brukarorganisationer och anhdrigféreningar samt
specialistforeningar.

e Registret triffar en 6verenskommelse med registrerande verksamhetsen-
heter som tydligt beskriver datahantering, ansvarsforhallanden och re-
gistrets utféstelser gillande aterrapportering.

Ett utbkat stéd till KPV-centrum

Socialstyrelsen bedomer att KPV, forutom att svara for IT-plattform och
support, pa ett fortjanstfullt sitt samlat viktiga aktdrer med intresse for kva-
litets- och registerfragor inom psykiatrin. Centret bedoms dérfér kunna fun-
gera som en plattform for fortsatt utvecklingsarbete inom omradet. Dédremot
har centret inte formatt att paverka registrens innehéll pa ett sitt som gjort
att psykiatriska verksamheter finner att registren ger praktisk nytta i ett kon-
tinuerligt forbattringsarbete. Mot den bakgrunden anser Socialstyrelsen att
KPV den ndrmaste tredrsperioden ska fa fortsatt stod men att mél och vill-
kor for verksamheten maéste fortydligas. KPV maste ocksé tillféras extern
kompetens fran nagot av de befintliga kompetenscentrumen pd det somatis-
ka omradet eller pa annat sitt.

Socialstyrelsen foreslar att:

e KPV-centrum far ett tredrigt finansiellt stod 2008-2010 for att forstarka
uppbyggnaden av befintliga kvalitetsregister inom psykiatrins omrade
och pé langre sikt ocksd kunna ge motsvarande stdd till nya kvalitetsre-
gister. Socialstyrelsen ska utbetala ett bidrag till centret och ange mal och
villkor for dess verksamhet.

e KPV-centrums framtagande av koncept for uppfoljning, systematiska
jamforelser mellan verksamhetsenheter, forbéttringsarbete, statistisk be-
arbetning, analys, rapportmallar och aterforing tillhandahalls genom avtal
fran ndgot av de befintliga kompetenscentra eller pd annat sitt tillfors
KPV-centrum.

e KPV-centrum fornyar de psykiatriska kvalitetsregistrens informationssy-
stem, antingen genom att utnyttja och anpassa sina egna applikationer el-
ler genom avtal med en extern producent.

e KPV-centrum ska ha en natverksfunktion och samla och koordinera akti-
viteter som ror samtliga kvalitetsregister inom psykiatrins omrdde samt
std for utbildning och information.

En operativ styrgrupp inréttas

Ett stod till KPV behdver inrdttas som tillforsdkrar att utvecklingen av re-

gistren foljer principerna som anges ovan och som pa sikt leder till att krite-

rierna for nationella kvalitetsregister uppfylls.

Socialstyrelsen foreslar att:

e En operativ styrgrupp knyts till centret 1 ett uppbyggnadsskede. I gruppen
ska Socialstyrelsen, SKL, professionen samt representanter fran patient-,
anhorigforeningar och brukarorganisationer finnas representerade.
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o Styrgruppen ska tillse att KPV-centrum och kvalitetsregistren utvecklas i
den riktning som angetts i ovanstdende punkter.

e En utvirdering genomfors som ska ligga till grund for en fortsatt finansi-
ering av KPV enligt detta koncept.

Nya kvalitetsregister som aktualiserats

Inom psykiatrins omrade har ett antal nya kvalitetsregister aktualiserats pa
senare tid. Utvecklingsarbetet har kommit olika langt for de olika registren.
Utbredningen av den psykiska ohélsan ar stor bland befolkningen. Den psy-
kiatriska varden omfattar diarfor en méngd olika problemomriden och for-
enar manga perspektiv. Specialistvarden &r rikt forgrenad. Det forstarkta
KPV bor spela en roll dven i ett uppbyggnadsskede som préglas av denna
mangfald. Utvecklingen av nya register bor styras till att folja de principer
som framléggs i denna rapport. En viktig princip &r att innehéll och tillamp-
ning av kvalitetsregistren har en grund i evidensbaserad kunskap och ocksa
bygger pa det nationella kvalitetsarbete som Socialstyrelsen utvecklar lik-
som pa lokalt kvalitetsarbete. Utvecklingsarbetet kommer d& att snabbare
leda fram till en héllbar 16sning som uppfyller kriterierna for att kvalitetsre-
gistret ska fa bidrag fran Beslutsgruppen.

Socialstyrelsen anser att:

e Olika végar ska provas for att lagga grunden till nya kvalitetsregister
inom omradet.

e Utvecklingsarbetet med nya kvalitetsregister inom psykiatrin ska folja de
principer som framlédggs i denna rapport.

e KPV ska stddja utvecklingen av nya register

e Socialstyrelsen bor ta en aktiv roll for att stodja utveckling av ett kvali-
tetsregister som berdr dngest/depressionssjukdomar och som har sin ut-
gangspunkt 1 det riktlinjearbete som Socialstyrelsen genomf6r. Detta ska
ske 1 ndra samverkan med klinisk verksamhet och ta i beaktande de ut-
vecklingsarbeten for ett sddant register som redan paborjats.

e Stodet till nya register ska formedlas genom Beslutsgruppen nér registren
uppnétt erforderlig kvalitetsniva.

Innehall termer och begrepp

Observerade brister

De intervjuade representanterna for psykiatriska verksamhetsenheter fram-
haller enstimmigt att variablerna ar for manga och registreringsarbetet déar-
igenom blir for médosamt, med undantag for RIKSAT. Forslag till tydliga
registreringsrutiner saknas och registreringsverksamheten varierar stort mel-
lan olika virdenheter. Anvandare av Bipol4dR anger ocksa att diagnoskriteri-
erna dr svara att tillimpa.

En granskning av registreringsformulérens variabler (se bilaga 5 for en
oversikt) ger vid handen en tydlig skillnad mellan RIKSAT och de &vriga
registren. RIKSAT:s formulir 4r tvésidigt och innehller férutom person-
uppgifterna 17 variabler. De 6vriga registren har formuldr med betydligt fler
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variabler. BipoldR omfattar 5 sidor och dver 70 variabler (antalet varierar
beroende pé aktuella svarsalternativ), PsykosR 6 sidor och 60—80 variabler
och BUSA 9 sidor och 60—80 variabler. Aven om flertalet variabler ir rele-
vanta ur ett epidemiologiskt forskningsperspektiv och stodjer planering av
behandling och uppfoljning gor det stora antalet att registreringsarbetet blir
otympligt och tidskrdvande. Detta &r en viktig orsak till den laga registre-
ringsaktiviteten bland psykiatriska verksamhetsenheter.

Socialstyrelsens forslag
Med stod i utredningen anser Socialstyrelsen att:

o Kovalitetsregistren pa psykiatrins omrdde entydigt inriktas pd att betjdna
endast ett primart &ndamal — att f6lja upp och 6ka vardens kvalitet genom
stdndiga lokala forbattringar beddmda genom Oppna jamforelser (bench-
marking).

e Tyngdpunkten bor ligga pa utfallsvariabler samt de prognostiska faktorer
och patientkarakteristika som dr nodvéndiga for att kunna gora jamforel-
ser over tid och mellan verksamhetsenheter.

e Kvalitetsregistren inte kan utgdéra en fullstindig informationskélla for
kliniskt epidemiologiska studier med specifika fragestdllningar. For att
kunna utnyttjas for dessa bor dock kvalitetsregistren 1 forskningssyfte
kunna samkdras med andra register, t.ex. nationella hélsodataregister el-
ler strukturerade journaldatabaser.

e Mitningar och registrering ska vara praktiskt genomforbara i den kliniska
situationen. Antalet variabler begréinsas till det som dr nddvéndigt for det
priméra syftet.

e For att vidmakthédlla motivation for registrering bor registerinnehallet
formas sd att registret kan generera omedelbar nytta for sdvil virdgivare
som patient.

e Registreringen foljer det kliniska forloppet, dvs. da behandling insétts
eller modifieras och da patientens tillstind fordndras. Registerdata kan da
utnyttjas som underlag for beslut om behandling och uppf6ljning. Dirtill
mojliggdrs observationella studier 6ver tid av sjukdomsforloppen, bade
av enskilda patienter och grupper av patienter.

Tekniska losningar

Observerade brister

En beddmning av den nu anvinda applikationen for registrering, datalagring
och aterforing ger vid handen att anvandargrénssnittet har goda funktioner
for inmatning (se beskrivning av registreringsprogram i bilaga 4). Dessa
kompenserar dock inte for det omfattande arbete det stora antalet variabler
innebér. Variabelantalet innebdr ockséd att sammanstillningen for enskilda
patienter dr for lang och inte ger en hanterbar &verblick Over patienternas
behandlingssituation, sjukdomslidge etc. For nidrvarande ger applikationen
verksamhetsenheterna enbart rapporter over registreringar. Personer med
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hogre behdrighet kan ta fram rapporter 6ver innehdll, dvs. ingdende fragor
och svarsfordelning samt korstabulering.

Foretradare for KPV-centret och kvalitetsregistren samt anvéndarrepre-
sentanterna har pekat pa brister i den nuvarande registerapplikationen som
framfor allt giller uppféljning och dterforing av data till anvindarna. Den
fyller inte heller de krav pa funktionalitet som &r en forutsittning for att
ovan beskrivna datahantering ska bli mojlig. Utifrdn expertunderlaget re-
kommenderar déarfor Socialstyrelsen att applikationen vidareutvecklas eller
att en ny applikation tas i bruk.

Socialstyrelsens forslag

Vissa grundkrav bor stéllas pa ett datasystem som stodjer registrering, data-
lagring, analys och aterforing av kvalitetsregisterdata.

Socialstyrelsen anser att:

e Systemet bor ge ett praktiskt stod for det kliniska arbetet for att skapa
motivation att registrera.

e Systemet bor ge ett effektivt och lattforstaeligt stod till ovana anvindare
vid registrering (t.ex. sjdlvinstruerande inmatningsformulér).

e Systemet bor mojliggora aterforing 1 realtid.

e Standardrapporter for longitudinell uppfoljning pd patient-, vardgivar-
och vérdenhetsniva bor vara litt tillgdngliga och utnyttja presentations-
grafik; dessa bor uppdateras automatiskt i takt med att nya data registre-
ras.

e Systemet bor pa langre sikt ha granssnitt mot datoriserade patientregister
och journalsystem t.ex. att strukturerade registeruppgifter kan exporteras
till journalsystem och vice versa.

Dessa krav anger en funktionalitet som dr onskvérd for alla kvalitetsregister
oberoende av specialitet. En nationell generisk 16sning &r darfor angeldgen,
t.ex. genom att bygga ut redan existerande systemlosningar som fyller kraven.

RIKSAT har planer pa att byta ut sin nuvarande webbplattform. De &vri-
ga registren kunde da dvervéga att dverga till samma nya l9sning. I samband
med ett eventuellt sddant arbete foreslar Socialstyrelsen att registrens inne-
héll ses 0ver med iakttagande av rekommendationerna ovan.

Kompetensutveckling

Observerade brister

KPV-centret och de enskilda registren har bedrivit en relativt omfattande
utbildningsverksamhet och dérutdver utnyttjat professionella kontakter till
specialistforeningar och annat for att 6ka kunskapen om och beredskapen
for att delta i kvalitetsregistren pa psykiatrins omrade. Verksamhetsforetra-
darna kénner i det stora hela till registren och ser dess nytta pa ett nationellt
plan. Daremot uppfattar man inte att registren kan ge ett praktiskt stod i det
egna arbetet.

Socialstyrelsens bedomning &r att det ldga deltagandet inte i forsta hand
beror pa bristféllig kunskap om kvalitetsregistren utan det faktum att regist-
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ren inte kan skapa omedelbar praktisk nytta i vardagsverksamheten. For att
astadkomma forandringar krdvs genomgripande insatser pa verksamhetsniva
sd att den berdrda personalen borjar anvinda befintliga kvalitetsregister som
en naturlig del av det kliniska arbetet.

