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Forord

Ar 2011 gjordes en dverenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner
och Landsting om utvecklingen och finansieringen av de nationella kvalitets-
registren for vard och omsorg under dren 2012-2016. Overenskommelsen
innebar bdde en kraftigt 6kad nationell finansiering av kvalitetsregistren samt
en ny organisation och ansvarsfordelning for dessa.

Inom ramen f6r denna 6verenskommelse fick Socialstyrelsen regeringens
uppdrag att utveckla och driva en nationell registerservice som en stodfunkt-
ion till de nationella kvalitetsregistren och forskare 1 anvindningen av
registerdata (S2011/8994/FS). Denna rapport dr en sammanstillning av
verksamheten for Socialstyrelsens nationella registerservice under dessa ar.

Rapporten har sammanstllts av Anna Dovirn. Ovriga medverkande har
varit Dag Tidemalm, Erik Wahlstrom, Henrik Passmark och Max Koster.

Anna Bennet Bark
Enhetschef
Enheten for registerservice
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Sammanfattning

Under perioden 2012-2016 har Socialstyrelsen haft i uppdrag att utveckla
och driva en nationell registerservice. Uppdraget har syftat till att forbittra
datakvaliteten i kvalitetsregister och att vidareutveckla serviceuppdraget
gentemot forskare som vill anvinda register inom vérd och omsorgsomrédet.

For kvalitetsregistren har Socialstyrelsen utvecklat en basservice for att
forbattra registrens datakvalitet. Registren far genom denna service stod med
bland annat jimforelser av tickningsgraden med hélsodataregistren,
underlagsstatistik och uppgifter ur dodsorsaksregistret. Under de senaste fem
aren har narmare 80 kvalitetsregister anvint nagon eller flera av dessa
tjanster. Registerservice har bland annat hjilpt till med att:

* ta fram tickningsgrader for ett 60-tal kvalitetsregister.

* ta fram aggregerad statistik ur vara register till ett 15-tal kvalitetsregister,
foretrddesvis nyetablerade kvalitetsregister.

* ta fram dodsorsaker och dodsdatum till de som avlidit for ett 50-tal
kvalitetsregister.

» utveckla indikatorer for ett 10-tal kvalitetsregister.

Flera av bestéllningarna utvecklas och uppdateras arligen och varje ar
tillkommer cirka 10 nya register som vill ta del av basservicen.

Registerservice ska ocksa utgora ett centralt informationsstod for register-
forskare. Under 2012 péborjades och utvecklades webbplatsen for att béttre
uppfylla malgruppens krav med en tydligare information till forskare som
vill ansdka om och ta del av Socialstyrelsens register. Myndighetens webb-
plats for forskare innehéller nu bland annat tydliga steg-for-steg-anvisningar
om hur man bestéller data for forskningsdndamal.

Som ett sdrskilt stod for registerforskare har Socialstyrelsen tagit fram en
forteckning Gver samtliga nationella kvalitetsregister. Dessa presenteras
tillsammans med registrens innehall pA myndighetens webbplats. Varje
manad besoker drygt 2 000 personer denna forteckning.

Registerservice arbetar dven kontinuerligt med att presentera de register
som Socialstyrelsen tillhandahaller samt hur man gar tillvdga for att bestélla
data ur dem. Seminarierna brukar vara mycket populédra och under hosten
2016 deltog registerservice i atta forskarskolor/seminarier.

I registerservice uppdrag ingar ocksé att till huvudménnen rapportera hur
vil landstingen och privata vardgivare rapporterar till bade kvalitetsregister
och hélsodataregister. Rapportering av uppgifter om tickningsgraden presen-
teras arligen i en rapport. Redovisningen sker pa landstings- och sjukhusniva.
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Uppdraget med aftt driva
en nationell registerservice

Under 2011 gjordes en dverenskommelse mellan staten och Sveriges Kom-
muner och Landsting om savél utvecklingen som finansiering av nationella
kvalitetsregister for vard och omsorg. Satsningen, som pagétt mellan 2012
och 2016, innebar bade en kraftigt 6kad nationell finansiering av kvalitetsre-
gistren, som en ny organisation och ansvarsfordelning for dessa.

