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Forord

Patientregistret ar ett av Socialstyrelsens fem hilsodataregister och innehall-
er individbaserade uppgifter om véardkontakter, diagnoser, yttre orsaker och
atgirder. Patientregistret anvinds for framstéllning av statistik, uppfoljning,
utvdrdering och kvalitetssékring av hilso- och sjukvdrden samt for forsk-
ning och epidemiologiska undersokningar. Bade offentliga och privata
vardgivare ar enligt forordning skyldiga att rapportera uppgifter till patient-
registret rorande besdk inom Oppen specialistvard och vardtillfillen inom
sluten vard.

Socialstyrelsen har 1 ett flertal ssammanhang framf6rt olika utvecklingsbe-
hov av registret for att det béttre ska kunna svara upp mot sitt syfte.

Denna utvecklingsplan konkretiserar patientregistrets viktigaste utveck-
lingsomrdden for de kommande fem aren.

Utvecklingsplanen ér framtagen av utredaren Anders Tennlind. Utredaren
Inger Lundkvist och informatdren Sara Djupsund har sérskilt bistatt i fram-
tagandet. Utredarna Lotti Barlow, Ingalill Paulsson Liitz, Lena Mattsson och
Max Koster har bidragit med underlag. Ansvarig enhetschef har varit Lars
Gronvik.

Petra Otterblad Olausson
Avdelningschef
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Sammanfattning

I syfte att skapa underlag for forbdttringar av patientregistret har utveck-
lingsbehoven for varje delmoment som ingér i registrets process kartlagts.
Med detta avses den kedja av insatser som genomfors fran det att en person
soker vérd till och med att patientregistrets data anvinds for exempelvis
forskning eller statistik. Dessa behov presenteras i denna utvecklingsplan
tillsammans med utvecklingsbehov i form av 6kad omfattning och fordndrat
innehall i registret.

En forstudie som genomforts visar att patientregistrets syfte upplevs som
oklart och att olika aktorer har en skiftande uppfattning om vad registret kan
anvindas till. Att kommunicera ett klart syfte och en tydlig méalbild ar en
forutséttning for ett framgingsrikt utvecklingsarbete. Vidare foreslds en
starkt satsning pd organisation, aktualitet, kvalitetsarbete och statistikpresen-
tation.

En tydlig kommunikation genom hela patientregistrets processkedja dr en
forutséttning for ett effektivt utvecklingsarbete. En kommunikationsstrategi
for patientregistret ska tas fram. Socialstyrelsen ska ocksa utveckla kommu-
nikationsvigar med privata vardgivare och utdka dialogen med huvudmaén-
nen — bland annat genom besok hos landstingen.

Tre omraden, syfte/mélbild, organisation och kommunikation, har identi-
fierats som centrala och utgor tillsammans en grundplattform for kommande
utvecklingsarbete. Initialt kommer en storre satsning att genomforas for att
realisera dessa tre grundldggande delar.

Okad aktualitet i data bedéms som angeléiget och Socialstyrelsen kommer
snarast paborja ett utvecklingsarbete for titare inrapportering av data. Ett
annat angeldget utvecklingsomrade &r rapportering av véntetider i akutsjuk-
varden som ska vara 1 drift fran arsskiftet 2013/2014.

I planen beskrivs ytterligare utvecklingsaktiviteter inom omradena orga-
nisation, kommunikation, omfattning, innehall, kvalitet, teknik, statistik-
presentation, facksprdk och informatik samt internationell oversikt och in-
ternationellt samarbete. Alla aktiviteter kommer inte att genomforas samti-
digt, men kommer att initieras under kommande femérsperiod.



Utvecklingsplanen — forutsattningar

Inledning

Patientregistret har historiskt sett frdmst utgjort ett viktigt underlag for epi-
demiologisk forskning. Under senare ar har Socialstyrelsen fatt allt fler re-
geringsuppdrag som forutsétter att det finns ett trovirdigt dataunderlag for
uppfoljning av hédlso- och sjukvardens insatser. Den priméra datakillan for
att méta och folja upp detta dr patientregistret, vilket medfort att dess an-
viandningsomrade breddats. For att svara upp mot dessa okade och dven
kommande krav &dr det nddviandigt att ytterligare utveckla patientregistret for
att tillgodose behovet av underlag for forskning och statistik samt verksam-
hetsuppfoljning och kvalitetsutveckling.

Denna utvecklingsplan pavisar utvecklingsbehov inom alla delar av pati-
entregistrets process, det vill sdga alla de delmoment som ingér frdn det att
patienten blivit registrerad som vardsokande fram till dess att Socialstyrel-
sen producerat och levererat fardigt underlag. Exempel pa sadana utveckl-
ingsomraden &r diagnoskodning, utveckling av teknik for rapportering, mot-
tagande och kvalitetskontroll av data samt utveckling av statistikpresentat-
ion. Nya anvéndarbehov stiller ocksa krav pa dkad omfattning och utdkat
innehll.

Genomforande i flera delprojekt

I arbetet med att ta fram denna utvecklingsplan har flera delprojekt genom-
forts. En nuldgesbeskrivning och behovsanalys for patientregistret har tagits
fram. Vidare pagar arbete med en sérskild kvalitetsrapport som beskriver en
modell for att mdta kodningskvalitet. Slutligen har en workshop genomforts
med deltagare som representerar hela patientregistrets process, fran datain-
samling till slutanvéndning.

Nulagesbeskrivning och behovsanalys

Nulédgesbeskrivningen och behovsanalysen har genomforts genom djupin-
tervjuer med ett trettiotal respondenter. Dessa har sérskilt valts ut for att
representera patientregistrets process. Stort fokus lades pé att samla in syn-
punkter frén sévidl medarbetare pd Socialstyrelsen som fran andra externa
personer som ar delaktiga i patientregistrets process. Utifran detta har ett
antal forbattrings- och utvecklingsomriden foreslagits.

