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FORORD

Foreliggande rapport ar ett resultat av den uttalade forskningspolicy som KEFUs
styrelse har beslutat om. I korthet gar denna ut pa att KEFUs FoU-medel primért
skall satsas pa initiering och fordjupning av forskning inom héilso- och sjukvard,
skola och omsorg. Satsningarna skall baseras pd de kunskaps- och
kompetensplattformar inom kommunalekonomi som KEFU representerar.

De senaste decenniernas utveckling av den offentliga sektorns styrning har
resulterat i manga nya mattbeskrivningar av vad som anses vara viktigt for olika
verksamheters utveckling. Om och hur dessa beskrivningar anvédnds har ocksa
debatterats flitigt. I denna rapport belyses utifrain RCC Syds arbete med
kvalitetsindikatorer for olika cancerprocesser hur dessa kan anvindas och hur
olika sétt att anvdnda dem pé& paverkar forutsdttningarna for att bedriva ett
forbattringsarbete. 1 rapporten fokuseras specifikt olika former f6r extern
ansvarsutkravning som drivkraft till fordandring. I rapporten konstateras bland
annat att bade ett regionalt/lokalt utvecklingsarbete och nationellt méaste initieras.
Vidare argumenteras for att okad transparans ar viktig for att skapa ett ett
langsiktigt uthdlligt arbete avseende bade nuvarande och nya mattbeskrivningar
och deras betydelse for styrninig. Detta kriver emellertid att systemen for
datainsamling ér legitima och att det finns tid avsatt for analys 1 den reguléra,
dagliga styrningen. Som brukligt svarar forfattaren ensam for de varderingar och
slutsatser som gors i rapporten.

Lund i november
Ulf Ramberg
KEFU
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SAMMANFATTNING & SLUTSATSER

Ett viktigt arbete inom RCC syd éar att utveckla effektiva och sammanhallna
vardprocesser med patienten 1 fokus. Som en del av detta utvecklingsarbete har
flertalet kvalitetsindikatorer for olika patientprocesser och diagnoser identifierats.
En central frdga ar hur den samlade uppfoljningen av indikator ska utformas for
att dstadkomma mesta mojliga utvecklingskraft inom cancervarden. Svaret pa
frigan ar delvis teknisk och handlar om hur manga och vilken typ av indikatorer
som ska foljas upp samt hur data ska presenteras i statistik och diagram for olika
malgrupper. En teknisk utformning bér dock baseras pa en bedomning av hur
indikatorer och data ska anvindas och hur olika sétt att anvdnda data paverkar
forutsittningarna for att bedriva ett forbittringsarbete. Det dr den typen av fragor
som fokuserats 1 denna rapport.

OLIKA FORMER FOR ANSVARSUTKRAVNING

I rapporten diskuteras flera olika former av s.k. extern ansvarsutkravning. Med
begreppet “extern” avses da att ndgon annan dn berdrda professioner anvinder
uppfoljningen och pa detta sétt skapar drivkrafter for fordndring och forbéttringar.
En form av ansvarsutkrdvning dr mdlrelaterad ersdttning som innebdr att utfallet
for enskilda indikatorer anvinds som underlag for fordelning av ekonomiska
beloningar till virdgivare. Det finns dock flera andra former av ansvarsutkravning
som enligt bedomningen 1 denna rapport 4r mera andamalsenliga for att stodja ett
forbattringsarbete inom cancervérden:

e En forsta och “mjukare” form av extern ansvarsutkrdvning ar krav pd transparens sa att
jamforelser mellan vardgivare blir allmént tillgéngliga. Ansvarsutkravningen kan forstarkas
om den overgripande ledningen stéller krav pd att valda indikatorer maste beakta relevanta
mdlomrdden. Sédana krav kan t.ex. gilla att det finns patientrapporterade matt respektive
indikatorer som d&terspeglar kostnadseffektivitet och jamlik véard. Ytterligare sétt att
forstarka ansvarsutkrdvningen dr om information och uppféljning presenteras pd ett sditt
som innebdr att en informerad allmdnhet kan forsta och skapa sig en bild over
verksamheten och dess utveckling.

e En annan form av extern ansvarsutkrdvning dr om ledningen stéller krav pa systematiskt
forbdttringsarbete 1 verksamheten enligt evidensbaserade principer. Det kan handla om att
uppfoljningen sker regelbundet och kontinuerligt samt att utfall kopplas samman med
handlingsplaner for forbattringar och utvecklingsmél som tas fram i dialog med berdrd
forvaltningsledning.

e En annan form av ansvarsutkrdvning dr om uppfoljning av indikatorer anvdnds i ett
diagnostiskt syfte, dvs. for att identifiera de vardgivare som tycks avvika systematiskt fran
forvantad kvalitet och effektivitet. Utifrdn noterade avvikelser bedoms ytterligare
information om aktuella vardgivare och dess patienter. Beroende pa resultatet av denna
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analys kan ledningen stélla krav pd atgérdsprogram for att forbattra en enskild vardgivares
kvalitet, alternativt sprida goda exempel till andra vardgivare.

Former for ansvarsutkrdvningen far konsekvenser for styrningens signaleffekter.
En malrelaterad erséttning kan ge kraftfulla incitament for verksamheten att na
definierade mal och redovisa bra utfall. Samtidigt 6kar risken for icke-onskvérda
effekter sdsom manipulation av data, protokollstyrd vird som inte tar hénsyn till
patienternas behov respektive undantridngning av kvaliteter som inte méts. En
styrning utifrdn indikatorers utfall kan ocksa inverka negativt pa professioners
egen motivation genom att autonomin begransas. Ledningen ger genom en direkt
form av styrning uttryck for ett missndje med verksamheten, vilket 1 sig kan
minska motivationen.

I de alternativa former for ansvarsutkravning som diskuteras 1 rapporten anvands
indikatorer 1 forsta hand for att producera kunskap och ldrande. Indikatorer och
utfall anvinds inte isolerat for att bedoma enskilda vardgivares kvalitet. Det far
stor betydelse eftersom kraven pa att enskilda indikatorer och data ska kunna
skilja mellan enskilda vardgivares kvalitet minskar. Med grova indikatorer och en
begrinsad médngd data finns inte fOrutsattningar for en ansvarsutkravning som
utgér direkt frén enskilda indikatorer. Men dven med bra indikatorer och mycket
data kan det finnas anledning att utveckla en ansvarsutkrivning som 1 forsta hand
utgar fran larande och professionens egen motivation. Det finns inte heller ndgon
evidens for att ansvarsutkrdvning genom ekonomiska beloningar alltid skulle ge
storre drivkrafter till forbdttringar @n t.ex. okad transparens eller stod for
systematiskt forbattringsarbete.

FORUTSATTNINGAR NAR DET GALLER INDIKATORER OCH
DATA INOM RCC SYD

Det finns betydande variation mellan olika cancerprocesser och diagnoser inom
RCC syd nér det giller tillgang pd indikatorer och data som aterspeglar kvalitet.
En generell bedomning ar dock att det finns begransade mojligheter att anvinda
indikatorer som direkt underlag for ansvarsutkravning, t.ex. i form av ekonomiska
beloningar till enskilda vdrdgivare baserat pa enskilda indikatorers utfall. Det
finns flera argument mot en sddan ansvarsutkrdvning:

e Dataunderlaget dr ofta bristfélligt pa grund av eftersldpningar i registreringar av patienter.

e Maitt pd vintetider kan manipuleras relativt enkelt, t.ex. genom olika principer for
redovisning av ankomst pd remiss.

e Process- och resultatindikatorer baseras pa genomsnitt av patienter, vars behov respektive
forutséttningar att uppna resultat kan variera 6ver tiden eller mellan vardgivare.

e En fokusering pa véntetider och processindikatorer genom riktade beloningar kan skapa
beteenden bland vardgivare som inte gynnar (alla) patienter.

e [ maénga fall finns en begriansad méngd data som skapar osdkerhet 1 beddmningen av inte
minst resultatindikatorer.



e Beroende pa indikatorer kan det vara osdkert hur eventuella beloningar ska fordelas mellan
de (manga) olika vardgivare som kan péaverka utfallen for patienter.

FORSLAG PA FORTSATT UTVECKLING AV FORMER FOR
ANSVARSUTKRAVNING

Aven om det kan finnas undantag for nigra av de stdrre cancerprocesserna, dir
indikatorer skulle kunna inga i ett allmént program for malrelaterad ersittning pa
forvaltningsniva, bor det huvudsakliga intresset enligt bedomningen 1 denna
rapport riktas mot andra former for extern ansvarsutkravning:

e Fortsatt 6kad transparens kring uppfdljningen av indikatorer. Detta gors redan men kan
utvecklas ytterligare. Den frimsta reella effekten av 6kad transparens ar att vardgivare far
anledning att forbdttra sin kvalitet utifrdn en “professionell ryktesmekanism” och ett
kollegialt tryck.

e Lingsiktiga krav pa indikatorer som aterspeglar patientrapporterade méatt samt kvalitet pa
populationsnivd. Indikatorer som aterspeglar olika relevanta mél och perspektiv &r
véasentligt for att ge stdd at en dndamdlsenlig ansvarsutkrdavning. I nuldget saknas
patientrapporterade matt liksom indikatorer pa populationsniva som &terspeglar jimlikhet
och kostnadseffektivitet néstan helt.

e Anpassa information och uppf6ljning for olika mélgrupper. Nér det géller information till
en intresserad allminhet och dven politiker (och media) finns behov av indikatorer som kan
forstas av lekmédn. Sammansatta indikatorer (index) som &terspeglar utveckling och trender
kan vara ett sitt att finga utvecklingen nér det géller diagnosspecifika processmatt. Denna
typ av information och indikatorer kommer ha begriansad anvindning som underlag for
internt forbattringsarbete, men kan ge 6kad anledning till sadant arbete.

e Krav pd systematiskt forbdttringsarbete utifrdn uppfoljning av indikatorer. En sddan
ansvarsutkravning innebdr att den politiska och administrativa ledningen for verksamheten
staller krav pa att uppfoljningen dr regelbunden och kontinuerlig samt anvénds systematiskt
for att astadkomma sténdig forbéttring. Framtagande av handlingsplaner och méal utformas
1 dialog mellan verksamhetsansvariga och berorda forvaltningsledningar.

o Uppfdljning i diagnostiskt syfte for att identifiera systematiska positiva eller negativa
avvikelser bland vardgivare. Sddan kontinuerlig uppf6ljning gors bést i nationell samverkan
for att maximera méngden data och mojligheter att generera ny kunskap. Interventioner 1
form av ndrmare analyser, forbéttringsarbete och spridning av goda exempel kriver
dessutom initiativ av berdrda landsting och regioner.

RCC syd och dess kansli fir olika roller beroende pa former {or
ansvarsutkravningen. RCC syd kan utifrdn egna beslut bidra till 6kad transparens
och anpassad information till en ”informerad allménhet”. En fortsatt utveckling
mot 6kad transparens och anpassad information blir dock mera effektiv om den
sker 1 nationell samverkan mellan RCC. Behovet av samverkan med andra RCC
nationellt och med berdrda landsting och regioner inom RCC syd 4r d&nnu mera
patagligt nir det géller de andra formerna for ansvarsutkrdvning. Krav pa
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indikatorer 1 uppfdljningen maste formuleras 1 nationell samverkan med andra
RCC och 1 dialog med ansvariga for olika kvalitetsregister som fattar de
avgorande besluten. Systematiskt forbéttringsarbete forutsitter samverkan med
landsting och regioner nir det giller framtagande av mal och handlingsplaner 1
dialog med verksamhetsforetrddare. Kontinuerlig monitorering av data 1
diagnostiskt syfte kan ske mera effektivt av RCC 1 nationell samverkan. Samtidigt
forutsitts att berorda landsting och regioner medverkar vid analys av avvikelser
och med interventioner 1 de fall sddana &r motiverade. I de fall positiva eller
negativa avvikelser kan bekréiftas ska antingen lokala forbéttringsprogram tas
fram, alternativt att positiva erfarenheter sprids till andra vardgivare nationellt.