Inom ramen for denna 6verenskommelse har regeringen gett Socialstyrel-
sen 1 uppdrag att utveckla och driva en nationell registerservice. Den ska
fungera som en stodfunktion till de nationella kvalitetsregistren och forskare
i anvdndningen av registerdata. Centralt for uppdraget dr dels att etablera ett
stod for kvalitetsregistren i arbetet med forbéttrad datakvalitet, dels att 6ka
Socialstyrelsens stod till registerforskare inom vérd- och omsorg.

[ uppdraget framhalls foljande verksamhetsomraden for en nationell regis-
terservice:

» Erbjuda ett centralt informationsstdd till forskare i anvéindningen av data
ur de olika kvalitetsregistren och andra register av relevans for vard och
omsorgsomradet.

» Uppriétta och halla en aktuell forteckning 6ver alla nationella kvalitetsre-
gister och deras variabelforteckningar.

 Erbjuda stdd och service till de nationella kvalitetsregistren att arbeta med
datakvalitet, exempelvis genom sambearbetning for tdckningsgradsana-
lyser.

» Erbjuda metodstdd till de nationella kvalitetsregistren och registercentren
ute 1 landet inom omrdden som biostatistik och epidemiologi, sdsom till
exempel justering for patientsammanséttning, komorbiditetsanalyser m.m.

* FErbjuda stod for utveckling av kvalitetsindikatorer, sirskilt sddana som
baseras pa sambearbetningar av data ur kvalitetsregistren och hilsodatare-
gistren.

+ Till varje huvudman informera om rapporteringsgrad till hdlsodataregister
och de nationella kvalitetsregistren dir sddana data finns tillgdnglig.

Under 2016 utdkades registerservice uppdrag. De tillkomna omradena &r att
stodja utvecklingen av kvalitetsregister inom den kommunala hélso- och
sjukvarden samt att forbattra information till myndighetens register enligt
socialtjanstlagen (2001:453) och lagen (1993:387) om stdd och service till
vissa funktionshindrade. Det utdkade uppdraget innebar dven att ge stod till
kvalitetsregistren vad géller kodningsfragor avseende diagnoser och atgérder
samt att inrdtta en samordningsfunktion for myndighetens kontakter med
kvalitetsregistren.
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Utveckling av Socialstyrelsens
reqisterservice 2012-2016

I uppdraget om en nationell registerservice anges som malgrupper bade
forskare som anvander register och de nationella kvalitetsregistren. Dessutom
utgdr huvudménnen ytterligare en malgrupp. Under hela uppdraget har
kommunikationsinsatsen varit viktig. Kommunikationen mot méalgrupperna
har prioriterats med malet att alla ska kénna till den nya stodfunktionen, samt
vilka tjénster som kan erbjudas.

Vid etableringen av servicefunktionen har Socialstyrelsen valt att integrera
den med den befintliga verksamheten som ror utlimnande av data for
forskning vid myndigheten. All service for forskare och de nationella kvali-
tetsregistren dr nu samlad pa enheten for registerservice vid avdelningen for
statistik och jamforelser. Under 2016 har dven samordningsfunktionen for
Socialstyrelsens dvriga arbeten med kvalitetsregister inréttats pd samma
enhet. Den nationella registerservice som utvecklats under de senaste fem
aren dr nu vél integrerad i den 16pande verksamheten vid Socialstyrelsen.

Nedan beskrivs vad registerservice har gjort under de senaste fem aren
med avstamp i de sex verksamhetsomraden som angetts, samt hur det
breddade uppdraget under 2016 har utvecklats.

Mdalgruppen forskare

De tvé forsta omradena i uppdraget ror stodet till registerforskare. Malet for
uppdraget och registerservice ar att kunna erbjuda ett centralt informations-
stod till forskare men dven att upprdtta och hdlla en aktuell forteckning over
alla nationella kvalitetsregister och deras variabelforteckningar.

