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Sammanfattning

Riksrevisionen har granskat om statens ckade insatser for att frimja utvecklingen av
nationella kvalitetsregister skapar ritt incitament for virdenheter att registrera och att
anvinda uppgifter fran register for kvalitetsutveckling.

Granskningens bakgrund

Kvalitetsregister skapades ursprungligen av specialistlikare utifran specialitetens
eget kunskapsbildande och behov. Registren ir fraimst landstingens ansvar och det dr
frivilligt att anvinda dem. De nationella kvalitetsregistren innehaller individbundna
data om problem eller diagnos, behandlingsitgirder och resultat. Det finns manga
goda exempel pd hur virden med hjilp av uppgifter fran kvalitetsregister kunnat
utveckla behandlingar och ta bort metoder och produkter som har simre resultat.

Det har sedan tidigare pipekats att anvindningen av nationella kvalitetsregister inte
fungerar tillfredsstillande i virden. Eftersom nationella kvalitetsregister kommit att
spela en allt stérre roll for uppfoljning av varden ir det relevant att granska om statens
satsningar pa registren bade stirker kvalitetsutvecklingen i virden och bittre moter de
centrala behoven av kunskap om vardens resultat.

Staten har under de senaste aren tecknat flera 6verenskommelser med Sveriges
kommuner och landsting, som syftar till att forbittra och 6ka anvindningen av
kvalitetsregister i varden, 6ka registreringen i registren, forbittra kvaliteten pa
registerdata, forenkla inmatningen i register samt att fa fler verksamhetschefer i
vardverksamheterna att anvianda kvalitetsregister i det lokala kvalitetsarbetet. Den
statliga finansieringen har ¢kat markant fran och med 2010. Ar 2013 avsitter staten
cirka 600 miljoner kronor till satsningar som rér nationella kvalitetsregister. Utover
detta bidrar ocksa landstingen till finansieringen. Antalet nationella kvalitetsregister
och registerkandidater som far nationellt stod 4r idag 106 stycken.

Granskningens resultat

Statens omfattande satsning, genom Gverenskommelser med Sveriges kommuner
och landsting, har enligt Riksrevisionens bedémning inte skapat ritt incitament f6r
vardverksamheter att registrera i kvalitetsregister och anvinda uppgifter ur dem for
kvalitetsutveckling. Viljan att pa relativt kort tid fa igdng en bred registrering, hog
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tickningsgrad och ¢kad anvindning av kvalitetsregistren for flera olika dandamal
forefaller motverka statens intention om att vardverksamheterna sjilva ska utforma
hur de utvecklar varden. Ett mindre stod till ett mindre antal register med fokus pa
professionernas behov hade méjliggjort en mer organisk tillvaxt.

Riksrevisionens slutsats ir att virdpersonalens incitament att registrera ar nyckeln

till anvandbara register. Riksrevisionens bedémning ir att problemen med att
kvalitetsregistren bidrar till 6kad administration i virden har underskattats, liksom
problemen att virdenheterna inte ser att uppgifterna som finns i registren dr
anvindbara for lokalt kvalitetsarbete, att registren &r allt for styrda uppifran och att
manga register dr likardominerade. Att det dessutom blivit ett 6kat fokus pa forskning
i statens intentioner och dven i satsningarna frin och med 2010 forstirker bilden av att
vardverksamheterna inte stir i centrum for statens insatser.

Prestationsersittningen fran staten till landstingen inom &ldre- och
psykiatrisatsningarna ir problematiska. Prestationsersittningen har visserligen lett till
okad registrering, men det betyder inte att anvindbarheten 6kat. Orsakerna till problem
i anvindningen har inte tagits pa tillrickligt stort allvar och prestationsersittningarna
kommer inte &t problemets kirna. Riksrevisionen menar att de enskilda klinikerna
sjdlva i hogre utstrickning bor fa bestimma huruvida kvalitetsregister ska vara en del
av det egna kvalitetsutvecklingsarbetet, eftersom olika kliniker har olika férutsittningar.
Prestationsersittningarna resulterar dessutom i att den lagfista frivilligheten f6r
klinikerna att delta utmanas.

Kvalitetsregister bidrar med underlag till 6ppna jimforelser. Hir finns det en uppenbar
motsittning mellan en rittvisande registrering av god kvalitet och olika vardgivares
intressen att i konkurrens med andra virdgivare framsta i god dager. Riksrevisionen
anser att man ska vara forsiktig nir man bygger in denna typ av intressemotsittningar i
verksamhetsstyrningen.

Riksrevisionen vill ocksa peka pa risken att statens omfattande satsningar pa
kvalitetsregister leder till ett omotiverat stort system med olika matt som férenklar
mitningar av vissa begrinsade aspekter av virden, men som inte direkt stirker
utvecklingen av vardkvaliteten i bredare bemirkelse. I val av uppfoljningsmatt ligger
ocksa en styrning eftersom det innebir att virden ocksa anpassar sin verksamhet i
enlighet med dessa matt pa bekostnad av virden och handlingar som &r svérare att
madta. Stora uppfoljningssystem ir dessutom kostsamma. Riksrevisionen anser dirfor
att den omfattande resursinsatsen frin staten kan omprovas.

Riksrevisionen vill slutligen uppmarksamma att en grundférutsittning for att
nationella kvalitetsregister ska kunna anvindas ir att befolkningen har tilltro till att de
uppgifter som registreras anvinds med bibehallen integritet. Registreringen &r frivillig
for patienten. Patienternas vilja att delta i registren forefaller tas ndrmast for given i
varden. Tilltron till offentliga institutioner och dess hantering av personuppgifter ir
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1 Inledning

Allt fler omraden inom hilso- och sjukvarden har under de senaste tva
decennierna blivit féremal for kartliggning, dokumentation, utvirdering

och styrning. Utvecklingen beror till stor del pa de méjligheter som
informationsteknologins utveckling skapar men dr ocksi ett resultat av inférandet
av mal- och resultatstyrning under 19go-talet. Mal- och resultatstyrningen innebar
ett 6kat behov for staten av att kunna mita och folja upp vardens resultat och
kvalitet. Uppf6ljning och utvirdering ir idag centrala verktyg for staten att styra
och utveckla virden. Nationella kvalitetsregister mojliggor insamling av uppgifter
om varden for uppfoljning pa lokal, regional och nationell niva.

Kvalitetsregister skapades ursprungligen av specialistlikare utifrin de egna
specialiteternas kunskapsbildande och behov. Registren ar frimst landstingens
ansvar och det ir frivilligt att anvinda dem. De nationella kvalitetsregistren
innehiller individbundna data om problem eller diagnos, behandlingsatgirder
och resultat. Det finns manga goda exempel pa hur virden med hjilp av
uppgifter fran kvalitetsregister kunnat utveckla behandlingar och ta bort
metoder och produkter som har sdmre resultat.

Staten har under de senaste aren tecknat flera 6verenskommelser med Sveriges
kommuner och landsting som syftar till att forbittra och 6ka anvindningen

av kvalitetsregister i virden, oka registreringen, forbittra kvaliteten pa
registerdata, forenkla inmatningen i register samt att fa fler verksamhetschefer
i vardverksamheterna att anvinda kvalitetsregister i det lokala kvalitetsarbetet.!

Staten borjade satsa pa nationella kvalitetsregister som ett led i att 6ka
produktiviteten och effektiviteten i virden. For att staten skulle kunna

styra mot 6kad produktivitet och effektivitet behovdes en fungerande
informationsstruktur.> Ar 1990 avsatte staten 2 miljoner kronor till 5 nationella
kvalitetsregister. Den statliga finansieringen har ckat markant frdn och med
2010. Ar 2013 avsitter staten cirka 60o miljoner kronor till satsningar som

ror nationella kvalitetsregister. Utover detta bidrar ocksa landstingen till

Socialdepartementet (2010) Overenskommelse mellan Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och
staten — om utvecklingen och finansieringen av Nationella Kvalitetsregister for vird och omsorg under
dren 2012—2016.

Prop. 1987/88:63 Om vissa ersdttningar till sjukvardshuvudmdnnen, m.m., SfU 1987/88:13 om vissa
ersdttningar till sjukvardshuvudmdnnen, m.m., rskr 1987/88:110.
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1.2

finansieringen. Antalet nationella kvalitetsregister och registerkandidater som
far nationellt st6d dr idag 106 stycken.

Motiv fér granskningen

Det har sedan tidigare papekats att anvindningen av nationella kvalitetsregister
inte fungerar tillfredsstillande i virden, bland annat i Riksrevisionens
granskning av Socialstyrelsen och de nationella kvalitetsregistren

20006.4 Generellt sett har registren anvints i liten utstrackning for lokal
kvalitetsutveckling.s Registren innebir ocksid mer administrativa uppgifter

for vardpersonal. Dir registren anvinds i virdverksamheterna finns det

ocksa exempel pa hur de anvinds pa sitt som inte stimmer 6verens med
lagstiftningen som reglerar anvindningen.

Landstingens vardverksambheter ir inte skyldiga enligt lag att registrera i
registren. Eftersom det inte 4r obligatoriskt att registrera i registren bygger
anvindningen pd att virdenheterna dr motiverade att registrera. Om registren
inte upplevs bidra till ndgot mervirde pé lokal niva dr risken stor for brister bade i
inmatningen i och i anvindningen av registren. For att nationella kvalitetsregister
ska kunna anvindas fér uppfoljningar och utvirderingar av hilso- och sjukvirden
maste registren innehalla relevanta och tillf6rlitliga uppgifter.

Eftersom nationella kvalitetsregister kommit att spela en allt stérre roll for
uppfoljning och utvirdering av varden, samtidigt som det har funnits generella
problem med registren pa lokal niva, ir det relevant att granska om statens
satsningar pd registren bade stirker kvalitetsutvecklingen i virden och bittre
moter de centrala behoven av kunskap om vardens resultat. Behoven ir, enligt
Socialdepartementet, att virdgivare, patienter och medborgare ska kunna forsikra
sig om att varden har god kvalitet, dr siker och uppnér énskvirda resultat.®

Granskningens syfte

[ patientdatalagen (2008:355) uttrycker riksdagen syftet med kvalitetsregistren.
De inrittas sdrskilt f6r indamalet att systematiskt och fortlépande utveckla och
sakra vardens kvalitet, men ska ocksa moéjliggéra jamforelse inom hilso- och

3 Enligt beslut av beslutsgruppen 2012-12-13. 2013 ars Nationella Kvalitetsregister och register-
kandidater. Dnr 123464.

4 Riksrevisionen (2006) Socialstyrelsen och de nationella kvalitetsregistren inom hdlso- och sjukvdrden,
RiR 2006:16.

5 Rosén, Méns (2010) Oversyn av de nationella kvalitetsregistren: Guldgruvan i hdlso- och sjukvarden -
forslag till gemensam satsning 2011-2015, s. 25-26.

Skriftlig kommentar pa Riksrevisionens rapportutkast, 2013-11-28.
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sjukvarden pa nationell eller regional niva.” Det primira syftet med nationella
kvalitetsregister 4r att utveckla och sdkra vardens kvalitet. Forskning och
framtagning av statistik 4r sekundira dndamal.?

Staten har de senaste dren 6kat sitt engagemang i kvalitetsregistren kraftigt.

Det ir Riksrevisionens bild att de huvudsakliga motiven for detta 4r tanken att
registren, vid sidan av att stodja lokal kvalitetsutveckling, ocksd kan bli kraftfulla
redskap f6r regional och nationell styrning och uppfsljning, och for att stirka
svensk forskning. Med tanke pa de tidigare svarigheterna att dstadkomma en
bred anvindning av registren i vardverksamheten dr det intressant att studera
om en kraftig 6kning av resurserna till kvalitetsregistersatsningar i kombination
med ett 6kat fokus pd sekundira dndamal med registren ir ritt sitt att komma
till ratta med de tidigare problemen. Syftet med granskningen ir siledes att
underscka om statens dkade insatser for att frimja utvecklingen av nationella
kvalitetsregister skapar ritt incitament for virdenheter att registrera och att
anvinda uppgifter fran register for kvalitetsutveckling.

Inom ramen for 6verenskommelser med Sveriges kommuner och landsting
mits anvindning av kvalitetsregister. I Riksrevisionens granskning gérs i stillet
en kvalitativ bedomning av om kvalitetsregistren har vunnit pa att inférlivas i
en resurs- och styrningsmissigt betydligt mer omfattande incitamentskedja.

Bedémningsgrunder

Patientdatalagens grundlidggande syfte 4r att tillgodose patientsikerhet med
respekt for patientens integritet. Obehoriga ska inte fa tillgdng till uppgifter.
Riksdagen bekriftar i lagen ocksa att det primira syftet med registren ir att utgora
redskap for kvalitetsutveckling inom olika vardverksambheter. Det dr dirmed detta
syfte som i forsta hand giller for styrning och finansiering av registren. Forskning
och framtagning av statistik anges som sekundéra dndamal.s

Den nirmare inneb6rden av det primira dndamalet med nationella
kvalitetsregister, att "systematiskt och fortlépande utveckla och sikra virdens
kvalitet™°, preciseras inte i patientdatalagen. Vilka specifika aktiviteter som
avses i formuleringen beskrivs inte nirmare vare sig i lagen eller i dess
forarbeten. Det kan siledes rora sig om olika aktiviteter, inkluderande
kvalitetssikring, uppfoljning och utvirdering, begrepp som flyter in i
varandra. I kommittédirektivet till utredningen som foregick inférandet av

7 7kap. 1§ patientdatalagen (2008:355).
8 7 kap. 5 § patientdatalagen (2008:355).
9 Ibid.

' 1bid.
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1.4

1.5

Patientdatalagen utrycks dock en viss specificering av vad som menas med

att utveckla och sikra vardens kvalitet, ndmligen att registrering i register ska
grunda sig pa att de "deltagande virdgivarna finner registret meningsfullt.”
For att vardgivare ska finna registreringen meningsfull behover registren darfor
anpassas efter anvindarnas behov av data. Detta tas ocksd upp i den 6versyn av
de nationella kvalitetsregistren som genomférdes 2009 och foregick statens
utokade satsning pa registren.”

Avgransningar

Riksrevisionens granskning fokuserar pa statens engagemang i kvalitetsregister
frdn 1990 fram till idag. Statens satsningar pd kvalitetsregistren sker genom
overenskommelser mellan staten och Sveriges kommuner och landsting.
Granskningen fokuserar inte pa éverenskommelserna och deras mal och
effekter i sig. Granskningen fokuserar heller inte pa enskilda kvalitetsregisters
effekter pa varden.