Kvalitetsrapport

Ovan ndmnda kvalitetsrapport beskriver ett internt utvecklingsarbete inom
Socialstyrelsens enhet for vird- och omsorgsstatistik som presenteras under
varen 2013. Syftet ar att skapa enhetliga métt for kvalitet av diagnoskodning
som kan visa pd skillnaderna i kodningen mellan olika landsting och region-



er, sjukhus och kliniker och som ocksé kan tillimpas av huvudménnen for
att successivt forbéttra kodningskvaliteten i patientregistret. For att skapa
dessa métt har tre typer av indikatorer utvecklats. Dessa mater i tur och ord-
ning uppenbara fel, underkodning samt ospecificerad kodning. Varje indika-
tor bestér av ett antal grupper av diagnoser for vilka det finns sérskilt utfor-
made regler, tilliggskoder som bor anvdndas eller diagnoskoder som ger
bittre precision.

Workshop

For att f& synpunkter infor den slutliga utvecklingsplanen har en workshop
genomforts. Vid workshopen presenterades den genomforda nuldgesbe-
skrivningen och behovsanalysen for sévil interna som externa deltagare.
Dessa representerade hela kedjan av patientregistrets process — fran datain-
samling till och med slutanvéndning av data.



Vad ar patientregistret?

Avsikten med patientregistret

Patientregistrets syfte ar enligt forordningen om patientregister hos Social-
styrelsen (2001:707) att tillhandahélla uppgifter fran sluten hélso- och sjuk-
vard och Oppen specialistvard for framstidllning av statistik, uppfoljning,
utvdrdering och kvalitetssidkring inom hélso- och sjukvédrden samt for forsk-
ning och epidemiologiska undersékningar.

Patientregistrets omfattning over tid

Patientregistret innehaller sedan 1987 rikstdckande information om alla av-
slutade vardtillféllen i sluten vard. For minga landsting finns denna infor-
mation dven tidigare &n 1987 — insamlingen pébdrjades redan 1964 och
byggdes sedan successivt ut. Ar 1997 paborjades insamling av data frin
lakarbesok med kirurgisk atgdrd, sd kallad dagkirurgi. Fran 2001 ska all
specialiserad 6ppenvard registreras. Ar 2009 borjade dven tvingsatgirder
for patienter som vardats i psykiatrisk tvdngsvard enligt Lagen om psykia-
trisk tvangsvéard (LPT) eller Lagen om réttspsykiatrisk vard (LRV) att rap-
porteras in.

Vad innehaller patientregistret?

Patientregistrets innehdll kan delas in i fyra huvudkategorier:
e Uppgifter om patienten

e Uppgifter om virdenheten

e Administrativa uppgifter om vardkontakten

e Medicinska data

Uppgifter om patienten innehaller personnummer, alder, kon, uppgifter om
bostadsort enligt ldn-kommun-férsamling, civilstdnd, fodelseland, natio-
nalitet samt uppgifter om in- och utvandring.

Under uppgifter om vardenheten insamlas information om sjukhus och
medicinskt verksamhetsomréde.

De administrativa uppgifterna som samlas in visar in- och utskrivnings-
datum for patienter som behandlats 1 slutenvard, besdksdatum i 6ppen spe-
cialistvird, datum for medicinsk eller kirurgisk atgdrd, information om var-
den varit planerad eller inte, inskrivnings- och utskrivningssitt samt vardtid
vilken beskrivs som skillnaden mellan utskrivnings- och inskrivningsdatum.
Vidare ingér uppgifter om avtalstyp for vardersittning och form av 6ppen-
vardskontakt. For psykiatrisk vardform ingar ytterligare variabler som ex-
empelvis uppgift om permission.



De medicinska data som rapporteras till patientregistret dr huvud- och bi-
diagnoser samt yttre orsak till sjukdom och dod enligt klassifikationen ICD-
10-SE, liksom kirurgiska och medicinska atgiarder enligt klassifikationen
KVA. Forgiftning med likemedel kan rapporteras enligt ATC-
klassifikationen.

Gallande lagstiftning

Personuppgifter som ror hilsa dr kénsliga personuppgifter och far enligt
huvudregeln 1 13 § personuppgiftslagen (1998:204) inte behandlas. Lagen
(1998:543) om hilsodataregister medger dock ett undantag som innebér att
central forvaltningsmyndighet inom hélso- och sjukvarden fir behandla per-
sonuppgifter for vissa &ndamal, ndmligen framstillning av statistik, uppfolj-
ning, utvdrdering och kvalitetssdkring av hédlso- och sjukvard samt for
forskning och epidemiologiska undersdkningar. Ett hilsodataregister far
bara innehalla uppgifter som kravs for detta &ndamal.

Patientregistret dr i lagens mening ett hdlsodataregister och regleras sedan
2001 genom forordningen om patientregister hos Socialstyrelsen
(2001:707). Hér regleras bland annat &ndaméal med registret, vilka uppgifter
som far behandlas och fragan om uppgiftsskyldighet.

Socialstyrelsens foreskrift om uppgiftsskyldighet till patientregistret
(SOSFS 2008:26) reglerar hur uppgiftsskyldigheten ska fullféljas om vad,
hur och nér sjukvarden ska rapportera till patientregistret.

Inrapportering till Socialstyrelsen

Uppgifterna till patientregistret inrapporteras en ging per ar fran landsting
och regioner inklusive privata vardgivare. Uppgifterna ska ldmnas till Soci-
alstyrelsen senast den 31 mars éret efter verksamhetsaret. Det finns dock ett
undantag géllande psykiatrisk tvangsvard dir rapporteringen sker tre ganger
per ar. Sjukvardshuvudminnen ansvarar sjilva for de patientadministrativa
system fran vilka uppgifterna sammanstills och for de rutiner enligt vilka
uppgifterna registreras. Uppgifterna lamnas till Socialstyrelsen pa maskin-
lasbart medium 1 enlighet med den filspecifikation som definieras 1 Social-
styrelsens foreskrift for patientregistret.

