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1 Arendet och dess beredning

Riksrevisionen har granskat statens satsningar pa nationella kvalitets-
register i hélso- och sjukvéirden. Riksrevisionen &verlimnade gransk-
ningsrapporten Statens satsningar pa nationella kvalitetsregister
— leder de i ritt riktning? (RiR 2013:20) till regeringen den 11 december
2013. Granskningsrapporten finns i bilagan.

Arendet har beretts inom Regeringskansliet.

2 Riksrevisionens iakttagelser och
rekommendationer

Enligt Riksrevisionens beddmning har statens satsning pa nationella
kvalitetsregister i hélso- och sjukvérden, genom &verenskommelser med
Sveriges Kommuner och Landsting, inte skapat rdtt incitament for
vardverksambheter att registrera i kvalitetsregister och anvénda uppgifter
ur dem for kvalitetsutveckling. Viljan att pé relativt kort tid fa igdng en
bred registrering, hog tackningsgrad och 6kad anvidndning av kvalitets-
registren for flera olika &ndamél forefaller enligt Riksrevisionen
motverka statens intention om att vardverksamheterna sjilva ska utforma
hur de utvecklar varden.

Riksrevisionens slutsats &r att vardpersonalens incitament att registrera
ar nyckeln till anvindbara register. Riksrevisionens beddmning ar att
problemen med att kvalitetsregistren bidrar till 6kad administration i
varden har underskattats, liksom problemen att vardenheterna inte ser att
uppgifterna som finns i registren dr anvéndbara for lokalt kvalitetsarbete,
att registren ar allt for styrda uppifran och att manga register ar ldkar-
dominerade. Att det dessutom enligt Riksrevisionen blivit ett okat fokus
pa forskning i statens intentioner och &ven i satsningarna frdn och med
2010 forstirker enligt Riksrevisionen bilden av att vardverksamheterna
inte star i centrum for statens insatser.

Prestationserséttningen fran staten till landstingen inom é&ldre- och
psykiatrisatsningarna dr enligt Riksrevisionen problematiska. Presta-
tionsersdttningen har visserligen lett till 6kad registrering, men det bety-
der inte att anvidndbarheten 6kat. Orsakerna till problem i anvdndningen
har enligt Riksrevisionen inte tagits pa tillrackligt stort allvar och
prestationsersittningarna kommer inte at problemets kérna. Riks-
revisionen menar att de enskilda klinikerna sjdlva i hdgre utstrdckning
bdr fa bestimma huruvida kvalitetsregister ska vara en del av det egna
kvalitetsutvecklingsarbetet, eftersom olika kliniker har olika forutsatt-
ningar. Prestationserséttningarna resulterar enligt Riksrevisionen dess-
utom i att den lagfasta frivilligheten for klinikerna att delta utmanas.

Eftersom kvalitetsregister bidrar med underlag till 6ppna jamforelser
finns det enligt Riksrevisionen en uppenbar motséttning mellan en rétt-
visande registrering av god kvalitet och olika vardgivares intressen att i
konkurrens med andra vardgivare framstd i god dager. Riksrevisionen
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anser att man ska vara forsiktig ndr man bygger in denna typ av
intressemotséttningar i verksamhetsstyrningen.

Riksrevisionen vill ocksé peka pa risken att statens omfattande sats-
ningar pé kvalitetsregister leder till ett omotiverat stort system med olika
métt som forenklar méitningar av vissa begrinsade aspekter av varden,
men som inte direkt stirker utvecklingen av vérdkvaliteten i bredare
bemarkelse. I val av uppfoljningsmatt ligger ocksa en styrning eftersom
det innebidr att varden ocksé anpassar sin verksamhet i enlighet med
dessa matt pa bekostnad av vdrden och handlingar som dr svérare att
méta. Stora uppfoljningssystem &r dessutom kostsamma. Riksrevisionen
anser darfor att den omfattande resursinsatsen fran staten kan omprovas.

Riksrevisionen vill slutligen uppmérksamma att en grundforutsittning
for att nationella kvalitetsregister ska kunna anvéndas &r att befolkningen
har tilltro till att de uppgifter som registreras anvinds med bibehéllen
integritet. Registreringen ar frivillig for patienten. Riksrevisionen menar
att patienternas vilja att delta i registren forefaller tas ndrmast for given i
varden.

Riksrevisionen rekommenderar regeringen att gora foljande:

- Overviga att minska omfattningen av statens satsningar genom att
gora en analys och prioritering av vilka omraden och indikatorer som
dr viktigast for att systematiskt och fortlopande utveckla och sékra
vérdens kvalitet.

- Gora en samlad analys av resultaten av prestationserséttningarna. Om
prestationserséttningarna inte tydligt bidrar till kvalitetsutveckling i
véardverksamheten bor regeringen omprova resursinsatsen.

- Tydliggéra statens framtida ansvar for de nationella kvalitets-
registren. En utgédngspunkt kan enligt Riksrevisionen vara ett lang-
siktigt statligt stod till utvecklingen av register med en ambitionsniva
motsvarande tiden fore kvalitetsregisteroverenskommelsen.

3 Kvalitetsregister bidrar till en béttre vard
och omsorg

Kvalitetsregistren anvinds for kvalitetsutveckling, uppfoljning och
forskning inom hélso- och sjukvarden och omsorgen. Det finns ménga
exempel pa att kvalitetsregistren har bidragit till forbéttrade medicinska
resultat, béttre effektivitet och till att patienters delaktiget i varden har
okat.

Kwvalitetsregistret Swedeheart samlar kontinuerligt in information fran
patienter i Sverige som vardas pa en hjartinfarktsavdelning eller genom-
gér kranskérlsingrepp eller hjartoperation. Genom registret informeras
vardgivare kontinuerligt och det gors jamforelser mellan sjukhus om
vilka behandlingar som ges och vilket utfall de ger i termer av dodlighet,
aterinsjuknande och hur patienterna mér efter behandlingen. En studie
som publicerades i den medicinska tidsskriften The Lancet i januari 2014



visar att dodligheten 30 dagar efter hjartinfarkt &r néstan 30 procent lidgre
i Sverige 4n 1 Storbritannien. Det betyder att mer dn 10 000 liv skulle ha
kunnat rdddas i Storbritannien om dessa patienter hade fitt samma sjuk-
vard som i Sverige. Swedeheart har i sina arliga rapporter kunnat visa hur
kvaliteten och foljsamheten till riktlinjer 6kat dramatiskt under de senaste
10-15 aren genom att varden registrerats kontinuerligt, jaimforts oppet
och publicerats offentligt. Faktum &r att dodligheten efter hjartinfarkt i
Sverige mer &n halverats under en tiodrsperiod.

Svenska hoftprotesregistret registrerar utbyte av hoftleder. Enligt
registrets anvindarundersdkningar anvinds registret aktivt och upplevs
som anvindbart av i stort sett samtliga verksamheter i landet. Genom att
omoperationer registreras mojliggors analyser av komplikationer i det
kontinuerliga foréndringsarbetet. Sverige har den ldgsta rapporterade
omoperationsfrekvensen av hoftproteser i varlden.

Svensk reumatologis kvalitetsregister uppvisar kontinuerligt forbéttrad
hilsa for patienter med reumatologi. Registret har demonstrerat vinsterna
for patienten med en allt battre hilsa genom de nya biologiska like-
medlen, och med att andelen som far biologiska likemedel okar.
Registret bidrar ocksa till att antalet patienter som fér réitt behandling vid
forsta besoket successivt har okat. I registret identifieras ocksa vilka
patienter som har en aktiv sjukdom och vilka som har en lugn och inaktiv
sjukdom. P& sd vis kan varden anpassas efter vilken typ av besok
patienten har behov av och med vilken frekvens. Detta bidrar till att
patientens besoksfrekvens optimeras och att belastningen pa vérden
dédrmed minskar.

Nationella kataraktregistret &r det nationella registret for operationer av
gra starr. Operation av gra starr kan foljas av en allvarlig men sillan
forekommande inflammation. Sedan 1997, da Nationella Kkatarakt-
registret borjade samla patientdata for denna inflammation, fram till
2009, har det skett en kraftig minskning av antalet fall av inflamma-
tionen. Landstingsgenomsnittet for antalet fall 1&g 2009 pa samma niva
som for den hogst rankade 6gonkliniken i USA. Detta skedde genom att
riskfaktorer och bésta praxis kunde identifieras genom registret.

BPSD-registret hanterar beteendeméssiga och psykiska symtom vid
demens, dvs. fordndrade beteenden som ér belastande for omgivningen
och psykiska symtom som é&r belastande for individen. Forekomst av
BPSD kan ses som ett métt pa livskvalitet for personen med demens-
sjukdom. Syftet med registret &r att kvalitetssdkra omvardnaden av
personer med demenssjukdom och att uppné ett likvirdigt omhénder-
tagande av denna patientkategori 6ver hela landet. Genom registret har
ett systematiskt arbetssétt med forbattrat bemétande vid beteendeméssiga
symptom vid demens visat sig gora stor skillnad for dessa patienter.
Sadana systematiska bedomningar har 6kat dramatiskt mellan 2011 och
2013 (se vidare avsnitt 4.5).

De nationella kvalitetsregistren utgdr en stor tillgdng for hilso- och
sjukvérden och omsorgen genom att de har bidragit till de goda resultat
for patienter och brukare som Sverige kan uppvisa i internationella jim-
forelser. Kvalitetsregistren har utvecklats primirt for att stodja det
kliniska forbittringsarbetet, men 4r ocksa en av huvudkillorna till Oppna
jamforelser. 2013 ars rapport innehéller totalt 162 indikatorer och ca
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50 procent av dessa bygger pd uppgifter fran 36 nationella kvalitets-
register. Se vidare avsnitt 4.6 om 6ppen redovisning av vardens kvalitet.

4 Regeringens kommentarer till
Riksrevisionens iakttagelser

4.1 Vardpersonalens incitament att registrera ar
nyckeln till anvindbara register

Riksrevisionen framhéller att vrdpersonalens incitament att registrera ar
nyckeln till anvindbara register och att vardverksamheterna inte star i
centrum fOr statens insatser.

Regeringen anser att vard- och omsorgspersonalens engagemang &r
centralt for att registren ska kunna anvindas pa ett meningsfullt sétt i
hélso- och sjukvardens och omsorgens forbattringsarbete. 1 dverens-
kommelsen mellan Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och staten
om utvecklingen och finansieringen av nationella kvalitetsregister for
vard och omsorg 2012-2016, faststiller parterna att huvuduppgiften &r
att 6ka kvaliteten i och anvdndande av befintliga kvalitetsregister. For att
oka anvindningen av kvalitetsregister i forbattringsarbete kravs stod och
kunskap om kvalitetsforbattringsarbete. Inom ramen for satsningen pa
nationella kvalitetsregister pagar exempelvis projekt riktade till flera
professioners grund- och specialistutbildningar som lokalt vill anvédnda
data ur kvalitetsregister i sitt obligatoriska forbattringsarbete under
specialistutbildningen. Detta for att hdja kompetensen kring hur
kvalitetsregister kan anvéndas for att forbattra varden. Verksamheternas
tillgdng till data ar centralt for att oka anvédndbarheten och dirmed
anviandningen. Ett av madlen med satsningen ar att Oka registrens
aterforing av data online, dvs. att de data som vard- och omsorgspersonal
inom en verksamhet har matat in i ett register ocksa kan tas ut inom ett
dygn av samma personal for att kunna anvédndas i forbattringsarbete.
Satsningens mél om att 95 procent av registren vid utgdngen av 2013 ska
klara detta &vertraffades, dd samtliga register uppfyllde kraven for
onlinedata. Att kvalitetsregistren ska anvéndas integrerat och aktivt av
hélso- och sjukvarden och omsorgen &dr en barande princip for sats-
ningen, och finns atergivet i visionen for nationella kvalitetsregister.
Satsningen stoder huvudmin och véard- och omsorgsgivare for att 6ka
anvandningen av kvalitetsregister i verksamhetsnira forbattringsarbete.
En integrerad anvindning av kvalitetsregistren i de ordinarie strukturerna
i hilso- och sjukvarden och omsorgen prioriteras, och fokus ligger pé att
utvecklingsarbetet ska leda till bestdende effekter for anvéndningen av
register 1 verksamheternas forbattringsarbete. Ett projekt med 13 del-
tagande register for anvéndbara data har genomforts. Projektet har varit
en viktig del i att utveckla anvéndbarheten i1 nationella kvalitetsregister.
Erfarenheter fran projektet visar att for att 6ka anvindningen av register-
data i verksamhetsnédra forbattringsarbeten krivs samarbete mellan de
verksamhetsforetrddare som ansvarar for att utveckla verksambheten,



personer med kompetens att driva forbéttringsarbete och kvalitets-
registren. Arbete pagar nu for att sprida erfarenheterna och ldrdomarna
till samtliga register.

Téckningsgrad

Riksrevisionen problematiserar kvalitetsregistersatsningens maélséttning
att oka tickningsgraden i kvalitetsregistren, dvs. andelen patienter som
registreras, med motivet att tickningsgraden endast méter forekomsten
av registrering 1 ett register men inte sdger nagot om kvaliteten pa de data
som rapporteras in eller hur registerdata anvidnds i verksamheternas
systematiska och fortlopande utveckling och sékring av vardens kvalitet.

Regeringen instimmer i Riksrevisionens konstaterande att tidcknings-
graden i ett kvalitetsregister i sig inte sdger ndgot om kvaliteten pa de
data som matas in i ett register, eller hur informationen anvénds i vardens
och omsorgens forbattringsarbete. Socialstyrelsen framhaller att en viktig
aspekt av kvaliteten pa data i ett register ar storleken pé bortfallet. For att
register ska vara tillforlitliga verktyg for jamforelser av den egna verk-
samheten over tid och med andra verksamheter behover tickningsgraden
vara tillrackligt hog. Téackningsgraden &r ocksa en viktig forutsittning for
att ett register ska kunna anvindas i epidemiologisk forskning.

Att generellt sdkra och forbdttra datakvaliteten i kvalitetsregistren &r
barande i satsningen. I syfte att bidra till 6kad kvalitet pd data i de
nationella kvalitetsregistren for 6kad anvéndbarhet i enlighet med dnda-
mélen i patientdatalagen (2008:355), dvs. verksamhetsutveckling, upp-
foljning och forskning, uppdrog regeringen 2011 at Socialstyrelsen att
utveckla och driva en nationell registerservice. Registren far genom den
nationella registerservicen vid Socialstyrelsen stod med jamforelser av
tackningsgraden med hélsodataregistren, underlagsstatistik och vissa
uppgifter ur dodsorsaksregistret. Registerservicen ger dessutom kvalitets-
registren statistiskt och epidemiologiskt metodstod samt stod med vali-
dering av datakvaliteten och utveckling av nya eller forbéttrade
kvalitetsindikatorer.

4.2 Den administrativa bordan 1 varden

Riksrevisionen konstaterar att 6kande administration inom véarden &r ett
sedan ldnge vil ként problem och att det forekommer dubbelregistrering i
véarden, dvs. att samma uppgifter registreras i flera olika system. Riks-
revisionen konstaterar ocksa att det inom ramen for kvalitetsregister-
overenskommelsen finns ett tydligt fokus pa att 19sa problemen med
dubbelregistreringen, men att det finns svérigheter med detta arbete.
Riksrevisionen framhaller att problembilden bl.a. bestar i att det finns
manga olika it-system i varden och att det saknas en gemensam
terminologi. Riksrevisionen menar att kvalitetsregistren i praktiken
fungerar som ett verktyg for staten att implementera nationell informa-
tionsstruktur och nationellt facksprak i varden.

Regeringen instimmer delvis i Riksrevisionens iakttagelser. Den
nationella eHilsostrategin for tillgénglig och siker vard och omsorg som
beslutades 2010 sitter fokus pa it som en forutsittning for att forbattra
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patientsékerhet, for att effektivisera varden och for att bidra till att dka
patienternas delaktighet i varden. Arbetet utifrdn eHélsostrategin har lett
till framsteg pé it-omrédet i hilso- och sjukvarden. De organisationer
som stillt sig bakom strategin, dvs. Socialdepartementet, Socialstyrelsen,
SKL, Famna och Vardforetagarna, har alla genomfort olika insatser som
har béring pa strategins insatsomrdden. Landstingen anvénder it-stod
eller eHalsotjénster i stor omfattning for att utveckla och forbattra verk-
samheten. I en internationell jamforelse ligger Sverige i den absoluta
framkanten i anvdndning av eHélsotjdnster. Detta dr en bild som delas av
bade EU-kommissionen och OECD. Sverige ligger sirskilt langt framme
ndr det géller it-stod for varddokumentation, digitala bildarkiv (PACS)
och elektroniska recept. Dessa system é&r helt infoérda i landstingens verk-
samheter.

Tillgédngen till data om insatser och behandlingsresultat behdvs for ett
kontinuerligt forbattringsarbete i hélso- och sjukvarden och omsorgen
och det har dven bidragit till Sveriges mycket goda resultat i inter-
nationella jdmforelser. Samtidigt har det i flera olika sammanhang fram-
kommit att en betydande del av personalens tid gar till administrativa
uppgifter pa bekostnad av det patientnéra arbetet. Vardanalys konstaterar
exempelvis i sin rapport (2013:9) att utvecklingen har géitt mot dkade
krav pa dokumentation och att det administrativa arbetet utgdér en
betydande del av ldkares arbetstid. Detta dr en utmaning for vérden.
Orsakerna dr komplexa och kopplade till organisation och ledarskap i
varden. Registreringen av uppgifter i hélsodata- och kvalitetsregister
utgdr en del av den samlade problembilden. Andra utmaningar handlar
om att exempelvis forbéttra it-stdden s att de i hdgre grad bidrar till att
oka effektiviteten i verksamheterna och dstadkomma en mer &ndamaéls-
enlig arbetsfordelning mellan olika yrkesgrupper.

