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Forord

Varen 2012 fick Socialstyrelsen ett samlat uppdrag att fortsatta utvecklingen
av uppfoljningen av vardens tillganglighet. Uppdraget inneholl tre delprojekt.
Denna rapport avslutar den del som géller hur ett system for att folja upp
vantetider pa nationell niva med stod av patientregistret kan utformas. En
annan del av uppdraget, vilket nyligen redovisats i en sarskild rapport, har
syftat till att utforma ett nationellt system for uppféljning av véntetider vid
sjukhusens akutmottagningar. | uppdraget ingick aven att genomfora arliga
uppféljningar av vardgarantin och komiljarden. Denna del av uppdraget
kommer att avrapporteras i maj 2014.

Vantetider ar ett mangfasetterat fenomen som kan studeras ur manga
aspekter. Socialstyrelsen har i arbetet med att skapa ett system for upp-
foljning av vantetider utgatt fran tva grundlaggande stallningstaganden.
Det forsta stallningstagandet &r att det ska vara patientens perspektiv som
ska vara utgangspunkten for matningarna. Det andra stéllningstagandet ar
att det ar hela patientens vag genom varden som ska foljas, det vill saga
att det ska vara mojligt att studera hela vardforlopp. Den modell som tes-
tats och foreslas utgdra grund for ett fortsatt arbete ar dock avgransad till
lakarinsatser i den specialiserade varden, fran remiss till start av behand-
ling. Denna avgréansning ar en anpassning till gallande férordning for pa-
tientregistret.

En uppfdljning av vardforlopp kréaver att olika handelser i vardkedjan
kan kopplas samman, vilket inte & mojligt i dagens patientregister. FOr att
testa modellens tillampbarhet har tre matningar av vantetider inom can-
cervarden genomforts. Dessa matningar bygger pa uppgifter som tjanst-
villigt stéllts till myndighetens férfogande av tio cancerregister. Mo-
dellens funktionalitet har dven testats for dldre multisjuka patienter. Ett
viktigt underlag for denna del av projektet var en analys av ett material
som hamtades fran en studie av konsulten Ulla Gurner. Socialstyrelsen
vill ocksa tacka for de insatser som landstingen i Norrbotten, Véaster-
botten, Kronoberg och Ostergétland bidragit med. Arbetet har dven skett i
samarbete med Sveriges Kommuner och Landsting samt cancerregistrens
gemensamma dataplattform (INCA).

Projektledare for arbetet har varit Marianne Hanning som tillsammans med
Jens Wilkens skrivit rapporten. Ansvarig chef har varit Natalia Borg.

Lars-Erik Holm
generaldirektor
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Sammanfattning

Sammanfattning

Visionen — Att kunna folja patientens vag

De forsta nationella matningarna av vantetider i den svenska halso- och
sjukvarden startade i samband med vardgarantireformens tillkomst i bor-
jan av 90-talet. Darefter har en vantetidsdatabas tillkommit och landsting-
en har tillsammans med SKL skapat en webbtjanst for uppfoljning av
vantetider i varden. Databasen foljer i forsta hand de vantetider som regle-
ras av vardgarantin. Databasen har utvecklats dver aren och den kommer
aven att innehalla uppgifter om vantetider till viss diagnostik. Ett problem
ar dock att uppgifterna inte & mojliga att koppla till andra registerdata pa
individniva, vilket bland annat innebér att mojligheterna till mer avance-
rade analyser av vantetider och deras orsaker &r mycket begréansade. Mot
bakgrund av att vantetider &r en central fraga for saval patienter som verk-
samhetens effektivitet och styrning, har Socialstyrelsen framfort till rege-
ringen att det vore 6nskvart att uppgifter om hur lange patienterna far
vanta blir en del av patientregistret.

Visionen for det arbete som myndigheten bedrivit inom ramen for rege-
ringsuppdraget att utveckla uppféljningen av vardens tillganglighet &r att
det pa nationell niva ska vara majligt att med en generisk modell av de
grundlaggande stegen i vardprocessen folja upp hur lang tid olika vardin-
satser tar. Denna vision stammer val 6verens med det utvecklingsarbete
som pagar i manga landsting for att forbattra méjligheterna till en pro-
cesshaserad uppfoljning. Nagra landsting har redan idag denna mojlighet i
sina vardadministrativa system.

En kartlaggning av hur véntetider foljs upp i nagra lander i var narmaste
omgivning visar att det i samtliga l&nder finns en nationell uppf6ljning som
ofta & mer omfattande an den svenska. Vad som samlas in och hur detta gors
varierar liksom &ven séttet att sammanstalla och publicera uppgifterna. Erfa-
renheterna fran dessa lander visar pa ett flertal utvecklingsmajligheter, inte
minst i séttet att utnyttja data for styrning och utvardering.

En forbattrad uppfoljning av vantetider

En nyckelfraga for att kunna folja patientens vag ar att det blir mgjligt att
koppla samman handelser till vardkedjor, vilket i sin tur forutsatter att upp-
foljningen av varden blir drendebaserad, det vill sdga att det blir mojligt att
folja enskilda vardprocesser. For detta kravs en utveckling av rutiner, regler
och kodverk liksom en 6versyn av de juridiska forutsattningarna for in-
samling av data pa nationell niva. Varje vardkedja behover forses med ett
vardprocess-id. Detta ar ett omfattande och langsiktigt arbete som maste ske
med utgangspunkt fran den nationella halsostrategin och Socialstyrelsens
arbete med nationellt facksprak och nationell informationsstruktur.
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Patientens perspektiv ska vara utgangspunkt

Den modell for uppfoljning som Socialstyrelsen utarbetat och testat inom
cancervarden innehaller fem matpunkter fran remissutfardande till start av
behandling. En viktig utgangspunkt for modellen har varit att den i forsta
hand ska ge patientens perspektiv pa vantetider. Det innebér att det som ska
registreras ar nér beslut om att skicka en remiss tas, nér patienten gor ett
forsta besok hos specialist, ndr information om diagnos ges, nar en behand-
lingsplan har éverenskommits med patienten samt nér behandlingen startar.
En begransning som styrt arbetets inriktning har emellertid varit att det end-
ast ar lakarinsatser i specialistvarden som ingar i uppgiftsskyldigheten till
patientregistret. Darfor omfattar modellen och métningarna endast matpunk-
ter i denna del av varden.

Arbetet med att testa modellen har visat att de tvd matpunkter som avser
tidpunkten nar information ges till patienten eller nar varden planeras till-
sammans med patienten ar svara att finga och dokumentera. De 6vriga mét-
punkterna &r lattare att saval definiera som att fanga, aven om det visat sig att
de kvalitetsregister som anvants har valt att registrera olika handelser vilket
gor att det inte varit mojligt att fa fullstandig jamforbarhet mellan samtliga
tio register i matningarna.

Fortsatt utveckling
For att nd det langsiktiga malet om en regelbunden uppféljning av vante-
tider som bygger pa de for patienten viktigaste tidpunkterna foreslar Soci-
alstyrelsen ett fortsatt utvecklingsarbete med utgangspunkt fran den mo-
dell som testats inom cancervarden. | forsta hand anser myndigheten att
modellen bor testas for andra diagnoser dér det finns kvalitetsregister som
innehaller uppgifter som gor det mojligt att folja upp vantetider. Ytterli-
gare ett viktigt arbete for myndigheten dr att utreda mojligheterna for att
infora ett sa kallat remiss-id, det vill saga att gora det mojligt att i patient-
registret koppla samman vardprocesser. Detta arbete kraver ett nara sam-
arbete med landstingen och Sveriges Kommuner och Landsting.
Matningarna av vantetider i cancervarden har visat pa omfattande re-
gionala variationer som strider mot lagstiftningens malsattning om en vard pa
lika villkor. Mot denna bakgrund avser Socialstyrelsen att starta ett utveckl-
ingsarbete med forebild fran det danska systemet med sa kallade pakke-
forlgb”. | arbetet ska dven inga att satta mal for hur langa véntetiderna bor
vara inom olika cancerformer.
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Uppdrag och genomférande

Uppfoljning av vardens tillganglighet

Vantetider ar ett viktigt matt pa vardens tillganglighet och som varit i fokus
for den halsopolitiska debatten under manga ar. Véntetiderna har stor bety-
delse for befolkningens tillit till halso- och sjukvardssystemet. Med detta
menas att man vid ett upplevt vardbehov vill kanna sig trygg i att det ska ga
att snabbt komma i kontakt med varden liksom att man inte ska behéva vanta
Ianga tider for att fa vard och behandling. Debatten har i mycket liten ut-
strackning handlat om vantetidernas medicinska risker, &ven om det hént att
patienter skadats eller forsamrats av en alltfor lang véntetid. | internationella
jamforelser har Sverige i manga fall uppvisat langre vantetider an andra lan-
der samtidigt som var sjukvard i de flesta andra avseenden uppvisar mycket
goda resultat [1,2]. Detta har gjort att vantetider l&nge betraktats som den
svenska halso- och sjukvardens akilleshal [3].

En grundldggande forutsattning for att komma till rétta med problematiken
kring koer och vantetider ar att det finns tillforlitliga data som visar hur langa
de ar. | de utvarderingar av vardgarantin och komiljarden som Socialstyrel-
sen har lamnat till regeringen [4,5] har myndigheten framhallit att det pa
nationell niva finns behov av en mer utvecklad uppféljning av vantetider i
varden. De brister som myndigheten framfor allt pekat pa &r att det saknas
personuppgiftsbaserade data samt att de uppgifter som for narvarande samlas
in av Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) inte foljer hela vardforlop-
pet. Myndigheten har darfor foreslagit att det pa sikt ska vara méjligt att folja
upp vantetider med stod av det nationella patientregistret (PAR).

Varen 2012 fick Socialstyrelsen uppdraget att "fortsatta arbetet med att ut-
veckla uppféljningen av halso- och sjukvardens tillganglighet” (se bilaga 1).
Uppdraget var en sammanslagning och en fortsattning pa tre olika uppdrag
kring vantetider och tillgdnglighet som tidigare I&mnats till myndigheten. |
det samordnade uppdraget ingick féljande tidigare givna uppdrag:

» Uppdrag att utveckla statistik om véntetider vid sjukhusbundna akutmot-
tagningar (regeringsbeslut den 9 september 2010 I:4 och den 16 juni 2011
1:9, dnr S2010/6418/FS).

 Uppdrag att utveckla system for att folja patientens vag genom varden
(regeringsbeslut den 22 december 2010 1:8, dnr 2010/9174/VS).

 Uppdrag att folja upp den nationella vardgarantin och den sa kallade ko-
miljarden inklusive analys av undantrangningseffekter i varden (rege-
ringsbeslut den 20 maj 2009 I:2 och den 16 februari 2012 1:4, dnr
S2009/4232/FS).

Denna rapport avslutar det uppdrag som handlar om att félja patientens vag.
Uppdraget att utveckla statistik for vantetider i akutvarden har nyligen redo-
visats i en sarskild rapport [6]. Uppdraget att folja upp vardgarantin och ko-
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miljarden redovisas i en delrapport som l&mnas till regeringen den 15 maj
2014,

| uppdraget att folja patientens vag genom varden ingar att ta fram vante-
tidsstatistik dver vissa utvalda delar av vardkedjan, samt att fortsatta utreda
hur ett system for uppfoljning av véntetider for patienternas hela vag genom
varden kan byggas upp. Inom ramen for uppdraget ska Socialstyrelsen dven
utreda mojligheterna att anvanda ett sadant vantetidssystem for andra dia-
gnosgrupper an cancer med sarskilt fokus pa gruppen multisjuka aldre. Tva
delrapporter har publicerats under 2013. Det géller dels en rapport om att
folja de multisjuka aldres vag genom varden [7], dels en méatning av véanteti-
der inom cancervarden [8].

Genomfdrande och arbetets organisation

I regleringsbrevet for 2010 fick Socialstyrelsen i uppdrag att kartlagga ledti-
der inom cancervarden samt att foresla hur de ska beskrivas och foljas upp.
Bakgrunden var att utredningen om en nationell cancerstrategi (SOU
2009:11) framhallit att det dels saknas kunskap om hur langa vantetiderna ar
inom cancervarden, dels att langa vantetider i kombination med oklarheter
om hur varden ar organiserad tilln6r de vanligaste skalen till missnéje och
oro bland patienterna.

| uppdraget, som redovisades i rapporten I vantan pa besked [9], presente-
rades ett forslag till nationell modell for uppfdljning av vantetider inom can-
cervarden samt en kartlaggning av vantetider med stod av befintliga data.
Rapporten resulterade i ett nytt uppdrag till Socialstyrelsen att fortsatta sitt
arbete att utveckla ett system for att folja vantetider i enlighet med den mo-
dell som presenterats samt att utreda hur ett system for att folja patientens
hela vag genom varden kan byggas upp. | och med detta uppdrag kom can-
cervarden att bli ett pilotomrade for en langsiktig uppbyggnad av en process-
baserad uppféljning av véntetider i hela halso- och sjukvarden.

| rapporten Vantetider inom cancervarden — fran remiss till behandlings-
start [10] som l&mnades till regeringen i november 2011 redovisas en forsta
matning av vantetider for olika cancerformer med modellen som utgangs-
punkt. Underlaget till matningen kom fran tio kvalitetsregister inom cancer-
omradet. | rapporten ingick ocksa en kartlaggning av de vardadministrativa
systemens forutsattningar for att fanga patientens vég enligt den foreslagna
modellens mojligheter.

Hosten 2012 publicerade Socialstyrelsen rapporten Vantetider inom
cancervarden — fran remiss till diagnos och behandling [11]. Rapporten
innehdll ytterligare en matning av véntetider med stod av kvalitetsregister.
En betydande del av arbetet med att bygga upp méatningarna bestar ocksa
av att utreda hur de matpunkter som ska inga ska beskrivas och definieras
sa att det ar tydligt vad som avses sa att jamforelser mellan olika verk-
samheter blir mojliga. For detta andamal tillsattes en expertgrupp med
deltagare fran kvalitetsregistren inom cancervard, landstingen, SKL samt
terminologer fran Socialstyrelsen. For att fordjupa kunskaperna om de
vardadministrativa systemens mojligheter att fanga modellens matpunkter
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bildades en sarskild arbetsgrupp med representanter fran fyra landsting,
SKL samt INCA® som &r en gemensam plattform for kvalitetsregistren
inom canceromradet. Arbetsgruppen genomforde bland annat en journal-
studie kring den av modellens matpunkter som avser tidpunkten da pati-
enten far besked om sin diagnos.

En tredje matning av vantetider inom cancervarden har sammanstllts och
publicerats i oktober 2013. | denna méatning ombads de tio kvalitetsregistren
att utéver matpunkterna remissbeslut och behandlingsstart &ven redovisa
uppgifter om matpunkterna forsta lakarbesok och datum for vardplan, i den
man sadana uppgifter finns.

Inriktningen pa det hittillsvarande arbetet med cancervarden som pilotom-
rade har saledes varit att stegvis utoka matningarna till att omfatta allt fler av
modellens matpunkter samt att arbeta for att sa langt mojligt faststalla de
termer och begrepp som modellen bygger pa.

| uppdraget har ocksa ingatt att sarskilt studera om modellen skulle kunna
tillampas pa patientgruppen multisjuka aldre. | detta arbete har tva work-
shoppar med forskare och andra experter inom aldreomradet genomforts.
Vidare har en sérskild studie av denna patientgrupps samtliga kontakter med
varden utgjort underlag for en bedémning av i vilken man dessa kontakter
ingar i PAR.

En forutsattning for att det ska vara mojligt att folja patientens vag genom
varden, det vill séga att koppla ihop olika handelser i vardprocesser, ar att
data innehaller information som identifierar de enskilda vardprocesserna, ett
sa kallat vardprocess-id. Detta ar en generell fraga for att gora uppféljningen
av varden och omsorgen mer processorienterad. For att utreda forutsattning-
arna att inféra en rapportering som innehaller vardprocess-id respektive om-
sorgsprocess-id pagar for narvarande ett arbete inom ramen for Socialstyrel-
sens uppdrag kring de mest sjuka &ldre (dnr 5.2, 15892/2012). Arbetet med
process-id har ocksa en koppling till myndighetens uppdrag att samordna den
nationella informationsstrukturen och nationellt facksprak. En forsta delrap-
port Halsoédrende — forutsattningen for ett process-id inom héalso- och sjuk-
varden presenterades i oktober 2013 [12].