Kvalitet i data

Kunskap om kvalitet pa inrapporterad data dr av storsta betydelse for tillfor-
litligheten och anvindbarheten. Socialstyrelsen redovisar kvalitetsrapporter
sporadiskt. Ett avsnitt om kvalitet ingér i den &rliga officiella statistiken
Sjukdomar i sluten vard. Detta avsnitt dr deskriptivt och behandlar endast
kvaliteten pa data som rapporterats in fran den slutna varden. For inrappor-
terad data om den Oppna varden publiceras ingen arlig kvalitetsrapport. Det
krévs en storre satsning, dels for att beskriva kvaliteten i data, dels for att
aterfora resultaten till huvudménnen och slutligen for att arbeta for att for-
bittra kvaliteten. Vikten av kvalitetsforbattringsarbete beskrivs ldngre fram 1
denna utvecklingsplan.
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Utvecklingsbehov for att skapa
framtidens patientregister

Tre omraden ar centrala for att bygga en grundplattform for kommande ut-
vecklingsinsatser och kommer dérfor att behandlas med hogsta prioritet.
Dessa dr syfte och mélbild, organisation samt kommunikation.

Dessa omrédden kommer initialt att prioriteras i det kommande utveck-
lingsarbetet. Det finns ocksa ett uttalat behov av en tdtare rapportering till
patientregistret varfor ocksd utvecklingsinsatser inom omradet aktualitet ska
paborjas snarast.

Forutom ovan angivna utvecklingsomraden lyfts manga andra insatser
under avsnitten omfattning, innehall, kvalitet, teknik, statistikpresentation
samt facksprék och informatik och slutligen internationell dversikt och in-
ternationellt utbyte.

Syfte och malbild

Det saknas en, for alla intressenter, gemensam kommunicerad bild 6ver syf-
tet med patientregistret, varfor det dr viktigt att snarast se till att tydliggora
detta och se till att det blir allmént ként. Alla som &ar producenter eller kon-
sumenter av patientregistrets innehall ska ha kdnnedom om dess syfte och
mal. Det dr av central betydelse att 6ka medvetenheten och forstielsen for
patientregistrets nytta.

Patientregistrets syfte och malbild ska klart och tydligt framga i1 samtliga
Socialstyrelsens produkter som berdr patientregistret, till exempel hemsida
och statistikrapporter. En kommunikationsstrategi som gor det latt att sprida
syfte och mélbild till alla som &r engagerade i patientregistrets process ska
utarbetas.

Organisation

Utvecklingsfunktion for patientregistret

For att underldtta och styra det framtida arbetet har en utvecklingsfunktion 1
form av en utvecklingsansvarig for patientregistret inrittats under en ansva-
rig enhetschef. Den utvecklingsansvariga ska samordna och delta i den ut-
veckling inom Socialstyrelsen som berdr patientregistret. Eftersom savil
linjearbete som utvecklingsprojekt bedrivs pa ménga olika enheter inom
Socialstyrelsen kriavs néra samarbete och samordning med berérda enhets-
chefer.

Intern arbetsgrupp

Vid sidan av utvecklingsfunktionen for patientregistret ska en intern arbets-
grupp bestaende av nyckelpersoner for patientregistret inom Socialstyrelsen
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inrdttas. Denna grupp ska fungera som ett forum for att diskutera, samrada
och stddja i frAgor som har direkt eller indirekt inverkan pa utveckling och
annan verksamhet med anknytning till patientregistret. Det ar viktigt att alla
delprojektledare for projekt som berdr patientregistret kontinuerligt informe-
ras om vad som hénder i alla delar av patientregistrets utvecklingsarbete och
ocksé tar ansvar fOr att dterfora detta till medarbetare och andra intressenter
1 det egna delprojektet.

Anvandarrad

Att fanga forbattringsforslag frén intressenter utanfor Socialstyrelsen driver
utvecklingen framat.

For att samla in forslag och asikter kring forbattrings- och fordndringsfor-
slag dr det viktigt att finna nya vigar for dialog. Ett anvindarrad med repre-
sentanter for patientregistrets samtliga processteg ska darfor inrittas.

Kontaktpersonsgrupp for huvudmannen

Sedan ménga ér finns en kontaktpersongrupp med foretrddare for huvud-
ménnen. Dessa representerar framfor allt landstingens centrala statistik-
funktioner och &r ansvariga for att leverera data till nationell nivd for olika
anvindningsomraden.

Gruppen sammankallas en gidng per &r for att informeras och diskutera
frigor som ror patientregistret samt SKL:s verksamhetsstatistik. Samman-
kallande till dessa traffar &r SKL som tillsammans med Socialstyrelsen leder
traffarna. Halva motet dgnas 1 regel at SKL:s fragor och andra halvan at pa-
tientregistret.

En métesform dér enbart patientregistret avhandlas ér efterfrdgad. Hér har
arbetet paborjats och Socialstyrelsen har efter samrdd med SKL tagit Gver
rollen som sammankallande for gruppen.

For att nd framgang 1 utvecklingsarbetet med patientregistret krévs ett ut-
vecklat samarbete med aktorer utanfor Socialstyrelsen. Socialstyrelsen ska
dérfor ta ett storre grepp runt kontaktpersonsgruppen och ett ansvar for att
forbattra och intensifiera samarbetet. Samtidigt ska vi 6vervdga om den nu-
varande sammansittningen dr den optimala for patientregistrets behov. Det
ska utredas om andra funktioner inom landstingen liksom foretrddare for
den privata varden ska inga.

