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Forord

Varen 2014 fick Socialstyrelsen ett regeringsuppdrag att utveckla den
nationella uppféljningen av halso- och sjukvardens tillganglighet.

| uppdraget har det ingatt att fortsatta arbetet med att folja upp vantetider
enligt principen om patientens vag genom varden och att gora arliga
matningar av vantetider inom cancervarden och vid sjukhusbundna
akutmottagningar. Det har dven ingatt att vidareutveckla arbetet med att
analysera orsaker till och konsekvenser av skillnader i tillganglighet inom
hélso- och sjukvarden.

Uppdraget har genomforts i fem delprojekt. Tva av delprojekten, arliga
matningar av vantetider inom cancervarden och vid sjukhusbundna
akutmottagningar, har redovisats i sarskilda arliga rapporter i december 2014
och 2015.

Denna rapport ar en slutredovisning av uppdraget i sin helhet och
innehaller &ven en narmare beskrivning av genomforande och resultat av de
delprojekt som inte redovisats tidigare. Rapporten avslutas med en
beskrivning av det fortsatta arbetet i enlighet med det nya uppdrag regeringen
gav Socialstyrelsen den 21 januari 2016 (S2016/00445/FS).

Socialstyrelsen vill tacka de personer och organisationer som pa olika satt
bidragit till arbetet: ansvariga for nationella kvalitetsregister, Sveriges
Kommuner och Landsting, véntetidssamordnare och psykiatrisamordnare for
landsting och regioner, verksamhetschefer for 6ppna psykiatriska
mottagningar i Stockholms lans landsting, Region Skane och Norrbottens
lans landsting, journalsystemleverantorer, expertgruppen inom akutvarden,
akutmottagningarna i Malmo, Lund, Varberg, Orebro och Vaxjo samt
patienter och patient- och brukarorganisationer.

Slutrapporten har utarbetats av projektledare Sevim Barbasso Helmers.
Ansvarig enhetschef har varit Martin Sparr.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att utveckla den nationella
uppfoljningen av hélso- och sjukvardens tillganglighet.

Uppdraget har innefattat arliga vantetidsméatningar inom cancervarden och
akutvarden, utveckling av arbetet med analyser av orsaker till och
konsekvenser av skillnader i tillgdnglighet samt utveckling av
vantetidsméatningar inom fler sjukvardsomraden. Som en del av uppdraget
har Socialstyrelsen dven arbetat med att vidareutveckla vad som bor
innefattas i begreppet tillganglighet ur patientens och sjukvardens perspektiv.

Samrad har skett med befintliga natverk pa omradet, foretradare for
patientorganisationer samt Sveriges Kommuner och Landsting (SKL).

Uppdraget har genomforts i fem delprojekt, varav tva — de arliga
vantetidsmatningarna inom cancervarden och vid sjukhusbundna
akutmottagningar — publicerades i december 2014 och 2015.

Cancervarden

Inom cancervarden rader fortsatt stora skillnader i vantetider mellan och
inom landstingen och regionerna for samma cancerform. Skillnader i
vantetider mellan mén och kvinnor har daremot utjgmnats for de flesta
jamforbara cancerformerna. Vad galler medianvéntetiderna i riket har inga
omfattande forandringar skett for de flesta cancerformer som Socialstyrelsen
foljt under fem ar.

Socialstyrelsen foljer i ett sarskilt uppdrag satsningen for att bland annat
korta vantetiderna i cancervarden genom sa kallade standardiserade
vardforlopp. Myndigheten kommer att bjuda in kvalitetsregistren till
samarbete for en eller flera cancerformer for att analysera orsaker till och
konsekvenser av skillnader i véantetider inom canceromradet.

Akutvarden

Inom sjukhusbundna akutmottagningar finns fortsatt stora skillnader i
vantetider mellan akutmottagningarna bade vad galler total vistelsetid och tid
till lakarbeddmning.

| samarbete med fem akutmottagningar visade analyser att sannolikheten
for att patienter tillbringar fyra timmar eller mer pa akutmottagningen
paverkas av patientens stigande alder, forsta mottagande klinik (medicinska
specialitet), vilken tidpunkt pa dygnet patienten kommer till mottagningen
samt om patienten ska skrivas in i slutenvard eller inte. Patientens kon var
inte en paverkande faktor for langa vistelsetider.

Socialstyrelsen avser att fortsatta med arliga vantetidsmatningar i
akutvarden och planerar att utveckla vidare analyser av orsaker till och
konsekvenser av vantetider i akutvarden.

Matpunkter i de 6vriga nationella kvalitetsregistren

| syfte att utveckla vantetidsmatningar inom andra sjukdomsomraden har de
nationella kvalitetsregistren inventerats utifran de matpunkter som finns i
Socialstyrelsens vantetidsmodell.
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Endast tva av 86 nationella kvalitetsregister har samtliga méatpunkter. Av
registren har 13 den forsta matpunkten remissbeslut, medan majoriteten
(n=60) har den sista matpunkten behandlingsstart. Bada matpunkterna finns i
13 av registren.

Inventeringen visar ocksa att en del av registren har variabler som ar av
betydelse for analys av orsaker till och konsekvenser av vantetider. Av
registren har 53 procent dven rapportering av patientens egen upplevelse.

God tillganglighet ar mer an vantetider

For att vidareutveckla begreppet tillganglighet ur patientens och sjukvardens
perspektiv anvandes ovan beskrivna inventering ocksa till att inhamta
kvalitetsregistrens forslag pa aspekter av tillganglighet for att pa nationell
niva folja upp halso- och sjukvarden. For att forstarka patientperspektivet
gjordes en behovsanalys med patienter inom vuxenpsykiatrivarden.

Kvalitetsregistren forde fram féljande forslag till nationell uppfoljning av
tillganglighet: kompetens, samordning av varden, information,
telefonkontakt, tillgang till bilddiagnostik, tillgang till behandling,
behandlingsutfall, multidisciplindra team, patientens egen upplevelse samt
véntetider.

FoOr patienter inom vuxenpsykiatrin handlar tillgdnglighet &ven om fysisk
tillganglighet, kontinuitet, bemdtande av vardare, fortroende for personalen
samt delaktighet i beslut och behandling. Detta belyser att tillganglighet for
patienter innefattar dven andra aspekter an vantetider. Flera av dessa aspekter
tangerar évriga dimensioner av god vard och bor i mgjligaste man inga i
nationella uppfoljningar.

Socialstyrelsen beddémer att mojligheten till nationell matning av
vantetider enligt Socialstyrelsens vantetidsmodell &r begréansad inom
vuxenpsykiatrin och behdver utvecklas. Méjligheter att folja flera av de
Ovriga angivna aspekterna ser ut att finnas med hjalp av olika nationella
datakallor, och kan utgora en fortsattning pa omradet, men dock inte med
potentialen att folja dessa for samma individ.

Patientens vag genom varden

Socialstyrelsen genomfoérde i juni—september 2015 en enkat- och
intervjustudie av landstingens och regionernas mojligheter att folja patientens
vag genom varden — med hjélp av inférande av ett sa kallat remiss-id eller
individanpassad vardprocess-id som kan koppla samman individbaserade
vardprocesser.

Resultatet visar att tva landsting redan har stod for en individanpassad
vardprocess i enlighet med Socialstyrelsens forslag till nationell
informationsstruktur. Det framgar ocksa att tio landsting har planer pa att
infora stodfunktioner i systemen for att kunna folja processer. Samtidigt
pagar forberedelser for ett generationsskifte bland landets
varddokumentationssystem.

For att paskynda utvecklingen av en individanpassad vardprocess foreslar
Socialstyrelsen framtida utvecklingsarbeten i samarbete med landstingen och
regionerna, SKL och Inera. Bland annat handlar det om nationell samordning
vad géller de krav som systemen pa sikt behéver uppfylla for att forbattra och
effektivisera uppfoljningen av halso- och sjukvardens verksamhet.
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Inledning

Uppdrag

Socialstyrelsen fick i maj 2014 i uppdrag att utveckla den nationella
uppféljningen av halso- och sjukvardens tillganglighet (S2014/4157/FS).

| uppdraget angavs att Socialstyrelsen skulle fortsatta arbetet med att folja
upp vantetider enligt principen om patientens vag genom varden. Arbetet
skulle ske enligt den vision och malsattning som presenterades i rapporten
Patientens vag genom varden — system for uppféljning av vantetider i varden
[1]. Foljande delar ingick i uppdraget:

« Att gora arliga matningar av vantetider inom cancervarden.

« Att gora arliga matningar av vantetider vid sjukhusbundna
akutmottagningar.

 Matning av vantetider inom andra omraden dar data finns tillgangliga
inom de nationella kvalitetsregistren.

 Att se 6ver mojligheten att utveckla ett remiss-id som gor det mojligt att
folja patientens vag genom specialistvarden.

 Att utveckla arbetet med att analysera orsaker och konsekvenser av
skillnader i tillganglighet inom hélso- och sjukvarden, genom att bland
annat analysera och utvérdera orsaker till regionala variationer i véntetid,
till skillnader i véntetider mellan och inom olika specialiteter samt till
vantetiderna inom akutvarden.

* Att se dver hur Socialstyrelsen inom myndigheten kan utveckla arbetet
med att folja upp tillgangligheten inom hélso- och sjukvarden. Det kan
exempelvis handla om arbetet med nationella riktlinjer respektive 6ppna
jamforelser.

Av uppdraget framgar att Socialstyrelsen ska samrada med befintliga natverk
pa omradet, foretradare for patientorganisationer samt Sveriges Kommuner
och Landsting (SKL). Socialstyrelsen genomférde samradsforfarandet med
SKL genom flera hearings for forankring och synpunkter om uppdraget och
har i denna rapport tagit hansyn till de kommentarer som framkommit.
Patientorganisationer och andra nétverk inom omradet har aktivt deltagit i
delar av genomfdrandet av uppdraget.

Bakgrund

Vantetider har under artionden varit ett problem inom svensk hélso- och
sjukvard. | syfte att atgarda problemen infordes den forsta vardgarantin
(behandlingsgaranti) ar 1992. Den var riktad mot 12 behandlingar eller
undersokningar som vid den tiden hade sérskilt omfattande véntetider.

Vardgarantin utvidgades med en besoksgaranti till primarvarden och
specialistvarden 1996. Efter ett antal revideringar av innehallet i vardgarantin
tillkom 2005 den nationella vardgarantin som sedan dess varit i kraft (se
faktaruta). Fran ar 2010 regleras vardgarantin i 3 § halso- och sjukvardslagen
(1982:763), HSL [2].
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I slutet av 2008 beslutade regeringen om en sarskild satsning i
overenskommelse med SKL for att stimulera landstingen till att arbeta for
kortare vantetider. Satsningen kom att kallas for “kémiljarden” och gallde till
och med ar 2014.

Den nationella vardgarantin

Enligt den nationella vardgarantin fran 2005 galler foljande for den
enskilde:

 0* - Kontakt med primarvarden (tillganglighetsgaranti): Alla som
soker hjalp for ett halsoproblem ska samma dag fa kontakt med
primarvarden, t.ex. vardcentralen eller sjukvardsradgivningen via
telefon eller genom besok.

o 7* - Lakarbesok inom primarvarden (besoksgaranti): Alla patienter
ska efter bedomning fa tid till en léakare pa t.ex. vardcentralen inom
hogst 7 dagar.

 90* - Lakarbesok inom den specialiserade varden (besoksgaranti):
Alla patienter ska fa ett forstabesok i den specialiserade varden inom
90 dagar fran remissdatum.

 90*- Planerad vard (behandlingsgaranti): Alla patienter ska efter
beslut fa en operation/atgard inom den specialiserade varden inom
90 dagar.

* De samlade utfastelserna i vardgarantin brukar ofta utryckas
sifferméssigt i serien "0-7-90-90".

Socialstyrelsens regeringsuppdrag

Socialstyrelsen har sedan 2005 haft olika regeringsuppdrag att félja och
analysera hur vantetiderna inom hélso- och sjukvarden utvecklas med
anledning av vardgarantin.

Fran 2010 har myndigheten ocksa fatt olika uppdrag att ta fram system for
att folja patientens vag genom varden samt att utveckla uppféljningen av
hélso- och sjukvardens tillganglighet.

De olika uppdragen har redovisats i foljande rapporter:

« 2006: Uppféljning av den utvidgade nationella vardgarantin som inférdes
ar 2005 [3].

* 2009: Arliga uppfoljningar av vardgarantin samt den s.k.
kdmiljardsatsningen mellan 2009-2012 [4-6].

« 2010: Kartlaggning av vantetider inom cancervarden och att utarbeta en
modell for hur uppféljningen av véntetider ska utformas [7].

 2010: Att utreda forutsattningarna for att pa nationell niva mata och
sammanstélla information om vantetider vid landets sjukhusbundna
akutmottagningar [8].

» 2011: Att fortsétta arbetet med att utveckla ett system for att folja
vantetider i cancervarden i enlighet med den modell som presenterades i
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rapporten [7]. | uppdraget ingar att ta fram véntetidsstatistik dver vissa
utvalda delar av vardkedjan samt att fortsatt utreda hur ett system for
uppfoljning av vantetider for patienternas hela vag genom varden kan
byggas upp [9, 10].

 2011: Att utreda hur Socialstyrelsen kan inréatta ett system for att pa
nationell niva folja vantetider pa sjukhusbundna akutmottagningar. |
uppdraget ingar dels att faststalla vilken vantetidsstatistik som ska samlas
in, dels att paborja insamlandet av sadan statistik. | uppdraget ingar ocksa
att foresla kompletterande kvalitetsindikatorer for akutsjukvarden utéver
de vantetidsdata som myndigheten ska arbeta fram [11].

» 2012: Ett samlat uppdrag for att utveckla uppféljningen av hélso- och
sjukvardens tillganglighet. Uppdraget var en sammanslagning och en
fortsattning pa tre olika uppdrag kring vantetider och tillganglighet som
tidigare ldmnats till myndigheten. | det samordnade uppdraget ingick
foljande tidigare givna uppdrag:

- Att mata vantetider i akutvarden [12].

- Att utveckla system for att folja patientens vag genom varden [1, 13,
14].

- Attt folja upp den nationella vardgarantin och den sa kallade
komiljarden inklusive analys av undantrangningseffekter i varden
[15, 16].

God vard?

Vad som utgdr en god hélso- och sjukvard, bland annat att den ska vara latt
tillganglig, beskrivs redan i den proposition som ar 1982 lag till grund for
gallande hélso- och sjukvardslag (1982:763), HSL.

God vard har blivit ett samlingsbegrepp som visar vilka mal och kriterier
som ska vara vagledande vid uppfoljning av halso- och sjukvardens
strukturer, processer, resultat, kostnader och resurser.

Internationella forebilder har inspirerat till utvecklingen av begreppet God
vard, som lanserades 2005 i samband med publiceringen av Socialstyrelsens
forsta version av foreskrifter om ledningssystem for kvalitet och
patientsakerhet (SOSFS 2005:12).

Ar 2006 gav Socialstyrelsen ut vagledningen God vard — om
ledningssystem for kvalitet och patientsakerhet i hélso- och sjukvarden dar
sex omraden lyftes fram som viktiga forutsattningar for God vard [17]:

« kunskapsbaserad och andamalsenlig halso- och sjukvard
« saker halso- och sjukvard

« patientfokuserad2 halso- och sjukvard

« effektiv halso- och sjukvard

« jamlik halso- och sjukvard

« hélso- och sjukvard i rimlig tid.

! Begreppet heter egentligen God vérd och omsorg och innefattar bade halso- och sjukvarden samt socialtjénsten.
Eftersom uppdraget endast handlar om uppfdljning av tillganglighet inom halso- och sjukvarden, kallar vi begreppet
genomgaende for God vard i rapporten.

2 | omsorgstermer anvénds begreppet individanpassad.

UPPFOLINING AV HALSO- OCH SJUKVARDENS TILLGANGLIGHET
SOCIALSTYRELSEN

11



12

God vards dimensioner utgar ocksa fran HSL (1982:763) och har stod i
lagens olika delar (se faktaruta) [2, 18].

Halso- och sjukvardslagen (HSL 1982:763) (2 a § HSL)

Som krav pa en god vard anges att den ska vara

« av god kvalitet och tillgodose patientens behov av trygghet i varden
och behandlingen

vara latt tillganglig

« bygga pa respekt for patientens sjalvbestammande och integritet
frdmja goda kontakter mellan patienten och halso- och
sjukvardspersonalen

tillgodose patientens behov av kontinuitet och sakerhet i varden.

Olika insatser for patienten ska samordnas pa ett andamalsenligt satt.

Varje patient som vander sig till halso- och sjukvarden ska,
om det inte dr uppenbart obehdvligt, snarast ges en medicinsk
bedémning av sitt halsotillstand. Lag (2014:822).

2 8 HSL redogor aven for att malet for halso- och sjukvarden ar en
god hélsa och vard pa lika villkor for hela befolkningen som ska ges
med respekt for alla ménniskors lika vérde och for den enskilda
ménniskans véardighet.

I den nya patientlagen som tradde i kraft 1 januari 2015 (SFS 2014:821)
aterkommer begreppet tillganglighet [19] och aven har namns att hélso- och
sjukvarden ska vara tillganglig samt redogors aven for vardgarantin med
hanvisning till HSL. Vardgarantin ska forsékra en kontakt med hélso- och
sjukvarden (priméarvarden, specialiserad vard och planerad vard) inom rimlig
tid, antingen per telefon eller rent fysiskt genom ett planerat eller oplanerat
besok.

Vad ar tillganglighet?

Nagon entydig definition kring begreppet tillganglighet i hélso- och
sjukvarden finns inte. | detta avsnitt beskrivs olika aspekter pa begreppet
utifran litteraturen och Socialstyrelsens tidigare arbete.

Innebdrden av hélso- och sjukvard i rimlig tid enligt God vard — om
ledningssystem for kvalitet och patientsakerhet i halso- och sjukvarden ar att
ingen patient ska behdva vanta oskalig tid pa de vardinsatser som han eller
hon har behov av [17].

Denna innebord anvands fortfarande for God vard dimensionen tillganglig
hélso- och sjukvard [20, 21], men har sedan 2009 vidareutvecklats till att ge
en narmare precisering pa vad som ar skalig tid, ur saval patientens som
hélso- och sjukvardens perspektiv. Med skalig tid avses saledes att vard ska
erbjudas utan att eventuella vantetider paverkar patienten negativt i fysisk,
psykisk eller social mening [18].
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Redan i Socialstyrelsens rapport Sjukvarden i Sverige 1995 lyftes fram att
begreppet tillganglighet omfattar saval fysisk och ekonomisk som
konceptuell tillganglighet (det vill saga forforstaelse for systemets
organisation och styrning) [22]. | rapporten ges ocksa exempel pa faktorer
som ingar i respektive tillganglighetsaspekt.

| vardgarantiuppféljningen 2008 papekades att &ven om véntetider anses
vara det viktigaste tillganglighetsproblemet, sa finns det andra aspekter som
kan forsamra tillgangligheten till varden, som exempelvis langa avstand till
hélso- och sjukvarden, finansiella hinder i form av egenavgifter eller
restriktioner kopplade till lder, kén och etnisk bakgrund [3].

Resonemang om att begreppet tillgdnglighet inrymmer fler aspekter an
vantetider fordes ocksa senare i Socialstyrelsens halso- och sjukvardsrapport
2009 [23]. De exempel som gavs i rapporten var dppettider, fysisk och
geografisk tillganglighet, kotider, vilka i befolkningen som omfattas av
hélso- och sjukvardssystemet, att veta vart man ska vanda sig, att snabbt
kunna fa kontakt med varden nér det behovs, tillgang till nya effektiva
behandlingsmetoder, tillgang till utbildad personal, tillganglighet for
méanniskor med funktionsnedsattningar nér det galler gator, trappor och
toaletter, men ocksa tillganglighet till information och dokumentation.
Vidare namns mojlighet till kommunikation och tillgang till heltackande
information om diagnoser, réttigheter, service, information om vilka insatser
vardgivaren kan erbjuda och var de finns samt kostnader for individen.

Begreppet tillganglighet definieras utifran flertalet infallsvinklar i den
befintliga litteraturen. 1 en tillganglighetsmodell av Levesque et al. fran 2013,
tacks de flesta av dessa aspekter in [24]. Utover tidigare ndmnda inkluderar
modellen dven nagra nya aspekter, till exempel fortroende for halso- och
sjukvardspersonal. For att individen ska kanna ett fortroende for halso- och
sjukvarden laggs idag ett storre fokus pa kulturell kompetens som en
byggsten i begreppet tillganglighet. Detta utifran att individen ska kanna sig
val bemott och forstadd utifran sin kulturella bakgrund, kunskap, uppfattning
och sina varderingar [24, 25].

En ytterligare aspekt av begreppet innefattar hur andamalsenlig varden ar
utifran individens behov innefattande vardpersonalens kompetens samt
kontinuitet i den vard som ges [25, 26].

Empowerment® namns vidare i litteraturen som en byggsten i begreppet
tillganglighet gallande individens mojlighet att fatta val informerade beslut
om sin hélsa [25, 27]. Detta kan &ven innefatta individens mojlighet att
identifiera nar ett vardbehov foreligger [25, 26]. Identifiering av ett
vardbehov kan &ven vara relaterat till vad som &r kulturellt accepterat hos
den enskilda individen eller i en befolkning. Efterfragan pa vard kan da ses
utifran hur information uppfattas samt vad som &r socialt och kulturellt
accepterat i en viss befolkningsgrupp [25, 28]. Detta kan ligga till grund for
hur en individ eller population kan tillgodogora sig information géllande
vardens tillganglighet och &ndamalsenlighet [24, 26, 28, 29]. Ett budskap
eller forhallande kan verka framjande samt begransande beroende av hur
mottagaren upplever att den faktiskta tillgangligheten &r [29].

® patientens mojlighet att sjalv formulera sina mal och kanna sig ha egen makt dver sitt liv och kunna géra informerade
val. Definitionen hamtad fran SBU, http://www.sbu.se/sv/Publicerat/Kommentar/Patientutbildning-i-grupp-vid-
livslanga-sjukdomar/Faktarutor/Empowerment-egenmakt/
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Ytterligare en komponent inom begreppet tillgdnglighet ar individens
halsolitteracitet* som kan vara en avgérande faktor for bendgenheten att soka
vard [30-32]. Vidare avspeglar begreppet utvecklingen av en vard som
bedrivs kontinuerligt med 6kat fokus pa patientcentrering och patientens eller
individens upplevelse av en sammanhangande vardprocess [26].

| 6verenskommelsen "Tillgadnglighet och samordning for en mer
patientcentrerad vard — insatser inom halso- och sjukvarden” ° som
regeringen slutit med SKL (dnr 2015/3210/FS) ingar att forbattra och
utveckla tillgangligheten. | verenskommelsen anges att detta kan omfatta
insatser som avser att utveckla planeringen av varden sa att den &r tillganglig
for saval patienter med akuta behov som patienter med behov av kontinuerlig
kontakt, samt for grupper med hog grad av ohélsa eller risk for ohélsa. Detta
innebar att parterna vill se en bredare ansats nar det galler synen pa halso-
och sjukvardens tillganglighet. Sarskilt viktigt anses det vara att varden
tillampar ett patientcentrerat forhallningsatt.

Socialstyrelsen foljer 6verenskommelsen inom ramen for uppdraget att
stodja utvecklingen mot en mer tillganglig och patientcentrerad vard. | de
handlingsplaner som landstingen och regionerna dverlamnat till myndigheten
tas framfor allt tre aspekter av tillganglighet upp: véntetider, e-tjanster och
anpassningar av varden for att skapa likvardig tillganglighet for olika
befolkningsgrupper. Nagra landsting lyfter till exempel fram vikten av att ta
hansyn till olika sprakkunskaper och kulturell bakgrund.

Nationell uppfoljning av god vard

For att kunna méata och folja upp olika verksamheter anvands indikatorer for
att belysa kvaliteten eller effektiviteten i varden. For att sarskilja dessa fran
andra nyckeltal eller bakgrundsmatt har Socialstyrelsen satt upp ett antal
kriterier som stod vid faststallande av en indikator [21]. Malet med
indikatorbaserade uppfoljningar &r att stddja huvudman och utforare i arbetet
med att forbattra verksamheterna.

Socialstyrelsen har i samarbete med SKL och sjukvardsprofessionen
utvecklat halso- och sjukvardsévergripande indikatorer och indikatorer for de
nationella riktlinjerna (verksamhet/indikatoromréden)®. Dessa indikatorer
mojliggor uppfoljning av dimensionerna for god vard och anvands
aterkommande som underlag vid nationella 6ppna jamforelser, utvardering
av foljsamheten till nationella riktlinjer samt for uppféljningar och
utvarderingar av hélso- och sjukvarden mer évergripande [18].

Underlag for uppféljning och utvérdering av hélso- och sjukvarden pa
nationell niva utgors av data som landstingen och regionerna rapporterar till
olika nationella register, sdsom Socialstyrelsens olika halsodataregister’,
dodsorsaksregistret vid Socialstyrelsen, véantetidsdatabasen
(www.vantetider.se) vid SKL och nationella kvalitetsregister.

* Individens férmaga att forvérva, forsta och anvanda information i syfte att bibehalla, framja eller forbéttra halsa.

% En 6verenskommelse som ersatte kémiljarden 2015: Tillganglighet och samordning for en mer patientcentrerad vard
— insatser inom halso- och sjukvarden.

® Indikatorbiblioteket:
http://www.socialstyrelsen.se/indikatorer/sokiindikatorbiblioteket?sortcolumn=omrade_x002d_verksamhet&CheckBo
xld=undefined&sortdirection=DOWN#listing

7 Patientregistret, cancerregistret, ldkemedelsregistret, medicinska fodelseregistret, tandhélsoregistret, insatser i
kommunal halso- och sjukvard.
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Ytterligare inhdmtning av data sker med hjalp av enkéter som riktar sig till
befolkningen (t.ex. vardbarometern) eller patienter (t.ex. nationella
patientenkéaten vid SKL). Dessa datakallor mgjliggor en nationell tdckning,
men tackningsgrad och datakvalitet pa indikatorer kan variera.
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Genomforande och metod

Fem delprojekt

Regeringsuppdraget att utveckla den nationella uppféljningen av hélso- och
sjukvardens tillganglighet har utforts i fem delprojekt vars specifika
bakgrund, syfte, genomférande och metod redovisas i detta avsnitt.
Projektens resultat redovisas i efterféljande avsnitt. De fem projekten &r (se
bilaga 1 for projektgruppsmedlemmar):

1. Arliga matningar av vantetider i cancervarden.

2. Arliga matningar av vantetider vid sjukhusbundna akutmottagningar
samt analyser av vantetider och patientfléden pa akutmottagningar.

3. Inventering av vantetider och tillgadnglighet inom nationella
kvalitetsregister.

4.  Inventering av forutsattningar for att folja upp tillganglighet inom
vuxenpsykiatrin.

5.  Patientens vag genom varden — inventering av mdjligheten att utveckla
remiss-id samt individanpassad vardprocess-id med hjalp av
landstingens och regionernas IT-system.