BASALA FUNKTIONER OCH TID FOR ANALYS NODVANDIG
FORUTSATTNING

En utveckling av ansvarsutkrdvningen enligt ovanstdende former kraver
utvecklingsarbeten pd flera plan, bade nationellt och regionalt/lokalt. For att
behilla en langsiktig uthéllighet i utvecklingsarbetet kan 6kad transparens ha en
avgorande roll. Okad transparens kring skillnader i kvalitet blir pa sa sétt en viktig
mekanism for att utveckla de andra formerna for ansvarsutkrdavning. En
nodviandig forutséttning dr ocksé att patientdata registreras och att regionala och
lokala patientprocessledare har tid att analysera data i berérda vardteam. Om
basala funktioner nir det giller datafangst och verksamhetsnira analyser inte
fungerar spelar kvaliteten 1 6vriga funktioner mindre roll. Eventuellt kan stod for
sddana basala funktioner utvecklas inom ramen for en variant pad malrelaterad
ersattning. Ersdttningen baseras da pa att verksamheter registrerar data, genomfor
ett systematiskt forbattringsarbete och arbetar med handlingsplaner och mél som
tas fram 1 dialog med berord forvaltningsledning. En annan atgird &r insatser sa
att lakare avlastas frin administrativt registerarbete som kan utforas av andra.



Kapitel 1
BAKGRUND OCH UPPDRAG

Utredningen “En nationell cancerstrategi for framtiden” (SOU 2009:11) ledde
fram till inrdttandet av sex regionala cancercentrum med statligt stod 1 Sverige.
Syftet var att forbéttra cancervirden samt att motverka den fordubbling av antalet
cancerfall som forutspaddes fram till & 2030. Mot bakgrund av den nationella
cancerstrategin har en ny nétverksbaserad organisation for cancervirden 1 Sodra
sjukvérdsregionen bildats, Regionalt Cancercentrum 1 Sodra sjukvardsregionen
(RCC Syd). Inom RCC syd samverkar Regionerna Skéne och Halland respektive
landstingen 1 Blekinge och Kronoberg i1 olika utvecklingsfrégor.

De primédra malen for RCC Syd ér att minska risken att utveckla cancer, att
forbattra dverlevnaden, livskvaliteten och kvaliteten pd omvardnaden efter en
cancerdiagnos, samt att minska regionala skillnader och skillnader mellan
befolkningsgrupper i bade risken for cancer och utfallet av virden. For att nd de
primdra mélen kan en rad intermedidra mél definieras. Ett viktigt arbete inom
RCC syd har varit att utveckla effektiva och sammanhallna vardprocesser med
patienten i fokus. For olika diagnoser har déarfor vardteam och patientprocesser
definierats. Varje lokalt vardteam leds av en lokal patientprocessledare (LPPL),
som utses av sjukhuschef eller motsvarande. Som stéd for utvecklingen finns
inom varje process en regional patientprocessledare (RPPL), som utses av RCC
syd.

Inom varje patientprocess har nyckeltal och mélnivaer for kvalitet definierats for
att ge stod &t uppfoljning och Oppen redovisning. Denna uppfoljning och
redovisning ska 1 sin tur skapa forutsattningar och drivkrafter for fordandring och
forbattringsarbete. RCC syd har 1 samverkan med regionala och lokala
processledare utvecklat och foreslagit nyckeltal och malnivaer for 13
overgripande patientprocesser ar 2014. Inom nigra av dessa processer har flera
olika diagnoser med separata nyckeltal och malnivaer definierats.

Framtagna nyckeltal eller kvalitetsindikatorer kan ha flera anvindningsomriden.
En anvidndning avser jamforelse mellan befintliga lokala patientprocesser inom
RCC syd eller med andra RCC 1 landet samt jamforelse med malnivder. Sddana
jamforelser kan initiera och ge stod for kontinuerligt forbattringsarbete och utbyte
av erfarenheter om hur mélen kan nés. Det kan gélla skillnader 1 véntetider men
dven patienters tillgang till kontaktsjukskoterska eller om patienters diagnos och
behandling diskuterats 1 en multidisciplindr konferens. FEtt annat
anvandningsomrade dr Oppen redovisning av jamforelser till en intresserad
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allménhet eller patienter och deras nérstdende. Nyckeltalen kan ocksad anvéndas
som underlag for styrning av verksamheterna fran landstings- och/eller
forvaltningsledningar. Uppfdljningar kan t.ex. ge politiker och tjanstemin
anledningen att omprdva prioriteringar sd att milen kan nds nir det géiller
vantetider, eller att uppfoljningen ger information om avvikelser som ger motiv
for ndrmare granskning. En annan form av styrning dr om utfallen kopplas
samman med ekonomiska beloningar, t.ex. 1 form av malrelaterad ersittning.

Sammanfattningsvis kan flera olika syften med uppfoljningen identifierats som i
sin tur kan kopplas samman med olika anvéndare. En forsta anvéndare dr beroérda
professioner, som under ledning av lokala och regionala processledare kan
anvanda uppfoljningen for internt forbéttringsarbete. Uppfoljning for att ge stod
at oppen redovisning till allmdnheten respektive styrning frin landstings- eller
forvaltningsledningar ér istéllet uttryck for en s.k. extern ansvarsutkravning. Med
begreppet “extern” avses da att ndgon annan dn berdrda professioner tar del av
uppfoljningen och skapar drivkrafter for forandring genom att avvikelser fér
konsekvenser.? Patienter skulle atminstone i princip kunna anvénda information
om kvaliteten 1 olika lokala processer som underlag for val av vérdgivare. En
Oppen redovisning av information till allmdnhet och inte minst media kan ocksa
sitta en allmdn press pad berdrda professioner och/eller sjukhus- och
landstingsledningar att genomfora forandringar.

En mycket central fraga dr hur den samlade uppfoljningen av kvalitetsindikator
inom cancervarden ska utformas sa att mesta mojliga utvecklingskraft kan
genereras. Svaret pa frdgan handlar delvis om hur manga och vilken typ av
indikatorer som ska foljas upp samt hur data ska presenteras 1 statistik och
diagram. En sddan teknisk utformning bor dock utgd ifrdn hur indikatorer och data
faktiskt ska anvidndas. Det dr ocksa anvidndningen som dr den huvudsakliga fraga
som behandlas 1 denna rapport. Framfor allt diskuteras forutséttningar och viagval
for den externa ansvarsutkrdvningen, dvs. uppfoljning som underlag f6r 6ppen
redovisning till patienter och allménhet respektive styrning fran landstings- och
forvaltningsledningar.

Uppfoljning av kvalitetsindikatorer kan betraktas som en viktig del av RCC syds
uppdrag att utveckla cancervarden utifran ett samlat kunskapsstdd. Det dr dock
inte givet vilka indikatorer som ska véljas, hur uppfoljningen ska gé till, hur data
ska presenteras och vilken ansvarsutkrivning som kan ske. Det finns déarfor
anledning for RCC syd att utveckla en strategi for uppfoljningen. En sddan strategi

! Braspenning J, Hermens R, Calsbeek H. (2013) Quality and safety of care: the role of indicators. In Grol R,
Wensing M, Eccles M, Davis D. Eds. Improving patient care: The implementation of change in health care.Second
edition. John Wiley & Sons.
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kan anvéndas inom ramen for RCC syds eget arbete och i kommunikationen med
t.ex. andra RCC samt landstings- och forvaltningsledningar om hur uppfoljningen
kan och bor anvéndas.

I denna rapport redovisas inledningsvis utvecklingen nar det géller uppfoljning av
kvalitetsindikatorer och mél inom RCC syd fram till &r 2014. Darefter diskuteras
forutsittningar och viagval samt ges forslag pa fortsatt utveckling. Rapporten
baseras pa material 1 form av praxis for uppfoljning inom RCC syd ar 2012-2014,
data och underlag fran urval cancerdiagnoser samt intervjuer med 13 regionala
processledare, 4 representanter for medverkande landsting/region i RCC syd samt
foretradare for RRC syds kansli. En tidigare utarbetad modell, som baseras pa
relevant litteratur inom omradet, anvdnds som utgdngspunkt for att definiera
vagval nar det géller former for ansvarsutkravningen.?

2 Anell A (2014) Styrning i varden genom uppfdljning av indikatorer pa kvalitet och effektivitet. KEFU Skriftserie
2014:4.



Kapitel 2

UPPFOLJNING AV INDIKATORER PA KVALITET
OCH EFFEKTIVITET INOM RCC SYD

I det hir avsnittet redovisas utvecklingen av kvalitetsindikatorer och mal inom
RCC syd for aren 2012-2014. Vidare diskuteras erfarenheter och synpunkter nér
det giéller uppfoljningen enligt intervjuer med ett urval regionala
patientprocessledare och representanter for landsting och regioner inom RCC syd
ar 2014.

2.1 VILKA INDIKATORER FOLJS UPP?

Nyckeltal och malnivéer beslutades av RCC syd forsta gangen ar 2012 och avsédg
da fem cancerprocesser: brdstcancer, lungcancer, tjock- och dndtarmscancer,
prostatacancer samt gynekologisk cancer. Generella utvecklingsmal och
kvantifierbara nyckeltal som avsag alla fem processer var:

e Prevention (hélsoundersokningar for tidig upptickt av  brostcancer och
livmodershalscancer)

e Medverkan i nationella kvalitetsregister (for alla patienter och utan férdrojning)

e Multidisciplindra konferenser (som huvudregel for alla patienter innan beslut om
behandling)

o Kontaktperson/kontaktsjukskoterska (till alla patienter med nydiagnostiserad cancer)

e Skriftlig bokningsinformation (till patienter om var och nér nésta besok ska ske)

e (Cancer-rehabilitering (individualiserad rehabiliteringsplan for merparten av patienterna vid
utgdng av 2012)

e Vintetider (specifika matt for varje process)

e Patientrapporterade métt (ska testas).

Dérutover definierades flertalet cancerspecifika indikatorer, varav forhdllandevis
manga avsag vintetider definierade pa olika sitt. Av totalt 38 olika specifika
indikatorer uppdelade pa de fem processerna avsdg 25 indikatorer véantetider. For
gynekologisk cancer avsdg 8 av 10 matt véintetider. For dvriga cancerdiagnoser
var motsvarande proportioner 3 av 4 for tjock- och dndtarmscancer, 4 av 6 for
lungcancer, 6 av 9 for brdstcancer och 4 av 9 for prostatacancer. Antalet
indikatorer som avsag patientrapporterade data var f4 och koncentrerade till
prostatacancer (urininkontinens postoperativt respektive tarmbesvir efter
stralbehandling). Aven andra former av resultatindikatorer var begrinsade och
koncentrerade till intermedidra indikatorer inom prostatacancer (PSA-virden)
respektive brostcancer (andel patienter med lokalrecidiv). En indikator inom
lungcancer fokuserade forskning (andel patienter i kliniska studier). Ovriga sju
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indikatorer aterspeglade specifika prognosrelaterade eller processmétt av relevans
for respektive diagnos.?