Socialstyrelsens forslag
Socialstyrelsen anser med stdd 1 expertutredningen att:

¢ Informations- och utbildningsverksamheten i forsta hand bor inriktas pa
att fraimja stindigt forbattringsarbete och tillimpning av kliniska riktlin-
jer. Ett lokalt utvecklingsarbete av de slagen skapar omedelbart ett behov
av uppfoljning, som kan tillgodoses av kvalitetsregistren.

¢ Informations- och kompetensutvecklingsarbetet bor bedrivas av respekti-
ve landsting. Det motiverar ytterligare det tidigare framforda forslaget
om att landstingens ledningar, tillsammans med stod frén ett forstirkt
KPV-centrum, engageras i arbetet att frdmja utnyttjandet av kvalitetsre-
gistren pa psykiatrins omrade.

e En kurs i "Evidensbaserad uppf6ljning” utarbetas med foljande moment:
a) att anvanda register i det kliniska arbetet, b) att studera dynamiska
uppfoljningsdiagram i realtid och ¢) demonstration och tréning i anvind-
ning av rapportgenerator. De tva forsta momenten ldmpar sig for verk-
samhetsenheternas foretrddare och det tredje for verksamhetschefer och
dedikerade anvindare. Varje moment kan genomforas under en halvdag.

Aterforingssystem
Observerade brister

For niarvarande begrénsas aterforingen fran kvalitetsregistren 1 huvudsak till
rapporter om utforda registreringar. Denna niva pa aterforingen anses av
verksamhetsforetrddarna inte vara tillracklig, varfor nyttan med registret
ifragasitts. Ett dterforingssystem maste konstrueras sé att aterforda uppgifter
upplevs som meningsfulla i det kliniska utvecklingsarbetet.

Socialstyrelsens forslag

I samband med revideringen av den nuvarande applikationen eller over-
géngen till ett nytt system kan samtidigt aterforingssystemet forbéttras.

Socialstyrelsen foreslar foljande tre aterforingsformer:

e Aterrapportering av individuella data i realtid — inregistrerade data liggs
omedelbart in i en individuell rapportmall med grafik som kan utnyttjas
av vardgivare och patient under besoket.

o Standardrapporter av patientgrupper, verksamhetsenheter och vardgivare
1 Overskadliga tabeller eller diagram som uppdateras dagligen.

e Rapportgenerator for fria s6kningar och filexport till egna statistikpro-
gram for vidare analys och utskrift (t.ex. for forskning).

16



Finansiering
Socialstyrelsens forslag

Kvalitetsregistren inom psykiatrin har inte kunnat fa langsiktig finansiering.
Socialstyrelsen anser darfor att sirskilda medel bor avsittas for detta dandamal.

Socialstyrelsens forslag om driftsorganisation bygger pa en “’standardbe-
sattning” for varje kvalitetsregister omfattande registerhéllare, koordinator
och administrativ assistent, sammanlagt 2,0-2,5 helarstjénster. Dessa medel
bor disponeras av Beslutsgruppen och utbetalas forsta gangen 2009. Social-
styrelsen bedomer att det ar rimligt att anta att minst tre register forutom de
befintliga kan komma i fraga for ett sddant stod.

For forsta halvaret 2008 bor dock Socialstyrelsen fa disponera dessa sér-
skilda medel for att kunna ge stod till befintliga register och register under
utveckling. D& detta géller under ett uppbyggnadsskede bor kostnaden for
den tidsperioden berédknas ldgre dn vad som blir fallet nér registren utveck-
lats i den riktning som foreslds i den hér rapporten.

Socialstyrelsen foresldr att KPV fortséttningsvis far ansvar for utveck-
lingen av och samverkan kring de psykiatriska kvalitetsregistren. Beman-
ningen fOreslds vara tva heltidstjdnster. Dartill bor KPV-centrum tillforas
medel for koncept for uppfoljning, systematiska jaimforelser mellan verk-
samhetsenheter, forbittringsarbete, statistisk bearbetning, analys, rapport-
mallar och aterforing som bor tillhandahallas genom avtal frén nagot av de
befintliga kompetenscentra. Medel for informationssystem behdver ocksa
avsdttas. Sammantaget berdknas driftskostnaderna utdver anstélld personal
uppg4 till 2 miljoner kronor pa arsbasis.

Enligt Socialstyrelsens forslag erhéller registren sérskilda medel frdn Be-
slutsgruppen frén och med andra halvéret 2008.

For forsta halvaret 2008 behdver darfor medel avsittas for ett tillfalligt
stod till befintliga register och register under utveckling. Medlen bor dispo-
neras av Socialstyrelsen. Socialstyrelsen foreslér att sammanlagt 1 miljon
kronor avsitts for dessa dndamal. Stod till KPV bor utga for hela 2008 en-
ligt vad som angetts nedan.

Till vad/vem Formedlas av 2008 (6 man) 2009 2010

KPV Socialstyrelsen 3 mnkr 3 mnkr 3 mnkr

Befintliga register (4 x 1,5) Socialstyrelsen via Besluts- 3 mnkr 6 mnkr 6 mnkr
gruppen

Nya register (ans6kan 2008, 3-4 Socialstyrelsen via Besluts- 2,5 mnkr 5,5 mnkr 5,5 mnkr

x 1,5 mnkr/register) gruppen

Summa 8,5 mnkr 14,5 mnkr 15 mnkr
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Bilaga 1
Bilagor

Textinnehallet 1 bilagorna dr huvudsakligen hdmtat fran expertrapporten.

Beskrivning av de fyra kvalitetsregistren

Nedan ges en kort sammanstillning av de fyra register som samverkar inom
KPV-centret. Beskrivningen utgdr fran uppgifter himtade fran respektive
registers ansOkningsunderlag om anslag for nationella kvalitetsregister
2008. Sammanstdllningen framhaller registrens bakgrund, syfte och drifts-
form tillsammans med planerade aktiviteter och fordndringar 1 registret samt
uppgifter om antal registreringar mellan 2002 och 2006.

BipolaR — nationellt kvalitetsregister for bipolar affektiv sjukdom

Bipolir affektiv sjukdom é&r en central psykiatrisk sjukdom med livstidspre-
valens pa 1,5 procent. Prevalensen varierar lokalt beroende pé diagnostiska
olikheter. Prognostiskt har den allvarlig karaktér; trots att littum ar en vél-
dokumenterad behandling med antisuicidal effekt visar studier att suicidtalet
1 diagnosgruppen oOkat. Forskrivningen av litium varierar ocksa regionalt
(SoS 1997:8). Nar det géller syftet framhélls att psykiatrisk vard behover
system for uppfoljning av behandlingsresultat. Nya behandlingsmetoder
introduceras och behdver utviarderas under naturalistiska former. Detta géll-
er bdde farmakologiska och psykoedukativa interventioner som patient- och
anhorigutbildning. Registret dr forankrat i specialitetsforeningen SPF. Flera
landstingsbestillare krdver nu att kliniska enheter anvéinder registret for
mitning av behandlingsresultat for patientgruppen. Syftet ar att erbjuda ett
fungerande uppfoljningssystem for kliniska verksamheter. Som viktiga pro-
cess- och resultatmétt vid registrering anges bl.a. forvirvsarbete, aktuell
sjukfranvaro, familjeanamnes pd affektiv sjukdom eller suicid hos négon
familjemedlem, komorbiditet med personlighetsstdrning, tidigare suicidfor-
sOk samt tidigare psykiatrisk vard och behandling som utgangsvariabler.
Vid érlig uppfoljning vérderas hur svira symtom som foreligger och om
forandring skett med CGI (Clinical Global Impression), fordndringar 1 ar-
betsformaga samt GAF (Global Assessment of Functioning) uppdelad pé
symtom och funktion. Behandlingen som den varit under aret anges. Vid
vérdering av recidiv dr eventuell intagning i sluten vard, sjukskrivning samt
eventuellt genomfort suicidforsok relevanta matt, liksom eventuellt avbruten
kontakt. Njur- och thyroideafunktion ingdr liksom om patienten &r avliden.
Nar det giller tickningsgrad — bade av behandlande kliniker och behandlade
patienter — dr 64 enheter i landet nu anslutna till registret. God tacknings-
grad finns for pilotomradet 1 Stockholms léns landsting dar Bipol4dR for cen-
trala och norra Stockholm har dver 50 procents tickning. De mest aktiva
enheterna finns 1 ovrigt 1 Vastra Gotaland och Vésterbotten. For ndrvarande
finns 2 040 patienter registrerade. Okningstakten #r stigande di man frin
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SLLs bestéllare kriver att enheterna ska ha registrerat minst 50 procent av
patienterna fore utgangen av 2007. BipoldR har tillsammans med Ovriga
psykiatriska kvalitetsregister ett fungerande internetbaserat system for in-
rapportering och aterrapportering. Redan fran registrering far verksamheter-
na en god Oversikt Gver sin patientgrupp genom aterkopplingen. Mer djup-
giende analyser av inkommet material genomfors for nirvarande och bor
vara av nytta for klinikern. Inom de aktiva enheterna har BipoldR kunnat
visualisera skillnader i behandlingsinterventioner, och foljer nu aterfallsfre-
kvensen for att se skillnader i resultat. Detta kommer att kunna péverka be-
handlingsstrategierna, men framfor allt forbéttra den psykiska hélsan och
funktionsnivén for patienten.

Viktiga aktiviteter och férandringar i registret

e Forbiattrad anviandarvénlighet av det webbaserade inmatningsprotokollet

o Forbattrad rapportfunktion/aterkoppling till anvandare

e Utdkad support bdde lokalt och nationellt

e Utarbetade manualer for anvindare

e Utbildningsinsatser och anvéndarkonferenser

e Presentation pa Lékarstimman

e Implementering genom utdkat samarbete med bestdllare av psykiatrisk
véard

e Medverkat till kravet pa ekonomiska incitament for anvindande

e Utdkad styrgrupp med breddad kompetens och geografisk spridning

e Initierat vetenskaplig jamforelse mellan universitets- och landsortssjuk-
hus baserat pa véra registerdata

e Paborjat arbete med att ta fram en tilldggsmodul avseende graviditet un-
der pigaende behandling.

Antal registreringar i BipoldR

Ar Antal registreringar*

2002 0
2003 0
2004 67
2005 186
2006 545

*registreringarna avser individer som uppfodljs vid psykiatrisk vardenhet

BUSA — nationellt kvalitetsregister

for behandlingsuppféljning av svar adhd

Adhd har i 6kande grad under 1990-talet uppmérksammats inom barn- och
ungdomspsykiatrin och identifierats som en funktionsstorning med stor risk
for svira konsekvenser. Aven inom vuxenpsykiatrin har man nu under
2000-talet pa allvar borjat uppmirksamma problematiken. Det &r visat att
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adhd innebir stor risk for bade psykiatriska (t.ex. depressioner) och sociala
storningar (t ex missbruk och kriminalitet). Som en del av behandlingsutbu-
det har medicinering blivit alltmer accepterat. Eftersom 3-6% av barnpopu-
lationen uppvisar adhd och sannolikt atminstone cirka 1 % av dem som i
vuxenlivet fortsatt har svara problem pa grund av sin adhd-symtomatologi
innebér det en stor utmaning for varden att organisera stod och behandling
pé ett optimalt och sidkert sétt. Syftet med registret ar att folja upp effekten
av att barn och ungdomar far en specifik behandling under en léngre eller
kortare del av uppviéxten, samt att folja upp effekten av vuxenbehandling,
som nu borjar komma igang.

