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. Indledning

1. | mit notat til Statsrevisorerne af 3. marts 2008 i henhold til rigsrevisorlovens § 18, stk. 4,
skrev jeg, at jeg ville falge op pa 3 forhold vedrgrende beretningen om Cancerregisteret.

Jeg ville konkret fglge op pa:

e om Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse har fart tilsyn med og fulgt op pa, om
Cancerregisteret og Dgdsarsagsregisteret er ajourfart

e om Cancerregisteret er ajourfart

e om Dgdsarsagsregisteret er ajourfort.

2. Rigsrevisionen har i sin opfglgning pa beretningen gennemgaet dokumenter og rapporter
fra Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse og Sundhedsstyrelsen. Endvidere har Rigsrevi-
sionen interviewet medarbejdere pa 3 sygehuse om deres indberetning til Cancerregisteret
og Dgdsarsagsregisteret.

Il. Ministeriet for Sundhed og Forebyggelses tilsyn og opfalgning

3. Ministeren for sundhed og forebyggelse har i sin redegearelse af 5. februar 2008 til beret-
ningen oplyst, at Sundhedsstyrelsen den 21. november 2007 har udarbejdet en projektplan,
der beskriver, hvordan Cancerregisteret og Dgdsarsagsregisteret skal fgres ajour og moder-
niseres. | projektplanen beskrives en raekke tiltag til at sikre ministeriets tilsyn og opfglgning:

A. Ministeriet modtager hver méaned et statusnotat for fremdriften i projektet, herunder om
projektets deadlines overholdes.

B. Sundhedsstyrelsen offentligger hver 3. maned et notat om projektet.

C. Der nedseettes en opfalgningsgruppe med repraesentanter fra ministeriet og Sundheds-
styrelsen.

Ad A. Rigsrevisionens opfglgning har vist, at ministeriet hver maned fra januar til oktober
2008 har modtaget en status for moderniseringen af Cancerregisteret og D@dsarsagsregi-
steret fra Sundhedsstyrelsen. Statusnotaterne fglger op pa den tidsplan og de milepeele,
som fremgar af Sundhedsstyrelsens projektplan af 21. november 2007.

Ad B. Sundhedsstyrelsen har i februar, april, august og oktober 2008 pa styrelsens hjemme-
side offentliggjort notater om moderniseringen af Cancerregisteret. Notaterne fra februar,
april og august beskriver fremdriften i bade Cancerregisteret og Dadsarsagsregisteret.
Notatet fra oktober indeholder alene informationer om Cancerregisteret.



Ad C. En opfelgningsgruppe med medlemmer fra ministeriet og Sundhedsstyrelsen har
veeret nedsat i perioden 1. januar - 31. oktober 2008. Fra oktober 2008 og fremover fglges
Cancerregisteret og Dgdsarsagsregisteret i regi af ministeriets koncernledelse.

4. Jeg finder det tilfredsstillende, at Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse gennem oven-
stdende tiltag har sikret en ramme for ministeriets tilsyn med og opfelgning pa Cancerregi-
steret og Dadsarsagsregisteret.

lll. Ajourfering af Cancerregisteret

5. Ministeren for sundhed og forebyggelse oplyste i sin redegarelse til beretningen, at Can-
cerregisteret i oktober 2008 vil veere fuldt ajourfert og moderniseret.

Sundhedsstyrelsen har i 2008 udgivet endelige tal for Cancerregisteret for 2004, 2005 og
2006. 1 2009 har styrelsen udgivet endelige tal for 2007 og 2008. Det er Sundhedsstyrel-
sens mal, at fremtidige argange skal udkomme ultimo det efterfglgende ar.

Registeret er nu opdateret, sa det ifalge Sundhedsstyrelsen svarer til niveauet i andre lan-
de i Norden og i EU.