SKL &r fortsattningsvis en viktig samarbetspartner for att uppna ett pati-
entregister av god kvalitet och aktualitet. Dessutom dr SKL:s breda kontakt-
nét underlattande for att pa ett effektivt satt nd huvudménnen.

Samarbete med SKL pa ledningsniva

SKL dr huvudminnens intresseorganisation som ger dem stdd och service.
For att Socialstyrelsen ska na framgang i utvecklingsarbetet av patientregist-
ret dr det viktigt att formalisera samarbetet med SKL kring samordningen av
huvudménnens, inklusive privata vardgivares, rapportering.

Ett forum inrittas for beslutsfattare pd Socialstyrelsen och SKL i syfte att
uppna en effektiv samordning av samarbeten kring patientregistrets utveck-
ling. Samverkan enligt detta forslag har paborjats under hosten 2012.
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Kvalitetsansvarig

Kvalitetsarbetet behover prioriteras betydligt hogre dn det gors 1 nuldget och
déarfor ska en sérskild kvalitetsansvarig utses. Denne ska ha det &vergri-
pande ansvaret for de delprojekt som omfattar kvalitetsfragor. Dessa delpro-
jekt beskrivs under avsnittet kvalitet.

Kommunikation

Uppratta kommunikationsstrateqi

I nuldgesbeskrivningen och behovsanalysen har manga respondenter pekat
pa vikten av god kommunikation och de brister som upplevs idag. En tydlig
kommunikation genom hela processkedjan dr en forutsittning for en effektiv
utveckling av patientregistret.

For att lyckas med de fordndringar av registret som planeras kravs delak-
tighet frin intressenter i alla delar av patientregistrets process. Att involvera
externa nyckelpersoner skapar delaktighet och mojligheter till bred forankring
vilket dr en forutséttning for att lyckas med utvecklingsarbetet.

En strategi behover tas fram for hur kommunikationen kring registret ska
laggas upp, vilka budskap som ska formedlas, vilka som ar mottagare av
informationen och vilka kanaler som ska anvindas.

Knutet till denna strategi ska en sdrskild kommunikationsplan tas fram for
varje utvecklingsaktivitet om s krévs.

Kontakt med privata vardgivare

Kommunikationen mellan Socialstyrelsen och de privata vardgivarna ska
utvecklas. Att formedla syfte och malbild samt att skapa delaktighet ocksé
for dessa aktorer dr centralt for mojligheten att skapa ett heltickande pati-
entregister innehallande data av hog kvalitet.

Det ar darfor angeldget att utveckla kanaler for ett 6msesidigt utbyte. Att
samla uppfoljnings- och kvalitetsansvariga personer for de stérre vardgivar-
organisationerna till en dialog om hur information och samarbete bor fun-
gera mellan Socialstyrelsen och den privata varden &r en lamplig start for en
sadan process. Representanter for den privata virden ska dven inbjudas att
delta i tidigare beskrivna anviandarradd och kontaktpersonsgrupp.

Rutiner for "pa-plats-besok” hos huvudmannen

Ett tillvigagangssatt for att proaktivt sprida kunskap om patientregistret,
dess dndamal och utveckling dr att pd de olika huvudméinnens hemmaplan
bjuda in nyckelpersoner och beslutsfattare till informationsmoéten. Vid dessa
traffar kan riktad information kring den aktuella huvudmannens egen rap-
portering och datakvalitet samt jamforelser gentemot andra huvudmén redo-
visas. Det dr ocksd viktigt att fora en dialog avseende hur huvudmannens
nytta och tillgang till patientregisterdata kan optimeras.

Att pa detta sitt 4stadkomma en tvavigskommunikation kring hur den en-
skilde huvudmannen kan forbéttra och utveckla sitt bidrag till patientregist-
ret skapar delaktighet och dirmed sannolikt ocksé ett storre engagemang.
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Det ér dock en alltfér omfattande process att besoka alla huvudmén under
ett ar, varfor detta planeras som en kontinuerlig verksamhet med besdk hos
4—6 huvudmén per ar enligt ett I6pande schema.

Aktualitet

For nirvarande rapporteras data till patientregistret pa arsbasis. Enstaka for-
seningar av dataleverans fran huvudménnen, kompletteringsarbete, kvali-
tetskontroller, uppréttning, paférande av vissa uppgifter frdn SCB, och slut-
ligen fardigstéllande av register ér steg som tillsammans medfor att ett nytt
arsbestdnd av patientregistret sdllan dr fardigt att publicera forrdn under
sommaren. Vissa data blir foljaktligen inte firdiga for anvéndning forrén
cirka ett och ett halvt ar efter besok, diagnos eller atgérd.

En snabbare hantering och &terforing av statistik &r angeldget av flera
skil, bland annat for arbetet med verksamhetsuppfoljning och kvalitetsut-
veckling inom varden och for beslut pa nationell nivd som ror hilso- och
sjukvérdsutveckling. En tétare inrapportering fran huvudménnen och en
snabbare publicering innebér en visentligt storre nytta for alla anvdndare av
den information som kan utvinnas ur patientregistret.

Det &r viktigt att utveckla en modell som innebér att data kan rapporteras
in till Socialstyrelsen betydligt oftare &n 1 nuldget. Samtidigt kommer Soci-
alstyrelsen att utveckla sitt arbete med omhéindertagande av data sé att pub-
licering kan ske med samma intervall som det rapporteras in.

Socialstyrelsen arbetar for nidrvarande med att klargora vilka forutsitt-
ningar huvudménnen har for en tétare rapportering liksom Socialstyrelsens
mojligheter till en snabbare statistikaterforing. Ett samarbete mellan Social-
styrelsen, SKL, huvudménnen och leverantérer av vardadministrativa sy-
stem kommer att pdborjas snarast for att forbereda en aktualitetsforbattring
av patientregistret.

