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Forord

Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att utveckla myndighetens for-
utsattningar for att samla in véntetidsdata med syfte att folja upp och analy-
sera halso- och sjukvardens tillganglighet med fokus pa vantetidsdata. | upp-
draget ingar att utreda vilka uppgifter som myndigheten beh6ver samla in for
att kunna félja upp vantetider inom hélso- och sjukvarden samt for att folja
och utvardera vardgarantins efterlevnad. Myndigheten ska aven gora en ana-
lys dver vilka forfattningsméssiga och andra verksamhetsmassiga forutsatt-
ningar som behdvs for att uppna detta utifran forslagen.

Inom uppdraget har myndigheten levererat en delredovisning dar de behov
och brister som finns med nuvarande véntetidsstatistik har lyfts, samt hur
uppféljningen av vardgarantin fungerar idag. | slutrapporten lamnar myndig-
heten ett forslag pa hur vantetidsstatistiken kan utvecklas pa sikt samt redovi-
sar de juridiska, verksamhetsmassiga och tekniska forutsattningar som beho-
ver komma pa plats for att mojliggora detta.

Utredare Anna Dovérn har varit projektledare for uppdraget och ett flertal
andra medarbetare vid myndigheten har bidragit i arbetet. Ansvarig enhets-
chef har varit Henrik Lysell och Maria Asmundsson. Rapporten riktar sig till
regeringen som har gett oss uppdraget.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsens har fatt i uppdrag av regeringen att utveckla myndighetens
forutsattningar for insamling av vantetidsdata med syfte att félja upp och
analysera halso- och sjukvardens tillganglighet med fokus pa véntetider.
Myndigheten har utrett tre alternativ for att behovet av mer statistik och upp-
féljningen av vantetider ska tillgodoses. De tre alternativ som har analyserats
ar féljande:

« Att paborja en egen insamling av vantetidsdata till patientregistret.
« Att pabdrja en ny insamling av aggregerade vantetidsdata.
« Att anvanda befintliga datakéllor for insamling av véntetidsdata.

Detta ar slutrapporten i regeringsuppdraget. | delrapporten som publicerades
i mars redovisade myndigheten en kartlaggning av hur véntetidsdata till den
nationella vantetidsdatabasen samlas in idag, vilka brister som har patalats
med nuvarande insamling, samt behov for att méjliggéra annu mer analyser
med denna typ av data.

Myndigheten ser positivt pa att utveckla en nationell insamling av vante-
tidsstatistik fran halso- och sjukvarden och att det kan bidra till en samlad
statlig uppfoljning och utveckling av véntetider 6ver tid. Det finns ocksa for-
delar med att en oberoende statlig myndighet samlar in data och statistik,
bland annat kan data anvandas till flera olika &ndamal som utlamnande av
data for forskning eller som underlag till statistik och analyser vid myndig-
heten.

Socialstyrelsens huvudalternativ av de férslag som lamnas &r att patientre-
gistret kan vidareutvecklas for att mojliggora insamling av vantetidsdata. Pa-
rallellt med detta avser myndigheten att utveckla véntetidsdata med aggrege-
rade uppgifter.

Vidareutveckling av patientregistret for
att félja vantetider

Fordelar med att anvanda det befintliga patientregistret som bas ar att de
verksamhetsmassiga forutsattningarna redan finns pa plats. Det finns en eta-
blerad insamling fran regionerna och myndigheten arbetar kontinuerligt med
att forvalta och utveckla registret. Registret behdver utvecklas med uppgifter
for att inkludera métpunkter for “’start av véntan” for patienten. Vintetider
kan da berdknas for patienter som traffar en lakare inom den dppna speciali-
serade varden, den verksamhet som registret omfattar i nulaget. Stod for in-
samling av tidpunkter av handelser finns i dag i forordningen (2001:707) om
patientregister hos Socialstyrelsen (i fortsattningen kallad patientregisterfor-
ordningen), men det behdvs ett foreskriftsarbete for att de nya uppgifterna
ska kunna samlas in.

For att mojliggora en bredare nationell uppféljning av véntetider &r det
nodvandigt att beakta de forslag som myndigheten redovisar i andra
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regeringsuppdrag, exempelvis Nationell insamling av registeruppgifter fran
primarvarden! och Insamling av uppgifter om samtliga patienter som be-
handlats inom specialiserad dppenvard (publiceras den 30 november 2022).
I dessa utredningar lamnas forfattningsforslag som kan vara underlag for en
fortsatt nationella uppfoljning av véntetider. For att ge underlag for uppfolj-
ningen av vardgarantin behover patientregistret &ven uppgifter om vardtill-
fallet omfattas av vardgarantin.

Alternativa satt att samla in
vantetidsdata

Ut6ver det huvudfarslag som ges har myndigheten tittat pa alternativa forslag
for att samla in véntetidsdata. Ett alternativ &r att paborja en egen insamling
av aggregerade uppgifter for att folja vardgarantin. Ett annat alternativ ar att
samla in redan befintlig vantetidsdata fran andra register t.ex. kvalitetsregis-
ter och den nationella véntetidsdatabasen. For- och nackdelar samt vilket
mervarde alternativen kan medftra beskrivs i rapporten.

Alternativet att pabdrja en insamling av aggregerade uppgifter for att folja
vardgarantin & majlig, givet att halso- och sjukvardsforordning (2017:80)
andras sa att rapporteringsskyldigheten for regionerna fullgors till Socialsty-
relsen istéllet for till Sveriges Kommuner och Regioner (SKR). Alternativet
innebér att myndigheten i samverkan med regioner behdver utveckla en del-
vis ny insamling och informationsmodell for att mojliggora detta, dar aven
eventuella termer och begrepp behdver definieras for att tydliggora vilka
uppgifter som bor samlas in for att folja vardgarantin. Alternativet vantas inte
bidra till forbattringar i vantetidsdata, givet att informationen fortfarande &ar
aggregerad och saknar koppling till personnummer. Daremot kan in-
samlingen till myndigheten bidra till att fler kan ta del av statistiken och att
myndigheten sjélv kan anvénda uppgifterna fér analyser och uppféljning av
vardgarantin pa ett mer effektivt satt an vad som gors idag.

For alternativet som galler att inhdmta redan insamlad vantetidsdata fran
andra register pagar utvecklingen redan. Bland annat avser myndigheten att
utveckla informationsutbytet mellan myndigheten och den befintliga vénte-
tidsdatabasen hos SKR, men &ven att inventera vilka andra datakallor som
kan vara av intresse for att utveckla uppféljningen av tillgangligheten i var-
den, med fokus pa vantetider. En fordel med detta angreppssétt ar att det
mojliggor insamling av viss statistik utan att ytterligare bérda laggs pa upp-
giftsldmnarna i regionerna. Samtidigt inneb&r forslaget begrénsningar i vad
som ar mojligt att géra med vantetidsdatan, t.ex. kvarstar problemet att van-
tetidsdatan inte ar kopplad till en unik identifierar och méjliggor darmed inte
exempelvis samkdrningar med andra register.

L https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2021-2-7223.pdf
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Fortsatta forbattringar for utvecklad
vantetidsdata

En mer kvalitetssakrad och jamforbar vantetidsdata som ocksa har en unik
identifierare skulle kunna innebdra an bredare anvandning av vantetidsdata
for exempelvis statistik, uppfoljning och analys. Idag anvands data fran van-
tetidsdatabasen for att folja upp vardgarantin, men behovet av utékade ana-
lyser har dkat. Myndigheten har darfor sett 6ver hur en datainsamling till
myndigheten skulle kunna se ut, for att mojliggora en bredare anvandning av
véntetidsdata, t.ex. mer statistik och analyser for att belysa exempelvis skill-
nader inom eller mellan regioner men ocksa socioekonomiska aspekter ex-
empelvis genom samkadrningar med andra register.

Det pagar flera stora utredningar i Sverige for att 6ka nyttan och utbytet av
hélsodata, sa att den ska komma fler till nytta pa ett sakert och effektivt satt. |
utvecklingen behdvs arbeten med informationsutbyten och dess forutsatt-
ningar komma pa plats for att inte 6ka administrationen och for att undvika
att specifika floden tas fram for specifika andamal. Myndigheten arbetar till-
sammans med andra aktorer for att utveckla mer effektiva floden av inform-
ation fran varden. For att utveckla kvalitetssékra data for vantetider behover
myndigheten ta fram flddesmodeller for olika processer i varden for att fa till
ett mer enhetligt satt att beskriva processer och vilka métpunkter som beho-
ver foljas upp. Ett sddant arbete behéver bedrivas tillsammans med andra ak-
torer, for att utveckla vantetidsdata som ar kvalitetssékrad och jamforbar, och
dérmed kan anvandas for exempelvis nationell uppféljning.
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Utveckla forutsattningar for
insamling av vantetidsdata

Uppdraget

Under hosten 2021 fick Socialstyrelsen i uppdrag av regeringen att utveckla
myndighetens forutsattningar for att samla in vantetidsdata med syfte att folja
upp och analysera halso- och sjukvardens tillganglighet med fokus pa vante-
tider. Flera insatser har gjorts for att utveckla den statliga uppféljningen de
senaste dren och regeringsuppdraget ar en del i statens samlade arbete med
att starka den statliga uppfoljningen av halso- och sjukvard. For att rege-
ringen ska kunna anpassa sin styrning och rikta resurser dit behoven ar som
storst behdvs kunskap om vardens utveckling och behov, och for detta kravs
relevanta data for mer djupgaende analyser.

Idag samlas véntetidsdata in fran regionerna till Sveriges Kommuner och
Regioner, SKR, och presenteras pa webbplatsen Vantetider i varden (vénteti-
der.se). Databasen har varit foremal for utvarderingar och ett antal utveckl-
ingsmojligheter har identifierats. En forbattrad och mer utvecklad véntetids-
data skulle kunna mojliggora forbattrade och systematiska uppféljningar och
analyser av vantetiderna.

Myndigheten har i mars 2022 gjort en delredovisning av uppdraget och
slutredovisar nu uppdraget. | slutredovisningen ligger fokus pa

« att beskriva vilka uppgifter om véntetider som myndigheten behéver

« att beskriva de juridiska forutsattningarna for att samla in véntetider

« att beskriva de tekniska och praktiska forutsattningarna for att samla in
véntetider (verksamhetsméssiga forutsattningar).

Metod och avgrdnsningar

Uppdraget ar upplagt utifran hur Socialstyrelsen kan utveckla forutsattning-
arna for en statlig insamling av vantetidsdata. Foérandringen och hur vi tar oss
dit beskrivs i nedanstaende process, figur 1.

Figur 1. Férandringsprocess

6. Nyto- och
2. Vad? w 4. Resultat W kostnadsanalys
- Vilka behov? - Vad vill vi
- Vilka utmaning- ubpna? -Hur nar vi dessa - Vilka matetal/ - Hur kan vi
ar skavi [8sa? V'FI,E d viirden? indikatorer - Hur kan vi 6ka beskriva nyttor
- Vad hénder om sllcq ‘:tiv:al?sne- - Vad behover vi visar pa forand-  nytan? och kostnader
vi inte gr né- ra? gora? ring? mer detaljerat?

gon forandring?