En malsittning som registerservice har dr att 6ka och forbéttra kommuni-
kationen till forskare, for att pa sa sitt bidra till att forskare far en utokad
kunskap om registren och ges forbéttrade mojligheter att forska pa dem.
Informationen ska gélla de register som Socialstyrelsen tillhandahéller men
aven information om kvalitetsregister samt register vid andra myndigheter.

Antalet bestéllningar av registerdata har 6kat de senaste aren, och dven
andelen bestillningar dér kvalitetsregisterdata ingér i1 bestillningen har dkat.
I borjan av 2012 bestod en femtedel av alla bestdllningar av registerdata fran
kvalitetsregister. Under 2016 &r det narmare hilften av alla bestéllningar som
innehéller registerdata frin kvalitetsregister. De register vid Socialstyrelsen
som dr mest populdra med avseende pé forskning ar patientregistret, cancer-
registret och dodsorsaksregistret. Variationen av de kvalitetsregister som
anvinds i forskningen och som ingér i bestéllningar till registerservice ar stor
men fOr att ndmna nagra omraden sa dr cancer, hjért- och kérlsjukdomar och
diabetes vanligt forekommande.

Registerservice ska erbjuda ett centralt informationsstod till
forskare i anvandningen av data ur de olika

kvalitetsregistren och hdlsodataregistren
Registerservice har inréttat en webbplats pd myndighetens hemsida,
www.socialstyrelsen.se/register/registerservice
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Innehéllet pd denna webbplats bestar bland annat av steg- for steg-
anvisningar vid bestillning av data fran Socialstyrelsen. Det finns ocksa en
tydlig beskrivning om hur ansokningsprocessen gar till samt vad myndighet-
en gor ndr en bestillning kommer in. Hir ges ocksa en beskrivning i vad en
sekretessprovning innebar och hur matchningar mellan register vid olika
myndigheter gér till. Utvecklingen av innehéllet pd webbplatsen bygger pd
synpunkter fran forskare samt foretrddare fran kvalitetsregistren. Webbplat-
sen uppdateras kontinuerligt bland annat med avseende pa vad som fram-
kommer i enkéter till dem som bestiller data fran myndigheten.

Pé& webbplatsen for Socialstyrelsens registerservice finns forutom vigled-
ningen for forskare dven information om myndighetens sérskilda stod till
kvalitetsregistren samt anvisningar om hur man bestéller statistik ur Social-
styrelsens register.

Registerservice kan forutom webbplatsen dven nds per mejl och telefon,
dér handléggare hjélper till att besvara fragor kring ans6kningsprocesser.

Registerservice har ocksé en stor utdtriktad verksamhet dér vi presenterar
var verksamhet pa bland annat forskarskolor. Intresset for att l4ra sig mer om
registerforskning och vér service har okat stadigt de senaste aren. Vi har dven
varit representerade pa kvalitetsregisterkonferenser med montrar dér vi hjilp
till att svara pa registerfragor under vad vi kallat ’forskarakuten”. Under
hosten 2016 deltog registerservice i atta olika forskarskolor eller andra
seminarier med inriktning for forskare som anvénder registerdata i sin
forskning. Registerservice har dven bjudit in forskare och andra intressenter
till ett 6ppet hus under 2016, for att diskutera bestéillningar av registerdata.
Eventet har varit mycket uppskattat av deltagarna, och en fortsattning pa
detta planeras tillsammans med Statistiska centralbyran (SCB) under 2017.

Registerservice ska upprdtta en aktuell férteckning éver
samtliga nationella kvalitetsregister och deras
variabelférteckningar

Samtliga kvalitetsregister som ingdr i1 satsningen pa kvalitetsregister present-
eras via en forteckning pa registerservice webbplats. I denna forteckning
presenteras registret kortfattat med bland annat inklusionskriterier, volym,
tackning, centralt personuppgiftsansvarig och kontaktuppgifter till registret.
Det finns dven en variabelforteckning som beskriver innehdllet i registret.
Forteckningen uppdateras arligen efter det att kvalitetsregistren har lamnat in
sin registerprofil till Kansliet for nationella kvalitetsregister, eller nir regist-
ren Onskar det. Forteckningen ar mycket populdr bland forskare och varje
manad &r det drygt 2 000 unika besokare pa dessa sidor. Malet dr att inform-
ationen om innehallet i de olika kvalitetsregistren ska bli en del i myndighet-
ens informationsstdd till registerforskare, dir det ska gé att finna relevant och
uppdaterad information om registret.