Process- och resultatmatt géller behandlingsdata 1 form av medicinering,
patient- och anhorigutbildning samt annan behandling. Dérutover ingér f6-
rildra- och egenskattning av symtomtyngd, och funktionsskattningar (GAF,
CGAS, CGI-S, CGI-I). Dessutom kommer slutenvard, sjdlvmordshandling-
ar, sjukdagar och psykiatrisk samsjuklighet att métas. Patient- och anhorig-
skattning av livskvaliteten och beddmning av vérden registreras. For nérva-
rande omfattas 22 vuxenpsykiatriska och 15 barn- och ungdomspsykiatriska
mottagningar/kliniker frdn Luled i norr till Malmé i sdder. Antalet nyregi-
streringar stiger exponentiellt, men tdckningsgraden dr dnnu langt ifran det
onskviarda. Det finns mojlighet att via det webbaserade registret sjélv ta ut
egen statistik om den egna mottagningen. Néar registret blir mer heltdckande
kommer man att kunna jimfora sddant som andelen patienter i behandling
pa befolkningsunderlag, vilka mediciner och andra behandlingar som ges
och ocksé kunna medverka 1 utvecklingen av nationella riktlinjer.

Viktiga aktiviteter och féréndringar i registret

Styrgruppen har breddats, vilket inneburit att fler vuxenpsykiatriker deltar
och att man fatt béttre akademisk kompetens. Enkdter om patienttillfreds-
stillelse avses inforas. Registret har anpassats till vuxna patienter, vilket
ytterligare kommer att utvecklas. Diskussioner fors om att ha mer informa-
tion om diagnostik.

Antal registreringar i BUSA

Ar Antal registreringar*

2002 0
2003 0
2004 6
2005 52
2006 153

*registreringarna avser individer som diagnostiserats med adhd

RIKSAT — nationellt kvalitetsregister
for specialiserad atstorningsbehandling

Atstorningar #r vanliga, allvarliga och ett 6kande hilsoproblem bland tonar-
ingar och unga vuxna. Man kan rdkna med att det i grova tal finns mellan
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75 000 och 100 000 tondrsflickor och unga kvinnor i1 Sverige som lider av
nigon form av &tstorning. Fallen konstateras dven bland pojkar och mén,
samt yngre och dldre kvinnor. Kostnaderna for dtstérningarna &r stora, bade
i form av personligt lidande och i hélsoekonomiska termer. Mortaliteten &r
mycket hog och Overtriffas av fa andra psykiatriska tillstind. Kliniska rikt-
linjer och konsensusuttalanden betonar vikten av att 6ka véara kunskaper om
forlopp, utfall, prognos och behandling. Det finns mycket lite erfarenhet
inom psykiatrin av systematisk verksamhetsuppf6ljning och kvalitetsutveck-
ling. Uppbyggnaden av kvalitetsregistrering 1 psykiatrin dr séledes ett l&ng-
siktigt arbete. Etablerandet av kvalitetsregister kan darfor ocksa betraktas
som en kulturforindrande insats. Det fortsatta arbetet med RIKSAT betrak-
tas som mycket viktigt, bdde for den langsiktiga utvecklingen av &tstor-
ningsbehandlingen i landet och som pionjdrarbete for kvalitetsregistrering
inom psykiatrin. Kvalitetsregistret syftar till

e att beskriva de patienter som behandlas for dtstorning
¢ att dokumentera patienternas vig genom vardsystemet
e att dokumentera vintetider

e att dokumentera typ och omfattning av behandlingsinsatser, bl.a. for be-
rakning av kostnader

e att dokumentera utfall av behandlingen och behandlingsavbrott och rela-
tera dessa till patient- och behandlingskarakteristika

e att beskriva de av patienterna upplevda behandlingseffekterna och relate-
ra dessa till de "objektiva" effekterna

e att beskriva patienternas uppfattning om den erhallna behandlingen och
relatera denna till behandlingskarakteristika och utfall

o att longitudinellt folja den specialiserade svenska dtstorningsbehandling-
en med avseende pa fordndringar i t.ex. behandlingsincidens, "case mix",
typ och omfattning av behandlingsinsatser, kostnader, behandlingsutfall
och tillfredsstillelse.

Registrering sker via internet i samband med beslut om att behandling ska
paborjas, samt arligen dérefter. I samband med de &rliga uppfoljningarna
tillfrigas ocksa patienten om symtomutveckling och behandlingstillfreds-
stdllelse. De kvalitetsindikatorer som anvénds ar ganska enkla. Framfor allt
anvinds resultatindikatorer: diagnosfordndring, tillfrisknande, &terinsjuk-
nande samt subjektiv patientskattad symtomforindring. RIKSAT har stod av
och samarbetar med bade de professionella intresseféreningarna och brukar-
foreningen pd omradet. Rapportering och dterforing sker idag huvudsakligen
dels pa deltagande enheters eget initiativ via rapportgeneratorn i internetap-
plikationen, dels i samband med de manga implementeringsbesok som gors
ute pa enheterna.

Viktiga aktiviteter och férandringar i registret

En "totalrenovering" av registret inleddes tidigt under &ret och ska slutforas
vid internat med styrgruppen vecka 50. Variablerna som nyttjas kommer att
fa en tydligare operationalisering och en process inleds mot att i 6kad ut-
strickning ge mdjlighet till stod for kontinuerlig utviardering av behandling-
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ar via patientifyllda formulér. P4 detta sdtt kommer uppgifter som idag ut-
fors manuellt pd behandlingsenheterna att automatiseras, vilket forvintas
innebéra att man bade upplever att registreringen ger en omedelbar netto-
vinst och att man blir mera systematisk i bedomningen av patientens sym-
tomutveckling. Arbetet med bl.a. rsrapporten har gjort det uppenbart att det
finns mycket stora brister gillande diagnostik. Da det géller dtstorningsdia-
gnostiken tycks det finnas ett stort behov av forbéttring av rutiner. I flera
fall har det varit uppenbart att enheter inte uppdaterar patientens diagnos i
vare sig journal eller register. Det senare med foljd att anvindbarheten av
kvalitetsregistret begrinsas, men de potentiella foljderna for den lokala kun-
skapsutvecklingen dr ocksé uppenbara. Det giller 1 &n hogre grad bristerna i
den psykiatriska komorbiditetsdiagnostiken. Underrapporteringen hér ér
mycket stor relaterat till tillgdnglig forskning, vilken ocksa betonar vikten
av att bedoma Ovrig psykiatrisk diagnostik vid valet av behandlingsmetoder.
Denna frdga kommer att vara ett av det kommande &rets huvudsakliga fo-
kus. I samband med att ett projekt genomfors for ett tekniskt samarbete med
tva kvalitetssystem som har sin bas 1 Vistra Gotalandsregionen, kommer
RIKSAT att byta ut sin webbaserade plattform. Samarbetet har som mal-
sdttning att underlitta for anvéndare att vara med 1 bade de aktuella VGR-
systemen som har ett starkt stéd av huvudmannen och i det nationella kvali-
tetsregistret, for vilket det 1 regionen finns en malrelaterad ersittning. I kort-
het innebér den nya plattformen en okad flexibilitet och att man for minga
operationer inte lingre behdver en programmerare. Sammantaget kommer
detta att minska utvecklingstid och forhoppningsvis ocksa gora datautveck-
lingen billigare. Registret har ocksa statt for det forsta psykiatriska bidraget
i "Oppna jimforelser", vilket redan innan publicering fétt ett starkt och nis-
tan unisont positivt gensvar bland behandlingsenheterna som bidrar med
data.

Antal registreringar i RIKSAT

Ar Antal registreringar*
2002 308
2003 314
2004 822
2005 1339
2006 1355

*registreringarna avser individer i behandling

PsykosR — nationellt kvalitetsregister for psykosvard

Psykossjukdomar och framfor allt schizofreni stir for en betydande del av
sjukvérdskostnaderna d& insjuknandet sker tidigt och manga far en kronisk
sjukdom. En stor andel, mer dn 50 procent, har en kraftigt nedsatt funktions-
forméga och behover stod fran kommun och hjélp med forsérjning. Det &r
sjukdomar som orsakar stort lidande for bade patienter och nirstdende. Syt-
tet med registret dr att ge underlag for svenska siffror om omfattning och
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faktisk sjukdomsbild samt att genom jamforelser av arbetssitt och resultat
forbéttra varden. De viktigaste processmatten ar tid av obehandlad psykos,
diagnostik, anvindning av strukturerade instrument och aktiv uppf6ljning.
Resultatmétt dr uppnddd remission, andel med GAF o6ver 60, forsorjnings-
formiga och behov av boendestdd. Registreringsverksamheten dr mycket
lag. Informationen frdn de fa registreringarna har dock gett underlag for
diskussioner.

Viktiga aktiviteter och férandringar i registret

Registret hette tidigare SchizofreNY och omfattade enbart patienter som for
forsta géngen fatt schizofrenidiagnos. Efter dnskemal fran verksamheter
som arbetar med nyinsjuknade i1 psykos och schizofreni har registret utvid-
gats till att omfatta alla psykosdiagnoser. Det sker 1 samarbete med TOP-
projektet (tidigt omhindertagande vid psykos), ddr konsensusdokument ta-
gits fram om hur utredning och behandling planeras. Kontakt med enheter
som ansvarar for tidiga insatser har etablerats och motivationsarbete och
stod for samarbete med Kvalitetsstjdrnan (ett utvarderingsinstrument for
psykosvarden) har utverkats. Ett forberedande arbete har inletts for att detta
ska kunna anvdndas som en modul tillsammans med PsykosR i samma
webblosning.

Antal registreringar i PsykosR

Ar Antal registreringar*

2002 0
2003 0
2004 0
2005 15
2006 21

*registreringarna avser den vard som ges till personer som for forsta gangen far en
psykosdiagnos
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Bilaga 2

Enkat till registerhallare

Sammanstillningen av arkivdata kompletterades med en enkét riktad till
formellt ansvarig person for respektive register (registerhéllare). I samtliga
fall var registerhallaren kénd for forskargruppen. Enkiten distribuerades via
e-post den 10 september 2007. Perioden mellan enkitutskick och erhéllna
svar varierade mellan en och sex veckor. I enkdten uppmanades registerhal-
laren att ange a) erfarenheter av hur registret fungerat, b) méjliga utveck-
lingsomraden, c) planer for okad tickningsgrad och d) onskemal om stod
fran KPV och andra nationella aktérer. Enkétfragorna kan beskrivas som
”Oppna” utan formulerade foljdfragor, vilket inneburit att uppgiftslimnarna
relativt fritt kunnat vélja vilka aspekter av registret de valt att framhalla.
Nedanstidende tabell redovisar en sammanfattning av registerhallarnas och
KPV:s rapporterade svar.