1. Varfor? J 3. Hur? J 5. OpﬁmeruJ
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I delredovisningen lyfte vi bland annat varfor det ar angelaget att astad-
komma denna forandring, och for att aterkoppla sa har flera brister lyfts kring
den insamling som finns idag, bland annat datakvaliteten och jamférbarheten
mellan och inom regioner. Det finns ocksa behov av att ha vantetidsdata
kopplad till unika identifierare for att pa sa satt gora annu fler analyser och
mojliggora samkorningar med andra register. 1 uppdraget har myndigheten
tagit del av material och fort dialog med andra relevanta myndigheter, regis-
terhallare, utredningar och SKR, for att hamta information i relevanta delar
for utvecklingen av vantetidsdata. | slutredovisningen fokuserar vi pa reste-
rande del av processen och beskriver vad vi vill uppna, hur vi ska uppna det
samt vad resultatet ska bli och vilka nyttor fordndringen kan medfora.

Avgrdnsningar i uppdraget

For uppgifter om vantetider och vilka som kan vara relevanta for en nationell
uppféljning, utgar vi fran de vantetider som namns i vardgarantin, da dessa ar
forfattningsreglerade. Vantetider i varden ar ingen definierad méangd och kan
betraktas olika, utifran vilket perspektiv som tas, t.ex. ur ett patientperspektiv
eller utifran ett verksamhetsperspektiv. Uppdraget har darfor inte tagit hojd
for alla vantetider som kan téankas uppsta i olika processer och floden. Olika
satt att organisera varden ar ocksa en aspekt som berdr uppféljningen. Idag
finns flera olika modeller for att folja olika processer och floden och det &r
upp till regionen att bestamma hur varden ska organiseras, vilket gor att olika
matpunkter kan tolkas olika. Myndigheten har i uppdraget inte utvecklat na-
gon specifik informationsmodell for vantetider, utan utgatt fran de som tagits
fram idag och avser uppfdljning av vardgarantin.

Bakgrund

Socialstyrelsen har enligt myndighetens instruktion? i uppdrag att bland annat
folja, analysera och rapportera om hélsa, hélso- och sjukvard samt ansvara
for att ta fram och utveckla statistik och register inom verksamhetsomradet
hélso- och sjukvard. Myndigheten har sedan 2009 haft regeringsuppdrag som
syftar till att oka tillgangligheten i varden och att pa sikt kunna félja patien-
tens vag genom varden och har darmed stor erfarenhet av att arbeta med fra-
gor om tillganglighet. Véntetider och foljsamhet till vardgarantin ar centrala
delar i detta och idag finns den nationella véantetidsdatabasen hos SKR. Un-
der pandemin har fragan blivit &n mer central, &ven om langa vantetider i
varden var ett problem redan innan pandemin. For patienterna kan langa van-
tetider skapa oro och stress. Det kan i varsta fall ocksa leda till att ett medi-
cinskt tillstand forvarras eller att franvaron fran arbetet blir onodigt lang.
Darfor finns vardgarantin, for att ange inom vilka tidsgranser olika vardinsat-
ser ska erbjudas.

218,486 och6 § 1 forordningen (2015:284) med instruktion for Socialstyrelsen.
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Vardgarantin

Vardgarantin ar reglerad i halso- och sjukvardslagen (2017:30) och halso-
och sjukvardsférordningen (2017:80). Vardgarantin ska innehalla en forséak-
ran om att den enskilde inom en viss tid far:

« kontakt med primarvarden

+ en medicinsk beddmning av l&kare eller annan legitimerad halso- och sjuk-
vardspersonal inom primarvarden

« besoka den specialiserade varden, och

+ planerad vard.

Den 20 maj 2022 publicerade delegationen for 6kad tillganglighet sitt slutbe-
tankande® dér det bland annat foreslas en ny vardgaranti med nya tidsgranser.
Forslaget foreslas trada i kraft den 1 januari 2025.

Utveckling av anvdndning av hdlsodata

Det pagar aven andra forflyttningar i samhallet for att 6ka anvandningen av
halsodata. Bland annat kan strategin for life science* namnas. Denna strategi
omfattar atta prioriterade omraden, dar nyttiggérande av halso- och sjuk-
vardsdata for forskning och innovation &r en del. Det finns dessutom fem
malsattningar kopplat till det har omradet. En annan strategi som nyligen be-
slutats ar en strategi for datadelning, dar bland annat halsa ar ett omrade som
lyfts upp®. For att Socialstyrelsen ska kunna bidra till dessa strategier pa ett
effektivt satt och nd malen har ett utvecklingsarbete initierats pa myndig-
heten for att mojliggora en effektiv dataflodeshantering. Att utveckla forut-
sattningarna for att samla in vantetidsdata kommer darmed genomforas i néra
samarbete med forflyttningen som myndigheten nu genomfor for att mojlig-
gora annu effektivare infrastruktur for halsodata fran varden.

Andra uppdrag for att utveckla uppfdljningen

Myndigheten har flera regeringsuppdrag inom hélsodata- och tillganglighets-
omradet, samt digitalisering. Den 30 september 2022 lamnade myndigheten
rapporten Kartlaggning av dataméangder av nationellt intresse pa hélsodata-
omréadet . I slutsatserna lyfts bland annat att behovet av statistik fran primér-
varden ar stort och kan bidra till den nationella uppfoljningen och ocksa om-
stallningen till en god och nara vard. | samma rapport beskrivs dven vilka
hinder som finns for att mojliggora ett effektivare och béttre flode av data
fran varden och omsorgen. Bland annat lyfts avsaknaden av nationellt enhet-
liga informationsstrukturer, stor variation i hur halso-och sjukvardsverksam-
heterna &r organiserade, olikheter kring hur radata registreras och lagras hos
regionerna och tekniska utvecklingsbehov hos uppgiftslamnare och registeré-
gare. Att forutsattningarna kommer pa plats ar av vikt for att undvika att ut-
veckla informationsfloden efter varje specifikt behov av information, och

3 https://www.regeringen.se/499b54/contentassets/424411786a2d4b38ba22fef3a169ab56/sou-2022-22.pdf

4 https://www.regeringen.se/regeringens-politik/nationell-strategi-for-life-science/

5 https://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2021/10/ny-nationell-strategi-ska-gora-sverige-ledande-i-delning-av-
data/

6 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2022-10-8136.pdf
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istallet fa ihop hela flodet pa ett bra satt. Dessa berdringspunkter paverkar
aven utvecklingen av vantetidsdata som den hér rapporten belyser.

Myndigheten har dven sedan april 2022 ett pagaende uppdrag om att: stra-
tegiskt, langsiktigt och kontinuerligt félja upp och féra dialog om hélso- och
sjukvardens tillganglighet (52022/01664 [delvis]). Arbetet med att folja upp
tillgangligheten pagar parallellt och en forsta delredovisning lamnades i okto-
ber, Socialstyrelsens plan for att félja upp och fora dialog om halso- och
sjukvardens tillganglighet med forslag till utvecklingsomraden for tillgang-
ligheten i varden’. Utvecklingen av vantetidsdata kommer darmed att drivas
vidare i det fortsatta regeringsuppdraget.

Myndigheten arbetar utifran myndighetens strategi dar vi slagit fast att vi
tillsammans skapar utveckling av ett helhetsperspektiv till nytta for vara mal-
grupper. Inom detta omrade ingar aven att ta fram en digital strategi, vilket
ger en riktning for det interna digitaliseringsarbetet, dar bland annat register-
forvaltningen och registerutvecklingen spelar en stor roll, liksom vidareut-
veckling av tillgangliggorande av data och statistik.

Vantetider — att definiera och berdkna

Socialstyrelsen har inom ramen for detta uppdrag valt att fokusera pa vanteti-
der som kan definieras utifran tidpunkter som redan i dag registreras i sjuk-
vardens administrativa system. Detta bedoms vara tillrackligt for att folja till-
ganglighet i relation till vantetider pd ett relevant satt for att félja upp
vardutfall och for att jamféra och utveckla vardproduktionen, men fangar inte
helt patientens upplevda vantetid.

Attt mata vantetider

Svarigheterna med att palitligt berdkna vantetider i vard har diskuterats i flera
tidigare rapporter, och ror dels definitionen av nar en véantetid bor anses pa-
borjad och avslutad, och dels hur dessa definitioner kan omsattas till tidpunk-
ter som finns eller kan inforas i de patientadministrativa systemen. Aven om
det ar forhallandevis enkelt att avgora nar en viss behandling eller undersok-
ning har paborjats och utforts, sa finns det manga tankbara satt att definiera
ndr patienten borjade vanta pa denna vard. For de flesta av dessa alternativ
saknas en naturlig representation av vantetidsstarten i vardens administrativa
system. Att en viss vard har paborjats (eller ens utforts) betyder inte heller
nodvandigtvis att vantan ar avslutad, om denna vard ar ett led i en langre
vardkedja, eller patientens sjukdom kvarstar efter behandling.

Socialstyrelsen har tidigare diskuterat hur en vantetid kan ses olika av pati-
ent och av vardgivare, och beroende pa om man fokuserar pa vissa delvénte-
tider eller pa den totala tiden fran forsta symtom (kanske utan att varden na-
gonsin anses avslutad), vilket schematiskt visas i Figur 2, reproducerad fran
Uppféljning av hélso- och sjukvardens tillganglighet - Slutrapport mars
2016.

7 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2022-10-8151.pdf
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Figur 2. Patientens vég genom varden — modell for att mata véantetiders

Patient- 3. 4. 5.
perspel(ﬁv Information Med patienten Behandling
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Forsta  Fdrsta kontakt vardplan

symtom med vardgivare
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Den modell for att méta vantetider som myndigheten tidigare presenterat an-
vander inte exakt samma matpunkter som véntetidsdatabasens informations-
modell® &ven om det finns vissa likheter. Den informationsmodell som ligger
till grund for specialistvard i vantetidsdatabasen, har tagits fram med det utta-
lade malet att kunna folja uppfyllandet av vardgarantin. Vardgarantin &r for-
mulerad utifran ett antal distinkta steg i vardkedjan. Viktiga tidpunkter i hur
vardgarantin ar formulerad, och som styr vantetidsdatabasens informations-
modell, dr tidpunkt for “beslut att utfora aktivitet”, for en forsta specialist-
vardkontakt och senare for behandlingar/undersokningar. Vantetiden far
olika langd om denna starttidpunkt likstéalls med tidpunkten for vardkontak-
ten som ger underlag for beslutet, tidpunkten da det faktiska beslutet fattas av
en remitterande lakare, tidpunkt da en remiss utfardas, eller da en remiss an-
kommer till en vardenhet. Dessa tidpunkter ar inte alltid identiska med ett sa
kallat processteg, dar en aktivitet i varden utfors. Detta kan vara problema-
tiskt ur datainsamlingssynpunkt da tidpunkter som inte ar knutna till en akti-
vitet kanske aldrig samlas in i nuléget, och kanske inte &r mdjliga att samla in
med hag tillforlitlighet.

For nationell uppféljning &r det viktigt att ta fram uppgifter som &r av hog
tillforlitlighet och beskriver samma saker hos olika vardgivare. Att enbart
mata for matandets skull leder inte till nagon utveckling om man inte vet vad
syftet &r med matningen. | ett uppfoljningsperspektiv &ar det viktigt att besk-
riva vad man maéter. Att en viss vantetid kortats ned kan vara viktigt att be-
lysa, men det skulle dven kunna bero pa att ett annat steg i kedjan av vanteti-
der blivit l&ngre.

