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I Läkartidningens debatt 
om kvalitetsregistrens 
vara eller inte vara och de-
ras förmåga att mäta vård-

kvalitet är det en händelse 
som ser ut som en tanke att 
artiklarna är skrivna av läka-
re inom de två stora hälso- 
och sjukvårdsområden som i 
stort saknar fungerande na-
tionella kvalitetsregister – 
primärvården och psykia-
trin. Artiklarna belyser rele-
vanta frågeställningar men 
innehåller också en rad for-
mella fel och en del invektiv. 
Förutom att genmäla vill vi 
därför först faktabaserat be-
lysa en del av historiken; se 

vidare webbplatsen ‹www.
kvalitetsregister.se›. 

Sveriges första nationella 
kvalitetsregister, Svenska 
Knäprotesregistret, starta-
des av ortopedkliniken i 
Lund 1975, och några år sena-
re, 1979, startades i Göteborg 
Svenska Höftprotesregistret. 

Tekniken att ersätta artros-
drabbade leder med proteser 
var ny i Sverige i början av 
1970-talet, och komplika-
tionsfrekvensen var inled-
ningsvis hög. Genom att skapa 
nationella register, där samtli-
ga operationer registrerades, 
skapades ett stort material 
där man med stor statistisk 

kraft kunde identifiera pro-
testyper och tekniker som 
fungerade dåligt. Man disku-
terade och drog slutsatser 
runt om på landets ortoped-
kliniker, och registren har 
med stor sannolikhet bidragit 
till att Sverige nu är världsle-
dande inom proteskirurgin. 

Under de närmast följande 
åren tillkom i långsam takt 
ytterligare nationella kvali-
tetsregister. Representanter 
för dåvarande Landstingsför-
bundet och Socialstyrelsen 
bildade 1993, tillsammans 
med två registerhållare och 
Svenska Läkaresällskapet, 
det som senare döptes till Be-
slutsgruppen för Nationella 
Kvalitetsregister. Gruppen 
diskuterade hur fler register 
skulle skapas och finansieras, 
och principerna för dagens 
decentraliserade registersy-
stem utformades. 

Från och med 2007 sköter 
Sveriges Kommuner och 
Landsting (SKL) all central 
administration av kvalitets-
registren. Beslutsgruppen 
har nu representanter för 
SKL, Socialstyrelsen, Svens-
ka Läkaresällskapet, Svensk 
sjuksköterskeförening samt 
landstingen via tre lands-
tingsdirektörer. En expert-
grupp med kunskap inom 
hälso- och sjukvård, epidemi-
ologi och statistik, register-
drift och kliniskt förbätt-
ringsarbete går varje år ige-
nom ansökningshandlingar. 

Landstingen och regionerna 
har traditionellt följt upp sin 
verksamhet med produktivi-
tets- och kostnadsmått, men 
det har tidigare inte funnits 
någon systematisk koppling 
till det faktiska utfallet och 
nyttan av verksamheten. De 
nationella kvalitetsregistren 

har utvecklats för att fylla det-
ta tomrum. I kvalitetsregist-
ren bokförs uppgifter om en-
skilda patienters problem, in-
satta åtgärder och resultat på 
ett sådant sätt att data kan 
sammanställas för samtliga 
patienter och analyseras på 
nationell, regional och en-
hetsnivå. Vissa delar av sjuk-
vården kan nu utvärderas 
med effektivitets- i stället för 
produktivitetsmått, vilket ger 
möjligheter till adekvata och 
långsiktiga hälsoekonomiska 
analyser (inte att förväxla 
med »pay for performance«!).

Den framgångsrika utveck-
lingen av kvalitetsregistren 
förklaras till stor del av den 
decentraliserade utbyggna-
den. Den profession som själv 
ska använda data har huvud-
ansvaret för systemets ut-
veckling, innehåll och tolk-
ning. Innehållet valideras    
löpande på olika sätt av regis-
terhållarna och av de verk-
samheter som använder re-
gistren. Detta kompletteras 
med den årligen återkom-
mande kvalitetskontroll som 
inlämnade årsrapporter och 
ansökningar om centralt eko-
nomiskt stöd innebär. 

I dag finns 69 Nationella 
Kvalitetsregister som får eko-
nomiskt stöd från besluts-
gruppen. Trots en positiv ut-
veckling saknas fortfarande 
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Vi välkomnar en engagerad och kritisk 
debatt om de nationella kvalitetsregist-
ren. Debatten hittills visar också att det 
behövs ökade kunskaper om registren, 
inte minst inom primärvård och psykia-
tri, de två stora hälso- och sjukvårdsom-
råden som i stort sett saknar fungerande 
nationella kvalitetsregister. 

