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Forord

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att utveckla den nationella uppfolj-
ningen av omstéllningen till en nédra vard med fokus pé priméarvarden. Upp-
draget bestar av tre delar och striacker sig fram till ar 2022.

Denna rapport utgor en delredovisning till regeringen av deluppdrag II,
vilket handlar om att undersdka mojligheterna att inhdmta resultat pa aggre-
gerad niva frin regioner och kommuner i syfte att f6lja omstéllningen samt
att ge forslag pa indikatorer anpassade for att kunna f6lja omstéllningen.
Rapporten dr ténkt att utgora en av utgdngspunkterna for det fortsatta arbetet
med att utveckla den nationella uppfoljningen pa omradet.

Arbetet med rapporten har genomforts av en arbetsgrupp bestdende av Ca-
milla Salomonsson, projektledare, Riitta Sorsa och Max Kdster fran Social-
styrelsens analysavdelning. Den juridiska genomlysningen har genomforts av
Marie Zernig, Sara Land och Annica Gulliksson pa myndighetens rittsavdel-
ning. Bjorn Nilsson har varit ansvarig enhetschef.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att utveckla den nationella uppfolj-
ningen av omstéllningen till en ndra vard med fokus pé priméarvarden. Upp-
draget bestar av tre delar och striacker sig fram till ar 2022. Deluppdrag I1
handlar om att analysera mojligheterna att inhdmta resultat pa aggregerad
niva fran regioner och kommuner i syfte att folja omstéllningen samt att ge
forslag pa indikatorer anpassade for att kunna folja omstéllningen. Socialsty-
relsen har inom ramen for uppdraget undersokt de juridiska och i viss mén de
organisatoriska forutsittningarna for att inhdmta resultat pa aggregerad niva,
inklusive mojliga datakillor for att folja resultaten av omstéllningen.

Det finns nigra nationella datakéllor, befintliga eller under uppbyggnad,
vilka i viss man skulle kunna anvindas for att folja omstillningen till en néra
vard med fokus pa primarvarden. Samtliga har dock begransningar, da de an-
tingen endast omfattar delar av varden eller inte innehaller personuppgifter
som goOr det mojligt att sambearbeta uppgifterna med data fran andra killor.

En mojlig kélla till uppgifter om omstillningen &r de regionala datalager
over vardkontakter 1 primérvéard som finns i flertalet regioner. Dessa har idag
begrasningar vad géller datakvalitet och jamforbarhet. Nagot som kan ut-
vecklas om forutsittningar for det skapas genom exempelvis gemensamma
riktlinjer for registrering och inrapportering. Den storsta begrdnsningen ut-
g06rs dock av det faktum att det saknas lagstod for att sambearbeta dessa upp-
gifter 6ver vardgivargrianser. Nagot som innebér att regionerna endast kan
presentera aggregerade data till Socialstyrelsen uppdelat per vardgivare. Det
innebdr att det inte pa ett tillfredsstdllande sdtt gér att f6lja patientgruppers
samlade vdrdkonsumtion/-utnyttjande eller vardforlopp. Detta i synnerhet i
regioner dir andelen privata utforare inom primérvarden ar hog. Samma be-
gransning bedoms gilla for respektive huvudman att f6lja den samlade hélso-
och sjukvarden i den egna regionen.

Upprittande av ett nationellt primérvardsregister, vars forutsattningar ut-
reds inom deluppdrag I, skulle géra det mojligt att folja den samlade hélso-
och sjukvérden for relevanta grupper. Socialstyrelsen bedomer ocksa att ett
sadant register skulle skapa forutsittningar for en enhetlig registrering och
inrapportering av diagnoser och atgérder i primérvarden.

I avsaknad av ett sadant register dr Socialstyrelsens prelimindra bedom-
ning att utvecklingen av varden for viktiga grupper mojligen skulle kunna
foljas partiellt genom aggregerade data fran regionerna for de delar av varden
som bedrivs i egen regi. Darutover skulle det eventuellt g att via aggrege-
rade uppgifter per vardgivare ta fram en mer avancerad “pinnstatistik” 4n den
som 1 dagslédget tas fram via befintliga datakéllor. Innan ett mer djupgaende
arbete med att inventera och identifiera lampliga uppfoljningsmatt/-indikato-
rer genomforts, dr det dock svart att bedoma om mervérdet av sddan statistik
overvager det merarbete en sadan inrapportering skulle innebédra for region-
erna. Detta kommer Socialstyrelsen att utreda ndrmare i det fortsatta arbetet
med deluppdrag II.
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Inledning

Uppdraget

Regeringen har gett Socialstyrelsen 1 uppdrag att utveckla den nationella
uppfoljningen med fokus pa primérvarden. Uppdraget bestar av tre delar och
stracker sig fram till &r 2022. Deluppdrag I handlar om nationell insamling av
registeruppgifter fran primarvarden och deluppdrag III om uppfoljning och
stod till regionernas och kommunernas omstéllningsarbete till en mer néra
vard med fokus pad primarvard. Deluppdrag II, som denna rapport avser,
handlar om att inhdmta resultat pd aggregerad niva i syfte att f6lja omstall-
ningen. Mer specifikt omfattar deluppdrag II foljande:

* Att analysera mdjligheterna for regioner och kommuner att rapportera re-
sultat pa aggregerad niva i syfte att f6lja omstillningsarbetet;

+ Att ge forslag pa indikatorer anpassade for att kunna folja omstallningen;

» Att beskriva de organisatoriska och ekonomiska konsekvenserna for Soci-
alstyrelsen, regionerna och kommunerna for inrapportering av aggregerade
data;

 Att analysera hur flexibelt huvudménnen kan anpassa sin rapportering vid
eventuell justering av indikatorerna.

Enligt uppdraget ska Socialstyrelsen vid en forsta delredovisning den 1 no-
vember 2019 ldmna en redovisning av forutsittningar att inhdmta resultat pa
aggregerad niva fran sjukvardshuvudmaén och ge forslag pa resultatindikato-
rer i syfte att f6lja omstdllningen till en mer niara Vard med fokus péd primar-
varden. Under arbetets gang ska Socialstyrelsen l6pande utviardera forutsétt-
ningarna att inhdmta resultat, till en borjan genom att i en pilotstudie i en
eller flera regioner samla in och rapportera resultat for en eller flera indikato-
rer. Med start den 1 juni 2020 ska Socialstyrelsen ldmna arliga rapporter av
pagéende arbete.

Innehallet i denna rapport svarar delvis mot innehéllet i den delredovisning
enligt uppdraget som specificeras ovan. Rapporten redogor for rittsliga och 1
nagon man organisatoriska forutsittningar for att inhdmta resultat pa aggre-
gerad nivd. Diremot presenteras inte nidgot forslag pa indikatorer. Inte heller
redogdrs for ekonomiska konsekvenser. Det pagar ett omfattande arbete i
landets regioner och kommuner vad giller att identifiera former for att folja
omstéllningen, inklusive att definiera ldmpliga uppfoljningsmatt/-indikatorer.
Socialstyrelsens arbete med att foresla indikatorer/-maétt for att f6lja omstéll-
ningen behover genomforas i dialog med sjukvardshuvudménnen liksom
andra berdrda intressenter, och 1 hdg grad bygga pa de uppfoljningsmétt som
regionerna definierat, alternativt dr pa vig att ta fram. Darfor presenterar rap-
porten ett preliminért forslag pa uppfoljningsomrdden och aspekter inom
dessa som myndigheten bedomer som viktiga att om mojligt belysa genom
indikatorer eller andra relevanta matt.
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Utgdngspunkter for arbetet

Enligt uppdraget ska samtliga delar i uppdraget utféras med utgdngpunkt i
den maélbild och fardplan som har presenterats av ovan ndmnda utredning och
utifran 6verenskommelsen God och néra vard — En omstéllning av hélso- och
sjukvarden med fokus pa primérvarden mellan staten och Sveriges Kommu-
ner och Landsting, SKL (S2019/02858/FS).

Mdalbild och fardplan fér god och ndra vard

Malbilden for omstéllningen formulerades i delbeténkandet God och néra
vard (SOU 2017:53) som ”en hélso- och sjukvard med priméarvarden som
bas, i samspel med sjukhus och kommunala insatser, och tydligt utgdende
fran patientens behov. En mélbild baserad pé& god och néra vérd”. Fardplanen
mot malbilden omfattade saval statliga initiativ som initiativ av andra aktorer
1 hélso- och sjukvérden och beddémdes stricka sig 6ver sévil resterande ut-
redningstid som fortsatt arbete med omstéllningen utifran utredningens kom-
mande forslag.

12018 ars delbetankande (SOU 2018:39) fordjupades malbilden enligt fol-
jande: ”Malet dr att patienten far en god, nira och samordnad vérd och om-
sorg, som starker hdlsan. Malet dr ocksa att patienten ér delaktig utifran sina
forutsittningar och preferenser. Primérvédrden 4r navet i vdrden och omsor-
gen och samspelar bade med annan specialistvard pa och utanfor sjukhusen,
med 6vrig kommunal hilso- och sjukvard och med socialtjiansten. [ motsva-
rande fordjupning av fardplanen tydliggors enligt utredningen den person-
centrerade varden, dir savil patientperspektiv som medarbetarperspektiv
lyfts fram. Tva forutséttningar som lyfts fram som avgorande for att nd mal-
bilden: bemanning och kompetensforsorjning respektive utvecklingen av di-
gitalisering kopplat till Vision E-hédlsa 2025.

I utredningen betonas att nira vard &r ett forhéllningssétt till hur all hélso-
och sjukvard organiseras och tillhandahélls. Utvecklingen av néra vard inne-
bér inte en ny organisationsniva, och nira vard &r inte heller en ny bendm-
ning pa dagens primérvard. Inneborden av begreppen nira och tillginglig de-
finieras med utgangspunkt 1 patienters behov. Begreppen ges dirmed en
vidare innebord dn enbart en geografisk eller tidsméassig dimension.

Utredningens forslag om uppfdlining av
omstaliningen

Utredningen Samordnad utveckling for god och néra vard foreslar att om-
stéllningen foljs med hjélp av fyra storheter, vilka enligt utredningen redan
anvinds av olika aktdrer for 16pande uppfoljning utifrdn respektive aktors
uppdrag. Storheterna dr 1) Befolkningens fortroende for hélso- och sjukvér-
den; 2) Oplanerade dterinskrivningar inom 30 dagar; 3) Andel utfiardade spe-
cialistbevis i allmdnmedicin av totalt antal utfirdade specialistbevis; och 4)
Kostnadsandel 1 det som definieras som regioners primérvard i relation till
samtlig hilso- och sjukvard i regionerna.
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Utredningen foreslér att forflyttningen mot en god och néra vérd beskrivs
med basar 2013, det ar da direktiven for Effektiv vard beslutades och att re-
sultaten av omstéillningen f6ljs upp pa dvergripande niva vid tre tillfallen:
2022, 2024 och 2027.

Overenskommelsen 2019 om god och néra vard

Overenskommelsen mellan staten och SKL om god och niira véard innehaller
insatser pa tre utvecklingsomraden:

1. Omstdllning till god och néra vard: Omréadet innehaller insatser som
stodjer omstéllningen med sérskilt fokus pa primérvard. Insatserna bor
utgd frén ett 1angsiktigt strategiskt arbete ddr kommuner och regioner
samverkar inom ldnen for att uppnd malbilden. Inom ramen for 6ver-
enskommelsen ges regionerna ett sdrskilt ansvar for att samverkan med
kommunerna kommer till stdnd. Enligt 6verenskommelsen ska SKL
tillsammans med kommuner och regioner stdédja den regionala och lo-
kala uppfoljningen av omstillningen till god och néra vard samt arbeta
fram metoder for att folja upp resursutnyttjande och ekonomisk barkraft
1 omstéllningen.

2. Forbdttra och utveckla tillgingligheten i primdrvdrden: Omradet inne-
haller insatser som stérker arbetet med den forstérkta vardgarantin inom
primdrvarden samt rapportering av maluppfyllelse for den forstarkta
vardgarantin till den nationella véntetidsdatabasen.

3. Patientkontrakt' och andra sitt att frimja samordning, samverkan och
okad delaktighet: Omradet innehéller atgarder for inforande av patient-
kontrakt for patienter med komplexa och omfattande behov, bland an-
nat genom inforande av rutiner for etablering av fast vardkontakt, fort-
satt arbete med att infora webbtidsbokning samt att stodja utvecklingen
av systemet med patientkontrakt pa 1177 Vardguiden. I arbetet ingér att
SKL ska se 6ver hur vardinsatser inom den kommunala hélso- och sjuk-
varden samt hélsofrdmjande och forebyggande insatser kan inkluderas,
samt att utveckla matt for uppfoljning av indikatorer for patientkon-
trakt.

SKL:s forslag till indikatorset for att folja omstallningen

SKL har under 2019 bedrivit ett projekt som syftar till att utarbeta former for
uppfoljning och ett indikatorset for att skapa battre forutséttningar for sina
medlemmar att systematiskt och gemensamt kunna f6lja forflyttningen mot
en god och néra vérd [1]. Enligt ett utkast till rapport for arbetet har indika-
torsetet som ambition att finga omstéllningen 1 foljande fyra dimensioner:
vardresultat, resursutnyttjande, personal och patient-/brukarupplevelse. Vi-
dare vill man med hjélp av foreslagna indikatorer folja ett antal rorelser i
hélso- och sjukvardsystemet som kdnnetecknar forflyttningen mot en god och
néra vird, ndmligen: frdn sluten till 6ppen vérd; frin reaktiv till proaktiv
vard; mot bésta effektiva omhandertagandeniva; mot battre samverkan; mot

! Med patientkontrakt avses att det p4 sikt ska finnas en sammanhéllen planering dver patientens samtliga vard- och
omsorgskontakter som bland annat ska kunna visualiseras digitalt via 1177 Vardguiden. Det &r bade en dverenskom-
melse mellan varden och patienten och en teknisk 16sning som ska underlétta samordningen av patientens vardinsatser.
I forsta hand ska patientkontrakt erbjudas patienter med omfattande och komplexa vardbehov.
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hogre grad av personcentrering och medskapande; mot béttre psykisk hélsa i
befolkningen; mot dkad tillgédnglighet; mot mer av halsofrdmjande/sjukdoms-
forebyggande insatser; samt mot en mer jamlik vard och omsorg. Socialsty-
relsen har fatt ta del av denna rapport i1 utkastform, liksom av andra arbeten
inom SKL och négra regioner, vilka alla utgor viktiga underlag for det fort-
satta arbetet.

Regionernas arbete med uppfoljning dr dock bredare én att enbart identifi-
era indikatorer. Det inkluderar dven andra metoder for att f6lja omstéllningen
sasom exempelvis foljeforskning.

Tolkning av uppdraget och
forutsattningar

Socialstyrelsen tolkar begreppet resultatindikatorer som bredare &n enbart
medicinska resultat for patienter. Myndigheten menar att det ocksa inklude-
rar att méita maluppfyllelse/resultat for exempelvis strukturella forandringar 1
hélso- och sjukvérden vilka bedomts som nodvéndiga for att uppna en god
och néra vérd i enlighet med utredningens mélbild.

Enligt uppdraget dr huvudfokus pa primérvéarden, vilket omfattar vard med
savil region som kommun som huvudman. Emellertid &r utredningen om god
och néra vard tydlig med att omstéllningen ror hela vardsystemet. Darfor bor
savil strukturella fordndringar som resultat for patienterna f6ljas for det over-
gripande hélso- och sjukvardssystemet, snarare &dn enbart inom primérvarden.