Ett exempel pa detta ges av det nationella kvalitetsregistret Svenskt Peri-
Operativt Register (SPOR) dar man konstaterat att &ven om man for denna
typ av behandlingar (operationer) enats om att anvanda datum fér operat-
ionsanméalan som datum for beslut om operation, sa tycks detta datum sattas
enligt olika praxis i olika verksamheter, ibland inkluderar det nédvéndig

8 Reproducerad frn Uppféljning av halso- och sjukvardens tillganglighet. Slutrapport mars 2016. Artikelnummer
2016-3-11.
9 Modell uppféljning av specialiserad vard, SKR dnr 19/0165.
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forberedelsetid infor operationen, ibland inte.*® Darmed far olika verksam-
heter strukturellt olika uppskattningar av hur lang vantetiden &r fran beslut
om operation till genomford operation. En jamforelse mellan ingdende en-
heter av vilken andel av patienter som fatt vard inom vardgarantins 90 dagar
vore darmed direkt missvisande. Det &r inte osannolikt att det finns liknande
problem som paverkar de vantetider som idag presenteras baserat pa vante-
tidsdatabasen, och darmed ocksa tolkningen av eventuella jamforelser.

Vdantetider i vantetidsdatabasen

Den nationella véantetidsdatabasen forvaltas av SKR och utgdr idag den
framsta kallan till statistik om vantetider fran halso- och sjukvarden pa nat-
ionell niva. Av sarskild vikt ar att den utgér underlag for nationell uppfolj-
ning av hur val vardgarantin uppfylls. Ursprungligen var véantetidsdatabasen
en sammanstallning av aktuella vantetider skattade pa regional och varden-
hetsniva, sa kallad mangdstatistik, men har succesivt utvidgats. Sérskilt om-
fattande &r fordndringen i och med de modeller for utvecklad uppféljning
som togs fram 2019/2020, kopplade till fornyade 6verenskommelser mellan
staten och SKR om okad tillganglighet i halso- och sjukvarden.

De uppgifter som samlas in enligt dessa utvidgade modeller ar mycket
snarlika de som redan samlas in till det nationella patientregistret, med upp-
gifter om vardgivare, datum, diagnoser och medicinska atgarder vid varje
vardkontakt. Utéver dessa innehaller vantetidsdatabasen uppgifter som ar
nodvandiga for att identifiera vardkontakter som tacks av vardgaranti, och
som identifierar starttid for vissa vantetider. VVéantetidsdatabasen ar darmed en
mycket omfattande databas med detaljerad information om enskilda plane-
rade och utférda vardkontakter, och den &r inte langre begransad till vardkon-
takter inom den nationella vardgarantin. Detta mojliggér djupare analyser av
vantetidsdata, vilket som tidigare diskuterats efterfragas av manga. Det har
ocksa visat sig nodvandigt med mer omfattande information for att centralt
kunna kvalitetssakra de lamnade uppgifterna.

Som konstateras i bakgrunden till det aktuella regeringsuppdraget har
bland annat Delegationen for 6kad tillganglighet i halso- och sjukvarden upp-
marksammat brister och begransningar i véntetidsdatabasen®!. | Socialstyrel-
sens delrapporter till Uppféljning och analys av 6verenskommelsen om dkad
tillganglighet 2020'? konstateras en stor regional variation i hur vissa matvér-
den tolkas, och ett hogt bortfall pa vissa uppgifter. Om vantetider endast rap-
porterats in som mangdstatistik, till exempel endast den procentsats av besok
som tacks av vardgaranti dar vardgarantin har uppfyllts, sa hade det inte varit
mojligt att gora dessa kvalitetskontroller centralt. Det vore till exempel inte
mojligt att, som gjordes i Socialstyrelsens uppféljning, pavisa att andelen av
alla vardkontakter som klassas som besok tackta av vardgaranti skiljer sig
mellan regioner, vilket bor vara felaktigt, om man inte ocksa har uppgifter
om dessa évriga besok.

10 https://www.dagensmedicin.se/specialistomraden/kirurgi/spor-slapper-jamforelseverktyg-for-operationskoer-varnar-
for-trix-med-siffror/

1 https://www.regeringen.se/499b54/contentassets/424411786a2d4b38ba22fef3al69ab56/sou-2022-22.pdf

12 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2021-6-7431.pdf
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Aven om den utvidgade insamlingen fran 2019/2020 alltsa ger storre moj-
ligheter till att centralt folja upp tillforlitligheten och samstdmmigheten i
uppgifterna sa ar den inte tillracklig, varken for att besvara centrala fragor
om tillganglighet och vantetider, eller for att gora erforderliga centrala kvali-
tetskontroller. Da vantetidsdatabasen inte innehaller personnummer &r det
inte mojligt att lanka uppgifterna till nationella register eller andra datakallor,
vilket begransar mojligheten till analyser av orsaker till, och konsekvenser
av, skillnader i vantetid, exempelvis i relation till patienternas socioekono-
miska bakgrundsfaktorer.

Utan personnummer eller nagon form av vardprocessidentifierare ar det
inte heller mojligt att folja en patient genom vardprocessen. | praktiken bor-
jar ofta en delvantetid vid en vardkontakt, exempelvis en remiss skickas till
reumatolog, och avslutas vid en annan, exempelvis besoket hos reumatolog.
Nér det inte &r mojligt att koppla ihop dessa har man istallet behdvt definiera
ett startdatum for vantetid som kan rapporteras in kopplat till varje vantande
eller utford vardkontakt. Uppgiftslamnarna (regionerna) har sjalva ansvarat
for att utforma en I6sning for hur denna information kan extraheras fran de
olika vardadministrativa systemen. Detta leder latt till regionala skillnader i
t.ex. vilket datum som anses vara beslutsdatum for att en viss behandling ska
ges, eller vilket datum fran journalsystemet som betraktas som medicinskt
maldatum for utférande av denna behandling.

Vissa vantetider finns i patientregistret

Insamling av vantetider fran akutmottagningar vid sjukhus samlas in till pati-
entregistret sedan 2015 och arbetet med att kvalitetssakra och utveckla denna
statistik pagar. Lardomar fran detta arbete &r att slutprodukten blir battre om
registerhallare och uppgiftsinlamnare samarbetar och tydliggér nyttan, bade
for kvalitetens skull men aven for att produkten ska kunna anvéandas pa ett
bra satt. Aterkoppling och gemensam planering for att utveckla statistiken &r
en vag framat, dven sett ur ett bredare perspektiv pa nationell uppfdljning av
hélso- och sjukvarden. | det pagaende regeringsuppdraget om att strategiskt,
langsiktigt och kontinuerligt félja upp och fora dialog om halso- och sjukvar-
dens tillganglighet, finns aspekter av att effektivisera och utveckla den in-
formation som myndigheten redan forvaltar tillsammans med ny information,
for att tillgdngliggora data och analyser for fler.
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Vantetidsdata fran hdlso- och
sjukvarden

I det hér avsnittet gors en kort sammanfattning av det uppdrag myndigheten
fatt samt den delredovisningen som lamnats inom uppdraget. Sedan beskrivs
de alternativa forslag som tagits fram samt det fortsatta arbetet med att besk-
riva den potentiella nyttan av insamling av véntetidsdata.

Sammanfattning av delrapporten och
uppdraget

Myndigheten har fatt i uppdrag att utveckla forutsattningar for att samla in
vantetidsdata. | delredovisningen lyfte vi en del av de behov och brister som
har lyfts i andra utredningar av den nationella vantetidsdatabasen. Databasen
har som syfte att folja vardgarantin och innehaller darfor inga unika identifie-
rare. Da behoven av vantetidsdata har kat for att kunna gora fler analyser,
ibland aven andra analyser dn vad som tacks av vardgarantin, har vantetids-
databasen utvecklats under aren, bland annat i olika dverenskommelser mel-
lan staten och SKR.

For att kunna utveckla myndighetens forutsattningar for att samla in vante-
tidsdata tar vi darfor avstamp i de behov som lyfts av att koppla vantetidsdata
till unika identifierare men ocksa de brister som framkommit, bland annat
med avseende pa kvalitet och jamforbarhet i data.

Varfér patientregistret?

I delredovisningen gjordes en jamforelse mellan vantetidsdatabasen och pati-
entregistret for att se hur mycket av innehallet som Gverlappar. | flera avseen-
den finns likheter i innehall och inrapporteringsfrekvens.

Till vantetidsdatabasen rapporteras fler typer av vardkontakter an till pati-
entregistret. Patientregistret har dock majlighet att ta in vardkontakter med
unika identifierare, vilket inte finns i vantetidsdatabasen. Tva informations-
maéangder i vantetidsdatabasen finns inte i patientregistret, starttiden for van-
tan och uppgift om vardgarantin omfattar den aktuella vardkontakten.

| uppdraget har vi valt att presentera utveckling av patientregistret som ett
sétt att mojliggora insamling av uppgifter om vantetider, vilket vi gér med
beaktandet att det redan finns ett rattsligt stdd for myndigheten att behandla
uppgifter i patientregistret. Det finns dven en uppgiftsskyldighet for vardgi-
varen att rapportera, vilket alla regioner gor, och det finns en infrastruktur pa
plats som idag anvands for att rapportera till registret. Dessutom finns redan
en insamling pa plats av uppgifter om véntetider fran akutsjukhusen till pati-
entregistret. Forutom sjélva insamlandet till registret finns hos myndigheten
etablerade arbetssatt for exempelvis kvalitetskontroller, att forvalta register,
och kompetens for att anvénda data for exempelvis officiell och annan
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statistik. | myndighetens arbete ingar att tillgangliggora statistik och indika-
torer pa webben for alla typer av malgrupper.

Genom utveckling av patientregistret behdvs ingen sarlésning for datain-
samling och férvaltning utan befintliga strukturer och processer kan utnytt-
jas. Daremot forutsatter utvecklingen ett foreskriftsarbete for att mojliggora
insamlingen och insatser for en effektiv och till stérre delen automatiserad
datainsamling.

Uppdragets sista del

Till slutrapporten har myndigheten arbetat vidare med att beskriva utveckl-
ingen av patientregistret for att mojliggora insamling av vantetidsdata. Myn-
digheten har dessutom tittat pa alternativa satt att samla in véantetidsdata uto-
ver forslaget om patientregistret. De verksamhetsmaéssiga och de tekniska
forandringarna, inklusive en analys av forslaget av patientregistret presente-
ras. For de alternativa forslagen for insamlingen av véntetidsdata har for- och
nackdelar lyfts for att beskriva vilken nytta forslagen medfor, for in-
samlingen av vantetidsdata.
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Ett utvidgat patientregister for att
samla in vantetidsdata

Inom ramen for detta och andra regeringsuppdrag har Socialstyrelsen utrett
behov av dversiktlig statistik och fordjupade analyser av véantetider och an-
nan tillganglighet i varden, samt forutsattningarna for att ta fram det underlag
som behdvs for dessa analyser. Myndigheten anser att dessa behov bést till-
godoses genom ett utvidgat patientregister, dar personnummer kopplas till
vardkontakter och uppgifter om tidpunkter for begaran, beslut om och ge-
nomforande av vardhandelser, for att kunna berakna vantetider. Att utveckla
patientregistret & myndighetens huvudalternativ for att samla in véntetids-
data. Det ar avgorande att uppgifterna i detta register kan lankas till andra
nationella register och andra relevanta datakallor fér anvandning i analyser
vid en rad myndigheter och inom ramen for forskningsprojekt. Ett sadant re-
gister kan utformas baserat pa

« ett urval av information (start av vantan) som motsvarar delar av inrappor-
teringen till SKR:s nuvarande véntetidsdatabas

« en tankt utvidgning av dagens patientregister som tidigare foreslagits, med
primarvard*?

