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Forord

I januari 2016 fick Socialstyrelsen i uppdrag att fortsétta utveckla den
nationella uppfoljningen av hilso- och sjukvardens tillgénglighet.

[ uppdraget ingér att gora arliga uppfoljningar av véintetiderna inom hélso-
och sjukvarden, sarskilt vid sjukhusbundna akutmottagningar, samt analysera
orsaker till och konsekvenser av skillnader i tillgdnglighet inom hélso- och
sjukvarden. I uppdraget ingar dven att vidareutveckla arbetet med att folja
upp véantetider enligt principen om patientens vidg genom varden.

Arliga mitningar av vintetider inom hilso- och sjukvérden inklusive vid
akutmottagningar, har tidigare redovisats i sérskilda rapporter i februari 2017
och 2018. Denna rapport ér en slutredovisning av uppdraget i sin helhet och
innehéller 4ven en ndrmare beskrivning av genomforande och resultat av de
delar som inte redovisats tidigare. Rapporten avslutas med en diskussion av
aspekter att overvéga infor fortsatta nationella uppfoljningar av tillganglighet
i hilso- och sjukvarden.

Rapporten riktar sig till regeringen, verksamheter, patientforetridare samt
landsting och regioner for att anvidndas i arbetet med att forbéttra
tillgangligheten i hilso- och sjukvarden.

Socialstyrelsen vill tacka de personer och organisationer som pé olika sétt
bidragit till arbetet: ansvariga for nationella kvalitetsregister, Sveriges
Kommuner och Landsting, Myndigheten for vird- och omsorgsanalys,
landsting och regioner, journalsystemleverantorer, akutmottagningarna i
Malmé, Lund, Varberg, Orebro och Vixjo samt patienter och patient- och
brukarorganisationer.

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

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har fran 2016 pé& uppdrag av regeringen fortsatt arbetet med
att utveckla den nationella uppf6ljningen av vérdens tillganglighet.

Uppdraget har genomforts i sex delprojekt varav fem redovisats tidigare.
Tre av dessa dr drliga vintetidsuppfoljningar inom hélso- och sjukvérden,
sarskilt vid sjukhusbundna akutmottagningar samt for kroniska sjukdomar
och tillstdnd, som publicerades i februari 2017 och 2018. Aven andra
aspekter av tillgédngligheten inom hélso- och sjukvarden sdsom samordning
och kontinuitet, samt avstind till och 6ppettider vid vardcentraler har
studerats. Darutover har analyser av orsaker till och konsekvenser av
skillnader 1 tillgdnglighet inkluderats.

I de 6vriga rapporterna har Socialstyrelsen studerat vardkonsumtion inom
och mellan ett antal OECD-ldnder, samt redovisat patientstrommar dver
lansgransen. Myndigheten har ocksa fortsatt arbetet med att utveckla
uppfoljningen av véntetider enligt principen om patientens vig genom
vérden.

Ett etablerat uppfoljiningssystem for akutvantetider

Socialstyrelsen har i1 tva drliga rapporter genomfort den nationella
uppfoljningen av véntetider vid landets akutmottagningar med data himtade
fran patientregistret. Ddrmed har myndigheten etablerat ett nationellt system
for att folja upp véntetider vid akutmottagningar. Inrapporteringen till
patientregistret har utokat mgjligheterna till fordjupad uppfoljning och analys
av akutvarden.

Sedan november 2017 ingar dven data for besok och vintetider vid
akutmottagningar i Socialstyrelsens webbaserade statistikdatabas, och ar
tillgdngliga for allménheten, verksamheter och beslutsfattare.

Uppfdljning av vantetider vid kroniska sjukdomar
och tillstdnd

Socialstyrelsen har utifrdn myndighetens vintetidsmodell, och med data fran
nationella kvalitetsregister, haft ansatsen att utveckla en nationell
uppfoljningsmodell for tillgdnglighet vid kroniska sjukdomar och tillstand.
Slutsatserna fran den studien dr att det dterstédr arbete for att skapa en
metodologisk grund for en sadan uppfoljning.

Patientens vg genom varden

Uppfoljningen av vardens tillginglighet begrdnsas av att
informationssystemen inte dr uppbyggda sa att faktiska vardhindelser i ett
vardforlopp kan kopplas samman for att f6ljas och analyseras.
Socialstyrelsen har i tidigare uppdrag om att utveckla uppfoljningen av
vérdens tillgdnglighet paborjat ett arbete for att folja patientens vdg genom
varden. Som en fortséttning pé detta arbete initierade myndigheten under
2016 ett utvecklingsprojekt i samarbete med flera landsting och regioner,
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SKL, Inera och E-hédlsomyndigheten for att testa ett individanpassat
vardprocess-id som kan koppla samman vardhindelser.

Arbetet har identifierat ett antal hinder for en sddan utveckling. Dessa
hinder &r kopplade till bland annat tekniska journalsystembegréansningar och
definitioner av begrepp. Dessutom har det visat sig svart att foga samman de
varierande behov av information om patientens vig som olika intressenter
har utifran olika perspektiv pa verksamheten.

I arbetet har myndigheten uppfattat att behovet av att folja patientens vig
genom varden dr fortsatt stort. Erfarenheterna fran arbetet gor att
Socialstyrelsen kommer att fortsdtta att utveckla en identifierare som med
stod av varddokumentationssystemen kan koppla ihop vardhindelser i en
individanpassad vardprocess. Arbetet med att kunna folja patientens vig
genom varden inkluderar dven framtagande av ett nationellt kodverk for
kontaktorsaker som myndigheten kommer att inleda.

Végen framdat for nationella uppféljningar av
tillganglighet

For att en nationell uppfoljning av tillganglighet ska tillfora ett stort varde for
beslutsfattare och for verksamheter samt gynna patienterna, ar det av
betydelse att denna inte enbart baseras pd véntetider. Det dr viktigt att dven
andra slags aspekter av tillgidnglighet belyses. Forutom det ska tillgédnglighet
ses utifran perspektivet jamstélld och jimlik vard.

Den senaste arliga rapporten Tillgdnglighet inom hdlso- och sjukvarden,
som publicerades februari 2018 &r ett exempel pé hur en sddan samlad
redovisning kan se ut.

Det dr dock tveksamt om en sddan samlad nationell uppfoljning ska goéras
arligen med tanke pa att vissa datakillor inte uppdateras arligen. Dessutom
visar resultaten att vantetider inte fordndras drastiskt med ett ars intervall,
medan en utveckling 6ver flera ar tillfor information. Delar av eller hela
rapporten skulle kunna alterneras med mer fordjupande och utforskande
studier inom ett eller flera verksamhetsomraden, eller for patientgrupper och
diagnoser dér kunskapen om tillgéngligheten &r bristféllig. Tillgdnglighet
handlar d&ven om helhetsansvar och tillgang till kontinuerliga insatser under
langa vardforlopp.

Socialstyrelsen anser att nationella uppfoljningar av tillgédnglighet i hilso-
och sjukvéarden bor goras vartannat &r som samlad redovisning for vintetider
och andra aspekter av tillgédnglighet. Daremellan bor tematiska studier med
djupare analyser pa sirskilda patientgrupper eller sjukdomsomraden goras.
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Inledning

Uppdrag

Socialstyrelsen fick 1 januari 2016 uppdraget att fortsétta utveckla den
nationella uppfoljningen av hilso- och sjukvardens tillgédnglighet
(S2016/00445/FS).

[ uppdraget angavs att Socialstyrelsen skulle arbeta med foljande:

A. Gora érliga uppfoljningar av vintetiderna inom hélso- och sjukvarden
(bade primédrvarden och den specialiserade varden). I detta ingar att
gora en sirskild métning av vintetiderna vid sjukhusbundna
akutmottagningar. I den arliga rapporten ingar ocksé att analysera
orsaker till och konsekvenser av skillnader i tillgdnglighet, samt
analysera och utvérdera orsaker till

* regionala variationer i vintetider

» skillnader i vintetider mellan och inom olika specialiteter

* skillnader i véntetider mellan olika socioekonomiska grupper

« skillnader i vantetider mellan kvinnor och mén, och flickor och
pojkar.

Aven andra aspekter av tillgéinglighet, exempelvis samordnings- och
kontinuitetsaspekter, ska matas och analyseras inom vissa omraden,
t.ex. for patienter med kroniska sjukdomar.

B. Fortsitta att utveckla arbetet med att f6lja upp véntetider enligt
principen om patientens vdg genom varden. | detta ingér det bl.a. att
folja vardflodena mellan olika vardnivéer, t.ex. mellan primirvarden
och den specialiserade varden.

Socialstyrelsen har i olika delar av uppdraget samverkat med nétverk pa
omradet, foretrddare for patientorganisationer samt med Sveriges Kommuner
och Landsting (SKL).

Bakgrund

Forutom sérskilda uppfoljningar av den nationella vardgarantin och
komiljarden har Socialstyrelsen frdn 2010 haft ett flertal regeringsuppdrag
som i olika utstrdckning handlat om att utveckla uppfoljningen av hélso- och
sjukvardens tillgdnglighet [1-20]. Dessa uppdrag har sammantaget inkluderat
att redovisa véntetider samt att utveckla system for att f6lja patientens vig
genom varden.

Cancervarden och akutvarden har varit sarskilda omrdden som uppdragen
omfattat, och dir myndigheten utvecklat sarskilda uppfoljningssystem [3-5,
7,8, 11,13, 15, 16, 18, 19, 21]. Aven méjligheterna att folja viintetider for
patientgruppen multisjuka dldre har kartlagts [12]. For akutvarden har
utvecklingen av uppfoljningssystemet dessutom resulterat i en
utvecklingsplan for nationellt insamlande av individbaserade vantetidsdata 1
patientregistret vid Socialstyrelsen [22].
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I foregdende uppdrag som strickte sig frdn maj 2014 till mars 2016
(S2014/4157/FS) redovisade och utvecklade Socialstyrelsen uppfoljningen
av tillgdnglighet enligt nedanstdende [20]:

* Publicerade arliga rapporter for vintetider inom cancervarden inklusive
analyser [15, 18].

* Publicerade arliga rapporter for akutvarden inklusive fordjupade analyser
for fem akutmottagningar av patientfloden och riskfaktorer som ger langre
véntetider [16, 19].

+ Kartlade forutséttningar for uppfoljning av tillgénglighet for patienter
inom vuxenpsykiatri.

» Breddade begreppet tillginglighet med hjélp av patientforetrddare inom
vuxenpsykiatri och sjukvardsprofession via de nationella kvalitetsregistren
till att inkludera andra aspekter dn véntetider.

* Inventerade médtpunkter for vintetider inom nationella kvalitetsregister for
andra sjukdomsomraden én cancervarden och akutvéarden.

+ Kartlade mojligheterna att f6lja patientens vig genom vérden, genom att se
over forutsittningarna att utveckla remiss-id samt individanpassat
vdardprocess-id med hjélp av landstingens och regionernas IT-system.

En god vard ska vara |att tillgdnglig

Enligt hélso- och sjukvérdslagen (2017:30), HSL, och patientlagen
(2014:821), PL, ska hilso- och sjukvarden vara latt tillgéinglig (se faktaruta).
Vikten av vardens tillgdnglighet framholls redan i proposition 1981/82:97 om
hilso- sjukvardslag, m.m., som lag till grund f6r den tidigare hélso- och
sjukvardslagen, hélso- och sjukvardslagen (1982:763) (prop. 1982/82:97 s.
12 och 57 bl.a.).

Halso- och sjukvardslagen

5 kap. Verksamheten

Allmént

1 § Hélso- och sjukvéardsverksamhet ska bedrivas sé att kraven pa en
god vérd uppfylls. Det innebér att varden sarskilt ska

1. vara av god kvalitet med en god hygienisk standard,

2. tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet och sékerhet,
3. bygga pa respekt for patientens sjilvbestimmande och integritet,
4. framja goda kontakter mellan patienten och hilso- och
sjukvardspersonalen, och

5. vara latt tillgénglig.

Patientlagen

2 kap. Tillganglighet
1 § Hélso- och sjukvarden ska vara ldtt tillganglig.
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Socialstyrelsen har utifrain OECD:s ramverk utvecklat ett svenskt ramverk
for indikatorbaserade uppfoljningar av hilso- och sjukvérdssystemet.
Ramverkets kédrna utgors av bland annat Socialstyrelsens sex dimensioner av
god vérd och omsorg' (se faktaruta nedan) [23, 24].