Uppdraget har genomforts med stéd av en intern och en extern arbets-
grupp, tva expertgrupper och en styrgrupp (se bilaga 2). | den externa arbets-
gruppen och expertgrupperna har SKL medverkat. Vid ytterligare tva till-
fallen har patientforeningar inbjudits till diskussioner.

1 INCA = Cancerregistrens gemensamma dataplattform
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FOrutsattningar for uppfoljning
av vantetider

Vardgarantin och vantetidsdatabasen

Nar den forsta vardgarantin tradde i kraft ar 1992, blev det ocksa aktuellt att
sammanstalla uppgifter om véntetider pa nationell niva. Uppgifterna skulle
anvéndas for att folja reformens effekter och de kom darfor att begrénsas till
de tolv olika behandlingar som garantin omfattade. Underlaget for uppfolj-
ningen var enkéter som davarande Landstingsforbundet samlade in tre ganger
per ar fran de kliniker som var berorda av garantin [3]. | enkéaterna ingick
uppgifter om antal patienter pa véntelista, hur manga som vantat langre an tre
manader, antal behandlingar under det senaste aret, och som matt pa hur
langa vantetiderna var, den forvantade vantetiden for nésta patient som sattes
upp pa vantelista. Dessa matningar upphorde i samband med att vardgarantin
for de tolv behandlingarna avslutades 1997.

Matningarnas tillforlitlighet kom att ifragasattas da uppgifterna om vante-
tider i stor utstrdckning var uppskattningar liksom att endast en minoritet av
klinikerna hade tillgang till uppgifter som visade hur langa vantetiderna fak-
tiskt var [13]. Ar 1997 startade Landstingsférbundet ett projekt som syftade
till att ta fram en modell for matningar av vantetider i halso- och sjukvarden.
Projektet ledde fram till en modell, som tog sin utgangspunkt i den medi-
cinska beslutsprocessen och att hela vardforloppet skulle foljas (figur 1) [14].
| det s& kallade Dagmaravtalet 1998 kom parterna dverens om att starta ett
arbete for att, med modellen som grund, skapa en nationell uppféljning av
vantetider. Projektet, som gick under namnet Vantetider i varden, lanserade
varen 2000 en webbaserad redovisning av vantetider (www.vantetider.se).

FOr inrapporteringen av data till databasen skapades en organisation med
vantetidssamordnare och véntetidsrapportorer i landstingen. Dessa grupper
ansvarade for inrapportering av uppgifter samt att landstingens patientadmi-
nistrativa system utvecklades i enlighet med de definitioner av termer och
begrepp som ingick i métningarna. Databasen innehéll ett urval av véntetider
till mottaning, undersokning och behandling inom den specialiserade varden.

De uppgifter som redovisades baserade sig pa fyra av den ursprungliga
flodesmodellens (bilaga 3)[15] atta matpunkter. De uppgifter som rapporte-
rades in var aggregerade matt eller tvarsnittsuppgifter om antal vid de datum
som maétningarna géllde.

Landstingens formaga att svara upp mot de krav som databasen stéllde vad
géllde vantande och vantetider varierade kraftigt vid starten. Den uppgift som
véllade storst problem var faktisk vantetid. Over aren utvecklades dock
svarsfrekvenserna och 2005 var det bara ett fatal landsting som inte kunde
leva upp till de krav som rapporteringen inneh6ll.
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Figur 1: Variabler i den nationella vantetidsdatabasen ar 2000 (Kalla:
Landstingsforbundet)
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For att folja utvecklingen av den del av vardgarantin som gallde kontakt och
besok i primarvarden utvecklade SKL en sarskild databas och fran och med
ar 2002 rapporterar vardcentralerna in hur val de klarar att uppfylla vardga-
rantin vid nybesok. Betraffande telefontillgdngligheten méts denna av lands-
tingen och &ven detta rapporteras in till SKL.

Ar 2005 kom regeringen och SKL 6verens om att inféra en ny vardgaranti
dar, utdver besoksgarantin till primarvard och specialistvard, dven samtliga
behandlingar skulle inga. Den nya vardgarantin, ofta refererad till med talse-
rien 0-7-90-90, innebar ocksa forandringar i vantetidsdatabasen. ”Forvantad
vantetid” ersattes med en uppgift om “aktuellt vantetidslage”. Uppgiften
skulle ge en indikation pa hur val vardgarantin uppfylldes och vara vagle-
dande for vardgivare vid hanvisning av patienter, liksom den ocksa skulle ge
information till patienter som sjalva ville vélja vardgivare. Enheterna kunde
ocksa lagga in en uppgift om ledig kapacitet. Méatningarnas frekvens éndra-
des till manadsvis inrapportering och i stallet for att rapportera antal vantande
over 12 manader skulle antal vantande som passerat 90 dagar anges.

Uppfdéljningar visade att landstingen hade fortsatta problem med att
minska vantetiderna och ar 2009 beslutade regeringen att avsatta en miljard
kronor per ar under tre ar. Denna satsning forlangdes ar 2012 till att gélla
ytterligare tre ar. Den vardgaranti som beslutades 2005 blev 2010 en del av
hélso- och sjukvardslagen.

Vantetidsdatabasens nuvarande innehall

De uppgifter som ingdr i vantetidsdatabasen fran och med 2013 framgar
av tabell 1. Alla uppgifter rapporteras in manadsvis, utom primarvarden
som mits tva ganger per ar’.

2 Databsen innehéller aven mitresultat fran den nationella Gverbelaggningsmatningen.
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Utover vantetider for de delar av vardkedjan som omfattas av vardgaranti
ingar sedan 2012 aven vantetider till nagra diagnostiska undersékningar. |
databasen ingar sammanlagt 42 specificerade operationer eller atgarder.

Tabell 1: Uppgifter som rapporteras till den nationella vantetidsdatabasen

Innehall Inrapportering

Primarvard
Totalt antal samtal och besvarade samtal
Telefonsamtal

Allméanlakarbesok Faktisk vantetid besok

Planerad specialiserad vard
Mottagningsbestk Vantande: antal vantande patienter samt hur lange de vantat
— Faktisk vantetid: antal genomférda samt hur lange de vantat
Undersokningar

Operation/atgard

Bild- och funktionsmedicin
Langtids EKG Beslut att framstélla vardbegaran: tidpunkt nér beslut fattas att fram-
Myokardscintigraf stélla en vardbegéaran
EEG Vardbegaran mottagen: tidpunkt nar en vardbegéaran aktivt tas emot

) pa utférande enhet
Ultraljud hjarta
Datortomografi thorax Auvslut aktivitet: tidpunkt da det forsta definitiva undersdkningssvaret

) signeras

Datortomografi buk
Magnetresonanstomografi landrygg Svar mottaget: tidpunkt nér ett svar pa en vardbegéran aktivt tas emot

o pa remitterande enhet
Magnetresonanstomografi hjarna

Kéllor: SKL Basmodell 2013, stencil. SKL. Led i helheten delrapport 2012.

Redovisning av vantetider

Pa den publika webbsidan www.vantetider.se redovisar SKL manadsvis
vardgarantiuppfyllelse samt resultat fér komiljarden. P& webbsidan redovisas
aktuellt vantetidslage och en preliminér uppskattning av véntetid i veckor.
Aven ledig kapacitet redovisas, vilket anger om en verksamhet kan ta emot
patienter fran andra vardgivare. Landstingen har sarskilda véantetidssamord-
nare som har atkomst till en sérskild webbapplikation dar de férutom manuell
rapportering av véntetider dven kan géra mer forfinade resultatuppfoljningar
an de som redovisas pa webbsidan.

Kommande forandringar av innehallet

En ny webbsida lanserades i november 2013 och pa sikt kommer aven vante-
tider for aterbesok samt bild- och funktionsmedicin att redovisas. En tatare
rapportering av primarvardsuppgifterna ar ocksa planerad att komma igang
under 2014.
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Aterbesok

Under november och december 2013 testar och rapporterar landstingen in
vantetider for aterbesdk enligt en modell framtagen av SKL® . Modellen -
jer upp planerade respektive genomfarda aterbesok. For planerade aterbesok
redovisas antal patienter med aterstaende tid kvar till utsatt “medicinskt mal-
datum” samt antal vantande som har 6verskridit detta datum. For genomférda
aterbesok redovisas antal som genomforts inom medicinskt maldatum samt
antal dar medicinskt maldatum 6verskridits. Redovisningen kommer dven att
kunna goras i olika tidsintervall. Publicering av uppféljningsresultat sker pa
aggregerad landstings- och regionniva.

Bild- och funktionsmedicin

For att folja upp vatetider till diagnostiska undersokningar har ett sarskilt
arbete genomforts under 2012-2013. For narvarande pagar arbete for att
kvalitetssakra modellen. Antalet specifika undersokningar som kommer att
foljas kompletteras successivt. Uppfdljningens omfattning varierar mellan
landstingen.

Manadsvis matning primarvard

Utvecklingsarbete pagar under 2013 for att en manadsvis automatiserad upp-
féljning av genomforda lakarbesok ska kunna inforas under 2014. Landsting-
en har kommit olika langt med detta, men nagra rapporterar redan i dagslaget
in lakarbesok och telefontillganglighet manadsvis till databasen.

Landstingens vardadministrativa system

och kvalitetsregister

De data som rapporteras in till vantetidsdatabasen hamtas fran landstingens
vardadministrativa system. | dessa system samlas en mangd data fran journa-
lerna och vardinsatsera kring enskilda patienter. Landstingen har olika vard-
administrativa system, som alla ursprungligen &r uppbyggda for mer admi-
nistrativa andamal an att folja vardprocesser. Det ar ocksa huvudsakligen
data fran de vardadministrativa systemen som rapporteras in till patientregist-
ret. Under senare ar har dock utvecklingen gatt mot att de vardadministrativa
systemen ocksa ska kunna anvandas for att understodja vardarbetet och for-
battra uppfoljningen av varden. En del i denna utveckling &r att kunna folja
patientens vag genom varden.

Infor denna rapport har Socialstyrelsen tillfragat landstingen om de
vardadministrativa system som de for narvarande har kan koppla samman
vardprocessen fran remissutfardande till start av behandling, det vill sdga
den del av vardkedjan som Socialstyrelsens modell omfattar. | tabell 2 har
landstingens svar sammanstallts och dar framgar att det finns landsting
vars system klarar en sddan koppling medan det i andra landsting saknas

3Modell for uppfoljning av aterbesok inom planerad specialiserad vard, modell for registrering, uppféljning och
redovisning till den nationella vantetidsdatabasen Utgava 1.1 SKL 2013.

PATIENTENS VAG GENOM VARDEN 15
SOCIALSTYRELSEN



Forutsattningar for uppfoéljning av vantetider

16

en sadan mojlighet. Majoriteten av landstingen svarar dock att systemen
delvis stodjer en sadan uppfoljning. Nagra av landstingen har ocksa upp-
givit att systemet &r under utveckling och kommer att kunna klara detta

inom de narmaste aren.

Tabell 2: Landstingens vardadministrativa system och "patientens vag

genom varden”.

Remissen kan

Landsting/region System kopplas?* Om nej, nar?**
Jamtland Cambio Cosmic Delvis 2014
Jonkodping Cambio Cosmic Delvis 2016
Kalmar Cambio Cosmic Delvis Vet g
Kronoberg Cambio Cosmic Ej svar Ej svar
Uppsala Cambio Cosmic Ej svar Ej svar
varmland Cambio Cosmic Ja -
Vastmanland Cambio Cosmic Delvis Vet g
Ostergétiand Cambio Cosmic Nej 2015
Gavleborg Elvis/Melior Delvis Ej svar
Vastra Gotaland Elvis/Melior Ej svar Ej svar
Orebro InfoMedix Delvis Ej diskuterats
Skane Pasis/Melior Delvis 2014 (n&gra omra-
den)
Blekinge System Cross Ja
Soérmland System Cross Ja
Vasterbotten System Cross Delvis 2015
Vasternorrland System Cross Delvis Vet g
Dalarna Take Care Nej Vet gj
Gotland Take Care Delvis Vet g
Stockholm Take Care Nej Ej diskuterats
Halland VAS Delvis Vet gj
Norrbotten VAS Ja

* Fraga: Hur langt har ditt landsting/region kommit nar det galler att folja patientens vig genom varden, det vill sdga
att knyta ihop remissen med lakarbestk och andra handelser (till exempel diagnosdatum och start av behandling) i den
specialiserade varden?

** Fraga: Om stodet saknas idag, nar raknar ni med att PAS/VAS-systemen kan stodja en uppféljning fran remissda-
tum till genomford behandling?

Vardadministrativa system vs. kvalitetsregister

Som framgatt har modellen for att folja patientens vég testats inom cancer-
varden och uppgifterna har hamtats fran tio kvalitetsregister inom omradet.
Da kvalitetsregistren startats vid olika tidpunkter och dessutom med olika
fragestallningar i fokus, ar det inte givet att de innehaller uppgifter om vante-
tider eller explicita datum for olika handelser. Aven om de innehaller uppgif-
ter som gor det mojligt att folja patientens vag skiljer sig registren at nar det
galler hur manga och vilka métpunkter som rapporteras®.

* En kartlaggning av vilka uppgifter som samlas in redovisas i rapporten Vantetider inom cancervarden — fr&n remiss
till behandlingsstart [10].
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En viktig fraga for det framtida arbetet &r varifran de data som modellen
anger ska hamtas. | rapporten | vantan pa besked — Vantetider inom cancer-
varden [9] redovisades en sammanstallning av for- och nackdelar med de
vardadministrativa system respektive kvalitetsregister (tabell 3).

Tabell 3: Vardadministrativa system vs. kvalitetsregister

Vardadministrativa system Kvalitetsregister
Fordelar
Obligatoriska och med tydliga regelverk Etablerade system
Heltdckande och mer flexibla for uttag och Forankrade hos professionen
forandringar
Innehéller "all vard” och alla vardtagare Vantetiderna ar diagnosspecifika
Aktuella Folier vardkedjan 6ver Klinik- och landstingsgranser
Kalldata med manga olika anvandningsomra- Nationella och med en gemensam dataplattform
den
IT- kompatibla Manuelltinmatade och granskade
Nationella kodverk anvands Historiska jamforelser mojliga
Operativt stod vilket innebar att kvaliteten Underlag till cancerregistret
sékerstalls
Underlag for vantetidsdatabasen
Nackdelar
Foljer ej patienterna over landstingsgranserna Vantetiderna &ar diagnosspecifika
Fatal kan folja patienterna éver vardnivaer Manuelltinmatade och granskade, utgor risk
for selektion
Innehaller mangder av uppgifter vilket kraver Lang efterslapning
noggrann specifikation vid utdata
Manga anvandare okar risken for felregistre- Ej obligatoriska och oklara “agarforhallanden”
ringar

Varierande tackningsgrad

Olika definitioner av méatpunkterna mellan registren
Ej automatiskt genererade, ger merarbete
Varierande grad av validitet pa uppgifterna

Socialstyrelsen har redan i de tidigare rapporterna [10,11] redovisat att
myndigheten, bland annat mot bakgrund av denna sammanstélining, anser att
det pa sikt ska vara de vardadministrativa systemen som ska vara den
datakalla som tillnandahaller underlag for de nationella uppféljningarna av
patientens vag genom varden inom ramen for patientregistret.

Patientregistrets mojligheter

Innehallet i patientregistret

Patientregistret (PAR) har funnits sedan &r 1987° och anvénds framst for att
fa kunskap om befolkningens vardutnyttjande kopplat till diagnos, alder, kon
och hemort. Registret ar avgransat till vard vid sjukhus och andra institution-
er och det innehaller alla avslutade vardtillfallen i slutenvard och speciali-
serad dppenvard. Sedan ar 2001 ingar bade offentliga och privata vardgivare.
Registrets andamal och innehall regleras av en sarskild forordning (SFS

® En forsta registrering av befolkningens kontakter med sjukhusvérden startade redan 1964. Det var dock inte forran
1987 som samtliga landsting lamnade uppagifter till registret.
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2001:707). De uppgifter som vardgivarna ar skyldiga att rapportera in regle-
ras i sarskilda foreskrifter fran Socialstyrelsen. Registret ar individbaserat
och uppgifterna skyddas av stark sekretess enligt 24 kap. 8 § i offentlighets-
och sekretesslagen. Det ar inte mojligt att spara uppgifter till nagon enskild i
den statistik som publiceras. For utlamning av personnummer i forsknings-
syfte kravs sérskild etisk prévning samt sekretessprévning.