Vidare menar Socialstyrelsen att det &dr viktigt att inte enbart folja omstéll-
ningen med hjélp av indikatorer. Det finns sannolikt andra typer av matt
vilka ar relevanta att f6lja men som inte uppfyller samtliga kriterier for en in-
dikator, sdsom beskrivande matt dir resultatet inte ensamt kan tolkas 1 termer
av bra eller daligt [2].

Socialstyrelsen uppfattar att uppdraget ska genomforas i en stegvis ansats,
ndgot som myndigheten vilkomnar. Detta bland annat mot bakgrund av att
utredningen Samordnad utveckling for god och néira vard dnnu inte ldmnat
sitt slutbetdnkande, att malbilden sannolikt behdver konkretiseras/specifice-
ras ytterligare och att uppdraget forutsétter omfattande dialog och utbyte med
pagéende uppfoljningsinitiativ for att bli meningsfullt. Detta bland annat da
hilso- och sjukvérdens organisation och forséttningar skiljer sig mellan reg-
ioner och omstéllningen delvis betyder olika saker i olika regioner.

Vidare pagar i landets regioner och kommuner savil enskilda som gemen-
samma initiativ kopplade till utredningen om en god och néra vard, liksom
dess foregangare En nationell samordnare for effektivare resursutnyttjande
inom hélso- och sjukvarden (S 2013:14), ofta bendmnd Effektiv vard, liksom
de sérskilda 6verenskommelser mellan regeringen och SKL som bland annat
dessa utredningar resultaterat i. Arbetet inkluderar bland annat att definiera
mal och former for att f6lja upp resultaten av omstéllningen. Arbetet i detta
deluppdrag med att identifiera indikatorer for att folja upp omstallningen pa
nationell niva planerar att sa langt mojligt bygga pa, och knyta an till, befint-
liga uppfoljningsinitiativ av omstédllningen och primérvarden specifikt. Med
det avses savil anvindande av befintliga datakéllor som relevanta befintliga
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indikatorer pa regional nivd. Myndigheten menar att det &r centralt att nation-
ellt foreslagna indikatorer och métt ar forankrade hos landets regioner, kom-
muner och andra relevanta intressenter.

Socialstyrelsen ska i sitt arbete med att foresld lampliga indikatorer och
bedoma forutsittningarna for att hamta in resultatinformation fran huvud-
méinnen beakta vikten av att inte dldgga verksamheterna ytterligare administ-
ration. Socialstyrelsen menar att detta innebér att myndigheten med nédvan-
dighet inom ramen for uppdraget behdver inventera de mojligheter som finns
att folja omstéllningen med hjélp av savil befintliga indikatorer som nya in-
dikatorer baserade pa data fran befintliga datakéllor. Dessutom behdver myn-
digheten inom ramen for uppdraget bedoma vilka mdjligheter som finns att
pa kort till medelldng sikt hamta uppgifter fran relevanta datakéllor under
uppbyggnad. Forslag pa 1ampliga indikatorer maste slutligen stimmas av mot
mojliga datakillor samt rattsliga forutséttningar for att fa tillgang till dessa,
for att vara relevanta.

Enligt uppdraget ska Socialstyrelsen analysera mojligheterna for sdval reg-
ioner som kommuner att rapportera resultat pa aggregerad niva i syfte att
folja omstéllningsarbetet. Givet befintliga juridiska begridnsningar avseende
mojligheten till sambearbetning av patientuppgifter 6ver vardgivargrianser,
mindre kommuners ofta begrinsade resurser for uppfoljning samt det faktum
att registret over insatser inom kommunal hilso- och sjukvard &r under ut-
veckling, bedomer Socialstyrelsen att det 1 dagsldget inte vore genomforbart
eller effektivt ur ett resursanviandningsperspektiv att begéra in separata ag-
gregerade uppgifter avseende den hélso- och sjukvard som bedrivs med kom-
munen som huvudman. Eventuella ytterligare uppgifter om omstéllningen
frdn den kommunala nivan bor istdllet inhdmtas via utveckling av befintliga
register och enkdtundersokningar. Dessa inkluderar registret over insatser i
kommunal hélso- och sjukvérd, registret Over socialtjdnstinsatser till dldre
och personer med funktionsnedséttning och registret Gver insatser enligt la-
gen om stdd och service till vissa funktionshindrade. Dessutom genomfors
arligen enkétundersokningar riktade till personer i dldreomsorgen och perso-
ner inom funktionshinderomradet, verksamheter inom hemtjdnst och sarskilt
boende, samt till kommuner.>

2 Den nationella brukarundersdkningen inom funktionshinderomrédet genomfors av SKL medan évriga undersok-
ningar genomfors av Socialstyrelsen i samrad med SKL m.fl. intressenter.

UPPFOLINING AV OMSTALLNINGEN TILL EN NARA VARD — DELUPPDRAG |l
SOCIALSTYRELSEN



Datakdllor och organisatoriska
forutsattningar for att inhdmta
resultat pd aggregerad nivd

Datakdllor for insamling av
patientuppgifter fran primarvarden

Socialstyrelsen har inom ramen for aktuellt deluppdrag 6versiktligt invente-
rat befintliga datakallor, liksom datakéllor under utveckling, vilka kan ge in-
formation om omstillningen. Huvudfokus har varit pa primarvarden. For att
vara relevant behdver dock uppf6ljningen av omstéllningen omfatta hela
hilso- och sjukvardssystemet. Det finns emellertid ett flertal etablerade da-
takillor med uppgifter om den specialiserade varden, varfor datakéllor pa
detta omrade inte inkluderats i inventeringen.

De datakillor som finns tillgéngliga avseende primérvarden redogors for
nedan, indelat i grupper beroende pa typ av kiilla.®> Dérefter foljer ett avsnitt
om datakvalitet 1 primdrvarden och ett avsnitt om mdjligheten att utveckla
nya indikatorer for att folja omstéllningen med hjilp av befintliga hidlsodata-
register.

Regionala varddatalager/-baser med
primarvardsuppgifter

I de flesta regionerna rapporterar vardgivarna in uppgifter om primérvarden
till regionala datalager/-baser. Dér finns normalt uppgifter om patienten (kon,
alder etc.), vardgivaren, besoksdatum samt i varierande grad uppgift om dia-
gnos(er) respektive atgird(er). I vissa regioner finns ocksa uppgift om yrkes-
kategori, det vill sdga vilken kategori av vardpersonal som vardkontakten av-
ser. Uppgifterna i de regionala datalagren utgdér som regel kansliga
personuppgifter och omfattar vanligen all primirvard som finansieras av reg-
ionen, privata som offentliga utforare.* Exakt vilka uppgifter som samlas in
fran vardgivarna kan dock variera bland annat till f61jd av att primérvardens
uppdrag skiljer sig mellan regioner. Enligt en kartldggning frdn SKL 2015

[3] hade 14 av 21 regioner vid den tidpunkten uppgifter om diagnos tillgang-
liga i sina regionala datalager, och ytterligare fyra regioner” hade mojlighet
att ta fram diagnosuppgifter pa regional niva. Atta regioner hade motsva-
rande information om &tgéirder 1 sina datalager. Ett rimligt antagande ar att
tillgangen till uppgifter pa regional niva &tminstone inte bor ha forsdmrats se-
dan dess. I den promemoria som Socialstyrelsen presenterade till regeringen 1

3 Utdver mojligheten att anviinda uppfoljningsinformation frén PrimirvardsKvalitet har deluppdrag II inte beaktat
mojligheten att samla in aggregerade data direkt fran respektive vardgivare inom primérvéarden. Det skulle sannolikt
innebéra en omfattande arbetsborda bade for leverantorer och mottagare av uppgifterna.

4 Undantag kan utgdras av likare och fysioterapeuter som har ersittning enligt den nationella taxan, men dessa utgdr
en relativt liten del av véarden.

3T en av dessa regioner saknades uppgifter avseende privata utforare.
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november 2017 om nationell datainsamling for primédrvarden framgér att i
princip samtliga regioner hade uppgifter om individer och administrativa
uppgifter avseende regionens vardhidndelser i sina regionala datalager inom
primérvarden [4].

I avsaknad av ett nationellt primirvardsregister utgdr de regionala vardda-
talagren den kanske mest intressanta kéllan till uppgifter om utvecklingen av
omstéllningen till en god och néra vard. Emellertid medger idag inte juridi-
ken den typ av sambearbetning av data dver vardgivargranser som Socialsty-
relsen menar ar nddvéndig for att pa ett fullgott sitt kunna f6lja hur vardut-
nyttjandet och kvaliteten i virden for olika grupper utvecklas. Knappt hélften
av landets vardcentraler drivs idag av privata aktorer, omfattningen varierade
ar 2018 mellan 13 procent (Visternorrland) och 68 procent (Stockholm).®
Statens dverenskommelse med SKL om god och nira vard, liksom dverens-
kommelser pa andra omrdden, omfattar all vard. Det gdr dock endast att sam-
bearbeta data for de vardgivare som har regionen som huvudman, vilket ut-
gor en omfattande begrasning vad géller att pa ett relevant sitt méta
utvecklingen i den regionalt finansierade primérvarden (se vidare kapitlet om
juridiska forutséttningar).

Nationella register med avidentifierade
primdrvardsdata "kontaktregister”

Nationella véntetidsdatabasen

I anslutning till den nya vérdgarantin som trddde i kraft i januari 2019 samlar
SKL maénatligen in uppgifter om kontakter med primarvarden. Uppgifterna i
denna véntetidsdatabas innehéller information om primérvardsbesok, savil
sddana som omfattas av vrdgarantin som 6vriga besok. For varje registrerad
vardkontakt finns uppgift om typ av besok’, vilken yrkeskategori patienten
besokt (alla yrkeskategorier 1 primédrvarden), samt diagnos och atgérd. Upp-
gifterna dr dock av kontaktkaraktir (de saknar person-id eller pseudo) varfor
det inte gar att se om en och samma individ svarar for ménga kontakter. Det
gér inte heller att sambearbeta data med andra uppgifter, i syfte att exempel-
vis folja vardforlopp eller det samlade vardutnyttjandet respektive behand-
lingsmetoder for utvalda patientgrupper. I dagsldget finns denna utvecklade
véntetidsdatabas endast for primédrvirden och samtliga regioner rapporterar
inte till databasen d&nnu. Under 2020 infors motsvarande datainsamling dven
for den specialiserade virden.

Da viantetidsdatabasen innehéller samtliga yrkeskategorier och exempelvis
typ av besok, skulle den potentiellt kunna anvindas for att ta fram mer avan-
cerad besoksstatistik 4n den som for ndrvarande finns tillgédnglig. Den kan
dock inte ersitta ett nationellt primérvardsregister eller direktrapporterade
uppgifter fran regionerna avseende mojlighet att pa ett kvalificerat sitt folja
vérdens utveckling. I dagslédget finns ingen etablerad rutin {for terkoppling
till regionerna respektive vardgivarna vad géller exempelvis diagnos- och ét-
girdskodning.

¢ Andelen avser antal virdcentraler.
7 Besok, besok distans, kvalificerad brev- och telefonkontakt, hembesok.
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KPP-databas fér primdérvdarden

SKL har planer pa att borja samla in uppgifter om kostnad per patient® (KPP)
for primérvarden fran regionerna med start ar 2020. Férutom kostnad per
virdhédndelse dr denna databas ténkt att innehalla uppgifter om patienten (al-
der, kon etc.), diagnos, atgéard och besokt yrkeskategori. KPP-databasen for
primdrvard kommer, nér den vél etablerats, enbart att innehélla uppgifter om
den vard som bedrivs i regionernas egen regi.” Nagot som innebir en bety-
dande begrinsning givet att privata aktorer utgdr en visentlig andel av vérd-
givarna inom primérvarden. Dessutom baseras uppgifterna i KPP-databasen i
huvudsak pa kontakter, och det dr darfor endast 1 viss utstrickning mojligt att
folja vardhandelser per individ eller att sambearbeta uppgifterna i databasen
med andra datakéllor. Man kan i nuvarande KPP-databas (for den speciali-
serade varden) se om samma person har haft mer &n en vardkontakt i samma
region, forutsatt att den skett inom regionens egen regi.'® Diremot kan man
inte sambearbeta uppgifter 6ver vardgivargrénser eller med exempelvis upp-
gifter om uttagna lakemedel.

En framtida KPP-databas for primirvarden bor dnda kunna bidra med viss
kunskap om vérd- och resursutnyttjande i primédrvdrden, men begransat till
regionernas verksamhet i egen regi samt till uppgifter om kostnad per vard-
héndelse snarare dn kostnad per individ.

Da KPP innebér att kostnader knyts till diagnoser och atgarder for respek-
tive besok kan KPP potentiellt pa sikt bidra till forbéttrad registrering av dia-
gnoser och atgérder i primirvarden. Forutsatt att beslut om att pdborja insam-
landet av KPP-data pd nationell niva tas, kommer det sannolikt att drdja
nagra ar innan dessa uppgifter finns tillgangliga och kvalitetssikrade for mer-
parten av landets regioner.

PrimdarvardsKvalitet

PrimérvardsKvalitet [6] dr ett nationellt system for kvalitetsdata 1 primérvar-
den som for nirvarande styrs av SKL!!. Det syftar i forsta hand till att ge den
lokala vardcentralen tillgdng till kvalitetsindikatorer f6r uppfoljning och ut-
veckling av sin verksamhet. Den enskilda vardcentralen har tillgang till savél
indikatorer som patientspecifik information, vilket borde kunna stimulera till
forbattringar dven i journalforing/kodning. Indikatorerna for varje vardcen-
tral riknas fram genom data som extraheras fran vardcentralens journalsy-
stem. Inga individuppgifter samlas in centralt, vilket innebér att uppgifterna

8 Notera att de kostnader som beriiknas inom KPP avser kostnad per vardhéndelse, inte per patient.

%1 vissa regioner rapporterar dock vardgivare redan idag in KPP-uppgifter dven for privata vardgivare, da det ingdr i
regionens avtal med dessa. I den befintliga KPP-databasen for specialiserad vard pa nationell nivé finns ocksa uppgif-
ter om vissa privata utforare, vilka sjélva valt att dela med sig av dessa uppgifter.

10 Uppgifterna om personer registreras i form av ett krypterat ID dér varje region har en egen nyckel.

! PrimérvérdsKvalitet styrs via en stddfunktion bestdende av ledningspersoner och specialister inom omradet pd SKLs
avdelning for vard och omsorg. Utvecklingsarbetet planeras och genomfors av en arbetsgrupp med representanter fran
SKL och berdrda professionsorganisationer och arbetet forankras vid behov med berdrda myndigheter och specialist-
grupperingar. Det finns ocksa en referensgrupp med representanter fran regionerna knuten till initiativet. Referens-
gruppen bistar med teknisk testning, validering och expertkunskap. Initiativet har hittills huvudsakligen finansierats
med statliga medel inom ramen for olika dverenskommelser mellan staten, SKL och regionerna. Fran 2020 kommer
PrimdrvardsKvalitet att finansieras gemensamt av regionerna.
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inte gar att sambearbeta med andra registeruppgifter. Aggregerade data (tal-
jare, nimnare, virde) skall levereras till Ineras'? nationella tjinsteplattform
for att mojliggora jaimforelser pd regional och nationell niva. Det finns dock i
nuldget ingen nationell redovisning av utfall. Arbete pagér, dir en region &r
pilot for uppkoppling mot tjansteplattformen.