Det dr metodologiskt svart att f4 en heltickande bild av hur nationella
kvalitetsregister anvinds for lokal kvalitetsutveckling i virden, givet det stora
antalet register med sinsemellan olika syften, och det stora antalet vardenheter
med sinsemellan olika karaktir och forutsittningar f6r anvindning.
Riksrevisionens granskning syftar inte till att géra en egen sadan utvirdering.

I granskningen syftar begreppet nationella kvalitetsregister pa de register som
far statliga medel efter beslut av den nationella beslutsgruppen f6r nationella
kvalitetsregister. Det finns en lang rad andra register som inte far statligt

stod, bade nationella, regionala och lokala, men dessa register ingér inte i
granskningen.

Metoder for datainsamling

Riksrevisionen har gatt igenom utredningar, propositioner och betinkanden
dar kvalitetsregister berors fran 1988 fram till i dag. Riksrevisionen har ocksa
intervjuat representanter for Socialdepartementet, Niringsdepartementet,
Utbildningsdepartementet och tjinstemin pa Socialstyrelsen. Intervjuerna
med Socialstyrelsen har ocksa syftat till att 6ka kunskapen om hur

nationella kvalitetsregister forhaller sig till Socialstyrelsen uppfdljnings-

och utvirderingsverksambhet, exempelvis nationella riktlinjer, nationella

" Dir. 2003:42. Férfattningsreglering av nationella kvalitetsregister inom hiilso- och sjukvéarden, m.m.

2 Rosén, Méns (2010) Oversyn av de nationella kvalitetsregistren: Guldgruvan i hélso- och sjukvérden —
forslag till gemensam satsning 2011-2015, s. 63.
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utvirderingar av foljsamheten till riktlinjerna och Oppna jimférelser, men dven
till nationellt facksprak och nationell informationsstruktur. Riksrevisionen har
ocksd intervjuat foretridare for Sveriges kommuner och landsting och personer
som arbetar med kvalitetsfrdgor inom landsting.

For att fa kunskap om hur kvalitetsregister vuxit fram har Riksrevisionen
intervjuat centrala personer som varit drivande i kvalitetsregistrens utveckling
och tagit del av tidigare utredningar och samhillsvetenskaplig forskning om
kvalitetsregister. For att fa kunskap om enskilda kvalitetsregisters syften och
anvindningsomriden har atta registerhallare intervjuats.

For att fa en egen bild av hur nationella kvalitetsregister anvinds f6r
kvalitetsutveckling och kvalitetssikring ute i virdverksamheterna har
Riksrevisionen genomfort tre fokusgrupper, en med sex sjukskéterskor och
tva med sammanlagt 14 likare. Kontakt med deltagare till fokusgrupperna
togs via annonsering med hjilp av Likarforbundets respektive Vardférbundets
informationsavdelningar. 20 likare, men inga sjukskéterskor, horde av sig

for att delta. For att fa sjukskoterskor att delta i fokusgruppen kontaktades
Svensk sjukskoterskeférening, som i sin tur gick ut med en forfragan till
sjukskoterskor som de sjilva haft kontakt med for att diskutera kvalitetsfragor.
Fokusgrupperna var inriktade pa att fi kunskap om hur anvindare eller
potentiella anvindare ser pa majligheter och problem med registren och
anvindningen av dem pa lokal niva.

Riksrevisionen har dessutom tagit del av revisionsrapporter bestillda av
landstingsrevisorer i fyra landsting samt deltagit i Sveriges kommuner och
landstings arrangemang Aldreriksdagen, som hélls i Stockholm i april 2012,
och Kvalitetsregisterdagarna, som holls i Karlstad i oktober 2012. For att fa en
demonstration av hur registrering gar till har Riksrevisionen ocksa gjort ett
studiebesok pa en specialistmottagning pa ett sjukhus.

Méinga av de Riksrevisionen triffat ir sjilva aktivt involverade med
kvalitetsregister pa olika sitt och ar generellt sett positivt instillda. Det har

varit svért att fa tag i vardpersonal med kunskap om nationella kvalitetsregister
som samtidigt inte dr aktivt engagerade i nationella kvalitetsregister, for att fa
deras bild. For att fa en mer balanserad bild av hur kvalitetsregister anvinds har
Riksrevisionen dirfor ocksa intervjuat likare som riktat kritik mot statens och
Sveriges kommuner och landstings satsningar.

RIKSREVISIONEN ]7



STATENS SATSNINGAR PA NATIONELLA KVALITETSREGISTER — LEDER DE | RATT RIKTNING?

]8 RIKSREVISIONEN



RIKSREVISIONEN GRANSKAR: STATEN OCH VARDEN

2.1

En introduktion till kvalitetsregister

Kvalitetsregister var initialt en angeligenhet fo6r professionen och har i de flesta
fall utvecklats pa ideell basis av specialistlikare utan finansiering av staten.
Registren drivs och utvecklas fortfarande primart av likare.

Det finns idag 106 nationella kvalitetsregister och registerkandidater som
finansieras av staten och landstingen via 6verenskommelser med Sveriges
kommuner och landsting. Dessa kvalitetsregister har olika ursprung och syften.
Nationella kvalitetsregister finns inom flera virdomraden, men saknas helt
inom andra. Inom exempelvis tandvard, primirvird och psykiatri har register
tidigare saknats eller varit outvecklade, och staten och Sveriges kommuner och
landsting har ansett att det dr viktigt att ocksd dessa omraden anvinder sig av
register for uppfoljning och som stod f6r vardverksamheter s att varden kan
forbittras. Dirfor har staten och Sveriges kommuner och landsting stimulerat
inrittandet av register inom dessa omriden.s

En del register har tillkommit for att beskriva geografiska skillnader i
anvindningen av olika behandlingsmetoder. Andra register har tillkommit
for att belysa skillnader i virdutnyttjande och medicinsk praxis. Det finns
register uppbyggda kring enskilda atgirder (till exempel kniledsplastik eller
hoftoperationer), kring specifika diagnoser (till exempel dtstorningar eller
diabetes) och kring sirskilda omraden dir det finns kinda risker (till exempel
fallrisk hos ildre).

I kapitlet ges en introduktion till nationella kvalitetsregister. Statens olika
intressen, roller och anvindning av registren beskrivs, liksom hur statens
engagemang har forandrats 6ver tid.

Registrens innehall

Innehillet i ett register bestdms till stor del av det enskilda registrets
styrgrupp och registerhallare. Registerhallaren dr ofta en likare, som antingen
startat registret eller utsetts till registerhillare av styrgruppen. Nationella

3 Socialdepartementet (2010) Overenskommelse mellan Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och
staten — om utvecklingen och finansieringen av Nationella Kvalitetsregister for vird och omsorg under
dren 2012—2016.
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2.2

kvalitetsregister innehéller en mingd indikatorer och variabler. Oftast ingar
foljande uppgifter:

e Patientdata: personnummer, alder, kén, diagnos, symptom, indikationer
for atgirder, riskfaktorer, med mera

e Atgirder: operationer, typ av implantat m.m.

e Effektdata: uppgifter som pa nigot sitt miter resultatet av insatsen, till
exempel i form av 6kad livslingd, funktionsformaga, och uppféljning av
bland annat vidare vardbehov, dédlighet, och dédsorsak

e Variabler som beskriver komplikationer

e Komplementir vard; vard vid andra enheter

Det finns ocksd uppgifter utformade utifran sjukskéterskeprofessionens behov
(sd kallade omvardnadsvariabler) i nagra register, dven om de inte dr ménga till
antalet.’

Innehallet skiljer sig 4t beroende pa i vilket syfte registret inrittats.
Kataraktregistret (f6r 6gonoperationer) tillkom till exempel f6r att f6lja

effekterna av den tidigare vardgarantin. I registret ingick di vintetider,
prioritetsgrupper, data av demografisk natur vad giller gristarrsoperationer samt
viss resultatredovisning.® Registret Senior Alert tillkom for att forebygga vanligt
férekommande problem inom ildrevird- och omsorg och innehaller uppgifter
om fall, underniring och trycksar.” Nationellt kvalitetsregister for bréstcancer
syftar till att folja vardkedjan fran diagnos till eventuellt terfall och dod, kartligga
regionala skillnader samt stodja brostcancerforskning. Huvudsakliga resultatmatt
i brostcancerregistret dr 6verlevnad, komplikations- och dterfallsfrekvens, ledtider
och andel nojda patienter.® Beteckningen kvalitetsregister ir ndgot missvisande
da de inte dr avsedda for att mita kvalitet. Utifran innehallet i registren kan de
battre beskrivas som produkt-, produktions-, eller processregister.

Registrens anviandning i varden

Hur resultaten foljs upp och analyseras skiljer sig 4t mellan olika register.
Somliga register dr forskningsorienterade och har dirfor lang uppfsljningstid,
medan andra register anvinds direkt i kontakt med patienten och i
uppfdljningen av den individuella patientens vard. Exempel p4 det senare

4 Dir. 2003:42, Forfattningsreglering av nationella kvalitetsregister inom hdlso- och sjukvarden, m.m.

'S Andersson, Asa (2012) Utveckla och ensa kvalitetsvariabler inom omvdrdnadsomréden. Rapport,
Svensk sjukskéterskeférening.

www.cataractreg.com (himtad 2013-04-04).
7 www.lj.se/senioralert (himtad 2013-04-05).

www.cancercentrum.se/sv/INCA/kvalitetsregister/Brostcancer1/ (hdmtad 2013-04-05)
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2.3

ir ndr register anvinds for att f6lja upp langvarig likemedelsbehandling f6r
kroniska tillstind som diabetes, HIV och reumatism.

Uppgifter fran kvalitetsregister ska kunna sammanstillas och analyseras pa

ett sadant sitt att kliniker och andra verksamheter kan fa stod for [6pande
utvecklings- och kvalitetsarbete. Uppgifterna hiamtas i allminhet fran
patientjournaler och matas in i kvalitetsregister pa den berérda virdenheten.
Vem som matar in data och vem som bedémer nir och hur det ska ske dr upp
till registren och vardenheterna att bestimma. Det dr i regel verksamhetschefen
som ansvarar for att géra den lokala uppféljningen och analysen. Tillging

till uppgifterna i kvalitetsregister dr begrinsad pa grund av att de innehaller
kinsliga personuppgifter. En virdgivare (landsting, kommun, privat virdgivare)
far ha atkomst till egna inrapporterade uppgifter for indamalet lokalt
forbattringsarbete. Atkomst till andra vardgivares uppgifter i ett kvalitetsregister
ir inte tillatet. Daremot ir det tillatet att fa tillgang till andra vardgivares
sammanstillningar pa gruppniva dir enskilda individer inte kan identifieras.

Frivilliga fér vardgivare och patient

Rapporteringen till Socialstyrelsens fem hilsodataregister (Patientregistret,
Medicinska fodelseregistret, Cancerregistret, Likemedelsregistret och
Tandhilsoregistret) dr obligatorisk och lagreglerad. Anslutning till och
registrering i de nationella kvalitetsregistren dr ddremot frivilligt f6r
vardenheterna. Verksamheter inom hilso- och sjukvirden ska dock omfattas av
ledningssystem, som kan bestd bland annat av kvalitetsregister. Socialstyrelsens
foreskrifter for ledningssystem inom hilso- och sjukvarden stiller tydliga krav
pa att landstingets vardverksamheter planerar, leder och styr mot att uppfylla
midlen i lagstiftningen. Vardenheterna far sjilva avgora vilket ledningssystem
som passar dem bist och kvalitetsregister ir ett exempel pa hur egenkontroll
kan bedrivas.>® Ledningssystemet ska anvindas for att systematiskt och
fortlopande utveckla och sikra verksamhetens kvalitet. Landstingen har alltsa
ansvar for att det finns ledningssystem for kvalitetsarbete, men inte for att
vardgivare anvinder just kvalitetsregistren for detta andamal.

Kvalitetsregister har dock allt mer kommit att kopplas till féreskrifter och
anvinds bland annat som krav vid upphandlingar och inférande av tekniska
16sningar i sjukviardens administrativa system. Frivilligheten hos vardgivare

9 Socialstyrelsen (2012) Rapporteringen till nationella kvalitetsregister och hélsodataregistren
— jamforelser av tickningsgrader, s.9.

29 Kap 3§, SOSFS 2011:9 och Socialstyrelsen (2012) Ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete,
Handbok for tillimpningen av foreskrifter och allmédnna rad (SOSFS 2011:9) om ledningssystem for
systematiskt kvalitetsarbete, s.58

2! 3 kap, §1 SOSFS 2011:9
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2.4

att registrera uppgifter i de nationella kvalitetsregistren har siledes i praktiken
minskat. Minskningen verkar ha skett i takt med att malen med registren 6kat i
antal och fokus.>

Det ar ocksa frivilligt for patienterna att vara med i ett kvalitetsregister. Att det dr
frivilligt for patienterna betyder att om den enskilde motsitter sig registreringen
av sina personuppgifter i ett kvalitetsregister sa far sddan registrering inte ske.
For att kunna motsitta sig registrering behéver patienten dels veta att han eller
hon registreras, och dels veta vad uppgifterna ska anvindas till.

Reglering och tillsyn av nationella kvalitetsregister

Nationella kvalitetsregister regleras i patientdatalagen (2008:355),
personuppgiftslagen (1998:204), offentlighets- och sekretesslagen (2009:400)
och i patientdataférordningen (2008:360).

Patientdatalagen (2008:355) begrinsar hur uppgifter far samlas in, vad
uppgifter far anvindas till, vem som ansvarar for uppgifterna, hur linge
uppgifter far sparas och vardgivares tillgang till sina egna uppgifter. Enligt
patientdatalagen avser kvalitetsregister en automatiserad och strukturerad
samling av personuppgifter som inrittats sirskilt f6r indamalet att systematiskt
och fortlépande utveckla och sikra virdens kvalitet. Férutom kvalitetsutveckling
och kvalitetssikring i virden ska kvalitetsregistren ocksa méjliggora jamforelse
inom hilso- och sjukvarden pa nationell eller regional niva.> Det primira syftet
med nationella kvalitetsregister dr dock att sikra virdens kvalitet. Forskning
och framtagning av statistik dr sekundira dndamal.>+

Uppgifter i nationella kvalitetsregister ir belagda med sekretess. Sekretessen
regleras som en dndamalsbestimmelse i offentlighets- och sekretesslagen.>
Andamalsbestimmelsen ger endast den ram inom vilken uppgifter fir samlas
in och behandlas. Av personuppgiftslagen f6ljer att indamalen ska vara
konkreta och preciserade.?®

Datainspektionen utévar tillsyn 6ver nationella kvalitetsregister utifran sin
uppgift att arbeta for att manniskor skyddas mot att deras personliga integritet
kranks genom behandling av personuppgifter.” Myndigheten ska sikerstilla

22 Jamfor Bejerot, Eva & Hasselbladh Hans (2003) Nya kontroll- och maktrelationer inom

sjukvarden. Arbetsmarknad och Arbetsliv, argang 9, nr 2.
23 7 kap. 1§ patientdatalagen (2008:355).
24 7 kap. 5 § patientdatalagen (2008:355).
25 25 kap. 11 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).
26 g { forsta stycket c personuppgiftslagen (1998:204).

