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Forord

I regleringsbrevet frdn december 2017 fick Socialstyrelsen uppdraget
”Landstingens handlingsplaner om patientmiljarden” (S2017/07302/RS).
Uppdraget bestar av tva delar, att folja upp handlingsplaner inom
patientmiljarden och att Socialstyrelsen 1 samradd med landsting och Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL) ska fortsétta arbetet med att kunna f6lja
patientens vig genom varden. Enligt uppdraget ska detta ske genom
exempelvis utveckling av process-id, och genom att inleda ett framtagande
av ett nationellt och standardiserat kodverk for kontaktorsak. Denna rapport
redovisar arbetet som handlar om process-id.

Rapporten riktar sig till regeringen, regionerna, verksamheter,
patientforetradare samt journalsystemsleverantorer.

Socialstyrelsen vill tacka de personer och organisationer som pé olika sétt
bidragit till arbetet. Rapporten har utarbetats av Sevim Barbasso Helmers,
projektledare och Emmelie Pettersén Uggla, jurist. Enhetschef Bjorn Nilsson
har varit ansvarig projektégare.

Olivia Wigzell

Generaldirektor
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Sammanfattning

Sammanhallen vard och en helhetssyn pé patientens vardbehov ar viktiga
utvecklingsomréden som bland annat kréver att vdrdinformationssystemen
processorienteras. Sedan borjan av 1990-talet har det pagatt olika
utvecklingsarbeten i svensk hilso- och sjukvard for att mojliggora en
processorienterad uppfoljning av varden och att pa sa sétt kunna folja
patientens vdg genom varden.

Socialstyrelsen har sedan 2012 haft uppdrag att folja patientens vig genom
virden genom att se dver forutsittningarna i vardinformationssystemen att
kunna f6lja patientens vag, och mdjligheterna att utveckla en identifierare,
process-id, som kan koppla ihop olika vardhéndelser i en specifik
vardprocess eller vardkedja. En patient kan ha ett flertal olika vardprocesser,
ofta samtidigt hos flera vardgivare, varvid varje unik vardprocess behover
kunna identifieras var for sig.

Det arbete som redovisas i denna rapport syftade till att utveckla eller
identifiera sétt att koppla samman vardhindelser i en vardprocess. Under den
tid som arbetet pagétt har alla regioner varit engagerade i upphandlingar eller
utveckling av sina framtida vardinformationsmiljoer vilket medfort att ett
utvecklingsarbete for process-id med hjilp av vardinformationssystemen inte
varit mojligt.

Den tekniska utvecklingens fortskridande ledde till att vi i detta uppdrag
istéllet arbetat mer forutsittningslost for att identifiera andra mojligheter att
koppla samman véardhéndelser i en individanpassad vardprocess én med
process-id/identifierare. Som en del av detta arbete genomfordes en nationell
och internationell omvérldsbevakning. Denna omfattade dven de framtida
kraven pé vardinformationsmiljoerna vad giller mojligheten att folja
patientens vig genom varden. | arbetet har det ocksd ingétt ett lardoms-
projekt i samarbete med Vistra Gotalandsregionen (VGR) som utvecklar ett
koncept for vardprocesstod for varden av patienter med kronisk obstruktiv
lungsjukdom (KOL) i patientens vard- och aktivitetsplan.

Genomgangen av regionernas mdjligheter att folja patientens vig har visat
att det finns forutsittningar for att koppla ihop vardhiandelser inom delar av
en process. Men inte ndgot av de informationssystem som anvinds idag har
mojlighet att folja hela patientens vig genom varden, det vill sdga 6ver vard-
givargrinser savil inom som utom regionen.

Den internationella utblicken visar att i England finns numer ett nationellt
id. Detta id anvénds dock endast for véntetidsuppfoljningar. Vidare visar den
internationella utblicken att Estland, Finland och Danmark har infort olika
typer av vardinformationsmiljoer som dr patientcentrerade samt att Norge
haller pa att infora en ny vardinformationsmiljo dar en viktig del ar att
forbattra mojligheterna till processuppfoljning. Dessutom sker det just nu en
del initiativ kring patientinformationsutbyte inom EU som dven det syftar till
att kunna f6lja delar av patientens vidg genom varden.
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Ett starkt och effektivt nationellt samarbete behdvs

For att kunna f6lja patientens vig genom vérden och for att mojliggdra
vardpersonalen att arbeta i en somlos och situationsanpassad it-miljo behover
det skapas forutsdttningar s att berdrda vardorganisationer,
verksamhetsprocesser och vardinformationssystem kan kommunicera med
varandra.

Mer specifikt handlar det om att skapa en infrastruktur med beslutsstod
och kunskapsstdd 1 vardinformationssystemen. Detta innefattar en
gemensamt Overenskommen nationell informationsstruktur med
standardiserade begrepp och termer, nationella kodverk samt en terminologi-
tjanst som Socialstyrelsen har en central roll i. Darutdver handlar det om att
skapa standardiserade vardprocesser, att implementera ett mer
processorienterat arbetssétt med patienten i centrum samt om en storre
tydlighet 1 lagstiftningen.

Denna rapport belyser ocksa att ett starkt och effektivt nationellt samarbete
behdvs for att tillgodose de forutsattningar som krivs for att folja patientens
vig genom varden. Det &r av vikt att regioner samarbetar kring dessa fragor
vid inforandet av de framtida vardinformationssystemen. Det pagéende
arbetet inom Vision e-hélsa 2025 samt det partnerskap som ingatts mellan
myndigheter i rddet for styrning med kunskap och regioners system for
kunskapsstyrning kommer att ha en viktig roll i detta.

Behov av identifierare

I kraven pé de framtida vardinformationssystemen uttrycks behovet av en
identifierare for att kunna koppla ihop och folja ett patientflode i en specifik
véardprocess eller vardkedja.

Nationella patientdversikten (NPO) tillgodoser vardgivarna med patient-
information Over ldnsgranser, men informationen gér inte att sortera eller
gruppera, varvid ndgon form av mojlighet till sadan 16sning skulle behovas.

Lardomskonceptet med VGR applicerar inte ndgon identifierare och for att
kunna folja patientens olika vardprocesser, samt for uppfoljning i ett
regionalt eller nationellt perspektiv kan en sddan 16sning ddrmed komma att
bli nddvindig.

En framkomlig védg vore att fa till stind ett sddant utvecklingsarbete med
regioner och leverantorer for de framtida vardinformationssystemen. Detta
skulle kunna identifiera ytterligare utmaningar eller vdgar framat som kan
uppsté i ett sadant utvecklingsarbete.
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Inledning

Uppdraget

I regleringsbrevet for 2018 (S2017/07302/RS ) gav regeringen Social-
styrelsen uppdraget Landstingens handlingsplaner om patientmiljarden”.
Uppdraget bestod av tvé delar, varav denna rapport star for den del som
handlar om att folja patientens vdg genom vérden.

I det aktuella deluppdraget ska Socialstyrelsen 1 samrdd med landsting och
Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) fortsétta arbetet med att kunna
folja patientens vig genom varden genom att

e inleda ett framtagande av ett nationellt kodverk for kontaktorsak, och
e utveckla process-id eller motsvarande.

Denna rapport redovisar arbetet som genomforts i det aktuella deluppdraget
for “utveckling av process-id eller motsvarande”. Den del av deluppdraget
som handlar om att ’inleda ett framtagande av ett nationellt kodverk for
kontaktorsak” redovisas i en separat rapport’.

Arbetet har genomforts i samrad med regioner samt med Sveriges
Kommuner och Landsting (SKL). Under uppdraget har tre referensgrupps-
moten dgt rum, dir representanter for vissa regioner, E-hdlsomyndigheten,
Inera och SKL varit delaktiga. Hela projektorganisationen for uppdraget
beskrivs i bilaga 1.

Bakgrund

Socialstyrelsens arbete med att kunna folja patientens viig genom varden?
med hjilp av process-id® har sedan 2012 bedrivits i Socialstyrelsens
utvecklingsarbete med nationella informationsstrukturen (NI) och inom
ramen for tillganglighetsuppdraget pa myndigheten [1-6]. Process-id
beskrivs som en slags identifierare som kan inforas for att mérka upp olika
vardhindelser* med samma process-id for att pa sa sitt koppla samman dessa
hiindelser i en patients individanpassade vardprocess”.

Eftersom en patient kan ha ett flertal olika virdprocesser® — ofta samtidigt
hos flera vardgivare — behover varje unik vardprocess kunna identifieras var

! Publiceras i en separat rapport februari 2019 (artikelnummer 2019-2-9): ”Inledande arbete med att utveckla ett
nationellt kodverk for kontaktorsak”. Socialstyrelsen arbetar vidare med kodverket for att fardigstélla det.

2 Patientens viig genom vérden kan dven inkludera patientens viig genom omsorgen dir det ir relevant.

3 ”Process-id” dr en forkortning for “individanpassad vardprocess-id” och har anvénts for att benimna den
identifierare som foreslas kunna halla ihop information fran en patients vardkontakter kring en

vardprocess.

4 Férutom begreppet “vardhindelser” kan det menas kontakter, aktiviteter, information samt resurser kopplade till
dessa.

3 Definition av begreppet individanpassad védrdprocess enligt Socialstyrelsens termbank samt i Socialstyrelsens
foreskrifter och allménna rad (HSLF-FS 2016:40) om journalforing och behandling av personuppgifter i hélso- och
sjukvarden: “Med individanpassad vardprocess menas en vardprocess som ér anpassad for en enskild patient”.

¢ Forutom begreppet “’vardprocess” kan det menas vardkedja, process eller vardforlopp. Definition av begreppet
vardprocess beskrivs i Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (HSLF-FS 2016:40) om journalforing och
behandling av personuppgifter i hilso- och sjukvérden: ” Med vérdprocess menas en process avseende hélso- och
sjukvérd som hanterar ett eller flera relaterade hilsoproblem eller hélsotillstdnd i syfte att frdmja ett avsett resultat.”
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for sig. Patientens personnummer mojliggor en forteckning av alla
vardhéndelser denne har haft, utan att sirskilja de enskilda vardhéndelserna
till en specifik vardprocess och visa samband mellan héndelserna i patientens
individanpassade vdrdprocess.

Ett process-id som knyter en vardbegiran till kommande handelser i en
individanpassad vdrdprocess ger mojlighet att f6lja vardforlopp — dver
vardgivargrianser — fran den forsta kontakten, vilket tillfor kdinnedom om vad
som var den ursprungliga orsaken samt var och nir denna kontakt togs. Detta
tillfor ocksé nytta for savil patient som vardpersonal och for att pa regional
och nationell nivé kunna méta och f6lja upp vardens kvalitet (se
nyttoaspekter i avsnittet Att kunna folja patientens vidg genom varden &r inte
16st”).

Niér ett sadant process-id utvecklats kommer det ocksd vara mojligt att
rapportera in detta process-id till ett nationellt hdlsodataregister s att det gar
att folja upp och sammankoppla olika vardhindelser i varje unik vardprocess
for en och samma patient d&ven pa nationell niva. Detta arbete innebér
it-systemutveckling, antingen pa journalsystemniva eller pa annat sétt.

Identifierare — istdllet for process-id

Tidigare arbete som utforts inom tillgdnglighetsomradet vad giller
utveckling av ett process-id har pekat pa att det finns oklarheter som é&r
kopplade till sjilva definitionen av begreppet process’. Detta eftersom
begreppet anvinds 1 en bred bemaérkelse och dess innebdrd uppfattas pa olika
sitt av olika intressenter [3]%. En ytterligare svarighet har varit nir ”id”
kopplats pa begreppet process.

Ett forslag fran projektet var att fortsittningsvis i dessa sammanhang
anvinda begreppet identifierare for att undvika den hér sortens
begreppsforvirring. Nér en identifierare vil dr framtagen kan denna sedan
dopas om till ndgot annat som tydligare signalerar exakt vad det omfattar.

Olika behov av att folja patientens vag

Behovet av att folja patientens vig genom varden kan ta sig uttryck pa olika
sdtt beroende pa vem som behover informationen samt 1 vilken kontext och
ndr informationen behdvs.

Aven om behovet borjade med initiativet om att folja vintetider pa
nationell niva har arbetet med patientens vidg genom varden en bredare
tillimpning &n att enbart folja vintetider. Att strukturera uppféljningen av
varden med hjilp av métpunkter for olika héndelser i vardkedjan skapar
nidmligen ett helhetsunderlag som kan anvéndas for verksamhetsforbattring
(se nyttoaspekter i1 avsnittet ”Att kunna f6lja patientens vig genom véarden ar
inte 16st”).