6. Cancerregisteret er moderniseret, idet den sakaldte automatiske cancerlogik er fuldt im-
plementeret pr. 1. januar 2009. Den automatiske cancerlogik er et it-system, der elektronisk
handterer indberetningerne til Cancerregisteret, sa manuel kodning minimeres. Modernise-
ringen har veeret undervejs siden 2004, hvor canceranmeldelserne ikke laengere kunne ind-
berettes pa papir.

7. Jeg finder det tilfredsstillende, at Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse har sikret, at
Cancerregisteret er moderniseret og ajourfgrt — om end noget forsinket — med endelige tal
til og med 2008.

IV. Ajourfering af Dedsarsagsregisteret

8. Ministeren for sundhed og forebyggelse oplyste i sin redegarelse til beretningen, at Dads-
arsagsregisteret i december 2007 var fart ajour til og med 2006.

Det fremgar videre af den projektplan, som Sundhedsstyrelsen udarbejdede den 21. novem-
ber 2007, at:

e endelige tal fra Dgdsarsagsregisteret for 2002-2006 offentliggeres i labet af 2008
¢ endelige tal fra Dgdsarsagsregisteret for 2007 offentliggeres i december 2008.

9. Rigsrevisionens opfglgning har vist, at endelige tal fra Dadsarsagsregisteret for 2002-
2006 blev offentliggjort i september 2008, mens forelgbige tal for 2007 blev offentliggjort i
marts 2009. Endelige tal for 2007 og 2008 er offentliggjort i december 2009.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse har oplyst, at de endelige tal fra Dedsarsagsregi-
steret for 2007 var forsinket dels pa grund af en mere omfattende validering af D@dsarsags-
registeret for 2002-2006, dels pa grund af treeghed, isaer fra sygehusene, i forhold til at ind-
berette elektronisk. Det sidste betgd, at Sundhedsstyrelsen skulle kode flere indberetninger
manuelt.

10. Dgdséarsagsregisteret er i gang med at blive moderniseret, men processen er ikke fuldt
afsluttet. Ministeriet oplyser i notat til Rigsrevisionen af 5. januar 2010, at knap 85 % af deds-
attesterne for 2009 er indberettet elektronisk. Ministeriet oplyser videre, at Sundhedsstyrel-
sen pr. 1. december 2009 har indfgrt en ny praksis, hvor attester, der bliver modtaget pa
papir, bliver sendt retur med besked om, at indberetningen skal ske elektronisk. Ministeriet
forventer saledes en udvikling frem mod fuld elektronisk indberetning.



11. Jeg finder det tilfredsstillende, at Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse har sikret, at
Dodsarsagsregisteret er ved at blive moderniseret, og at registeret — om end noget forsinket
— nu er opdateret med endelige tal til og med 2008.

V. Indberetning til Cancerregisteret og Dedsarsagsregisteret

12. Rigsrevisionen har undersg@gt sygehusenes indberetning til Cancerregisteret og Dads-
arsagsregisteret. Undersggelsen omfatter interviews pa 3 sygehuse og gennemfgres for at
belyse, om der kan veere forhold ved indberetning af cancertilfeelde og dgdsarsager, som
pavirker datakvaliteten negativt i de 2 registre.

Rigsrevisionen har for bade Cancerregisteret og Dadsarsagsregisteret undersggt, om

o der er let elektronisk adgang til at indberette cancertilfeelde og dedsarsager
e opgaven med at indberette er entydigt placeret

e der er adgang til vejledning i, hvad og hvordan der indberettes

e den anvendte tid pa indberetning er rimelig

¢ indberetningerne kvalitetssikres.

Cancerregisteret

13. Undersagelsen viser, at indberetning til Cancerregisteret sker elektronisk gennem syge-
husenes patientadministrative systemer, og der er saledes let adgang til at indberette can-
certilfaelde.

14. Opgaven med at indberette cancertilfeelde er entydigt placeret. Laegen krydser af i et ske-
ma, hvad der skal indberettes, mens lsegesekreteeren taster anmeldelsen ind i det patient-
administrative system.