27 §1 férordning (2007:975) med instruktion for Datainspektionen
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2.6

att reglerna for behandling av personuppgifter foljs, bland annat genom
tillsynsverksambhet.

Landstingen har ansvaret

Landsting eller annan myndighet dr personuppgiftsansvarig f6r uppgifter i
kvalitetsregister. Det centrala personuppgiftsansvaret kan i férekommande

fall ocksé ligga pa ett landstingsdrivet sjukhus.?® Som personuppgiftsansvarig
for ett nationellt kvalitetsregister har landstinget ansvar for datasikerhet och
hanteringen av register.?o Vardgivaren ir skyldig att informera om nationella
kvalitetsregister till patienten.3° Varje register ar kopplat till ett landsting, som
ocksa dr huvudman for registret. En del landsting dr ansvariga for flera register
och andra ir inte ansvariga for nigot register.? Ar 2013 4r ett tiotal landsting
huvudmin for register.

Agarfragan till uppgifterna i registret dr komplicerad. Varje inrapporterande
enhet ansvarar for egna data nir de rapporterar in. Om ett fel begas ar

det respektive vardgivare dir den inrapporterande enheten befinner

sig som dr ansvarig. Nir data vil dr inmatade ligger ansvaret for
personuppgifterna centralt, hos det landsting eller annan myndighet som ar
personuppgiftsansvarig. Enligt Sveriges kommuner och landstings uppfattning
kan man inte siga att en forening, person eller forskargrupp "dger” registret.»

Statens intressen i nationella kvalitetsregister

Statens initiala intresse for kvalitetsregistren gar att spara till slutet av
1980-talet. De senaste decenniernas utveckling av resultatstyrningen inom
offentlig sektor samt en alltmer decentraliserad virdverksamhet, har inneburit
ett 6kat behov for staten att folja upp, kontrollera och utvirdera virden. En
sddan uppfsljning och kontroll stiller krav pa att kunna folja resursanvindning
och produktivitets- och effektivitetsutveckling. For att tillgodose kraven pa
underlag pa olika nivier for planering, styrning, uppfdljning och utvirdering av
verksambheten tillsattes 1988 en utredning som skulle limna férslag om en f6r

28 Sveriges kommuner och landsting (2010) Personuppgiftsansvar och kvalitetsregister.

29 Socialdepartementet (2011) Overenskommelse mellan Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och
staten om utvecklingen och finansieringen av Nationella Kvalitetsregister for vérd och omsorg under
dren 2012—2016, Bilaga 2.

3% Personuppgiftslagen (1998:204)
3" Intervju med tjinsteman pa Socialstyrelsen, 2012-11-22.

32 Sveriges kommuner och landsting 2010-12-15, Personuppgiftsansvar och kvalitetsregister.
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staten och sjukvirdshuvudminnen gemensam informationsstruktur f6r hilso-
och sjukvarden.»

Utredningen foreslog insatser for att stirka utvecklingsarbetet med en
gemensam informationsstruktur, bland annat framtagande av en enhetlig
terminologi och framtagande av jamforelsetal, effektmatt, kvalitetsmatt

och kvalitetsindikatorer. Utredningen férordade att goda exempel skulle tas
fram for hur redan tillgingliga data kan analyseras och presenteras pi ett
indamalsenligt sitt.>+ De fa nationella kvalitetsregister som fanns vid denna
tidpunkt sags som goda killor f6r staten att fa den information man behévde.ss

Under 199o0-talet paverkades hilso- och sjukvarden av kvalitetssikringsrérelser
med rétter i industrins kvalitetsarbete.’® Ar 1993 utfirdade Socialstyrelsen
foreskrifter for kvalitetssikringsarbete, som nu skulle ingi i arbetsuppgifterna
for all hilso- och sjukvardspersonal. Sadant kvalitetsarbete frimjas, enligt
foreskrifterna, av jimforelseunderlag fran andra verksamheter.’” Kvalitetsregister
blev hir definierade som exempel pa verktyg for kvalitetsarbete. Staten sig
mojligheten att anvinda uppgifter fran kvalitetsregister som underlag for att
styra virden mot bittre effektivitet och resursanvindning. I underlagen fran
Dagmarforhandlingarna 1997 och 1998 framhélls vikten av att genomfora
insatser for att foérstdrka och utveckla anvindningen av kvalitetsregistren.

Ar 2006 publicerade Socialstyrelsen och Sveriges kommuner och landsting
de forsta 6ppna jamforelserna, som direfter publicerats arligen. Huvudsyftet
med Sppna jamforelser dr att mojliggora jamforelser mellan landsting, men
ocksa att bidra till hilso- och sjukvirdens ledning och styrning.3® Drygt hilften
av uppgifterna som publiceras i 6ppna jimforelser kommer frin de nationella
kvalitetsregistren och 43 av registren bidrar med data.?. Socialstyrelsens
indikatorer och ligesrapporter om utvecklingen inom hilso- och sjukvirden
baseras ocksé pa uppgifter frin bland annat kvalitetsregister.

Nationella kvalitetsregister spelar i dag en viktig roll i statens langsiktiga
utvecklingsarbete med att skapa en enhetlig informationsstruktur inom
varden. Ar 2008 pabérjades ett stort arbete for att integrera it-plattformar och

33 Dir. 1988:22. Utredning om informationsstrukturen m.m. for hilso- och sjukvéarden. SOU 1991:18,
Informationsstruktur fér hélso- och sjukvdrden — en utvecklingsprocess.

34 SOU 1991:18. Informationsstruktur for hlso- och sjukvdrden — en utvecklingsprocess, s. 17.
35 Prop. 1987/88:63. Om vissa ersittningar till sjukvdrdshuvudmdnnen, m.m., s. 10

3¢ Hasselbladh, Hans, Bejerot, Eva och Gustafsson, Rolf A. (2008). Bortom New Public Management
— Institutionell transformation i svensk sjukvérd. Academia Adacta.

37 Socialstyrelsen féreskrifter (SOSFS 1993:9), Kvalitetssiikring i héilso- och sjukvdérd inklusive tandvdrd.

38 Socialstyrelsen och Sveriges kommuner och landsting (2011), Oppna jimforelser av hélso- och
sjukvardens kvalitet och effektivitet 2011, férord, s. 13.

39 Vardanalys (2012) Grént ljus fér Oppna jimforelser? Vardanalys utvirdering av 6ppna jamférelser
inom hilso- och sjukvarden. Rapport 2012:4
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2.7

utveckla en gemensam informationsstruktur for hilso- och sjukvirden. Detta
arbete dr en del av regeringens strategi for nationell e-hilsa, som initierades

i och med den nationella it-strategin fér vird och omsorg som utarbetades

pa initiativ av regeringen under 2005. En del i detta arbete ar att underlitta
informationséverféring mellan olika it-plattformar och vardenheter.

Kvalitetsregister kan ocksa bidra till enskilda medborgares insyn och patientens
inflytande i virden, nigot som betonats allt mer under de senaste dren. I

2009 ars Dagmaréverenskommelse konstateras till exempel att nationella
kvalitetsregister kommer att ha en stor betydelse i ett kommande utvidgat
nationellt vardvalssystem.+°

Forskning — ett forstarkt syfte

I juni 20006 beslutade Niringsdepartementet att tillsitta en delegation for
samverkan inom den kliniska forskningen med syfte att stérka Sveriges
konkurrenskraft i forsknings- och innovationssammanhang.# Enligt delegationen
ir de svenska kvalitetsregistren "unika i virlden”, och kan — ritt anvinda — "vara
kraftfulla redskap bade f6r vardeftektiviseringar och for forskning”.#* Som en
vidareutveckling av delegationens arbete startades projektet Klinisk utveckling

via register (KUR) {or att beskriva och utveckla méjligheterna att utnyttja
kvalitetsregistren till stod f6r bade forskning, sjukvard och industri.#® I mars 2007
tillsatte Utbildningsdepartementet en utredning om den kliniska forskningens
situation som skulle beakta savil hilso- och sjukvirdens som forskningens behov
och villkor.4+ I slutbetdnkandet lyfts kvalitetsregister fram som viktiga instrument
for att fora ut resultat fran den kliniska forskningen till virdverksamheterna.

Registren skulle ocksa spela en viktig roll i en nationell samarbetsorganisation
f6r klinisk behandlingsforskning i Sverige. Samarbetsorganisationen

skulle efterstriva ett 6kat samarbete och integrering med nationella
kvalitetsregister for att effektivisera och férbattra kliniska behandlingsstudier

i vardagssjukvirden.s Utéver de forskningsdata som skulle genereras skulle
kvalitetsregister ocksd kunna utgora en infrastruktur for kliniska prévningar.4°

49 Socialdepartementet (2008) Dagmaréverenskommelse 2009 — éverenskommelse mellan staten och
Sveriges kommuner och landsting om vissa ersdttningar till hélso- och sjukvdrden for ar 2009.

41 Kommittédirektiv 2006:74, Delegation for samverkan inom den kliniska forskningen.

42 N2007:04, Alla vinner genom samverkan inom den kliniska forskningen! Slutrapport fran
Delegationen fér samverkan inom den kliniska forskningen.

43 N2007:04, Alla vinner genom samverkan inom den kliniska forskningen! Slutrapport fran
Delegationen fér samverkan inom den kliniska forskningen, s. 26.

44 Dir 2007:39, Utredning av den kliniska forskningens behov och villkor samt férslag till atgérdsplan.
45 SOU 2009:43, Klinisk forskning — ett lyft for sjukvérden.
46 SOU 2008:7, Viirldsklass! Atgérdsplan for den kliniska forskningen, s. 44.
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Succesivt 6kad statlig finansiering 1990—2016

Alla statens satsningar pa nationella kvalitetsregister har skett genom
sdrskilda 6verenskommelser med Landstingsforbundet, och senare Sveriges
kommuner och landsting. Forst skedde satsningarna inom ramen f6r de s
kallade Dagmaréverenskommelserna och de senaste aren sker satsningarna
inom ramen for Kvalitetsregisteréverenskommelsen, drliga 6verenskommelser
om sammanhdllen vard och omsorg om de mest sjuka dldre samt
psykiatriéverenskommelser.

I regeringens 6verenskommelse med sjukvirdshuvudméinnen for 199o gavs
for forsta gangen statligt stod med maximalt tvd miljoner kronor per ar till
registren (som dé gick under beteckningen register f6r produktkontroll).+”
Aret dirpa bidrog staten med maximalt fyra miljoner kronor till de
sjukvardshuvudmin som atagit sig att svara for nationella kvalitetsregister.
Den statliga finansieringen till registren var frin borjan tinkt att ges endast
under ett uppbyggnadsskede.#® I underlagen frain Dagmarférhandlingarna
1997 och 1998 framhalls dock vikten av att genomf6ra insatser for att forstirka
och utveckla anvindningen av kvalitetsregistren. Aren 1997—-2001 férdelades
15 miljoner kronor i statligt stod till 277 kvalitetsregister. Staten har direfter
successivt satsat mer pa registren. Ar 2013 uppgar summan till 638 miljoner
kronor enligt Socialdepartementets uppgifter. Pengarna gir till registren,
prestationsersittning och stodfunktioner. Hur staten avser att bidra till
finansieringen av nationella kvalitetsregister efter 2016 ir idag inte faststillt.

Den nationella finansieringen som staten och landstingen bidrar med via
overenskommelser ska ricka till stod at verksamheter att anvinda registren

i verksamhetsutveckling och stod till kvalitetsregister och registerhallare att
utveckla registren och forbittra datakvalitet. Medlen som gar till registren

far anvindas for att ticka kostnader for exempelvis lokaler, métesaktiviteter,
publicering, kostnader for stod till utveckling i verksamheterna, och anpassning
till standarder, till exempel standarden Nationellt facksprék.

Nationellt finansiellt stod ges ocksa till sex registercentra som inrittades for att
stodja kvalitetsregistren i start, drift, forbittringsarbete och resultatanalys. Stéd
ges dven till det arbete som pagar pa Socialstyrelsen. Myndigheten ska anvinda
sina medel for att ge stod at forskare att anvinda data fran kvalitetsregister.
Socialstyrelsen har ocksa ett uppdrag att anpassa kvalitetsregistren till
Nationellt facksprik och Nationell informationsstruktur. Dirutéver tillkommer

47 Skr. 1988/89:153. Regeringens skrivelse med redogérelse for en éverenskommelse om vissa
ersdttningar till sjukvardshuvudmdnnen m.m. for dr 1990, s. 11., Bet. 1989/90: SfUs Erscittningar till
sjukvardshuvudmdnnen.

48 Prop. 1990/91:51 Om vissa ersdttningar till sjukvardshuvudmdénnen m.m., Bet. 1990/91: SfU7
Erscittningar till sjukvérdshuvudménnen.
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vardverksamheternas kostnader for registrering och analys av data — kostnader
som enskilda enheter far st for sjilva.#> Landstingens kostnader f6r nedlagd
arbetstid 4r svéra att uppskatta.

Tabell 1 4r en sammanstillning av statens satsningar pa nationella
kvalitetsregister fran 2009 till 2016 utifran uppgifter frin Socialdepartementet
samt uppgifter himtade ur de 6verenskommelser som hittills har

tecknats och ddr det finns kostnader kopplade till kvalitetsregister. Den
statliga finansieringen avser kostnader for registren, stodfunktioner, samt
prestationsersittning till landsting f6r att 6ka antalet registreringar.