Inrapporteringen till patientregistret kan ske elektroniskt via Socialstyrel-
sens webbplats alternativt som rekommenderat brev dar uppgifterna sparats i
en krypterad fil pa exempelvis en CD-skiva. Hittills har inrapporte-ringen till
registret skett en gang per ar, senast den 31 mars aret efter det ar som uppgif-
terna avser6. For narvarande pagar dock ett arbete med att inféra manadsvis
inrapportering till registret. Den tatare inrapporteringen vantas komma igang
fran och med ar 2015.

Patientregistret innehaller fyra typer av uppgifter: uppgifter om patienten,
uppgifter om vardenheten, administrativa data om vardtillfallet och medi-
cinska data.

Uppgifterna om patienten omfattar personnummer, kon, alder, bostadsort,
civilstand, nationalitet alternativt fodelseland samt uppgifter om eventuell in-
och utvandring. De uppgifter som galler vardenheten ar indelade efter sjuk-
hus och klinik, vilket beskriver det medicinska verksamhetsomrade pati-
enten vardats inom. Medicinska verksamhetsomraden klassificeras efter
specialitet och inriktning och utgor indelningsgrund for den nationella
statistiken i patientregistret.

Varje vardtillfalle innehaller datumvariabler: in- och utskrivningsdatum i
slutenvard samt besoksdatum for 6ppenvardskontakt inom specialistklinik. |
de fall patienten blivit opererad ar det &ven mojligt att se néar operationen
utfordes. Darutover finns uppgifter om vardtid, vilket avser antalet dygn pa-
tienten vardats samt uppgift om huruvida vardtillfallet var planerat i forvag
eller inte. Andra administrativa uppgifter &r inskrivningssatt och utskriv-
ningssétt, det vill sdga varifran patienten kom nar han eller hon skrevs in
samt vart patienten tar vagen efter utskrivningen. Administrativa data om
vardtillfallet innehaller &ven information om avtalstyp, vilket innebar efter
vilket avtal vardersattningen &r reglerad, till exempel riks- eller regionavtal.
Dessutom ingar form av dppenvardskontakt och specifika uppgifter om vard-
tillfallet avseende psykiatrisk tvangsvard sasom permission och om patienten
avvikit fran vardinrattningen. Den fjarde och sista kategorin avser medi-
cinska data i form av huvuddiagnos och eventuell bidiagnos enligt ICD-
klassifikationen, yttre orsak till skada eller forgiftning samt operationskoder
ur klassifikation av atgéardskoder (KVA).

FOrutsattningar att folja patientens vag genom

varden
De datumvariabler som finns i patientregistret & som framgatt in- och ut-
skrivningsdatum samt datum for eventuell operation. For den 6ppna varden

® Sérskilda regler om inrapportering galler for uppgifter avseende psykiatrisk tvangsvard som ska skickas in till pati-
entregistret den 15:e i varje tertials forsta manad: den 15 februari, 15 maj samt 15 september.
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registreras datum for lakarbesoket. In- och utskrivningsdatum gor det mojligt
att berékna patientens vardtid, antal vardtillfallen och dven eventuella for-
flyttningar mellan olika kliniker, sjukhus eller till sérskilt boende.

Eftersom registret ar individbaserat kan en individs samtliga kontakter’
med den specialiserade varden fangas och sammanstallas. Det &r dock pro-
blematiskt och i princip ogorligt att folja vardprocesser med dessa data da det
inte gar att urskilja och koppla samman handelser som hor till en viss pro-
cess. En och samma individ kan vara féremal for flera olika processer samti-
digt. Nagra mindre forsok har gjorts att koppla ihop data i registret, till ex-
empel en patients besok pa specialistmottagning med samma patients
operation. Forsoken visar emellertid att patentregistret ger ett osakert un-
derlag for att berdkna véntetider och att mojligheterna att folja patientens vag
genom varden med hjélp av uppgifterna i dagens patientregister ar mycket
begransade. Den "nyckel” som saknas &r ett vardprocess-id som identifierar
och haller samman processen.

Ett av dessa forsok gjordes inom ramen for det forsta uppdraget kring van-
tetider i cancervarden [9]. | studien samkordes uppgifter om datum for forsta
lakarbesok och diagnosdatum med uppgiften om operationsdatum. En av-
gransning gjordes till patienter som under 2008 opererades forsta gangen for
brostcancer respektive kolorektalcancer.

Den begransade studien visade att det & mojligt att méta vissa vanteti-
der med hjélp av cancerregistret i kombination med patientregistret, men
ocksa att det inte ar ett okomplicerat arbete att avgransa materialet till de
ratta kombinationerna av diagnos- och atgardskoder. Eftersom patientre-
gistret saknar mojlighet att lanka samman vardtillfallen i olika vardkedjor
maste detta goras retrospektivt med hjélp av de diagnos- och atgardskoder
som beddms vara relaterade till varandra i den aktuella processen. Detta
innebadr att det inte gar att gora nagon direkt koppling mellan till exempel
det forsta vardtillfallet och 6vriga varddatum. Aven om diagnoskoder be-
doms ha en trolig koppling till respektive cancersjukdom &r det inte helt s&-
kert att besoket géllde den cancer som sedan opererades. Likasa kan det fin-
nas besok som har en diagnoskod som inte kopplats till att det skulle rora sig
om den aktuella canceroperationen. Ett problem med dessa métningar var
ocksa att det diagnosdatum som registreras i cancerregistret inte ar relevant
ur patientens perspektiv eftersom det inte ar direkt relaterat till den tidpunkt
da patienten fick sitt cancerbesked utan till det datum da cellprovet togs.

Trots de svagheter som patientregistret uppvisat anser Socialstyrelsen att
det ar detta register som i framtiden ska vara den huvudsakliga datakallan for
att folja vantetider i varden. Skalen till detta ar att registret &r heltackande
och rapporteringen ar obligatorisk for alla vardgivare. Registret innehaller
diagnos- och atgardskoder och det ar individbaserat vilket gor det mojligt att
analysera vantetider fran en mangd olika perspektiv, varav regionala skillna-
der och skillnader mellan olika socialgrupper kanske &r de viktigaste. Att
registret aven innehaller uppgifter om verksamhetsomraden, sjukhus och

" Dock enbart kontakter dér lékare svarat for varden.
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kliniker gor det ocksa majligt att anvanda uppgifterna for styrning och upp-
foljning pa saval nationell som regional och lokal niva.
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Uppfoljining av vantetider
| andra lander

| detta kapitel ges en beskrivning av hur man i andra lander foljer upp vante-
tider inom hélso- och sjukvarden. Syftet ar belysa nagra alternativ for en
utveckling av det svenska systemet. | beskrivningen ingar vilken typ av data
som anvénds, hur dessa data &r definierade, hur de samlas in samt hur de
redovisas och anvands. Saledes ingar inga jamforelser av vantetider utan
kapitlet fokuserar pa de system man har for att folja upp véntetider pa nation-
ell niva®.

Kapitlet beskriver hur vantetider foljs i Norge, Danmark och Finland samt
i England och Skottland. Dessa lander har en struktur som liknar den svenska
bade vad géller sjukdomshorda och vardsystem, och har lange haft liknande
problem med vantetider. Samtliga dessa lander har ocksa en nationell in-
samling och publicering av vantetidsmé&tningar, vilket saknas i flera andra
jamforbara lander, till exempel Tyskland och Frankrike.

Vantetider ett gemensamt problem

Sverige ar inte ensamt om att ha problem med langa vantetider till vard och
behandling. Flera andra l&nder, framst i VVasteuropa, har liknande problem
om &n i varierande grad. Vantetider ar ett mangfasetterat problem och i olika
studier har man kunnat visa att i lander med offentligt finansierade hélso- och
sjukvardssystem tenderar vantetider att vara ett storre problem [1]. Den
frdmsta orsaken till detta har ansetts vara att den offentliga finansieringen
innebar att alla invanare erbjuds vard till en for patienten 1ag kostnad. Detta
ar en absolut forutsattning for en behovsbaserad och jamlik vard, vilket i sin
tur ar en grundldggande malsattning for halso- och sjukvarden i Sverige, lik-
som i de flesta europeiska lander. Den relativt sett laga kostnaden for patien-
terna innebdr att en prioriterings- och ransoneringsmekanism som dampar
efterfragan tagits bort. For att fa en balans mellan utbud och efterfragan —
och darmed undvika kder och vantetider — krdvs det att man i dessa hélso-
och sjukvarssystem infor andra typer av styrmedel. Vardgarantier ar ett sa-
dant styrinstrument som tillampas i samtliga lander som vi studerat. VVardga-
rantiernas innehall och omfattning skiljer sig dock fran land till land.

Garanti- och malnivaer

Samtliga lander som studerats har en lagstadgad garanti som reglerar hur
lang tid patienten maximalt kan vanta. Vara nordiska grannar Danmark och
Norge har en enmanadsgrans for hur lang tid patienten kan vanta pa att en

8 For internationella jamforelser av véntetider se: Swedish Waiting Times for Health Care in an International Per-
spective, SKL, 2011.
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utredning startas. | Finland géller tre manader som maximal véntetid till ut-
redning, men med en kompletterande grdns om tre veckor for bedémning av
remissen, vilket ger mojlighet att prioritera patienterna. Garantitiderna fram
till behandling skiljer sig mer at. Danmark har en manads garantitid medan
Finland huvudsakliga garantitid ar sex manader fran behandlingsbeslut till
dess att behandling startar. Till skillnad fran Sverige som har samma antal
dagar for garantin oavsett diagnos eller typ av behandling ® safinnsi de
andra landerna specialregler for vissa prioriterade sjukdomsomraden, framst
cancer och psykiatri, omraden som har en hogre prioritet genom att en kor-
tare vantetid ska garanteras. England har en speciell garanti pa tva veckor om
remissen fran allmanlakaren innehaller misstanke om cancer. Norge, Dan-
mark och Skottland har ocksa kortare garantitider for cancervard.

| Norge och Danmark tillampas individuellt anpassade malnivaer. Det be-
tyder att vantetiden mellan tva matpunkter varderas olika beroende pa allvar-
lighetsgrad. | Norge sétts ett individuellt maldatum av ldkaren for tiden fram
till behandling. I Danmark blir patienten klassificerad med allvarligt eller
mindre allvarligt tillstdnd av lakaren, vilket ger en maximal vantetid for be-
handling pa 30 dagar i det forsta fallet och 60 dagar i det andra. Undantaget
ar cancer- och hjartvard, dar varje specifik diagnosgrupp har ett visst antal
dagar for varje del av vardkedjan, som patienten maximalt ska behova vanta,
se vidare i avsnittet om “pakkeforlgb” nedan.

Aktiv och passiv vantetid

England, Skottland och Danmark har ocksa utvecklat ett kodverk for att regi-
strera tidsperioder da patienten inte vantar, utan antingen valjer att avsta ut-
redning eller behandling, eller befinner sig i utredning och behandling. Dér-
med har de en mgjlighet att méta en “nettotid”. Danmark har fordefinierade
delar av vardkedjan som inte raknas som vantetid. | Skottland "aterstalls
klockan” nar patienter inte kommer till en mottagningstid, liksom nér patien-
ten tackar nej tva ganger till en besokstid. Det finns ocksa en kod for att
’stoppa klockan” om patienten av medicinska eller sociala skél inte ar aktuell
for ett besok.

Att enbart mata nettotiden ar vérdefullt i ett verksamhetsperspektiv da man
vill kunna urskilja olika delmoment i processen for att sérskilja vardeskap-
ande tid fran tid som gar utan processen drivs framat. Socialstyrelsen anser
dock det ar svart att tillampa en liknande matmetodik med ett bibehallet
starkt patientperspektiv. Exempelvis vantar patienten pa besked om diagnos
aven under de dagar da undersokningar pagar. Det uppstar ocksa gransdrag-
ningsproblematik och ett 6kat behov av att definiera en méngd handelser i
processen som i sin tur leder till fler registreringsmoment i varden.

® Den enda specifika skarpningen av besoks- och vardgarantin i Sverige, som prioriterar en viss typ av vard framfor en
annan, kan ségas vara de dverenskommelser mellan regeringen och SKL inom barn- och ungdonspsykiatrin som
innebdr en prestationsersattning till landsting som ger utredning och behandling inom 30 dagar. Overenskommelserna
ar inte lagstadgade och de &r ocksa tidshegransade.
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Tillampade matpunkter

Idén om att fanga de grundlaggande stegen i en vardprocess finns tillampad i
alla lander som har nationella matningar. Daremot skiljer sig de métpunkter
som anvénds at mellan landerna i Europa. Aven mellan de nordiska landerna
finns skillnader som gor det svart att jamfora véantetider. Som exempel kan
namnas att startpunkten for de flesta matningar ar remissen till specialistvard,
men att tilldmpningen skiljer sig mellan Sveriges ”Beslut om remittering”,
”Remiss utfardas” (England och Skottland), "Remiss mottagen” (Danmark
och Norge) och "Remiss beddmd ”(Finland).

Nar vantetider ska jamforas internationellt sa framhalls ofta svarigheten
med att jamfora matperioderna. Aven i de fall d& méatpunkterna Gverens-
stammer mellan tva lander kan jamforelsen vara svar eftersom det kravs att
patientpopulationen hanteras pa samma sétt, till exempel att sjalvvald véantan
och diagnosomraden definieras pa samma sétt, och att diagnosomraden ag-
gregeras pa samma sitt, vilket inte ar fallet.

Tabell 4. Tilampade matpunkter i respektive land

Forsta specia- Diagnos och

Remiss listbesok Behandlingsbeslut ~ Behandlingsstart aktivitetskoder

Danmark Mottagen Ja Ja Ja Ja

Norge Tva& méatpunkter - Tildelat behand- Slutdatum van- Ja
(Mottagen och lingsdatum tetid
Véarderingsdatum)

Finland Tva& méatpunkter Utredning Ja Ja Per specialist-
(Mottagen och paborjad omrade
Bedomd)

England utfardas Ja Ja Ja Ja

Skottland Utfardas Ja Ja Ja Ja, for soma-

tisk vard

| Finland finns ocksa matningar av tiden fran forsta kontakt i primarvarden
for att mata tillgangligheten till vardcentraler. Liksom i Sverige finns ingen
koppling till resten av vardkedjan i dessa méatningar. Finlands system liknar i
dessa avseenden mycket det svenska. Bada uppfoljningssystemen kan rap-
portera standardiserade matt pa vantetid for utvalda delar av vardkedjan, men
bristen pa individdata begransar anvandningen av uppgifterna, och gor det
omoijligt att koppla ihop handelser genom vardkedjan.

England har tva rapporteringssystem for vantetider. Halsodepartementet
har ett system for att méta "total vantetid” kallad referral to treatment (RTT)
som samlar aggregerad data av vantetiden mellan ”"Remissutfardande” och
”Behandlingsstart”. Dessutom finns ett nationellt register som samlar en
mangd variabler fran alla vardgivare som ingar i National Health Service
(NHS), kallat Hospital Episode System (HES). HES &r journalbaserat och
innehaller forutom diagnos- och atgardsinformation en mangd datumvariab-
ler pa individniva.

Skottland har en nationell vantetidsdatabas som uppdateras dagligen. For
varje nytt patientdrende skapas en vanteepisod (episode of wait) som sen
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uppdateras nar patienten moter varden enligt en méatpunkt som &r relevant for
uppféljningssystemet. Pa det viset byggs patientens vag genom varden upp i
systemet och det gar att folja bade hur manga som véntar pa en viss typ av
héndelse, hur l&nge dessa har véntat, och faktiska vantetider for samtliga som
natt en viss punkt i vardkedjan.

Vilken information ingar?

Liksom i Sverige har den verksamhet som omfattas av vantetidsmétningarna
i vara grannlander forandrats 6ver tid sa att allt storre delar av varden omfat-
tas liksom att mojligheterna att folja upp enskilda diagnoser forbéttrats.

