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Att berdkna tackningsgrad for de nationella
kvalitetsregistren jamfort med
Socialstyrelsens register

Bakgrund

Kvalitetsregister

Nationella kvalitetsregister ger unika mdojligheter att utveckla kvaliteten i varden.
Med individbaserade uppgifter om diagnos, behandling och resultat inom hélso-
och sjukvard mojliggor kvalitetsregistren uppfoljning och utvérdering av vardens
kvalitet, larande och stidndig forbéttring inom véarden. De ger dessutom viktiga
underlag for forskningen inom hélsa, vird och omsorg.

Registreringen i kvalitetsregister ar frivillig, i motsats till Socialstyrelsens
hilsodataregister dér rapporteringen ar obligatorisk och lagreglerad. Likasa &r
det frivilligt for patienten att medverka i ett kvalitetsregister.

Tickningsgrad

Viktiga aspekter pa kvaliteten i data dr bland annat storleken pé bortfallet och
tillforlitligheten i uppgifterna. Téackningen i ett register &r ett grundldggande matt
pa validiteten. Den indikerar i vilken utstrdckning registret kan anvindas for for-
bittringsarbete, uppfoljningar och jimforelser. Nar vardens resultat jaimfors och
véarderas maste registren ha en god representativitet i alla de landsting, kliniker
eller kommuner som jamforelsen giller. Det &r ocksa viktigt att registreringen
ror samma patientkategorier i de olika enheter som jamfors. Darfor ar det viktigt
att méta hur vil varden rapporterar till de olika registren.

Begriinsningar

Vissa uppgifter i de nationella kvalitetsregistren kan inte jamforas med patientre-
gistret eller ndgot annat register som Socialstyrelsen forvaltar. Det géller bland
annat de kvalitetsregister som framst registrerar fall i primérvarden, eftersom So-
cialstyrelsens register inte innehéller primarvardsuppgifter. For den speciali-
serade Oppna varden géller att den endast skall rapportera den vard som ges vid
lakarbesdk, vilket ocksa begriansar mojligheterna till jamforelser. Det kan dven
vara problematiskt att jamfora kvalitetsregister som endast inkluderar patienter
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eller behandlingar inom vissa kliniker eller avdelningstyper, vilket inte kan ur-
skiljas i patientregistret.

Metodfragor

Registerpopulation och inklusionskriterier

Det ar viktigt att noggrant definiera den population som registret ska represen-
tera och uttala sig om, till exempel alla patienter med en viss diagnos eller alla
patienter som genomgar en viss vardatgird. Denna population utgér méalpopulat-
ionen.

Av praktiska skél registrerar vissa kvalitetsregister en ndgot sndvare populat-
ion, en sa kallad registerpopulation. Exempelvis kan det vara sé att mélpopulat-
ionen dr alla patienter med en viss diagnos i landet, medan registerpopulationen
ar de patienter som har fatt diagnosen faststélld av ldkare.

Varje kvalitetsregister behdver specificera vilka patientkategorier som ska re-
gistreras. Registerpopulationen behdver dérfor avgransas med tydliga inklusions-
och exklusionskriterier. Inklusionskriterierna kan exempelvis rora avgransningar
av alder, diagnos, kliniktyp, kirurgiskt ingrepp eller lakemedelsbehandling. Ef-
tersom de nationella kvalitetsregistren anvéinds vid olika regionala och lokala
verksamheter dr det extra viktigt att kriterierna &r noggranna och detaljerade, for
att inte [dmna utrymme for lokala tolkningar av vilka patienter som ska registre-
ras. Om inte insamlingen av data sker pa samma sétt i hela landet uppstar pro-
blem. De utvérderingar av varden och de vetenskapliga studier som baseras pa
registrets data dr beroende av att data gér att jimfora. Det blir ocksa svért att
faststélla och virdera bortfallet i rapporteringen om det inte star klart vad som ar
en fullstdndig rapportering.

Niér Socialstyrelsen jamfor registrens tickning &r forsta steget att s& exakt som
mdjligt faststdlla inklusionskriterierna for kvalitetsregistrets population. Avsik-
ten ér att definiera motsvarande jimforelsepopulation i ndgot eller nagra av re-
gistren vid Socialstyrelsen. Det ér sdllan som den totala populationen i ett kvali-
tetsregister jamfors med registren vid Socialstyrelsen i en och samma jamforelse.
I stéllet behdver man ofta dela upp populationen i delpopulationer. Skilet kan
vara att endast en delpopulation técks av hélsodataregistren vid Socialstyrelsen.
Andra skél kan vara att i forsta hand belysa rapporteringen for ett viktigt kliniskt
omréde eller ett sidant omrade dér registret &r bést etablerat.