Ar 2013 och 2014 har nya patientprocesser inom canceromradet definierats inom
ramen for RCC syds utvecklingsprojekt. Inom flera av dessa patientprocesser
finns mer @n en cancerdiagnos som utgdngspunkt for uppfoljningen. Sammanlagt
fanns ett 20-tal olika diagnosomrdden definierade inom RCC syds samlade forslag
pa kvalitetsindikatorer och malnivder inom cancervirden for 2014. Allméinna
utvecklingsmal avsag att:

e en lokal organisation for utveckling av patientprocessarbetet hos respektive huvudman och
forvaltning etableras,

e samtliga nydiagnosticerade patienter ska fa tillgang till fast kontaktsjukskoterska,

e merparten av patienter ska ha samordnad individuell plan,

e patientrapporterade matt avseende livskvalitet och erfarenheter (PROM och PREM)
utvecklas.

Liksom ar 2012 var indikatorer som f6ljs upp kvantitativt uppdelade mellan
gemensamma och diagnosspecifika matt. De gemensamma métten handlar i
huvudsak om tickningsgrad och inrapportering till register, andel patienter i
multidisciplinidr konferens (MDK), patienters tillgang till kontaktsjukskoterska
samt véntetider. Véntetider och tillhdrande mélnivier definieras utifrdn vad som
ar relevant for respektive diagnos, liksom malnivaer for MDK. De flesta
indikatorer utgjorde diagnosspecifika processméitt. Liksom &ar 2012 var
resultatindikatorer och patientrapporterade méitt f, dven om en utveckling av
sddana matt var ett av de definierade utvecklingsmalen. Indikatorer som
aterspeglar resursanvindning eller kostnadseffektivitet saknades helt.

Frédgan om hur indikatorer och malnivaer ska anvédndas i uppf6ljning och styrning
avgors helt av respektive medverkande landsting och region. Sedan ar 2013 har
dock RCC syd successivt arbetat med att gora uppfoljningen och jamforelser mer
transparenta. Det géller bade jamforelser mellan olika lokala processer inom RCC
syd och jamforelser med andra RCC 1 landet. I slutet av ar 2014 redovisade
ungefar hiften av de diagnosomrdden som definierats atminstone vissa
jamforelser Oppet pa RCC syds hemsida. Den ldngsiktiga ambitionen ir att denna
transparenta uppfoljning ska ticka alla definierade diagnosomréden och fler
indikatorer.

Flera problem och utmaningar som forsvarar utvecklingsarbetet har definierats av
RCC syds kansli sedan arbetet med indikatorer och malnivaer inleddes 2012.

3 Se vidare Anell A (2012) Uppféljning av ny styrmodell fér Regional cancercentrum i sédra sjukvardsregionen
(RCC Syd). KEFU: Lund.
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Inrapportering av data till register sker inte sidllan med fordrojning, &ven om det
skett forbattringar 1 en del patientprocesser. Likare kan inte alltid prioritera
inmatning av uppgifter pad grund av patientarbete och det finns sidllan annan
personal som kan Overta detta administrativa arbete. En ndgorlunda séker
uppfoljning av &r 2013 kunde t.ex. ske forst mot slutet av 2014. Vid en del sjukhus
saknas inrapportering till vissa register helt, eftersom inregistrering av data inte
prioriterats. For flera diagnosomriden saknas ocksd heltickande nationella
register eller att sddana utvecklats forst under senare &r. En fOrutsittning for
uppfoljning av indikatorer dr ocksa att data registreras och ar uppfoljningsbara
genom uttag ur nationella register. Det kridver 1 forsta hand att det finns en
nationell samsyn om indikatorns betydelse hos berérd profession och att
indikatorn darfor bor foljas i nationella register. Andra problem har upptéckts nir
data och utfall f6r olika lokala patientprocesser analyserats. Det finns exempelvis
problem med olika definitioner pd begrepp och skillnader i logistik och
patientfloden som ibland forsvarar jamforelser utifran vissa véntetider respektive
processmatt.

2.2 SYNPUNKTER FRAN INTERVJUER MED REGIONALA
PATIENTPROCESSLEDARE

Utgangspunkten for RCC syds val av indikatorer och malnivaer ar alltid vad som
beddms lampligt av berdrda patientprocessledare inom olika canceromraden. Den
regionala patientprocessledaren har en samordnande snarare @n en styrande
funktion 1 detta sammanhang. Val av indikatorer sker i forsta hand utifrén vad
som finns tillgéngligt 1 nationella register och vad som beddms relevant enligt
nationella och regionala riktlinjer. Det finns darfor en inbyggd troghet i
utvecklingen av nya indikatorer, t.ex. sddana som avser patientrapporterade utfall
och erfarenheter. Samtidigt ger utgdngspunkten 1 nationella register mojligheter
till jamforelser nationellt. Trogheten ndr det géller utvecklingen av indikatorer
bidrar dven till kontinuitet och mojligheter att f6lja utvecklingen 6ver tiden.

De regionala patientprocessledare som intervjuats dr 6verens om att indikatorer 1
forsta hand ska anvdndas for lokalt forbittringsarbete, dvs. for en intern
anvandning och jamforelser mellan lokala processer. Det ar dock fullt rimligt att
uppfoljningen gors transparent och tillgdnglig for andra, inklusive en intresserad
allméanhet. En sddan anvidndning stiller dock krav pé att jamforelser ar relevanta
och att skillnader gér att tolka. Det finns darfor behov av att regionala och lokala
patientprocessledare medverkar i1 tolkningen av data sd att jamforelser blir
meningsfulla. Vanligtvis har lokala patientprocessledare bést kunskaper om
begrinsningar 1 data eller skillnader 1 patientmix eller patientfloden som kan
paverka utfallen jaimfort med andra lokala team. Det finns inget storre intresse
bland de regionala patientprocessledare som intervjuats att lyfta fram uppgifter
som man menar enbart kan forstas och tolkas av professionen.
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Uppfoljningen kan ocksd anvindas i kommunikationen med politiker och
linjechefer for att lyfta fram flaskhalsar och argumentera for mer resurser eller
andra fordndringar, menar man. Sett 1 det perspektivet blir vintetidsmaétt, ledtider
och processmétt som utgér fran t.ex. resurskravande atgérder de mest relevanta
indikatorerna. Generella vintetidsméatt som representerar ett genomsnitt av alla
patienter kan anvédndas externt, &ven om det dr nodvindigt att differentiera
véantetider utifrédn patienters behov 1 det kliniska forbéttringsarbetet. Sett utifrdn
regionala patientprocessledares perspektiv kan uppfoljningen séledes anviandas i
en slags omvind extern ansvarsutkrdvning, dvs. for att utkrdva ansvar gentemot
sjukhus- och landstingsledningar sé att resurstilldelningen blir gynnsam for den
egna verksamheten.

Intervjuade regionala patientprocessledare dr generellt sett skeptiska till att koppla
samman utfallet pa indikatorer med en ekonomisk erséttning. Nagra menar dock
att en sadan styrning kan anvindas for vissa indikatorer och i vissa sammanhang,
t.ex. for att skapa 6kad motivation for registrering av data. I férsta hand bor dock
relevanta indikatorer och matt anvidndas i kommunikation med politiker och

linjechefer om tillgdngen till resurser och for att utveckla patientfloden utan
flaskhalsar.

Ett annat tinkbart anvindningsomrdde for uppfoljningen dr som underlag for
beslut om nivéstrukturering. Flera regionala patientprocessledare pekar dock pa
problem och att uppfoljningen inte kan anvindas som beslutsunderlag 1 detta
syfte. For det forsta dr beslut om nivastrukturering aktuella inom omraden med fa
patienter, vilket ger osékerhet 1 redovisade skillnader mellan sjukhus nér det géller
utfall. For det andra aterspeglar uppfoljningen resultat och utfall utifran tidigare
(historiska) mojligheter att diagnostisera och behandla patienter. Beslut om
nivastrukturering och koncentration av diagnostik och behandling kan motiveras
av ny teknologi, dvs. att verksamheten kan bedrivas pa nytt sétt jamfort med
tidigare. I sd fall ger historiska data ingen information om forvintad framtida
kvalitet. Uppfoljningen av indikatorer kan darfor 1 forsta hand skapa drivkrafter
for ett forbattringsarbete inom en given struktur, snarare an att ge kunskaper om
hur denna struktur bor éndras.

Ett problem i1 uppf6ljningen, som papekas av flera regionala patientprocessledare,
ar att patienters diagnoser, behov och forutsittningar ofta dr heterogena. Inom
manga patientprocesser finns flera olika diagnoser dar betydelsen av korta
vantetider, tillgng till  effektiv  diagnostik och behandling samt
overlevnadsprognosen varierar stort. Overlevnaden kan variera stort inte enbart
beroende péd diagnos utan dven pad typ av tumor och andra omstindigheter. En
sddan heterogenitet innebér att overgripande indikatorer pa resultat, processer och
vintetider inte dr kliniskt meningsfulla eller sdger ndgot om verksamhetens
kvalitet. Om uppfoljningen baserades pa grupper av patienter som ar kliniskt
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meningsfulla skulle 4 andra sidan patientunderlaget ofta bli begriansat. Foljden blir
da att resultaten blir statistiskt sett mycket osédkra.

Ett annat problem ar att jimforelse mellan lokala team inte alltid ar relevant
eftersom formell eller informell nivastrukturering leder till olika
sammanséttningar av patienter. En sdmre rapporterad overlevnad kan forklaras av
att ett sjukhus tar emot fler svirbehandlade patienter. Ibland &r insatserna
koncentrerade till en enda vardgivare, sirskilt 1 fall som kréaver tillgéng till
sdrskilda utredningsresurser eller behandlingsmetoder, varvid jaimforelser enbart
kan goras med andra RCC eller andra lander.

Tolkningen av dverlevnadsdata forsvaras ocksa av andra skil. En utveckling mot
att fler patienter behandlas, genom béttre behandlingar och/eller 6kad formaga att
skilja ut de patienter som kan ha nytta av behandling, kan leda till en forsdmrad
rapporterad Overlevnad efter behandling pa gruppnivd. Tolkning av t.ex.
overlevnadssiffror kriaver darfor kompletterande kunskaper och uppgifter om
vilka patienter som utgor underlag for statistiken.

Aven nir det giller processmétt uppfattar flera regionala patientprocessledare att
det finns problem pé grund av olika diagnoser och heterogenitet bland patienterna.
Ett exempel éar tillimpningen av MDK dar det kan finnas olika behov bland
patienterna. Praxis nér det géller sidana konferenser kan ocksd variera. I ndgra
sammanhang uppger regionala patientprocessledare att ’light” versioner av MDK
anvinds lokalt, eftersom det saknas forutsattningar for tillampning av MDK enligt
riktlinjer eller rekommendationer. Ett annat problem som tas upp nér det géller
processmétt ar att de kan ha koppling till viss diagnostik, behandling eller rutin
som kraver sarskild kompetens eller resurser som vanligtvis aterfinns pé
universitetssjukhusen. Det kan ge misstankar hos andra verksamheter att det finns
en dold agenda som syftar till nivastrukturering bakom inkluderingen av
indikatorn.

Flera regionala patientprocessledare anser att generella livskvalitetsmitt ar
svartolkade och foresprikar hellre &n wutveckling mot diagnosspecifika
patientrapporterade matt. Ett alternativ eller komplement ar att mycket enkla métt
om patienters erfarenheter foljs upp, sdsom atergéng till arbetet efter behandling
eller om patienterna sjidlva uppfattar att de haft tillgdng till en kontakt-
sjukskoterska.

