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Forord

Det priméra syftet med de svenska nationella kvalitetsregistren &r att de ska
anvandas for andamalet att systematiskt och fortlépande utveckla och sakra
vardens kvalitet. De ska bidra till att radda liv, bidra till standiga forbatt-
ringar inom hélso- och sjukvard och omsorg samt uppna jamlik halsa. Staten
har sedan 2012 tecknat arliga 6verenskommelser med Sveriges Kommuner
och Regioner (SKR) i syfte att utveckla kvalitetsregisterverksamheten. Trots
detta har flertalet av registren inom psykiatriomradet 1ag tackningsgrad, vil-
ket forsvarar méjligheten att anvanda insamlade data till det tankta syftet.
Det galler saval utveckling av kvalitet i varden som forskning och statistik-
produktion. Darfor har Regeringen gett Socialstyrelsen i uppdrag att besk-
riva, analysera och lamna forslag pa hur regionernas och SKR:s arbete med
nationella kvalitetsregister inom psykiatriomradet kan forbattras
(52021/00581).

Uppdraget ska bidra till att ge en nationell bild av forbattringspotentialen
inom omradet samt att ge véagledning till huvudméannen, regeringen och andra
bertrda aktorer i syfte att béttre kunna utnyttja registrens fulla potential i
kvalitetsarbetet inom psykiatrivarden.

Utredare Camilla Jomer pd Avdelningen for register och statistik har varit
projektledare for regeringsuppdraget och ansvarig Enhetschef (Forskar och
registerservice) ar John Kling.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Enligt patientdatalagen &r det huvudsakliga syftet for nationella kvalitetsre-
gister att de ska anvandas till att utveckla kvalitet i varden pa gruppniva, men
de far dven anvandas till kvalitetssakring, forskning och uppfdljning samt for
jamforelser pa regional och nationell niva.

Idag finns det atta nationella kvalitetsregister som beror psykiatriomradet i
Sverige. Under de senaste 15 aren har det genomforts ett flertal utredningar
och satsningar, bade pa nationella kvalitetsregister i stort, men ocksa nagra
som enbart riktas mot kvalitetsregister inom psykiatriomradet. Manga av de
forbattringsbehov som har framkommit i tidigare utredningar om regionernas
arbete med utveckling av registren finns fortsatt kvar. Till exempel sa fore-
kommer fortfarande dubbeldokumentation av uppgifter i stor utstrackning,
det vill sdga att vardverksamheter registrerar samma uppgifter pa flera olika
stallen for olika syften. Manga registreringar sker dessutom manuellt, vilket
ar bade tidskravande och resursineffektivt. Det har ocksa framkommit i olika
utredningar att det finns svarigheter att engagera psykiatrin till registrering i
registren. Skalet uppges vara att vardpersonal och ledningsfunktioner for var-
den inte ser vardet i att anvénda registrens uppgifter till lokalt kvalitetsarbete,
men ocksa for att resurser behdver fordelas pa annat an administrativa upp-
gifter. Det i sin tur leder till Iaga tackningsgrader och till att registren inte an-
vands. Dessa faktorer har bidragit till en minskad anvéndarnytta och att kva-
litetsregistrens huvudsakliga syfte ofta inte kan uppnas. Socialstyrelsen har
inom detta uppdrag tagit fram forslag pa hur nyttan med registren kan oka.

Vissa uppagifter i kvalitetsregister
overlappar uppgifter i patientregistret

| uppdraget har det ingatt att undersdka om halsodataregistren kan utvidgas
till att ta in uppgifter som helt eller delvis 6verlappar kvalitetsregister inom
psykiatri i syfte att minska uppgiftslamnarbérdan for verksamheter. Overlapp
mellan kvalitetsregistren och patientregistret finns for ett flertal variabler,
men &r begransat till information om vardkontakter i sluten och specialiserad
Gppen vard. Inom den 6ppna specialiserade varden rapporteras idag endast
vard utford av lakare i patientregistret. Dock kommer insamlandet av uppgif-
ter om andra yrkeskategorier an lakare inom psykiatrin att paborjas under
2022.1 For att undvika att uppgifter behover rapporteras pa flera olika stallen
skulle alltsa Socialstyrelsens insamling av uppgifter till viss del kunna ersatta
insamling som sker i registren. Dock uppger verksamheter i intervju att de
Onskar kunna se sina egna data, helst i realtid. Enligt gallande foreskrifter for
patientregistret tas uppgifterna in manatligen och darmed kan inte uppgifter
tillgangliggoras i realtid. En foréndring av detta och ett eventuellt behov av

L For narvarande pagar ett foreskriftsarbete om uppgiftslamnarskyldighet dven fran andra yrkeskategorier inom 6ppen-
vardspsykiatrin, utéver lakare.
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nya variabler kraver forandring av gallande foreskrift och det kan ocksa be-
hovas nytt forfattningsstod om nya andamal med behandlingen tillkommer.

Stéd och &tgdrder till kvalitetsregister
inom psykiatrin

| uppdraget har Socialstyrelsen tagit fram forslag pa hur de befintliga kvali-
tetsregistren inom psykiatriomradet kan forbattras samt hur regioner, regis-
terhallare och regionala kvalitetsregistercentrum kan stétta utvecklingen. At-
garderna har tagits fram utifran en analys av respondenternas synpunkter och
behov i Socialstyrelsens kartlaggning.

Socialstyrelsen féreslar dtgérder pd kort
sikt (1-4 ar):

For att forbattra och utveckla de nationella kvalitetsregistren inom psyKkiatri-
omradet kan regionerna, registerhallare och regionala registercentrum:

- Oka engagemanget pa olika nivaer for nationella kvalitetsregister, bland
annat genom att bista i utveckling av arbetssatt sa att kvalitetsregisterdata
kan anvandas for forbattringsarbete i betydligt storre utstrackning an idag.

« Renodla kvalitetsregistrens datamangder till att endast innehalla data som
bidrar till utvecklingen av kvalitet i varden.

« Initiera samarbete mellan regioner och registerhallare med att ta fram och
utveckla en process for att kunna prioritera vilka uppgifter som ar lampliga
att samla in till respektive kvalitetsregister.

« Utveckla samarbetet mellan regioner och andra aktdrer for att implemen-
tera automatisk overforing av uppgifter mellan vardens informationssy-
stem och kvalitetsregister.

« Fortséatta ett arbete med att utreda tekniska mojligheter for att pa ett stan-
dardiserat och sakert satt inhdmta uppgifter om PREM.

+ Fortsatta arbetet med infoérande av nationella gemensamma informations-
struktur (N1) och tillampning nationellt facksprak (NF) for strukturerad
varddokumentation.

Socialstyrelsen foreslér dtgdrder pd ldng
sikt (5-10 &r):

For att forbattra och utveckla de nationella kvalitetsregistren inom psykiatri-
omradet kan regionerna, registerhallare och regionala registercentrum:

« Initiera en 6vergripande behovsinventering av nationella kvalitetsregister-
data for kvalitetsuppféljning och utveckling inom psykiatrin och dess
framtida organisering.
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Utveckling av kvalitetsregistren

I utredningen har det framkommit att dagens modell for kvalitetsregister
inom psykiatriomradet innebar avsevarda svarigheter att pa ett effektivt satt
brett samla in data avseende psykiatrisk vard. ldag tacker kvalitetsregistren
endast en liten del av patientgruppen.

Som manga utredningar tidigare har pekat pa har det varit svart att moti-
vera verksamheter att rapportera till kvalitetsregister inom psykiatriomradet.
Vi ser darfor ett behov av att ta ett nytt grepp om dataférsorjning inom psyki-
atriomradet och utreda vad som skulle vara det mest andamalsenliga for hela
omradet. Socialstyrelsens har i uppdraget aven tittat pa hur Norge har utveck-
lat sitt arbete med kvalitetsregister inom psykiatrin. Norge har inlett ett ar-
bete med att inrétta register som técker en storre del av patientgruppen uti-
fran vardens organisation, till exempel ett barnpsykiatriregister, ett
vuxenregister, ett register for beroendevard och ett register for rattspsykia-
trisk vard. En sadan utveckling skulle dven kunna vara intressant for Sverige.
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Inledning

Regeringens uppdrag till Socialstyrelsen
Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att:

» Beskriva nuldget och utmaningarna for de nationella kvalitetsregistren
inom psykiatriomradet.

» Beskriva vilka data hos psykiatriska kvalitetsregister som helt eller delvis
Overlappar med uppgifter i register hos Socialstyrelsen och som Socialsty-
relsen med radande juridiska forutsattningar kan samla in.

« Analysera och lamna forslag pa hur de nationella kvalitetsregistren inom
psykiatriomradet kan utvecklas for att fa hog tacknings- och anslutnings-
grad, forbattrad datakvalitet samt bli mer enhetliga sa att informationshan-
tering och sambearbetning kan forenklas.

« Lamna rekommendationer till regioner, registerhallare och regionala regis-
tercentrum om hur utvecklingen av registren inom psykiatriomradet kan
stodjas pa kort sik (14 ar) respektive lang sikt (5-10 ar).

Kvalitetsregistrens organisering

Av de drygt 100 nationella kvalitetsregister som finns i dag, beror atta psyki-
atriomradet. Alla nationella kvalitetsregister ar kopplade till en central per-
sonuppgiftsansvarig (CPUA) myndighet. Oftast ar det regionstyrelser som
har det centrala personuppgiftsansvaret, och endast myndigheter som bedri-
ver halso- och sjukvard far enligt patientdatalagen (7 kap. 7 § (2008:355))
vara CPUA for ett kvalitetsregister. Malet med lagstiftningen &r bland annat
att det ska finnas en tydlig forankring i verksamheterna. Region som huvud-
man for ett nationellt kvalitetsregister skiljer sig fran att vara huvudman en-
ligt hélso- och sjukvardslagen (2017:30). Som huvudman for kvalitetsregister
har CPUA juridiskt stod att forvalta uppgifter fran flera olika vardgivare obe-
roende av region. Nagot som annars inte ar tillatet.

Det huvudsakliga syftet med nationella kvalitetsregister &r att de ska an-
vandas till att utveckla kvalitet i varden pa gruppniva. Det finns darfor aven
begransningar enligt lag® som gor att kvalitetsregister inte far anvéndas i in-
dividnara vard. Det vill siga att anvandas till ett individuellt behandlingsstéd.