Vantetider har sedan den forsta tillganglighetsgarantin 1992 anvants som ett
centralt uppféljningsmatt pa halso- och sjukvardens tillganglighet i Sverige,
och ar en fortsatt viktig fraga dels for patienterna men ocksa for
verksamheten i arbetet med att na 6kad effektivitet och battre styrning.

| genomforandet av regeringsuppdraget har det ingatt att redovisa arliga
vantetidsmatningar for cancervarden och for sjukhusbundna
akutmottagningar, vilka genomforts i form av delprojekt 1 och delprojekt 2,
och rapporterats i december 2014 och 2015 [33-36]. Darfor beskrivs dessa
delprojekt mer kortfattat i denna rapport.

Via en litteraturgenomgang har det visat sig att begreppet tillganglighet
saknar att en entydig definition. Darfor &r det inte givet vilka ytterligare
aspekter an vantetider som &r l[ampliga att folja upp inom
tillganglighetsomradet pa nationell niva. Inom ramen for uppdraget har
Socialstyrelsen vidareutvecklat begreppet tillganglighet och da utifran
patientens och sjukvardens perspektiv (delprojekt 3 och 4). Genom en
webbenkat adresserad till de nationella kvalitetsregistren (delprojekt 3) har
sjukvardens forslag pa aspekter av tillganglighet att folja upp nationellt inom
hélso- och sjukvarden inhdmtats. | syfte att tydliggora patientperspektivet
gjordes en behovsbeskrivning tillsammans med patienter inom
vuxenpsykiatrivarden (delprojekt 4), ett omrade dar det tidigare identifierats
att det finns luckor vad géller vantetidsuppfoljningar.

Utveckling av arbetet med analyser av orsaker till och konsekvenser av
skillnader i tillganglighet gjordes pa lika satt inom de olika delprojekten:

a) | delprojekt 2 samarbetade Socialstyrelsen med fem akutmottagningar
for kartlaggning av patientfloden i syfte att analysera orsaker till skillnader i
vantetider inom akutvarden.
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b) I delprojekt 3 inventerades variabler i de nationella kvalitetsregistren
som dr eller kan vara av betydelse for analys av orsaker och konsekvenser av
vantetider.

c) | delprojekt 4 studerades konsekvenser av langre vantetider pa
patientens halsotillstand utifran med patientens egen upplevelse.

Ytterligare ett viktigt arbete for myndigheten har varit att utreda
landstingens och regionernas méjligheter att infora ett sa kallat remiss-id och
individanpassad vardprocess-id. Genom dessa kan individbaserade
vardprocesser kopplas samman, vilket mojliggor att kunna félja patientens
vag genom varden (delprojekt 5). Bakgrunden till delprojekt 5 beskrivs mer
utforligt i denna rapport.

Socialstyrelsens modell

Socialstyrelsens modell for uppféljning av vantetider méter de
grundlaggande stegen i vardprocessen i sin helhet och i olika delar av
processen (figur 1).

Eftersom patientregistret endast omfattar den slutna varden och
lakarinsatser inom den specialiserade 6ppna varden, och malet ar att data pa
sikt ska registreras i patientregistret (Ias mer i delprojekt 5), sa omfattar
modellen tiden fran remissbeslut (matpunkt 1) till behandlingsstart (métpunkt
5) (figur 1) ®. 1 modellen ingér ocksa tiden till forsta specialistldkarbesok,
tiden till diagnosbesked samt tiden till behandlingsbeslut.

Fempunktsmodellen har ett patient- och processperspektiv
(vardgivarperspektiv) och syftar till att det ska vara mojligt att folja
patientens vag genom varden. Modellens fokus ligger pa patienten och de for
patienten mest angelagna handelserna i ett vardforlopp inom den
specialiserade varden. Vantetider ar forknippade med oro och otrygghet for
saval den drabbade som narstaende. For patienten ar det viktigt att utan
drojsmal fa traffa en lakare och snabbt fa besked samt att en eventuell
behandling paborjas snarast mojligt [37]. Patientens delaktighet och med-
verkan starks av att det finns en individuell vardplan, vilket ocksa ar helt i
linje med kriteriet som ska stdrka patientens stéllning och som kommer till
uttryck i patientlagen [19].

En utdkad kunskap om att olika logiker behdver préagla organisation och
arbetssatt i varden beroende pa vilken patient det handlar om haller pa att
véxa fram, vilket beaktas i Socialstyrelsens fortsatta arbete (1as mer i
delprojekt 5).

Cancervarden har varit ett pilotomrade for denna fempunktsmodell [7, 9,
10, 13, 33, 34]. Modellen &r inte applicerbar pa akutvarden vars
vantetidsmatningar bygger pa en annan uppfoljningsmodell, dér endast tid till
lakare och total vistelsetid tas fram [8, 11, 12, 35, 36].

8 Beskrivning och definition av matpunkterna finns i tabell 1, bilaga 2.
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Figur 1. Patientens vag genom varden — modell for att mata vantetider
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Beskrivning av delprojekten

Arliga matningar av vantetider i cancervarden
(delprojekt 1)

De &rliga vantetidsméatningarna inom cancervarden géller for &r 2013°
respektive 2014°, med undantag for lungcancer vars véntetider galler for ar
2012 respektive 2013.

Underlaget till Socialstyrelsens vantetidsmatningar kommer fran nationellt
kvalitetsregister for respektive cancerdiagnos som ingar i rapporten.
Matningarna utgar fran Socialstyrelsens modell (figur 1) och vantetiderna
galler i huvudsak fran remissbeslut till behandlingsstart, med undantag for
register som av olika skal har andra fOrsta och sista matpunkter [33, 34].
For detaljerad information vad géller metod och avgransning, se de
publicerade arliga rapporterna [33, 34].

Arliga matningar av vantetider i akutvarden
(delprojekt 2)
Socialstyrelsen har i detta delprojekt inh&mtat underlag via en enkat till
landstingen for uppféljningen av vantetider och volymer vid landets
sjukhusbundna akutmottagningar for forsta halvaret 2014 respektive 2015
[35, 36].

| den senaste rapporten ar 2015 redovisas dven en kartlaggning av
véntetider och patientfléden vid fem olika akutmottagningar! i Sverige [36],
dar data har hamtats fran patientadministrativa system eller alternativt
journalsystem. Syftet har varit att kartlagga patientflédet och belysa sadana

9 Brostcancer, hudmelanom, huvud- och halscancer, lungcancer, njurcancer, prostatacancer, tjocktarmscancer,
urinblasecancer och andtarmscancer.

10 Brgstcancer, hudmelanom, huvud- och halscancer, lungcancer, magséckscancer, matstrupscancer, njurcancer,
prostatacancer, tjocktarmscancer, urinblasecancer och andtarmscancer.

™ Akutmottagningarna vid Malmé och Lunds universitetssjukhus, akutmottagningen vid Universitetssjukhuset i
Orebro, akutmottagningen vid Hallands sjukhus Varberg, Akutmottagningen vid Centrallasarettet i Vax;jo.
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faktorer som ligger bakom skillnader i véntetider pa akutmottagningar. For
detaljerad information vad géller metod och avgransning samt datakallor, se
de publicerade arliga rapporterna [35, 36].

Inventering av vantetider och tillganglighet inom
nationella kvalitetsregister (delprojekt 3)

Som diskuterats tidigare finns det begransningar nér det géller att kunna folja
patientens vag genom varden med hjalp av datakallor sdsom patientregistret
vid Socialstyrelsen, vantetidsdatabasen och de vardadministrativa systemen
hos landsting och regioner [1].

Vantetidsmatningarna inom cancervarden har darfor istallet baserats pa
underlag fran de nationella kvalitetsregistren inom cancervarden.
Cancervarden har varit ett pilotomrade for den modell fér méatning och
uppfoljning av véantetider som Socialstyrelsen tagit fram for att folja
patientens vag genom varden (figur 1). Modellen ar dock avsedd att vara
generisk, det vill séga kunna tillampas for all sjukvard och pa nationell niva.

| avvaktan pa en generell uppfoljning av véntetider i patientregistret, och
for att bredda erfarenheterna av att tillampa modellen och utveckla
vantetidsmatningar for andra slags sjukvardsomraden &n cancervarden, har
Socialstyrelsen inventerat 6vriga nationella kvalitetsregisters mojlighet att
folja véantetider med hjalp av matpunkter enligt Socialstyrelsens matmodell.

Samtidigt har vi undersokt alternativa méatpunkter som registren anvander
for vantetider, variabler av betydelse for analys av orsaker och konsekvenser
av vantetider, variabler till att félja upp patientens egen upplevelse av vard
och behandling, samt registrens forslag pa aspekter av tillganglighet ur ett
bredare perspektiv &n just véntetider for att folja upp nationellt inom hélso-
och sjukvarden.

Webbenkatinventering

En webbenkat'? bestdende av 19 frégor med flervalsalternativ och fritext
genomfordes under perioden 2015-05-12 till 2015-06-24"2 (bilaga 3). En
lank till webbenkaten skickades ut per mejl till ansvariga registerhallare eller
kontaktpersoner for 101 nationella kvalitetsregister som omfattades av
studien™®. Efter bortfall av urvalet p& grund av bland annat sammanslagning
av register blev det totalt 98 kvalitetsregister som omfattades av studien
(tabell 2, bilaga 4). Ansvariga for 86 kvalitetsregister av 98 register svarade
pa enkaten (88 procent svarsfrekvens).

12 Fragor som stélldes i webbenkaten finns i bilaga 3.

%2 Enkatperiod:

« Enkit utskick och information om period: 2015-05-12 — 2015-06-02 (pdminnelse: 2015-05-28)

« Forlangd svarstid: 2015-06-03 — 2015-06-16 (pdminnelse: 2015-06-11)

« Uppringning/mejlutskick till 17 registerhéllare/kontaktpersoner som ej svarat 2015-06-18 och 2015-06-23. Fatt tag
pé 9 personer som fatt fortsatt svarsmdjlighet t.o.m. 2015-06-24

 Foljande 3 register togs bort frén urvalet pga:

 Svenska Emesisregistret = registret beviljas inte medel langre.

« Perinatalt Kvalitetsregister Obstetrik = har slagits ihop med Graviditetsregistret (Modrahalsovérdsregistret,
fosterdiagnostik, forlossning) till Graviditetsregistret.

 Lakemedelsassisterad Rehabilitering av Opiatberoende = har slagits ihop med Svenskt beroenderegister till Svenskt
beroenderegister.

UPPFOLINING AV HALSO- OCH SJUKVARDENS TILLGANGLIGHET
SOCIALSTYRELSEN

19



20

Inget utskick av webbenké&ten gjordes till de kvalitetsregister som redan
ingick i delprojektet om véntetider i cancervarden™ eller till dvriga
kvalitetsregister som berors av satsningen standardiserade vardférlopp ar
2015%.

Inventering av forutsattningar for att félja upp
tilganglighet inom vuxenpsykiatrin (delprojekt 4)

| arbetet med uppféljning av vardgaranti och kémiljard ar 2013 [16]
identifierades att det saknas uppfdljning av vantetider for behandling inom
vuxenpsykiatri pa nationell niva.

Psykisk ohdlsa réknas idag som ett av de stora folkhalsoproblemen. Inom
sakomradet psykisk ohélsa och psykiatri pa Socialstyrelsen har bra metoder
for uppfoljning och utvardering lyfts fram som sérskilt viktigt for att forbattra
vard och omsorg for personer med psykisk ohéalsa [38]. Att méta och
analysera vantetider och andra relevanta parametrar &ar en forutsattning for att
kunna veta i vilken utstrackning vard ges i rimlig tid.

Ett arbete med att inventera mojligheterna till att folja upp tillganglighet
inom vuxenpsykiatri bidrar till en forbattrad uppfoljning och 6kad kunskap
om varden for personer med psykisk ohalsa samt breddar Socialstyrelsens
tillganglighetsuppfoljning till att omfatta aven denna del av varden.

Delprojektet i det ingaende uppdraget inriktade sig pa
tillganglighetsaspekter inom halso- och sjukvarden och pa individer inom
psykiatriska varden som var 18 ar och aldre.

Behovsanalys

God vard betonar vikten av den enskildes inflytande och delaktighet i hans
eller hennes vardprocess. Med patientens perspektiv i fokus blir en
uppfoljning eller utvardering mer vardefull for behandlingens resultat,
effektivitet och kvalitet.

For att understka patienternas upplevelse av tillganglighet inom den
psykiatriska varden, patienternas syn pa vad som beskriver god
tillganglighet, samt vilka aspekter inom tillgdnglighet som patienterna anser
vara relevanta att folja upp nationellt, genomfordes dels en enkat med
patienter inom den psykiatriska varden, dels en fokusgruppsundersokning i
form av en workshop.

Awven professionens perspektiv pa olika tillganglighetsaspekter, forutom
vantetider, att folja upp nationellt inom psykiatriomradet inhamtades. Detta
skedde med hjalp av den webbenké&tinventering som riktade sig till alla
nationella kvalitetsregister (se foregaende avsnitt om delprojekt 3).

Patientenkaten

Syftet med patientenkaten var att fa information om aktuella
problemomraden inom den psykiatriska varden genom att undersoka den
befintliga patientens upplevelse av tillgdngligheten till och inom den 6ppna
psykiatriska specialistvarden (se enkat i bilaga 5). Vidare gavs méjligheten
att lamna forslag till forbattringar inom den psykiatriska varden.

5 Nationellt kvalitetsregister for brostcancer, hudmelanom, huvud- och halscancer, lungcancer, njurcancer,
prostatacancer, tjocktarmscancer, urinblasecancer och andtarmscancer.
18 Nationellt kvalitetsregister for magséckscancer, matstrupscancer och akut myeloisk leukemi.
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Enkatundersdkningen avgransades av tidsskal till fyra psykiatriska
specialistoppenmottagningar lokaliserade inom tre geografiskt skilda
landsting och regioner: Stockholms lans landsting (SLL)*’, Region Skéne®®
och Norrbottens lans landsting®. Mottagningarna delade ut enkaterna
I6pande under en vecka i december 2015 (50 eller 51).

Patienterna Overrdcktes en enkat samt svarskuvert vid anmélan till
receptionen innan besok till vardhavare. Patienterna kunde da valja att svara
pa fragorna pa plats och lamna in svarskuvertet till personalen eller att ta hem
enkaten och besvara den hemma, for att darefter posta den till
Socialstyrelsen.

Fram till den 14 januari 2016 inkom 96 enkatsvar till Socialstyrelsen.
Mellan den 2 och 12 februari 2016 inkom ytterligare 9 besvarade enkéter.

| de tva mottagningar som valts ut i SLL, i norra respektive sédra delen,
utdelades sammanlagt 197 enkater. 64 av dem aterkom besvarade.
Mottagningen i Region Skane hade 140 utdelade enkater med 17 svarande
och mottagningen i Norrbottens I&ns landsting hade 51 utdelade enkater med
25 svarande.

Den totala svarsfrekvensen for alla fyra psykiatriska mottagningar var
endast 27 procent. Vi anser att det anda ar vardefullt att belysa hur 105
personer som befinner sig i den psykiatriska varden i dagslaget upplever
tillgangligheten till och inom den psykiatriska specialistoppenvarden.

Svarsfrekvensen bland patienter inom den psyKkiatriska varden ar allmant
lag och det kan darfor vara vart att namna att svarsfrekvensen for SLL och
Norrbottens lans landsting var 49 respektive 32 procent, vilket &r i linje med
eller hogre &n 36 procents svarsfrekvens for den nationella patientenkéaten
som genomfordes under varen 2014 inom den dppna psyKkiatriska varden for
vuxna.

Workshop som fokusgruppsundersdkning
Syftet med fokusgruppsundersokningen (workshop) var att fa en uppfattning
om patientperspektivet kring tillganglighet, dvs. vad patienterna inom den
psykiatriska varden anser att god tillganglighet ar samt att fanga aspekter av
tillganglighet som patientgruppen anser ar bristfallig i varden och aspekter
som ar relevanta att félja upp.

| workshopen som genomfordes i november 2015 medverkade sammanlagt
11 patienter fran olika natverk av patient-, brukar- och anhérigorganisationer
inom det psykiatriska omradet®. Workshopen fokuserade pd: a) deltagarnas
definition av begreppet god tillgdnglighet b) deltagarnas personliga vag
genom varden samt c) deltagarnas onskvarda vag genom den psykiatriska
varden for att uppna basta mojliga tillganglighet.

Uppfoljning av tillganglighet inom landsting och regioner
FOr inventering av samtliga 21 landstings och regioners tillganglighetsarbete
inom psykiatrivarden gjordes en genomgang av verksamhetsplaner for

7| samrad med Anna Stenseth, samordnande chef for psykiatrin inom Stockholms lans sjukvardsomrade, Stockholms
I&ns landsting.

%8 | samr&d med Liv Remitz, enhetschef och medicinsk radgivare Region Skéne.

9| samr&d med Karin Nordberg, samordnare psykiatri, Norrbottens lans landsting.

2 Nationell samverkan for psykisk halsa (NSPH), Self Harm and Eating Disorder Organisation (SHEDO),
Riksforbundet fér Social och Mental Hélsa (RSMH), Hjarnkoll, BALANS, Attendion Difficulty Disorders
(ATTENTION), Svenska Angestsyndromsillskapet (ASS), Riksforeningen mot tstorningar
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verksamhetsaret 2015. Fokus for inventeringen var att fa en bild av vilka
tillganglighetsaspekter som landsting och regioner foljer inom
psykiatrivarden samt vilka behov som beskrivs i verksamhetsplanerna vad
géller tillganglighet inom psykiatrivarden.

Inventering av nationella datakallor

| syfte att undersdka mojliga nationella matpunkter som svarar mot de
tillganglighetsaspekter som lyfts upp i behovsanalysen gjordes en
kartlaggning av befintliga nationella datakallor sdsom patientregistret,
nationella patientenkéten, véntetidsdatabasen (www.vantetider.se),
vardbarometern samt nationella kvalitetsregister inom omradet psykiatri.

En enkatinventering av befintliga matpunkter for vantetider inom
nationella kvalitetsregister gjordes inom delprojekt 3 som ocksa redovisas i
denna slutrapport. For metodbeskrivning se avsnittet om delprojekt 3 och for
de nationella kvalitetsregistren inom psykiatri se bilaga 4. Atta av nio register
inom omradet for vuxenpsykiatri svarade pa enkaten.

Statistiska matt och analyser
Resultatet fran workshopen presenteras i form av tematiska extraktioner och
har sammanfattats i olika temabegrepp som har férekommit bland deltagare.
Patientenkaten innehdll fem flervalsfragor och en 6ppen fraga gallande
mojligheter till forbattringar i tillgangligheten inom psykiatrivarden. Varje
enskild deltagare kunde aven ange kon, fodelsear och sjalvrapporterad
diagnos. Enkatsvararna angav endast fodelsear (ej manad och dag). Darmed
omvandlades fodelsearet till den alder enkatsvaranden antogs fylla under
2016.
Korrelationsanalyser med hjalp av Pearson korrelationstest anvandes for
att titta pa korrelationer mellan kon, alder, antal diagnoser och flervalsfragor.
P-varden lika med eller under 0,05 ansags vara statistiskt signifikanta.

Inventering av mojligheten att folja patientens vag
genom varden med hjalp av landstingens och
regionernas IT-system (delprojekt 5)

En central del i Socialstyrelsens arbete med att utveckla uppfoljningen av
vardens tillganglighet handlar om att bygga upp ett nationellt
uppféljningssystem som foljer patientens vag genom varden. Det innebér att
det ska vara mojligt att koppla samman olika handelser och atgarder som
sker inom ett och samma vardforlopp. Socialstyrelsens malsattning ar att
patientregistret pa sikt ska innehalla den information som kravs for att
m0ojliggora detta. Detta innebdr i sin tur att landstingens och 6vriga
vardgivares informationssystem behdver utvecklas for att motsvara de krav
som en sadan uppfoljning staller.

Inledningsvis var arbetet inriktat pa att folja véantetider ur ett
patientperspektiv och i rapporten Patientens vag genomvarden — system for
uppfoljning av vantetider i varden [1] anger myndigheten féljande vision och
malsattning for arbetet:
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Socialstyrelsens vision

Det ska vara mojligt att med stod av en generisk modell av de
grundlaggande stegen i vardprocessen félja upp hur lang tid olika
vardinsatser tar — i sin helhet och i olika delar av processen.

Socialstyrelsens malsattning

Socialstyrelsen ska inom ramen for patientregistret samla in uppgifter
om tidpunkter som gor det mojligt att redovisa och jamfora faktiska
vantetider for olika diagnoser/atgarder och befolkningsgrupper.

Stod for forstaelsen av processer och vardelogiker

Under aren har det emellertid blivit allt mer uppenbart att mojligheten att
samlat kunna se patientens "avtryck” i vardsystemet samt vagen igenom det
har en bredare tillampning &n att enbart folja vantetider. Genom att
"strukturera” uppféljningen av varden med hjélp av matpunkter for olika
handelser i vardkedjan blir det mojligt att fa ett battre underlag for att styra
och organisera varden. Det blir ocksa lattare att analysera organisationens
betydelse for utfallet av varden.

Som papekas i betankandet Effektiv vard (SOU 2016:2) behdver patientens
behov i mycket hogre utstrackning an i dag forstas och paverka pa vilket satt
varden formedlas till patienten [39]. Olika patienter med olika diagnoser och
i olika sjukdomsfaser har behov av olika insatser som behover koordineras
och integreras genom olika typer av organisering. Olika logiker behdver
pragla organisation och arbetssatt i varden beroende pa vilken patient det
handlar om. Fokus pa vérdekedjor passar till exempel vl for sjukdomar med
forutsagbart innehall dar vardinsatserna till stora delar kan standardiseras och
utféras sekventiellt. For andra patienter passar véardecenter eller vardenatverk
battre (SOU 2016:2, s. 132) [39].

Utvecklingen av landstingens och regionernas uppféljningssystem for att
mojliggora en processhaserad uppfoljning har pagatt langst, medan
resonemang om andra logiker &r nyare. Bland annat har flera landsting och
regioner tillsammans med SKL arbetat med att inféra Flodesmodellen for att
folja olika vardforlopp inom ett vardatagande [40]. Kvalitetsregistren ar ett
annat exempel da de till storsta delen utgar fran att félja en viss process.
Aven utvecklingen av vérdebaserade uppféljnings- och ersattningssystem &r
baserad pa ett vardprocesstankande [41].

| Socialstyrelsens arbete med den nationella informationsstrukturen (NI) ar
den individanpassade vardprocessen central [42, 43]. | borjan av 2015
publicerade Socialstyrelsen en rapport [44] om de tekniska och legala
forutsattningarna for ett inforande av begreppet hélsodrende och ett
individanpassat vardprocess-id som den samlande informationshéraren i en
individanpassad vardprocess.

Parallellt med Socialstyrelsens arbete har SKL och Inera arbetat med
framtagande av specifikationer for nationell elektronisk remiss [45]. Denna
16sning mojliggor elektronisk dverforing av remisser inom och mellan
landsting och regioner samt olika IT-system. Nationell elektronisk remiss har
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stod bade for att kommunicera ett gemensamt remiss-id samt individanpassad
vardprocess-id mellan remittent och remissmottagare.

Individanpassad vardprocessuppfoljning

Parallellt med uppdraget att utveckla uppféljningen av vardens tillganglighet
fick Socialstyrelsen i uppdrag att méata och folja upp véantetiderna inom
cancervarden. En modell for dessa matningar togs fram och fran ar 2011 har
myndigheten med hjélp av data fran ett antal kvalitetsregister arligen
sammanstallt vantetider inom de utvalda omradena [7, 9, 10, 13, 33, 34].

Den modell som foreslagits ar avsedd att vara generisk, det vill sdga kunna
tillampas for all sjukvard och pa nationell niva. Utgangspunkten har darfor
varit de olika beslutsstegen i den medicinska beslutsprocessen (figur 1, bilaga
2).

Eftersom forutsattningen har varit att data pa sikt ska registreras i
patientregistret, och eftersom patientregistret endast omfattar den slutna
varden och lakarinsatser inom den specialiserade 6ppna varden, sa startar
modellen med utfardande av ett remissbeslut (alternativt egenremiss) och
avslutas med att en behandling startar.

Avgransningen till start av behandling har framst gjorts av praktiska skal
mot bakgrund av situationen da méatningarna av cancervarden skulle startas,
det vill séga att det for denna patientgrupp ar speciellt angeléaget att paborja
behandlingen och att uppgifterna med kort varsel skulle kunna hamtas fran
kvalitetsregister. Det betyder inte att inte dven andra delar av vardprocessen i
ett langre perspektiv kan komma att ingd i uppféljningen, men i ett forsta
skede har myndigheten beslutat att begrdnsa informationen i patientregistret
till den del av vardprocessen som avgransas av remissbeslut fram till start av
behandling.

Vare sig man vill folja processer i detalj eller vill fa en mer 6vergripande
redogorelse for vantetiderna mellan olika steg i processen galler att det maste
finnas en “nyckel” som kopplar samman handelserna i vardkedjan. Detta
forutsatter en utveckling av landstingens och regionernas journalsystem och
de vardadministrativa systemen.

For att fa en aktuell bild av forutsattningarna for ett inforande av en
individanpassad vardprocessuppfoljning enligt Socialstyrelsens forslag har
en enkat till landstingen och regionerna genomforts. Strukturerade intervjuer
har &ven genomforts med de storsta IT-systemleverantorerna.

Enkatinventering

Enkaten vénde sig till landstingets och regionens véantetidssamordnare som &r
en SKL-ledd gruppering vilken under manga ar arbetat med problematiken
kring att folja vardprocesser med stod av de vardadministrativa systemen. Av
svaren framgar att besvarandet pa manga hall gjorts med inspel fran flera hall
inom landstinget och regionen.

Enkéten skickades ut i juni 2015 och den har besvarats av samtliga
landsting och regioner.

Liksom i alla enkatundersokningar med komplexa fragor finns det en risk
att fragorna tolkas olika av respondenterna. Av kommentarerna till fragornas
fasta ja/nej-alternativ framgar att det ibland varit svart for respondenterna att
valja det ena eller det andra alternativet.

UPPFOLINING AV HALSO- OCH SJUKVARDENS TILLGANGLIGHET
SOCIALSTYRELSEN



Det finns till exempel en tendens att tolka enkatens fragor som att de bara
avser satsningen pa standardiserade vardfloden. Detta medfor att ja och
nej-fragor angaende majligheten att folja patientens process i vissa fall
besvarats jakande med en bifogad kommentar om att detta endast avser vissa
specifika processer, inte patientens process i allmanhet. Detta innebar a ena
sidan att det sammanstallda resultatet i ndgon man éverskattar landstingens
mojligheter att generiskt folja patientens samlade process och snarare speglar
landstingens arbete med att folja vissa utvalda processer. A andra sidan torde
detta innebéra att man i princip har hittat en 16sning pa problemet med att
koppla samman olika handelser i en vardprocess.