Tabell 1. Statens 6verenskommelser dér nationella kvalitetsregister ingar 2009—2016,
tusental kronor

Satsningar 2009 2010 20m 2012 2013 2014 2015 2016 Totalt
Tidigare
satsningar 47613 77613 96 000 221226

Kvalitetsregister-
dverens-
kommelsen 180000 | 220000 | 220000 | 220000 | 220000 | 1060 000

Aldreéverens-
kommelsen 121000 | 237000 | 318 00O 676 ooo

Psykiatri-
satsningar 14000 14000 | 56000 | 110000 | 100000 294000

Satsningar
pa kvalitets-
register,
Totalt (tkr) 61613 91613 | 273000 | 527000 | 638000 | 220000 | 220000 | 220000 | 2251226

Kéilla: Socialdepartementets uppgifter, kompletterade och bearbetade av Riksrevisionen

Socialdepartementet har ingen samlad bild av statens finansiering av
nationella kvalitetsregister. Enligt Socialdepartementet dr departementets
egen dokumentation strukturerad efter sirskilda satsningar inom olika
vardomriden. Ibland giller hela satsningen kvalitetsregister, sisom
kvalitetsregisteréverenskommelsen, och ibland giller satsningen ett storre
omrade, sdsom inom satsningarna pa psykiatri dir utvecklingsmedel till
kvalitetsregister endast utgor en del av hela satsningen. Tabell 1 bygger pa den
information Socialdepartementet redovisat utifrdn denna begrinsning. Under
hosten 2013 har Socialstyrelsen dirutéver fatt 8oo ooo kronor av regeringen
for att i samrad med bland annat Sveriges kommuner och landsting identifiera
och foresla patientrapporterade utfallsmatt for kvalitetsregister for kroniska
sjukdomar.

49 Socialdepartementet (2011) Overenskommelse mellan Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och
staten — om utvecklingen och finansieringen av Nationella Kvalitetsregister for vird och omsorg under
dren 2012—2016.
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2.9

2.10

Oversyn av de nationella kvalitetsregistren 2009

Regeringen beslutade tillsammans med Sveriges kommuner och landsting
2009 att tillsdtta en arbetsgrupp for att géra en 6versyn av de nationella
kvalitetsregistrens fortsatta utveckling. Arbetsgruppens mal var att skapa
forutsittningar for ett mer heltickande system av register och en dkad
anvindning av register bade i hilso- och sjukvardens kvalitetsarbete samt i den
kliniska forskningen.s®

Arbetsgruppens arbete resulterade i rapporten Oversyn av de nationella
kvalitetsregistren: Guldgruvan i hilso- och sjukvarden — forslag till gemensam
satsning 2011-2015. I denna rapport (hirefter benimnd Oversynen) presenteras
en mingd goda exempel pa hur nationella kvalitetsregister kan anvindas. I
rapporten konstateras att det finns en stor outnyttjad potential hos registren.
Registren skulle ocksa i hogre utstrackning kunna anvindas for att géra svensk
hilso- och sjukvird mer kostnadseffektiv, for att belysa frigan om vard pa lika
villkor, och for att frimja ekonomisk tillvixt. For att denna potential ska kunna
realiseras behovs dock bade utvidgade krav och starkare nationell styrning

av registren liksom en starkare stodstruktur, bland annat i form av 6kad
finansiering runt registren.”

Kvalitetsregisteréverenskommelsen

Utifrdn slutsatserna fran 6versynen av de nationella kvalitetsregistren

tillsatte staten och Sveriges kommuner och landsting en samordnare for

att ta fram en sirskild 6verenskommelse. Det resulterade i en femarig
6verenskommelse mellan staten och Sveriges kommuner och landsting som
traffades hosten 2011 och som avser perioden 2012—2016 (hirefter kallad
kvalitetsregisteréverenskommelsen). I kvalitetsregisteréverenskommelsen
uppgir statens kostnader for kvalitetsregister till 1,06 miljarder kronor for aren
2012—2016, och landsting och regioners kostnader till ytterligare 480 miljoner
kronor. Av de medel som forbrukats for 2012 gick ungefir 7o procent till sjilva
registren och cirka 20 procent till stédfunktioner.s

Overenskommelsen avses leda till en lang rad forbittringar, inte enbart i sjélva
datamaterialet och virdenheternas anvindning av data, utan registren ska
dven bidra med okad tillging till data dven for patienter och en "bittre och mer
jamlik vard”.

5° Rosén, Mans (2010) Oversyn av de nationella kvalitetsregistren: Guldgruvan i hélso- och sjukvarden -
forslag till gemensam satsning 2011-2015, s. 26.

51 1bid, 5. 13.

52 Vardanalys (2013) Satsningen pd nationella kvalitetsregister — tidiga iakttagelser av ldget i satsningen
2013. PM 201311, s. 35.
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Det ir inte bara de primira dndamalen i patientdatalagen (att systematiskt

och fortlépande utveckla och sikra viardens kvalitet) som tas upp i
overenskommelsen utan dven forskning, som ir ett sekundirt andamal. Malet
vid utgangen av 2016 ir enligt 6verenskommelsen att antalet forskningsprojekt
med st6d av kvalitetsregisterdata ska ha 6kat med 300 procent.

En central del i kvalitetsregisteréverenskommelsen dr att 4 till en

starkare nationell styrning och stédstruktur for kvalitetsregistren. I
kvalitetsregisteréverenskommelsen slogs en ny organisation fast f6r den
nationella styrningen av och de regionala och nationella stodstrukturerna for
nationella kvalitetsregister. P4 nationell niva férdelas ansvaret mellan 1) en
styrgrupp, 2) en beslutsgrupp, 3) en expertgrupp och 4) tre referensgrupper.
Styrgruppen bestir av representanter for landsting, kommun och Sveriges
kommuner och landsting, samt Socialstyrelsens generaldirektér och
statssekreterare fran Socialdepartementet och Utbildningsdepartementet.

I beslutsgruppen ingir representanter for olika professioner och fran
Socialstyrelsen och Vetenskapsradet. I referensgrupperna sitter patient- och
brukarrepresentanter, foretridare for forskning och industri samt vardens
producenter och fackliga organisationer.

Sammanfattande iakttagelser

Nationella kvalitetsregister 4r inget enhetligt fenomen. Register innehaller
sinsemellan olika slags uppgifter, har olika syften och patientsammansittningar
med varierande komplexitet och de anvinds pa olika sitt i virden. Det dr
dessutom svart att pa ett enkelt sitt siga vem som ansvarar for uppgifter i
register. De aktorer som ir involverade i 6verenskommelserna har iven olika
intressen av kvalitetsregister och syften med sitt engagemang.

Staten gick inledningsvis in med finansiering till nationella kvalitetsregister
som ett led i att 6ka produktiviteten och effektiviteten i varden. For att folja
upp produktivitet och effektivitet skulle data fran kvalitetsregister anvindas.
Anledningen till den markanta 6kningen av engagemanget i och med 2010
kan enligt Riksrevisionen tolkas som att staten sig potential hos registren
att fraimja forskning och innovation. Riksrevisionen konstaterar att det
successivt har skett en tyngdpunktsforskjutning avseende anledningarna
till statens engagemang. Forskning som &r det sekunddra dndamalet enligt
patientdatalagen har fitt en mer framtridande roll.
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3 Problem med registrering och
anvandning av kvalitetsregistren

Problem med att data fran sjukvardens olika register inte anvinds i tillricklig
utstrickning noterades redan 1991 i en utredning om den divarande
informationsstrukturen inom hilso- och sjukvarden. Da papekades att det var
viktigt att utveckla metoder for analys och att hoja kompetensen for att kunna
analysera och presentera redan befintliga data som informationsunderlag for
att utveckla virden. Samma tongingar om kompetensutvecklingsbehov star
att finna i rapporten Oversynen av de nationella kvalitetsregistren som gjordes
2009. I utredningen fran 1991 fanns en diskussion om hur mycket data som
behévdes — att man bor skilja pa vad som dr "need to know” (behéver veta) och
vad som dr "nice to know” (bra att veta). Samma diskussion verkar foras idag,
medan mingden data 6kat exponentiellt. Utvecklingen av informationssystem
ir idag till stor del utbudsstyrt, det vill siga de uppgifter som redan finns far
bestimma systemets utformning. Riksrevisionens genomgang visar att det i
over 20 ar funnits en diskussion om att den information som funnits inom
varden inte anvinds i tillrdcklig utstrickning.

Att nationella kvalitetsregister inte anvinds i nagon stérre utstrickning till att
mer systematiskt f6lja upp vardens resultat, vilket till exempel Statskontoret
papekar avseende Aldredverenskommelsen, ir siledes ett vil kint och
grundliggande problem. Anvindningen varierar dock kraftigt mellan
verksamheter. Riksrevisionens avsikt i denna granskning &r inte att in en

gang beligga detta problem utan snarare att analysera i vilken utstrickning de
dtgirder som vidtagits pa senare tid skapar goda incitament for virdenheterna att
registrera korrekta uppgifter och anvinda resultaten i det lokala kvalitetsarbetet.

Att kvalitetsregistren ticker en stor del av de atgirder, diagnoser eller risker
som de avser ticka samt innehaller uppgifter om ménga patienter dr en
foérutsittning for att de ska anvindas pa det sitt som staten och landstingen
onskar. Darfor har olika metoder f6r att 6ka den si kallade tickningsgraden i
register kommit i fokus for statens satsningar. Tickningsgrad definieras som
andelen patienter i behandling som registreras i det berérda kvalitetsregistret.s3
Okad tickningsgrad anvinds ocksd som ett mitt i 6verenskommelserna mellan

53 Socialdepartementet (2010) Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting
— om utvecklingen och finansieringen av Nationella Kvalitetsregister for vard och omsorg under dren
2012-2016, s. 3.
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staten och Sveriges kommuner och landsting pa hur vil satsningarna pa
kvalitetsregister fungerar.

Kapitlet beskriver hur staten och Sveriges kommuner och landsting

styr inriktningen pa registren via certifiering. Kapitlet beskriver ocksa

hur staten och landstingen prestationsstyr vardenheters registrering i
kvalitetsregister i syfte att 6ka tickningsgraden, samt diskuterar risker med
prestationsersittningen.

Tydligare nationell styrning genom certifiering

En central del i kvalitetsregisteroverenskommelsen mellan staten och Sveriges
kommuner och landsting ir att fa till en starkare nationell styrning och
stédstruktur for kvalitetsregistren. Ett led i en sddan stirkt nationell styrning av
kvalitetsregistren dr att de frin och med 2012 certifieras pa fyra niver. Enligt
Socialdepartementet 4r den viktigaste tanken bakom certifieringen att styra
utvecklingen av de nationella kvalitetsregistren.5

Certifieringen innebir att varje kvalitetsregister ska uppfylla ett antal krav,
beroende pa vilken niva de certifieras. Niviindelningen anger till exempel att det
gar att anvinda kvalitetsregister pa nivd 1 och 2 till forskning, medan register pa
6vriga nivaer dr svdra att anvinda for det dndamalet.s Enligt 2013 ars indelning
finns det 6 kvalitetsregister pa certifieringsnivd 1, 21 register pa niva 2, 51 register
pa niva 3 och 28 pa den ligsta nivin, de si kallade registerkandidaterna.

De 106 register som far statligt stéd delar 2013 pd sammanlagt cirka 188 miljoner
kronor.s® Medlen fir anvindas for att ticka olika slags kostnader for exempelvis
personal, it, lokaler, métesaktiviteter, publicering, kostnader for stod till utveckling
i verksamheterna, och anpassning till standarder si som nationellt facksprak.

En central fraga for registrens framtida utveckling 4r om man bor satsa pa

att ha manga register och lata dem dela pa pengarna, eller att satsa pd att fa

ett mindre antal vilfungerande register. Foretradare for Socialdepartementet
menar att certifieringen illustrerar hur man har balanserat mellan dessa tva
mdjliga utvecklingsvigar genom att man dnda satsar mest pd att fa nigra riktigt
bra register, men utan att stinga dérren och inte tillata att det blir fler register.””

54 Intervju med Socialdepartementet 2012-02-25.

55 Kriterier for certifiering av Nationella Kvalitetsregister och registerkandidater. Antagna av
Beslutsgruppen den 23 februari 2012.

56 Beslutsgruppen for nationella kvalitetsregister (2012) 2013 drs Nationella Kvalitetsregister och

registerkandidater. 2012-12-14 Dnr 123464.

57 Intervju med Socialdepartementet 2012-02-25.
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3.2

Certifieringen innebir en 6kad nationell styrning och standardisering av
kvalitetsregistren. Kvalitetsregistren ir framtagna ur sinsemellan olika behov
inom olika virdomraden och for olika syften. Somliga register fungerar bra
for att anvindas pa ett sitt som vardpersonalen upplever meningsfullt. Andra
register dr bra for forskningsindamal, utan att vardpersonalen kinner sig
vidare engagerad. For vissa vildefinierade omraden med stora patientgrupper
ir det relevant att jimfora landsting med varandra utifran registerdata, men
for andra omraden dr det inte meningsfullt eftersom register kan innehalla ett
litet antal patienter. Jimforelsetal pa nationell eller regional niva kan darfor bli
direkt missvisande.s® Att styra kvalitetsregistrens utveckling 4t samma héll kan
vara problematiskt enligt vad Riksrevisionen fatt erfara. Statens styrning mot
standardisering genom certifiering riskerar skapa en likformighet dér "alla
register dras 6ver en och samma kam”.59

Att styra samtliga register mot att till exempel arbeta med forskning och
samtidigt styra dem mot snabb aterkoppling till virdenheterna ir inte nagot
som fungerar for alla register. Liknande resonemang har lyfts i ett remissvar pa
rapporten Oversynen, dir det framkommer att forskningen tjinar pa en 6kad
nationell styrning av registren, medan det systematiska och lokala utvecklings-
och kvalitetsarbetet snarare tjdnar pa en tydligare styrning nerifran- och upp.®°

Tackningsgrad som indikation pa kvalitet

For att kvalitetsregistren ska komma till avsedd anvindning krivs att det
finns korrekta uppgifter att himta ur registren. Eftersom det ir frivilligt for
vardenheter att anvinda register krivs att dessa ser det som meningsfullt
att registrera uppgifter. Riksrevisonens granskning visar tydligt att denna
upplevelse av meningsfullhet dr kopplad till méjligheterna att anvinda
informationen ur registren for den egna verksamheten pé lokal niva.

Ett matt som anvinds for att mita kvaliteten i kvalitetsregistrens data ir att ta
reda pd hur stor del av patienterna som ingar i registret, det vill siga registrets
tickningsgrad. Hog tickningsgrad anvinds dirfér som en central indikation
pa god kvalitet pa data. Tackningsgraden varierar mellan olika typer av register
och mellan olika virdomraden. I de psykiatriska kvalitetsregistren varierade
exempelvis tickningsgraden mellan noll och 70 procent ar 2010.