Debatten om Nationella Kvalitetsregister:

Kritiken visar behov av ökade 
kunskaper om registrens syfte

Göran Garellick 
överläkare i ortopedi, med dr; 
registerhållare, Svenska Höft-
protesregistret 
goran.garellick@vgregion.se 
Bertil Lindahl 
överläkare i kardiologi, docent; 
kompetenscentrumchef UCR
Soffia Gudbjörnsdottir 
överläkare i diabetologi,  
docent; registerhållare,  
Nationella Diabetesregistret 
Staffan Lindblad 
överläkare i reumatologi,  
docent; registerhållare,  
Svensk Reumatologi’s Kvalitets-
register

Mats Lundström 
överläkare i oftalmologi, adjung-
erad professor; registerhållare, 
Svenska Kataraktregistret;  
kompetenscentrumchef  
EyeNet Sweden
Kalle Spångberg 
datamanager och kvalitets- 
utvecklingssupport, skog dr, 
UCR  
Nina Rehnqvist
adjungerad professor,  
ordförande för SBU; ordförande  
i Delegationen för samverkan 
inom klinisk forskning
Ola Rolfson
specialistläkare i ortopedi,  
doktorand, Svenska Höftprotes-
registret

Genom kvalitetsregistren kan 
nu vissa delar av sjukvården ut-
värderas med effektivitetsmått i 
stället för produktivitetsmått. 
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uppföljningsmöjligheter 
inom flera viktiga hälso- och 
sjukvårdsområden, bl a psy-
kiatri, primärvård och trau-
matologi med akutsjukvård. 

Registren har mycket va-
rierande uppdrag, vilket kan 
återspegla olika svårigheter 
vad gäller följsamhet och 
täckningsgrad. Svenska 
Hjärtkirurgiregistret regi-
strerar ca 7 000 operationer 
per år på sju sjukhus – Natio-
nella Diabetesregistret har 
1 047 användare (sjukhus och 
vårdcentraler). Det först-
nämnda rapporterar en kir-
urgisk intervention, det and-
ra följer en stor population 
(350 000) med en kronisk 
sjukdom, longitudinellt och 
under lång tid. 

Att registren varit verk-
samma under olika lång tid 
kan också påverka datakvali-
tet och täckningsgrad. 

Sammanfattningsvis finns 
det tre olika typer av natio-
nella kvalitetsregister: inter-
ventionsregister följer patien-
ter inom ett särskilt definie-
rat åtgärds-/procedur områ-
de; diagnosregister följer 
patienter inom ett särskilt 
definierat diagnos- eller  
problemområde.  preventions-
register följer patienter med 
särskilda, definierade risker. 
 
SKL och Beslutsgruppen för 
Nationella Kvalitetsregister 
publicerade 2008 ett visions-
dokument för fortsatt ut-
veckling av befintliga och ny-
etablerade register: 
• De nationella kvalitetsregist-
ren följer mångdimensionellt 
upp kvaliteten i vård- och om-
sorgsverksamheten, mätt som 
medicinsk kvalitet (överlev-
nad, komplikationer, läkeme-
del m m), funktionell kvalitet 
(om patienten kan gå, klä sig, 
handla m m) och patientupp-
levd kvalitet (patientens be-
dömning av det medicinska 
utfallet, upplevd smärta, be-
dömning av bemötande, hälso-
relaterad livskvalitet m m). 
• De nationella kvalitetsre-
gistren medverkar aktivt i 
mätbaserat, patientfokuserat 
ständigt förbättringsarbete.  
• De nationella kvalitetsre-

gistren följer patientens väg 
genom vården och överbryg-
gar organisatoriska och pro-
fessionella gränser. 
• De etablerade nationella 
kvalitetsregistren bidrar till 
att redovisa sina resultat öp-
pet, tillgängligt och anpassat 
för de medicinska professio-
nerna, allmänheten och häl-
so- och sjukvårdens lednings-
organ. 
• De nationella kvalitetsre-
gistren är IT-mässigt integre-
rade med journalsystemen. 
 
Alla de nuvarande nationella 
kvalitetsregistren möter 
ännu inte i alla delar de mål 
som ovan angivits. 