Enkatfragor

Enkaten inneholl totalt 19 fragor (bilaga 6). Alla utom en fraga hade fasta
flervalsalternativ. For varje fraga fanns dessutom en majlighet att ge
kommentarer kring svaren. Det exakta innehallet i enkaten framgar av det
PM som ocksa innehaller en detaljerad sammanstallning av svaren pa
respektive fraga. Fragorna berérde féljande tre omraden:

* De nuvarande systemens mojligheter att koppla samman héndelser i
individuella vardprocesser. Vilka av de matpunkter som Socialstyrelsens
modell innehaller som kan foljas upp samt om det finns nagot
sammanhallande identitetsbegrepp som kan anvandas for att folja
processen fran vardbegéaran till behandlingsstart.

e Fragor om remisser. Vilken information som kan knytas till remissen och
hur métningar av vantetider paverkas av aterremitteringar. Forekomst av
elektroniska remisser.

« Uppfoljning av véntetider utifran Socialstyrelsens modell.

| Socialstyrelsens tidigare arbeten med att utveckla och testa den féreslagna
modellen for att folja patientens vag genom varden har tva av modellens
matpunkter — nar diagnos meddelas patienten respektive nar en vardplan har
overenskommits med patienten — visat sig vara svara att tillampa [1].

Sarskilt svart har matpunkten “med patienten Gverenskommen” vardplan
visat sig vara eftersom vardplanen inte pa samma satt som 6vriga matpunkter
refererar till ndgot bestamt datum utan ar foremal for kontinuerlig
utvardering och forandring. Enkaten omfattade darfor inte nagon fraga om
denna punkt. Aven mitpunkten om meddelad diagnos &r svar att fanga i s&
gott som alla system. Samtliga system innehaller daremot datum for nar
diagnosen &r kliniskt faststalld.

Intervjuer

Intervjuer har gjorts med de fyra storsta systemleverantdrerna som técker 19
av 21 landsting for att ta del av deras syn pa vilka mojligheter de har att bidra
med tekniskt stod for att infora individanpassad vardprocess-id. Norrbottens
Lans Landsting och Region Halland anvander journalsystemet VAS som &gs
och utvecklas av dem sjalva. For VAS och dessa landsting har darfor ingen
separat systemleverantorsintervju utforts.

Intervjuerna genomfordes i nagra fall per telefon och i nagot fall vid ett
personligt mote. Leverantorerna fick se samma fragor som skickats till
landstingen och regionerna, och de ombads att reflektera 6ver vilka
mojligheter de ansag att de landsting de samarbetar med har att uppfylla
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kraven kring att folja patientens vag respektive hur systemen hanterar
remisser. Vid intervjuerna ombads leverantorerna ocksa att kommentera
svaren fran de landsting som de samarbetar med.
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Resultat

Vantetider i cancervarden (delprojekt 1)

For detaljerad information vad galler resultat och slutsatser i de arliga
uppféljningarna av vantetider i cancervarden, se de publicerade rapporterna
inom ramen for det ingaende uppdraget [33, 34]. Dessa rapporter togs fram
fore inforandet av standardiserade vardforlopp, en satsning som
Socialstyrelsen foljer och redovisar resultat fran sérskilt [46, 47].

Sammanfattningsvis har den senaste arliga uppfoljningen av vantetider
inom cancervarden som publicerats i december 2015 belyst att det
fortfarande finns stora skillnader i vantetider bade mellan och inom landsting
och regioner for samma cancerform [33, 34]. Medianvantetiden (samt forsta
och tredje kvartilen) i hela riket for de ingdende cancerformerna ar:

* brostcancer 20 (13-28) dagar

* hudmelanom 37 (23-58) dagar

* huvud- och halscancer 50 (35-70) dagar

* lungcancer 30 (15-50) dagar

* magsdckscancer 20 (10-36) dagar

* matstrupscancer 19 (11-35) dagar

* njurcancer 64 (42—104) dagar

 fjarrmetastaserad prostatacancer 43 (20—71) dagar samt intermediar- och
hogriskprostatacancer 167 (125-223) dagar

* tjocktarmscancer 42 (29-60) dagar

e urinblasecancer 36 (22-55) dagar

» andtarmscancer 56 (43-78) dagar.

For de flesta cancerformer har det inte skett ndgra omfattande forandringar
av vantetiderna i riket under de fem ar som vantetiderna foljts upp av
Socialstyrelsen. Undantagen ar njurcancer dar medianvéntetiden 6kat med 11
dagar samt intermedidr- och hogriskprostatacancer dar medianvéntetiden
istallet minskat med 36 dagar. Aven for andtarmscancer och huvud-och
halscancer har medianvéntetiden minskat, dock i mindre omfattning.

De skillnader i vantetiden mellan méan och kvinnor som sags i tidigare
vantetidsrapporter [10, 13, 33] har utjamnats for de flesta jamforbara
cancerformerna. FOr cancerformerna huvud- och halscancer samt njurcancer
har méan dock fortsatt langre véntetider. Den framsta orsaken till skillnaden
mellan kénen vad géller huvud- och halscancer var att det ar 2014 var en
hogre andel méan som hade drabbats av tva cancerformer inom huvud- och
halscancer som staller krav pa en behandlingsmetod som behdver langre
forberedelsetid. For njurcancer kvarstar ett samband mellan kon och
vantetider aven efter det att vi har kontrollerat for alder och tumorstadium.
Detta behover dock studeras vidare.
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Vantetider och patientfloden pa
akutmottagningar (delprojekt 2)

For detaljerad information vad géller resultat och slutsatser, se de publicerade
arliga rapporterna inom ramen for det ingaende uppdraget [35, 36].

Sammanfattningsvis sa har den senaste arliga uppféljningen av véantetider
inom sjukhusbundna akutmottagningar belyst att det fortfarande finns stora
skillnader i vantetider mellan akutmottagningarna bade vad galler total
vistelsetid och tid till ldkarbeddémning [36].

Medianvistelsetiden for forsta halvaret 2015 var 2 timmar och 59 minuter
och har 6kat med 31 minuter mellan aren 2010-2015. Den totala
vistelsetiden var fortsatt langre hos patienter éldre an 80 ar — 41 minuter
langre an for gruppen samtliga patienter pa akutmottagningen.

| samarbetet med fem akutmottagningar i Sverige har Socialstyrelsen
kartlagt patientinflodet och undersokt riskfaktorer for att patienten far véanta
fyra timmar eller langre pa akutmottagningen (delprojekt 2 i denna rapport)
[36]. Runt hélften av patienterna som inte kommer med ambulans, kommer
utan foregaende kontakt med eller hanvisning fran annan vardinstans.

Analysen av olika patient- och systemfaktorer som justerades mot
varandra var: kon, alder, utbildning, fodelseland, diagnos, om patienten ar
mangbesokare, medicinsk angeldgenhetsgrad, om patienten kommit in med
ambulans, forsta klinik (medicinsk specialitet), tidpunkt fér ankomst,
veckodag for ankomst och om patienten har skrivits in i slutenvard eller inte.

Gemensamt for alla fem mottagningar var att riskfaktorer som sannolikt
bidrar till att patienter tillbringar fyra timmar eller mer pa akutmottagningen
ar stigande alder, forsta mottagande klinik (medicinska specialitet sdsom
medicin och kirurgi), vilken tidpunkt pa dygnet patienten kommer till
mottagningen (for- eller eftermiddag) samt om patienten skrivs in i
slutenvard. Patientens kon var inte en paverkande faktor for langa
vistelsetider.
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Tilganglighet och vantetider i nationella
kvalitetsregister (delprojekt 3)

Resultaten i detta delprojekt redovisas utifran fragestallningarna i
webbenkaten (se bilaga 3). Dessa presenteras utifran foljande underrubriker:

* Vantetider enligt Socialstyrelsens modell.

» Vantetider med alternativmatpunkter.

 Vaéntetider med hjélp av dvriga matpunkter.

» Kuvalitetsregistrens regelbundna uppféljningar av véntetider.

* Variabler for djupare analyser av vantetider (orsaker och konsekvenser).
 Patientens egen upplevelse i nationella kvalitetsregister.

« Ovriga tillginglighetsaspekter att folja upp nationellt forutom vantetider.

Vantetider enligt Socialstyrelsens modell

I tabell 3 nedan redovisas i vilken utstrdckning som matpunkter enligt
Socialstyrelsens modell forekommer i de nationella kvalitetsregistren och
aven fordelat per registerkategori.

Forekomsten av métpunkter varierar stort mellan olika kvalitetsregister.
Endast tvd?! av samtliga register har angett att forekomst av alla métpunkter
enligt Socialstyrelsens modell. Méatpunkter enligt Socialstyrelsens modell
forekommer inte alls i registren inom kategorin anestesi och intensivvard
samt tandvard.

Den forsta métpunkten remissbeslut saknas i dvervagande del (85 procent)
av registren. Den sista matpunkten behandlingsstart finns emellertid i
majoriteten av registren (70 procent). | endast 13 register (15 procent)? finns
bada matpunkterna remissbeslut och behandlingsstart.

De matpunkter som lyfter patientperspektivet och patientens delaktighet
sasom diagnosinformation till patient och med patienten upprattat och
beslutad vardplan finns tillgangliga hos 27 procent respektive 20 procent av
registren. | samtliga register dar den sistndmnda métpunkten forekommer har
finns d&ven méatpunkten behandlingsstart.

2! Svenska sbmnapnéregistret och konsdysforiregistret, bada inom registerkategorin “6vriga omraden”,

2 Anges som tillgangliga av kvalitetsregister inom registerkategorierna cancer (pankreas och periampullart cancer,
tyreoideacancer, barncancer), nervsystemet (Neuroregister/MSregistret, Demensregistret, WebRehab), Gvriga omraden
(se registren ovan), andningsorganen (Andningssviktregistret), infektion (InfCareHIV), mage och tarm (SOReg),
psykiatri (RIKSAT) och égon (rehabilitering vid synnedséttning).
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Tabell 3. En sammanstallning av de méatpunkter enligt Socialstyrelsens
modell som ingar i nationella kvalitetsregister totalt samt per

registerkategori.

Enkatperiod: 2015-05-12 till 2015-06-24.

. 4. Med

) 1. 2. Forsta patienten
Register- Remiss-  besok 3. Diagnos- upprattad och 5.
kategori beslut hos specialist- information beslutad Behandlings-
(antal Antal lakare till patient vardplant start
register) (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%)
Alla register (86) 13 (15) 25 (29) 23 (27) 17 (20) 60 (70)
Andningsorganen (2) 1 (50) 0(0) 0 (0) 0(0) 1 (50)
Anestesi och intensivvard (2) 0 (0) 0 (0) 0(0) 0 (0) 0 (0)
Barn och ungdom (9) 0(0) 3(33) 3(33) 1(11) 6 (67)
Cancer?(10) 3(30) 3(30) 5 (50) 2 (20) 8 (80)
Cirkulationsorganen (6) 0 (0) 1(17) 1(17) 1(17) 6 (100)
Endokrina organen (2) 0 (0) 2 (100) 1 (50) 0(0) 2 (100)
Infektion (4) 1(25) 2 (50) 2 (50) 0 (0) 4 (100)
Mage och tarm (3) 1(33) 1(33) 1(33) 1(33) 3 (100)
Nervsystemet (6) 3 (50) 4 (67) 2 (33) 0(0) 4 (67)
Obstetrik och gynekologi (3) 0(0) 0(0) 0(0) 1(33) 1(33)
Psykiatri (9) 1(11) 1(11) 2 (22) 4 (44) 7(78)
Rorelseorganen (14) 0 (0) 3(21) 1(7) 2 (14 8 (57)
Tandvard (1) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Ogon (4) 1(25) 1(25) 0 (0) 2 (50) 3 (75)
Ovriga omraden (11) 2 (18) 4 (36) 5 (46) 3(27) 7 (64)

1Alla som har den fiarde matpunkten har ocksa den femte.

2Nio nationella kvalitetsregister i kategorin cancer vilka redan ingick i delprojekt 1, Vantetider i
cancervarden, samt ett dvrigt kvalitetsregister som ingick i det standardiserade vardférloppsuppdraget
2015 har inte inkluderats i inventeringen (se aven bilaga 4). Av dessa sammanlagt tio kvalitetsregister har
fyra stycken bade matpunkten for remissbeslut och matpunkten for behandlingsstart.

Vantetider med alternativmatpunkter

Om kvalitetsregistren i webbenkaten angivit att de saknar nagon av
matpunkterna enligt Socialstyrelsens fempunktsmodell har de darpa
tillfragats om det istéllet finns nagon eller nagra alternativmatpunkter som
skulle kunna motsvara de saknade matpunkterna. | tabell 4 redovisas en
sammanstallning av de alternativmatpunkterna.
Av sammanstallningen framgar det till exempel att de angivna
alternativmatpunkterna vardbegaran och kallelse skulle kunna omfatta
. Alternativméatpunkterna operationsdatum och
start av hormonbehandling, som angetts av sex av de atta registren, skulle
kunna omfatta métpunkten behandlingsstart. Alternativmatpunkten forsta
besok skulle kunna omfatta matpunkten forsta besok hos specialistlékare.
Mojligtvis ar det sa att de svarande har tolkat beskrivningen av
matpunkten annorlunda. Det kan ocksa vara sa att de matpunkter som finns
inom Socialstyrelsens fempunktsmodell kan téckas av flera olika slags
alternativméatpunkter som &r specifika for varje register. Exempelvis kan en
angiven alternativmatpunkt sdsom forsta besok hos specialistlakare omfatta

métpunkten remissbeslu

t23

% e bilaga 2 for en beskrivning av matpunkterna.
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bade matpunkten for diagnosinformation till patient och matpunkten med

patienten upprattad och beslutad vardplan eftersom dessa tre handelser sker
under samma besok.
For att kunna dra ndgon slutsats om huruvida de angivna
alternativméatpunkterna verkligen omfattar motsvarande méatpunkt i
Socialstyrelsens fempunktsmodell behdver dock en validering av dessa
métpunkter goras for respektive register.

Tabell 4. En sammanstallning av alternativméatpunkter som registren anger
skulle kunna motsvara den méatpunkt enligt Socialstyrelsens modell som

registren saknar24

Enkatperiod: 2015-05-12 till 2015-06-24.

2. Ft.ilrsta 4. Med patienten
) besok 3. Diagnos- upprattad och 58
1. Remiss- hos specialist- information till beslutad Behandlings-
beslut lakare patient vardplan* start
Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%) Antal (%)
Totalt antal
svarande 73 61 62 69 26
register
”Ja” till
alternativ-
matpunkt, 19 (26) 18 (30) 13 (21) 15 (22) 8 (31)
antal (%)
Underséknin Behandlingsstart,
Skadedatum/ ning, Diagnosdatum, behandlingsbeslut,
s behandling/start . .
insjuknande- P behandlingsstart, skriftlig .
av atgard, 2 . . Operations-
datum, . Lo aterbesok efter behandlingsplan,
- inskrivning, . - oo datum,
remissankomst, . operation, forsta undersodkning, .
. ankomst till . " 2 1 s ankomst till
Alternativ- start av ) ) besok hos lakare, aterbesok, forsta }
s o, s sjukhus/avdelning, . . . avdelning,
matpunkter atgard, ; - - forsta besok hos bestk hos
o s information till e i start av
vardbegéran, . specialistiakare, specialistiakare,
: patient, ) - hormon-
diagnhosdatum, . behandlingsbeslut, datum for .
diagnosdatum, ; - : . . behandling.
kallelse, o . inklusionsdatum i information,
.. forsta besok, . .
réntgen. . .. registret. ankomst till
forsta hembesok. .
avdelning.

Vantetider med hjalp av 6vriga matpunkter
| tabell 5 nedan redovisas tillgangligheten av 6vriga méatpunkter (vilka inte

foljer Socialstyrelsens fempunktmodell) i de nationella kvalitetsregistren

fordelat pa registerkategori. Modellen har fokuserat pa matpunkter som lyfter
patientperspektivet och patientens egen delaktighet i vardprocessen (se
kommentarer i bilaga 2).

Matpunkten datum for forsta kontakt med vardgivare finns tillgangligt hos
drygt en tredjedel av (37 procent) av registren medan datum for klinisk
diagnos finns tillgangligt hos halften av registren.

2 Fraga 4-8 i enkaten, bilaga 3.
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Tabell 5. Ovriga méatpunkter, vilka inte foljer i Socialstyrelsens
fempunktmodell, som finns tillgangliga i de nationella kvalitetsregistren

fordelade pa registerkategorit
Enkatperiod: 2015-05-12 till 2015-06-24.

Fraga 9. Ingar matpunkterna
nedan i kvalitetsregistret?

Ja

Antal (%)

Antal kvalitetsregister som svarat per registerkategori

a) Datum for forsta symptom

b) Datum for forsta kontakt
med vardgivare

c) Datum for klinisk diagnos

d) Datum f6r patologisk
diaghos

e) Datum for
behandlingsbeslut

f) Datum for multidisciplinar
konferens

26 (30)

32 (37)

43 (50)

19 (22)

38 (44)

11 (13)

Rorelseorganen (6), barn och ungdom (4),
cirkulationsorganen (4), 6vriga omraden (4),
nervsystemet (3), infektion (2), psykiatri (2), cancer (1)

Cancer (5), psykiatri (5), barn och ungdomar (4),
cirkulationsorganen (3), rérelseorganen (3), dvriga omraden
(3), infektion (2), nervsystemet (2), anestesi och intensivvard

(1), endokrina organen (1), mage och tarm (1), obstetrik och
gynekologi (1), tandvard (1)

Barn och ungdomar (7), cancer (7), cirkulationsorganen (5),
nervsystemet (5), dvriga omraden (5), psykiatri (4), infektion
(3), rorelseorganen (3), endokrina organen (2),
andningsorganen (1), mage och tarm (1)

Cancer (9), endokrina organen (2), nervsystemet (2), barn
och ungdomar (1), infektion (1), mage och tarm (1), obstetrik
och gynekologi (1), psykiatri (1), 6vriga omraden (1)

Ovriga omraden (7), cancer (6), rorelseorganen (5), barn
och ungdomar (4), cirkulationsorganen (4), infektion (4),
endokrina organen (2), nervsystemet (2), mage och tarm (1),
obstetrik och gynekologi (1), psykiatri (1), 6gon (1)

Cancer (5), barn och ungdomar (4),

endokrina organen (1), nervsystemet (1)

1Nio nationella kvalitetsregister i kategorin cancer vilka redan ingick i delprojekt 1, Vantetider i
cancervarden, samt ett ovrigt kvalitetsregister som ingick i det standardiserade vardférloppsuppdraget
2015 har inte inkluderats i inventeringen (se aven bilaga 4).

Kvalitetsregistrens regelbundna uppfoljningar

av vantetider

Tva femtedelar (n=34) av de nationella kvalitetsregistren gor regelbundna
uppféljningar av vantetider utifran de matpunkter som finns i registret.
Vantetiderna publiceras i arsrapporter (80 procent), pa webben (29 procent)
och i vetenskapliga artiklar (12 procent).

Av de 51 (60 procent) register som inte gor regelbundna uppféljningar av
vantetider utifran matpunkter i sitt register ar det 50 register som svarat pa
om de har planer pa att paborja regelbundna uppfoljningar av dessa. Tretton
register har sadana planer, medan 37 register inte har det.

| tabell 6 nedan redovisas en dversikt over vad anledningarna ar till att
vantetider inte foljs upp av de 36 register som valt att svara pa fragan. De
flesta (n=23) anger att vantetider inte ar relevanta att folja upp for registret®.
Drygt en tredjedel (n=13) anger andra skal, sasom att registret féljer upp
sjukdomar av mer akut karaktér, eller att registreringsbdrdan &r stor.

% Atta av registren har datum fér behandlingsstart, och fyra register har datum for forsta specialistbesok, men inget av
registren har matpunkten remissbeslut.
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Tabell 6. Anledningar som anges av de nationella kvalitetsregistren till
varfor vantetider inte f6ljs upp

Enkatperiod: 2015-05-12 till 2015-06-24.

Fraga 14. Skal till att registren inte foljer upp Antal . . .
vantetider? %) Registerkategorier (antal register)
Barn och ungdomar (2), endokrina
organen (1), infektion (1),
nervsystemet (2), obstetrik och
gynekologi (2), psykiatri (2),
rorelseorganen (5), tandvard (1),
Det &r icke relevant i detta register 23 (64) Ovriga omraden (3)
Annat skal: 13 (36)
Barn och ungdomar,
Inte tillr&ckligt angelaget eller prioriterat rorelseorganen
Barn och ungdomatr, infektion,
Registret foljer sjukdomar av mer akut karaktar nervsystemet, dvriga omraden
Brist pa tillganglig data Rorelseorganen, 6vriga omraden
Psykiatri, rorelseorganen, 6vriga
Registreringsborda omraden
Psykiatri, rérelseorganen, 6gon,
Vantetider foljs upp i andra sammanhang ovriga omraden

Patientens egen upplevelse i nationella
kvalitetsregister

Vad galler att kunna félja patientens egen upplevelse av den vard som ges
var det 45 av 85 svarande kvalitetsregistren som hade variabeln PREM
(patient reported experience measures): andningsorgan (n=1), barn och
ungdomar (n=5), cancer (n=1), cirkulationsorganen (n=5), endokrina organen
(n=1), infektion (n=3), mage och tarm (n=2), nervsystemet (n=2), obstetrik
och gynekologi (n=3), psykiatri (n=6), rérelseorganen (n=9), 6vriga omraden
(n=7). PREM a&r pa vag att inforas i annu fler kvalitetsregister.

Djupare analyser med nationella kvalitetsregister

Variabler for analys av orsaker till vantetider
Variabler som kan anvandas till analys av orsaker till skillnader i vantetider®®
anges av 85 svarande kvalitetsregister enligt féljande: prioritering (6
procent), indikation (43 procent), samsjuklighet (55 procent),
utredningar/undersdkningar (48 procent) och personalkompetens (18
procent).

Kvalitetsregistrens egna forslag pa ytterligare variabler som skulle kunna
anvandas vid djupare analyser av orsaker till vantetider anges i tabell 7.

% Fraga 15 i enkéten, bilaga 3.
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Tabell 7. Variabler som ingar i nationella kvalitetsregister och som enligt
enkatsvaren skulle kunna anvandas vid djupare analyser av orsaker till
vantetider

Enkatperiod: 2015-05-12 till 2015-06-24.

FrAga 16. Utbver de ovan namnda variablerna, ingar det nagra
andra variabler i registret som skulle kunna anvéandas vid

djupare analyser av orsaker till vantetider?? Kvalitetsregister
Debut till diagnos Svenska barnreumaregistret
Operation till patologisk diagnos Svenska testikelcancerregistret
Personalkompetens Riksstroke

Nationellt kvalitetsregister for
Ingreppsvolym nationellt och per centrum, patienters hemlan kateterablation
Avstand mellan remitterande och behandlande sjukhus,
tidpunkt p& dygnet och veckodag EVAS-registret
Demografi Svenska Neuroregistret
Vardgivarorsak/patientorsak RIKSAT
Kapacitet Kvalitetsregistret ECT
Frakturtyp Svenska frakturregistret

Arbetsformaga, arbetstyngd, pension, gangférmaga,
smartintensitet, férvantningar om arbetsatergang,

idrottsaktiviteter Swespine

Nationella registret 6ver
Volym av patientflode smartrehabilitering
Klinik, kon, &lder, synskarpa Nationella kataraktregistret
Patientens subjektiva uppskattning Svenska makularegistret
Kon, alder, prioritering, personalstruktur, kompetens,
organisation, diagnostiktiigang m.m. Svenskt akutvardsregister

RIKSAT = Nationellt kvalitetsregister fér &tstérning, ECT = elektrokonvulsiv behandling.

139 kvalitetsregister har svarat pa fradgan varav 14 svarade "nej”.

Variabler for analys av effekter av vantetider

| tabell 8 redovisas forslag om variabler i register inom olika
registerkategorier som skulle kunna anvéndas vid analyser av effekter av
vantetider.

Tabell 8. Variabler som ingar i nationella kvalitetsregister och som enligt
enkatsvaren skulle kunna anvandas vid djupare analyser av effekter av
vantetider

Enkatperiod: 2015-05-12 till 2015-06-24.

Fraga 18. Ingér det ndgra andra variabler i registret som skulle kunna anvandas vid

djupare analyser av effekter av vantetider? Registerkategori
PROM Andningsorganen
PROM, PREM, sjuklighet, vitalstatus, fordr6jd behandling Barn och ungdom
Behandlingsresultat, PROM, PREM, dddlighet, sjuklighet, recividfrekvens, dverlevnad,

aterfall, seneffekter Cancer
Aterinsjuknande i stroke under vantetid till operation Cirkulationsorganen
PREM, PROM Infektion
Aterbestk, PROM Nervsystemet
Symtomatisk forbattring, aterinlaggning, PREM, PROM Psykiatri

PROM, reoperationsfrekvens, halsostatus, andel besok som medfort aktiv forandring av
lakemedelsbehandling, boendeform efter utskrivning, gangférmaga,
ganghjalpmedel, smarta i hoften vid 4-manaders uppfoljining Rorelseorganen

PROM, métinstrument som méter "activity limitations in daily life", synférandring, PREM Ogon

Overlevnad, PREM, akutaterbesok, inlaggningsfrekvens, tid pa dygnet, veckodag Ovriga omraden

PROM = Patient Reported Outcome Measures, PREM = Patient Reported Experience Measures.
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Tillganglighetsaspekter att folja upp nationellt

I tabell 9 nedan finns en Gversikt dver forslag fran 48 nationella
kvalitetsregister om andra aspekter pa tillganglighet an vantetider inom
svensk halso- och sjukvard dar det skulle vara vardefullt att gora
uppféljningar pa nationell niva. Gemensamma tillganglighetsaspekter som
foreslas ar bland annat: kompetens, samordning av varden, information,
telefonkontakt, tillgang till bilddiagnostik, tillgang till behandling,
behandlingsutfall, multidisciplinara/interdisciplindra team, patientens egen
upplevelse/PREM samt vantetider.

Tabell 9. Forslag pa tillganglighetsaspekter utbver vantetider att folja upp

nationellt!

Enkatperiod: 2015-05-12 till 2015-06-24.

Fraga 19. Utover vantetider, har ni forslag p& andra aspekter vad galler tillganglighet inom svensk halso-
och sjukvard dar det skulle vara vardefullt att gora uppféljningar pa& nationell niva? Beskriv i sa fall vad

det kan vara.

Registerkategori

Forslag

Andningsorganen

Anestesi och
intensivvard

Barn och ungdom

Cancer?

Cirkulationsorganen
Endokrina organen

Infektion

Mage och tarm
Nervsystemet
Obstetrik och
gynekologi

Psykiatri

Rorelseorganen

Tandvard
Ogon

Ovriga omraden

Traffa ratt kompetensgrupp

Vardplats

”Att kunna avhandla flera olika problem vid ett och samma besok”,
information, multiprofessionella insatser, tillganglighet till specialisti&kare,
kontakt med ratt kompetens.

