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Uppdrag att identifiera och foresla patientrapporterade utfallsmatt for
kvalitetsregister for kroniska sjukdomar

Regeringens beslut

Regeringen ger Socialstyrelsen 1 uppdrag att identifiera och féresld
generella mitinstrument och indikatorer for patientrapporterade utfall
for kroniska sjukdomar. Mitten ska kunna anvindas for att samla
information om patienternas upplevelse av sitt hilsotillstind inom ramen
for kvalitetsregister. En utgdngspunkt ska vara att patienterna sjilva ska
kunna registrera uppgifterna. I uppdraget ingdr ocksd att analysera even-
tuella konsekvenser for hilso- och sjukvarden.

Mitten ska utvecklas i samrdd med Sveriges Kommuner och Landsting,
berorda forskningsinstitutioner, kvalitetsregistercentrum och berérda
kvalitetsregisterigare.

Socialstyrelsen fir fér uppdragets genomférande anvinda 800 000 kronor
under 2013. Kostnaderna ska belasta utgiftsomrade 9 Hilsovard, sjuk-
vard och social omsorg, anslaget 1:6 Bidrag till folkhilsa och sjukvird,
anslagsposten 14 Patientsikerhet. Medlen betalas ut engdngsvis efter
rekvisition stilld till Kammarkollegiet. Rekvisitionen ska ske senast den
1 december 2013 och hinvisa till det diarienummer som detta beslut har.
Uppdraget ska redovisas till Regeringskansliet (Socialdepartementet)
senast den 30 mars 2014 och hinvisa till det diarienummer som detta
beslut har. Medel som inte har utnyttjats ska dterbetalas till Kammar-
kollegiet senast den 30 mars 2014. Vid samma tidpunkt ska en ekono-
misk redovisning éver anvinda medel limnas till Kammarkollegiet.
Aterbetalningen och redovisningen ska hinvisa till det diarienummer
som detta beslut har.
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Arendet

Kvalitetsregister har utvecklats for att systematiskt och fortlépande
sikra virdens kvalitet. I registren kan virdresultat f6ljas éver tid och
jimfoéras med andra liknande verksamheter. Kvalitetsregistren utgér ett
stdd for hur man kan arbeta f6r att forindra och férbittra verksamheter
samt dr ett viktigt underlag for forskning inom svensk hilso- och sjuk-
vard och omsorg. Genom en 6verenskommelse med Sveriges Kommuner
och Landsting stédjer regeringen utvecklingen och finansieringen av
nationella kvalitetsregister (52011/8471/FS).

Overenskommelsen foregicks av en 6versyn av de nationella kvalitets-
registren 2010. I rapporten, Oversyn av de nationella kvalitetsregistren —
Guldgruvan i svensk hilso- och sjukvard — forslag till gemensam satsning
2011-2015 féreslas ett antal omrdden som kan behéva utvecklas inom
kvalitetsregistren, ett av dessa omrdden ir patientrapporterade utfalls-
mdtt. Av rapporten framgér att mitt pa patientrapporterade utfall och
hilsorelaterad livskvalitet har borjat utvecklas och samlas in av flera
kvalitetsregister men att det kan finnas behov av ytterligare insatser for
att stodja utvecklingen. I rapporten konstateras att patientrapporterade
utfallsmatt bor inkludera sjukdomsspecifika och mer generella métt for
att sikerstilla att man fir precision 1 mitningarna for den specifika
sjukdomen samtidigt som generiska variabler méjliggor jimforelser
mellan sjukdomsgrupper.

Ett register som har arbetat framgingsrikt med patientrapporterade
utfallsmitt dr Svenska reumatologis kvalitetsregister. I registret regi-
streras uppgifter om patientens egen uppfattning om symtombild,
vardagliga funktion och livskvalitet. Patienten registrerar sjilv dessa
matt hemifrdn eller pd virdcentralen. De patientrapporterade mitten
kompletterar bilden av medicinska resultat och ger en flerdimensionell
bild av patientens hilsa och hur den medicinska behandlingen fungerar.
Patienten fir en tids6versikt och kan jimféra aktuell hilsa med tidigare
virden. Det ger patienten kunskap och méjlighet och férutsittningar att
analysera behandlingens effektivitet tillsammans med likaren.

I budgetpropositionen fér 2013 (prop. 2012/13:1, utgiftsomride 9,

s. 88) anges att regeringen har for avsikt att stddja huvudminnen med
framtagandet av strategier for att forbittra vird och behandling av
sjukdomar som medfér kostnader och lidande f6r den enskilde och for
samhillet 1 stort. Utgdngspunkten f6r regeringens arbete med sjukvards-
huvudmainnen ir att verka for férbittringar inom ramen f6r rddande
ansvarsfordelning mellan stat och kommunsektorn. En del i detta arbete
ir att 6ka patientcentreringen i virden. Regeringen anser att utveck-
lingen av patientrapporterade utfallsmatt skulle kunna bidra till en mer



patientcentrerad vird. Regeringen ger dirfér Socialstyrelsen i uppdrag att
utarbeta patientrapporterade utfallsmtt som ska kunna anvindas for
insamlande av data inom kvalitetsregister for kroniska eller 18ngvariga
sjukdomar.
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