"Med kvalitetsregister avses en automatiserad och strukturerad samling
av personuppgifter som inrattats sarskilt for andamalet att systematiskt
och fortlopande utveckla och sakra vardens kvalitet. Kvalitetsregistren ska
majliggora jamforelse inom hélso- och sjukvarden pa nationell eller reg-
ional niva.®”

27 kap 4-6 8§ patientdatalagen (2008:355).
37 kap 1 § patientdatalagen (2008:355).
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Kvalitetsregisterorganisationen omfattar manga olika aktérer, sdsom reg-
ioner, som ar huvudman for registren, registerhallare som forvaltar och ut-
vecklar registren och en stédfunktion hos Sveriges Kommuner och Regioner
(SKR) som har till uppgift att stédja och samordna arbetet inom ramen for
overenskommelsen®. Den arliga 6verenskommelsen mellan staten och SKR,
finansierar och definierar arbetet med registren. | varje sjukvardsregion finns
ocksa ett registercentrum som ger stod at kvalitetsregistren med bland annat
drift och utveckling, och vid registerservice pa Socialstyrelsen kan nationella
kvalitetsregister fa hjalp med bland annat att berakna tackningsgrad och
andra sambearbetningar i syfte att 6ka kvaliteten i registren. Att skapa god
kvalitet i kvalitetsregistren ar saledes ett samarbete mellan manga olika akto-
rer.

Flertalet av registren inom psykiatriomradet har idag lag tackningsgrad,
vilket forsvarar mojligheten att anvanda insamlade data andamalsenligt. Det
galler saval det primara syftet, utveckling av kvalitet i varden, som sekundara
syften, exempelvis forskning och statistikproduktion.

Vilka ar de nationella kvalitetsregistren
inom psykiatriomrddet?

Varije ar, sedan 2012, har medel fordelats till kvalitetsregister via en 6verens-
kommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner (SKR). Av
de atta nationella kvalitetsregister inom psykiatriomradet har sju omfattats av
overenskommelsen (2021). Foljande register for omradet finns idag:

» Qbup (Barn- och ungdomspsykiatri), certifieringsgrad 3.

- Battre beroendevard, certifieringsgrad 3.

+ BipoldR (bipoléar affektiv sjukdom), certifieringsgrad 3.

« ECT (Elektrokonvulsiv terapi), certifieringsgrad 1.

+ SibeR (Internetbaserad psykiatrisk behandling), certifieringsgrad 3.
« PsykosR (Psykosvard), certifieringsgrad 3.

« RattspsyK (Rattspsykiatrisk vard), certifieringsgrad 2.

 Riksét (For behandling av atstérning)

De psykiatriska kvalitetsregistren kan éversiktligt delas in i tre grupper:

« Register dar en viss atgard eller behandlingsform avgor inklusion i regist-
ret (ECT och SibeR).

« Register baserade pa diagnos for inklusion (BipoldR, Riksét och PsykosR).

+ Register som baseras pa den organisatoriska tillhrigheten (RéattspsyK, Q-
bup och Béttre beroendevard).

Det ar en stor spridning avseende hur lange registren funnits. Det &ldsta re-
gistret startades redan 1999, medan de tva yngsta startades 2015. De tre
yngsta registren har an sa lange en Iag nationell tackningsgrad (27-32 pro-
cent), men samtliga tre 6kar fortfarande ar till ar och ett av registren har mer

4 Varje ar sedan 2012 har en arlig 6verenskommelse slutits mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner.

OVERSYN AV KVALITETSREGISTER INOM PSYKIATRIOMRADET
SOCIALSTYRELSEN



an fordubblat sin tdckningsgrad. Bland registren som har funnits éver ett de-
cennium sa ar tackningsgraden nara konstant de senaste aren. | denna grupp
finns bade de registren med allra hogst och allra lagst tackningsgrad, en
spridning fran 19 till 93 procent. En observation ar att det saknas kvalitetsre-
gister fOr stora grupper patienter inom vuxenpsykiatrin. Enligt berakning uti-
fran diagnoser i patientregistret tacker nationella kvalitetsregister inom psy-
kiatrin bara en liten del av patientgruppen, och de tva register med allra hogst
tackningsgrad (6ver 80 procent) tacker mindre &n tva procent av patienterna
inom vuxenpsykiatrin.

Nationella Kvalitetsregister ar certifierade
enligt fyra nivder

Att certifiera registren ar ett satt att kvalitetssédkra och tydligt visa deras moj-
ligheter till vidareutveckling. Det finns fyra olika certifieringsnivaer, 1, 2, 3
och K dér 1 ar hogst och K star for kandidat.® For att hoja sin certifie-
ringsniva maste kriterier for lagre certifieringar vara uppfyllda. Varje ar om-
prévas varje registers niva for certifiering av ledningsfunktionen.

Kunskapsstyrning for att skapa en jamlik
vard

I regionernas nationella system for kunskapsstyrning finns det flera nation-
ella programomraden (NPO) som bland annat har till uppgift att bidra i ut-
vecklingen och anvéndningen av kvalitetsregistren. Till sin hjalp har NPO
Nationella samverkansgrupper (NSG) som har till uppgift att leda och sam-
ordna regionernas arbete inom olika omraden. Det finns ett NPO for psykisk
hélsa samt en NSG for nationella kvalitetsregister, men i borjan av 2022 be-
slutades att NSG for nationella kvalitetsregister och NSG for uppféljning och
analys ska slas samman och bilda en ny grupp.® Det innebér att bada dessa
gruppers uppdrag integreras med varandra.

Idag har NSG for nationella kvalitetsregister uppdrag att bland annat stodja
samverkan mellan NPO och nationella kvalitetsregister och att utifran en ex-
pertgrupps granskning av registrens ansokningar om medel bereda forslag pa
medelstilldelning. De har ocksa i uppdrag att samordna utvecklingsprojekt
for gemensamma fragor géllande till exempel IT och juridik. NSG for upp-
féljning och analys har som uppdrag att stodja huvudmén och NPO i olika
uppfoljningsfragor som till exempel forvaltning och insamling av varddata
och att samarbeta med huvudménnen for att 6ka struktur i rapportering och
analys av varddata. Uppdraget innefattar ocksa att organisera erfarenhetsut-
byten mellan regioner for att framja ett interregionalt larande. Syftet med
sammanslagningen dr att stirka arbetet med uppf6ljning inom hélso- och
sjukvard. Beslutet om sammanslagning foregicks av en 6verenskommelse

5 SKR hamtad 2022-02-24 fran https://skr.se/kvalitetsregister/drivaregister/utbildningomnationellakvalitetsregis-
ter/Lomnationellakvalitetsregister/certifiering.44585.html.

6 SKR hamtad 2022-02-24 fran https://skr.se/skr/halsasjukvard/utvecklingavverksamhet/systemforkunskapsstyr-
ning.48276.html.
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mellan staten och SKR om att hitta mer &ndamalsenliga former for styrning
och ledning.

En arlig dverenskommelse mellan staten
och SKR

Sedan 2012 har staten och SKR, (tidigare Sveriges Kommuner och Lands-
ting) arligen slutit en 6verenskommelse om kvalitetsregistren. | den 6verens-
kommelse som slots for 2022 (1) ar parterna Gverens om att kvalitetsregistren
i 6kad omfattning ska vara en integrerad del i den samlade kunskapsstyr-
ningen och ska anvandas i forbattringsarbete i vardens verksamheter. Vidare
framgar det att regionerna har ett ansvar att integrera kvalitetsregistren i kun-
skapsstyrningen av hélso- och sjukvarden och att verka for att minska beho-
vet av dubbeldokumentation. De ska ocksa se till att verksamheter far forut-
séttningar att anvanda kvalitetsregister som underlag for sitt
forbattringsarbete. Huvudménnen for de nationella kvalitetsregistren och re-
gisterstyrgrupperna ska verka for att bista i forbattringsarbete i varden och
omsorgens verksamheter. De ska frdmja registren som kunskapskélla for
bland annat klinisk forskning och som underlag for nationella uppféljningar
och jamforelser. Vidare ska Parterna samverka och fora dialog kring vidare-
utveckling och finansiering av systemet for nationella kvalitetsregister. Inom
ramen for dverenskommelsen har ett antal arbeten initieras av kvalitetsregis-
terkansliet vid SKR for att bidra till att na malen i den flerarsplan som led-
ningsfunktionen beslutade om 2018 (2). Bland annat har en strategi for effek-
tivare informationsforsorjning mellan vardinformationssystem och
kvalitetsregister tagits fram och en utredning om konsolidering av nationella
kvalitetsregisters CPUA-myndigheter genomforts.

Varje ar férdelas medel Hill
kvalitetsregistren inom ramen for

overenskommelsen

Genom 6verenskommelser skapar regeringen och SKR forutsattningar for att
insatser kan ske samordnat pa lokal, regional och nationell niva.
Kvalitetsregistren och dess organisation omfattas av verenskommelsen, och
i den specificeras bland annat mal, aktorernas olika roller samt medelstilldel-
ningen. Medlen ska anvéndas till registrens grundanslag, sex regionala regis-
ter- och cancercentrum samt den nationella stddfunktionen inklusive dvergri-
pande nationella aktiveter. Under flera ar har medel 6ronmarkts at nationella
kvalitetsregister inom psykiatrin och ar 2021 avsattes atta procent av de to-
tala medlen som staten bidrog med till psykiatriregistren. Det motsvarar 7
miljoner kronor (3). Ar 2022 kommer inga nya registerinitiativ ges méjlighet
att ansoka om nationellt bidrag.

Medelstilldelningen for respektive kvalitetsregister baseras pa de fem
overgripande principerna: relevans, design, tackningsgrad, forbattring av var-
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den och ny kunskap/forskning. Varje ar far kvalitetsregistren ansoka om me-
del enligt ett redan specificerat arshjul’. Expertgruppen gar igenom ansok-
ningarna och lamnar ett férslag till beddmning och férdelning av medel till
samverkansgruppen. Samverkansgruppen faststéller dessa och lamnar un-
derlaget till ledningsfunktionen att fatta beslut om. Givet att dverenskommel-
sen angaende kvalitetsregister beslutas skickas tilldelningsbesluten ut till re-
spektive ansvariga CPUA-myndigheter for kvalitetsregistren samt
registerhallaren. Nagra psykiatriska kvalitetsregister har under senare ar for-
lorat sin finansiering via 6verenskommelsen da de inte har kunnat uppfylla
kraven for vidare finansiering.

7 Ett arshjul ar en 6verskadlig kalender av olika aktivitet som planeras under ett &r. Kalendern &r formad som ett hjul.

OVERSYN AV KVALITETSREGISTER INOM PSYKIATRIOMRADET
SOCIALSTYRELSEN



Metod

Utredningen har utgatt fran material som redan finns dokumenterat fran om-
radet som till exempel tidigare utredningar och satsningar, och fran dialoger
med registerhallare, representanter for nationella programomradet inom psy-
kiatri, samt andra aktorer pa omradet.