Sammanfattning av registerhéllarnas och Resurscentrum KPV':s enkétsvar

BipoldR BUSA RIKSAT PsykosR KPV
a) Erfarenheter av  (+) Intresse fran  (-) "Tacknings-  (-) Tekniska (+) Teoretiskt (-) Trog pro-
hur registret fun- manga kliniker  problem” begransningar upplagg cess
gerat (+) Tillvaxt i o Pressade o Tradition/
antal anvindare  verksamheter (-) Praktiska kultur

och reg. problem
(+) Strategi o Infoinsamling
med pilotgrupp o Datoranvind.
(+) Ny applika- o Resursbrist
tion, for snab-
bare reg.
(+) Ett forkortat
protokoll

b) Mojliga utveck- 1 Uppf. av stora & Samordning o Sjalvsvars- o Forts. arbete

lingsomraden pat. material med datajournal inventorier med evidens-
o Utedne i o Gemensamt o Utveckla bas. metoder

gang 1 psyk.reg. befintliga regis- & Praktiskt
gemensam N .
ter (rapport- anvéndarstod
startmodul som .
. . funktion) o Utveckla
leder till speci- befintl; .
fika register ctintliga regis-
ter (rapport-

o Data fran funktion)
journaler
o Grafiska
inslag

o Beslutsstod
vid enskild
behandling

o Datoriserade
pat.baserade
vantrumsfor-
mulédr och
egenrapport-
moduler.
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o Krav fr. om-
varld

o Miétproblem
o Tekniska
begr.

o Etabl. nya
register

o Utveckla
befintliga regis-
ter

o Ny IT-
plattform

o Lokalt kom-
petenscentrum
o Fokus pé
anvindning och
utb.

o Lokalt ledar-
skap



¢) Planer for 6kad
tackningsgrad

d) Onskemal om
stod fran KPV och
andra nationella
aktorer

o Okad anvénd-
barhet

o Infospridn.

o Samarbete
mellan v-sam.-
foretradare.

o Ek. incita-
ment

o Storre ek.
resurser och
storre enhet
som driver
arbetet (KPV)
o Okad finansi-
ering (lands-

ting)

o Implemente-  i.u.

ringsstod

o ”’Diplomat-
arbete”

o Resurstill-
skott

o Nodviandigt iu.

stod fran KPV
o Politiker,
landsting, soci-
alstyrelse, all-
ménhet

o Epi-C for att
framstélla bra
statistik

o Reg. utdkas
till att omfatta
alla som far en
psyk. diagnos
o Kortversion
av reg.

o IT-16sning
med koppling
till "kvalitets-
stjarnan”

o Uppdaterad
uppf. version
o Standard-
rapport for
nyreg.

o Personal-
resurs som stod
for nya anv.

o Support via
hemsida

o Gemensam
ingang till alla
psyk. reg. och
anpassade fra-
gor

o Gemensam
IT-support

o Stod frén
led.funktioner
inom landsting
o Ek. incita-
ment

o Samarbete
med somatiska
kval.reg.

o Infosprid.
o Maélrelaterad
ersittning

o Nationell
samverkan
kring tekniska
16sningar

Notering: (+) och (-) avser positiva respektive negativa utsagor/varderingar, och n
avser neutrala utsagor (forslag, planer och 6nskemal).
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Bilaga 3

De psykiatriska verksamheternas
erfarenheter av kvalitetsregistren

For att bilda sig en uppfattning om psykiatriska verksamhetsenheters erfa-
renheter av kvalitetsregister gjordes ett strategiskt urval av enheter. Avsik-
ten var att engagera tva registrerande och tva icke-registrerande enheter for
varje register och att samtidigt efterstrdva en jamn geografisk fordelning
over landet. Uppgifter om registrerande enheter hamtades ur respektive re-
gister. Verksamhetschefen for utvald enhet kontaktades brevledes och ofta
aven per telefon eller e-post och ombads dels sjdalv medverka i en telefonin-
tervju, dels namnge en psykiater eller psykolog och en behandlande sjuk-
skoterska, socionom eller motsvarande, vilka kunde kontaktas f6r telefonin-
tervju. Av de planerade 48 intervjuerna kunde 41 genomforas.

I det foljande redovisas resultaten av intervjuerna for registren enligt ka-
tegorierna kinnedom och medverkan, verklig eller antagen nytta, aterforing,
inrapportering, samarbete och rutiner, applikationen, termer, begrepp och
indikatorer, patienternas instéllning och dvrigt. En sammanfattning i tabell-
form G6ver verksamhetschefernas och klinikernas synpunkter avslutar redo-
visningen.

BipolaR
Kédnnedom och medverkan:

Den frekvent registrerande enheten har relativt god kéinnedom om de natio-
nella kvalitetsregistren inom psykiatrin. Alla patienter som faller under kri-
terierna for bipolédrregistret och accepterar att medverka registreras. Kanne-
domen hos de mindre registrerande enheterna dr blygsam. Hos dessa uppges
registreringsarbetet ha avstannat eller vara i ett inledningsskede.

Verklig eller antagen nytta:

Merparten av respondenterna anser inte att de har ndgon direkt nytta av det
registreringsarbete de 1 dagsldget utfor eller planerar att utféra. En kliniker
menar dock att registreringen innebér ett 0kat medvetande om tillstdndet for
patienten. Den presumtiva nyttan uttrycks som mdjligheter till utveckling av
behandlingsinsatserna och forskningen. Med 6kad kunskap och feedback
antas enheterna bli effektivare och bittre 1 sina val av behandlingsalternativ.
Med snabbare insdttning av behandling kan sjukdomstiden bli kortare for
patienten.

Aterféringen:

Den frekvent registrerande enheten uppger sig ha bade tagit del av och sjil-
va tagit fram underlag ur registret. Dock har de haft problem att tolka detta
material och anser att deras kunskap brister pa detta omrade. De Ovriga en-
heterna har inte tagit del av nagot underlag.
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Inrapportering, samarbete och rutiner:

Av intervjuerna framkommer att en enhet hanterat den dkade arbetsborda
som registreringsarbetet inneburit genom att sprida antalet nybesok dver aret
for att forhindra att &rsuppfoljningarna infaller under samma tidsperiod. Hos
en av de mindre registrerande enheterna rapporteras att registreringsarbetet i
stor utstrickning legat pa en nyckelperson. Registreringsarbetet hade helt
avstannat d& den enda ldkaren med kunskap om registren avslutade sin an-
stdllning pd enheten. Den andra mindre registrerande enheten beskriver att
de inte fatt tillrdcklig information om registerarbetet och dess syfte. De rap-
porterar dven ett visst motstdnd pga oklarheter 1 ansvarsfrdgan om registre-
ring av patienterna mellan enheter i samma upptagningsomrade.

Applikationen:

Applikationen anses av den frekvent registrerande enheten fungera relativt
bra, men ytterligare forbattringar behover goras successivt. Att utfora regi-
streringar uppges vara nagot av en vanesak.

Termer, begrepp och indikatorer:

Antalet fragor beskrivs vara for manga och svarsalternativen vara oklara.
Fragorna om basdata anses dock vara léttforstaeliga. Subklassifikationerna
bedoms inte vara fullstindiga eftersom dessa bor vara sa anpassade till pati-
enten som mojligt. Samtidigt stélls en lang rad frdgor om symtom, vilket
leder till en diskrepans. Det beskrivs som en pedagogisk vinning i att stdlla
“ratt” fragor av hogre precision till patienten, om denne kan kénna igen sig i
frdgorna sd kan det leda till 6kad medvetenhet om tillstdndet hos patienten.
Det anses dven viktigt att inte stdlla for manga fragor, vilket kan trétta ut
patienten.

Patienternas instéllning:

Patienterna ar eller formodas vara positivt instéllda till registrering. Enstaka ar
dock motvilliga att bli kallade till besok enbart for att besvara registerfragor.

Ovrigt:

En av respondenterna efterfrigar mer information om registret till patienter-
na. Det uppmanas till att inte lata registerarbetet styras av malrelaterade er-
sdttningar. Drivkraften och rutinerna bor istillet komma frdn enheten. Mind-
re registrerande enheter ber &ven om mer information och ett klarliggande
av syftet for att mdta motstandet till registreringsarbetet.

Nedanstaende tabell &r en sammanstélining av intervjusvaren fran respektive re-
spondent och mottagning.

1Bi Vastra Goétaland 3Bi Uppsala 4Bi Stockholm
V-chef Kliniker V-chef Kliniker V-chef Kliniker
Ké&nnedom Hog. Mattlig. Lag. Lag. Lag. Lag.
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Medverkan Hog. Hog. Lag, avstannat  L&g, avstannat  L&g, inled- Lag, inled-
pga att nyck- pga att nyck- ningsfasen. ningsfasen.
elperson slutat  elperson slutat
sin anstallning.  sin anstallning.

Inrapportering Registreringen  Registreringen  Tva sjuksko- Planerar att Nyligen fatt Lakarna an-
utfors av vard-  utfors av vard-  terskor ar nu alla behandla-  direktiv att svariga for
och behand- och behand- utsedda att re ska samla mottagningen registreringen.
lingssamord- lingssamord- registrera. in uppgifter. ska utféra | framtiden kan
nare. Kliniker nare. Kliniker registrering. en sjuksko-
tillhandahaller tillhandahaller Lékarna samt terska registre-
uppgifter som uppgifter som respektive ra.
ifyllts i pap- ifyllts i pap- behandlare
persform. persform. ska samla in

uppgifterna.

Samarbete och  Enheten har Gott samarbe-  En lakare Inga utarbeta- Ansvaret for Medicinskt

rutiner handlingspla- te. paborjade de rutiner utférandet av ansvarig
ner for hur registrerings- finns. Svarig- registrering lakare bor ha
nybesok ska arbetet men heter med oklart mellan ett initialt
spridas Over lamnade inte igangsattan- enheter. La- overgripande
aret for att uppgifterna det. Ansvaret kargruppen ansvar att
undvika att alla vidare innan for registre- har erhallit en entusiasmera
arsuppfolj- anstallningen ringen borde timmes infor- de andra.
ningar infaller avslutades. ligga pa en mation, verk-
samtidigt. Det behdvs sekreterare. samhetsche-

mer resurser Arbetet ar till fen var inte
for att klara av  viss del pabdr-  narvarande.
att registrera. jat.

Applikationen Forbattras Vanesak. Ingen kénne- Ingen kénne- Har nyligen Relativt an-

successivt. dom. dom. erhallit 16sen vandarvanlig.
och id. Pedagogiskt
upplagd.

Termer, be- Oklara svars- Subklassifika- Foér manga - Ingen kanne- Basdatafragor

grepp och alternativ. tioner ofull- fragor att dom. |attforstaeliga.

indikatorer Behov av hjalp  sténdiga — besvara.

att tolka des- samtidigt stalls

sa. en mangd
fragor om
symtom. For
manga fragor
om medicine-
ring, battre att
begransa sig
till huvudlinjen.
Foér manga
sociala och
kroppsliga
faktorer ska
redogdras,
irrelevant.
Precisera
fragorna!

Patienternas Positiva. Viktigt att "ratt”  Positiva. Positiva, blir Ser inte att Tror att mer-

installning fragor och informerade medgivande parten av

farre fragor pa patientut- fran patienter- patienterna
stalls till pati- bildningen. na kommer att ~ kommer att
enten for utgora nagot vara positivt
motivation och hinder. installda.

i pedagogiskt

syfte.

Aterféringen Har tagit fram Har tagit del Ingen. Ingen. Ingen kénne- Kéanner till att
underlag, men  av antalet dom. man kan fa
har inte till- registreringar. fram material,
rackliga kun- Far informa- men aldrig
skaper for att tion per e-post. tagit del av
tolka materia- nagot.
let.

Verklig nytta Ingen. Registreringen  Ingen. Ingen. Ingen. Ingen.

kan med-
vetandegora
tillstandet for
patienten.
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Antagen nytta Nationell och Bidra till och Kvalitetsfor- Nationell Nationellt Patienten kan
lokal jamférel-  ha nytta av battring. Sti- jamforelse. FA4  intresse. fa storre for-
se av varden. forskningen. mulerande feedback pa Vardefullt att troende. Kun-
Battre utveck- Hitta battre med inspira- vad som fa en helhets- skap om stor
lingsmojlighe- behandlingsal-  tion fran fungerar och bild av be- patientgrupp,
ter. ternativgenom  andra. Lake- inte. Battre handling och sjukdomens

andras och medelsbe- och snabbare patientgrupp. férlopp och
egna erfaren- handlingen insatser, kan Viktigt att behandlingen.
heter. Oka kan forbattras.  forkorta be- minnas att Svarighet att
kunskapen om  Patientsaker- handlingsti- registren ar till se nyttan for
patientgrup- het. den. for patienter- det egna

pen. Oka na. patientarbetet
kunskapen om och fér mot-
medicinering- tagningen.
en.