« det pagaende regeringsuppdraget for att fler yrkeskategorier inom den spe-
cialiserade dppenvarden ska rapportera in till patientregistret'.

Myndigheten har redan i dag goda tekniska mojligheter for denna utvidgade
insamling, men behdver tkade resurser for att hantera 6kade dataméngder,
kvalitetsarbete samt harmonisering av matmetoden i dialog med uppgiftslam-
narna. Myndigheten har ocksa forutsattningar, och lang erfarenhet av att ad-
ministrera ansokningar, sekretesspréva och tillgangliggora kanslig person-
data for statistik- och forskningsandamal.

Forslaget for insamling av vantetider

Behov av fler uppgifter

Patientregistret innehaller uppgifter som tacker nar en undersokning eller me-
dicinsk atgard utforts, men saknar uppgifter som entydigt kan identifiera nar
vantan pa motsvarande vardhandelse startat. For att fanga detta innehaller
vantetidsdatabasen ett antal uppgifter som i nuldget inte ingar i patientregist-
ret. Patientregistret innehaller dock sedan 2015 uppgifter for att beskriva van-
tetider i akutsjukvard, dar tidpunkter for ankomst, lakarbedémning och avslut
ingar. For att kunna berakna en vantetid, utifran start av vantan till nar atgar-
den utforts, foreslas darfor patientregistret utokas med uppgifter for att moj-
liggora detta. Det &r inte nédvandigt att genomfdra nagon forfattningsandring
i patientregisterforordningen. Inte heller bedéms det nédvéandigt med

13 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2021-2-7223.pdf
14 Regleringsbrev for budgetaret 2021 avseende Socialstyrelsen S2021/07588 (delvis).
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forfattningsandring i ndgon annan lag eller férordning (anledningen framgar
av avsnittet nedan om juridiska forutséttningar).

Forslag till ett utvidgat patientregister

Patientregistret foreslas utvidgas med féljande uppgifter, i utgangslaget med
samma definitioner och kodningsinstruktioner som anvénds till vantetidsda-
tabasen:

* Beslutstidpunkt
 Uppgifter om remiss
— Tidpunkt for utfardande av remiss
— Remittent
— Remittenttyp
— Remissidentifierare

Behovet av uppgifterna beskrivs ndrmare nedan.

Definition av vantetidsstart

Vantetidsstart for en planerad eller genomford vardkontakt kan operational-
iseras genom de foreslagna uppgifterna: beslutstidpunkt och tidpunkt for ut-
fardande av remiss. Véntetiden blir skillnaden mellan detta startdatum och
datum for en given vardkontakt (for genomford vard) eller datum for analys
(for planerad vard). Utvidgningen med dessa uppgifter behdvs for att kunna
berdkna en véntetid.

Beslutstidpunkt

| den utvardering av vardgaranti som baseras pa vantetidsdatabasen anvands
beslutstidpunkt som start av vantetid. Beslutstidpunkt definieras dar som tid-
punkt, datum och klockslag for beslut att genomfora aktivitet (t.ex. en 6ppen-
vardskontakt eller en behandling). For forsta kontakt ska anges datum for be-
slut att framstélla vardbegaran. For operation, atgard, undersékning samt
aterbesok ska anges datum och klockslag for beslut att genomfora aktivitet.

Uppgifter om remiss
For manga vardtillfallen skulle vantetiden kunna beraknas fran tidpunkt for
utfardande av remiss, och det ar sannolikt att denna tidpunkt i praktiken an-
vands nar beslutsdatum rapporteras for viss typ av vard. Att utga fran remis-
ser dr pa manga sdtt att foredra da de (till skillnad fran vissa “beslut”) redan
registreras i digitala system och &r tillgangliga for utfardare och mottagare.
For vard som initieras utan remiss (oftast pa patientens egen vardbegéaran)
ska detta anges genom uppgiften remittenttyp.

Verksamhetsmassiga forutsattningar

Myndighetens foreslar att patientregistret tillfors uppgifter om ’start av van-
tan”, for att utifran detta berdkna véntetid till exempelvis olika behand-
lingsatgarder.

Det finns stora fordelar med att basera en utvidgning av patientregistret pa
de informationsmodeller som anvands for SKR:s véntetidsdatabas, eftersom
uppgiftsldmnarna redan har rutiner och program som kan extrahera informat-
ionen fran lokala patientadministrativa system och det redan har pabdrjats ett
arbete med att harmonisera definitioner.
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For att genomfdra datainsamlingen och fortsatta arbetet med definitioner
och ensad tillampning, behovs ett visst utvecklingsarbete och resurser fran
bade myndigheten och uppgiftslamnare/regioner. Dock ser vi inga verksam-
hetsmassiga hinder for att paborja ett sadant arbete, givet att ett foreskriftsar-
bete sker i samband med utvecklingsarbetet. Ett foreskriftsarbete behover ske
for att mojliggora insamlingen av de nya uppgifterna. Tidsatgangen &r svar
att uppskatta men normalt tar detta arbete ett par ar.

Tekniska forutsattningar

Socialstyrelsens befintliga inrapporteringsldsningar kan ta emot och lagra
data fran regionerna till patientregistret. Data skickas in via filer och upp-
laddningen kan automatiseras fran regionerna. Regionerna far aterkoppling
kring leveransen och uppmanas korrigera om den inte ar godkénd. Informat-
ionen om vantetider kan darefter presenteras i var statistikdatabas, antingen
pa det satt vi idag presenterar véantetider pa akutsjukhus, eller pa annat sétt.

Inrapporteringsldsningen skulle kunna séttas upp relativt snabbt fran myn-
dighetens sida men en viktig del av forberedelserna ar dialogen med region-
erna och information kring hur filer ska se ut. Aven regionerna behéver ha
tid pa sig for att forbereda detta. For basta resultat bor tester géras med ut-
valda regioner innan insamlingen startar i skarpt lage. Det kommer att krdvas
utveckling for exempelvis kontrollprogram for de nya uppgifterna men dven
for att kunna gora automatiserade uttag till var statistikdatabas, for att olika
intressenter ska kunna ta del av vantetidsstatistiken. For att inte behdva ut-
veckla unika losningar for detta ar det ocksa viktigt att arbetet far paga paral-
lellt med den generella tekniska utveckling som pagar och som ska forbéttra
myndighetens informationsfléden.

Analys

Ett utokat patientregister med fler uppgifter om beslutstidpunkt eller tidpunkt
for utfardande av remiss skulle kunna generera mer information om vénteti-
der for patienter, vilket skulle skapa ett bredare underlag for statistik och
forskning, uppféljning, utvardering och kvalitetssékring. Det kan dven bidra
till att skapa en helhetsbild 6ver halso- och sjukvardens, utifran exempelvis
jamlik och saker vard och aven hur tillgangligheten till varden ar nationellt.
Det skulle dven kunna bidra till en mer kvalitetssakrad statistik kring vanteti-
der ur ett nationellt perspektiv och pa sikt kanske kunna leda till underlag for
systematiskt kvalitetsarbete. Sammantaget skulle ett utdkat nationellt patient-
register kunna bidra till &nnu mer jamforbar statistik éver véantetider, och dar-
med i forlangningen bidra till battre halsa for de enskilda patienterna.

Det finns redan ett utvecklat flode fran regionerna till myndigheten for att
rapportera in uppgifter, och de uppgifter som foreslas inga, ar uppgifter som
redan idag samlas in till vantetidsdatabasen, om &n med varierande kvalitet.
Socialstyrelsen bedémer att &ven om uppgifterna om start av vantan ar av
tveksam jamforbarhet bor de samlas in for att inga i ett utvecklingsarbete dar
de pa sikt kan ges kvalitetssakrade harmoniserade definitioner utifran jour-
nalsystemens innehall eller ersattas med algoritmer baserade pa individers
vardhistorik och utfardade remisser. | vantetidsdatabasen &r uppgifter om re-
misser inte obligatoriska, och endast cirka hélften av regionerna rapporterar
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in dem. Detta tycks dock framst ha varit en prioritering fran regionernas sida,
och det har inte framkommit nagra reella hinder for att uppréatta en funge-
rande inrapportering fran samtliga regioner.

Med forslaget kan myndigheten bidra till battre kvalitetssékrad véntetids-
data for patienter som traffar en lakare. Det har innebér da ett forsta steg for
att berékna vantetider, men innebdr samtidigt att en bredare nationell uppfolj-
ning inte ar majlig utifran de begransningar som nuvarande patientregistret
har. Insamlingen till patientregistret saknar uppgifter om vard fran andra yr-
keskategorier &n lakare i den specialiserade 6ppenvarden och fran primarvar-
den. Detta begransar uppféljningen till vardgarantin, da vardgarantin dven
avser dessa delar. Forslaget innebar dock att det blir méjligt att samkéra upp-
gifterna med andra register for att djupare analysera utfallet. Bidraget kan
darfor ses som ett komplement till den vantetidsdata som redan finns och an-
vands for att folja vardgarantin. Forslaget leder till att myndigheten, andra
myndigheter och &ven forskare kan anvanda data for att gora analyser och
presentera statistik pa nationell niva om specifika vantetider. Informationen
kan aven anvandas som komplement till den dialog om tillganglighet som
myndigheten ska bidra till enligt regeringsuppdraget om att strategisk, lang-
siktigt och langsiktigt folja upp och fora dialog om héalso- och sjukvardens
tillgénglighet, bland annat i form av olika analyser av tillganglighetsaspekter
av vantetider.

Juridiska férutsattningar

Inledning

Socialstyrelsen beddmer att myndigheten har rattslig grund enligt artiklarna
6.1 e och 9.2 g i EU:s dataskyddsférordning®® att behandla de fatal kénsliga
personuppgifter som enligt forslaget ska inga i patientregistret. Myndigheten
beddms &ven uppfylla de grundldggande kraven for behandling av dessa upp-
gifter och da framfor allt kraven pa uppgiftsminimering (utvidga patientre-
gistret med endast nédvéndiga uppgifter for uppfoljning av véntetider) och
integritet samt konfidentialitet enligt artiklarna 5.1 ¢ och f i samma férord-
ning.

Bestammelser som kompletterar EU:s dataskyddsférordning och som re-
glerar behandlingen av personuppgifter i patientregistret och halso- och sjuk-
vardens uppgiftsskyldighet till registret finns i lagen (1998:543) om halsoda-
taregister. Vidare ar lagen (2018:218) med kompletterande bestammelser till
EU:s dataskyddsforordning (dataskyddslagen) med tillhérande férordning
(2018:219) med kompletterande bestammelser till EU:s dataskyddsforord-
ning tillampliga. Om lagen om halsodataregister innehaller bestammelser
som avviker fran vad som anges i dataskyddslagen ska dock de bestammel-
serna ha foretrade. Genom patientregisterférordningen har regeringen beslu-
tat om ytterligare bestdammelser om personuppgiftsbehandlingen i och upp-
giftsskyldigheten till patientregistret.