Vi har ocksa genomfort intervjuer i syfte att analysera forutsattningarna for
nationella kvalitetsregister inom psykiatrin som underlag for en nulégesbild
utifran ett verksamhetsperspektiv. Urval av respondenter skedde utifran tva
malsattningar, dels en ambition att fanga in foretradare fran hela landet for
geografisk spridning, dels att fa med foretradare fran olika sorters psykia-
triska verksamheter sasom vuxen- respektive barn och ungdomspsykiatri, 6p-
pen- respektive slutenvard, samt beroendevard och réttspsykiatri. Malgrup-
pen for intervjustudien var verksamhetsutvecklare inom psykiatrin. Totalt
genomfordes 17 intervjuer dar alla sjukvardsregioner och 16 av 21 regioner
var representerade (se bilaga 2 for mer information).

| utredningen har vi ocksd samverkat med andra projekt och uppdrag som
kan vara av relevans for uppdraget. Bland annat med det aktuella regerings-
uppdraget, Uppdrag att kartlagga dataméngder av nationellt intresse pa
halsodataomradet (52021/05369), samt med E-halsomyndigheten kring Nat-
ionella gemensamma standarder (52019/01521) och Gemensam infrastruktur
for kvalitetsregister (52021/06170).

For att utreda hur de psykiatriska kvalitetsregistren 6verlappar Socialsty-
relsens halsodataregister har vi jamfort kvalitetsregistren och Socialstyrelsens
halsodataregister pa variabelniva. Vi har ocksa undersokt pa en 6vergripande
niva hur stor del av patienter med psykiatriska diagnoser kvalitetsregistren
tacker.

Vidare har vi fort dialog med Nationalt servicemiljg for medisinske kvali-
tetsregistre i Norge. Norge har genomfort en storre utredning infér utveckling
och inférande av nationella kvalitetsregister inom psykiatrin.
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En nuldgesbild

Ett flertal utredningar p& omrddet har
genomforts

De senaste 15 aren har flera utredningar och ansatser gjorts i syfte att for-
béattra och utveckla anvandningen av de nationella kvalitetsregister.
Ar 2007 gav regeringen Socialstyrelsen i uppdrag att 1amna forslag pé for-
battringar for de da fyra registren inom psykiatriomradet myndigheten identi-
fierade da en rad problem, samt forslag pa atgarder (4). Tre ar senare genom-
for Mans Rosén, sarskild utredare inom staten, en utredning kring
kvalitetsregistren, Guldgruvan inom hélso- och sjukvarden (5). | rapporten
lyfts manga majligheter med kvalitetsregister upp men ocksa ett antal pro-
blemomraden. I en 6verenskommelse mellan SKR (da SKL) och staten 2011
initierades en satsning pa nationella kvalitetsregister (6). | satsningen ingick
bland annat ytterligare finansiering under aren 20122016, samt satsning pa
att forbattra registrens forutsattningar att bidra till klinisk forskning och re-
gisterbaserad forskning. Riksrevisionen gjorde en utredning 2013 av statens
satsning pa kvalitetsregister som initierades 2011(7).

| alla dessa utredningar har slutsatserna varit liknande, administrationen
kopplad till registrering i kvalitetsregister &r for hog och nyckeln till ett an-
vandbart register ar att skapa battre incitament for vardpersonal att registrera.
Kvalitetsregistren &r ofta kraftigt underutnyttjade och att anvandandet av re-
gistren maste oka. | Riksrevisionens rapport lyftes ocksa fram att vardperso-
nalen ansag att registren var alltfor inriktade pa forskning och nationell upp-
foljning och att beslut om registrens utformning ofta fattades pa en
organisatorisk niva langt ifran vardverksamheten (7). Riksrevisionen gjorde
en uppfoljning av sin rapport nagra ar senare, 2017, och konstaterade da att
uppgifterna i registren fortfarande ofta inte anvands.®

Ytterligare en utvardering av satsningen (6) pa nationella kvalitetsregister
genomfordes 2017. Den hér gangen av Myndigheten for vard- och omsorgsa-
nalys (Vard- och omsorgsanalys). | rapporten Lapptacke utan tackning (8)
ansag myndigheten att man behover ga mot en mer heltackande l6sning for
data och bort fran den fragmentariska beskrivning som enskilda kvalitetsre-
gister utgor. Utredningen identifierade ocksa vissa komponenter som &r sar-
skilt viktiga for att kvalitetsregistren ska kunna anvandas for utveckling av
verksamheterna. Till exempel maste den data som finns i kvalitetsregistren
vara andamalsenlig och det maste finnas en lokal infrastruktur for kvalitets-
forbattringsarbete. Data maste ocksa vara en integrerad del av arbetssattet
och verksamheterna maste vara motiverade att vilja anvanda registerdata.
Vard- och omsorgsanalys poangterade ocksa att manga av hindren ligger ut-
anfor sjalva registrens paverkan. En av de viktigaste faktorer som lyfts fram i

8 Riksrevisionen hamtad 2022-02-24 fran https://www.riksrevisionen.se/rapporter/granskningsrapporter/2013/statens-
satsningar-pa-nationella-kvalitetsregister---leder-de-i-ratt-riktning/uppfoljning.html.
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rapporten ar bristen pa personalens tid for forbattringsarbete i det dagliga ar-
betet.

Givet bakgrunden att det har varit svart att 6ka tackningsgraden och det
verksamhetsndra anvandandet, genomfordes en ny satsning 2019 enbart for
kvalitetsregister inom psykiatri pa uppdrag av Ledningsfunktionen for nat-
ionella kvalitetsregister. Syftet var att 6ka anvandbarheten av kvalitetsregis-
ter inom psykiatriomradet for kvalitetsarbete inom varden och uppféljning.

Langsam utveckling av kvalitetsregister
inom psykiatri

En stor del av den problematik med att utveckla registren som har framkom-
mit i tidigare utredningar, ser vi finns kvar idag och manga genom aren ater-
kommande forslag till forbattring har &nnu inte realiserats.

En svarighet vad géller den administrativa bordan inom de psykiatriska verk-
samheterna &r att det finns en hog samsjuklighet bland patienterna, vilket in-
nebar att verksamheter i manga fall beh6ver registrera samma patient i flera
olika kvalitetsregisterregister. | avsaknad av automatisk datadverforing sker
den registreringen till stor del manuellt.

| véara intervjuer har flera verksamheter angett att behov av dubbeldoku-
mentation &r fortsatt en av de storsta anledningarna till att sa fa verksamheter
registrerar i kvalitetsregister inom psykiatri i dag. | regionerna pagar det flera
forsok for att skapa tekniska forutsattningar for att minska den administrativa
boérdan for registrering, men for de stora flertalet register &r det inte imple-
menterat annu.

Manga anger ocksa svarigheter att engagera verksamheter inom psyKkiatrin
till att registrera i kvalitetsregister eftersom vardpersonal och ledningsfunkt-
ioner i varden inte ser vardet i att anvanda registrens uppgifter till lokalt kva-
litetsarbete. Vi har i utredningen kunnat konstatera att det i stort fortfarande
foreligger samma problematik kring registren som bade Socialstyrelsen,
Mans Rosén, Riksrevisionen och Vard- och omsorgsanalys har pekat pa i ti-
digare utredningar.
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Jamfdrelse mellan kvalitetsregister
och hdlsodataregistren

Informationsmdangder i patientregistret

| patientregistret registreras uppgifter om alla avlutade vardtillfallen fran slu-
tenvarden samt uppgifter om patienter som behandlats av lakare inom den
specialiserade 6ppenvarden. Vardgivare har uppgiftsskyldighet till Patientre-
gistret®. De variabler som rapporteras in &r bland annat personnummer, kon,
bosattningsort, vardenhet, diagnoser, atgarder, fodelsear och tidpunkter for
atgarder och handelser.

Personuppgiftsbehandlingen i patientregistret regleras huvudsakligen ge-
nom lagen (1998:543) om halsodataregister och patientregisterférordningen
(2001:707). Enligt patientregisterforordningen?® ska de personuppgifter som
Socialstyrelsen har rétt att behandla inom ramen for registret réra patienter
som vardats inom den slutna halso- och sjukvarden, samt patienter som be-
handlats av ldkare i den specialiserade 6ppenvarden. | den specialiserade psy-
kiatriska 6ppenvarden far darutéver Socialstyrelsen behandla uppgifter som
ror patienter som har behandlats av annan halso- och sjukvardspersonal an la-
kare.!! Syftet med patientregistret &r att:

« folja halsoutvecklingen i befolkningen 6ver lang tid

- forbattra moéjligheterna att forebygga och behandla sjukdomar
« bidra till hdlso- och sjukvardens utveckling

« folja kvaliteten pa halso- och sjukvardens verksamhet.

For att undersoka vilka 6verlapp som finns mellan variabler i kvalitetsregist-
ren inom psykiatriomradet och hélsodataregistren hos Socialstyrelsen har va-
riabler med variabelbeskrivning begérts in fran varje psykiatriskt kvalitetsre-
gister, och jamforts med innehallet i patientregistret och andra relevanta
register pa Socialstyrelsen, (se bilaga 1). Det &r framst patientregistret som &r
relevant for jamforelsen, men ocksa relevanta variabler i exempelvis lakeme-
delsregistret.

Eftersom patientregistret innehaller uppgifter om samtliga vardtillfallen i
slutenvarden samt uppgifter om vardkontakter hos lékare inom den speciali-
serade dppenvarden &r utredningen begransad till att undersoka 6verlapp av
information om vardtillfallen i specialiserad 6ppen och sluten vard, samt
overlappande uppgifter avseende vard utford av lakare. Nér den nya fore-
skriften for patientregistret ar inford (vilket kommer att genomféras under
2022) och uppgifter om andra yrkeskategorier &n l&kare finns med i patient-
registret kommer Gverlappen att 6ka.

9 Enligt 6 § patientregisterfrordningen.

10 4 § patientregisterforordningen.

11 Ar 2022 kommer en ny féreskrift om uppgiftslamnarskyldighet dven fran andra yrkeskategorier inom 6ppenvards-
psykiatrin, utdver lakare att beslutas.
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| manga fall registrerar kvalitetsregistren mer detaljerade variabler an vad
som finns i patientregistret. Exempelvis kan det i patientregistret finnas in-
formation om att en utredning av alkoholbruk har gjorts, medan kvalitetsre-
gistret dessutom kan innehalla information om resultatet av denna utredning i
varierande detaljeringsgrad. | sadana fall kan det sagas finnas ett partiellt
overlapp. Att kvalitetsregistren innehaller mer detaljerad information &r pati-
entregistret speglar ocksa dess olika syften.

I denna utredning har vi inte kunnat avgora vilka av de 6verlappande vari-
ablerna, det vill saga variabler som finns bade i kvalitetsregistret och patient-
registret, som haller bast kvalitet'2. For att analysera korrekthet kravs journal-
granskande valideringsstudier av bade patientregistret och kvalitetsregistren,
vilket inte har varit mgjligt att genomféra inom ramen for uppdraget. Social-
styrelsens tidigare utredning av kvaliteten av inrapporterade uppgifter for
psykiatri i patientregistret har exempelvis visat att kvaliteten pa inrapporte-
rade vardatgarder ar bristfallig (9), men det ar okant om detsamma galler for
respektive kvalitetsregisters inrapporterade vardatgarder.