Tillgang till patologi, tillgang till radiologi, tillganglighet till
multikonferens/behandlingskonferens, vardkonsumtion inom privat jamfort med
offentlig vard inom EU, tillganglighet till diagnostik och behandling i samma
centra, tillganglighet till kontaktsjukskdterska, planerade behandlingar, palliativ
behandling.

Screening, vantetid mellan symtom och remiss till regioncentra, officiell statistik,
uppfoljning av behandling, nationell databas, patientsakerhet vid transport till
behandling.

Bemanning

Telefonkontakt med lakare, jamfora behandlingsutfall i riket.

Gemensamma landstingsregler for att remittera pa samma villkor, mojliggora
jamforelser mellan regioner/landsting/sjukhus, uppfoéljning av sjukskrivning
kopplat till vantetider.

Uppfolining av behandling med malvarden, tid frAn symtom till diagnos,
koordination av varden, ansvar for olika insatser.

Information

Tilgang till ECT, patientens upplevelse av tillganglighet, fortiopande uppféljining
av ledtider och behandlingseffekter.

Vardet av interdisciplinart teamarbete, tydlig ansvarsperson for patienten
genom hela vardkedjan, anvandningen av diagnoskod M16 och M17,
tilganglighet till rehabilitering, rehabiliteringsresultat, koppla tillganglighet till
behandlingsutfall, tid vid behandling, total tid fr&n remissankomst till avslut.

Personliga asikter bland personal, socioekonomiska faktorer,
undantrangningseffekter, indikationsglidning, skillnader i behandlingsresultat.

Gast-/semesterdialys, vantetider till transplantation, PROM, PREM, tillgénglighet
pa telefon, palliativ specialistkompetens.

PREM = Patient Reported Experience Measures, PROM = Patient Reported Outcome Measures, ECT=

Elbehandling.

1 Aven vantetider har féreslagits har.

2 Inget utskick av webbenkaten gjordes till de 9 kvalitetsregister som redan ingick i delprojekt 1,
Vantetider i cancervarden, eller till 1 dvrigt kvalitetsregister som ingick i det standardiserade
vardforloppsuppdraget 2015.
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Tilganglighet inom vuxenpsykiatrin
(delprojekt 4)

Tillgangligheten ar inte tillfredsstallande

Vid genomgang av verksamhetsplaner for 2015 beskriver olika landsting och
regioner med befintlig information om psykiatri att véntetiderna till forsta
besok hos specialist haller sig till stor del inom vardgarantins 90 dagar [48-
60]. Landstingen och regionerna beskriver ocksa i varierande grad att
tillgangligheten till varden, sarskilt den som beror psykiatrin, behdver
forbattras [48-63].

Region Ostergétland har uttryckt att vardgarantin inte tacker patienternas
behov, flera psykiatriska tillstand behover diagnostiseras och behandling bor
paborjas tidigare an de angivna 90 dagarna som omfattar vardgarantin [63].
Regionen har darmed satt upp som mal for 2015 att reformera vantetiden for
forsta besok till psykiatrisk mottagning till maximalt 30 dagar fran remiss.

| Landstinget i Kalmar I&n har det framkommit i de 6ppna svaren i
nationella patientenkéten att kontakt med psykiatrimottagningar per telefon
har varit problematiskt. Landstinget nd&mner att omfattningen och orsakerna
till detta ska analyseras for att tillgangligheten sedan ska kunna forbéattras
[52].

En annan punkt som berdr vantetider och tillganglighet &r mojligheten att
besdka mottagningar pa helger och kvéllar. Via aterkoppling fran bland annat
nationella patientenk&ten samt genom egna undersokningar har det till ett
flertal landsting och regioner framkommit 6nskemal om en forbéttring av
Oppettiderna sa att de mer speglar invanarnas levnadsmonster. Landstingen
foreslar darfor att man utokar verksamheternas oppettider pa kvéllar och
helger [50, 61]. Ett annat verksamhetsmal for att forbattra valfrineten for
patienterna, utdver fler 6ppettider, ar att utdka privatiserade verksamheter
[63].

En tillganglighetspunkt som ar ytterst viktig for patienter ar att inte bli
nekad inskrivning. Denna tillganglighetsindikator &r i nulaget svar att
uppfylla i manga landsting [48-52, 61, 63]. Eftersom flera landsting har
platsbrist, ndgot som framst paverkar patienter fran glesbefolkade orter dar
akutvardsverksamhet inte dr 6ppen pa helger, &r malet att starka resurser till
mellanvarden av svarare psykiatriska fall sasom psykoser och atstérningar
(t.ex. Mossle rehab i V&rnamo) [61].

Flera landsting planerar att erbjuda alternativa insatser for att mota psykisk
ohélsa nar behov av specialistpsykiatri inte foreligger. Vardenheten kan da
valja att samverka med annan vardenhet eller underleverantor.

Psykoterapeutiska behandlingar av korttidskaraktar ska ges av behandlare
med adekvat grundutbildning. Vardgivare ska dven medverka till att hjélpa
till med samordning och samarbete med andra instanser som patienten &r i
kontakt med, till exempel Forsékringskassan och Arbetsformedlingen.
Undermaliga lokaler har dven lett till att flera landsting har fatt flytta sina
verksamheter ett flertal ganger vilket har paverkat de drabbade
verksamheternas kontinuitet och kvalitet [50, 61]. Detta ska enligt
verksamhetsplaner 16sas genom samlokalisering av de olika verksamheter
som beror psykiatrin for att underlatta kommunikation och tillganglighet [50,
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61]. Flera landsting [48, 50, 64] har som mal att 6ka kunskap och
tillganglighet genom att undersoka mojliga e-halsoldsningar, t.ex. behandling
over internet och appar samt majliggora internetuppkoppling pa alla
mottagningar [50].

| Landstinget i Kalmar lan diskuteras en forandring av heldygnsvarden for
en béttre vardmiljo dar man stravar efter en generellt hojd kompetensniva
med fler specialistsjukskoterskor och med forstarkt multidisciplinar
bemanning med exempelvis arbetsterapeuter och psykologer [52]. |
Landstinget Kronoberg efterstravas en utdkning av tillgangligheten till
psykiatrin genom att bygga ut den psykiatriska kompetensen inom
primarvarden med en sarskild satsning pa psykologtjanster [51].

Patientens vag genom den psykiatriska varden

Manga av workshopdeltagarna hade under sin vag genom varden haft
erfarenhet av 6ppen-, sluten- och ambulerande vard i bade privat och
offentlig regi. Deltagarnas erfarenhet som patienter strackte sig mellan 3 och
26 ar. Variationen av psykiatriska diagnoser var bred bland deltagarna:
bipolaritet, atstoérningar, adhd, depression, atstérning, sjalvskadebeteende och
schizofreni.

Vdgen till behandling hade skiljt sig véasentligt mellan de olika deltagarna,
oavsett diagnos. Vissa hade fatt snabb och effektiv hjalp som foranletts av en
akut episod, medan andra hade fatt soka sig till vard och haft hoga trosklar
for att komma vidare till ratt behandlare. Forsta linjens psykiatri har varit en
betydlig del i de flesta av deltagarnas resa till sin diagnos, med priméarvarden
som centrum for vidarekoppling till specialistvarden.

Deltagarnas resa till diagnos och behandling har varit ickelinjar eftersom
manga deltagare har fler &n en diagnos och har darmed har fatt soka vard pa
fler &n en instans for att fa sina behov tillgodosedda. Méanga deltagare har
hamnat "mellan stolarna” och haft svart att veta vilken instans man ska vanda
sig till pa grund av multidiagnoser. Detta har inneburit att vagen till vard och
inom vardsystemet har kantats av en ickelinjar struktur: nar en behandling
har gatt vagen, har den andra diagnosen fatt befinna sig i startgroparna och
alla problem som foljer av att soka sig in i varden har upprepats for patienten.

Patienternas "6nskade” vag genom varden

I figur 2 nedan illustreras patienternas “6nskade” vég genom den psykiatriska
varden utifran diskussioner i workshopen. Efter figuren ges en narmare
beskrivning av innehéllet i boxarna.
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Figur 2. Patienternas "0nskade” vag genom den psykiatriska varden??

D. Case manager eller
samordnare

B. Primarvarden 5 Ui ) G. Avslutad
A. 1177 Vardguiden med lakare som har C. Utredning E. Specialistvard- : vardkontakt eller
2. ) " o . , uppdaterad . a .
for psykisk ohalsa utbildning kring diagnos kontakt o overgang till ny

psykisk ohalsa process

Patienten ar
delaktig och
tar del i
utredning

Patienten
informeras om
olika insatser
och stod

2 A =start; G = slut; B, E, F = processer; C = beslutsprocess med respektive underprocesser.
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A:

Deltagarna i workshopen var Gverens om att det &r viktigt att det redan i 1177
Vardguiden finns tydlig instruktion om hur man ska ga tillvaga for att fa
hjalp inom varden (se figur 5). Tydlig hanvisning till telefonnummer och vart
personen vander sig till vid behov av olika typer och nivaer av psykiatrisk
vard onskas. Aven behovet att \Vardguiden erbjuder méjlighet till exempelvis
patientutbildningar eller annat kunskapsstod lyftes upp.

B:

Primarvardpersonalen maste fa mer kunskap kring psykisk ohalsa for att
snabbare kunna erbjuda tidiga insatser. Det &r viktigt att patienter far
mojlighet till uppféljning eller aterbesok for en tydligare bedémning redan i
primarvarden.

C och D:

Det ar viktigt att aterkommande patienter blir erbjudna majlighet att fa en
s.k. case manager eller samordnare som har insyn i deras specifika processer
och utredningar. Det kan &ven ses som ett resursstdd som kan bidra med
underlag for att man lattare ska kunna erbjuda eller foresla riktade insatser.
Detta kan ocksa lagga grunden till en tillitsfull relation till patienten som i sin
tur har majlighet att vara delaktig i sin process och paverka sin egen
utredning, bland annat genom kontinuerliga samtal med case managern eller
samordnaren.

C,E,Foch G:

Deltagarna betonade vikten av att patienten under utredningen informeras
och far vara delaktig i att kunna paverka sin egen process samt att patienten
far en bra 6vergang till andra vardinstanser.

Patienternas upplevelse av tillganglighet till och
inom den psykiatriska specialistoppenvarden

Medelaldern pa respondenterna frén patientenkaten® i de ppenpsykiatriska
mottagningarna var estimerad till 38 ar och aldersintervallet var 19 till 74 ar.
Kdnsfordelningen var 65 procent kvinnor, 31 procent man medan 3 procent
angav en annan konsidentitet. Konsfordelningen kvinnor och man
dverensstdammer med befintlig statistik éver andelen vuxna personer som
vardats for psykisk sjukdom i psyKkiatrisk 6ppenvard ar 2013 [65].

De sjélvrapporterade diagnoserna bland de 95 patienter som angivit
diagnos var foljande i storlekskala: depression (31 procent), attention deficit
hyperactivity disorder (adhd) (17 procent), angestsyndrom (14 procent),
bipolér sjukdom (11 procent) och hdgfungerande autism (Aspergers
syndrom) (4 procent). Fem personer och farre rapporterade diagnoser som
somnsvarighet, utbrandhet, obsessive compulsive disorder (OCD),
atstorning, sjalvmordstankar, alkoholmissbruk, schizofreni, panikangest och
sjalvskadebeteende.

Halften av de som angett diagnos hade tva eller fler diagnoser, vilket
bekréaftar att det &r vanligt med flera sjukdomar samtidigt [66].
Enkatsvararnas diagnoser &r representativa for psykiatripopulationen [67].

Nedan redovisas svaren i den ordning som fragorna dyker upp i enkéten.

% e patientenkat i bilaga 5.

UPPFOLINING AV HALSO- OCH SJUKVARDENS TILLGANGLIGHET
SOCIALSTYRELSEN

39



40

Figur 3. Vid de tillfallen som du har velat na mottagningen via
telefon, har Du upplevt att det har varit svart att komma fram?
Enkatperiod: 2015-12-07 till 2016-02-12. 105 svarande personer.

Procent
100
90
80
70
60
50
40
30
20
10
0

Ja, alltid Ja, ibland Nej Har inte varit aktuellt

Kalla: Socialstyrelsen

Som framgar av figur 3 svarar nara halften av respondenterna (49 procent) att
de alltid eller ibland upplever att de har svart med telefonkontakt med sin
mottagning. Yngre personer upplever i storre utstrdckning an aldre
svarigheter med att na sin mottagning vid behov via telefon (r = 0.207, p =
0.034).

Figur 4. Har du upplevt att Du hade velat fa traffa en vardgivare
(t.ex. lakare, terapeut/psykolog, kurator) tidigare an vad som
erbjods av varden?
Enkatperiod: 2015-12-07 till 2016-02-12. 105 svarande personer.
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Kalla: Socialstyrelsen

Av figur 4 framgar att majoriteten (73 procent) anser att de vid flera tillfallen
eller ndgon gang velat traffa en vardgivare tidigare &n vad mottagningen
erbjudit.

Yngre personer upplever storre behov av att traffa lakare tidigare an vad
som erbjudits av mottagningen (r = 0.265, p = 0.006). Patienter med tva
diagnoser eller fler kanner att de hade behovt traffa vardgivaren tidigare an
vad som erbjudits av mottagningen (r = -0.303, p = 0.003). Det pavisades
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ocksa en korrelation mellan yngre patienter och patienter med tva diagnoser
och fler (r =-0.363, p <0.001).

Figur 5. Har ditt halsotillstand klart forsamrats av att du behovt
vanta langre an Du velat for att fa traffa en vardgivare?

Enkatperiod: 2015-12-07 till 2016-02-12. 105 svarande personer.
Procent
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Ja, flera ganger Ja, ndgon gang Nej

Kalla: Socialstyrelsen

Figur 5 visar att det ar mer an haften (62 procent) av de svarande som har fatt
sitt hélsotillstand forsamrat pa grund av att de behovt vanta pa att fa traffa en
vardgivare.

Vid ytterligare analyser kunde vi dven hér se att yngre personer (r = 0.316,
p = 0.001) och personer med tva diagnoser eller fler (r = -0.334, p = 0.001)
upplever att deras halsotillstand forsamrats av att beh6va vanta.

Figur 6. Hur latt eller svart ar det for dig att ta dig till din
psykiatriska mottagning?
Enkatperiod: 2015-12-07 till 2016-02-12. 105 svarande personer.
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Mycket svart Ganska svart Ganska latt Mycket latt

Kalla: Socialstyrelsen

Av figur 6 framgar att de flesta patienter (82 procent) verkar ha ganska latt
eller mycket latt att ta sig till sin psykiatriska mottagning. Dock ar det
fortfarande en ansenlig andel (18 procent) av patienterna som anser sig ha
ganska svart eller mycket svart att ta sig till sin psykiatriska mottagning.
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Figur 7. Upplever du att du far traffa alltfor manga vardgivare
i Din kontakt med psykiatrin?

Enk&atperiod: 2015-12-07 till 2016-02-12. 105 svarande personer.
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Ja, flera ganger Ja, ndgon gang Nej

Kalla: Socialstyrelsen

Av figur 7 framgar att nara halften (49 procent) av patienterna inte traffar
alltfor manga vardgivare, medan halften anser att de far gora det flera ganger
eller nagon gang. Fler patienter med tva diagnoser eller fler (r = -0.255, p =
0.012) &n enbart en diagnos upplever att de traffar alltfor manga vardgivare i
sin kontakt med psykiatrin.

Sammanfattningsvis sa upplever yngre personer storre behov av att traffa
lakare tidigare dn vad som erbjudits av mottagningen samt upplever att deras
hélsotillstand forsamrats av att behova vanta.

Patienter som hade tva diagnoser eller fler var i storre utstrackning yngre,
hade behovt traffa mottagningen tidigare dn vad som erbj6ds, upplevde
forsamrat halsotillstand av att behdva véanta pa att traffa en vardgivare och
upplever sig traffa alltfor manga olika vardgivare.

Ingen faktor sdsom kon, alder, multidiagnos eller nagon av
flervalsfragorna korrelerade till landstingstillhrighet.

Vad som kan bli battre

Av respondenterna i patientenkatundersokningen var det 77 patienter som
svarade pa den 6ppna fragan om det &r ndgot som borde bli béattre i den
psykiatriska varden du far i dag. Eftersom flera angav mer &n ett tema i sina
forslag blev det totalt 103 stycken "forslag”. Dessa har kategoriserats enligt
10 teman (tabell 10).

Det enskilt starkaste klagomalet var upplevt daligt bemétande i varden (20
procent). Narmast efter kom bristen pa kontinuitet i vardgivarkontakten (14
procent) dar respondenterna anser att de far traffa for manga olika personer
under sin vardprocess.

Ovriga forbattringsforslag handlade om bland annat upplevd dalig
samordning (11 procent) och brist pa information av vardgivaren (11
procent) samt brist pa uppféljning (10 procent). Drygt 10 procent ansag att de
hade fatt vanta alldeles for lange pa lakarbesok, men aven for att fa utredning
och diagnos.

I samband med forbéattringsforslagen fanns det &ven patienter som tackade
sina behandlare och beréttade att de &r néjda med sin vardplan (11 procent).
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Tabell 10. Forbattringsférslag som angavs av 77 av 105 patienter som

svarade pa enkaten i Oppen psykiatrisk specialistvard
Enkatperiod: 2015-12-07 till 2016-02-12.

Teman

Andel patienter av
77

Upplevt daligt bemétande av vardgivare
Traffar for manga olika vardgivare

Nojd, far bra behandling

Upplever dalig kommunikation mellan olika vardgivare eller far daligt med
information fr&n vardgivare

For lang vantetid

For f& och otillrackliga uppfoljningar av behandling eller medicinering

Onskan om mer flexibilitet gallande dppettider, fysisk tilganglighet,
kontaktvagar t.ex. mail och sms

Problem med a-kassa, arbetsférmedling, forsakringskassa eller betalning

Onskan om mer personal

Onskan om snabbare utredningsprocess

20,2
14,1
111
111
10,1
10,1

7,1

6,1

51
51

God tillganglighet ar mer an vantetider

Vid behovsanalysen fran workshopen identifierades samtliga nedanstaende
faktorer som aspekter av god tillgdnglighet och som darfor ar relevanta att
folja upp inom psykiatrivarden (narmare beskrivning av dessa aspekter ges
nedan): fysisk tillganglighet, kontinuitet och samordning, bemotande av
vardare, fortroende till vardare, delaktighet i vardbeslut och behandling,
delgivning av information, kompetens, vantetider. Dessa aspekter
sammanfaller &ven med de faktorer som respondenterna i patientenkaten har
beskrivit som forbattringsomraden patienterna upplever finns inom

psykiatrivarden idag.

De nationella kvalitetsregistren for psykiatriomradet har foreslagit foljande

tillganglighetsaspekter att folja upp nationellt (se &ven tabell 9):

* patientens upplevelse av tillganglighet
« tillgang till behandling

* véntetider/ledtider

* behandlingseffekter.

Listan sammanfaller val med det perspektiv som beskrivits av patienterna.

A. Fysisk tillganglighet

Varden ska befinna sig i narheten av den som brukar varden.

Vardtillgangligheten kan avgoras beroende pa var man bor; bade pa
landsbygden och i storstadernas kranskommuner &r det svart att ta sig till och
fran vardinstanser nar man inte mar bra. Oppettiderna ska vara generdsa, med

fler 6ppettider pa helger for att tillgodose de som jobbar.

B. Kontinuitet och samordning

Kontinuiteten hos personalen och vikten av att métas av samma vardare som
ar bekant med ens sjukdomsbild, ens individuella uttryck av psykisk ohdlsa
samt ens anamnes for kontinuerlig vard var aspekter som betonades av

deltagarna.
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Flertalet av deltagarna 6nskade mer samordnad vard. Deltagarna upplevde
att de hamnar ”mellan stolarna” vid dubbeldiagnoser. Istallet for samordnad
vard far en diagnos i taget uppmarksamhet, vilket kan leda till att
sjukdomstillstandet for de andra/den andra diagnosen/diagnoserna
forsamrats. Ett forslag var ett gemensamt telefonnummer som berér alla
aspekter av vuxenpsykiatrin.

C. Bemotande av vardare

Deltagarna ansag bemotande vara en viktig komponent i tillgéanglighet.
Deltagarna vill bli bemdtta med respekt och vardighet inom vuxenpsykiatrin.
Tillganglighet ska vara att kunna soka vard, och tas pa allvar nar man soker
hjélp, utan att métas av hoga trosklar in vardsystemet av personal som
beddmer ens tillstdnd som “oviktigt”.

D. Fortroende till vardare
Tillganglighet definierades dven som fortroende till den vardplan och den
behandling man far féreskriven och den vardare man méter i vardprocessen.
Det ar viktigt att vardgivaren bygger relation och tillit till patienten eller
brukaren.

Det ar viktigt att kunna ha mojlighet att byta personal och/eller behandling
om man inte kanner tillit till vardplan och/eller vardare, dven om det inte
forekommer nagra sarskilda skél gallande felbehandling.

E. Delaktighet i vardbeslut och behandling

Manga deltagare definierade tillganglighet som "majlighet att delta i beslut
gallande egen vard”. Att sjalv kunna valja om, nar och var man laggs in samt
kunna valja behandlare var av stor vikt for tillgangligheten.

F. Delgivning av information

Tillganglighet definierades ocksa utifran informationsmajligheter.
Aterkoppling och kontinuerlig information gallande ens vard, diagnos och
behandling var viktiga aspekter vad géller tillgdnglighet for deltagarna.

G. Kompetens

Deltagarna ansag att utbildade, engagerade och kunniga vardare &r en viktig
aspekt av tillganglighet. Personalen som vardbrukaren moter ska ha stor
kompetens inom sjukdomsomradet samt ha férmagan att férmedla denna
kunskap vidare till patienten.

H. Vantetider
Aven vard med korta véntetider lyftes upp som en viktig
tillganglighetsaspekt. Detta gallde bade vantetiden till ett fysiskt forsta mote
med vardhavare liksom till de vantetider som forekommer till personkontakt
via telefon. Tillganglighet innebar for deltagarna att inte behdva vénta i flera
koer utan att omgaende motas av en kontaktperson eller vardpersonal som
sedan startar igang en "hjalpprocess”.
En stor andel av deltagarna upplevde att vantetiderna till forsta besok ar
langa och att det tar lang tid att komma in i vardsystemet. De upplevde att
troskeln for att fa psykiatrisk vard ar valdigt hog samt att det kan ta flera ar
innan man far en diagnos.

Deltagarna uttryckte generellt att det finns brister i uppféljningen inom
psykiatrivarden.
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Tillganglighet vid akuta psykiatriska tillstand

I workshopen diskuterades aven tillganglighet inom akut psykiatrisk vard.
Har aterkom flera teman som definierade god tillganglighet som t.ex.
vantetider, information, delaktighet och fysisk tillganglighet.

Sjalvbestammande aven vid akuta tillstand, t.ex. att fa bestamma
inldggning, &r av vikt. Det dr viktigt att inte bli avvisad utan att sjalv kunna
avgora om man behdver laggas in och att fa mojlighet att vélja
behandlingsmetod.

Utover dessa faktorer understrok deltagarna vikten av att kunna ringa en
stodperson eller vardinstans for konsultation eller radgivning vid akuta
episoder. Detta skulle &ven omfatta mobila team som kan besoka bostaden.
Att ha majlighet att ta sig ndgonstans nara hemmet var ocksa av vikt da det
kan vara pafrestande att resa lange under akuta situationer.

Nationella datakallor som magjliggor uppfélining

av tillganglighet inom psykiatrivarden

Fran inventeringen av landstingens och regionernas verksamhetsplaner
framkommer det att landstingen och regionerna anvander flera olika
datakallor (t.ex. vardadministrativa system, vantetider.se, vardbarometern,
nationella patientenkéten) for att lokalt folja upp olika
tillganglighetsaspekter. Sadana kan vara 6ppettider pa kvéllar och helger,
telefontillganglighet, geografiskt omrade, samt forsta lakarbesok till
primarvard och specialist. Aven patientens egen upplevelse av vérden féljs
upp med hjélp av nationella patientenkaten och lokala patientenkater.

Indikatorer®® har tagits fram sarskilt for uppfoljning av psykiatriomrédet.
Dessa redovisas bland annat inom dppna jamforelser, inom utvardering av
nationella riktlinjer vid Socialstyrelsen och inom Ovriga utvéarderingar och
uppfoljningar [66, 68-71].

Flera av de relevanta tillgdnglighetsaspekter som behovsanalysen
resulterat i kan kopplas till indikatorer, matpunkter eller fragor som kan
hamtas fran olika befintliga nationella datakallor som beskrivs nedan. I tabell
11 som féljer beskrivningen aterfinns en dversikt pa de indikatorer,
matpunkter eller fragor som skulle kunna majliggéra en uppféljning av
tillganglighetsaspekterna utifran dessa datakallor.

Tréffsdkerheten av indikatorer och matpunkter, datakéllornas rapportering,
tackningsgrad och kvalitet — for andamalet att belysa dessa
tillganglighetsaspekter — har inte setts 6ver inom ramen for detta uppdrag och
ar darfor ett fortsatt utvecklingsomrade.
| rapporten Patientens vag genom varden [1] finns ytterligare beskrivning av
datakallorna med betoning pa deras begransningar att folja patientens vég
genom varden. Fortsatt utvecklingsarbete inom omradet beskrivs ocksa i
delprojekt 5 i denna rapport.

# Indikatorbiblioteket:
http://www.socialstyrelsen.se/indikatorer/sokiindikatorbiblioteket?sortcolumn=omrade_x002d_verksamhet&CheckBo
xld=undefined&sortdirection=DOWN#listing
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Patientregistret

Patientregistret ar ett av flera halsodataregister som finns pa Socialstyrelsen
och ar den viktigaste datakallan for att beskriva halso- och sjukvarden pa
nationell niva.

Bade offentliga och privata vardgivare &r skyldiga att rapportera uppgifter
till Socialstyrelsens patientregister om besék inom specialiserad dppen vard*
och vardtillfallen (dvs. vardkontakt) inom den slutna varden®! [70]. |
patientregistret ingar sedan 2009 dven uppgifter om patienter inskrivna for
sluten eller 6ppen psykiatrisk tvangsvard enligt lagen om psyKkiatrisk
tvangsvard (1991:1128), LPT, eller lagen om réattspsykiatrisk vard
(1991:1129), LRV. Registrering av primarvardsinsatser i patientregistret
tacks dock inte av gallande férordning [72].

For att 0ka patientregistrets aktualitet har Socialstyrelsen beslutat att
insamlingen till registret ska ske manadsvis fran och med januari 2015.