7 Definition av begreppet process enligt Socialstyrelsens termbank samt i Socialstyrelsens foreskrifter och allménna
rad (HSLF-FS 2016:40) om journalforing och behandling av personuppgifter i hilso- och sjukvarden: ”Med process
menas en serie aktiviteter som framjar ett bestimt dndamal eller ett avsett resultat”.

8 I slutrapporten for tillginglighetsuppdraget beskrivs projektet under namnet “att utveckla individanpassat
vardprocess-id” (sid. 20-25, 39 och 44-45). ”Process-id” dr en forkortning for “individanpassad vardprocess-id”.
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Resultat frin tidigare uppdrag inom tillgédnglighetsomradet visade att det
finns behov dels av att fa en lattillginglig 6verblick pa patientens olika vard-
processer, dels av att fa en vélstrukturerad dverblick av olika héndelser i ett
vardforlopp Over bade regiongrinser och vardgivare samt dver tid [3].

For den enskilda patienten kan detta innebdra 6kad mojlighet till
samordning av exempelvis undersokningar och behandlingar som initierats
hos olika vardgivare och for olika vardprocesser.

Ett annat behov som lyfts fram av personal dr mojligheten att se urvalet av
information baserat pa det hilsotillstdnd som é&r aktuellt for patienten vid en
viss tidpunkt — till exempel géllande patientens diagnoser. Sammantaget
forutsétter detta att det gar att koppla samman information med olika
héndelser (sdsom aktiviteter, tillstdnd och/eller resurser i vardprocessen) samt
folja upp dessa.

Detta bor tillgodose foljande tidsperspektiv (se dven figur 1):

1.  Bakatperspektiv: visar vad som hianger ihop bakét i tiden, alltsa vad
som ledde till vad (i en kedja av hindelser) och som exempelvis svarar
pa:

o hur patientens vag startade for ett visst hilsotillstand, det vill sédga
tillgdnglig information om kontaktorsak
o andra kontakter i varden som patienten haft vid liknande orsak(-er).

2. Nutidsperspektiv: visar vilka mojligheter som finns i den aktuella
hilsosituationen — oavsett om det géller att stilla diagnos, vilja
behandling eller ndgot annat. Detta kopplas sedan bade till beslutsstod
och kunskapsstdd. Detta ska ge

o overblick over patientens olika hélsotillstand och visa all relevant
information (bade fran olika processer och vardgivare), samt

o modjlighet att koppla ihop (eller isér) relevanta hiandelser for att
hitta eventuella monster for att forsta hur patientens hélsotillstand
hénger ihop.

3. Framaétperspektiv: visar de verktyg som behovs for att planera framat
(utifrdn det som framkommer av punkt 1 och 2). Detta ska sedan
o kopplas till beslutsstdod och kunskapsstod, samt
o visa hur olika héndelser eller aktiviteter i patientens forlopp for
olika hilsotillstdnd kan samordnas for vidare planering.
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Figur 1. Vardpersonalens behov av att félja patientens vardprocesser

Denna schematiska illustration belyser vardpersonalens dagliga behov av att ha dverblick
av patientens olika vardprocesser och olika hdndelser i en vérdprocess. Detta dkar
exempelvis mdjligheten att samordna patientens undersékningar och behandlingar som
initierats hos olika vérdgivare och for olika vardprocesser. Det ska Gven vara majligt att folja
handelserna i ett bak&tperspektiv, i aktuell hdlsosituation samt fér planering framat. For
vardpersonalen upplevs situationen kring patientens information ofta "som att kommain i
ett mittuppslag av en bok och férstd vad som hant”. Trots detta tror patienterna att
vardpersonalen ser hela deras sjukdomshistoria och alla pdgdende vardprocesser.

% """ - ﬁ """ - Léakemedel Uppfélining  —— KRONISK PROCESS ®
Buk- - - =
/9[ ﬁ """"" Férstoppning Lékemedel ®
Buk- o L . . (&} . Operation s UTEERLOE
smarta armcancer Behandling

ssssss

— ~ AKUT
P D

X -Y - Z BAKATPERSPEKTIV NUIIDS, FRAMATPERSPEKTIV

PERSPEKTIV

Beslutsstéd
Kélla: Socialstyrelsen. KunSkapSStad

Initiativ atft félja och samordna patientens véard har

genomforts utifrén olika perspektiv

Behovet att f6]ja patientens vig och 6ka samordningen inom véarden ér inte
nagot nytt, utan nagot som under aren har adresserats i ett flertal olika
initiativ och projekt som drivits med olika medel och ur olika perspektiv

(se figur 2). Initiativen som visas dr bara ett urval av lokala, regionala och
nationella satsningar och bestér inte av nagon totalinventering pa omradet.

I bilaga 2 och i tabell 1 i samma bilaga finns en mer utforlig beskrivning av
vissa initiativ, exempelvis flodesmodellen som baserades pd den medicinska
beslutsprocessen for att bland annat anvindas till beskrivning och analys av
vérdens tillgdnglighet [7-10].

ATT KUNNA FOLJA PATIENTENS VAG GENOM VARDEN
SOCIALSTYRELSEN



Figur 2. Tidigare och aktuella initiativ for att folja och samordna patientens
vard

Exempel pd lokala, regionala och nationella initiativ som pdgdtt genom aren fér att folja
och samordna patientens vérd utifrdn olika perspektiv. | bilaga 2 finns en nGrmare
beskrivning av vissa initiativ. En del aktuella initiativ beskrivs i andra kapitel, exempelvis om
den nationella omvarldsbevakningen och krav pd framtida vardinformationsmiljider. SUSSA =
Samverkansgruppen strategisk utveckling av sjukvardsstédjande applikationer. VGR = Vdastra
Gotalandsregionen. FVMSLL = Framtidens Vardinformationsmiljé Stockholms 1dns landsting.
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Behovet att folja patientens vag dkar

Sverige har idag utmaningar vad géller kontinuiteten i varden — ndgot som
delvis har sitt ursprung i att varden historiskt strukturerats utifran det akuta
omhéndertagandet [11]. Forr var behovet av insatser for att sékra kontinuitet
och samordning mindre, jimfort med idag nir vardbehoven priglas av bade
langre och mer komplexa sjukdoms- och vardforlopp med mer
mangfacetterade behov [11-15].

Behovet av samordning Okar saledes inom varden idag — med
nivastrukturering och aktiviteter inom en vardkedja som fordelas pa olika
specialiteter, vardenheter och vardgivare, vilket sker d&ven Over regiongranser
[16].

I rapporten ”Andamalsenliga journalsystem i primirvarden ” betonas
vikten av att inom primarvarden dels kunna f4 en helhetsbild av patientens
sjukdomshistoria, dels kunna utbyta och dela information med andra vérd-
och omsorgsgivare som dr delaktiga i patientens vard och omsorg [17].

Hanteringen av informationen runt patientens vard gors inte bara i
patientens medicinska journal och inte heller enbart digitalt utan sker

Kalla: Socialstyrelsen.
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parallellt i flera olika digitala system — och dessutom pd papper. Denna
dokumentationsprocess tar bade tid och kraft fran vardpersonalen.
Exempelvis skickas pa olika hall fortfarande remisser via fax (finns
verksamheter som skickar via e-remisser), information skrivs pa
pappersnotiser, pappersblanketter fylls i av patienterna och déarutdver sker ett
standigt informationsflode via telefon, digitala vardtjanster (sésom
hilsoappar), 1177.se och nationella patientdversikten (NPO) for att nimna
ndgra (se figur 3). Till detta kan tilldggas den 6kade utvecklingen av digitala
vardgivare — vilka ocksa samlar information om sina patienter [18, 19].
Omfattningen av informationsflddet ser givetvis olika ut for olika
verksamheter.

Niér patienten sjdlv — 1 allt hogre grad — blir anvéndare av sin patient—
information med hjélp av digitala verktyg (sasom tillimpningar av e-journal
och hélsoappar) 6kar samtidigt fragmenteringen av informationen ut till
patienten. I och med detta 6kar bade patientens och vardens behov av att
hélla all information samlad och lattillginglig — och dessutom mgjlig att folja
for samtliga inblandade aktdrer [16, 20]° (se figur 3).

Detta behov — av samordnad vard och sammanhallen information om
patienten — bekréftas i en nyligen utgiven rapport som beskriver olika
strategier och policys 1 den riktningen 1 de 28 EU-ldnderna samt i Norge och
Island [21].

Figur 3. Infformationsfldden som vardpersonal och dven patient behdver
hantera

Denna illustration visar exempel pd olika informationsfléden som dagens vardpersonal
(illustreras av personen i mitten av bilden) och &ven patient kan behdva hantera i dagliga
situationer. | detta existerar Gven situationer sGsom patientmaotet, men dven samtal mellan
vardpersonal om patientens vard (illustreras av nedre delen av figuren). Omfattningen av
informationsflddet ser givetvis olika ut for olika verksamheter, s& notera att detta exempel
inte ar heltdckande.

EB34HN
NH33NJKL
BG2233445
KG6788
CX2345678

Kdlla: Socialstyrelsen.

° Inera: https://www.inera.se/aktuellt/nyheter/patienter-positiva-till-journalen-i-1177-vardguiden/.
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Genomforande

[ uppdraget angavs att Socialstyrelsen skulle fortsitta arbetet med att kunna

folja patientens vag genom virden genom att exempelvis utveckla process-id.

Samtliga regioner i Sverige bedriver eller planerar i nuldget nagon form av
utvecklingsarbete av sina journalsystem, vilket innebédr framtida
journalsystemskiften. Detta och det faktum att (digitala) tekniken utvecklas
snabbt gjorde att vi i1 detta uppdrag istéllet arbetat mer forutséttningslost for
mojligheterna att koppla samman vardhindelser i en individanpassad
vérdprocess. Foljande fragestillningar blev viktiga att fa svar pa:

e Behovs ett process-id/identifierare for att astadkomma en 16sning for att
koppla samman vardhindelser i patientens vardkedja?

e Ar det mojligt att utveckla ett process-id/identifierare som ett siitt att
koppla samman vardhindelser i en individanpassad vardprocess?

e Finns det andra sitt att mdjliggdra en koppling mellan vardhéndelser for
att folja patientens vig genom varden?

Darfor genomfordes projektet i tre parallella spar.

Spdr 1: Utvecklingsprojekt eller koncept

I detta delspér var det overgripande mélet att identifiera och genomftra en
eller flera utvecklingsprojekt eller koncept (’proof of Concepts™) for att
prova att utveckla eller identifiera ett sitt att koppla samman vardhéndelser 1
en individanpassad vardprocess. En sadan 16sning kan antingen prévas i ett
journalsystem eller pa annat sétt.

En grundforutséttning var att arbetet skulle ske i enlighet med nationella
informationsstrukturens generiska processmodell for hélso- och sjukvérd. Ett
sadant arbete behovde séledes ske i samarbete eller som ett lardomsprojekt
med regioner samt berérda systemleverantorer for de vardinformations-
system som anvéndes i de aktuella regionerna. Socialstyrelsen har déarfor
informerat alla regioner och journalsystemsleverantorer om uppdraget, samt
bjudit in dessa till att samverka och utbyta information om pagaende projekt
och planer pd att utveckla eller identifiera ett sdtt att koppla ihop alla
héndelser i en vardprocess.

Avsikten var att prova héllbarheten 1 en teori, ett koncept eller en idé och
dédrigenom — pa ett sa konkret sdtt som mojligt i verksamhetsnéra termer —
lyckas identifiera konkreta exempel pé forutsittningar, mojligheter och
hinder inom olika omraden. Nagra exempel pé séddana ar:

e juridik (frdgor om exempelvis samtyckeshantering, patientens mdojlighet
till att dela sin journalinformation och vardens mojligheter att enkelt och
i realtid ta del av patientinformation)
verksamhet (arbetssétt)
informatik (informationsstruktur, semantik, begrepp och termer)

e teknik
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Spdr 2: Nationell och internationell

omvarldsbevakning

Malet med omvérldsbevakningen har varit att ta reda pa alternativa metoder
att folja patientens vig, badde nationellt och internationellt. Detta kan handla
om verktyg som direkt kopplar ihop aktiviteter i en vardkedja och om tjanster
som kan bidra till tillgdng och samordning av patientinformation.

Arbetet har genomforts genom att beskriva ett antal nedslag och projekt
eller initiativ som har béring pa metoder (till exempel regionala 16sningar,
tekniskt stod eller it-16sningar) att folja patientens vig genom varden.

Dessa nedslag gor inte pd ndgot sétt ansprdk pa att vara heltickande, utan
utgdr exempel pa 16sningar som har fatt eller forvintas fa baring pd omradet.
Kénnedomen om dessa 16sningar har tillkommit via deltagare 1 projekt-
organisationen, via de ovriga kontakter som uppdraget haft samt via
mediabevakning.