Kontakt med Hog, hjalp- Hog. Lag. Lag. Lag. Lag.

KPV eller samma vid

registerhallare oklarheter.

Ovrigt - Efterfragar - Omstandighe- Registreringen  Kan se ett
mer feedback ter pa mottag- bor inte styras  motstand till
som kan ningen har av malrelate- att inféra nya
delges patien- gjort att regi- rade ersatt- arbetsuppgifter
terna. Enstaka streringsarbe- ningar. Motiva-  av det har
patienter ar tet bortpriorite-  tion till att slaget. Brist pa
motvilliga att rats. Man har registrera bor resurser och
behdva betala natt och jamnt  byggas under-  tid samt en
for besok klarat den ifran. Ordentlig  naturlig troghet
enkom for att I6pande verk- information om  vid férandring.
besvara regis- samheten. syfte skulle
terfragor. undanrdéja allt

motstand.
BUSA

Ké@nnedom och medverkan:

Kunskapsnivan om kvalitetsregistren inom psykiatrin skiljer sig i hog grad
at mellan de intervjuade mottagningarna. De frekvent registrerande mottag-
ningarna hade storre kinnedom om alla register och ingdende kinnedom om
BUSA. Dessa hade dven tillgang till flera direkta informationskanaler om
registren dn de mindre registrerande verksamheterna. De frekvent registre-
rande mottagningarna uppger att registreringarna antingen avstannat eller ar
av mattlig grad. Av de mindre registrerande mottagningarna far vi informa-
tionen att registreringsarbetet har avstannat, avslutats eller dr under upp-
byggnad.

Verklig eller antagen nytta:

Det finns ingen pavisad direkt nytta for de registrerande mottagningarna.
Dock menar en kliniker att denne far en béttre kinnedom om sina patienter,
genom frdgorna som stills vid registreringen. Den presumtiva nyttan ut-
tryckte 1 stort sett alla intervjuade och skiljer sig inte mellan chefer eller
kliniker. De framhaller viardet av att genom registren fa en mojlighet till
utvdrdering och kvalitetssdkring av verksamheten, uppfoljning av behand-
lingen (frimst den medicinska behandlingen) samt en nationell jamforelse.
De omtalar dven mojligheten att f6lja den aktuella diagnosgruppen och ta
fram prognoser och handlingsplaner pa samhillelig niva.
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Aterféring:

Den enda éterforing som natt mottagningarna dr underlag fran registren av
generellt slag, som statistik dver antalet registrerade fordelade mellan lands-
ting, eller for den egna mottagningen. Undantaget var den mottagning som
uppger att de dr i inledningsfasen av register arbetet. Hos de dvriga hade
dock dessa uppgifter oftast stannat pa chefsniva.

Inrapportering, samarbete och rutiner:

Hos de mer frekvent registrerande mottagningarna rapporteras att registre-
ringsarbetet 1 stor utstrickning gjorts via punktinsatser, som extra anstilld
personal. Férutom detta var det vissa mer intresserade lakare som ansvarade
for insamlandet av uppgifter hos sina respektive patienter. P4 en av mottag-
ningarna hade ldkarna en utarbetad mall for insamlandet och sjukskoters-
korna ansvarade for inrapporteringen i registret. Aven hos de mindre regi-
strerande mottagningarna lag ansvaret for registreringsarbetet hos ldkarna.
Dér uppges att inga rutiner d&nnu utarbetats.

Applikationen:

Tre av fyra tillfragade verksamhetschefer hade sjélva inte sett applikationen,
men framforde &sikten att inrapporteringen i applikationen dr for tidskra-
vande och brister i manga avseenden. Klinikerna anser att applikationen ar
for svar, dven om den 1 en senare version forbittrats. En forenkling dr nod-
vindig — en kliniker foreslér nivder av anvindargrad. De tekniska proble-
men har i ett fall varit sa omfattande att en kliniker givit upp registreringen.

Termer, begrepp och indikatorer:

De frdgor som ska besvaras i registreringen anses i stor utstrickning vara
allt for omfattande. Vissa fragor bedoms vara irrelevanta medan andra sak-
nas. En kliniker uttrycker:

1 BUSA begdr man sa manga uppgifter som gor att det blir oéverstigligt —
vill man fa med alla eller fd med sd manga uppgifter som mojligt?

Andra mottagningar anser att frdgorna ar ldmpliga och bra formulerade.

Patienternas instéllning:

Av de respondenter som har kinnedom om patienternas instillning till regi-
streringen uppges att patienterna r positiva, flera podngterar att det ar av
vikt hur detta presenteras.

Ovrigt:

Respondenterna anser att det krdvs en forenkling och mer resurser for att
komma igang péd bredare front med registreringen. Ett samlat grepp och
tvingande atgirder dr nddvandigt. Man anser att motivationen skulle hojas
om aterkopplingen till mottagningarna 6kade. Vidare att mottagningarna
behovde hjilp eller utbildning for att kunna tolka och anvénda sadant mate-

31



rial. En annan uppfattning ir att registreringsarbetet bor implementeras i
hela verksamheten for att lyckas.

Nedanstaende tabell &r en sammanstélining av intervjusvaren fran respektive re-
spondent och mottagning.

1Bu Skane 2Bu Varmland 3Bu (")stergétland 4Bu Stockholm
V-chef Kliniker V-chef Kliniker V-chef Kliniker V-chef Kliniker

Kénnedom Hog. Mattlig. Mattlig. Mattlig. Lag. Lag. Lag. Lag.

Medverkan Hog, Hog, Mattlig. Mattlig. Lag, Lag, Lag, Lag,
avstannat. avstannat. avstannat  avslutat inled- inled-

ningsfas. ningsfas.

Inrapportering Lakare Lakare Lakare Lakare Svartmed  For kom- Lakare, i Lakare.
och punkt- och punkt- samlar in samlar in igangsat- plicerat. framtiden
insatser. insatser. uppgifter. uppgifter. tandet. aven

Skoters- Skoters- psykolo-

kor regi- kor regi- ger och

strerar. strerar. annan
vardper-
sonal.

Samarbete och Inga Inga Har en Har en Inga Inga Inga Inga

rutiner utarbeta- utarbeta- utarbetad utarbetad utarbeta- utarbeta- utarbeta- utarbeta-
de rutiner.  de rutiner.  mall for mall for de rutiner.  derutiner.  derutiner.  de rutiner.

registre- registre-
ring. ring.

Applikationen Ingen Svar, men  Omsténd-  Tidskra- Efterlyser  Tekniska Ingen Har sett,
kanne- battre an ligt arbete, vande, forenkling.  problem, kanne- men inte
dom. tidigare. tidskra- krangligt. har givit dom. utfort

vande, upp. registre-
bristande. Efterlyser ring.
nivaer av
anvan-
dargrad.

Termer, begrepp Omfattan-  Omfattan-  Bra for- Lampliga For omfat- Komplice- Ingen Bra och

och indikatorer de, tids- de, vissa mulerade.  fragor. tande. rat, Vad ar  kanne- relevanta
kravande,  fragor malet? dom. fragor.
stort irrelevan-
motstand.  ta, andra

saknas.

Patienternas Positiv. Positiv. Ingen Positiv. Ingen Beror pa Férmodar  Positiv,

installning kanne- kanne- lakarens positivt. vid pati-

dom. dom. férmed- entutbild-
ling. ning.

Aterféringen Kontinuer-  Ingen. Har sett Har sett Har sett Ingen. Ingen. Ingen.
ligt, fran underlag underlag generella
landst. pa ant. pa ant. samman-

(galler reg. reg. stallning-
ant. reg.). ar.

Verklig nytta Ingen. Ingen. Ingen. Far mer Ingen. Ingen. Ingen. Ingen.

informa-
tion om
patienten.
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Antagen nytta Utvarde- Utvarde- Nationell Forbatt- Feedback  Uppfdlj- Kunskap Uppfolj-
ring, ring av jamforel- ring av paden ning av om den ning,
kvalitets- behand- se. Syn- denlokala  kliniska egna medicins-  kunskap
sakring ling, liggora véarden. insatsen. patienter. ka be- om var-
och forsk-  framst bris- Nationell Jamfora handling- den. Bra
ning. medicine-  ter/framga jamforel- rutiner ens utfall.  behand-

ring. ngar. se. Under- och be- Sékrare ling tidigt.

Kvalitets- lag for handling. vard. Prognoser

sakring. resursfor- Majlighet och hand-

Kunskap delning. att folja lingspla-

och effek- upp dia- ner. Na-

tivisering. gnos- tionell
gruppen. jamforel-

se.

Kontakt med KPV ~ Hdg. Hog. Lag. Lag. Hog. Lag, ingen Ingen Ingen

eller reg.hallare service till kénne- kénne-

anvan- dom. dom.
darna.

Ovrigt Kravs mer  Kravs Tvingande Enheten Kravs ett Aterkopp-  Motivatio-  Léttare att
resurser. forenkling.  atgarder behdver samlat lingen ar nen viktig komma

nédvandi-  stédi att grepp for viktig for for regi- igang om
ga for ta fram att komma  motivatio-  strering- de hade
hogre och tolka igang. nen. sarbetet. fatt utbild-
anvand- material. ning.
ning.

RIKSAT
Ké@nnedom och medverkan:

De flesta personer vi talat med har en relativt vag uppfattning om kvalitets-
registren inom psykiatrin. Kunskapen om RIKSAT finns i hogre grad, men
ar inte gedigen. En av de frekvent registrerande mottagningarna har en langt
storre kinnedom &n de ovriga. Mélet for deltagande ar for de flesta 100 pro-
cent registrering for bista mojliga anviandbarhet av data.

Verklig eller antagen nytta:

Avnidmarnas uppfattning om syftet med att delta i registerarbetet varierar
stort. Vissa ndmner okad insyn frdn SoS, andra valfrihet for patienterna, det
vill séga att de kan vélja den enhet som arbetar med den sorts behandling
patienten Onskar. Man uppfattar generellt inte att kvalitetsregistret skulle
kunna bidra med nagot anvindbart for enskild behandlare, enhet eller pati-
ent 1 det dagliga arbetet. En kliniker patalar dock den direkta nyttan av regi-
streringsarbetet som ett pedagogiskt verktyg 1 motet med patienten. Med-
vetenheten hos patienten Okar och registreringen mojliggor att frdgorna
stdlls utan att patienten kénner sig utfragad av behandlaren. En behandlare
menar att GAF-vérdet gor det mdjligt for patienten att folja sin egen utveck-
ling. Resursfordelning, forskningsunderlag, gemensamma riktlinjer och 1
forlingningen kvalitetssikring och patientsikerhet nimns som faktorer som
registret kan paverka positivt, men pa ldngre sikt.

Aterféring:

Fé enheter har 6ver huvud taget anvint sig av material himtat ur registret. [
vissa fall har man fétt hjélp av en FoU-enhet med tolkning av materialet. |
andra fall menar man att det dr ett missvisande resultat de tagit del av pa
grund av bristande inrapporteringsgrad i1 forhallande till totalt patientunder-
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lag. En ofta omndmnd svérighet 4r att de anser sig ha bristande kunskaper 1
hur man kan ta fram rapporter och vilken typ av rapporter som dr mojliga att
generera, men ocksa en stor kunskapsbrist hos dem sjédlva och kollegor 1 att
tolka det material man dnda tagit del av.