Lokala team anvdnder registerdata och uppfoljningen som stod for internt
forbattringsarbete 1 mycket varierande utstrackning, menar intervjuade regionala
patientprocessledare. Ofta beror skillnader 1 anvidndningen pa individuella
initiativ och om det finns sérskilt intresserade personer och “eldsjilar” som kan
ge stod for uppfoljningen. Det kan ocksa finnas skillnader mellan sjukhus nar det
giller stdd och forutsittningar for forbattringsarbete, men de individuella
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initiativen uppfattas som mycket viktiga. Ett generellt problem &r att 1dkare saknar
tid for registrering av data, vilket leder till efterslapningar eller att det inte alls
finns mojligheter att folja upp indikatorer. P4 lang sikt pekar flera regionala
patientprocessledare pd mdjligheten att himta data direkt ur journaler som den
formodligen bista 16sningen. Pa kort sikt behovs forskningssjukskoterska eller
sarskilt utbildade medicinska sekreterare som kan dverta administrativa uppgifter
frdn ldkarna. Stodet for att dstadkomma en sddan avlastning fran linjecheferna
uppfattas dock som svagt.

Niér det géller synen pd vad RCC syds kansli kan bidra med efterfragar regionala
patientprocessledare stod si att det finns resurser och forutséttningar for att
registrera data. RCC syd kan ocksa ge stod &t kommunikationen med politiker och
linjechefer genom att underldtta uttag ur register och ta fram relevanta
jamforelser. En del menar att ramverket for uppfoljning som RCC syd utvecklat,
med lokala team respektive lokala och regionala patientprocessledare, framfor allt
passar de fem forsta patientprocesser som definierades, med forhéllandevis stora
patientvolymer och homogena patientgrupper. Med smé volymer av heterogena
patientgrupper saknas forutsittningar for att etablera sidrskilda processer eller
floden. Smi volymer och heterogena patientgrupper innebdr ocksd att de
indikatorer och matt som lyfts fram blir grova genomsnitt och att jamforelser blir
mer osdkra. Det behovs darfor en flexibilitet 1 ramverket fran RCC syd sé att det
passar patientprocesser med olika forutséittningar.

2.3 SYNPUNKTER FRAN INTERVJUER MED REPRESENTANTER
FOR LANDSTING OCH REGIONER

Flera intervjuade representanter frin landsting och regioner pekar pé att hélso-
och sjukvarden generellt sett dr inne 1 ett paradigmskifte nédr det giller den
overgripande styrningen. Det finns fortfarande mycket fokus pd volymer och
ekonomi 1 uppfoljningen, och en berittigad krittk mot den ordningen fran
verksamhetsforetridare, men det héller péd att dndras. Forutséttningar for att ta
fram jamforande data forbéttras och intresset for att f6lja verksamhetens resultat
och kvalitet 6kar kontinuerligt bland politiker och tjanstemén. RCCs syds arbete
och stdod for uppfoljning och jamforelser inom canceromridet har bidragit till
denna positiva utveckling. Uppfoljning inom canceromrddet dr ocksa 1 andra
avseenden en fOregingare, t.ex. ndr det giller arbetet med att utveckla
patientprocesser. Det viacker ocksd frdgor om man ska ha samma
patientprocessfokusering och uppfdljning inom andra delar av varden, eller arbeta
med parallella system. En del verksamhetschefer anser att cancervard far vil
mycket uppmédrksamhet och fordelar, menar de som intervjuats. RCC syds 6kande
synlighet skapar pa sé sétt dven potentiella konflikter med andra omraden. Till
detta bidrar ocksa den nationella uppmairksamheten kring cancer och inte minst
fokuseringen pd véntetider till diagnostik och behandling nir det géller
cancervard. Det mesta av kirurgin dr infe cancer, papekar en av de som intervjuats.
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Den traditionella styrningen och uppfoljningen blir pd sd sdtt ocksd en
“bromskloss” for utvecklingen av patientprocesser och uppfoljning av indikatorer
inom canceromradet.

En viktig friga ar hur det 6kande intresset bland politiker och tjinsteman for
uppfoljning inom canceromradet ska motas. Det finns fortfarande brister 1 data,
uppfoljning och presentation av statistik. Basala funktioner, sdsom registrering av
data, &r bristfélliga. En annan fraga 4r hur man ska styra med indikatorer, nar man
vil har registrering av data och uppfoljningen pa plats. Ska man fokusera pa nigra
fa indikatorer och mal &ven om méanga fler f6ljs upp? Och hur ska data presenteras
sa att den blir begriplig och relevant? Flera intervjuade representanter pekar pa att
det saknas en genomténkt strategi for inte hur uppfoljningen ska anviandas. Det ér
viktigt att inte enbart definiera mal och att f6lja utvecklingen utan att ocksé skapa
drivkrafter sa att verksamheten kontinuerligt forbéttras. Samtidigt, menar nagra,
ska man inte ha en Overtro pa den dvergripande styrningen. Det finns ocksa en
fara 1 att RCC syd kan uppfattas som en del av den Gvergripande styrningen och
en administrativ dverbyggnad vars nytta ifrdgasatts. Professionen vill 1 hog grad
styra sig sjdlv och ha mdjligheter att granska data 1 forsta hand inom professionen.
En annan risk &r att styrsignalerna pa verksamhetsnivén blir for manga och daligt
koordinerade. Varje politisk och administrativ nivd lagger pad sina mél och
indikatorer. Landstingen tar 4ven med nationella indikatorer och maél, eftersom
man inte har rad att tacka nej till statliga bidrag, t.ex. sdidana som avser véntetider
inom cancervarden.

Intervjuade representanter menar att RCC syds forslag pa kvalitetsindikatorer och
malnivder ger ett bra ramverk for dialog mellan politiker, forvaltningschefer,
verksamhetschefer och representanter for patientprocesser. Dialogen har 1
huvudsak handlat om utfallen av olika indikatorer och om malen uppnétts, mera
sdllan om mojliga forklaringar bakom skillnader. Samtidigt som ramverket ger
mojlighet till dialog finns risk att en del av verksamheten fokuseras mindre
eftersom indikatorer saknas. Det giller t.ex. patienters process i primirvarden,
inom rehabiliteringen samt uppgifter som har att géra med kostnader.

Region Skane har sedan 2012 anvént kvalitetsindikatorer och mal som underlag
for bestillning fran uppdragsgivare och i1 viss man som underlag for malrelaterad
ersdttning. Motsvarande anviandning saknas hos de tre andra huvudménnen, dar
det inte heller finns ndgon organisation som ger stod for formell bestédllning fran
uppdragsgivare.

Det finns olika meningar om RCC syd ska ta initiativ till att inkludera indikatorer
som har att gora med resursforbrukning, kostnader eller kostnadseffektivitet i
uppfoljningen. En synpunkt &r att resurser och kostnader ar linjens ansvar. RCC
syd kan som kunskapsorganisation fokusera pd kvalitet. Andra menar att
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indikatorer som &terspeglar skillnader 1 kostnader skulle tillféra en dimension i
dialogen med verksamheter.

Ramverket styrs av indikatorer som gar att folja upp 1 nationella register, vilket
ger bade for- och nackdelar enligt intervjuade representanter. En stor fordel ar att
olika RCC 1 landet arbetar med 1 huvudsak samma indikatorer. Milen kan dock
variera, bade mellan och inom olika RCC. Det kan ocksa finnas skillnader mellan
olika register niar det giller utveckling av patientrapporterade métt. Har finns
utmaningar att samordna den fortsatta utvecklingen bade nationellt och regionalt.
Samtidigt finns ett naturligt intresse bland berdrda professioner att behélla
kontrollen 6ver utvecklingen sa att registren blir relevanta utifran de egna behoven
och som stod for forbattringsarbete.

Négra representanter pekar pa uppfattningar i verksamheten att RCC syd ér ett
extern projekt, som av enskilda verksamhetsforetrddare dessutom kopplas
samman med en (dold) agenda som syftar till nivastrukturering. Mera generellt
finns ocksd landstings- och regionspecifika mal och intressen som inte alltid
sammanfaller med gemensamma intressen inom RCC syd. Sidana olikheter i
perspektiv och intressen blir tydliga 1 diskussioner om nivastrukturering, menar
intervjuade representanter. Det finns dock inget motstind eller ndgon avvikande
mening mot vérdet av uppfoljningen av indikatorer, d&ven om flertalet lakare kan
tycka att administration av data i register dr betungande.

Intervjuade representanter for landsting och regioner uppfattar att anvandningen
av data och uppfoljningen pa lokal verksamhetsnivd varierar stort. Ofta ar
intresset for uppfoljning knutet till intresserade individer och/eller vél fungerande
regionala professionella nitverk. I manga fall saknas forutsattningar och/eller
intresse for uppfoljning och systematiskt forbattringsarbete eftersom lédkare och
andra inte kan prioritera uppgiften. Nagra representanter menar att anvandningen
av uppfoljningen 1 kommunikationen med linjechefer 1 huvudsak foljer
verksamhetens egna intressen. Det finns en tendens att processindikatorer och
véantetider anvénds for att antingen argumentera for att allt ar bra, eller for att det
finns behov av mera resurser och att problem med flaskhalsar méste hanteras. Bra
siffror tolkas ofta som en prognos for framtiden, medan déliga siffror forklaras
utifran historiska forhdllanden eller som orsakade av brist pa resurser, menar en
representant.

Nar det giller typ av indikatorer menar representanter att olika former av resultat-
och patientrapporterade métt 4r mest intressanta for politiker och den
overgripande ledningen. Processméitt dr ofta knutna till viss verksamhet och
svarare att forsta for lekmén. Efterhand som processmatt uppfylls méste ocksa nya
utvecklas, eller att man gér over till resultatmatt for att behalla drivkrafter for
forbattringar. Nagra representanter menar dock att resultatindikatorer ar till synes
enkla men egentligen svérast da de alltid méste tolkas utifrin forutsdttningar och
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vilken data som utgdr underlag. Pé sa sitt kan det finnas en dvertro bland politiker
och hos den overgripande ledningen pa de slutsatser som kan dras utifran data 1
register. Resultat inom cancervarden dr ocksi néstan alltid osdkra eftersom de ar
mojliga att analysera med sdkerhet forst pd lang sikt. Det finns darfor ett stort
behov av att utveckla andra och snabbare resultatmatt, t.ex. indikatorer som anger
andelen patienter med aterfall.