Aven da ett visst vard- eller diagnosomrade ingdr i vantetidsmatningarna,
kan olika principer for exkludering anvandas. | Sverige har mgjligheterna att
exkludera patienter genom sjalvvald vantan begrénsats till att patienten ut-
tryckligen tackar nej till en erbjuden tid fOr att det ska rappor-teras som
sjalvvald vantan. Aven i Danmark, England och Skottland &r maéjligheterna
att exkludera patienter fran vantetidsmatningar begransade, men istallet finns
andra regler som skiljer den totala kalendertiden mellan tva handelser i vard-
kedjan fran den uppmatta vantetiden (se ovan). For méatningar i de sa kallade
pakkeforlgben i Danmark inkluderas samtliga patienter for att undvika svara
gransdragningar. Samtidigt har man varit tydliga med att malsattningen rim-
ligen inte kan vara att alla patienter ska na de tidsgranser som faststallts da
patienternas situation och halsotillstand varierar liksom det ar omojligt att
forutsaga vad som kan handa i ett enskilt vardforlopp.

En avgorande skillnad i hanteringen av véntetidsdata ar om det finns moj-
lighet att anvanda materialet pa individniva eller om det ar aggregerat i na-
gon form. Har skiljer sig Sverige och Finland fran Danmark, Norge, England
och Skottland. I den sistndmnda gruppen lander sker rapporteringen till en
central databas pa individniva. Detta majliggor helt andra analyser av vante-
tid &n vad som &r mojligt i Sverige idag. Individdata underlattar métningar av
hur véntetiderna ar distribuerade i befolkningen i forhallande till socioeko-
nomisk data samt diagnos- och atgardskombina-tioner. Likasa ger individba-
serade data information om var i vardorganisationen patienten har blivit om-
handertagen i olika skeden i vardprocessen. Det sistnamnda ar naturligtvis
avhangigt att en viss handelse i vardkedjan finns med som matpunkt i respek-
tive system.

Vem ar ansvarig for matning och

publicering av vantetider?

I samtliga studerade lander &r det till skillnad fran Sverige en nationell
myndighet som har ansvaret for att samla in och bearbeta vantetidssta-
tistik. 1 bade Norge och Danmark arbetar respektive lands motsvarighet
till Socialstyrelsen (Helsedirektoratet och Sundhetsstyrelsen) med att ut-
veckla matmetoder och att analysera materialet. | bada dessa lander hante-
ras datainsamling och databaser dock av andra myndigheter. | Norge &r
det Norsk pasientsregister och Statistisk sentralbyra och i Danmark &r det
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Danskt seruminstuitut. | Finland &r det Institutet for halsa och valfard
(THL) som bade utvecklar, samlar in, och publicerar véntetidsdata. |
Skottland &r det informationsavdelningen pa National Health Services
som samlar in och publicerar véntetidsdata. | England publiceras tva typer
av vantetidsdata pa nationell niva. Department of Health publicerar den sa
kallade Referral to Treatment-statistiken, det vill s&ga den totala vanteti-
den per diagnosomrade. National Health Services publicerar i tillagg
sjukhusvantetider kallade Hospital Episode Statistics, som inte inkluderar
matpunkter utanfor sjukhusvarden, men vél diagnos- och atgardskoder.

Sammanfattning

Sammanfattningsvis kan konstateras att det finns en rad likheter, men ocksa
nagra viktiga skillnader mellan Sverige och vara grannlander i hur vi mater
vantetider. Tiden fran remissen till ett specialistbesok och behandlingsstart &r
tydliga standardmatt som anvands av alla landerna, om &n med olika definit-
ion av tidpunkterna. | bade England och Skottland anvéands begreppen "Re-
ferral to treatment time” och ”Whole Journey” for denna tidsperiod. Det se-
nare ar dock ar nagot missvisande eftersom det inte inkluderar tiden fore det
att allménlé&karen skriver en remiss och tiden efter att behandling startat.
Denna del av vardkedjan motsvarar ocksa rapporteringen av vantetider till
SKL:s nationella véntetidsdatabas.

Kopplat till de definierade delarna av vardprocessen finns i alla lander na-
gon form av malnivaer, oftast uppdelade i en utrednings och en behandlings-
fas, liknande den svenska uppdelningen. En viktig skillnad &r att Sverige inte
har kommit lika langt som 6vriga lander i att differentiera dessa malnivaer
efter olika vardomraden, som darmed far olika prioritet. Detta kan goras ge-
nom att ha specifika vantetidsnivaer for allvarligare och livshotande tillstand.
Cancervarden &r det omrade som flera av landerna har prioriterat genom att
ange kortare maximala véntetider. Prioritering med stdd av véntetider kan
ocksa goras mer specifikt som i Norge och Danmark, dar lakaren prioriterar
patienten genom en individuell bedémning av vad som bor vara langsta vén-
tetid till behandling.

Sverige och Finland skiljer sig i ett viktigt avseende fran de 6vriga lander-
na genom att vantetider inte rapporteras pa individniva. Oavsett hur de publi-
ceras, ar nationella databaser med individdata, med mdjlighet att koppla in-
formationen till andra register, avgorande for manga typer av analyser.

Slutligen skiljer sig alla de 6vriga landerna fran Sverige i att dessa har en
nationell myndighet som &r ansvarig for datainsamlingen och registerhall-
ningen av véntetider.

Strukturerade malnivaer - det danska
”pakkeforlgb’

Som namnts ovan sa har majoriteten av de studerade landerna specifika ga-
ranti- eller malnivaer for vantetider vilka stipulerar ett mindre antal dagar av
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véntan for cancervarden an for varden i dvrigt. Det danska ”pakkeforlgb” *°

(standardiserade vardforlopp) ar det mest genomarbetade och mest specifice-
rade systemet for att satta mal for hur lange en patient ska fa vanta. Systemet
ar utvecklat i ett ssmmarbete mellan den danska regeringen och sjukvards-
regionerna i Danmark efter ett beslut hésten 2007. Bakgrunden var att man
konstaterade att Danmark inte bara hade en hdgre cancerincidens utan dven
samre Gverlevnad for cancerpatienterna. Langa vantetider for individuella
patienter ansags kunna vara orsak till detta. Ansatsen med “pakkeforlgb”
initierades alltsa inte primart av att oro och stress som véntan under livsho-
tande sjukdomar ger upphov till &r en onddig nedséttning i livskvalitet, utan
av att de medicinska resultaten var inte nadde upp till férvantningarna.

Ett "pakkeforlgh” beskriver ett standardiserat vardforlopp innehallsmassigt
och tidsmassigt i ett antal definierade steg enligt en pa forhand faststalld mo-
dell. "Pakkeforlgben” omfattar hela vardforloppet fran misstanke via utred-
ning och diagnos till behandling och rehabilitering. Férloppen anger tids-
granser for undersokningar och behandlingar som enligt nuvarande
kunskapslage ska galla. Aven om syftet med episodpaketen &r att minska
vantan som inte &r medicinskt nédvandig innebar de ocksa en forstarkning av
kvalitetsaspekter eftersom de utgar fran vad som ska goras for varje patient
inom varje paket. Paketen stipulerar till exempel nér i vardprocessen multidi-
sciplinara team ska anvandas, och initierar standardataganden som vilka pro-
ver som ska goras i utredningen vid diagnosmisstanke.

Det forsta episodpaketet utvecklades for lungcancer med utgangspunkt
fran de nationella riktlinjerna, vilka i forekommande fall ocksa har anvants
som grund for andra canceromraden. Arbetet har sedan starten bedrivits av
Sundhetsstyrelsen tillsammans med multiprofessionella arbetsgrupper. Figur
2 visar hur den danska modellen &r uppbyggd och vilka matpunkter som in-
gar. Matpunkterna anvands for att beskriva tiden mellan:

* remissens ankomst och forsta besoket pd mottagningen
o fran forsta besoket och avslutad utredning

« fran avslutad utredning och start av primar behandling
« fran remissens ankomst och start av primar behandling.

9 hitp://sundhedsstyrelsen.dk/da/sundhed/folkesygdomme/kraeft/pakkeforloeb
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Figur 2: Den danska pakkeforlgbsmodellen.
Kalla: Notat fran Sundhedsstyrelsen, 28 april 2009.
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Nationella méatningar och sammanstallningar av véntetider i pakkeforlgben
gors av Sundhedsstyrelsen. Aven om modellen beskriver hela vardforloppet
omfattar méatningarna enbart tiden fran att remiss om cancermisstanke tas
emot inom specialistvarden till behandlingsstart. Varje paket, eller del av
vardkedjan, mellan dessa tva handelser har tidssatts efter hur 1ang tid det ska
ta om alla inblandade vardgivare gor ratt sak i rimlig tid, vilket sammantaget
skapar en "maltid” for varje del. Patientperspektivet ar tydligt i det att totalti-
den for varje del raknas i kalenderdagar, alltsa utan hansyn till helgdagar
eller arstid. Malnivaerna for antal dagar inom vilka patienten ska fa varje del
av varden galler alla patienter inom en diagnosgrupp, oavsett allvarlighets-
grad eller individuella férhallanden, det vill saga det finns inga exklusions-
kriterier for de fall som inte kan eller bor folja standardvarden. Syftet ar att
undvika alltfor detaljerad reglering, subjektiva bedémningar, eller manipule-
ring av prestationer. Daremot ar malen pa aggregerad niva formulerade sg, att
ingen klinik forvantas na upp till att samtliga patienter far vard inom tids-
granserna.

Sedan Danmark inférde systemet med pakkeforlgb har flera forbattringar
konstaterats. Overlevnaden vid cancerdiagnos har okat, vantetiderna har
minskat, liksom de regionala skillnaderna i vantetider. Vidare har samarbetet
mellan olika delar av varden forbattrats och den allmanna patientnéjdheten i
cancervarden har kat.
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Patientens vag genom varden

En uppféljning av varden som bygger pa principen om att folja patientens
vag genom varden handlar om ett paradigmskifte. Som alla omfattande for-
andringar kommer vagen till malet att vara lang. | det inledande arbetet med
regeringsuppdraget lades darfor en vision och en malsattning for arbetet fast
av styrgruppen.

Socialstyrelsens vision

» Det ska vara mojligt att med stod av en generisk modell av de grund-
laggande stegen i vardprocessen félja upp hur lang tid olika vardin-
satser tar — i sin helhet och i olika delar av processen.

Socialstyrelsens malsattning

» Socialstyrelsen ska inom ramen for PAR samla in uppgifter om tid-
punkter som gor det mojligt att redovisa och jamfora faktiska vanteti-
der for olika diagnoser/atgarder och befolkningsgrupper.

Varden kritiseras ofta for att vara alltfor fragmenterad och for att olika akto-
rer agerar utan samordning. Detta gor att patienterna manga ganger har svart
att fa ett grepp om den vard som de ar féremal for. Informationen om vad
som gors och vad som planeras blir otydlig och patientens mojligheter till
inflytande begrénsas.

Mycket av den vard som ges idag sker i form av komplicerade processer
med flera inblandade parter och i manga fall under langa tider. Patienterna
"flyttas” Gver organisatoriska granser och vagen genom varden ar inte alltid
latt att forutsaga och kontrollera. Komplexiteten i och kraven pa den inform-
ation som behovs for att understodja planeringen och genomférandet av var-
den &r darfor stora. For att kunna bedriva en god vard i alla dess dimensioner
kravs ocksa att saval resultatet som den process som lett fram till detta kan
foljas upp.

Att kunna félja patientens vag genom varden ar inte enbart viktigt ur ett
patientperspektiv. Genom att folja vardprocesserna kan logistiken och orga-
nisationen av varden effektiviseras. Genom att strukturera och indela vard-
processen i olika "moment” kan ocksa patientens vag féljas tidsmassigt, vil-
ket ar viktigt ur saval ett medicinskt som organisatoriskt perspektiv.

Den grundlaggande processen

All vard sker utifran ett individuellt behov och patienternas vagar genom
varden kan se mycket olika ut. Det finns dock en grundldggande medicinsk
beslutsprocess som all vard utgar fran och figur 3 ar ett sétt att illustrera
denna. | den forsta "startfasen” kommer patienten i kontakt med varden och
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framfor sitt vardbehov. Den andra fasen bestar av utredning och diagnostise-
ring. Dérefter fattas beslut om vilken behandling som ska ges. Behandlingen
foljs upp och eventuellt tas nya beslut om behandling. Den sista fasen inne-
bér att patienten ar fardigbehandlad. Tidsmassigt kan en vardprocess variera
fran nagra timmar (akutbesok) till att paga under manga ar (langvarig sjuk-
dom).

Genom att definiera borjan och slut for de delar av processen som ska foljas
samt notera tidpunkten for dessa kan patientens vag genom varden ocksa
foljas ur ett tidsmassigt perspektiv och tiden mellan olika moment i proces-
sen kan matas. Detta synsatt har ocksa varit utgangspunkten for de vante-
tidsmatningar som gors av Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) i den
s.k. Véntetidsdatabasen. Modellen gar under beteckningen "Flodesmodellen”
och i manga landsting pagar arbete med att utveckla de vardadministrativa
systemen s att de kan svara upp mot modellens "kravspecifikation”.

Figur 3: De grundlaggande stegen i den medicinska beslutsprocessen.

Slutsats/

planering
Start/ 5[ Ufredning Ly Behandling Ly avsiut
Vardbegdran

Externa

uppdrag

I den kedja av handelser och beslut som foljer pa en begaran om vard, dvs.
mellan den forsta kontakten och undersékning, diagnos och fram till behand-
ling och darpa féljande eventuella aterbesok samt rehabilitering, uppstar
ocksa vissa perioder av vantan. Vantetiderna beror pa att det kravs tid for att
tolka undersokningar, provsvar, med mera eller for att planera nésta steqg i
kedjan. Aven patienten kan behdva lite tid for att forbereda sig infor ett be-
slut eller en behandling. Slutligen kan det naturligtvis ocksa uppsta vantetider
darfor att resurserna inte racker till eller inte finns tillgangliga pa grund av
brister i verksamhetsstyrning och logistik.

Hur snabbt ett vardforlopp gar bestams séaledes av flera faktorer. Avgo-
rande ska dock i grunden vara en bedémning av hur akut vardbehovet ar och
de regler som galler for prioritering mellan olika vardbehov. I prioriteringen
vags ocksa in vilka resurser som finns tillgangliga, vilket i sin tur delvis ar
beroende av systemets effektivitet. | figur 4 beskrivs, pa en principiell niva,
olika typer av fordrgjning i vardforloppet och vilka handelser som avgransar
tidsintervallen.
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Figur 4. Olika typer av fordrojning i vardkedjan. Kalla: Rikke Pilegaard
Hansen, Delay in the Diagnosis of Cancer, (Thesis), Aarhus universitet,

2008.
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Modellens omfattning och matpunkter

De utgangspunkter som Socialstyrelsen haft vid utarbetandet av den modell
som testats inom cancervarden och i viss man dven for multisjuka aldre har
varit att:

* det ska vara en generisk modell i den meningen att den ska kunna tillam-
pas pa all vard

* det ska vara patientens perspektiv pa vantetider som ska speglas

* uppfoljningen ska vara nationell och ske inom ramen for patientregistret.

Modellen innehaller fem matpunkter (figur 5) for olika handelser eller beslut
i vardprocessen, vilka bedomts vara de mest avgorande for att ur ett patient-
perspektiv mata och folja upp vantetider pa den nationella nivan. Som fram-
gatt ovan innehaller patientregistret data dver besok och behandling i speci-
alistvarden, foretradesvis den vard som ges vid sjukhus. Detta har gjort att
modellen startar med den remiss som utgdr grunden for specialistvardens
insatser. Remissheslutet ar ocksa den tidpunkt som startar patientens vantan
pa besked om diagnos, om detta inte redan utretts i primarvarden, och vantan
pa att fa starta en behandling. Under denna tid sker ocksa i de allra flesta fall
ett forsta lakarbesok, som &ven det har ansetts vara en viktig punkt i mét-
ningarna eftersom detta besok ger patienten mojlighet att diskutera sin situa-
tion och dven att fa ytterligare information om hur vardprocessen kommer att
ga till. Nar patienten fatt information om sin diagnos ar nasta matpunkt satt
till det tillfalle da beslut om behandlingen fattas tillsammans med patienten.
Matmodellen avslutas med tidpunkten da behandlingen pabdrjas.
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Vilken typ av behandling som avses kan variera t.ex. beroende pa tumor-
form, men kan dven variera inom en och samma patientgrupp. Avser ocksa
forberedande behandling, exempelvis stralning infor kirurgi.