Omfattning

Utoka patientregistret med data fran primarvarden

Primérvéarden uppskattas svara for drygt hilften av alla ldkarbesok inom
Oppen hilso- och sjukvérd. Trots detta har Socialstyrelsen idag inte nagra
legala mojligheter att samla in personnummerbaserade priméirvardsuppgifter
till patientregistret. Att primédrvardsdata saknas innebér att det inte finns
ndgon fullstindig bild dver hélso- och sjukvardens patientkontakter, dia-
gnospanorama och vardatgarder.

Socialstyrelsen har haft regeringens uppdrag att utreda forutséttningar for
en nationell datainsamling av uppgifter frdn primirvarden, dér syftet varit
att ge forslag pé vilka uppgifter som bor samlas in. Socialstyrelsen anser att
primdrvardsdata bor inkluderas 1 patientregistret och folja de insamlingskrav
som foreligger for detta.

For att en datainsamling ska kunna paborjas kravs dock en fordndring av
ett antal forutsdttningar. Det viktigaste villkoret &r att forordningen
(2001:707) om patientregister hos Socialstyrelsen dndras till att ockséd om-
fatta primérvérd.
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Om denna forordningséndring genomfors kommer Socialstyrelsen nir den
aviseras att paborja utvecklingsarbete avseende enhetliga begrepp, termer
och klassifikationer samt genomfora utvecklingsinsatser for att 4stadkomma
en effektiv rapportering.

Utoka rapporteringen att ocksa omfatta andra yrkeskategorier

I nuldget rapporteras endast ldkarbesok och atgirder utforda av lékare till
patientregistret. Ménga atgérder i varden utfors dock av andra yrkesgrupper,
till exempel inom psykiatri och rehabilitering. Detta medfor att det inte finns
nagon fullstindig bild av de atgirder som genomfors vilket 1 forldangningen
far som foljd att statistiken for dessa atgirder idag ar ofullstindig och miss-
visande.

Den nuvarande forordningen tillater inte att information om vardinsatser
fran andra yrkeskategorier dn ldkare samlas in, varfor det krévs en dndring
av forordningen for att detta ska kunna inga 1 patientregistret.

Pa samma sétt som for insamling av primérvéardsdata, ska utvecklingsar-
bete med forberedelser for en insamling paborjas nér en forordningsdndring
aviseras.

Okad inrapporteringsgrad

Uppgiftsskyldigheten till patientregistret omfattar savél offentlig som privat
hilso- och sjukvard. Trots denna uppgiftsskyldighet foreligger totalbortfall,
det vill sidga det finns vardgivare som 6verhuvudtaget inte rapporterar nagon
data till patientregistret. Detta dr ett problem sirskilt bland privata vardgi-
vare och det dr darfor mycket viktigt att kartldgga problemet och finna 16s-
ningar.

Ett sétt ar att skapa ett heltickande vérdgivarregister som innehaller in-
formation om alla verksamheter i varden. Detta ar ett viktigt utvecklingsom-
rdde som beskrivs ldngre fram i utvecklingsplanen.

En annan mgjlighet dr att genom sambearbetningar med vardens olika
kvalitetsregister genomfora tdckningsgradsstudier for att forsoka identifiera
vardenheter som inte rapporterar. I och med inrdttandet av Socialstyrelsens
registerservice har mdojligheten for sddana jimforelser okat. Aterforing till
huvudménnen om i vilken utstrackning vardenheterna rapporterar till hilso-
dataregister och kvalitetsregister ingér i uppdraget om en nationell register-
service.

Inventera databehov

Idag finns det inom Socialstyrelsens statistik- och indikatorverksamhet be-
hov av data fran hilso- och sjukvérden som inte finns i patientregistret eller
dér data av bittre kvalitet erhdlls ur andra datakéllor, till exempel kvalitets-
registren.

For vissa statistikfragestdllningar finns inga uppgifter att tillga i ndgot re-
gister innehéllande hilso- och sjukvardsdata utan hér ér det 1 stdllet nodvén-
digt att genomfora sérskilda enkdtundersokningar. Problem med avsaknad
av registerdata kan ses bland annat i arbete med indikatorer, men ocksa
inom omradet mest sjuka dldre.

15



For att forsta behoven av dessa saknade eller bristfélliga data behdver en
kartlaggning av Onskvérda data genomforas. Kartliggningen ska ligga till
grund for behovsvardering och fordndringsarbete.

Internationella krav — EU

Krav kommer att stillas pad Sverige att i framtiden redovisa &lder och kon
for EU-medborgare som har vérdats i Sverige. Ytterligare krav kan bli aktu-
ella, som till exempel rapportering av diagnoser och operationskoder. Vid
kommande lagreglering pd EU-nivad kommer kridvas att Sverige och dvriga
medlemslénder 1 sin rapportering ocksa kan redovisa patientdata pa regional
niva for alla EU-medborgare.

I kommande EU-reglering kommer nuvarande ramlagstiftning att kom-
pletteras med en implementeringsforordning av patientstatistiken som talar
om vilka variabler som ska rapporteras, vilket innehdll dessa ska ha och hur
rapporteringen ska ske.

Internationella behov — andra organisationer

Utover EU finns det ett antal andra internationella organ som &r konsumen-
ter av data frdn patientregistret for statistikindamal, till exempel WHO,
OECD och NOMESKO. Dessa ir inte kravstéllare pa samma sétt som EU
men kan &nda ha 6nskemal som kan betyda en modifiering av den tillging-
liga statistiken.

Socialstyrelsen foljer utvecklingen och deltar i de internationella samar-
beten som inbegriper statistik frn patientregistret.