Revisionsrapporter fran nigra landsting som Riksrevisionen tagit del av
pekar pa bristande registrering. En revisionsrapport gjord 2012 inom omradet

58 Intervju med registerhallare 2012-10-01.
59 Intervju med registerhéllare 2012-06-27, 2012-10-01.

60 Yttrande Dnr LiU-2010-01941
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demenssjukdomar i Region Skine visar att cirka hilften av enheterna som
undersoktes, inte regelbundet registrerade i kvalitetsregistret Svenska
demensregistret. En annan revisionsrapport gjord 201 i Norrbottens lins
landsting visar pa liknande resultat nir det giller kvalitetsregistret Rikshoft.
Landstingets ortopedverksamhet borjade sitt deltagande i Rikshoft 2009, men
tillimpningen av rutiner for registrering av uppgifter till registret har inte
fungerat tillfredsstillande.®

I kvalitetsregisteréverenskommelsen mellan staten och Sveriges kommuner
och landsting har konkreta mal for registrens tickningsgrad satts upp fér den
period som satsningen pagar, dvs. 2012—2016. Exempelvis ska 6o procent

av de nationella kvalitetsregistren ha en tickningsgrad pa minst 8o procent
vid utgdngen av 2013 och 8o procent av de nationella kvalitetsregistren ha en
tickningsgrad pa minst 8o procent vid utgingen av 2010.

Tickningsgraden miter dock endast forekomsten av registrering i nationella
kvalitetsregister. Diremot siger en hog tickningsgrad inte nigot om hur
registerdata anvinds i verksamheternas systematiska och fortlépande
utveckling och sikring av virdens kvalitet.5> Aterigen visar sig nyckeln ligga hos
den vardpersonal som ska skéta registreringen och vilka incitament de har att
utfora detta arbete.

Hog tickningsgrad siger heller inget om kvaliteten i de data som

registreras. I ett remissvar pa Oversynen papekades till exempel att

flera av de laboratorievariabler som anvinds i flertalet register saknar
tillrackligt god mitnoggrannhet.® I en sammanstillning som Sveriges
kommuner och landsting har gjort av vissa uppgifter som hiamtats fran
nationella kvalitetsregister fors en liknande diskussion. Skillnader mellan
resultat f6r olika landsting och for olika kliniker kan bero pa bade olika
provtagningsrutiner hos klinikerna men ocksa pa att laboratorier anvinder
olika analysmetoder.® Skillnader kan alltsd handla om hur man mdter snarare
in faktiska skillnader i hur patienter behandlas. I ett mail till Riksrevisionen
i oktober 2013 menar en foretridare remissinstansen vidare att kvaliteten pa
registreringen av laboratoriedata dr ”av sa lag kvalitet att de inte ar (eller borde

Revision Region Skéne, Demenssjukdomar, BDO Consulting Group AB, 2012, 5.19. och Rinander,
Hans och Markstedt, Fredrik (2011). Landstingets foljsamhet till nationella riktlinjer och rutiner for
héfifrakturer. Norrbottens ldns landsting. Revisionsrapport PwC.

62 Intervju med tjansteman pa Socialstyrelsen 2012-12-19.

83 Equalis AB, Yttrande med anledning av ”Oversyn av de nationella kvalitetsregistren. Guoldgreuvan

i hdlso- och sjukvdrden. Forslag till gemensam satsning 2011—2015, Uppsala 2011-03-14. Equalis
AB drivs som ett aktiebolag med Sveriges Kommuner och Landsting (52%), Institutet for
Biomedicinsk Laboratorievetenskap (24%) och Svenska Lakaresallskapet (24%) som dgare.
Equalis arbetar fér att héja kvaliteten av de undersdkningar som anvinds som underlag for
diagnos och behandling inom halso-och sjukvarden.

64 Sveriges kommuner och landsting (2012) Kvalitetsindikatorer i hélso- och sjukvdrden — ett
komplement till Oppna jimférelser fran ett urval kvalitetsregister 2012, s. 61-62.
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3.3.1

vara) publiceringsbara ur vetenskaplig synvinkel, eftersom det till exempel
saknas sparbarhet till anvind mitmetod”.%

Forsok att 6ka registreringen genom ekonomiska
incitament

Uppfoljningen och anvindningen av kvalitetsregister har varit mindre
omfattande inom bland annat dldrevarden, psykiatrin och primirvarden. I syfte
att oka tickningsgraden och forbattra datakvaliteten har staten darfor kopplat
stimulansbidrag till mal om bland annat 6kad tickningsgrad inom ildre- och
psykiatriomréidet. Tabell 2 nedan visar att det r6r sig om avsevirda belopp och
att huvuddelen anvinds for att stimulera landstingen att registrera.

Utover detta férekommer det att landstingen sjilv prestationsersitter
registreringen i kvalitetsregistren for att f4 upp tickningsgraden. Andel
patienter i register 4r nigot som en del landsting har som mal i sina
vardprogram. I vissa landsting, ddribland Stockholm, 4r bel6ning eller vite med
hinsyn till tickningsgrad en del av det malbaserade programmet.®®

Tabell 2. Medel direkt till registren respektive medel fér prestationsersittning

Medel direkt till registren Prestationsersittning
Kvalitets- Kvalitets-
register- Aldre- Psykiatri- register- Aldre- Psykiatri-
overens- dverens- dverens- dverens- dverens- dverens-
kommelse = kommelse kommelse kommelse  kommelse®® kommelse
2012 165622 000 | 27 00O 000 o O | 210 000 000 | 100 00O 00O
2013 188535 000 | 28 000 000 o 2500000 | 265 000 000 | 100 000 00O
Totalt 409 157 000 702 500 000

Kéilla: Riksrevisionens bearbetning.

Aldrevarden

Parallellt med kvalitetsregisteréverenskommelsen har staten och Sveriges
kommuner och landsting ingitt en 6verenskommelse om sammanhallen vard

65 E-brev till Riksrevisionen fran Equalis VD, 2013-10-24.

66 Anell, Anders (2010). Virden i varden — en ESO-rapport om malbaserad ersittning i hilso- och
sjukvarden. Rapport till Experigruppen fér studier i offentlig ekonomi. 2010:7.

67 Inom ildresverenskommelsen gar ersittning dessutom till andra kvalitetshsjande insatser,

sasom till exempel utvecklingsledare. Eftersom dessa insatser inte direkt handlar om
kvalitetsregister finns de inte med i tabellen nar det giller prestationsersattningen for
Sverenskommelsen.
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och omsorg om de mest sjuka ildre (hirefter kallad ildredverenskommelsen).®

Regeringen har sammanlagt avsatt 4,3 miljarder kronor under mandatperioden
for att forbittra virden och omsorgen om de mest sjuka dldre. Som framgar

av tabell 2 dr 290 miljoner kronor under 2013 kopplade till prestations- och
resultatbaserade mal att registrera i fyra kvalitetsregister inom dldreomradet
(Svenska palliativregistret, Senior alert och sedan 201 Svenska demensregistret
och Svenskt register for beteendemissiga och psykiska symtom vid demens).
Pengarna fordelas enligt en prestationsbaserad modell och utbetalas till de
huvudmin som uppfyller pa forhand bestimda krav.

Statskontoret har fatt i uppdrag att f6lja upp dldreéverenskommelsen. Hittills
har Statskontoret publicerat fyra rapporter. Uppfoljningarna visar att den
prestationsbaserade ersittningen har gett vissa resultat, dtminstone sett till att
spridningen av de fyra kvalitetsregistren har 6kat.®® Dock visar de tvi senaste
uppfoljningarna att registren inte i nagon stérre utstrickning anvinds till att
l6pande och mer systematiskt f6lja upp vard- och omsorgsenheters resultat.”
Statskontoret menar att det finns en risk for att det blir alltfor stort fokus pa

att registrera nir prestationsersittningen ensidigt dr kopplad till registrering.
Processen att ta steget vidare och att borja vidta atgirder baserade pa gjorda
registreringar samt att f6lja upp verksamheten riskerar dirmed att avstanna.”
I de intervjuer som Statskontoret genomfort med ansvarig chefer och personal
framkommer 4ven att man inte fullt ut ser sambanden i praktiken mellan
registrering och de moijligheter till forbattringsarbete som kvalitetsregistren ger.”?

Bara for att en huvudman har anslutit sig till registret innebir det inte

heller per automatik att virdenheter paborjat registreringen. Dirfor bor
prestationsersittningen enligt Statskontoret ta sikte pa anvindningen av
kvalitetsregistren och om méijligt dven kopplas till resultat.”? Av denna
anledning ir de medel som avsatts i 2013 4rs 6verenskommelse kopplade till
krav och mal f6r en 6kad lokal anvindning av register. Den anvindning som
prestationsersitts dr dock begriansad till vissa avgrinsade atgirder. Ett exempel
rérande Svenska palliativregistret dr att de kommuner och landsting vars

68 Socialdepartementet (2012) Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting

— Sammanhdllen vard och omsorg om de mest sjuka dldre 2013.

69 Statskontoret 2011:29. Prestationsbaserat statsbidrag till insatser for dldre. Uppféljning av
Sverenskommelsen mellan regeringen och SKL. Delrapport 2, s. 8.

79 Statskontoret 2012:35 Sammanhdllen vard och omsorg om de mest sjuka dldre- uppféljning av
dverenskommelsen mellan regeringen och SKL. Delrapport 3, s. 9-10, och Statskontoret 2013:16
Sammanhallen vard och omsorg om de mest sjuka dldre, uppfélining av 6verenskommelsen mellan
regeringen och SKL. Delrapport 4, s. 65-66.

7' Statskontoret 2011:29. Prestationsbaserat statsbidrag till insatser for dldre. Uppfélining av
dverenskommelsen mellan regeringen och SKL. Delrapport 2, s. 65.

72 Statskontoret 2012:35, Sammanhdllen vard och omsorg om de mest sjuka dldre, uppféljning av
Sverenskommelsen mellan regeringen och Sveriges kommuner och landsting. Delrapport 3, s. 103.

73 |bid., s.10.
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3.3.2

utforare har forbittrat sin vard och omsorg i livets slutskede "med i genomsnitt
fem procent for fyra indikatorer i resultatspindeln som rér brytpunktsamtal,
smirtskattning, munhilsa och ordination av injektionsmedel mot dngest” far
dela pa 50 miljoner kronor.

Statskontoret pekar ocksa pa att den prestationsbaserade ersittningen
medfor sirskilda risker f6r felrapportering. I delrapport 1 och 2 konstaterade
Statskontoret att kvalitetssikringen av inrapporterade uppgifter har brustit.
Dirfor dr det viktigt att kvalitetssikra inrapporterade uppgifter, men enligt
Statskontorets uppfdljning fran 2013 ir rutinerna for kvalitetssikring fortsatt
svaga hos de aktuella registren.” Hur prestationsersittningen utformats kan
utover detta minska stimulanseffekten eftersom det bland annat inte finns
négra garantier for att ersittningen gar tillbaka till den registrerande enheten.

Psykiatrin

Psykiatriéverenskommelserna mellan staten och Sveriges kommuner och
landsting f6r 2012 och 2013 féregicks av en stor statlig psykiatrisatsning som
pagick mellan 2007 och 201u. Psykiatriéverenskommelserna, som slutits for
aren 2008-2013, dr strategiska langsiktiga satsningar for att uppmuntra, stirka
och intensifiera landstingens och kommunernas utvecklingsarbete for personer
med psykisk ohilsa. Statskontoret har dven utvirderat psykiatrisatsningen.
Socialstyrelsen har haft i uppdrag att utvirdera den prestationsbaserade
ersittningen i psykiatrioverenskommelserna.

Vid psykiatrisatsningens borjan fanns det svarigheter att engagera psykiatrin

i arbetet med de fyra kvalitetsregister som da fanns. Enligt Socialstyrelsen
berodde det pi att verksamheterna inte uppfattade syftet med kvalitetsregistren,
att de upplevde registreringsarbetet f6r detaljrikt och svaréverskadligt samt

att verksamheterna inte sig nyttan for det lokala arbetet. Midngden variabler
och att de ibland ansags svéirtolkade och oprecisa, sigs ocksa som ett

problem. Ett annat problem var att personal tyckte att register endast tjinade
registerhéllarens forskningsintresse och att registerhallaren inte var tillrickligt
forankrad i verksamheten.

Socialstyrelsens bedomning var att det 1aga deltagandet inte i férsta hand
berodde pa bristfillig kunskap om kvalitetsregistren utan det faktum att
registren inte kunde skapa omedelbar praktisk nytta i vardagsverksamheten.”

74 Statskontoret 2013:16, Sammanhdllen vérd och omsorg om de mest sjuka dldre, uppfsljining av
dverenskommelsen mellan regeringen och Sveriges kommuner och landsting. Delrapport 4, s. 9.

75 Socialstyrelsens skrivelse (2007) Nationella kvalitetsregister inom psykiatri — Socialstyrelsens forslag
till utveckling.
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Aven i Statskontorets utvirdering framhivs vikten av att kvalitetsregistren
forankras hos personalen och ledningen.”

Ar 2012 fick de landsting som kunde visa att 75 procent av deras kliniker
registrerar i psykiatriska kvalitetsregister dela pa 100 miljoner kronor. Fér
att riknas som en registrerande klinik rickte det att kliniken gjort en enda
registrering under aret. Trots detta lagt satta mal var det inte ens hilften av
landstingen som bedémdes uppfylla det.””

Anledningen till det daliga resultatet var "tekniska svarigheter” avseende

en gemensam it-portal for de psykiatriska registren.”® Sveriges kommuner
och landsting bedomde att den gemensamma tekniska plattformen fér de
psykiatriska registren inte levde upp till "framtida behov av utveckling”7® och i
april 2013 togs beslut om att inte gora ytterligare investeringar i den.® Arbete
pagar nu for att féra Gver registren till en annan befintlig teknisk plattform.

I 2013 ars psykiatrioverenskommelse tillfors ytterligare 100 miljoner kronor till
landsting som registrerar i itta psykiatriska kvalitetsregister. Pengarna fordelas
till de landsting som uppfyller féljande krav:

e har registrerat minst 50 procent av patienterna i relevant psykiatriskt
register,

e visar att 50 procent av patienterna som registrerats i tva av registren har
fatt en uppfoljning av sin likemedelsbehandling.