Uppgifter i kvalitetsregister dverlappar fill viss del
uppgifter i patientregistret

De olika kvalitetsregistren inom psykiatri registrerar olika typer av uppgifter
men vissa variabler & gemensamma bade i registren sinsemellan, och i de
nationella halsodataregistren. Sammanfattningsvis ar det, forutom rent admi-
nistrativ information om kon, tidpunkt for kontakt med varden och person-
nummer, nastan uteslutande information om satta diagnoser (diagnoskoder
enligt ICD), forskrivna lakemedel (ATC-koder) och vissa &tgarder (KVA-
koder) som 6verlappar. Olika matt pa patientens funktionsniva och egenrap-
porterade utfallsmatt liksom laboratorievéarden &r daremot information som ar
unik for kvalitetsregistren. Informationsmangder sasom diagnoser, atgarder
och forskrivna lakemedel mojliggor till exempel deskriptiv information om
registerpopulation samt jamforelser med andra vardgivare.

12 Med kvalitet menar vi hér korrekt rapporterade uppgifter och bortfall.
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Fordelning av yrkeskategori inom specialiserad psykiatrisk vard.
Aggregerat 2017-2020.

Psykolog

andra utévare 18 %
20 %

Kurator
8 %

Sjukskoterska
33 %

Psykolog ® L&kare Sjukskoterska mKurator ®andra utévare

Kalla: Verksamhetsstatistik, SKR 2011-2020.

Enligt verksamhetsstatistik fran SKR 2017-2020 star psykologer och sjuk-
skoterskor for halften av alla besok medan lakare utgor drygt en femtedel av
besoken i 6ppen specialiserad psykiatrisk vard. Detta paverkar mojligheterna
att idag gora jamforelser mellan patientregistret och kvalitetsregister ef-
tersom en signifikant andel av registreringarna i kvalitetsregistret fran 6ppen
specialiserad psykiatrisk vard sker for annan behandlare 4n lakare. Det kan
jamforas med den Gppna specialiserade somatiska varden dér 66 procent av
behandlingarna utfors av lakare.

Aven om det finns visst varierande dverlapp mellan kvalitetsregistren och
de nationella hélsodataregistren sa visar Socialstyrelsens genomgang att
minst halften av variablerna i kvalitetsregistren ar unika for registren, och de
innehaller generellt mer detaljerad information &n halsodataregistren. Upp-
gifter som daremot 6verlappar mellan héalsodataregistren och kvalitetsregist-
ren och dar halsodataregistren saledes skulle kunna ersatta uppgifterna i kva-
litetsregister, ar till exempel uppgifter om diagnos, atgarder, behandlingsform
och vissa uppgifter om lakemedel.

Flera kvalitetsregister registrerar ocksa, férutom variabler kopplat till den
specifika varden, variabler om livssituationen hos patienten, till exempel bo-
endesituation och sysselsattning. Denna information finns inte i myndighet-
ens halsodataregister.

Sammanfattningsvis finns det flera likheter avseende vilka variabler som
samlas in av kvalitetsregister och till framfor allt patientregistret. Kvalitetsre-
gistren ska dock mojliggora utveckling av kvalitet i varden och félja exem-
pelvis resultat kopplat till insatta atgarder pa verksamhetsniva. De har ansetts
behova behandla fler variabler &n vad som finns i patientregistret for att moj-
liggora detta.

En viktig aspekt att ta hénsyn till vid beslut om vilka uppgifter som lampar
sig i kvalitetsregister och vilka uppgifter som l&mpar sig i halsodataregister
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ar att kvalitetsregister och patientregistret delvis har olika syften. Det &r
ocksa frivilligt for patienter att bli registrerade i kvalitetsregister, samt for
verksamheter att registrera, vilket aven det skiljer sig fran patientregistret
som &r obligatoriskt och dar vardgivarna har en skyldighet att rapportera.®®

13 Enligt 7 kap § 2 patientdatalagen.
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Kvalitetsregistrens forutsattningar i
vArden

Det finns manga orsaker till att det ar svart att fa registrering och anvandan-
det av kvalitetsregister inom psykiatrin att fungera. Som Vard- och omsorgs-
analys uppger i sin rapport, Lapptéacke med otillracklig tackning (8), &r det
bara en begransad del av orsakerna som kvalitetsregistren rader 6ver och har
mojlighet att sjalva atgarda. Nedan beskriver vi bland annat komplexiteten i
dels att jamfora olika register med varandra, dels svarigheterna att bestimma
anslutnings- och tackningsgrad for olika register.

Dubbeldokumentation forsvarar
reqistrering i kvalitetsregister

I de intervjuer som Socialstyrelsen har genomfort med verksamhetsutveck-
lare framgar att manga verksamheter har redan ett anstrangt lage vad galler
resurser. Manga verksamheter behover gora registreringar i flera olika kvali-
tetsregister da manga patienter i psykiatrin har flera olika psykiatriska dia-
gnoser. Regionerna har ett ansvar i egenskap av huvudman och vardgivare
for prioriteringen av verksamheters mojlighet till automatisk dverforing till
kvalitetsregister. Anda finns det en upplevd nedprioritering bland verksam-
heterna nar det kommer till implementering av automatisk éverféring av upp-
gifter mellan regionernas vardinformationssystem och kvalitetsregister. Det i
sin tur leder till minskat incitament att rapportera till kvalitetsregistren.

Tackningsgrad mater olika saker for olika
reqister

Kvalitetsregistren inom psykiatri skiljer sig fran varandra, bade nar det kom-
mer till innehall och forutsattningar att na en hog tackningsgrad. Det ar vik-
tigt att kanna till sa att inte fokus pa tackningsgrad vager for tungt i forhal-
lande till andra matt pa kvalitet. En hog tackningsgrad innebér inte
automatiskt att ett register har hog kvalitet i Gvrigt. Pa grund av att registren
ar olika ar det sallan meningsfullt att jamfora tackningsgraden for tva olika
register med varandra. Beroende pa vilken typ av register det ar kan olika
metoder anvéandas for berékning av tdckningsgrad. Vid jdmforelse bor man
darfor ta hénsyn till vilken metod och vilken statistisk variant av tdcknings-
grad som berdknats. Som vi tidigare har beskrivit kan de psykiatriska kvali-
tetsregistren delas in i tre grupper baserat pa grunden for registrering av pati-
enten, det vill sdga utford atgard, stalld diagnos eller organisatorisk
tillhorighet.

De register som baserar sig pa utforda atgarder som grund for registrering
och de som baserar sig pa patientens organisatoriska tillhérighet har ofta tyd-
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liga kriterier och tidpunkter for nar patienten kan registreras i registret. Sar-
skilt register vars registreringar framst baseras pa utforda atgarder har goda
forutsattningar att uppna hog tackningsgrad (tex ECT). Register som baseras
pa patienternas diagnos foljer daremot ofta patienter med kroniska sjukdomar
oOver tid, vilket kan innebdra ett gradvis insjuknande eller mindre glesa, men
upprepade, vardkontakter. For dessa typer av register behGver man ofta be-
rakna en annan typ av tackningsgrad dn den for atgardsbaserade register.
Tackningsgrad for kroniska sjukdomar &r i vara jamforelser systematiskt
lagre.

Anslutningsgrad och téckningsgrad kan vara svart
att berdkna

Anslutningsgrad mater hur stor andel av de verksamheter som har verksam-
het som ingar i kvalitetsregistret och som faktiskt ar anslutna till kvalitetsre-
gistret. Dock dr det inte helt valdefinierat hur anslutningsgrad ska beraknas,
vilket gor att anslutningsgraden beraknas pa olika satt av olika register. An-
slutningsgraden kan bland annat beréknas pa klinikniva, pa sjukhusniva eller
pa regionniva. Och att vara ansluten kan innebara allt ifran att verksamheten
har skrivit pa ett avtal om att registrera och enbart gor sporadiska registre-
ringar i delar av verksamheten, till att registreringar gors kontinuerligt och
systematiskt inom hela verksamheten. Det finns stora skillnader i forutsatt-
ningar att bade uppna hog anslutning och att beréakna anslutningsgrad. Vissa
register har endast ett fatal verksamheter, medan andra har hundratals verk-
samheter. For de register med manga verksamheter ar det svart att berakna
anslutningsgrad utan hogkvalitativ registerinformation om vardgivande verk-
samhet (nationellt vardgivarregister) vilket inte finns idag.

Tackningsgrad mater andelen av kvalitetsregistrets avsedda registerpopu-
lation som har registrerats, det vill sdga hur val uppgifterna i kvalitetsregist-
ret tacker det som det har for avsikt att tacka.'* Det &r ett grundlaggande kva-
litetsmatt och ger en indikation pa i vilken utstrackning registret kan
anvandas till forbattringsarbete, uppfdljningar och jamforelser. Som namns
ovan ar det relativt latt att berédkna tdckningsgrad for register som registrerar
atgarder, till exempel ECT-registret, och dessa har ocksa ofta goda mojlig-
heter att uppna en hog tackningsgrad.

Det finns dven andra relaterade matt pa kvalitet for register som komplet-
terar tackningsgrad, som till exempel bortfallsanalyser och logiska kontroller.
Men for att kunna na en 100-procentig tackningsgrad kravs 100 procent an-
slutningsgrad. For att forsta om lag tackningsgrad huvudsakligen beror pa en
lag anslutningsgrad eller pa lag registrering fran anslutna verksamheter kan
det vara vardefullt att ta hansyn till bagge matten, da olika bakomliggande
orsaker kan kréava olika atgarder. Det har framkommit i intervjuer att manga
verksamheter dr anslutna till fler register &n de som de aktivt registrerar i,
samt att registreringsgraden varierar mellan register, bade mellan olika delar
av verksamheten och Over tid.

14 Socialstyrelsen definierar tackningsgrad som: Andel av de fall som &r registrerade i kvalitetsregistret med viss dia-
gnos eller atgérd, av alla fall enligt inklusionskriterierna med denna diagnos eller &tgard i riket.
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Avsaknad av ett nationellt vardgivarregister gor att vi idag saknar mojlig-
heten att berédkna tdckningsgrad for anslutna verksamheter fullt ut. En hog
tackningsgrad ar en forutsattning for att data fran kvalitetsregister ska kunna
anvandas som det ar tankt. Dock innebér inte en hog tackningsgrad automa-
tiskt h6g anvéndning av registren.

De psykiatriska kvalitetsregistrens primara
syfte uppfylls sallan

Det primdra syftet med nationella kvalitetsregister ar att systematiskt och
fortlopande utveckla och sakra vardens kvalitet. Kvalitetsregistren far anvan-
das i andra syften ocksa som till exempel statistikproduktion och forskning.
Under utredningens gang har det framkommit att det primara syftet endast
uppfylls for ett fatal register.