Patientrapporterade matt pa livskvalitet och erfarenheter anses viktiga men
samtidigt latta att glomma bort i samband med cancervard. Traditionellt kan det
ha funnits uppfattningar inom professionen att cancer ér en allvarlig sjukdom som
kriaver behandling, ndstan oavsett konsekvenserna for patienterna sjdlva, menar
en representant. | takt med nya mojligheter for diagnostik och behandling finns
anledning att med storre noggrannhet folja patienters erfarenheter och livskvalitet.
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Kapitel 3

UTGANGSPUNKTER FOR ANALYS AV
FORUTSATTNINGAR OCH VAGVAL

Uppfoljning av indikatorer genom kvalitetsregister har sedan 1&ng tid anvénts for
kliniskt forbéttringsarbete och forskning. 1 takt med att informationen blivit
allméint tillgdnglig har den ocksd anvédnts for olika former av extern
ansvarsutkrivning eller styrning.* Som ndmnts i rapportens inledning avses da att
nagon extern part (extern i forhdllande till berérda professioner) utkraver ansvar
beroende pd utfallen. Den kan vara en landstings- eller forvaltningsledning, som
fattar beslut om verksamheten baserat pa uppfoljningen, men dven en patient som
viljer vardgivare utifran indikatorer pa skillnader i kvalitet och dir pengarna foljer
patientens val. Det finns dock manga olika former av extern ansvarsutkravning
och valet ér inte sjdlvklart. Ansvarsutkravningen kan kopplas till ekonomiska
incitament (en extra ersittning om maélen nas, alternativt ett vite om maélen inte
nds) men det finns dven alternativ. Vad som ar lampligt beror pa forutsdttningarna
och vad man vill uppnd. En viktig forutsédttningarna ar om tillgédngliga indikatorer
och data dr mer eller mindre bra pé att skilja mellan vardgivares kvalitet. En annan
viktig utgadngspunkt dr hur ansvarsutkrdvningen paverkar motivationen bland
medarbetare, vilket ocksd hidnger samman med vad man vill uppnd. I det hir
avsnittet redovisas olika former av ansvarsutkrdvning samt hur dessa alternativ
hinger samman med uppfoljningens utformning. Resonemanget baseras pa
relevant litteratur och har redovisats mera fullstindigt 1 en tidigare KEFU-
rapport.®

3.1. OLIKA FORMER AV ANSVARSUTKRAVNING

Mera generellt kan styrning beskrivas utifrdn tre komponenter: normering,
uppfoljning och ansvarsutkrdvning. Med normering avses prioritering av vilka
kvaliteter som ska uppnas, vilket kan uttryckas i val av indikatorer och malnivaer
for dessa. Indikatorer och méalnivéer kan hdmtas fran tillgdnglig evidens och

4 Braspenning J, Hermens R, Calsbeek H. (2013) Quality and safety of care: the role of indicators. In Grol R,
Wensing M, Eccles M, Davis D. Eds. Improving patient care: The implementation of change in health care.Second
edition. John Wiley & Sons.

5 Anell A (2014) Styrning i varden genom uppféljning av indikatorer p& kvalitet och effektivitet. KEFU Skriftserie
2014:4.
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kliniska riktlinjer. Indikatorer och mal kan ocksé vara utryck for mera allmdnna
prioriteringar, t.ex. ndr det géller jamlik vard, véntetider och patienterfarenheter.
Uppfoljningen avser hur indikatorer mits och foljs upp, t.ex. inom ramen for
kvalitetsregister, och hur data analyseras och presenteras 1 statistik och diagram.
Ansvarsutkrdvning anger vilka mekanismer eller konsekvenser som trader 1 kraft
om utfallet avviker frdn normer.

En utgdngspunkt ar att berérda professioner sjdlva ska bestimma over bade valet
av indikatorer och konsekvenserna beroende pa utfall. I s fall sker ingen extern
ansvarsutkravning. En annan utgangspunkt &r att landstings- eller
forvaltningsledningen fattar beslut om vilka indikatorer som ska foljas upp och
att enskilda indikatorers utfall kopplas samman med ekonomisk beléning i form
av maélrelaterad ersittning. I sd fall 6kar den externa ansvarsutkrdvningen
vasentligt, samtidigt som de professionella frihetsgraderna reduceras. Men det
finns ocksd flera andra former av extern ansvarsutkrivning mellan dessa
alternativ, som kan anvéndas enskilt eller 1 kombination med varandra, se figur
3.1.

Profession Krav pa Krav pa att Krav pa Betydande Indikatorer och
bestammer transparens indikatorer systematiskt avvikelser malnivaer
vilka indikatorer och 6ppna beaktar forbattrings- granskas bestams av
som ska féljas redovisningar.  relevanta arbete enligt ndrmare overgripande
upp och former malomraden. evidens- (diagnostiskt ledning. Direkt
fér Anpassad baserade syfte med ansvars-
uppféljningen. information till  former. uppféljningen).  utkrdvning
Ingen extern "informerad utifran utfall pa
ansvarsut- allmanhet”. enskilda
kravning. indikatorer.
.
Okad grad av professionellt Okad grad av extern
sjalvstyre ansvarsutkravning

Figur 3.1 Alternativ for extern ansvarsutkrivning vid uppfoljning av indikatorer pa
kvalitet och effektivitet. (Killa: Vidareutveckling av figur i Anell A (2014) Styrning i
varden genom uppfoljning av indikatorer pa kvalitet och effektivitet. KEFU Skriftserie
2014:4.)

En forsta och ”mjukare” form av extern ansvarsutkravning ar krav pd transparens
sd att jimforelser mellan véardgivare blir allmént tillgdngliga. Vilka indikatorer
som foljs upp beslutas av berdrd profession. Ansvarsutkrdvningen kan forstirkas
om den Overgripande ledningen stéller krav pd att valda indikatorer mdste beakta
relevanta malomrdden. Sé&dana krav kan tex. gélla att det finns
patientrapporterade maétt eller indikatorer som aterspeglar kostnadseffektivitet
och jamlik vard. Ytterligare sitt att forstdrka effekten av transparens ér att data
presenteras pd ett sdtt som dr begripligt for den informerade allmdnheten. Med
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en “informerad allménhet” avses da att informationen ska utformas sa att dven
lekmin utan sdrskilda kunskaper om cancervard ska forsta uppfoljningen.

Den externa ansvarsutkravningen kan oka ytterligare om ledningen stiller krav pa
systematiskt forbdttringsarbete 1 verksamheten enligt evidensbaserade principer.
Det kan handla om att uppfoljningen sker regelbundet och att utfall kopplas
samman med handlingsplaner for forbattringar och utvecklingsmal enligt
overenskommelser med ledningen.

En annan form av ansvarsutkrdvning dr om den 6vergripande ledningen anvénder
uppfoljning av indikatorer i ett diagnostiskt syfte, dvs. for att identifiera de
vardgivare som tycks avvika systematiskt fran forvintad kvalitet och effektivitet.
Om sadana systematiska avvikelser indikeras kan ytterligare information om
aktuella vardgivare bedomas. Beroende pa vad denna information visar kan
ledningen stilla krav pa antingen atgardsprogram for att forbéttra en vardgivares
kvalitet (vid “negativ”’ avvikelse) men dven program for att sprida goda
exempel” till andra vérdgivare (vid positiv’ avvikelse). En viktig skillnad
jamfort med mélrelaterad erséttning ar att uppfoljningen anvénds for att indikera
vilka vardgivare som bor granskas nidrmare, inte for att direkt bedoma vardgivares
kvalitet och effektivitet. Uppfoljningen syftar till att identifiera systematiska
avvikelser som andra véardgivare kan ta lirdom av, snarare dn att uppféljningen
enbart ska fi konsekvenser for avvikande vardgivare.

Val av former for ansvarsutkrdvningen fér en rad viktiga konsekvenser bl. a. for
styrningens signaleffekter. Om uppfoljningen av enskilda indikatorer kopplas till
ekonomiska beloningar anvénds indikatorer for att direkt bedoma virdgivare. Det
kan ge kraftfulla finansiella incitament for verksamheten att nd de definierade
malen och att redovisa ett bra utfall. Samtidigt 6kar risken for icke-onskvarda
effekter sésom manipulation av data, protokollstyrd vird som inte tar hansyn till
patienternas behov respektive undantringning av kvaliteter som inte mits. En
styrning utifrdn indikatorers utfall kan ocksd inverka negativt pd den
professionella motivationen genom att autonomin begrdansas. Ledningen ger
genom en sadan direkt form av styrning ockséd uttryck for ett missndje med
verksamheten, vilket 1 sig kan minska motivationen. I de alternativa former for
ansvarsutkrdavning som diskuterats ovan anvinds indikatorer i forsta hand for att
producera kunskap och ldarande. Indikatorer och utfall anvinds inte isolerat for att
bedoma enskilda vardgivares kvalitet. Kraven pa att indikatorer och data direkt
ska kunna skilja mellan enskilda vardgivares kvalitet minskar. Utgdngspunkten ar
att professionens egen motivation att prestera ett bra resultat for patienterna ska
forstirkas, snarare dn att den motivationen ska ersittas eller kompletteras med
externa ekonomiska incitament.

Vilken form av ansvarsutkrdvning som dr mest lamplig avgors av
forutsattningarna  och vad man vill uppna. Ett grundkrav for direkt
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ansvarsutkravning baserat pa enskilda indikatorers utfall &r att indikatorerna ar
tillrdckligt bra och att det finns tillrickligt med data for att skilja mellan
vardgivares kvalitet. Med grova indikatorer och begrinsad méngd data finns inga
forutsittningar for en direkt form av ansvarsutkrdvning. Men dven med bra
indikatorer och mycket data kan det finnas anledning att utveckla en
ansvarsutkravning som utgar frén ett larande syfte och att professionens egen
motivation att forbattra verksamheten ska forstirkas. Det finns inte heller nagon
evidens fOr att ansvarsutkrdvning genom t.ex. ekonomiska beloningar alltid skulle
ge storre drivkrafter till forbéttringar d4n Oppna jdmforelser eller stod for
systematiskt forbattringsarbete.® I en professionell verksamhet som varden ar det
inte sjdlvklart att mer extern ansvarsutkravning 6kar sannolikheten for att mélen
nas.

3.2 VAL AV INDIKATORER OCH PRESENTATION AV DATA

Mera generellt kan tillstdndet 1 ett system métas antingen direkt utifrén de resultat
som uppnds, eller indirekt med utgangspunkt 1 de processer som antas bidra till
resultatet. Beroende pa tillforlitligheten 1 indikatorer som aterspeglar resultat eller
processer samt vilken dataméingd som kan analyseras, ges mer eller mindre stod
for olika former av ansvarsutkrivning. Beroende péd former for
ansvarsutkrdavningen blir omvént ocksé olika typer av indikatorer mer eller mindre
intressanta.’

Ett generellt problem med resultatindikatorer @r att det kan finnas osidkerhet om
utfallen verkligen beror pa skillnader i vardgivares kvalitet. Denna osédkerhet
beror pé tre huvudsakliga faktorer:

e Patienters egenskaper och grupptillhorighet i form av alder, riskfaktorer, initial hélsa,
socioekonomi m.m. kan paverka utfallet av viss behandling. Det leder till behov av
riskjustering av data innan jamforelser gors mellan vardgivare.

e Enskilda vérdgivares bidrag till ett bra resultat kan variera. En bra cancervard kan
exempelvis bero bade pa tidig upptackt, traffsidker diagnostik och en effektiv behandling.
Aven om det samlade utfallet ir bra kan enskilda vardgivares bidrag till helheten variera.

6 Se vidare Anell A. (2014) Styrning i varden genom uppféljning av indikatorer pa kvalitet och effektivitet. KEFU
Skriftserie 2014:4.

7 Anell A. (2014) Styrning i vdrden genom uppféljning av indikatorer pa kvalitet och effektivitet. KEFU Skriftserie
2014:4.
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e Slumpmissig variation skapar osdkerhet. Sérskilt for diagnoser med fi patienter eller
vardgivare med sma patientvolymer blir resultaten osdkra och det kan i1 praktiken vara
omdjligt att skilja mellan vardgivares resultat med rimlig statistisk sdkerhet.