Det är svårt och tidskrävande 
att starta och utveckla ett 
rikstäckande register. Att nå 
konsensus inom professionen 
vad gäller variabelinnehåll, 
uppföljning och öppenhet tar 
tid och sker inte sällan steg-
vis. Kraven på mångdimensio-
nella mått inbegriper bland 
annat inklusion av patient- 
rapporterat utfall (PROM = 
»patient reported outcome 
measure«) såsom patienttill-
fredsställelse (sjukdomsspe-
cifikt), hälsorelaterad livskva-
litet (generiskt) och även be-
mötandefrågor. Cirka en  
tredjedel av dagens register 
inkluderar dessa typer av va-
riabler. Insamlandet av PROM 
ställer stora krav på logistik 
och IT-teknologi om hög täck-
ningsgrad och svarsfrekvens 
ska nås. 

En grundregel för att få följ-
samhet till ett register är att 
så få variabler som möjligt 
matas in för att ett sjukdoms-
tillstånd eller en intervention 
ska kunna beskrivas på ett 
adekvat sätt. Mer än ett regis-
ter har gått i graven på grund 
av alltför stora ambitioner 
med alltför många variabler. 
Ett stort antal variabler gör 
även registrets rapportfunk-
tion svårhanterlig. 

Ett grundkrav på mätvari-
abler är att de möter basme-
todologiska krav såsom vali-
ditet, reliabilitet och sensiti-
vitet. Insamling av data i lö-
pande rutinsjukvård upplevs 
ofta som en extra pålagd ar-
betsuppgift. Det är därför 
viktigt att den personal som 
förväntas mata in data till 
kvalitetsregister har en ar-
betsbeskrivning avseende 
detta ändamål. 

Sedan 2006 har vi i Sverige 
en nationell IT-strategi för 
vård och omsorg. Syftet är 
bland annat att skapa en en-
hetlig informationsstruktur 
och en utbyggd teknisk infra-
struktur för att möjliggöra 
tidsbesparande och säker in-
formationsöverföring mellan 
olika system, till exempel  
direktöverföring av data från 
journalsystem till kvalitetsre-
gistrens databaser. Pilotpro-
jekt med detta som mål har 
redan påbörjats. När direkt-
överföring blir fullt ut imple-
menterad (ett antal år framåt  
i tiden) och vid utnyttjande av 
pekskärmsteknologi och in-
ternetenkäter kan registrens 
datafångst förenklas, dubbel-
registrering undvikas och va-
riabelmängden utökas. 

Registren har historiskt inte 
skapats som explicita forsk-
ningsdatabaser. Men ett riks-
täckande register har en unik 
potential avseende klinisk 
forskning. Vi anser att klinisk 
forskning och förbättringsar-
bete går hand i hand. På Ve-
tenskapsrådets webbplats 
‹www.vr.se› beskrivs registren 
som »en underutnyttjad guld-
gruva för forskning« även i ett 
internationellt perspektiv.

Ett stort antal svenska av-
handlingar bygger helt eller 
delvis på resultat från de na-
tionella kvalitetsregistren, 
vartill kommer hundratals 
artiklar i internationella tid-
skrifter. 

Randomiserade, kontrolle-
rade studier (RCT) anses 
vara forskningens gyllene 
standard, men är inte möjliga 
att genomföra inom alla om-
råden – kanske framför allt 
inte inom de kirurgiska disci-

plinerna. En rikstäckande 
prospektiv observationsstu-
die (registerstudie) har egen-
skaper som man inte kan nå 
med en RCT. Stora material 
ger framför allt möjligheter 
att med stor statistisk kraft 
analysera ovanliga komplika-
tioner. En annan stor fördel 
är att man kan nå generali-
serbara resultat – ett resultat 
nått inom hela professionen. 

 
Eftersom de flesta nationella 
kvalitetsregistren är person-
nummerbaserade kan deras 
databaser efter etikprövning 
samköras, dels med andra 
kvalitetsregister, dels med de 
hälsodataregister (Patient-
registret, Cancerregistret, 
Dödsorsaksregistret m fl) 
som finns på Epidemiologiskt 
centrum på Socialstyrelsen, 
och även med Statistiska cen-
tralbyråns databaser. 

Dessa sammanslagna data-
baser (som efter samkörning 
avidentifieras) har potential 
att bli världsunika instru-
ment vid studier av en rad oli-
ka bakgrundsvariablers bety-
delse för medicinska resultat, 
såsom socioekonomiska för-
hållanden, medicinsk komor-
biditet m m. Detta medför i 
sin tur att färre variabler be-
höver ingå i kvalitetsregist-
rens kontinuerliga datafångst 
och att man får underlag för 
analys av täckningsgrad,  
»case-mix«, befolkning osv.  