Det finns en pataglig underrapportering fran privata vardgivare, vilka star
for 24 procent av arliga lakarbesok i somatisk och psykiatrisk specialiserad
vard, jamfort med offentliga vardgivare inom psykiatrin [72].

Idag &r det enbart besok fran den slutna varden och lakarbesok i
specialiserad psykiatrisk 6ppenvard som tas in i patientregistret och kan
foljas pa nationell niva. Mellan 75 och 80 procent av de besok och insatser
som utfors inom den Gppna psykiatriska varden av andra yrkeskategorier
(t.ex. psykologer, psykoterapeuter, kuratorer och sjukskéterskor) saknas [72].
Baserat pa de uppgifter som idag ingar i patientregistret kan Socialstyrelsen
inte avgora vilka och inte heller hur stora andelar av vardatgarderna inom
psykiatrin som gors av olika personalkategorier. Andra yrkeskategorier an
lakare behover alltsa inkluderas i patientregistret for att en mer komplett,
tillganglig, jamlik och patientséker beskrivning av den psykiatriska varden
ska kunna goras.

Huvud- och bidiagnoser som haft relevans for vardkontakten ska
rapporteras till patientregistret och dessa inrapporteringar har ockséa okat och
ligger nu pa ungefar samma niva som inom somatisk vard [72].

Alla atgarder som haft relevans for vardkontakten ska rapporteras till
patientregistret®. Atgarderna ska rapporteras enligt klassifikation av
vardatgarder (KVA). KVA ar en tgardsklassifikation som beskriver vilka
atgarder som har satts in vid behandling av patienten och ar gemensam for
olika verksamhetsomraden och yrkeskategorier inom hélso- och sjukvarden.
En baslista for ett urval KVA-koder vid liakarbesok i psykiatrisk 6ppenvard,
gallande fran och med januari 2013, har tagits fram i samarbete mellan
Socialstyrelsen och de psykiatriska specialistforeningarna [72]. | baslistan
ingar forutom utredning, lakemedelsbehandling, medicinteknisk behandling,
psykologisk och psykosocial behandling dven sadana atgarder som
information och utbildning till patient/anhérig, samordningsatgarder (aven
vid tvangsvard) samt tillaggskoder vid medverkande av andra aktorer.

Insatser for 6kad inrapportering till patientregistret fran privata vardgivare
och forbattrad kvalitet pa uppgifterna inom psykiatrin (t.ex.
diagnoskodningen, tvangsvard) ar ett fortsatt utvecklingsomrade inom

%0 Sedan 2001.
®! Sedan 1973, rikstackande for psykiatrisk vard sedan 1987.
%2 Sedan 2007.
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Socialstyrelsen. For en béattre analys, utvardering och uppféljning av
psykiatrisk vard behovs aven uppgifter om besék hos andra yrkesgrupper an
lakare. Socialstyrelsen har redan tidigare foreslagit att uttka registreringen
till patientregistret med dessa grupper [70, 72].

Eftersom flertalet patienter med psykiska besvar utreds och behandlas i
primarvarden, till exempel for lindrigare depression och/eller olika
angestsjukdomar, ar en utdkning av patientregistret med primarvardsdata —
vilket har foreslagits av Socialstyrelsen for alla patientgrupper — fortsatt
angeldget [72]. For standardisering och jamforbarhet av data fran
ovanstaende utékningar kommer Socialstyrelsen att beh6va utveckla
begrepp, termer, klassifikationer och kodverk.

Lakemedelsregistret

Med hjalp av lakemedelsregistret vid Socialstyrelsen kan uppféljning av
lakemedelsbehandling goras. | lakemedelsregistret finns &ven uppgifter om
forskrivning fran primarvarden. Darmed kan tillganglighet till behandling
beaktas for personer som hanteras enbart inom primarvarden for sin psykiska
ohalsa, ndgot som patientregistret idag inte tillater.

Lakemedelsregistret tillhandahaller d&ven uppgifter om forskrivarens
specialistkompetens och den inriktning som verksamheten har dér
forskrivaren arbetar. Saledes kan dven andra aspekter av tillganglighet
studeras genom att uppgifter hamtas fran lakemedelsregistret.

Den nationella patientenkaten

Nationell Patientenkét ar ett samlingsnamn for uppféljning av
patientupplevelser inom offentligt finansierad halso- och sjukvard, och foljer
primarvard, specialiserad somatisk ppen- och slutenvard, akutmottagningar
samt specialiserad psykiatrisk Gppen- och slutenvard.

Den nationella patientenkaten samordnas av SKL och har under 2015
reviderats™ s& att den méjliggér matning av patientupplevelse. Enkéten utgar
ifran PREM, ett centralt begrepp nér det kommer till méatning av patienters
upplevelse och tillfredsstéllelse med varden.

Enkatmodellen i nationella patientenkaten bestar dels av en validerad
vardbasmodul som kan anvandas som en bas i samtliga enkéter, dels av en
kompletterande vardgrensspecifik modul. Fragorna har en femgradig
svarsskala som tillater respondenten att inta en neutral stallning i en fraga
samtidigt som den ger frihet att gradera en positiv eller en negativ
upplevelse. Med denna svarsskala kan vi uttala oss om signifikanta skillnader
aven i sma populationer och Gver tid.

Den nya enk&tmodellen for nationella patientenkéten lanserades och
anvandes for forsta gangen i matningen inom priméarvarden som
genomfordes hdsten 2015. Samma valideringsprocess genomfors just nu
(februari 2016°*) for framtagande av enkaterna fér psykiatri, 6ppen- och
slutenvard. Fragorna for den specifika modulen for psykiatri ar inte
fardigreviderade och kan darfor inte belysas i detta sammanhang.

% hitps://patientenkat.se/sv/vad-ar-nationell-patientenkat/nationellt-gemensamma-matningar/primarvard/modell-
patientupplevelser/

* Mejlkorrespondens 2016-02-15 med Martin Midbée, projektledare, avdelningen fér vard och omsorg, Sveriges
Kommuner och Landsting.
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Flera av de relevanta tillgdnglighetsaspekter som lyfts upp vid
behovsanalysen for delprojektet om vuxenpsykiatri ar patientupplevelsematt
som ar mojliga att folja upp pa nationell basis (se tabell 12).

Den nya patientenkatmodellen bestar av sju dimensioner som i sin tur
bestar av delkomponenter. Dessa visar vilka aspekter som patienter anser ar
viktiga inom dimensionerna. Exempelvis méats inom dimensionen for
kontinuitet och koordinering delkomponenterna kommunikation, upplevt
kontinuitet och samordning (dessa anges ocksa i egen kolumn i tabell 12).

Nasta psykiatrimatning planeras att ske under 2016 men grund av laga
svarsfrekvenser kommer alternativa metoder (istéllet for postal enkét) att ses
over.

Vardbarometern

Vérdbarometern® méter befolkningens attityder till, kunskaper om och
forvantningar pa den svenska hélso- och sjukvarden, oavsett om personen har
haft kontakt med sjukvarden eller inte.

Fragorna som stélls ar om hur man soker information om vard, vad man
anser om vantetider och tillganglighet i varden, olika vardformer, hur varden
kan forbattras etc. Arligen intervjuas ungefdr en halv procent av den vuxna
befolkningen och undersokningen genomfors i tvd omgangar, en pa varen
och en pa hosten.

Vardbarometern anvands inom Socialstyrelsens 6ppna jamforelser och den
bidrar exempelvis med vérdefull information om hur stor andel av
befolkningen som avstar fran vard och varfor, trots att de ansett sig behdva
vard. Matten fran Vardbarometern kan dock inte anvandas for att specifikt
folja tillganglighet till och inom den psykiatriska varden.

Vantetider i varden

I 31 8 HSL (1982:763) anges att alla landsting och regioner ska rapportera in
uppgifter om véntetider till en nationell databas. Denna databas ar den s.k.
vantetidsdatabasen Vantetider i varden (www.vantetider.se). Den har funnits
sedan ar 2000 och administreras av SKL. Syftet med uppf6ljning av
véntetider via véantetidsdatabasen &r att belysa om verksamheten Klarar sitt
uppdrag inom malen for tillganglighet.

Databasen har sedan 2012 utdver vantetider som omfattas av nationella
vérdgarantin (se faktaruta i bakgrundsavsnittet®®) ocksa inkluderat
diagnostiska undersokningar sasom radiologi, klinisk fysiologi,
neurofysiologi och patologi (kommer under 2016).

Aven uppgifter om aterbesok inom den specialiserade varden for bade
planerade och genomforda besék for alla landsting rapporteras®’. Datum i
forhallande till maldatum (avsett datum) for aterbesok anges. Darmed kan

% http://www.vardbarometern.nu/resultat-vh.aspx?Landsting=String#

% vardgarantin galler inte:

- om man tackar nej till ett erbjudande om vard hos en annan vardenhet (om man senare andrar sig kan man tacka ja
till erbjudandet)

- om man av medicinska skél bor véanta langre &n garantins tidsgranser

- medicinsk service sdsom laboratorie- och réntgenundersokning

- utredningar och undersokningar

- hjélpmedelsforsérjning med undantag av utprovning av hérapparater

- aterbesok.

®7 Inom vuxenpsykiatri ingér alla aterbesok oavsett yrkesgrupp. Aven aterbesck som bokas direkt i samband med till
exempel besok, utskrivning fran slutenvarden eller behandling/operation ingér.

UPPFOLINING AV HALSO- OCH SJUKVARDENS TILLGANGLIGHET
SOCIALSTYRELSEN



bedémning gbras pa om patienten fick véanta for lange eller komma vid
maldatum. Detta matt anvands dock inte som matt for kontinuitet.

| de uppfoljningar av vardgarantin som gjorts av Socialstyrelsen och
Vardanalys (myndigheten for vard och omsorgsanalys) har brister papekats i
rapporteringsmetoden och i representativiteten for véntetiderna inom
primarvarden, samt aven for tillforlitligheten i redovisningen av
maluppfyllelsen [15, 16, 73].

Matning av telefontillganglighet genomfors i mars och oktober manad och
omfattar de vardcentraler som har datoriserade system (numera rapporterar
fem landsting in varje manad). Vantetid till lakarbesok inom primarvarden
mats under tio arbetsdagar i foljd under var och host (numera rapporterar 17
av 21 landsting ldkarbesok i primarvarden varje manad).

P& www.vantetider.se visas maluppfyllelsen, exempelvis andel patienter
som fick telefonkontakt samma dag under den aktuella méatperioden. Malen i
vardgarantin brukar uttryckas med sifferserien 0—7-90-90, som anger vilka
tidsgranser som galler enligt den nationella vardgarantin (se faktaruta i
bakgrundsavsnittet). Aven antalet och andelen vantande patienter till
forstabesok inom specialistvarden anges inom olika dagsintervaller: 0-30
dagar, 31-60 dagar, 61-90 dagar, langre &n 90 dagar.

| Qlikview, som &r det analysverktyg landstingen anvander for att folja
vantetiderna som rapporteras in i Vantetidsdatabasen, visas aven faktiska
vantetider (antal dagar) fran alla landsting for forsta besok (datum) i
primarvard och specialistvard, till aterbesék samt till diagnostiska metoder.

| bade www.vantetider.se och Qlikview kan dven atgardskod, kén och
alder anges per aktivitet (besok, behandling eller dtgard). Samma individ kan
forekomma pa fler besok. Daremot kan samma individ inte foljas eftersom
inga personnummer &r kopplade till databasen. Det gar darfor inte att koppla
data till uppgifter i andra register. Detta begransar mojligheten till djupare
analyser av vantetider.

% hitps://idp.skl.se/neas/OTPAUth? TARGET=https%3a%2f%2fanalysvantetider.skl.se%2fqlikviewd62f
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Tabell 11. Nationella datakéallor som majliggér uppfoljning av relevanta tillganglighetsaspekter
till och inom psykiatrivarden

Nationell
datakalla:
Tillganglighets- Dimension:
aspekt: Komponent-
Innehall uppdelning Fragor/matpunkter Kommentar
Det ar oklart om uppfoljningsmatt
pa geografisk narhet som ingari
A. Fysisk NPE-PV: primarvardsmodulen ocksa
tillganglighet: Tilgéanglighet: o kommer att inkluderas i den
- Geografisk Kontakt och tid/ | /& det enkel:[) att ta sig til halso- specifika psykiatimodulen.
narhet Fysisk /vardcentralen?
- Oppettider tilganglighet Det saknas uppféljiningsmatt pa
patientens ndjdhet med
Oppettider.
NPE-VB: Det ar oklart om

B. Kontinuitet
och
samordning:

- Kontinuitet
- Samordning

Kontinuitet och
koordinering:
Kommunikation/
Upplevt
kontinuitet/
Samordning

- Om du vid besdket pratade med
flera i personalen, var de
samstammiga i kommunikationen?

- Upplevde du att personalen
samarbetade val?

uppfoljningsmatten pa kontinuitet i
vardgivarkontakter och
samordning av patientens vard
som ingdr i primarvardsmodulen
ocksd kommer att inkluderas i den
specifika psykiatrimodulen.

NPE-PV:
Kontinuitet och
koordinering:
Kommunikation/

- Far du traffa samma
lakare/sjukskoterska vid dina besok pa
halso-/vardcentralen?

- Fick du traffa den
|akare/sjukskoterska du ville traffa?

Sedan 1 januari 2010 ar landstingen
och kommunerna skyldiga att ha
6verenskommelser om samarbete
nar det galler personer med psykisk
funktions-nedséattning. Det finns
beskrivet i halso- och
sjukvardslagen (1982:763), HSL, och

Upplevt - Anser du att personalen pa halso- i socialtjanstlagen (2001:453), SoL.
kontinuitet/ /vardcentralen samordnar dina -
- a ) Overenskommelserna ska
Samordning kontakter med varden i den L s
. . . tydliggora och forstarka
utstrédckning du behéver? » .
huvudméannens ansvar for
omradet.
PAR - Samordningsatgérd enligt KVA-kod.
- K&nde du dig bemott med respekt
och vardighet oavsett: kdn,
. kdnsdverskridande identitet eller
NPE-VB: o L
uttryck, etnisk tillhorighet, religion eller
Respekt och A
. . annan trosuppfattning,
bemotande: . rpr " .
funktionsnedsattning, sexuell laggning
Engagemang o
och forstaelse/ eller dider?
C. Bemoétande NANVaro/ - Om personalen pratade med
av vardare: stod varandra om dig, k&nde du dig
- Bemoétande delaktig i samtalet?
- Respekt - Bematte lakaren/sjukskoterskan dig
- Vardighet med medkansla och omsorg?
’I;l:wlzo_;i/:r;ellt stod: - Om du k&nde obehag
. ' betraffande/om din sjukdom/ditt
Fysiskt ol o .
vt ) halsotillstand eller din
vélbefinnande/ L . ..
. medicinering/behandling bemdttes du
Psykiskt

valbefinnande

med medkansla och omsorg?

E;Eh-\e/tBs;ntryck' - Anser du att ditt aktuella behov av Det saknas uppféljningsmétt pa
5 i ; ' vard har blivit tilgodosett? upprojni
D;, Fort_roen(.je il Helhetsintryck 9 fortroende for vardgivaren.
vardgivare: . 2 .
" Fortroende hanger dock starkt ihop
- Fortroende /R . o .
- Relation NPE-VB: med bemotande av vardgivaren
- Tillit Ellg?nﬂllghﬁi_d/ - Fick du méjlighet att stalla de fragor ~ 2¢h tllit til kompetens hos
ontakt och ti du 6nskade? vardgivaren.
Fysisk
tilganglighet
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Nationell

datakélla:
Tillganglighets- Dimension:
aspekt: Komponent-
Innehall uppdelning FrAgor/matpunkter Kommentar
- Tog lakaren/sjukskdterskan hansyn till
dina egna erfarenheter av din
sjukdom/ditt halsotillstand? Enligt Piitijenﬂfg?tn (SFS 20141::21)
: : . - Gjorde lakaren/sjukskéterskan dig som tradde i kraft 2015-01-01 har
£ Delaidighet | gza\k/géhet och  delakii i besiuten betraffande din patienten rétt il delaktighet och
behandling: involvering: vard/behandling? att fa r_nOJI_lghet_att va'!ja utforaore av
 Delaktighet Lakarinitieg[i.v - Hade du 6nskat att du blivit mer offentligt finansierad 6ppen vard
-Egetval Patientanskan delaktig i besluten betraffande din inom eller utom det egna
vard/behandling? landstinget.
- Diskuterade du och
lakaren/sjukskoterskan vad du sjalv kan
gora for att forbattra din halsa?
- Fick du tillrackligt med information
NPE-VB: om: medicinering och eventuella
Information och biverkningar?
kunskap: - Fick du tillr&ckligt med information
L Allman om: behandlingen? Enligt Patientlagen (SFS 2014:821)
F.Delgivning av  jrtormation/ - Fick du tillrackligt med information har patienten ratt till information.

information: Anhoriginformati  om: varningssignaler att vara
- Aterkopphng on/ uppmarksam p& betraffande din
- Information Prevention sjukdom/ditt halsotillstand eller din
medicinering/behandling?
PAR - Information och utbildningsatgard
enligt KVA-kod.
NPE-VB: - Forklarade lakaren/sjukskoterskan
Information och medicineringen/behandlingen pa ett
kunskap: satt som du forstod?
Allman - Om du stallde fragor till personalen,
information/ fick du svar som du forstod?

G. Kompetens:
- Kompetens

- Kunskap

- Engagemang
- Férmaga att
formedla

- Kompetens-
forsorjning

Anhoriginformati
on/

- Om du stallde fragor till personalen,
svarade personalen med medkansla

Prevention och engagemang?
NPE-VB:
Respekt och
bemdtande: - Om du stallde fragor till personalen,
Engagemang svarade personalen med medkansla
och forstaelse/ och engagemang?
Narvaro/
Stod
NPE-VB: . .. -Hade du mojlighet att vid behov f&
Emotionellt stod: s - s 2
) kanslomassigt stod fran
Fysiskt s . .
s ) lakaren/sjukskoterskan (t.ex. om du
valbefinnande/ s s o
. kande oro, radsla, angest eller
Psykiskt

valbefinnande

motsvarande)?

Nationellt
planeringsstdd

- Tilg&ngsstatistik: Antal och andel
psykologer , psykiatriker,
specialistsjukskdterskor per 100 000
inv@nare i Sverige och i respektive
landsting och region

Det ar ocksa viktigt nar det handlar
om tillganglighet att det finns
personal som kan utféra olika slags
psykiatriska och psykologiska
behandlingar.

PAR och

Lakemedelsregist

ret

- Specialistkompetens
- Verksamhetsinriktning
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Nationell

datakalla:
Tillganglighets- Dimension:
aspekt: Komponent-
Innehall uppdelning FrAgor/matpunkter Kommentar
- Ar du nojd med de satt du kan
komma i kontakt med halso-
NPE-VB: /voardce_ntralen pa (t.ex.__1_177 Det saknas uppféljningsmatt pa
e . Vardguiden, telefon, e-tjanster, T o
Tilganglighet: hemsida eller annat)? telefontillg&nglighet som ocksa
Kontakt och tid/ ) . a1 s innebér att det ska finnas
. - Fick du besoka halso-/vardcentralen . . .
Fysisk inom rimlig tid? jourtelefoner att ringa till samt
tillganglighet ' mobila team pa jourtid.
- Telefonkontakt primérvérden Aterbesdken ar den vanligaste
(méluppfyllelse) formen av bestk inom psykiatrin
- Forsta lakarbesok primarvarden eftersom det &r fa patienter som
Vantetider (maluppfyllelse) Iémna_r systemet. Aterbesok,
varden - Forsta Iékarpesék, allmén. ' uppfﬁljnmg_ oc_h kontroller érl .
(www.vantetider vuxenpsyklatrl léana psykiatriska kopplad"e tl!l k_anslan av kontinuitet
se) mottagningen (maluppfyllelse, qch utg_or viktiga .
' intervaller) tillganglighetsaspekter inom god
- Aterbestk (maluppfyllelse) i och séker vard. Aterbesdk pa
forhallande till maldatum vantetidsdatabasen anvands inte
H. Vantetider: som matt for kontinuitet.
Primarvarden
och - Forsta lakarbesok i allman
specialistvarden: vuxenpsykiatri /6ppna psykiatriska
Qlikview? mottagningen (antal dagar)
- Telefonkontakt - Aterbesok (antal dagar) i férhallande
- Forsta besok til maldatum
- Diagnos
- Behandling Véantetider kan inte foljas med hjalp
- Aterbesok/ av patientregistret eftersom det
Uppfélining inte gar att koppla handelsekedjor
for samma patient.
- Utredning(stid) - Datum for l&karbesok inom
- Kontroller oppenvérden (behover relateras till De flesta kontakter som en patient
- Remisser andra parametrar for att vara har med psykiatrin &r hos andra
anvandbar ur ett yrkeskategorier &n hos lakare, t.ex.
tilganglighetsperspekiiv) legitimerad psykolog, terapeut som
- Datum for in- och utskrivning inom kuratorer, sjukskoterskor, dvrig
PAR sluten psykiatrisk vard (anger vardtid). personal. Det &r enbart besok till
- Datum for huvud- och bidiagnos och atgarder inom den slutna
(behover relateras till annat, 1&s ovan). varden och besok till och atgarder
- Behandling/véardatgard enligt KVA- som utforts av lakare inom den
kod. dppna specialiserade varden som
registreras i patientregistret. Det
saknas nationell
uppfoljningsmojlighet av besdk hos
andra yrkeskategorier och
atgarder utforda av andra
yrkeskategorier &n lakare.
N - Insattningstid for behandling efter
Lakemedels- )
) diagnos
registret - Adekvat behandling efter diagnos
Nationellt - Matpunkter enligt Socialstyrelsens

kvalitetsregister
for atstérning
(RIKSAT)

modell for vantetider
- Datum for forsta kontakt med
vardgivare

NPE-VB = Nationella patientenkaten-vardbasmodul, NPE-PV = Nationella patientenkaten-primarvardsmodul, KVA-kod = klassifikation av

vardatgarder.

1= Denna aspekt uppkom i samband med hearing med SKL.

21 as mer i avsnittet om vantetider i varden, Log in webbadress for Qlikview via Sveriges Kommuner och Landsting:
https://idp.skl.se/neas/OTPAuth?TARGET=https%3a%2f%2fanalysvantetider.skl.se%2fqlikview%2f
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Nationella kvalitetsregister

Av de atta nationella kvalitetsregister inom vuxenpsykiatri som svarat pa
enkaten® ar det endast nationellt kvalitetsregister for atstorning (RIKSAT)
som har samtliga matpunkter enligt Socialstyrelsens modell for att méta
vantetider (tabell 12).

Matpunkt for remissheslut &r det endast RIKSAT som registrerar medan
behandlingsstart registreras hos sex av registren (tabell 12). Mojligheten att
kunna folja upp vantetider enligt Socialstyrelsens vantetidsmodell inom alla
kvalitetsregister for vuxenpsykiatri &r darfor begransat.

Hélften av registren har &ven méatpunkt for datum for forsta kontakt med
vardgivare vilket oftast sker i primarvarden. Endast RIKSAT och
internetbehandlingsregistret gor regelbundna uppféljningar av véantetider
utifran matpunkter i registret. Variabler for att méata patientens egen
upplevelse (PREM) finns hos sex av registren (tabell 12).

Enligt Socialstyrelsens senaste tackningsgradsrapport fran 2015 ar
tackningsgraden for kvalitetsregistren inom psykiatri generellt mycket lagre
jamfort med mer akuta sjukdomstillstand eller atgardsregister [74]. Detta kan
atgardas genom att fler vardgivare inom psykiatrin ansluter sig till de
psykiatriska kvalitetsregistren.

Tabell 12. Nationella kvalitetsregister inom vuxenpsykiatri som svarat pa
enkatinventering om vantetider och tillganglighet?!

Enkatperiod: 2015-05-12 till 2015-06-24.

Med patienten

Diagnos- upprattad och .
Nationellt Forsta besék hos information beslutad Behandlings-
kvalitetsregister Remissbeslut  specialistlakare till patient vardplan start PREM
Svenskt . . . . .
Beroenderegister Nej Nej Nej Nej Jja Nej
Kvalitetsstjarnan? Nej Nej Nej Nej Nej Ja
RIKSAT Ja Nej/ Datwm for forsta Ja Ja Ja
besok!

. . - . Nej/Finns i

Kvalitetsregister ECT Nej/Finns i . .
‘ ) ! . patientregistret

(elbehandling vid . patientregistret som . . )

L Nej .. Nej for patienter Ja Ja
psykiatriska samkors med A .
; . . vardade enligt
sjukdomar) kvalitetsregistret LPT
Nationellt
kvalitetsregister for . . . . .
bipolar affektiv Nej Nej Nej Nej Nej Ja
sjukdom
Intermetbehandiings- Nej/ Datum Nej/Forsta besok for
reqistret 9 for vard- stallningstagande till Nej Ja Ja Ja

9 begéaran? internetbehandling?

BUSA Nej Nej Ja Ja Ja Nej
RattspsyK Nej Nej Nej Nej Ja Ja

RIKSAT = nationellt kvalitetsregister for atstorning, LPT = lagen om psykiatrisk tvangsvard, BUSA = nationellt
kvalitetsregister for behandlingsuppfoljning av sakerstalld adhd, RattspsyK = nationellt rattspsykiatriskt

kvalitetsregister.
1 Kvalitetsstjarnan (kvalitetsregister for uppfolining av psykiatrisk vard) ar ett register for patienter med
andra diagnoser med svarare psykisk ohalsa och funktionsnedsattning.
2 Kvalitetsregistrens rapporterade matpunkt som kan motsvara samma matpunkt som finns i
Socialstyrelsens modell for vantetider.

% Nationellt kvalitetsregister fr psykosvard hade inte svarat pa enkiten.
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Patientens vag genom varden
(delprojekt 5)

Resultat for detta delprojekt redovisas utifran fragorna som stallts i enkéten
till landstingen och regionerna (bilaga 6) samt utifran intervjuerna med IT-
leverantorerna for landstingen och regionerna.

Kan man idag folja individanpassade vardprocesser
eller finns det planer for ett inféGrande av

Socialstyrelsens halsoarendemodell?

Som tidigare namnts ar nyckelfragan for att folja patientens vag genom
varden att det finns ndgot satt att identifiera en enskild vardprocess, till
exempel individanpassad vardprocess-id. | enkaten ombads landstingen och
regionerna att uppge om de har ndgot sadant identitetsbegrepp som gor att
vardprocessen kan féljas fran vardbegaran till behandlingsstart.

Av tabell 13 framgar att 13 landsting och regioner har nagon form av
identitetsbegrepp i sina IT-system. | Kronoberg och Vésternorrland uppger
landstingen att man har ett vardprocess-id som foljer Socialstyrelsens forslag.
Fyra landsting anvéander ett remiss-id och sex landsting uppger ”pa annat
satt”.

Tabell 13: Finns det ett sammanhallande identitetsbegrepp (motsvarande
individanpassad vardprocess-id) som kan anvandas for att folja
processen fran vardbegaran fram till behandlingsstart?