Injury Database — IDB

IDB ér ett sameuropeiskt initiativ som syftar till att skapa statistiskt un-
derlag for skadeforebyggande arbete, sirskilt inom hem- och fritidssektorn.
I Sverige dr IDB en sirskild utokad del av patientregistret till vilken en
handfull sjukhus rapporterar.

Genom en sirskilt detaljerad insamling av yttre orsaker till skador bland
personer som soker behandling vid akutmottagning skapas en databas som
ger goda mojligheter att beskriva hur, var, nir och varfor skadehdndelser
sker.

D4 detaljeringsgraden dr hog och insamlingen kostsam deltar endast ett
fatal sjukhus 1 det svenska IDB-samarbetet. Socialstyrelsens langsiktiga mal
ar att bygga ut systemet till nationell representativitet sd att IDB tillsammans
med Ovriga delar av patientregistret och med dodsorsaksregistret ska utgora
ett nationellt informationssystem om skadehédndelser.

Socialstyrelsen ska fortsatt agera dels for att sékerstdlla nuvarande in-
samling, dels for att pa sikt sékerstélla finansiering for och utbyggnad av
insamlingen till nationell representativitet.
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Utvecklingsbehov som paverkar innehallet

Identifiering av vardgivare

I patientregistret identifieras vardgivare genom variablerna sjukhus och kli-
nik. Dessa kodas enligt Socialstyrelsens hélso- och sjukvardsforteckning
1992 med fortlopande kompletteringar.

Ett stort problem é&r att denna forteckning inte utgdr ndgon heltickande
matrikel 6ver samtliga vardenheter i Sverige. Detta innebir att Socialstyrel-
sen inte vet det faktiska antalet vardgivare och ddrmed saknar kunskap om
vardgivare som enligt forordningen ar skyldiga att rapportera till patientre-
gistret men som faktiskt inte gor det.

Det finns saledes ett behov av en forteckning over alla vardgivare for att
kvalitetssékra inrapporteringen. Rent tekniskt krévs en eller flera nya vari-
abler 1 patientregistret som kan identifiera vardgivare.

Halsoarende

I den nationella informationsstrukturen anvinds begreppet ’hilsodrende” for
att halla ithop informationen om en individs enskilda vardprocess.

De flesta mdten som sker i1 hdlso- och sjukvdrden dr kontakter som inte
kraver att information om ett sdrskilt hdlsoproblem halls samman pa detta
satt. Det finns dock tillfdllen som stéller krav pd att information om indivi-
dens vardprocess finns samlad och tillgidnglig for vardgivare, olika per-
sonalgrupper och for uppfoljning, till exempel av vintetider. Vid dessa till-
fallen ricker det inte med personnummer. Socialstyrelsen fortsétter darfor
att skapa former for att samla information om individens vérdprocess i ett
projekt kring héilsodrende och process-id.

Ett hélsodrende héller samman information om individens vérdprocess.
Hélsodrendet skapas genom att information som ska samlas ’kodas” med ett
process-id. Detta ger de informationssystem som hanterar patientuppgifter
mojlighet att hdlla samman information om individen pé ett sitt som inte &r
mojligt enbart med ett personnummer. Socialstyrelsen har redan tidigare
pekat pa behovet att kunna hélla ihop information pa detta sétt.

Rapporteringsrutiner for vantetider inom akutsjukvarden

Pé uppdrag av regeringen utredde Socialstyrelsen 2011 forutséttningar for
att médta vintetider inom akutsjukvarden samt att ta fram kvalitetsindikatorer
som speglar véntetider.

En enkidtundersokning till landstingen visade pa goda forutséttningar for
att leverera de uppgifter som behovs for att méita vintetider men att termer
och begrepp maéste ensas. I rapporten till regeringen anges att rapporteringen
av véntetidsdata frén akutsjukvarden ska paborjas vid arsskiftet 2013/2014.

For detta syfte finns dnskemal om att samla in ett storre antal variabler
som inte ingdr 1 nuvarande rapportering till patientregistret.

Vissa av de onskade variablerna ticks in av forordningen for patientre-
gistret, medan det for andra, till exempel utokning av yrkeskategorier, krévs
en forordningsdndring. For datum- och tidsvariabler samt identifiering av
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akutsjukvard dr den prelimindra bedomningen att endast foreskriften for
patientregistret behover dndras.

En mojlig vig for att uppfylla malet om insamlingsstart vid arsskiftet
2013/2014 é&r att utreda forutsittningarna for rapportering av de variabler
som endast kriaver en dndring 1 foreskriften for patientregistret.

Datum och klockslag

Det finns behov av att infora savél nya datumvariabler som uppgifter om
tidpunkt for olika hidndelser. Det géller inte minst for mojligheten att méta
patientens vdg genom varden, men ocksa ur perspektiven verksamhetsupp-
foljning och patientsékerhet samt for forskare och myndigheter med sér-
skilda behov av uppgifter kring skador och forgiftningar.

For att beskriva véntetider i1 akutsjukvarden finns 6nskemal om att kunna
mita tiden mellan ett antal punktinsatser. Mgjliggorande av detta kréver
savil datum som klockslag for dessa insatser.

For att mojligéra vantetidsmétning for all hilso- och sjukvérd krévs ytter-
ligare tidsuppgifter, till exempel tid for remiss och atgérder.

I dagens patientregister finns fa tidsangivelser for olika hindelser och
dessa dr enbart beskrivna med datum. Vardtid i sluten vard anges som mel-
lanskillnaden mellan utskrivningsdatum och inskrivningsdatum. Detta leder
till felskattningar da hénsyn inte tas till skifte till nytt dygn. Patienter med
samma faktiska vardlangd far olika vérdtid beroende pa om de vardats over
ett dygnsskifte eller inte. Ett relevant matt for vardtid kan endast berdknas
om de faktiska klockslagen for inskrivning och utskrivning rapporteras.