Osékra bedomningar med resultatindikatorer kan tala till fordel for
processindikatorer som underlag for styrning och ansvarsutkrdvning. Med
processindikatorer dr det vanligtvis enklare att skilja mellan vardgivares kvalitet.
Processindikatorer har dock egenskaper som leder till andra typer av problem,
t.ex. risk for manipulation och undantringning av kvaliteter som inte foljs upp
samt utveckling mot en protokollstyrd vard som inte alltid gagnar patienternas
intressen. Det kan ocksé finnas en osdkerhet om processindikatorers betydelse for
resultatet, dvs. brist pd evidens om sambanden mellan process- och
resultatindikatorer.

Valet mellan hur ménga och vilken typ av indikatorer som bor f6ljas kan kopplas
samman med former for ansvarsutkravningen enligt figur 3.2. For att en
overgripande ledning ska kunna bedéma vardgivare maéste indikatorerna vara
begripliga och darfor helst avse resultat. Indikatorerna bor inte heller vara sa
minga att bedomningen forsvaras. Om ansvarsutkrdvningen istéllet avser krav pa
systematiskt forbattringsarbete stélls andra krav. Indikatorerna maste vara
meningsfulla for 1 forsta hand berérda professioner samt bidra till larande och nya
kunskaper om sambanden mellan insatser och resultat. Det finns darfor behov av
manga olika indikatorer som maiter bade processer och resultat.

Tabell 3.1 Krav pé indikatorer vid systematiskt forbittringsarbete respektive bedomning
av enskilda virdgivare utifrian indikatorers utfall. (Killa: Anell A (2014) Styrning i
varden genom uppfoljning av indikatorer pa kvalitet och effektivitet. KEFU Skriftserie
2014:4.)

Systematiskt Ansvarsutkriavning utifran
forbattringsarbete enskilda indikatorers utfall

Antal Manga olika typer av indikatorer Fa indikatorer som kan underlatta
Indikatorer och detaljerade jamférelser. dvergripande beddmning av
Enbart resultatindikatorer ger inte vardgivare. Garna ett eller ett fatal
nagot stod for att identifiera overgripande resultatindikatorer.
problem och I6sningar.

Typ av Bade process- och Resultatindikatorer och
indikatorer resultatindikatorer som ar processindikatorer som kan forstas
relevanta for professionen och kan av den part som svarar for

belysa samband mellan ansvarsutkrdvningen.

patientnytta och vad som gors for

patienter.
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Former for ansvarsutkrdvningen bor ocksé ha betydelse for hur data presenteras.
Ett vanligt sétt att presentera uppfoljning och jamforelser utifran
kvalitetsindikatorer 1 varden dr rankingtabeller (’league tables™). Det dr ocksd den
form som huvudsakligen anviinds i t.ex. Oppna jimforelser inom cancervarden.
En rankingtabell leder implicit fram till en sortering mellan mer eller mindre bra
vardgivare, dven om konfidensintervall anges och overlappar. Rankingtabeller
fraimjar déarfor en anvandning av indikatorer som lutar &t direkt beddmning och
ansvarsutkrdvning, dven om detta kanske inte &r det uttalade syftet med
presentationen.

Ovanstaende har uppméarksammats i tidigare studier som ocksa menar att denna
form av presentation kan vara problematisk om det finns brister 1 indikatorer
och/eller data. Ett alternativ som foreslagits ér s.k. trattdiaggram (”funnel plots”™)
eller kontrollkort (“control charts”) som tar storre hinsyn till slumpmaissig
variation i jamforelsen mellan vardgivare.® En sddan presentation fokuserar pa att
identifiera védrdgivare som avviker systematiskt frdn forvantade virden, som
sedan kan bli foremal for ytterligare analys. Om syftet med uppfoljning i forsta
hand dr diagnostiskt kan trattdiagram dérfor vara ett mera dndamadlsenligt &n
traditionella rankingdiagram. Inom Socialstyrelsens och SKLs Oppna jimforelser
har denna form av diagram hittills anvénts sparsamt.® Inom cancervarden har
trattdiagram hittills anvints for uppfoljning bland verksamhetsforetradare inom
bl.a. kolorektal cancer.

Exempel pa skillnader beroende pd form for presentation visas i figuren nedan
hiamtad fran Mayer E, et al. (2009) Funnel plots and their emerging application in
surgery. Ann Surg; 249: 376-383.

8 Se t. ex. Adab P, Rouse A, Mohammed MA, Marshall T. (2002) Performance league tables: the NHS deserves
better. BMJ; 324: 95-98; Mayer E, et al. (2009) Funnel plots and their emerging application in surgery. Ann Surg;
249: 376-383.

° Trattdiagram anvands t.ex. i Oppna jamforelser - Jamlik vard 2013.
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Figur 3.2: Funnel plots and their emerging application in surgery. Ann Surg; 249: 376-
383. Himtad i Mayer E, et al. (2009).

Utifrén det nedersta trattdiagrammet kan den mera korrekta slutsatsen dras att det
ar vardgivare Y som utgor en avvikelse (utanfor streckade linjen som anger 99-
procentigt konfidensintervall) dér ytterligare analys ar befogad. Véardgivare X ar
gransfall (utanfor punktlinjen som anger 95-procentigt konfidensintervall), men
dr 1 princip inte mer intressant dn flertalet andra motsvarande gransfall.
Presentationen av data i trattdiagram leder till (den mer korrekta) slutsatsen att det

ar svart att med rimlig sdkerhet skilja mellan flertalet vardgivare, beroende pa
slumpmassig variation.

3.3 SAMMANFATTNING OCH SLUTSATSER

Uppfoljning av indikatorer kan kopplas samman med flera olika former av
ansvarsutkravning. De enklaste formerna &r att en landstingsledning eller
motsvarande stéller krav pa transparens och att de indikatorer som f6ljs upp
aterspeglar relevanta mél for verksamheten. Data kan ocksé presenteras pa att sétt
som Okar uppmirksamheten genom att uppfdljningen ar tillganglig och begriplig
for en informerad allménhet. Utover krav pa transparens, att olika mél beaktas nir
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indikatorer definieras samt att presentation av data anpassas till olika mélgrupper
har tre ytterligare former for ansvarsutkrdavningen diskuterats i detta avsnitt:

e Uppfdljning i kombination med krav pa systematiskt forbdttringsarbete.
e Uppfoljningen i ett diagnostiskt syfte for att identifiera systematiskt avvikande vardgivare.

o Uppfoljning for att direkt bedéma och belona vdrdgivare beroende pa indikatorer utfall,
t.ex. 1 form av malrelaterad erséttning.

Beroende pé vilken form av ansvarsutkrdvning som anvands stills olika krav pa
indikatorer och data. Former for ansvarsutkrdvningen kan dven kopplas samman
med mer eller mindre ldmpliga sétt att presentera data i diagram. Om
uppfoljningen anvinds for att direkt bedéma och beléna vardgivare stills
forhallandevis stora krav pa indikatorers tillforlitlighet och att det finns tillrackligt
med data som gor att man kan beddma enskilda vardgivare. Om uppf6ljningen
kombineras med krav pad systematiskt forbattringsarbete eller anviands 1 ett
diagnostiskt syfte blir kraven pa indikatorer och data inte lika avgorande.
Uppfoljningen syftar inte till att direkt bedoma enskilda vardgivare, utan till att
indikera omradden som bor utvecklas eller vardgivare som bor granskas ndrmare.
Det ar 1 sé fall en fordel om uppf6ljningen omfattar manga olika typer av resultat-
och processindikatorer, eftersom syftet ar att generera nya kunskaper om samband
snarare an att gora summativa bedomningar av vérdgivare. Sarskilt om
uppfoljningen gors 1 diagnostiskt syfte finns anledning att presentera data i
trattdiagram snarare @n traditionella rankingdiagram, eftersom den forra
presentationsformen fokuserar pa systematiska avvikelser.

En viktig skillnad mellan formerna for ansvarsutkrdvning ar hur de paverkar
vardgivares motivation och professionella autonomi. Uppf6ljning som stod for
systematiskt forbattringsarbete utgér fran professionens egen motivation att skapa
viarde for patienterna. Stod for systematiskt forbattringsarbete ger ocksd storre
professionella frihetsgrader for enskilda vardgivare, eftersom vardgivare sjilva 1
dialog med ledningen ska formulera mélen for sitt forbattringsarbete. Storre
professionella frihetsgrader kan 1 sin tur paverka motivationen positivt.
Malrelaterad erséttning baseras istdllet pd att det dr externa ekonomiska
incitament som ska skapa drivkrafter till fordndring. Paverkan p4 professionella
frihetsgrader kan da variera, beroende pa hur indikatorer och mélnivéer for den
malrelaterade ersittningen valts ut.
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Kapitel 4

FORUTSATTNINGAR OCH VAGVAL
INOM RCC syD

I det hér avsnittet diskuteras forutséttningar och védgval inom RCC syd for att
skapa mesta mdjliga utvecklingskraft 1 uppfoljningen, med utgdngspunkt i den
generella modell som presenterades 1 avsnitt tre. Forst sammanfattas
forutsittningarna nir det géller indikatorer, data och uppf6ljning. Darefter
diskuteras védgval och konsekvenser av olika vigval nir det giller former for den
framtida ansvarsutkrdavningen.

4.1 FORUTSATTNINGAR NAR DET GALLER INDIKATORER
OCH DATA

Det finns betydande variationer mellan olika cancerprocesser och diagnoser nér
det géller forutsattningar i form av tillgang pa indikatorer och data som aterspeglar
kvalitet och effektivitet. I sdmsta fall finns inget kvalitetsregister alls, vilket
innebdr att indikatorer och data i stort sett saknas. Det finns ocksa exempel pa
verksamheter som inte alls kan prioritera registrering av patienter i
kvalitetsregister pd grund av tidsbrist. I andra fall finns sedan léng tid etablerade
kvalitetsregister, som dven anvédnds konsekvent av olika virdgivare inom RCC
syd. Forutsittningarna varierar ocksa eftersom flera cancerprocesser kan omfatta
manga diagnoser och patienter med heterogena behov. Det innebér att uppfoljning
av t.ex. vantetider blir svartolkade. En genomsnittlig vantetid till behandling ar
inte ndgon bra indikator pa om patienter med olika behov far adekvat tillgang till
behandling. En uppdelning pd olika indikatorer beroende pa patienters behov
skulle dock ge manga fler indikatorer att hélla reda pa. Eftersom patientvolymen
for varje diagnos ar begrinsad blir ocksd uppfoljningen statistiskt sett mera
osdker. Utdver varierande forutsittningar mellan cancerprocesser finns generella
brister nér det géller forutsittningarna for en uppfoljning:

e Ett problem i manga patientprocesser ar efterslapningar i registreringar av patientuppgifter,
som forsenar uppfoljningar.

e De flesta indikatorer avser vintetider och generella eller diagnosspecifika processmatt.
Resultatindikatorer samt patientrapporterade erfarenheter och utfallsmatt forekommer
mycket sparsamt. De indikatorer som lyfts fram i uppfoljningen har i flera fall koppling till
resurser och &r i1 det avseendet ldmpliga som underlag for dialog med linjechefer.

e Indikatorer som d&terspeglar kvalitet pa populationsnivd saknas i stort sett helt. De
indikatorer som anvinds fokuserar kvalitet pa individuell patientniva, som ocksa dr mest
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intressant i ett kliniskt perspektiv. Matt pd populationsnivd handlar t.ex. om jamlik vard och
kostnadseffektivitet.