Inom ramen for PrimédrvardsKvalitet har ett stort antal indikatorer specifi-
cerats, av vilka de flesta enligt uppgift kan presenteras lokalt vid anslutna
vérdcentraler.'? Ett flertal av PrimirvardsKvalitets indikatorer kan vara rele-
vanta att folja ur perspektivet omstéllning till en god och néra vérd, sdsom
exempelvis indikatorer avseende prioritering, kontinuitet och samverkan. De
behover dock granskas narmare for att sékerstélla att de ar 1ampliga for att
folja inte bara primarvardens utveckling utan ocksé den forflyttning som om
stéllningen &r tdnkt att innebdra. Uppgifterna fran regionernas vardcentraler
ar mojliga att aggregera ytterligare till den niva som Onskas, t.ex. regional
och nationell niva.

I merparten av de anslutna regionerna anvéander vardcentralerna sig av {o-
retaget Medrave och deras applikation Medrave4 for sokningen i vardcen-
tralernas patientjournaler, export av aggregerade data och visualisering av
sina resultat. Vilka uppgifter som ska sokas ur respektive journalsystem och
pa vilket sitt som detta ska goras foljer en specifikation som tagits fram av
arbetsgruppen och utgar i mojligaste man fran nationella riktlinjer. Det kan
vara viktigt att framhalla att sokningen efter data om &tgérder i journalsyste-
met inte dr begriansad till atgdrdskoder enligt Socialstyrelsens klassifikation
(KVA) utan dven kan himta uppgifter via sokord med fasta svarsalternativ,
vilket dr en fordel da arbetssitten och instruktionerna for registrering av at-
gérder 1 journalen skiljer sig 4t mellan regionerna.

PrimérvardsKvalitet har inte den flexibilitet som individbaserade data ger
for att med befintliga uppgifter ge svar pa nya frigestillningar.'* Revision av
indikatorer eller introduktion av nya indikatorer kan ocksa potentiellt bli re-
surskrdvande. Uppdatering av indikatorerna kravs redan idag nér det kommer
nya riktlinjer. En begransning dr ocksa att atkomsten till en vardcentrals jour-
naler, atminstone vad géller for Medrave, bara omfattar patientens journal-
data pa denna vardcentral. Olika uppbyggnad av datalager i olika regioner
samt juridiska begriansningar har inneburit att systemet fatt anpassas till
’minsta gemensamma namnare”’. P4 manga hall finns dock data fran olika
virdcentraler tillgdngliga och man skulle kunna visa samlade uppgifter at-
minstone inom samma vardgivare. De data som PrimérvardsKvalitet idag
kan ta fram ger god information om vad den enskilda vardcentralen gér men
begransar anviandbarheten om man avser att folja patienten genom vardsyste-
met.

12 Inera AB utvecklar och forvaltar nationella tjinster inom e-hilsa och digitalisering pa uppdrag av regioner och kom-
muner. Inera AB dgs gemensamt av SKL (majoritetsédgare), foretag, regioner och kommuner.

13 T nuldget &r drygt 70 procent av vérdcentralerna anslutna till PrimdrvardsKvalitet via Medrave4. Det innebir att de
har tillgang lokal visning av egna och regionala data. Alla regioner ar dnnu inte anslutna till PrimérvardsKvalitet. Det
ar upp till varje region att vilja teknisk 16sning for anslutningen. Manga har valt Medrave, nagra har byggt egna 16s-
ningar i befintliga kvalitetssystem och ett par regioner énnu inte fattat beslut i fragan.

14 PrimirvéardsKvalitet dr uppbyggt pé aggregerade data snarare dn individuppgifter som en anpassning till nuvarande
lagstiftning, dér det saknas lagstod for att skapa individregister over hela befolkningen. Pa grund av denna begransning
har initiativet behovt utveckla separata 16sningar for att kunna visa respektive dela aggregerade data fran registret.
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Nationella kvalitetsregister

Enligt den kartlaggning [7] av datakéllor i primarvarden som SKL nyligen
genomfort finns det cirka 15 kvalitetsregister som antingen har vardcentraler
som anvdndare, omfattar kommunal hilso- och sjukvard eller som técker
sjukdomar dér en stor del av patienterna aterfinns i primérvarden. Av dessa
uppges endast ett register, Nationella diabetesregistret, ha hog tdckningsgrad
och hogsta certifieringsniva. En fordel med kvalitetsregister som lyfts fram i
rapporten ar att den juridiska formen mojliggdr sambearbetning av data dver
vardgivargrianser. En annan fordel &r att kvalitetsregistren omfattas av ett
granskningssystem. En nackdel med kvalitetsregister vad géller uppfoljning
av primarvarden utgdrs av att respektive register ar begriansat till enskilda
sjukdoms-/diagnosgrupper, vilket kriver omfattande merarbete om man ex-
empelvis vill folja patienter med ett flertal kroniska diagnoser.

Patientrapporterade uppgifter

En viktig datakilla vad géller omstéllningen till en god och néra vérd utgors
av Nationell patientenkdt (NPE), vilken tillsammans med Hélso- och sjuk-
vardsbarometern utgdr del av SKL:s plattform for patientrapporterade matt.
NPE ér vél etablerad och genomfors pd en rad vardomraden. En specifik en-
kat riktas till patienter som besokt ldkare vid ndgon av landets vardcentraler.
Den genomfors vartannat ér 1 hela landet och érligen i elva regioner. I 14 reg-
ioner skickas enkiten ocksa ut till patienter som besokt sjukskoterska. I vard-
centralsenkéten finns ett antal fragor som é&r relevanta for att f6lja omstall-
ningen till en god och nédra vard, sasom fragor om samordning, kontinuitet
och delaktighet. Likt andra enkdtundersokningar har NPE utmaningar med
laga och sjunkande svarsfrekvenser, i synnerhet i yngre dldersgrupper. Enligt
SKL pagar ett utvecklingsarbete for att sa langt mojligt sékerstilla att enkét-
svaren blir representativa for undersokta malgrupper. Inom ramen for den
nationella plattformen for patientrapporterade matt kan det finnas mojligheter
att introducera specifika fragor av vikt for att folja omstéillningen. En viktig
forutséttning for detta ar att frigan bedoms som relevant for patienterna. En
eventuell utokning av antalet fragor i ndgon/nagra av enkédterna forutsétter att
regionerna stiller sig bakom forslaget. '

Det kan ocksa beroende pa hur teknik och juridik kring datainsamling ut-
vecklas 1 framtiden bli mojligt att gora urval av specifika patientgrupper i
olika delar av hélso- och sjukvardsystemet i syfte att folja deras syn pé vér-
den, inklusive omstéllningen.

15 Regioner kan dock vilja att inkludera regionsspecifika fragor utover de fragor som beslutats gemensamt.
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Datakvalitet avseende journalbaserade
uppgifter i primdrvérden

Begreppet datakvalitet avser 1 detta avsnitt sdvil tickningsgrad som uppgif-
ternas korrekthet.'¢

Ovanstdende genomgédng av datakéllor avser 1 huvudsak uppgifter fran vard-
centraler eller motsvarande. Oavsett vilken kélla som anvénds for uppgifter
om dessa primérvardskontakter finns flera utmaningar vad géller kvaliteten
pa uppgifterna. I en analys av kvalitetsdata for primarvarden fran 2014 kon-
staterades att dessa data sannolikt haller mycket ojamn kvalitet oavsett om de
fors till varddatalager eller kvalitetsregister [8].

Enligt SKL:s rapport fran 2015 om mdjligheter till fordjupad uppfoljning
inom primérvéarden for patienter med kronisk sjukdom fanns stora variationer
mellan regionerna vad géller hur manga diagnoser som registrerades vid
samma primarvardsbesok [3]. Ndgot som uppgavs kunna bero pa bland annat
skilda krav pa registrering'’, olika registreringspraxis'® och olika erséttnings-
modeller. Exempelvis hade regioner vars erséttningsmodell baserades pa
ACG" en stérre andel besok dir minst tvd diagnoser registrerades per besok,
jamfort med de regioner som inte hade denna modell. Skillnader i diagnosre-
gistrering uppgavs 1 samma rapport ocksa kunna orsakas av olikheter i vilken
typ av vard som inkluderas, sisom exempelvis vard pa sirskilda boenden och
i hemsjukvard. Olika utformning av journalsystem uppges av intervjuade
spela roll for diagnossittningen. Vid intervjuer har ocksa framkommit att det
saknas enhetliga riktlinjer for hur man ska forhalla sig till registrering av hu-
vud- respektive bidiagnos i primdrvardskontexten, dar ménga patientbesok
inte fokuserar pé en enskild diagnos utan pé patientens bredare behov. Slutli-
gen konstaterar ovan ndmna rapport att det kan foreligga saval 6ver- som un-
derregistrering av diagnoser.

Enligt de personer Socialstyrelsen intervjuat dr utmaningarna vad géller re-
gistrering av dtgirder, sdsom exempelvis samtal om levnadsvanor, 4nnu
storre dn for diagnoser. Detsamma uppges gélla for andra variabler sasom ex-
empelvis registrering av kontakttyp. Registreringen av dtgirder tycks i bety-
dande utstrackning hittills ha styrts av sdrskilda erséttningar for sddana atgér-
der, vilket gor att dessa uppgifter i dagsldget ar svéra att anvénda for
uppfoljning av exempelvis arbete med hélsofrdmjande och sjukdomsforebyg-
gande atgirder. Beroende pa kontext bedoms det forekomma savél under-
som Overregistrering av atgarder. I SKL:s rapport fran 2015 framhaélls att en
majoritet av regionerna vid den tidpunkten arbetade med att 6ka kvaliteten
vid bade diagnosregistreringen och vid inmatning av journaldata (exempelvis

16 Enligt nuldgesrapport for nationella kvalitetsregister 2019 avses med tickningsgrad andelen patienter som ingr i
kvalitetsregistret i relation till samtliga patienter som uppfyller kraven for att inga. Med korrekt data avses att man
mater ratt saker med ritt metoder, for att fa kompletta och tillforlitliga resultat.

17 Exempelvis krav p att registrera diagnoskod for att kunna fora in en besdksanteckning i journalsystemet.

18 Exempelvis om vardgivaren enbart registrerar de diagnoser som ir aktuella vid just det besdket eller om dven tidi-
gare kédnda kroniska diagnoser inkluderas.

19 ACG (adjusted clinical groups) ér ett beskrivningssystem for analys av en populations samlade sjuklighet. ACG ger
en samlad bild av exempelvis en vardcentrals resursbehov och kan anvéindas som grund for justering av ersdttning.
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uppgifter kring levnadsvanor som rokning, kost och motion). Enligt intervju-
ade dr beskrivningen av datakvaliteten avseende sévil diagnos- som atgards-
registrering i SKL:s rapport fran 2015 fortfarande giltig.

Sedan 2015 har flera initiativ som potentiellt skulle kunna bidra till att {or-
battra registrering och inrapportering tagits, diribland etableringen av Pri-
mirvardsKvalitet och utokningen av den nationella véntetidsdatabasen.
Dessa initiativ ger bada en mojlighet till direkt aterkoppling for respektive
ansluten vardgivare. D& PrimérvardsKvalitet endast presenterar fardiga indi-
katorresultat saknas i stor utstrackning mojlighet att sékerstélla kvaliteten i
underliggande data genom jamforelse med andra datakillor pa framfor allt
nationell niva. Planen &r dock att validera data i PrimérvardsKvalitet mot be-
fintliga regionala och nationella data infor framtida publicering pd Varden i
Siffror (VIS)?°. PrimérvardsKvalitet har dessutom pa grund av bland annat
tekniska svérigheter &nnu inte kunnat presentera indikatorresultat pa nationell
niva. Den nationella vintetidsdatabasen innehaller uppgifter om enskilda be-
s0k 1 varden men utgdr inte personuppgifter, varfor dven dessa uppgifter ar
svara att kvalitetssdkra med hjilp av alternativa datakillor. Den typ av data-
insamling som sker inom ramen for véntetidsdatabasen kan ocksé innebéra
en risk att registreringen paverkas av erséttningen i den sé kallade Komiljar-
den [9].

I SKL:s rapport fran 2015 [3] framhalls vikten av att verka for att registre-
ring av diagnoser/besdksorsaker i primérvérden blir enhetlig och tillforlitlig.
Regelbunden aterkoppling av data till vardgivarna samt utformning av ersitt-
ningssystem som stodjer korrekt registrering och som inte paverkar diagnos-
sattningen, anges i ovan ndmnda rapport som nyckelfaktorer i detta arbete. |
rapporten framhélls ocksé vikten av att uttag och bearbetning av data sker pa
ett likvardigt sitt och med hog kvalitet 1 samtliga regioner. Kartliggningen
av data for patienter med kronisk sjukdom visade initialt stora skillnader mel-
lan regionerna vilka visades bero pa skillnader i bearbetning av data. Dérfor
menar rapportforfattarna att det ar angeldget med en djupgéende validering
av korrekthet i inmatning och datauttag innan data anvénds for jamforelser.
Slutligen pekar rapporten pd betydelsen av att samla in och aterrapportera
data eftersom detta driver forbéattring i datakvalitet.

I sitt yttrande [10] 6ver delbetdnkandet God och néra vard — En primér-
vardsreform (SOU 2018:39) konstaterar Socialstyrelsen att genomforandet av
reformen innebér att en 6kande andel av svensk hilso- och sjukvard inte
kommer att kunna f6ljas utan tillgang till ett nationellt hdlsodataregister for
primérvarden. Myndigheten menar vidare att en forutsittning for uppfoljning
ar att information dokumenteras enhetligt med hjilp av rekommenderade ter-
mer och begreppsdefinitioner. Socialstyrelsen bedomer att ett nationellt
hilsodataregister for primérvarden skulle medfora nationellt enhetliga krav
pa registrering och inrapportering av uppgifter for samtliga vardgivare?'.

Beskrivningen av datakvalitet i avsnitten ovan géller enbart den primér-
vérd som bedrivs med regionen som huvudman. Uppgifter om alla personer
som fatt hélso- och sjukvard som kommunen ansvarar for rapporteras in till

20 SKLs publika visningsyta for kvalitetsindikatorer och andra métt inom hilso- och sjukvard.
21 Uppgiftsskyldigheten i lagen om hilsodataregister (1998:543) respektive forordningen om patientregister hos Soci-
alstyrelsen (2001:707) géller alla som bedriver verksamhet inom hélso- och sjukvarden.
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Socialstyrelsens register 6ver insatser i kommunal hélso- och sjukvard. Fram
till och med 2018 inneholl registret enbart uppgifter om vilka personer som
fatt insatser inom den kommunala hélso- och sjukvéarden. Fran och med 2019
ar kommunerna skyldiga att rapportera in uppgifter om vilka patientrelate-
rade atgirder®” som utforts av legitimerad personal i verksamhet i egen regi,
samt vilken yrkeskategori som utfort dtgarderna. Tdckningsgraden och kvali-
teten avseende antal personer som fatt nagon insats inom den kommunala
hélso- och sjukvérden bedéms som relativt god. Daremot uppnar uppgifterna
om vard och behandling inte tillricklig kvalitet for publicering som officiell
statistik.

Ytterligare mojligheter med befintliga
reqister

Utdver ovan ndmnda datakillor finns ocksa andra datakdllor om primérvar-
den, sdsom nationella journalsystem for specifika indamal*. Dessa beddms
dock inte i dagsliget vara aktuella som datakéllor for att folja omstéllningen.