Inrapportering, samarbetet och rutiner:

Ett genomgéende tema frén intervjuerna med deltagande enheter visar att
arbetet forsvarats av bristande rutiner for kvalitetsregisterarbetet. Svarighe-
ter att inhdmta information som motsvarar efterfrigade variabler &r en del,
en annan paverkande faktor dr lokala rutiner for hur och nér inmatningen i
programmet ska/kan ske och vem som ska ansvara for det. En av de fre-
kvent registrerande verksamheterna delger att de har vél fungerande rutiner,
dar all registrerande personal utfor registreringen direkt 1 applikationen un-
der patientbesoket. Uppfoljningarna beskrivs som konstlade dé de inte foljer
en naturlig vardprocess. Aven for avslutade patienter skickas det ut pdmin-
nelser om uppfoljning.

Applikationen:

De flesta uttrycker att sjdlva inmatningen i programmet inte utgor nagot
problem. Andra synpunkter dr 6nskemal om en forbattrad oversiktlighet och
en lagre kinslighet for skiljetecken och tvingande variabler. Problem som
ndmns under intervjuerna dr sdkerhetsutloggningen som hindrar atkomst
under 30 minuter. Uppfattningen dr att den aktiveras utan giltig grund, som
inaktivitet i1 10 minuter t.ex. Uppfoljningssystem med paminnelser via e-
post upplevs “leva sitt eget liv”’ och inte dverrensstimma med verkligheten.
Manga efterfragar ett mer komplett system som inkluderar bade inhdmtning
av journalinformation och praktiskt anvéindbara uppfoljningsinstrument. En
av de frekvent registrerande enheterna har tillgéng till ett internt kvalitetsin-
strument, dir RIKSAT ingdr som ett moment. Detta uppgavs fungera for-
traffligt.

Termer, begrepp och indikatorer:

Vissa variabler dr enligt avndmarna inte relevanta, t.ex. vikt, exakt antal
dagar for sjukskrivning eller medicinering. Mer specifika beskrivningar av
de samtalsbehandlingar som ges anser man ocksa vara av intresse for att
kunna utvirdera modeller och metoder som anvinds. Flera intervjupersoner
onskar ocksa att det skulle vara mojligt att svara “vet ej” eller liknande da
de upplever att det finns anledning till det i vissa fall.

Patienternas instéllning:

De intervjuade personerna anser att patienternas vilja att delta 1 kvalitetsre-
gistren inte utgdr ndgot hinder — endast ndgra fa ar tveksamma eller tackar
nej. Det finns ofta en forestéllning hos behandlarna att patienterna skulle
motsitta sig registrering. Dock rapporteras det att det finns vissa svérigheter
att fa kontakt med patienterna for arsuppfoljningen.
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Ovrigt:

Flera av respondenterna efterlyser en forenkling av aterforingen, samt stod
och utbildning for att tolka det material som kan tas fram ur registret.
Manga uppger ocksé att de har stora ambitioner att registrera fler patienter,
men papekar att inforandet av denna rutin bor ges tid.

Nedanstaende tabell & en sammanstélining av intervjusvaren fran respektive re-
spondent och mottagning. ("Ovriga” innefattar de interviuer om RIKSAT som inte

ingick i det ursprungliga urvalet fér RIKSAT.)

1R Stockholm 2R Orebro 3R Kalmar 4R Vastra Gotaland f')vrig_;a
V-chef Kliniker V-chef Kliniker V-chef Kliniker V-chef Kliniker Kliniker

Kénnedom Hog. Mattlig. Hog. Mattlig. Mattlig. Matt- Mattlig. Mattlig. Mattlig.

lig/lag.

Medverkan Hog. Hog. Hog, avta- Hog, avta- Mattlig. Mattlig. Mattlig/lag. Mattlig/lag. Mattlig/lag.

git. git.

Inrapportering  Utfors av alla Registre- Ansvarig RIKSAT Ansvarig  Ansvarig  Ansvarig Ansvarig Behandlare.

behandlare. ringen sker  behandlare  ingari behand- behand- behandlare  behandlare
Anvander internt  direkt vid registrerar. rutinmapp. lare lare och sekre- och sekre-
kvalitetsinstru- datorn Ansvarig registre- registre- terare terare
ment, dar RIKS-  under behandlare  rar. rar. skoter skoter Laka-
AT ingdrsomen  patientbe- registrerar. registre- registre- re/psykolog
del. Vissa delar soket. ringen. ringen. och sekre-
registrerar pati- Laka- Laka- terare.
enten sjalv. re'_/_psykolog re'_/_psykolog Behandlare
hjalper att hjalper att id nvbe-
samla in samla in vi¢ nyoe
- . sok.
uppgifter. uppgifter.
Samarbete Val utarbetade Val utarbe- Sjunkande RIKSAT Saknar Saknar Svartattna  God rutin. "Nar alla
och rutiner rutiner. Gott tade rutiner.  antal regi- ingar i utarbeta-  utarbeta-  patienter Formular hade an-
samarbete. Gott sam- streringar, rutinmapp. de ruti- de ruti- vid uppfolj- utarbetat. svaret
arbete. forsoker Initialt en ner. Har ner. ning. Ovrigt rapportera-
atgarda del bortfall. testat Ansvars- muntligt. de ingen.”
detta. Slarv/gléoms  olika fragan ar Nu en
ka/bortpriori  alternativ  ett be- person
te- utan att kymmer. ansvarig.
ring/tidsbrist  lyckats Upp till _
angivna inféra 80 % {232 ?Jz:]t:
skal. registre- registre- Gléms bort.-
Uppfdlj- ringsar- ras ej.
ningen betet. Arbetar Inga utarbe-
svarare. med att tade rutiner.
ta fram
en mall.

Applikationen Anvandarvanlig. Latt. Annu Till viss del Enkel. Enkel. Nackdel Inte helt Otydlig Enkel.
battre for kranglig. Vissa saker  FOrvir- att inte enkel. meny. Ibland har
uppféljning-  Tvingas fungerar rande kunna Andra registrering
arom gissa vissa inte till- med spara. stornings- avbrutits
RIKSAT lag  uppgifter. fredsstal- uppfolj- Kastas ur moment. utan up-
separat. lande. nings- systemet Annars penbar

uppma- utan enkel. anledning.
ningar for  orsak.

avsluta-

de.
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Termer, be- - - Problem att  Problem att  Krangligt  Vissa Svéarbesva-  Andlés
grepp och fatagi fatagi att hitta fragor rade fragor.  diskussion
indikatorer vissa upp- vissa upp- alla borde Battre om om vad
gifter. gifter. uppgifter.  inte vara patienterna  som ska
Andra Andra Inget fel tvingan- kunde géra  vara med
uppgifter & uppgifter ar  pa det de. Alla storre del. och inte.
irrelevanta irrelevanta som arinte Fler svars- Problem att
for behand-  for behand-  efterfra- vana att alternativ ta fram
lingen. lingen. gas. arbeta efterlyses. vissa upp-
Proble- med gifter,
matiskt GAF. behdver
med ibland
initial gissa.
diagnos.
Patienternas Positiva, men Positiva. Oftast Neutra- Positiva. Positiva. Positiva. Positiva. Enstaka
instalining inte sarskilt Det ar positiva. la/positiva. Enstaka Beror pa Svart att fa Faller vid tackar nej,
intresserade. oftast be- tackar hur det tag i patien-  uppféljning.  beror pa
Svart att fa tag i handlarna nej. formed- ten for Patierolten radslan att
patienten for som tror att las. uppfoljning. hgr gatt informatio-
uppfélining. _patler?terr)a vidare. nen I_(orr).-
inte vill bli mer i oratta
registrera- hander.
de.
Aterféringen Har sett generel- Samman- Med jdamna Nationella Ej an- Har sett Har sett Har sett Garin
la utdrag och stallningar mellanrum.  jamférelser,  vant. underlag  underlag pd material fér  regelbundet
utdrag for enhe- kommer for  Ej for den men inte pa antal antal regi- egna enhe-  och tar fram
ten. Far hjalp av séllan och egna enhe-  aktivt och registre- strerade. ten. Har fatt  material pa
FoU-enhet att for langt ten. medvetet. rande. Svart att fa hjalp av riksniva.
analysera. efterat. i Obversiktli- ut bra data FoU-enhet Har tagit
E"nheten ar ga rappor- och tolka med att fram, svart
for uppta- ter, svartol- de_m. tolka t_jetta att tolka.
gen med att kade. Bristande material.
registrera, kunskaperi  Saknar —_—
man har attanvanda  sjalva den Smidigt att
inte anvant materialet. kunskapen. tafram
sig av Mer forvir- rapporter.
resultaten. rad efter
utbildning.
Verklig nytta Att fa in uppgifter  Pedago- Svartattse  Kanta ut Ingen. Ingen. Ingen. Ingen. Ingen.
vid nyregistrering  giskt verk- nyttan. underlag for
och uppféljning. tyg, vardar Patienten- hur patien-
patientrela- kater an- terna upp- Ingen.
tionen. vands for lever bemo-
Patienterna  att forbattra  tande.
kan folja sin  och utveck- Kan fa fram
utveckling i la. statistik pa
GAF vérdet. enhetsniva.
Antagen nytta  Kvalitetssakring.  Kvalitets- Okad pati- Okad kvali-  Utvéarde- Utvarde-  Visa resul- Kvalitets- Utvarde-
Utveckling. sakring. enttillfreds- tetivarden. ring. ring. tat for sakring. ring. Pati-
Resursfordel- Nationell stallelse. Nationell Nationell ~ Syn- patienter Nationell entuppfolj-
ningsunderiag. jamforelse. Uppfdljning jamforglse. jamforel- ||_ggc_>_ra och remit- jamfgrelse. ning. Lyfter
. och forsk- Enhetlig se. Syn- forbatt- tenter. Mer insyn fram pati-
Battre ning. vard. Forsk-  liggora ringsbe-  Kvalitets- for SoS. entgruppen.
behandling. ning. vad som  hovet. sakring. Kvitto pa Resursfor-
faktiskt Rattvis Enhetlighet.  behand- delning.
gors resurs- Nationell lingsresul- Kvalitets-
inom fordel- jamforelse. tat. Forbatt-  sakring.
psykiat- ning. ra varden.
rin. Enhetlig Patientsa-
Patient- vard. kerhet.
sakerhet.
Oka
patient-
val.
Resurs-
fordel-
ning.
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Kontakt med Hog. Mattlig. Mattlig. Mattlig. Mattlig. Hog. Hog. Hog. Mattlig.
KPV
eller reg.hélla-
re
Ovrigt Onskar Uppfolj- Sdkord Svart att Efterlyser Efterlyser Stora ambi-
utbildning ningssys- via jour- ta fram ett komplett  en férenk- tioner.
for att temet nal skulle alla system for ling av Registret
kunna tolka  fungerar underlat-  uppgifter, uppféljning.  aterforing- bor fortsatta
och anvan- inte i enlig- ta. Upp- laser av en. finnas,
da resulta- het med féljnings-  skanna- registre-
ten. mottag- systemet  de jour- ringsarbetet
ningens borde naler. ar en pro-
besdksruti- ses over. cess.
ner.
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PsykosR
Kénnedom och medverkan:

Den mer frekvent registrerande enheten hade mycket god kdnnedom om de
psykiatriska kvalitetsregisterna. Skélet till detta var frimst en direktkontakt
med registerhallare. Denna kunskap var lika omfattande hos bdde chef och
kliniker. Hos de mindre registrerande enheterna varierade kunskapen, fran
att man hade en vag uppfattning till en mycket god kinnedom. De mindre
registrerande enheterna medverkar i mycket liten utstrackning eller inte alls.
Antingen har registreringsarbetet inte paborjats eller uppges ha avstannat
pga problem med igingsittandet eller yttre faktorer. I intervjuerna fran en
av de mindre registrerande enheterna pétalas att man har vil utarbetade ruti-
ner for ett internt utvirderingsinstrument, vilket kan ha konkurrerat ut regi-
streringen 1 PsykosR.