Mdalgruppen kvalitetsregister

Kvalitetsregistren utgor ett viktig och unik resurs for att utveckla och for-
battra varden och omsorgen for individen. Malet for registerservice ar bland
annat att bidra till 6kad kvalitet pa data i1 de nationella kvalitetsregistren sé att
de blir mer anvdndbara for &ndamalen i patientdatalagen, det vill sédga
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verksamhetsutveckling, uppfoljning och forskning. Man vill dven 6ka den
registerbaserade forskningen.

Registerservice ska ge stéd ftill kvalitetsregistrens arbete
med datakvalitet, bland annat genom sambearbetningar
fér tdckningsgradsanalyser

Registerservice har under dessa fem ar arbetat med att sprida information
om att vi kan erbjuda mojlighet till samkorningar med de register som finns
vid Socialstyrelsen. Intresset for att berdkna tickningsgrader, men dven att
anvénda resultatet av detta fOr att forbdttra kvaliteten har 6kat de senaste
aren. Antalet register som arligen anvdnder denna tjanst har 6kat stort jaimfort
med de fatal tickningsgradsanalyser som gjordes innan uppdraget.

Registerservice har over dren berdknat tackningsgrader for drygt 60 kvali-
tetsregister. Manga av dessa bestéller nya jaimforelser arligen for att se hur
tackningen utvecklas. Vissa register gor analyserna mer séllan, dé resultat
ofta inte paverkas sd mycket fran ar till ar. Generellt 4r denna typ av jamfo-
relser mer ldmpliga for kvalitetsregister som foljer tydliga akuta diagnoser
eller atgirder, da dessa ocksa rapporteras in till patientregistret. For register
som foljer kroniska sjukdomar eller far vard av andra yrkesgrupper én ldkare,
och som da inte rapporterar in till patientregistret, kan det vara svérare att
hitta en bra referensdatabas for att berdkna tdckningen. Ett fatal register kan
inte jdmforas med uppgifter ur Socialstyrelsens register. Det kan till exempel
vara register med en population som behandlas inom priméirvarden. For
nagra register har registerservice tillsammans med registerhallare forsokt att
hitta andra eller mindre avgransade populationer som kan finnas i Socialsty-
relsens register, med varierande resultat.

Flera register, framforallt nyetablerade, har ocksa fitt underlagsstatistik ur
Socialstyrelsens register. Dessa tabeller med aggregerad data dr av sddan
karaktir att den inte finns 1 Socialstyrelsens statistikdatabas utan méste
bearbetas efter kvalitetsregistrens 6nskemal. Uppgifterna hjilper registren att
pa liknade sétt som for tickningsgradsanalyserna fa béttre kontroll pa
registrets malpopulation och bortfall. Intresset for detta stod har visat sig vara
stort och arligen far 15 kvalitetsregister hjélp med att ta fram dessa uppgifter.

I basservicen ingar ocksa att till kvalitetsregistren leverera uppgifter om
ddodsdatum och dodsorsak vilket de ges lagstadgad mdjlighet till. Under 2016
levererades dodsorsaker till 35 kvalitetsregister efter samkorning mot dods-
orsaksregistret. Ndrmare 50 register har anvénts sig av denna service under
uppdragets gang. Vissa register gor detta I6pande medan andra gjort det
endast en eller ett fatal gdnger (vilket troligen kan forklaras av registerpopu-
lations inklusionskriterier och hur mortaliteten for dessa ser ut).