Det finns ddremot vissa mdjligheter att med utgédngspunkt i befintliga
hilsodataregister hos Socialstyrelsen utveckla nya indikatorer for att folja
omstéllningen. Av befintliga hidlsodataregister finns viss information om in-
satser 1 primédrvarden i ldkemedelsregistret, registret over insatser inom kom-
munal hélso- och sjukvard samt i Medicinska fodelseregistrets modravards-
del.

Haélsodataregistren vid Socialstyrelsen har begransad information om vad
som gors i primirvarden. Anda kan patientregistret for sluten vard och dppen
specialiserad véard anvédndas for att skapa diagnosspecifika populationer av
patienter som har fétt en diagnos i specialistvarden. Den hér typen av preva-
lenta populationer for t.ex. olika kronikergrupper kan foljas over tid med av-
seende pé just vardkonsumtionen vid sjukhus och specialistmottagningar. En
viktig begrisning utgors dock av att man da inte fangar de individer som fatt
diagnos enbart i primirvarden.>*

Vid en omstéllning till en god och néra vird dar primérvéarden tar mer an-
svar dr det viktigt att d&ven folja volymerna av inskrivningar, besok och pati-
enter 1 den specialiserade virden. Det finns ocksa mojligheter att genom 13-
kemedelsregistret folja de prevalenta populationernas likemedelskonsumtion
liksom var likemedelsforskrivningen sker. I 1dkemedelsregistret finns uppgift
om vid vilken vardniva som ldkemedlet skrev ut. P4 detta sétt kan man fé en
bild av i vilken utstrickning primérvéarden skdter patientens ladkemedel. Mo6j-
ligheterna att folja omstédllningen med hjélp av befintliga register behover
analyseras ndrmare i ndsta fas av arbetet med deluppdrag II.

22 Atgirderna ska vara klassificerade enligt Klassifikation av vardatgarder, KVA.

23 Avser Svevac (journalsystem for dokumentation av vaccinationsuppgifter) och Infektionsverktyget (nationellt IT-
stod for att dokumentera, lagra och aterkoppla information om vardrelaterade infektioner och antibiotikaanvéndning).
Kalla: Kartlaggning av nationella register i primdrvard, Nationella Kvalitetsregister, 2019.

24 Kunskapen om i vilken utstrickning det ir olika patienter som dyker upp i specialistvard jimfort med andra vardni-
vaer dr idag begrénsad.
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Slutsatser avseende majligheter till
uppfolining med befintliga datakallor

Det finns ett antal datakillor att tillgd for att f6lja omstéllningen till en god
och néra vard med fokus péd primarvarden. Gemensamt for i princip samtliga
ar att datakvaliteten behover utvecklas, savil vad géller enhetlig registrering
av diagnoser och atgiarder som inrapportering av uppgifter. Detta paverkas av
en rad faktorer sdisom exempelvis forekomst av gemensamma regelverk, ut-
formning av journalsystem och erséttningssystem. Socialstyrelsen beddmer
att upprattande av ett nationellt primérvardsregister skulle skapa forutsétt-
ningar for en sddan enhetlig registrering och inrapportering av diagnoser och
atgirder. Forutsittningarna for ett sddant register analyseras inom deluppdrag
L.

Socialstyrelsen har i uppdrag att undersoka mojligheten for huvudméannen
att rapportera in uppgifter pa aggregerad niva, som underlag for berdkning av
ett urval av indikatorer eller andra matt. Sddana aggregerade uppgifter skulle
dock vara behiftade med samma kvalitetsproblem beskrivits i tidigare av-
snitt. D4 det saknas rittsligt stod for att sambearbeta uppgifter mellan virdgi-
vare (se kapitel om juridiska forutsittningar), kan uppgifter fran priméarvar-
den dessutom endast i begransad utstrickning kvalitetssikras med hjdlp av
sambearbetning av data mellan primarvard och specialistvard i respektive
region.

Denna begrinsning av mojligheterna till sambearbetning av uppgifter 6ver
vardgivargranser innebér en betydande begrasning i mojligheterna att f6lja
omstéllningen i regioner dér andelen privata utforare inom primérvarden ar
hog. Daremot skulle uppf6ljning av varden for utvalda grupper kunna f6ljas
partiellt for de delar av varden som respektive region bedriver i egen regi.
Detta skulle emellertid endast spegla en del av varden. Darutdver skulle det
mojligen ga att via aggregerade uppgifter per vardgivare fran regionerna fa
fram en mer avancerad “pinnstatistik” 4n den som 1 dagsldget dr mdjlig att
folja via vintetidsdatabasen eller SKL:s verksamhetsstatistik. Innan ett mer
omfattande arbete med att inventera och identifiera lampliga uppfoljnings-
matt/-indikatorer genomforts, ar det dock svart att bedoma om mervardet av
sadan statistik dverviger det merarbete en sddan insamling skulle innebéra
for regionerna. Dessa fragor bor hanteras inom ramen for det fortsatta arbetet
med deluppdrag II.

I ndstkommande kapitel av rapporten redogdrs for den juridiska genomlys-
ning som Socialstyrelsen genomfort avseende mojligheterna for regionerna
att bearbeta data for att kunna skicka aggregerade uppgifter till Socialstyrel-
sen for uppfoljning av omstédllningen. Nagot som i dagslaget utgor forsta-
handsalternativet for tillgang till kvalificerade uppgifter for uppfoljning av
primérvarden.
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Juridiska forutsattningar tor att
inhdmta resultat pd aggregerad
niva

Inledning

Inom ramen for deluppdrag II har Socialstyrelsen i uppdrag att utreda de
rittsliga forutsdttningarna for huvudménnen att samla in och bearbeta person-
uppgifter samt sammanstélla uppgifterna till resultat pa aggregerad niva i
syfte att astadkomma en nationell redovisning av uppgifter fran varden, med
fokus pa primérvarden, som inte utgor personuppgifter. I avsnittet gors dven
en beddmning av vardgivares mojligheter att sambearbeta personuppgifter i
syfte att sammanstélla resultat pa aggregerad niva.

De uppgifter som kommer att behdva behandlas dr grundldggande identifi-
kationsuppgifter sdisom personnummer, men ocksa kinsliga personuppgifter
om patienters hédlsa sdsom diagnos och atgirder. Resultaten pd aggregerad
niva ska rapporteras till Socialstyrelsen. Rapporteringen behover ske frivil-
ligt, eftersom det for primirvarden inte foreligger nagon uppgiftsskyldighet
enligt lag eller forordning till Socialstyrelsen for huvudménnen.

Regionernas maojligheter att behandla
personuppgifter

Dataskyddsforordningen

Personuppgiftsbehandling regleras i EU:s dataskyddsférordning.?® Med per-
sonuppgift avses varje upplysning som avser en identifierad eller identifier-
bar fysisk person. Med behandling avses en étgérd eller kombination av at-
gérder betrdffande personuppgifter eller uppséttningar av personuppgifter,
oberoende av om de utfors automatiserat eller ej. Enligt dataskyddsforord-
ningens principer far personuppgifter endast samlas in for sarskilda, uttryck-
ligt angivna och berittigade &ndamaél och inte senare behandlas pa ett sétt
som dr oforenligt med dessa dndamal. Vid all personuppgiftsbehandling
maste det finnas en rattslig grund for behandlingen. Behandling av kénsliga
personuppgifter, bland annat uppgifter om hilsa, &r forbjuden enligt artikel
9.1 i dataskyddsférordningen. Dock finns ett antal undantag, déribland stat-
istiska andamal. Med statistiska &ndamal avses i dataskyddsforordningen
varje atgird som vidtas for den insamling och behandling av personuppgifter
som dr nddvéndig for statistiska undersokningar eller for framstillning av
statistiska skél. Ett statistiskt &ndamal innebér att resultatet av behandlingen

25 Europaparlamentets och radets forordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for fysiska personer med
avseende pa behandling av personuppgifter och om det fria flodet av sadana uppgifter och om upphévande av direktiv
95/46/EG (allmén dataskyddsforordning).
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inte bestdr av personuppgifter, utan av aggregerade uppgifter, och att resulta-
tet eller uppgifterna inte anvénds till stod for atgirder eller beslut som avser
en sirskild privatperson.?®

Den som bestdmmer dndamélen och medlen f6r behandlingen av person-
uppgifter ar enligt dataskyddsforordningen personuppgiftsansvarig. Denne
ska genomfora lampliga tekniska och organisatoriska atgérder for att sdker-
stélla att dataskyddsforordningens bestimmelser uppfylls.

Patientdatalagen

For att regioner ska kunna rapportera resultat pa aggregerad niva krivs en
initial personuppgiftsbehandling som maste ha rittsligt stod. Denna person-
uppgiftsbehandling kommer att utféras av vardgivarna.

I patientdatalagen (2008:355), PDL, finns bestimmelser som kompletterar
dataskyddsforordningen vid behandling av personuppgifter inom hélso- och
sjukvérden.?’

Med vardgivare avses en fysisk eller juridisk person som bedriver hélso-
och sjukvard.?® Det ir statlig myndighet, landsting och kommun som i fraga
om sadan hélso- och sjukvérd som myndigheten, landstinget eller kommunen
har ansvar for (offentlig vardgivare) samt annan juridisk person eller enskild
niringsidkare som bedriver hilso- och sjukvard (privat vardgivare).?’ Aven
sadana kommunala bolag, foreningar och stiftelser dir kommuner eller lands-
ting utdvar ett réttsligt bestimmande inflytande, &r egna juridiska personer
och utgor sjilvstindiga vardgivare. Aven privata utforare av offentligt finan-
sierad hiilso- och sjukvard ir sjilvstindiga vardgivare. *° En véirdgivare ir
personuppgiftsansvarig for den behandling av personuppgifter som vardgiva-
ren utfor. I region eller kommun dr varje myndighet som bedriver hélso- och
sjukvard personuppgiftsansvarig for den behandling som myndigheten ut-
for.!

PDL anger grundldggande principer for informationshanteringen avseende
uppgifter om patienter inom savél offentlig som enskilt (privat) bedriven
hélso- och sjukvard. Behandling enligt PDL ér tilldten for ndgot av de dnda-
mal som anges i 2 kap. 4 § PDL. Personuppgifter far exempelvis behandlas
inom hilso- och sjukvarden om det behdvs for att fora patientjournal och
upprétta annan dokumentation som behdvs i och for varden av patienter. Per-
sonuppgiftsbehandling far dven ske for att systematiskt och fortlopande ut-
veckla och sdkra kvaliteten i1 verksamheten eller for uppf6ljning och utvarde-
ring av verksamheten. Enligt den s.k. finalitetsprincipen®? fir behandling
dven ske for andra andamél, under forutsittning att uppgifterna inte behand-
las pa ett sétt som &r oforenligt med det andamal for vilket uppgifterna sam-
lades in.

26 Prop. 2017/18:105 Ny dataskyddslag, s. 122.

?7Se 1 kap. 4 § PDL.

28 Slutbetinkande av Utredningen om ritt information i vard och omsorg — Riitt information pa rétt plats i rétt tid (SOU
2014:23) s. 93.

291 kap. 3 § PDL.

302 kap. 3 § offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), OSL, se dven SOU 2014:23 s. 93.

31'Se 2 kap. 6 § forsta stycket PDL.

32 Finalitetsprincipen kommer till uttryck i 2 kap. 5 § PDL.
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Andamalet med den personuppgiftsbehandling som ska beddmas inom ra-
men for denna rapport &r att f6lja omstéllningsarbetet i hélso- och sjukvarden
med fokus pa primirvarden. Andamalet kan dven definieras som uppfdljning
och utvirdering av hilso- och sjukvarden pa nationell nivd. De @ndamal som
anges i 2 kap. 4 § PDL (systematiskt och fortlopande utveckla och sékra kva-
liteten 1 verksamheten) dr inte direkt tillimpliga eftersom det dr frdga om en
personuppgiftsbehandling for andra syften dn vardgivarens egen verksamhet.
Socialstyrelsen bedomer dock att andamélet uppfoljning och utvérdering av
verksamheten pa nationell niva ar forenligt med de andamal for vilket upp-
gifterna samlades in och att behandlingen dérfor ar tillaten enligt 2 kap. 5 §
PDL. Vid behandlingen maste dataskyddsforordningens grundldggande prin-
ciper om t.ex. uppgiftsminimering och proportionalitet iakttas.

Regionernas mojlighet fill
sambearbetning av personuppgifter

Inledning

For att de aggregerade uppgifterna som ska rapporteras till Socialstyrelsen
ska kunna anvéndas for att f6lja omstéllningen i1 hela hilso- och sjukvardssy-
stemet, med fokus pa primérvirden, finns behov av att sambearbeta de per-
sonuppgifter fran olika vardgivare som normalt aterfinns i regionala vardda-
talager. Ddrmed uppstar fragan om det med nuvarande lagstiftning &r mdjligt
att vardgivare delar information om patienter med varandra.

Sekretess inom en vardgivares verksamhet

Sekretess innebir ett forbud att rdja en uppgift, vare sig det sker muntligen,
genom utlimnande av en allmin handling eller pa nigot annat sitt.** Sekre-
tess innebdr sidledes en begrinsning av bade rétten att ta del av allménna
handlingar och yttrandefriheten.

Inom en vardgivares verksamhet kan information utbytas mellan olika ak-
torer och olika enheter, exempelvis mellan sjukhus och vardcentraler eller
mellan olika enheter inom ett sjukhus, utan hinder av sekretess. Det finns sé-
ledes ingen sekretessgrans som hindrar ett informationsflode inom en vardgi-
vares verksambhet, i det s.k. inre sekretessomradet.>*

Sekretess mellan vardgivare

Sekretess 1 det allmidnnas verksamhet regleras i offentlighets- och sekretess-
lagen (2009:400), OSL. Hilso- och sjukvardspersonal inom den offentliga
hélso- och sjukvérden ar skyldiga att iaktta de bestimmelser om sekretess
som finns i 25 kap. OSL. Enligt huvudregeln giller sekretess inom hédlso- och
sjukvarden for uppgift om en enskilds hélsotillstand eller andra personliga
forhéallanden, om det inte star klart att uppgiften kan rojas utan att den en-
skilde eller nigon nirstaende till denne lider men.*

33 kap. 1 § OSL.
350U 2014:23 5. 94.
3525 kap. 1 § OSL.