Som i ett led i att ta reda pa varfor syftet med registren inom psyKkiatrin
inte uppfylls fullt ut s har vi genomfort intervjuer med personer som arbetar
med utveckling, kvalitet och uppféljning inom verksamheterna. | intervju-
erna framkom det att det finns flera orsaker till att registren inte anvéands som
det ar tankt. Det storsta hindret som flest namner ar bristen pa automatisk
overforing, det vill séga att nastan all registrering i kvalitetsregistren sker
manuellt. Har har olika register och regioner kommit olika langt i arbetet.
Det verkar ocksa vara svart for verksamheterna att se nyttan av kvalitetsre-
gister vilket paverkar motivationen att registrera negativt.

Manga uppger ocksa att registren inte har tillracklig tackning for att anses
som anvandbara. Orsaken till att det ar sa lag tackning &r bland annat att det
saknas incitament att registrera i registren eftersom det anda &r sa lag tack-
ning, ett ?’moment 22” med andra ord. En annan anledning till att det inte re-
gistreras ar att det ar for tidskravande. Baserat pa variablerna som ska rappor-
teras in far verksamheterna for lite utdelning pa den tid och energi som de
lagger in for att det ska vara vart att registrera manuellt. Vidare anser flera att
uppgifterna i manga av de psykiatriska kvalitetsregistren inte Gverensstam-
mer med vad varden faktiskt vill félja upp. Man anger att det ar fel informat-
ion i forhallande till huvudsyftet, och att registren darfor lampar sig mer for
forskning an for kvalitetsutveckling inom varden. Majoriteten av verksam-
heterna som vi har pratat med utgar istallet ifran journalsystem och andra in-
terna verksamhetssystem dar data samlas fran flera kallor (journal, ekonomi,
personal och bemanning mm.) som underlag for uppfoljning. Nagra verksam-
heter kompletterar detta med data fran enkater till patienter. Den framsta ut-
maningen som lyfts &r att det &r svart att fa ut relevant data ur dagens regis-
ter.

Generellt ar upplevelsen att verksamheterna arbetar utifran befintliga sy-
stem och med det som ar mojligt att méta idag, men att det finns en 6nskan
om att hitta mer relevanta indikatorer och data att utga ifran. Ett fatal av fore-
tradarna uppger att de aktivt anvander kvalitetsregistren i verksamhetens
uppféljning.
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Mdnga olika aktdrer och IT-system, men
f& nationellt gemensamma standarder
och specifikationer

For att IT-system ska kunna kommunicera med varandra pa ett tydligt satt
behovs specifikationer for hur information ska dokumenteras. Det mojliggor
ocksa att information kan ateranvandas dar det behovs (10). Utveckling och
anpassningar av den digitala infrastrukturen behtver bedrivas for att sdénka
kostnader for att 6verfora vardinformation mellan olika 1T-system. Ut-
veckling behdver bedrivas bade pa avsandarsidan, till exempel regioner,
kommuner och andra vard- och omsorgsgivare, och pa mottagarsidan, exem-
pelvis nationella kvalitetsregister och statliga myndigheter. | praktiken kan
ett och samma IT-system vara bade avsandare och mottagare, men poangen
ar att parterna pa bada sidor behdéver hjélpas at och samarbeta for att astad-
komma automatisk informationsdéverforing. | dagslaget kan varje aktor som
registrerar i nationella kvalitetsregister sjalv valja vilka IT-leverantrer och
vilka IT-system som ska anvdndas i den egna verksamheten.

Ett sétt att effektivisera informationsdverforing &r att alla aktérer anvander
sig av nationellt gemensamma standarder och specifikationer. Sérskilt viktigt
ar detta gallande semantiken, det vill séga att termer och begrepp anvands pa
ett enhetligt satt i alla IT-system och i hela landet. Malet ar alltsa att uppna
hdg semantisk interoperabilitet’™. En utmaning ar att komma éverens om
vilka specifikationer eller standarder som ska anvéndas alternativt tas fram
ifall det finns konkurrerande forslag. Dock kravs det initialt resurser i form
av arbetstid, specialistkompetens och pengar for att ta fram och utreda speci-
fikationer och standarder.

Socialstyrelsen forvaltar och utvecklar Nationell Informationsstruktur (NI)
som ar ett ramverk for strukturerad dokumentation inom vard och omsorg,
samt ett antal nationella informationsmangder (NIM). Vi forvaltar dven nat-
ionellt facksprak (halsorelaterade klassifikationer, SnomedCT och termban-
ken, NF) som kan anvéandas som grund for den semantiska interoperabilite-
ten. Arbete med enhetlig begreppsanvandning &r en viktig del inom vision e-
hélsal®, dar Sverige ska vara vérldsledande inom e-halsa 2025.

Nyligen lanserade E-halsomyndigheten NGS-tjansten, som ar en plattform
for att samla och administrera nationellt gemensamma e-halsospecifikationer
(NGS).Y" Dit kan verksamheter skicka specifikationer som de har tagit fram
for att dela med andra och bidra till ett enklare och effektivare kunskapsut-
byte inom detta omrade. E-halsomyndigheten har ocksa ett kompetenscent-
rum kopplat till NGS-tjansten och myndigheten har tagit fram en process for
hur beslut om en specifikation ska klassas som NGS. Forhoppningsvis kan
NGS-tjansten tillsammans med kompetenscentrum bli ett effektivt sétt att
lara och ta del av andras erfarenheter och 16sningsforslag, det vill saga bli en

15 Interoperabilitet & formégan hos olika system att fungera tillsammans och kunna kommunicera med varandra.
16 Vision e-halsa 2025. Hamtad 2022-02-24 fran https://ehalsa2025.se/visionen/genomforandeplan/

17 E-halsomyndigheten. Hamtad 2022-02-24 fran https://www.ehalsomyndigheten.se/tjanster/yrkesverksam/nationella-

gemensamma-specifikationer/
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plattform som bidrar till en snabbare utveckling av nationellt gemensamma
specifikationer.

Ldg anvdndning, en kultur- eller
teknikfrdga?

Det rader bland respondenterna konsensus kring att en automatisk éverféring
mellan regionernas informationssystem och kvalitetsregistren &r en grundfor-
utsattning for att en god tackning i registren kan uppnas. Som namnts tidigare
i rapporten anvands inte data fran kvalitetsregistren i tillrackligt stor omfatt-
ning inom verksamheterna, trots att samtliga verksamheter som Socialstyrel-
sen har pratat med &r anslutna till ett eller flera nationella kvalitetsregister av
relevans for deras verksamhetsomrade.

Vi har fort dialog och samtal med olika aktérer och nagra menar att det
ocksa ar en kulturfraga, att det helt enkelt saknas intresse att utveckla varden
med hjalp av data fran kvalitetsregister, medan andra menar att det snarare ar
uppgifterna i kvalitetsregistren som inte ar andamalsenliga. Dessutom har
nagra regioner tillgangliga data i sina administrativa system som kan lampa
sig battre till kvalitetsutveckling och dar verksamheten far en direkt ater-
koppling via inbyggd visualisering i beslutssystem. Det finns ocksa en upp-
fattning om att nyttan med kvalitetsregister inte nar den del i organisationen
dér den ska anvéndas och de som faktiskt registrerar i kvalitetsregistren.
Detta minskar incitamentet att bade registrera i kvalitetsregistren och att an-
vanda dess data. Det som har framkommit i denna utredning bekréftar slut-
satserna som Vard- och omsorgsanalys presenterade 2017 (8).

Patientperspektivet lyfts som den
viktigaste aspekten for att sGkerstdlla
kvalitet och utveckling

De flesta verksamhetsforetrddarna anger att patientperspektivet ar den viktig-
aste aspekten for att sédkra kvalitet och utveckling i verksamheten. Foljande
uppféljningsomraden, utan inbordes ordning, uppgavs som sarskilt viktiga i
intervjuerna med verksamhetsutvecklare:

« Utfall for patienten, patient reported outcome measures (PROM).

« Patientens upplevelse av varden, patient reported experience measures
(PREM).

+ Evidens- och kunskapsbaserade insatser.

« Patientens delaktighet i varden.

« Att fanga upp insatser som inte ar till nytta for patienter.

« Belysa jamlik vard och tillganglighet efter behov.

 Framja patientsakerhet.

Vissa av dessa uppgifter aterfinns i kvalitetsregister, bland annat patientrap-
porterade utfallsmatt (PROM) som finns med i de flesta av psykiatriregistren.
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Vissa psykiatriska kvalitetsregister samlar ocksa in patientrapporterade erfa-
renhetsmatt (PREM), men majoriteten saknar tillfredstallande tekniska I6s-
ningar for hur PREM-data kan samlas in. PREM syftar till att mata patienters
erfarenheter av varden. Det kan till exempel handla om bemétande, delaktig-
het eller fortroende for varden. PREM éar ocksa ett viktigt underlag i utveckl-
ing av varden. Men det &r ocksa kanslig information varfor det ar anonymise-
rat. SKR har redan inlett ett arbete om utveckling av en tjanst for
patientrapporterad data och dar arbete med att hamta in PREM-data ingar. |
rapporten, Patientrapporterade matt — insamling och ansvar, papekar SKR
att det av juridiska och etiska skal &r vardgivaren som bor samla in uppgif-
terna (11).
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Avslutande reflektioner och
slutsatser

Det Overgripande resultatet av den genomforda analysen speglar resultaten
som har framkommit i flera tidigare utredningar utférda bland annat av Soci-
alstyrelsen, Mans Rosén?®, Myndigheten for vard- och omsorgsanalys och
Riksrevisionen. Det har framkommit i Socialstyrelsens arbete med utred-
ningen att det ar svart att 6ka tackningsgraden i registren och att den storsta
delen av registreringarna fortsatt i hog utstrackning sker manuellt. Det fram-
kommer ocksa att samverkan mellan regioner, verksamheter och kvalitetsre-
gister behover forbattras for att fa till en effektivare och andamalsenlig an-
vandning av registren till kvalitetsutveckling inom psykiatrin. En central
forutsattning for fortsatt utveckling av kvalitetsregistren inom psykiatriomra-
det dr att det finns en vilja hos verksamheterna att anvanda dem. Enligt dver-
enskommelsen som sl6ts mellan staten och SKR, bade ar 2021 (3) och 2022
(1), &r parterna bland annat 6verens om att regionerna har ett ansvar att skapa
forutsattningar for verksamheterna att anvanda kvalitetsregister i utveckling
av varden samt att verka for att minska dubbeldokumentation.