Figur 5: Modell fér uppféljning av vantetider
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Modellen Gverensstammer i hog grad med vad som ingar i de méatningar
som gors i den nationella vantetidsdatabasen. Skillnaderna mellan mo-
dellen och dessa matningar bestar i att Socialstyrelsen vill lyfta fram och
ge métningarna ett tydligare patientperspektiv genom att det &r tidpunkten
da patienten far information respektive tidpunkten da behandlingen beslu-
tas tillsammans med patienten som ingar. Ytterligare en skillnad &r att
modellen som grundldggande forutsattning har att hela férloppet ska
kunna féljas. Detta &r inte mojligt i den nationella véantetidsdatabasen som
bygger pa att vantetiderna mats mellan tva punkter, men inte ar mojliga

att koppla samman i en process.

Processkartlaggningar och processbeskrivningar &r ett satt att klargora hur
en verksamhet arbetar och anvands darfor for att styra och effektivisera verk-
samheter. | dessa sammanhang anvands termen ledtid” for den tid som for-
flyter mellan tva handelser i processen och i realiteten dverensstammer ledtid
i manga fall med vad som ur ett patientperspektiv uppfattas som vantetid.
Exempelvis tiden mellan ett specialistbesok och behandlingsstart. Dessa tva
handelser ar tidpunkter som bade ar patientupplevda, och representerar han-
delser som for producenten &r viktiga delar av vardprocessen. Andra delar av
vardproduktionen involverar inte alls patienten personligen, till exempel pa-
tologens laboratoriearbete eller en annan ldkares beddmning darav. Dessa &ar
viktiga delar for att méata ledtiderna, men de &r okdnda for patienten som bara
vantar pa besked eller information. Ledtider ar i manga fall oundvikliga, men
vad som sker under denna tid har naturligtvis stor betydelse for patientens
vantetid. Darfor ar processkartlaggningar ett viktigt instrument for att séker-
stalla att varden &r effektiv och inte skapar onddiga vantetider. Kartlaggning-
ar av vardprocesser kan goras pa olika detaljniva, men ar pa nagot satt for-
bundna med den grundldggande medicinska beslutsprocessen och darmed
kan de relateras till den modell som utvecklats for nationella uppféljningar av

vantetider.
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Matpunkter — definitioner och beskrivning

For att klargora betydelsen av de fem matpunkter som ingar i modellen
har ett definitionsarbete enligt Socialstyrelsens modell for terminologiar-
bete [16] genomforts och nedan framgar resultatet av detta arbete.

Matpunkt 1:

Term: Datum for forsta remiss.

Definition:  Det datum nar en remitterande lakare utfardar en remiss
eller nér en person sjélv kontaktar den specialiserade varden.

Beskrivning: Métpunkten avser datumet for den forsta utfardade remissen
I ett specifikt halsodrende.
Matpunkten for det forsta remissbeslutet omfattar:

A. Det datum nér den l&dkare som patienten soker primért ut-
fardar en remiss efter att ha beslutat att en beddmning
och/eller behandling behdver goras 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 utan lakarkompetens, till
exempel provtagning eller rontgen pa annan klinik som
inte omfattar lakarkontakt.

B. Det datum nér en person sjalv eller dennas foretradare
kontaktar den specialiserade varden utan remiss fran la-
kare, det vill saga via en egen vardbegaran.

Matpunkt 2:

Term: Datum for forsta besok hos lakare i den specialiserade var-
den.

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

Beskrivning: Maétpunkten avser det datum i ett specifikt halsodrende nar
en patient for forsta gangen besoker en specialistlékare utan-
for primarvarden.

Matpunkt 3:

Term: Datum for diagnosinformation till patient.

Definition: Det datum nar det finns tillrécklig information for beslut om
att starta behandling i ett specifikt hélsodrende och patienten
informeras om diagnos.

Beskrivning: Medicinsk information som behandlingsbeslutet grundas pa
och som kan finnas tillganglig vid diagnosinformationen till
patienten. Den praktiska tillampningen bor vara nar behand-
lingsbeslutet tas, villkorat att patienten ocksa ar informerad
om detta.

Matpunkt 4:
Term: Datum for med patienten uppréattad vardplan.
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Definition:  Det datum nér patienten informeras om vilken behandling
som rekommenderas, hur varden ar planerad att genomforas
och en vardplan &r utformad i samrad med patienten.

Beskrivning: | samband med att patienten far besked om vilken behand-
ling som rekommenderas ska en vardplan vara uppréttad.
Vardplanen ska om mdjligt utformas tillsammans med den
enskilde och/eller dennas anhdrig/narstaende och tas i regel
fram med den enskildes samtycke (Jmf vardplan i Socialsty-
relsens termbank).

Matpunkt 5:

Term: Datum for start av behandling.

Definition: Det datum nér en patients forsta behandling i ett specifikt
halsoérende startar.

Beskrivning: Vilken typ av behandling som avses kan variera till exempel
beroende pa tumorform, men kan &ven variera inom en och
samma patientgrupp. Avser ocksa forberedande behandling,
exempelvis stralning infor kirurgi.

Matpunkter som ligger tidigare i vardkedjan.
Den del av vardkedjan och de vantetider som modellen foljer paverkas natur-
ligtvis av vad som sker i andra delar av vardkedjan. Utredningen av en miss-
tankt cancer kan till exempel helt eller delvis vara genomford innan patienten
blir remitterad till specialistsjukvarden. Vad som gérs i primarvarden varierar
inte enbart mellan olika landsting utan ocksa beroende pa vilken cancerform
det ror sig om. Det forekommer dven skillnader mellan olika vardcentraler i
samma landsting, exempelvis beroende pa allméanlakarens specialintresse,
kompetens eller de diagnostiska resurser som finns pa vardcentralen.
Hudcancer &r ett exempel pa en patientgrupp som i stor utstrackning utreds
i primarvarden. For dessa patienter ar remisstillfallet ofta det samma som
sjalva provtagningstillfallet, och i manga fall dven den forsta kontakten med
varden. Andra cancerformer har en stérre andel patienter vars symtom utreds
en langre tid i primarvarden. Om vardkedjan lokalt ar utformad sa att en rela-
tivt stor del av utredningen &r gjord innan beslut om remiss fattas kan detta
forkorta vantetiden i den del av vardkedjan som modellen omfattar. Det be-
tyder dock inte nédvandigtvis att tiden fran forsta kontakt i primarvarden till
behandlingsstart blir kortare, inte heller att patienten upplever att véantetiden
ar kortare, eftersom tiden innan remissbeslutet ar langre. Med ett inférande
av "halsodrende™! ;som skulle kunna vara det begrepp som haller samman
en vardkedja blir det majligt att koppla ett visst primarvardsbesok till det
tillfalle da patienten besokte varden for de symtom som senare registreras
som misstankt cancer. En utokad modell dar dven den forsta kontakten med
vardgivare ingar ger battre forutsattningar for rattvisande jamforelser i de fall
dar vardprocesserna ar olika i landstingen eller varierar mellan vardgivare
inom landstinget.

™ Halsodrende = drende som haller samman varddokumentationen fran en eller flera relaterade individanpassade
vardprocesser.
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Matpunkter som ligger senare i vardkedjan

Modellen omfattar tiden fram till start av behandling, men med detta ar
inte vardprocessen avslutad. Efter denna matpunkt pagar den egentliga
behandlingen, den del i processen som &r central ur ett medicinskt utfalls-
perspektiv liksom ur ett patientperspektiv. Tankbara matpunkter i en ut-
vidgad modell kan vara vévnadsprovssvar till patienten, vilket ger ett de-
finitivt diagnosbesked, forsta aterbesok efter operation, eller paborjad
stralbehandling nar operation har varit forsta atgarden, etc.

For manga typer av vard, inte minst cancer, &r ett avslut av vardens ata-
gande sdllan en tydlig handelse, aven om det kan finnas ett tydligt avslut for
en viss typ av vard som inte langre ses som effektiv for en enskild patient.
Det ar darfor svart att hitta en punkt i vardkedjan som kan representera en
speciell handelse efter behandlingsstart i en generisk vardprocess, till exem-
pel att patienten ar fardigbehandlad. Inom canceromradet 6vergar en stor del
av patienterna till en vardkedja som innehaller olika moment beroende pa
utfallet i den forsta behandlingen. Flertalet kan i ett processperspektiv liknas
vid kroniskt sjuka, det vill sdga monitorering ar viktig, men exakta atgarder
beror pa sjukdomsutvecklingen.

Jamforelseproblematik inom samma diagnos

I de matningar Socialstyrelsen gjort inom cancervarden har de patienter ex-
kluderats vars vardkedja enligt registerhallarna ansetts skilja sig alltfor
mycket fran standardfallen for att det ska vara meningsfullt att ta med dem i
maétningarna. Ett exempel &r patienter med kolorektalcancer som opererats
akut. Dessa har en annan utredningsgang &n de 6vriga patienterna. Oftast,
men inte alltid, opereras de vid den akutklinik som ocksa &r deras forsta kon-
takt med varden for cancerdiagnosen.

Under utvecklingsarbetet har diskussioner forts om att infora exklu-
sionskriterier for varje cancerform, vilket foretradare for cancervarden som
har deltagit i expertgruppen har forordat. | registerbaserad uppfoljning ar det
emellertid att foredra att samtliga patienter finns med i grundmaterialet. Vid
bearbetning och analys kan da de fall som anses vara alltfor avvikande i det
aktuella sammanhanget uteslutas eller sarredovisas.
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Matningar av vantetider i cancervarden

Som framgatt tidigare har Socialstyrelsen med hjélp av data fran nio kvali-
tetsregister och for tio cancerformer vid tre tillfallen under perioden 2011-
2013 testat modellens tillampbarhet.

Inledningsvis kartlades vilka véantetider/-ledtider som registreras i kvali-
tetsregistren. Nagra krav pa vad registren ska omfatta finns inte utan innehal-
let i dessa har vuxit fram Gver aren beroende pa vilka fragestallningar som
professionen inom de olika omradena vill studera. Inom cancervarden ar
vantetider viktiga eftersom for de flesta cancerformer géller att ju tidigare en
behandling kan komma igang desto storre ar chansen for ett gott behand-
lingsresultat. Cancer ar ocksa en traumatisk upplevelse for patienterna och
vantan skapar stor angest. Darfor ar det inte forvanande att alla cancerregister
foljer upp tider mellan olika steg i vardkedjan. Dock visade den samman-
stallning som gjordes i rapporten I vantan pa besked [9] att séttet att mata
och omfattningen av véntetids/-ledtidsmatningar varierar stort mellan regist-
ren.

| rapporten Vantetider i cancervarden — fran remiss till behandling [10]
gjordes en kartlaggning av i vilken man registren inneholl de matpunkter som
modellen foreskriver. Kartlaggningen visade att dverensstdmmelsen med
modellen varierade mellan registren och att det endast var prostatacancerre-
gistret som inneholl alla fem matpunkterna. Den senaste métningen visar att
ytterligare matpunkter i modellen har inforts av nagra register. Dock ar det
fortfarande endast prostatacancerregistret som har samtliga matpunkter.

De méatningar som genomforts har darfor fatt géras med de datum som
bést dverensstammer med modellen, vilket begransat jamforbarheten mel-
lan de olika cancerformerna.

Strategin vid matningarna har varit att utbka matpunkterna stegvis. Darfor
innehdll den forsta matningen enbart tiden mellan remiss och behandling.
Aret efter kompletterades matningen med diagnosbesked och i den métning
som nyligen genomforts ingar samtliga matpunkter i den man de finns till-
géangliga i registren.

Som komplement till matningarna har arbetet innehallit analyser av forut-
sattningarna for att pa sikt kunna tillimpa modellens métpunkter samt dis-
kussioner med experter och foretradare for nagra landsting i vilken man de
patientadministrativa systemen innehaller eller kan komma att innehalla mo-
dellens punkter. Nedan gas, matpunkt for matpunkt, igenom de erfarenheter
som utredningsarbetet lett fram till och vilka konsekvenser detta far for den
fortsatta utvecklingen av systemet for matningar av véntetider.

Punkt 1 Remissutfardande

I modellens ursprungliga utférande anvéndes begreppet Remiss vid skalig
misstanke. Sk&lig misstanke har emellertid tagits bort under utredningsarbetet
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eftersom det ansetts vara otydligt vad som avses. Sa lange enbart kvalitetsre-
gister anvéands i métningar kommer bara patienter som diagnostiserats eller
paborjat behandling inkluderas och remissdatumet for dessa registreras i re-
gistret av ansvarig klinik. Tanken ar dock att langsiktigt inkludera alla pati-
enter som far specialistvard i de nationella vantetidsuppféljningarna med data
fran de vardadministrativa systemen. Remissen utgor startpunkten for mat-
ningarna och vad som anges som skal for remittering har betydelse for det
fortsatta vardforloppet. Darfor ar det viktigt att i det fortsatta arbetet sarskilt
ta upp fragan om remissernas funktion och innehall och med stod av detta
aterkomma till definition och beskrivning av denna matpunkt.

| kvalitetsregistren &r det vanligt att den tidpunkt som registreras for re-
missen ar nér den anlander till specialistkliniken. Modellens patient-
perspektiv gor dock att vi anser att det &r tidpunkten for remissbeslutet, det
vill saga nar patienten far besked om att en remiss ska skickas som ska regi-
streras. Med stod av tre register som innehaller bada dessa tidpunkter har
Socialstyrelsen kunnat studera betydelsen for véntetiderna av att anvanda
remissankomsten som matpunkt (figur 6) [11].

Figur 6: Tid i dagar for remisser fran utfardande till ankomst vid tre cancer-
former, kumulativ férdelning.
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Jamforelsen visar att en stor andel av remisserna skickas och mottas samma
dag. Inom en vecka har éver 90 procent av remisserna natt fram till kliniken.
En viss skillnad finns mellan cancerformerna, vilket kan bero pa att remiss-
hanteringen och bedémningsrutinerna varierar med cancerform och vardgi-
vare. Skillnaden kan ocksa bero pa vad som avses med inkommen remiss. Ar
det inkommen, mottagen eller bedémd remiss som avses? E-remisser blir allt
vanligare, vilket bor leda till att skillnaden i tid mellan utfardande och an-
komst i en framtid kommer att vara noll dagar.
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Punkt 2 — Forsta besok hos specialist

Den andra punkten i modellen &r relativt enkel att definiera och mata. Ut-
gangspunkten &r att tidpunkten representerar det tillfalle da patienten efter att
ha remitterats traffar en annan specialist an allmanlakaren i primarvarden. |
kvalitetsregistren representerar detta tillfalle ibland det forsta besoket till
behandlande klinik. Om det skett ett besok till en annan specialist i ett tidi-
gare utredningsskede, ar det egentligen detta vardtillfalle som avses med
métpunkten.

Punkt 3 - Diagnosinformation till patient

| rapporten Vantetider inom cancervarden — fran remiss till diagnos och
behandling [ref] beskrivs Socialstyrelsens arbete med att definiera métpunk-
ten ”Information om diagnos”. Som framgar av rapporten finns flera olika
synséatt beroende pa hur definitiv diagnosen kan ségas vara. Enligt patientda-
talagen®? ska all information som ges till patienten journalforas och den jour-
nalstudie av 40 patienter visade ocksa att det i for alla journaler, med ett un-
dantag, fanns noteringar om att patienten informerats om sin diagnos.
Journalsystemen har saledes for de allra flesta cancerpatienter med handelsen
att patienten informerats om sin diagnos, men inte pa nagot strukturerat satt.
Dessutom fanns noteringar om att information getts vid olika tillfallen. Det ar
alltifran en misstanke vid ett primarvardsbesok, till att ett vavnadsprov fran
operation ger svar som vid ett senare tillfalle lamnas till patienten. En till-
lampning av denna matpunkt kraver saledes ett utvecklingsarbete kring ter-
men “information om diagnos till patienten”.

