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Famna har erbjudits att Idmna sina synpunkter pa rapporten:

Guldgruvan i halso- och sjukvarden — Forslag till gemensam satsning 2011-
2015. Oversyn av Nationella kvalitetsregistrens fortsatta utveckling

Sammanfattning

Famnas ser positivt pa forslaget att samordna de nationella kvalitetsregistren.
Vi delar dversynens asikt att datafangsten behover effektiviseras, att dubbelre-
gistreringen behdver minskas, 1T-systemen behéver samordnas samt att finan-
sieringen for kvalitetsregistren behéver l0sas nationellt.

Famna ser vidare att det finns stora behov av att 6ka analyskompetensen sa att
data fran kvalitetsregister battre ska kunna anvéandas for att styra varden och
omsorgen samt vara ett stod i det systematiska forbattringsarbetet i verksamhe-
terna. FOr detta bor registren utvecklas till att kunna redovisa data pa enhetsni-
va.

Famna anser att 6versynen for starkt fokuserar pa offentliga vardgivare och vill
tydliggora att man behdver ta hansyn till att allt mer vard och social omsorg
produceras av idéburna och andra privata aktorer.

Famna ar tveksam till forslaget att ge kommersiella aktorer en storre roll for
styrningen och finansieringen av de nationella kvalitetsregistren.

Specifika synpunkter

Nedan redogor vi vara specifika synpunkter som foljer rubrikerna i rapportens
sammanfattning (s. 9-24).

Identifierade problem

Famna delar 6versynens beskrivning av problem. Vi vill sarskilt framhalla be-
hovet av att koppla resultat fran registren till det systematiska forbéattringsarbe-
tet pa enhetsniva.
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Styrning och finansiering

Famna ser positivt pa forslaget till en nationell samordning och finansiering av
de nationella kvalitetsregistren. Eftersom kvalitetsregistren har sin utgangs-
punkt i vardens och omsorgens vardag, bade vad géller datainsamling och an-
vandning av resultat, ser vi det som nddvéndigt att de idéburna utférarna re-
presenteras i den foreslagna styrelsen och strategimatet da allt mer vard och
omsorg utfors av andra &n landsting och kommuner.

Famna ar tveksam till forslaget pa lakemedelsindustrins roll bade for finansie-
ring och for styrning av registren. Vi anser att det finns en risk att beslut kan
paverkas av industrins kommersiella intressen (se nedan).

Effektivare insamling och aterrapportering

Famna ar positiv till forslaget att effektivisera datafangsten och minska dubbel-
registrering genom att koppla ihop befintliga register, dokumentations- och
journalsystem. Det ar dock viktigt att ménniskors integritet sékerstélls vid
overgangen av de olika systemen. Famna delar ocksa dversynens forslag att
det behovs analysverktyg for att dterrapportera registerdata till verksamheterna.
Detta 6kar delaktigheten av vardens och omsorgens personal, som ar en viktig
forutsattning for att 6ka tdckningsgrad och datakvalitet.

Nya eller befintliga register

Famna &r positiv till att 6ka inkluderingen av andra matt an medicinska. Detta
ar enligt var uppfattning nédvandigt for att synliggora de olika aspekterna av
vardens och omsorgens kvalitet, dar patient/brukar-involvering, bemétande och
livskvalitet ar viktiga bestandsdelar.

Vi ser positivt pa att skapa register som tacker in hela verksamhetsomraden
som t.ex. &ldreomsorgen. Fordelen &r att verksamheterna slipper att hantera
flera olika register och system vilket effektiviserar datafangsten och underlattar
anvandningen for analys och uppfdljning. Famna har bra erfarenhet i arbetet
med kvalitetsregistret Senior alert som ett vardefullt processtod for verksam-
hetsutveckling och detta skulle kunna utékas med flera omraden som ar rele-
vanta for &ldreomsorgen, t.ex. infektioner eller demens.

Juridiska problem

Famna ar positiv till 6versynens forslag att se déver de juridiska forutsattningar-
na for kvalitetsregistren samt mojligheten att dela data. Vi vill sérskilt lyfta
fram behovet av att utreda forutsattningarna for datadverféringen mellan utfo-
rare med olika huvudman.

Atgérder som framjar uppféljning av hélso- och sjukvardens resultat for
medborgare

Famna ser positivt pa forslaget att hitta rattvisa och jamforbara kvalitetsdata pa
enhetsniva. Detta ar helt i linje med Famnas engagemang i Oppna jamférelser.
Trovardiga jamforelser ar en forutsattning for att skapa en utvecklingsdynamik
i verksamheterna samt ett underlag for informerade val till medborgarna.
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Atgarder som framjar verksamhetsutveckling och férandringsarbete

Famnas stodjer helt och hallet dversynens forslag pa atgarder som framjar
verksamhetsutveckling och forbattringsarbete. Famna har i samarbete med
Qulturum, utvecklingsenheten i Landsting i Jonkopings lan, skapat VVardeforum
som &r en plattform for de idéburna vard- och omsorgsgivarna att bedriva ett
systematiskt forbattringsarbete. Har spelar matningar pa vardens och omsor-
gens kvalitet en huvudroll for att kunna forsta vilka forandringar som leder till
forbéattringar.