Spdr 3: Krav pd framtida vardinformationsmiljoer

Mer én hélften av regionerna har valt att upphandla nytt journalsystem,
medan de dvriga regionerna vill utveckla sitt nuvarande journalsystem.
Samtliga upphandlingar omfattar kompletterande vardinformationssystem
utover ett journalsystem och anges déarfor med bendmningen framtida
vardinformationsmiljoer.

Malet med detta delspér har varit att undersdka och beskriva om och hur
regioner i Sverige beskriver sin kravstallning for mojligheten att f6lja
patientens vig genom varden i framtida vardinformationsmiljoer. Detta &r av
vikt eftersom hur dessa regioner kravstéller kommer att fa stor inverkan de
kommande &ren pd mojligheten att f6lja patientens vig genom vérden i
framtiden.

Informationsinsamlingen inom detta omrade bygger pa inhdmtning av
muntlig eller skriftlig information, exempelvis i upphandlingars
kravspecifikationer, ansokningsinbjudan, planer och strategier. Vilken fas
och grad av sekretess de pagaende upphandlingarna befunnit sig i har
paverkat vilken information som funnits att tillga.
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Resultat — tre parallella spdr

I detta kapitel redovisas resultatet fran de tre parallella spar som projektet
genomfordes 1 och som beskrevs 1 genomforandekapitlet.

De péagéende upphandlingarna av de nya vardinformationssystemen
begransade mdjligheterna att hitta utvecklingsprojekt for att prova att
utveckla process-id/identifierare som ett sitt att koppla samman
vardhindelser i en individanpassad vardprocess (spar 1). Har undersokte vi
forutsittningarna att starta ett utvecklingsprojekt med Kundgruppen Cosmic
som inte genomgar ndgon upphandling av sitt journalsystem. Detta visade sig
dock inte mojligt eftersom systemleverantoren inte hade utrymme att
genomfora utvecklingsprojektet.

Koncept som IGrdomsprojekt

Vistra Gotalandsregionen (VGR) utvecklar ett sétt for att kunna folja
patientens vig genom varden i ett testprojekt (sd kallad ”Proof of concept™).
Socialstyrelsen har som nationell aktér kunnat folja med vid starten av detta
koncept och har bade tagit del av de lardomar som forarbetet inneburit samt
de forutsittningar som denna typ av konceptframtagande stiller krav pa.

Forarbetet till VGR:s koncept har skett sedan hosten 2016 och sjdlva
konceptet startade hosten 2018, nu till en borjan i en begransad skala for
patienter med kroniskt obstruktiv lungsjukdom (KOL).

Patienter med KOL traffar flera olika yrkeskategorier och
slussas mellan olika vardnivaer
I Sverige uppskattas 400 000—700 000 personer ha diagnosen KOL.
Sjukdomen drabbar framst personer som roker, men personer som
aldrig har rokt kan ocksa fa4 KOL. Sjukdomen é&r vanligare hos dldre
vuxna och de som drabbas har ofta andra sjukdomar samtidigt.
Forloppet vid KOL kan inte helt hdvas med hjalp av behandling
eftersom lungvdvnadsskadan dr permanent. Det kan ta manga &r innan
en patient diagnostiseras med KOL, sérskilt eftersom patienterna kan
ha flera olika organmanifestationer och symtom. Under dessa ar kan
patienterna slussas mellan flera olika yrkeskategorier och mellan
egenvard, primérvard, specialistvard (6ppen- och slutenvard) samt
kommunal sjukvard — utan att ndgon av aktdrerna tar ett helhetsgrepp
om patienten.

Konceptet sker pd KOL-centrum, pd Sahlgrenska universitetssjukhuset i
Goteborg. Behovet att skapa detta centra utgick fran syftet att arbeta pa ett
personcentrerat arbetssidtt med den enskilde patientens behov i fokus. Detta
ska ske genom att tillgédngliggora alla yrkeskategorier under samma tak — ett
sa kallat interprofessionellt team.
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Tekniken bakom konceptet ér en digital tjanst som dr en form av
vardprocesstdd. Tjinsten integreras med journalsystemen sd att patientens
sammanhéllna vard- och aktivitetsplan kan tillgédngliggdras och visualiseras
for bade patienten och vardpersonalen pa en mobil enhet (se figur 4).

Till konceptet har en standardiserad vard- och aktivitetsplan for patienter
med KOL tagits fram baserad pa Socialstyrelsens nationella riktlinjer som
vardpersonalen anpassar efter patientens behov och forutséttningar [22]. Pa
sé sétt mojliggors ett personcentrerat arbetssitt med den enskilde patientens
behov i fokus.

Vérd- och aktivitetsplanen omfattar alla aktiviteter som patientens vard
kommer innehélla. Detta gor det mojligt att folja patientens vig genom
specialistvarden hos en vardgivare. En individanpassad virdprocess startar
fran vardbegiran (som innehaller kontaktorsak). An sa linge har
vardprocesstodet mojliggjort att vardpersonalen kan f6lja patientens
vardforlopp fran forsta besoket pa KOL-centrum och framéat — dnda tills
patienten hénvisas tillbaka till sin vardcentral som ska ansvara for patientens
uppfoljning. En viktig funktion &r att team och patient far 6verblick over
patientens vard- och aktivitetsplan sa att prioritering och egenvardsstod
underlattas med kraft.

Konceptet dr for narvarande inriktat pa en specifik diagnos och dess vérd-
och aktivitetsplan och inkluderar dirmed inte patientens ovriga diagnoser
eller vardprocesser. Konceptet har dock en vision om en sammankopplad
vardkedja over vardgivargrianser. Detta innebér att patientens vard- och
aktivitetsplan foljer med patienten och att vardcentralen dvertar den for
vidare uppfoljning (detta arbete startar 2019). Ett annat mal ar att vardplaner
fran patientens olika diagnoser kan kopplas samman och visualiseras som en
helhet bade for patienten och for vardpersonalen.

I bilaga 3 finns ndrmare beskrivning av VGR-konceptet, de forutséttningar
som konceptarbetet identifierat samt mer om de effekter som en
sammanhéllen vard- och aktivitetsplan bidrar med.

Figur 4. Teambaserat och personcentrerat arbetssatt
Schematisk illustration pd& teambaserat och personcentrerat arbetssétt som KOL-centrum
utfér med det digitala och mobila vardprocesstédet.

Anamnes & Team- Team- Dokumentation ~ Behandlings-
bakgrund beddémning konferens plan

®-C
f

Uppfdljning

Kalla: KOL-centrum, Sahigrenska
universitetssjukhuset. Modifierad av
Socialstyrelsen.
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Konceptets utvecklingspotential

Vardprocesstddet har dnnu inte visat pa ndgon 16sning, det vill sidga 1 form av
identifierare som kan folja med eventuella métpunkter till exempelvis den
regionala eller nationella nivan samt synliggéra exempelvis den
individanpassade KOL-processen dver vardgivargrénser for respektive
patient med KOL.

Detta maste nddviandigtvis inte ske med nagon form av identifierare, men
det aterstar att I6sa ~ur man ska gora for att kunna rapportera vidare den
sammankopplade informationen for regionalt eller nationellt
uppfoljningssyfte.

Nationell och intfernationell
omvarldsbevakning

Syftet med denna omvérldsbevakning dr att fa en bild om det finns
identifierare eller sétt att kunna koppla ihop och f6lja ett patientflde i en
vardprocess utifran tjénster, processer, system och framtida tekniska
16sningar. Detta kan handla om verktyg som direkt kopplar thop aktiviteter 1
en vardkedja och om tjénster som kan bidra till tillgang och samordning av
patientinformation.

Nationella 16sningar - tilg&ng och samordning av
patientinformation
Det finns nationella ldsningar eller e-tjanster for att vardgivare ska fa tillgang

till och samordning av patientinformation (tabell 2). En ndrmare beskrivning
av dessa losningar finns i bilaga 4.

Tabell 2. Nationella I6sningar som tillgodoser patienter och vardgivare
med patientinformation.

| bilaga 4 finns ndrmare beskrivning av dessa nationella 16sningar eller e-tjanster.

Satt att bidra till att folja patientens vdg

Nationell I6sning genom vérden

 Vardgivare kan ta del av sammanhdallen
. journalféring férutsatt att patienten har gett
Nationell patientéversikt (NPO): ar en sitt samtycke samt att vérdpersonalen har
nationell it1dsning frén Inera som alla en vardrelation med patienten.
regioner ar anslutna fill.
* Information som tillhér olika vardprocesser

kan dock inte grupperas eller sorteras i NPO.
» Onskemal om idenfifierare finns.

Journal via nétet: &r en nationell tjiénst p&  Patienter kan logga in i tiénsten och ta del

1177 Vardguiden som alla regioner kan av information i sin journal som regioner
|[&dmna information fill. vdljer att publicera.

Individuell vardplan: &r en nationell tidnst  Patienter kan logga in i fiéinsten och ta del
pd 1177 Vardguiden som alla regioner av sin samordnade individuella plan (SIP)
kan ldmna information Hill. som regioner vdljer att publicera.
Patientkontrakt: &r ett nytt nationellt Patientkontraktets sammanhdlina plan ar
koncept mellan patient och varden somi = &vergripande och &r ténkt att vara en
férsta hand &r t&nkt fér patienter med interaktiv plan pd 1177 Vardguiden som
komplexa och omfattande vardbehov visualiserar och samordnar patientens
inom 6ppen vérd och primdarvérd. behov och aktiviteter samt dnskemdl.
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Exempel bland regioner

I detta delavsnitt presenteras tre exempel pd regioner (Region Kronoberg,
Jonkoping och Dalarna) som arbetat med sitt journalsystem for att kunna
folja patientens vag genom vérden. I bilaga 4 finns en ndrmare beskrivning
av det sitt regionerna arbetat pa, samt de forutsiattningar som detta kriavt och
de behov som kvarstér.

Sammanfattningsvis beskrivs foljande for respektive region:

* Region Kronoberg dokumenterar alla vardprocesser i samma
journalsystem men har dndé svart att félja en specifik process. For detta
behovs 16sningar, som exempelvis ett process-id, menar regionen.
Regionen testar nu ett utdataverktyg utanfor journalsystemet for att koppla
samman héndelser for en specifik diagnosgrupp eller process. Region
Kronoberg upplever att det finns svarigheter 1 att tolka vad en vardprocess
ar. Regionen upplever ocksa att det finns glapp i kommunikationen mellan
varden och omsorgen pa grund av hilso- och sjukvardslagen (2017:30),
HSL, och socialtjénstlagen (2001:453), SoL.

* Region Jonkopings lidn har utvecklat ett koncept for cancerpatienter dér
man med standardiserade och s6kordsbaserade journalmallar kan f6lja
varje patient i hela varden och fa en bild av patientens och sjukdomens
utveckling. Regionen har 6nskemal om automatisk dverforing av
information samt om en enklare modell for att fylla i information.

* Region Dalarna har infor implementeringen av Framtidens
VardinformationsStdd'® fokuserat pa ett processorienterat arbetssitt inom
kliniker och skapat enhetliga journalmallar, termer och begrepp for att fa
en samordnad vardinformation om patienten inom sluten vérd.

Omvarldsexempel

Det kan konstateras att internationella initiativ fokuserar pa att samordna och
halla ihop patienters information genom individanpassade tjanster for hilso-
och sjukvéarden som kan hanteras av bade patienter och vardpersonal via
moderna digitala verktyg, baserat pd processtod, kunskapsstdod och
beslutsstdd. Detta dr en generell trend som vilar pa att det finns
sammanhédngande data genom hela patientens vdg genom varden — inklusive
delar som sker utanfor véarden.

England har infort ett id for att kunna f6lja patienter 1 vardfloden inom
varden. Det finns ocksa initiativ inom EU for att mojliggora framtida utbyte
av journaldata och e-recept mellan olika EU-lénder.

19 1is mer i kapitlet “Framtidens vardinformationsmiljder”” om Samverkansgruppen strategisk utveckling av
sjukvardsstodjande applikationer (SUSSA-gruppen) som Region Dalarna har option pa. SUSSA-gruppen kallar sin
framtida vardinformationsmilj6 for “Framtidens VardinformationsStod” (F-VIS).
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Sammanfattningsvis beskrivs foljande for respektive land som ingér 1
denna omvirldsbevakning (en ndrmare beskrivning av dessa exempel finns i
bilaga 4):

e Norge ska infora en elektronisk hélsojournalldsning runt patienten som
omfattar all hédlso- och sjukvéard med ett integrerat kunskapsstod och
definierade vardprocesser.

e Danmark har infort en nationell databas som innehaller aktuella recept
och likemedel for patienter kopplat till ”smarta kort”. Dessutom har de
en nationell e-hdlsoportal med information fran hela landets hélso- och
sjukvard.