Statens satsningar paverkar landstingens styrning

De stora satsningarna pa kvalitetsregister sinder signaler till landstingen att
detta dr nagot staten tycker dr viktigt. Satsningarna far darfér konsekvenser for
landstingens prioriteringar. Flera landsting anvinder sjilva incitamentsstyrning
utover de statliga prestationsersittningarna for att fa virdverksamheter att
registrera i kvalitetsregister.

Enligt en ESO-rapport publicerad 2010 hade nio landsting nyckeltalet andel
diabetespatienter registrerade i Nationella diabetesregistret som mal i sina program.

76 Statskontoret 2012:24 Statens psykiatrisatsning 2007—2011 — slutrapport.

77 Socialstyrelsen 2012, Overenskommelse mellan staten och Sveriges kommuner och landsting om stéd
riktade till insatser inom omradet psykisk ohdlsa 2012 — Socialstyrelsens bedomning av kommunerna
och landstingens uppfyllande av grundkraven och prestationsmdlen i verenskommelsen, Dnr
42846/2012

78 Socialdepartementet (2012) Stod till riktade insatser inom omrddet psykisk ohdlsa 2013,

dverenskommelse mellan staten och Sveriges kommuner och landsting, s. 17

79 www.kvalitetsregister.se/nyheter/om-flytten-av-psykiatriregistren/requa (himtad 2013-11-04)

80 Beslut 2013-04-26
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Ersittning med hinsyn till tickningsgrad férekom ocksa i nio landsting. I till
exempel Halland fanns det enligt rapporten en malsittning att tickningsgraden
ska vara minst 8o procent. Om si inte var fallet justerades den fasta
ersittningen nedat. I andra landsting, diribland Stockholms lins landsting,

ar beloning eller vite med hinsyn till tickningsgrad en del av ett malbaserat
vardprogram.

Det férekommer ocksa att landstingen har registrering i nationella kvalitetsregister
som krav nidr de skriver avtal med vardgivare. Enligt Norrbottens lins landstings
gemensamma regler och riktlinjer for 2011, antaget av landstingsstyrelsen,

anges till exempel att det dr "obligatoriskt f6r samtliga kliniker och vardcentraler
att medverka i, och praktiskt utnyttja, de register som finns tillgingliga inom
respektive verksamhet/omrade” och att nationella och regionala kvalitetsregister
ska "anvindas aktivt i verksamhetsuppf6ljningen i alla delar av hilso- och
sjukvirden for att frimja mitbaserad och lirandestyrd verksamhetsutveckling”.®

Prestationsersittning behéver inte leda till hog anvandning

Riksrevisionen kan konstatera att prestationsersittning av registrering i syfte att
oka tickningsgraden inte automatiskt paverkar den grundliggande ambitionen
med kvalitetsregister, att anvinda registren for att systematiskt utveckla och
sikra vardens kvalitet pa ett sitt som vardgivarna finner meningsfullt. Snarare
riskerar prestationsersittning att leda till att det kan uppsta tvivel om datas
tillforlitlighet och i vdrsta fall att datakvaliteten sjunker. Med 1ag tillforlitlighet
blir registren svira att anvinda for statistik, uppfljning och styrning.®

Att verksambheter har en hog tickningsgrad men inte anvinder uppgifter ur
registren for det lokala kvalitetsarbetet visas i landstingsrevisioner, till exempel
inom omradet demenssjukdomar i Region Skine och inom héftfrakturer

i Norrbottens ldn. 8 Socialstyrelsen har tidigare utvirderat effekterna av
stimulansbidrag f6r nationella handlingsplaner f6r psykiatri, primarvard och
dldreomsorg. En lirdom var att stimulansbidragen inte fir de effekter som var
tankta:

Vi ser ju ocksd att det finns risk for suboptimeringar, och man gor saker for att fa
pengar men sen gor man inte si mycket mer. Jag ser det som en stor risk.”+

8 Norrbottens lans landsting (2013) Landstingets gemensamma regler och riktlinjer, s. 150.

82 Rosén, Mans (2010) Oversyn av de nationella kvalitetsregistren: Guldgruvan i hélso- och sjukvdrden

— forslag till gemensam satsning 20112015, s. 152-153.

8 Revision Region Skane, Demenssjukdomar, BDO Consulting Group AB, 2012, 5.19. och Rinander,
Hans och Markstedt, Fredrik (2011). Landstingets foljsamhet till nationella riktlinjer och rutiner for
héfifrakturer. Norrbottens ldns landsting. Revisionsrapport PwC.

84 Intervju med tjinsteman pa Socialstyrelsen 2012-12-19.
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Prestationsbaserad ersittning for registreringar, vare sig de betalas ut av
stat, landsting eller kommun, handlar om att paverka landstingens och
kommunernas prioriteringar.®s Det finns dock en fara att landstingens
och statens prestationsersittningar for att stimulera till registrering inte
endast bidrar till bittre tickningsgrad utan ocksd ger upphov till o6nskade
prioriteringar, eller undantringningseffekter.

Satsningarna pd att 6ka tickningsgraden genom prestationsersittningar kan
innebira att data anpassas efter det som prestationsersitts. Detta kan i sin

tur innebéra att datakvaliteten blir sdmre vilket gor att registren blir svara att
anvinda for statistik, uppféljning och styrning.® Med de effektmal som &r
uppsatta i kvalitetsregisteréverenskommelsen riskerar hog tickningsgrad att bli
ett andamal i sig och inte gynna nationella kvalitetsregisters priméra syfte, att
sakra och utveckla kvaliteten i varden.

Atskilliga forskare har studerat infoérandet av mitsystem och
prestationsersittningar inom sjukvarden. Det finns manga kinda problem.
Exempelvis konstateras i en studie av mitsystem i den brittiska sjukvarden att
maluppfyllelsen 6kade inom en rad omraden efter inférandet men att systemet
gav upphov till s kallat strategiskt beteende.®” Aven mélformuleringarna i ett
system kan paverka minniskors kreativitet mot att styra siffrorna istillet for att
forbattra metoderna.®® En annan iakttagelse ir att nir incitamentsstrukturer,
exempelvis i form av prestationsersittningar, byggs in i styrsystem tenderar
detta att forvirra problemen.®

Riksrevisionen har i granskningen funnit att stimulansmedel kan 6ka
registreringen i kvalitetsregister, men att styrsignalen ocksa kan leda till
oonskade bieftekter. En likare fran priméirvarden berittar till exempel om
en verksamhet som far 3 ooo kronor for en registrering per patient i ett
demensregister samt 800 kronor om personalen gor en genomgang av
patientens likemedel. Eftersom en likemedelsgenomging tar mer tid (med
tanke pa att manga ildre tar manga likemedel) ger det konstiga styrsignaler.
P4 den intervjuade likarens klinik fick personalen dessutom pabud om att
registrera redan avlidna patienter, for att fa mer ersittning.

8 Statskontoret 2011:22 Téink efter fore. Om viss styrning av kommuner och landsting. s. 76.

8 Rosén, Mans (2010) Oversyn av de nationella kvalitetsregistren: Guldgruvan i hélso- och sjukvdrden

— férslag till gemensam satsning 20112015, s. 152-153.

87 Bevan och Hood (2006) Have targets improved performance in the English NHS? British Medical

Journal, 332:419-22.

8 Seddon, John (2010). Bort frdn styrning och kontroll — omviirdering av lean service, Lund:

Studentlitteratur, s. 94.,0ch Stigendal, Lars (2010) Effektiv styrning — en rapport om system
och processbaserad styrning i offentlig sektor. Bearbetad version av rapporten Styrning for ékad
effektivitet, Verva 2007:12.

89 De Bruijn, Hans (2007). Managing performance in the public sector. Routledge: New York.
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Liknande resonemang kom ocksa upp i Riksrevisionens fokusgruppsdiskussioner.
Till exempel menade likare dir att man fokuserar mer pa hur mycket pengar
som verksamheten fir in genom registreringarna in att i forsta hand ta hiansyn
till patienternas behov. Styrsignalen som stimulansmedel ger kan dirmed
innebira odnskade och irrationella prioriteringar i verksamheterna. En annan
likare, som ocksa ar registerhéllare, beskriver hur arbetet med att 6ka antalet
registreringar har inneburit att annat kvalitetsarbete har fatt st tillbaka. Att

ge ekonomisk ersittning till virdenheter som registrerar riskerar i sidana

fall att leda till att likare prioriterar annorlunda 4n vad de skulle ha gjort utan
stimulansmedel. Till exempel kan det bli sa att bara vissa patienter registreras i
registren.

Ytterligare ett problem med att for starkt styra mot registrering ir att det kan
leda till strategiskt beteende. Likaren fran primirvarden berdttar om ett tillfille
da en likare gjort den egna bedémningen att en specifik patient med klinisk
stroke inte skulle behandlats enligt riktlinjerna. Bedémningen grundade

sig pa patientens 6vriga hilsotillstind, och likarens bedémning var att
patientens tillstind skulle forsdmras av behandlingen som rekommenderades
iriktlinjerna. En registrering i kvalitetsregistret skulle da innebira att det
skulle se ut som att kliniken var dalig pa att f6lja riktlinjer. Likaren gav dirfor
patienten diagnosen yrsel eftersom patienten da inte behovde liggas in i
registret och behandlas enligt riktlinjerna.

Strategiskt beteende behover dock inte bara uppsta till f6ljd av ekonomiska
incitament. Strategiskt beteende hos vardgivarna kan ocksa skapas av
offentliggérandet av uppgifter ur kvalitetsregistren i exempelvis 6ppna
jamforelser. Det finns exempel pa sjukhus som avdelat sirskilda tjanster for
att mata in uppgifter i registren for att pa si sitt dstadkomma bittre resultat

i kvalitetsregistermitningar. Sidana forbittringar, som forstis bygger pa

den okade registreringen och inte pa férandringar i varden, dr naturligtvis
inget framgangsmatt utan riskerar att snedvrida arbetet for ckad kvalitet.
Myndigheten for Virdanalys menar att nir indikatorer publiceras i Oppna
jamforelser okar anvindningen for andra syften dn for forbittringsarbete,
vilket 6kar sannolikheten f6r manipulering. I rapporten hinvisar de till
forskning som visar att manipuleringen ckar nir indikatorerna anvinds for
prestationsbaserade ersittningssystem. Att synliggérandet av skillnader mellan
olika enheter eller landsting skulle leda till faktiska forbattringsatgirder finns
det dessutom inte mycket beldgg for.9°

9° Vardanalys 2012:4. Grént ljus fér Oppna jamférelser? — Vardanalys utvérdering av Oppna jimférelser
inom hiilso- och sjukvérden; Lindgren, Lena (2:2012). Oppna jimforelser. Ett styrmedel i tiden eller
"Hur kunde det bli sihdr”?. FoU i Vist, s. 22.
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3.6

Slarvig uppgiftshantering

Datainspektionen genomf6rde 2010 en bred granskning av hilso- och
sjukvardens kvalitetsregister efter indikationer pa problem som otydlig
organisation och bristande kunskap om patientdatalagen. Granskningen tog
upp problem med ofullstindig information till patienterna, otillricklig sikerhet
nir anvindarna tar del av uppgifterna via Internet, felaktig anvindning av
uppgifterna, utebliven gallring av uppgifter och otydlig organisation. Manga
registerstyrgrupper och sjukvirdshuvudmin hade inte varit medvetna om
ansvarsforhallandena. I maj 2010 visade Datainspektionen till exempel att tva
kvalitetsregister hade anvint patientuppgifter for att marknadsfora en privat
insamlingsfond och bjuda in till informationsaktiviteter. 18 ooo personers
uppgifter hade anvints for detta syfte.

Datainspektionen konstaterade ocksa att vardgivare i stor utstrickning
limnar ut personuppgifter till kvalitetsregister utan att veta vem som tar
emot patienternas uppgifter och ansvarar for den fortsatta hanteringen.

Det strider mot bade bestimmelser om sekretess och grundliggande krav

i personuppgiftslagen. I Riksrevisionens intervjuer och fokusgrupper har
det ocksa framkommit uppgifter om felaktig hantering av personuppgifter.
Patienter som deltagit i ett nationellt kvalitetsregister hade — pa basis av
uppgifter som registrerats i registret — blivit tillfrigade om de ville delta i en
forskningsstudie, vilket hade upplevts som integritetskrinkande.

I Datainspektionens arsrapport for 2012 framkommer ocksi att virden
fortfarande ir dalig pi att f6lja patientdatalagen. Till exempel var det ingen av
de granskade virdgivarna som uppfyllde sina skyldigheter mot patienterna
fullt ut nir det giller mojligheten att sparra uppgifter. I riksdagens betinkande
angiende den nya patientdatalagen understrok Socialutskottet att littare
tillgidnglig patientinformation och ett smidigare utbyte av patientuppgifter
stiller 6kade krav pa hur informationen hanteras si att patientens integritet
inte hotas. Utskottet ansag dirfor att det 4r mycket viktigt att ha patientens
behov av skydd for sin integritet i dtanke eftersom detta dr avgoérande f6r

om patienten ska vilja att delta. Det r riksdagens mening att skyddet f6r
patientens integritet alltid méaste komma i férsta rummet. Riksrevisionen

vill peka pa att det alltsa finns en inneboende spianning mellan strivan efter
tillganglig information for att kunna bedriva en god vird och strivan efter att
skydda den personliga integriteten.
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Sammanfattande iakttagelser

Rapporten Oversynen pekade pé att ekonomiska incitament kan leda

till oonskade bieffekter och att uppgifter ur kvalitetsregister forvrings.
Omfattningen av undantringningseffekter och eventuell manipulation och
strategiskt beteende ir — liksom manga andra aspekter inom virden — mycket
svér att uppskatta eller mita. Riksrevisionen har dock sett tecken pé strategiskt
beteende i varden som, oavsett omfattning, dr virda att ta pa allvar. Risken for
sddant strategiskt beteende har ocksa lyfts fram i forskning och i Statskontorets
uppfdljningar av dldreverenskommelserna. Midnniskors kreativitet kan i
siddana sammanhang koncentreras pa att styra siffrorna istillet for att forbittra
metoderna. Sidana incitamentstrukturer kan ocksa ge upphov till oonskade
prioriteringar eller undantringningseffekter. Offentliggérandet av enskilda
klinikers och sjukhus resultat kan ocksa skapa oonskade effekter nir variabler
fran kvalitetsregistren anvinds i 6ppna jimforelser. Nar sddana variabler
publiceras i 6ppna jimforelser kan anvindningen fér andra syften 4n f6r
forbattringsarbete 6ka, vilket kan leda till att variablerna manipuleras for att
visa upp ett bittre resultat.