Enkatperiod: 2015-06-16 till 2015-09-05.

Svarsalternativ enligt enkat Q/r:raaln de
Ja, individanpassad vardprocess-id i enlighet med Socialstyrelsens forslag 2
Ja, remissens id kan anvandas for att folja processen fram till behandlingsstart 4
Ja, p& annat satt (beskriv nedan) 6
Nej 8
Ej svar 1

| kommentarerna till fragan namns att foljande begrepp anvands for att halla
ihop processen:

 Vardbegaran-id

« Vardatagande-id

» Personnummer/personkoder

* Process-id fran sarskilt processuppfoljningsverktyg
« Vardepisod-id

 Med hjalp av standardiserade vardforlopp

» Halsoproblem

« KVA-koder

» Manuell registrering

I nagra fall anges att man endast foljer de processer inom cancervarden som
omfattas av den sérskilda satsningen pa standardiserade vardforlopp. | dvrigt
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gar det inte att utlasa direkt frin kommentarerna vilka begransningar det
finns i respektive metod och i vilka sammanhang den anvands.

Aven om landstingen och regionerna idag inte har system som &r
anpassade till Socialstyrelsens modell for individanpassade vardprocesser, ar
det av varde att fa en uppfattning om landstingen och regionerna har nagra
planer pa att utveckla systemen i denna riktning.

Av enkaten framgar att utdver tva landsting som uppger att de redan har
denna funktion &r det ytterligare tio landsting som uppger att det finns planer
pa ett inférande. Fran kommentarerna kan man utldsa att huvudméannen har
varierande strategier, tidsplaner och mojligheter for ett inférande av en
individanpassad vardprocess. | flera av svaren kommenterar man att
inforandet av standardiserade vardforlopp har varit drivande for utvecklingen
och att man avser att bérja introduktionen av individanpassade vardprocesser
inom de omraden som ingar i detta arbete.

| flera av de landsting som sager att de inte har nagra planer for inférande
namns andra pagaende arbeten som ocksa handlar om att félja vardprocesser,
bland annat arbete med de standardiserade vardforloppen.

Det som ocksa ar tydligt frin kommentarerna ar att det finns ett behov av
utbildning av leverantdrer och kundgrupper kring den exakta funktionaliteten
som beskrivits i Socialstyrelsens forslag. | ett av svaren ndmner man
exempelvis flédesmodellen som dock inte &r helt 6verensstdmmande med
den halsoarendebaserade individanpassade vardprocessen.

Vilka av de matpunkter som ingar i Socialstyrelsens
modell kan for narvarande hamtas fran systemen?

En enkatfraga tog upp om landstinget och regionen anvande Socialstyrelsens
modell for uppféljning av véntetider regelbundet. Endast tre landsting
svarade ja.

Aven om man inte anvinder myndighetens modell kan det vara intressant
att se i vilken utstrackning systemen innehaller den information, det vill saga
de matpunkter, som modellen omfattar. Darfor ingick det fragor i rapporten
om man kunde folja tiden mellan dessa matpunkter. Som ndmnts ovan ingick
dock inte nagon fraga om modellens méatpunkt "med patienten
overenskommen vardplan” da tidigare arbeten med modellen visat att
samtliga landsting och regioner har betydande svarigheter att fanga denna
matpunkt.

Da Socialstyrelsens modell for individanpassade vardforlopp startar med
vardbegaran, nagot som dock inte ingar i vantetidsmodellen for narvarande,
ansags det anda vara av intresse att &ven denna “matpunkt” ingick i fragorna.

| tabell 14 nedan har landstingens och regionernas svar kring de olika
métpunkterna sammanstéallts.
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Tabell 14. Sammanstallning av landstingens majligheter att félja upp de

efterfragade matpunkterna.

Enkatperiod: 2015-06-16 till 2015-09-05.

Landstina/reaion Vard- 1. Remiss- 2. Forsta 4. Diagnos Béhandlin s
g/teg begéran beslut besok meddelad start 9

Landstinget Blekinge ° ° ° o °
Landstinget Dalarna ° ° ° o -
Region Gotland ° ° - - -
Region Gavleborg ° ° ° o o
Region Halland ° ° ° ° °
Region Jamtland

s . L] [ ] L] L] L]
Harjedalen
Region Jonkdpings lan ° . ° ° °
Landstinget i Kalmars lan ° ° - - -
Region Kronoberg ° . ° ° °
Norrbotten lans landsting ° . o o o
Region Skane - ° o o o
Stockholms Lans Landsting ° ° - - -
Landstinget S6rmland ° ° o - o
Landstinget i Uppsala Lan ° ° ° o o
Landstinget i Varmland ° ° o - o
Vasterbottens lans

. L] [ ] L] L] [ ]

landsting
Landstinget o o o o o
Vasternorrland
Landstinget Vastmanland ° ° ° - -
Vastra Gotalandsregionen o ° o o o
Region Orebro Lan ° ° ° o o
Region Ostergétland ° ° ° o -

e = Kan félja upp denna matpunkt
o = Kan delvis félja upp denna mé&tpunkt
- = Kan inte félja upp denna méatpunkt

I NI-modellen ingar att det ska vara mojligt att dokumentera kontaktorsaken i
samband med att patienten framstaller en vardbegaran. Det saknas idag en
nationellt 6verenskommen klassificering av kontaktorsakstyp, vilket antas
vara en bakomliggande faktor som medfor att endast 12 av 21 respondenter
har angett att de har mojlighet att dokumentera detta strukturerat. I ovrigt kan
man se att majoriteten anda dokumenterar nagot om vardbegéran och att hela
18 av 21 respondenter dokumenterar tidpunkten for vardbegaran.

Av enkatsvaren framgar att samtliga landsting har méjlighet att folja upp
tidpunkt for remissbeslut, men att mojligheten att halla samman uppgifterna
sedan avtar snabbt vartefter patientens process fortloper. Endast fem
landsting har svarat att de kan halla samman alla de efterfragade

matpunkterna.
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De storsta utmaningarna vad géller att folja patientens process har de system
som inte kopplar ihop dokumenterade observationer och aktiviteter vare sig
till en remiss eller i en individanpassad vardprocess, eller nagon annan form
av sammanhallande begrepp.

For tillampningen av vantetidsmodellen ar det ocksa viktigt att systemen
innehaller information som visar att patienten har avslutat processen innan
den nétt fram till pAborjad behandling. Darfor stalldes dven denna fraga. Atta
landsting och regioner sager att systemen innehaller sadan information. Sex
av dem har aven med anledningen till avslut. Lika manga landsting saknar
sadan information och 5 landsting har inte svarat pa fragan.

Vad dokumenteras nar det galler tidpunkten for
remiss?

Socialstyrelsens vantetidsmodell inleds med datum fér remissbeslut”, det
vill sdga det datum ndr en remitterande l&kare utfardar en remiss eller nér en
person sjalv kontaktar den specialiserade varden. | enkéaten stalldes nagra
fragor om vilket eller vilka datum som registreras. Ar det enbart tiden for
utfardande? Eller fangas dven tiden for nar remissen tas emot (”6ppnas”)
respektive nér den ar bedomd (ndr den &r accepterad for vidare klinisk
hantering)?

Svaren visar att samtliga landsting och regioner dokumenterar nar
remissen utfardas. ”Oppningsdatum” finns i 13 system (ett landsting har
dessutom svarat "bade ja och nej”), medan tidpunkten for bedémning finns i
20 system.

Ytterligare en fraga som stélldes géllande hur remissdatumet hanteras nar
det galler métning av vantetider var om vad som géller om patienten
aterremitteras till remittenten. Har svarade 11 landsting och regioner att det
var det forsta datumet som galler. Aven om det av kommentarerna framgar
att man ar medveten om att reglerna for vantetidsmétning i den nationella
vantetidsdatabasen &r att den startar fran forsta remissbeslut visar svaren att
det finns problem med hur datumet registreras och foljs upp, vilket gor att
detta inte alltid ger en korrekt méatning av véntetiderna.

| vissa fall ar det aktuellt att skicka remissen vidare inom den
specialiserade varden. Pa frdgan om det forsta remissbeslutet anvands vid
maétning av véntetider, vilket &r det som ska galla enligt reglerna, svarade 14
landsting och regioner ja, fyra nej och tre lamnade inget svar.

Hur langt har landstingen kommit med utvecklingen
av elektroniska remisser?

Sammanlagt 18 landsting och regioner anger att de anvénder elektroniska
remisser for narvarande. Av kommentarerna kan dock utldsas att det endast
ar i ett fatal landsting som majoriteten av remisserna skickas elektroniskt.
Dessutom &r det endast inom den egna I1T-16sningen som det gar att skicka
elektroniska remisser, det vill sdga man skickar inte elektroniskt over
landstingsgréansen.

Liksom i fallet med halsoarendebaserad individanpassad vardprocess har
det utvecklats en nationell modell fér elektroniska remisser [45]. Den
nationella elektroniska remissen &r en forutsattning for att individanpassade
vardprocesser ska kunna féljas Gver system och huvudmannagranser.
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Ur svaren kan man utlasa att 14 av landstingen har planer pa att infora den
nationella elektroniska remissen och att flera pilotprojekt planeras under
2016.

Yiterligare en fraga kring remisser var om remisserna innehaller nagon
form av identitet som gor att det gar att folja remissen fran remittent till
remissmottagare. Har anger 11 landsting och regioner att remissen har en
identitet och att detta galler for saval pappersremisser som for elektroniska. |
ytterligare sex landsting och regioner har de elektroniska remisserna, men
inte pappersremisserna, nagon form av identitet. | ett landsting finns identitet
endast vid pappersremisser och i tre landsting innehaller remisserna ingen
identitet.

| patientlagen s&gs att patienten har ratt att valja utforare i den offentliga
varden saval inom som utanfor sitt eget landsting. En fraga ar da om det &r
mojligt att remittera patienter direkt fran primarvarden i ett landsting och
region till specialistvard inom ett annat landsting och region? Har svarar en
tredjedel av landstingen att en sadan méjlighet finns, medan fem svarar nej,
ett bade ja och nej och ett landsting har inte lamnat nagot svar.

Landstingen och regionerna har i enkaten svarat att de tillampar olika
rutiner for remittering 6ver landstings-/regiongranserna. Nagra har valt att
tolka patientlagen sa att primarvarden har en skyldighet att ge patienten
mojlighet att valja till vilken mottagare remissen ska skickas var som helst i
landet. Andra landsting och regioner har rutiner som styr primarvardens
remisser till den egna specialistvarden for att eventuellt senare
vidareremitteras enligt patientens onskemal.

Sammanfattning av intervjuer med
systemleverantorer

I vilken utstrackning man kan félja vardprocesser beror naturligtvis pa hur
det IT-stdd som &r huvudjournalsystem &r utformat. Av tabell 15 nedan
framgar vilka system som for narvarande ar huvudjournalsystem i
landstingen och regionerna. | tabellen har det ocksa markerats om det pagar
nagot arbete for att utveckla eller byta system.
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Tabell 15. Landsting och region, deras huvudsakliga

dokumentationssystem samt plan for framtida systemskiften

Kalla: Intervjuer samt [75] [76, 77].

Huvudjournalsystem

Utreder eventuellt
systemskifte

Landstinget Blekinge
Landstinget Dalarna

Region Gotland

Region Gavleborg

Region Halland

Region Jamtland Harjedalen

Region Jonkdpings lan

Landstinget i Kalmars lan

Region Kronoberg

Norrbotten lans landsting

Region Skane
Stockholms Lans Landsting

Landstinget Sérmland
Landstinget i Uppsala Lan
Landstinget i Varmland
Vasterbottens lans landsting
Landstinget Vasternorrland
Landstinget Vastmanland
Vastra Gotalandsregionen

Region Orebro Lan

NCS Cross, EVRY
TakeCare, CGM
TakeCare, CGM
Melior, Cerner

VAS

Cambio Cosmic, Cambio
Healthcare Systems

Cambio Cosmic, Cambio
Healthcare Systems

Cambio Cosmic, Cambio
Healthcare Systems

Cambio Cosmic, Cambio
Healthcare Systems

VAS

Melior, Cerner
TakeCare, CGM

NCS Cross, EVRY

Cambio Cosmic, Cambio
Healthcare Systems

Cambio Cosmic, Cambio
Healthcare Systems

NCS Cross, EVRY

NCS Cross, EVRY

Cambio Cosmic, Cambio
Healthcare Systems

Melior, Cerner; Asynja Visph

NCS Cross, EVRY, Infomedix

Via Sussa-gruppen

3R-samarbetet
3R-samarbetet

Via Sussa-gruppen

Via Sussa-gruppen

Via Sussa-gruppen

3R-samarbetet

Via Sussa-gruppen

Cambio Cosmic, Cambio Healthcare Systems

Sju av landstingen och regionerna har Cambio Cosmic som
huvudjournalsystem. I journalsystemet Cosmic finns idag nationell
elektronisk remiss implementerat i version 1.0 [41]. Den elektroniska

remissens identitet knyts till ett vardatagande som antingen ar befintligt eller
nyskapat. Pa detta satt kan delar av processen redan idag foljas. For att kunna
folja hela den individanpassade vardprocessen kravs forandringar i
registrering av kontaktorsak och kontaktorsakstyp. I de fall da det inte redan
existerar kravs ocksa skapande av sjalva det individanpassade
vardprocess-id-vardet samt forandrade rutiner i hur vardataganden skapas i
journalsystemet.
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NCS Cross, EVRY

Fem landsting och regioner har NCS Cross och mellan dessa landsting och
regioner pagar ett samarbete i den sa kallade Sussa-gruppen om ett eventuellt
systemskifte. Systemet har idag goda tekniska forutséttningar for ett
inférande av individanpassad vardprocess-id. Det finns redan idag stod for att
registrera kontaktorsak for en patients forsta besok. Utmaningarna ligger
framforallt i att verksamheten maste genomfora ett forandringsarbete for att
infora de strukturerade journalmallar som finns utvecklat i produkten. En
drivkraft for ett sadant arbete skulle vara att registreringen till bland annat
kvalitetsregister skulle underldttas betydligt.

Utover detta krévs en teknisk anpassning av NCS Cross for att fullt ut
kunna folja den individanpassade vardprocessen. For att infora detta kravs
dock en bestéllning fran kundgruppen samt en nationellt framtagen teknisk
implementationsguide for hur system ska anpassas.

Planen for NCS Cross &r att infora elektronisk remiss under 2016 under
forutsattning att de nationella specifikationerna fran Inera fardigstalls i tid for
detta.

Melior/Soarian/Millenium, Cerner

Cerner levererar idag i huvudsak tre journalsystemslosningar till svenska
landsting och regioner: Melior, Soarian och Millenium. Gévleborg, Vastra
Gotaland och Skane har Cerner som leverantor av journalsystem.

Region Skane och Vastra Gotalandsregionen deltog i det nationella arbetet
med elektronisk remiss. Deras avsikt var framforallt att fa méjlighet att
kunna sénda remisser elektroniskt inom respektive region, men att i ett
senare skede ha mojlighet att ansluta sig till ett nationellt framtaget
tjanstekontrakt for mellanregionala remissfloden. Remisshanteringen &ar
byggd som ett tillagg till Melior.

Ingen av Cerners produkter har idag stod for individanpassad vardprocess i
enlighet med Socialstyrelsens modell. Ingen av Cerners kunder har heller
framfort onskemal om att detta ska implementeras. | produkterna Soarian och
Millenium finns det ett mer uttalat stod for att folja processer jamfort med
Melior, dar mojligheterna ar begrénsade. Beddmningen dr att det med det
som registreras idag inte finns nagot fullstandigt tillforlitligt satt att folja
individens process i Melior.

TakeCare, CGM
Dalarna, Gotland och Stockholm har TakeCare som huvudjournalsystem.
Systemet kommer att anpassas till att stédja en individanpassad vardprocess i
enlighet med Socialstyrelsens rapport om hélsodrende och process-id [44].
TakeCare har idag stod for elektronisk remiss enligt delar av nu géallande
specifikation fran Inera. Denna l6sning &r idag i provdrift inom SLL for
framforallt kommunikation mellan landstinget och den privata vardgivaren
Capio S:t Gorans sjukhus.
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Slutsatser och diskussion

Tilganglighet ur ett patientperspektiv
En viktig pusselbit for att utveckla och forbattra varden ar att tillvarata
patientens erfarenheter och synpunkter. Detta gors bast nar patienten
involveras och gors delaktig i processen kring den egna varden, vilket
regleras i patientlagen (2014:821) [19].

For att gora forbattringar behdver varden forsta var i vardprocessen som
dessa behdver genomforas. Verktyg for det ar uppfoljningsmatt som
exempelvis indikatorer och matpunkter som avspeglar vardprocessen,
lagstiftningens krav och de behov som patienter har definierat och anser
vasentliga att varden tillgodoser. Aven vid framtagande av
kunskapsstddjande insatser &r det vasentligt att tillvarata patientens
synpunkter och erfarenheter [78].

God tillganglighet ar mer an vantetider

En viktig utgangspunkt for Socialstyrelsens véantetidsmodell har varit att den
i forsta hand ska ge patientens perspektiv pa vantetider. Patientperspektivet
har haft en fortsatt central roll &ven i arbetet inom ramen for detta uppdrag
med att utreda vilka aspekter som inryms i begreppet tillgdnglighet
(delprojekt 4). Aven sjukvardens perspektiv har inhamtats med hjalp av de
nationella kvalitetsregistren (delprojekt 3).

Patienter inom den vuxenpsykiatriska varden anser att god tillganglighet
for dem inrymmer saval vantetider som andra aspekter sasom: fysisk
tillganglighet, kontinuitet och samordning, bemétande av vardare, fortroende
till vardare, delaktighet i vardbeslut och behandling, delgivning av
information, kompetens (se utforlig beskrivning i resultatavsnittet om
delprojekt 4).

Flera av dessa aspekter aterkommer aven i sjukvardens forslag om
uppfoljning av tillganglighetsaspekter (delprojekt 3) och har belysts som
viktiga dven i den litteraturgenomgang som gjordes i inledningen. Aven i en
nationell uppféljning och utvardering av psykiatriomradet 2012 har det
foreslagits att tillganglighet, forutom vard i rimlig tid ocksa bor omfatta ett
rimligt avstand, information om verksamheten som ar begriplig och anpassad
efter malgruppen, kontinuitet i behandlingen och uppgifter om avbrutna
behandlingsinsatser [69].

Den héar rapporten bekréftar att patienter inom den psykiatriska varden har
behov av forbattringar av ovanstaende aspekter [79-82]. Det nya ar
askadliggorandet att ur patientens perspektiv dr dessa aspekter
tillganglighetsaspekter. Det ar ocksa viktigt att papeka att dessa aspekter inte
ar unika for den psykiatriska varden, vilket bade sjukvardens perspektiv och
annan litteratur beskriver [39, 83]. For cancervarden lyfts ur ett
patientperspektiv, forutom véntetider: sarskilt bemotande, fortroende,
information, personalens kompetens, samordning och kontinuitet samt
uppfdljning [84]. Bade cancer och psykisk ohélsa ar framst kroniska
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sjukdomar, vilket bidrar till ovanstaende gemensamma behov som varden
behdver mota.

Flera av ovanstaende aspekter inryms idag inom olika God vard-
dimensioner, sarskilt i patientfokuserad vard, dar samordning, kontinuitet,
patientens delaktighet samt information lyfts upp [18]. Det har speglar dels
att det for patienten dr vasentligt att hans eller hennes behov blir métta av
varden, dels att God vard-dimensionerna inte gar att belysa och folja upp som
separata enheter eftersom de samspelar.

Inom ramen for 6ppna jamforelser har Socialstyrelsen, med utgangspunkt
fran OECD:s ramverk, utvecklat ett ramverk som beskriver det svenska
hélso- och sjukvardssystemet och vars karna utgors av de sex God vard-
dimensionerna [85]. Inom ramverket lyfts individens behov som ytterligare
en dimension som syftar till att kunna precisera att dimensionerna av god
vard kan innebéra olika aspekter, beroende pa individens forutsattningar.

Utifran en torgundersokning som SLL gjorde redovisas en enklare variant
av tillganglighetsmodell med inspiration hamtad fran modellen av Levesque
et al., som Vardanalys gett en tidigare tolkning av [24, 26, 29]. Modellen har
aspekter som belyser individens upplevda behov av vard, tillganglighet till
varden pa lika villkor och tillganglighet i varden pa lika villkor.

Exempelvis ar det, nar sa ar mojligt och lampligt, viktigt att vid
uppféljning av tillganglighet gora en indelning i geografiska omraden sasom
landsting och regioner, socioekonomiska grupper, kvinnor och mén, samt
flickor och pojkar for att sakerstalla att varden &r jamlik och jamstalld.

Den har rapporten belyser ocksa att nationell matning av véntetider, enligt
Socialstyrelsens vantetidsmodell, inom vuxenpsykiatri ar begransad och att
maétpunkter for vantetider behdver utvecklas for att kunna folja upp dessa
(delprojekt 4). Daremot ser utsikterna nagot battre ut for flera av de 6vriga
aspekterna, dock med hjalp av olika nationella datakallor, vilket forsvarar
chanserna att fanga alla aspekter for samma individ.

Vad gor landsting och regioner inom
tilganglighetsomradet?
Inom ramen fOr uppdraget att stodja utvecklingen mot en mer tillganglig och
patientcentrerad vard (S2015/04530/RS) kommer Socialstyrelsen, i
delrapporten mars 2016, att mer utforligt redovisa landstingens och
regionernas handlingsplaner som beskriver insatser som dessa foreslar.
Exempel pa aspekter som namns ar: vantetider, e-tjanster och anpassningar
av varden for att skapa tillganglighet for grupper med olika forutsattningar,
bland annat med hansyn till olika sprakkunskaper och kulturell bakgrund.
Av genomgangen av landstingens och regionernas verksamhetsplaner for
2015 (delprojekt 4) framgar att landsting och regioner anser att
tillgangligheten, séarskilt vad galler psykiatripatienter, inte &r tillfredstéllande.
Uppféljningar och insatser inom omradet gors som syftar till att mota behov
av forbattringar. Nagra landsting diskuterar att vardgarantin inte tacker
patienternas behov och vill darfor fordndra vantetiden for forstabesok till
psykiatrisk mottagning till maximalt 30 dagar fran remiss. | patientenkaten
med de tre pilotlandstingen och regionerna (delprojekt 4) framgar att
framforallt yngre personer upplever stdrre behov av att tréffa ldkare tidigare
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an vad som erbjudits av mottagningen. Dessa patienter har oftare tva eller
fler psykiatriska diagnoser.

| den Gverenskommelse som regeringen har ingatt med SKL inom psykisk
ohdlsa foreslas fem fokusomraden for forbattringar, som bland annat
inkluderar samordning, kontinuitet och uppfoljning [82].

Orsaker och konsekvenser av vantetider

samt regionala skillnader

Orsaker till skillnader i vantetid mellan individer och landsting och regioner
inom samma verksamhetsomrade kan, som det beskrivs tidigare [3, 33, 34,
86], bland annat bero pa olikheter i

* patientsammansattningen, t.ex. sociodemografiska faktorer, patientens
sjukdomstillstand, patientens behov av undersokningar och behandlingstyp
liksom patientens egen formaga att soka vard

« systemfaktorer inom varden, t.ex. ersattningssystem, organisation,
it-system, resurser, remissflode, kompetens, arbetssatt, behandlingspraxis
samt sjukhusens formaga att arbeta med forbattringsarbete och
patientfloden som paverkar hur lang tid vardférloppen tar.

Dessa faktorer kan medverka enskilt eller i synergi med varandra.

Riskfaktorer for langa vantetider inom akutvarden

| samarbete med fem akutmottagningar i Sverige, dér data inhamtats fran de
patientadministrativa systemen, har Socialstyrelsen kartlagt patientinflodet
och undersokt riskfaktorer till att patienten far vanta fyra timmar eller langre
pa akutmottagningen (delprojekt 2) [36].

Analyserna visar att vantetiden gemensamt for mottagningarna paverkas
av patientens stigande alder, forsta mottagande klinik (medicinska
specialitet), vilken tidpunkt pa dygnet patienten kommer till mottagningen
samt om patienten skrivs in i slutenvard eller inte. Faktorer som kon,
utbildningsgrad och fodelseland paverkade inte. Resultatet indikerar en
komplex bild dar manga fler samvarierande faktorer leder till olika langa
vantetider pa akutmottagningen.

For att narma sig denna komplexitet och kunna foresla atgarder behovs
ytterligare analyser med bland annat systemfaktorer inne pa mottagningen.
Exempel pa sadana systemfaktorer &r bemanning och kompetens, samt
faktorer vid utflodet fran mottagningen sasom beldggning pa sjukhusets
vardavdelningar.

Metoder for att korta ned vantetider

I uppféljningar av vardgarantin visas att hogre maluppfyllelse uppnas nar
landstingen och regionerna koper vard fran andra landsting, vilket
Socialstyrelsen ansett vara en kortsiktig 16sning [6, 15, 73].

Effektivare anvandning av tillgangliga resurser sasom battre arbetssétt och
mer andamalsenlig personalforsorjning rekommenderas for att korta ned
vantetiderna inom specialistvarden [6, 15, 73] och aven for att forbattra
effektiviteten inom hélso- och sjukvarden [39].
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Effektivare patientfloden, sa kallad flodeseffektivitet, har ocksa foreslagits
for att korta ned vantetider dar patienten star i fokus och en vardeskapande
vantetid uppstar [39, 87-89].

Satsningen for att infora sa kallade ” standardiserade vardférlopp” i
cancervarden, som introducerades under 2015, syftar till att korta
véntetiderna genom att skapa effektivare patientfloden med hjélp av nya
arbetsséatt [46, 47].

Konsekvenser av langa vantetider

Innebdrden av halso- och sjukvard i rimlig tid enligt god vard &r att ingen
patient ska behdva vanta oskalig tid, sett ur bade patientens och halso- och
sjukvardens perspektiv, och innebar att vard erbjuds utan att eventuella
vantetider paverkar patienten negativt i fysisk, psykisk eller social mening
[18].

Det sistnamnda anger att konsekvenser eller negativa effekter som
vantetidsfordrojningar kan leda till, kan vara av olika art. Samma individ
skulle kunna drabbas av alla dessa, beroende pa exempelvis
sjukdomstillstand, alder och kén samt typ av fordréjning i vardprocessen
[90].

Inom vissa psykiatriska tillstdnd sdsom depression, angestsyndrom och
bipolér sjukdom kan en fordrojning till inséttande av ratt behandling leda till
att sjukdomen successivt forvarras och leder till langvarig sjukdom eller
aterinsjuknande samt ¢kad risk for sjalvmord [66].

| patientenkatundersokningen som Socialstyrelsen gjorde inom den éppna
psykiatriska specialistmottagningen i delprojekt 4 i denna rapport, upplevde
62 procent av 105 respondenter att deras halsotillstand forsamrats pa grund
av att de behovt vanta pa att fa traffa en vardgivare. Aven har var
upplevelsen som starkast hos yngre patienter som hade tva eller fler
psykiatriska diagnoser.