Regeringen har tillsatt en nationell samordnare med anledning av den
overgripande problembilden kring hur vérdpersonalens tid anvénds.
Dennes uppdrag ér att analysera hur hilso- och sjukvéarden kan anvédnda
professionernas resurser pa ett mer dndaméilsenligt och effektivt sitt.
Samordnaren kommer bl.a. att belysa hur arbetsuppgifter av administra-
tiv karaktér battre kan fordelas mellan personalgrupper och hur kraven pa
dokumentation forhéller sig till behovet av en nddvindig och &énda-
mélsenlig administration. Samordnaren kommer &dven att utreda vilka
stod och verktyg som skulle kunna effektivisera och underlétta det dag-
liga arbetet i varden, kartldgga och foresld forbattringar i landstingens
processer for planering av resurser och se Over hur professionernas
kunskaper och erfarenheter béttre kan tas till vara vid utformningen av
hélso- och sjukvardens styrsystem. Samordnaren kommer att arbeta med
uppdraget fram till den 31 december 2015.

Ett av kvalitetsregisteroverenskommelsens prioriterade omraden &r att
oka integrationen med varddokumentationen i syfte att undvika dubbel-
arbete for vardens och omsorgens personal. Det pagar inom satsningen
ett omfattade utvecklingsarbete for att minska forekomsten av dubbel-
registreringar. Riksrevisionen framhaller att kvalitetsregistren &dr spridda
pa ménga olika it-plattformar. Regeringens bild ar dock att effektivitets-
vinsterna av en kraftfull minskning av antalet it-plattformar utifran
nuvarande situation dr begransade. Det &r regeringens bedémning att de
storsta behoven och effektivitetsvinsterna for béttre utnyttjande av



personalens resurser finns vid inmatingen i eller insamlingen av data till
registren. Inom ramen for satsningen pagdr ett arbete som bendmns
Nationella programmet for datainsamling (NPDi). NPDi framjar en for-
enklad datainsamling till kvalitetsregister och begridnsar behovet av
dubbelregistrering. Utvecklingen bygger pa Center for eHélsa i sam-
verkans (CeHis) arbete med nationella tjénstekontrakt. Hittills har det
bl.a. inom programmet utvecklats en modell for hur datainsamling kan
ske med standardiserade gemensamma tjédnstekontrakt som é&r giltiga for
alla kvalitetsregister. Lokala vardforvaltningar ansvarar for att erbjuda
lasatkomst till strukturerade varddata via gemensamma tjanstekontrakt.
Respektive kvalitetsregister ansvarar for att anropa dessa tjdnster och
inhdmta det Onskade underlaget. Under 2014 planeras begrénsade
regionala projekt for automatisk dverforing av strukturerade journaldata
till kvalitetsregister genom gemensamma tjénstekontrakt, och under 2015
och 2016 planeras ett breddinférande av strukturerade data till kvalitets-
register. Regeringen vill generellt se att en #dndamalsenlig och
strukturerad dokumentation anvinds inom hélso- och sjukvéarden och
socialtjdnsten. En sdker och enkel tillgang till relevant information som
ror en individ &r en nyckel till att personalen inom hilso- och sjukvérden
och socialtjdnsten ska kunna erbjuda insatser av hdg kvalitet. Att
informationen ska vara anvindbar fOrutsitter dock att en nationell
informationsstruktur, enhetlig terminologi och enhetliga standarder finns
och tillampas inom all vard- och omsorgsverksamhet.

4.3 Uppfoljningssystemets omfattning och
kostnader

Riksrevisionen rekommenderar att regeringen gor en analys och en prio-
ritering av vilka omréden och indikatorer som é&r viktigast for att syste-
matiskt och fortlopande utveckla och sdkra vardens kvalitet. Riks-
revisionen framhaller ocksd att det &r kostsamt att folja upp véardens
kvalitet, och att detta &r ett skl till att ompréva den omfattande resurs-
insatsen fran staten.

Det rader internationell konsensus om att for att hélso- och sjukvarden
ska n& de dvergripande malen om god hélsa och vard behdver verksam-
heterna kontinuerligt foljas upp och forbéttras. Hér spelar uppf6ljning,
utvérdering och ldrande en central roll. En milstolpe for arbetet med att
folja upp hilso- och sjukvardsystem var WHO:s rapport The world
health report 2000 - Health systems: improving performance som slar
fast att for att gd mot en béttre vardkvalitet si behdvs mer och bittre
information, bl.a. om de interventioner hélso- och sjukvérdssystemet
erbjuder. Dérefter har méanga olika initiativ, bade internationellt och i
Sverige, inriktats pa att utarbeta indikatorer och métt som syftar till att
mita, folja upp och beskriva viktiga aspekter av hilso- och sjukvarden.
Inom WHO har medlemsstaterna genom Tallinnstadgan om hélso- och
sjukvardssystem for hélsa och vilstand forbundit sig att framja
tranparens och ta ansvar for hdlso- och sjukvardsystemens prestations-
forméga genom att méta resultat.
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Regeringen gor lopande prioriteringar av relevanta uppfoljnings-
omraden pé nationell nivd genom uppdrag till myndigheter, vilket
exempelvis har skett inom patientsikerhetsomrddet och jédmlikhet i
varden. Tematiskt inriktade Oppna jimforelser gors pA omraden som av
regeringen, Socialstyrelsen och SKL har bedomts som sérskilt angeldgna
att folja upp och analysera. Detta har exempelvis skett inom cancer-
varden, varden och omsorgen av dldre, ldkemedelsbehandling och den
hélsoinriktade hélso- och sjukvardens kvalitet och effektivitet. Utover
detta gor Socialstyrelsen regelbundet sdrskilda utvarderingar av foljsam-
het till riktlinjer, som bl.a. baseras pa indikatorer fran kvalitetsregistren.
Socialstyrelsen har dessutom fatt i uppdrag att ytterligare vidareutveckla
overgripande indikatorer for den nationella uppfoljningen. Det handlar
bland annat om indikatorer som speglar just malen som de definieras i
den nationella lagstiftningen, sdsom hilso- och sjukvardslagen
(1982:763) och patientsikerhetslagen (2010:659). Enligt den nationella
lagstiftningen ska varden vara patientcentrerad, kunskapsbaserad, séker,
tillgénglig, jamlik och effektiv.

Nér det ddremot géller vilka uppgifter och data som &ar viktiga i det
lokala forbéttringsarbetet dr det framforallt verksamheterna sjdlva som
har kompetens att avgora detta. Detta beror pa att vardgivares egna
beddmningar av vilka variabler som bor foljas upp ér grundldggande for
utvecklingen av specifika verksamheter. Hilso- och sjukvarden é&r ett
omrade som kénnetecknas av hog kunskapsintensitet och snabb
kunskapsutveckling. Regeringen anser att det 4r hélso- och sjukvardens
verksamhetsansvariga och dess professioner som &r bést ldmpade att
avgora vilka kvalitetsmatt och vilka frdgestéllningar som ar relevanta for
verksamheterna. Kvalitetsregistren ska déarfor byggas upp och utvecklas
dér det finns kunskap och kompetens om det specifika omradet.

Regeringens mening &r att kvalitetsuppfoljningens kostnader inte kan
bedomas for sig, utan maste stéllas i relation till viardet av ett &nda-
malsenligt system for kontinuerlig uppfoljning av vardens kvalitet pa
nationell och lokal niva. En effektiv offentligt finansierad vard och om-
sorg innebdr att lagstiftningens krav och beslutade mal och riktlinjer for
verksamheten kontinuerligt behover foljas upp pa ett systematiskt sétt sa
att verksamheten fortlopande kan utvecklas och sikras. Den mest uppen-
bara atgirden for att forbittra effektiviteten handlar om att undvika
onddiga kostnader, s.k. kvalitetsbristkostnader. Vardskador och vérd-
relaterade infektioner medfor stort lidande for de drabbade och stora
kostnader for samhdllet. Till exempel har kvalitetsbristkostnader pa
universitetssjukhus tidigare uppskattats uppgé till mellan 20 till 50 pro-
cent av budgeten. De extra varddygnen for undvikbara vardskador inom
somatisk slutenvard berdknas &rligen kosta drygt 5 miljarder kronor.
SKL har uppskattat att cirka 9 procent av de inlagda patienterna 2009
drabbades av en vérdrelaterad infektion. Den samlade och direkta vard-
kostnaden for alla sjukhusinfektioner uppskattas dverstiga 3,7 miljarder
kronor per ér. Flera studier fran bl.a. Socialstyrelsen och SKL visar att
skillnader i praxis, kvalitet, kostnader och effektivitet &r stora, &ven om
hinsyn tas till strukturella skillnader mellan landsting. Redovisningen av
flera indikatorer i Oppna jimforelser visar pd omotiverade variationer
mellan landsting som indikerar ineffektiv resursanvéndning och i vissa
fall onddig vard. Stora kostnader dr ocksa forknippade med brister i



véardens jamlikhet. Socialstyrelsen visar i sin rapport Ojdmna villkor for
hélsa och vérd (2011-12-30) att skillnader i hélsa och vérd kopplade till
utbildningsnivd uppgar till ca 1 miljard kronor per ar i direkta
sjukvérdskostnader. S&dana kostnader uppstdr exempelvis genom
undvikbar slutenvérd, dvs. slutenvard av sjukdomar och tillstand som kan
behandlas framgéngsrikt inom &ppna vardformer. Slutenvéard for dessa
tillstdind 4r mer dn dubbelt sd vanligt bland lagutbildade som bland
hogutbildade. Ytterligare 7 miljarder per &r uppstir som indirekta
kostnader i form av produktionsbortfall, samt éver 100 miljarder kronor
per ar i indirekta kostnader pa grund av forsdmrad livskvalitet. Dessa
kostnader omfattar da endast en utbildningsniva och tar inte hénsyn till
omotiverade skillnader beroende pad exempelvis kon, bostadsort eller
andra aspekter. Flera liknande berdkningar har tidigare genomforts och
sammantaget framtrider den samstdmmiga bilden att de gemensamma
kostnaderna for skillnader i hélsa och véard &r omfattande. Dessa exempel
illustrerar att det finns utmaningar nér det giller att forbattra hilso- och
sjukvérdens resultat genom forbattrad patientsdkerhet och minskade
omotiverade skillnader mellan olika patientgrupper. Genom att
kontinuerligt méta och folja resultat och processer med hjilp av bl.a.
kvalitetsregistren tydliggors vilka omrdden som behover forbéttras.

Kvalitetsregistren mojliggor att forskjuta fokus fran att f6lja upp kost-
nader och resursforbrukning, dvs. resurseffektivitet, till att f6lja upp bade
kostnader och kvalitet/utfall, dvs. verklig effektivitet. Detta brukar
beskrivas som utvecklingen mot en mer viardebaserad vérd, dvs. direkt
patientnytta av vardens insatser. Kvalitetsregister i Sverige och i andra
lander skapar unika forutsédttningar for analyser av produktiviteten i
kliniska verksamheter.

4.4 Om certifiering, harmonisering och
likformighet

Riksrevisionen erfar att en tydligare nationell styrning av kvalitets-
registren genom infoérandet av certifieringsnivder kan vara problematiskt,
eftersom det riskerar att styra mot likformighet.

Regeringens utgangspunkt &r att satsningen i forsta hand ska utveckla,
forbattra och 6ka anvdndningen av befintliga kvalitetsregister, samtidigt
som mojligheten att starta upp nya register inom relevanta omraden inte
utesluts. Styrgruppen for nationella kvalitetsregister faststidllde 2012 att
registren ska delas in i certifieringsnivder. Certifieringsnivaerna
korresponderar mot kvalitetsregistersatsningens mal, dvs. nivaerna anger
pa en Overgripande niva i vilken riktning kvalitetsregistren bor utvecklas
nir det giller exempelvis tickningsgrad, validering av datakvalitet,
koppling till riktlinjer, aterforing av data till verksamheterna och
anvindning i systematiskt forbéttringsarbete. Indelningen av registren i
certifieringsnivéerna visar darfor registrens olika utvecklingsnivéer ar for
ar. Regeringens beddomning ar att de utvecklingsomrdden som é&r
faststéllda i certifieringsnivaerna &r relevanta for de allra flesta registren
och deras verksamhetsomraden. Samtidigt &r en helt central utgangs-
punkt att kvalitetsregisterorganisationerna inom ramen for satsningens
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mal ska ha stor frihet att realisera sina idéer och forbéttringsarbeten
utifran det enskilda registrets och verksamhetsomradets forutséttningar.
Det dr darfor viktigt med en dialog med registerhdllare som utifran sin
professionella kompetens bedomer att ndgot malomréde ar irrelevant for
den aktuella diagnosen eller patientgruppen. Darmed maste det finnas en
flexibilitet pa central nivd i beddmningar och medelstilldelning. Rege-
ringens samlade beddmning &r séledes att certifieringssystemet medfor
vissa risker for styrning mot likformighet, men att det &r en viktig
komponent for att driva utvecklingen och anvéndningen av kvalitets-
registren framat.

4.5 Prestationserséttning kopplad till registrering i
kvalitetsregister

Enligt Riksrevisionen &r prestationsersdttningarna fran staten till lands-
tingen inom dldre- och psykiatrisatsningarna problematiska. Riks-
revisionen framhéller att prestationserséttningen visserligen har lett till
okad registrering i de aktuella kvalitetsregistren, men att detta inte bety-
der att anvéndbarheten 6kat. Orsakerna till problem i anvindningen har
enligt Riksrevisionen inte tagits pa tillrickligt stort allvar och
prestationsersattningarna kommer inte &t problemets kérna.

Ingen prestationsbaserad ersittning ldmnas inom ramen for statens och
SKL:s dverenskommelse om satsningen pé nationella kvalitetsregister.
Dessa prestationsbaserade ersdttningar ligger inom ramen for sarskilt
prioriterade omraden, de mest sjuka dldre och psykisk ohélsa, inom vilka
stora behov av forbéttrad uppfoljning har identifierats. Det ror sig séledes
om 12 av de totalt 81 nationella kvalitetsregistren, for vilka landsting
och/eller kommuner far ersittning om de klarar vissa prestationsmal, dér
en del handlar om andel patienter som registreras och andra delar handlar
om att genomfOra vissa insatser for patienterna.

Psykisk ohdlsa

Vid WHO:s ministerradskonferens om psykisk ohélsa i Helsingfors 2005
fastslogs att data pa omréadet var otillrackliga och okoordinerade och att
detta utgjorde ett hinder for bl.a. kunskapsbaserad utveckling pa omradet.
SKL genomforde 2006 en kartliggning av utmaningar nédr det géller
uppfoljning av den psykiatriska varden som visade att verksamheterna
skapat egna lokala 16sningar och varddatabaser, som en foljd av bristande
nationella uppfoljningssystem. Detta medforde att olika termer och
begrepp anvindes, vilket omojliggjorde jaimforelser mellan kliniker och
landsting. En betydande del av uppfoljningen pad omradet har utgjorts av
enkdter, vilket har medfort en stor administrativ belastning i vérden.
Riksrevisionen konstaterade vidare i sin rapport Socialstyrelsen och de
nationella kvalitetsregistren inom hélso- och sjukvarden (RiR 2006:16)
att kvalitetsregister bara omfattade delar av varden och att det saknades
register for bl.a. den psykiatriska varden.

En viktig malséttning nér psykiatrisatsningen inleddes 2007 var darfor
att utveckla verktyg for uppfoljning, kvalitetsutveckling och styrning.
Maélet med de prestationsbaserade ersdttningarna mellan 2007 och 2011



var att 6ka antalet kvalitetsregister for att skapa tillgang till relevanta data
for uppfoljning som kan skapa forutséttningar for &ndamalsenlig styrning
och ledning. Nér arbetet inleddes fanns fyra kvalitetsregister. Som ett
resultat av satsningen finns i dag elva kvalitetsregister som ticker fler
patientgrupper &n tidigare, bl.a. adhd-, beroende- och rittspsykiatri-
patienter.

Nésta steg 1 satsningen var att stimulera anvdndningen av registren.
Under 2011 bedrevs ett projekt for att framja att kvalitetsregister skulle
bli en integrerad del i psykiatrins uppfoljnings- och utvecklingssystem.
Inom ramen for projektet utvecklades forbattringsindikatorer och maltal
for okad tackningsgrad i kvalitetsregistren definierades. Genom projektet
genomfordes insatser for att stddja anvdndningen av kvalitetsregister i
identifierade mélgrupper, sdsom ledningsgrupper inom psykiatrisk verk-
samhet, patienter, registerhdllare och psykiatrisk verksamhet pa enhets-
nivd. Inom ramen for satsningen fick malgrupperna handledning i
arbetet, vilket &r ett sétt att motverka de risker som Riksrevisionen pekar
pa, dvs. att registrering sker men att resultaten inte anvénds i det 16pande
forbattringsarbetet. SKL:s uppfoljning av insatserna visar att det trots de
tekniska svarigheter som kvalitetsregistren dragits med finns en positiv
rorelse och ett engagemang fran verksamheterna kopplat till kvalitets-
registren. Samtliga landsting har registrerat patienter vilket innebér att
alla dr med”.