¢ Finland har infort en nationell tjanst for hilso- och sjukvard for varden,
apotek och patienter. Dessutom har de infort véarldens forsta
gemensamma system for socialtjanst och hilso- och sjukvard i en region.

e Estland har infort ett brett utbud av e-hélsotjénster till patienter fran
olika aktdrer med hjélp av en integrationsplattform. Dessutom har de en
nationell och sammanhallen e-journal frén olika vardgivare som
patienterna kan hantera via en portal.

e England har infort ett id som f6ljer vardfloden inom specialistvarden
over alla vardgivargrinser och regiongrinser, men id:t anvands i nuldget
endast for den nationella uppfoljningen av vantetider inom specialist-
vérden.

System- och tekniska [Gsningar

Det finns olika varianter av systemlosningar for vardkoordinering, processer
och befolkningshélsa. Det pagar ocksé nationella och internationella forsok
att prova ut olika framtida tekniska l16sningar som blockkedjor, artificiell
intelligens (AI) och visualiseringsteknik for att mojliggora sékert
informationsutbyte, automatisering och att koppla samman aktiviteter i
patientens vardprocess.

Teknikutvecklingen gér fort och ger upphov till manga nya mojligheter.
Samtidigt behdver fragor kring juridik, integritet, delaktighet och sikerhet
bade utredas och sidkerstdllas innan 16sningarna kan driftséttas 1 full skala.

Sammanfattningsvis beskrivs foljande for respektive 10sning som ingar i
denna omvirldsbevakning (en ndrmare beskrivning av dessa exempel och
tillimpningsomraden for dessa finns i bilaga 4):

¢ Blockkedjor som sidgs kunna anvindas for att sdkerstélla sékerhet och
integritet inom hélso- och sjukvérd. Blockkedjor dr en teknik for att dela
verifikationer av digitala objekt mellan ménga parter genom en komplett
distribuerad lista (databas), uppdelad i block [23]. Att listan &r
distribuerad innebér att det inte finns en central databas och att listan
finns 1 identiska exemplar pd manga datorer. Uppdelningen i block kallas
for kedja, dér varje nytt block innehaller ett kondensat av det foregédende
blocket, vilket medfor att ingen enskild part kan manipulera
verifikationer.
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e Automatisering med stod av Al som anvénds pa olika sétt och med
olika innebdrd, sdsom expertsystem, specialiserade verktyg och
plattformar [24]. Det kan ocksé bli mojligt att tagga och strukturera texter
och information i vardkedjan med stdd av Al {or att kunna folja
patientens vig genom varden.

e Visualiseringsteknik bygger pé teoretiskt ramverk och &r ett sitt att f6lja
patientens vdrdhédndelser i1 en vardprocess, men har dnnu inte tillimpats i
praktiken. Utvecklarna bakom tekniken har funderingar pa att det skulle
behovas tva olika identifierare for att kunna f6lja en individanpassad

vardprocess.

Krav pd framtida vardinformationsmiljder

Mer én hélften av regionerna har valt att upphandla nytt
vardinformationssystem utdver ett journalsystem (regionerna Skane, VGR
och Stockholm/Gotland, SUSSA-gruppen'") (se tabell 3). De 6vriga
regionerna som gar under bendmningen Kundgruppen Cosmic planerar
nigon form av utvecklingsarbete av sitt vardinformationssystem'? (se tabell

3).

Tabell 3. Status och ingaende regioner i upphandlingarna respektive
utvecklingen av de framtida vardinformationsmiljéerna.

| bilaga 5 finns nérmare beskrivning av innehdllet i respektive upphandlings samt
Kundgruppen Cosmics kravstdliningar som har baring pd patientens vaig genom vérden.

Initiativ

Ingar

Status/Kommentar

Region Stockholm

Region Skdne

Vastra
gotalandsregionen
(VGR)

Samtliga landstingsdgda
vardgivare i region Stockholm
samt pd uppdrag av region
Gotland.

Samtliga
landstingsfinansierade
vardgivare i region Skdne,
dvs. &ven privatédgd men
finansierad av region Skdne
vardverksamhet.

Samtliga landstingsdgda
vardgivare och med
maojlighet att inkludera
landstingsdriven privata
vardgivare inom VGR.

P&gdende upphandling. Gick
ut i upphandling i december
2018.

Har upphandlat
vardinformationssystem
omfattande journalsystemet
Millenium samt
"befolkningshdlsosystemet!3”
Healthelntent frén
leverantdren Cerner Sverige
AB'4. Sedan november 2018
pdgdr forberedelsearbete.

Har i oktober 2018 upphandlat
journalsystemet Millenium frén
leverantéren Cerner Sverige
AB4,

! SUSSA-gruppen = Samverkansgruppen strategisk utveckling av sjukvardsstddjande applikationer. I SUSSA-
gruppen ingar regionerna Blekinge, Sérmland, Visterbotten, Visternorrland och Orebro. Aven foljande si kallade

optionspartners ingdr regionerna Dalarna, Gédvleborg, Halland, Norrbotten.

12 T Kundgruppen Cosmic ingér regionerna Jénkoping, Jimtland Hirjedalen, Kalmar, Kronoberg, Virmland,
Vistmanland, Uppsala och Ostergétland, samt Capio st Goran.

13 Oversatt fran det engelska begreppet “Population HealthManagement”.
14 Cerner Sverige AB ingdr i en av viirldens stdrsta koncerner inom IT-system for hélso- och sjukvérden - Cerner

Corporation med sdte i USA.
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Initiativ Ingar Status/Kommentar

Regionerna Blekinge,
Sérmland, Vasterbotten,
Vésternorland och Orebro.
SUSSA-gruppen's Aven optionspartners ingdr:
Regionerna Dalarna,
Gavleborg, Halland,

Har i december 2018 geft
filldelningsbeslut fill
vardinformationssystemet
Cambio Cosmic frén
leverantéren Cambio
Healthcare System:s.

Norrbotten.

Regionerna Jonkdping, Kundgruppen Cosmic harinte

Jamtland Harjedalen, Kalmar,  gatt ut i upphandling utan vill
Kundgruppen Cosmic Kronoberg, Varmland, utveckla sitt

Vastmanland, Uppsala och vardinformationssystem

Ostergdtland. Aven Capio st Cambio Cosmic fran

Géran ingér i kundgruppen. leverantéren Cambio

Healthcare Systems.

I bilaga 5 finns en ndrmare beskrivning av innehéllet i respektive
upphandling samt 1 Kundgruppen Cosmics kravstéllningar som har baring pa
patientens vig genom varden.

Det ar endast SUSSA-gruppen och Kundgruppen Cosmic som har uttryckt
behov av en slags identifierare for att kunna koppla ihop och f6lja ett
patientflode 1 en virdprocess eller viardkedja. Dessa har d@ven uttryckt behov
av ett sa kallat "hilsodrende” for att kunna hélla ihop ett vardforlopp utifran
ett kliniskt perspektiv (ndrmare beskrivning finns i bilaga 5'¢). Gemensamt
for alla regioner dr att det stills krav pa:

e Behov av process-, kunskaps- och beslutsstod dér data halls ihop
genom hela patientens vdg genom varden och over vardgivargrinser.

o Att tillhandahalla tiligianglig och 6verblickbar information till bade
patienten och vardpersonalen om patienten samt ver vardgivargrénser.

e Snabb tillgang till sammanhéllen och aktuell hilso- och vard-
information fran olika aktorer samt over olika grinser, for samverkan
och aterkoppling i ett individanpassat och foljbart patientflode.

e Att kunna skapa standardiserade viardprocesser/vardplaner och
individanpassa dessa.

e Att ha it-stod som ger patienten maojlighet att interagera med virden
via exempelvis videokonsultationer, kunna lamna och skapa hilsodata
samt vara delaktig som medaktor i sin egen vérd.

e Att vardpersonalen fir arbeta i en somlos och situationsanpassad
it- miljo dér de sa snabbt och enkelt som mgjligt kan ta del av den
information som de behover, anpassat till aktuell kontext.

¢ Informationen ska bara registreras en ging och sedan vara tillginglig
1 efterfoljande processer.

15 SUSSA-gruppen = Samverkansgruppen strategisk utveckling av sjukvardsstddjande applikationer.
16 Mer om begreppet hilsodrende” kan ldsas dven i bilaga 2.
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Att kunna folja patientens vag
genom varden 4r inte 10st

Som det beskrivits 1 rapporten har manga skilda initiativ tagits 1 frigan om
patientens vdg genom varden under flera decennier. Det har handlat om
samordnad vardplanering (bdde inom och over vardgivargrinser), att folja
véantetider och vardens processer for att bittre kunna planera, styra och folja
upp olika verksamheter.

Olika it-l6sningar, e-hdlsostrategier, visioner och nationella 16sningar har
foreslagits och testats — en del pagér idag—, dels for att tillgingliggora
information om patienten 6ver vardgivargrinser, dels for att 6ka
interoperabiliteten mellan olika vardinformationssystem.

An s linge har inga nationella 16sningar visat pa ett sitt att koppla
samman vardhéndelser i en individanpassad vardprocess som gér att folja
over alla vardgivargréinser.

VGR:s koncept med vardprocesstdd visar att det gar att koppla samman
aktiviteter i patientens vard- och aktivitetsplan i kronologisk ordning och
individanpassa planen utan att vara beroende av en identifierare.
Vardprocesstodet mojliggor dock att folja patientens viag hos en vardgivare
och for en specifik del av patientens individanpassade vardprocess (dvs.
patientens vard- och aktivitetsplan). Enligt nationell informationsstruktur ska
en individanpassad vardprocess starta fran vrdbegéran (som innehdller
kontaktorsak) [25]. Vard- och aktivitetsplanen har testats dn sa ldnge fran
forsta besoket inom specialistvdrden. Konceptets vision &r att under 2019
testa att folja patientens vig over vardgivargranser.

Den internationella omvérldsbevakning som gjorts visar att England
implementerat ett nationellt id som kan f6lja med 6ver bade vardgivar- och
regiongrinser inom specialistvarden. Idag anvinds Englands nationella id
dock endast for den nationella uppfoljningen av véntetider inom
specialistviarden. P4 s sitt binder id:t endast vissa métpunkter for véantetider
(sdsom remiss och start av behandling) och binder inte ihop samtliga vard-
héndelser 1 vardkedjan.

Behov av identifierare finns

I kravstéllningar om framtidens vardinformationsmiljéer har SUSSA-
gruppen och Kundgruppen Cosmic uttryckt behov av en identifierare for att
kunna koppla ihop och folja ett patientflode 1 en vardprocess. Region
Kronoberg har i sitt regiontdckande journalsystem fortfarande vissa
svarigheter med att f6lja en specifik individanpassad vardprocess, men tror
att en unik process-id/identifierare skulle kunna vara en 16sning.

NPO — som ger vardgivarna patientinformation dver linsgrinser —
tillfredsstiller inte alla behov som finns hos vardgivarna i den utstrackning
som Onskas. Detta eftersom alla regioner bestimmer sjdlva vilken
information som de vill dela. Dessutom gar inte informationen i NPO att
sortera eller gruppera. Inera menar dirmed att NPO skulle behdva utveckla
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ndgon form av identifierare eller taggning sé att man kan koppla ihop
informationen och visa ett relevant urval relaterat till exempelvis diagnos
eller hélsotillstand.

Patientkontrakt ar ett koncept som handlar om 6vergripande sammanhéllen
vardplan och stiller inte krav pd en identifierare for sitt &ndamal. Om en
sddan identifierare fanns pé plats sd skulle det vara mojligt att anvinda det
for att kunna halla samman vérdinsatser i patientkontraktet.

VGR:s koncept med vardprocesstdd applicerar inte ndgon identifierare och
for att kunna folja processen i ett regionalt eller nationellt uppfoljnings-
perspektiv kan ddrmed en sdédan komma att bli nédvéndig.

Utvecklarna av visualiseringstekniken, som dnnu inte testats i praktiken,
indikerar att det skulle behovas tva olika identifierare — en som definierar det
standardiserade generaliserade patientflodet (sasom hjértsvikt) och — en
annan identitet som knyter samman att en och samma patient antingen ska
folja, foljer eller har f6ljt en viss individanpassad vardprocess.

Nyttoaspekterna &r manga

Idag tar patienten ofta ett stort ansvar for att halla ihop sin egen vard sa att
saker och ting inte faller mellan stolarna [16]. Samtidigt &r patienten inte
tillrackligt delaktig i sin vérd eller far den kontinuitet som skulle behdvas.

For patienten som vill kunna vara delaktig i sin vard och for klinikern som
ska fa sin arbetstid att ricka till for alla patientméten, handlar det om att i
realtid ha tillgéng till rdtt vardinformation vid rétt tillfdlle. Informationen ska
finnas samlad — utan att personerna ska behdva pussla ihop bilden utifran
information fran flera olika manuella eller tekniska system som kréver flera
olika inloggningar, klick och letande. Detta innebér i praktiken att det ska
finnas en lattillgénglig 6versikt av patientens samlade information, sé att det
gér att folja patientens vig genom varden over vardgivargrianser och for olika
vardprocesser.