Verklig eller antagen nytta:

Merparten av respondenterna rapporterar ingen direkt nytta med registre-
ringsarbetet. Ett undantag dr en mindre registrerande enhet, dir bade verk-
samhetschef och kliniker menar att registreringen innebér en kartliggning
av hur manga patienter med aktuell diagnos som behandlas, samt att regi-
streringen skapar en storre noggrannhet. Den antagna nyttan med kvalitets-
registret anses frimst vara en kvalitetssdkring, mojligheten till nationell och
lokal jamforelse, mojligheten att utvardera arbetet och att fa battre kunskap
om patientgruppens behov. En respondent pdpekar att man genom kvalitets-
registret kan fanga upp de sma, men ibland avgoérande skillnaderna mellan
vardgivarna.

Aterféringen:

Hos de intervjuade finns ingen eller liten kunskap om mgjligheten till under-
lag frin registret. Ingen uppger sig ha sett nadgot sddant material for den
egna verksamheten, med undantag av den enhet som anvédnde ett internt
utvirderingssystem, for att ta fram grafiska oversikter for enskilda patienter,
som kan jamforas arligen.

Inrapportering, samarbete och rutiner:

Den frekvent registrerande enheten har i mindre utstrickning pabdrjat ett
rutinarbete for registreringsarbetet. Inrapporteringen sker av en ldkare och
en sjukskoterska, ovriga bistdr med uppgifter. Extra punkter i form av regis-
terspecifika uppgifter utdver journalen har lagts till, men man anser att en
mer utarbetad mall med fordel skulle kunna anvédndas. Det forekommer allt
som oftast att kliniker trots allt glommer att frdga och att registreringsansva-
riga fér ta reda pa uppgifter i efterhand. Den enhet som anvénde ett internt
utvdrderingssystem har vél utvecklade och inarbetade rutiner for detta. Mo-
tivationen for inrapportering i detta system uppfattas som hog hos vérdper-
sonalen. Hos de mindre registrerande enheterna uppges sjédlva igangsittan-
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det av registreringsarbetet vara det stora hindret. Att skapa nya rutiner anses
vara en tidskrdvande process som inte tjdnar pa att bli forcerad.

Applikationen:

Samtliga intervjuade verksamhetschefer har ingen kunskap om applikatio-
nen. Av de kliniker som har anvént applikationen sdger merparten att den
fungerar bra. En uttrycker brister som att den dr odverskadlig och att gamla
data hade fallit bort i dvergéngen till en ny version.

Termer, begrepp och indikatorer:

Endast en av de tillfragade verksamhetscheferna hade kommentarer pd den-
na frdga. Denne menade att gemensamma basvariabler i de psykiatriska re-
gistren dr mycket positivt och att de fragor som stills dr relevanta. Av klini-
kerna far vi svaret att det dr en alltfor stor mdngd data att hantera och att det
ar svart att halla isdr uppgifterna. Fragorna anses ocksé vara svara att besva-
ra och har man inte tillgdng till uppgifterna finns risken att det gissas ett
svar. Storre precision 1 fragorna efterfragas.

Patienternas instéllning:

Den mer frekvent registrerande enheten uppger att patienterna ér positivt
instéllda till registreringen; endast enstaka avbdjer medverkan av misstink-
samhet. De Gvriga enheterna har ingen storre kinnedom om patienternas
instéllning med formodar att detta inte utgor nagot hinder for registrerings-
arbetet.

Ovrigt:

Vissa menar att malrelaterade ersittningar kan vara ett nodvandigt alternativ
till att hdja ambitionsnivén och fi igéng registreringen. Aterkoppling till de
registrerande enheterna maste 0ka — 1 dagsldaget ar glappet mellan arbetsin-
satsen och behéllningen alltfor stor.

Nedanstaende tabell &r en sammanstélining av intervjusvaren fran respektive re-
spondent och mottagning.

1P Uppsala 2P Uppsala 3P Halland 4P Norrbot-
ten
V-chef Kliniker V-chef Kliniker V-chef Kliniker V-chef
Kan- Hog. Hog. Lag. Lag. Lag. Mattlig. Hog.
nedom
Med- Hog. Hog. Lag, avstannat. Lag, avstannat. Lag, avstannat. Lag, avstannat. Lag, inled-
verkan ningsfas.
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Inrap- Lakare Lakare och Inga utarbetade Lakare har utfort ~ Teamsekreteraren Lékare ansvarar Planer pa att
porte- och sjukskoterska  rutiner for registre- registreringar i ska ansvara for inrap-  f.n. Skoétare intro- kontaktperso-
ring sjuksko- ansvarar for ringen i PsykosR. PsykosR. porteringen och be- duceras. ner i teamen
terska registrering. handlarna for insam- tillsammans
ansvarar  Andra bistar lingen av uppgifter. med ansvarig
for regi- med uppgifter. lakare ska sta
strering. for insamling-
Andra en av uppgif-
bistar ter. Registre-
med ringen utlagd
uppgifter. pa en lakare.
Sam- Hela Skoterskorna Registreringar i ett Registreringar i - Inlett diskussion Bromsarna
arbete  perso- far inte in alla internt utvarde- ett internt utvar- med andra Kliniker ligger pa rutin
och nalgrup- nédvandiga ringsinstrument deringsinstru- om att anvanda en och personal,
rutiner  pen ar uppgifter, far utfors frekvent. ment utfors standardiserad igangsattan-
motive- driva pa de frekvent. For mall. Framsta det. Detta ar
rad. andra. Svart detta arbete bromsklossen ar en tidskravan-
att komma finns grundliga igangsattandet. de process.
ihag att fraga rutiner Férmodar att det Rutinerna bor
ratt saker fran blir 1attare vid arbetas fram
bérjan. Har till kommande inf6- av kliniken
viss del en rande av datajour- sjalv.
utarbetad nal.
mall, extra
punkter.
Appli- Ingen | 6vergangen Ingen kdnnedom. Anvant gammal Ingen k&nnedom. Fungerar bra. Ingen kanne-
katio- kanne- till nya versio- version. Inne- dom.
nen dom. ner har gamla hallsmassigt Onskar att
dat? _f_alllt bczrt. enkel. sékord kunde
Svardverskad- matchas med
lig. journalsyste-
met.
Ter- - Stor mangd - Lampliga uppgif- - Svara fragor att Relevanta
mer, data att hante- ter efterfragas. besvara. Risken fragor. Positiv
be- ra. Svart att Onskar stérre finns att det gissas till gemen-
grepp halla isar precision i fra- om inte uppgiften samma bas-
och uppgifter. gorna. finns tillganglig. variabler.
indika-
torer
Pati- Positiva, Positiva, - Ingen kdnnedom  Ingen kdnnedom. Positiva. Enstaka Férmodar att
enter- enstaka enstaka miss- om patienternas Férmodar att detta patienter ar miss- patienterna
nas misstank  tdnksamma. installning till inte skulle utgéra tanksamma. Deras  inte kommer
install-  samma. PsykosR. De ar nagot hinder. reaktion beror pa att utgora
ning positiva till det hur det férmedlas. nagot hinder.
interna utvarde-
ringsinstrumen-
tet. Registre-
ringsarbetet bor
vara patientnara.
Aterfs-  Ingen Ingen kdnne- Ingen kdnnedom. Ingen kdnne- Liten kAdnnedom. Ingen kédnnedom. Liten kdnne-
ringen  kanne- dom. dom. dom.
dom.
Verklig  Ingen. Ingen. Ingen. - Kartldagga hur manga Skapar storre Ingen.
nytta patienter enheten har ~ noggrannhet.

med aktuell diagnos.
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Anta- Kontroll Synliggora Kvalitetssakring. En samlad bild Kvalitetssakring. Kvalitetsmatt. Psykosjourna-
gen pa be- vad som gorsi  Nationell jamforel- av psykosvarden  Tvingar till tydligare Storre trovardighet.  ler kan vara
nytta handling.  psykiatrin. se. Varden mer i landet. Natio- diagnostik och inrap- Fa storre kunskap omfattande,
Nationell Kvalitetssak- enhetlig. nell jamforelse. portering. Storre om komplikationer med registret
jamférel-  ring. Nationell Utvardering av kunskap om diagnos-  och bieffekter. kan det bli
se. Kvali-  jamforelse. verksamheten. gruppen. Nationell overskadligt.
tetssak- Utvardering. Oka medveten- jamforelse. Majlighet
ring. Enhetlighet. heten hos vard- jamfora pa
Resurs- Effektivare givarna. lokal och
fordel- och battre nationell niva.
ning. behandlings- Norm fér
insatser. psykiatrin i
landet. Mojlig-
het att fanga
upp sma, men
avgorande
skillnader.
Kon- Hog. Ho6g. Suppor- Lag. Lag. Mattlig/lag. Mattlig/lag. Hog. Har
takt ten har funge- erbjudits hjalp
med rat hyfsat, de flera ggr.
KPV har varit
eller tillmotesgaen-
regis- de men inte
terhal- alltid kunnat
lare I6sa proble-
met.
Ovrigt Malrelaterade Arbetet pagar Ambition att registre- Onskar aterkopp- Det ar ett stort
ersattningar med att integrera  ringen utokas. ling. Ingen kénne- glapp mellan

kan vara
nédvandigt for
att 6ka regi-
streringen.

kvalitetsstjarnan
med PsykosR.

dom om hur man
tar fram material.

behallningen
av registren
och det arbete
registreringen
innebar.
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Bilaga 4

De psykiatriska
kvalitetsregistrens registreringsprogram

KPV-centrets hemsida beskriver registreringsprogrammet péa foljande sitt:

”Registreringsprogrammet som anvdnds for de psykiatriska kvalitetsre-
gistren dr ett datorbaserat system for insamling av behandlingsdata for
forskning inom psykiatrisk vard och med syfte att forbattra framtida vérd.
Systemet bestar av en central serverapplikation med tillhdrande databas
samt programvara i anvdndarnas datorer.

Valet av underliggande teknik baseras pd nigra grundldggande mal:

e Det skall vara sa litt som mgjligt for en anvéndare att fi tillgang till P-
Kvalité.

e Tekniken maste forsdkra att kénslig information inte kommer i orédtta
hinder.

e Server-applikationen skall 1 mojligaste mén ga att flytta till en annan
driftsmiljo.

e Befintlig och beprévad teknik och infrastruktur skall om mgjligt ateran-
vindas.

For kommunikation mellan server-applikation och anvidndaren anvénds re-
dan etablerad internet-teknik. Det innebér att en anvéndare av systemet inte
behover ndgot annat pa sin dator dn en vanlig webb-ldsare (browser)
(HTTP/HTML/JavaScript).”

Beskrivning och bedomning av dataapplikationen dr baserad pa dess an-
viandarmanual (version 1.5), anvindarintroduktion och teknisk beskrivning
hidmtad fran KPV-centrets hemsida.

Vid anslutning av en verksamhet till ett kvalitetsregister registreras enhe-
ten i aktuellt register och medarbetare registreras som anvindare i registret.
Vad en enhet innebér begrinsas och bestims utifrdn behov. Vid anslutning
krévs uppgifter om namn pa enheten, vilken typ av verksamhet som avses,
eventuell specialisering, aktuellt upptagningsomrade samt befolkningsun-
derlag. I samband med att enheten registreras anméls en kontaktperson for
enheten, som far sédrskilda informations- och samordningsmdjligheter for
registreringsarbetet. Bl.a. kan kontaktpersonen registrera nya anvéndare.
Losenord sidnds dock alltid per post frén supportfunktionen pa KPV-centret
till respektive anvéndare.

Den gemensamma tekniska IT-plattformen géller for tre av registren —
BUSA, BipoliR och PsykosR. RIKSAT har fortfarande en egen IT-
plattform som dock nas pa samma sétt som de dvriga tre befintliga registren.
Inmatningen i registren sker ocksd pd samma sitt.