I &verenskommelsen mellan staten och SKL om stdd till riktade
insatser inom omradet psykisk ohdlsa for 2012 beslutades att 100 mil-
joner kronor skulle fordelas mellan de landsting i vilka 75 procent av
relevanta enheter d4r med och registrerar i nationella kvalitetsregister.
Overenskommelsen innefattade en satsning pa att utveckla och oka an-
vindningen av de psykiatriska kvalitetsregistren, for att ligga grunden
for ett varaktigt och utvecklingsbart nationellt uppf6ljningssystem inom
omrédet. Riksrevisionen konstaterar att manga landsting inte nddde pre-
stationsmalet for 2012. Regeringen vill dock framhélla att ca hélften av
landstingen faktiskt klarade griansen p& 75 procent och att 70 procent av
alla landets véirdenheter registrerade. Stora framsteg gjordes sédledes
genom de prestationsbaserade erséttningarna, och regeringens bedom-
ning dr att SKL:s stod for att dstadkomma lokal och regional nytta av
kvalitetsregistren till stor del har bidragit till dessa framsteg. 1 2013 &rs
overenskommelse 6kades kravet till att 50 procent av patienterna skulle
registreras. Regeringen kan konstatera att registreringarna Okade
dramatiskt under 2013 jamfort med tidigare ar och att prestationsmalet
for kvalitetsregister bade for 2012 och 2013 har gett god draghjélp i det
Okade antalet registreringar. SKL:s sammanstéllning fran 2012 visar att
det nationella intresset for kvalitetsregister inom psykiatrin forflyttats
frén okad tickningsgrad till patientnytta.

Riksrevisionen konstaterar att prestationsersittningar inte nédvéandigt-
vis leder till hdg anvindning och lyfter fram mdjliga bieffekter sdsom
suboptimering och undantringningseffekter, liksom landstingens ofor-
maga att anvidnda resultaten. Regeringen vill betona att dessa risker
identifierades inom arbetet med psykiatriregistren redan 2011 och att
SKL fick medel for att motverka en sadan utveckling i utbildnings- och
informationsprojekt. Hur data som samlas in, via kvalitetsregister eller pa
annat sitt, anvinds i forbéttringsarbete och styrning dr i hog grad en
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fraga om ledning. P& psykiatriomradet riktades darfor initialt informa-
tionsinsatser till ledningsnivé i syfte att utbilda och stodja landstings-
ledningar i anvindningen men ocksa att anvinda data for utveckling av
verksambheten.

Regeringen kan konstatera att redan de fOrsta aren av Overens-
kommelser har givit konkreta resultat. Det har skett en stegvis satsning
med att inledningsvis skapa bittre tickning nir det géller psykiatriska
kvalitetsregister och i nésta steg stimulera registrering och parallellt med
det utveckla arbetet med att anvénda resultaten for lokalt och regionalt
forbattringsarbete. Riksrevisionen har endast tittat pa resultaten av
prestationsersittningen 2012, men redan 2013 dkade registreringarna
dramatiskt jamfort med tidigare ar. Alla utom ett landsting levde upp till
prestationsmalet och i dverenskommelsen for 2014 har kraven okats
ytterligare. Detta innebér att det nu finns praktiskt anvdndbara data pa ett
omrade som Riksrevisionen 2006 kritiserade for att sakna data. Det ater-
star en del i utvecklingen av de psykiatriska kvalitetsregistren, bl.a. hur
enheterna béttre kan ta del av inrapporterade data. Detta utgdr fokus for
arbetet med kvalitetsregistren 2014.

Varden av de mest sjuka dldre

Det huvudsakliga malet for regeringens arbete med att forbdttra varden
och omsorgen om de mest sjuka éldre ar att varje individ ska kunna
aldras i trygghet och sjélvbestimmande med tillgang till en god vard och
omsorg. Insatserna har inriktats mot fem hogt prioriterade omraden: god
vard i livets slutskede, det preventiva arbetet, god vard vid demens-
sjukdom, god ldkemedelsbehandling for dldre och en sammanhallen véard
och omsorg.

Ett viktigt verktyg for att forbéttra helhetsperspektivet i varden och
omsorgen om de mest sjuka dldre &dr kvalitetsregistren. Kvalitetsregister
utgér en struktur och ett stod for vardens och omsorgens personal att
folja den bésta tillgdngliga evidensen och de riktlinjer som satts upp
inom omrédet. I kvalitetsregistren samlas viktiga data som pé olika sétt
kan aterforas till verksamheten och ledningarna. De innehaller bra
underlag for uppfoljning och forbattringsarbete pa enhetsnivd men data
kan ocksa anvéndas for styrning och ledning pé lokal, regional och
nationell niva. Data uppdateras online och &r darfor alltid aktuella.

Inom ramen for de arliga 6verenskommelserna mellan staten och SKL
om en sammanhéllen vard och omsorg om de mest sjuka dldre har dérfor
fyra kvalitetsregister sarskilt lyfts fram. Svenska palliativregistret, Senior
alert, Svenska demensregistret (SveDem) och Svenskt register for
beteendeméssiga och psykiska symptom vid demens (BPSD). Registren
har varit ett virdefullt verktyg i forbattringsarbetet avseende den pallia-
tiva virden, det forebyggande arbetet och demensvarden.

For att mojliggora en I6pande och systematisk uppfoljning har det pri-
mira mélet under de forsta aren i1 satsningen varit att oka tidcknings-
graden i registren bade i landstingen och i kommunerna. Statskontoret
konstaterar att resultatbaserad ersdttning fungerar vél for kvalitets-
registren och det finns en samsyn om att effekterna av registrering &r
positiv. Allt eftersom tidckningsgraden har Okat har ocksd Gverens-
kommelsen mellan regeringen och SKL stéllt stdrre krav pa analys och



slutsatser for att kunna initiera forbéttringsarbeten. Statskontoret konsta-
terar ocksa att ersattningen for Senior alert och Svenska palliativregistret
i storre utstrackning har tagit sikte pd anvdndningen av registren och
kopplingen till uppnédda resultat.

Satsningen pa de mest sjuka dldre har genererat ett intensivt forbétt-
ringsarbete ute i ldnen. T.ex. far allt fler patienter genom SveDem en
demensutredning och diagnos i ett tidigt skede av sin primérvardslékare.
P& mindre &n tva &r har anvindningen av SveDem oOkat fran 90 till 814
véardcentraler.

Genom BPSD-registret har ett systematiskt arbetssétt med forbattrat
bemotande vid beteendeméssiga symptom vid demens visat sig gora stor
skillnad for denna patientgrupp. Sadana systematiska bedomningar har
Okat fran 411 ar 2011 till 11 465 ar 2013. BPSD-registret anvands i dag i
270 kommuner.

Palliativregistret har bidragit till att kunskapen om en god palliativ
vard har okat. Likasd minskar forekomsten av trycksar kraftigt vid an-
viandandet av ett standardiserat, strukturerat férebyggande arbete genom
Senior alert. Satsningen pa de mest sjuka dldre har dessutom lett till att
forskrivningen av oldmpliga ldkemedel till dldre minskar kraftigt i
samtliga ldn i landet. I faktiska tal innebér det att 11 904 féarre personer
75 ar och dldre hamtade ut recept pa olampliga liakemedel 2013 jamfort
med 2011. Detta kan bl.a. tillskrivas den okade anvdndningen av dessa
kvalitetsregister.

I och med att kvalitetsregistren forstarks med extra resurser under sats-
ningen intensifieras spridningsarbetet. Coacher, filtarbetare och utbildare
fran registren deltar i spridningsarbetet, och utbildning och forskning
arrangeras via registren. Utvecklingsarbete inom registren innebér att
innehéllet kontinuerligt forbattras, att utdata kan presenteras pa ett
attraktivt sétt for olika malgrupper och att teknikutveckling sker som kan
16sa problem med extra administration och dubbelregistrering.

Riksrevisionen framfor att den prestationsbaserade ersittningen medfor
risker for felrapportering. Regeringen dr medveten om att det kan finnas
sadana risker och att det &r viktigt att bedriva ett proaktivt arbete for att
sddant inte ska ske. Inom &ldredverenskommelsen stdlls darfor krav
kopplade till registrens utvecklingsmedel att kvalitetssikra in-
rapporterade uppgifter. Registerhéllarna ska ocksd lamna in en plan for
hur de under aret gemensamt ska arbeta med riskbaserad kvalitetssakring
av inrapporterade uppgifter.

4.6 Oppen redovisning av vérdens kvalitet

Riksrevisionen hdvdar att eftersom kvalitetsregister bidrar med underlag
till 6ppna jamforelser sa finns det en uppenbar motséttning mellan en
rattvisande registrering av god kvalitet och olika vardgivares intressen att
i konkurrens med andra vardgivare framsta i god dager. Riksrevisionen
hénvisar till Myndigheten for vardanalys som lyfter risken att nér indi-
katorer publiceras i Oppna jaimforelser sa dkar sannolikheten for mani-
pulering. Riksrevisionen menar ocksa att det inte finns mycket beldgg for
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att synliggoérandet av skillnader mellan olika enheter eller landsting
skulle leda till faktiska forbattringsatgérder.

Regeringen vill framhélla att kvalitetsregister enligt patientdatalagen
(2008:355) ska mojliggora jaimforelser inom hélso- och sjukvérden pa
nationell eller regional niva.

De overgripande slutsatserna som gors i Vardanalys rapport (2012:4)
ir att Oppna jamforelser har stirkt forutsittningarna for att forbittra
kvaliteten i hélso- och sjukvarden. Enligt Véardanalys har landstings-
ledningarna nu tillgang till hélso- och sjukvardens resultat, medan de
tidigare varit hinvisade till kostnadsdata och strukturella matt, t.ex.
antalet vardplatser. En konsekvens av Oppna jimforelser dr att dialogen
mellan professionerna och politiker och tjanstemdn kring vardens
innehdll har forbéttrats, och bidragit till ett 6kat fokus pé kvalitet och
utfall for patienterna snarare &n enbart ekonomi. Véardanalys framhaller i
sin analys att Oppna jimforelser kan ha inneburit att registreringen till
kvalitetsregister och hilsodataregister har forbattrats genom att
landstingsledningarna i hogre utstrickning faktiskt fokuserar pa kvalitet
och resultat for patienterna i sin uppfoljning. Myndigheten framhéller
ocksa att en av de viktigaste effekterna av Oppna jamforelser ir att nir
registerdata gors offentliga skapar detta i sig ett stdrre intresse for att
uppgifter och data dr korrekta. Vardanalys slutsatser bekriftas ocksé i en
dversyn av arbetet med Oppna jamforelser som Socialdepartementet
genomforde under 2013.

Regeringens beddmning &r att 6ppen redovisning av hélso- och sjuk-
vardens och omsorgens resultat, sd att medborgare, patienter och
personal kan fa tillgang till information om en verksamhets kvalitet, inte
leder till strategiskt beteende hos dem som rapporterar in uppgifter.
Regeringen vill ocksé i sammanhanget understryka att Vardanalys i sin
rapport pekar pa att det finns mycket fa empiriska beldgg for att detta
faktiskt skulle leda till oonskade konsekvenser. Daremot kan det uppsta
risker nir ekonomiska incitament kopplas till uppnadd kvalitet. Detta har
dock ingen direkt koppling till arbetet med Oppna jamforelser.
Regeringen vill dock i sammanhanget understryka att risker kring
felaktig rapportering aldrig helt kan uteslutas.

Oppna jamforelser har bidragit med omfattande kunskap och med-
vetenhet om odnskade skillnader i varden. Regeringen arbetar utefter en
strategi for okad jdmlikhet i varden. Strategin I0per under perioden
2012-2016 och en grundpelare i arbetet handlar om att synliggora och
analysera skillnader i vard, behandling och resultat, men &ven skillnader i
vardens bemdtande som dr en viktig kvalitetsaspekt i patientmdten.
Strategin tar sin utgangspunkt i hélso- och sjukvardslagen (1982:763),
som anger att malet med hilso- och sjukvarden &r en god hilsa och en
vard pa lika villkor for hela befolkningen. Det innebér att bemotande,
vard och behandling ska erbjudas pé lika villkor till alla oavsett person-
liga egenskaper, bostadsort, alder, kon, funktionshinder, utbildning,
social stillning, etnisk eller religids tillhorighet eller sexuell 1dggning.
Regeringens stod till utvecklingen av Oppna jimforelser, dir uppgifter
frén nationella kvalitetsregister utgor en viktig datakélla, har lagt grunden
for att systematiskt folja och synliggora utvecklingen av skillnader i
hélso- och sjukvérden.



I Oppna jamforelser 2013 som omfattar 162 indikatorer redovisas for-
béttrade resultat och minskade skillnader mellan landsting pa ett flertal
omraden. Resultaten visade bl.a. att behandlingsinsatserna blir battre for
flera folkhélsosjukdomar sdsom stroke, cancer och hjirt- och kérl-
sjukdomar. Det finns dock variationer mellan landsting som tyder pé
forbattringsmojligheter for de flesta indikatorer.

Regeringen vill understryka att utan ett vél utbyggt system av kvalitets-
register s& hade kunskapen om de skillnader i vard, behandling och
resultat vi i dag kénner till varit lag eller i vissa fall obefintlig.

4.7 Satsningens koppling till forskning

Riksrevisionen anser att det har blivit ett 6kat fokus pa forskning i rege-
ringens intentioner i och med kvalitetsregistersatsningen, och att detta
forstiarker Riksrevisionens bild av att vardverksamheterna inte stir i
centrum for statens insatser.

Regeringen ser ingen motséttning mellan vardverksamheternas mojlig-
heter att bedriva ett systematiskt forbattringsarbete med hjilp av kvali-
tetsregister och att bedriva forskning med data fran kvalitetsregistren.
Tvértom &r forskning och innovation med kvalitetsregistren som grund
en viktig kélla for utvecklingen av hilso- och sjukvarden och
socialtjdnsten. Forskning baserad pa kvalitetsregister, hélsodataregister
och biobanker skapar mojligheter att identifiera nya omraden for
prevention, diagnostik och behandling. Forskning driver utvecklingen av
hilso- och sjukvarden framét vilket gynnar patienter. Genom att samla in
data frdn manga patienter &r det mojligt att fa sdkrare grund for
forskningsbaserade slutsatser om effekter av olika behandlingar.
Riksrevisionen trycker pé att forskning enligt patientdatalagen
(2008:355) ar ett sekundért andamal, men det forefaller oklart huruvida
Riksrevisionen anser att det darfor inte bor genomforas insatser for att
forbattra mojligheterna for forskning baserat pa kvalitetsregister. Nar det
giller patientdatalagen kan regeringen endast konstatera att data fran
kvalitetsregister far anvidndas for d&ndamalen framstillning av statistik
eller forskning inom hélso- och sjukvardsomrédet. Mot bakgrund av vad
som konstateras i Oversynen av de nationella kvalitetsregistren
Guldgruvan 1 hélso- och sjukvérden, att Sverige har flera konkurrens-
fordelar vad géller klinisk registerbaserad forskning, sa &r det regeringens
beddmning att insatser for att forbéttra mojligheterna for registerbaserad
forskning utgdr en del i den samlade satsningen for att anvdnda och
utveckla de nationella kvalitetsregistrens fulla potential.

4.8 Séker hantering av personuppgifter

Riksrevisionen framhaller att en grundfSrutsittning for att nationella
kvalitetsregister ska kunna anvéndas é&r att befolkningen har tilltro till att
de uppgifter som registreras anvinds med bibehéllen integritet. Registre-
ringen &r frivillig for patienten.
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Regeringen instimmer i Riksrevisionens bedomning. Enligt patient-
datalagen ska personuppgifter utformas och i ovrigt behandlas si att
patienters och dvriga registrerades integritet respekteras. Dokumenterade
personuppgifter ska hanteras och forvaras s& att obehoriga inte far
tillgéng till dem.

Riksrevisionen hénvisar i sin rapport till en granskning som Data-
inspektionen genomforde 2010. Granskningen visade bl.a. pé brister i
personuppgiftshantering och personuppgiftsansvar. Myndigheten riktade
kritik mot de ansvariga registren. Med anledning av granskningens
resultat inleddes 2010 ett aktivt arbete hos SKL, personuppgiftsansvariga
myndigheter, regionala registercentrum och registerorganisationerna for
att komma till rdtta med bristerna. I dverenskommelsen om utvecklingen
av nationella kvalitetsregister som tecknades 2011 tydliggor staten och
SKL att integritetsfragor i relation till kvalitetsregister dr av storsta bety-
delse, att bade patienter och inrapporterande vard- och omsorgspersonal
ska kénna sig trygga med att inga uppgifter kan komma pé villovigar
samt att vard- och omsorgstagarnas integritet har ett starkt skydd. Sats-
ningen ska leda till tydligare rutiner for hur kinsliga uppgifter far hante-
ras s att patientens integritet sikras. Darfor ges ytterligare stod till de
centralt personuppgiftsansvariga myndigheterna att informera patienter,
brukare och inrapporterande enheter om hur data far hanteras och vilka
rattigheter patienter och brukare har enligt lagstiftningen, och for att
identifiera de hinder som kan finnas for hanteringen av data i ett kvali-
tetsregister. Ambitionen &r att bibehalla ett hogt fortroende for kvalitets-
registren.

Regeringen konstaterade i kommittédirektiv 2011 att Datainspektionen
riktat kritik mot hur nuvarande lagstiftning tillimpas bl.a. inom Nationell
patientdversikt (NPO) och av nationella kvalitetsregister. Regeringen
tillsatte bl.a. darfor en sdrskild utredare som ska utreda och 1&dmna forslag
till en mer sammanhéllen och d&ndamélsenlig informationshantering inom
och mellan hélso- och sjukvéarden och socialtjénsten, med utgangspunkt i
verksamheternas behov av information och skyddet for den enskildes
personliga integritet. Utredaren lamnar sitt slutbetdnkande i april 2014.

5 Regeringens bedomning av
Riksrevisionens rekommendationer

5.1 Minska omfattningen av satsningen pa
kvalitetsregister

Riksrevisionen rekommenderar regeringen att dverviga att minska om-
fattningen av statens satsningar genom att géra en analys och prioritering
av vilka omraden och indikatorer som ar viktigast for att systematiskt och
fortlopande utveckla och sdkra vardens kvalitet.