En individanpassad vardprocess kan stricka sig 6ver vardgivargranser,
vilket oftast ar fallet — exempelvis for en patient med en kronisk sjukdom
eller for en multisjuk patient med flera hilsotillstdnd kan det dessutom finnas
flera vdrdgivare som dr medicinskt ansvariga.

Diarmed kan en patient ha flera parallellt pagdende vardprocesser —
antingen inom en och samma vardenhet eller hos olika vdrdenheter och
vardgivare. Vardprocesserna innehaller olika vardaktiviteter som all ansvarig
vérdpersonal inte kidnner till, vilket kan leda till dubbelbokningar av samma
typ av aktivitet (till exempel rontgenundersokning eller likemedels-
ordination). Den dubbla genomf6rda aktiviteten kan 1 sin tur innebéra dkade
patientsidkerhetsrisker.

Det finns en samsyn om att mojligheten att folja patientens vig genom
varden inom och dver vardgivargrinser kan bidra till manga nyttoaspekter
(se faktarutan ”Behovs- och nyttoperspektiv med att folja patientens vag”).
Niér det giller VGR:s koncept ér en av de storsta vinsterna som mérks redan
nu att bdde teamet och patienten sjdlv far overblick dver aktuell vird- och
aktivitetsplan, vilket underléttar bade vardpersonalens prioritering och
patientens egenvardsstod (14s om fler effekter i bilaga 3).

Dessutom kan patientsékerheten 6ka eftersom en tillgdanglig information
skapar en bittre foljbarhet i behandlingen, samt dven generera ny kunskap
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som gor att det &r mojligt att tidigt se risker som kan leda till virdskador — till
och med under en pagéende process.

Med mojligheterna att kunna folja patientens vig genom véarden kan &dven
forsknings- och innovationsmojligheterna 6ka, vilket 1 sin tur kan bidra till
effektivare diagnos- och behandlingsmetoder. Det finns séledes stor potential
till kvalitetsforbattringar bade ur ett patient- och ett vardgivarperspektiv, inte
minst eftersom det blir léttare att se ndr patienter faller mellan stolarna eller
ndr en vardprocess haft en oonskad vég.

Behovs- och nyttoperspektiv med att folja patients vag

For patienter och vardpersonal: Skapa overblick av patientens olika
vardprocesser och hiandelser i en vardprocess sé att hela kedjan kan ses
tillbaka till kontaktorsaken. Kan dven anvindas for aktuell hilsosituation
samt for framtida planering.

Lokalt, regionalt, nationellt: Mgjlighet att folja patienter hela vigen fran
kontaktorsak for att kunna mita och folja insatser och utfall i hilso- och
sjukvarden pa gruppniva.

Kunskap och forskning: En tillgédnglig-, strukturerad- och jaimforbar
information skapar forskningsmdjligheter samt kan generera ny kunskap.

.

e For patienten ger det stod for delaktighet i sin egen vard, samt 6kad
foljsambhet till sin aktivitet- och behandlingsplan.

e Skapar nytta for vardpersonalens dagliga arbete.

e Okar vardens tillgéinglighet, patientsiikerhet, jaimlikhet, kvalitet,
och effektivitet.

Dessutom minskar den administrativa bordan hos vardpersonalen nir
aktiviteterna 1 en virdprocess hdnger ihop eftersom det blir sa pass tydligt att
dokumentationen redan dr pa plats. Dessa effekter beskrivs i VGR:s koncept
med vérdprocesstdd, samt i exemplen med Dalarna och Jonkoping.

I kombination med e-hdlsotjanster okar detta dven patientdelaktigheten
samt egenvarden vilket exempelvis beskrivs i VGR:s koncept. Det finns fler
exempel publicerade dir patienten kan sjdlvmonitorera sig samt dndra sin
lakemedelsdosering, hantera sin provtagningsremiss och utfora egenvard —
allt i enlighet med vérden i den 6verenskomna aktivitet- och
behandlingsplanen [26, 27].

Ett it-system som kan skapa en visualisering av en process gor dven att
processen gar att sprida och kommunicera utat. En sddan kan ddrmed bli
dndamal for att utveckla framtida gemensamma vardprocesser pa det
nationella planet, och tillsammans med 6kad kunskap och spridning av denna
okar dven mojligheterna till en jimlikare vard [27].

ATT KUNNA FOLJA PATIENTENS VAG GENOM VARDEN
SOCIALSTYRELSEN



Skapa forutsattningar for att folja
patientens véig genom varden

Ett starkt och effektivt nationellt
samarbete behdvs

Integration av hélso- och sjukvardssystemen é&r ett omrade dar Future Health
Index har identifierat det storsta gapet mellan uppfattning och verklighet:
bade vardpersonal och patienter tror att systemen &r betydligt mer
vilintegrerade 4n de #r i verkligheten [28]".

I EU-rapporten om Integrated Care dir Norrbotten studerades skattas
Sverige hogt vad giller ambition och individens empowerment'®, men 1agt
vad géller innovationskraft eftersom det saknas modeller och strukturer for
att driva innovation samt integrerad vérd [21, 30].

Vard-it-rapporten frén 2010 lyfter fram att informationsglapp i olika
vardgivares system mellan vard och omsorg forsvirar samverkan kring
patienters behov [31]. I en rapport utgiven 2018 som flera stora
patientorganisationer star bakom, Véagen mot virldsklass”, beskrivs att
bristerna bland annat finns i de enskilda mdtena men framforallt i en
oforméga att organisera verksamheterna runt patientens behov [26].

Inera beskriver fler forutsédttningar som maste vara pa plats for att uppna
malbilden om 1177 Vardguiden [32]. Inera har dven identifierat
forutséttningar och framgangsfaktorer i Estland och Finland vid inférande av
nationell och sektordvergripande informationsforsorjning i dessa ldnder och
redogdr dversiktligt for forutsattningar for ett inférande av en nationell
16sning for informationsférsorjning 1 Sverige [33].

Forvintningarna pa de nya vardinformationsmiljéerna ér bland annat att
vardpersonalen ska arbeta i en s somlds och situationsanpassad it-miljé som
mojligt. Detta innebir att de s& snabbt och enkelt som mojligt kan ta del av
den information som de behdver — givetvis med patienten i centrum.

For att uppna mélet om att kunna f6lja patientens vig genom varden maste
organisationer, olika processer 1 verksamheten och system kunna fungera
tillsammans och kommunicera med varandra. Formagan att gora det kallas
for interoperabilitet, vilket Socialstyrelsen belyste i en rapport fran 2015 [5].
Rapporten handlade d& om att beskriva forutséttningarna for ett process-id
inom vard och omsorg, dir nationell informationsstruktur anvindes som
utgdngspunkt.

De dialoger och 6vriga informationshdmtningar som detta uppdrag har
gjort bekréftar att behovet av interoperabilitet kvarstar [34-36]. Specifika

17 Uppfattningen har miits i form av allminhetens och hélso- och sjukvérdspersonalens &sikter om integration, och
verklighetspoédngen &r baserad pa faktiska kostnader for Internet of Things (IoT) inom hélso- och sjukvéarden som
andel av BNP, inklusive tjdnster, programvara och anslutningsbarhet.

18 Patientens méjlighet att sjilv formulera sina mal och kiinna sig ha egen makt dver sitt liv och kunna gora
informerade val. I EU-rapporten anges att patientfokus/empowerment maste vara kdrnan i integrerad vard. Det innebar
att patienterna dr en del av vardteamet, dr involverade i beslutsprocesserna, och att vardplanerna dr anpassade till
patienternas individuella behov. Utbildning i empowerment anvéinds for att stirka patientens delaktighet i sin vard

[29. Patientdelaktighet i hélso- och sjukvarden: SBU; 2017.]
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lardomar har hamtats fran bland annat Véastra Gotalandsregionens koncept,
Region Jonkoping, Region Dalarna, Region Kronoberg, Region Stockholms
FVM, Kundgruppen Cosmic, Cambio Cosmic Healthcare AB samt fran ett
projekt som testar visualiseringsteknik.

For att fa till denna interoperabilitet behovs ett starkt och effektivt
nationellt samarbete — inte endast ett samverkansforum. I detta arbete ar det
aven viktigt att klargora verkstillandeansvar for sjdlva genomforandet samt
tydliggora beslutsmandaten for att nd de gemensamt definierade framtida
malen. En mgjlig vég till 10sning &r att detta kan ske inom ramen for
regioners system for kunskapsstyrning i samarbete med nationella aktorer.
Detta ingar delvis i det partnerskap som ingétts mellan myndigheter i radet
for styrning med kunskap och regioners system for kunskapsstyrning (3.5-
16189/2018). Ett av de prioriterade omradena i detta partnerskap for 2019 ar
det som handlar om ” Stdd till nationellt utvecklingsarbete med
digitalisering”.

Det nationella arbetet bor ske 1 ndra samarbete med regionala och lokala
vardaktorer (inklusive digitala vardgivare), med vardprofessionerna samt
med it-systemleverantorerna.

Semantik och standardiserade begrepp och termer

Semantik innebir 1 detta sammanhang gemensam dverenskommen
informationsstruktur med enhetliga termer och begrepp med bakomliggande
kodverk. Detta inbegriper bade informationsstruktur och dokumentations-
struktur for vardinformationssystemen [25, 37]:

e Informationsstrukturen beskriver vad en informationstjénst eller ett
informationssystem skall halla information om for patientens
vardprocess, till exempel patientens problem, status, planerade och
genomforda atgirder samt uppnadda resultat. Detta definieras i en
begrepps- och informationsmodell som innehéller standardiserade
(enhetliga) begrepp och termer samt begreppens relationer sé att
klassificeringar och kodverk kan tillimpas pé typniva.
Informationsstrukturen ligger till grund for utformning och byggande av
processorienterade informationstjanster/-system.

¢ Dokumentationsstruktur anger 4ur man bor skriva, samt varfor och ndr
man ska dokumentera eller inte, till exempel att man inte behdver
dokumentera att patienten mar illa — ifall detta redan har beskrivits och
patienten fortfarande mar illa (for att uppnd minskad
dubbeldokumentation).

Att olika verksamheter méter och menar samma sak med samma begrepp kan
verka sjilvklart, men det r det inte i praktiken. Aven om ett begrepp utgér
fran verksamheternas facksprak — till exempel beskrivningen i nationella
informationsstrukturen, definitionen i Socialstyrelsens termbank eller en
definition 1 nagon typ av foreskrift — kan det uppsta fragor om dess tolkning.
Detta eftersom tolkningen varierar beroende pé verksamhetens (sdsom
vardaktor eller journalsystemleverantor) tillimpning av begreppet i den
informationsstruktur som just den verksamheten bygger for en viss process.
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En nationell standardisering av begrepp och termer, nationella
klassifikationer och kodverk — som dessutom kan vara internationellt
gingbara — gor att vardprofessionen far gemensamma begrepp att forhélla sig
till och arbeta efter samt bygga kunskap kring. Detta underléttar bade vid
insamling, anvdndning och delning av data, samt gor sa att en patient kan
foljas bade over tid och mellan olika vardgivare.

Detta ir alltsd grunden till den semantiska interoperabiliteten mellan tva
it-system. Alternativet &r att skapa en Oversittare mellan tva it-system, vilket
stéller krav pa stora resurser i form av persontid och datorkapacitet.

Denna rapport belyser att lokala och regionala satsningar gors for att rensa
och skapa enhetliga begrepp och termer som anvénds i journalsystemen.
Exempelvis gjorde VGR detta for att deras vardprocesstod skulle kunna
kommunicera med deras journalsystem. Region Dalarna har gjort ett
motsvarande arbete som forberedelse infor den nya vardinformationsmiljon.
Region Jonkoping har gjort ett eget standardiseringsarbete for att bygga upp
en informationsstruktur for att fa en helhetsbild av processerna i
cancervarden. Onskemal har uttryckts gillande bland annat framtagandet av
nationella standardiserade begrepp och termer att hélla sig till samt av att
kunna revidera vissa befintliga definitioner. Samtidigt finns det behov av att
skapa nya definitioner for begrepp och termer som saknar det.

Parallellt med uppdragets genomforande har Socialstyrelsen blivit
kontaktad av foretrddare for de framtida vardinformationsmiljoerna for att fa
stod att utveckla och anpassa sina system for att kunna arbeta och
dokumentera enligt nationell informationsstruktur samt for att kunna skapa
definitioner for begrepp och termer. Det &r viktigt att det finns samarbete
kring dessa fragor 4ven mellan de framtida vardinformationsmiljoerna.