Forutsattning att samla in data som
overlappar mellan kvalitetsregister och
Socialstyrelsens register

Utredningens kartlaggning visar att de uppgifter som éverlappar mellan psy-
kiatriska kvalitetsregister och Socialstyrelsens register ar av administrativ ka-
raktar samt uppgifter om till exempel diagnos, atgard eller lakemedel. Cirka
halften av uppgifterna i kvalitetsregistren ar unika for registren och ocksa ge-
nerellt mer detaljerade &n de uppgifter som finns i Socialstyrelsens hélsodata-
register. Det ar tydligt specificerat i patientregisterférordningen®® vilka upp-
gifter Socialstyrelsen far samla in till patientregistret och att samla in de
uppgifter som idag enbart finns i kvalitetsregister bedoms inte méjlig utifran
den lagstiftning som finns idag. Aven om dessa variabler var juridiskt moj-
liga att samla in vore det &nda inte rimligt ur ett anvandarperspektiv, ur for-
hallandet till syfte, eller pa grund av den starka sekretess som rader for Soci-
alstyreselsens register (24 kap 8 § offentlighets- och sekretesslagen
(2009:400)).

18 Mans Rosén ar sarskild utredare inom staten.
19 Behandlingen far avse uppgifter om:

1. personnummer, kon, fodelsear, boséttningsort, vardenhet, diagnoser, atgérder, att atgarder vidtagits av viss kategori
halso- och sjukvardspersonal, yttre orsaker till sjukdom eller skada, vardkostnader, grund for psykiatrisk tvangsvard,
tidpunkter for atgarder och handelser, in- och utskrivningsstt, planerad vard, och
2. folkbokforingsort, fastighetskoordinater, fodelsehemort eller fodelseort, medborgarskap, civilstand, inflyttning fran
och utflyttning till utlandet, personnummerforandringar och dédsdatum. Férordning (2017:69).
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Patientregistret pd sikt

Idag finns begrasningar i patientregistret om att ta in fler variabler, da dessa
ar reglerade i patientregisterforordningen®. Det pagar ett antal viktiga arbe-
ten inom ramen for patientregistret som kommer kunna bidra till en battre
nationell uppféljning aven for psykiatrin. Nedan ges nagra exempel.

Ett primdrvardsregister

Under 2021 lamnade Socialstyrelsen ett forslag till regeringen om ett utvid-
gat patientregister som aven ska innehalla information om patienter som be-
handlas inom primarvarden. Ett sadant register skulle gora det méjligt att
inom den psykiatriska varden folja exempelvis patienter med depression och
angest, det vill saga patienter som framst behandlas i primarvarden (12).

Andra yrkeskategorier an ldkare inom den
specialiserade dppenvardspsykiatrin

Som namns tidigare far Socialstyrelsen behandla uppgifter som ror patienter
som har behandlats av annan hélso- och sjukvardspersonal &n lakare i den
psykiatriska 6ppenvarden, och for narvarande slutfors ett foreskriftsarbete
som planeras vara fardig under 2022.

Effektivare tillg@ngliggdrande av information

Det pagar ocksa ett arbete pa myndigheten som omhandertar ett effektivare
informationsflode. Bland annat arbetar myndigheten med att tillgangliggéra
data som samlas in till patientregistret snabbare. ldag kan det ske manadsvis.
Under pandemin har &ven insamling till patientregistret genomforts med
hogre frekvens an tidigare, covid-19 statistiken har publicerats varje vecka
under pandemin.

Hur kan regioner och
registercentrumorganisationen stotta?

Regionerna och registercentrum kan till exempel stétta med kompetens och
resurser till implementering av automatisk éverféring mellan regionernas in-
formationssystem och de nationella kvalitetsregistren samt till att, tillsam-
mans med registercentrumorganisationen, satsa pa teknisk infrastruktur i
form av gemensamma standarder for att underlatta implementering av auto-
matisk dverforing.

For att registren ska anvandas pa det sattet som ar avsett kan regionerna
stotta registren genom att stotta verksamheterna i att 6ka anvandandet av data
fran nationella kvalitetsregister. Man behdver se 6ver behovet av kvalitetsre-
gisters data i verksamheterna och vilka uppgifter verksamheterna i sa fall be-
hover for att kunna utveckla och sakra kvaliteten i varden.

20 4 § patientregisterforordningen (2001:707).
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Forslag pd hur psykiatriregistren
kan utvecklas

Sasom redovisats i rapporten sa varierar kvaliteten pa registren inom psykia-
triomradet. Nagra fa kvalitetsregister inom psykiatriomradet haller en god
kvalitet medan andra har svarare att uppna hog kvalitet. Eftersom det ocksa
ar olika typer av register, atgards- diagnos- och verksamhetsregister kan det
behdvas olika forbattringsatgarder. Socialstyrelsen redovisar under avsnittet
rekommendationer nedan for ett antal generella forbattringsatgarder.

Ett omtag for att hdja anvandarnyttan

Manga patienter inom psykiatrin har flera olika psykiatriska diagnoser, det
vill séga att samsjukligheten ar htég och samma patient kan darfor behova re-
gistreras i flera olika register. Tidigare i rapporten har vi kunnat konstatera
att befintliga psykiatriska kvalitetsregister endast skulle tdcka drygt en tredje-
del av patientgruppen inom vuxenpsykiatrin &ven om de hade haft 100 pro-
cent tackningsgrad. Vi ser darfor ett behov av att ta ett nytt grepp om datafor-
sOrjning inom psykiatrin och utreda vad som skulle vara det mest
andamalsenliga for hela omradet. Ett exempel pa utveckling av kvalitetsre-
gister har vi sett i Norge, dar arbetar man nu med att implementera ett nytt
system for kvalitetsregister inom psykiatriomradet som ska tacka fler patient-
grupper och darmed pa ett lattare satt folja upp varden for patienter med sam-
sjuklighet. I arbetet med att etablera de nya kvalitetsregistren har man tagit
tillvara pa erfarenheter fran Sveriges arbete med psykiatriska kvalitetsregis-
ter. Norge har, till skillnad fran Sverige, organiserat sina register pa ett satt sa
att det ska tacka hela psykiatriomradet. Som det ser ut idag ar det sex register
inom psykiatri som har nationell status eller som ar pa vag att fa nationell
status. Dessa dr alderspsyKiatri, atstérning, beroenderegister, barnpsykiatri,
ECT, vuxenpsyKiatri och tvangsvard. Registret for tvangsvard ar ett tvarga-
ende register och forser alla de andra registren med uppgifter (13).

Mojligheter for NPO psykisk hdlsa aft
utveckla vardkvalitet

Det nationella programomradet (NPO) for psykisk hélsa ar en del av Nation-
ellt system for kunskapsstyrning hélso- och sjukvard. NPO psykisk hélsa ar-
betar for att skapa forutsattningar for en jamlik psykisk halsa genom att un-
derlatta att kunskapsbaserade insatser ges pa ett likvardigt sétt i hela landet.

Ledningsfunktionen for kvalitetsregister har i malen for 2022 slagit fast att
registren ska kopplas ndrmare kunskapsstyrningen (1). Socialstyrelsen ser
som en del i den utvecklingen att NPO for psykisk hélsa skulle kunna, till-
sammans med verksamheterna, utveckla anvandningen och innehallet i re-
gistren i hogre utstrackning &n idag.
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Socialstyrelsen menar att sammanslagningen mellan NSG for kvalitetsre-
gister och NSG for uppféljning och analys kan starka mojligheterna for ett
andamalsenligt anvandande av kvalitetsregistren samt 6kar NPO:s forutsatt-
ningar att paverka innehallet i psykiatriregistren. Inom partnerskapet for kun-
skapsstyrning inom héalso- och sjukvarden har regionerna och Socialstyrelsen
(inklusive dvriga myndigheter i Radet for styrning med kunskap) identifierat
behov av att starka samarbetsytorna mellan myndigheterna och den nya
NSG.
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Rekommendationer

Nedan redog0r Socialstyrelsen for ett antal forslag for hur kvaliteten i de be-
fintliga psykiatriregistren, det vill sdga anslutnings- och tckningsgrad, kvali-
teten pa inmatade variabler samt enhetlighet i rapportering, kan forbattras
kopplat till nuldgesanalysen.

Vi lamnar ocksa forslag pa atgarder hur utvecklingen av regisistren inom
psykiatriomradet kan stodjas pa kort och lang sikt.

Forslagen inleds med foreslagna atgard i punktform, utan inbordes ord-
ning, for att sedan forklaras mer ingaende i efterféljande stycken.

Socialstyrelsen féreslar dtgdrder pd kort
sikt (1-4 &r):

For att forbattra och utveckla de nationella kvalitetsregistren inom psykiatri-
omradet kan regionerna, registerhallare och regionala registercentrum:

« Oka engagemanget pa olika nivaer for nationella kvalitetsregister, bland
annat genom att bista i utveckling av arbetssatt sa att kvalitetsregisterdata
kan anvandas for forbattringsarbete i betydligt stérre utstrackning an idag.

« Renodla kvalitetsregistrens datamangder till att endast innehalla data som
bidrar till utvecklingen av kvalitet i varden.

- Oka samarbetet mellan regioner, och registerhallare med att ta fram och ut-
veckla en process for att prioritera vilka uppgifter som ska samlas in till re-
spektive nationellt kvalitetsregister.

« Utveckla samarbetet mellan regioner och andra aktdrer for att implemen-
tera automatisk 6verforing mellan vardens informationssystem och kvali-
tetsregister.

« Fortsatta arbetet med att utreda tekniska mojligheter for att pa ett standar-
diserat och sékert sétt inhdmta PREM.

+ Fortsatta arbeta med inférande av nationella gemensamma informations-
strukturer och tillampning nationellt facksprak for strukturerad varddoku-
mentation.

Socialstyrelsen foreslér &tgdrder pd Idng
sikt (5-10 &r):

For att forbattra och utveckla de nationella kvalitetsregistren inom psykiatri-
omradet kan regionerna, registerhallare och regionala registercentrum:

« Initiera en 6vergripande behovsinventering av nationella kvalitetsregister-
data for kvalitetsuppféljning och utveckling inom psykiatrin och dess
framtida organisering.
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Arbete med dkat engagemang for nationella

kvalitetsregister

Regionerna kan arbeta med att uppmuntra till anvandande av kvalitetsregis-
terdata i utvecklingen av varden s att det kan genomsyra hela organisat-
ionen. En malbild kan vara att det blir sjalvklart att pa ledningsniva identifi-
era mal, prioritera och stodja kvalitetsutveckling med hjalp av data fran
kvalitetsregister.

Renodla datamdangder som bidrar fill utvecklingen
av kvalitet i v@rden

| dagslaget innehaller flera kvalitetsregister inom psyKkiatrin registeruppgifter
som egentligen inte ber6r varden av patienten. Det ror sig till exempel om
uppgifter om sysselsattning, boende eller stdd i vardagen. Eftersom registren
ska vara utformade pa ett satt att gynna utvecklingen av vardkvalitet foreslar
Socialstyrelsen att endast data som ar till nytta for utveckling av varden ska
finnas med i kvalitetsregistren. Dock kan uppgifterna géllande kommunala
och sociala forhallanden vara viktiga for patientens maende och kan &ven ha
ett varde i andra hdnseenden som till exempel for forskning. | dessa fall kan
samkaorningar géras med andra register. Det skulle bidra till att minska upp-
giftslamnarbdrdan.