Registerservice ska erbjuda metodstdd till kvalitetsregistren
Socialstyrelsens registerservice har inlett arbetet med modeller for justering
av skillnader i patientsammanséttning, sa kallad case-mix, som dr mojliga att
anvinda inom kvalitetsregistren. Registerservice ger d&ven annat allmént
statistiskt och epidemiologiskt metodstod. Under uppdraget har flera register
fatt hjalp med berdkningar av aldersstandardiserad incidens och prevalens for
sin population.
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For Socialstyrelsens registerservice dr det viktigt att bedriva metodutveckl-
ing 1 samarbete med kvalitetsregistren och deras stodfunktioner i register-
centra. Socialstyrelsens registerservice utgor idag ett komplement till kvali-
tetsregistrens egna utvecklingsarbeten. Detta stod har dock efter hand tagits
over av registercentrumen och stodet fran registerservice ar inte langre lika
efterfrigat som tidigare.

Registerservice ska erbjuda hjdlp med utveckling

av kvalitetsindikatorer

Registerservice har tagit fram flera exempel pa indikatorer dér registrerade
fall i kvalitetsregistren foljs upp i Socialstyrelsens register. Ett 20-tal kvali-
tetsregister har fatt hjilp med detta. Nigra indikatorer som registerservice
hjilp till med att ta fram ar:

* uppfoljning i patientregistret av oonskade héndelser (till exempel inlagd i
sluten vérd) efter knéprotesoperation

» uppfoljning i patientregistret av oonskad héndelse (till exempel blodning-
ar) efter tonsilloperation

» uppfoljning av uttag av ladkemedel enligt likemedelsregistret for patienter
med Crohns sjukdom eller ulcerds kolit.

Malgruppen huvudmdnnen

Registerservice ska informera varje huvudman om hur val
man rapporterar till de olika kvalitetsregistren och till
hd&lsodataregistren

De jamforelser som registerservice gor for tickningsgrader mellan kvalitets-
register och Socialstyrelsens hélsodataregister presenteras arligen i en
sammanstélld rapport. Rapporten presenterar en kartlaggning 6ver hur
landstingen rapporterar till savél kvalitetsregister som till hdlsodataregister.
Varje landsting far pé detta sitt tickningsgradsuppgifter for de egna sjukhu-
sen 1 relation till riket. Den senaste rapporten finns att ldsa pa var webbplats.

Utdkat uppdrag under 2016

Under aret har en intern samordningsfunktion tillsatts. Funktionen ska verka
for att samordna Socialstyrelsens alla arbeten med kvalitetsregister, framst da
det géller hantering av data. Nya uppdaterade rutiner ska utvecklas och mélet
ar att de samarbeten som kvalitetsregister och Socialstyrelsen har ska sam-
ordnas béttre for att mer effektivt arbetssétt. Nar funktionen ar val funge-
rande dr det ocksa ténkt att denna ska kunna hjilpa kvalitetsregister som vill
inleda samarbeten med Socialstyrelsen. Vi har under aret skickat ut nyhets-
brev till kvalitetsregister med information om pagaende samarbeten mellan
kvalitetsregister och Socialstyrelsen men dven information om kommande
samarbeten.

Under aret har vi tagit kontakt med de kvalitetsregister som finns inom den
kommunala hilso- och sjukvérden, for att inleda utvecklingsarbeten pa det
omradet. Delar av detta arbete, samt utvecklingsomriden infor framtiden,
presenteras i en rapport som publiceras i borjan av 2017. Vi har dven kontak-
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tat kvalitetsregister som har en population som med stor sannolikhet fér eller
kommer att f4 kommunal hélso- och sjukvérd, for att kartligga vilka mojliga
utvecklingsaspekter som finns pa detta omrade. I och med satsningen pa
detta omrade har kunskapen om socialtjdnstregistren samt registret for
kommunal hilso- och sjukvérd 6kat. Vi har fatt mer kunskap i hur dessa
register kan anvindas mer integrerat tillsammans med olika kvalitetsregister,
for att fa mer kunskap om hur varden och omsorgen fungerar i kommunen.