Enligt 3 § patientregisterforordningen far Socialstyrelsen behandla person-
uppgifter i patientregistret for andamalen framstallning av statistik, uppfol;j-

15 Europaparlamentets och radets forordning (EU) 2016/679 om skydd for fysiska personer med avseende pé behand-
ling av personuppgifter och om det fria flodet av sédana uppgifter och om upphévande av direktiv 95/46/EG (allman
dataskyddsforordning).

REGERINGSUPPDRAG OM ATT UTVECKLA FORUTSATTNINGAR FOR INSAMLING AV VANTETIDSDATA
SOCIALSTYRELSEN



ning, utvardering och kvalitetssakring inom den slutna halso- och sjukvar-
den och inom den del av den 6ppna varden som inte &r primarvard samt
forskning och epidemiologiska undersokningar.

Av 4 § forsta stycket i samma forordning framgar att sadana personupp-
gifter far behandlas som ror patienter som vardats inom den slutna halso- och
sjukvarden, behandlats av lakare inom den 6ppna varden som inte ar primar-
vard, eller behandlats av annan halso- och sjukvardspersonal &n lakare inom
den psykiatriska 6ppenvarden. Av 4 § andra stycket framgar att behandlingen
far avse uppgifter om bl.a. personnummer, kon, diagnoser, atgarder och tid-
punkter for atgarder och handelser.

Patientregisterférordningen andras inte

Socialstyrelsen har redan idag rattsligt stod i patientregisterférordningen for
att behandla personuppgifter om vantetider i akutsjukvarden. For att nation-
ellt och andamalsenligt kunna folja upp vantetider for de icke-akuta patienter
som behandlats av lakare inom somatisk specialiserad 6ppenvard &r det dére-
mot nddvandigt att utvidga patientregistret. Forslaget i rapporten utgar fran
den patientgrupp som anges i 4 8 forsta stycket patientregisterforordningen.
Forslaget innebar att man foljer dessa patienter tillbaka i tiden och tillfor pa-
tientregistret uppgifter om dels tidpunkten for nar en vantetid paborjas (start-
punkten for vantan pa vard, datum och klockslag for beslut att genomfora ak-
tivitet, t.ex. en 6ppenvardskontakt), dels uppgifter om tidpunkt for utfardande
av remiss.

Socialstyrelsen bedomer att dessa uppgifter far anses vara sadana uppgifter
om tidpunkter for atgarder och handelser som myndigheten redan idag har
rattsligt stod i 4 § andra stycket patientregisterforordningen for att behandla
for de andamal som anges i 3 § forordningen. Det ar sledes inte nddvandigt
att genomfdra nagon forfattningsandring i forordningen. Inte heller bedéms
det nddvandigt med forfattningsandring i nagon annan lag eller férordning.

Andra regeringsuppdrag

Andra regeringsuppdrag med forfattningsforslag i patientregisterférord-
ningen behover ocksa genomforas for att fa en bred nationell uppféljning av
vantetider. Socialstyrelsen har i ett tidigare regeringsuppdrag lamnat forfatt-
ningsforslaget for att patientregistret d&ven ska kunna omfatta vardtillfallen
inom primarvarden, se bilaga 1. Myndigheten har ocksa ett pdgaende upp-
drag att utreda forutsattningar och lamna forslag pa forfattningsandringar sa
att patientregistret &ven ska omfatta de patienter som traffar andra yrkeskate-
gorier an lakare inom den somatiska specialiserade dppenvarden (publiceras
den 30 november 2022), se bilaga 2. Om dessa forfattningsforslag genomfors
kommer den utokning av uppgifter om vantetider som foreslas i den har rap-
porten att omfatta dven dessa vardtillfallen och bidra till en bred nationell
uppféljning av vantetider.

Socialstyrelsens fortsatta arbete med foreskrifter

Enligt 6 8 forsta stycket patientregisterforordningen ska den som bedriver
verksamhet inom halso- och sjukvarden, for de andamal som anges i 3 § la-
gen om hélsodataregister, lamna de uppgifter som avses i 4 § andra stycket 1
forordningen till patientregistret. Enligt 6 § tredje stycket far Socialstyrelsen
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utfarda foreskrifter om hur halso- och sjukvardens uppgiftsskyldighet till pa-
tientregistret ska fullgoras. Socialstyrelsen har med stod av detta bemyndi-
gande tagit fram foreskrifter, Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2013:35)
om uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsens patientregister.

Nar fragan om en nationell uppféljning av vantetider har beretts i annan
ordning kommer Socialstyrelsen — beroende pa utfallet av denna beredning —
att se over hur uppgiftsskyldigheten ska fullgtras och vilka uppgifter som ska
ldmnas till myndigheten for uppféljning av véntetider.

Fortsatt utveckling for att samla in
vantetider

Utover det forslag som myndigheten har lamnat ovan, om en utvidgning av
patientregistret for att kunna folja vantetider, lamnar myndigheten ocksa for-
slag pa utveckling av patientregistret for att mojliggéra en bred nationell upp-
foljning av véntetider. Myndigheten bedémer att patientregistret behover ut-
vecklas med bade fler typer av vardkontakter och informationsmangder, for
att kunna folja véntetider pa sadant sétt. Foljande delar behover patientregist-
ret utvecklas med:

« Fler typer av vardkontakter.
« Uppgifter for att definiera om vardkontakten omfattas av vardgarantin.
« Uppgifter om patienten vantar pa vard.

Behov av fler typer av vardkontakter

Vantetidsdatabasen innehaller fler vardkontakter dn patientregistret, da den
aven omfattar alla besok hos primarvarden, och vardkontakter hos all legiti-
merad vardpersonal inom hela den specialiserade 6ppenvarden. Vantetidsda-
tabasen innehaller dven uppgifter om vantande (planerad) vard. Socialstyrel-
sen beddmer att en utvidgning av patientregistret till motsvarande
vardkontakter som i vantetidsdatabasen ar nodvandig for att patientregistret
ska kunna utgora en nationell databas for uppféljning av tillganglighet i vard.

Primdrvard och vard av andra yrkeskategorier dn Idkare
For patientregistret finns for narvarande forordningsstod for att behandla per
sonuppgifter som ror patienter som vardats inom den slutna halso- och sjuk-
varden, behandlats av lakare inom 6ppen specialistvard, eller behandlats av
lakare eller annan halso- och sjukvardspersonal inom 6ppen psykiatrisk
vard.'® Nagot krav pa att endast besok hos legitimerad halso- och sjukvards-
personal far omfattas finns inte. Daremot saknas forfattningsstod for att be-
handla uppgifter om patienter som har behandlats av annan hélso- och sjuk-
vardspersonal &n lakare inom annan specialiserad 6ppenvard an psyKkiatri.
Vidare saknas forfattningsstod for att behandla uppgifter om patienter inom
primarvarden.

Socialstyrelsen har tidigare pa regeringens uppdrag utrett forutsattningarna
for att utvidga patientregistret till att omfatta uppgifter om patienter som be-
handlats inom primarvarden. | rapporten Nationell insamling av

16 4 § forordningen (2001:707) om patientregister hos Socialstyrelsen.
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registeruppgifter fran primarvarden®’ har myndigheten lamnat forslag pé&
forfattningsandringar som enligt myndigheten behovs for att genomfora
detta. | denna rapport beskrivs aven vilka forutsattningar som behdver
komma pa plats for att mojliggora en andamalsenlig insamling. Vi hanvisar
darfor till denna rapport for mer information om hur en insamling skulle
kunna ga till. Som ett komplement till denna rapport har aven de tekniska
forutsattningarna for regionerna beskrivits i rapporten Kartlaggning av data-
méangder av nationellt intresse p& halsodataomradet®®.

Myndigheten har ett pagaende uppdrag om att ta fram forfattningsforslag
for att patientregistret dven ska kunna técka vardtillfallen i den specialiserade
oppenvarden dar patienten traffat andra yrkeskategorier 4n endast likare'®. Vi
hanvisar darfor till resultat fran detta uppdrag for mer information om hur
denna insamling skulle kunna ga till.

Vardkontakter som i nulaget inte finns i patientregistret ar nodvéandiga for
att folja patienten fran forsta kontakt med varden, for att utvardera vardga-
rantin i primarvard, och ar 6nskvarda for att ge hela bilden av den kedja av
vardhandelser som omger en viss operation eller annan étgard. | franvaro av
uppgifter om dessa vardkontakter ar det endast mojligt att méata vantetider vid
specialistlakarvard, och utan mojlighet till kvalitetssékring genom jamforelse
med de vardkontakter som lett fram till och foljt pa denna. Socialstyrelsen
bedomer darfor att det &r ndédvandigt att genomfora den tidigare foreslagna
utvidgningen av patientregistret, samt kommande forslag for att kunna an-
véanda registret som underlag for mer heltdckande analyser av vantetider i
varden.

Myndigheten har ocksa ett pdgaende regeringsuppdrag om att langsiktigt
och strategiskt arbeta i dialog med regioner, for bidra till en battre uppfolj-
ning av tillgangligheten. En samtida utveckling av patientregistret skulle
kunna bidra i detta arbete, samtidigt som hansyn bor tas till arbetet med en ny
vardgaranti, och arbetet som behdver bedrivas for att fa den uppfoljningen pa
plats.

Behov av uppgifter fér att identifiera vérdkontakter
inom vardgarantin

Dagens vardgaranti avser endast vardkontakter relaterade till nya héalsopro-
blem eller ovantade eller kraftiga forandringar av tidigare kanda hélsopro-
blem, och det finns undantag for medicinskt motiverad forlangd vantetid eller
for nar patienter avbojer erbjudande om vardkontakt. Som konstaterats i De-
legationen for 6kad tillganglighets slutrapport finns det darmed avgrans-
ningar i vilka vardkontakter som tacks av vardgarantin som kraver en varde-
ring av symtoms allvarlighetsgrad, vilket kan exkludera en stor del av
vardproduktionen.?’ Det ar inte heller méjligt att géra en klinisk bedémning
utifran nationella registerdata, utan att kraftigt utvidga vilka uppgifter som
samlas in. | vantetidsdatabasen hanteras detta genom en serie uppgifter som

17 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2021-2-7223.pdf
18 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2022-10-8136. pdf
19 Regleringsbrev for budgetaret 2021 avseende Socialstyrelsen S2021/07588 (delvis).

20 50U 2022:22, Vagen till dkad tillganglighet — delaktighet, tidiga insatser och inom lagens ram.
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identifierar vilka vardkontakter som ska inga vid bedémningen och berak-
ningen av om vardgarantin ar uppfylld eller ej. Regionerna ansvarar sjalva
for att detta tolkas pa ett korrekt satt. Da det ligger ett forslag om ny vardga-
ranti, konstaterar myndigheten att informationsmédngden ”om en patient och
vardkontakten ticks av garantin” behdver samlas in for att mojliggora en
uppfoljning mot densamma, oberoende av hur garantin ar utformad.

Uppgifter om vardtillfallet tacks av vardgarantin ar obligatorisk i inrappor-
tering till vantetidsdatabasen, och alla regioner rapporterar in dem. Saval i
kvantitativa jamforelser som i intervjuer med uppgiftsldmnare har det dock
framkommit uppgifter som tyder pa att kodningen av dessa uppgifter skiljer
sig p& avgorande satt mellan regioner eller vardenheter.?! Aven om kvaliteten
alltsa kan ifragasattas sa anser Socialstyrelsen att det vore vardefullt att samla
in dessa uppgifter, for att kunna folja upp vardgarantin. Detta ger ocksa moj-
lighet att kvantitativt utvardera hur olika definitioner som baseras pa mindre
tolkningsberoende data stammer dverens med den nu radande utvérderingen.
Da uppgifterna redan definierats inom ramen for véantetidsdatabasen kan in-
rapportering till Socialstyrelsen ske genom ett mycket begransat utvecklings-
arbete pa regional niva.