Sammanfattningsvis kan ségas att de indikatorer som lyfts fram i uppf6ljningen
inom ramen for RCC syd ar vidl avpassade utifran lokala och regionala
processledares uppfattning om vilken kvalitet som kan diskuteras med linjechefer
och den 6vergripande ledningen. Det innebér en fokusering pa véntetider och flera
processmatt som har koppling till resurser. Onskemal om kortare vintetider och
generella forbattringar av processkvaliteten genom exempelvis multidisciplinér
konferens och kontaktsjukskoterska har ockséd fokuserats av RCC syd.

Representanter for den Gvergripande ledningen 1 landsting och regioner inom
RCC syd efterfrigar fler resultatindikatorer och patientrapporterade matt i
uppfoljningen. Motsvarande Onskemal finns ocksd péd nationell niva, dar t.ex.
utveckling av patientrapporterade matt inom ramen for kvalitetsregister fatt
nationellt stéd. Det forefaller dock finnas begrinsat intresse fran regionala
patientprocessledares inom RCC syd att lyfta fram olika typer av
resultatindikatorer eller patientrapporterade métt i uppfoljningen. En forklaring ar
att det finns pétagliga problem och svérigheter nir det géller tolkning av data,
sarskilt 1 de fall patienters behov ar heterogena och ndr dataunderlaget ar
begransat. Det forefaller ocksd finnas en allmdn skepsis till generella
livskvalitetsmatt.

4.2 VAGVAL FOR ANSVARSUTKRAVNINGEN

Generellt sett finns enligt bedomningen i1 denna rapport begransade mojligheter
att anvdnda befintliga indikatorer som underlag for direkt beléning av enskilda
vardgivare, t.ex. 1 form av mélrelaterad erséttning. Det finns flera argument mot
en sadan ansvarsutkrdvning:

e Dataunderlagen ir ofta bristfilliga pa grund av t.ex. eftersldpningar i registreringar av
patienter.

e Matt pd vintetider kan manipuleras relativt enkelt, t.ex. genom olika principer for
redovisning av ankomst pd remiss.

e Process- och resultatindikatorer baseras pad ett genomsnitt av patienter, vars behov kan
variera stort bade inom och mellan vardgivare.

e En fokusering pa véntetider och processindikatorer genom riktade beloningar kan skapa
beteenden bland vardgivare som inte gynnar (alla) patienter.

e [ ménga fall finns en begrinsad mangd data som ger betydande osékerhet i beddmningen
av indikatorers utfall.

e Beroende pé vilka indikatorer som fokuseras kan det vara osdkert hur eventuella beloningar
ska fordelas mellan de (ménga) olika vardgivare som kan paverka utfallen for patienter.

Aven om det kan finnas enskilda indikatorer for nigra av de stdrre
cancerprocesserna som skulle kunna ingé 1 ett allmént program for mélrelaterad
ersittning till forvaltningar, bor det huvudsakliga intresset enligt bedomningen 1

26



denna rapport riktas mot andra former for extern ansvarsutkrdvning. Det finns
flera alternativ for en sddan ansvarsutkrdvning, som kan anvéndas enskilt eller 1
kombination:

Okad transparens kring uppféljningen av indikatorer. Detta gors redan men kan utvecklas
ytterligare. Det finns argument for att 1 princip all uppf6ljning bor vara tillgédnglig for dem
som Onskar att ta del av informationen. En sddan generell 6ppenhet kan pé sikt skapa okat
fortroende for verksamheten, dven om fa individer faktiskt tar del av informationen. Den
frimsta reella effekten av 6kad transparens ér att vardgivare far anledning att forbéttra sin
kvalitet utifrdn en “professionell ryktesmekanism” och ett kollegialt forindringstryck.'® I
detta avseende kan RCC syd pa eget initiativ utveckla ansvarsutkrdvningen, utan behov av
sdrskilda insatser pa nationell niva eller 1 landsting och regioner. Arbetet blir dock sannolikt
mera effektivt om det gors i nationell samverkan med andra RCC.

Langsiktiga krav pa indikatorer som &terspeglar resultat, patientrapporterade méitt samt
kvalitet pa populationsnivd. Indikatorer som &terspeglar olika relevanta mal och perspektiv
kan anses visentligt for att ge stod &t ansvarsutkrdvning. Varken RCC syd eller
forvaltningar har dock ndgot direkt inflytande 6ver kvalitetsregistrens innehéll. Dessa krav
méste dirfor formuleras pa nationell niva, mellan olika RCC och berdrda kvalitetsregister 1
samverkan, eftersom valet av indikatorer som underlag for ansvarsutkrdvningen regionalt
och lokalt baseras pa vad som finns i nationella register och riktlinjer.

Anpassa information och uppfoljning fér olika malgrupper. Aven om all information #r
generellt tillgdnglig innebér det inte att all information aktivt ska spridas till alla. Nér det
giller information till allménhet och politiker finns behov av indikatorer som kan forstas
utan sarskilda forkunskaper och dven sammansatta indikatorer (index) som aterspeglar
utveckling och trender generellt. Det senare kan t.ex. gélla hur manga av malen for
processindikatorer som har uppnétts. Denna typ av sammansatta indikatorer har begrénsad
anvindning som underlag fOr styrning inom landstingen eller som underlag for internt
forbittringsarbete. Okad uppmirksamhet kan dock bidra till att skapa drivkrafter for internt
forbattringsarbete, dir mera detaljerade indikatorer anviinds. Aven nér det géller anpassning
av information och uppfoljning till olika malgrupper kan RCC syd ta egna initiativ utan
behov av sdrskilda insatser pd nationell niva eller av enskilda landsting och regioner.
Arbetet blir dock mera kostnadseffektivt om det gors i nationell samverkan mellan flera
RCC.

Krav pd systematiskt forbittringsarbete utifrdn uppfdljning av indikatorer. En sddan
ansvarsutkravning innebir att ledningen for verksamheten stéller krav pd att uppfoljningen
anvéands systematiskt som stod for internt forbattringsarbete. Former for det systematiska
forbattringsarbetet kan baseras pa tillgédnglig evidens. Uppfoljningen bor i sa fall vara
regelbunden och redovisas bade muntligt och skriftligt, vardgivares utfall bor diskuteras
med respekterad kollega eller representant for ledningen samt det bor finns en handlingsplan

10 Bjller-Andorno N, Lee TH. Ethical physician incentives — From carrots and sticks to shared purpose. N Engl J
Med 2013; 368 (11): 980-982.
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som kopplas samman med mal for forbittringsarbetet.!* RCC syd kan pa olika sitt ge stod
for kontinuerlig uppfoljning och regionala patientprocessledare kan vara den respekterade
kollega som diskuterar olika vérdgivares utfall. Handlingsplaner och mal maste dock
utformas i dialog med berdrd forvaltningsledning, som i sin tur méste fa stod for att arbeta
med systematiskt forbattringsarbete fran berort landsting eller region.

e Uppfolining i diagnostiskt syfte for att identifiera systematiska positiva eller negativa
avvikelser. En sadan ansvarsutkrdvning innebér att uppfoljningen anvénds for att identifiera
systematiska avvikelser. Ndr sadana avvikelser identifierats bedoms ytterligare information
om berord(a) vardgivare. Indikatorer anvinds séledes inte for att direkt bedoma vardgivare.
Beroende pa utfall av den ndrmare analysen, t.ex. bedomning av patient- och dataunderlaget
for uppfoljningen och/eller behov av riskjustering, bestims eventuella atgirder i form av
forbattringsprogram alternativt hur positiva resultat kan spridas till andra vardgivare.
Uppfdljning i diagnostiskt syfte gors bast 1 nationell samverkan for att maximera miangden
data och variation. Det kréver 1 sd fall samverkan mellan RCC nationellt. Interventioner 1
form av ndrmare analyser och i synnerhet forbattringsarbete och spridning av goda exempel
kraver dock alltid initiativ fran berdrda landsting och regioner.

Som framgar far RCC syd och dess kansli olika roller beroende pd former for
ansvarsutkravningen. Behovet av samverkan med andra RCC nationellt och med
berdrda landsting och regioner inom RCC syd &r dock patagligt. RCC syd kan
utifran egna beslut bidra till 6kad transparens och anpassad information till
méilgrupper. Dessa former for ansvarsutkrdavning kriver i princip ingen samverkan
nationellt eller med huvudmén. Det finns dock goda argument for att okad
transparens och anpassad information till en informerad allménhet utvecklas bést
1 nationell samverkan med andra RCC. Nér det giller krav pd indikatorer i
uppfoljningen maste de formuleras i nationell samverkan med andra RCC och i
dialog med ansvariga for olika kvalitetsregister. Andra former for
ansvarsutkrdvningen kriaver samverkan med berdrda landsting och regioner.
Systematiskt forbéttringsarbete forutsitter samverkan med landsting och regioner
nidr det giller framtagande av mal och handlingsplaner 1 dialog med
verksamhetsforetridare. Nér det giller uppfoljning 1 diagnostiskt syfte behovs
bade nationell och lokal samverkan. Monitorering av data kan goras mera
effektivt av RCC 1 nationell samverkan. Samtidigt forutsitts att berdrda landsting
och regioner medverkar vid analys av avvikelser och med interventioner 1 de fall
sddana ar motiverade.

1 lvers N, et al. (2012) Audit and feedback: effects on professional practice and healthcare outcomes. Cochrane
Database of Systematic Reviews. Issue 6. Art. No.:CD000259.
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4.3 ANPASSA INFORMATION OCH UPPFOLJNING FOR OLIKA
MALGRUPPER

Det finns en rad olika mélgrupper som uppfoljningen inom RCC syd skulle kunna
anpassas till. For att ge 6kad uppmérksamhet och skapa utvecklingskraft inom
cancervdrden kan argumenteras for ett behov av en vergripande information som
tar utgangspunkt i den informerade allminhetens och darmed dven politikers (och
medias) perspektiv. Ett sddant perspektiv skulle stimma vél med den utvecklingen
av patientprocesser som sker inom RCC syd, dvs. en fokusering pd virdeskapande
1 patienternas perspektiv. Som tidigare redovisats kan 6kad transparens avseende
hilsoutfall och vardgivares kvalitet skapa drivkrafter for internt forbéttringsarbete
genom en “professionell ryktesmekanism” och okat kollegialt forandringstryck.
Okad transparens kan dirmed i sig betraktas som en form av extern
ansvarsutkravning.

Ett principiellt forslag pd hur informationen skulle kunna redovisas presenteras i
figur 4.1. I forslaget skiljs mellan hdlsoutfall (health outcomes) och indikatorer
pd vardgivares kvalitet (performance indicators).’? Hailsoutfall avser
resultatindikatorer som har stor betydelse for patienter men dir det finns stor
osdkerhet 1 vilken grad skilda utfall mellan vardgivare &terspeglar skillnader 1i
vardgivares kvalitet. Exempel &r patienters 6verlevnad, dér det kan vara svért att
pavisa signifikanta skillnader mellan vardgivare och dér opaverkbara faktorer som
patientmix och socioekonomi kan ha stor betydelse for utfallen. Enligt det
principiella forslaget redovisas darfor dessa utfall samlat for RCC syd, eventuellt
1 jamforelse med utfall for andra RCC 1 landet. Detta forfarande tar hiansyn till de
problem med resultatindikatorer som diskuterades tidigare i1 rapporten (avsnitt
tre).