15. Sygehusene har adgang til vejledning om indberetning til Cancerregisteret gennem
Sundhedsstyrelsens vejledning i registrering "Faellesindhold for basisregistrering af syge-
huspatienter”. Sygehusene har endvidere udviklet sygdomsspecifikke skemaer til brug for
lsegerne, der stemmer overens med retningslinjerne i Sundhedsstyrelsens vejledning.

16. Anmeldelse til Cancerregisteret gennemfgres inden for en rimelig tid. Bade lsegen og
leegesekreteeren bruger maks. 5 minutter pr. indberetning.

17. Kvalitetssikring af de indberettede data sker gennem det patientadministrative system,
hvor canceranmeldelser ikke kan registreres faerdig, hvis der mangler oplysninger. Endvide-
re opfanges fejl ved datas overfgrsel fra det patientadministrative system til Landspatient-
registeret, hvorfra data gar videre til Cancerregisteret. Sygehusene modtager manedligt
fejllister fra Landspatientregisteret, der angiver, hvor fejlen i indberetningen er.

Dadséarsagsregisteret

18. Indberetning til Dadsarsagsregisteret har siden 1. januar 2007 skullet ske elektronisk.
Indberetning til Dgdsarsagsregisteret kan ikke ske gennem sygehusenes patientadmini-
strative systemer, men kraever saerskilt login, digital signatur og installation af Sundheds-
styrelsens Elektroniske Indberetningssystem (SEI).

19. Undersggelsen viser, at 2 af de sygehuse, som Rigsrevisionen har besagt, indberetter
nogle eller alle deres dgdsattester pa papirblanket. Dette skyldes ifglge sygehusene, at flere
af regionerne har problemer med at sikre, at lsegerne far digital signatur og kan logge ind i
Dgdsarsagsregisteret.

En af regionerne har oplyst, at regionen har haft en teknisk og organisatorisk udfordring
med at udbrede digitale certifikater og installation samt med at anvende Sundhedsstyrel-
sens program til at indberette. Regionen har dog aftalt med Sundhedsstyrelsen, at regio-
nens sygehuse indberetter fuldt elektronisk til D@dsarsagsregisteret pr. 1. februar 2010.



20. Indberetning af en dedsattest tager pa de 3 sygehuse mellem 15 minutter og 1 time.
Tiden, det tager at indberette, afhaenger bl.a. af, om laegen kender patientens sygehistorie,
og af, om lzegen ofte indberetter til registeret og derved har rutine i indberetningen. Hvis
patientens sygehistorie er mindre kendt af laegen, kan indberetningen medfgre en tidskrae-
vende gennemgang af patientens journal for at finde ud af, hvilken sygdom der oprindelig
startede det sygdomsforlgb, der fgrte frem til dgden (tilgrundliggende dedsarsag).

En af regionerne har oplyst, at problemet med at indberette til Dadsarsagsregisteret skyl-
des, dels at Sundhedsstyrelsens program til at indberette er vanskeligt at installere, dels at
indberetningen er vanskelig og ogséa giver de praktiserende laeger problemer. Dette skyldes
bl.a., at laeger, der kun anvender systemet f& gange arligt, ikke opnar tilstreekkelig rutine.

Regionen fremhaever pa denne baggrund behovet for bedre arbejdsgange omkring indbe-

retningen til D@dsarsagsregisteret.

21. Opgaven med at indberette dgdsattester er entydigt placeret pa det enkelte sygehus
hos enten de yngre laeger og/eller vagthavende laege.

22. Der er adgang til vejledning om indberetning til Dedsarsagsregisteret pa Sundhedssty-
relsens hjemmeside. Et af de bes@gte sygehuse har desuden udarbejdet egen vejleding i
indberetning til Deadsarsagsregisteret.