Inom sambhillsvetenskaplig forskning finns det en diskussion om att fokus pa
ett antal specificerade och mitbara variabler inte leder till 6kad "performance”
utan riskerar att skapa "conformance” istillet, det vill siga foljsamhet till de
valda mitenheterna snarare dn foljsambhet till intentionen i den policy som

ar tinkt att styras mot. Variablerna dr visserligen litta att méta, men fingar
inte det slutliga malet med satsningen — i det hir fallet bittre vard. Det finns
alltsa en fara for att de lokala vardverksamheterna arbetar for att optimera
uppfyllandet av utvirderingskriterierna, och att staten i slutindan inte kan
veta vilket samband utvirderingskriterierna har med forbittrade resultat i
verksamheten. Detta blir i sa fall ett sjilvrefererande system utan koppling till
verkligheten.
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4  Orsaker till problemen

Riksrevisionens utgingspunkt i denna granskning ir kvalitetsregistrens
grundliggande syfte att bidra till kvalitetsutvecklingen i virdverksamheten. Det
ir naturligtvis dven onskvirt att registren gar att anvinda f6r andra angeligna
indamal. Som framgatt av rapporten s hir langt dr en forutsittning for all
anvindning av registren att de haller en rimligt hog tickningsgrad samt att
datakvaliteten &r tillracklig. Eftersom registreringen skéts av personalen pa

de enskilda vardenheterna och deras incitament att fullgéra denna uppgift i
hog grad forefaller hinga pa uppfattningen av registrens nytta for den egna
verksambheten 4r det Riksrevisionens slutsats att nyckeln till framgang hinger
pa mojligheterna att anvinda kvalitetsregistren i de lokala virdverksamheterna.

Ar 2013 fanns det 106 nationella kvalitetsregister och registerkandidater

som sinsemellan har olika syften. Hur de anvinds, och vilket engagemang

och behov av register som finns lokalt i de olika verksamheterna i landet

skiljer sig 4t markant, att déma av de underlag Riksrevisionen tagit del av

och av vad som sagts i de fokusgrupper med likare och sjukskéterskor som
Riksrevisionen genomfort. I likhet med forskning som gjorts om anvindningen
av kvalitetsregister verkar det vara si att vissa aktorer deltar aktivt, andra passivt,
en del forsoker paverka och forindra verktyget, och ytterligare andra motsitter
sig anvindning.>" Olika aktorer forhaller sig alltsd till de olika kvalitetsregistren
pa en mingd olika sitt. Lokala forutsittningar i fraga om allt fran bemanning,
ekonomi, organisation, arbetsmiljo, chefers engagemang i kvalitetsfragor, och
lokala administrativa rutiner for lokala lednings- och uppfoljningssystem, har
inverkan pa hur registren tas emot lokalt.

Vid genomgingen av landstingsrevisorernas rapporter framkom nigra
overgripande skil till att registrering inte gjordes. I fallet Region Skine och
Svenska demensregistret var de vanligaste orsakerna till att registreringen inte
gjordes att det var "komplicerat” eller "tidsédande” att registrera. Ytterligare
forklaringar var att personalen tvivlade pd virdet av registren eller att de

kinde tveksamhet infor "det stindiga registrerandet av allt och alla”. Ett par
intervjuade ifrdgasatte vem som egentligen hade nytta och glidje av registret i
sin nuvarande form. I revisionsrapporten fran Landstinget i Dalarna som giller
registret Senior alert framfors att kinslan av bristande kunskap om registret

9 Jamfér Lars H Hansen och Katerina Adam (2004) Fran forskningsprojekt till kvalitetsverktyg
— En professions- och organisationsstudie av de nationella medicinska kvalitetsregistren.
Arbetslivsrapport nr 2004:22.
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skapade ett motstind hos personalen att registrera. Att personalen uppfattade
att motivet till att registret inférdes pa vardenheten egentligen bara var den
ekonomiska ersittningen som utgir for registrering minskade engagemanget
ytterligare och forhindrade att personalen fick insikt om vilka méjligheter till
bittre patientsikerhetsarbete som finns nidr man registrerar och anviander
uppgifter fran Senior alert.

Oversynen pekade pé vardpersonalens okunskap om uppf6ljning och
omedvetenhet om att uppf6ljning ir en del av kvalitetsarbetet som orsaken till
lag anviandning. I detta kapitel diskuteras ndrmare vad orsakerna till den relativa
oviljan att anvinda registerdata i den lokala kvalitetsutvecklingen kan vara.
Riksrevisionen identifierar fem hinder for att registren ska skapa ett mervirde
lokalt: 1) 6kande administrativ borda, 2) att kvalitetsregister inte passar all
verksambhet, 3) att innehéllet inte passar alla professioner, 4) att register inte far
anvindas i behandling av individuella patienter, och 5) att det finns daligt med
tid, kunskap och intresse for analys av de data som genererats.

Administrativ bérda

Okande administration inom varden ir ett sedan linge vil kint problem.
Informationsstrukturutredningen pekade redan 1991 pa att "hantering av
blanketter och att samma uppgifter maste registreras flera ganger [...] medfor
onodiga kostnader, tidsspillan och 6kade felméjligheter”. Socialstyrelsen
konstaterade 2009 att dubbelregistrering i patientjournal och i kvalitetsregister
tillsammans med undermaliga tekniska l6sningar for registrering innebar
”stora risker for att virdpersonalen och, till sist, dven huvudminnen

slar bakut”, nadgot som de ocksd menade till viss del redan intriffat.
Dubbelregistreringen skapar frustration hos de som utfor registreringen och
utgdr en kostnad i arbetstid for landstingen. I remissvaren pa Oversynen lyfte
ocksa Vardforbundet fram faran f6r en "administrativ infarkt”.

Problemet med dubbelregistrering i dagens kvalitetsregistersammanhang
innebir att en och samma uppgift behéver matas in i bide journalsystemet och
kvalitetsregistret. Att losa problemet med dubbelregistrering ar ett langsiktigt
arbete. Inom ramen for kvalitetsregisteroverenskommelsen for dren 2012—2016
finns ett tydligt fokus pa att 16sa problemen med dubbelregistreringen. Det
finns dock manga svérigheter med detta arbete, bland annat att det finns
manga olika it-system i varden och att det saknas en gemensam terminologi.

92 Forsell, Anders — Ivarsson Westerberg, Anders (2011). Den osynliga och kostsamma
administrationen, s. 13,i Nilsson Géran (red.). Ekonomistyrningshandboken, Stockholm: Bonniers
Business Publishing.

93 Vardférbundet 2011-03-09 Remissyttrande éver rapporten Guldgruvan i hélso- och sjukvérden, en
dversyn av de nationella kvalitetsregistren.
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4.2

De 106 olika nationella kvalitetsregistren och registerkandidaterna bygger
pa 14 olika it-system. Patientjournalerna som anvinds i de olika landstingen
bygger till stor del pa sex olika it-system, dven om det finns ett antal andra
varddokumentationssystem som anvinds i vissa landsting.

Kvalitetsregistren innehaller mer strukturerade uppgifter dn journalsystemen.
Att det rader en brist pa enhetlig virddokumentation i virdens journalsystem
ir sedan lange kint. Journalsystemen &r inte uppbyggda for att fungera som
verktyg for nationell uppféljning. Det dr en anledning till att staten bade
tillatit och frimjat framvixten av kvalitetsregister. Enligt en tjinsteman

pa Socialstyrelsen fungerar kvalitetsregistren i praktiken till och med som

ett verktyg for staten att implementera nationell informationsstruktur och
nationellt facksprak i varden, vilket dr ett sitt att skapa information som ar
enhetlig, entydig och jamforbar.

Register passar inte all verksamhet

Ett annat hinder dr att kvalitetsregister passar olika bra for olika verksamheter.
Ménga kritiska roster rorande satsningarna pa kvalitetsregister har till
exempel horts fran primirvirden. I primirvarden finns, till skillnad fran

den hogspecialiserade sjukvarden, patienter med ménga olika diagnoser

och problem. Likare inom primirvirden menar att problemet med
kvalitetsregistren ir att de 4r uppbyggda av och for specialistvarden.
Primirvarden hanterar de flesta grupper av patienter och diagnoser, och
maste dirmed registrera uppgifter i manga kvalitetsregister. Primarvarden har
heller inte haft inflytande 6ver utformningen av de register som ticker stora
andelar av primarvardspatienterna. Ofta dr det inte en diagnos hos en patient
som ir i fokus f6r primérvirden utan flera olika. I specialiserad sjukvird, dar
kvalitetsregistren ocksa har sitt ursprung, ir det oftast en diagnos i fokus 4t
gangen. Dirmed upplevs kvalitetsregistren inte alltid som anvindbara f6r
kvalitetsutveckling i primirvirden.

Att primdrvardens patienter inte alltid passar in i befintliga kvalitetsregister
skapar ofta problem eftersom de inte bidrar till kvalitetsutveckling utan
snarare bidrar till den administrativa bérdan. En primirvardslikare i en av
fokusgrupperna uttrycker det som att om de far glidje av registren, det vill
siga om varden blir bittre, s& kommer personalen inom primirvirden ocksa
att registrera och dven anvinda resultat fran registren. Om man fir glidje

av registren ir dock avhingigt om de ger en meningsfull dterkoppling i
verksamheten.
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Innehallet passar inte alla

En faktor som péaverkar den upplevda nyttan av kvalitetsregister, och dirmed
incitamenten att registrera, dr att vissa variabler i kvalitetsregistren inte upplevs
spegla ett verkligt behov hos vardenheterna. En dterkommande kritik som
riktats mot kvalitetsregister ir att registren endast speglar likarprofessionens
kunskapsomrade. Bland sjukskéterskor papekas att det finns mycket annat
kvalitetsarbete som man skulle kunna knyta till kvalitetsregistren, men att

det di krivs en breddning av registren, si att det inte bara ir de medicinska
variablerna som styr. Inom kvalitetsregistersatsningen har befintliga
omvardnadsvariabler i 92 av registren under 2ou kartlagts (register inom
modra- och forlossningsvird samt tandvard var inte inkluderade). Endast 27 av
registren inneholl omvardnadsvariabler.

Kvalitetsregistren har utvecklats sd att de numera ocksa ska innehalla
patientrapporterade matt. Problemet med att lata register omfatta allt fler
variabler dr att informationen blir alltfér allmint hallen och dérfor irrelevant.
Informationen kan ocksa bli mer specifik och intressant for till exempel ett
visst tillstind vid en viss sjukdom. Fler variabler innebir dock dven 6kad
administration.

Diskussionen om vad som ska ingi i kvalitetsregister illustrerar att det finns
olika behov i virden och att det finns olika tolkningar av vad som &r viktiga
variabler. Vilka registerdata som upplevs som meningsfulla skiljer sig at mellan
olika virdomraden och mellan olika professioner. De behov som staten och
landstingen har behéover inte alltid sammanfalla med vardverksamheternas
behov av information.

Att beslut om registrens utformning ofta fattas langt ifran vardverksamheterna
upplevs som ett problem hos flera av de likare och sjukskéterskor
Riksrevisionen intervjuat. Vardverksamheterna kinner sig ibland tvingade att
registrera i kvalitetsregister som ibland inte passar deras behov och som de
har svért att se nyttan med. Det upplevs svart att som enskild virdenhet kunna
paverka registrens utformning. Forskning visar ocksd att om personal uppfattar
styrmedel som icke sprungna ur den lokala verksamheten, kommer det inte g
att dstadkomma ndagra stora forindringar pa organisatorisk och professionell
niva.>* Svensk forening for obstetrik och gynekologi talar i sitt remissvar pa
Oversynen om risken for att det blir ett "tjinstemannaregister” dir de kliniska
verksamheterna inte lingre har motivation att arbeta med och i registret.

Det finns en uppenbar risk att fér manga syften och intressenter knyts till
registren. Den lokala forankringen dr nédvindig for att registrering ska ske.

94 Jamfér Timmermans, Stefan & Aaron Mauck (2005). "The promises and pitfalls of evidence-
based medicine”, Health Affairs 24(1): s. 18-28.
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4-4

Det finns en risk att registrering inte gérs om uppgifter som ingen i den lokala
verksamheten efterfragar ska samlas in.

Register far inte anvindas som behandlingsstéd

For att vardpersonal ska uppleva kvalitetsregister som meningsfulla dr

det centralt att registren faktiskt kan bidra till en bittre vard i motet med
patienterna. Kvalitetsregister 4r dock inte avsedda att anvindas i samband med
beslut om vard och behandling i métet med patienten.

Samtliga patienter ska registreras i patientjournalen medan det ir frivilligt for
patienter att delta i kvalitetsregister. Patientjournal och kvalitetsregister har enligt
lagstiftningen olika dndamal. Patientjournalen syftar till att ge behandlingsstod
medan kvalitetsregister syftar till kvalitetsutveckling pa en aggregerad niva.
Kvalitetsregister ska inte anvindas for behandlingsstod ddrfor att de patienter
som viljer att inte vara med i kvalitetsregister, eller som vardas pa enheter som
valt att inte anvinda kvalitetsregister, inte ska missgynnas i behandlingen.

I fokusgruppen med sjukskoterskor kom det fram att data frin vissa
kvalitetsregister trots detta anvinds som underlag for att fatta beslut om
behandling i vardsituationer. Till exempel vid lingvarig likemedelsbehandling
utgor berorda kvalitetsregister ett uppskattat verktyg f6r uppf6ljning av
behandlingen tillsammans med patienten. En sidan anvindning skapar stor
motivation for personalen att registrera — eftersom de ser en direkt nytta for
patienten — men strider mot hur kvalitetsregister ska anvindas enligt lagen.
Det finns exempel pa hur detta problem undvikits pa teknisk vig genom att en
databas skapats for informationséverféring mellan virddokumentationen och
kvalitetsregistret sa att det framstar som om uppgifterna ir fysiskt atskilda.