Sedan juni 2017 finns en arbetsgrupp etablerad for enhetligare begrepps-
anvindning, inom ramen for Vision e-hélsa 2025. Gruppen bestar av
Socialstyrelsen (som innehar ordférandeposten) E-hdlsomyndigheten,
Liakemedelsverket, SKLL samt Inera.

Under 2018 har SKL etablerat en nationell stodfunktion for strukturerad
virdinformation19, vilket var en av aktiviteterna i samordningsplanerna for
2018 och 2019. Syftet med funktionen &r att bidra med kunskap, samordning,
metodutveckling och erfarenhetsutbyte inom omradet ”strukturerad
vardinformation”. Denna funktion &r nu en del av regioners system for
kunskapsstyrning. Stodfunktionen har genomfort en forstudie om behovet av
nationellt gemensamma kodverk, dir yrkeskategorier anviands som exempel
for att visa pd nuldget [38].

Socialstyrelsen har expertkunskap i nationell informationsstruktur samt
forvaltar och ansvarar for dess utveckling. Vidare har myndigheten expert-
kunskap, forvaltning och utveckling av begrepp och termer genom begrepps-
systemet Snomed CT, hélsorelaterade klassifikationer samt termbanken [34].

Inom ramen for uppdraget som denna rapport ingér i ingick att inleda
utveckling av ett nationellt kodverk for kontaktorsak (publiceras i en separat
rapport). Ett kodverk for kontaktorsak har identifierats som en forutséttning
for att kunna knyta ihop patientens kontaktorsak till 6vriga vardhindelser i
patientens vardkedja, s att det gar att folja patientens vig genom varden.

19 SKL.
Https://skl.se/halsasjukvard/ehalsa/standardiseradinformationsforsorjning/struktureradvardinformation.15030.html
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Standardiserade vardprocesser som kan méjliggéra

individanpassade vArdprocesser

I en del kravstédllningar som gjorts i de nya vardinformationsmiljéerna
efterfragas ”standardiserade vardplaner byggda efter processer med floden av
aktiviteter, dir det tydligt framgér vilka atgarder vardpersonalen forvéntas
gora” (exempelvis F-VIS, SUSSA).

For att kunna f6lja en vardprocess behdver vardgivare vara 6verens om
sjélva definitionen av processen. Det finns olika typer av vdrdprocesser och
det ar viktigt att sdrskilja dessa fran varandra.

De specifika lirdomar som hamtats i detta uppdrag betonar vikten av att
skapa informationsstruktur for nationella standardiserade vardprocesser for
olika diagnoser. I ett it-system som ar dynamiskt &r det mgjligt att individ-
anpassa vardprocessen efter patientens forutsédttningar och behov. Det finns
redan internationella standarder framtagna for exempelvis vardplaner, vilka
skulle kunna vara en vég framat (las mer i VGR:s koncept). Nagra exempel
pa sddana omréden dr de nationella programomradena (NPO), dér
exempelvis KOL ér ett omrade.

Vidare framhévs att standardiserade vardprocesser skulle kunna tas fram
inom ramen for regioners system for kunskapsstyrning. Dessa processer kan
sedan kopplas till 6vrig infrastruktur som behdvs, exempelvis i form av
beslutsstdd och kunskapsstod (vilket NKK for ndrvarande arbetar med att ta
fram).

I regeringsuppdraget om ett sékert och effektivt elektroniskt
informationsutbyte inom den offentliga sektorn” (Dnr Fi2018/02150/DF och
Fi2018/03037/DF)?° hiinvisas till behovet av ett samlat grepp och en
tydligare nationell styrning inom omradet digital infrastruktur. Uppdraget
gavs maj 2018 till e-hdlsomyndigheten tillsammans med andra myndigheter
och verk for att bland annat genomfora behovs- och omvérldsanalyser vad
géller elektroniskt informationsutbyte samt foresla forvaltningsgemensamma
16sningar for sddant informationsutbyte.

Terminologitjanst for forvaltning och distribuering

Tekniska verktyg som mdjliggér kommunikation mellan datorsystem och
ovriga it-tjanster har en viktig betydelse. I de dialoger som forts under
arbetets gdng med olika aktdrer har behovet av en terminologitjinst lyfts upp,
vilket dven pédpekas av projektet Strukturerad Virddokumentation [39]. En
sadan terminologitjinst — eller kodverksserver som det kan kallas — skulle
kunna forvalta och lagra alla nationella standarder gillande termer, begrepp
och kodverk. Dessutom skulle en terminologitjanst kunna distribuera termer
och begrepp till regionala och lokala verksamheter, som i sin tur skulle kunna
dela med sig av sina lokala och regionala termer for att ytterligare 6ka
mojligheten till en nationell standardisering.

Socialstyrelsen har under hosten 2018 kommit igdng med ett pilotprojekt
for att utveckla en kodverksserver [40, 41]. Myndigheten har ett kontinuerligt
samrdd med SKL, Inera, E-hdlsomyndigheten och andra myndigheter inom
ramen for arbetet med Vision e-hélsa 2025 i detta arbete.

20 Regeringen. Https://www.regeringen.se/regeringsuppdrag/2018/06/uppdrag-om-ett-sakert-och-effektivt-
elektroniskt-informationsutbyte-inom-den-offentliga-sektorn/.
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I VGR:s koncept diskuteras dven behovet att koppla standardiserade
vardprocesser till en nationell plattform med tillhérande portal for att dela
och administrera vardprocesserna.

Processorienterat arbetssatt som krdver utbildning

De nya vardinformationsmiljéerna kommer att innebéra nya arbetssétt.
Lardomen frin de olika inslag som denna rapport innehdller (sdsom VGR:s
koncept, Region Dalarna, Region JonkGping) ar att det &r viktigt att forsta att
det innebir ett helt nytt sétt att tdnka, dvs. ndr informationen dr mer
strukturerad &n tidigare och allt hdanger ihop.

Dessa regioner har rensat i sina begrepp for att ta fram enhetliga begrepp
samt skapat en informationsstruktur dar det gar att koppla ihop begreppen till
processer. For att skapa en koppling mellan aktiviteterna 1 vardprocessen
maste bade arbetssitt och dokumentationsprocess anpassas for detta dndamal.

Verksamheterna behdver ddrmed bdrja tinka processorienterat och
personcentrerat samt skapa forutséttningar som stodjer detta. Exempelvis kan
relevant utbildning ges till vardpersonal och chefer for att forsta varfor det ar
viktigt med det nya tankesattet och for att se nyttan med detta (i form av
nyttoeffekter). Forutom detta behdvs dven fortbildning i de nya systemen
(exempelvis sittet att dokumentera i dessa). Sammanfattningsvis behover
man skapa en 6kad kunskap i informationsstruktur — dven pé ett nationellt
plan.

Rapportens samlade erfarenhet av legala aspekter

Lagar, forordningar och foreskrifter reglerar dels vilken information som fér
utbytas mellan aktdrer inom omradet, dels hur informationen fér utbytas.

En forutsittning for att kunna folja patientens vig genom vérden ir att detta
mojliggdrs genom de lagar och regler som géller informationshanteringen
och sekretessen inom hélso- och sjukvarden.

Uppfattningen i denna rapport &r att varden upplever juridiken kring
virddata som komplex och svar att dverblicka, vilket skapar osidkerhet vid
tolkningen (VGR:s koncept och exemplet i Region Kronoberg) [13, 23, 26,
35]. Att det upplevs komplext att uppfylla lagar och krav kan understodjas
ytterligare av det faktum att det (enligt regioners it-chefer ar 2017) aterstar
arbete med att anpassa system, regler och rutiner for att uppfylla patient-
datalagens krav fran 2008 [42]. Den digitala utvecklingen kan ocksa stilla
nya krav pa regelverken [23, 36]. I de olika sammanhangen finns dven
diskussioner kring samtyckeshantering (VGR:s koncept) [23].

En individanpassad vardprocess sker i ménga fall sker 6ver virdgivar-
granser — men forutom att det ar svart att veta hur olika vardgivare ska kunna
dokumentera i en och samma vardprocess, sa dr det svart att uppfatta exakt
vad som specificerar en vardprocess. Tolkningen av vad en vardprocess ar
kan saledes vara olika for olika vardgivare.

Aven lagstiftningen mellan SoL och HSL upplevs skapa ett glapp i
kommunikationen vad géller patientens information 6ver vardgivargrinserna,
eftersom SoL och HSL inte tillater denna typ av delning av en patients
journalinformation som oftast ingér i en vardplan (exemplet 1 Region
Kronoberg) [16]. I tillaggsdirektiven till den forlingda utredningen ”En god
och ndra vard” ingar att titta pa hur lagstiftningen ser ut kring kravet pa
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vérdplaner for patienter med komplexa behov?'. I utredningen ingér att se
over om det behdvs en lagreglering for att infora patientkontrakt for samtliga
vardinstanser, oavsett vem som dr vardgivare, med malet att det blir en
vérdplan per patient eller brukare.

I bilaga 6 foljer beskrivning av de juridiska bestimmelser som beror
behandling av personuppgifter i hilso- och sjukvard, sekretess inom en
vardgivares verksamhet och mellan vardgivare samt sammanhallen
journalforing (inkluderar information om samtycke).

21 Regeringen. Hittps://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2018/08/utredningen-om-god-och-nara-vard-utokas/.
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Vagen framat

Som det belysts i rapporten &r standardiserade processer, begrepp, termer och
kodverk samt storre tydlighet 1 lagstiftningen forutsattningar for att kunna
folja patientens viag genom varden i framtida vardinformationssystem.

Inom ramen for uppdraget for denna rapport ingick att inleda utveckling av
ett nationellt kodverk for kontaktorsak vilket Socialstyrelsen har gjort®>.
Kodverket har identifierats som en forutsdttning for att kunna knyta ihop
patientens kontaktorsak till 6vriga vardhidndelser i patientens vardkedja, s
att det gér att f0lja patientens viag genom varden.

Vad giller utveckling av process-id/identifierare vore en framkomlig vig
att fa till stdnd ett utvecklingsarbete med regioner och leverantdrer for de
framtida vardinformationssystemen. Detta skulle kunna identifiera ytterligare
utmaningar eller vigar framat som kan uppsta 1 ett sddant utvecklingsarbete.

Rapporten belyser att ett starkt och effektivt nationellt samarbete behdvs
for att tillgodose sa att dessa forutsattningar skapas. Det dr ocksa av vikt att
regioner samarbetar kring dessa fragor vid inforande av framtida
vardinformationssystem. Vision e-hdlsa 2025 samt det partnerskap som
ingatts mellan myndigheter i radet for styrning med kunskap och regioners
system for kunskapsstyrning kommer att ha en viktig roll i detta.

22 Publiceras i en separat rapport februari 2019 (artikelnummer 2019-2-9): “Inledande arbete med att utveckla ett
nationellt kodverk for kontaktorsak”. Socialstyrelsen arbetar vidare med kodverket for att fardigstilla det.
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Sevim Barbasso Helmers, projektledare, utredare, med.dr., Socialstyrelsen
Péivi Susanna Piirainen, hdlsoinformatiker, Socialstyrelsen

Rikard Lovstrom, medicinsk sakkunnig, Socialstyrelsen

Kristofer Johansson, hédlsoinformatiker, Socialstyrelsen

Emmelie Pettersén Uggla, jurist, Socialstyrelsen

Paula Ginsburg, konsult, januari 2018—december 2018, HiQ Stockholm AB
Michael Pettersson, konsult, december 2018—februari 2019, HiQ Stockholm
AB

Projektagare

e Martin Sparr, enhetschef, utvirdering och analys, systemanalys,
Socialstyrelsen (tom 7 september 2018)

e Bjorn Nilsson, enhetschef, utvirdering och analys, systemanalys,
Socialstyrelsen (from 10 september 2018)

e Anna Aldehag, enhetschef, kunskapsstyrning for socialtjénsten,
informationsstruktur och e-hélsa, Socialstyrelsen

Styrgrupp for uppdraget

e Sevim Barbasso Helmers, projektledare for uppdraget, utviardering och
analys, systemanalys, Socialstyrelsen

e Anna Aldehag, enhetschef, kunskapsstyrning for socialtjénsten,
informationsstruktur och e-hélsa, Socialstyrelsen

e Bjorn Nilsson, enhetschef, utvirdering och analys, systemanalys,
Socialstyrelsen (from 10 september 2018)

e Martin Sparr, enhetschef, utvirdering och analys, systemanalys,
Socialstyrelsen (tom 7 september 2018)

o Lars Gronvik, enhetschef, statistik och jaimforelser, statistik I,
Socialstyrelsen

e Lars Soderdahl, enhetschef, statistik och jamforelser, klassifikationer och
terminologi, Socialstyrelsen