I anvindarmanualen ndmns dven fordelen med det gemensamma inmat-
ningsprogrammet/anviandargrénssnittet for dem som utdkar sitt deltagande
och registrerar i flera av de psykiatriska kvalitetsregistren. Anvindarmanua-
len géller for en dldre version én det program som for ndrvarande &r i bruk.
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Programmet dr webbaserat och nds ddrmed via internet. For att uppna den
hoga sdkerhet som krivs for ett sddant hér arbete far alla anvéndare ett per-
sonligt anvdndarnamn och 16senord. Programmet anvinder sig av sékerhets-
utloggning som nér den aktiveras spérrar atkomsten till registret under 30
minuter.

For alla fyra register efterfrigas vid registrering gemensamma basdata
samt specifika variabler for respektive register. Inloggningssidan nas via
hemsidan www.kpvcentrum.se/applikationen/loggain.

Programmet kriver ett aktivt val for att bekréfta patientens godkdnnande
av registreringen. Det finns dock ingen kontroll i processen av att detta finns
skriftligt. Inmatning av information sker genom att anvindaren besvarar ett
antal fragor (géller bade basvariabler och registerspecifika variabler). Anta-
let fragor varierar. Fragorna innehaller oftast ett relativt stort antal svarsal-
ternativ. RIKSAT:s mallar for nyregistrering och uppfoljning innehéller
farre dn 20 fragor. BipoldR som har en kort och en lang version av vardera
mallen bestér av frdn omkring 40 till fler an 70 frdgor. Nér det giller BUSA
och PsykosR innehaller mallarna mellan 60 och 80 fragor.

Vid nyregistrering skapas ett drende som fér ett startdatum. Den som regi-
strerar blir drendeansvarig. Dock giller ett undantag for de anvindare som
har s kallad assistentbehdrighet. Assistenter véljer drendeansvarig for regi-
streringen under sjdlva inmatningsprocessen.

Efter ett &r forvantas arlig uppfoljning ske. Registren skickar ut paminnel-
ser till drendeansvariga via e-post. Det finns pappersunderlag att skriva ut
direkt frén registerprogrammet, som mall bade for nyregistrering och for
arsuppfoljning.

Programmet har en datumbegrinsning med syfte att forhindra att alltfor
gammal information registreras. Begrinsningstiden dr 90 dagar. Via en sup-
portfunktion &r det i vissa fall mojligt att utoka antalet dagar till ett &r. Det kan
gilla t.ex. en enhet som nyligen anslutit sig och vill nyregistrera patienter som
utifrdn géllande diagnos ar aktuella for registrering i ett kvalitetsregister.

Alla anvindare kan fa en standardrapport 6ver enhetens registrerade dren-
den, rapporter efter eget urval samt en jimforelserapport 1 forhallande till
Ovriga enheters registreringar.

Anvindare med hogre behorighet, t.ex. kontaktpersoner, kan déarutover ta
fram mer detaljerade rapporter. Som exempel kan nimnas Gversiktsrappor-
ter som visar samtliga ingdende frdgor och svarsfordelning, alternativt me-
delviarde. Andra exempel dr frekvensrapporter, korstabulering och medel-
vérdesrapporter. Alla rapporter innehéller endast aggregerad information.

KPV-centret sinder ut manatlig registreringsstatistik per landsting till den
sa kallade kontaktmannagruppen.

Av vikt att notera ir att RIKSAT utvecklat en egen webbplattform for re-
gistrering som i och for sig fungerat tillfredsstdllande, men tvingats ha ma-
nuell inmatning av framfor allt diagnosuppgifter som blivit ofullstindiga.
Avsikten dr darfor att ersdtta applikationen med en ny webbplattform i an-
slutning till kvalitetssystem 1 Véstra Gotalandsregionen. Goda erfarenheter
finns ocks4 av Stepwise — ett internt kvalitetsinstrument i vilket RIKSAT:s
registrering “lagts in”.
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En intervjuad enhet inom PsykosR arbetade med Kvalitetsstjarnan, vilket ar
ett utvirderingsinstrument som utvecklats for psykosvarden pa 1990-talet.
Erfarenheterna av instrumentet beskrevs som goda, men enheten hade regi-
strerat bara en patient i PsykosR. Registreringen av Kvalitetsstjarnan hade
ddrmed “konkurrerat ut” arbetet med PsykosR, vilket talar for att en liknan-
de integrering som gjorts med Stepwise inom RIKSAT vore rekommenda-
bel ocksa for PsykosR.
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Bilaga §
Registreringsvariabler

Kvalitetsregistrens innehdll definieras av de variabler som avses registreras.
Dessa indelas i1 basdata, som dr gemensamma for alla fyra register, och re-
gisterspecifika variabler.

Basdata

For att viardera kvalitén 1 den behandling som ges, studeras foljande bak-
grundsfaktorer.

Bakgrundsfaktorer:

e Den diagnos vars behandling ska kvalitetsvirderas
e Omfattningen av sjukdomsbesviren

e Alder och kon

e Lingd och vikt

e Samtidig annan psykisk sjuklighet

e Tidigare vard som erhallits

o Kroppslig sjukdom som paverkar tillstaindet

e Social situation

e Partner och barn for vuxna patienter

e Familjekonstellation for barn- och ungdomspatienter
e Utbildning och sysselsittning eller skolgdng

e Funktionsforméga

Vidare registreras vilket innehall utredning och behandling har samt nir
uppfoljning sker och hur situationen &r da.

Behandlingens innehall:

e Utredning

o Likemedel

e Psykologisk behandling

e Patient- och anhdrigutbildning
o Kontakter med nérstdende

e Laboratorieundersdkningar

Behandlingens resultat (arligen):

¢ Omfattningen av sjukdomsbesviren
e Sjukhusvérd under senaste aret

e Arbetsfranvaro/skolfrdnvaro

o [Likemedelsbiverkningar

e Om behandlingen har avslutats

o Tillfredstéllelse med den givna varden hos mottagare och nérstaende
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Den mottagning eller klinik som éir vardgivare beskrivs

Mottagningens ansvar och specialinriktning

Om man f6ljer ett vardprogram
Upptagningsomradet och storleken pé verksamheten
Om utvecklingsarbete och forskning bedrivs

Registerspecifika variabler

Variabler specifika for BipoldR

Tidigare antal depressiva, maniska eller hypomana episoder
Episoder av sjukdom senaste aret

Forekomst av affektiv sjukdom i familjen

Alder vid forsta insjuknande

Behandling med antidepressiva ldkemedel

Behandling med stimningsstabiliserande likemedel

Variabler specifika for BUSA

Typ av adhd

Arftlighet for adhd

Kognitiv formaga

Skattning av beteende

Puls och blodtryck

Psykosociala stod- och behandlingsinsatser
Stodétgarder 1 skolan

Aktuell lakemedelsbehandling pé indikation adhd
Tidigare lidkemedelsbehandling pa indikation adhd

Mera i detalj ir syftet att under behandling pa indikationen adhd folja:

Forandring av adhd-diagnos

Utveckling av psykiatrisk samsjuklighet

Utveckling av symtomtyngd

Utveckling av social funktionsniva

Utveckling avseende skol-/yrkessituation

Utveckling avseende forekomst av vdldsbeteende
Utveckling avseende forekomst av sjélvskadande beteende

Utveckling avseende forekomst av kriminalitet, missbruk, annan asociali-
tet

Utveckling av typ och omfattning av 6ppen/sluten vérd relaterad till adhd
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Utveckling av kroppslig hélsa (inkl. misstinkta biverkningar av ldkeme-
delsbehandling)

Utveckling av typ och omfattning av icke-farmakologisk behandling vid
adhd

Utveckling av typ och omfattning av ldkemedelsbehandling vid adhd
Foljsamhet i varden vid adhd

Formerna for och anledning till avslutning av behandling

Utveckling av patient- och anhorigtillfredsstéllelse

Utveckling av upplevd anhorigbelastning

Variabler specifika for RIKSAT

RIKSAT vinder sig for nirvarande till den specialiserade #tstdrningsvarden,
men har som lingsiktig malséttning att dokumentera all &tstorningsvérd.
RIKSAT:s huvudsakliga syfte dr att utgdéra en grund for systematisk upp-
foljning av varden, dess metoder och resultat.

Mera i detalj ir syftet:

Att beskriva sjukdomsbild och andra relevanta egenskaper hos de patien-
ter som behandlas for dtstérning.

Att dokumentera patienternas vidg in i och genom det psykiatriska vérd-
systemet.

Att dokumentera vintetider fran anmaélan/remiss till forsta besok och
behandlingsstart.

Att dokumentera typ och omfattning av behandlingsinsatser.

Att dokumentera behandlingsavbrott och relatera dessa till egenskaper
hos patienter och behandlingar.

Att dokumentera utfall av behandlingen och relatera detta till egenskaper
hos patienter och behandlingar.

Att beskriva de av patienterna upplevda behandlingseffekterna och rela-
tera dessa till de expertskattade effekterna.

Att beskriva patienternas uppfattning om den erhéllna behandlingen och
relatera denna till egenskaper hos och resultat av behandlingarna (expert-
och patientskattat).

Att 6ver tid folja den specialiserade svenska dtstorningsvarden med avse-
ende pd fordndringar i t.ex. vilken grad man soker sig till behandling, pa-
tientgruppens sammanséttning, typ och omfattning av behandlingsinsat-
ser, behandlingsutfall och -tillfredsstillelse.

Variabler specifika for PsykosR

Variabelforteckningen ar uppgjord pa basen av registreringsformuléret.

Subklassifikation av psykos
Nir inleddes behandlingen?
Annan tidigare och aktuell psykisk sjuklighet
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Sjalvskadande handling

Drog- och rusmedelsanvéndning
Somatiska faktorer

Psykosociala problem

Fysisk och kognitiv funktionsnedsittning
Huvudsakligt boende och hushallets sammanséttning
Utbildningsniva

Nuvarande sysselséttning och forsorjning
Sjukdagar

Familjeanamnes

Psykofarmaka (tidigare och aktuella)
Terapier och eventuell anhorigutbildning
PANSS- och CAN-skattning

Valdsamma handlingar

Rattsliga pafoljder

48



	Förord 
	Bakgrund och uppdrag 
	Uppdraget 
	Uppdragets genomförande 
	Socialstyrelsens förslag till utveckling av kvalitetsregistren inom psykiatrin 
	Organisering och driftsform 
	Observerade brister 
	Socialstyrelsens förslag 

	Innehåll termer och begrepp 
	Observerade brister 
	Socialstyrelsens förslag 

	Tekniska lösningar 
	Observerade brister 
	Socialstyrelsens förslag 

	Kompetensutveckling 
	Observerade brister 
	Socialstyrelsens förslag 

	Återföringssystem 
	Observerade brister 
	Socialstyrelsens förslag 

	Finansiering 
	Socialstyrelsens förslag 


	Referenser 
	Bilagor 
	Beskrivning av de fyra kvalitetsregistren 
	BipoläR – nationellt kvalitetsregister för bipolär affektiv sjukdom 
	BUSA – nationellt kvalitetsregister för behandlingsuppföljning av svår adhd 
	RIKSÄT – nationellt kvalitetsregister för specialiserad ätstörningsbehandling  
	PsykosR – nationellt kvalitetsregister för psykosvård  

	Enkät till registerhållare 
	De psykiatriska verksamheternas erfarenheter av kvalitetsregistren 
	BipoläR  
	BUSA  
	RIKSÄT  
	 PsykosR 

	De psykiatriska kvalitetsregistrens registreringsprogram 
	 Registreringsvariabler 
	Basdata 
	Registerspecifika variabler 
	Variabler specifika för RIKSÄT 