Riksrevisionen kan konstatera att det finns en spanning mellan vad lagen
foreskriver och vad professionen vill. Likare och sjukskoterskor som deltagit

i Riksrevisionens fokusgrupper vill att kvalitetsregister ska vara till mer direkt
nytta i vardsituationen fér behandling. I de fall dir denna nytta upplevs ar
motivationen att registrera stor. Dock kan det noteras att den personliga
integriteten inte dr nidgot som likare och sjukskéterskor spontant tar upp i
intervjuer och fokusgrupper. Att patienten deltar frivilligt problematiseras inte
i ndgon storre utstrackning. Vid intervjuer pa Socialstyrelsen framférs en viss
oro over franvaron av reflektion kring patientens integritet hos vardpersonalen.
Fragor om personuppgifter inom och mellan hilso- och sjukvirden och
socialtjansten haller pa att utredas.’

9 Dir 2011111 Férbdttrad tillgang till personuppgifter inom och mellan hdlso- och sjukvérden och
socialtjgnsten, mm.
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4.5

Daligt med tid, kunskap och intresse fér analys

Aven i fall dar tillricklig tickningsgrad uppnas kan det konstateras problem
nir det giller anvindningen av registren for det lokala kvalitetsarbetet.

I intervjuerna och fokusgrupperna har det kommit fram att dven om
vardverksamheterna faktiskt registrerar uppgifter i olika kvalitetsregister kan
det vara svart att fa tillbaka sin egen information. Dessutom tar aterkopplingen
till virdenheterna ling tid. Vissa likare upplever att de bara matar in data

utan att fa nigot tillbaka och det fors inte heller dialog om resultaten

mellan kollegor. Lig anvindning i virdverksamheterna kan ocksa bero pa
exempelvis lokala chefers ointresse for resultatet fran kvalitetsregistren. En
revisionsrapport, fran landstinget i Dalarna gillande registret Senior Alert, visar
att vid de flesta anslutna kliniker var det ett fatal personer som registrerade i
registret och inte ens dessa personer upplevde att de kunde registret fullt ut.o°
Att registren inte anvinds som det dr tinkt far konsekvenser for virdenheten
men i forlingningen ocksa for statens och landstingens informationsbehov.
Nir det giller Rikshoft tar revisionsrapporten upp att eftersom vildigt lite
analysarbete sker med hjilp av uppgifter fran registret uppfylls inte syftet att
kunna jaimfora virden av patienter med hoftfraktur mellan olika vardenheter
och att kunna vara en bas f6r lokal verksamhetsutveckling och kvalitetsarbete.o”

Aterigen vill Riksrevisionen peka pa vikten av att registren fungerar pa lokal
niva. Fungerar de inte pa den nivin genereras inte uppgifter som kan anvindas
for nagra dndamal. Att registren ibland upplevs som styrda uppifran kan skapa
problem for legitimiteten hos registren pa den lokala nivan.

Vid Riksrevisionens fokusgruppsdiskussioner framkom att kvalitetsregistren

i sig inte alltid tillfér ny kunskap f6r verksamhetsutveckling. Deltagarna i
fokusgrupperna uppger att personal ute i landstingen ofta redan kinner

till vilka problemen ir, liksom vilka virdenheter som dstadkommer goda
resultat. Det svara ir att ta till sig den kunskap man redan har och gora nigot
konstruktivt av den. Kvalitetsregister kan skapa en illusion av att kunskapen

ir mer sann dn den man hade innan de redan kinda uppgifterna matades in.
Registren i sig ir inte tillrdckliga for att 16sa problem och utveckla varden. For
detta krivs ocksd dndamalsenliga incitamentsstrukturer och organisering pa de
enskilda vardenheterna.

9 BDO Consulting Group AB (2012) Riskbedémning i Landstinget Dalarna. Verksamhetsrevision.

97 Rinander, Hans och Markstedst, Fredrik (2011) Landstingets féljsamhet till nationella riktlinjer och
rutiner for hofifrakturer. Norrbottens lins landsting. Revisionsrapport PwC.
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4.6

Sammanfattande iakttagelser

Riksrevisionen vill papeka att dagens tongangar om att virdpersonal inte
anvinder information for kvalitetsutveckling, och att attitydférandringar
ivarden behdovs for att 16sa problemen, 1 hog grad liknar problem som

togs upp i informationsstrukturutredningen 1991. Dir konstaterades att
informationshanteringen var lagt prioriterad, och att avsaknaden pa motivation
berodde pa tidigare diliga erfarenheter av svartydda data och tabeller som enda
resultatet av omfattande registrering. Problemen Riksrevisionen funnit i denna
granskning verkar vara djupgiende och kinda sedan linge.
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5  Slutsatser och rekommendationer

Kvalitetsregister kan vara ett utmirkt redskap for ett antal olika
anvindningsomraden. Frin tanken om ett redskap for kvalitetsutveckling och
klinisk forskning inom olika virdomraden och medicinska specialiteter har det
successivt tillkommit nya idéer om att anvinda informationen fran registren
for styrning, uppfoljning, utvirdering och jimforelse pa olika aggregerade
nivaer. Forskning som &r det sekundira dndamdlet enligt Patientdatalagen har
fatt en mer framtradande roll. Riksrevisionen konstaterar att det har skett en
forstirkning av patientdatalagens sekundira &ndamal, i och med statens 6kade
engagemang.

Riksrevisionen har i denna granskning tagit del av tillgingligt
kunskapsunderlag och intervjuat olika aktorer som 4r inblandade i
kvalitetsregisterverksamheten. Det kan utifrdn detta material konstateras att

de hittillsvarande problemen med att 4stadkomma en bred anvindning av
registren i kvalitetsutvecklande syfte i virdverksamheterna inte férefaller ha
minskat. Statens omfattande satsning pa att 6ka registrering och tickningsgrad
har enligt Riksrevisionens bedomning inte skapat ritt incitament for
vardverksamheterna att registrera i kvalitetsregister och anvinda data ur dem
for kvalitetsutveckling. Detta dr ett starkt skl till att ifragasitta storleken pa den
statliga satsningen via kvalitetsregisteréverenskommelsen. Viljan att pa relativt
kort tid fa igng en bred registrering, hog tickningsgrad och 6kad anvindning
av kvalitetsregistren for flera olika &ndamal forefaller snarare motverka statens
intention om att virdenheterna sjilva ska utforma hur de utvecklar virden. Ett
mindre stod till ett mindre antal register med fokus pa professionernas behov
hade mojliggjort en mer organisk tillvixt.

Utover detta vill Riksrevisionen summera sina évriga slutsatser om staten och
kvalitetsregistren pé f6ljande vis:

e Riksrevisionens slutsats dr att virdpersonalens incitament att
registrera dr nyckeln till anvindbara register. Riksrevisionen gor
alltsd en annorlunda betoning av problemen med kvalitetsregister dn
som de presenterades i rapporten Oversynen som lag till grund for
kvalitetsregisteréverenskommelsen. Riksrevisionens bedémning ir att
problemen med att kvalitetsregistren bidrar till 6kad administration i
varden har underskattats, liksom problemen att virdenheterna inte ser att
uppgifterna som finns i registren ir anvindbara for lokalt kvalitetsarbete,
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att registren dr allt for styrda uppifran och att manga register ir
lakardominerade. Att det dessutom blivit ett 6kat fokus pa forskning

i regeringens intentioner och 4ven i satsningarna fran och med 2010
forstirker bilden av att virdverksamheterna inte star i centrum for statens
insatser.

Prestationsersittningen frin staten till landstingen inom &ldre- och
psykiatrisatsningarna ir behiftade med problem. Prestationsersittningen
har visserligen lett till 6kad registrering, men det betyder inte att
anvindbarheten ckat. Trots de varningar om att anvinda ekonomiska
incitament som utfirdades i rapporten Oversynen har staten dnd4 anvint
sig av prestationsersittningar. Orsakerna till problem i anvindningen har
inte tagits pa tillrackligt stort allvar och prestationsersittningarna kommer
inte 4t problemets kirna. Riksrevisionen menar att de enskilda klinikerna
sjalva i hogre utstrickning bor fa bestimma huruvida kvalitetsregister ska
vara en del av det egna kvalitetsutvecklingsarbetet, eftersom olika kliniker
har olika forutsittningar. Prestationsersittningarna resulterar i att den
lagfista frivilligheten for klinikerna att delta utmanas.

Kvalitetsregister bidrar med underlag till 6ppna jimférelser. Hir

finns det en uppenbar motsittning mellan en rittvisande registrering

av god kvalitet och olika vardgivares intressen att i konkurrens med
andra vardgivare framsta i god dager. Riksrevisionen anser att man ska
vara forsiktig nir man bygger in denna typ av intressemotsittningar i
verksamhetsstyrningen.

Riksrevisionen vill ocksa peka pd risken att statens omfattande satsningar
pa kvalitetsregister leder till ett omotiverat stort system med olika

matt som forenklar mitningar av vissa begrinsade aspekter av varden,
men som inte direkt stirker utvecklingen av vardkvaliteten i bredare
bemirkelse. I val av uppféljningsmatt ligger ocksa en styrning eftersom
det innebdr att varden ocksa anpassar sin verksamhet i enlighet med
dessa matt pd bekostnad av virden och handlingar som ir svarare att
mita. Stora uppfdljningssystem ir dessutom kostsamma. Riksrevisionen
anser darfor att den omfattande resursinsatsen fran staten kan omprovas.
Riksrevisionen vill slutligen uppmirksamma att en grundférutsittning
for att nationella kvalitetsregister ska kunna anvindas ir att befolkningen
har tilltro till att de uppgifter som registreras anvinds med bibehallen
integritet. Registreringen ir frivillig for patienten. Nir patientdatalagen
skulle inforas understrok Socialutskottet vikten av att ha patientens behov
av integritet i dtanke eftersom det dr avgorande for att patienten ska vilja
att delta. Patienternas vilja att delta i registren forefaller tas nirmast for
given i varden enligt intervjuer, fokusgrupper och informella samtal

som Riksrevisionen haft under granskningen. Tilltron till offentliga
institutioner och dess hantering av personuppgifter ir unik i Sverige sett
ur ett internationellt perspektiv. Detta forhallande kan dock férandras.
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Att fortroendet sviktar paverkar ocksa satsningarna som sidana. Om
patienterna inte frivilligt stiller upp finns det inga uppgifter att registrera.

5.1  Rekommendationer

Utifrdn granskningens iakttagelser och slutsatser limnar Riksrevisionen

foljande rekommendationer:

Regeringen bor 6verviga att minska omfattningen av statens satsningar
genom att géra en analys och prioritering av vilka omraden och
indikatorer som ir viktigast for att systematiskt och fortldpande utveckla
och sikra vardens kvalitet.

Regeringen bor géra en samlad analys av resultaten av
prestationsersittningarna. Om prestationsersittningarna inte tydligt
bidrar till kvalitetsutveckling i virdverksamheten bor regeringen omprova
resursinsatsen.

Regeringen bor tydliggora statens framtida ansvar f6r de nationella
kvalitetsregistren. En utgdngspunkt kan enligt Riksrevisionen vara ett
langsiktigt statligt stod till utvecklingen av register med en ambitionsniva
motsvarande tiden fore kvalitetsregisteréverenskommelsen.

RIKSREVISIONEN

55



STATENS SATSNINGAR PA NATIONELLA KVALITETSREGISTER — LEDER DE | RATT RIKTNING?

56 RIKSREVISIONEN



RIKSREVISIONEN GRANSKAR: STATEN OCH VARDEN

Tidigare utgivna rapporter fran Riksrevisionen

Alla Riksrevisionens tidigare utgivna rapporter finns tillgingliga pa

www.riksrevisionen.se
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2012:20
2012:21
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2012:23

Klimatrelaterade skatter — Vem betalar?

Svensk klimatforskning — Vad kostar den och vad har den gett?
DO och diskrimineringsfragorna

Att styra sjilvstindiga larositen

Besparingar i forsvarets materielforsérjning. Regeringens
genomforandegrupp 2008

Regelforenkling for foretag — regeringen ar fortfarande langt fran
malet

Infrastrukturplanering — pa vig mot klimatmalen?

Citybanans regionala medfinansiering

Effektivitetsmitning som metod for att jimfora
arbetsférmedlingskontor

Statens forsiljningar av apotek

Den nordiska stridsgruppen — Nordic Battlegroup 201
Tandvardsreformen 2008 — nir den alla?

Skattekontroll av foretag — urval, volymutveckling och uppf6ljning
Trafikverkets upphandling av vigar och jirnvigar

—leder den till hég produktivitet?

Staten pa spelmarknaden — nar man mélen?

Vem tar ansvar? — Statens tillsyn av information pa
tjanstepensionsmarknaden

Godkind? — Skolinspektionens provningar av ansokningar fran
enskilda som vill bli skolhuvudmin

Bemanningen av marinens och flygvapnets stiende insatsforband
SBAB — mervirde, mangfald och konkurrens?

Statens insatser inom ambulansverksamheten

Statens satsningar pa transportinfrastruktur — valuta f6r pengarna?
Mer att férenkla! Administration i strukturfondsprojekt

Borjan pa nigot nytt — Etableringsforberedande insatser for
asylsokande
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Regeringens redovisning i budgetpropositionen for 2013

— tydlig och transparent?

Den kommunala ekonomin och hallbara offentliga finanser
Etablering genom féretagande — ar statens stéd till féretagare
effektiva for utrikes fodda?

Utslidppshandel for att begrinsa klimatférindringen — fungerar det?

Svensk rymdverksamhet — en strategisk tillgang?

Statliga myndigheters skydd mot korruption

Staten pa elmarknaden — insatser fér en fungerande el6verféring
Mer patientperspektiv i varden — dr nationella riktlinjer en metod?
Staten pi telekommarknaden

Ungdomars vig till arbete — individuellt st6d och matchning mot
arbetsgivare

Bostadstilligget och dldreforsorjningsstodet till pensionirer

- nér formanerna fram?

Energieffektivisering inom industrin — effekter av statens insatser
Sverige i Arktiska radet — effektivt utbyte av medlemsskapet

P4 vig ut i virlden — statens frimjandeinsatser for export

Statens kunskapsspridning till skolan

Skattekontroll — en fraga om fortroendet for offentlig forvaltning
Landsbygdsprogrammet — fran jordbruksstdd till landsbygdsstod?
Sjunde AP-fonden — svarar férvaltningen av premiepensionen mot
spararnas krav?

Krinkt eller diskriminerad i skolan — 4r det nidgon skillnad?
Statens tillsyn 6ver skolan — bidrar den till forbittrade
kunskapsresultat?

Ett steg in och en ny start — hur fungerar subventionerade
anstillningar f6r nyanlidnda?

Tagforseningar — orsaker, ansvar och atgirder

Klimat for pengarna? Granskningar inom klimatomridet 2009-2013

Bestillning: publikationsservice@riksrevisionen.se
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