Nar det géller indikatorer pd vardgivares kvalitet redovisas kvalitet 1 ett individ-
(patient-) perspektiv respektive kvalitet 1 ett populationsperspektiv® och
utgdngspunkten &r att redovisa jimforelser mellan vérdgivare inom RCC syd.
Kvalitet i ett individperspektiv kan delas upp 1 dels indikatorer pa tillgénglighet
(hur snabbt far patienter tillgang till diagnostik och behandling), dels indikatorer
pa sdkerhet, medicinsk kvalitet och patientcentrering 1 form av i huvudsak
processmaétt (hur bra ar varden nir man val fatt tillgdng). Eftersom informationen
ska anpassas till en ”informerad allmanhet” kan det 4ven vara lampligt att utforma

12 Giuffrida A, Gravelle H, Roland M. Measuring quality of care with routine data: avoiding confusion between
performance indicators and health outcomes. BMJ 1999; 319: 94-98.

13 Campbell S M, Roland MO, Buetow SA. (2000) Defining quality of care. Social Science & Medicine; 51 (11):
1611-1625.
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index nér det géller indikatorer pa medicinsk kvalitet eftersom ménga processmétt
enbart kan forstds av professionen sjilv. Exempel kan vara "hur stor andel av
malen fOr processindikatorer dr uppfyllda” eller liknande. Kvalitet i ett
populationsperspektiv avser dels jamlik véard, dels hur resurserna anvéands dvs.
kostnadseffektivitet. Aven i detta avseende kan index eller sammanfattande matt
vara att foredra. Beroende pa bedomningar av i1 vilken grad vardgivare kan
paverka jimlik vard, men dven andra indikatorer, kan det vara lampligt att
presentera informationen samlat for RCC syd utan jimforelser mellan enskilda
vardgivare.

Halsoutfall (health outcomes)

- Overlevnad fér patienteri RCC syd jamfért med andra RCC (olika diagnoser)
- Andra utfallsmatt av betydelse

Indikatorer pa vardgivares kvalitet (performance indicators)

— - Jamfoérelser
vantetider for
olika vardgivare
och diagnoser.

Tillgdnglighet

- Individ (patient) perspektiv — - Jimférelser index

Over process-
indikatorer for
olika vardgivare
- och diagnoser.

Sédkerhet
Medicinsk kvalitet

Patientcentrering

- Jamforelser
kostnads-
effektivitet och
jamnlikhet.

Jamlikhet, kostnads-
effektvitet

- Populationsperspektiv

Figur 4.1 Principiellt forslag pa information till ”informerad allménhet”

Det presenterade forslaget innehéller de dimensioner och mél som tas upp av
Institute of Medicine!* (patientsdkerhet/safe, effektivitet/effective, patient-
centrering/patient-centered, tillganglighet /timely, kostnadseffektivitet /efficiency
och réttvis fordelning /equity) och av Socialstyrelsens definition av ”God véard”*®

14 nstitute of Medicine (2001) Crossing the quality chasm: a new health system for the 21% century.
15 Socialstyrelsen (2005:12) God vard — om ledningssystem for kvalitet och patientsiakerhet i halso- och
sjukvarden. Stockholm: Socialstyrelsen.
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(kunskapsbaserad och dndaméilsenlig vérd, effektiv hédlso- och sjukvard, hilso-
och sjukvard 1 rimlig tid, sdker hélso- och sjukvard, patientfokuserad hélso- och
sjukvérd och jamlik vérd). Sjilva presentationen av dimensioner och mal foljer
dock en enklare, och for patienterna mojligen mera logisk, modell som skiljer
mellan kvalitet 1 ett individ- (patient-) respektive populationsperspektiv.

4.4 UPPFOLJNING OCH KRAV PA SYSTEMATISKT
FORBATTRINGSARBETE

Krav péd systematiskt forbattringsarbete innebdr att den politiska och
administrativa ledningens ansvarsutkrdavning riktas mot att ett lokalt systematiskt
forbattringsarbete faktiskt sker, snarare én att ansvarsutkrdvningen utgéar direkt
ifran utfallet for enskilda indikatorer. Beslut om vilka indikatorer som ska
anvandas 1 uppfoljningen kan baseras pa ett stort métt av professionell autonomi,
forutsatt att alla relevanta mélomraden beaktas. Indikatorer ska 1 forsta hand vara
relevanta och meningsfulla for virdgivare som dr berdrda av forbéttringsarbetet.
Varken forvaltnings-, sjukhusledningar eller patienter/befolkningen utgor
huvudsaklig mélgrupp for informationen, &ven om informationen bor vara allméant
tillgdnglig utifran principen om 6kad transparens. Utgangspunkten &r att berérda
vardgivare sjdlva ska jaimfora sina prestationer med andra och 6ver tiden. Med
den utgangspunkten ska man i dialog med ledningen formulera egna mal och
handlingsplaner for forbattringsarbetet som uppfattas som mest relevant och
viardeskapande for patienterna. Ett systematiskt forbattringsarbete inom RCC syd
innebdr att lokala vardteam vid varje given tidpunkt formulerar olika
forbéttringsmal och att man darfor fokuserar skilda indikatorer 1 uppf6ljningen.
Vilka indikatorer som fokuseras fordndras ocksd Over tiden efter hand som
handlingsplaner genomfors och mélen nés.

Studier visar att aterkoppling av resultat och utfall till vardgivare har bést effekt
om den upprepas, ges bade skriftligt och muntligt av ledning eller respekterad
kollega samt kopplas samman med tydliga mal och en handlingsplan.'® Det finns
saledes viss evidens for att ett systematiskt forbittringsarbete kan fungera battre
om den kombineras med extern ansvarsutkravning fran ledningen kopplat till mil
och handlingsplaner. Inom RCC syd madste den typ av ansvarsutkrivning
formuleras av berorda forvaltnings- och/eller landstingsledningar. RCC syd kan
ge stod for mal och handlingsplaner genom att tillhandahélla regelbunden skriftlig
uppfoljning genom kansliet samt dven ge regelbundna muntliga aterkopplingar
genom framst regionala patientprocessledare. RCC syd kan ocksa ge forslag pa

16 lvers N, et al. (2012) Audit and feedback: effects on professional practice and healthcare outcomes. Cochrane
Database of Systematic Reviews. Issue 6. Art. No.:CD000259.
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overgripande ramverk for det systematiska forbattringsarbetet.!” Vilken modell
eller ndrmare systematik som anvands ar dock av underordnad betydelse och kan
darfor variera mellan forvaltningar och landsting enligt egna 6nskemal. Det kan
dock anses som vésentligt att berdrda landstings- och forvaltningsledningar
skapar ett organisatoriskt stod for teambaserat forbéttringsarbete och stiller krav
pa systematik nir det giller uppfdljning, aterkoppling, mél och handlingsplaner.

4.5 UPPFOLJNING I DIAGNOSTISKT SYFTE

En uppf6ljning for att identifiera systematiska positiva och negativa avvikelser
kan ske med utgédngspunkt i de data som finns inom RCC syd. Som ndmnts blir
uppfoljningen dock mera effektiv och meningsfull om underlagen hdmtas fran
data nationellt. Med nationella data 6kar midngden och variationen i data, vilket
ar avgorande for att kunna identifiera systematiska avvikelser och generera ny
kunskap.

En mojlig modell for diagnostisk uppfdljning 1 nationell samverkan ar att RCC
etablerar ett gemensamt centra for monitorering och analys av data. En alternativ
modell ar att olika RCC delar pé arbetet genom att ta ansvar for analys av data
inom skilda cancerprocesser och diagnoser. En sddan férdelning kan eventuellt ta
utgangspunkt 1 hur ansvaret for nationella kvalitetsregister fordelas pd olika
sjukhus i landet. Eftersom utgéngspunkten &r att identifiera avvikelser kan
presentationen av data med fordel baseras pa s.k. trattdiagram.

RCC i nationell samverkan kan ansvara for analys sa att potentiella positiva och
negativa avvikelser identifieras. Det arbete som maste ta vid dérefter krdver
initiativ frdn berdrda landsting och regioner. Ett forsta steg ar att samla in
ytterligare information och underlag for analys av avvikelser. I de fall positiva
eller negativa avvikelser kan bekréftas ska antingen lokala forbéttringsprogram
utarbetas (negativ avvikelse), eller att positiva erfarenheter sprids till andra
vardgivare nationellt. Det maste finnas en beredskap fran berdrda regioner,
landsting och fOrvaltningar att ta ansvar for detta arbete. For att dstadkomma
spridning av kunskaper och erfarenheter kan RCC 1 nationell samverkan ater spela
en viktig roll. RCC kan ocksa vara en resurs nidr det giller utveckling av
systematiskt forbattringsarbete enligt evidensbaserade principer.

17 Ett majligt ramverk som fatt stor spridning dven i hilso- och sjukvarden ar s.k. PDSA (plan, do, study, act).
Principen ar att forst identifiera och analysera problem (plan) och genomféra en I6sning (do). Om utvardering
(study) visar att l6sningen fungerar kan den implementeras mera allmédnt samtidigt som liknande problem
forebyggs (act). Processen ar cyklisk i den meningen att det finns ett standigt sékande efter nya problem och
dess l6sning, varvid standig forbattring astadkoms. Det finns flera alternativa modeller for hur uppféljning och
handlingsplaner kan kopplas till systematiskt forbattringsarbete, sasom FADE och Six sigma. En dversikt aterfinns
pa http://patientsafetyed.duhs.duke.edu/module a/measurement/measurement.html.

32



http://patientsafetyed.duhs.duke.edu/module_a/measurement/measurement.html
http://patientsafetyed.duhs.duke.edu/module_a/measurement/measurement.html
http://patientsafetyed.duhs.duke.edu/module_a/measurement/measurement.html

LITTERATURFORTECKNING

Adab P, Rouse A, Mohammed MA, Marshall T. (2002) Performance league tables: the NHS
deserves better. BMJ; 324: 95-98; Mayer E, et al. (2009) Funnel plots and their emerging
application in surgery. Ann Surg; 249: 376-383.

Anell A (2012) Uppfoljning av ny styrmodell for Regional cancercentrum 1 soddra
sjukvérdsregionen (RCC Syd). KEFU: Lund.

Anell A (2014) Styrning i varden genom uppfoljning av indikatorer pa kvalitet och effektivitet.
KEFU Skriftserie 2014:4.

Biller-Andorno N, Lee TH. Ethical physician incentives — From carrots and sticks to shared
purpose. N Engl J Med 2013; 368 (11): 980-982.

Braspenning J, Hermens R, Calsbeek H. (2013) Quality and safety of care: the role of indicators.
In Grol R, Wensing M, Eccles M, Davis D. Eds. Improving patient care: The
implementation of change in health care.Second edition. John Wiley & Sons.

Campbell S M, Roland MO, Buetow SA. (2000) Defining quality of care. Social Science &
Medicine; 51 (11): 1611-1625.

Institute of Medicine (2001) Crossing the quality chasm: a new health system for the 21
century.

Giuffrida A, Gravelle H, Roland M. Measuring quality of care with routine data: avoiding
confusion between performance indicators and health outcomes. BMJ 1999; 319: 94-98.

Ivers N, et al. (2012) Audit and feedback: effects on professional practice and healthcare
outcomes. Cochrane Database of Systematic Reviews. Issue 6. Art. No.:CD000259.

Socialstyrelsen (2005:12) God vard — om ledningssystem for kvalitet och patientsékerhet i
hélso- och sjukvérden. Stockholm: Socialstyrelsen.

33



KEFU SKRIFTSERIE 49
ISSN 1102-8483
ISRN KEFU-SKR-49-SE Fax:

34

KEFU

BOX 7080
22001 LUND
Tel: 046-22 78 20
046-222 42 16