Detta inkluderar dimensionen tillgéinglighet, med inneborden att hdlso-
och sjukvdrden ska verka for att varden dr tillginglig och ges i rimlig tid.
Ingen ska behéva vinta oskdlig tid pd den vard som denne har behov av.
Skailig tid &r, ur sdvil patientens som hélso- och sjukvardens perspektiv, att
vard ska erbjudas utan att eventuella vintetider paverkar patienten negativt i
fysisk, psykisk eller social mening [25].

Dimensioner av god vard

* Siker: Hélso- och sjukvérden ska vara séker dér riskforebyggande
aktiviteter ska forhindra skador. Verksamheten ska ocksa préaglas av
rittssdkerhet.

* Individanpassad: Hélso- och sjukvarden ska bidra till att varden
ges med respekt for individens specifika behov, forvantningar och
integritet. Individen ska ges mojlighet att vara delaktig.

» Kunskapsbaserad: Hélso- och sjukvarden ska baseras pa bista
tillgdngliga kunskap och bygga pa bade vetenskap och beprovad
erfarenhet.

« Jamlik: Hélso- och sjukvarden ska se till att varden tillhandahalls
och fordelas pa lika villkor.

* Tillgiinglig: Hélso- och sjukvarden ska verka for att varden ar
tillgénglig och ges i rimlig tid. Ingen ska behdva vinta oskélig tid pa
den vard som denne har behov av.

« Effektiv: Hilso- och sjukvérden ska anvinda tillgidngliga resurser
pa basta sétt for att uppna uppsatta mal.

Tillganglighet ar mer an vantetider

Redan i Socialstyrelsens rapport Sjukvdrden i Sverige 1995 lyftes fram att
begreppet tillgédnglighet omfattar savél fysisk och ekonomisk som
konceptuell tillgédnglighet (det vill sdga forforstaelse for systemets
organisation och styrning) [26].

En genomgang av litteraturen och resultatet fran forra regeringsuppdraget
visar att begreppet tillgédnglighet utifrén patientperspektiv och vardperspektiv
inrymmer sévil véntetider som andra aspekter [20]. Det kan handla om
fysisk tillgdnglighet (t.ex. kontaktvigar, 6ppettider och avstand till
vardenheter), kontinuitet och samordning, bemétande av vardare, fortroende
for vardare, delaktighet i vardbeslut och behandling, delgivning av
information, samt kompetens hos vardpersonal. Andra viktiga komponenter
ar kostnader (t.ex. egenavgifter for vardbesok eller behandling) samt

! Begreppet heter egentligen god véird och omsorg och innefattar bade hélso- och sjukvérden samt socialtjéinsten.
Eftersom uppdraget endast handlar om uppfoljning av tillganglighet inom hélso- och sjukvarden, kallar vi begreppet
hédanefter for god vard.
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individens forméga att forvérva, forstd och anvinda information i syfte att
behélla, framja eller forbéttra sin hélsa.

I den forra slutrapporten diskuterades ocksa att flera av
tillganglighetsaspekterna inryms 1 olika dimensioner av god vard, sarskilt 1
individanpassad och patientcentrerad vard, dar samordning, kontinuitet,
patientens delaktighet, information och dven bemétande lyfts fram [25, 27].
En del av dessa aspekter regleras dven i PL som syftar till att stiarka och
tydliggdra patientens stéllning samt till att frimja patientens integritet,
sjalvbestimmande och delaktighet inom hélso- och sjukvarden (1 kap. 1 §
PL). Det hér speglar att god vard-dimensionerna samspelar och att det ar
vardefullt att samma aspekter kan belysas inom de olika dimensionerna.

Individens behov aterfinns som en interagerande del 1 Socialstyrelsens
ramverk och beskrivs som en signal pa att dimensionerna for god véard
behover f6ljas upp for olika typer av insatser: forebyggande, botande,
vardande och vard i livets slutskede. Forutom det ska tillgénglighet ses
utifrdn perspektivet jdmstélld och jdmlik vard. Det sistnimnda inkluderar
uppfoljningar av savil regionala skillnader som skillnader mellan individer
med samma vardbehov.
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Genomfdrande och resultat

Regeringsuppdraget att utveckla den nationella uppfoljningen av hilso- och
sjukvardens tillgdnglighet har haft tvd inriktningar: dels att gora arliga
uppfoljningar av vintetiderna inom hélso- och sjukvarden, dels att fortsétta
utveckla arbetet med att folja upp véintetider enligt principen om patientens
vig genom varden.

Uppdraget har genomforts 1 sex delprojekt. Fem av projekten har
redovisats tidigare i fem olika rapporter (se tabell 1 nedan). Dessa beskrivs
kortfattat vad géller genomforande och resultat i denna slutrapport.
Delprojekt 6, Att utveckla individanpassat vardprocess-id har inte redovisats
tidigare och dérfor ges en mer omfattande beskrivning av det projektet.

Tabell 1. Delprojekt som utforts inom uppdraget, samt publikationer som
projektens redovisats i.

Se bilaga 1 fér lista pd projektgruppsmediemmar for respektive delprojekt.

Publi t
Delprojekt ublicerad rappo

Ménad, ér
Vantetider och patientfldden pd Februari
akutmottagningar [21] 2017
;‘km%%?%'gsﬁ \g(rj Tillgénglighet i hdlso- och sjukvarden Februari
Ining 128] 2018
2. Utveckla uppfdljningen av Vantetid, kontinuitet och samordning  Februari
fillganglighet vid kroniska sjukdomar vid vissa kroniska sjukdomar [29] 2017
3. Regionala variationer i Regionala variationer i Mars 2017
vardkonsumtion vardkonsumtion [30]
4. Tilgé&nglighet i hdlso- och Tilgénglighet i halso- och sjukvarden Februari
sjukvérden (28] 2018
5. Patientstrommar Patientstrommar dver Februari
landstingsgréinsen [31] 2018
6. Att utveckla individanpassat | denna
vardprocess-id Beskrivs endast i denna slutrapport slutrapport

Arliga uppfdliningar av véntetiderna

inom hdlso- och sjukvérden

Tre av de fem rapporter som Socialstyrelsen publicerat under uppdragets
period januari 2016—mars 2018 utgor arliga uppfoljningar av véntetiderna
inom hilso- och sjukvarden. Dessa dr listade nedan.
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» Vintetider och patientfloden pa akutmottagningar, februari 2017 [21]

 Vintetid, kontinuitet och samordning vid vissa kroniska sjukdomar,
februari 2017 [29]

» Tillgdnglighet i hilso- och sjukvdrden, februari 2018 [28]. Denna rapport
inkluderar @ven redovisning av akutbesok och véntetider pa
akutmottagningar.

De arliga uppfoljningarna har inkluderat en sarskild métning av véntetiderna
vid sjukhusbundna akutmottagningar. I februari 2017 publicerades dessa i en
separat rapport precis som vid tidigare arliga uppfoljningar av vantetider pa
akutmottagningar. I februari 2018 redovisades ddremot akutbesdk och
véntetider pa akutmottagningar i en samlad rapport som éven belyste andra
aspekter av tillgéinglighet inom hela hélso- och sjukvirden. Aven
tillgangligheten inom tandvarden ingick i denna rapport.

Rapporterna har, i den mén det varit mojligt, utifrdn de nationella
datakillor som anvints, beskrivit tillgénglighet i bade primarvarden och i den
specialiserade varden (6ppen- och slutenvard).

Vdantetider

De arliga redovisningarna har inkluderat véntetider enligt virdgarantins
tidsgrinser (se faktaruta) himtade frn den nationella viintetidsdatabasen?,
aggregerade véntetider hamtade frén nationella kvalitetsregister, samt data
fran patientregistret vid Socialstyrelsen.

Vardgarantins tidsgrénser

Vardgarantin regleras i 9 kap. 1 § HSL och dess tidsgrénser finns
ndrmare angivna i 6 kap. 1 § hélso- och sjukvardsforordningen
(2017:80). Déar framgar det att vardgarantin ska innehalla en forsdakran
om att den enskilde far

1.  kontakt med primérvarden samma dag som den enskilde s6ker
kontakt med primédrvarden (tillgdnglighetsgaranti),

2. besoka ldkare inom primérvarden inom 7 dagar fran det att den
enskilde har sokt kontakt med primérvarden, om vardgivaren har
bedomt att den enskilde behover besoka likare (besoksgaranti
inom primérvarden),

3.  besoka den specialiserade varden inom 90 dagar fran det att
remiss har utfardats eller, om nagon remiss inte dr nodvéindig,
frén det att den enskilde har sokt kontakt med den specialiserade
varden (besoksgaranti inom den specialiserade varden), och

4.  planerad vard inom 90 dagar fran det att vardgivaren har beslutat
att den enskilde ska fa den aktuella varden (behandlingsgaranti).

2 Fréin Sveriges Kommuner och Landsting som bidragit med av landstingen och regionerna inrapporterade data som
ligger till grund for vintetidsdatabasen www.vantetider.se.
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Sdmre uppfyllelse fér véntetiderna enligt vardgarantins
fidsgranser

Rapporten Tillgdnglighet i héilso- och sjukvdrden fran februari 2018 belyste
vintetiderna enligt vardgarantins tidsgrinser® pa rikets niva fordelat pa kon
och landsting eller region for perioden januari 2017—september 2017 [28].
Anledningen till den snidva uppfoljningsperioden var att rapporten skulle
innehélla s aktuella data som mojligt och dédrmed vara ett komplement till
rapporten Loftesfri garanti, som Myndigheten for vard- och omsorgsanalys
(Vérdanalys) publicerade i oktober 2017 [32]. Denna presenterade
vardgarantins samtliga tidsgrénser for helaret 2016, samt bidrog med en
presentation av véntetidsutvecklingen for 2012-2016.

Sammantaget visade uppfoljningen under perioden januari—september
2017 att uppfyllelsen dr 72-91 procent for vardgarantins fyra tidsgrénser.
Hogst maluppfyllelse har tidsgransen for kontakt med primarvarden samma
dag och lagst har planerade atgédrder inom specialistvarden inom 90 dagar.
Vad giller genomforda forsta besok inom specialistvarden har 84 procent av
patienterna fatt detta besok inom 90 dagar.

I enlighet med redovisningen om sjunkande uppfyllelse 2011-2016 i
rapporten Vintetid, kontinuitet och samordning vid vissa kroniska
sjukdomar, februari 2017, kunde rapporten Léftesfri garanti bekréfta en
utveckling mot ldngre vantetider 2012—-2016 f6r alla fyra tidsgréanserna [29,
32]. I linje med bada uppfoljningarna som Socialstyrelsen publicerat, februari
2017 och 2018, pavisades stora skillnader mellan landsting och regioner,
samt specialitetsomraden i bade tid till besok och tid till planerad atgérd [28,
29, 32].

Det konstaterades vidare i Vardanalys rapport Léftesfri garanti att antalet
véntande patienter 0kar mer dn antalet genomforda nybesok och dtgérder.
Detta skapar en obalans mellan inflédet och utflodet av patienter med f6ljden
att kderna okar och véntetiderna forlangs [32].

Vistelsetiden p& akutmottagningarna ékar frémst fér de
aldre

Akutmottagningarnas* viintetider baseras pa data himtade fran
patientregistret vid Socialstyrelsen. Detta gjordes for forsta gangen i de tva
arliga rapporter om akutvéntetider som vi publicerat inom ramen for detta
uppdrag februari 2017 och 2018 [21, 28].

Den senaste rapporten redovisar véntetider for métningsperioden juni
2016—maj 2017 [28]. Resultatet visar att medianvistelsetiden pa
akutmottagningarna for patienter 19 &r och dldre har 6kat med 7 minuter nir
samma akutmottagningar jimfors med foregdende period juli 2015—juni
2016.

Halften av patienterna som &r 80 ar och &ldre far vistas 33 minuter ldngre
pa akuten dn Ovriga patienter 19—79 ar [28]. Medianvistelsetiden for de dldre

3 Inklusive patientvald vintan (PVV) eftersom rapporten skulle ses som komplement till rapporten Léftesfri garanti
som Myndigheten for vérd- och omsorgsanalys (Vardanalys) publicerade i oktober 2017.