Regeringen prioriterar vikten av hog effektivitet och god kvalitet i all
offentligt finansierad vard och omsorg, och att varden och omsorgen ska
vara kunskapsbaserad och patientcentrerad. For att ha mgjlighet att 6ka



kvaliteten och sdkerheten i varden och omsorgen behdver personalen
kontinuerligt f& aterkoppling pé sina egna och andras bedémningar och
insatser. For att bedriva ett systematiskt kvalitetsarbete maste man veta
vad man gor och vilket resultat det medfor for patienterna. En sédan
systematik har utvecklats genom de nationella kvalitetsregistren. I
kvalitetsregistren har hilso- och sjukvarden tagit stéllning till vad som
ska mitas, vilka uppgifter som behovs for att gora det, hur det ska goras,
vilka méatpunkter och uppfoljningsintervall som ska gilla, vilka patient-
rapporterade utfallsmétt som ska anvidndas och vilken personal som ska
ha tillgang till uppgifterna etc.

En viktig del i regeringens anstrangningar for att utveckla kvaliteten i
hilso- och sjukvéarden och socialtjansten dr att mojliggéra Sppna och
transparenta jaimforelser av kvalitet och resultat. En forutsittning for att
kvalitet systematiskt ska kunna utvecklas och forbéttras dr att den mats
och analyseras. Internationellt rdder stor enighet kring vikten av att
systematiskt f6lja upp hilso- och sjukvardens kvalitet och Sverige ligger
i framkant i ett internationellt perspektiv. OECD konstaterar i sin rapport
OECD Reviews of Health Care Quality frdn 2013 att Sverige har en
imponerande meritlista nér det géller att méta vardkvalitet, dar nationella
kvalitetsregister utgoér den priméra kéllan for diagnosspecifika kvalitets-
indikatorer. OECD understryker att detta dr viktigt for att forbéttra
kvaliteten. OECD framhaéller att det dr en utmaning for Sverige att starka
informationssystemet och utveckla nya kvalitetsindikatorer. Denna
utveckling &r enligt OECD viktig for att utférare och myndigheter ska
kunna forbéttra vardens kvalitet, for att mojliggora for patienter att gora
informerade val och for att frimja kvalitetsbaserad konkurrens mellan
utforare.

Regeringen och SKL har tecknat en Overenskommelse om ut-
vecklingen av nationella kvalitetsregister for perioden 2012-2016.
Overenskommelsen om de nationella kvalitetsregistren ir unik satillvida
att landstingen tillsammans bidrar med 30 procent av satsningens
finansiering. Myndigheten for vardanalys har regeringens uppdrag att
utvirdera satsningen. Vardanalys ska redovisa utvéirderingen i tva delar.
En delrapport ska redovisas i december 2014 och en samlad slutrapport
ska redovisas i december 2017 nir satsningen &dr avslutad. Satsningen
foljs &ven upp i ett oberoende foljeforskningsprojekt som utfors av
Karolinska institutet, Hogskolan i Jonkoping och Uppsala universitet.

Riksrevisionen fattade i oktober 2012 beslut om att inleda en gransk-
ning av om statens satsning pa kvalitetsregister dr utformad pé ett sadant
siatt att den frdmjar en systematisk och fortlopande utveckling och
sdkring av vardens kvalitet.

Mot bakgrund av att Riksrevisionens granskning paborjades samma ar
som satsningen pa nationella kvalitetsregister inleddes, och avslutades
under det andra &ret av den totalt femariga satsningen, anser regeringen
att granskningen har genomfOrts i ett for tidigt skede for att nagra
tillforlitliga slutsatser ska kunna dras. I och med att granskningen genom-
fordes i uppstarten av satsningen sa berdr Riksrevisionens iakttagelser till
stor del utvecklingsomrdden som redan &r kénda for regeringen och som
det inom kvalitetsregistersatsningen pagar insatser for att forbéttra och
hantera.
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Riksrevisionen granskade 2006 de nationella kvalitetsregistren inom
hélso- och sjukvarden. Regeringen kan konstatera att Riksrevisionen da
lamnade en helt annan rekommendation. Mot bakgrund av “regeringens
och riksdagens behov av att fa information om kvaliteten i varden och att
den ges pé lika villkor till hela befolkningen”, 1dmnade Riksrevisionen
rekommendationen till regeringen att "6verviga att vidta atgarder for att
utveckla nodvéndiga instrument for att systematiskt beskriva och folja
upp vardens verksamhet”.

Det dr regeringens uppfattning att den utokade satsningen pé de
nationella kvalitetsregistren, som har mojliggjorts genom &verens-
kommelsen mellan staten och SKL, har skapat ett 6kat engagemang kring
kvalitetsuppfoljning och verksamhetsforbattring pa alla nivéer, och
mojliggjort en professionalisering av utvecklingsarbetet. Det &r en positiv
utveckling. Fordndringsarbete tar tid och regeringen ser siledes inga skal
att avbryta satsningen.

Regeringen dr dock medveten om att vissa utmaningar och risker upp-
star i ett brett utvecklingsarbete med manga aktiviteter som involverar
ménga aktdrer pd manga nivaer. Styrgruppen for nationella kvalitets-
register foljer noga utvecklingen och for kontinuerligt dialog om nod-
vandiga prioriteringar.

Regeringen gor 16pande prioriteringar av vilka omraden och indika-
torer som ar viktigast for att systematiskt och fortlopande utveckla och
sdkra vardens kvalitet pd nationell nivad. Som framgar av avsnitt 4.3 sker
detta genom exempelvis Oppna jimforelser och genom uppdrag till
myndigheter, dels inom sérskilda omrdden sasom patientsdkerhet och
jémlikhet i varden, dels genom Overgripande vidareutveckling av
indikatorer for den nationella uppfdljningen.

5.2 Samlad analys av prestationsersittningarna

Riksrevisionen rekommenderar att regeringen gor en samlad analys av
resultaten av prestationsersittningarna inom ramen for Overens-
kommelserna pé psykiatriomradet och de mest sjuka dldre. Om pre-
stationserséttningarna inte tydligt bidrar till kvalitetsutveckling i vard-
verksamheten bor regeringen enligt Riksrevisionen omprdva resurs-
insatsen.

Regeringen foljer noga de prestationsbaserade erséttningarna som
lamnas inom ramen for psykiatrisatsningen och satsningen pa de mest
sjuka dldre. Myndigheten for vérdanalys har ocksa konstaterat att det
finns ett behov av att utvirdera de prestationsbaserade ersittningarna,
och har regeringens uppdrag att folja upp och utvirdera satsningen PRIO
psykisk ohélsa under &ren 2013-2017. Vardanalys ska ldmna arliga
lagesrapporter till Socialdepartementet. Statskontoret har regeringens
uppdrag att utvirdera 6verenskommelsen om en sammanhallen vard och
omsorg om de mest sjuka dldre. I uppdraget ingar att folja upp och
utvirdera stodet till ett langsiktigt forbéttringsarbete, prestations- och
resultatersittningen samt grundlaggande krav for att forbattra varden och
omsorgen. Statskontoret ska inkomma med en samlad slutrapport 2015.



Vardanalys har gjort en forsta analys av prestationsbaserad ersittning
som statligt styrmedel av varden och omsorgen. Myndighetens bedom-
ning &r att prestationsbaserad ersittning &r ett styrmedel som ger kraftiga
effekter ute i verksamheterna men att det ocksa &r forknippat med vissa
risker. Vardanalys lamnar i sin rapport ett antal rekommendationer for
hur styrmedlet skulle kunna utvecklas. Rapporten utgdr ett underlag i
regeringens fortsatta arbete. Regeringen omprovar ocksé kontinuerligt de
prestationsbaserade ersittningarna inom ramen for respektive dverens-
kommelse.

Regeringen avser inte att genomfora ytterligare analyser av de pre-
stationsbaserade ersdttningarna med anledning av Riksrevisionens
rekommendation.

5.3 Statens framtida ansvar for de nationella
kvalitetsregistren

Riksrevisionen rekommenderar regeringen att tydliggdra statens framtida
ansvar for de nationella kvalitetsregistren. En utgangspunkt kan enligt
Riksrevisionen vara ett langsiktigt statligt stod till utvecklingen av
register med en ambitionsnivd motsvarande tiden fore kvalitetsregister-
overenskommelsen.

Overenskommelsen mellan staten och SKL I&per under aren 2012—
2016. Den gemensamma satsningen dr foremal for utvdrdering genom
Myndigheten for vérdanalys samt oberoende forskningsprojekt som
utfors av tre olika larosdten. Vardanalys ldmnar sin forsta utvédrderings-
rapport i december 2014. Utvirderingarna kommer att vara bérande for
stallningstagandet om statens framtida engagemang. Regeringen avser att
aterkomma i fragan.

Regeringen beddmer mot bakgrund av detta att granskningen inte for-
anleder nédgra ytterligare atgérder frdn regeringens sida och rapporten
anses darmed vara slutbehandlad.
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Riksrevisionen dr en myndighet under riksdagen med uppgift att granska den
verksamhet som bedrivs av staten. Vart uppdrag ir att genom oberoende revision
skapa demokratisk insyn, medverka till god resursanvindning och effektiv férvaltning
i staten.

Riksrevisionen bedriver bade arlig revision och effektivitetsrevision. Denna rapport
har tagits fram inom effektivitetsrevisionen, vars uppgift ar att granska hur effektiv den
statliga verksamheten ir. Effektivitetsgranskningar rapporteras sedan 1 januari 201
direkt till riksdagen.
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TILL RIKSDAGEN DATUM: 22013-12-02
DNR: 31-2012-0852
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Hiirmed éverlimnas enligt 9 [[lagen (2002:1022) om revision av statlig verksamhet m.m
foljande granskningsrapport over effektivitetsrevision:

Statens satsningar pa nationella kvalitetsregister
— Leder de i ratt riktning?

Riksrevisionen har granskat statens satsningar pa nationella kvalitestregister i hilso-
och sjukvarden. Resultatet av granskningen redovisas i denna granskningsrapport.

Foretridare for Socialdepartementet, Socialstyrelsen och Sveriges kommuner och
landsting har fatt tillfille att faktagranska och i 6vrigt limna synpunkter pa utkast
till slutrapport.

Rapporten innehiller slutsatser och rekommendationer som avser
Socialdepartementet.

Riksrevisor Jan Landahl har beslutat i detta drende. Revisionsledare

Petra Jonvallen har varit féredragande. Revisor Cecilia Dittmer, revisor
Lena Olsson och revisionsdirektdr Anders Ranlund, har medverkat vid den
slutliga handliggningen.

Jan Landahl Petra Jonvallen

For kinnedom.:

Regeringen, Socialdepartementet, Socialstyrelsen,
Sveriges kommuner och landsting
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Sammanfattning

Riksrevisionen har granskat om statens 6kade insatser for att frimja utvecklingen av
nationella kvalitetsregister skapar ritt incitament fér virdenheter att registrera och att
anvinda uppgifter frin register for kvalitetsutveckling.

Granskningens bakgrund

Kvalitetsregister skapades ursprungligen av specialistlikare utifran specialitetens
eget kunskapsbildande och behov. Registren ir frimst landstingens ansvar och det ar
frivilligt att anvinda dem. De nationella kvalitetsregistren innehaller individbundna
data om problem eller diagnos, behandlingsatgirder och resultat. Det finns minga
goda exempel pa 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 papekats att anvindningen av nationella kvalitetsregister inte
fungerar tillfredsstillande i varden. Eftersom nationella kvalitetsregister kommit att
spela en allt storre roll f6r uppféljning av varden ir det relevant att granska om statens
satsningar pa registren bade stirker kvalitetsutvecklingen i varden 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 férbattra och 6ka anvindningen av
kvalitetsregister i virden, 6ka registreringen i registren, forbittra kvaliteten pa
registerdata, forenkla inmatningen i register samt att fa fler verksamhetschefer i
vardverksamheterna att anvinda kvalitetsregister i det lokala kvalitetsarbetet. Den
statliga finansieringen har kat markant frin och med 2010. Ar 2013 avsiitter staten
cirka 600 miljoner kronor till satsningar som rér nationella kvalitetsregister. Utéver
detta bidrar ocksd landstingen till finansieringen. Antalet nationella kvalitetsregister
och registerkandidater som far nationellt stéd ir idag 106 stycken.

Granskningens resultat

Statens omfattande satsning, genom éverenskommelser med Sveriges kommuner
och landsting, har enligt Riksrevisionens bedémning inte skapat ritt incitament for
vardverksambheter att registrera i kvalitetsregister och anvinda uppgifter ur dem fér
kvalitetsutveckling. Viljan att pa relativt kort tid fa iging en bred registrering, hog
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tickningsgrad och 6kad anvindning av kvalitetsregistren for flera olika dndamal
forefaller motverka statens intention om att virdverksamheterna sjilva ska utforma
hur de utvecklar varden. Ett mindre stod till ett mindre antal register med fokus pa
professionernas behov hade majliggjort en mer organisk tillvixt.

Riksrevisionens slutsats ir att virdpersonalens incitament att registrera ir nyckeln

till anviindbara register. Riksrevisionens bedomning 4r 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 ir
anvindbara for lokalt kvalitetsarbete, att registren ir allt fr styrda uppifran och att
manga register ar likardominerade. Att det dessutom blivit ett 6kat fokus pa forskning
i statens intentioner och dven i satsningarna fran och med 2010 forstirker bilden av att
vardverksamheterna inte star i centrum for statens insatser.

Prestationsersittningen fran staten till landstingen inom éldre- och
psykiatrisatsningarna 4r problematiska. Prestationsersittningen har visserligen lett till
6kad registrering, men det betyder inte att anvindbarheten 6kat. Orsakerna till problem
i anvidndningen har inte tagits pa tillrickligt stort allvar och prestationsersittningarna
kommer inte it problemets kirna. Riksrevisionen menar att de enskilda klinikerna
sjilva i hogre utstrickning boér 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 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 nar man bygger in denna typ av intressemotsittningar i
verksamhetsstyrningen.

Riksrevisionen vill ocksa peka pé 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
ocksd en styrning eftersom det innebir att virden ocksa anpassar sin verksamhet i
enlighet med dessa métt pa bekostnad av virden och handlingar som ir svarare att
mita. Stora uppfoljningssystem ir dessutom kostsamma. Riksrevisionen anser dirfér
att den omfattande resursinsatsen frin staten kan omprovas.

Riksrevisionen vill slutligen uppmirksamma att en grundforutsittning for att
nationella kvalitetsregister ska kunna anvindas ir att befolkningen har tilltro till att de
uppgifter som registreras anvinds med bibehéllen integritet. Registreringen ir frivillig
for patienten. Patienternas vilja att delta i registren forefaller tas nirmast 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 foremal for kartliggning, dokumentation, utvirdering

och styrning. Utvecklingen beror till stor del pa de méjligheter som
informationsteknologins utveckling skapar men 4r ocksa ett resultat av inférandet
av mal- och resultatstyrning under 199o-talet. Mal- och resultatstyrningen innebar
ett okat behov for staten av att kunna mita och f6lja upp vardens resultat och
kvalitet. Uppf6ljning och utvirdering ir idag centrala verktyg for staten att styra
och utveckla virden. Nationella kvalitetsregister mojliggér insamling av uppgifter
om vérden for uppf6ljning pa lokal, regional och nationell niva.

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

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

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

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

styra mot dkad produktivitet och effektivitet behovdes en fungerande
informationsstruktur.> Ar 1990 avsatte staten 2 miljoner kronor till 5 nationella
kvalitetsregister. Den statliga finansieringen har dkat markant fran och med
2010. Ar 2013 avsitter staten cirka 6oo miljoner kronor till satsningar som

ror nationella kvalitetsregister. Utover detta bidrar ocksa landstingen till

I /

Socialdepartementet (2010) O
staten — om utvecklingen och fi ieringen av |
dren 2012-2016.

mellan Sveriges K och Landsting (SKL) och
ionella Kvali ister for vérd och omsorg under

ardeh d

2 Prop.1987/88:63 Om vissa ersittni till sjuk
i - kvdrdshuvudme

sj , m.m., SFU 1987/88:13 om vissa
, m.m., rskr1987/88:110.

er gar tl s
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1.2

finansieringen. Antalet nationella kvalitetsregister och registerkandidater som
far nationellt stod ir 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

2006.4 Generellt sett har registren anvints i liten utstriackning for lokal
kvalitetsutveckling.s Registren innebar ocksa mer administrativa uppgifter

for vardpersonal. Dir registren anvinds i vardverksamheterna finns det

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

Landstingens vardverksamheter ar inte skyldiga enligt lag att registrera i
registren. Eftersom det inte ar obligatoriskt att registrera i registren bygger
anvindningen pa att vairdenheterna 4r motiverade att registrera. Om registren
inte upplevs bidra till nagot mervirde pa lokal nivé ar risken stor for brister bade i
inmatningen i och i anvindningen av registren. For att nationella kvalitetsregister
ska kunna anvindas for uppfoljningar och utvirderingar av hilso- och sjukvarden
maste registren innehalla relevanta och tillférlitliga uppgifter.

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

Granskningens syfte

I patientdatalagen (2008:355) uttrycker riksdagen syftet med kvalitetsregistren.
De inrittas sirskilt for indamalet att systematiskt och fortlspande utveckla och
sikra vardens kvalitet, men ska ocksa majliggora jaimforelse inom hilso- och

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

4 pil isi 1 (2006) Social Isen och de nationella kvali g inom hdlso- och sjukvarden,
RiR 2006:16.

lla kvali 1

gistren: Guldg| i hiilso- och sjuk -

Rosén, Méans (2010) Oversyn av de
forslag till gemensam satsning 2011-2015, s. 25-26.

o

Skriftlig kommentar pa Riksrevisionens rapportutkast, 2013-11-28.
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sjukvarden pa nationell eller regional niva.” Det primiira syftet med nationella
kvalitetsregister ar att utveckla och sikra vardens kvalitet. Forskning och
framtagning av statistik ir sekundira indamal.®

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

Det ir Riksrevisionens bild att de huvudsakliga motiven for detta ir tanken att
registren, vid sidan av att stodja lokal kvalitetsutveckling, ocksa kan bli kraftfulla
redskap for regional och nationell styrning och uppféljning, och for att stirka
svensk forskning. Med tanke pa de tidigare svarigheterna att astadkomma en
bred anvindning av registren i virdverksamheten dr det intressant att studera
om en kraftig 6kning av resurserna till kvalitetsregistersatsningar i kombination
med ett 6kat fokus pd sekundira dndamal med registren 4r ritt sitt att komma
till ritta med de tidigare problemen. Syftet med granskningen ir saledes att
undersoka om statens 6kade insatser for att frimja utvecklingen av nationella
kvalitetsregister skapar ritt incitament fér vardenheter att registrera och att
anvinda uppgifter frin register for kvalitetsutveckling.