Socialstyrelsen ser pa sikt fordelar med att ersétta dessa uppgifter med in-
dikatorer som &r mindre beroende av lokala tolkningar, t.ex. att man i utvéar-
deringen av andel som nar upp till vardgarantin om behandling inom 90 da-
gar fran beslut om vard inkluderar alla patienter oavsett om de registrerats
med patientvald vantan eller ett senare satt medicinskt maldatum. Delegat-
ionen for dkad tillgénglighet har i sin slutrapport foreslagit vissa omformule-
ringar av vardgarantin som skulle minska problem kopplat till lokala tolk-
ningar av dess begransningar, genom att dessa begransningar i viss man tas
bort.

For en framtida utvidgning av patientregistret for att samla in information
om vardkontakten omfattas av vardgarantin, behdver ocksa aspekter tas till
en eventuellt uppdaterad vardgaranti pa sikt.

Information om patienter som véntar pd vard

Till skillnad fran patientregistret innehaller véntetidsdatabasen dven sa kallad
vantande vard, alltsa vardkontakter eller vardaktiviteter som begarts och be-
slutats men annu inte genomforts. Ibland bendmns motsvarande information
“vantelistor” for specifika virdenheter, men dataunderlaget innehaller i1 prak-
tiken en observation per (planerad) vardkontakt, och uppgifter knutna till
denna om vad som planeras att utféras, av och for vem, pa vilken indikation,
och nar begaran om denna vardkontakt upprattats. Uppgifter om véantande
vard ar avgorande for att centralt kunna berékna indikatorer for aktuellt van-
tetidslage och vardkapacitet.

Det ar majligt att ett planerat vardtillfalle avbryts innan det har utférts, an-
tingen for att patienten avstar vard, eller for att senare pabdrja en ny véntetid
med ett nytt (senare) datum for begaran om vardkontakt. Det ar darfor onsk-
vart att uppgifterna om planerad vard hamtas in till samma databas som den
faktiskt utforda varden, och att finns majlighet att via personnummer och

2L Uppféljning och analys av dverenskommelsen om 6kad tillganglighet 2020 Delrapport dec 2020. Artikelnummer
2020-12-7066.
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remiss-1D lanka information till tidigare och senare vardkontakter. Detta ger
mojlighet att utreda omfattningen av avbruten vantan pa vard. Det gor det
ocksa mojligt att hantera risken for att vantetider manipuleras genom att en
patient omregistreras (exempelvis att forsta vardbegaran avskrivs och en ny
registreras med ett senare startdatum).

Myndigheten har inte gjort nagon djupare analys av vad det skulle inne-
béra att samla in ”véntande vard”, da uppdraget fokuserar pa vintetider.
Dock &r sa kallade vantelistor centrala for att bidra till helheten av en upp-
foljning av tillgangligheten, da vantetider, antal patienter som véntar pa vard
och kunskap om tillgénglig kapacitet kan ge vérdefull information for att ar-
beta med utveckling och planering. VVantelistor kopplar till det regeringsupp-
drag som E-hdlsomyndigheten har och som handlar om att genomféra en for-
studie om hur ett nationellt vardsoksystem kan utvecklas, organiseras och
forvaltas (52022/01372 [delvis]). Ett vardsoksystem bygger pa en aktuell 1a-
gesbild och kan ha bade olika vardgivare men &ven patienter som intressen-
ter. Syftet med en sadan tjanst ar kanske framst att hitta lamplig vardgivare
som kan erbjuda vard, snarare dn att ta fram statistik.

REGERINGSUPPDRAG OM ATT UTVECKLA FORUTSATTNINGAR FOR INSAMLING AV VANTETIDSDATA
SOCIALSTYRELSEN

27



28

Alternativa satt att samla in
vantetidsdata

Som ett komplement till det forslag som Socialstyrelsen ldmnar om utvidg-
ning av patientregistret for battre uppfoljning av vantetidsstatistik pa sikt,
lamnar vi dven forslag pa alternativa losningar. Utgangspunkten blir da att
utga fran vad som finns idag och att inféra sa sma och fa forandringar som
mojligt. Detta for att inte skapa onddig administration eller 6kad kostnad.
Myndigheten ser tva mdjliga alternativ, att starta en ny insamling av aggrege-
rade vantetidsdata eller att samla in vantetidsdata som redan &r insamlad av
nagon annan registerhallare. Bada alternativen innebar for- och nackdelar,
som beskrivs for respektive forslag. Myndigheten skulle kunna anvanda
dessa data for att exempelvis gora uppféljningar, och ta fram vantetidssta-
tistik. Daremot ar mojligheterna med sadana insamlingar begransade, och har
inte samma potential for att stodja en mer utvecklad nationell uppféljning
och analys av tillganglighet pa det satt som beskrivits tidigare i anslutning till
forslaget om utvidgat patientregister. Alternativen till insamlingen skulle
kunna goras parallellt med utvidgningen av patientregistret, for att snabbare
m0ojliggora att myndigheten samlar in véntetidsdata. Att inhdmta redan in-
samlad vantetidsdata fran t.ex. kvalitetsregister pagar, men att sitta upp en ny
insamling av aggregerade vantetidsuppgifter beraknas ta cirka atta manader,
givet att myndigheten far det forfattningsstod som kravs.

Att samla in aggregerade vantetidsdata

Idag rapporterar regionerna in vantetidsstatistik till den nationella vantetids-
databasen, som har som syfte att f6lja vardgarantin. Vantetidsdatabasen for-
valtas av SKR. Ett alternativ till insamling av vantetidsdata kan darfor vara
att genom foreskriftsforandringar, lata denna insamling ga till Socialstyrel-
sen. Pa sikt kan det finnas ett mervérde i att myndigheten har denna typ av
information, och att den kan bidra till uppf6ljningen av vardgarantin utifran
egen insamlad véntetidsdata. Foljande positiva aspekter med insamling vill
myndigheten lyfta:

« Det finns ett mervarde i att en oberoende myndighet forvaltar vantetids-
data.

« Myndigheten kan tillgdngliggora véntetidsdata till flera intressenter.

« Myndigheten kan anvénda statistiken fér egna analyser och uppféljningar.

Daremot finns det flera aspekter med att utveckla en sadan I6sning och for-
slaget innebér ingen forbéattring av de problem som beskrivs idag. Vi vill
lyfta foljande begrénsningar med vad forslaget innebér:

* Ingen 6kad kvalitet eller jamforbarhet i vantetidsdata, jamfort med idag.
« Uppgifter kan endast anvandas for att folja vardgarantin, inte andra vante-
tider.
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« Det finns ett forslag till forandrade granser for vardgarantin, denna forand-
ring behdver omhéandertas.
» Uppgifterna ar aggregerade och saknar koppling till personnummer.

Idag regleras uppgiftsskyldigheten till den befintliga vantetidsdatabasen i

6 kap. 3 § halso- och sjukvardsforordningen. For att myndigheten ska kunna
forvalta vantetidsdatabasen &r det nédvandigt att genomféra en férordnings-
andring i bestdammelsen som innebdr att rapporteringsskyldigheten for reg-
ionerna fullgdras till Socialstyrelsen istallet for SKR. I rutan nedan l&mnas
forslag pa en ny lydelse av 6 kap. 3 § halso- och sjukvardsférordningen:

Regionernas rapporteringsskyldighet enligt 9 kap. 3 § hélso- och sjuk-
vardslagen (2017:30) ska fullgoras genom att regionerna lamnar upp-
gifter om vantetider till en nationell véntetidsdatabas som fors av Soci-
alstyrelsen.

Verksamhetsmassiga forutsattningar

Myndigheten behdver utveckla forutsattningarna for att detta ska komma pa
plats, pa liknande satt som SKR och regionerna arbetar med fragan. Féljande
behover goras:

« Uppdaterat forfattningsstod, sa inrapporteringsskyldigheten for regionerna
pekar pa myndigheten istallet for SKR.

» Myndigheten behdver ta fram informationsmodeller for att beskriva dessa
fléden och vilka punkter som ska matas, och darmed definiera vilka upp-
gifter som ska samlas in. | det ingar det ocksa att se Gver termer och be-
grepp, for en enhetlig benamning. Arbetet behéver goras i dialog med reg-
ionerna.

« Beroende pa nér arbetet ska starta behéver ocksa forslaget om forandrade
granser for vardgarantin beaktas och omhéndertas.

« Myndigheten har idag olika inrapporteringsldsningar for att samla in upp-
gifter fran regioner, och utifran vilka uppgifter som ska samlas in kan vi
vilja den tekniska l6sning som passar bast for andamalet. Aven har beho-
ver arbetet utvecklas tillsammans med regioner for att moéjliggora ett effek-
tivt informationsutbyte.

Vi uppskattar att arbetet kan ta cirka atta manader fér myndigheten men att
det ocksa ar avhangt regionernas insats, samt att forfattningsstodet andras.

Att samla in uppgifter fran
vantetidsdatabasen

Ett alternativ till att Socialstyrelsen samlar in véntetidsdata ar att anvanda
data fran SKR:s vantetidsdatabas. Att effektivt kunna anvanda redan insam-
lad data innebar inga forandringar for regionerna men innebdr att myndig-
heten kan anvanda datan for att exempelvis gora uppféljningar, analyser och
ta fram statistik pa den véntetidsdata som finns idag. I det parallella
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uppdraget om att strategiskt, langsiktigt och kontinuerligt félja upp och fora
dialog om hélso- och sjukvardens tillganglighet, har vi paborjat utvecklingen
for denna del.

Verksamhetsmassiga forutsattningar

Socialstyrelsen har befintliga inrapporteringslosningar som kan ta emot in-
formation fran redan befintliga databaser och uppgiftslamnare som t.ex. vard-
givare och regioner. Vilket system som blir mest effektivt och kostnadseffek-
tivt behover utredas tillsammans med informationsansvariga for databasen.
Beroende pa vad som redan ar utvecklat, eller vad som behdver utvecklas
kommer dessa tekniska losningar se olika ut. Frekvensen for uppgiftsinhdmt-
ning behover séttas i relation till vad informationen kan anvéndas till. For
Viss typ av statistik och uppféljning racker det att hdamta nya data mer séllan,
medan det for vissa typer av analyser kravs mer frekvent och l6pande uppda-
tering. Om datainhdmtningen &r beroende av uppdateringsfrekvensen hos ex-
tern kalla finns sma majligheter att paverka denna. Myndigheten har alltsa
forutsattningar for att tekniskt kunna hdmta data, men detaljerna och proces-
sen for hur det ska ga till behdver utredas tillsammans med SKR. Denna ut-
veckling pagar delvis redan i uppdraget om att strategiskt, langsiktigt och
kontinuerligt folja upp och fora dialog om halso- och sjukvardens tillgang-
lighet samt i det interna utvecklingsarbetet i myndigheten med att effektivi-
sera informationsfloden. Fordelar med att anvanda befintliga vantetidsdata
for den fortsatta utvecklingen ar att

« redan insamlad data kan anvandas for flera andamal

« ingen 6kad administration for uppgiftslamnare/regioner

* inga nya forfattningsforslag kravs

« uppgifterna kan anvéndas for statistik och uppfoljning av vardgarantin
« det finns ett pagaende utvecklingsarbete inom omradet.