¢ Bitte Brastad, enhetschef, regler och behdrighet, hilso- och
sjukvardsjuridik, Socialstyrelsen

e Lars-Torsten Larsson, avdelningschef, kunskapsstyrning for hilso- och
sjukvarden

Referensgrupp

e Region Stockholm: Christian Francke, Elisabeth Blomstedt

e Region Skéne: Asa Berling, Helene Broberg, Erik Tainio-Lagusson

e Region Kronoberg: Irene Kapteijn, Thomas Frisk, Thomas Aronsson
e Region Halland: Carina Werner, Goran Lindh
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Sveriges Kommuner och Landsting (SKL): Harald Grongvist
Inera: Jenny Juremalm
E-hélsomyndigheten: Maria Wanrud, Rodabe Alavi

Ovrigt

Personer som uppdragit varit i kontakt med via hearings, telefonméten eller
mejlkorrespondens, och som 1 mer eller mindre utstrickning bidragit med
eller bekriftat information som beskrivs i rapporten framfor allt for delarna:

VGR:s koncept som ldrdomsprojekt:
o Ingela Jagerstedt Larsson, objektledare verksamhet Huvudprocess
Vard, Vistra Gotalandsregion.
o Anders Ullman, sektionschef, KOL-center, Sahlgrenska
universitetssjukhuset, Goteborg.
o Martin Irding, VD Frisq, for tjénsten Frisq Care.
Exemplet Region Kronoberg:
o Irene Kapteijn, it-utvecklare, Region Kronoberg
o Thomas Frisk, uppfoljningsstrateg, Region Kronoberg.
Exemplet Region Jonkopings lén:
o Britt Karlsson, chef, systemforvaltare, Region Jonkdpings lan.
Exemplet Region Dalarna:
o Monica Winge, projektledare och konsult, Region Dalarna.
England — id:n som f6ljer vardfléden inom specialistvarden:
o Towe Andrén, produktchef, Cambio Healthcare Systems, UK.
Nationell patientoversikt (NPO):
o Jenny Juremalm, tjansteansvarig, Inera.
TioHundraprojektet/Norrtdljemodellen:
o Susanne Bergenbrant Glas, cheflédkare, Tiohundra AB.
Danmark — en nationell e-hélsoportal:
o Jonas Knudsen, principal industry strategist, DXC Danmark.
Systemldsningar for vardkoordinering, processer och befolkningshilsa:
o Niclas Skyttberg, application specialist, InterSystems.
Visualiseringsteknik:
o Christer Wahlander, CEO, Visuera Integration AB.
o Magnus Ahlkvist, teamleader strategisk sjukvardsutveckling och
vardproduktion, Karolinska Universitetssjukhuset.
Patientkontrakt:
o Harald Grongvist, tillginglighetssamordnare, SKL.
o Anette Nilsson, projektledare Patientkontrakt, SKL.
Region Stockholm, Framtidens Vardinformationsmiljé (FVM):
o Patrik Georgii-Hemming, cheflakare medicinsk informatik,
FVMSLL.
o Alexander Hedman, primarvardsldkare, teamledare &
innehéllsansvarig, FVMSLL.
Kundgruppen Cosmic vill utveckla sitt vrdinformationssystem:
o Goran Karlstrom, ordférande, objektdgargruppen Kundgrupp
Cosmic.
o Johanna Hultcrantz, produktchef, systemleverantoren Cambio
Healthcare Systems, Sverige.
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Bilaga 2. Exempel pd initiativ att
folja patientens vag

I denna bilaga finns en ndrmare beskrivning av initiativ som under aren har
adresserat behovet att f6lja patientens vdg och 6ka samordningen inom
vérden (se dven tabell 1).

Fibdesmodellen, vantetidsdatabasen och Socialstyrelsens
véntetidsmodell

Flodesmodellen®® som davarande Landstingsforbundet publicerades 1998
speglar pa ett 6vergripande plan den medicinska beslutsprocessen [7-10].
Modellen togs fram for att folja patientens vig genom vérden for gora det
mojligt att systematiskt folja upp vintetider. Redan da lyftes det dock upp att
detta kunde skapa underlag for verksamhetsforbattringar.

Flodesmodellen har anvénts som grund till vardgarantins véntetids-
uppfoljningar via vintetidsdatabasen vid SKL[7]**. Dessutom gav modellen
inspiration till Socialstyrelsens véntetidsmodell som togs fram inom
cancervarden, men dr tinkt att vara generisk for att kunna f6lja patientens
vig genom varden [1-3, 7, 10, 43, 44].

Arbetet med flodesmodellen har gjort avtryck i flera regioners vard-
administrativa system [7]. Bland annat har den legat till grund for den
dokumentationsmodell som region Jonkdping och Region Skéne utvecklat i
sitt journalsystem. Vid flodesmodellens framtagande papekades dven att
Vardbegéran som var forsta matpunkten i modellen ska forses med en
identitet motsvarande “ett &rendenummer” vilket gér det mojligt att folja det
kommande vardforloppet [7-9].

Tabell 1. Exempel pa tidigare initiativ att félja och samordna patientens
vard har genomférts utifran olika perspektiv.

Initiativen ar grupperade utifrdn perspektiv.

Initiativ med fokus pa organisation, struktur och/eller roller

Esther

Esther &r ett exempel p& samordning med utgdngspunkt i organisation — att dka
samordning med hjdlp av riktlinjer, feam och samarbete i multiprofessionella feam?2.
Initiativet &r ett nGtverk med en vision om att personer med komplexa vardbehov ska f&
uppleva frygghet och oberoende samt leva ett sjdlvsténdigt liv. Natverket startade som
ett projekt 1997 i Region J&nkdpings I&n och har utvecklats fill en modell fér samarbete
mellan kommuner, primd&rvard och slutenvérd.

Norrtdlje - TioHundraprojektet/Norrtaljemodellen

Hosten 2005 beslutade Region Stockholm (tidigare kallat Stockholms 1&ns landsting) och
Norrtélie kommun om "Gemensam organisation for hdlso- och sjukvérd i Norrtdlje
kommun” vilkken kom att kallas TioHundraprojektet2s. Den nya gemensamma
organisafionen trddde i kraff januari 2006 i form av ett kommunalférbund. Samtidigt

23 Hitp://www.flodesmodellen.se/.

24 SKL. Hitps://www.vantetider.se/

25 Esther/ Jonkoping. Hitps://plus.tjl.se/esther
26 Http://www.tiohundra.se/norrtaljemodellen
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etablerades den gemensamma n&dmnd som en férandring av kommunallagen i bérjan
av 2000- talet maojliggjorde. Kommunalférbundet samlade all produktion av hdlso- och
sjukvards- samt sociala tié@nster i ett helagt aktiebolag, Tiohundra AB.

I TioHundra AB ingdr Norrtdlje sjukhus, den fidigare landstingsdgda primdrvarden samt
den fidigare primarkommunala vard- och omsorgsverksamheten.

Syftet var att sdkerstalla en Iangsiktigt hallbar struktur och ett kvalitativt bra innehdll i
sjukvA@rden och omsorgen i Norrtdlje och tillskapa effektivare vérd och omsorg sarskilt vid
och &ver huvudmannaskapsgrénserna. Huvudmotivet var att stédja den lokala
horisontella samverkan for att méta de vanligast fdrekommande omsorgs- och
sjukv@rdsbehoven.

Norrtéliemodellen inférdes &r 2008 och dr en permanentning och vidareutveckling av
Tiohundraprojektet. Avsikten ar att fortsatt fordjupa samarbetet och ta bort de
grdnsdragningar som inte behdvs mellan offentlig och privat och mellan kommun och
landsting. "Genom att samverka ndr vi hdgre kvalitet for invédnaren genom hela livet”.

Natverkssjukvard

Begreppet och tilldmpningen av Natverkssjukvard uppstod ur ett behov och en vilja att
6ka samordning och sétta fokus pd patienten.

2011 faststéllde Landstingsfullmdaktige i Region Stockholm inriktningen fér hdlso- och
sjukvarden i den sé& kallade "Framtidsplanen for hdlso- och sjukvérden™ ddr en av de
centrala delama ar natverkssjukvarden [45-47]. Natverkssjukv@rden beskrivs som att
"vardens olika verksamheter arbetar i ndtverk runt patienten med hela
sjukvardsuppdraget, saval kring férebyggande insatser, klinisk verksamhet, forskning och
utbildning”. Man beskriver en framtid dér patienten upplever métet med vérden som
sammanhdngande, dér patienten och narstdende dr delaktiga och att sjukvarden i
storre utstréckning ska erbjuda "sammanhdlina vérdkedijor”.

Initiativ med fokus pa samordning med hjalp av lagstiftning

Samordnad individuell plan (SIP)

Begreppet "plan” anvénds pd olika sétt i vérden och olika begrepp dr ibland kopplade
fill olika professioner och/eller organisationer. Till exempel anvands begreppet "Min
vardplan” i cancervérden och sammanhdllen individuell vérdplan (SIP)27 inom psykiatrin
och aldreomsorgen. SIP &r ett exempel pd initiativ ddr lagstiftning anvants som ett medel
for att 6ka samordning.

Begreppet "samordnad vérdplanering” inférdes i samband med Adelreformen 1992.
Syftet var att ingen skulle bli liggande kvar pd sjukhus darfor att kommun eller primarvard
infe hade ordnat det fér henne eller honom hemma. Kommunerna fick betalningsansvar
om personen blev kvar pd sjukhuset, och bist&dndshandlédggaren fick en central roll i
genomférandet av vardplaneringen [48].

Sedan januari 2010 finns det angett i lagstiftningen socialtjanstlagen (2001:453), SoL,
hdlso- och sjukvardslagen (2017:30), HSL att en kommun och landsting ska uppréatta en
SIP ndr en person har behov av insatser fran bdda huvudmannen. Avsikten var att SIP
skulle forbattra samverkan mellan sjukvard och omsorg men av utvérderingar framgér
det att den férvantade nyttan inte fullt ut uppnatts, dels d& det fanns ménga olika typer
av planer som tangerar SIP bade inom och mellan verksamheterna, dels att d& dessa
planer har sitt ursprung i olika bestdmmelser och lagrum sé& bade dverlappar och krockar
en del av regelverken. Det konstateras att det blir svart att omsatta bestdmmelserna
praktiskt och administrativt och att det dessutom blir férvirande bdde fér den enskilde
och fér personalen [49].

Den 1 januari 2018 ersattes betalningsansvarslagen av en ny lag (2017:612) om
samverkan (lagen om samverkan) vid utskrivning frén sluten hdlso- och sjukvérd (LUS)
[50]. Syftet &r att skapa en trygg, sdker och smidig évergdng frdn slutenvard fill dppen
vard och omsorg. Den nya lagen hénvisar fill bestdmmelser i hdlso- och sjukvardslagen
och socialfjanstlagen om fast v@rdkontakt och SIP. Samverkanslagen innebdr ocksd att
den kommunala omsorgen har max tre dagar pé sig att ta emot en utskrivningsklar
patient. Ligger patienten kvar I&ngre &n fre dagar sé kan slutenvarden borja ta betalt for
varden.

271 Socialstyrelsens termbank kan man ldsa att termerna “Individuell plan enligt Socialtjdnstlagen och hilso- och
sjukvérdslagen” och ”Samordnad Individuell Plan” kan anvédndas synonymt.
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Initiativ med fokus pa patientprocessen och patientdata samt teknikstéd

Hdlsodrende

"Hdalsodrende" initierades runt 2010 fér att hdlla samman information i patientens process
[51, 52]. Halsodrendet syftade till att hdlla ihop en klinisk process och skapa helhet ur
patientens perspektiv liksom att férbdttra planering och samordning mellan olika aktorer.
Avsikten var ocksd att forbdattra kommunikation och samverkan (och darigenom ocksd
6ka patientsdkerhet) och att skapa forutsattningar for uppfélining (béde klinisk och
resursmassig). Halsodrende skulle ddrmed inte bara hélla ihop informationen utan ocksé
verksamhetens processer.

Hdalsodrende-begreppet och dess relation fill "process-id” har beskrivits dven i
Socialstyrelsens tidigare rapporter [4, 5]. Begreppet &r omdebatterat och finns med som
ett behov i SUSSA-gruppens upphandlingsunderlag och som behov uttryckt av
Kundgruppen Cosmic i kapitlet "Framtidens vardinformationsmiljder”. Kundgruppen
Cosmic har lyft fram behovet att diskutera hdlsodrende-begreppet med Socialstyrelsen.