Inom ramen f6r 6verenskommelser med Sveriges kommuner och landsting
mits anvindning av kvalitetsregister. I Riksrevisionens granskning gors i stillet
en kvalitativ bedémning av om kvalitetsregistren har vunnit pa att inforlivas i
en resurs- och styrningsmissigt betydligt mer omfattande incitamentskedja.

Bedomningsgrunder

Patientdatalagens grundliggande syfte 4r att tillgodose patientsikerhet med
respekt for patientens integritet. Obehoriga ska inte fa tillgang till uppgifter.
Riksdagen bekriftar i lagen ocksa att det primira syftet med registren ar att utgora
redskap for kvalitetsutveckling inom olika vardverksamheter. Det 4r dirmed detta
syfte som i forsta hand giller for styrning och finansiering av registren. Forskning
och framtagning av statistik anges som sekundira dndamal.o

Den nirmare innebérden av det priméra indamalet med nationella
kvalitetsregister, att "systematiskt och fortlspande 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
férarbeten. Det kan saledes réra sig om olika aktiviteter, inkluderande
kvalitetssikring, uppf6ljning och utvirdering, begrepp som flyter in i
varandra. I kommittédirektivet till utredningen som féregick inférandet av

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

© lbid.
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15

Patientdatalagen utrycks dock en viss specificering av vad som menas med

att utveckla och sikra virdens kvalitet, nimligen att registrering i register ska
grunda sig pa att de "deltagande vardgivarna finner registret meningsfullt.
For att virdgivare ska finna registreringen meningsfull behéver registren darfor

e

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
fran 1990 fram till idag. Statens satsningar pa kvalitetsregistren sker genom
6verenskommelser mellan staten och Sveriges kommuner och landsting.
Granskningen fokuserar inte pa 6verenskommelserna och deras mal och
effekter i sig. Granskningen fokuserar heller inte pa enskilda kvalitetsregisters
effekter pa varden.

Det dr metodologiskt svart att fi en heltickande bild av hur nationella
kvalitetsregister anvinds for lokal kvalitetsutveckling i varden, givet det stora
antalet register med sinsemellan olika syften, och det stora antalet virdenheter
med sinsemellan olika karaktir och férutsittningar fér anvindning.
Riksrevisionens granskning syftar inte till att gora en egen sadan utvirdering.

I granskningen syftar begreppet nationella kvalitetsregister pa de register som
far statliga medel efter beslut av den nationella beslutsgruppen for nationella
kvalitetsregister. Det finns en lang rad andra register som inte far statligt
stod, bade nationella, regionala och lokala, men dessa register ingar inte i
granskningen.

Metoder for datainsamling

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

nationella kvalitetsregister forhaller sig till Socialstyrelsen uppf6ljnings-

och utvirderingsverksamhet, exempelvis nationella riktlinjer, nationella

n |

Dir. 2003:42. Férfattnil glering av nationella kvali gister inom hdlso- och sjukvarden, m.m.

2 Rosén, Mans (2010) Oversyn av de nationella kvalitetsregistren: Guldgruvan i hiilso- och sjukvarden —
forslag till gemensam satsning 2011-2015, s. 63.
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utvirderingar av foljsamheten till riktlinjerna och Oppna jimforelser, men 4ven
till nationellt facksprik och nationell informationsstruktur. Riksrevisionen har
ocksa intervjuat foretridare fér Sveriges kommuner och landsting och personer
som arbetar med kvalitetsfragor 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 for
kvalitetsutveckling och kvalitetssiikring ute i vardverksamheterna har
Riksrevisionen genomfért tre fokusgrupper, en med sex sjukskéterskor och
tvad med sammanlagt 14 likare. Kontakt med deltagare till fokusgrupperna
togs via annonsering med hjilp av Likarforbundets respektive Vardforbundets
informationsavdelningar. 20 likare, men inga sjukskoterskor, hérde av sig

for att delta. For att fa sjukskoterskor att delta i fokusgruppen kontaktades
Svensk sjukskoterskeférening, som i sin tur gick ut med en férfragan till
sjukskéterskor som de sjilva haft kontakt med for att diskutera kvalitetsfragor.
Fokusgrupperna var inriktade pa att f 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 hélls i Karlstad i oktober 2012. For att fi en
demonstration av hur registrering gir till har Riksrevisionen ocksa gjort ett
studiebesdk pd en specialistmottagning pa ett sjukhus.

Manga av de Riksrevisionen triffat 4r sjilva aktivt involverade med
kvalitetsregister pa olika sitt och dr generellt sett positivt instillda. Det har

varit svart att fa tag i virdpersonal med kunskap om nationella kvalitetsregister
som samtidigt inte 4r aktivt engagerade i nationella kvalitetsregister, for att fa
deras bild. For att fa en mer balanserad bild av hur kvalitetsregister anvinds har
Riksrevisionen dirfér ocksd intervjuat likare som riktat kritik mot statens och
Sveriges kommuner och landstings satsningar.
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2.1

En introduktion till kvalitetsregister

Kvalitetsregister var initialt en angeligenhet for professionen och har i de flesta
fall utvecklats pa ideell basis av specialistlikare utan finansiering av staten.
Registren drivs och utvecklas fortfarande primirt 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, primarvard och psykiatri har register
tidigare saknats eller varit outvecklade, och staten och Sveriges kommuner och
landsting har ansett att det 4r viktigt att ocksa dessa omraden anvinder sig av
register fr uppfoljning och som stéd fér vardverksamheter s att virden kan
forbattras. Darfor har staten och Sveriges kommuner och landsting stimulerat
inrittandet av register inom dessa omriden.s

En del register har tillkommit fér 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 itstérningar eller
diabetes) och kring sirskilda omraden dir det finns kiinda 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 férindrats 6ver tid.

Registrens innehall

Innehallet i ett register bestims till stor del av det enskilda registrets
styrgrupp och registerhillare. Registerhéllaren ir ofta en likare, som antingen
startat registret eller utsetts till registerhallare av styrgruppen. Nationella

40

'3 Socialdepartementet (2010) O k Ise mellan Sveriges K« och Landsting (SKL) och
staten —om klingen och f ieringen av Nationella Kvali gister for vard och omsorg under
dren 2012-2016.
RIKSREVISIONEN ]9
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kvalitetsregister innehéller en mingd indikatorer och variabler. Oftast ingar
foljande uppgifter:

o PDatientdata: personnummer, dlder, kon, diagnos, symptom, indikationer
for atgirder, riskfaktorer, med mera

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

o Effektdata: uppgifter som pa nagot sitt miter resultatet av insatsen, till
exempel i form av 6kad livslingd, funktionsférmaga, och uppfoljning av
bland annat vidare vardbehov, dodlighet, och dédsorsak

e Variabler som beskriver komplikationer

e Komplementir vard; vard vid andra enheter+

Det finns ocksd uppgifter utformade utifran sjukskéterskeprofessionens behov
(sa kallade omvérdnadsvariabler) i nagra register, dven om de inte 4r manga till
antalet.s

Innehallet skiljer sig at beroende pé i vilket syfte registret inrittats.
Kataraktregistret (for 6gonoperationer) tillkom till exempel for att folja

effekterna av den tidigare vardgarantin. I registret ingick da vintetider,
prioritetsgrupper, data av demografisk natur vad giller grastarrsoperationer samt
viss resultatredovisning.® Registret Senior Alert tillkom for att férebygga vanligt
férekommande problem inom dldrevird- och omsorg och innehéller uppgifter
om fall, underniring och trycksar.” Nationellt kvalitetsregister fér bréstcancer
syftar till att folja virdkedjan fran diagnos till eventuellt dterfall och déd, kartligga
regionala skillnader samt stédja brostcancerforskning. Huvudsakliga resultatmatt
i bréstcancerregistret dr dverlevnad, komplikations- och aterfallsfrekvens, ledtider
och andel néjda patienter.® Beteckningen kvalitetsregister ir nigot missvisande
dé de inte dr avsedda for att mita kvalitet. Utifran innehallet i registren kan de
bittre beskrivas som produkt-, produktions-, eller processregister.

2.2 Registrens anvindning i varden

Hur resultaten f6ljs upp och analyseras skiljer sig at mellan olika register.
Somliga register ir forskningsorienterade och har dirfér 1ang uppféljningstid,
medan andra register anvinds direkt i kontakt med patienten och i
uppfoljningen av den individuella patientens vird. Exempel pa det senare

lori iolla kuali

Dir. 2003:42, Fé ingsreg| av gister inom hdlso- och sjukvarden, m.m.

&

bl dd

inom

Andersson, Asa (2012) Utveckla och ensa k den. Rapport,

Svensk sjukskéterskeférening.

ES

www.cataractreg.com (himtad 2013-04-04).

www.lj.se/senioralert (hamtad 2013-04-05).

www.cancercentrum.se/sv/INCA/kvalitetsregister/Brostcancer1/ (hamtad 2013-04-05)
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ir nir register anvinds for att f6lja upp lingvarig likemedelsbehandling for
kroniska tillstaind som diabetes, HIV och reumatism.

Uppgifter fran kvalitetsregister ska kunna sammanstillas och analyseras pd

ett sddant sitt att kliniker och andra verksambheter kan fi stéd f6r 16pande
utvecklings- och kvalitetsarbete. Uppgifterna héimtas i allméinhet frin
patientjournaler och matas in i kvalitetsregister pa den berérda vardenheten.
Vem som matar in data och vem som bedémer nir och hur det ska ske dr upp
till registren och vardenheterna att bestimma. Det ar i regel verksamhetschefen
som ansvarar for att géra den lokala uppf6ljningen och analysen. Tillging

till uppgifterna i kvalitetsregister ar begransad pa grund av att de innehaller
kinsliga personuppgifter. En vardgivare (landsting, kommun, privat vardgivare)
far ha atkomst till egna inrapporterade uppgifter fér indamalet lokalt
forbattringsarbete. Atkomst till andra virdgivares uppgifter i ett kvalitetsregister
4r inte tillitet. Diremot ir det tillatet att f3 tillgang till andra vardgivares
sammanstillningar pa gruppnivé dir enskilda individer inte kan identifieras.

Frivilliga for vardgivare och patient

Rapporteringen till Socialstyrelsens fem hdlsodataregister (Patientregistret,
Medicinska fodelseregistret, Cancerregistret, Likemedelsregistret och
Tandhilsoregistret) 4r obligatorisk och lagreglerad.” Anslutning till och
registrering i de nationella kvalitetsregistren 4r diremot frivilligt for
vardenheterna. Verksamheter inom hilso- och sjukvirden ska dock omfattas av
ledningssystem, som kan bestd bland annat av kvalitetsregister. Socialstyrelsens
foreskrifter f6r ledningssystem inom hilso- och sjukvirden stiller tydliga krav
P4 att landstingets virdverksamheter planerar, leder och styr mot att uppfylla
milen i lagstiftningen. Virdenheterna far sjilva avgéra vilket ledningssystem
som passar dem bist och kvalitetsregister ir ett exempel pd hur egenkontroll
kan bedrivas.>® Ledningssystemet ska anvindas for att systematiskt och
fortlopande utveckla och sikra verksamhetens kvalitet.> Landstingen har alltsd
ansvar for att det finns ledningssystem for kvalitetsarbete, men inte for att
vardgivare anvinder just kvalitetsregistren for detta indamal.

Kvalitetsregister har dock allt mer kommit att kopplas till freskrifter och
anviinds bland annat som krav vid upphandlingar och inférande av tekniska
l6sningar i sjukvardens administrativa system. Frivilligheten hos vardgivare

3

Socialstyrelsen (2012) Rapporteringen till nationella kvali gister och hdlsod
— jamfbrelser av tickningsgrader, s.9.

8

In /

20 Kap 3 §, SOSFS 2011:9 och Socialstyrelsen (2012) Ledningssy Sfor sy iskt k
Handbok for tillimpningen av foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2011:9) om ledningssystem for
systematiskt kvalitetsarbete, .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 ir ocksi 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 sidan 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 fir anvindas till, vem som ansvarar f6r uppgifterna, hur linge
uppgifter fir sparas och virdgivares tillging till sina egna uppgifter. Enligt
patientdatalagen avser kvalitetsregister en automatiserad och strukturerad
samling av personuppgifter som inrittats sarskilt for indamalet att systematiskt
och fortlopande utveckla och sikra vardens kvalitet. Férutom kvalitetsutveckling
och kvalitetssikring i virden ska kvalitetsregistren ocksd majliggora jamférelse
inom hilso- och sjukvirden pa nationell eller regional niva.» Det primara syftet
med nationella kvalitetsregister dr dock att sékra vardens kvalitet. Forskning
och framtagning av statistik dr sekundira dndamal.>+

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

Datainspektionen utovar tillsyn Gver nationella kvalitetsregister utifran sin
uppgift att arbeta for att manniskor skyddas mot att deras personliga integritet
krinks genom behandling av personuppgifter.” Myndigheten ska sakerstilla

22 )amfér Bejerot, Eva & Hasselbladh Hans (2003) Nya kontroll- och maktrelationer inom
sjukvarden. Arbetsmarknad och Arbetsliv, argang o, nr 2.

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 fér Datainspektionen
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2.5

2.6

att reglerna fér behandling av personuppgifter f6ljs, bland annat genom
tillsynsverksambhet.

Landstingen har ansvaret

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

fall ocksa ligga pa ett landstingsdrivet sjukhus.® Som personuppgiftsansvarig
for ett nationellt kvalitetsregister har landstinget ansvar for datasikerhet och
hanteringen av register.29 Vardgivaren ar skyldig att informera om nationella
kvalitetsregister till patienten. 3° Varje register ar kopplat till ett landsting, som
ocksd dr huvudman for registret. En del landsting ar ansvariga for flera register
och andra ir inte ansvariga for ngot register.” Ar 2013 ir ett tiotal landsting
huvudmin for register.

Agarfragan till uppgifterna i registret 4r 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. Nér data vil ar inmatade ligger ansvaret for
personuppgifterna centralt, hos det landsting eller annan myndighet som 4r
personuppgiftsansvarig. Enligt Sveriges kommuner och landstings uppfattning
kan man inte siga att en férening, person eller forskargrupp “ager” registret.>

Statens intressen i nationella kvalitetsregister

Statens initiala intresse for kvalitetsregistren gar att spéra till slutet av
1980-talet. De senaste decenniernas utveckling av resultatstyrningen inom
offentlig sektor samt en alltmer decentraliserad vardverksamhet, har inneburit
ett okat behov for staten att f6lja upp, kontrollera och utvirdera virden. En
sddan uppfsljning och kontroll stiller krav pa att kunna félja resursanvindning
och produktivitets- och effektivitetsutveckling. For att tillgodose kraven pa
underlag pa olika nivéer for planering, styrning, uppféljning och utvirdering av
verksamheten tillsattes 1988 en utredning som skulle limna férslag om en fér

3

Sveriges kommuner och landsting (2010) Personuppgiftsansvar och kvalitetsregister.

8

Socialdepartementet (2011) Overenskommelse mellan Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och
staten om utvecklingen och finansieringen av Nationella Kvalitetsregister f6r viard och omsorg under
dren 20122016, Bilaga 2.

S

Personuppgiftslagen (1998:204)

Intervju med tjansteman pa Socialstyrelsen, 2012-11-22.

%

Sveriges kommuner och landsting 2010-12-15, Personuppgiftsansvar och kvalitetsregister.
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staten och sjukvirdshuvudminnen gemensam informationsstruktur for hilso-
och sjukvarden.s

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

och kvalitetsindikatorer. Utredningen férordade att goda exempel skulle tas
fram for hur redan tillgingliga data kan analyseras och presenteras pa ett
andamalsenligt sitt.34 De fa nationella kvalitetsregister som fanns vid denna
tidpunkt sags som goda killor for staten att fa den information man behévde.’s

Under 199o-talet paverkades hilso- och sjukvirden av kvalitetssikringsrorelser
med rétter i industrins kvalitetsarbete.’® Ar 1993 utfirdade Socialstyrelsen
foreskrifter for kvalitetssikringsarbete, som nu skulle inga i arbetsuppgifterna
for all hilso- och sjukvardspersonal. Sidant kvalitetsarbete frimjas, enligt
foreskrifterna, av jimférelseunderlag fran andra verksamheter.”” Kvalitetsregister
blev hir definierade som exempel pa verktyg for kvalitetsarbete. Staten sag
mojligheten att anvinda uppgifter frin kvalitetsregister som underlag for att
styra virden mot bittre effektivitet och resursanvindning. I underlagen frin
Dagmarférhandlingarna 1997 och 1998 framhalls vikten av att genomféra
insatser for att forstirka och utveckla anvindningen av kvalitetsregistren.

Ar 2006 publicerade Socialstyrelsen och Sveriges kommuner och landsting
de forsta 6ppna jaimforelserna, som direfter publicerats arligen. Huvudsyftet
med 6ppna jamforelser ir att maojliggora jamforelser mellan landsting, men
ocksd att bidra till hilso- och sjukvardens ledning och styrning.’® Drygt hilften
av uppgifterna som publiceras i 6ppna jimférelser kommer fran de nationella
kvalitetsregistren och 43 av registren bidrar med data.®. Socialstyrelsens
indikatorer och ligesrapporter om utvecklingen inom hilso- och sjukvirden
baseras ocksd pa uppgifter fran 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 paborjades ett stort arbete for att integrera it-plattformar och

Dir. 1988:22. Utredning om informationsstrukturen m.m. for hiilso- och sjukvérden. SOU 1991:18,
Informationsstruktur fér hélso- och sjukvérden — en utvecklingsprocess.