Vi delar &ven dversynens skrivning (s 17) om att * projekten ska tjana som
motorer for att driva kvalitetsuppfdljning och kvalitetsutvecklingsarbete, vilket
ar sjukvardshuvudménnen och vardgivarnas ansvar.” Famna tar detta ansvar
pa allvar och framhaller darfor att idéburna vardgivare bor vara representerade
i styrelsen for de nationella kvalitetsregistren.

Vidare staller vi oss bakom forslaget att fortséatta programmet Vinnvard och
foreslar en utokning for att tydligare innefatta forbattringsarbetet inom social
omsorg.

Atgérder som framjar den kliniska forskningen

Famna haller med om att kvalitetsregistren kan spela en viktig roll for den kli-
niska forskningen. Vi vill framhalla att det ar sarskilt viktigt att registerforsk-
ningen inte begrénsas till klassiska registerstudier utan att registren daven an-
vands i pragmatisk forskning som t.ex. aktionsforskning eller foljeforskning i
forbéattrings- och utvecklingsarbetet.

Atgarder for naringslivets tillgang till registerdata

Famna anser att avsnittet om néringslivets roll for kvalitetsregistren bor fortyd-
ligas. | vart resonemang delar vi upp privata aktérer inom varden och omsor-
gen i Vardgivare och Industrin. Med Vardgivare avser vi privata non-profit
och kommersiella aktérer som arbetar huvudsakligen med att tillhandahalla
vard- och omsorgstjanster i uppdrag av kommuner och landsting. Med Indu-
strin avser vi kommersiella aktorer som tillverkar huvudsakligen lakemedel
och medicintekniska produkter.

Ett av de viktigaste malen for alla nationella kvalitetsregister har varit att for-
battra varden och omsorgen. Enligt var uppfattning ar det sjalvklart att alla
vardgivare oberoende deras driftform (offentligt, non-profit/idéburen eller
kommersiellt) bor ha samma roll i relation till de nationella kvalitetsregistren.

Famna anser att det ar viktigt att formalisera samarbetet med Industrin och
reglera anvandningen av data fran kvalitetsregister. Vi anser att det finns risk
for att kommersiella drivkrafter kan leda till att nationella kvalitetsregister for-
lorar sitt oberoende och sin trovardighet. Vi foreslar darfor att Industrin ges en
radgivande roll i de nationella kvalitetsregister och att utlamning av data ge-
nomgar samma etiska prévning som évrig medicinsk forskning.



* Datum Beteckning Sida
mndad 2011-03-21  Remissvar kvalitetsregister 4(4)

Organisation och styrning

Styrelse for nationella kvalitetsregister

Famna anser att idéburna och andra privata vardgivare bor representeras i sty-
relsen for nationella kvalitetsregister. Famna &r av ovan angivna skél tveksam
till att Industrin har en plats i styrelsen.

Nationellt kansli

Famna anser att uppdraget till det nationella kansliet tydligt bor innefatta att
forstarka samarbetet med alla vardgivare oberoende av deras driftform. Famna
ar tveksam till att det nationella kansliet ska vara placerad pa SKL. | samband
med att man 6kar den nationella finansieringen och samordningen bor aven
kansliet ha en av intresseorganisationerna oberoende placering.

Organisation for uppféljning och éppna jamforelser

Vi saknar i 6versynens beskrivning av Oppna jamforelser att &ven Famna och
Vardforetagarna ingar i samarbetet tillsammans med Socialstyrelsen och SKL.
Famna delar 6versynens asikt att de nationella kvalitetsregistren bor utvecklas
till att redovisa resultat pa enhets- respektive klinikniva. Av denna anledning
foresprakar vi att Socialstyrelsen i samrad med SKL, Famna och Vardféreta-
garna dven i fortsattningen ansvarar for organisationen av Oppna jamforelser.

Regionala utvecklingscentra for forbattringsarbete

Famna ar positiv till att utveckla regionala utvecklingscentra. Vi vill sarskilt
lyfta fram att utvecklingscentra bor ge service till alla verksamheter i en region.
Var erfarenhet ar att Famnas medlemmar idag inte i samma omfattning som
kommunala eller landstingsdrivna verksamheter har tillgang till utvecklingsre-
surser som tillhandahalls via huvudmannen. Vi har darfor i samarbete med
Qulturum utvecklat ett program for vara medlemmar som tillhandahaller lik-
nande stod som det som Gversynen féreslar. Famna bidrar garna med sina erfa-
renheter i utvecklingen av dessa centra.

Finansieringsbehov

Famna delar 6versynens forslag att staten okar sitt ansvar for finansiering av
kvalitetsregistren och att sjukvardshuvudméannen ansvarar for registrerings-
kostnaderna och for att registerdata anvands for uppfoljning och utveckling. Vi
vill framhalla att det &r ytterst angelaget att dessa resurser kommer alla utforare
tillgodo oberoende av driftsform.

Per Eckerdal Lars Pettersson
Styrelseordforande Generalsekreterare