Ta fram process for prioritering av insamling av
uppgifter till kvalitetsregister

Socialstyrelsen foreslar att en inventering av behov av data initieras pa lang
sikt, men till dess behover regioner och kvalitetsregister ta fram processer for
att prioritera vilka uppgifter som ska samlas in till respektive nationellt kvali-
tetsregister.

Implementera automatisk dverféring

Implementering av automatisk éverforing av information mellan till exempel
journal och kvalitetsregister &r ett arbete som behdver ha ett starkt stod fran
regionerna och det krévs ett ndra samarbete med registren. Det forutsatter att
regionerna investerar i arbetet bade nar det galler tid och pengar och i en
snabbare takt &n i dag. En forutsattning for att en automatisk éverféring mel-
lan regionernas journalsystem och kvalitetsregister ska fungera &r ett sam-
manhallet arbete med strukturerad vardinformation och gemensam tillamp-
ning av standarder.?

Skapa forutsattningar att inhdmta PREM

PREM ér en vardefull k&lla till information om hur patienten upplever kvali-
tet i varden, men det ar ocksa kansliga personuppgifter. Idag saknas standar-
diserad tekniska losningar for hur PREM kan samlas in till psykiatriska kva-
litetsregister, men ett arbete som bedrivs av regionerna i samverkan kring en
nationell tjanst for insamling av patientrapporterade data pagar redan. Darfor

2L Vision e-halsa 2025. Hamtad 2022-02-24 fran https://ehalsa2025.se/.
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foreslar Socialstyrelsen att regioner tillsammans med kvalitetsregistren forts-
atter att utreda forutsattningar samt skapa standardiserade och sékra satt att
inhdmta PREM.

Anvanda gemensamma specifikationer och
standarder i storre utstrackning

Socialstyrelsen har lange arbetat med gemensamma specifikationer och stan-
darder (NI) och Nationellt facksprak (NF) for att verka for mer generiska an-
vandbara losningar och for att minska dubbelregistrering i samband med in-
samling av data till register. Vidare har E-hdlsomyndigheten nyligen
genomfort en utredning om gemensamma specifikationer och standarder.
Med hjalp av nationella gemensamma specifikationer och standarder kan
automatisk overforing mellan olika system effektiviseras och kostnader pa
sikt hallas relativt laga.

Inventera behoven av nationella data i hdlso- och
sjukvarden

Via regeringsuppdraget, Uppdrag att kartlagga datamangder av nationellt
intresse pa halsodataomradet (52021/05369), har Socialstyrelsen paborjat
identifieringen av ett antal halsodataomraden som ar av nationellt intresse.
En delrapport, Kartlaggning av dataméngder av nationellt intresse pa halso-
dataomradet, har publicerats i mars 2022 (14) och en slutrapport kommer att
publiceras i oktober 2022. | uppdraget kommer Socialstyrelsen att utreda
vilka nationella datamangder som kan prioriteras for basta nytta.

Flera av Sveriges regioner ar i processen av att infora nya vardinformat-
ionsmiljoer eller utveckla befintliga. Det kan innebdra nya mojligheter for
verksamheter att hantera och anvénda sig av information for kvalitetssakring
och verksamhetsutveckling.?? Sannolikt kan méanga uppgifter som anses vik-
tiga pa regional niva utvinnas ur dessa system. Det skulle innebéra en lagre
uppgiftslamnarbdrda for verksamheter.
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Bilaga 1. Sammanfattning av
overlapp for individuella reqgister

Qbup

Q-BUP har ett skattat Overlapp om 29 procent vid jamforelse med patientre-
gistret vid Socialstyrelsen. Det ar troligtvis en 6verskattning da registret inte
har skickat in en regelratt variabelforteckning. Vissa variabler innehaller
flera subvariabler, exempelvis instrument- och PROM-skalor som anvands.
Overlappen &r darfor farre i praktiken. Variabler dér vi ser 6verlapp ar:

« Information om atgardsdatum

+ Vardform

* kon

« fodelsedatum

« start- och slutdatum for vardkontakt
« diagnoskod (enligt ICD-10)

« atgdrdskod (enligt KVA)
 medicinska ordinationer (ATC-kod)

Variabler dér det inte finns Overlapp &r:

information om HSA-id for ansvarig enhet

* datum for remiss

« avslutsdatum om vardatagande

+ kontaktorsak och besokstyp

« inskrivningsform

« yrkeskategori som ingatt i vardkontakten

« matvarden fran atta olika skalor och instrument som skattar patientens
symptom och funktionalitet, bade poang for de enskilda modulerna och to-
talpoang for varje skala.

* langd

« vikt

* blodtryck

« PROM

Uppgifter om PREM planeras, men finns annu inte i registret.

Battre beroendevard

Battre beroendevard har ett skattat Gverlapp om 30 procent vid jamforelse
med patientregistret vid Socialstyrelsen. Variabler dér vi ser 6verlapp ar:

* in- och utskrivningsdatum
« forekomst av psykiatrisk tvangsvard vid vardtillfallet
« aktuella beroendediagnoser (enligt ICD-10)
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andra psykiatriska diagnoser (enligt ICD-10)

somatiska samsjukligheter (enligt ICD-10)

aktuell lakemedelsbehandling (endast 6verlapp om forskrivna lakemedel
avses)

forekomst av upprattande av strukturerad vardplan och samordnad indivi-
duell vardplan.

Variabler dar det inte finns dverlapp ar:

information om behandlingsstart

medverkan i LARO-program

forekomst av abstinenssymptom av olika slag

antal dagar med substansbruk och enskilda substanser
antal substansfria manader det senaste aret
tobaksbruk

droginjicering

provtagning for HIV, HepB, HepC

vikt

langd

detaljerad poang fran diverse instrument och skalor som anvands i registret
behandlingsavslut inklusive orsak

PROM

Uppgifter om PREM ingar inte i registret.

BipolaR

BipoldR har ett skattat 6verlapp om 50 procent vid jamforelse med patientre-
gistret vid Socialstyrelsen.

Variabler d&r vi ser Overlapp &r:

Information om férekomst av vissa psykiatriska diagnoser (19 enskilda di-
agnostillstand, motsvarande 19 binara variabler)

vissa atgarder (information om atgéarden genomforts eller ej, vilket regi-
streras i patientregistret via atgardskoder)

vissa lakemedel

Variabler dér det inte finns Overlapp &r:

information om specifika laboratoriesvar

PROM

PREM

sjukskrivning

specifik sjukdomshistorik med tidsangivelser for maniska och depressiva
skov

langd

vikt

blodtryck vid bestket
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PROM-matten som ingar samlas in i samband med besoket, det sker ingen
separat insamling av PROM.

Registret har valt variabler utifran vilka indikatorer forskningen anger ar
viktigt att folja for patienterna.

ECT

ECT har ett skattat dverlapp om 14 procent vid jamforelse med patientregist-
ret vid Socialstyrelsen.

Variabler dar vi ser dverlapp &r:

« vilket sjukhus som givit ECT-behandlingen

» datum for behandlingen

« historik av tidigare ECT-behandling

* historik av suicidforsok

« om vissa ldkemedel har ordinerats under behandlingen med ECT

Det &r dock svart att dversatta variablerna kring lakemedel med information
ur lakemedelsregistret da det kan rora sig om rekvisitionslakemedel. Det be-
hover saledes utredas narmare om det &r rekvisitionslakemedel eller for-
skrivna lakemedel utanfor sjukhus som avses. Dessutom ska informationen
om lakemedelsbehandling endast rora behandlingsperioden med ECT, vilket
skulle stélla krav pa ytterligare information i patientregistret om behandlings-
perioden for ECT med start- och slutdatum. Registret uppger sjalva att det
inte pa ett enkelt sétt gar att hamta denna information fran patientregistret
och lakemedelsregistret.

Variabler dér det inte finns Gverlapp &r:

« en rad parametrar fran klinikers skattning av svarighetsgraden fran olika
instrument/skalor

« specifik information kring elektrodplacering

« narkosmedel

« planerad uppféljning och behandling

* biverkningar

« patientskattade utfall av behandlingen utifran en rad parametrar

« fritextfalt dar patient kan ge aterkoppling, med mera

Variablerna uppges vara valda for att registrera kvalitetsindikatorer, bade
processmatt, resultatmatt och strukturmatt.

PROM och PREM samlas in av vardgivarna. Det sker ingen separat rapporte-
ring av PROM eller PREM till registret.

SibeR

SibeR har ett skattat 6verlapp om 18 procent vid jamforelse med patientre-
gistret vid Socialstyrelsen. Overlappen rér nastan uteslutande variabler som

OVERSYN AV KVALITETSREGISTER INOM PSYKIATRIOMRADET
SOCIALSTYRELSEN



anger om enskilda psykiatriska diagnoser finns i anamnesen?, det vill sig
patientens sjukdomshistoria som symtom etc., samt dodsdatum och ett par
administrativa variabler. SibeR registrerar dven i primarvarden vilket innebar
att jamforelsen endast ar hypotetisk och att patientregistret inte kan tacka Si-
beRs population i dagslaget.

Den stora merparten av variablerna &r unika for kvalitetsregistret, och som
darmed inte Overlappar &r:

» specifik information om vilket strukturerat diagnostiskt instrument som
anvants

« patientskattad och for ett matt aven vardnadshavarskattad poéang, enligt 32
olika skalor och instrument, inklusive PROM

+ behandlande enhet

- vardniva

* klinisk forbattring

+ behandlingsplan med datum

« antal telefonsamtal som ingatt i behandling

« antal behandlingsmoduler, med mera.

Registret samlar in PROM via en behandlingsplattform. De planerar dven for
att samla in PREM i framtiden.

PsykosR

PsykosR har ett skattat 6verlapp om 49 procent vid jamforelse med patientre-
gistret vid Socialstyrelsen. Variabler dar vi ser 6verlapp ar:

« information om psykosdiagnos

* substansmissbruk

* suicidforsok

+ samsjukligheter

« antal dagar i psykiatrisk slutenvard
« diverse atgardskoder

« l&kemedelsbehandling

+ lakemedelsgenomgang

Variabler dér det inte finns Gverlapp &r:

« information om boende- familje- och hushallssituation

« utbildning

« forsorjning och sysselsattning

« kriminalitet och valdshandlingar i anamnesen

* nikotinbruk

+ beddémning av kognitiv férmaga

« diverse instrument for skattning av symptom och funktion
« viktuppgang

« anpassning till boende och arbete med mera

2 Sjukdomshistoria.
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Inga PROM eller PREM registreras enligt registret.