Under arbetet med modellen har det framkommit en tydlig skillnad mellan
lakarprofessionens 6nskemal om dokumenterad kunskap innan besked lam-
nas, och patientens behov av besked i ett tidigt stadium. Det forsta perspekti-
vet framkom i de expertgruppsmaéten som hallits inom projektet, medan den
workshop som hallits med patientforetradare inom ramen for projektet gav
uttryck for det senare synsattet. En arbetshypotes har varit att definiera mat-
punkten med tva villkor: det tillfalle da det finns tillracklig information for
att fatta beslut om atgard respektive att patienten informeras om detta.

Punkt 4 - Med patienten upprattad och beslutad vardplan

Aven denna matpunkt &r inférd i modellen for att ge vantetidsmatningarna
ett patientperspektiv. Inom cancervarden sker ofta beslutet om vilken be-
handling som forordas i en multidisciplindr konferens. Dérefter diskuteras
behandlingen med patienten vid ett lakarbesok. Vi har inte pa samma satt
som for remissen kunnat studera hur lang tid det gar mellan att profes-sionen
fattat ett behandlingsbeslut tills det att patienten far besked

Parallellt med Socialstyrelsens arbete har SKL bland annat arbetat med att
utveckla stodet till varden for att tydligt ge patienten besked om hur varden
kommer att bedrivas och vad patienten kan forvénta sig. SKL har 2013 till-
sammans med Regionala cancercentrum i samverkan publicerat ett verktyg
for att ge patienten ett stdd i utredningsfasen och ett verktyg for stod i be-

12 5e patientdatalag (2008:355), 3 kapitlet, punkt 5.
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handlingsfasen Individuella vardplaner inom cancervarden. Annu béttre
cancervard — Delrapport 10[17]. Socialstyrelsen har inte gjort nagon mot-
svarande utredning med en journalstudie som for matpunkten om diagnosin-
formation.

Punkt 5 Behandling startar

Den sista matpunkten i modellen for uppfoljning av véntetider ar det datum
da behandlingen inleds. Tidpunkten &r viktig saval ur ett patientperspektiv
som ur ett vardgivarperspektiv. For en stor del av cancerfallen &r det viktigt
att snabbt paborja behandlingen, men for resultatmatt som éverlevnad varie-
rar dess betydelse mellan olika cancerformer.

Den behandling som ges &r olika for olika cancerformer, men vilken form
av terapi som inleder behandlingen varierar ocksa inom en och samma can-
cerform. De terapiformer som forekommer &r stralning, cytostatikabehand-
ling eller annan medicinering, eller operation. Som exemplet i figur 7 visar
varierar tiden fram till behandlingsstart med vilken typ av behandling som
patienten far. En viktig utgangspunkt i arbetet ar att typ av behandling ar
underordnat for patientperspektivet eftersom det &r patientupplevelsen att
varden pabdrjar behandling som ar viktigast.

Figur 7. Medianvantetid i dagar fran remissbeslut till start av behandling
for olika typer av forsta behandling. Andtarmscancer, 2011.
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Punkt 3 och 4 kraver fortsatt utredning

Utgangspunkten i patientperspektivet har varit 6verordnat i utvecklings-
arbetet. | forhallande till de méatpunkter som rapporteras idag till SKL:s
vantetidsdatabas sa presenterar modellen tva punkter som &r nya, ”In-
formation om diagnos till patienten”, och ”Med patienten upprattad och
beslutad vardplan”.

Punkterna 3 och 4 kréver ytterligare utredning innan de kan komma att
inga som matpunkter i en nationell uppfoljning. Det huvudsakliga skalet till
detta &r att det finns flera pagaende arbeten i varden som potentiellt kan fylla
samma funktioner, utan att de vardadministrativa systemen avkravs en speci-
ell handelserapportering om att patienten informerats om diagnosen. Framst
ar det inférandet av ett webbaserat halsokonto for varje individ som kan gora
det mojligt att patienten far kunskap om sin diagnos utan att det nddvandigt-
vis ar vid ett speciellt méte med varden. Socialstyrelsen vill inte foresla info-
randet av ett system for regelbunden datainsamling av nagot som inom en
nara framtid ar verklighet genom andra kanaler. Detta géller ocksa i tidpunk-
ten for nar patienten far sin vardplan eftersom tidpunkten for behandlingsbe-
slut redan finns i varden. Med ett halsokonto kommer patienten genom detta
beslut ocksa ha information om behandlingsbeslut och beslutsgrundande
material. Exempelvis skriver Patientmaktsutredningen i Utredningen om ratt
information i vard och omsorg (S 2011:13): "Enligt utredningens mening bor
patienten via exempelvis ett halsokonto kunna kontakta varden och fa till-
gang till strukturerad data fran vardens system samt bestalla ytterligare jour-
nalinformation. Patienter ska kunna stalla fragor till sin behandlande lakare
och fa svar”. Nu infors hélsokonto pa bred front i landstingen. Denna ut-
veckling bor avvaktas for att se vilken praxis som utvecklas innan nya regi-
streringskrav av matpunkter alaggs varden.

Kvalitetsregister och patientregister

Socialstyrelsens utredning visar att handelser i varden som intraffar innan en
remiss skickas till den specialiserade varden &r svara att finga systematiskt.
Ett system med kontakt- eller besoksorsak som implementeras i priméarvar-
den kan forandra forutsattningarna, men som beskrivnings- och informat-
ionssystem &r uppbyggda idag ar det forst med remissen det finns informat-
ion att koppla till senare handelser. Remissen innehaller inte nédvandigtvis
en diagnoskod som kan kopplas till vidare h&dndelser, men den skickas till en
viss typ av klinik och gar darmed att sarskilja. Pa detta satt fangar dagens
kvalitetsregister inom cancervarden patienternas vardkedja. For att patientre-
gistret ska kunna ta in remissutfardandet behdvs ett krav pa att misstanke om
konkret diagnos anges pa ett strukturerat satt i det i journalen. Idag finns
inget krav pa det a&ven om det forekommer. For de Gvriga tva punkterna be-
domer Socialstyrelsen att dagens rutiner i varden ér tillrackliga for att de
administrativa systemen ska kunna leverera data till patientregistret for just
cancervard eftersom en misstankt cancerdiagnos kan fungera som identifikat-
ion for de foljande besoken i varden. For att utvidga motsvarande system till
andra vardomraden kravs sannolikt ett mer utvecklat identifikationssystem
for vardprocesser.
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Ett viktigt steg pa vagen mot nationell rapportering av jamforbar data ar att
kvalitetsregistren tillampar samma matpunkter. De skillnader som finns idag
beror till stora delar pa tva faktorer. Den ena ar att for ndgra cancerformer har
inte alla métpunkter samma relevans. Tydligast &r exemplet hudcancer. For
en stor del av patienterna sammanfaller de foreslagna métpunkterna till en
och samma handelse i primarvarden, namligen nar patienten kommer pa be-
sok for att fa en hudforandring undersokt och lakaren tar ett hudprov direkt
och skickar det for patologisk analys. Det &r bara de allvarligaste fallen, och
de fall som primarvarden inte har mojlighet att avgora definitivt, som foljer
en vardprocess som liknar standardprocessen for andra cancerformer. Detta
paverkar naturligtvis kvalitetsregistrets intresse av matpunkterna. Den andra
faktorn, som antagligen har storre betydelse, ar att méatpunkterna &r inforda
av respektive register for att kunna mata ledtiderna inom den egna speciali-
teten. Det har atminstone initialt i registerutvecklingen exkluderat handelser
som specialister inom ett enskilt canceromrade inte hanterar. Till detta hor att
en enskild specialitet som utvecklat registret inte heller har kunnat stélla krav
pa att annan verksamhet ska bidra med data till registret.

Socialstyrelsens matningar av vantetiderna i cancervarden har varit helt
beroende av data fran kvalitetsregister. Inom en 6verskadlig framtid &r det
bara mojligt att folja vantetiderna med dessa data. Darfor bor arbetet med att
mata vantetider inom cancervarden dven fortsattningsvis ske i ett samarbete
mellan staten och kvalitetsregistren inom canceromradet. Vidare behdvs in-
satser i kvalitetsregistren for att 6ka tackningsgraden for just tidsangivelser-
na. Kvaliteten i datamaterialet varierar mycket saval mellan de olika regist-
ren, som geografiskt inom registren. Ett inférande av de fyra foreslagna
matpunkterna i alla kvalitetsregister pa canceromradet skulle forbereda ett
senare inforande av samma variabler i ett brett natio-nellt register som pati-
entregistret.

Skilier sig cancer fran andra stora vardomraden?

En viktig fraga for ett pilotomrade ar vilken grad arbetet ar applicerbart pa
andra omraden. Cancervarden skiljer sig mycket annan vard, bade ur ett pati-
entperspektiv och ur ett vardgivarperspektiv. For patienten ar det oftast storre
oro och hogre stress som paverkar livskvaliteten och talar for att vantetider
och forhallandet till varden ar viktigt utéver vad som ar relevant utifran trad-
itionella effektmatt som dverlevnad. Aven ur ett vardgivarperspektiv och
samhallsperspektiv skiljer sig cancervarden fran mycket av annan vard.
Halso- och sjukvardslagen ar tydlig med att varden ska prioriteras efter be-
hov och cancer tillhdr darmed den mest prioriterade gruppen tillsammans
med andra livshotande sjukdomar. En tydlig vantetidsuppfoljning med ett
tydligt patientperspektiv &r darfor extra viktigt.

Men for somatiska akommor som inte &r kroniska, eller &nnu inte vergatt
i ett kroniskt tillstand, galler i stor utstrackning samma héandelsekedja som
for cancerpatienter. Socialstyrelsen har inte testat modellen pa andra enskilda
diagnoser, men vi har inte heller funnit nagra skal till att tillvagagangssattet
inte skulle vara applicerbart inom andra omraden.
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Multisjuka aldre och vagen genom varden

I regeringsuppdraget om utveckling av system for uppféljning av vardens
tillganglighet anges att Socialstyrelsen utéver cancersjukvarden skall utreda
om modellen for att f6lja patientens vég aven kan anvéndas for gruppen
”multisjuka &ldre”. Myndigheten l&mnade i juni 2013 en delrapport [7] kring
denna fragestallning.

Underlaget till rapporten var en workshop, olika material och utredningar
som beskriver de multisjukas vardkonsumtion. Darutéver ingick en sarskild
studie kring vilka av de multisjuka aldres kontakter med varden som ar mgj-
liga att folja upp med dagens PAR.

| rapporten konstateras att nationella data som beskriver vilken vard som
ges till vem &r viktiga for planeringen och uppféljningen av halso- och sjuk-
varden. Detta galler i speciellt hog grad for den grupp som ar aldre och mul-
tisjuka. De ar hogkonsumenter av vard. Men de &r ocksa storkonsumenter av
omsorgsinsatser. Detta gor att det &r speciellt angelaget att utveckla informat-
ionssystemen sa att de ger underlag for en helhetsbild av de komplexa vard-
och omsorgsinsatser som gruppen ar foremal for. Sa som varden och omsor-
gen for narvarande ar utformad blir ansvaret splittrat mellan olika vard- och
omsorgsnivaer samt mellan huvudmannen. Det leder till vad som brukar kal-
las ett "stuprorstankande” och resultatet blir ofta att de aldre multisjuka far
omfattande insatser utan nagon langsiktigt hallbar uppféljning och samplane-
ring. Det saknas ett helhetsansvar for att folja, vardera och omprdva dessa
individers situation, vilket leder till att de olika delarna i vard- och omsorgs-
systemet ofta agerar reaktivt pa akuta handelser.

Rapporten framhaller ocksa att vantetider inte &r det storsta problemet
for multisjuka &ldre, utan det som saknas ar koordinering av insatser, lik-
som att insatserna verkligen léser de problem den &ldre multisjuka har.

Den studie som redovisades i rapporten liksom andra studier visar att det
idag inte ar mgjligt att félja multisjuka aldres vag genom vard och omsorg
med hjalp av de register som finns tillgédngliga. De fallstudier av dldre multi-
sjuka i ordinart boende som genomforts i strukturméssigt olika omraden i
Stockholms 1an, i G&vle och i en nyligen genomford nationell studie har
identifierat manga brister och hinder pa systemniva [18-20].

Den for uppdraget om patientens vag genom varden viktigaste slutsatsen
var dock att Socialstyrelsens patientregister endast tcker drygt 20 procent av
de vardinsatser som den dldre multisjuka personen tar del av. Inte ens samt-
liga l&karinsatser &r mojliga att folja eftersom de flesta lakarinsatserna sker
genom ldkare inom primarvarden. For att forsta vad som hander i de aldres
vardprocesser behéver aven det omfattande arbete som bedrivs inom primar-
varden av lakare, distriktsskoterskor, sjukgymnaster och arbetsterapeuter
inkluderas i en analys av multisjuka aldres vardprocess.

En multisjuk &ldre persons vag genom varden foljer inte heller samma
kronologiska linje med en bérjan och ett slut som en patient med endast
en diagnos - atminstone teoretiskt - kan féljas [7]. Multisjuka &ldre har
flera diagnoser, symptom och funktionsnedséattningar. En vardprocess kan
forhindra eller stanna upp en eller flera andra pagéende processer. Aven
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om det for narvarande inte finns ndgon beskrivbar vag for multisjuka med
hjalp av patientregistret galler att de multisjukas enskilda vardprocesser
kan beskrivas pa samma satt som for alla andra patienter. Om den modell
som testats inom cancervard inférs for all vard skulle det innebéra att de
multisjuka i sammanstallningar och statistik redovisas som en avgransad
grupp liksom det idag gors for alder, kén och andra bakgrundsfaktorer.
Dérmed skulle det till exempel vara mojligt att studera om véntetiderna ar
langre for denna grupp.

Det kommer ocksa att vara viktigt att i det fortsatta arbetet identifiera vilka
kontakter i multisjukas vardprocesser som ska kunna beskrivas och med vil-
ken metod. En méjlig vag framat som for narvarande utreds av Socialstyrel-
sen ar inforandet av halsodrende respektive vardprocess-id och omsorgs-id.
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Halsoarende och vardprocess-id

| arbetet med regeringsuppdraget har en kartlaggning av forutsattningarna att
fanga modellens matpunkter i befintliga register ingatt. De register som stu-
derades har varit cancerregistret, patientregistret, kvalitetsregister, den na-
tionella vantetidsdatabasen och landstingens vardadministrativa system.
Kartlaggningen visade att registren innehaller tidpunkter for olika handelser
varav en del 6verensstammer med modellens matpunkter. Ett genomgaende
problem dr dock att det saknas en ”nyckel” for att knyta matpunkterna till en
enskild vardprocess. For kvalitetsregister galler emellertid att de redan fran
borjan ar inriktade pa att folja olika vardprocesser och deras resultat, vilket
innebar att det med hjalp av personnummer gar att sammanfoga méatpunkter-
na till en vardkedja.

Awven landstingens vardadministrativa system innehaller uppgifter om tid-
punkter for olika handelser. Likasa innehaller saval cancerregistret som pati-
entregistret tidpunkter som skulle kunna anvandas i en nationell uppféljning
av vantetider. Dessa register dr dock uppbyggda med personnummer som
grund och kartlaggningen visade att det &r svart att med de befintliga uppgif-
terna koppla samman héndelser till en process.

Som framgatt i ett tidigare avsnitt har landstingen pabdrjat ett arbete med
att kunna félja enskilda vardprocesser och darmed ocksa utvecklat ett sa kal-
lat &rendenummer som ska gora det mojligt att folja patientens védg genom
varden. Aven i de landsting dar man kan koppla samman processer blir det
dock problem nér patienten vardas i olika landsting — vilket inte ar ovanligt
inom till exempel cancervarden. F&, om ens nagot, landsting kan idag pa
patientniva fanga tidpunkter for sddan vard som sker utanfor det egna lands-
tinget. Detta problem hanteras dock i kvalitetsregistren genom det samarbete
som sker pa den nationella nivan, vilket innebér att det sa lange det ror sig
om vard vid olika sjukhus ar mojligt att folja patienterna 6ver landstingsgran-
serna.

En nyckelfraga for den fortsatta utvecklingen av vantetidsuppfoljningen &r
darfor att i framtiden ha tillgang till informationssystem som gor det mojligt
att kronologiskt félja vardprocesser utifran en generisk modell 6ver den me-
dicinska beslutsprocessen.