De problem som myndigheten ser i férhallande till uppgifterna i nuvarande
vantetidsdatabas kvarstar dock med detta alternativ t.ex. med avseende pa
kvalitet och jdmforbarhet, och det faktum att uppgifterna inte kopplar till per-
sonnummer och darmed inte kan anvandas for djupare analyser eller samkor-
ningar med andra register.

| det pagaende uppdrag som myndigheten har om att langsiktigt och strate-
giskt utveckla tillgangligheten i dialog med regionerna, pagar utveckling ba-
serat pa SKR:s véntetidsdatabas, da det ar den enda kallan for nationell sta-
tistik om vantetider. VVantetider ar ett centralt begrepp for utvecklingen av
tillgangligheten i halso- och sjukvarden, sa inhdamtningen och anvandningen
av statistiken &r en viktig del i att kunna félja fragan. Aven i forslaget om ett
utvidgat patientregister finns begransningar i relation till uppf6ljning av vard-
garantin. Det &r darfor bra att utbytet av information som finns i vantetidsda-
tabasen utvecklas, for att kontinuerligt kunna félja vardgarantin.
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Att samla in vantetider frdn andra
reqister

Vantetider fran varden samlas idag in av olika register och databaser och kan
anvandas for bland annat statistik och utveckling av varden. Dessa vantetider
ar insamlade utifran specifika behov som finns och inte nddvandigtvis ur ett
vardgaranti-perspektiv. Ett exempel ar kvalitetsregistret SPOR, som bland
annat samlar in véntetider till operation/atgard. Registret innehaller dven
andra led- och véntetider som kan vara av vikt for verksamheternas utveckl-
ing, och vissa uppgifter skulle kunna generera mer information som behdvs
ur ett nationellt perspektiv. FOr att kunna folja processen har de tagit fram
modeller som beskriver hur processen kan ga till och vilka olika delar som
ska métas. Ett alternativt satt att samla in véantetidsdata skulle darmed kunna
vara att myndigheten bestaller statistik fran redan befintliga kéllor, t.ex. fran
ett kvalitetsregister. | regeringsuppdraget om att stddja utvecklingen och upp-
foljningen av tillgangligheten i varden, pagar arbete med att kartlagga vilka
kéllor som finns och som kan bidra for olika analyser i fragan. Har pagar det
darfor ett utvecklingsarbete tillsammans med kvalitetsregistret for att titta pa
om vantetidsinformationen kan bidra i uppféljningen. Myndigheten avser att
fortsatta arbetet med denna utveckling da det finns flera positiva aspekter
kopplade till det:

+ Vi kan anvanda redan insamlade uppgifter och behdver inte paborja ndgon
egen inhdmtning.

« Det innebdr ingen utdkad administrativ borda for regionerna.

* Inga nya forfattningsforslag krévs.

« Vi far ny kunskap om vantetider som vi inte redan har idag.

« Specifika delar av vantetider kan bidra till uppféljningen av tillganglig-
heten ur flera olika perspektiv.

* Vi kan arbeta tillsammans med respektive register for att utveckla vénte-
tidsdata, utifran de behov som finns.

Myndigheten kan dock inte tillgodose det allt mer 6kande behoven av vénte-
tidsdata med enbart detta alternativ men det kan vara en viktig pusselbit for
uppfoljningen. Féljande aspekter omhandertas inte vid en sadan insamling:

* Det &r inte vantetider som kopplar till ett personnummer.

+ Det gar inte att samkora dessa uppgifter med andra register.

« Det gar troligen inte att anvanda uppgifterna for att specifikt folja vardga-
rantin.

« Vi kan inte tillgédngliggdra uppgifterna till fler anvéndare &n de som anvén-
der dem idag.
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Reflektioner

I uppdraget menar Socialstyrelsen att en utveckling av patientregistret ar ett
bra alternativ for att samla in vantetidsdata, da detta innebér flera fordelar.
Forslaget att utvidga patientregistret innebér dock att tidsaspekten kan bli
lang och att det kan finnas andra alternativ som i nartid kan 6ka myndighet-
ens tillgang till vantetidsdata, t.ex. att samla in redan befintlig vantetidsdata.
Alternativen skulle ocksa kunna utvecklas parallellt med arbetet att utvidga
patientregistret. Patientregistret behdver utvidgas med nya uppgifter och for
det kravs ett foreskriftsarbete. Sedan behover bade uppgiftslamnare och myn-
digheten tid for att utveckla system for att mojliggora detta, ett arbete som
darmed kommer ta mer an ett ar. For att fa till en bredare uppféljning av vén-
tetidsdata behdver de forordningsandringar som myndigheten foreslar i andra
uppdrag, se bilagorna 1 och 2, och som avser utvidgning av patientregister-
forordningen komma pa plats. En ny datainsamling av det har slaget ar dar-
med svar att genomfora pa under tre ar, givet att forfattningsstodet finns pa
plats. Darmed kan de alternativa forslag som myndigheten l&mnar, bidra till
att myndigheten far tillgang till vantetidsdata snabbare. For alternativet att
samla in befintlig data, pagar redan en kartlaggning och utveckling tillsam-
mans med olika registerhallare. For alternativet att paborja en ny insamling
av aggregerade vantetidsdata behover myndigheten cirka atta manader for att
satta upp en sadan insamling, givet att myndigheten far det forfattningsstod
som Kravs.

Flera mgjligheter med ett utvidgat
patientregister

Ett utvidgat patientregister som dven innehaller “start av viantan” mdjliggor
en battre uppféljning av vantetider inom halso- och sjukvard an vad Social-
styrelsen kan gora idag. For nationell uppfdljning &r det viktigt att vantetids-
uppgifter innehar en hog tillforlitlighet och kvalitet, och som beskriver
samma sak hos olika vardgivare. Patientregistret ar forordningsstyrt och det
finns en uppgiftsskyldighet for vardgivare att rapportera in uppgifter, och det
finns etablerad infrastruktur for att rapportera in och ta emot data. Denna in-
frastruktur behdver dock pa sikt utvecklas, for att omhanderta den utokade
méngd data som behdver samlas in, for att félja vantetider inom en storre del
av halso- och sjukvarden. Brister som lyfts med dagens vantetidsdatabas,
t.ex. kvaliteten och anvandbarheten av data skulle kunna atgardas genom att
samla in uppgifter som kopplar till personnummer for att i hogre grad kunna
kvalitetssakra och folja upp de uppgifter som rapporteras in. Det mojliggor
aven till samkdrning med andra register och kan bidra till forskning och att
utveckla varden annu mer med avseende pa t.ex. (0)jamlik vard.
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En bredare nationell uppfdljning av hdlso- och
sjukvardens fillgénglighet

Socialstyrelsen har flera regeringsuppdrag som ska bidra till 6kad tillganglig-
het i varden, med olika fokusomraden. Bland annat for att folja utvecklingen
inom t.ex. barnhélsovarden, barn och ungdomspsykiatrin och omstallningen
till en god och nara vard. Utvidgas patientregistret for att tacka fler vardtill-
fallen och samtidigt kan generera vantetider for olika omraden, kan den nat-
ionella uppféljningen bli vassare och myndigheten kan anvanda patientregist-
ret for att bade analysera, folja upp och utvardera olika insatser i varden. Pa
sikt kan &ven informationen anvéndas tillsammans med annan information
for att bredda begreppet om tillganglighet och att kunna erbjuda regionerna
snabbare och béttre aterkoppling pa den information som rapporteras in till
myndigheten.

Patientregistret blir pd sikt ryggraden i ett nationellt
halsodatasystem

Patientregistret anvands redan idag som ett underlag for uppféljning och sta-
tistik om halso- och sjukvarden. Att framover utvidga registret med allt fler
vardkontakter, men fortfarande ha ett par begransade uppgifter, som innebar
en behandling av adekvata, relevanta och inte for manga uppgifter av kéans-
liga personuppgifter, bor kunna leda till att anvandningen breddas &nnu mer.
Att insamlingen gar hand i hand med de stora satsningarna pa hélsodata och
infrastrukturer i varden, kommer medfora annu fler anvandningsomraden,
och dessutom ett mer effektivt flode. Att bygga en infrastruktur for patientre-
gistret som inte medfér exempelvis en administrativ borda och istéllet blir
mer interoperabel for att mojliggora annu fler anvandningsomraden ar ett
steg i riktningen mot att patientregistret ska bli en ryggrad for det nationella
héalsodatasystemet. | dag bestar systemet av registerdata av manga olika in-
formationshallare, t.ex. nationella kvalitetsregister och biobanker. Nar dessa i
allt hogre grad kan anvandas tillsammans medfor det nya dataméngder och
allt storre kunskap om halso- och sjukvarden som kan bidra till utveckling.
Patientregistret kan med fordel ocksa anvandas annu mer for just statistik,
analys och uppfoljning nar en storre del av vardkontakterna registreras, och
aven ur ett vantetidsperspektiv kan registret bidra till vardefull nationell upp-
foljning.

Uppgifter frédn patientregistret kan samkdras med
andra register

En stor fordel med att ta in vantetider till patientregistret &r att det &r kopplat
till personnummer. Detta kan i sin tur mojliggéra samkorningar med andra
register, t.ex. kvalitetsregister. Idag finns en del véntetidsdata i kvalitetsregis-
ter, och dessa utvecklas allt mer for att kunna moéjliggora olika aspekter av
uppfoljning och analys av halso- och sjukvarden. Tillsammans kan de bidra
till &nnu mer information, t.ex. for forskning och utveckling framover. Vissa
nationella kvalitetsregister foljer upp arbetet med standardiserade vardfor-
lopp, som &r en viktig del i utvecklingen av en nationell uppféljning av
halso- och sjukvarden och som knyter an till patientens vag genom varden.
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Nu pagar aven inforandet av personcentrerade vardforlopp for andra sjuk-
vardforlopp an cancer och aven har vantas nationella kvalitetsregister bidra
med en viss uppfoljning av infoérandet. Tillsammans med patientregistret kan
dessa informationskallor bidra till att belysa en storre del av varden och titta
pa en storre del av patientens vantan, men aven tillgangligheten till varden.
Det ar darfor av vikt att en utvecklad datainsamling till patientregistret har-
moniserar med befintliga och framtida utveckling av registerdata for att und-
vika flera parallella utvecklingar men ta tillvara pa nyttan som data kan gene-
rera.

Patientregistret kan pd sikt anvéndas for att folja
delar av vérdgarantin

Forslaget om att utveckla patientregistret med att ta in nya uppgifter om
’start av vintan”, medfor 1 sig ingen okad uppfoljning till vardgarantin, men
daremot kan vantetider beraknas for de individer och vardkontakter som in-
gar i patientregistret. For att kunna bidra till uppféljningen av vardgarantin
behdvs dels nya uppgifter samlas in som beskriver vilka vardtillfallen som
faller inom vardgarantin, dels behdver patientregistret utvecklas med fler
vardkontakter. Att patientregistret utvecklas med fler vardkontakter och att vi
samlar information om start och stopp av vantan, bidrar ocksa utformningen
till att flexibelt omhanderta om tex vardgarantins granser andras framaover.
Beroende pa hur patientregistret utvecklas och hur en ny vardgaranti ser ut,
kan patientregistret bidra till uppféljningen av vardgarantin, men inte svara
pa alla delar, tex saknar patientregistret mojlighet att folja vardgarantin i pri-
marvarden, da exempelvis inte telefonkontakt kommer finns med.