Ytterligare tidsangivelser som dr av intresse ar skadedatum och skadetid.
Idag finns ingen majlighet att i nationella register identifiera skadehéndelser
som intrdffat under en vardepisod dér inte medicinsk personal eller medi-
cinska instrument varit direkt inblandade. Exempel pa séddana skadehindel-
ser dr fallolyckor och avsiktligt sjdlvdestruktiva skadehandlingar.

Forordningen fOr patientregistret medger inrapportering av tidpunkter for
olika héndelser. Daremot behdvs en fordndring 1 foreskriften om uppgifts-
skyldighet till patientregistret. Ett samlat grepp om inforande av olika vari-
abler for datum och klockslag kommer att tas under véaren 2013.

Kvalitet

Verktyg for sparning av kvalitetsbrister i kodning

Varken i lagen om hilsodataregister, forordningen om patientregister hos
Socialstyrelsen eller 1 foreskriften om uppgiftsskyldighet till patientregistret
finns nagra krav avseende kvalitet angivna. Det finns inte heller négra rikt-
linjer for vad som kan anses vara god kodningskvalitet, vilket gor det svart
for Socialstyrelsen att stdlla krav pa kvalitetsniva.

For niarvarande pagar inom Socialstyrelsen ett utvecklingsarbete som syf-
tar till att skapa enhetliga matt pa kodningskvalitet. Dessa ska kunna visa pé
skillnader mellan olika landsting och regioner, men ocksa mellan andra ty-
per av administrativa indelningar, exempelvis mellan sjukhus eller typer av
sjukhus. Métten ska d@ven kunna ha en lokal anvdndning i syfte att successivt
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forbattra kodningskvaliteten 1 rapporteringen till patientregistret samt for att
skapa bittre kvalitet i data for lokal verksamhetsuppfoljning.

For att ytterligare kunna utveckla detta arbete behovs stod av en data-
applikation som kan hantera stora méngder data och som utvecklats just i
syfte att identifiera och rapportera brister i kodningskvalitet. Sadan pro-
gramvara finns utvecklad och anvénds av flera ldnder i deras kvalitetssdk-
ringsarbete av diagnos- och atgirdskodning.

Socialstyrelsen ska dérfor utreda forutsittningarna for att infora ett kvali-
tetsverktyg for mitning och rapportering av kodningskvalitet. En krav-
specifikation over behoven ska uppréttas och marknaden inventeras for att
undersdka om det finns befintliga verktyg som uppfyller kraven.

Det dr ocksa viktigt att utveckla rutiner for aterforing av resultaten till hu-
vudmaénnen, liksom att gora resultaten kdnda for anviandare av registret.

Riktlinjer for kodningsarbete

I Sverige finns inga riktlinjer pd nationell niva for vem som ska kodsitta
diagnoser och atgérder. Det finns inte heller nagra stipulerade krav pa ge-
nomgangen kodningsutbildning.

Det finns idag ingen nationell kodningsutbildning dven om forsok med
hogskoleutbildning tidigare genomforts. Dock finns ett antal kodningsut-
bildningar som upphandlas och utfors pa landstingens egna initiativ. En
foljd av avsaknad av riktlinjer dr att den utbildning som genomfors inte &r
enhetlig och att kursen riktar sig mot olika yrkeskategorier. Detta kan fa
konsekvenser pa kodningskvaliteten for patientregistret.

Tidigare beskrivna utvecklingsarbete kring sparningsverktyg for att finna
brister 1 kodningskvalitet kan omsittas i utbildningsverksamhet av kod-
ningspersonal.

Socialstyrelsen ska undersoka mdjligheterna att ta fram underlag for ut-
bildning av kodningspersonal.

Kvalitetsrutiner hos huvudmannen
I dagslédget sker rutinméssiga och maskinella kvalitetskontroller nér rappor-
terade data inkommit till Socialstyrelsen.

Denna kontroll maste naturligtvis fortgd for att fa ett kvitto pd att inrap-
porterade uppgifter haller godkind kvalitet. Samtidigt ska Socialstyrelsen
upprétta krav pa att data som rapporteras dr korrekta vad géller till exempel
giltiga personnummer, datum i kronologisk ordning med mera. En tédnkbar
viag kan vara att tillsammans med huvudminnen uppritta riktlinjer 6ver
godkénd kvalitet och rutiner for att uppna denna.

Kvalitetsrapportering

I arbetet med att beskriva och forbéttra kvalitet kommer rutiner for kvalitets-
rapportering till statistikanvdndare och forskare att utarbetas. Arbetet med
kvalitetsrapportering ska folja utvecklingen kring tdtare aterrapportering av
data.
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En standardiserad kvalitetsrapport ska inga som metadata tillsammans
med varje ny version av patientregistret som publiceras. I denna redovisas
deskriptiva kvalitetsmétt kring rapporterade variabler.

Teknik

Relationsbaserad filstruktur

Rapportering till patientregistret utgdérs sedan ménga ar av en datafil i flat-
filsformat. Detta dr en daterad teknik som kommer att erséttas och anpassas
for dagens informationstekniska mdjligheter.

Flatfilsformatet &r inte anpassat for att géra ndodvéndiga kopplingar mel-
lan diagnoser och atgdrdskoder. En 16sning som kommer att provas ér att
ersitta nuvarande filstruktur med en relationsbaserad struktur.

Utvecklingen ska ske i ndra samarbete med huvudménnen di informat-
ionen inhdmtas ur journaldokumentationen.

Automatiserad datafangst

Trots att huvudménnen idag rapporterar patientregisterdata till Socialstyrel-
sen en gang per ar dr antalet inkommande filer stort och kommer om nuva-
rande inrapporteringssitt bibehélls med storsta sannolikhet att 6ka avsevirt i
framtiden. Det kommer att rapporteras allt fler filer, dels om decentrali-
seringen av varden vidgas ytterligare, men ocksa om Socialstyrelsen lyckas
vél 1 sin ambition att hdja aktualitet, omfattning och tdckningsgrad for re-
gistret.