4 Akutmottagningar som ingdr i méitningen &r “akutmottagningar med tv4 eller fler somatiska specialiteter som ir
samlokaliserade”, vilket till stor del motsvarar sjukhusbundna akutmottagningar (se faktaruta om akutverksamhetens
variabler i de arliga rapporterna). Métpunkter for véntetider hémtas fran patientregistret vid Socialstyrelsen som
landstingen och regionerna enligt foreskrifter dlaggs att rapportera till ménadsvis sedan januari 2015.
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ar dessutom 10 minuter lingre dn foregdende period. Totalt 10 procent av
patienterna 80 ar och éldre far vénta i 8 timmar och 7 minuter eller ldngre
innan de kan ldmna akutmottagningen eller skrivas in i slutenvarden. Detta ar
22 minuter langre tid jamfort med perioden innan, dvs. juli 2015—juni 2016.

Ladnga véntetider fér vissa kroniska sjukdomar

I rapporten Vintetid, kontinuitet och samordning vid vissa kroniska
sjukdomar fran februari 2017 redovisades vantetider fran ett tjugotal
diagnoser som inryms inom omradet kroniska sjukdomar och tillstdnd. Detta
gjordes i samrad med 14 nationella kvalitetsregister’ och utgéngspunkten for
véntetiderna var Socialstyrelsens vintetidsmodell.

Resultatet visade att véntetiden till hélso- och sjukvarden &r langre for
vissa diagnoser, medan de ar betydligt kortare inom andra omréden. De
langsta véntetiderna aterfinns hos patienter med exempelvis obstruktiv
sdmnapné, kndlstruma och smértrehabilitering. Generellt sett dr alders- och
konsskillnaderna sma. Ingen tydlig trend i utvecklingen av véntetider for de
ingdende kroniska sjukdomarna kunde heller ses mellan 2011 och 2015.

Andra aspekter av tillgdnglighet

I uppdraget ingick att méta och analysera dven andra aspekter av
tillganglighet, som samordning och kontinuitet, inom vissa omraden,
exempelvis patienter med kroniska sjukdomar.

I slutrapporten for foregdende uppdrag fran mars 2016 belyste
Socialstyrelsen att god tillgdnglighet &r mer &n véntetider, och att uppfoljning
av tillgdnglighet bor omfatta 4ven andra aspekter.

I linje med detta har myndigheten i en av de arliga rapporterna fran
februari 2017, Vintetid, kontinuitet och samordning vid vissa kroniska
sjukdomar, fokuserat pa att utveckla uppfoljningen av véntetider men dven
andra tillganglighetsaspekter for kroniska sjukdomar och tillstdnd [29]. I den
rapporten har darfor, forutom véntetider, d4ven patienternas upplevelse av
samordning och kontinuitet i sin véard foljts upp fran den nationella
patientenkéten inom sdvil primédrvirden som specialistvarden och
slutenvérden.

I den senaste arliga rapporten fran februari 2018, Tillgdnglighet i hdlso-
och sjukvdrden, har Socialstyrelsen forutom véntetider for vardgarantins
tidsgrianser och véntetider pa akutmottagningar, inkluderat uppfoljning av
patienternas upplevelse, men dven befolkningens upplevelse av
tillgéingligheten i hilso- och sjukvérden [28]. Aven tillgiingligheten i
tandvarden har belysts.

Exempel pa aspekter som lyfts upp dr befolkningens och patientens
upplevelse av kontinuitet och samordning i varden, uppfattning av den
fysiska tillgingligheten till varden, bemoétande av vardare, fortroende for
vardare, och patientens upplevelse av om ens behov blivit tillgodosedda.
Data har hamtats frdn exempelvis nationella patientenkdten, hilso- och

3 Socialstyrelsen tillfragade 69 av samtliga 109 nationella kvalitetsregister om medverkan i projektet, varav 14 hade
mojlighet att delta, vilket utgor 20 procent av de tillfrigade kvalitetsregistren. Register som fokuserar pa akutvard eller
cancervard tillfragades inte.
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sjukvardsbarometern samt undersokningen the Commonwealth Fund’s
International Health Policy (IHP) 2016 och 2017.

For att folja den fysiska tillgédngligheten sett till vardens utbud har
Socialstyrelsen dven redovisat dppettider och tidsavstand® till nirmaste
primérvardsinstans, akutmottagning och apotek. Myndigheten har ocksa
beskrivit landstingens och regionernas utveckling vad géller digitala
véardbesok.

Analyser av orsaker fill och konsekvenser av
skillnader i fillganglighet

Enligt uppdraget ingick det i de arliga uppfoljningarna att analysera orsaker
till och konsekvenser av skillnader 1 tillgdnglighet. Det ingick ocksa att
analysera och utvérdera orsaker till variationer i vantetider ur jimstélldhets-
och jamlikhetsperspektiv.

I de arliga rapporterna har véntetider enligt vardgarantins tidsgrénser
belysts for varje landsting och region samt for konen, och dven per
specialitetsomrade. Viantetider himtade fran kvalitetsregistren har ocksa
redovisats for mén och kvinnor, och for olika aldersgrupper.

Andra aspekter av tillgdnglighet som baseras pa patienternas eller
befolkningens upplevelse har, nédr det har varit mgjligt, analyserats utifran
kon, alder och utbildningsniva. Dessa faktorer har dven justerats mot
varandra samt mot andra faktorer som landstingstillhorighet och
akutmottagningars storlek.

I den senaste arliga rapporten fran februari 2018 har Socialstyrelsen ett
sarskilt avsnitt som avhandlar skillnader i tillgédnglighet, konsekvenser av
bristande tillgdnglighet, samt vigar framat mot 6kad tillgdnglighet [28].
Sammanfattningsvis beskrivs att skillnader i vintetider, mellan olika
landsting och regioner och mellan olika specialiteter forklaras frimst av
systemens komplexitet, organisering och landstingens och regionernas
prioriteringar. Det krivs fortsatt forbattringsarbete och eventuellt vissa
systemfordndringar for att minska véntetiderna.

Faktorer som pdverkar vistelsetider p& akutmottagningar
och konsekvenser
I delprojektet for akutmottagningarna utférde Socialstyrelsen den slutliga
fordjupade analysen av vintetider och patientfloden i samarbete med fem
akutmottagningar [21]. Den forsta kartlaggningen och analysen gjordes i det
foregdende uppdragets sista rapport om véntetider pd akuten [19].

Sammantaget visar myndighetens studie pa en komplex bild dér flera
faktorer var for sig eller tillsammans leder till olika ldnga véntetider pé
akutmottagningen. Dessa faktorer dr kopplade till det 6kande och ojdmna
dygnsinflddet av patienter till landets akutmottagningar, arbetsséttet och
bemanningen pé akutmottagningarna samt beldggningen pa sjukhusets
virdavdelningar.

Med hjilp av analyserna kunde myndigheten konstatera att faktorer som
ger ldngre vantetider ar:

¢ Tidsavsténd, det vill séiga tiden det tar att resa frdn bostaden till nirmaste primirvardinstans eller akutmottagning
eller apotek, oberoende av om den ligger i det egna landstinget eller den region som individerna bor i.
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+ systemfaktorer sdsom personalens kompetens och dverbeldggningar pa
vardavdelningar (dvs. da inga disponibla vardplatser finns)

* patientfaktorer sdisom patienternas stigande alder, besvédr som hanteras av
den medicinska specialiteten, och behov av inskrivning till slutenvirden.

Den senaste arliga rapporten visade att vistelsetiderna for framfor allt
patienter 80 ar och dldre hade okat fran foregaende méatningsperiod [21].
Detta var sdrskilt framtradande for de 10 procent som véntar ldngst pa
akutmottagningen (8 timmar och 7 minuter eller langre), dér tiden for dessa
hade 6kat med 22 minuter.

Resultaten fran studien av de fem akutmottagningarna visade att en hogre
andel av patienter som &r 80 ar och dldre skrivs in i slutenvarden jamfort med
yngre aldersgrupper [19]. Detta tyder pd en vardplatsbrist som leder till
forlangda vistelsetider eftersom patienterna vantar pa vardplats. Denna brist
skulle delvis kunna forklaras med svarigheterna att hitta vardplatser i
sjukhusens system, men ockséa av den bristande dvergdngen av patientens
omhéndertagande mellan slutenvard och 6ppenvérd och den kommunala
hilso- och sjukvarden [33].

Akutmottagningen blir for de patienter som véantar pd vardplatser pa
sjukhusavdelningarna en vardavdelning, men akutmottagningen &r inte
bemannad for detta varfor denna situation skapar stress for personalen och
patientsdkerheten dventyras. Detta géller speciellt tillfallen med hoga
patientinfloden som da tillsammans med patienter med langa vistelsetider
orsakar en dverbelastning av akutmottagningens resurser.

Eftersom studien fokuserade pa att endast ta fram faktorer som gemensamt
paverkar vistelsetiden pa akutmottagningarna har de faktorer som specifikt
paverkar respektive akutmottagning inte lyfts upp. Dessutom gick det inte att
fa information om systemfaktorer som exempelvis utredningstid (rontgen,
provtagning) och schemaldggning. Vidare analyserades inte heller yttre
faktorer som kan paverka inflodet till de olika akutmottagningarna,
exempelvis tillgang till ndrakut eller 6ppettiderna for kringliggande
véardcentraler.

I rapporten Vintetider och patientfloden pa akutmottagningar, februari
2017 hade Socialstyrelsen malséttningen att dven studera konsekvensen av
langa vantetider. Detta genom att f6lja kvalitetsvariabeln patienter som
aterkommer till akutmottagningen inom 72 timmar och dven patienter som
avlidit inom 7 dagar efter det akuta besoket. Vid analys av de patienter som
kommit tillbaka till akutmottagningen inom 72 timmar framkom det att det
bland dessa patientbesok dven ingick planerade aterbesok varfor denna
variabel bortfoll som kvalitetsvariabel. Antalet patienter som avlidit inom
7 dygn efter hemgéang fran det akuta besoket har varit for begrinsat pa alla
akutmottagningar, for att gora vidare analyser. Darfor kan Socialstyrelsen
inte dra nagra slutsatser av ovanstdende parametrar.
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Utveckla arbetet med att folja upp
vantetider enligt principen om
patientens vaig genom varden

Uppfdljningssystem for akutvardens véntetider

Socialstyrelsen har sedan tidigare utvecklat en uppfoljningsmodell for
akutvardens véntetider, och dven infort ett nationellt insamlande av akutens
véntetidsdata som landstingen och regionerna rapporterar till patientregistret
sedan 2015 [21].

Det som ar nytt dr att uppfoljningen for forsta gdngen genomforts med data
himtade fran patientregistret. Detta har myndigheten gjort 1 de tva arliga
rapporter som publicerats med data om véntetider pa akuten.

Ytterligare utveckling ér att myndigheten den 28 november 2017 lanserade
besoks- och medianvirden for akutvéntetider pd myndighetens webbaserade
statistikdatabas’. Detta skapar ett fritt tilltriide till dessa data for allménhet,
verksamhet och beslutsfattare.

Utveckling av vantetidsuppfdljning for kroniska
sjukdomar och fillst&dnd

Socialstyrelsen har alltsa vid tidigare uppfoljningar av tillginglighet i hélso-
och sjukvérden publicerat arliga vintetidsmétningar for cancervirden och
akutvarden [3-5, 7, 8, 11, 13, 15, 16, 18, 19]. For cancervarden har data
hiamtats fran nationella kvalitetsregister och métningarna har utgétt fran
Socialstyrelsens vantetidsmodell [20]. Denna har tagits fram for
canceromradet, men &r ténkt att fungera som en generell modell att anvinda
dven pa andra sjukdomsomréden.

Redan i rapporten Patientens vig genom vdrden foreslogs att modellen bor
testas for andra diagnoser dér det finns kvalitetsregister som innehéller
uppgifter som gor det mojligt att folja upp vantetider [10].

I syfte att utveckla uppfoljningar inom andra omréden inventerade
Socialstyrelsen i foregdende uppdrag de miatpunkter som de nationella
kvalitetsregistren innehéller med utgangspunkt fran véantetidsmodellen. I
nuvarande uppdrag ville myndigheten ta det vidare for att utveckla
uppfoljningen av tillgénglighet till att innefatta vintetider och andra aspekter
av tillgdnglighet for patienter med kroniska sjukdomar och tillstdnd [29].