23. Elektronisk registrering af data kan kun ske, hvis alle obligatoriske oplysninger er angi-
vet. Da side 1 i dgdsattesten kan indberettes separat, kan det forekomme, at side 2 ikke
indberettes. | de tilfeelde vil Sundhedsstyrelsen sende en meddelelse tilbage til sygehuset.

24. Rigsrevisionen konstaterer, at ikke alle sygehuse indberetter elektronisk, som kreevet af
Sundhedsstyrelsen. Endvidere konstaterer Rigsrevisionen, at der kan vaere stor variation i,
hvor lang tid det tager at indberette til D@dsarsagsregisteret. Ifalge de 3 sygehuse, som ind-
gar i undersggelsen, sker indberetningen til Dgdsarsagsregisteret ikke altid inden for en ri-
melig tid. Dette skyldes dels, at en tidskraevende gennemgang af patientens journal kan vee-
re ngdvendig for at finde den tilgrundliggende dgdsarsag, dels at s@gefunktionen i Dgdsar-
sagsregisteret kan vaere vanskelig og tidskreevende at arbejde med.

Ifelge et af sygehusene kan det omfattende tidsforbrug fa den konsekvens, at der i presse-
de situationer ikke indberettes den korrekte tilgrundliggende dedséarsag. Da indberetning til
Dadsarsagsregisteret saledes ikke i alle situationer foregar hensigtsmeessigt, kan det veere
en kilde til, at datakvaliteten i Dgdsarsagsregisteret bliver forringet.

Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse har oplyst, at der ikke findes en standard for, hvor
lang tid det bgr tage at konstatere dedsarsagen. Ministeriet finder, at det afggrende i forhold
til statistikkens kvalitet er, at dedsarsagen registreres korrekt.

Ministeriet bemaerker endvidere, at et stort antal dedsattester indberettes med betydelig for-
sinkelse. Det er ministeriets opfattelse, at den hurtige arbejdsgang, som kraever mindst gen-
nemgang af journaler, er at indberette dadsattesten kort efter dgdsfaldet, som reglerne siger.

25. Dgdsarsagsregisteret bidrager i mindre grad til registreringerne i Cancerregisteret
(0,1 % i Cancerregisteret for 2008). Datakvaliteten i Dadsarsagsregisteret pavirker derfor
ikke naevneveerdigt datakvaliteten i Cancerregisteret.

26. Jeg finder det afggrende, at indberetningen til bade Cancerregisteret og Dgdsarsags-
registeret foregar sa effektivt som muligt. Jeg finder det videre afgerende, at it-systemer-
nes funktionalitet og s@gefunktionen i D@dsarsagsregisteret understatter korrekte og hen-
sigtsmaessige indberetninger, s ungdvendig spildtid ved laegernes indberetninger af dads-
attester undgas. Ministeriet bar derfor fremadrettet overveje, hvordan den systemmeessige
understgttelse af arbejdsgangene omkring selve indberetningen til Dgdsarsagsregisteret
kan medvirke til at sikre en forbedret datakvalitet.



VI. Afslutning

27. Det er min samlede vurdering, at Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse har arbejdet
tilfredsstillende med de omréader, der blev fremhaevet i beretningen og i Statsrevisorernes
bemaerkninger til beretningen. Cancerregisteret for 2008 og Dgdsarsagsregisteret for 2008
er nu offentliggjort.

28. Jeg finder, at der er grundlag for at effektivisere indberetningerne til D@dsarsagsregiste-
ret. Rigsrevisionen forventer i en kommende beretning at undersgge kvaliteten i sundheds-
data. Jeg vil i den forbindelse inddrage spargsmalet om, hvordan den systemmeessige un-
derstattelse af arbejdsgangene omkring indberetning kan sikre, at kvaliteten i sundheds-
data forbedres.

29. Jeg betragter hermed sagen som afsluttet.

Kirsten Leth-Nissen
fg.
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