Orsaker och konsekvenser

I studier som utforskat betydelsen av véntetid vid olika cancerformer pavisas
exempelvis ett samband mellan fordréjning av diagnos och férsamrad
livskvalitet, halsotillstdnd och mortalitet/Gverlevnad [91, 92].

Tillgang till diagnostik och ratt behandling kan alltsa vara livsavgérande.
Orsaker till fordréjningar vad galler vagen in i halso- och sjukvarden kan
vara olika. En journalstudie i baslinjerapporten inom ramen for det
standardiserade vardforloppsuppdraget visade att manga cancerpatienter
vantat lange med att uppsoka varden, sa kallad patientorsakad fordrojning
[47].

Den fysiska tillgangligheten i varden, dvs. hur enkelt eller svart det ar att
fa kontakt, kan vara avgorande for om en person som har fatt symtom
uppsoker varden. Bristande kunskap, skam, symtom som inte tas pa allvar,
rédsla for sjukdomen och behandlingen kan vara faktorer som orsakar
patientens fordrojning in i varden exempelvis for att patienten nskar det [84,
93, 94]. Dessa faktorer behdver ocksa sattas samman i en social och kulturell
kontext som kan ha betydelse for huruvida individen exempelvis upplever ett
vardbehov [25, 28].

UPPFOLINING AV HALSO- OCH SJUKVARDENS TILLGANGLIGHET
SOCIALSTYRELSEN



| bemotandet och i informationen till individen ar det darfor viktigt att
beakta dessa faktorer for att skapa en battre relation till patienten och ett
battre fortroende for varden [80, 84]. Bristande fortroende kan leda till att
patienten istallet undviker varden med risk for ytterligare konsekvenser. Det
finns beldgg for att medvetenheten om typiska symtom och sjukdom, liksom
foljsamheten till behandling 6kar nar informationen ar personligt utformad
[93].

Forutom patientorsakad fordrojning kan dven sa kallad organisatorisk
fordrojning uppsta [93]. En daligt organiserad vard kan fordroja alla led i
vardkedjan: bade tiden fran forsta symtom till forsta kontakt, tiden fran forsta
kontakt tills remiss skickas (kan bero pa lakarorsakad fordrojning), utredning
och diagnos i primarvarden eller hos specialist, och évriga led fram till
behandlingsstart. | manga fall hade patienterna i journalstudien i
baslinjerapporten [47] ocksa en betydande vantan fran den forsta kontakten
med varden till dess att remissen skickats. Fordréjningar kan ske dven vad
galler aterbesck och uppféljning.

Bristande information och uppféljning kan leda till att patienten eller
anhoriga aterkommer till varden. Detta ar en sa kallad onddig efterfragan
(eng. failure demand), som tar bade onddig tid och resurser fran varden utan
att skapa vérde [95].

Forutom att paverka sjukdomstillstandet kan langre véantetider orsaka
psykisk oro och stress i vantan pa besked och behandling nar information
fran varden ar viktig [37, 84, 90]. For exempelvis patienter inom ortopedin
kan ett 6kat behov av ldkemedelsanvandning, hjalpmedel och kontakt med
sjukvarden uppkomma [90]. Ytterligare foljder i form av patient- och
befolkningsmissnoje samt minskat fortroende for varden kan latt uppsta [79].

Méatningar och analyser

Vissa orsaker och effekter kan métas och féljas upp nationellt med hjéalp av
olika datakallor sdsom patientregistret, vardbarometern och nationella
patientenkaten. Aven nationella kvalitetsregister, som har uppgivit
befintlighet av olika variabler, skulle kunna anvéndas vid analyser av orsaker
och effekter av véntetider.

Analys av orsaker och konsekvenser av véntetider &r ett komplext arbete
och kraver tillgang till data pa bade patientrelaterade faktorer och
systemfaktorer inom verksamheten, landsting och regioner, som kan relateras
till patientens vardprocess. En forutsattning ar individbaserade data som kan
kopplas ihop till en vardkedja med kontinuerlig inrapportering och god
tackning.

Patientens vag genom varden

| Socialstyrelsens rapport Vardgaranti och kémiljard — uppféljning 2009—
2011 [6] konstaterades att IT-systemen svarade for en del av problemen med
att mata och rapportera in véantetidsstatistik. Denna studie visar att detta
problem kvarstar dven idag.

Vantetidsuppféljning bygger idag pa ett lapptacke av manuella rutiner,
speciella dokumentationsrutiner och specialldsningar for att i efterhand
forsoka berakna vilka delar av dokumentationen som ingar i samma
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vardprocess. Denna "handpalaggning” maste betraktas som ytterst ineffektiv
och mycket talar for att den inte kommer att fungera i langden eftersom
kraven okar pa att fler och fler patientgrupper kommer att féljas upp ur ett
patient- och vardprocessperspektiv.

Av enkaten framgar dock att s3 manga som tio landsting har planer pa att
infora stod for en individanpassad vardprocess i enlighet med
Socialstyrelsens forslag till nationell informationsstruktur, vilket ger
forutsattningar for att folja individuella vardforlopp. Dessutom anger tva
landsting att de redan har ett sadant stod.

Tva nationella utvecklingsarbeten har varit sarskilt padrivande for fragan
om att folja patientens vag genom varden. Det ena &r satsningen pa
standardiserade vardférlopp inom cancervarden. Manga landsting och
regioner uppger att de for vissa grupper kan félja individuella vardprocesser
och da avser man framfor allt arbetet med de standardiserade vardférloppen.
Aven inforandet av elektroniska remisser driver pé ett vardprocesstankande. |
18 landsting har man idag mdjlighet att skicka elektroniska remisser. Dock &r
det fa som infort den nationellt utvecklade modellen for elektronisk remiss
som ger mojlighet att skicka remisser dver landstings-/regiongrénsen.

S& manga som 14 landsting har dock planer pa att inféra den nationella
modellen och flera pilotprojekt pagar. Vid tidpunkten for denna
undersokning pagar forberedelser for ett generationsskifte bland landets
varddokumentationssystem. Flera landsting och kundgrupper har gatt
samman for att kravstélla nésta generations 1T-system dar flera ndamner
processhantering som ett viktigt krav.

Inom arbetet ”3R Framtidens vardinformationsmiljo” [45] har det valts ett
processorienterat angreppsatt som utgar fran tio olika patientscenarier for att
se hur ett tankt vardinformationssystem kan stotta dessa processer pa béasta
satt. Arbetet dr ett samarbete mellan SLL, Vé&stra Gotalandsregionen och
Region Skane och syftet ar att arbeta fram gemensamma krav pa system som
ska ersdtta de nuvarande.

Aven kundgruppen ”Sussa” runt journalsystemet NCS Cross frdn EVRY
har pabdrjat en utredning liknande 3R-samarbetet. Detta arbete utgar ocksa
fran att framtidens vardinformationssystem ska stddja hela vardforloppet
inklusive remisshantering.

Onskemal om en battre koppling mellan dokumentation och processer
finns aven pa andra hall, till exempel i kvalitetsregisteruppféljning och nar
patienten ska ges majlighet att folja sin varddokumentation via internet.

Detta "vantelage” kan vara en forsvarande omstandighet for ett nationellt
arbete med att infora en individanpassad vardprocess. Samtidigt finns det i
ett sadant lage goda mojligheter att paverka inriktning och innehall. Fran
flera hall har en nationell samordning efterfragats nar det galler vilka "krav”
som systemen pa sikt ska uppfylla for att forbattra och effektivisera
uppféljningen av halso- och sjukvardens verksamhet.

Socialstyrelsens modell for vantetidsuppféljning startar med ett remiss-
beslut. Detta ar som tidigare papekats en anpassning till vad som ar mojligt
att samla in inom ramen for patientregistret. | de tidigare arbetena kring
modellen har myndigheten darfor pladerat for ett inforande av ett remiss-id.
Den halsoarendebaserade vardprocessmodellen startar emellertid med att
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patienten framstaller en vardbegéran och det forutsatts att varje
individanpassad vardprocess har ett unikt id.

Utredningen visar att det inte finns nagra stora skillnader i de tekniska
utmaningarna mellan att folja information fran remiss till behandlingsstart,
jamfort med att med hjalp av ett id for den individanpassade vardprocessen
folja patienten fran forsta kontakt (vardbegaran) till behandlingsstart och
vidare i processen. Den stora utmaningen for dokumentationssystemen &r att
dverhuvudtaget kunna se att dokumenterade observationer och aktiviteter hor
ihop i nagon form av handelsekedja.

Med forbattrade dokumentationssystem och data samlade runt
hélsodrenden skulle mojligheterna att analysera och utveckla olika
produktionslogiker for olika patientgrupper forbattras. Fokus pa vardekedijor
passar till exempel val for sjukdomar med forutsagbart innehall, for vilka
vardinsatserna till stora delar kan standardiseras och utforas sekventiellt. For
andra patienter passar vardecenter eller vardené&tverk sannolikt battre (SOU
2016:2, s. 132) [39] och &ven sadana maénster skulle da kunna analyseras.
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Framtida planer

| detta avsnitt foljer en beskrivning av det fortsatta arbetet i enlighet med det nya
uppdrag regeringen gav Socialstyrelsen den 21 januari 2016 (S2016/00445/FS).

Arliga matningar och analys av vantetider
i akutvarden

Socialstyrelsen fortsatter med de arliga matningarna av vantetider i akutvarden. Fran
och med 2016 kommer véantetidsdata om den akuta 6ppenvarden att inhdmtas fran
patientregistret. Patientmaterialet som &r individbaserat kommer att mojliggora
ytterligare satt att beskriva och genomlysa akutsjukvardens verksamhet 6ver landet.

I den arliga rapporten kommer myndigheten att analysera véantetiderna med
indelning pa geografiska omraden sadsom landsting och regioner, sjukhus,
socioekonomiska grupper samt mellan kvinnor och mén och flickor och pojkar for
att sakerstalla att varden &r jamlik och jamstalld.

Analys av orsaker och konsekvenser av skillnader i tillganglighet kommer att
fortsatta med hjalp av kartlaggningen och analysen av vantetider och patientfloden
som gjordes i samarbete med fem akutmottagningar i Sverige. Forsta delen av
kartlaggningen avrapporterades till regeringen i december 2015 och har i
slutrapporten redovisats som delprojekt 2 [36].

Rapporten innebar en kartldggning av patientinflddet till de deltagande
akutmottagningarna samt beldggning och vistelsetider. Dessutom analyserades
alder, lakemedelskonsumtion, socioekonomi och fodelseland i férhallande till
inflode. P4 grundval av dessa samlade faktorer utvarderades aven riskfaktorer for
langa vantetider. Fortsattningen ska koncentreras till tva omraden:

« Arbetet inne pa akutmottagningen, med fokus pa bemanning och kompetens och
den paverkan detta har pa flodet.
« Utflodet fran akutmottagningen, med fokus pa sjukhusets belaggningssituation.

Faktorer som paverkar vantetider sdsom arbetsorganisation, patientens medicinska
angelagenhetsgrad (triage), kon, alder, lakemedelskonsumtion, socioekonomi,
fodelseland, veckodag och tid pa dygnet samt konsekvenser i form av mortalitet
kommer ocksa att vagas in i analysen.
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Arliga matningar av tillganglighet
vid kroniska sjukdomar

Socialstyrelsen planerar att folja upp vantetider och andra aspekter av tillganglighet,
som exempelvis samordnings- och kontinuitetsaspekter, for personer med kroniska
sjukdomar.

| denna slutrapport har Socialstyrelsen kartlagt inom vilka sjukvardsomraden som
matpunkter enligt Socialstyrelsens véntetidsmodell finns tillgdngliga i nationella
kvalitetsregister och dar vantetidsméatningar skulle kunna genomforas.

Awven en inventering av forutsattningar for att folja upp tillganglighet inom
vuxenpsykiatri har gjorts dar mojligheten att folja véantetider ar mer begransat. Dock
har andra aspekter av tillgdnglighet (forutom véntetider) som exempelvis
samordnings- och kontinuitetsaspekter lyfts upp som relevanta att folja upp
nationellt inom vuxenpsykiatri.

Orsaker och konsekvenser av vantetider
samt regionala skillnader i vantetider

Socialstyrelsen kommer att bjuda in till samarbete med kvalitetsregisteransvariga
for ett eller flera av cancerformerna som ingick i rapporten Vantetider i
cancervarden 2015 [33, 34].

Syftet med samarbetet ar att analysera orsaker och konsekvenser av véntetider
inom canceromradet. Det kommer ocksa att bli mojligt att studera orsaker till
regionala skillnader av vantetider inom canceromradet. Arbetet kommer att
samordnas med Socialstyrelsens uppdrag att folja satsningen pa standardiserade
vardforlopp.

Patientens vag genom varden

Mot bakgrund av vad som framkommit i delprojektet om patientens vag genom
varden ser Socialstyrelsen tre forslag till utvecklingsarbeten for att paskynda
utvecklingen av individanpassad vardprocess, med utgangspunkt fran
Socialstyrelsens forslag i den Nationella informationsstrukturen, det vill sdga
inforandet av individanpassad vardprocess-id.

En sadan utveckling ger forutséttningar for att félja patientens vag genom varden
enligt den véntetidsmodell for uppféljning inom ramen for patientregistret som
myndigheten féreslagit i tidigare arbeten. Detta m6jliggor ocksa mer fordjupade
analyser av véntetider i en mycket storre utstrackning an idag. Forslagen
kommer att diskuteras med berdrda organisationer i det fortsatta arbetet.

FOrslag 1

Insamling av empiriskt material tillsammans med nagra landsting dar
forutsattningarna for att folja vardprocessen mellan remissbeslut och start av
behandling ar sarskilt goda. Det ar viktigt att arbetet dven involverar SKL for att
undvika dubbelarbete kring den langsiktiga utvecklingen av den nationella
uppfdljningen av vantetider.

UPPFOLINING AV HALSO- OCH SJUKVARDENS TILLGANGLIGHET
SOCIALSTYRELSEN

69



Huvudsyftet med detta arbete ar att fa en bild av vérdet av den information som en
tillampning av Socialstyrelsens vantetidsmodell kan ge. Detta ger ocksa ett
forbattrat underlag for det foreskriftsarbete angaende patientregistret som ar
nddvandigt for att implementera modellen i registret.

FOrslag 2

Remisser har en viktig funktion i patientens vag genom varden. Socialstyrelsen
avser darfor att genomfora ett sarskilt arbete som fokuserar pa remissens funktion i
vardkedjan och dess betydelse for vantetiderna. | detta arbete &r det viktigt att vava
in landstingens utvecklingsarbeten med att inféra nationell elektronisk remiss.

Forslag 3

| delprojektet om patientens vag genom varden har flera landsting och regioner och
IT-leverantorer papekat att en viktig forutsattning for att implementera
individanpassad vardprocess-id ar att det finns nationella kodverk for klassificering
av vardbegaran och vardatagande. Det &r viktigt att detta arbete genomfors i
samarbete med saval landstingen och regionerna som SKL och Inera.
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» Mats Granberg, projektledare, rapport 2014, utredare, rapport 2015,
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» Toralph Ruge, projektledare, rapport 2015, expert, med.dr., akutldkare, Malmo

» Sevim Barbasso Helmers, utredare, rapport 2015, med.dr., Socialstyrelsen

» Gudrun Jonasdottir Bergman, statistiker, rapport 2015, Socialstyrelsen
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» Jenny Asplund, utredare, Socialstyrelsen
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« Sophia Eberhard, projektledare, expert, barn- och vuxenpsykiatriker, Skane

* Hugo Ortiz Dubon, expert, grundare/olikstrateg, We Link Sweden, Stockholm
* Almira Thunstrom, expert, master in medical science, Stockholm

» Sevim Barbasso Helmers, utredare, med.dr., Socialstyrelsen
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» Marianne Hanning, projektledare, utredare, sakkunnig, Socialstyrelsen
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Bilaga 2. Matpunkter i Socialstyrelsens
vantetidsmodell

Tabell 1. Matpunkter som ingar i Socialstyrelsens modell for att mata vantetider

Term — Matpunkt

Definition

Beskrivning

Datum for forsta remiss

Datum for forsta besok
hos lakare i den
specialiserade varden

Datum for
diagnosinformation till
patient

Datum for med patienten
upprattad vardplan

Det datum nér en remitterande
lakare utfardar en remiss eller nar
en person sjalv kontaktar den
specialiserade varden

Det datum nar en patient for forsta
gangen besoker en lakare i den
specialiserade varden

Det datum nar det finns tillracklig
information for beslut om att starta
behandling i ett specifikt
hélsoarende och patienten
informeras om diagnos

Det datum nar patienten
informeras om vilken behandling
som rekommenderas, hur varden
ar planerad att genomfdras och
nar en vardplan &ar utformad i
samrad med patienten

Matpunkten avser datumet fér den forsta
utfardade remissen i ett specifikt halsoarende.

Matpunkten for det forsta remissbeslutet
omfattar:

1. Detdatum nar den lakare som patienten
soker priméart utfardar en remiss efter att
ha beslutat att en bedémning och/eller
behandling behdver géras av en lakare i
den specialiserade varden.
Remissbeslutet sker vanligtvis i samrad
med patienten. Remissen kan framstallas
t.ex. frAn primarvarden eller akutvarden.
Matpunkten avser daremot inte remiss till
stodfunktioner, t.ex. provtagning eller
remiss till stodfunktioner eller rontgen pa
annan klinik som inte omfattar
lakarkontakt (lakarbesok).

2. Detdatum nar en person sjalv eller
dennas foretradare kontaktar den
specialiserade varden utan remiss fran
lakare, dvs. via en egen vardbegaran.

3. Screening, datum for kallelse for vidare
utredning pga. fynd vid screening som
leder till misstanke om cancer.

Matpunkten avser inte datum for beslut att
utfarda en remiss, aven om dessa datum ofta
sammanfaller. Tidpunkten for nar en lakare
tillsammans med patienten beslutar om
remiss ar teoretiskt den mest relevanta
méatpunkten. Dock &r matpunkten datum for
forsta remiss definierad efter vad som &r
praktiskt matbart, dvs. utfardandet.

Matpunkten avser inte heller remissankomst,
dvs. nar remissen tas emot av mottagande enhet.

Matpunkten avser det datum i ett specifikt
halsoarende nar en patient for forsta gangen
besoker en specialistiakare utanfor primarvarden.

Ytterligare utredning kravs for att undersdka de
praktiska mojligheterna for att fanga uppgiften om
nar patienten informeras.

I samband med att patienten far besked om vilken
behandling som rekommenderas ska en vardplan
vara uppréattad. Vardplanen ska om mojligt
utformas tillsammans med patienten och/eller
dennas anhoriga/narstdende och tas i regel fram
med patientens samtycke (jmf vardplan i
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Term - Méatpunkt Definition Beskrivning

Datum for start av
behandling

Socialstyrelsens termbank).

Datum nar patienten far besked om vilken
behandling som rekommenderas och hur varden
ar planerad att genomfdéras ar oftast inte
densamma som néar beslutet om behandling
fattas. Behandlingsbeslutet sker ofta i samband
med en sa kallad multidisciplinér konferens, det vill
séga da olika personalgrupper och discipliner
deltar. Beskedet till patienten lamnas dock oftast
vid ett lakarbesok efter en sddan konferens.

Ytterligare utredning kréavs for att undersdka de
praktiska mojligheterna att fanga uppgiften nar
vardplanen upprattas tillsammans med patienten.
Vilken typ av behandling som avses kan variera,
t.ex. beroende pa tumorform, men kan aven
variera inom en och samma patientgrupp. Avser
aven férberedande behandling, exempelvis
Det datum nar en patients forsta strélning infor kirurgi.
behandling i ett specifikt
halsoarende startar Exempel pa start av behandling ar:
. lakemedelsbehandling
. operation
e strdlbehandling
L]

aktiv exspektans.

78

Ingaende termer for kAnnedom

véntetid tid som en patient tillbringar i vantan pa att nagot ska ske
(Nationalencyklopedins ordbok, modifierad)

ledtid den tid som gar at for att genomfora en aktivitet eller
process i vardproduktionen (Rikstermbanken, modifierad)

Kommentarer

Datum for remissbeslut

Startpunkten for modellen och darmed for véantetidsmatningar i cancervarden &r en
avvagning mellan vad som ar mojligt i forhallande till de registerdata som finns och
vad som &r onskvart ur ett patientperspektiv. Tidpunkten for forsta symtom kan
finnas i journalen men informationen ar inte strukturerad pa ett satt som gor det
mojligt att extrahera data, och variationen pa vad patienten upplever som symtom ar
stor. Tidpunkten for patientens forsta kontakt med en vardgivare finns
dokumenterad pa olika satt men innan det finns ett etablerat system for att folja
varje enskilt halsodrende i varden ar det svart att systematiskt koppla olika
kontaktorsaker till en senare specifik remiss eller diagnos i cancervarden.

Den forsta punkten i vardkedjan for vilken relativt valstrukturerade data finns ar
remissbeslutet, det vill sdga tidpunkten da den lakare som patienten soker primart, i
samrad med patienten, beslutar att en bedémning eller behandling behéver goras av
en specialist. | regel ar detta ett besok till en primarvardslakare.
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Remissbeslutet anvands som startpunkt for uppféljning av vardgarantin i den
nationella vantetidsdatabasen och kan darfor redan nu hamtas ur de
vardadministrativa systemen. Det dr dock bara fyra av de nio kvalitetsregistren som
anvénds i Socialstyrelsens matningar som har méatpunkten remissbeslut. Den
huvudsakliga forklaringen &r sannolikt att kvalitetsregistren med specialistlékarens
perspektiv, har fokuserat pa att mata hur remissankomsten forhaller sig till resten av
specialistklinikens verksamhet. Ska patientens och hela vardsystemets perspektiv
beaktas &r det remissbeslutet som &r relevant.

Innan ett remissbeslut tas har det i manga fall skett ett eller flera besok hos lakare
eller annan vardpersonal inom primarvarden, delvis beroende pa vilken cancerform
det géller. | ett langre perspektiv ar det darfor viktigt att utoka de foreslagna
matpunkterna med datum for det forsta besoket eller den forsta kontakten och
darmed fanga hela vardforloppet. Datum for det forsta besoket kan dock for
narvarande som regel endast fangas retrospektivt i de vardadministrativa systemen
eftersom det saknas ett ”arendenummer” som gor det mojligt att koppla samman
besoket med ratt vardprocess.

Datum for forsta besok hos lakare

pa specialistmottagning

Efter att remissen har bedomts pa specialistmottagningen planeras patienten in for
ett forsta besok. Om patienten inte &r fardigutredd for att starta en behandling tas
beslut om fortsatt utredning vid besoket.

Tiden mellan remissens utfardande och det forsta lakarbesoket ingar i
vardgarantin som anger att patienten ska erbjudas en tid for besok inom 90 dagar
fran det att remissbeslutet fattats. Liksom datum for remissbeslut ingar datum for
forsta lakarbesok i den nationella vantetidsdatabasen och kan darmed hamtas fran de
vardadministrativa systemen. Datumet &r specialistklinikens forsta mote med
patienten och finns i de allra flesta kvalitetsregister pd canceromradet.

Datum da patienten far besked om diagnos

Syftet med matpunkten &r att fanga tidpunkten da patienten far besked om att
misstanken om cancer bekraftats. For manga former av cancer &r det dock en
misstanke som starks i olika steg genom olika provtagningar och kliniska
undersokningar. Diagnosen faststélls i de flesta fall forst efter det att ett
vavnadsprov (PAD-prov) eller en rontgenundersdkning har analyserats. Detta PAD-
prov tas dock i olika skeden av vardforloppet for olika cancerdiagnoser. | vissa fall
tas provet vid besdk i primarvarden och utgor da ocksa grunden for ett remissbeslut,
for andra diagnoser tas provet i samband med ett besok i specialistvarden och i
ytterligare andra fall ar det forst vid operation som provet tas och patienten far ett
definitivt diagnosbesked vid ett senare tillfalle. Socialstyrelsen har i sitt arbete visat
pa svarigheterna i att mata denna punkt i vardkedjan och anser att ytterligare
utredning behdvs for att visa pa de praktiska mojligheterna att fanga uppgiften.

Datum for med patienten upprattad och beslutad vardplan
Syftet med datum fér med patienten upprattad och beslutad vardplan ar att fanga
tidpunkten da patienten far besked om vilken behandling som rekommenderas och
hur varden &r planerad att genomforas. Tidpunkten registreras i fa register och
patientadministrativa system och Socialstyrelsen har darfor inte kunnat méta
vantetiden fram till denna punkt. Daremot finns tidpunkten da varden tar beslut om
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behandling sedan lange val dokumenterad, bade i flera kvalitetsregister, men ocksa
genom att det ar startpunkten for matning av vardgarantin. I cancervarden sker
behandlingsbeslutet ofta i samband med en sa kallad multidisciplinar konferens, det
vill sdga da olika personalgrupper och discipliner deltar. I manga fall lamnas
beskedet sedan till patienten vid ett lakarbesok efter en sadan konferens.

Datum for behandlingsstart

Med behandlingsstart avses den dag da patienten far sin forsta behandling av nagot
slag. Vilken typ av behandling det ror sig om varierar givetvis beroende pa
tumaorform, men det varierar ocksa inom en och samma patientgrupp. De terapier
som dominerar ar operation, stralbehandling och lakemedelsbhehandling.
Behandlingsstarten &r slutpunkt for vardgarantin och det datumet finns ocksa i
samtliga kvalitetsregister som Socialstyrelsen anvénder for vantetidsmatningar i
cancervarden, utom i kvalitetsregistret for lungcancer.
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Bilaga 3. Webbenkat till nationella
kvalitetsregister

Enkat angaende uppfdljining av tillganglighet och
vantetider med stod av kvalitetsregister

Bakgrund och syfte

Socialstyrelsen har sedan 2010 haft olika regeringsuppdrag som syftar till en
utveckling av uppféljningen av halso- och sjukvardens tillganglighet. Ett langsiktigt
mal i detta arbete ar att uppféljningen ska baseras pa att folja patientens vag genom
varden och att Patientregistret pa sikt ska tillhandahalla sddan information pa den
nationella nivan.

Hittills har arbetet koncentrerats till vantetider inom cancervarden, samt ett
mindre arbete om forutsattningarna att folja multisjuka éldres vag genom varden.

| ett sarskilt arbete har myndigheten ocksa utvecklat en uppfoljning av véantetider
inom akutsjukvarden. Med utgangspunkt i detta arbete kommer vantetidsmatningar
i akutsjukvard att inga i Patientregistret fran och med 2015.

Hosten 2014 fick myndigheten ett fornyat uppdrag att fortsatta arbetet med att
utveckla system for uppfoljning av tillgangligheten i varden. | detta uppdrag ingar
att utreda forutsattningarna for métningar av vantetider enligt den modell som
utvecklats for cancervarden (se bilaga 1 samt rapporten Patientens vag genom
varden) http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2013/2013-12-20. | enkaten
ingar ocksa nagra generella fragor om tillganglighet.