Utifran inventeringen métte myndigheten i detta uppdrag vintetiderna for
ett tjugotal kroniska sjukdomar och tillstand utifrdn sammanlagt 14 register
som kunde medverka. I samrad med kvalitetsregistren hdmtades vantetider
som kunde inrymmas i modellen, men som ocksa var relevanta for
sjukdomen.

Resultatet visade pa utmaningar med att folja upp véntetider for kroniska
sjukdomar och tillstand med hjilp av de nationella kvalitetsregistren.
Registren har inte gemensamma métpunkter for véantetider och kan darfor
inte ge en heltdckande bild av vintetiderna och darmed tillgdngligheten.

7 http://www.socialstyrelsen.se/statistik/statistikdatabas/vantetiderochbesokvidsjukhusbundnaakutmottagningar
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Flera av de kvalitetsregister som tillfrdgades visade sig inte innehdlla
uppgifter om vintetider utan dr uppbyggda for andra &ndamal, till exempel
for uppfoljning av en specificerad behandling eller atgérd.

Inte heller Socialstyrelsens patientregister visade sig kunna ge en
tillrackligt komplett bild av tillgdngligheten vid kronisk sjukdom, i detta fall
psykiatrisk diagnos. Uppfdljningen av tillgdnglighet for patienter med
kroniska sjukdomar och tillstind behdver utvecklas nar det géller tillgéng till
regelbundna dterbesok eller rehabilitering, optimal behandling 6ver tid och
andra aspekter som dr viktiga for patienten i en icke-akut fas av sjukdomen.

Slutsatserna fran rapporten var att det dterstir arbete fOr att sétta en
metodologisk grund for den nationella uppfoljningen av tillgédnglighet for
kroniska sjukdomar och tillstand.

Att utveckla ett individanpassat vardprocess-id

En viktig del i Socialstyrelsens arbete &r att bygga upp ett nationellt
uppféljningssystem som foljer patientens vig genom varden.

Inledningsvis var arbetet inriktat pa att folja véntetider ur ett
patientperspektiv, vilket beskrivs i rapporten Patientens vdg genom vdrden —
system for uppfoljning av vintetider i varden [10]. Genom att utveckla en
generisk vintetidsmodell som bestar av de grundldggande stegen i
vardprocessen skulle det pa nationell niva vara mojligt att f6lja upp hur lang
tid olika vardinsatser tar i sin helhet och i olika delar av processen. Mélet var
att med dessa mitpunkter gora det mojligt att redovisa och jimfora faktiska
véntetider for olika diagnoser/atgéarder och befolkningsgrupper. Visionen var
att patientregistret pa sikt skulle kunna innehélla de data som modellen
omfattar.

Att félja patientens vég genom vdarden har en bredare
filléimpning &n att enbart félja vantetider

I 5 kap. Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd (HSLF-FS 2016:40)
om journalforing och behandling av personuppgifter i hilso- och sjukvarden
finns det bestimmelser om patientjournalens struktur och innehall. Enligt 5
kap. 1 § HSLF-FS 2016:40 ska vardgivaren sékerstilla att de uppgifter som
finns dokumenterade 1 en patientjournal finns tillgéngliga pé ett 6verskadligt
satt for den hdlso- och sjukvardspersonal som dr behorig att ta del av
uppgifterna. Som ett allmént rad till bestimmelsen anges det att de delar av
en patients journal som hor till en och samma individanpassade vardprocess
bor héllas samman.

I rapporten Andamdlsenliga journalsystem i priméirvirden [34], betonas
vikten av att inom primirvarden kunna fa en helhetsbild av patientens
sjukdomshistoria och att kunna utbyta och dela information med andra vérd-
och omsorgsgivare som dr delaktiga i patientens vard och omsorg. En
forutséttning for sadana informationsutbyten ar stod 1 sekretessregleringen
som styr omradet.

Behovet och mojligheten att folja patientens vig genom véarden har
uttryckts dnda sedan flodesmodellen utvecklades [35-37]. Det har med tiden
blivit tydligt att detta har en bredare tillimpning 4n att enbart folja vintetider.
Genom att ”strukturera” uppfoljningen av varden med hjilp av métpunkter
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for olika handelser 1 vardkedjan, gir det att fa ett bittre underlag for att styra
och organisera varden. Det blir ocksé lattare att analysera organisationens
betydelse for utfallet av varden. Ett sddant exempel ar de standardiserade
vardforloppen i cancervarden som dock &r begrinsad till en liten del av
vardkedjan och inte foljer patientens hela vig genom varden.

En grundforutsittning for att kunna f6lja patientens vég ér att kunna
koppla samman patientens faktiska vardhéndelser i ett vardforlopp oavsett
om processen ska studeras 1 detalj eller pd en mer dvergripande niva. Trots
tillgang till en individs personnummer i t.ex. patientregistret eller de
virdadministrativa systemen dr det svart att systematiskt koppla samman och
folja olika vardkontakter kronologiskt till en process. Dessa erfarenheter har
héamtats bland annat fran Socialstyrelsens rapport Vintetider och patientens
vdg genom vdrden — exemplet multisjuka dldre och SKL:s utvecklingsprojekt
Led i helheten [12, 38].

For detta krdvs en ’nyckel” som kopplar samman héndelserna i
virdkedjan. Enligt Socialstyrelsens begreppsmodell for den nationella
informationsstrukturen (NI) dér den individanpassade vardprocessen (se
faktaruta) ar central, skulle ett sa kallat individanpassat virdprocess-id
kunna std som den samlande informationsbéraren [39, 40]. For att infora ett
sadant process-id behdver landstingens och regionernas journalsystem och de
vardadministrativa systemen utvecklas.

HSLF-FS 2016:40
2 kap. Definitioner

* Med individanpassad vardprocess menas en vardprocess som ar
anpassad for en enskild patient.

* Med process menas en serie aktiviteter som framjar ett bestimt
dandamal eller ett avsett resultat.

* Med vdrdprocess menas en process avseende hilso- och sjukvard
som hanterar ett eller flera relaterade hilsoproblem eller
hilsotillstand i syfte att frimja ett avsett resultat.

En rapport som publicerades 2015 inom ramen for NI visade pa att den stora
utmaningen for systemen r att §verhuvudtaget kunna se att dokumenterade
observationer och aktiviteter hor ihop i nagon form av hiandelsekedja [41].

Myndigheten inventerade déarfor under 2015 mdjligheten att f6lja
patientens vig genom varden med hjilp av landstingens och regionernas IT-
system [20]. Resultaten visade att tva landsting redan har stod for en
individanpassad vardprocess i enlighet med Socialstyrelsens forslag till NI,
samt att flera landsting har planer pd att infora stodfunktioner i systemen for
att kunna f6lja processer.

Vidare konstaterades att svérast att folja patientens process har de system
som inte kopplar ihop dokumenterade observationer och aktiviteter vare sig
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till en remiss eller 1 en individanpassad vardprocess, eller ndgon annan form
av sammanhéallande begrepp.

Samarbetsprojekt med flera aktérer
Med avstamp frén tidigare resultat tog Socialstyrelsen 2016 steget vidare och
bjod under varen 2016 in flera aktorer till ett samarbetsprojekt for att
utveckla och testa ett inforande av ett process-id 1 de virdadministrativa
systemen®. De inbjudna var SKL, E-hilsomyndigheten, Inera samt Region
Halland, Region Jonkdpings 14n, Region Kronoberg och Stockholms ldns
landsting. Dessa landsting och regioner hade i inventeringsstudien svarat att
de 1 viss utstrickning kan hélla ihop processer 1 sina vardinformationssystem.
Malet med samarbetsprojektet blev att visa nyttan av att med hjilp av ett
individanpassat vardprocess-id knyta ihop olika hindelser under patientens
vig genom varden.

Workshops och méten i ménga olika forum

Under september och oktober 2016 holls tva workshops med deltagande
landsting och regioner, E-hdlsomyndigheten, Inera och SKL for att planera
projektet. Vid forsta workshopen faststilldes malet och visionen for projektet
och under den andra workshopen gjordes en planering med milstolpar och
aktiviteter. En konsensuskonferens holls i september med forhoppningen om
att ta fram begrepp och definitioner som kunde forankras pa nationell niva
och anvéndas i pilotprojekt.

Under varen 2017 mdéttes projektgruppen i olika konstellationer och
myndigheten gjorde besok i Region Halland och Region Kronoberg.
Projektet har ocksa presenterats pa Vitalis och International Forum on
Quality and Safety in Healthcare, samt for Socialstyrelsens e-hdlsorad och
myndighetens referensgrupp for gemensam informationsstruktur. Projektet
har ocksé haft kontakter med bland annat Region Skane, Vistra
Gotalandsregionen och Landstinget i Varmland.

Under hosten 2017 bildades en referensgrupp bestaende av landstingen
och regionerna Halland, Jonk&ping, Kronoberg och Skéane. Fortsatt dialog
fordes ocksd med E-hdlsomyndigheten, Inera och SKL.

For att undersoka nytta och mgjligheter med att f6lja patientens vidg genom
varden togs dven empiriska data om vardprocesser fram tillsammans med
ndgra av de deltagande landstingen och regionerna.

I slutet av 2017 och under projektets avslutande fas holls dven en
workshop for att fa in ett tydligare anvindarperspektiv utifran
vardpersonalens syn pa process-id och pa vilket sitt information bor hallas
samman ur ett kliniskt perspektiv. I workshopen deltog bland annat kliniskt
verksamma lékare och sjukskoterskor.

Mdnga ser nyttan med process-id
Under projektets gdng har nyttan med process-id beskrivits pé olika sitt
beroende pad om man ser den ur ett kliniskt perspektiv, ur patientens
perspektiv eller fran ett uppfoljnings- eller kvalitetsperspektiv.

Ur vardpersonalens perspektiv beskrevs manga fordelar med ett process-
id, till exempel att snabbt och enkelt kunna se och f6lja patientens resa

8 Se bilaga 1 for delprojektgruppsmedlemmar och samarbetsaktorer.
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genom vérden och dess utfall. Att som vardpersonal vélja om man vill se
hela eller delar av informationen, historik och planerade aktiviteter angavs
ocksé som virdefullt. Okat stod for att kunna planera och anvinda resurser
mer effektivt (t.ex. samordna kommande provtagningar eller rontgen) och
déarigenom spara tid och resurser for savél patienten som for varden sigs
ocksd som en nytta.

Andra fordelar skulle vara att snabbt kunna komma &t och se all
information som behovs sa att information inte behdver hamtas flera gdnger
eller att personalen riskerar att missa nagot. Att som vardpersonal léttare
kunna skapa urval for att se det som &r viktigast vid ett specifikt tillfdlle var
ocksa en nytta som kom upp liksom att koordinera varden béttre dven dver
vardgivargrinser.

Ur patientens perspektiv kan process-id bidra till mer 6verskadliga och
anvindarvinliga digitala tjinster, till exempel utformningen av journalen pd
nitet. Sammanhallen information ger dven ett mer tillgidngligt och aktuellt
underlag for verksamhetsutveckling och produktionsstyrning.

Att kunna folja patientens vig genom varden kan skapa nya mojligheter
till uppfoljning av vérdens effektivitet, tillganglighet och kvalitet pa nationell
och regional niva. Med ett process-id skulle det till exempel vara mojligt att i
patientregistret folja en enskild vardprocess fran remiss och framét dven i1 de
fall da patienten far vard utanfor det egna landstinget.

Flera hinder i att utveckla och testa process-id

I det inledande arbetet som skedde pa konceptuell och “’diskussionsniva”
tycktes olika landsting och aktorer vara eniga om nytta, definitioner och
genomforande. I de konkreta diskussionerna om hur ett inforande skulle ga
till synliggjordes dock en méingd olika uppfattningar. Landsting och regioner
har skilda forutsattningar vad géller hur ett koncept som process-id kan
inforas. Det innebér att det som kan anses vara den enklaste och rétta
16sningen for att fa till stdnd ett process-id inom ett landsting kan vara en
samre, eller till och med omdjlig, 16sning 1 ett annat landsting.

Att frn nationell nivé identifiera de kompetenser och resurser som krévs
for ett genomforande i1 praktiken har visat sig vara en stor utmaning. Olika
aktorer har skilda forutsittningar for att vara med och driva projekt av den
hér typen. Olika system har olika mdjligheter och ett forarbete bor starta for
att sortera vilken funktionalitet respektive vilka komponenter som bor finnas
pa nationell kontra lokal niva. IT-leverantdrernas betydelse 1 detta
utvecklingsarbete har tydliggjorts, och visat sig vara starkt beroende av
landstingens och regionernas drivkraft. Ett komplicerande faktum var ocksé
att flera landsting och regioner var inbegripna upphandlingar av nya
vardinformationssystem.