UPPFOLINING AV OMSTALLNINGEN TILL EN NARA VARD — DELUPPDRAG |l
SOCIALSTYRELSEN

25



26

Halso- och sjukvérdspersonal hos en privat vardgivare omfattas inte av
OSL:s bestimmelser utan de &r i stillet skyldiga att iaktta bestimmelser om
tystnadsplikt som finns i 6 kap. patientsidkerhetslagen (2010:659), PSL. Tyst-
nadsplikten ar individuell och innebér att hilso- och sjukvardspersonalen inte
obehdrigen far roja vad de i sin verksamhet har fatt veta om en enskilds hil-
sotillstdnd eller andra personliga forhallanden. Som obehdrigt réjande anses
dock inte att hilso- och sjukvardspersonalen fullgér sddan uppgiftsskyldighet
som foljer av lag eller forordning. ¢

Av bestammelserna om sekretess och tystnadsplikt i OSL respektive PSL
foljer att sekretess rdder mellan olika vardgivare for uppgifter om hilsotill-
stand eller andra personliga forhallanden. Det rader alltsa sekretess mellan ett
offentligt drivet sjukhus och en privat driven vardcentral, eller mellan olika
offentliga vardgivare samt mellan olika privata vardgivare. For att vardgivare
ska kunna utbyta uppgifter om enskilds hélsotillstdnd eller andra personliga
forhéallanden med varandra behovs den enskildes samtycke till detta eller att
en sekretessbrytande bestimmelse r tillimplig.>’

Hailso- och sjukvardssekretessen hindrar inte att personuppgifter lamnas
frdn en myndighet som bedriver hélso- och sjukvard (eller annan medicinsk
verksamhet) i en region till en annan sidan myndighet i samma region.*®
Motsvarande bestdmmelse finns dven for olika myndigheter som bedriver
hilso- och sjukvérd inom en kommun.* Dessa sekretessbrytande bestimmel-
ser gor det mojligt for regioner och kommuner att organisera sin verksamhet
i olika myndigheter utan att det uppstar sekretessgrénser dem emellan. Be-
stimmelserna giller enbart den héilso- och sjukvard som regionen eller kom-
munen sjélv bedriver genom dessa myndigheter och kan inte tillimpas pa sa-
dan hélso- och sjukvard som utfors av privata vardgivare med offentlig
finansiering. Det rader saledes sekretess mellan de offentliga och privata ak-
torerna. *

Den sekretess som géller mellan offentlig och privat vardgivare medfor
mycket begrinsade mojligheter till sambearbetning av personuppgifter 6ver
vardgivargrianser. Det skulle i teorin visserligen vara mojligt med verksam-
hetsuppfoljning Over vardgivargrianser om en sekretessbedomning utmynnar i
att uppgifterna kan ldmnas till annan vardgivare. Att detta skulle kunna ske
pa ett mer generellt plan torde vara mindre realistiskt. En sekretessbedom-
ning enligt OSL torde oftare leda till bedomningen att uppgifterna inte kan
lamnas ut, om syftet med utlimnandet dr verksamhetsuppfoljning och inte att
bereda den enskilde nddvindig vard och behandling.*!

De begrdansade mgjligheterna till personuppgiftsbehandling mellan vard-
givare har problematiserats i tidigare forarbeten*> men har #nnu inte lett
till férandrad lagstiftning. Socialstyrelsen konstaterar att regeringen den

36 6 kap. 12 § forsta stycket PSL.
37S0U 2014:23 5. 95 f.

3825 kap. 11 § 2 OSL.

325 kap. 11 § 1 OSL.

40S0U 2014:23 5. 96.

41SOU 2014:23 5. 102 f.
450U 2014:23.
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27 juni 2019 tillsatt en sérskild utredare som bl.a. ska se dver mdjlighet-
erna till en utvidgad informationsdverforing for kvalitetsutveckling mel-
lan t.ex. vardgivare i hilso- och sjukvard och kommunala nimnder.*

Sammanfattande beddmning av
juridiska forutsattningar

Socialstyrelsens finner att det finns réttsligt stod for att vrdgivare kan be-
handla de aktuella personuppgifterna i syfte att rapportera resultat pa aggre-
gerad niv4 till Socialstyrelsen for uppfoljning av primérvérden pa nationell
niva. Det finns dock enligt gdllande lagstiftning ytterst begransade mojlig-
heter att sambearbeta personuppgifter fran patientjournaler dver vardgivar-
granser och Socialstyrelsen gér beddmningen att en sambearbetning av de
personuppgifter for rapportering pa aggregerad niva som &r aktuella i det hir
fallet for niarvarande inte &r mojlig. Det géller savél regionernas egen upp-
foljning, som dndamalet att sambearbeta uppgifter i syfte att rapportera in ag-
gregerade uppgifter fran regionerna till Socialstyrelsen. Rapporteringen till
Socialstyrelsen péa aggregerad niva behover saledes ske separat avseende data
fran respektive vardgivare.

4 Dir. 2019:37 Oversyn av vissa frigor som ror personuppgiftshantering i socialtjinst- och hilso- och sjukvardsverk-
samhet.
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Omraden att folja upp — ett férsta
forslag och diskussionsunderlag

Nedan presenteras ett forsta forslag pd uppfoljningsomraden respektive vik-
tiga aspekter att folja upp inom dessa. Omradena har delats upp i forutsétt-
ningar for omstéllningen respektive utfall for patienterna av omstéllningen.
Darutover kan det finnas bakgrundsmatt som é&r relevanta att f6lja men som
inte utgor forutsattningar for omstéllningen.

Pa ett flertal av nedan listade omraden finns redan ett antal etablerade upp-
foljningsindikatorer/-maétt. Vidare pagér ett utvecklingsarbete avseende upp-
foljningsmatt for omstillningen savél i enskilda regioner som gemensamt
inom ramen for overenskommelsen om god och néra vard. Darutéver har So-
cialstyrelsen pa flera av omradena pagidende uppdrag och/eller ett etablerat
uppfoljningsarbete. Befintliga indikatorer och matt bor utgora utgangspunkt
for uppfoljningen av omstillningen, och vid behov kompletteras med ytterli-
gare mitt. Darfor behover det fortsatta arbetet med deluppdrag I inkludera
en mer fullstindig inventering av befintliga uppdrag och initiativ som beror
uppféljningen av omstillningen. Darefter kommer deluppdrag I1 i samverkan
med deluppdrag III samt 6vriga relevanta uppdrag pa myndigheten och andra
vésentliga initiativ att undersoka behoven liksom mdjligheterna att introdu-
cera ytterligare indikatorer for att folja omstéllningen.

Del 1: Skapas forutsattningar for en god
och néra vérde

Bemanning, kompetensforsdrining och utbildning

Utredningen Samordnad utveckling for god och ndra vard foreslar att det i
primérvarden ska tillhandahdllas de kompetenser och hélso- och sjukvards-
tjdnster som behdvs for att svara for primirvardens grunduppdrag. Forslag
till grunduppdrag for primérvarden foreslds ockséd av utredningen. Bland an-
nat foreslar utredningen att det fortydligas att det ska bedrivas forskning i
primérvarden. Utredningen beddmer ocksé att regionerna bor stélla krav pé
att utforare i primérvarden ska bidra vid genomforande av utbildning savél pa
grundniva som avancerad niva.

I 6verenskommelsen om god och nédra vard framhalls att riatt kompetens i
hélso- och sjukvérden ar en grundlidggande forutsittning for att varden ska
fungera vil och for att de satsningar som gors ska ge dnskade resultat. Till
exempel behover fler utbilda sig till att arbeta inom, och stanna kvar i, den
nira varden for att reformarbetet ska bli framgéngsrikt. For att mota perso-
nalbrist dr det avgorande att varden ocksa arbetar for att utnyttja kompeten-
sen battre. Nya arbetssitt tillsammans med en 6kad anvdndning av digitala
verktyg och ny teknik kan enligt 6verenskommelsen bidra till den 6nskade
utvecklingen.
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En rad aspekter med biring pa omstéllningen f6ljs redan upp av Socialsty-
relsen med flera aktorer, exempelvis inom ramen for olika dverenskommel-
ser sasom professions- och personalmiljarderna. Det géller bemanningstal,
omfattning av hyrpersonal, personalomséittning, sjukskrivningstal och be-
manningsmix. Det kan eventuellt finnas behov av att utveckla exempelvis re-
dovisningen av bemanningstal anpassat till omstillningen.

Darutover utgor forutséttningar for utbildning, forskning och utveckling i
primérvéarden viktiga aspekter att f6lja upp. Medarbetarnas involvering i om-
stéllningsarbetet liksom deras perspektiv pa hur omstéllningsarbetet bedrivs
utgdr andra mdjliga aspekter att f6lja. Genom mer enhetliga sétt att folja
“medarbetarrapporterade erfarenheter” kan man eventuellt finga medarbetar-
nas syn pa forutsittningar for, och resultat av, omstéllningen.

Resurstilldelning och effekfivitet

Enligt utredningen ligger den storsta mojligheten for 6verforing av resurser
fran den traditionella sjukhusorganisationen till primarvarden i en omfordel-
ning av regioners egen budget for hélso- och sjukvérd. Darfor ar det viktigt
att folja just andelen av de ekonomiska resurser som tillfaller primédrvéirden,
inklusive specifikt den kommunala hélso- och sjukvérden, vid genomforan-
det av fardplanen. Det behovs intensifierade insatser for att stirka primérvér-
den, 6ka primarvardens andel av resurserna, 6ka dimensioneringen av pri-
mairvarden och stirka rekryteringen av personal till primirvarden.
Utredningen menar dock att resursoverforing fran sjukhusvard till primérvard
inte &ndamalsenligt beskrivs enbart i termer av ekonomiska resurser utan
minst lika mycket i form av dverforing av kompetens for verksamhet, utbild-
ning och forskning (omradden som hanteras under egen rubrik ovan).

Utredningen om god och nira vard har redan foreslagit att folja primarvar-
dens andel av de totala resurserna till hdlso- och sjukvard. Dirutover belyser
flera redan etablerade indikatorer for specialistvarden (in)effektivt resursut-
nyttjande sdsom undvikbar slutenvard for vissa kroniska sjukdomar, oplane-
rade vardtillfallen och besok pa akutmottagning per 1000 invanare. Forutom
dessa kan resurstilldelning till forskning, utbildning och utveckling i primér-
vard respektive ovrig véard, liksom resurstilldelning i primérvard respektive
specialistvard i1 form av medicinsk service vara vésentliga att f6lja. Likeme-
delsanvindning/-kostnader samt nyttjandegrad av resurser inom slutenvard
respektive primérvérd dr andra tinkbara aspekter. Relevanta matt for att folja
utvecklingen av produktivitet, sdvil som effektivitet i systemet som helhet,
skulle ockséd behova identifieras/utvecklas. Det kridvs dock ett gemensamt ut-
vecklingsarbete for att sékerstilla att matningen/uppfoljningen av resursfor-
delning eller produktivitet inte méter fel saker.

Forutsattningar for samverkan

For att ta del av medlen inom dverenskommelsen om god och néra vard 2019
ska regionerna genomfora insatser som stddjer omstéllningen, sdsom insatser
som bidrar till att utveckla samordning inom eller mellan vardgivare, konti-
nuitet och relationsbyggande. Det kan dven handla om proaktiva arbetssétt
och utveckling av arbetssitt med stod av digital teknik.
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I ovan ndmnda 6verenskommelse anges att insatserna bor utgd frin ett
langsiktigt strategiskt arbete dir kommuner och regioner samverkar inom 14-
nen for att uppna malbilden for omstéllningen. Inom ramen for 6verenskom-
melsen ges regionerna ett sarskilt ansvar for att samverkan med kommunerna
kommer tillstdnd. I deluppdrag III kommer Socialstyrelsen att folja upp de
nuldgesrapporter som beskriver utvecklingen pa bl.a. dessa omrdden och
stodja och folja upp regionernas och kommunernas arbete. Den fortsatta upp-
foljningen av dessa resultat, inklusive mojlig formulering av nationellt ge-
mensamma indikatorer/métt, bor utgd fran vad som framkommer i uppfolj-
ningen i deluppdrag III.

E-hdlsa och digitala stodsystem

Enligt 6verenskommelsen om god och néra vard 2019 ar en okad digitalise-
ringstakt samt sidkra och &ndaméilsenliga IT-system centrala faktorer f6r den
onskade utvecklingen i hélso- och sjukvarden och for att personalen i varden
ska fa battre forutséttningar att tillhandahdlla god och nira vard med hog till-
génglighet och god kontinuitet. I verenskommelsen beskrivs ocksa att de
demografiska forutsittningarna skiljer sig &t 1 landet och att utvecklingen av
den néra varden i glesbygden drivs genom en strévan att utveckla nya arbets-
sdtt inte minst med stod av digital teknik. Néra vard kan t.ex. komma att er-
bjudas via digitala vigar eller organiseras i hemmet via digitala 16sningar.
Nér dessa arbetssitt utvecklas dr det viktigt att beakta de mojligheter och
onskningar som enskilda har att méta varden digitalt. Utvecklingen av nira
vérd &r beroende av utvecklingen av digitaliseringen, kopplat till Vision e-
hélsa 2025.

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag av regeringen att vidareutveckla forslag
om indikatorer och métetal for uppfoljning av hilso-och sjukvard som bed-
rivs via digitala tjdnster. I rapporten framhalls att varden blir allt mer integre-
rad, d.v.s. varden utfors med bade digitala och fysiska inslag. Nagot som pa-
verkar forutsattningarna for hur uppfoljningen av varden utformas.

I rapporten for uppdraget [11] foreslas att ett antal befintliga indikatorer
anvénds for att folja utvecklingen av dessa tjanster. Dessa inkluderar andelen
patienter som fatt en medicinsk bedomning inom tre dagar, generellt respek-
tive efter digitalt besok, samt andelen personer i befolkningen som har stort
eller ganska stort fortroende for digitala vardbesok respektive for 1177 Véard-
guidens e-tjanster. Rapporten hénvisar ocksa till fortsatt utvecklingsarbete
med att utveckla indikatorer for digital vard inom omradena huddiagnoser re-
spektive psykisk ohilsa, vilka utgdér omraden déir digitala vardbesok &r van-
ligt forekommande eller dkar kraftigt. Enligt rapporten finns ocksa behov av
att, utover vardens utfall for patienten, utveckla indikatorer for att folja ex-
empelvis vardprocessen, patienters och nérstdendes upplevelser av hilso- och
sjukvarden samt personalens arbetssituation. Pa detta omrade pagar forsk-
ning.

Ovan ndmna arbete utgor en av flera utgdngspunkter for att i det fortsatta
arbetet identifiera mdjliga uppfoljningsmatt avseende e-hédlsa och digitala
stodsystem 1 varden.
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Del 2: Resultat av omstaliningen for
patienten

Vardutnyttjande

Vardutnyttjandet av sluten vard och 6ppen specialiserad vard kan foljas med
hjalp av Socialstyrelsens hilsodataregister. [ mdnga sammanhang, vid bade
nationella och internationella jamforelser, anviands just slutenvardskonsumt-
ionen for olika tillstdnd for att indikera i vilken utstrickning som primérvér-
den och den Ovriga Oppna vérden tar ansvar for bland annat olika kroniska
tillstdnd. Sddana métt kan bendmnas undvikbar eller paverkbar slutenvérd.

Som en grov indikation pa priméirvardens aktivitet planerar Socialstyrelsen
att over tid méta vardkonsumtionen i sluten vérd och 6ppen specialiserad
vard for ett antal kroniska tillstand. Volymen pa denna vérd betraktas da del-
vis som mdjlig att paverka genom att priméirvarden tar ett storre ansvar.

En bittre metod att fo6lja omstdllningen till en vard dir primérvéarden har
ett storre ansvar vore att folja ett antal storre patientkategorier pd individniva
och deras utnyttjande av sluten vard, specialiserad 6ppen vard och primér-
vérd. Omstéllningen skulle innebéra att en storre andel av virden sker 1 pri-
marvarden. Nu finns ingen nationellt heltdckande information om primér-
virdsbesok och effekterna av en omstillning kan 1 Socialstyrelsens
patientregister bara foljas och mitas bland patienter med besok i den speciali-
serade varden och inskrivningar i sluten vard, vilket utgér en uppenbar be-
gransning. Socialstyrelsen foreslar i denna rapport att man i nuvarande situat-
ion med juridiska begrisningar att folja hela vdrdsystemet, undersoker
mojligheten att atminstone partiellt folja utvecklingen mot en mer nira vard
avseende den vird som bedrivs av regionerna i egen regi. Denna information
kan kompletteras med vissa volymbeskrivningar i form av “’pinnstatistik™ vil-
ken ocksé inkluderar privata vardgivare. Man behdver dock vara medveten
om att denna uppfoljning inte blir rittvisande for hela omstéllningen.