For detta andamal dnskar vi nu med hjalp av denna enkat fa in uppgifter fran ditt
kvalitetsregister.

Att tanka pa nar webbenkaten fylls i

Det gar att spara ifyllda uppgifter och fortsatta vid ett senare tillfalle. Du kan dven
ga in i webbenkaten efter att svaret har skickats in om du vill andra nagot eller
skicka in pa nytt. Den senaste inskickade versionen ar den som lagras. Enkaten tar
cirka 15 minuter att fylla i.

Sista svarsdag for enkaten ar tisdagen den 2 juni 2015

Tekniska fragor om webbenkaten stélls till Claes Falck
Séakrast per e-post: claes.falck@socialstyrelsen.se
Tel: 075-247 30 62

Fragor om enkatens syfte och innehall stalls till:

Sevim Barbasso Helmers

Sékrast per e-post: sevim.barbasso-helmers@socialstyrelsen.se
Tel: 075-247 41 82
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1. Person som svarat pa enkaten och som vi kan kontakta vid fragor
Namn
Befattning
E-post
Telefon

2. Namnet pa det nationella kvalitetsregistret:

3. Ingar det nagon av féljande matpunkter enligt Socialstyrelsens modell for att
maéta vantetider i ert kvalitetsregister?

FOr korta definitioner av Socialstyrelsens modell, se texten nedan. For ytterligare
fortydligande, se bilaga 1 som finns bifogad i e-postutskicket

a) Remissbeslut

b) Forsta besok hos specialistldkare

c) Diagnosinformation till patient

d) Med patienten upprattad och beslutad vardplan
e) Behandlingsstart

OooOoogs
Oz

Remissbeslut = Det datum nér en remitterande lakare utfardar en remiss eller nar en
person sjalv kontaktar den specialiserade varden

Forsta besok hos specialistlakare = Det datum nar en patient for forsta gangen
besoker en lakare i den specialiserade varden

Diagnosinformation till patient = Det datum nér det finns tillrdcklig information for
beslut om att starta behandling i ett specifikt hdlsodrende och patienten informeras
om diagnos

Med patienten upprattad och beslutad vardplan = Det datum nar patienten
informeras om vilken behandling som rekommenderas, hur varden ar planerad att
genomforas och en vardplan ar utformad i samrad med patienten

Behandlingsstart = Det datum nér en patients forsta behandling i ett specifikt
halsoérende startar

(stalls till de som svarat nej pa fraga 3a)
4. Ingar det i registret ndgon annan matpunkt som kan motsvara den icke
tillgdngliga matpunkten Remissbeslut, t.ex. Datum fér Remissankomst?

[] Ja. Ange vilken:
(] Nej

(stélls till de som svarat nej pa fraga 3b)

5. Ingar det i registret ndgon annan méatpunkt som kan motsvara den icke
tillgangliga matpunkten Forsta besok hos specialistlakare?

[] Ja. Ange vilken:

(] Nej
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(stalls till de som svarat nej pa fraga 3c)
6. Ingar det i registret nagon annan matpunkt som kan motsvara den icke
tillgdngliga matpunkten Diagnosinformation till patient?

[] Ja. Ange vilken:
[1 Nej

(stalls till de som svarat nej pa fraga 3d)
7. Ingar det i registret nagon annan matpunkt som kan motsvara den icke
tillgangliga matpunkten Med patienten upprattad och beslutad vardplan?

[] Ja. Ange vilken:
[1 Nej

(stalls till de som svarat nej pa fraga 3e)
8. Ingar det i registret ndgon annan matpunkt som kan motsvara den icke
tillgdngliga matpunkten Behandlingsstart?

[] Ja. Ange vilken:
[1 Nej

9. Ingar matpunkterna nedan i kvalitetsregistret?

a) Datum for forsta symptom

b) Datum for forsta kontakt med vardgivare
c) Datum for klinisk diagnos

d) Datum for patologisk diagnos

e) Datum for behandlingsbeslut

f) Datum for multidisciplinér konferens

Oooodos

—

OOooogo g

10. Gors det regelbundna uppfoljningar av véntetider utifran matpunkter i registret?

] Ja
[] Nej

(stalls till de som svarat ja pa fraga 10)
11. Vilka véntetider ar det som foljs upp?

(stalls till de som svarat ja pa fraga 10)

12. Publiceras vantetiderna? | sa fall ange garna i vilken typ av publikation (t. ex i

registrets arsrapport, vetenskapliga artiklar etc.?

(stalls till de som svarat nej pa fraga 10)

13. Finns det planer att paborja regelbundna uppfoljningar av vantetider utifran

maétpunkter i registret?

] Ja
[] Nej
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Om ja, beskriv gérna vilka vantetider

(stalls till de som svarat nej pa fraga 13)
14. Vilket ar skélet/skélen till att registret inte foljer upp véntetider?

[] Detar icke relevant i detta register
1 Annat skal

Beskriv garna mer utforligt skalet eller skalen:

15. Olika variabler som kan férekomma i de nationella kvalitetsregistren kan &dven
anvandas vid analys av orsaker till vantetider. Vilka av foljande variabler ingar i ert
register?

j
Prioritering

Indikation

Samsjuklighet
Utredningar/Undersokningar
Personalkompetens

O00oOdos
OOz

16. Utdver de ovan namnda variablerna, ingar det nagra andra variabler i registret
som skulle kunna anvéandas vid analyser av orsaker till vantetider?

17. Ingar det PREM-rapporterade variabler i ert register? (PREM = Patient Reported
Experience Measures sv. patientrapporterad upplevelse)

] Ja
[] Nej

18. Ingar det nagra andra variabler i registret som skulle kunna anvéndas vid
analyser av effekter av vantetider?

19. Ut6ver vantetider, har ni forslag pa andra aspekter vad galler tillganglighet inom
svensk halso- och sjukvard dar det skulle vara vardefullt att gora uppfoljningar pa
nationell niva? Beskriv i sa fall vad det kan vara.

Det behover inte nédvandigtvis vara uppféljningar av kvalitetsregister, men sadant
som kan vara av varde for sjukdomsomradet/patientgruppen
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Bilaga 4. Nationella kvalitetsregister som
ingatt i webbenkatinventeringen

Tabell 2. Nationella kvalitetsregister som ingick i webbenkatinventeringen om
vantetider och tillganglighet indelade efter registerkategori!

Registerkategori  Kvalitetsregister

Andning

Anestesi

sorganen (2 av 2 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)
Andningssviktregistret, Swedevox
Luftvagsregistren (RikskOL + NAR)

och intensivvard (2 av 2 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)
Svenska Intensivvardsregistret, SIR
Svenska Traumaregistret, SweTrau

Barn och ungdom (9 av 11 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)

Ej svarat

Ej svarat

Cancer?

Ej svarat

Barnobesitas register i Sverige, BORIS
CP- uppfdljningsprogrammet i Sverige, CPUP
Nationellt kvalitetsregister for barn och ungdomshabilitering
Nationellt register for medfédda hjartsjukdomar, SWEDCON
Nationellt register for tillvaxthormonbehandling for barn
Svenska registret for Medfédda Metabola Sjukdomar
Nationellt kvalitetsregister for barnhalsovard i Sverige
Svenska Barnnjurregistret
Svenska Barnreumaregistret
Svenskt Neonatalt Kvalitetsregister, SNQ (tidigare perinatalt kvalitetsregister/neonatologi, PNQn)
The Swedish National CLP registry

(10 av 11 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)
Hjarntumorer
Nationellt register for pankreas och periampullart cancer
Nationellt Kvalitetsregister for cervixcancerprevention
Nationellt kvalitetsregister for mammografiscreening
Nationellt kvalitetsregister for Transanal Endoskopisk Mikrokirurgi
Nationellt Kvalitetsregister for Tyreoideacancer
Nationellt register for peniscancer
Svenska Barncancerregistret
Svenska Kvalitetsregistret for Gynekologisk Cancer
Svenska registret for cancer i lever och gallvagar, Sweliv
Svenska testikelcancerregistret, SWENOTECA

Cirkulationsorganen (6 av 10 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)

Ej svarat
Ej svarat

Ej svarat

Ej svarat

Endovaskuléar behandling av stroke, EVAS-registret

Nationellt Hjartsviktregister, RiksSvikt

Nationellt register for Atrialt fimmer och Antikoagulation, AuriculA
Nationellt register for kateterablation

Nationellt register for hjartintensivvard, kranskarisrontgen, PCI, hjartkirurgi och sekundarprevention,
Swedeheart

Nationella kvalitetsregistret for stroke, Riks-Stroke

Nationellt kvalitetsregister for svarlakta sar, RiksSar

Svenska PAH registret, SPAHR

Svenska hjart-lungraddningsregistret (nationellt register for hjartstopp)
Nationella kvalitetsregistret for karlkirurgi, Swedvasc

Endokrina organen (2 av 3 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)

Nationella Diabetesregistret
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Registerkategori  Kvalitetsregister

Ej svarat Svenska Hypofysregistret
Scandinavian Quality Register for Thyroid, Parathyroid and Adrenal Surgery, SQRTPA
Infektion (4 av 4 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)
InfCareHepatit
InfCareHIV
Nationellt kvalitetsregister for infektionssjukdomar
PIDcare (patienter med priméar immunbrist och/eller 6kad infektionskanslighet)
Mage och tarm (3 av 5 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)
Kvalitetsregistret for Svenska Bukvaggsbrack
Ej svarat Nationellt kvalitetsregister for [jumskbracksoperationer, Svenskt Brackregister
Scandinavian Obesity surgery Registry, SOReg
Ej svarat Svenskt kvalitetsregister for gallstenskirurgi, GallRiks
Nationellt register for inflammatorisk tarmsjukdom, SWIBREG
Nervsystemet (6 av 6 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)
CF-register, kvalitetsregister for cystisk fibros
MMCUP - uppfoljning vid spinal dysrafism och hydrocefalus
Neuromuskuléra sjukdomar i Sverige, NMiS
Svenska Demensregistret, SveDem
Svenska Neuroregister/MSregistret
WebRehab
Obstetrik och gynekologi (3 av 3 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)
Graviditetsregistret
Nationellt kvalitetsregister for assisterad befruktning. Q-IVF
Nationellt kvalitetsregister inom gynekologisk kirurgi, Nr 35 GynOp
Psykiatri (9 av 10 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)
BipolaR
Kvalitetsregister ECT (elektrokonvulsiv behandling)
Kvalitetsregister for uppfoljining av psykiatrisk vard, Kvalitetstjarnan
Nationellt kvalitetsregister for barn- och ungdomspsykiatri, Q-bup
Nationellt kvalitetsregister for behandlingsuppfoljning av sékerstalld adhd, BUSA
Ej svarat Nationellt kvalitetsregister for psykosvard
Nationellt Rattspsykiatriskt Kvalitetsregister, RattspsyK
Nationellt kvalitetsregister for atstorning, RIKSAT
Svenskt Beroenderegister
Svenska Internet behandlingsregistret, SibeR
Roérelseorganen (14 av 14 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)
Amputations- och protesregistret for nedre extremiteten, Swedeamp
Battre omh&ndertagande av patienter med Artros, BOA-registret
Handkirurgiskt kvalitetsregister, HAKIR
Nationella Registret 6ver Sméartrehabilitering, NRS
Riksfot
Det nationella kvalitetsregistret for patienter med hoftfraktur, RIKSHOFT
Svensk reumatologis kvalitetsregister, SRQ
Svenska Fotledsregistret
Svenska Frakturregistret
Svenska Hoftprotesregistret
Svenska Knaprotesregistret
Svenska Korsbandsregistret
Svenska Skulder och Armbags Registret
Swespine
Tandvard (1 av 1 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)
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Registerkategori  Kvalitetsregister

Ogon (4

Svenskt kvalitetsregister for Karies och Parodontit, SKaPa
av 4 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)
Nationella Kataraktregistret
Svenska Cornearegistret
Svenska Makularegistret
Svenskt kvalitetsreqgister for rehabilitering vid synnedséttning, SKRS

Ovriga omraden (11 av 12 kvalitetsregister inom registerkategorin har svarat)

Ej svarat

Brostimplantatregister

Kodnsdysforiregistret

Nationellt kvalitetsregister for ONH-sjukvard
Register for Systembehandling av Psoriasis, PsoReg
Senior alert

Svenska Hemofilireigstret

Svenska palliativregistret

Svenska Sémnapnéregistret, SESAR

Svenskt Akutvardsregister, SVAR

Svenskt Njurregister

Svenskt Perioperativt Register, SPOR

Svenskt register for beteendemassiga och psykiska symtom vid demens, BPSD-registret

1 Matperiod: 2015-05-12 - 2015-06-24. 86 av totalt 98 register har svarat (svarsrekvens 88 procent).

2 Inget utskick av webbenkaten gjordes till de kvalitetsregister som redan ingick i delprojekt 1, om vantetider i
cancervarden (nationellt kvalitetsregister for bréstcancer, hudmelanom, huvud- och halscancer,
magsackscancer, matstrupscancer, lungcancer, njurcancer, prostatacancer, tjocktarmscancer, urinblasecancer
och andtarmscancer), samt till dvrigt kvalitetsregister som ingick i det standardiserade vardférloppsuppdraget 2015
som Socialstyrelsen foljde (akut myeloisk leukemi).
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Bilaga 5. Patientenkat till fyra
Oppenpsykiatriska mottagningar

Din upplevelse av varden

| samband med ditt besok p& mottagningen idag vill vi stalla nagra fragor till dig
om din upplevelse av varden.

Vi som frAgar arbetar for Socialstyrelsen med att kartlagga tillganglighet till vard
inom psykiatrin. Din medverkan ar frivillig.

Din behandlare pa mottagningen kommer inte att ta del av dina svar. Svaren &r
anonyma och kommer enbart att sammanstallas p& gruppniva. Dina svar skulle
uppskattas mycket och vara till stor hjalp i arbetet med att forbattra
tilgangligheten till psykiatrisk vard.

Nar du har fyllit i svaren kan du antigen lamna enkaten i medfoljande kuvert

tilbaka till receptionen eller posta.

Med vanliga halsningar,

Sophia Eberhard, projektledare

Socialstyrelsen

E-post: tillganglighetsuppdraget@socialstyrelsen.se

ENKATFRAGOR:
Fodelsear (t.ex. 1967):

Kon: O Kvinna 1 Man 1 Annan

1) Vad har du sokt vard for pa mottagningen (diagnos)?
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2) Vid de tillfallen som du har velat n& mottagningen via telefon, har Du upplevt
att det har varit svart att komma fram?

] Ja, alltid

] Ja, ibland

1 Nej

[ Har inte varit aktuellt

3) Har du upplevt att Du hade velat fa traffa en vardgivare (t.ex. lakare,
terapeut/psykolog, kurator) tidigare &n vad som erbjods av varden?

O Ja, flera ganger
O Ja, ndgon gang
U Nej

4) Har ditt halsotillstand klart forsamrats av att du behovt vanta langre &n Du
velat for att fa traffa en vardgivare?

O Ja, flera ganger
O Ja, ndgon gang
U Nej

5) Hur latt eller svart ar det for Dig att ta dig till din psykiatriska mottagning?

0 Mycket svart
OO0 Ganska svart
] Ganska latt
LI Mycket latt

6) Upplever du att du far traffa alltfor manga olika vardgivare i Din kontakt med
psykiatrin?

O Ja, flera ganger

0 Ja, ndgon gang
LI Nej

7) Ar det nadgot som borde bli battre i den psykiatriska vard Du far idag?
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Bilaga 6. Enkat angaende Patientens vag
genom varden

Enkat angaende Patientens vag genom varden och
landstingens och regionernas IT-system.

Bakgrund och syfte

Sedan nagra ar har Socialstyrelsen haft ett regeringsuppdrag som syftar till att forbattra
uppfoljningen av vardens tillganglighet. Malsattningen ar att uppfoljningen ska vara
processhaserad, det vill saga folja patientens vag genom varden. Inom ramen for
uppdraget har myndigheten under nagra ar genomfort matningar av vantetider i
cancervarden. Méatningarna utgar fran en modell med fem matpunkter fran remiss till
behandlingsstart (se bilaga). Cancervarden har varit ett pilotomrade och métningarna
har gjorts med stod av nio kvalitetsregister pa omradet. Med utgangspunkt fran
resultatet i dessa matningar har regeringen avsatt sarskilda medel for ett inférande av
standardiserade vardforlopp inom cancervarden och en viktig del i detta arbete ar ocksa
att kunna folja patientens vag och samla information om individuella vardprocesser.

Under en foljd av ar har det dven pagatt en utveckling av landstingens/
regionernas uppfoljningssystem for att mojliggora en processbaserad uppféljning.
Bland annat har flera landsting och regioner arbetat med att inféra Flodesmodellen
for att folja vardforloppen.

I Socialstyrelsens arbete med den nationella informationsstrukturen har
vardprocessen varit central. | borjan av detta ar publicerade Socialstyrelsen en
rapport*® om de tekniska och legala forutséttningarna for ett inférande av
hélsodrende och ett individanpassad vardprocess-id som den samlande
informationsbararen i en individanpassad vardprocess.

Parallellt med Socialstyrelsens arbete har SKL/Inera arbetat med framtagande av
specifikationer for nationell elektronisk remiss. Denna l6sning mojliggor elektronisk
6verforing av remisser inom och mellan landsting och regioner samt olika IT-
system. Nationell elektronisk remiss har stod bade for att kommunicera ett
gemensamt remiss-id samt individanpassad vardprocess-id mellan remittent och
remissmottagare.

En avsikt med Socialstyrelsens arbete med uppfdljning av vardens tillganglighet
ar att patientregistret (PAR) ska innehalla de data som behdvs for att pa nationell
niva regelbundet folja upp individbaserade vardprocesser med den fempunktsmodell
som tillampats inom cancervarden, det vill saga fran remiss till behandling.
Eftersom PAR endast omfattar lakarinsatser inom den specialiserade 6ppna och
slutna varden startar modellen med utfardande av ett remissbeslut (alternativt
egenremiss). Avgransningen till start av behandling har framst gjorts av praktiska
skal mot bakgrund av situationen da méatningarna av cancervarden skulle startas, det
vill saga att det for denna patientgrupp &r speciellt angelaget att paborija
behandlingen och att uppgifterna med kort varsel skulle hamtas fran

0 Halsoarende och process-id, Forutsattningar fér en sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation
kring individanpassade processer” publikation 2015-2-2
(http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/19688/2015-2-2.pdf), samt
Socialstyrelsens Nationella Informationsstruktur 2015:1 och 2015:2.
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kvalitetsregister. Det betyder inte att andra delar av vardprocessen i ett langre
perspektiv inte ska inga i uppfoljningen, men i ett forsta skede har myndigheten
beslutat begrénsa informationen i PAR till den del av processen som avgransas av
remissbeslut* fram till start av behandling.

En nyckelfraga i det fortsatta arbetet ar att finna ett satt att praktiskt kunna binda
samman de fem métpunkterna i modellen i individanpassade vardprocesser. Denna
enkat genomfors for att fa en aktuell bild av forutsattningarna for ett inférande av en
individanpassad vardprocessuppféljning. Enkaten vander sig till
landstingets/regionens vantetidssamordnare, men den kraver sannolikt inspel fran
flera hall inom landstinget/regionen. Vantetidssamordnarna forvantas dock vara den
samlande funktionen och den som l&mnar landstingets/regionens svar.

Da information kan behdva inhamtas fran flera hall &r enkéten i form av ett
Word-dokument. Det gor det forhoppningsvis lattare att skicka fragor vidare utan att
tekniska problem uppstar. Ett samlat Word-dokument for landstinget/regionen
skickas till (sevim.barbasso-helmers@socialstyrelsen.se) senast den 5 september
2015.

Socialstyrelsen har ocksa for avsikt att genomfora strukturerade intervjuer med
IT-leverantdrerna pa omradet.

Resultatet av enkaten kommer att redovisas och diskuteras vid nagot av de moten
som natverket for vantetidssamordnare har under hdsten.

Fragor kring enkaten besvaras av: Torbjérn Dahlin (torbjorn.dahlin@gmail.se), tel: 070-
895 04 70 eller Sevim Barbasso Helmers (sevim.barbasso-helmers@socialstyrelsen.se).

Med vanlig halsning
Marianne Hanning
Sakkunnigprojektledare

Enkaten har besvarats av:
Namn: Klicka har for att ange text.

Kontaktuppgifter for eventuella fragor
Klicka har for att ange text.

Till varje fraga finns ett falt for kommentarer. Detta kan anvandas for att beskriva om
det finns begrénsningar i lokala 16sningar, exempelvis inom vissa delar av
organisationen eller inom vissa system, samt i ovrigt lamna kommentarer eller
information om lokala férhallanden.

| en sérskild bilaga finns definitioner till de begrepp och termer som det hénvisas
till i enkaten. 1 bilagan finns ocksa den fempunkts modell som Socialstyrelsen
anvant i matningar inom cancervarden.

“ Bilaga med beskrivning av métpunkterna.
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Fragor

1. Har landstinget/regionen planerat infora stod for individanpassad vardprocess i
enlighet med Socialstyrelsens forslag till Nationell informationsstruktur?

Ja

1 Ja, har redan stod

1 Nej

Kommentar:

Klicka hér for att ange text.

2. Har ni planerat infora Nationell Elektronisk Remiss enligt specifikation fran
Inera?

O Ja

0 Nej

Om ja, ndr ar detta planerat ske:
Klicka hér for att ange text.

3. Sker remittering elektroniskt inom ert landsting/region idag?
L Ja
L] Nej

Om ja, inom vilka omraden:
Klicka hér for att ange text.

4. Den individanpassade processen inleds med att patienten framfor en
vardbegaran for egen rakning (se bilaga). Detta kan exempelvis ske i
primarvarden, pa en akutmottagning, eller genom att patienten soker sig direkt
till specialistvard. Vad dokumenteras kring patientens vardbegaran for egen
rdkning inom era verksamheter?

1 Kontaktorsak (ostrukturerad text)

[0 Kontaktorsakstyp (strukturerat fran valbar lista/kodverk)
(0 Tidpunkt for vardbegéran

Kommentar:

Klicka hér for att ange text.

5. 1 de fall da patientens halsoproblem kraver vidare remittering till specialistvard
dokumenteras tidpunkt for remissbeslut/tidpunkt da remissen skickas?

dJa

1 Nej

Kommentar:

Klicka hér for att ange text.

6. Dokumenteras den tidpunkt da remissen har mottagits ("6ppnats”) av
remissmottagaren? (Detta ar den tidpunkt da nagon forst tar del av remissen,
inte da den tekniskt tas emot av remissmottagarens system).

L] Ja
L] Nej
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Kommentar:
Klicka har for att ange text.

7. Dokumenteras den tidpunkt da remissen har blivit bedémd (dvs. accepterad for
vidare klinisk hantering).
L Ja
L] Nej

Kommentar:
Klicka har for att ange text.

8. Finns det nagon form av identitet pa remissen som gor att det gar att folja
remissen fran remittent till remissmottagare?

[0 Ja, bade for pappersbaserade och elektroniska remisser
[ Ja, for elektroniska remisser

[ Ja, for pappersremisser

1 Nej

Kommentar:

Klicka hér for att ange text.

9. Anvands tidpunkten for forsta remissbeslut som start pa matning av vantetider,
dven om patienten aterremitteras till remittenten, och ny remiss skrivs till annan
remissmottagare?

] Ja

1 Nej

Kommentar:

Klicka hér for att ange text.

10. Anviands tidpunkten for forsta remissbeslut som start pa méatning av véntetider,
aven om patientens remiss vidareskickas till annan remissmottagare?

O Ja

[ Nej

Kommentar:

Klicka hér for att ange text.

11. Finns det idag mojlighet att remittera direkt fran primarvard till andra
vardgivare utanfor det egna landstinget/regionen?

O Ja

[ Nej

Kommentar:

Klicka hér for att ange text.

12. Registreras tillracklig information i de vardadministrativa systemen for att den
individanpassade processen ska kunna hallas ihop fran vardbegaran for egen
rakning fram till forsta besok hos specialistlakare?
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L] Ja

[J Nej

L] Delvis

Kommentar:

Klicka hér for att ange text.

13. Registreras tillracklig information i de vardadministrativa systemen for att den
individanpassade processen ska kunna hallas ihop fran vardbegaran for egen
rékning fram till att diagnos meddelas?

[] Ja

[ Nej

[ Delvis

Kommentar:

Klicka hér for att ange text.

14. Registreras tidpunkten for nar diagnos meddelats till patient information i de
vardadministrativa systemen sa att denna gar att folja upp?

L Ja

] Nej

Kommentar:

Klicka hér for att ange text.

15. Registreras tillracklig information i de vardadministrativa systemen for att den
individanpassade processen ska kunna hallas ihop fran vardbegaran for egen
rakning fram till det att behandling startar?

L Ja

L] Nej

L] Delvis

Kommentar:

Klicka har for att ange text.

16. Finns det ett sammanhallande identitetsbegrepp (motsvarande individanpassad
vardprocess-id) som kan anvandas for att folja processen fran vardbegaran fram
till behandlingsstart?

[0 Ja, individanpassad vardprocess-id i enlighet med Socialstyrelsens forslag

1 Ja, remissens id kan anvandas for att folja processen fram till behandlingsstart
(] Ja, pa annat satt (beskriv nedan)

1 Nej

Kommentar:

Klicka har for att ange text.

17. Gors det inom ert landsting/region nagon lokal regelbunden uppféljning av
véntetider enligt Socialstyrelsens 5-punktsmodell idag?

O Ja
1 Nej
Kommentar:
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Klicka har for att ange text.

18. Vilka hinder finns det for ert landsting/region att inféra matningar enligt
Socialstyrelsens 5-punktsmodell?

Klicka har for att ange text.

19. Kan man f6lja upp om patienten avslutar processen innan den natt fram till
paborjad behandling, och i s fall av vilken anledning?

(1 Ja, med anledning till avslut
1 Ja, men e anledning till avslut
(] Nej

Kommentar:

Klicka hér for att ange text.

Definitioner fran Socialstyrelsens termbank

individanpassad vardprocess

Definition: vardprocess som ar anpassad for en enskild patient

Anmarkning: En individanpassad vardprocess kan utgoras av en eller flera
standardiserade vardprocesser i kombination som anvands for en specifik patient i syfte
att forebygga, identifiera, utreda och behandla ett eller flera hélsoproblem eller

hélsotillstand. En individanpassad vardprocess kan omfatta ett eller flera vardataganden.

remiss
Definition: handling som utgdr bestéllning av tjanst eller begdran om dvertagande av
vardansvar for en patient

vardbegaran

Definition: begaran om erhallande av halso- och sjukvard

Anmarkning: Vardbegéran kan goras for egen eller annans rakning. Exempel:
tidsbestallning, akut 6ppenvardsbesck, remiss.
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