Pilotstudier svarare att utfora an férvantat
I syfte att initiera en pilotstudie for att tekniskt testa att tillimpa process-id i
ett eller flera journalsystem bjod Socialstyrelsen hosten 2017 in IT-
leverantorer via landstingen 1 samarbetsprojektet samt branschorganisationen
Swedish Medtech for att diskutera fragan.

Resultaten visade att arbetet med att utveckla och testa process-id var
svarare dn forvantat. Tva journalsystem var vid tillfallet potentiella
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kandidater for pilottester, men visade det sig inte vara mojliga att utfora av
olika anledningar: i ena fallet var journalsystemet konstruerat enligt en logik
som inte baserades pa att folja en process (Take Care). I det andra fallet hade
journalsystemet en l6sning som byggde pa en processlogik, men som inte
mojliggjorde att folja hela patientens viag genom varden (Cambio Cosmic).

Ett annat forslag var ett genomfora en pilot tillsammans med Region
Jonkopings 1dn och Inera for vardkedjan vid graviditet. I detta fall 61l piloten
pé att medverkande fran berdrda vdrdgivare inte hade mdjlighet att avsitta tid
och resurser.

Ytterligare en idé om en pilot géllde att testa att tillimpa process-id via e-
remissutskick mellan tva olika landsting och regioner. Dock gick det inte att
genomfora denna pilotstudie eftersom de resurser som behdvde vara
involverade i arbetet inte var tillgéngliga.

Olika uppfattningar kring begrepp och definitioner

Under projektets gdng har det blivit tydligt att det finns manga olika bilder av
vad ett process-id egentligen identifierar. Det finns ockséd ménga forslag pa
alternativa bendmningar, alternativa startpunkter i processen och sa vidare.

I samband med att projektet skulle initiera ett antal empiriska pilotstudier
kom diskussioner upp kring detaljer och fragor om "hur”. I dessa
diskussioner uppdagades flera olika uppfattningar och brist pd samsyn i ett
antal frdgor som inte hade besvarats tidigare eftersom definitioner och
begrepp inte hade satts i samma praktiska kontext tidigare.

Under de senaste tio till tjugo dren har manga aktorer och intressenter
tangerat frigan om process-id. Over tid har dessutom flera begrepp fatt
fordndrad innebord. Detta har resulterat i en utbredd begreppsforvirring. Allt
ifrén att samma begrepp anvénds, men olika saker menas — till att olika
begrepp anvinds, som egentligen syftar pa samma sak.

En diskussion kom att gélla huruvida begreppet process-id verkligen
korrelerar med vad som identifieras. Begreppet process-id — med hénvisning
till individanpassad vardprocess som foljer patientens faktiska vig genom
varden— ger ofta associationer till ”processen’ snarare dn individens vig
genom varden. Upprepade ganger har det antagits att projektet arbetar for att
infora ett id for ”véardens” processer dir varden ska fa utokade mgjligheter att
folja och mita utfall avseende “sina” processer. Asikten var att det 1ag
narmare till hands att relatera till ett ”vardbegaran-id” @n ett process-id”.

Eftersom sdvil de tekniska forutsédttningarna som innebdrden i olika
begrepp och hur de skulle tillimpas behdvde bearbetas fokuserades slutfasen
av arbetet pd att konceptuellt verifiera begreppet och nyttan, forstd behoven
och hur dessa forholl sig till den ansats kring ”individanpassat process-id”
som beskrivits i tidigare rapporter fran Socialstyrelsen [39-41].

Kartldggning av kontaktorsaker
I tidigare arbeten kring process-id har behov av ett nationellt kodverk for
kontaktorsak lyfts fram som en avgorande forutsittning for att pé ett
strukturerat sitt finga patientens anledning till att uppsoka varden, vilket
enligt NI utgor startpunkt for vardprocessen [20].

Ett delspar i projektet var att géra en forstudie for att skapa en bild av ldget
vad géller kodverk for kontaktorsaker. Material insamlat fran landstingen och
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regionerna Jonkoping, Vistra Gotalandsregionen, Uppsala, och Norrbotten
samt frin akutmottagningar’® jimfordes med ett befintligt internationellt urval
ur Snomed CT.

Resultatet visade att materialet innehaller en blandning av begrepp for
kontaktorsak (vad patienten uppgivit for orsak till besoket) och for
besoksorsak (vérdens beskrivning av samma besok), och att det 1 praktiken &r
svart att skilja kontaktorsaker fran besoksorsaker. Samtidigt visade detta
delmaterial att omfattningen av kontaktorsaker dr stort och att
mappningsmojligheterna till Snomed CT behover utforskas ytterligare.

Slutsatsen var att arbetet med att utveckla ett nationellt kodverk for
kontaktorsak var for omfattande for att rymmas inom ramen for detta projekt
och behdver drivas 1 ett sdrskilt arbete kopplat till myndighetens 6vriga
verksamhet vad géller kodverk och informationssystem.

Fortsatt arbete angdende kodverk for kontaktorsaker kommer att beskrivas
i senare avsnitt i denna rapport.

Tillgénglighet och vardkonsumtion

Den mest grundldggande tillgénglighetsaspekten ér befolkningens tillgdng till
vard, det vill sdga vardkonsumtion. Inom ramen for detta uppdrag har
Socialstyrelsen valt att studera vardkonsumtion ur tva olika aspekter. Arbetet
har publicerats i tva rapporter: Regionala variationer i vardkonsumtion [30]
och Patientstrommar 6ver landstingsgrinsen [31].

I den forstnimnda rapporten har en jimforelse gjorts mellan Sverige och
resultatet frin en OECD-studie av 13 lidnder'® och sju olika vardinsatser'!
under 2011. Det svenska underlaget hdimtades fran patientregistret och det
medicinska fodelseregistret vid Socialstyrelsen.

Studien visar att det finns regionala variationer i vardkonsumtion inom och
mellan ldnder. Tendensen var att Sverige har mindre skillnader &n ménga
andra lidnder. Skillnaderna i flertalet fall forklaras sannolikt inte av skillnader
1 vardbehov, utan dven beror pa flera olika systemfaktorer s& som variationer
i resurser och medicinsk praxis, samt patienters onskemal.

I den andra rapporten hamtades data frin patientregistret. Hir ar resultaten
att omkring sex procent av alla inskrivningar vid landets sjukhus ar
utomldnsvérd, det vill sdga vard som konsumeras utanfor det egna
landstinget. Aven om antalet utomlénsbesdk i specialistvarden har okat
kraftigt sedan 2008, har andelen utomlénsvérd endast 6kat marginellt, frdn
4 till 4,6 procent 2016. Materialet pekar ocksa pa att den nationella
vardgarantin och den sa kallade kémiljarden under 2009-2014 sannolikt haft
betydelse for utomlénsvardens omfattning i den meningen att andelen av den
slutna utomldnsvarden som ror vintetidsatgirder har okat; frén 15 till 20
procent mellan 2005 och 2016.

% Fran samarbetsprojektet med de fem akutmottagningarna Malmd, Lund, Orebro, Varberg och Vixjo.

10 Australia, Belgium, Canada, Czech Republic, Finland, France, Germany, Israel, Italy, Portugal, Spain, Switzerland,
United Kingdom/England.

! Inskrivningar i sluten vérd utan kirurgisk atgird, kranskérlsoperation, angioplastik, hdftledsoperation vid
hoftfraktur, knéplastik, hysterektomi och kejsarsnitt.
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Uppfoljningsmojligheter med
nationella datakadllor

Underlag for uppfoljning och utvérdering av hilso- och sjukvarden pa
nationell niva utgors av data som landstingen och regionerna rapporterar till
olika nationella register, sisom Socialstyrelsens olika hilsodataregister'? och
dodsorsaksregistret vid Socialstyrelsen, vintetidsdatabasen vid SKL och
nationella kvalitetsregister. I 6vrigt finns nationella undersékningar for att
samla in befolkningens och patienternas uppfattning om hélso- och
sjukvérden som baseras pé enkéter eller intervjuer.

I slutrapporten fran foregdende uppdrag presenterade Socialstyrelsen en
oversikt av olika nationella datakillor som skulle kunna utnyttjas f6r en
uppfoljning av olika tillgdnglighetsaspekter fraimst med fokus pa
vuxenpsykiatri som omrade [20]. Flera av dessa aspekter kan kopplas till
indikatorer, métpunkter eller fragor som kan himtas fran olika befintliga
register och databaser.

For att mojliggora en nationell uppfoljning kravs att traffsdkerheten av
indikatorer och métpunkter, datakillornas rapportering, tickningsgrad och
kvalitet ar tillrédckligt bra. I fall dér registerdata ar otillrackligt eller saknas
kan andra metoder anvéndas. Exempelvis inhdmtade Socialstyrelsen i
samarbete med fem akutmottagningar data fran journalsystemen och via en
enkdt. Andra metoder kan vara fokusgruppsundersdkningar eller mer
specifikt riktade intervjuer.

I detta avsnitt fors ett resonemang om mdjligheter och begransningar samt
utvecklingsbehov for ndgra av de nationella databaser som anvénts i de arliga
uppfoljningarna av tillgingligheten. Ovriga nationella register som
Socialstyrelsen anvént data fran inom ramen for detta uppdrag ér det
medicinska fodelseregistret och tandhélsoregistret vid myndigheten. Data har
aven samkorts med befolkningsregistret och utbildningsregistret [21]. I
rapporter inom tidigare uppdrag inom tillginglighetsomradet har
cancerregistret, lakemedelsregistret och dodsorsaksregistret anvénts [18, 19].

Ett etablerat uppfdljningssystem for
akutvantetider med data frén
patientreqistret

Vad giller akutbesok och vantetider har den nationella uppf6ljningen nu
genomforts i tva arliga rapporter med data som landstingen och regionerna
alaggs att rapportera in till patientregistret vid Socialstyrelsen. Ddrmed har
myndigheten etablerat ett system for vantetidsuppfoljning vid
akutmottagningar med data fran patientregistret.

12 Patientregistret, cancerregistret, likemedelsregistret, medicinska fodelseregistret, tandhélsoregistret, insatser i
kommunal hélso- och sjukvard (http://www.socialstyrelsen.se/register).
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Detta individbaserade'® grundmaterial har, i jimforelse med enkiitbaserade
datainsamling som gjordes i tidigare vantetidsuppfoljningar, skapat
forutséttningar for bade lokala och nationella uppfoljningar. Materialet
skapar forutom métning av en medianvéntetid for riket 4ven en mer
nyanserad bild av den variation som finns i riket, samt mellan och inom
akutmottagningar.

Den stora fordelen med en personnummerbaserad datakilla som
patientregistret r att det med hjélp av personnumret gér att koppla
uppgifterna till andra individbaserade register och datakillor (som &vriga
hilsodataregister och befolkningsregister). Darmed dkar mojligheterna till
fordjupad uppfoljning och analys. Redovisningar kan ges utifran bade
jamstélldhet och jamlikhet, ddr man kan f6lja exempelvis socioekonomiska
skillnader baserat pa utbildningsnivé och fodelseland. I akutvéardens fall
Oppnar detta for ytterligare sétt att beskriva och analysera verksamheten Gver
landet.

Akutvantetider kan foljas i Socialstyrelsens
webbaserade statistikdatabas

Forutom redovisningar i traditionella rapporter kan nu verksamheter,
allménhet och beslutsfattare hdmta aggregerade vintetidsdata och statistik
over besok vid akutmottagningar direkt via Socialstyrelsens
statistikdatabas'®. Data presenteras for enskilda akutmottagningar och kan
genomlysas utifran riket samt for respektive landsting och region. For
ndrvarande ar data tillgédngliga for helar 2016 och respektive ménad. Data
kan pé sé sétt anvdndas for varje verksamhets egna dndamal.

Statistikdatabasen ar nu ett etablerat koncept som kommer att uppdateras
regelbundet, och som myndigheten kan utveckla vidare till att presentera data
sd att variationer kan beskrivas. Aktualiteten kommer dock fortfarande vara
beroende av hur uppdaterad inrapporteringen till patientregistret ar.