Med detta sagt vill vi kom-
mentera en del av de påståen-
den som förts fram i debatten 
i Läkartidningen. Debattarti-
keln »Kan kvalitetsregister 
värdera vårdkvalitet« (LT 
47/2008, sidorna 3452-5) tar 
upp många trådar och pådyv-
lar en illa definierad grupp – 
»registerentusiaster« – rollen 
som tillskyndare av allt som 
författarna Järhult, Eng-
ström och Lindström (JEL) 
djupt ogillar inom dagens 
svenska sjukvård. 

Inte desto mindre tar för-
fattarna upp en viktig diskus-
sion om kvalitet i vården. I 
Socialstyrelsens föreskrifter 
om ledningssystem för kvali-
tet och patientsäkerhet i häl-

»En grundregel för att få 
följsamhet till ett register 
är att så få variabler som 
möjligt matas in ...«
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so- och sjukvården (»God 
Vård«) definieras god kvalitet 
i sex dimensioner. För att 
vara meningsfulla krävs att 
dessa går att värdera och att 
de i någon mening är mätbara. 

Emellertid tycks JEL landa i 
slutsatsen att det är både 
omöjligt och olämpligt att 
mäta kvalitet och ifrågasätter 
därför värdet av såväl kvali-
tetsregister som »Öppna jäm-
förelser«. Det är intressant att 
de som exempel på vad som 
inte är mätbart har valt ett 
antal aspekter av omhänder-
tagande i livets slutskede som 
ett nationellt kvalitetsregis-
ter, Svenska Palliativregistret 
‹www.palliativ.se›, angett som 
kriterier för god vård i livets 
slutskede och som man både 
mäter och redovisar resultat 
för i sin årsrapport. 

JEL hävdar att det skulle 
vara direkt olämpligt med öp-
pen redovisning, eftersom 
man då »riskerar att mödo-
samt uppbyggd kvalitet ’inom 
icke mätbara områden ’priori-
teras bort«. Vi upplever tvärt-
om att de senaste årens in-
tresse för öppen redovisning 
av mätbara kvalitetsindikato-
rer har ökat förståelsen och 
kravet/önskan att mäta andra 
dimensioner av god vård.

I allt fler register tillfrågas 
patienten om hur hon/han 
uppfattar vården och värde-
rar resultatet av en medi-
cinsk behandling. Hur vet 
vården vilken »icke mätbar 
kvalitet« den ger om inte pa-
tienterna tillfrågas och sva-
ren inte sammanställs?  

Hur vet vården om den blivit 
bättre eller sämre, och hur 
kan vården hävda sig i kam-
pen om resurser, om inte pre-
stationerna, även de som JEL 
kallar »omätbara«, kan stäl-
las i relation till resurserna? 
Och är det inte en demokra-
tisk rättighet för medborgar-
na att få kännedom om inte 
bara hur mycket pengar sjuk-
vården förbrukar, utan också 
vilka resultat som uppnås? 

Vi kan också vara förvissa-
de om att om inte vi i professi-
onen är med och tar fram och 
värderar vårdens resultat, i 

samarbete med Socialstyrel-
sen, Sveriges Kommuner och 
Landsting och våra huvud-
män, så kommer just de kraf-
ter som JEL varnar för att 
göra det. Författarna har i 
själva verket gett ett antal 
starka argument för vikten av 
att läkarkåren tillsammans 
med övriga professioner inom 
vården engagerar sig i att ta 
fram robusta indikatorer som 
speglar kvalitet på ett mång-
dimensionellt sätt.

 
Kvalitetsregistren, kvalitets-
indikatorerna och framför 
allt Öppna jämförelser är 
ännu relativt nya företeelser, 
och det är ofrånkomligt att 
det under resans gång gjorts 
och görs en del misstag. Öpp-
na jämförelser är en utveck-
lingsprodukt beroende av 
tillgängliga data. Rapporten 
»Öppna jämförelser av hälso- 
och sjukvården 2008«‹http://
www.skl.se› markerar ett pa-
radigmskifte i sjukvårdens 
utvärdering från att vara pro-
duktivitets- till att bli effekti-
vitetsbaserad. 

Nuvarande indikatorer på 
God Vård är ofullkomliga och 
kan definitivt förbättras, vil-
ket bäst görs i en ständig och 
konstruktiv dialog med vår-
dens professioner. Det pågår 
inom kvalitetsregistersfären 
en kontinuerlig debatt och ett 
utvecklingsarbete om metod-
frågor. I grund och botten ska 
dock varje vårdenhet känna 
att det är resultaten från den 
egna verksamheten som pre-
senteras och att de har möj-
lighet att förbättra sina resul-
tat genom att förändra verk-
samheten. 