For att binda ihop de olika delarna i en individuell vardprocess kravs en
mer specifik sammanhallning &n den som en personnummerbaserad doku-
mentation ger. Vid Socialstyrelsen pagar sedan maj 2012 ett sarskilt projekt
kring att anvanda ”Halso4rende”*® for att binda samman och félja en indivi-
duell vardprocess ur ett patientperspektiv[12]. Projektet syftar till att beskriva
forutsattningarna for att infora ett "process-id” i landstingens och kommu-

8 Halsodrende = arende som haller samman varddokumentationen frén en eller flera relaterade individanpassade
vardprocesser.
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nernas it-stod for vard och omsorg och det ar en del av myndighetens rege-
ringsuppdrag kring de mest sjuka aldre.

Tanken ar att genom en dokumentation enligt de regler som foreslas for
halsoarenden relaterat till process-id sa ska det vara mojligt att félja en speci-
fik individuell vardprocess fran det att patienten séker vard for ett visst hal-
soproblem tills att patienten inte langre behover vard for det halsoproblemet
ur bade patient-, halso- och sjukvards-, personal- och uppfoljningsperspektiv.
Hélsodrende &r ett centralt begrepp i den nationella informationsstrukturen
[21].

| oktober 2013 publicerade Socialstyrelsen en delrapport [12] kring be-
greppet vardprocess-id. | rapporten ingar en redogérelse for det terminolo-
giska arbete som genomforts for att utreda innebdrden av begreppen hélso-
arende och vardprocess-id. | rapporten sags att ”Det ar alltsd genom att ge en
individanpassad vardprocess ett process-id som behovet av att félja patien-
tens vag genom varden kan uppfyllas. Genom att mérka upp de individanpas-
sade vardprocesserna kan man sedan skapa hélsoarenden for en specifik pati-
ent som ger en samlad bild av flera processer tillsammans.

Rapporten lyfter ocksa fram olika fragestallningar som maste hanteras for
att det ska vara mojligt att i praktiken infora en registrering av vardprocess-
id. En sadan fraga ar vem som ska ha ratten att starta och avsluta ett halso-
arende? Likasd maste det klaras ut vem som ska namnge hélsodrendet och
vem som "ager” det. En annan fraga galler vilket kodverk som ska anvandas
for att klassificera halsodrenden. Slutligen redogors det i rapporten for ett
antal juridiska forhallanden som maste hanteras. Socialstyrelsens bedémning
ar att de juridiska forutsattningarna for de &ndringar som eventuellt skulle
behdva genomforas for att kunna folja ett halsoarende genom varden ar en
komplex fraga dar inga slutsatser kommer att kunna presenteras inom ramen
for det pagaende projektet. | rapporten framfors ocksa att: ett inférande av
process-id och hélsodrenden skulle underl&tta for patient och hélso- och
sjukvardsaktorer att dela och sparra information kring en hel vardprocess &r
dock tydligt. Det finns daremot hinder i tillampningen enligt dagens regel-
verk som maste hanteras innan ett eventuellt inférande, exempelvis om det
idag ar majligt att visa en lista Gver patientens aktiva halsoarenden da det
enligt SOSFS 2008:14 idag visserligen sags att det ska framga av systemet
att det inte finns osparrade uppgifter hos en annan vardgivare, men inte séager
nagot om hur dessa uppgifter ska presenteras.”[12]
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en nyckelfraga

Mojligheten att knyta samman olika héndelser och tidpunkter for dessa i en
vardprocess ar en avgorande forutsattning och en nyckelfraga for utvecklin-
gen av en uppfoljning baserad pa vardkedjor och processer. Detta ar dock en
komplicerad fraga med langtgaende konsekvenser for varddokumentationen
och sjukvardens it-system. Samtidigt kan det konstateras att halso- och sjuk-
varden ar inne i en utvecklingsfas déar behovet av att kunna folja patientens
vag genom varden blir allt mer angeldget. Ett exempel ar inriktningen pa en
resultatstyrd vard dar produkten inte ar enskilda besck eller vardkontakter,
utan dar det ar hela vardprocessen som ska vara grund for uppfoljning och
styrning av verksamheten.

Awven inriktningen mot en mer patientcentrerad vard talar enligt Socialsty-
relsens mening for ett kat behov av att kunna félja hela vardkedjor. En upp-
foljning av véntetider som bygger pa att folja patientens vag genom varden
utgor ett starkt stod i denna utveckling.

Idén om att folja vardkedijor, vardprocesser och vardepisoder &r langt ifran
ny. Manga projekt och utvecklingsarbeten har passerat under de senaste tjugo
aren, men fortfarande kvarstar manga fragor som maste fa en l6sning innan
idéerna kan omséttas i praktiken.

Inforandet av vardprocess-id har kommit olika langt i landstingen, men
annu ar det inte nagot landsting som fullt ut kan folja hela vardprocesser for
samtliga patienter. | arbetet med detta uppdrag har fyra landstings vardadmi-
nistrativa system testats for att bedoma i vilken utstrdckning de kan folja
patienternas vag genom varden enligt den modell som tagits fram fér cancer-
varden, det vill saga fran remissbeslut till start av behandling [9]. Kartlagg-
ningen visade att det finns tva huvudproblem betréaffande de vardadministra-
tiva systemens mojligheter att koppla samman uppgifter for ett och samma
”halsodrende”. Det forsta och stdrsta problemet &r att systemen, liksom for
ovrigt aven patientregistret, bygger pa personnummer som identifierare och
att det med detta som grund &r mycket svart att koppla samman vardproces-
ser da samma individ kan ha flera halsoproblem samtidigt. Det andra pro-
blemet &r att den vard och de patienter som far delar av sin vard hos en annan
vardgivare an landstinget eller i ett annat landsting inte gar att folja.

Det kravs en nationell ansats och en langsiktighet for att utveckla infor-
mationssystemen i halso- och sjukvarden sa att vardprocesser och vardkedjor
kan kopplas samman for olika hélsodrenden. Ett sidant arbete pagar ocksa
inom ramen for Socialstyrelsens uppdrag att samordna den nationella IT-
strategin dar "halsodrende” ingar som ett centralt begrepp. Det arbete som
Socialstyrelsen nyligen beskrivit i rapporten Halsodrende — forutsattningen
for ett process-id inom halso- och sjukvarden [12] &r en viktig pusselbit i
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arbetet, inte minst for att faststéalla definitioner av termer och begrepp som ar
centrala for utvecklingen av varddokumentationen. Rapporten innehaller
ocksa en analys av de juridiska fragestallningar som aktualiseras vid ett info-
rande av ett vardprocess-id.

En viktig fraga for den fortsatta utvecklingen av vardprocess-id &r att for-
ankra arbetet i verksamheten och att i samarbete med landstingen ta fram
konkreta exempel pa hur ett vardprocess-id kan komma att paverka underla-
get for uppfoljning och styrning pa olika nivaer inom systemet.

Kan modellen anvandas for alla patienter?

Den modell som myndigheten arbetat efter for att méta véantetider tdcker den
inledande delen av vardprocessen i den specialiserade varden. Det ar ocksa
denna del av vardkedjan som framst statt i fokus for debatten om problema-
tiska vantetider, a&ven om vantetider till aterbesok och kontroller ocksa lyfts
fram under senare tid. Det ar naturligtvis svart att avgora vilken vantetid som
i det enskilda fallet upplevs vara mest besvarande. Rent generellt torde dock
vantan pa att snabbt fa besked om diagnos liksom att snabbt komma igang
med behandlingen vara av mycket stor betydelse for de flesta patienter.

Modellen har inte testats pa andra patientgrupper an cancerpatienter, men
Socialstyrelsen bedomer att de métpunkter som modellen omfattar &r gene-
riska i den meningen att de inte &r kopplade till ndgon speciell patientgrupp.

En sarskild studie har genomforts for att se hur modellen relaterar till
gruppen "multisjuka aldre” [7]. En av slutsatserna fran det arbetet var att
endast en mindre del av de kontakter som denna grupp har med hélso- och
sjukvarden sker inom den specialiserade varden. En annan slutsats var att
gruppens vag genom varden bestar av manga parallella vardprocesser som
griper in i varandra. Detta gor att den linjara” modell som anvénts for can-
cerpatienterna enligt myndigheten inte ar ett sarskilt vardefullt instrument for
att folja dessa patienters vag genom varden. Samtidigt konstaterades att nar
multisjuka aldre remitteras till specialistvarden genomgar de samma process
som Gvriga patienter och de kommer darfor att inga i uppféljningen pa
samma satt som alla andra.

"Remiss-id” - ett steg pa vagen

Remissbeslutet ar den forsta matpunkten i modellen. Det ar ocksa fran re-
missheslutet som besoksgarantin borjar galla och darfor ingar denna mat-
punkt i underlaget till de uppgifter som landstingen rapporterar till véntetids-
databasen. Nagon studie av hur landstingen fangar denna métpunkt i de
vardadministrativa systemen har inte gjorts. For att komma ett steg vidare i
arbetet med att implementera modellen foreslar Socialstyrelsen att ett sarskilt
arbete startas kring forutsattningarna for att komplettera PAR med remissda-
tum och ett “remiss-id” som sammanhallande lank for att méata tiden fram till
ett forsta lakarbesok respektive start av behandling, det vill sdga uppgifter
som redan rapporteras till registret men som idag inte gar att lanka samman
till en vardprocess.
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Svart att fa in uppgifter om nar information

ges till patienten

I de tre matningar av vantetider inom cancervarden som gjorts har de fem
matpunkter som modellen omfattar testats i friga om majligheterna att fanga
den handelse som métpunkterna avser att mata. Erfarenheterna visar att for-
utsattningarna for detta &ar varierande.

Matpunkten forsta specialistldkarbesok och start av behandling ar relativt
entydiga och darfor lattare att avgransa och fanga i saval de vardadministra-
tiva systemen som i de kvalitetsregister vi anvant for matningarna. Aven
remissbeslutet &r en matpunkt som tydligt kan avgransas till en viss handelse
vid en specifik tidpunkt.

En viktig malséttning med att folja patientens vag genom varden ar att det
ar patientperspektivet som ska vara utgangspunkten for méatningarna av van-
tetider. Darfor ar det tidpunkten da patienten far information om diagnos och
inte ndr diagnosen &r faststalld som ar en av matpunkterna i modellen. P&
samma satt ar det tidpunkten da en vardplan laggs fast tillsammans med pati-
enten som ingar i modellen. Myndighetens arbete med att testa modellen
visar emellertid att det & mycket svart att fanga dessa tidpunkter. Till exem-
pel visar den journalstudie kring métpunkten “information om diagnos” som
gjorts inom ramen for uppdraget [10] att det dels fanns flera anteckningar
med olika datum som kunde tolkas som att patienten informerats om sin dia-
gnos, dels att det saknas en struktur for hur denna héndelse ska dokumenteras
vilket gor det omajligt att hamta in uppgiften fran journalerna till de vardad-
ministrativa systemen. | vissa fall &r det ocksa sa att diagnosen “véxer fram”
under en langre period vilket gor det an svarare att hanvisa denna handelse
till ett datum.

Betraffande vardplanen har det gjorts ett sarskilt arbete inom ramen for
cancerstrategin [17] for att utreda hur detta begrepp ska definieras. Utred-
ningen visar att ”vardplan” inte ar ett entydigt begrepp utan kan innehalla
manga olika delmoment som gor att det ar svart att hitta en entydig definition
av nar en 6verenskommelse har traffats. Matpunkten ar darfor svarfangad
och om den ska inga kraver det ytterligare utredning.

Ett alternativ till denna méatpunkt ar tidpunkten for behandlingsbeslut som
ar ett val inarbetat begrepp, bade i kvalitetsregistren och i de uppgifter som
ingar i SKL:s uppfdljning av vantetider. En avgorande fraga ar hur val den
sammanfaller med att patienten far information om vad behandlingsbeslutet
grundar sig pa (diagnos eller preliminar diagnos) och tidpunkten da patienten
blir informerad om kommande behandling, det vill saga far nagon form av
vardplan.

Socialstyrelsen foreslar mot bakgrund av vad som kommit fram att arbetet
med att infora ett nationellt system for uppfoljning av véntetider inom ramen
for PAR inledningsvis fokuseras pa matpunkterna “remissbeslut”, "forsta
besok hos specialist”, samt ”start av behandling”. Samtidigt ska konsekven-
serna av att anvanda matpunkten “beslut om behandling” utredas, det vill
saga i vilken man denna matpunkt kan anvandas samt hur val den Gverens-
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stammer med tidpunkten da patienten informeras om diagnosen och tidpunk-
ten for 6verenskommen vardplan.

Kvalitetsregister - en 16sning pa kort sikt

De matningar av vantetider inom cancervarden som myndigheten anvant for
att testa modellen for patientens vag genom varden har byggt pa material fran
tio kvalitetsregister. Genom att inklusionskriteriet for kvalitetsregistren ar
patienter som har behandlats for en viss diagnos kan problemet med avsak-
naden av vardprocess-id kringgas och det blir méjligt att folja enskilda indi-
viders vag genom varden. Med detta har vi ocksa kunnat ge en bild av vilket
underlag ett inférande av ett nationellt system inom ramen for PAR kan till-
fora for att fa en processbaserad vantetidsuppfoljning.

Socialstyrelsen anser dock att kvalitetsregistren i sin nuvarande utformning
och mot bakgrund av att deltagande i registren &r frivilligt, inte ska vara
grunden for de nationella vantetidsuppféljningarna pa sikt eftersom registren
inte omfattar alla patienter samt att uppgifter om véntetider ska kunna rap-
porteras pa samma satt och tillsammans med 6vrig statistik kring hélso- och
sjukvardens verksamhet. Kéllan for de data som ska omfattas av méatningarna
maste vara vardgivarnas administrativa system och arbetet med att utveckla
dessa system for att de ska kunna svara upp mot modellens métpunkter och
ett vardprocess-id maste fortsatta. Under den tid som detta arbete pagar avser
dock Socialstyrelsen att fortsatta arbetet inom cancervarden och tillsammans
med kvalitetsregistren mata véntetider med modellen som grund.

For att bredda erfarenheterna av att tillampa modellen vill myndigheten
ocksa bearbeta uppgifter fran nagra kvalitetsregister inom andra omraden &n
cancer. | ett fortsatt arbete med kvalitetsregistren ingar ocksa att genomféra
fordjupade analyser av materialet. Bland annat &r det av intresse att i hogre
grad belysa skillnader mellan man, kvinnor, olika aldrar samt samband mel-
lan véntetid och allvarlighetsgrad &n vad som hitintills gjorts i matningarna.

Malstyrning och vard i "paketférpackning”

Vantetidsmatningarna inom cancervarden har visat pa omfattande regionala
variationer och under de tre ar som matningarna pagatt har Socialstyrelsen
inte kunnat se att dessa skillnader i vantetider har forandrats. Darfor vill So-
cialstyrelsen, med inspiration fran Danmark, genomfora ett arbete tillsam-
mans med nagot eller nagra kvalitetsregister och regionala cancercentrum for
att utreda hur en malbaserad uppféljning av vantetider skulle kunna omsattas
i svensk halso- och sjukvard.

Samverkan med andra aktorer

en framgangsfaktor

Ett inférande av en processbaserad uppféljning av véntetider &r som framgatt
ett langsiktigt arbete dar manga olika parter ar inblandade. For att na fram-
gang kravs att det finns en gemensam malbild for arbetet. Socialstyrelsens
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vision om att det ska vara mojligt att folja patientens vdg med en generisk
modell som genererar data vilka finns tillgangliga for olika intressenter i
patientregistret, kraver utveckling av de vardadministrativa systemen. Delar
av informationen finns redan i systemen, medan andra data behover laggas
till. Darutéver behdver mojligheten att sammankoppla uppgifter for ett
halsoérende utvecklas.

En fraga som standigt diskuteras i samband med uppfdljning av halso- och
sjukvardens insatser ar risken for dubbelarbete och att samma data registreras
flera ganger. En central fraga i det fortsatta arbetet ar darfor i vilken man de
data som idag ingar i vantetidsdatabasen kan ersattas med data som rapporte-
ras till patientregistret liksom om de data som finns i den foreslagna matmo-
dellen skulle kunna komplettera innehallet i kvalitetsregistren.