Korta faktablad kommer att lanseras som komplement till de data som gors
tillgdngliga. Ytterligare sitt att sprida resultaten kan vara att diskutera
resultaten via poddsédndningar. Att akutens besok och véntetider
tillgangliggors i Statistikdatabasen kan leda till att arliga traditionella
rapporter inte behovs ldngre. Istdllet skulle en sddan rapport kunna tas fram
med glesare intervaller, och ddremellan skulle utvecklingsarbete eller
fordjupade analyser kunna utforas tillsammans med akutverksamheterna.

Det krdvs fortsatt arbete for hdllbar kvalitet

Nationella uppfoljningar av akutens véntetider kommer fortsittningsvis att
kunna goras med data frén patientregistret. For att tillgangligheten 6ver
landet ska ga att folja upp och jamfora, ar det viktigt att kvaliteten och
tackningsgraden pé inrapporterade data r tillrackligt god.

For att 6ka patientregistrets aktualitet beslutade Socialstyrelsen att
insamlingen till registret ska ske ménadsvis frdn och med januari 2015. En
eftersldpning pa tre manader ar mojlig eftersom data for respektive manad

13 Med individbaserad menas att det innehdller data om unika individer och vardhéndelser.
14 http://www.socialstyrelsen.se/statistik/statistikdatabas/vantetiderochbesokvidsjukhusbundnaakutmottagningar
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ska rapporteras ménaden efter, och samma manadsdata kan déirefter
rapporteras om vid tva efterfoljande manader. Exempelvis ska data for juni
rapporteras senast sista september samma ér. Trots detta hade de flesta
landstingen och regionerna vid insamlingen i december 2017 dnnu inte
rapporterat sina data for juni 2017. Detta gjorde att uppfoljningsperioden i
den senaste mitningen blev juni 2016—maj 2017 1 stéllet for juli 2016—juni
2017'° som det var tinkt.

For att kunna gora en god nationell uppfoljning strivar Socialstyrelsen
efter en vil 6ver 90 procents tickningsgrad for alla akutmottagningar, och for
mitpunkterna for vintetidsindikatorerna. Aven foljsamheten till
definitionerna av métpunkterna &r en viktig kvalitetsparameter.

Vid den senaste uppfoljningen hade klart fler akutmottagningar én vid
foregaende uppfoljning rapporterat in data [28]. Att de flesta saknade
rapportering for juni 2017 pdverkade alltsd perioden myndigheten foljde.
Detta idr alltsd inte optimalt for en jamforbar uppfoljning. Dessutom saknade
flera akutmottagningar akutbesdksdata for tre manader, vilket gjorde att
tackningsgraden for dessa precis nddde 75 procents niva som var kriterium
for att inkluderas i rapporten. Aven tickningsgraden for
véntetidsindikatorerna var béttre jamfort med forsta uppfoljningen [21].

Ett fortlopande arbete i1 dialog med landstingen och regionerna behovs for
en forbéttrad samt hallbar kvalitet och tdckningsgrad av inrapporterade data.
Detta arbete kan dven innebéra att reda ut definitioner av métpunkter, och de
olika tekniska system som landstingen och regionerna har och som skapar
olika forutsittningar for inrapporteringen. Det krdvs ocksé att landstingen
och regionerna tar ansvar for att kvalitetsgranska sina egna data innan de
rapporterar in dem till patientregistret.

Det finns fortsatta begrdansningar for férdjupade
analyser av akutvérden

For att en verksambhet (t.ex. en enskild akutmottagning) ska kunna folja upp
sina egna aggregerade data fran patientregistret och jamfora sina resultat med
riket eller 6vriga akutmottagningar kréivs att det gér att sdrskilja varje enskild
akutmottagning. Dessa mdjligheter forsvaras nu av att allt fler
akutmottagningar borjat rapportera sammanhallet. Detta innebér att det inte
gdr att sarskilja vissa enskilda akutmottagningars resultat inom vissa
landsting.

Det dr relevant att kunna analysera data uppdelat dven for kliniska
specialiteter (medicinska verksamhetsomraden), sasom exempelvis, medicin,
kirurgi eller ortopedi. Inrapportering av uppgifter om specialitet och
medicinskt verksamhetsomrade till patientregistret dr i nuldget valdigt
bristfallig.

Vidare ar diagnossattningen av akutbesok som rapporteras in till
patientregistret bristfillig. Fler begransningar dr att patientregistret inte begér
in information om patientens kontaktorsak, vardbehov och allvarlighetsgrad.

Ytterligare ett utvecklingsomrade ar inkludering av andra
kvalitetsindikatorer som kan anvindas bade lokalt och nationellt for att f6lja

15 Métningen innan var for 12-ménadersperioden juli 2015—juni 2016.
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upp och forbittra akutmottagningarnas kvalitet bade vad géller vird och
behandling. Socialstyrelsen behdver arbeta vidare med att utveckla sddana
kvalitetsindikatorer.

Utveckla patientregistret for batire
uppfdljningsmaojligheter

Patientregistret fir anses vara den viktigaste datakillan for att beskriva hélso-
och sjukvardens verksamhet pa nationell niva. Registret dr ett av flera
hilsodataregister som Socialstyrelsen ansvarar for och innehéller
personnummerbaserade individuppgifter om bland annat vardkontakter,
diagnoser och 4tgirder'®.

Registret innehéller uppgifter om den 6ppna specialiserade varden och
slutenvarden. Savil offentliga som privata vardgivare dr skyldiga att
rapportera till patientregistret enligt forordningen (2001:707) om
patientregister hos Socialstyrelsen. En enskild patient har alltsa inte
mojlighet att neka vardgivaren att [dimna uppgifter om varden vidare till
Socialstyrelsen.

Data kan samkoras under forutséttning att eventuella utlimnanden av
uppgifter ir forenliga med sekretessregleringen samt att behandlingen &r
tilldten enligt det personuppgiftsrittsliga regelverket. Detta breddar déarfor
mojligheterna till olika slags analyser for bade statistik, forskningsdndamal
och for uppfoljning av patientgrupper, diagnoser, atgiarder och verksamheter
inom landsting och regioner.

Som nédmnts tidigare finns det inte mojligheter att folja patientens véig
genom varden med hjélp av patientregistret trots personnummer. Detta for att
olika tillgéngliga datumvariabler 4r mycket svara att koppla samman for en
beskrivning av en vardkedja eftersom det systematiskt inte gér att avgora
vilken héndelse som foranletts av en annan. I avsnitten som beror patientens
vig genom varden diskuteras att en utveckling av en identifierare som kan
koppla samman vardhidndelser skulle kunna vara en sadan 16sning pa detta
problem.

Forutom for akutvintetider, har myndigheten inom ramen for detta
uppdrag himtat data fran patientregistret till att belysa olika slags
tillganglighetsaspekter som redovisats i tre tidigare publicerade rapporter. I
rapporten Vintetid, kontinuitet och samordning vid vissa kroniska sjukdomar
fran februari 2017 gjordes en analys av likarbesok i 0ppen specialistvard och
slutenvard forsta aret efter psykiatrisk diagnos, med syftet att folja upp
kontinuiteten i varden. Underlaget bedomdes emellertid som otillrackligt for
att ndgra slutsatser om kontinuiteten 1 varden skulle kunna dras [29].

De psykiatriska diagnoser som foljdes var bipolar sjukdom, schizofreni
och adhd dér det ar vanligt med likemedelsbehandling som maéste foljas upp
av lakare, patienten kan dock ha traffat andra personalkategorier ocksa. Vad
giller den 6ppna psykiatriska varden har regeringen dndrat forordningen om
patientregistret for att kunna begéra inrapportering av besok hos andra

16 Individuppgifter: personnummer, kon, fodelsedr, folkbokforingsort; administrativa uppgifier: besdksdatum,
vardenhet, form av Oppenvérdskontakt; kliniska uppgifier: diagnoser, atgérder, yttre orsak till sjukdom och dod.
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yrkesgrupper én ldkare (4 § forordningen (2017:69) om dndring i
forordningen (2001:707) om patientregister hos Socialstyrelsen). I dagslaget
arbetar myndigheten med att &ven uppdatera foreskrifterna for
patientregistret i enlighet med detta. Nér det ar klart kan uppgifterna borja
samlas in i patientregistret. Dessa dndringar géller inte for 6ppen
specialiserad somatisk vard.

De 6vriga data som hidmtats fran patientregistret géller patientstrommar
over landstingsgransen och regionala variationer i vardkonsumtion, bada
lyfter upp aspekter som tillgéng till vard [30, 31]. I rapporten om
patientstrommar framgar det inte av uppgifterna fran patientregistret vad som
ligger bakom den griansoverskridande varden. Att koppla samman
virdhédndelser 1 patientregistret skulle kunna bidra till en sddan information.

Primd&rvardens data skulle bidra till en helhetsbild

Ytterligare en begransning for att f6lja helheten av hélso- och sjukvardens
verksambhet dr att patientregistret saknar lagstod att behandla uppgifter om
primérvarden.

Vad giller en utvidgning av patientregistret med primérvirdsdata har
Socialstyrelsen i november 2017 ldmnat in en promemoria till
Socialdepartementet (10.4-26717/2017). Denna beskriver att landstingen och
regionerna ser att forutsittningar att rapportera in individdata'” och
administrativa'® data for primérvarden motsvarande det som rapporteras for
specialiserade oppenvarden édr goda. Det tidsperspektiv som anges av
landstingen och regionerna for en sddan rapportering varierar mellan sex
ménader och tva rs forberedelsetid.

Dessa uppgifter skulle enligt rapporten Nationell datainsamling i
primérvarden — forslag till utokning av patientregistret som overlamnades till
regeringen mars 2012 — begrénsas till ldkarbesok i1 primérvirden. En sddan
ansats kommer inte att mojliggora en uppfoljning av den forstérkta
virdgarantin i primdrvarden som innebdir att landstingen ska erbjuda den
enskilde att inom tre dagar fa en medicinsk bedomning av legitimerad
personal, oavsett yrkeskategori.

I friga om kliniska data'” (t.ex. diagnoser och atgirder) lyfts det upp ett
behov av utveckling av nationella kodverk och klassifikationer. Ett uppdrag
som regeringen har gett Socialstyrelsen for att fortsitta arbetet med att kunna
folja patientens viag genom varden handlar delvis om att inleda ett
framtagande av ett nationellt och standardiserat kodverk for kontaktorsaker
(52017/07302/RS). Detta knyter an till den forstudie som utforts inom ramen
for detta uppdrag vad giller utveckling av ett nationellt kodverk for
kontaktorsaker, och &r allts4 till viss del i linje med landstingens och
regionernas utvecklingsbehov.

17 Individuppgifter: personnummer, kon, fodelsedr, folkbokforingsort.
18 Administrativa uppgifter: besSksdatum, vardenhet, form av ppenvardskontakt.
YKliniska uppgifter: diagnoser, atgirder, yttre orsak till sjukdom och déd.
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Vantetidsdatabasen mater

vardgarantins tidsgrénser

Enligt 9 kap. 3 § HSL ska landstinget rapportera in uppgifter om vintetider
till en nationell databas. Véren 2006 inréttades den nationella
vintetidsdatabasen®” for uppfoljning av vintetider enligt virdgarantin®'.

Vintetidsdatabasen innehéller uppgifter pa riksniva, landstingsniva,
vérdcentraler/sjukhus och mellan specialiteter.

I 6verenskommelsen mellan staten och SKL om patientmiljarden 2018 —
insatser fOr att forbéttra tillgédngligheten och samordningen 1 hélso- och
sjukvarden — anges att landstingen ska borja rapporteringen av
méluppfyllelse for den forstirkta vardgarantin® i primérvarden till den
nationella véntetidsdatabasen senast den 1 januari 2019.

SKL har tagit fram en modell som kommer att implementeras 1 landstingen
under 2018. Modellen mojliggdr att man kan folja den forstarkta
vardgarantin. Databasen har utvecklats sa att olika tider gar att f6lja (t.ex. 0
dagar, 3 dagar, 7 dagar) och att olika former av besok (t.ex. fysiska, digitala),
samt besok hos alla yrkeskategorier kan rapporteras till vintetidsdatabasen.
Savil atgérdskoder som diagnoskoder kommer att vara mojliga att
rapportera. Projekt for implementering pagar i alla landsting med malet att
vara i drift 1 januari 2019.