Déarutover avser Socialstyrelsen att f6lja patienter med faststélld diagnos i
dels vardkonsumtion av sluten vard och dppen specialiserad vard, dels i om-
fattningen av likemedel som har forskrivits inom priméarvarden. For varje pa-
tientkategori faststdlls for varje ar en prevalent population dir inklusionskri-
teriet dr att diagnosen eller diagnoserna forekommit i ndgot av
Socialstyrelsens register under en period av fem ar fore uppfoljning. Som
ndmnts tidigare dr en begrinsning att de prevalenta populationerna endast
speglar personer som fatt en diagnos i den specialiserade varden.

De populationer som Socialstyrelsen pa detta sétt avser folja ér patienter
med ndgon av de volymmassigt storre kroniska sjukdomarna inklusive de-
pression och &ngest**. Dirutdver vill Socialstyrelsen underséka mdjligheten
att folja andra relevanta populationer sdsom exempelvis multisjuka aldre,
personer med beroendeproblematik eller missbruksdiagnos, personer med
funktionsnedsittning samt barn.

4 Socialstyrelsen foreslér att uppfoljningen omfattar samma grupper av patienter med kronisk sjukdom som Primir-
vardsKvalitets indikatorer omfattar.
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Populationerna kommer att f6ljas dver tid med avseende pé just vardut-
nyttjandet vid sjukhus och specialistmottagningar. Matten som anvénds &r:

+ antal inskrivningar i sluten vard

* antal patienter i sluten vard

+ antal besok i specialiserad 6ppen vard

+ antal patienter i specialiserad 6ppen vérd

De olika populationerna foreslas ocksa foljas upp i lakemedelsregistret med
avseende pa i vilken utstrickning som rekommenderade likemedel forskrivs
1 primédrvarden. Mattet skulle dé bli antalet patienter som forskrivs ldkemed-
let i primérvarden i relation till forskrivningar vid andra vardnivéer.

Medicinsk kvalitet

Nar en allt storre del av varden for exempelvis patienter med kronisk sjuk-
dom, multisjuka och patienter med psykisk ohilsa tas om hand inom primér-
vérden ar det viktigt att folja att den medicinska kvaliteten 1 vird och behand-
ling bibehélls eller forbéttras. Detta giller saval primarvarden vid
vérdcentraler som inom den kommunala hélso- och sjukvarden. P4 omraden
dér det finns nationella riktlinjer kan uppfoljning av insatser i primérvarden
for specifika patientgrupper beroende pé datatillgdng atminstone delvis foljas
upp med utgangspunkt i dessa.

Inom ramen for PrimédrvardsKvalitet har ett stort antal uppf6ljningsindika-
torer definierats for uppfoljning av vardens kvalitet pa vardcentralsniva.
Dessa omfattar forutom ovan nimnda dvergripande indikatorer (kontinuitet,
samverkan, likemedelsbehandling m.fl.) specifika kvalitetsindikatorer for 13
centrala patientgrupper i1 primirvarden. Dessa utgor en viktig utgdngspunkt 1
arbetet med att identifiera 1ampliga uppfoljningsindikatorer avseende medi-
cinsk kvalitet i insatserna inom primérvarden.

Manga av indikatorerna &r mycket specifika och uppfoljning pa évergri-
pande nationell niva kraver ett strategiskt urval av relevanta indikatorer
och/eller nagon form av aggregering av resultat for att exempelvis folja bre-
dare grupper av patienter med en eller flera kroniska diagnoser. Det faktum
att uppgifterna i PrimarvardsKvalitet rapporteras in vardcentralsvis i aggre-
gerad form innebdr sannolikt svarigheter vad géller att skapa indikatorer pa
mer Overgripande niva diar man adderar data fran flera underliggande indika-
torer. Det fortsatta arbetet inom deluppdrag Il kommer att ndrmare undersoka
mojligheterna till dvergripande uppfoljning av god och nira vard baserat pa
PrimérvardsKvalitets indikatorer. Darutdver kan ndmnas att ndgra av de matt
som ndmns under avsnittet om vardutnyttjande, ocksa bedoms utgora indi-
rekta matt pa bland annat primérvardens kvalitet.

Delaktighet

Enligt Patientlagen (2014:821) ska hélso- och sjukvérden sa 1dngt som moj-
ligt utformas och genomforas i samrdd med patienten. Patientens medverkan
1 varden ska utgé fran patientens 6nskemél och egna forutsattningar. Enligt
lagen ska ocksé nirstdende fa mojlighet att medverka vid utformningen och
genomforandet av virden, om det dr lampligt och mojligt utifrdn bestimmel-
ser om sekretess och tystnadsplikt.
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Socialstyrelsen har valt att samla det som ror patientrapporterade métt un-
der rubriken delaktighet. Flertalet av de patientrapporterade uppgifterna
skulle ocksé kunna placeras under 6vriga temarubriker, sdsom patientupplevd
tillgdnglighet, kontinuitet etc. Valet att &ndd samla dessa under en gemensam
rubrik beror pa att just delaktighet dr svart att mita pa andra sétt dn via pati-
enters respektive nirstdendes upplevelser av densamma. Dessutom bedomer
Socialstyrelsen att det, i syfte att skapa overblick, &r relevant att samla samt-
liga befintliga patientrapporterade matt i ett ssmmanhang. Detta bland annat 1
syfte att identifiera eventuella kunskapsluckor med béring pa god och néra
vérd.

I nationell patientenkat [12] méts foljande sju dimensioner av hélso- och
sjukvarden: helhetsintryck, emotionellt stod, delaktighet och involvering, re-
spekt och bemotande, kontinuitet och koordinering, information och kunskap
samt tillgdnglighet. Varje dimension dr uppbyggd av ett antal specifika fra-
gor. Nagra fragor av sdrskilt intresse for uppfoljning av god och nédra vard ar
foljande:

» Delaktighet och involvering: Var du delaktig i besluten betraffande din
vard/behandling 1 den utstrackning du dnskade? Tog ldkaren hédnsyn till
dina egna erfarenheter av din sjukdom/ditt hilsotillstand? Diskuterade du
och ldkaren vad du sjilv kan gora for att forbéttra din hélsa? (egenvard)

* Kontinuitet och koordinering: Far du triffa samma lékare vid dina besdk
pa halso-/vardcentralen? Fick du tréffa den ldkare du ville triffa? Var per-
sonalen insatt i dina tidigare kontakter med varden i den utstrackning du
onskade? Anser du att personalen pa hélso-/vardcentralen samordnar dina
kontakter med varden i den utstrickning du behdver? Vid ditt besok, togs
ett beslut om nésta steg i din vard/behandling?

* Tillginglighet: Ar du ndjd med de sitt du kan komma i kontakt med hélso-
/vardcentralen pa? Fick du besoka hilso-/vardcentralen inom rimlig tid?
Var det enkelt att ta sig till hdlso-/vardcentralen? Fick du mojlighet att
stilla de fridgor du 6nskade? Om din familj/nirstdende ville prata med en
lakare, hade de da mojlighet att gora det? Kdnde du dig bemdtt med re-
spekt och virdighet oavsett bakgrund?*

* Information och kunskap: Fick du tillrickligt med information om din
vard/behandling? Fick du tillrdckligt med information om varningssignaler
att vara uppmirksam pa betraffande din sjukdom/ditt hilsotillstand eller
din medicinering/behandling?

Utover dimensionerna stélls ocksé fragor om huruvida vardpersonalen dis-
kuterat levnadsvanor (mat-, motions, tobaks- respektive alkoholvanor) med
personen 1 fraga, vilket dr visentligt att folja ur god och néra véard-perspektiv
inom flera delar av hdlso- och sjukvarden. Det stélls ocksa vissa fragor som
kan spegla patientens syn pé kvaliteten 1 besoket sdsom om behovet av vird
blivit tillgodosett och om mdojlighet till smartlindring getts vid behov.

Det fortsatta arbetet med deluppdrag II bor inventera eventuella behov av
att komplettera ovan namnda fragor och/eller urvalsgrupper i NPE, i syfte att

4 Fragan lyder i sin helhet: Kiinde du dig bemétt med respekt och virdighet oavsett: kon, konsdverskridande identitet
eller uttryck, etnisk tillhorighet, religion eller annan trosuppfattning, funktionsnedsittning, sexuell laggning eller al-
der? Fragan hor egentligen till dimensionen bemdtande men har ocksa indirekt baring pa tillganglighet.
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mer specifikt f6lja omstillningen. Det inkluderar ocksa behov av att omfatta
samtliga typer av vard sdsom exempelvis egenvard och digitala vardkontak-
ter. [ arets primérvardsundersokning inom NPE gors en pilot dar man foljer
upp digitala vardbesok. Socialstyrelsens rapport om digitala vardtjanster [11]
innehéller forslag pa vilka befintliga fragor i Nationell patientenkét som bor
anvindas som indikatorer for att méta patientens upplevelse av det digitala
vardmotet.

Kontinuitet och samordning

Effektiv vird (SOU 2016:2) rekommenderade att kontinuiteten som bérande
princip skulle genomsyra organisation och arbetssitt. Aven utredningen Sam-
ordnad utveckling for god och nédra vard lyfter kontinuitetens betydelse och
att samordning mellan och kontinuitet i vardkontakter dr centralt for att skapa
helhetssyn 1 varden av patienten. Kontinuitet och samordning i varden ér vik-
tiga faktorer for att uppna patientsikerhet och en god vard. Fast vardkontakt
och fast ldkarkontakt dr exempel pd olika sétt att &stadkomma 6kad kontinui-
tet for patienten och ar nagot patienten enligt HSL ska ha mdjlighet att fa. Pa-
tientkontrakt syftar till att 6ka sévil kontinuitet som samordning och delak-
tighet for patienten och ingar som ett insatsomrade i 6verenskommelsen om
god och nira vird 2019. Regionernas arbete med patientkontrakt f6ljs upp 1
deluppdrag III.

PrimédrvardsKvalitets 6vergripande indikatorlista innehdller flera indikato-
rer for att folja kontinuitet och samverkan, vilka inkluderar aterbesok efter
slutenvéardsvistelse respektive arbete med samordnad individuell plan, SIP.
Som néamnts tidigare i rapporten saknas dock i dagsliaget juridiska forutsatt-
ningar for att inhdmta information fran specialistvarden for att kunna f6lja
samverkansindikatorerna. Det fortsatta arbetet med deluppdrag II och III far
utvisa vilka aspekter av sdvil samordning som kontinuitet som péa ett me-
ningsfullt sitt gar att f6lja genom indikatorer pa nationell niva.

En viktig utgdngspunkt i1 det fortsatta arbetet med kontinuitet och samord-
ning utgors av de analyser som Myndigheten for vard- och omsorgsanalys
genomfort pa omradet. I rapporten samordnad vard och omsorg [13] uppskat-
tar myndigheten att cirka en miljon patienter och brukare har komplexa sam-
ordningsbehov samtidigt som de behover omfattande stod for att samordna
sin vard och omsorg. I rapporten framhélls vidare att behovet av samordnad
vérd och omsorg ser olika ut for olika grupper, och paverkas av savél graden
av komplexitet i samordningen som av individens forutsittningar att vara
delaktig och medskapande i samordningen.

Halsofrdmjande och sjukdomsférebyggande insatser

Ohélsosamma levnadsvanor dr vanliga i befolkningen. Hélften av alla kvin-
nor och tva tredjedelar av alla mén har minst en ohdlsosam levnadsvana. To-
baksbruk, riskbruk av alkohol, ohdlsosamma matvanor eller otillrdcklig fy-
sisk aktivitet utgor viktiga riskfaktorer for ménga av vér tids stora folk-
sjukdomar.

Socialstyrelsens nationella riktlinjer 2018 [14] ger rekommendationer om
atgédrder vid ohdlsosamma levnadsvanor. Rekommendationerna omfattar at-
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gérder for att stddja personer att fordndra levnadsvanor som tobaksbruk, risk-
bruk av alkohol, ohdlsosamma matvanor eller otillricklig fysisk aktivitet, i
syfte att forbéttra hédlsa samt forebygga och behandla sjukdom. Riktlinjerna
betonar sérskilt vikten av tgdrder for att stodja riskgrupper att fordndra ohal-
sosamma levnadsvanor.

Som datakélla for indikatorer pa omrédet anges 1 de flesta fall Socialstyrel-
sens patientregister. I dagsléget dr det dock inte mdjligt att anvdnda patientre-
gistret som en datakilla for att fullt ut f6lja upp indikatorerna. Detta beror pa
att insatser som utfors av andra yrkeskategorier @n lidkare och uppgifter om
primérvéarden inte far samlas in enligt gdllande lagstiftning. En forutsittning
for att kunna folja upp regionernas vardatgarder for ohdlsosamma levnadsva-
nor dr att dven dessa uppgifter rapporteras till patientregistret, liksom att kva-
liteten i inrapportering av denna typ av atgarder forbattras (se avsnitt om da-
takvalitet). Forhoppningen &r att forutsittningarna for uppfoljning kommer
att forbéttras framover. Mycket av arbetet med ohédlsosamma levnadsvanor
bedrivs ocksa av den kommunala hélso- och sjukvéarden och det ar darfor
viktigt att pa sikt Aven kunna folja upp riktade insatser och resultat pa indi-
vidnivéd inom kommunerna.

De befintliga indikatorer som utgdr utgadngpunkt for uppfoljning av hélso-
frimjande arbete utgors av radgivning vid dagligrokning, riskbruk av alko-
hol, vid otillracklig fysisk aktivitet och ohdlsosamma matvanor. Dessa speg-
lar dock endast insatser pa individniva pa véardcentral. Inom
PrimérvardsKvalitet har indikatorer ocksa definierats vilka syftar till att méta
resultat av bland annat sddan radgivning, sasom rokstopp och fordndrade lev-
nadsvanor.*® Dir finns ocksa indikatorer for specifika insatser avseende se-
kundérprevention, d.v.s. dtgirder for att forhindra en aterupprepning av t.ex.
en hjartinfarkt. Sdvil hélsofrimjande som sjukdomsforebyggande arbete be-
hover belysas narmare i det fortsatta arbetet med att identifiera ldmpliga
overgripande uppfoljningsmétt avseende omstillningen.

Tillganglighet

Fokus pa okad tillganglighet till vard behover enligt 6verenskommelsen om
god och nira vard genomsyra alla reformer som prioriteras under mandatpe-
rioden. Béde tillgdngligheten 1 primérvarden och den specialiserade virden
lyfts bl.a. genom den uppdaterade Kdmiljarden, utvecklingen och inforandet
av standardiserade vardforlopp i cancervarden och for andra kroniska sjukdo-
mar samt genom dverenskommelsen En investering for utvecklade forutsitt-
ningar for vardens medarbetare.