En viktig kalla for de vardadministrativa systemen ar journalen. Journalen
och de vardadministrativa systemen ar ocksa kallor for kvalitetsregister och
véntetidsdatabasen, liksom for patientregistret. Med detta som grund har
Socialstyrelsen skapat en malbild kring hur sambandet mellan olika register
och aktorer ser ut for det fortsatta arbetet med att folja patientens vdg genom
varden (figur 8).

Figur 8: Malbild for framtida samband mellan olika databaser och register
avseende uppgifter for att folja patientens vag genom varden.

Nationell Journal- II (chionell’r )
IT-strategi system \_ facksprak
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Arbetet med att f0lja patientens vdg kommer &ven fortsattningsvis att ha
stark anknytning till it-utvecklingen i landstingen och den nationella it-
strategin. Det ar ocksa viktigt att de begrepp och termer som ska anvandas ar
kvalitetssakrade och i 6verensstammelse med det nationella termarbetet.

Socialstyrelsen kommer att fortsétta att arbeta for att forbattra uppfoljning-
en av vantetider inom halso- och sjukvarden och omsorgen med malsattning-
en att kunna félja patientens vag genom varden.
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Uppdrag att utveckla uppfdljningen av hélso- och sjukvardens tillganglighet

1 bilaga

Regeringens beslut

Regeringen ger Socialstyrelsen i uppdrag att fortsitta arbetet med att
utveckla den nationella uppféljningen av hilso- och sjukvérdens tillging-
lighet. I uppdraget ingér det bl.a. att utveckla ett system for att kunna folja
patientens vig genom virden (med fokus p3 cancerdiagnoser och virden
av multisjuka ildre), analysera vintetider m.m. utifrdn olika perspektiv
t.ex. kon, dlder och diagnos samt att f6lja tillgingligheten 1 bdde planerad

och

akut vard.

I uppdraget ingdr dven att {6lja hur landstingen arbetar {or att uppnd

mélen i den nationella virdgarantin samt att {6lja upp och analysera vilka

dtgirder landstingen genomfor med anledning av den arliga éverens-

kommelsen om den s.k. komiljardsatsningen. I detta ing3r det dessutom

att gora en analys av undantringningseffekter i virden.

Uppdraget ersitter foljande tidigare limnade uppdrag:

Uppdrag att utveckla statistik om vintetider vid sjukhusbundna
akutmottagningar (regeringsbeslut den 9 september 2010 I:4 och den
16 juni 2011 1:9, dnr $2010/6418/FS).
Uppdrag att utveckla system for att folja patientens vig genom virden
(regeringsbeslut den 22 december 2010 I:8, dnr 2010/9174/VS).
Uppdrag att folja upp den nationella virdgarantin och den s.k.
komiljarden inkl. analysen av undantringningseffekter i virden
(regeringsbeslut den 20 maj 2009 I:2 och den 16 februari 2012

I:4, dnr S2009/4232/FS).

Postadress
103 33 Stockholm

Besdksadress
Fredsgatan 8

Telefonvéxef
08-405 10 00

E-post: registrator@social.ministry.se

Telefax
08-723 1191



De olika projekten i uppdraget ska rapporteras i enlighet med vad som
anges i bilagan. Rapporterna ska hinvisa till det diarienummer som detta
beslut har.

Socialstyrelsen ska samrdda med befintliga nitverk pd omridet samt
Sveriges Kommuner och Landsting.

Finansiering sker inom utgiftsomride 9 Hilsovérd, sjukvird och social
omsorg, anslaget 1:6 Bidrag till folkhilsa och sjukvird med 4 000 000 kro-
nor frdn anslagsposten 15 Sikrare och effektivare hilso- och sjukvird, och
6 000 000 kronor frin anslagsposten 23 Akutsjukvardssatsning. Kammar-
kollegiet ska utbetala medlen engdngsvis efter rekvisition till Social-
styrelsen. Rekvisitionen ska hinvisa till det diarienummer som detta beslut
har och ska ske senast den 1 juli 2012. Medel som inte har utnyttjats ska
iterbetalas till Kammarkollegiet senast den 31 mars 2013.

Arendet

De senaste &ren har regeringen genomfort ett antal dtgirder for att
forbitera dllgingligheten till svensk hilso- och sjukvird, t.ex. den
nationella virdgarantin och den s.k. komiljarden.

Sedan den 1 juli 2010 regleras den nationella virdgarantin i hilso- och
sjukvirdslagen (1982:763) och forordningen (2010:349) om virdgaranti.
Dir framgdr det att landstingen ska erbjuda kontakt med primirvirden
samma dag som man soker hjilp. Inom sju dagar bér primirvirden erbjuda
likarbesok, om det behovs. Efter beslut om remiss bor besék inom den
specialiserade virden kunna erbjudas inom 90 dagar frin beslutsdatum och
behandling bor erbjudas inom ytterligare hogst 90 dagar efter besluts-
datum.

Regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting har under ren 2009-
2012 slutit &rliga 6verenskommelser for att forbattra patientens tillging-
lighet till hilso- och sjukvirden. En miljard kronor har avsatts arligen i
statsbudgeten for dessa éverenskommelser, den s.k. komiljarden. Den
syftar till att korta vintetiderna i virden.

Regeringen har dven gett Socialstyrelsen flera uppdrag som handlar om att
folja tillgingligheten 1 virden. Socialstyrelsen har bl.a. 1 uppdrag att folja
upp den nationella vrdgarantin och kémiljarden. I uppdraget ingdr det att
analysera vilka effekter landstingens satsningar far for tillgingligheten och
vintetiderna i1 virden samt hur de pdverkar patienternas situation. Social-
styrelsen ska vidare analysera landstingens informationsinsatser om vird-
garantin och allminhetens och professionens kinnedom om virdgarantin.
Socialstyrelsen ska dven tillse att information om innehéllet 1 virdgarantin



finns tillginglig genom myndighetens ordinarie informationskanaler. I
uppdraget ingdr dven att ta fram landstingsprofiler som belyser dels
vintetider och det arbete som gors for att sikerstilla kvaliteten i
inrapporteringen till databasen Vintetider i virden, dels hinder och
framgéingsfaktorer for landstingen i arbetet med att forkorta virdkderna.
Socialstyrelsen ska som en del av uppféljningen genomféra besok i
landstingen for att pa plats inhimta information och féra dialog om
landstingens arbete med att forbittra tillgingligheten. Inom ramen for
uppdraget ska Socialstyrelsen dven gora en férdjupad analys av undan-
tringningseffekter 1 virden, dvs. situationer nir ligre prioriterade
patienter ges vird fore patienter som har hogre prioritet (ett stdrre
medicinskt behov). Socialstyrelsen ska bl.a. analysera huruvida den
lagreglerade virdgarantin har lett till effekter av detta slag for patient-
grupper som riskerar att missgynnas i prioriteringssituationer, t.ex.
personer med kroniska sjukdomar som kriver kontinuerliga kontroller
eller dterbesok.

Socialstyrelsen har dven i uppdrag att utveckla ett system for att folja
vintetider i cancervirden i enlighet med den modell som presenterades i
myndighetens rapport I vintan pd besked — vintetider inom cancervirden
som publicerades hosten 2010. Uppdraget finns med i Socialstyrelsens
regleringsbrev. I uppdraget ingdr att ta fram vintetidsstatistik Sver vissa
utvalda delar av virdkedjan, samt att fortsitta utreda hur ett system for
uppfoljning av vintetider for patienternas hela vig genom virden kan
byggas upp. Inom ramen fér uppdraget ska Socialstyrelsen dven utreda
mojligheterna att anvinda ett sddant vintetidssystem for andra diagnos-
grupper in cancer med sirskilt fokus pa gruppen multisjuka dldre. Upp-
draget bestdr av en delrapport som beror vintetider i cancervirden och en
slutrapport som behandlar frigan om ett dvergripande system {or att mita
vintetider.

Ett annat uppdrag handlar om att utreda hur Socialstyrelsen kan inritta ett
system for att folja vintetider pa sjukhusbundna akutmottagningar pa
nationell nivd. [ uppdraget ingdr dels att faststilla vilken vintetidsstatistik
som ska samlas in, dels att pibérja insamlandet av sidan statistik. Det
innebir att Socialstyrelsen ska arbeta vidare med de férslag som myndig-
heten limnade i rapporten Vintetider vid sjukhusbundna akutmottag-
ningar — Slutrapport mars 2011. Det handlar om att p3borja nationella
mitningar av den totala vistelsetiden och tiden till férsta likarbedémning
inom ramen fér det nationella patientregistret vid myndigheten. I rappor-
ten foresldr Socialstyrelsen att det forsta rapporteringstillfiller for detta
ska ske under 2012. Socialstyrelsen ska dven utreda hur ett system for in-
samling av vintetidsstatistik ldngsiktigt kan samordnas med myndighetens
ovriga statistikproduktion. Det 4r viktigt att olika kvalitetsaspekter utover



vintetider inom akutsjukvirden analyseras. Mot bakgrund av detta ska
iven Socialstyrelsen foresl3 kvalitetsindikatorer med inriktning p4 t.ex.
patientsikerhet och patientupplevelse inom akutsjukvirden. Uppdraget
bestér av en delrapport som innehéller en redogoérelse for hur myndig-
heten planerar att ligga upp arbetet inklusive en tidplan for nir insamling
och presentation av nationella uppgifter om vintetider vid akutmottag-
ningar kan presenteras, en delrapport som innehéller en redogorelse for
resultaten frin en nationell sammanstillning 6ver vintetider vid sjukhus-
bundna akutmottagningar samt en slutrapport som innehéller en redo-
visning av uppdraget 1 sin helhet.

Nadrmare om uppdraget

Flera av Socialstyrelsens tillginglighetsuppdrag har stark anknytning till
varandra och ir av betydelse for regeringens ambition att utveckla en
kvalificerad nationell uppfoljning av vdrdens tillginglighet i direkt anslut-
ning till det nationella patientregistret. Det handlar om att kunna f6lja
patientens vig genom virden (med fokus pa cancerdiagnoser och virden
av multisjuka ildre), genomfora &rliga mitningar av vintetider inom akut-
virden samt analysera vintetider m.m. utifrdn olika perspektiv: kén, alder,
diagnos m.m.

Socialstyrelsen har i dialoger med Socialdepartementet framhillit att de
olika uppdragen behover en sammanhéllen organisation och att arbetet
kommer att behova minga kompetenser. Det giller kunskaper om vinte-
tider, virdprocesser och logistik samt kunskap om de olika verksamheter
som 1 forsta hand ska ingd 1 mitningarna. Ytterligare kompetensbehov
avser registeruppbyggnad och landstingens IT-system, liksom 4ven
terminologisk kompetens. Socialstyrelsen foreslér dirfor att de olika till-
ginglighetsuppdragen ska slis thop till ett samlat uppdrag.

Det samlade uppdraget bestir av foljande uppdrag:

-~ Utveckla statistik om vintetider vid sjukhusbundna akutmot-
tagningar.

—  Utveckla system for att f6lja patientens vig genom virden (med fokus
pa cancerdiagnoser och virden av multisjuka ildre).

— Uppfdljning av den nationella virdgarantin och komiljarden for dren
2011-2013 samt analys av undantringningseffekter i virden.

Uppdragens innehéll beskrivs under foregdende avsnitt.



Medel for 2013 utbetalas i den mén riksdagen beviljar medel for detta
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Bilaga 2. Arbetsorganisation

Styrgrupp:

Taina Backstrom, avdelningschef, Socialstyrelsen

Natalia Borg, Enhetschef, Socialstyrelsen

Marie Lawrence, Enhetschef, Socialstyrelsen

Kristina Brénd-Persson, enhetschef, Socialstyrelsen

Lars Gronvik, Enhetschef, Socialstyrelsen

Emma Uhman, enhetschef, Socialstyrelsen

Marianne Hanning (projektledare), sakkunnig, Socialstyrelsen

Arbetsgrupp:

Marianne Hanning, projektledare, Socialstyrelsen
Jens Wilkens, utredare, Socialstyrelsen

Mats Granberg, utredare, Socialstyrelsen

Rocio Winnersj0, utredare, Socialstyrelsen

Arbetsgrupp for vantetidsutredningar och journalstudie
inom cancervarden:

Lena Damber, INCA och Regionalt Cancercentrum i Umea
Tomas Frisk, Landstinget Kronoberg

Carl-Gunnar Hallgren, Landstinget Vésterbotten

Marianne Hanning, Socialstyrelsen

Bjorn Hansson, Landstinget Ostergotland

Lojsan Sundstrom, Landstinget Norrbotten

Lena Svensson, Landstinget Vasterbotten

Jens Wilkens, Socialstyrelsen

Expertgrupp for termer och begrepp:

Harald Grongvist, Sveriges Kommuner och Landsting
Martin Beran, SWHNCR

Lena Damber, RCC i samverkan

Goran Edbom, Cancercentrum Norr
Carl-Gunnar Hallgren, Vésterbotten
Marianne Hanning, Socialstyrelsen

Lisa Wolff-Foster, Socialstyrelsen

Martin Malmberg, RCC Syd

Kerstin Sandelin, KI, Brostcancerregistret
Nicole Silverstolpe, RCC Stockholm
Hans Starkhammar, RCC Sydost

Lojsan Sundstrom, Norrbotten

Jens Wilkens, Socialstyrelsen
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Bilaga 3. Flodesmodellen

Flédesmodellen - Patientens vag genom varden 2.1

Beslut att (
framatéla
vardbegran

'_ 5 Framstila
vardbegaran

Vérdprocess Vardprocess
",) A ’annanenhet / " 1 ~ ’annanenhﬂ /
Wardhegéran Besvarad Fortsatt /
—_— 2rdbeqs vardbehov
vardhega) som matchar
uthud och
b ~ uppdrag
r - Vrdplan med b )
beshtade och Resurs och
Inkommen Bedind o o prioritetsatia tidssatt Genomforda Avsltsheslutat | Avslutat
. Bedéna aktiviteter Planera vardplan BT aktiviteter Utviirdera _:ardatagande Avsia v-,ﬂrdata'gande
— > o - bh » ‘p behovay ——> » genomfirande — > vadenigp = genomfirda  —— 0 s R
\ T ! akfiviteter av aktiviteter viplan < ahtiviister \ TR
= / = = =l / =) / =)
s ﬁanuisad
. vardbegéran
b J
Av patient
avhif
vérdatagande
Matpunider T |:n:rt .
Flddesmodellen fr:r‘nslaHa Vrdbegéran Stillningstagande Beshit att Start av Beslut om Bsid
virdbegaren inkommen til vérdbegéran utfora akdivitet aldivitet avsht brd

PATIENTENS VAG GENOM VARDEN
SOCIALSTYRELSEN

Bilaga 3

60



	Förord
	Innehåll 
	Sammanfattning
	Uppdrag och genomförande 
	Uppföljning av vårdens tillgänglighet
	Genomförande och arbetets organisation

	Förutsättningar för uppföljning av väntetider 
	Vårdgarantin och väntetidsdatabasen
	Landstingens vårdadministrativa system och kvalitetsregister
	Patientregistrets möjligheter

	Uppföljning av väntetider i andra länder 
	Väntetider ett gemensamt problem 
	Garanti- och målnivåer
	Aktiv och passiv väntetid
	Tillämpade mätpunkter 
	Vilken information ingår?
	Vem är ansvarig för mätning och publicering av väntetider?
	Strukturerade målnivåer - det danska ”pakkeforløb”

	Patientens väg genom vården
	Den grundläggande processen
	Modellens omfattning och mätpunkter 
	Mätpunkter – definitioner och beskrivning

	Tillämpning av modellen
	Mätningar av väntetider i cancervården
	Multisjuka äldre och vägen genom vården

	Hälsoärende och vårdprocess-id
	Slutsatser och förslag
	Hälsoärende och vårdprocess-id en nyckelfråga
	Kan modellen användas för alla patienter?
	”Remiss-id” - ett steg på vägen
	Svårt att få in uppgifter om när information ges till patienten
	Kvalitetsregister - en lösning på kort sikt
	Målstyrning och vård i ”paketförpackning”
	Samverkan med andra aktörer en framgångsfaktor

	Referenser
	Bilaga 1
	Bilaga 2. Arbetsorganisation
	Bilaga 3. Flödesmodellen