Sedan tidigare rapporteras dven uppgifter om aterbesok inom den
specialiserade varden for bade planerade och genomforda besok. Denna
information om aterbesok anviands dock inte som matt for kontinuitet, utan
belyser endast om patienten fick vénta for lange eller komma vid maldatum.

Den nationella vardgarantin omfattar inte tiden for utredningar,
provtagningar och andra aktiviteter som kan behdva utforas innan en remiss
skickas frdn primérvarden till specialistvarden eller annan vérdenhet. Inte
heller omfattas de utredningar, provtagningar och andra aktiviteter som kan
behdva utforas mellan forsta specialistbesdk och beslut om behandling. Detta
innebér att den totala tiden for ett patientdrende fran forsta kontakt med
primérvéarden fram till behandling hos specialistvarden, i praktiken kan vara
mycket ldngre 4n den sammanlagda tiden som f6ljs inom ramen for
vardgarantin.

Uppgifterna i vintetidsdatabasen &r inte mojliga att koppla till andra
registerdata pa individniva, da databasen inte omfattar personuppgifter.
Samma individ kan férekomma pa fler besok, men patientens vardforlopp gér
inte att folja 1 sin helhet eftersom inga personnummer dr kopplade till
databasen. Uppgifterna mojliggér dirmed inte en uppfoljning av hela
véardforlopp. Sammantaget innebér detta att mdjligheterna till mer avancerade
analyser av véntetider fortfarande ar begrinsade.

20 Viintetidsdatabasen administreras av SKL: www.vantetider.se

2! Se faktaruta i avsnittet Genomforande och resultat.

22 Den forstirkta vardgarantin i primérvérden innebdr att landstingen ska erbjuda den enskilde att inom tre dagar fi en
medicinsk bedémning av legitimerad personal, oavsett yrkeskategori.
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Kvalitetsregistren bidrar med olika
uppfdljningsmaojligheter

I Sverige finns ett hundratal nationella kvalitetsregister® inom specifika
sjukvardsomraden. Data som rapporteras till dessa ar personnummerbundna
och bygger pa rapportering som kréver patientens medgivande, vilket kan
paverka tackningsgraden och representativiteten for patientpopulationen.

Trots en flerdrig satsning att automatisera rapporteringen till
kvalitetsregistren fran journaler och olika vardadministrativa system
forekommer fortfarande manuell rapportering och dubbelregistrering [42]. 1
uppfoljningen som Vérdanalys gjort vad géller satsningen pa
kvalitetsregistren rekommenderas att systemen for journaldokumentation
integreras med kvalitetsregistren och inforlivas i ett it-system som stravar
mot full interoperabilitet.

En vision som lyfts upp i promemorian till Socialdepartementet (10.4-
26717/2017) angaende rapportering av primérvardens data till
patientregistret, dr den att ambitionen pa sikt bor vara att uppgiftsskyldiga
enbart ldmnar uppgifter vid ett tillfdlle. Detta oavsett om uppgifterna ska
anvindas i nationella hdlsodataregister, kvalitetsregister eller annan killa
med laglig rétt. En sddan l6sning skulle bespara mycket administration och
oka kvaliteten 1 dataunderlaget hos olika datakéllor.

Innehéllet ar olika 1 olika kvalitetsregister, och kan omfatta medicinska
behandlingar och resultat samt processmatt for individens specifika diagnos.

Personnumret mojliggor att data frén kvalitetsregistren kan samkdras med
Socialstyrelsens hdlsodataregister, samt befolkningsregister och
utbildningsregister vid Statistiska centralbyran (SCB). Uppgifterna skapar pa
sa satt goda forutsattningar for forbattringsarbete i de verksamheter som
rapporterar till registren genom uppfoljning av vardens resultat, samt for
forskningsédndamal. Uppgifter fran kvalitetsregister kan anviandas for att
analysera dven den kommunala hélso- och sjukvérden [43].

Vardanalys rapport visar pa att verksamheterna forbéttrat inrapportering
och datakvalitet 1 registren, men att uppgifterna i alltfor liten utstrackning
anviands for forbattrings- och utvecklingsarbete. Enligt rapporten finns det
darfor behov av fortsatt nationellt och lokalt stod for att 6ka anvandningen av
kvalitetsregistren pa lokal niva [42]. Socialstyrelsens Registerservice ska
bland annat frimja alla nationella kvalitetsregisters méitningar av
tackningsgrad [44].

Vad giller primérvédrdsdata har ett nationellt system for kvalitetsdata i
primérvarden, kallad PrimérvardsKvalitet>*, byggts upp och som
administreras av SKL. Systemet bygger pa indikatorer som ska anvindas
som stdd for vardcentralerna att f6lja upp och for att forbéttra sitt arbete.
Andelen vardcentraler som rapporterar in har inte varit tillrackligt hog for att
kunna anvindas pé nationell niva i de arliga rapporterna. Andra
begransningar r att data dr 1 aggregerad form och inte gar att samkdra med

2 http://www.socialstyrelsen.se/register/registerservice/nationellakvalitetsregister
24

https://skl.se/halsasjukvard/kunskapsstodvardochbehandling/primarvardutveckling/primarvardskvalitetuppfoljning.597
7.html
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andra register. Vardcentraler som &r anslutna kan dock se alla uppgifter om
sin egen verksamhet och f6lja upp varden av enskilda patienter.

Inom canceromradet har Socialstyrelsens véintetidsmétningar varit
baserade pd data frin kvalitetsregistren, dir en del register har anpassat sina
mitpunkter efter de i Socialstyrelsens vintetidsmodell [3, 4, 7, 10, 11, 15,
18]. Efter satsningen pa de sa kallade ”standardiserade vardforloppen” i
cancervarden, som introducerades under 2015, har en del av
kvalitetsregistren ocksd borjat anpassa sina métpunkter efter definierade
méitpunkter i vardforloppen [45].

Inom detta uppdrag har endast aggregerad data himtats fran
kvalitetsregistren, som redovisats i rapporten Vintetid, kontinuitet och
samordning vid vissa kroniska sjukdomar fran februari 2017 [29]. Resultaten
beskrivs i tidigare avsnitt i denna rapport. For vissa kvalitetsregister har
utldmnandet av aggregerad data inneburit extra arbete som kréver erséttning,
vilket ocksé kan begridnsa mojligheterna till att begéra data. For djupare
analyser behdver dock individbaserade data himtas ut och forutsdttningarna
for detta kan se olika ut beroende pa register.

Att fOlja vantetider kraver fortsatta
utvecklingsinsatser

Socialstyrelsen har 1 tidigare rapporter pekat pa behovet av att uppfoljningen
av véntetider blir personnummerbaserad och kan kopplas till de data som
finns 1 patientregistret. I och med inrapporteringen av véntetider i akutvirden
har detta behov delvis uppfyllts.

Vad géller 6vriga sjukdomsomraden dr Socialstyrelsens vision att det pa
nationell niva ska vara mdjligt att med en generisk modell av de
grundlidggande stegen 1 vardprocessen folja upp hur lang tid olika
vardinsatser tar. Socialstyrelsens véntetidsmodell innehaller ett antal
grundlidggande steg i vardprocessen. Eftersom patientregistret endast
innehéller data om specialistvarden omfattar modellen hindelser i den del av
vardforloppet som sker inom den specialiserade varden. Modellen omfattar
fem métpunkter fran remissutfardande till start av behandling [10, 20].

Modellen har tillimpats 1 de métningar av vintetider i cancervarden som
myndigheten genomfdrde under 2011-2014. Aven métningarna av vintetider
for kroniska sjukdomar och tillstdnd har utgatt frdn denna modell.
Vintetidsdata saknas hos manga nationella kvalitetsregister, och alla
patientgrupper omfattas inte heller av kvalitetsregister.

Att folja den individanpassade vardprocessen blir ett viktigt verktyg i det
kliniska arbetet. For den nationella uppf6ljningen kommer det att ricka med
ett urval av generiska matpunkter som kan finnas i varje process
(Socialstyrelsens vintetidsmodell t.ex. forsta kontakt, remiss, forsta
behandling). Det aterstér att se det framtida bidrag som primérvarden
kommer tillfora patientregistret, men remissdatum &r en klar viktig brygga
mellan primdrvardens och specialistvardens kontakter. Det behover ocksa
beaktas om mojligheterna att folja vardgarantin ska skapas 1 ett nationellt
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register som ar personnummerbaserat, vilket skulle kunna bidra till mer
avancerade analyser.

Befolknings- och patientperspektiv

Tillgénglighet i hilso- och sjukvarden handlar om mer dn bara véntetider. En
viktig pusselbit for att utveckla och forbéttra varden &r att tillvarata
patientens erfarenheter och synpunkter. Detta gors bast nér patienten
involveras och gors delaktig i processen kring den egna varden [46]. |
sammanhanget kan det nimnas att det i 5 kap. PL finns bestimmelser om
delaktighet. Hur befolkningen och patienter ser pa systemet och upplever
sjukvarden &r darfor viktiga aspekter att folja. De nationella datakéllor som
mojliggdr denna typ av informationshdmtning baseras pd enkdéter eller
intervjuer.

I den senaste arliga rapporten inom ramen for detta uppdrag hamtades data
fran hilso- och sjukvérdsbarometern och den nationella patientenkiten®> som
SKL ansvarar for, samt fran undersokningen the Commonwealth Fund’s
International Health Policy (IHP) som Vardanalys medverkar i och som
jamfor Sveriges resultat med andra ldnder.

Begrinsningarna med denna typ av studier brukar vara en lag
svarsfrekvens som skapar osdkerhet kring resultatens representativitet. For att
forbéttra svarsfrekvensen for den nationella patientenkéten arbetar SKL idag
med alternativa metoder exempelvis for psykiatriomradet.

Ytterligare kompletterande metoder &r att hdmta in information om
patienternas upplevelser 1 anslutning till vardtillfallet [47]. Detta ar sarskilt
applicerbart for de grupper som aldrig nas eller svarar i lag utstrackning.
Metoden &r inspirerad av tjanstedesign (dven kallad service design) och har
anvints for att lyssna och forsta patienternas behov och upplevelser av den
vard som bedrivs péd vardcentralerna. Denna kunskap kan sedan anvindas
som underlag for att skapa nya uppfoljningsmatt som miter varden utifran
vad patienterna tycker ar viktigt.

Mojligheter att folja upp vardens utbud
vad gdller den fysiska tillgdngligheten

I den senaste arliga rapporten presenterar Socialstyrelsen vardens eget utbud
vad géller den fysiska tillgédngligheten 1 form av kontaktvigar, 6ppettider och
tidsavstand.

I brist pé en tillforlitlig nationell kélla dver utférare inom hélso- och
sjukvard har Socialstyrelsen inom ramen for detta uppdrag skapat en databas
over de offentligt finansierade primérvardsinstanser och akutmottagningar
som var aktuella i landet under oktober-november 2017. Dessa delades sedan
upp efter 6ppettider pa dygnet. Data himtades via 1177 Vardguiden som
extraherade dessa fran Katalogtjanst HSA och EK som landstingen och
regionerna sedan fick kvalitetsgranska.

25 https://patientenkat.se/sv/vad-ar-nationell-patientenkat/
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Trots att processen var tidsédande och kranglig mojliggjorde detta en
redovisning av den fysiska tillgdngligheten sett fran vardens utbud som sedan
kunde stéllas mot befolkningens och patienternas uppfattning om den.

Samtidigt kunde myndigheten ocksé hdmta ut information om de e-tjanster
som varden erbjuder invanarna via 1177 Vardguiden som strévar efter att
fungera som den forsta plattformen for invdnarna att soka sig till vad géller
kontakter med sin hilso- och sjukvard. I 6vrigt hanterar Inera en egen
statistiktjénst for uppfoljning av vardkonton och de frimst forekommande e-
tjdnsterna som erbjuds via 1177 Véardguiden. Vad giller de digitala
16sningarna, s som digitala vardbesok eller distansbesok, fanns inte ndgon
samlad information, utan informationen fick inhdmtas med hjilp av
respektive landsting och region?® [28].

For att en sddan databas ska kunna fortsétta att vara anvéndbar for fortsatta
uppfoljningar krédvs det att den dr aktuell och uppdateras med kvalitetssédkrad
information. Har behovs det en aktér som hanterar denna fraga. En vig
skulle kunna vara att 1177 Véardguiden som redan tillgdngliggor
informationen ocksa tar denna roll.