Det framgar av Patientlagen (2014:821) att hélso- och sjukvarden ska vara
latt tillgénglig. Den nationella vardgarantin anger inom vilka tidsgrdnser en
person ska fa kontakt med varden och fa den vard som behdvs. Fran och med
den 1 januari 2019 giller en forstirkt vardgaranti i primdrvarden som innebar
att en person ska fa en medicinsk beddmning av lékare eller annan legitime-
rad hélso- och sjukvérdspersonal inom tre dagar fran det att den enskilde har
sokt kontakt med primirvarden. Kortare vantetider och minskade koer leder

46 PrimarvardsKvalitet hoppas ocksé i framtiden kunna inkludera patientrapporterad data, vilket skulle kunna forbittra
registreringen av levnadsvanor.
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till att patienter far ratt vird i tid. Tillganglighet kan ocksa handla om geogra-
fisk nédrhet, 6ppettider, gott bemotande och nyttjande av digitala 16sningar for
kontakter med varden. Tillgénglighet betyder ocksa att hilso- och sjukvarden
utformas sa att den inte utestdnger personer med sérskilda behov.

Inom ramen for sérskilda satsningar pé tillgidnglighet f6ljs redan vardga-
rantins uppfoljningsparametrar om kontakt med primarvarden samma dag
samt rétten att fa en medicinsk bedomning i primérvarden inom tre dagar.
Dessa matt dr givetvis relevanta att folja dven avseende god och néra vérd.
Det géller dven i viss man vardgarantins besok respektive vard/behandling
inom 90 dagar. Andra befintliga méitt av relevans utgors av total vistelsetid
och tid till lakarbedomning vid akutmottagning, dppettider och tidsavstand
till vdrdmottagning, tillgénglighet via olika digitala tjdnster samt patientupp-
levelse av olika aspekter av tillganglighet (se avsnitt om delaktighet ovan).
Inom cancervérden foljs ocksa ledtider for olika vardforlopp upp enligt mo-
dellen for standardiserade vardforlopp. Det finns kort sagt redan ett stort an-
tal matt for att folja tillgénglighet, med huvudfokus pé vintetider. Det skulle
déarutdver kunna vara relevant att folja ledtider for fler patientgrupper inom
vardsystemet som helhet. Likt flera andra uppfoljningsaspekter begriansas
dock sannolikt denna mgjlighet av nuvarande lagstiftning.
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Plan for deft fortsatta arbetet
med deluppdrag |l

Deluppdrag II handlar om att analysera mojligheterna att inhdmta resultat pa
aggregerad niva fran regioner och kommuner i syfte att folja omstéllningen
samt att ge forslag pd indikatorer anpassade for att kunna f6lja omstéll-
ningen. [ uppdraget ingér dven att arligen den 1 juni 2020-2022 ldmna rap-
porter om det padgdende arbetet.

Forutsattningar for det fortsatta arbetet

Den oversiktliga genomgangen av datakéllor for att f6lja omstéllningen visar
att det for ndrvarande finns vissa men begriansade mojligheter att folja om-
stéllningen via befintliga datakillor sdsom véntetidsdatabasen, den framtida
KPP-databasen for primérvard samt PrimérvardsKvalitet. For uppgifter fran
samtliga dessa kéllor saknas idag mojlighet att sambearbeta uppgifter 6ver
vardgivargrinser, samt att sambearbeta uppgifter pa personnivd med data
fran andra kéllor. Samma begrasning vad géller sambearbetning dver vardgi-
vargranser giller for uppgifter fran regionala datalager. Emellertid &r det
mojligt att sambearbeta dessa uppgifter inom vardgivargrénser, d.v.s. for
uppgifter fran regionernas verksamhet i egenregi, liksom med vissa andra
uppgifter sasom exempelvis ldkemedelsuttag. Oavsett killa till information
om primérvarden finns ett behov av att utveckla datakvaliteten genom att
bland annat sikerstdlla enhetlighet i registrering av diagnoser och atgérder.

Det finns ocksa vissa mojligheter att folja omstéillningen via befintliga in-
dikatorer inom den specialiserade varden genom Socialstyrelsens hilsodata-
register, liksom att utveckla vissa nya sadana indikatorer exempelvis pé ldke-
medelsomradet. I sadan nyutveckling av indikatorer kan savél
Socialstyrelsens hilsodataregister som den befintliga KPP-databasen for spe-
cialiserad vird vara anvéndbara datakllor.

Vad giller konkreta métt och indikatorer visar inventeringen att det redan
finns ett flertal métt och indikatorer definierade, inte minst inom Primér-
vardsKvalitet, vilka skulle vara av intresse att folja. Emellertid kravs ett yt-
terligare arbete vad géller att gora en mer fullstdndig inventering samt ett
strategiskt urval av indikatorer for att f6lja omstédllningen, parallellt med att
datakvaliteten for aktuella datakéllor ndrmare verifieras. Forst efter att en sa-
dan mer fullstindig inventering genomforts &r det relevant att foresld eventu-
ella kompletterande indikatorer/matt.

Plan for deft fortsatta arbetet

Socialstyrelsen planerar i det fortsatta arbetet att komplettera inventeringen
av befintliga indikatorer/matt och datakédllor samt att fordjupa forstaelsen for
vilka uppgifter som gér att fa fram frdn de regionala datalagren i landets
samtliga regioner. | detta arbete ingar ocksa att undersoka de mer specifika
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organisatoriska forutsattningarna hos huvudminnen avseende organisation
for insamling och bearbetning av data avseende exempelvis personalresur-
ser/kompetens, rutiner och stodsystem. I arbetet ingdr ocksa att analysera hur
flexibelt huvudménnen kan anpassa sin rapportering vid eventuell justering
av inrapporterade indikatorer. Med utgdngspunkt i beskrivningen av de orga-
nisatoriska konsekvenserna, kommer de ekonomiska konsekvenserna for reg-
ionerna och Socialstyrelsen att belysas*’.

Som nédmnts ovan dr Socialstyrelsens preliminidra bedomning att utveckl-
ingen av hilso- och sjukvarden for viktiga grupper skulle kunna f6ljas parti-
ellt genom aggregerade data fran regionerna for de delar av varden som bed-
rivs 1 egen regi. Darutover skulle det mojligen ga att via aggregerade
uppgifter per vardgivare fran regionerna fa fram en mer avancerad “pinnsta-
tistik” an den som 1 dagsldget dr mgjlig att folja via befintliga datakéllor. Det
ar emellertid svart att i dagsldget bedoma om mervérdet av sddan statistik
overviger det merarbete en sddan insamling skulle innebéra for regionerna.
Den pilotstudie som foreskrivs 1 uppdraget skulle kunna utgéra en mojlig vig
till att undersoka detta i ett urval av regioner och for ett urval av diagno-
ser/sjukdomsomraden. I det fortsatta arbetet ingar att identifiera ldmpliga in-
gangar for en sadan pilotstudie i regionerna och/eller regionernas gemen-
samma samverkansfora som berér god och néra vard.

Samverkan

For att genomfora uppdraget krivs omfattande samverkan och samordning
med en rad intressenter. Uppdraget kommer att genomforas i samarbete sdvil
med angridnsande deluppdrag I och III som &vriga relevanta uppdrag till
myndigheten, sdésom myndighetens uppdrag att ta fram en strategisk plan for
att stodja en god och nira vard. Den kunskap som genereras inom dessa upp-
drag kan innebéra att behov av nya indikatorer for att f6lja utvecklingen
identifieras.

Inventering och utveckling av indikatorer liksom analys av forutséttningar
for insamling av data kommer att genomforas i ndra samarbete med relevanta
aktorer inom regionernas gemensamma kunskapsstyrningsstruktur sdsom ex-
empelvis Nationella samverkansgruppen for uppfoljning och analys (NSG)
och Nationella primérvardsridet, liksom andra relevanta grupperingar som
arbetar med uppfoljning av god och néra vard. Da uppfoljningsuppdraget
spanner Over flertalet centrala utvecklingsomréden inom svensk hélso- och
sjukvard kommer det krivas att inventering och utveckling av indikato-
rer/matt pé ett antal specifika omraden sdsom exempelvis bemanning/kompe-
tensforsorjning och e-hilsa genomfors inom ramen for befintliga upp-
drag/grupperingar pa Socialstyrelsen. Dessa grupperingar kommer dé att fa
huvudansvar for att identifiera och forankra indikatorer/métt med relevanta
intressenter.

47 D4 Socialstyrelsen exkluderat méjligheten att samla in uppgifter direkt fran landets 290 kommuner ur uppdraget
kommer ingen konsekvensbeskrivning av organisation och ekonomi for kommunerna att ingé i det fortsatta arbetet.
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Slutligen kommer arbetet med deluppdrag II att samverka med den pé-
giende utredningen Samordning for en god och nédra vard liksom med rele-
vanta myndigheter. Arliga rapporter om uppdraget kommer att limnas till re-
geringen senast 1 juni 2020-2022.
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Bilaga 1. Juridiska forutsattningar
for regionerna att bearbeta
personuppgifter

Inledning

[ avsnittet redogors for de réttsliga forutsdttningarna for huvudménnen att
samla in och bearbeta personuppgifter samt sammanstélla uppgifterna till re-
sultat pa aggregerad niva i syfte att astadkomma en nationell redovisning
som inte utgdr personuppgifter. I avsnittet gérs &ven en beddmning av vard-
givares mgjligheter att sambearbeta personuppgifter och lamna resultat pd
aggregerad niva. Uppgifterna till resultat pa aggregerad niva kommer huvud-
sakligen att himtas fran patientjournaler inom primérvéarden. De uppgifter
som kommer att behdva behandlas dr grundlédggande identifikationsuppgifter
sdsom personnummer, men ocksé kénsliga personuppgifter om patientens
hilsa sasom diagnos och atgirder. Resultaten pa aggregerad nivé ska rapport-
eras till Socialstyrelsen. Rapporteringen kommer att ske frivilligt, eftersom
det inte foreligger ndgon uppgiftsskyldighet enligt lag eller férordning till
Socialstyrelsen for huvudmaénnen.

Dataskyddsférordningen

I EU:s dataskyddsforordning regleras personuppgiftsbehandling.*® Med per-
sonuppgifter avses enligt dataskyddsforordningen varje upplysning som av-
ser en identifierad eller identifierbar fysisk person, varvid en identifierbar fy-
sisk person ér en person som direkt eller indirekt kan identifieras sirskilt med
hanvisning till en identifierare som ett namn, ett identifikationsnummer, en
lokaliseringsuppgift eller onlineidentifikator eller en eller flera faktorer som
ar specifika for den fysiska personens fysiska, fysiologiska, genetiska, psy-
kiska, ekonomiska, kulturella eller sociala identitet. Vidare avses med be-
handling en atgérd eller kombination av atgirder betrédffande personuppgifter
eller uppséttningar av personuppgifter, oberoende av om de utfors automati-
serat eller ej, sasom insamling, registrering, organisering, strukturering, lag-
ring, bearbetning eller 4ndring, framtagning, 14sning, anvdndning, utlamning
genom Overforing, spridning eller tillhandahéllande pa annat sétt, justering
eller ssmmanforande, begransning, radering eller forstoring.

I artikel 5 1 dataskyddsforordningen riknas ett antal principer for behand-
ling av personuppgifter upp. Dessa innebér bland annat att uppgifterna ska
samlas in for sarskilda, uttryckligt angivna och beréttigade andamal och inte
senare behandlas pa ett sitt som &r oforenligt med dessa dndamal. Vid all
personuppgiftsbehandling maste det finnas en rittslig grund for behand-
lingen.

48 Europaparlamentets och radets forordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for fysiska personer med
avseende pa behandling av personuppgifter och om det fria flodet av sadana uppgifter och om upphévande av direktiv
95/46/EG (allmén dataskyddsforordning).
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De rittsliga grunderna for behandling av personuppgifter framgar av arti-
kel 6 i1 dataskyddsforordningen. Behandlingen ar laglig bl.a. om den ar nod-
vindig for att fullgdra en réttslig forpliktelse (artikel 6.1 c) eller &r nddvindig
for att utfora en uppgift av allmént intresse eller som ett led i den personupp-
giftsansvariges myndighetsutdvning (artikel 6.1 e).

Behandling av kénsliga personuppgifter, bland annat uppgifter om halsa,
ar forbjuden enligt artikel 9.1 i dataskyddsforordningen. Dock finns ett antal
undantag i artikel 9.2 dataskyddsforordningen, bl.a. om behandlingen &r néd-
vindig av skdl som hor samman med forebyggande hilso- och sjukvard (arti-
kel 9.2 h).

Personuppgifter far behandlas for att framstilla statistik om hélso- och
sjukvarden. Av skil 162 i1 dataskyddsforordningen anges att med statistiska
andamal avses varje atgdrd som vidtas for den insamling och behandling av
personuppgifter som dr nddvéndig for statistiska undersdkningar eller for
framstdllning av statistiska skal. Ett statistiskt &ndamal innebér, enligt samma
skil, att resultatet av behandlingen inte bestar av personuppgifter, utan av ag-
gregerade personuppgifter, och att resultatet eller uppgifterna inte anvénds
till stod for atgirder eller beslut som avser en sérskild privatperson.*’

Den som, ensamt eller tillsammans med andra, bestimmer dndamalen och
medlen for behandlingen av personuppgifter ér enligt artikel 4.7 dataskydds-
forordningen personuppgiftsansvarig. Den personuppgiftsansvarige, eller kri-
terierna fOr att utse denne, far anges 1 unionsrétten eller medlemsstaternas
nationella rétt, om andamélen och medlen for behandlingen bestdms dér.

Den personuppgiftsansvarige ska enligt artikel 24.1 dataskyddsforord-
ningen genomfora lampliga tekniska och organisatoriska atgérder for att si-
kerstélla och kunna visa att dataskyddsforordningens bestimmelser uppfylls.

Patientdatalagen

Syftet i uppdraget ar att astadkomma en nationell redovisning som inte utgor
personuppgifter. For att vardgivare ska kunna rapportera resultat pa aggrege-
rad niva krévs dock en initial personuppgiftsbehandling som maste ha rétts-
ligt stod. Denna personuppgiftsbehandling kommer att utforas av vardgi-
varna.

I patientdatalagen (2008:355), PDL, finns bestimmelser som kompletterar
dataskyddsforordningen vid behandling av personuppgifter inom hélso- och
sjukvérden.>® PDL ir tillimplig vid vardgivares behandling av personuppgif-
ter inom hélso- och sjukvérden.!

Med vardgivare avses en fysisk eller juridisk person som bedriver hélso-
och sjukvard.>? Det ir statlig myndighet, landsting och kommun som i fraga
om sadan hélso- och sjukvérd som myndigheten, landstinget eller kommunen
har ansvar for (offentlig vardgivare) samt annan juridisk person eller enskild
niringsidkare som bedriver hilso- och sjukvard (privat vardgivare). >* Sad-

49 Prop. 2017/18:105 Ny dataskyddslag, s. 122.

30 Se 1 kap. 4 § PDL.

31'Se 1 kap. 1 § forsta stycket PDL.

2 Slutbetinkande av Utredningen om ritt information i vard och omsorg — Riitt information pa rétt plats i rétt tid (SOU
2014:23) s. 93.

331 kap. 3 § PDL.
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ana kommunala foretag som avses i1 2 kap. 3 § offentlighets- och sekretessla-
gen (2009:400), OSL, dvs. bolag, foreningar och stiftelser dir kommuner el-
ler landsting utovar ett rattsligt bestimmande inflytande, dr egna juridiska
personer och utgér sjilvstindiga vardgivare.>* Aven privata utforare av of-
fentligt finansierad hilso- och sjukvard ér sjilvstédndiga vardgivare. Det-
samma géller dven for enskilda personer som t.ex. bedriver husldkarmottag-
ningar.”>

PDL har karaktéren av en ramlagstiftning som anger vilka grundldggande
principer som ska gélla for informationshanteringen avseende uppgifter om
patienter inom sdvél offentlig som enskilt (privat) bedriven hélso- och sjuk-
vard. PDL kompletteras i sin tur av Socialstyrelsens foreskrifter och all-
ménna rad (HSLF-FS 2016:40) om journalféring och behandling av person-
uppgifter i hilso- och sjukvarden.