Tickningsgrad, ”Completeness”

Med tackningsgraden menas hur stor andel av kvalitetsregistrets avsedda regis-
terpopulation som har registrerats. Det dr en viktig del i kvalitetsregistrets data-
kvalitet. En engelsk term for denna typ av tdckningsgrad dr completeness.
Socialstyrelsen definierar tickningsgrad som andel av fallen som &r registre-
rade 1 kvalitetsregistret med viss diagnos eller atgird, av alla fall enligt inklus-
ionskriterierna med denna diagnos eller atgérd i riket. Med andra ord ar tick-
ningsgraden andelen registrerade fall av alla fall i registerpopulationen.
Tackningsgraden kan vara svar att berdkna om registerpopulationens storlek
ar okénd och bara kan skattas ungefarligt eller om det saknas anvindbara jamfo-
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relsedatabaser. Ett sérskilt problem ror de kvalitetsregister som foljer patient-
grupper som frimst registreras i primérvarden, eftersom patientregistret inte in-
nehaller primérvardsuppgifter.

I avsnittet Berdkningar redovisas hur registerpopulationen kan skattas.

”Coverage”

Begreppet som pa engelska kallas coverage ska inte forvaxlas med det ovansta-
ende begreppet tickningsgrad. Coverage anger hur stor del av malpopulationen
som registerpopulationen ticker. Eftersom registerpopulationen i allmédnhet
tiacker malpopulationen vél hos kvalitetsregistren ér detta séllan ett problem.
Skulle dédremot exempelvis andelen patienter som avbdjer registrering att bli be-
tydande skulle kvalitetsregistret f4 problem med savil tickningsgrad som ”cove-
rage”.

Anslutningsgrad

Ett annat begrepp som ibland forvéxlas med tdckningsgrad dr anslutningsgrad.
Anslutningsgraden beskriver hur stor andel av aktuella kliniker eller verksam-
heter som registrerar den diagnos eller &tgird som definierar respektive register-
population. Anslutningsgraden dr darfor direkt avgorande for att ett register ska
kunna uppna hog tickningsgrad. Ett nationellt kvalitetsregister kan ha 100 pro-
cent anslutningsgrad men lag tackningsgrad. Daremot krdvs 100 procent anslut-
ningsgrad for att kunna ha 100 procent tdckningsgrad.

Valideringshandboken

Mer information om viktiga begrepp for registren finns i Valideringshandboken,
en publikation pa webbsidan for Nationella kvalitetsregister: www kvalitetsre-
gister.se/drivaregister/valideringshandbok

Berdkningar

Téackningsgraden berdknas som antalet registrerade patienter eller atgérder i kva-
litetsregistret dividerat med det totala antalet registrerade patienter eller atgérder
som &terfinns i nagot eller bada de register som jamfors. Tackningsgraden for ett
kvalitetsregister berdknas i de flesta fall enligt formeln:

Matchar + Endast kvalitetsregistret
Matchar + Endast kvalitetsregistret + Endast patientregistret

Patienter eller atgérder som registren avser att registrera kan tillhora en av fyra
olika kategorier:

forekommer endast 1 Socialstyrelsens register (t.ex. patientregistret)
forekommer endast i kvalitetsregistret

forekommer 1 bada registren (matchar)

forekommer inte i nagot av registren

el S

Storleken av kategori 4 kan inte berdknas men kan 1 regel antas vara liten om
inte bada de matchade registren har mycket lag tackning.


http://www.kvalitetsregister.se/drivaregister/valideringshandbok
http://www.kvalitetsregister.se/drivaregister/valideringshandbok
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For att berdkna tickningsgraden samkors registren pé personnummer och
dessutom ofta p& ndgot datum. Detta kan ga till pé olika sétt vilket redovisas i
kommande avsnitt.

Vad i registren jamfors och hur

Ett register for en kronisk sjukdom som genom kontinuerlig uppfoljning samlar
in uppgifter om patienternas aktuella medicinska status skiljer sig pa flera sétt
fran de register som registrerar avgriansade héndelser utan ldngre uppfoljning
sésom operationer eller akuta insjuknanden. Olika forutsittningar och varierande
sdtt att definiera registerpopulationen paverkar hur tickningsgradsjdmforelserna
gors.

Kvalitetsregister som registrerar patienter som behandlas av ldkare i speciali-
serad vard &r léttare att jimfora med Socialstyrelsens register én de som registre-
rar vard utford av andra yrkesutovare eller insatser i primérvarden vilket inte far
rapporteras till patientregistret.

Av praktiska skél sammanfors vanligen upprepade atgirder med samma kod
under ett vardtillfélle i patientregistret till en handelse. Skulle kvalitetsregistret
innehélla flera atgirder som matchar ett enskilt vardtillfélle i patientregistret fors
detta ocksé samman till en héndelse.