JEL tar också upp risken för 
att siffror friseras och falsi-
fieras och att den risken ökar 
ju mer skarpt data används. 
Vår erfarenhet är dock den 
motsatta – ju mer data som 
används och exponeras, des-
to viktigare blir det för delta-
gande enheter att data är kor-
rekta. Flera register utför  
regelbundna stickprovskon-
troller, och andelen felregi-
streringar har minskat i takt 
med allt fler öppna redovis-
ningar på enhetsnivå. 

Risken för medveten falsi-
fiering ska dock inte helt ig-
noreras, och särskilt inte om 
det till registrering och resul-
tat kopplas ekonomiska inci-
tament. Vi vet ju från forsk-
ningens område att oegent-
ligheter förekommer med 
jämna mellanrum, men sva-
ret är inte att man ska sluta 
med forskning på grund av 
detta utan att man bygger in 
adekvata kontrollmekanis-
mer för att stävja och upp-
täcka eventuellt bedrägligt 
beteende. Frågan om huruvi-
da ersättning ska kopplas till 
prestationsresultat i kvali-
tetsregister är problematisk, 
och det finns ingalunda något 
entydigt stöd för »pay for per-
formance« inom gruppen 
»registerentusiaster«. 

Susanne Bejerot kommente-
rar i »Kvalitetsregister – hot 
mot vårdkvalitet, arbetsmiljö 
och klinisk forskning« (LT 
18/2009, sidorna 1289-90) alla 
nationella kvalitetsregister, 
men borde ha poängterat att 
hennes inlägg helt utgår från 
psykiatriregistrens konstruk-
tion och upplägg.

Om det tar en doktor (om 
det är doktorn som ska göra 
det!) 15 minuter att fylla i ett 
frågeformulär till ett natio-
nellt kvalitetsregister så är 
det knappast ett tecken på 
bristfällig logistik i alla regis-
ter utan snarare på att det ak-
tuella registret valt ett alltför 
stort variabelinnehåll och en 
icke användarvänlig design 
på sitt formulär. 

 Men Bejerot berör en 
mycket viktig fråga för sjuk-
vården i allmänhet: att vi ser 
till att all dokumentation, så-
väl för den direkta patient-
vården som för uppföljning 
och verksamhetsanalys, är så 
ändamålsenlig och kostnads-
effektiv som möjligt. Inte 
minst kvalitetsregistren är 
drivande i denna fråga, och 
det nationella IT-strategiar-
betet, som just nu genomförs, 

är unikt i detta avseende. 
Bejerot hävdar att de natio-

nella kvalitetsregistren är ett 
hot mot klinisk forskning. 
Tvärtom har registren, som 
framgått ovan, en helt unik 
forskningspotential. Förfat-
taren rekommenderas att be-
söka webbplatserna för Ve-
tenskapsrådet ‹www.vr.se› 
och Delegationen för samver-
kan inom den kliniska forsk-
ningen 2008 ‹www.sou.gov.
se/samverkanklinforsk›.

Lindström och Engström (LE) 
återkommer i artikeln »Att 
ekonomiskt stimulera till 
bättre kvalitet i vården – någ-
ra förslag« (LT 14/2009, sidor-
na 1028-9) med ett förslag om 
åtta mätvariabler inom svensk 
primärvård avseende organi-
sation, process och tillgänglig-
het – paradoxalt nog indikato-
rer lämpliga för »pay for per-
formance« – men utan att fö-
reslå ett enda resultatmått 
och utan att redogöra för sin 
definition av vårdkvalitet. 

Vi är självklart medvetna 
om primärvårdens problem 
jämfört med ett register som 
koncentrerar sig på en enda 
åkomma – primärvården lär 
ha 600 olika diagnoser att 
handlägga – men man borde 
kunna välja ut ett litet antal 
vanliga diagnoser och ange 
behandlingsresultat eller 
undvikande av recidiv osv 
och/eller PROM-variabler  
efter behandling. 
 
Artikelförfattarna tar, menar 
vi, ett alldeles för stort grepp 
om hela sfären av kvalitetsre-
gister och öppna jämförelser. 
Om de inte drar alla över en 
kam och fokuserar på sina 
egna områden så välkomnar 
vi en engagerad och gärna 
kritisk debatt kring kvalitets-
register och kvalitetsindika-
torer. Men vi tror att en sådan 
debatt tjänar på att föras 
utan invektiv och »guilt by 
association«-resonemang – 
ty det behövs en seriös de-
batt, och framför allt en ökad 
kunskap, om de nationella 
kvalitetsregistren.

n Potentiella bindningar eller 
jävsförhållanden: Inga uppgivna.

»... det behövs en seriös 
debatt, och framför allt 
en ökad kunskap, om de 
nationella kvalitets­
registren.«