En véardgivare dr personuppgiftsansvarig for den behandling av person-
uppgifter som vardgivaren utfor. I region eller kommun &r varje myndighet
som bedriver hilso- och sjukvard personuppgiftsansvarig for den behandling
som myndigheten utfor.>®

Behandling enligt PDL ér tilldten for ndgot av de &ndamél som anges 1 2
kap. 4 § PDL. Av bestimmelsen foljer t.ex. att personuppgifter far behandlas
inom hélso- och sjukvarden om det behovs for att fullgéra de skyldigheter
som anges i 3 kap. PDL (skyldighet att fora patientjournal) och uppritta an-
nan dokumentation som behovs i och for varden av patienter. Personuppgifts-
behandling far dven ske for att systematiskt och fortlopande utveckla och
sdkra kvaliteten 1 verksamheten eller for uppfoljning och utvéirdering av
verksamheten. Andamalsbestimmelserna i PDL grundar sig pa rittslig for-
pliktelse eller allmént intresse eller som ett led 1 myndighetsutovning enligt
artikel 6.1 ¢ och artikel 6.1 e dataskyddsférordningen.”’

Enligt den s.k. finalitetsprincipen®® fir behandling dven ske for andra finda-
mal, under forutsattning att uppgifterna inte behandlas pa ett sitt som dr ofor-
enligt med det andamaél for vilket uppgifterna samlades in.

Andamalet med den personuppgiftsbehandling som ska bedomas inom ra-
men for denna rapport ir att folja omstéllningsarbetet av primérvarden. An-
damalet kan dven definieras som uppfoljning och utvirdering av primér-
virdsverksamheten pa nationell niva. De &ndamadl som anges i 2 kap. 4 §
PDL ar inte direkt tillimpliga eftersom det dr frdga om en personuppgiftsbe-
handling for andra syften &n vérdgivarens egen verksamhet. Socialstyrelsen
beddmer dock att andamélet uppfoljning och utvérdering av verksamheten pa
nationell niva &r forenligt med de dndamal for vilket uppgifterna samlades in
och att den rittsliga grunden ar allmént intresse enligt artikel 6.1 e data-
skyddsforordningen och att behandlingen dérfor ar tilldten enligt 2 kap. 5 §
PDL. Vid behandlingen maste dataskyddsforordningens grundldggande prin-
ciper om t.ex. uppgiftsminimering och proportionalitet iakttas. I den méan det
inte behovs personidentifierade uppgifter ska dessa undvikas.

342 kap. 3 § OSL, se dven SOU 2014:23 s. 93.

35 S0U 2014:23 5. 93.

362 kap. 6 § forsta stycket PDL.

7 Prop. 2017/18:171 Dataskydd inom Socialdepartementets verksamhetsomrade — en anpassning till EU:s dataskydds-
forordning, s. 76 f.

38 Finalitetsprincipen kommer till uttryck i 2 kap. 5 § PDL.
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Vardgivares mojligheter till sambearbetning av
personuppgifter

Inledning

Sasom konstaterats bedomer Socialstyrelsen att det finns réttslig grund for
vérdgivare att behandla personuppgifter utifrin dndamélet uppfdljning och
utvédrdering av primérvarden pa nationell niva. For att resultaten pa aggrege-
rad niva ska kunna vara sé anvindbara som mdjligt finns behov av att sambe-
arbeta personuppgifter i patientjournaler. Dadrmed uppstar fragan om det med
nuvarande lagstiftning 4r mojligt att virdgivare delar information om patien-
ter med varandra.

Sekretess inom en vardgivares verksamhet

Inom en véardgivares verksamhet kan information utbytas mellan olika akto-
rer och olika enheter, exempelvis mellan sjukhus och vardcentraler eller mel-
lan olika enheter inom ett sjukhus, utan hinder av sekretess. Det finns séledes
ingen sekretessgrians som hindrar ett informationsflode inom en vardgivares
verksambhet, i det s.k. inre sekretessomradet.>® Den som arbetar hos en vérd-
givare far ta del av dokumenterade uppgifter om en patient endast om han el-
ler hon deltar i vrden av patienten eller av annat skil behover uppgifterna
for sitt arbete inom hilso- och sjukvarden.

Vardgivaren ansvarar for att tilldela behorighet for elektronisk atkomst till
patientuppgifter pé ett sadant sétt att personalen inte har mer behorighet dn
vad de behover for att kunna fullgdra sina arbetsuppgifter inom hilso- och
sjukvarden. ®! Dessutom finns integritetsskyddande bestimmelser om at-
komstkontroll, som stéller krav pa att atkomsten till personuppgifter doku-
menteras (loggas) samt systematiskt och aterkommande kontrolleras.® Pati-
enten har rétt att begéira att den elektroniska dtkomsten till patientens
uppgifter begrénsas. Patienten kan l4gga en inre spérr. Réttigheten foljer av 4
kap. 4 § PDL och innebér att virddokumentation som dokumenteras hos en
vardenhet eller inom en véardprocess inte far goras tillgédngliga genom
elektroniskt atkomst for den som arbetar vid en annan virdenhet eller inom
en annan vardprocess hos samma vardgivare, om patienten motsétter sig det.
I sidana fall ska uppgiften genast spérras.®® En sidan spirr far hivas av en
behorig befattningshavare hos vardgivaren om patienten samtycker till det.
Spérren fir dven hdvas i sddana situationer ddr patientens samtycke inte kan
inhdmtas och informationen kan antas ha betydelse for den vard som patien-
ten oundgingligen behover.*

Bestimmelsen om den inre sparren reglerar endast sjilva sittet for inform-
ationsutbytet, dvs. elektronisk dtkomst. Nagra nya interna sekretessgranser

¥'S0OU 2014:23 5. 94.

60 4 kap. 1 PDL.

61 4 kap. 2 § PDL.

92 4 kap. 3 § PDL, se dven SOU 2014:23 s. 94.
63 4 kap. 4 § PDL.

64 4 kap. 5 § PDL.
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uppstar inte och spérrarna innebéar inget hinder mot att personal vid olika vér-
denheter eller vardprocesser tar kontakt med varandra pd motsvarande sétt
som gors nér forutsittningar for elektronisk atkomst helt saknas.®®

Sekretess mellan vardgivare

I offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), OSL, regleras sekretess i det
allménnas verksamhet. Sekretess innebdar ett forbud att rja en uppgift, vare
sig det sker muntligen, genom utlimnande av en allmin handling eller pa na-
got annat sitt.%® Sekretess innebir séledes en begrinsning av bade ritten att
ta del av allmidnna handlingar och yttrandefriheten.

Halso- och sjukvérdspersonal inom den offentliga hélso- och sjukvédrden ar
skyldiga att iaktta de bestimmelser om sekretess som finns i 25 kap. OSL.
Enligt huvudregeln géller sekretess inom hélso- och sjukvérden for uppgift
om en enskilds hélsotillstand eller andra personliga forhallanden, om det inte
stér klart att uppgiften kan r6jas utan att den enskilde eller ndgon nérstdende
till denne lider men.%’

Halso- och sjukvérdspersonal hos en privat vardgivare omfattas inte av
OSL:s bestimmelser utan de &r i stillet skyldiga att iaktta bestimmelser om
tystnadsplikt som finns i 6 kap. patientsikerhetslagen (2010:659), PSL. Tyst-
nadsplikten dr individuell och innebér att hélso- och sjukvardspersonalen inte
obehorigen far roja vad de i sin verksamhet har fatt veta om en enskilds hél-
sotillstdnd eller andra personliga forhallanden. Som obehdrigt réjande anses
dock inte att hilso- och sjukvardspersonalen fullgér sddan uppgiftsskyldighet
som foljer av lag eller forordning. °®

Av bestammelserna om sekretess och tystnadsplikt i offentlighets- och
sekretesslagen respektive patientsdkerhetslagen foljer att sekretess rader mel-
lan olika vardgivare for uppgifter om hélsotillstdnd eller andra personliga
forhallanden. Det rader alltsa sekretess mellan ett offentligt drivet sjukhus
och en privat driven vardcentral, eller mellan olika offentliga vardgivare samt
mellan olika privata vardgivare. For att vardgivare ska kunna utbyta uppgif-
ter om enskilds halsotillstdnd eller andra personliga forhdllanden med
varandra behovs den enskildes samtycke till detta eller att en sekretessbry-
tande bestimmelse &r tillimplig.®

De sekretessbrytande bestimmelserna som sérskilt géller for hdlso- och
sjukvérden finns i 25 kap. 11-14 §§ OSL. Hilso- och sjukvardssekretessen
hindrar inte att en uppgift om enskilds hélsotillstand eller andra personliga
forhéllanden 1dmnas fran en myndighet som bedriver hilso- och sjukvard (el-
ler annan medicinsk verksamhet) i ett landsting till en annan sidan myndig-
het i samma landsting.”® Motsvarande bestimmelse finns dven for olika myn-
digheter som bedriver hilso- och sjukvard inom en kommun.”' Dessa
sekretessbrytande bestimmelser gor det mdjligt for regioner och kommuner
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att organisera sin verksamhet 1 olika myndigheter utan att det uppstar sekre-
tessgranser dem emellan. Bestimmelserna géller enbart den hilso- och sjuk-
vard som regionen eller kommunen sjilv bedriver genom dessa myndigheter
och kan inte tillampas pd sddan hélso- och sjukvird som utfors av privata
vardgivare med offentlig finansiering. Det rader saledes sekretess mellan de
offentliga och privata aktdrerna.”

Sammanhdllen journalféring
Vardgivare har under vissa forutsattningar mojlighet att ta del av varandras
varddokumentation genom direktitkomst, s.k. sammanhallen journalforing.”

Direktatkomst 4r enligt forarbetena till PDL7* en form av elektroniskt ut-
lamnande till en extern mottagare. Direktatkomst sker nir den som dr ansva-
rig for informationen inte har kontroll 6ver vilka uppgifter som en mottagare
vid ett visst givet tillfdlle tar del av. Inom hélso- och sjukvarden finns i dag
vissa mdjligheter till direktdtkomst.

Sammanhallen journalfoéring innebir att vardgivare under vissa forutsatt-
ningar kan fi direktatkomst till varandras elektroniska journalhandlingar och
andra personuppgifter som behandlas for &ndaméal som rér varddokumentat-
ion.”® Detta giller savil mellan offentliga vardgivare som mellan offentliga
och enskilda vardgivare. De dndamal som avses dr om det behovs for att full-
gora de skyldigheter som anges i 3 kap. samma lag for att upprétta annan
dokumentation som behovs i och for varden av patienter samt &ndamal avse-
ende administration som ror patienter och som syftar till att ge vard i enskilda
fall eller som annars foranleds av vard i enskilda fall.”®

Det krévs inget aktivt samtycke frdn patienten for att uppgifterna ska bli
potentiellt tillgidngliga for andra vardgivare genom sammanhéllen journalfo-
ring. Patienten maste dock innan patientuppgifterna gors tillgingliga fa in-
formation om vad den sammanhallna journalféringen innebér och om sin rétt
att motsitta sig att andra vardgivare far tillgang till virddokumentationen.””
Lagstiftningen reglerar inte pa vilket sétt informationen ska lamnas till pati-
enten. | forarbetena till PDL anges att det dr upp till vardgivarna att hitta
lampliga former som é&r vil avvdgda och anpassade till olika verksamhetsom-
rdden. Vidare anges att all information ska anpassas till olika slags samar-
beten mellan vardgivare genom sammanhéllen journalforing samt till varje
patients forméga att ta till sig informationen.”® Om patienten motstter sig
sammanhéllen journalforing far vardgivaren inte gora uppgifterna tillgéng-
liga i en sammanhéllen journalféring.”® Uppgift om att patienten valt att av-
sté fran att 1ata sin virddokumentation inga i en sammanhallen journalforing
samt uppgift om vilken vardgivare som har uppgifterna far emellertid goras
tillgdngliga for andra vardgivare genom sammanhéallen journalforing.

230U 2014:23 s. 96.

73 6 kap. PDL och 25 kap. 11 § 3 OSL.
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Vérddokumentation om patienter som informerats och som inte motsatt sig
den sammanhallna journalforingen far alltsa goras potentiellt tillgangligt ge-
nom direktatkomst for andra vardgivare. For att andra vardgivare ska fa ta
del av uppgifterna krivs dock dels att de ror en patient som det finns en aktu-
ell patientrelation med, dels att uppgifterna kan antas ha betydelse for att {6-
rebygga, utreda eller behandla sjukdomar eller skador hos patienten men
dven att patienten aktivt samtycker till det.®

Sammanfattande beddmning av de juridiska
forutsattningarna

Den sekretess som géller mellan vardgivare medfor mycket begransade moj-
ligheter till sambearbetning av personuppgifter over vardgivargranser. Det
skulle i teorin visserligen vara mdjligt med verksamhetsuppfoljning 6ver
virdgivargrianser om en sekretessbeddomning utmynnar 1 att uppgifterna kan
lamnas till annan vardgivare. Att detta skulle kunna ske pa ett mer generellt
plan torde vara mindre realistiskt. En sekretessbeddmning enligt OSL torde
oftare leda till bedomningen att uppgifterna inte kan ldmnas ut, om syftet
med utlimnandet dr verksamhetsuppfoljning och inte att bereda de enskilde
nodvindig vard och behandling.®!

Bestimmelserna om sammanhéllen journalforing ger vissa mojligheter till
informationsutbyte mellan vardgivare, men det saknas enligt géllande lag-
stiftning mojlighet till direktdtkomst mellan vardgivare for andra &ndamal &n
patientvard eller for att pa patientens begéran utfirda intyg. Inga andra édnda-
mal ér alltsa tilldtna, inte ens med patientens samtycke.®?

De begrinsade mojligheterna till personuppgiftsbehandling mellan vardgi-
vare har problematiserats i tidigare forarbeten®® men har annu inte lett till
lagstiftning. Socialstyrelsen konstaterar att regeringen den 27 juni 2019 till-
satt en sérskild utredare som bl.a. ska se Gver mojligheterna till en utvidgad
informationsdverforing for kvalitetsutveckling mellan t.ex. vardgivare i
hilso- och sjukvérd och kommunala nimnder.®*

Socialstyrelsens finner slutligen att det finns réttsligt stod for att vardgi-
vare kan behandla de aktuella personuppgifterna i syfte att rapportera resultat
pa aggregerad niva till Socialstyrelsen for uppfoljning av primérvarden pa
nationell niva. Det finns dock enligt géllande lagstiftning ytterst begransade
mojligheter att sambearbeta personuppgifter i patientjournaler 6ver vardgi-
vargranser och Socialstyrelsen gér bedomningen att en sambearbetning av de
nu aktuella personuppgifterna for rapportering pa aggregerad niva for nérva-
rande inte dr mojlig. Forutsittningarna for uppdraget 4r sdlunda att rapporte-
ringen pa aggregerad nivd kommer att fa ske fran respektive vardgivare.

80 6 kap. 3 § PDL.

81 Jfr SOU 2014:23 5. 102 f.

82S0U 2014:23 5. 102.

83 SOU 2014:23.

8 Dir. 2019:37 Oversyn av vissa fragor som rdr personuppgiftshantering i socialtjénst- och hélso- och sjukvardsverk-
samhet.
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