Vissa kvalitetsregister registrerar atgiarder bilateralt, det vill sdga skiljer mel-
lan behandlingar utforda pa vanster och hdger kroppshalva. Skulle en patient ha
en registrerad behandling pé vardera sidan vid samma tillfdlle sammanfors dessa
oftast till en hindelse vid matchningen eftersom patientregistret har bristande in-
formation om bilateralitet.

Flera jiamforelser for ett register

Det &r ibland intressant att berékna flera olika tdckningsgrader for ett enskilt re-
gister. Till exempel kan det finnas skil att utfora separata tickningsgradsberéak-
ningar for olika diagnoser eller vardatgirder i ett register. Ett kvalitetsregister
kan alltsd ha flera matt pa tickningsgraden.

Nedan presenteras nagra principer for jimforelserna av nationella kvalitetsre-
gister med Socialstyrelsens register.

Jamforelse av nya héindelser (incidensjimforelse)

Manga jamforelser gors for kvalitetsregister som samlar information om nyin-
sjuknade patienter i en akut eller kronisk sjukdom eller om utfoérda kirurgiska in-
grepp eller andra behandlingar. Om ocksa Socialstyrelsens register har informat-
ion om diagnos- eller tgirdskoden och dven datum for handelsen sa kan
jamforelsen goras med relativt hog kvalitet.

Jamforelserna gors vanligen med matchning pa bade patient och datum for in-
skrivning, vardbesoket eller operationen. Vanligen tillats en feltolerans pé nagra
dagar mellan datumet for handelsen i kvalitetsregistret och motsvarande i Social-
styrelsens register.
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Aktuella eller uppfoljda fall

Vissa kvalitetsregister har 16pande uppfoljning dér hela eller delar av registerpo-
pulationen f6ljs upp aktivt med forutbestimda tidsintervall, till exempel en gang
per ar. Detta giller sérskilt register vars huvudsyfte &r att registrera patienter
med en kronisk sjukdom.

For att man ska kunna gora en jaimforelse maste kvalitetsregistret sétta nog-
granna kriterier for vilka patienter som ska ingé vid uppfoljningarna liksom for
nér denna ska ske. Oftast kan inte Socialstyrelsens register méita uppfoljda pati-
enter pa detta sitt utan jimforelsen kan géras mot en, vid en viss tidpunkt, preva-
lent population eller en konstruerad gold standard (se sirskilt avsnitt nedan), de-
finierad i ndgot av Socialstyrelsens register.

Jamforelser av ackumulerade fall och prevalenta fall

For en del register gors jamforelser for det totala antalet patienter, vanligen med
en kronisk sjukdom, som ér i livet och atminstone vid nagot tillfdlle under en
specificerad tidsperiod har registrerats i kvalitetsregistret. Det finns flera skl till
detta:

» Det aktuella kvalitetsregistret registrerar patienter vid insjuknandet och
foljer ocksa patienterna 16pande men &r fortfarande i en uppbyggnadsfas
och gor jamforelsen for en 6vergripande bild av tickningen.

 Socialstyrelsens register omfattar inte alla de enskilda héndelser, t.ex. be-
sOk 1 specialiserad vérd eller primérvird som registreras i kvalitetsregist-
ret. Jamforelsen gors istillet pa personer som haft diagnosen nagon gang i
nagot av registren.

* Brister i kvalitetsregistrets registrering av till exempel datum som inte
medger en noggrannare jimforelse.

Denna typ av enkel jadmforelse indikerar inte sérskilt vél hur anvéndbart registret
ar for uppfoljning av hélso- och sjukvarden men &r ibland det som dverhuvudta-
get gér att gora. | vissa fall kan ocksa den hér typen av jamforelse vara till hjélp
for att estimera prevalensen for riket.

Jamforelser mot en gold standard”

Ett undantag for ekvationen som presenterades tidigare ar nér hilsodataregistren
betraktas som en heltdckande referens, ofta kallad gold standard. En referenspo-
pulation skapas med hjilp av ett eller flera hdlsodataregister och dérefter berdk-
nas kvalitetsregistrets tackningsgrad mot denna. Formeln for tdckningsgraden
blir dé:
Matchar
Matchar + Endast patientregistret

Skilet till att utfora en sddan jamforelse kan vara att det faktiskt gér att skapa en
jamforelsepopulation som till ndrmare 100 procent ticker registerpopulationen,
t.ex. en prevalent population med en viss diagnos. Om syftet &r att avgora tack-
ningsgraden av arets uppfoljda patienter med en kronisk diagnos kan detta ge en
bra bild av tickningsgraden.
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Ett annat skél kan dock vara att ingen rimlig total referens finns i Socialstyrel-
sens register utan en gold standard maste konstrueras. Jimforelsen gors da mot
ett snédvare, vildefinierat urval av patienter i exempelvis patientregistret som
man bedomer att kvalitetsregistret borde ha registrerat.