¥

SOU 1991:18. Infc i ktur for hélso- och sjukvérden — en klingsp , 5. 17.

Prop. 1987/88:63. Om vissa ersdttningar till siukvardshuvudmdnnen, m.m., s. 10

&

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

Socialstyrelsen foreskrifter (SOSFS 1993:9), Kvalitetssckring i hdlso- och sjukvérd inklusive tandvard.

%

Socialstyrelsen och Sveriges kommuner och landsting (2011), Oppna jamforelser av hdlso- och
siukvardens kvalitet och effektivitet 2011, forord, s. 13.

B

Vardanalys (2012) Grént ljus for Oppna jimfbrelser? Vardanalys utvardering av 8ppna jamférelser
inom hilso- och sjukvarden. Rapport 2012:4
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27

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

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

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

Kvalitetsregister kan ocksé bidra till enskilda medborgares insyn och patientens
inflytande i varden, 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 forstirkt syfte

I juni 2006 beslutade Niringsdepartementet att tillsitta en delegation for
samverkan inom den kliniska forskningen med syfte att stirka Sveriges
konkurrenskraft i forsknings- och innovationssammanhang.# Enligt delegationen
ar de svenska kvalitetsregistren “unika i virlden”, och kan — ritt anvinda — "vara
kraftfulla redskap bade for vardeffektiviseringar och for forskning”.+* Som en
vidareutveckling av delegationens arbete startades projektet Klinisk utveckling

via register (KUR) for att beskriva och utveckla méjligheterna att utnyttja
kvalitetsregistren till stod for bade forskning, sjukvard och industri.# I mars 2007
tillsatte Utbildningsdepartementet en utredning om den kliniska forskningens
situation som skulle beakta sévil hilso- och sjukvirdens som forskningens behov
och villkor.# [ slutbetinkandet 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
for klinisk behandlingsforskning i Sverige. Samarbetsorganisationen

skulle efterstriva ett 6kat samarbete och integrering med nationella
kvalitetsregister for att effektivisera och forbittra kliniska behandlingsstudier
i vardagssjukvarden.# Utdver de forskningsdata som skulle genereras skulle
kvalitetsregister ocksd kunna utgéra en infrastruktur for kliniska prévningar.+

[ I I I

°

4

2009 — 6 mellan staten och
om vissa ersdttningar till hélso- och sjukvérden for dr 2009.

Socialdepartementet (2008) Dq
Sveriges k och landsti

41 Kommittédirektiv 2006:74, Delegation fér samverkan inom den Kliniska forskningen.

19

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

4

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 forslag till atgdrdsplan.
P

SOU 2009:43, Klinisk forskning — ett lyft for sjukvérden.
46 SOU 2008:7, Virldsklass! Atgdrdsplan for den kliniska forskningen, s. 44.
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2.8

Succesivt 6kad statlig finansiering 1990—2016

Alla statens satsningar pa nationella kvalitetsregister har skett genom
sirskilda 6verenskommelser med Landstingsforbundet, och senare Sveriges
kommuner och landsting. Forst skedde satsningarna inom ramen fér de sa
kallade Dagmaréverenskommelserna och de senaste dren sker satsningarna
inom ramen for Kvalitetsregisteroverenskommelsen, arliga 6verenskommelser
om sammanhdllen vard och omsorg om de mest sjuka dldre samt
psykiatrioverenskommelser.

I regeringens Gverenskommelse med sjukvardshuvudminnen f6r 1990 gavs
for forsta gangen statligt stod med maximalt tvd miljoner kronor per ar till
registren (som da gick under beteckningen register for produktkontroll).+”
Aret diirpa bidrog staten med maximalt fyra miljoner kronor till de
sjukvardshuvudmin som atagit sig att svara fér nationella kvalitetsregister.
Den statliga finansieringen till registren var frin bérjan tinkt att ges endast
under ett uppbyggnadsskede.#® I underlagen frin Dagmarférhandlingarna
1997 och 1998 framhills dock vikten av att genomféra insatser for att forstirka
och utveckla anvindningen av kvalitetsregistren. Aren 19972001 férdelades
15 miljoner kronor i statligt stod till 27 kvalitetsregister. Staten har direfter
successivt satsat mer pé registren. Ar 2013 uppgar summan till 638 miljoner
kronor enligt Socialdepartementets uppgifter. Pengarna gir till registren,
prestationsersittning och stédfunktioner. 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 it verksamheter att anvinda registren

i verksamhetsutveckling och stéd till kvalitetsregister och registerhallare att
utveckla registren och forbittra datakvalitet. Medlen som gér till registren

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

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

n P ,

47 Skr. 1988/89:153. Regeringens skrivelse med redogérelse for en 6 om vissa
Gittni till sjukvardshuvudmdi m.m. fér dr 1990, s. 11., Bet. 1989/90: SfUs Ersdttningar till
sjukvardshuvudmdnnen.
48 Prop. 1990/91:51 Om vissa ersittni till sjukvardshuvudmd m.m., Bet. 1990/91: SfU7
Erscittningar till sjukvardsh dmii .
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vardverksamheternas kostnader for registrering och analys av data — kostnader
som enskilda enheter far sta for sjilva.+ Landstingens kostnader for nedlagd
arbetstid dr svara att uppskatta.

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

tecknats och dir 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 dar nationella kvalitetsregister ingar 2009-2016,
tusental kronor

Satsningar 2009 2010 201 2012 2013 2014 2015 2016 Totalt
Tidigare
satsningar 47613 | 77613 | 96000 221226

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

Aldresverens-
kommelsen 121000 | 237000 | 318 00O 676 0coo

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

Satsningar
pa kvalitets-
register,

Totalt (tkr) 61613 91613 | 273000 | 527000 | 638000 | 220000 | 220000 | 220000 | 2251226

Kélla: Socialde

p 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
vardomraden. Ibland giller hela satsningen kvalitetsregister, saisom
kvalitetsregisteroverenskommelsen, och ibland giller satsningen ett storre
omrade, sisom inom satsningarna pa psykiatri dir utvecklingsmedel till
kvalitetsregister endast utgér en del av hela satsningen. Tabell 1 bygger pa den
information Socialdepartementet redovisat utifran denna begransning. Under
hosten 2013 har Socialstyrelsen dirutover fatt 8oo ooo kronor av regeringen
for att i samrad med bland annat Sveriges kommuner och landsting identifiera
och foresla patientrapporterade utfallsmitt for kvalitetsregister fér kroniska
sjukdomar.

49 Socialdepartementet (2011) Overenskommelse mellan Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) och
I ; .

staten —om klingen och f ieringen av Nationell li gister for vérd 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 tillsitta en arbetsgrupp for att géra en Gversyn av de nationella
kvalitetsregistrens fortsatta utveckling. Arbetsgruppens mal var att skapa
forutsattningar for ett mer heltickande system av register och en dkad
anvindning av register bade i hilso- och sjukvardens kvalitetsarbete samt i den
Kkliniska forskningen.s®

Arbetsgruppens arbete resulterade i rapporten Oversyn av de nationella
kvalitetsregistren: Guldgruvan i hilso- och sjukvirden — forslag till gemensam
satsning 201-2015. I denna rapport (hirefter benimnd Oversynen) presenteras
en mingd goda exempel pd hur nationella kvalitetsregister kan anvindas. I
rapporten konstateras att det finns en stor outnyttjad potential hos registren.
Registren skulle ocksa i hégre utstrickning 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 stédstruktur, bland annat i form av 6kad
finansiering runt registren.”

Kvalitetsregisteréverenskommelsen

Utifran slutsatserna fran 6versynen av de nationella kvalitetsregistren

tillsatte staten och Sveriges kommuner och landsting en samordnare f6r

att ta fram en sirskild 6verenskommelse. Det resulterade i en femérig
overenskommelse mellan staten och Sveriges kommuner och landsting som
triffades hosten 201 och som avser perioden 2012—2016 (hirefter kallad
kvalitetsregisteréverenskommelsen). I kvalitetsregisteréverenskommelsen
uppgir statens kostnader for kvalitetsregister till 1,06 miljarder kronor fér dren
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 stodfunktioner.*

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

5 Rosén, Mans (2010) Oversyn av de nationella kvali gistren: Guldg i hdilso- och sjukvdrden -
forslag till gemensam satsning 2011-2015, s. 26.

5" Ibid, s. 13.

52 Vardanalys (2013) Satsningen pa nationella kvali gister — tidiga iakttag av liget i ing

2013. PM 201311, 5. 35.
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2.1

Det ir inte bara de primira indamalen i patientdatalagen (att systematiskt

och fortlopande utveckla och sikra vardens kvalitet) som tas upp i
Gverenskommelsen utan dven forskning, som ar ett sekundirt dndamal. Malet
vid utgangen av 2016 ar enligt 6verenskommelsen att antalet forskningsprojekt
med stod av kvalitetsregisterdata ska ha 6kat med 300 procent.

En central del i kvalitetsregisteréverenskommelsen ir att fa till en

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

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

Sammanfattande iakttagelser

Nationella kvalitetsregister dr inget enhetligt fenomen. Register innehaller
sinsemellan olika slags uppgifter, har olika syften och patientsammansittningar
med varierande komplexitet och de anvinds pa olika sitt i varden. Det dr
dessutom svart att pa ett enkelt sitt siga vem som ansvarar for uppgifter i
register. De aktérer som ir involverade i 6verenskommelserna har 4ven 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 frin 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 frimja forskning och innovation. Riksrevisionen konstaterar att det
successivt har skett en tyngdpunktsférskjutning avseende anledningarna
till statens engagemang. Forskning som ir det sekundira dndamalet enligt
patientdatalagen har fatt 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 davarande
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 varden. Samma tongangar om kompetensutvecklingsbehov star
att finna i rapporten Oversynen av de nationella kvalitetsregistren som gjordes
2009. I utredningen frdn 1991 fanns en diskussion om hur mycket data som
behovdes — att man bér skilja pa vad som 4r "need to know” (behover veta) och
vad som 4r "nice to know” (bra att veta). Samma diskussion verkar féras idag,
medan mingden data dkat exponentiellt. Utvecklingen av informationssystem
ir idag till stor del utbudsstyrt, det vill siga de uppgifter som redan finns fir
bestimma systemets utformning. Riksrevisionens genomgéing visar att det i
gver 20 dr funnits en diskussion om att den information som funnits inom
varden inte anvinds i tillricklig utstrickning.

Att nationella kvalitetsregister inte anvinds i ndgon stérre utstrickning till att
mer systematiskt f6lja upp virdens resultat, vilket till exempel Statskontoret
pipekar avseende Aldresverenskommelsen, 4r siledes ett vil kint och
grundliggande problem. Anvindningen varierar dock kraftigt mellan
verksamheter. Riksrevisionens avsikt i denna granskning ir inte att in en

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

Att kvalitetsregistren ticker en stor del av de dtgirder, diagnoser eller risker
som de avser ticka samt innehéller uppgifter om manga patienter ir en
forutsitning for att de ska anviindas pa det sitt som staten och landstingen
6nskar. Darfér har olika metoder for att 6ka den sé kallade tickningsgraden i
register kommit i fokus for statens satsningar. Tickningsgrad definieras som
andelen patienter i behandling som registreras i det berérda kvalitetsregistret.ss
Okad tickningsgrad anvinds ocksd som ett matt i sverenskommelserna mellan

53 Socialdepartementet (2010) Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting
—om ki och f ieringen av Nationella Kvali gister for vard och omsorg under aren
20122016, 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 pi registren via certifiering. Kapitlet beskriver ocksd

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

Tydligare nationell styrning genom certifiering

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

Certifieringen innebir att varje kvalitetsregister ska uppfylla ett antal krav,
beroende pa vilken niva de certifieras. Niviindelningen anger till exempel att det
gar att anvanda kvalitetsregister pa nivé 1 och 2 till forskning, medan register pa
Gvriga nivder dr svara att anvinda for det indamalet.s Enligt 2013 ars indelning
finns det 6 kvalitetsregister pa certifieringsniva 1, 21 register pa niva 2, 51 register
Pa nivd 3 och 28 pd den ligsta nivan, de si kallade registerkandidaterna.

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

En central friga for registrens framtida utveckling dr om man bor satsa pa

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

ett mindre antal vilfungerande register. Foretridare f6r Socialdepartementet
menar att certifieringen illustrerar hur man har balanserat mellan dessa tva
mojliga utvecklingsvigar genom att man dnda satsar mest pa att fa nagra riktigt
bra register, men utan att stinga dérren och inte tillata att det blir fler register.”

£

Intervju med Socialdepartementet 2012-02-25.

m I

Kriterier for certifiering av Natic gister och registerk
Beslutsgruppen den 23 februari 2012.

di

. Antagna av

N

Beslutsgruppen for nationella kvalitetsregister (2012) 2013 drs Nationella Kvalitetsregister och
registerkandidater. 2012-12-14 Dnr 123464.

g

Intervju med Socialdepartementet 2012-02-25.
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Certifieringen innebir en ¢kad nationell styrning och standardisering av
kvalitetsregistren. Kvalitetsregistren dr 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 ar bra for forskningsindamal, utan att vardpersonalen kinner sig
vidare engagerad. For vissa vildefinierade omraden med stora patientgrupper
ar det relevant att jimféra landsting med varandra utifran registerdata, men
fér andra omraden ir det inte meningsfullt eftersom register kan innehalla ett
litet antal patienter. Jimforelsetal pa nationell eller regional niva kan dirfor bli
direkt missvisande.s® Att styra kvalitetsregistrens utveckling 4t samma hall kan
vara problematiskt enligt vad Riksrevisionen fatt erfara. Statens styrning mot
standardisering genom certifiering riskerar skapa en likformighet dir "alla
register dras dver en och samma kam” .5

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 p4 en 6kad
nationell styrning av registren, medan det systematiska och lokala utvecklings-
och kvalitetsarbetet snarare tjinar pi en tydligare styrning nerifrdn- och upp.®

Tickningsgrad 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 pa lokal niva.

Ett matt som anvinds for att mita kvaliteten i kvalitetsregistrens data ir att ta
reda pé hur stor del av patienterna som ingir i registret, det vill séiga registrets
tickningsgrad. Hog tickningsgrad anvinds dirfér som en central indikation
pa god kvalitet pa data. Tickningsgraden 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 registerhallare 2012-06-27, 2012-10-01.

50 Yttrande Dnr LiU-2010-01941
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demenssjukdomar i Region Skane 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 for den
period som satsningen pagar, dvs. 2012—2016. Exempelvis ska 6o procent

av de nationella kvalitetsregistren ha en tickningsgrad pa minst 8o procent
vid utgangen av 2013 och 8o procent av de nationella kvalitetsregistren ha en
tickningsgrad pa minst 8o procent vid utgangen av 2016.

Tickningsgraden miter dock endast forekomsten av registrering i nationella
kvalitetsregister. Ddremot siger en hég tickningsgrad inte ndgot om hur
registerdata anvinds i verksamheternas systematiska och fortlopande
utveckling och sikring av virdens kvalitet.®* Aterigen visar sig nyckeln ligga hos
den vardpersonal som ska skota 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
tillrickligt god mitnoggrannhet.® I en sammanstillning som Sveriges
kommuner och landsting har gjort av vissa uppgifter som himtats frin
nationella kvalitetsregister fors en liknande diskussion. Skillnader mellan
resultat for olika landsting och for olika kliniker kan bero pa bade olika
provtagningsrutiner hos klinikerna men ocksa pa att laboratorier anvinder
olika analysmetoder.® Skillnader kan alltsa handla om hur man mdter snarare
4n 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 si lag kvalitet att de inte ir (eller borde

-

Revision Region Skane, Demenssjukdomar, BDO Consulting Group AB, 2012, 5.19. och Rinander,
Hans och Markstedt Fredrik (20m). L Istingets foljsambhet till lla riktlinjer och rutiner fér

ofif 2 N ldns landsting. Revisionsrapport PwC.

2

Intervju med tjansteman pa Socialstyrelsen 2012-12-19.

&

Il kuali Idg

Equalis AB, Yitrande med anledning av ”Oversyn av de . G

i hdilso- och sjukvarden. Forslag till gemensam satsning 20112015, Uppsala 2011 03-14. Equalls
AB drivs som ett aktiebolag med Sveriges Kommuner och Landsting (52%), Institutet fér
Biomedicinsk Laboratorievetenskap (24%) och Svenska Likaresillskapet (24%) som dgare.
Equalis arbetar for att hoja kvaliteten av de undersékningar som anvinds som underlag fér
diagnos och behandling inom hilso-och sjukvarden.

64 Sverlges kommuner och landsting (2012) Kvalitetsindikatorer i hlso- och sjukvarden — ett

7 I
p

till Oppna jamfs fran ett urval kvali gister 2012, s. 61-62.
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vara) publiceringsbara ur vetenskaplig synvinkel, eftersom det till exempel
saknas spdrbarhet till anvind mitmetod”.%

Forsok att oka registreringen genom ekonomiska
incitament

Uppféljningen och anvindningen av kvalitetsregister har varit mindre
omfattande inom bland annat ildrevarden, psykiatrin och primérvarden. I syfte
att oka tickningsgraden och férbittra datakvaliteten har staten dérfor kopplat
stimulansbidrag till mil om bland annat 6kad tickningsgrad inom ildre- och
psykiatriomradet. Tabell 2 nedan visar att det ror sig om avsevirda belopp och
att huvuddelen anvinds for att stimulera landstingen att registrera.