26 Via HSA/EK-katalog kontaktpersoner for respektive landsting och region.
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Vagen framat fér nationell
uppfoljining av tillganglighet

Vintetider har varit ett problem som uppmarksammats 1 Sverige sedan 60-
talet [37], och att vantetidsfrdgan paverkat den hélsopolitiska debatten har
varit tydligt frdn den forsta vrdgarantin fran 1992. Sedan dess har vintetider
anvints som ett centralt uppfoljningsmatt pa hélso- och sjukvérdens
tillgdnglighet 1 Sverige.

Socialstyrelsen har sedan den nya véardgarantin fran 2005 fram till 2014
gjort sarskilda uppfoljningar av virdgarantin och kémiljarden [1, 2, 6, 9, 14,
17]. Vérdanalys publicerade dérefter en uppfoljning av vardgarantin i juni
2015 och oktober 2017 [32, 48]. Vardgarantins tidsgréanser har dven
redovisats i tva av de arliga rapporter som publicerats februari 2017 och 2018
inom ramen for detta uppdrag [28, 29].

Socialstyrelsen har sedan 2010 &ven foljt upp vantetider inom
cancervarden utifran kvalitetsregister [3, 4, 7, 11, 15, 18], och véntetider for
akutmottagningar med hjélp av webbenkét och i de tva senaste rapporterna
med data fran patientregistret [5, 8, 13, 16, 19, 21, 28]. Véntetider har
hamtats fran kvalitetsregistren dven for kroniska sjukdomar och tillstand i
den arliga rapporten som publicerades februari 2017 [29]. Sedan 2016 har
véintetiderna inom cancervarden endast rapporterats pa riksniva [45, 49, 50].
Detta med anledning av att cancervintetider foljs upp inom ramen for de
standardiserade vardforloppen som inleddes 2015 [49, 51].

Viktigt aft folja flera olika aspekter av
tillganglighet
For att en uppfoljning av tillgidngligheten ska kunna bidra till virdens
effektivitet och kvalitet dr det fortsittningsvis av betydelse att f6lja upp
véntetider och andra slags aspekter av tillgénglighet sett fran befolkningens
och patientens perspektiv, men ocksa sett fran vardens utbud. Dar det ar
mojligt bor uppfoljningen goras fran ett jamstédlldhet- och
jamlikhetsperspektiv. Detta kan goras pa riksniva, mellan landsting och
regioner, mellan sjukhus inom samma landsting och region, mellan
specialitetsomraden, inom samma verksamhetsomrade eller
specialitetsomrade (t.ex. olika akutmottagningar eller olika cancerdiagnoser).
Den senaste arliga rapporten Tillgdnglighet inom hdlso- och sjukvarden,
fran februari 2018 dr ett exempel pé en sadan redovisning. Rapporten belyste
véntetider enligt vardgarantins tidsgrénser, och for akutmottagningar var
underlaget fran patientregistret. Véntetider fran de nationella
kvalitetsregistren skulle kunna vara ytterligare ett komplement och eller
kunna anvindas for validering av data. Dar det 4r mgjligt ar det ocksa
véardefullt med att studera utvecklingen over aren.
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Forutom véntetider beskriver rapporten den fysiska tillgéngligheten som
inbegriper Oppettider, kontaktvdgar (inkluderat e-tjdnster och digitala besok)
och tidsavstand till vardenheter. Aven bemdétande och fortroende for varden,
samt aspekter som ocksa inryms i patientcentrerad vard, s& som kontinuitet,
samordning, och delaktighet, dr for patienterna viktiga tillgédnglighetsaspekter
som tagit plats i rapporten.

Som tidigare belysts har datakillor olika styrkor och svagheter och
mojliggdr darfor olika slags uppfoljningar av tillgdnglighet, som i sin tur kan
ha olika syften:

 Nationella uppfoljningar (t.ex. folja upp vardgarantin som i senaste arliga
rapporten)

+ Folja indikatorer som faststillts for hédlso- och sjukvérdens effektivitet och
styrning (t.ex. Oppna jamforelser, indikatorbaserade utvérderingar av
nationella riktlinjer)

* Arbeta ndrmare med landstingen och regionerna eller verksamheterna for
mojligheter till djupare analyser sa att fler system- och bakgrundsfaktorer
kan fangas in (t.ex. samarbetet med fem akutmottagningar)

» Diagnosspecifika uppfoljningar som ocksa kan mojliggora fordjupade
analyser (t.ex. i arbete med kvalitetsregistren), eller genom andra metoder
for att fanga in information om patientgrupper eller sjukdomsomraden dar
inga register finns eller kunskapen &r 1ag om dem.

Hur ofta bor uppfdljningen goérase
De senaste redovisningarna visar att vantetiderna fortfarande ar l1&nga och att
det finns en betydande variation [18, 28, 29, 32, 45]

* pariksniva

* mellan landsting och regioner

» mellan sjukhus inom samma landsting och region

* mellan specialitetsomrdden

* inom samma verksamhetsomrade eller specialitetsomrade (t.ex. olika
akutmottagningar eller olika cancerdiagnoser).

I den senaste arliga rapporten finns ett avsnitt som beskriver vad detta kan
bero pé [28]. Resultaten talar for att vintetider &r en fortsatt viktig fraga i
arbetet med att forbattra tillgangligheten for patienterna. Uppfoljning av
véantetider kan ge en dkad effektivitet och béttre styrning, pa sa sitt att
verksamheterna uppmuntras till att arbeta med forbéttringsprocesser. Detta
genom att vintetider anvinds som underlag for styrning av patientfloden som
i sin tur kan leda till battre resursanvdndning [1]. Ett sddant
forbattringsarbete stiller hdga krav pa att landstingen och regionerna samt
verksamheterna sjdlva ansvarar for sin egen analys av tillgénglighet och
vidtar atgérder efter de egna forutséttningarna.

Att uppfyllelsen av vardgarantins tidsgranser forsdmrats mellan 2012—
2016 blev tydligt nir analysen inkluderade data for flera ar. Speciellt nir en
reform introduceras kan det vara lampligt att avvakta en uppfoljning snabbt
inpé, eftersom de fordndringar och forbéttringsinsatser som gors behover bli
mer héllbara och langsiktiga for att kunna utvirderas pa ett effektivt sétt.
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Canceromrédet ér ett sddant exempel dér Socialstyrelsen med anledning av
de standardiserade vardforloppen valt att arligen redovisa véntetiderna pa
riksniva och inte pé regional niva. Vid denna typ av reformer finns det ett
stort virde 1 att inte bara fokusera pa vintetider som en tillginglighetsaspekt.
Det dr ocksa viktigt med att f6lja upp de dndrade arbetssétt och den
fordndrade organisationskultur som reformen bidragit till i form av vdrden
for bade varden och for patienten. En annan viktig aspekt att analysera ar
risker for undantringningseffekter. I slutet pd reformen kan véntetiderna
analyseras i ljuset av ovanstdende systemfaktorer samt jamstdlldhet och
jamlikhet.

Det kan ifragaséttas om det dr nodvéndigt att f6lja upp véntetider arligen
speciellt med tanke pd att aktualiteten i data inte dr optimal. Exempelvis
utfors inte de nationella patientenkidterna arligen, vilket har paverkat till att
samma data har ateranvénts 1 tv efterfoljande arliga uppfoljningar.
Mitningarna av vantetider visar ocksa att det séllan intrdffar nagra
dramatiska forandringar mellan tva r. Ett alternativ till arliga métningar &r
att varva dessa med mer fordjupade analyser av omraden som besviras av
langa véntetider.

Exempelvis finns det patientgrupper och sjukdomsomraden om vilka inga
register samlar data, eller dar kunskapen om tillgéingligheten dr s bristféllig
att samordningen och behandlingsmojligheterna blir lidande [27, 52, 53]. Det
kan handla om ovanliga diagnoser, nya diagnoser eller diagnoser med diffusa
symtom som uppfattas som problematiska och bollas runt i varden. For vissa
patientgrupper (t.ex. multisjuka dldre, kroniska sjukdomar) handlar
tillganglighet om helhetsansvar och tillgang till kontinuerliga insatser under
langa vardforlopp.

Den senaste arliga métningen av akutvintetiderna fran februari 2018 visar
a andra sidan att vistelsetiden Okat pé ett ars sikt. Det dr viktigt att kunna
diskutera konsekvenserna av en sddan utveckling for att snabbt kunna sétta in
atgirder. Detta i sin tur kan betyda att for olika verksamhetsomrdden och
diagnoser eller patientgrupper kan en arlig uppfoljning av véntetider ha olika
angeldgenhetsgrad. Vad géller uppfoljningar av akutmottagningarnas
véntetider har Socialstyrelsen sedan november 2017 lanserat dessa i
myndighetens statistikdatabas som framdver kommer att uppdateras
regelbundet.

Sammanfattningsvis anser Socialstyrelsen att nationella uppfoljningar av
tillganglighet bor goras vartannat ar som samlad redovisning for vintetider
och andra aspekter av tillgénglighet. Daremellan bor tematiska studier goras
pa sirskilda patientgrupper eller diagnoser tillsammans med
kvalitetsregistren, landstingen och regionerna eller verksamheterna for
mojligheter till djupare analyser.
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Patientens véig genom varden

En identifierare som kan koppla samman
vardhdndelser behdver utvecklas

Det finns ett uttalat behov av att f4 en 6versikt eller overblick av olika
héndelser i ett vardforlopp over landstingsgrénser, vardgivare och tid.

Regeringen har gett Socialstyrelsen 1 uppdrag att i samrdd med SKL
fortsdtta arbetet med att kunna folja patientens vidg genom varden genom
exempelvis utveckling av process-id, och genom att inleda ett framtagande
av ett nationellt kodverk for kontaktorsaker (S2017/07302/RS).

Det arbete som utforts inom ramen for detta uppdrag vad géller utveckling
av ett process-id for att kunna folja patientens vdg genom varden har pekat
pa ett antal problem. Bland annat finns det oklarheter som 4r kopplade till
definitionen av begreppet och att olika intressenter uppfattar begreppet
”process” pa olika sitt. De behov som olika intressenter har av att folja
patientens vig genom varden &r olika beroende pd uppfoljningsperspektiv.

Ett begrepp som “’process” dr brett anvint och ménga anser sig ha den rétta
definitionen vilket gor att man séllan fragar vad som avses. Att koppla detta
till ”id” har varit forsvarande. Da projektet krdver involvering av manga
olika parter &r det av stor vikt att deltagande parter dr 6verens om begrepp
och definitioner. I detta sammanhang dr kommunikationen en kritisk
framgangsfaktor. Ett forslag dr darfor att anvénda begreppet identifierare tor
att undvika den sortens forvirring. Nér en sadan identifierare vil ar pa plats
kan denna dopas om till nagot begrepp som mer intuitivt och tydligt
signalerar vad det dr som avses.

Myndigheten dmnar att fortsétta detta arbete genom att testa att utveckla
en identifierare som med stod av virddokumentationssystemen kan koppla
ihop vardhindelser i en individanpassad vardprocess. En identifierare som
knyter en vardbegiran till kommande hédndelser 1 en individanpassad
vardprocess ger mdjlighet att folja vardforlopp fran den forsta kontakten for
att fa kdinnedom om vad som var den ursprungliga orsaken, var och nér
denna kontakt togs. Detta tillfor nytta for savil vardpersonal som for att
kunna mita och f6lja upp tillgdnglighet och kvalitet.

Arbetet med att kunna f6lja patientens vig genom varden kommer att
bedrivas i linje med de behov som hélso- och sjukvéarden uttrycker, men
ocksé inkludera patientperspektivet, samt nationella uppfoljningsandamal.

Detta kréver ett fortsatt samarbete med bland annat SKL, Inera, landsting
och regioner, samt e-hdlsomyndigheten. Landstingens och regionernas egen
drivkraft behdver ocksé stirkas genom exempelvis en tydligare koppling till
de framtida vardinformationsmiljder olika landsting och regioner upphandlar.

Erfarenheterna fran arbetet dr ocksa att system-/IT-leverantdrerna har ett
betydande inflytande pa denna typ av utvecklingsarbete. Befintliga och
kommande journalsystemsleverantdrer bor darfor fortsatt bjudas in till att
medverka i arbetet med att folja patientens viag genom varden.
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