Patientregistret har begransningar

Att samla in information om vantetider till patientregistret innebéar i samman-
hanget bade for- och nackdelar. Ur ett patientperspektiv skulle det t.ex.
kunna handla om att man &r intresserad av att se var det &r kortast vantetid,
for den vard som avses. Patientregistret uppdateras manadsvis och har ingen
dygnsuppdatering och kan inte anvéndas for ett ”vardssokssystem” i den me-
ningen, utan mojliggor just statistik ur ett nationellt perspektiv.
Patientregistret kan inte heller anvandas for verksamhetsutveckling ur na-
gon bredare bemarkelse. Myndigheten har idag inget uppféljningssystem
som kan erbjuda regioner att sjalva gora analyser och jamforelser pa in-
skickad information. Myndigheten tar in den data som &r reglerad i lag eller
forordning och levererar endast fasta kvalitetsrapporter tillbaka till de som
skickat in data. For att mojliggora egna analyser behover i sa fall en sadan
tjanst utvecklas/ upphandlas. En sadan tjanst bor da kunna leverera mer an
enbart vantetider, for att regioner ska kunna jobba med sin egen uppféljning
utifran flera olika perspektiv och ge mest nytta. | det pagaende parallella re-
geringsuppdrag som myndigheten har om att strategiskt, langsiktigt och kon-
tinuerligt folja upp och fora dialog om halso- och sjukvardens tillganglighet,
arbetar myndigheten med att se éver hur analyser 6ver tillgangligheten kan
goras och hur de ska bidra i dialoger och utveckling tillsammans med region-
erna. Pa sikt kan det darfor bli majligt att detta behdver utvecklas for att
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mojliggora att fler kan ha nytta av och gora egna analyser pa den information
som myndigheten forvaltar.

Patientregistret innehaller ett begransat antal uppgifter och uppdateras ma-
nadsvis. Aven detta gor bidraget till en mer datadriven halso- och sjukvard en
aning begransat. ldag uppdateras patientregistret med ny information varje
manad, och vi kan inte se behovet av att utveckla frekvensen for inrapporte-
ring, givet ur enbart ett vantetidsperspektiv. Daremot kan det finnas andra be-
hov av att utveckla frekvensen av inrapporteringen av patientregistret pa sikt,
t.ex. vid handelse av en kris av nagot slag.

Ett 6kat behov om att kunna se exempelvis vantetider och disponibla plat-
ser i realtid, har okat i takt med att behoven av allt mer och snabbare data har
Okat, men for att tillgodose det behovet &r patientregistret inte en lamplig
hemvist. FOr att mota det behovet krédvs mycket jobb med att utveckla forut-
sattningarna for att mojliggora det. Ett realtidssystem ar darfor inget som
myndigheten kan erbjuda med det férslag som ges i detta uppdrag. Daremot
pagar det arbete for att fa till ett effektivare flode och s langt som majligt ta
bort manuella och tidskrdvande administrativa uppgifter.

Patientregistret forvaltar idag information om vardkontakter mellan patient
och lakare, men foljer inte olika processer, tex vantetider inom vardforlopp
eller vantetider for olika provtagningar/analyser som sker i varden. Det finns
darfor vantetider som patientregistret aldrig kan folja och som bade ur ett pa-
tientperspektiv och verksamhetsperspektiv borde vara relevant att titta pa.

Generella forutsattningar for ett battre
informationsfldde

I regeringsuppdraget har myndigheten belyst de forutsattningarna som beho-
ver komma pa plats utifran ett juridiskt och verksamhetsmassigt perspektiv,
for att samla in vantetidsdata. Vi vill ocksa lyfta nagra mer generella forut-
sattningar som ar vasentliga for att fa pa plats en insamling av vantetidsdata.

Utveckling av effektiv flodeshantering

Myndigheten har pabdrijat ett egeninitierat projekt for att utveckla en mer ef-
fektiv informationsflodeshantering for att snabbare kunna méta nya data-, in-
formations- och kunskapsbehov i syfte att kontinuerligt bidra till samhallets
utveckling. I utvecklingen ser vi 6ver hela kedjan, fran hur vi kan ta in data
fran exempelvis regioner pa ett mer enhetligt och effektivt sétt, till hur vi for-
valtar och féradlar informationen, till hur vi slutligen tillgangliggér den for
olika intressenter inklusive myndigheten sjalv. Projektet har bland annat satt
upp féljande effektmal:

« Okad forméga att utveckla och underhélla datafléden.

« Okad forméga att digitalt inhamta uppgifter, lagra, bearbeta och tillgang-
liggbra data.

+ Battre formaga att snabbare mota upp for och formedla aktuell kunskap.

« Okat samspel och samverkan mellan myndighetsroller.
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Utvecklingsarbete for 6kad kvalitet

Att utveckla informationsmodeller for att kvalitetssakra viktiga matpunkter
som ligger till grund for berékningar av vantetiden i vardprocessens olika de-
lar, ar vasentlig. For att fa pa plats en valid datainsamling, oavsett om det &r
aggregerade uppgifter eller individuppgifter &r det dessutom betydelsefullt
om uppgifterna som ska samlas in redan finns i regionernas system och rutin-
massigt registreras som en naturlig del i patientens vardprocess. Detta ar
ocksa viktigt i syftet att inte 6ka den administrativa bordan for de som ska
rapportera in uppgifter till myndigheten. Ett fortsatt arbete for att kvalitets-
sékra och utveckla véntetidsdata behdver omfatta foljande:

» Att utveckla informationsmodeller och faststélla vantetider som behdver
foljas upp i vardprocessen pa en 6vergripande niva, exempelvis vardgaran-
tins granser.

« Att definiera begrepp och termer i syfte att konstruera en innehallsmassigt
enhetlig matning, vilket ar viktigt bade for uppgiftslamnare och vid redo-
visning och tolkning av statistiken.

Socialstyrelsen har erfarenheter fran tidigare arbete med att borja samla in
akutvantetider och dessa lardomar kan aven bidra till hur vi utvecklar var nya
insamling. En av lardomarna &r att kvaliteten och engagemanget 6kar om de
som registrerar ser nyttan med vad det gor, och har ser vi hur vi kan jobba vi-
dare med fragan i det parallella regeringsuppdrag vi har om att bidra till 6kad
tillganglighet i varden.

Fortsatt dialog tillsammans med regionerna

Socialstyrelsen har ett pagaende flerarigt regeringsuppdrag om att 6ka till-
gangligheten i halso- och sjukvarden, och ska gora det i dialog med region-
erna. | uppdraget ingar att utveckla insamlingen och visualiseringen av bland
annat vantetidsdata och arbetet utgar fran en behovsdriven utveckling, for att
kunna ta fram och presentera relevant och aktuell statistik om tillganglig-
heten som kan anvéndas av flera olika intressenter, inte minst regionerna
sjalva. Uppféljningen av vantetiderna kan pa sa satt bidra till de arliga dialo-
gerna genom att stddja regionernas utvecklings- och forbattringsarbete, samt
bidra till Iarande genom att beskriva resultat och diskutera utmaningar, insat-
ser och effekter. Vantetiderna behdver déarfor ses som en del i detta storre
uppdrag och utvecklas tillsammans med regionerna for att fa en effektiv nat-
ionell uppféljning.
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Bilaga 1. Forfattningsforslag -
Nationell insamling av
registeruppgifter fran primdarvarden

Forslag till férordning om éandring i férordningen (2001:707) om pati-
entregister hos Socialstyrelsen

Regeringen foreskriver att 3 och 4 88 forordningen (2001:707) om patientre-
gister hos Socialstyrelsen ska ha foljande lydelse.

Nuvarande lydelse Féreslagen lydelse

3 §22
Personuppgifter i patientregistret far Personuppgifter i patientregistret
behandlas for framstéallning av statistik, far behandlas for framstallning av
uppfoéljning, utvardering och kvalitets- statistik, uppfoljning, utvardering
sakring inom den slutna halso- och och kvalitetssakring inom hdélso-
sjukvarden och inom den del av den och sjukvarden samt forskning och
Oppna varden som inte ar primarvard epidemiologiska undersékningar.

samt forskning och epi-
demiologiska undersékningar.

4 §23
Sadana personuppgifter far behandlas som ror patienter som
1. vardats inom den slutna halso- och sjukvarden,

2. behandlats av lakare inom den 2. behandlats av ldkare inom den
Oppna varden som inte ar pri- Oppna varden,
marvard, eller

3. behandlats av annan halso- och 3. behandlats avannan halso-
sjukvardspersonal an ldkare och sjukvardspersonal an |a-
inom den psykiatriska 6ppen- kare inom den psykiatriska 6p-
varden. pen- varden, eller

4. behandlats av annan hélso- och
sjukvdrdspersonal dn Idkare
inom primdrvarden.

22 Senaste lydelse 2001:707.
23 Senaste lydelse 2017:69.
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Behandlingen far avse uppgifter om

1. personnummer, kon, fodelsear, bosattningsort, vardenhet, diagnoser,
atgarder, att atgarder vidtagits av viss kategori halso- och sjukvards-
perso- nal, yttre orsaker till sjukdom eller skada, vardkostnader, grund
for psykiatrisk tvangsvard, tidpunkter for atgarder och handelser, in-
och utskrivningssatt, planerad vard, och

2. folkbokféringsort, fastighetskoordinater, fodelsehemort eller fédelse-
ort, medborgarskap, civilstand, inflyttning fran och utflyttning till ut-
landet, personnummerforandringar och dédsdatum.

Denna forordning trader i kraft den
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Bilaga 2. Forfattningsforslag -
Insamling av uppgifter om samtliga
patienter som behandlats inom
specialiserad dppenvard

Forslag till forordning om éndring i férordningen (2001:707) om
patientregister hos Socialstyrelsen

Regeringen foreskriver att 4 § forordningen (2001:707) om patientregister
hos Socialstyrelsen ska ha foljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse
4 §24
Sadana personuppgifter far behandlas som ror patienter som
1. vardats inom den slutna halso- 1. vardats inom den slutna halso-
och sjukvarden, och sjukvarden, eller
2. behandlats av léakare inom 2. behandlats av halso- och
den Gppna varden som inte ar sjukvardspersonal inom den
primarvard, eller Oppna varden som inte ar pri-
marvard.

3. behandlats av annan hélso-
och sjukvardspersonal an la-
kare inom den psykiatriska
Oppenvarden.

Behandlingen far avse uppgifter om

1. personnummer, kon, fodelsear, bosattningsort, vardenhet, diagnoser, at-
garder, att atgarder vidtagits av viss kategori halso- och sjukvardsperso-
nal, yttre orsaker till sjukdom eller skada, vardkostnader, grund for psy-
kiatrisk tvangsvard, tidpunkter for atgarder och handelser, in- och
utskrivningssétt, planerad vard, och

2. folkbokforingsort, fastighetskoordinater, fodelsehemort eller fodelseort,
medborgarskap, civilstand, inflyttning fran och utflyttning till utlandet,
personnummerférandringar och dédsdatum.

Denna forordning trader i kraft den

24 Senaste lydelse 2017:69.
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