Utover detta forekommer det att landstingen sjilv prestationsersitter
registreringen i kvalitetsregistren for att fi upp tickningsgraden. Andel
patienter i register 4r nigot som en del landsting har som mal i sina
vardprogram. I vissa landsting, diribland Stockholm, dr beléning eller vite med
hinsyn till tickningsgrad en del av det méalbaserade programmet.®®

Tabell 2. Medel direkt till registren respektive medel fér prestationsersittning

Medel direkt till registren Prestationsersittning
Kvalitets- R Kvalitets- R
register- Aldre-  Psykiatri- register- Aldre- Psykiatri-
overen overen overen overen e overen
2012 165622 000 | 27 000 000 o 0 | 210000 000 | 100 000 000
2013 188535 000 | 28 000 00O o 2500000 | 265000 000 | 100 000 000
Totalt 409 157 000 702 500 000

Killa: Riksrevisionens bearbetning.

Aldrevarden

Parallellt med kvalitetsregisteroverenskommelsen har staten och Sveriges
kommuner och landsting ingitt en éverenskommelse 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 ersttning i hilso- och
sjukvarden. Rapport till Expertgruppen for studier i offentlig ekonomi. 2010:7.

57 Inom ildredverenskommelsen 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 nir det giller prestationsersattningen for
Gverenskommelsen.

56
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och omsorg om de mest sjuka ildre (hirefter kallad ildresverenskommelsen).®®
Regeringen har sammanlagt avsatt 4,3 miljarder kronor under mandatperioden
for att forbattra varden och omsorgen om de mest sjuka dldre. Som framgar

av tabell 2 4r 290 miljoner kronor under 2013 kopplade till prestations- och
resultatbaserade mal att registrera i fyra kvalitetsregister inom dldreomradet
(Svenska palliativregistret, Senior alert och sedan 20n Svenska demensregistret
och Svenskt register for beteendemissiga och psykiska symtom vid demens).
Pengarna férdelas enligt en prestationsbaserad modell och utbetalas till de
huvudmiin som uppfyller pa férhand bestimda krav.

Statskontoret har fatt i uppdrag att félja upp aldreéverenskommelsen. Hittills
har Statskontoret publicerat fyra rapporter. Uppfoljningarna visar att den
prestationsbaserade ersittningen har gett vissa resultat, tminstone sett till att
spridningen av de fyra kvalitetsregistren har 6kat.® Dock visar de tva senaste
uppféljningarna att registren inte i ndgon storre utstrickning anvinds till att
Iopande 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 ir 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 &ven att man inte fullt ut ser sambanden i praktiken mellan
registrering och de mojligheter till forbittringsarbete som kvalitetsregistren ger.”

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

heller per automatik att virdenheter pabérjat registreringen. Dirfér bor
prestationsersittningen enligt Statskontoret ta sikte pd anvindningen av
kvalitetsregistren och om méjligt dven kopplas till resultat.”” Av denna
anledning ir de medel som avsatts i 2013 ars verenskommelse kopplade till
krav och mal fér en 6kad lokal anvindning av register. Den anvindning som
prestationsersitts dr dock begransad till vissa avgransade atgarder. Ett exempel
rérande Svenska palliativregistret 4r att de kommuner och landsting vars

&

Socialdepartementet (2012) Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Landsting
— Sammanhdllen vard och omsorg om de mest sjuka dldre 2013.

@
&

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

7 Statskontoret 2012:35 Sammanhallen vard och omsorg om de mest sjuka dldre- uppféljning av
mellan regeringen och SKL. Delrapport 3, s. 9-10, och Statskontoret 2013:16
Sammanhdllen vérd och omsorg om de mest sjuka dldre, uppfoljning av éverenskommelsen mellan
regeringen och SKL. Delrapport 4, s. 65-66.

]

Sta(skon(oret 2011:29. Prestationsbaserat statsbidrag till insatser for dldre. Uppfélining av
Isen mellan regeringen och SKL. Delrapport 2, s. 65.

N
o}

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

Ibid., s.10.

3
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33.2

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

Statskontoret pekar ocksa pé att den prestationsbaserade ersittningen
medfér sirskilda risker for felrapportering. I delrapport 1 och 2 konstaterade
Statskontoret att kvalitetssdkringen av inrapporterade uppgifter har brustit.
Dirfor dr det viktigt att kvalitetssakra inrapporterade uppgifter, men enligt
Statskontorets uppf6ljning fran 2013 dr rutinerna for kvalitetssikring fortsatt
svaga hos de aktuella registren.” Hur prestationsersittningen utformats kan
utover detta minska stimulanseffekten eftersom det bland annat inte finns
nagra garantier for att ersittningen gar tillbaka till den registrerande enheten.

Psykiatrin

Psykiatrioverenskommelserna mellan staten och Sveriges kommuner och
landsting f6r 2012 och 2013 féregicks av en stor statlig psykiatrisatsning som
pagick mellan 2007 och 20u. Psykiatriéverenskommelserna, som slutits f6r
dren 2008-2013, ir strategiska lingsiktiga 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 psykiatriéverenskommelserna.

Vid psykiatrisatsningens borjan fanns det svarigheter att engagera psykiatrin
iarbetet med de fyra kvalitetsregister som da fanns. Enligt Socialstyrelsen
berodde det pa att verksamheterna inte uppfattade syftet med kvalitetsregistren,
att de upplevde registreringsarbetet for detaljrikt och svaroverskadligt samt

att verksamheterna inte sig nyttan for det lokala arbetet. Mangden variabler
och att de ibland ansags svértolkade och oprecisa, sags ocksd som ett

problem. Ett annat problem var att personal tyckte att register endast tjainade
registerhallarens forskningsintresse och att registerhallaren inte var tillrickligt
férankrad i verksamheten.

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

74 Statskontoret 201316, Sammanhallen vard och omsorg om de mest sjuka dldre, uppfélining av
] k mellan ingen och Sveriges k och landsting. Delrapport 4, s. 9.

75 Socialstyrelsens skrivelse (2007) Nationella kvalitetsregister inom psykiatri — Socialstyrelsens forslag
till utveckling.
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3-4

Aven i Statskontorets utvirdering framhévs 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 pi 100 miljoner kronor. For
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 bedomdes uppfylla det.””

Anledningen till det diliga resultatet var "tekniska svarigheter” avseende

en gemensam it-portal for de psykiatriska registren.”® Sveriges kommuner
och landsting bedémde att den gemensamma tekniska plattformen for de
psykiatriska registren inte levde upp till "framtida behov av utveckling””® och i
april 2013 togs beslut om att inte gora ytterligare investeringar i den.® Arbete
pagar nu for att fora 6ver registren till en annan befintlig teknisk plattform.

I 2013 drs psykiatriverenskommelse tillférs ytterligare 100 miljoner kronor till
landsting som registrerar i itta psykiatriska kvalitetsregister. Pengarna fordelas
till de landsting som uppfyller foljande krav:

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

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

Statens satsningar paverkar landstingens styrning

De stora satsningarna pa kvalitetsregister séinder signaler till landstingen att
detta dr ndgot staten tycker 4r viktigt. Satsningarna fir dirfor konsekvenser for
landstingens prioriteringar. Flera landsting anvinder sjilva incitamentsstyrning
utdver 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.

>

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

N
3

Socialstyrelsen 2012, Overenskommelse mellan staten och Sveriges kommuner och landsting om stod
. h

riktade till insatser inom omrédet psykisk ohdlsa 2012 — Sociall bed g av k
och landsting ppfyllande av grundk ochp i alen i & k Isen, Dnr
42846/2012

78 Socialdepartementet (2012) Stid till riktade insatser inom omrddet psykisk ohdlsa 2013,
dverenskommelse mellan staten och Sveriges kommuner och landsting, s. 17

3

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

Beslut 2013-04-26
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Ersittning med hiinsyn 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 sa inte var fallet justerades den fasta
ersittningen nedat. I andra landsting, diribland Stockholms lins landsting,

ar bel6ning eller vite med hinsyn till tickningsgrad en del av ett malbaserat
vardprogram.

Det férekommer ocksa att landstingen har registrering i nationella kvalitetsregister
som krav nir 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 fér samtliga kliniker och vardcentraler
att medverka i, och praktiskt utnyttja, de register som finns tillgangliga inom
respektive verksamhet/omrade” och att nationella och regionala kvalitetsregister
ska "anvindas aktivt i verksamhetsuppfoljningen i alla delar av hilso- och
sjukvarden for att frimja mitbaserad och lirandestyrd verksamhetsutveckling”.®

Prestationsersittning behéver inte leda till hog anvandning

Riksrevisionen kan konstatera att prestationsersittning av registrering i syfte att
6ka 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 virsta fall att datakvaliteten sjunker. Med lag tillférlitlighet
blir registren svéra att anvinda for statistik, uppf6ljning och styrning.®

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

i Norrbottens lin.  Socialstyrelsen har tidigare utvirderat effekterna av
stimulansbidrag fér nationella handlingsplaner fér psykiatri, primirvard och
dldreomsorg. En lirdom var att stimulansbidragen inte fir de effekter som var
tinkta:

"Vi ser ju ocksé 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.”

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

32 Rosén, Mans (2010) Oversyn av de nationella kvali istren: Guldg) i héilso- och sjukvdrden
— forslag till gemensam satsning 2011-2015, s. 152-153.

8 Revision Region Skane, Demenssjukdomar, BDO Consulting Group AB, 2012, s.19. och Rinander,
Hans och Markstedt, Fredrik (2011). Landstingets foljsamhet till nationella riktlinjer och rutiner fér
héftfrakturer. Norrbottens liins landsting. Revisionsrapport PwC.

34 Intervju med tjansteman 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.® Det finns dock en fara att landstingens
och statens prestationsersittningar for att stimulera till registrering inte
endast bidrar till bittre tickningsgrad utan ocksa ger upphov till oénskade
prioriteringar, eller undantringningseffekter.

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

tur innebira att datakvaliteten blir sdmre vilket gor att registren blir svira att
anvinda for statistik, uppféljning och styrning.®® Med de effektmal som ir
uppsatta i kvalitetsregisteroverenskommelsen riskerar hog tickningsgrad att bli
ett indamal i sig och inte gynna nationella kvalitetsregisters primira syfte, att
sikra och utveckla kvaliteten i varden.

Atskilliga forskare har studerat inférandet av mitsystem och
prestationsersittningar inom sjukvarden. Det finns manga kinda problem.
Exempelvis konstateras i en studie av mitsystem i den brittiska sjukvarden att
maluppfyllelsen kade inom en rad omréiden efter inférandet men att systemet
gav upphov till sa kallat strategiskt beteende.®” Aven mélformuleringarna i ett
system kan paverka minniskors kreativitet mot att styra siffrorna istillet for att
forbittra metoderna.®® En annan iakttagelse 4r 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 ocksd kan leda till
oonskade bieffekter. En likare frin priméarvarden berittar till exempel om
en verksamhet som fir 3 ooo kronor fér en registrering per patient i ett
demensregister samt 8oo kronor om personalen gor en genomgang av
patientens likemedel. Eftersom en likemedelsgenomging tar mer tid (med
tanke pa att manga ildre tar minga likemedel) ger det konstiga styrsignaler.
P4 den intervjuade likarens klinik fick personalen dessutom pabud om att
registrera redan avlidna patienter, for att fi mer ersittning.

85 Statskontoret 2011:22 Teink efter fore. Om viss styrning av kommuner och landsting. s. 76.
Rosén, Mans (2010) Oversyn av de nationella kvali gistren: Guldgruvan i hdlso- och sjukva
— forslag till gemensam satsning 2011-2015, s. 152-153.

87 Bevan och Hood (2006) Have targets improved performance in the English NHS? British Medical
Journal, 332:419-22.

Seddon, John (2010). Bort fran 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 fér ékad
effektivitet, Verva 2007:12.

39 De Bruijn, Hans (2007). Managing performance in the public sector. Routledge: New York.
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Liknande resonemang kom ocksd upp i Riksrevisionens fokusgruppsdiskussioner.
Till exempel menade likare dir att man fokuserar mer pa hur mycket pengar
som verksamheten far in genom registreringarna an att i férsta hand ta hinsyn
till patienternas behov. Styrsignalen som stimulansmedel ger kan darmed
innebira oonskade och irrationella prioriteringar i verksamheterna. En annan
likare, som ocksa ir registerhallare, beskriver hur arbetet med att 6ka antalet
registreringar har inneburit att annat kvalitetsarbete har fatt sta 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 ar att det kan
leda till strategiskt beteende. Likaren fran primarvarden berittar om ett tillfille
da en likare gjort den egna bedémningen att en specifik patient med klinisk
stroke inte skulle behandlats enligt riktlinjerna. Bedomningen grundade

sig pa patientens 6vriga hilsotillstand, och likarens bedémning var att
patientens tillstind skulle férsimras av behandlingen som rekommenderades
iriktlinjerna. En registrering i kvalitetsregistret skulle d4 innebira att det
skulle se ut som att kliniken var dalig pa att folja riktlinjer. Likaren gav dirfér
patienten diagnosen yrsel eftersom patienten di inte behévde liggas in i
registret och behandlas enligt riktlinjerna.

Strategiskt beteende behover dock inte bara uppsti till f6ljd av ekonomiska
incitament. Strategiskt beteende hos virdgivarna kan ocksa skapas av
offentliggorandet av uppgifter ur kvalitetsregistren i exempelvis 6ppna
jamforelser. Det finns exempel pé sjukhus som avdelat sirskilda tjanster for
att mata in uppgifter i registren for att pd sa sitt dstadkomma bittre resultat

i kvalitetsregistermitningar. Sidana forbittringar, som forstas bygger pa

den 6kade registreringen och inte pa férindringar i varden, ir naturligtvis
inget framgédngsmatt utan riskerar att snedvrida arbetet for 6kad kvalitet.
Myndigheten for Virdanalys menar att nir indikatorer publiceras i Oppna
jamforelser okar anvindningen f6r andra syften dn for forbittringsarbete,
vilket 6kar sannolikheten fér manipulering. I rapporten hinvisar de till
forskning som visar att manipuleringen ¢kar nar indikatorerna anviands for
prestationsbaserade ersittningssystem. Att synliggérandet av skillnader mellan
olika enheter eller landsting skulle leda till faktiska forbittringsatgirder finns
det dessutom inte mycket beligg for.9°

danaly M P I

9° Vardanalys 2012:4. Grént ljus for Oppna jéi ? -
inom hdlso- och sjukvdrden; Lindgren, Lena (2: 2012) Oppnajamfore/ser Ett styrmedel i nden eller
"Hur kunde det bli sahir”?. FoU i Vast, s. 22.

62

RIKSREVISIONEN 4]



Skr. 2013/14:204
Bilaga 1

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

3.6

Slarvig uppgiftshantering

Datainspektionen genomforde 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
ndr anvindarna tar del av uppgifterna via Internet, felaktig anvindning av
uppgifterna, utebliven gallring av uppgifter och otydlig organisation. Manga
registerstyrgrupper och sjukvardshuvudman hade inte varit medvetna om
ansvarsfoérhallandena. I maj 2010 visade Datainspektionen till exempel att tva
kvalitetsregister hade anvint patientuppgifter fér att marknadsféra en privat
insamlingsfond och bjuda in till informationsaktiviteter. n8 ooo personers
uppgifter hade anvints for detta syfte.

Datainspektionen konstaterade ocksd 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 bdde bestimmelser om sekretess och grundliggande krav

i personuppgiftslagen. I Riksrevisionens intervjuer och fokusgrupper har
det ocksd 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 drsrapport for 2012 framkommer ocksi att virden
fortfarande ir dalig pé att folja patientdatalagen. Till exempel var det ingen av
de granskade vardgivarna som uppfyllde sina skyldigheter mot patienterna
fullt ut nir det giller méjligheten att spirra uppgifter. I riksdagens betinkande
angiende den nya patientdatalagen understrék Socialutskottet att littare
tillginglig patientinformation och ett smidigare utbyte av patientuppgifter
stiller 6kade krav pa hur informationen hanteras s att patientens integritet
inte hotas. Utskottet ansag dirfor att det dr mycket viktigt att ha patientens
behov av skydd for sin integritet i atanke eftersom detta dr avgorande for

om patienten ska vilja att delta. Det 4r riksdagens mening att skyddet for
patientens integritet alltid maste komma i forsta rummet. Riksrevisionen

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

Rapporten Oversynen pekade pa att ekonomiska incitament kan leda

till oonskade bieffekter och att uppgifter ur kvalitetsregister forvrangs.
Omfattningen av undantringningseffekter och eventuell manipulation och
strategiskt beteende ar — liksom manga andra aspekter inom varden — mycket
svar att uppskatta eller mita. Riksrevisionen har dock sett tecken pa strategiskt
beteende i virden som, oavsett omfattning, 4r virda att ta pd allvar. Risken for
sddant strategiskt beteende har ocksa lyfts fram i forskning och i Statskontorets
uppfoljningar av dldredverenskommelserna. Minniskors kreativitet kan i
sddana sammanhang koncentreras pé att styra siffrorna istillet for att forbittra
metoderna. Sidana incitamentstrukturer kan ocksa ge upphov till oénskade
prioriteringar eller undantringningseffekter. Offentliggérandet av enskilda
Kklinikers och sjukhus resultat kan ocksa skapa oénskade effekter nir variabler
fran kvalitetsregistren anvinds i 6ppna jimférelser. Nir sddana variabler
publiceras i 6ppna jimforelser kan anvindningen for andra syften 4n for
forbattringsarbete oka, 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 in f6ljsamhet till intentionen i den policy som

4r tinkt att styras mot. Variablerna ir visserligen litta att mita, 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 férbittrade resultat i
verksamheten. Detta blir i sa fall ett sjilvrefererande system utan koppling till
verkligheten.
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Orsaker till problemen

Riksrevisionens utgingspunkt i denna granskning ar kvalitetsregistrens
grundliggande syfte att bidra till kvalitetsutvecklingen i virdverksamheten. Det
4r naturligtvis dven 6nskvirt att registren gar att anvinda for andra angelidgna
andamal. Som framgatt av rapporten si hir langt 4r en forutsittning for all
anvindning av registren att de héller en rimligt hog tickningsgrad samt att
datakvaliteten ir tillricklig. Eftersom registreringen skéts av personalen pa

de enskilda viardenheterna och deras incitament att fullgéra denna uppgift i
hog grad forefaller hinga pa uppfattningen av registrens nytta for den egna
verksamheten ir det Riksrevisionens slutsats att nyckeln till framging hinger
pa mojligheterna att anvinda kvalitetsregistren i de lokala vardverksamheterna.