RattspsyK

RattspsyK har ett skattat Gverlapp om 26 procent vid jamforelse med patient-
registret vid Socialstyrelsen. Variabler dar vi ser dverlapp ar:

« information om beroendediagnoser

* in- och utskrivningsdatum

+ administrativa variabler

« tidigare psykiatrisk vard

« alder vid forsta vardkontakt vid psykiatrisk vard

* lakemedel

« olika atgardskoder vid psykiatrisk tvangsvard som balteslaggning, avskilj-
ning med mera.

Variabler dér det inte finns Overlapp &r:

« information om ifyllande enhet

+ handlaggare

« tidsstamplar

s namn

* indexbrott

* Ovriga brott

« tidigare domar och typ av domar

« substanspaverkan vid brottet

« inklusive substanstyp

* datum for domar

+ 12 olika skalor/instrument for bedomning av patientens tillstand
« atgarder som saknar atgardskoder i patientregistret
« detaljerad information om aterfall i brottslighet
« information om sjukdomsinsikt

« behandlingsmotivation

« skattningar av fysioterapeut och psykolog

* arbetsterapeut

* livskvalitet

« risk for aterfall

+ sjalvskattad halsa

« vikt

* langd

+ ekonomi

 god man /forvaltare

« frigang

« samverkan med andra aktérer och myndigheter
+ stodboende etc.

Registret samlar in PROM men inte PREM. Rapporteringen av PROM é&r
manuell.
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Riksat
Riksat har inte skickat in regelratta variabellistor utan mer informationssam-
manstallningar och darfor finns viss osakerhet kring estimatet pa 29 procent

Overlapp. Det kan handa att det som registret anger som en enskild variabel
motsvarar flera variabler i praktiken. Variabler dar vi ser 6verlapp éar:

information om forekomst av risktillstand (patientregistret kan fanga samt-
liga angivna risktillstand forutom graviditet)

p-pilleranvandning (lakemedelsregistret)

suicidforsok

sjalvskadehandling utan suicidavsikt

antal 6ppenvardsdagar och slutenvardsdagar

vissa atgarder (systematisk psykologisk behandling, stodjande samtal i 6p-
penvarden, patientutbildning, attraning)

Dock ska det noteras att dessa atgarder endast finns binart i patientregistret.
Om registret registrerar mer detaljer kring dessa finns inget dverlapp.
Variabler dér det inte finns Gverlapp ar:

information om remissdatum,

behandlingsavslut och skal till avslut

boendesituation

vardnadshavare

barn

sysselséttning och forsorjning

god man

foretradare

specifika diagnoskriterier for &tstérning

viktiga fysiologiska parametrar (blodtryck, vikt, langd, puls, pubertet,
menstruationsanamnes)

hereditet

Overgrepp och kriminalitet

forekomst av samverkan med en rad aktérer inom socialtjanst och hélso-
och sjukvard

olika symptomskattningsskalor (inklusive detaljerade poéngresultat)

Vissa variabler visar ocksa att d&ven vard utford av andra yrkeskategorier an
lakare ingar i registret.

Registret samlar in PROM men inte PREM i dagslaget.
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Bilaga 2. Intervjuer med
verksamhetsforetr&dare

Malgruppen for intervjustudien var verksamhetsutvecklare inom psykiatrin.
Intervjustudien syftade till att analysera forutsattningarna for nationella kva-
litetsregister inom psyKkiatrin och presentera en nulagesbild utifran ett verk-
samhetsperspektiv. Efter samrad med Nationella programomradet (NPO)
Psykisk Halsa samt Nationella Samverkansgruppen for Kvalitetsregisterfra-
gor inom Psykiatrin (NSKP) skapades en bruttolista med tankbara intervju-
objekt. For att nyansera urvalet inkluderades aven en foretradare fran en av
Sveriges storsta privata aktorer.

Urval av respondenter skedde utifran tva malséttningar; dels att fanga in
foretradare fran hela landet/samtliga sjukvardsregioner (geografisk sprid-
ning), dels att fa med foretradare fran olika sorters psyKkiatriska verksamheter
(vuxen- respektive barn och ungdomspsykiatri, 6ppen- respektive slutenvard,
samt beroendevard och rattspsykiatri). Mer specifikt skedde urval utifran en
helhetsbeddmning av foljande parametrar:

» Respondenten arbetar med utveckling/kvalitet/uppféljning av verksam-
heten (garna 6vergripande inom verksamhet/region)

« Respondenten arbetar med en verksamhet/omrade som har koppling till ett
eller flera register (maste finnas register inom deras omrade)

+ Det har ingen betydelse om verksamheten de arbetar inom &r anslutna till
registren eller inte

» Respondenten bor, om mojligt, inte ha en direkt koppling till register (tex.
vara registerhallare eller sitta i styrgrupp osv.)

» Respondenten bor, om mojligt, inte inneha chefsroll med budgetansvar

| forsta hand tillfragades personer med évergripande roller sasom verksam-
hetsutvecklare eller motsvarande?*. | vissa fall justerades val av verksamhets-
foretradare efter dialog med rekommenderad person pa grund av nagot av
kriterierna ovan. | syfte att komplettera med fler foretradare och vid avbéjd
medverkan eller uteblivna svar tillfragades regionala foretradare fran NSKP
sjalva om att medverka. Till foljd av detta innehar vissa respondenter en
chefsroll och/eller koppling till register, men ansags anda vara lamplig for att
delta i intervjun.

Totalt intervjuades 17 verksamhetsforetrddare med god geografisk tack-
ning och verksamhetsbredd. Majoriteten av dessa arbetar som verksamhetsut-
vecklare eller med kvalitet och uppféljning inom sitt verksamhetsomrade. De
finns representation fran alla sjukvardsregioner, liksom fran 16 av 21 reg-

24 véardutvecklare, utvecklingsledare, sjukvardsstrateg, utvecklingscontroller
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ioner och minst en verksamhetsforetradare fran vuxen- samt barn och ung-
domspsykiatrin, 6ppenvard och slutenvard, samt fran beroendevard och ratts-
psykiatri.

Semistrukturerade intervjuer genomfordes sedermera med verksamhetsfo-
retradarna utifran en forkonstruerad intervjuguide uppdelad i huvud- respek-
tive foljdfragor. Vilka foljdfragor som stélldes varierade utifran vilka svar
som lamnades pa huvudfragan och anpassades under intervjun for att tillata
fordjupning. Mindre justeringar av formulering av fragorna i intervjuguiden
gjordes under processen i syfte att sakra relevanta svar. Intervjuguidens fra-
gor utarbetades for att besvara huvud- och delfragestallningar nedan (Figur
1). Intervjun delades upp i tre huvudomraden (1) verksamhetens arbete med
kvalitet och uppféljning generellt idag, (2) registrens roll/betydelse idag samt
(3) verksamhetens behov. Intervjuguiden aterfinns i Bilaga 3 — Intervjuguide.
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Figur 1. Fragetrdd med huvud- och delfrdgestaliningar

1. Hur ser arbetet med kvalitet och
uppféljning ut i verksamheten idag?

Vilken nytta har verksamheter

i e e el 2. Vilken roll/betydelse har registren i

verksamheten idag?

kvalitetsregistren i dess arbete
med kvalitet och uppféljning
idag?

3. Vad vill verksamheten ha ut av
registren?

Intervjuerna genomfordes via Microsoft Teams med tva medverkande inter-
vjuare; en person med ansvar for att stalla fragor och den andra med ansvar
att anteckna. Minnesanteckningar upprattades i samband med telefoninter-
vjuerna, men inte regelratta transkriptioner.

Baserat pa minnesanteckningarna genomfordes en tematisk analys med fo-
kus pa att identifiera, analysera och beskriva teman i det insamlade data-
materialet. Analys av intervjuerna skedde genom att, fraga for fraga, granska
respondenternas svar for att identifiera gemensamma och skilda uppfatt-
ningar samt specifika synpunkter kring forutsattningarna for kvalitetsregister
inom psykiatrin. Darefter gjordes summering av respektive delomrade.

Begrdnsningar

Maojligheterna att jamfora svaren mellan respondenterna har begrénsats av att
de 17 som har intervjuats har ansvar for olika verksamhetsomraden inom
psykiatrin och darmed aven arbetar med olika register. Utifran uppdragets
syfte, att sdkra en évergripande bild av forutsattningarna for kvalitetsregister
inom psykiatrin, var detta dock ett medvetet val.
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Bilaga 3. Intervjuguide

Fré&gor fill verksamhetsforetrédare inom
psykiatrin
Om intervjuobjektet

15. Kan du beskriva kort var du jobbar, din roll och ansvarsomraden?

Nuldge - kvalitet och uppfdljning i verksamheten
idag generellt

16. Hur arbetar er verksamhet med kvalitetsuppféljning idag?

17. Kan du ge exempel pa vilken typ av nyckeltal/indikatorer som an-
véands?

18. Var hamtas den data ni anvander for uppfoljningen ifran?

a. Kan ni gora regionala jamforelser?

19. Hur ofta gor ni uppfoljningar i er verksamhet?
20. Upplever du att arbetet med kvalitetsuppfoljning ar andamalsenligt
idag?

b. Om nej, varfor inte? Vad &r storsta utmaningen?

21. Vad anser du ar viktigast att folja upp for att sdkra kvalitet och utveckl-
ing i er verksamhet?

22. Vad ser du som de storsta hindren/utmaningen kring ert arbete med
kvalitetsuppfoljning idag?

23. Nulége - registrens roll och betydelse idag

24. Vilket/vilka register ar er verksamhet anslutna till?

c. Om inga, varfor ar ni inte anslutna och registrerar? Till fraga 15

25. Registrerar ni i de register ni ar ansluta till?

d. Om nej, varfor inte? (eller endast i nagot) Till fraga 11 om ej re-
gistrerar i nagot register. Till fraga 15 om svar nej.

26. 1 vilken omfattning registrerar ni i registren?

27. Hur ser resursallokeringen i verksamheten ut for registreringen?

28. Hur anvénder ni registren och dess resultat i er verksamhet idag?

29. Har verksamheten fordndrats i och med anvandandet av registren?

30. Vad skulle det innebéara for er kvalitetsuppfoljning om registren inte
fanns kvar i dess nuvarande form?
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Nuldge — verksamhetens behov

31.

32.

33.
34.

Vad behdver ni som verksamhet for att kunna arbeta med kvalitetsupp-
foljning pa ett tillfredsstallande satt?

Vem i er verksamhet ser du som mottagare for resultat fran kvalitetsre-
gister?

Vad &r viktigast for er som verksamhet for att registren ska ge er nytta?
Ser ni att det saknas nagon data/finns kunskapslucka i er verksamhet
som kvalitetsregistren skulle kunna tacka?

Ovrigt
Ar det ndgot ytterligare du vill tillagga som vi inte berért eller finns det né-
gon annan information som du tror kan vara av intresse for oss som du vill

dela?

OVERSYN AV KVALITETSREGISTER INOM PSYKIATRIOMRADET
SOCIALSTYRELSEN
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