En forutséttning for att lyckas ér en genomgripande fordndring av rappor-
teringsrutinerna med en utdkad automatisering.

Socialstyrelsen ska tillsammans med huvudmin och systemleverantorer
utreda fragan kring automatiserad datafdngst och dérefter besluta om tillva-
gagangssitt.

Rutin for aterkoppling till rapporterande enheter

Vid sidan om den kontaktpersonsgrupp som beskrivs under avsnittet organi-
sation behovs en mer kontinuerlig och rutinméssig kontaktyta mellan Soci-
alstyrelsen och uppgiftslimnarna.

Ett utvecklingsarbete ska paborjas for att utveckla aterforingskanaler. Ex-
empel pa sddana kan vara en FAQ-funktion (frequent asked questions) eller
ett elektroniskt forum dér fragor kan ges svar och information kan lamnas.

Statistikpresentation

Presentation av specialiserad 6ppenvard

Sedan 2001 har huvudménnen rapporterat data kring specialiserad dppen-
vérd till Socialstyrelsen. Det har tagit minga &r innan dessa data uppntt en
godtagbar kvalitetsnivd och dérfor har ingen publicering av statistik skett.
De senaste dren har dock kvaliteten hojts avsevirt och det dr darfor viktigt
att Socialstyrelsen tillgdngliggor dessa data 1 ett aggregerat format.
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Socialstyrelsen kommer att ta fram en malgruppsanpassad modell f6r hur
den specialiserade 0ppenvarden ska presenteras i Socialstyrelsens statistik-
databaser.

Plan for publikationsformer

Idag presenteras officiell statistik fran patientregistret kring sjukdomar i
allménhet, skador och forgiftningar samt hjértinfarkter. Aggregerad statistik
fran sluten sjukhusvérd i interaktivt format finns att tillgd 1 Socialstyrelsens
statistikdatabaser for av diagnoser, atgirder, yttre orsaker till skador och
forgiftningar, hjartinfarkter och diagnosrelaterade grupper (DRG).

For sévil sluten som 6ppen specialiserad véard innehaller patientregistret
stora méngder data. Detta innebér att Socialstyrelsen kan publicera betydligt
mer statistik dn vad som faktiskt gors.

Uppslagen kring omriden for statistisk presentation &r manga och det ska
undersokas vilken statistik som 6nskas av anvéndarna.

Exempelkatalog

Data frén patientregistret anvinds i manga sammanhang for att bland annat
beskriva hilso- och sjukvard, virdutnyttjande samt hédlsa och sjukdomsut-
fall.

Som ett led i arbetet med patientregistrets syfte och malbild och att kom-
municera nyttan och vikten av ett patientregister med hog kvalitet kommer
goda exempel over hur registret anvénts for forskning, statistik, verksam-
hetsuppfoljning och kvalitetsutveckling identifieras och goras allmént
kénda. Socialstyrelsen ska utveckla och i ldmpligt forum och format presen-
tera en exempelkatalog eller liknande ver goda exempel pd anvdndning av
patientregisterdata.

Facksprak och informatik

Harmonisering av termer och begrepp

Patientregistret dr idag inte ensat med Socialstyrelsens termbank. Samma
begrepp anvinds men med olika betydelse.

En anpassning av patientregistret till termbanken dr nddvandig. Samtidigt
kommer en begreppsordlista for patientregistret att uppréttas och kommuni-
ceras till uppgiftslimnare och anvéndare.

Klassificering av diagnoser och atgarder

Utvecklingsfunktionen for patientregistret ska folja det klassifikationsarbete
kring diagnoser och atgidrder som pégar och vara beredd pa att kommunicera
och implementera fordndringar.

Utvecklingen av klassifikationen ICD-11 ska f6ljas for att fa forstd kon-
sekvenser och behov for patientregistret vid ett eventuellt framtida klassifi-
kationsbyte.
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Internationell dversikt och internationellt utbyte

For att fa insikt om forekomsten och utvecklingen av patientregister i andra
lander ska en internationell dversiktsrapport utarbetas. Denna ska beskriva
hur de olika registren dr uppbyggda, vilka metoder som anvénds for att
samla in data och vilka aktiviteter som utfors for att utveckla registren. Sar-
skild vikt ska ldggas vid redogorelser Gver sddana insatser som bedoms vara
av intresse for det fortsatta utvecklingsarbetet med det svenska patientregist-
ret.

Socialstyrelsen ska ocksé aktivt soka internationellt utbyte i form av sam-
arbeten eller studiebesok da detta sannolikt gynnar den fortsatta utveckling-
en av patientregistret. For att utvecklas dr det viktigt att studera och léra av
andras erfarenheter.

Vidare ska Socialstyrelsen delta i eventuella pagdende och kommande
europeiska samarbeten inom omradet.
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Bilaga 1 Variabelforteckning
patientregistret

Uppgifter om patienten
Personnummer

Kon

Alder

Hemldn, Hemkommun, Hemforsamling
Civilstand (1997 -)

Nationalitet (1997 -)

Fodelseland (1997 -)

Senaste utvandring (1997 -)

Senaste invandring (1997 -)

Uppgifter om vardenheten
Sjukhus
Klinik

Administrativa data om vardtillfallet
Inskrivningsdatum
Utskrivningsdatum

Datum f6r 6ppenvardskontakt
Vérdtid

Planerad vard
Inskrivningssétt
Utskrivningssétt

Avtalstyp (1984 — 2000)
Form av 6ppenvardskontakt
Psykiatrisk vardform (1998 -)
Permission (2009 —)
Avvikning (2009 —)

Medicinska data

Diagnoser

Yttre orsak till skada eller forgiftning
Operationer
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