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 sjukskoterskor som
Riksrevisionen genomfort. I likhet med forskning som gjorts om anvindningen
av kvalitetsregister verkar det vara sa att vissa aktorer deltar aktivt, andra passivt,
en del forsoker paverka och férindra verktyget, och ytterligare andra motsitter
sig anvandning.” Olika aktorer forhéller sig alltsa till de olika kvalitetsregistren
pa en mingd olika sitt. Lokala forutsittningar i fraga om allt frain bemanning,
ekonomi, organisation, arbetsmiljo, chefers engagemang i kvalitetsfragor, och
lokala administrativa rutiner for lokala lednings- och uppféljningssystem, har
inverkan pa hur registren tas emot lokalt.

Vid genomgangen av landstingsrevisorernas rapporter framkom nagra
Gvergripande skal 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 "tidsodande” att registrera. Ytterligare
forklaringar var att personalen tvivlade pd virdet av registren eller att de

kinde tveksamhet inf6r "det stindiga registrerandet av allt och alla”. Ett par
intervjuade ifragasatte vem som egentligen hade nytta och glidje av registret i
sin nuvarande form. I revisionsrapporten fran Landstinget i Dalarna som giller
registret Senior alert framférs att kinslan av bristande kunskap om registret

9" Jamfér Lars H Hansen och Katerina Adam (2004) Fran forskningsprojekt till kvali ktyg
= En professions- och o die av do nationell S e I gi
Arbetslivsrapport nr 2004:22.
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skapade ett motstand hos personalen att registrera. Att personalen uppfattade
att motivet till att registret infordes pa virdenheten egentligen bara var den
ekonomiska ersittningen som utgar for registrering minskade engagemanget
ytterligare och férhindrade att personalen fick insikt om vilka méjligheter till
bittre patientsikerhetsarbete som finns nar man registrerar och anvinder
uppgifter fran Senior alert.

Oversynen pekade p4 vérdpersonalens okunskap om uppfljning och
omedvetenhet om att uppf6ljning ir en del av kvalitetsarbetet som orsaken till
lig anvindning. I detta kapitel diskuteras nirmare vad orsakerna till den relativa
oviljan att anvanda 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 innehallet inte passar alla professioner, 4) att register inte far
anvindas i behandling av individuella patienter, och s5) att det finns daligt med
tid, kunskap och intresse fér analys av de data som genererats.

Administrativ bérda

Okande administration inom varden #r ett sedan linge vil kiint problem.>
Informationsstrukturutredningen pekade redan 1991 pa att "hantering av
blanketter och att samma uppgifter maste registreras flera ganger [...] medfor
onddiga 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”, ndgot som de ocksd menade till viss del redan intriffat.
Dubbelregistreringen skapar frustration hos de som utfér registreringen och
utgdr en kostnad i arbetstid for landstingen. I remissvaren pa Oversynen lyfte
ocksd Vardforbundet fram faran for en "administrativ infarkt”.%

Problemet med dubbelregistrering i dagens kvalitetsregistersammanhang
innebir att en och samma uppgift behover matas in i bade journalsystemet och
kvalitetsregistret. Att 16sa problemet med dubbelregistrering ir ett langsiktigt
arbete. Inom ramen for kvalitetsregisteréverenskommelsen for dren 20122016
finns ett tydligt fokus pé att 16sa problemen med dubbelregistreringen. Det
finns dock manga svarigheter 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.

9 Vardférbundet 2011-03-09 Remissyttrande Gver rapporten Guldgruvan i hélso- och sjukvarden, en
Gversyn av de nationella kvalitetsregistren.
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De 106 olika nationella kvalitetsregistren och registerkandidaterna bygger
pé 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 innehdller mer strukturerade uppgifter in journalsystemen.
Att det rdder en brist pa enhetlig virddokumentation i vardens journalsystem
ar sedan linge kant. Journalsystemen ar inte uppbyggda for att fungera som
verktyg for nationell uppfoljning. 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 ir ett sitt att skapa information som ar
enhetlig, entydig och jimférbar.

Register passar inte all verksamhet

Ett annat hinder 4r att kvalitetsregister passar olika bra for olika verksamheter.
Manga kritiska réster rérande satsningarna pa kvalitetsregister har till
exempel horts fran primirvarden. I primirvarden finns, till skillnad fran

den hégspecialiserade sjukvarden, patienter med manga olika diagnoser

och problem. Likare inom primirvirden menar att problemet med
kvalitetsregistren ir att de dr uppbyggda av och for specialistvirden.
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 primirvirdspatienterna. Ofta ir det inte en diagnos hos en patient
som dr i fokus fér primirvirden utan flera olika. I specialiserad sjukvérd, dir
kvalitetsregistren ocksa har sitt ursprung, ir det oftast en diagnos i fokus at
gingen. Dirmed upplevs kvalitetsregistren inte alltid som anviindbara for
kvalitetsutveckling i primérvarden.

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

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

En faktor som paverkar den upplevda nyttan av kvalitetsregister, och ddrmed
incitamenten att registrera, dr att vissa variabler i kvalitetsregistren inte upplevs
spegla ett verkligt behov hos vardenheterna. En aterkommande kritik som
riktats mot kvalitetsregister 4r att registren endast speglar likarprofessionens
kunskapsomréde. Bland sjukskéterskor papekas att det finns mycket annat
kvalitetsarbete som man skulle kunna knyta till kvalitetsregistren, men att

det da krivs en breddning av registren, sa att det inte bara 4r de medicinska
variablerna som styr. Inom kvalitetsregistersatsningen har befintliga
omvardnadsvariabler i 92 av registren under 20u kartlagts (register inom
modra- och forlossningsvard samt tandvard var inte inkluderade). Endast 27 av
registren innehéll omvardnadsvariabler.

Kvalitetsregistren har utvecklats sa att de numera ocksa ska innehélla
patientrapporterade matt. Problemet med att lata register omfatta allt fler
variabler ir att informationen blir alltfor allmint hillen och dérfér irrelevant.
Informationen kan ocksd bli mer specifik och intressant for till exempel ett
visst tillstdnd vid en viss sjukdom. Fler variabler innebir dock dven ékad
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 ir viktiga
variabler. Vilka registerdata som upplevs som meningsfulla skiljer sig 4t mellan
olika vardomraden och mellan olika professioner. De behov som staten och
landstingen har behéver inte alltid sammanfalla med vardverksamheternas
behov av information.

Att beslut om registrens utformning ofta fattas langt ifrdn virdverksamheterna
upplevs som ett problem hos flera av de likare och sjukskéterskor
Riksrevisionen intervjuat. Virdverksamheterna 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 vardenhet kunna
paverka registrens utformning. Forskning visar ocksd att om personal uppfattar
styrmedel som icke sprungna ur den lokala verksamheten, kommer det inte ga
att dstadkomma ndgra stora forindringar pd organisatorisk och professionell
niva.’+ Svensk férening for obstetrik och gynekologi talar i sitt remissvar pa
Oversynen om risken for att det blir ett "tjinstemannaregister” dér de kliniska
verksamheterna inte lingre har motivation att arbeta med och i registret.

Det finns en uppenbar risk att for minga syften och intressenter knyts till

registren. Den lokala forankringen dr nédvindig for att registrering ska ske.

94 )amfér Timmermans, Stefan & Aaron Mauck (2005). "The promises and pitfalls of evidence-
based medicine”, Health Affairs 24(1): s. 18-28.
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Det finns en risk att registrering inte gérs om uppgifter som ingen i den lokala
verksamheten efterfrigar ska samlas in.

Register fér inte anvindas som behandlingsstod

For att virdpersonal ska uppleva kvalitetsregister som meningsfulla ir

det centralt att registren faktiskt kan bidra till en bittre vird i métet med
patienterna. Kvalitetsregister dr dock inte avsedda att anvindas i samband med
beslut om vérd 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 behandlingsst6d darfor 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 frén vissa
kvalitetsregister trots detta anvinds som underlag fér att fatta beslut om
behandling i vardsituationer. Till exempel vid langvarig likemedelsbehandling
utgor berorda kvalitetsregister ett uppskattat verktyg for uppfoljning av
behandlingen tillsammans med patienten. En sddan 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 sd att det framstir som om uppgifterna ar fysiskt atskilda.

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

i Riksrevisionens fokusgrupper vill att kvalitetsregister ska vara till mer direkt
nytta i virdsituationen for behandling. I de fall dir denna nytta upplevs ar
motivationen att registrera stor. Dock kan det noteras att den personliga
integriteten inte dr ndgot som likare och sjukskéterskor spontant tar upp i
intervjuer och fokusgrupper. Att patienten deltar frivilligt problematiseras inte
indgon storre utstrickning. Vid intervjuer pa Socialstyrelsen framférs en viss
oro 6ver franvaron av reflektion kring patientens integritet hos vardpersonalen.
Fragor om personuppgifter inom och mellan hilso- och sjukvirden och
socialtjiansten haller pa att utredas.”

95 Dir 2011111 Férbattrad tillgang till personuppgifter inom och mellan hélso- och sjukvarden och
socialtjinsten, mm.
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Daligt med tid, kunskap och intresse for analys

Aven i fall dir tillricklig tickningsgrad uppnds 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 vardenheterna lang tid. Vissa likare upplever att de bara matar in data

utan att fa nagot 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 frin kvalitetsregistren. En
revisionsrapport, frin 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 4r tinkt far konsekvenser for virdenheten
men i férlingningen ocksa for statens och landstingens informationsbehov.
Nir det giller Rikshoft tar revisionsrapporten upp att eftersom vildigt lite
analysarbete sker med hjilp av uppgifter frin registret uppfylls inte syftet att
kunna jimf6ra varden av patienter med héftfraktur mellan olika vardenheter
och att kunna vara en bas for lokal verksamhetsutveckling och kvalitetsarbete.o”

Aterigen vill Riksrevisionen peka pa vikten av att registren fungerar pa lokal
niva. Fungerar de inte pi 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 pd den lokala nivin.

Vid Riksrevisionens fokusgruppsdiskussioner framkom att kvalitetsregistren

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

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

ar mer sann dn den man hade innan de redan kinda uppgifterna matades in.
Registren i sig ir inte tillrickliga for att 16sa problem och utveckla varden. For
detta krivs ocksa dandamalsenliga incitamentsstrukturer och organisering pa de
enskilda virdenheterna.

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

97 Rinander, Hans och Markstedt, Fredrik (2011) Landsti foljisamhet till nationella riktlinjer och
rutiner for hoftfrakturer. Norrbottens liins landsting. Revisionsrapport PwC.
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4.6

Sammanfattande iakttagelser

Riksrevisionen vill papeka att dagens tongingar om att vardpersonal inte
anvinder information fér kvalitetsutveckling, och att attitydférandringar
ivarden behovs for att 16sa problemen, i hég grad liknar problem som

togs upp i informationsstrukturutredningen 1991. Dir konstaterades att
informationshanteringen var lagt prioriterad, och att avsaknaden pad 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 utmarkt redskap for ett antal olika
anvindningsomraden. Frin tanken om ett redskap f6r kvalitetsutveckling och
Kklinisk forskning inom olika virdomraden och medicinska specialiteter har det
successivt tillkommit nya idéer om att anvinda informationen fran registren
fér styrning, uppféljning, utvirdering och jimforelse pa olika aggregerade
nivier. Forskning som ir det sekundira dndamalet enligt Patientdatalagen har
fatt en mer framtradande roll. Riksrevisionen konstaterar att det har skett en
forstirkning av patientdatalagens sekundira dndamal, i och med statens skade

engagemang.

Riksrevisionen har i denna granskning tagit del av tillgingligt
kunskapsunderlag och intervjuat olika aktérer som ir inblandade i
kvalitetsregisterverksamheten. Det kan utifrin detta material konstateras att

de hittillsvarande problemen med att d4stadkomma en bred anvindning av
registren i kvalitetsutvecklande syfte i virdverksamheterna inte férefaller ha
minskat. Statens omfattande satsning pa att oka registrering och tickningsgrad
har enligt Riksrevisionens bedémning inte skapat ritt incitament for
vardverksamheterna att registrera i kvalitetsregister och anvinda data ur dem
for kvalitetsutveckling. Detta dr ett starkt skil till att ifrigasitta storleken pa den
statliga satsningen via kvalitetsregisteroverenskommelsen. Viljan att p relativt
kort tid fa igang en bred registrering, hog tickningsgrad och ¢kad anvindning
av kvalitetsregistren for flera olika &ndamal forefaller snarare motverka statens
intention om att virdenheterna sjilva ska utforma hur de utvecklar varden. Ett
mindre stéd till ett mindre antal register med fokus pa professionernas behov
hade méoijliggjort en mer organisk tillvixt.

Utbver detta vill Riksrevisionen summera sina 6vriga slutsatser om staten och
kvalitetsregistren pa foljande vis:

o Riksrevisionens slutsats ir att vardpersonalens incitament att
registrera dr nyckeln till anvindbara register. Riksrevisionen gor
alltsd en annorlunda betoning av problemen med kvalitetsregister in
som de presenterades i rapporten Oversynen som lag till grund for
kvalitetsregisteréverenskommelsen. Riksrevisionens bedomning ar 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 ar anvindbara for lokalt kvalitetsarbete,
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att registren dr allt for styrda uppifran och att manga register ir
likardominerade. Att det dessutom blivit ett 6kat fokus pa forskning

i regeringens intentioner och dven i satsningarna fran och med 2010
forstarker bilden av att virdverksamheterna inte star i centrum for statens
insatser.

Prestationsersittningen fran staten till landstingen inom ildre- och
psykiatrisatsningarna dr behiftade med problem. Prestationsersittningen
har visserligen lett till 6kad registrering, men det betyder inte att
anvindbarheten 6kat. Trots de varningar om att anvinda ekonomiska
incitament som utfirdades i rapporten Oversynen har staten dnda anvint
sig av prestationsersittningar. Orsakerna till problem i anvindningen har
inte tagits pa tillrickligt stort allvar och prestationsersittningarna kommer
inte 4t problemets kirna. Riksrevisionen menar att de enskilda klinikerna
sjilva i hogre utstrickning bér fi 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 jimforelser. 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 nar man bygger in denna typ av intressemotsittningar i
verksamhetsstyrningen.

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

matt som forenklar mitningar av vissa begrinsade aspekter av virden,
men som inte direkt stirker utvecklingen av vardkvaliteten i bredare
bemiirkelse. I val av uppféljningsmatt ligger ocksa en styrning eftersom
det innebir att virden ocksé anpassar sin verksambhet i enlighet med
dessa matt pa bekostnad av virden och handlingar som 4r svarare att
mita. Stora uppf6ljningssystem ir dessutom kostsamma. Riksrevisionen
anser dirfor att den omfattande resursinsatsen frin staten kan omprovas.
Riksrevisionen vill slutligen uppmérksamma att en grundforutsittning
for att nationella kvalitetsregister ska kunna anvindas ir att befolkningen
har tilltro till att de uppgifter som registreras anvinds med bibehillen
integritet. Registreringen ir frivillig fér patienten. Nir patientdatalagen
skulle inforas understrok Socialutskottet vikten av att ha patientens behov
av integritet i atanke eftersom det dr avgorande for att patienten ska vilja
att delta. Patienternas vilja att delta i registren forefaller tas narmast for
given i varden enligt intervjuer, fokusgrupper och informella samtal

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

5.1  Rekommendationer

Utifrdn granskningens iakttagelser och slutsatser limnar Riksrevisionen

f6ljande rekommendationer:

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

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

Regeringen bér tydliggéra statens framtida ansvar for de nationella
kvalitetsregistren. En utgangspunkt kan enligt Riksrevisionen vara ett
langsiktigt statligt stod till utvecklingen av register med en ambitionsniva
motsvarande tiden fére kvalitetsregisteréverenskommelsen.
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Tidigare utgivna rapporter fran Riksrevisionen
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Nationella kvalitetsregister skapades ursprungligen av specialistlikare i syfte att 6ka
kunskapsnivin inom det egna specialistomridet. Registren ir frimst landstingens
ansvar och det 4r frivilligt att anvinda dem. Den statliga finansieringen av de nationella
kvalitetsregistren har 6kat markant frin och med 2010. Antalet nationella kvalitetsregister
som fir nationellt stéd genom 6verenskommelser mellan staten och Sveriges kommuner
och landsting har ocksa 6kat och ir idag 106 stycken.

Riksrevisionen har granskat om statens 6kade insatser fér att frimja utvecklingen av
nationella kvalitetsregister skapar ritt incitament for vardverksamheter att registrera och
att anvinda uppgifter fran register for kvalitetsutveckling.

Riksrevisionens Gvergripande slutsats ar att statens omfattande satsningar inte skapar
ritt incitament for vardverksamheterna att anvinda kvalitetsregister. Viljan att pa relativt
kort tid fa iging en bred registrering, hég tickningsgrad och 6kad anvindning av
kvalitetsregistren fér flera olika dndamal forefaller motverka statens intention om att
vardenheterna sjilva ska utforma hur de utvecklar varden.

Riksrevisionen rekommenderar regeringen att 6verviga en minskad omfattning av
statens satsningar, gora en samlad analys av resultaten av de prestationsersittningar som
ibland finns kopplade till registren samt tydliggora statens framtida ansvar for de
nationella kvalitetsregistren.
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