For den del av det utokade uppdraget som avsig utdkat stod i kodningsfra-
gor angdende diagnoser och atgérder, har vi nyligen paborjat detta arbete. For
att inventera vilka fragor och funderingar som kvalitetsregister har, har vi
informerat angéende detta stod bade via vara kontinuerliga mejlutskick men
dven ndr vi deltagit pd konferenser. Vi har dven inréttat en frigelada for
kvalitetsregister direkt till Socialstyrelsens klassificeringsexperter. En
utvdrdering av denna atgéird har d&nnu inte genomforts. Registerservice har
dven tagit del av arbetet med NPDi (Nationella programmet for datain-
samling) for att se 6ver mojligheter att kunna erbjuda ett storre stod till
kvalitetsregister under denna utvecklingsprocess.

Sammanstallning av aktiviteter under 2014

» Samkort 50 kvalitetsregister med hélsodataregister for att ta fram
tackningsgrader

» Samkort 30 kvalitetsregister med dodsorsaksregistret for att ta fram
dodsorsaker

» Hjéilpt 15 kvalitetsregister med aggregerad data fran hdlsodataregist-
ren

» Utvecklat indikatorer for 5 kvalitetsregister

* Sammanstillt en rapport angdende tackningsgrader

» Sammanstéllt en rapport angéende kvalitetsregister inom kommunal
hilso- och sjukvard

* Anordnat ett 6ppet hus for forskare

* Medverkat i informationsytor pa kvalitetsregisterkonferensen i
Goteborg

* Handlagt 300 bestéllningar av individdata for forskningsdndamal

 Tillsatt en intern samordningsfunktion

* Inréttat ett formulér for kvalitetsregister dér de kan stilla klassifice-
ringsfrigor.

Det fortsatta arbetet for
Socialstyrelsens reqisterservice

Arbetet for registerservice under 2017 innefattar att driva den basservice som
vi utvecklat under aren. De mest efterfradgade bastjansterna som vi hjélper till
med dr utveckling av tickningsgrader, ta fram dédsorsaker for de individer
som har avlidit och att ta fram aggregerad data ur véra register. Fr malgrup-
pen forskare kommer registerservice att utveckla en e-tjdnst for att pd s sétt
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effektivisera bestillningar av data. Ovriga prioriterade omréden for register-
service under 2017 ér att:

» Utveckla och fardigstilla de indikatorer som ar paborjade. Flera av dem
kommer dven att presenteras i kommande publikationer, till exempel
Oppna jamforelser. Intresset att ta fram dessa dr stort och vi kommer dven
att triffa ett flertal nya register under véren, for att utveckla denna service.

» Utveckla och arbeta med stodet i klassificeringsfragorna. En inventering
av de fragor och synpunkter som kommit in kommer att géras i borjan av
2017 och arbetet kommer sedan att utga ifran detta resultat, for att pa sa
sétt kunna erbjuda ett stod anpassat efter vad de olika kvalitetsregistren
behover och efterfragar.

+ Utveckla och arbeta for att den nya interna samordningsfunktionen ska
etableras ytterligare. Funktionen ska arbeta for att underlitta alla de sam-
arbeten som pagédr mellan kvalitetsregister och Socialstyrelsen i stort, inte
enbart for den del som avser registerservice.

* Arbeta med utdkad information och kommunikation angaende véra
register och registerforskning. Bland annat kommer vi att anordna ett till
Oppet hus tillsammans med Statistiska centralbyrdn, for att pd s sitt sprida
kunskapen kring hur vi arbetar och hur registerforskningen gar till i prakti-
ken. Flera forskarskolor och konferenser ar redan inbokade, och vi kom-
mer se Over mojligheterna att &ven genom andra kanaler sprida informat-
ionen om vara register och om registerforskning.

+ Oka samarbetet med andra myndigheter rorande de gemensamma frige-
stdllningarna vi har. Vi kommer bland annat att utveckla det arbete vi har
med Vetenskapsradet och deras satsning pa registerforskning och meta-
dataverktyget RUT. Verktyget syftar till att underlétta for forskare anga-
ende vilka variabler som finns i vilka register, och vilka register som finns
att tillga. Tillsammans med bland annat Statistiska centralbyrdn och
Brottsforebyggande radet kommer vi anordna en registerkonferens under
hosten 2017.

* Se over mojligheter till att erbjuda ett juridiskt stod till kvalitetsregister,
bland annat med avseende pa den nya dataskyddsforordningen.
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