Vid jamforelser av kvalitetsregistren mot en gold standard sa sétts ticknings-
graden for Socialstyrelsens register till 100 procent, per definition. Det for med
sig nackdelen att den egentliga tdckningsgraden for Socialstyrelsens register inte
kan uppskattas.

Téackningsgrader for nagra typer
av register

Hur tdckningsgraden for olika register beréknas beror pé vilka inklusions- och
exklusionskriterier som finns angivna. Kvalitetsregister som Socialstyrelsen har
beréknat tickningsgrad for kan delas in i fyra kategorier, som var och en har
olika egenskaper som kan vara bra att kénna till. Nedan beskrivs de mer inga-
ende. Granserna mellan kategorierna &r givetvis inte skarpa och det ér inte sjéalv-
klart hur man ska kategorisera alla register, men indelningen ger dnd4 ett un-
derlag for vad som bor beaktas nér man ska tolka en tdckningsgrad.

Register som frimst avser akuta sjukdomstillstand

De kvalitetsregister som registrerar akuta sjukdomstillstdnd har generellt hog
tackningsgrad. Akuta sjukdomstillstand har ofta vél definierade inklusions- och
exklusionskriterier, patienterna behandlas oftast i sluten vard eller i specialiserad
oppenvard och rapporteras ddrmed dven in till patientregistret. Det finns ocksa
ett tydligt behandlingsdatum. Samkoérningar for dessa kvalitetsregister mot pati-
entregistret blir tydliga och vil avgriansade och tickningsgraden ar generellt sett
hog.

Register som huvudsakligen registrerar dtgdrder
eller ingrepp

For kvalitetsregister som registrerar atgérder och ingrepp finns ofta bra referens-
register eftersom manga av atgirderna eller ingreppen utfors i sluten vérd eller i
den specialiserade 6ppenvarden. Det finns ett specifikt datum och atgérderna
finns registrerade i patientregistret. Tydliga inklusionskriterier for dessa register
gor det ocksa léttare att veta vilka dtgérder som ska rapporteras. Flera register
inom denna kategori har hogre tickningsgrader 4n vad som uppmdts i patientre-
gistret. Det kan bero pé att flera av ingreppen sker hos privata vardgivare, vilka
inte rapporterar till patientregistret i lika hog utstriackning. Flera register foljer
dven upp atgérderna, till exempel genom enkdter eller re-operationer. [ jamforel-
serna for dessa register dr det oftast de priméra atgirderna som jamfors med pati-
entregistret.
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Register som avser somatiska kroniska sjukdomar

Kvalitetsregister som foljer kroniska sjukdomar kan ha svérare att nd en hogre
tackningsgrad, jamfort med till exempel register som foljer akuta sjukdomstill-
stdnd. Eftersom tillstdndet 4r kroniskt och ddrmed saknar tydliga insjuknandeda-
tum, gor detta att jaimforelser kan bli mer problematiska. Insjuknandet kan ocksé
ske gradvis och diagnostiseringen kan vara forhallandevis lang vilket gor det
svarare att veta nir en patient uppfyller inklusionskriterierna. Ménga av dessa
patienter behandlas dven av andra yrkeskategorier &n lakare vilket innebér sva-
righeter vid olika jamforelser eftersom patientregistret da inte blir ett bra refe-
rensregister. I de fall hela eller delar av registerpopulationen anvéander lakeme-
del, kan lakemedelsregistret ge en béttre referenspopulation. I vissa jamforelser
kan det vara béttre att skapa en gold standard att jamfora mot. For dessa register
ar det ocksa viktigt att veta om populationen som f6ljs ar aktiv, det vill sdga f6ljs
upp kontinuerligt, eller om den endast bestar av patienter som &r registrerade
med sjukdomen vid négot tillfille.

Register som avser psykiatriska sjukdomstillstand

For psykiska sjukdomar géller pa liknande sétt som ovan, att tickningsgradsjam-
forelser kan bli svérare att utféra. Dessa register har generellt en mycket ldgre
tackningsgrad jimfort med mer akuta sjukdomstillstdnd eller atgirdsregister. |
ménga fall r det psykiatriska tillstandet kroniskt och saknar dédrmed tydligt in-
sjuknandedatum. Insjuknandet kan ocksé ske gradvis vilket gor det svérare att
veta nér en patient uppfyller inklusionskriterierna. Méanga av dessa patienter be-
handlas av andra yrkeskategorier &n likare och patientregistret dr ddrmed inte
alltid ett bra referensregister. I de fall som patienter behandlas med specifika 14-
kemedel kan ldkemedelsregistret vara ett komplement till patientregistret. I tack-
ningsgradsjamforelserna ar det viktigt att veta om det &r en aktiv population, det
vill sdga att det dr patienter som f6ljs snarare 4n att de enbart har varit registre-
rade ndgon gang.
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