Hdlsa for mig

Startade 2012, det dé statliga féretaget Apotekens service AB fick uppdraget att leda
projektet. Nar foretaget ombildades fill E-hdlsomyndigheten i januari 2014 féljde
uppdraget med. Hdlsa fér mig utvecklades for att skapa ett personligt hdlsokonto for
Sveriges invanare som skulle hjdlpa dessa att stérka kunskapen om och engagemanget i
sin egen hdlsa, samt vara en plattform for féretag och organisationer att bygga
innovativa e-hdlsotjdnster.

Hdalsokontot var ténkt att vara en lagringsplats for den enskildes samlade hdlsoupp-
gifter®. Den juridiska grunden att ha en sédan 16sning har dock diskuterats och
Datainspektionen har haft synpunkter pd just Halsa for mig vilket har provats i
Forvaltningsratten. Den juridiska fragestaliningen galler dels vem som &r
personuppgiftsansvarig for det patienten registrerar, dels vilkket rattsligt stéd den
personuppgiftsansvariga har att faktiskt behandla dessa uppgifter [53]. Uppdraget att
tilhandahdlla ett personligt hélsokonto fill Sveriges invanare dr dock en del av E-
hdlsomyndighetens instruktion??. Grundsyftet med att st@rka individens delaktighet i sin
hdlsa samt ratten och majligheten att férfoga éver sina hdlsodata menar man frdn
myndighetens sida dr lika stora idag.

Program 4D

Ett initiativ som med fokus p& patientens process och med stéd av teknik bidragit till
utveckling kring patientens vaig genom varden. 4D startade &r 2013 med det
Svergripande syftet "battre hdlsa och dkad delaktighet for individen” och mdlet att
skapa generaliserbara modeller - beslutsstdd fér patienten, vérden och forskningen - som
passar flera diagnoser”: Programmet levererade flera delldsningar som haft baring pdé
kommande initiativ exempelvis:

e Mitt e-samtycke - en modell fér hur patienters samtycke kan hanteras digitalt
och med en ambition att skapa en nationell elektronisk tjénst fér
samtyckeshantering.

e Min digitala vérdplan var samlingsnamnet fér en tjénst som fungerar som en
individuell hdlso- och vérdplan fér patienten.

e Resultaten frén 4D gav ocksd vardefulla bidrag i arbetet med standardiserad
patientprocess och resultat lyftes in som underlag fill Region Stockholms FVM-
upphandling som beskrivs i bilaga 5 [54].

e Strukturerade journalmallar och insatser kring strukturerad varddokumentation.

28 Beskrivning for hilsodrende enligt begreppsmodellen i Nationell informationsstruktur for hélso- och sjukvérd (NI
2019:1):” Hélsodrendet &r en gruppering av de individanpassade vardprocesser som har startat med samma
kontaktorsakstyp”. Definition av hilsodrende enligt Socialstyrelsens termbank 2019 é&r:

”Arende som haller ssmman varddokumentation fran en eller flera relaterade individanpassade vardprocesser”.
Anmérkning: Hélsoédrendet bidrar till att varddokumentation fran patientens olika vardprocesser kopplas samman och
bildar underlag till en helhetsbild av patientens problem och behov. Det kan avse genomford, pdgaende och planerad
vard och behandling. Hélsodrendet gor det mojligt for behorig hilso- och sjukvardspersonal och patienten sjélv att
folja den individanpassade vardprocessen och hitta relevant information om genomford och planerad vard och
behandling bade inom och 6ver organisatoriska granser och/eller vardgivargrinser enligt géllande lagar.

Exempelvis cancervard inbegriper ofta vard pa flera vardnivaer och kan ges av flera vardgivare, och informationen i
hélsodrendet kan folja patienten mellan vérdgivare, t.ex. kommunal hdlso- och sjukvard och priméarvard.

2 Https://www.halsaformig.se.

30 Https://vardgivarguiden.se/4D
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Bilaga 3. VGR:s koncept som
|Grdomsprojekt

En vArd- och aktivitetsplan vars aktiviteter kopplas

samman

Vard- och aktivitetsplanen omfattar alla aktiviteter som patientens vard
kommer innehélla. Dessa aktiviteter kopplas samman i kronologisk ordning
och presenteras pa ett Overskadligt sitt for vardpersonalen och patienten pé
en mobil enhet. Den standardiserade vard- och aktivitetsplanens innehéll kan
konfigureras sé att den gors individanpassad och med detta foljer ocksé den
kronologiska ordningen pa aktiviteterna. Innehéllet definieras av vad som
hinder fore, under och efter respektive mote — bade for olika roller i
vardteamet och for patienten.

Den nystrukturerade och kronologiskt thopsamlade informationen i det
digitala verktyget tankas sedan tillbaka till journalsystemet. Eftersom
journalsystemet inte &r lika strukturerat som vardprocesstodet sa kommer
dock varken patientoversikten eller den kronologiska tidslinjen pa
aktiviteterna finnas med i journalsystemet.

Den individanpassade vard- och aktivitetsplanen blir teamets
gemensamma arbetsverktyg, som de dven delar med patienten i den
omfattning det behdvs. Detta for att patienten bland annat behover fylla i
sjalvrapporterad information (fore eller efter besok), komma ihag att ta
medicin och gora foreskrivna aktiviteter (kan exempelvis handla om fysisk
aktivitet, diet eller sjdlvrapportering). Den 6verenskomna vérd- och
aktivitetsplanen kan skrivas ut och delas med patienten som sedan kan ldsa
den 1 sin mobiltelefon.

Effekterna av en sammanhadllen vard- och

aktivitetsplan ar flera

Vardgivarna kan utnyttja sin tid mer effektivt nér patienten inte behdver
aterberitta sin sjukdomshistoria. De slipper skriva samma information flera
ginger och kan dessutom se en sammanstéllning.

Verksamheten kommer kunna standardisera processer och ta fram
enhetliga planer och mallar som kan delas med andra enheter. Mallarna kan
ateranvéndas for olika diagnoser, sisom diabetes, hjéartsvikt och depression —
dér delar av behandlingsplanen &r densamma. Detta kan bade leda till en
harmonisering mellan enheter och bidra till jamlikare vérd.

En digitaliserad vard- och aktivitetsplan som ér tillgidnglig for all vard-
personal som dr involverad i patientens vard — som dessutom kan involvera
patienten i fraga — kan hjélpa till att uppna en kunskapsbaserad, person-
centrerad, patientsiker, jamlik, tillgdnglig och effektiv vard. Den digitala
tjdnsten gor sa att:

e team och patient far Gverblick i patientens vard- och aktivitetsplan sa att

prioritering och egenvardsstdd underlittas med kraft.
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e vardteamet stimuleras till f6ljsamhet av verksamhetens definierade
process. Avsteg fran processen, alltsd individanpassning, kan foras men
blir en aktiv handling.

e vardpersonalen snabbare kommer kunna se patientens historik.

e vardpersonalen har ett multiprofessionellt och teambaserat arbetssétt for en
mer personcentrerad vard.

¢ Integrering med journalsystemet sker, vilket gor att behovet av dubbel-
dokumentation uteblir.

¢ intuitiva anvéndargrénssnitt skapas for bade vardpersonal och patienter.

e vardpersonalen kan arbeta i ett och samma verktyg, vilket underlittar deras
dagliga arbete.

¢ information och patientinvolvering kan ske direkt via patientens
mobiltelefon eller surfplatta i anslutning till det fysiska besoket.

e vardgivarna kan overfora planen digitalt till patienten (eller skriva ut den
pé papper). )

e att man kan arbeta med behandlingsplaner som bygger pa standarder for
vardinformatik, vilket mojliggér kompatibilitet med andra system.

Forutsattningar som konceptarbetet identifierat

Konceptarbetet har hittills identifierat l1irdomar sdsom att det ar viktigt att
forsta att detta system kréver ett helt nytt sitt att tinka — dels eftersom
informationen &r sa pass strukturerad, dels eftersom al//t hanger ihop.
Verksamheterna behover ddrmed borja

e tinka processorienterat (i stillet for dokumentorienterat)
e skapa interna forutsdttningar som stottar det processorienterade
tankeséttet.

Standardisering f&r interoperabilitet och kontinuitet

VGR, KOL-centrum och utvecklarna av vardprocesstddet beskriver att
forarbetet med detta koncept har inneburit ett stort arbete — inte minst med att
skapa regionala standardiserade begrepp och termer utifran de versions-
hanteringar som existerade 1 det lokala journalsystemet. Detta grundarbete
var viktigt for att fa till en interoperabilitet mellan vardprocesstodet och
journalsystemet for att 6verforing av information ska kunna ske mellan dessa
system pa ett korrekt och sakert sétt.

Konceptarbetet visar pd vikten av ett gemensamt sprak (nationella termer,
begrepp och kodverk) och annan standardisering (sdsom nationella
vardprocesser eller vardplaner). Da kan exempelvis vardplaner delas mellan
vardgivare, vilka ocksé kan sikerstélla kopplingen till en kunskapsstyrnings-
organisation som skulle behdva std bakom en sddan standardisering.

Processerna kan da folja patientens resa genom vérden och stricka sig
mellan olika vardgivare. Det blir ocksd mojligt, om lagen s& medger, att lata
processerna omfatta bade sjukvéard och kommunal omsorg.

Exempel pa viktiga standardiseringsfragor pa detta omrade ar att fastsld
anviandningen av internationella standarder, som exempelvis mallar for
planer (sa kallade ”FHIR Plan Definition”) respektive individuella planer (s&
kallade "FHIR Care Plans™).
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Forvaltning av infrastrukturen kan ske pd olika nivéer

Konceptarbetet pekar pé att en nationellt forvaltad infrastruktur krévs for att
kunna dela planer mellan vardgivare pa ett strukturerat sétt. Detta innebér att
berdrda aktdrer 1 en kunskapsstyrningsorganisation behdver enas om och
sedan underhélla gemensamma regelverk samt skapa en infrastruktur pa
dessa omrdden. Detta skulle forslagsvis kunna vara en gemensam nationell
plattform med tillhérande portal for att dela och administrera
vardprocesserna.

Det finns dirmed behov av att forvalta nagra av dessa omraden pa olika
nivéer. Exempelvis kan mallar for vardprocesser tas fram och
tillgangliggoras nationellt for att sedan “drvas ned” och anpassas pa regional
eller lokal niva. P4 samma vis kan nya termer behdva skapas pé regional eller
lokal niva. Det finns dessutom ett internationellt perspektiv som bor hanteras
av den nationella nivén.

Konceptarbetet foresliar foljande omraden dér nationell forvaltning och
infrastruktur behovs:

Termer och kodverk

Innehall i standardiserade processer

Nationell plattform for att dela standardiserade vardprocesser och
mojliggdra hopkoppling av individuella vardplaner

Nationell samtyckeshantering.

Gemensamma tolkningar och rutiner hos vardgivarna vid
filléimpning av patientdatalagen behdvs anser
konceptutvecklarna

VGR har genom konceptarbetet erfarit att gemensamma tolkningar och
rutiner hos vardgivarna for tillimpning av patientdatalagen (2008:355), PDL,
ar onskvért. En nationell och vélfungerande samtyckestjénst ar en del av
detta. Andra viktiga omraden handlar om rutinerna for inhdmtning av
samtycke fran patienterna. Detta s att vardpersonalen pa ett smidigt sétt kan
ta del av informationen inom vardprocesserna nér de har behorighet och
behov till det (exempelvis nir patienten Gvergdr frén en vardgivare till en
annan).

Tydliga instruktioner for exakt vad som géller behover tas fram som alla
aktorer behover beakta — oavsett om vardprocessen dr inom en vardgivare
eller mellan flera olika vardgivare. Nagra exempel pa scenarier dir sadana
instruktioner skulle behdvas:

e Utan samtycke inom definierad vardprocess.
e Med samtycke i forvidg inom definierad vardprocess.
e Med samtycke allteftersom nya aktorer tillkommer till virdprocessen.
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Bilaga 4. Nationell och
internationell omvarldsbevakning

Denna bilaga innehéller ndirmare information om de delavsnitt som ingér i
nationell och internationell omvarldsbevakning (se innehéllsforteckning for
sidnumret som varje delavsnitt startar pa):

e Nationella l6sningar — tillgding och samordning av patientinformation
e Nationell patientdversikt (NPO)
e Journal via nitet
e Tjansten Individuell vardplan
e Patientkontrakt
e Exempel bland regioner
e Region Kronoberg har alla processer i samma journalsystem
e Region Jonkopings lan foljer processen for standardiserade vardforlopp
e Region Dalarna forbereder infor ny vardinformationsmiljo
e  Omvirldsexempel
e Norge — en strategi for elektronisk hélsojournalldsning
e Danmark — en nationell e-hélsoportal och en utvecklad 16sning for
lakemedelsinformation
Finland — arbete med 16sningar och lagstiftning sker parallellt
Estland — ett helhetsgrepp kring digitalisering
England — id:n som f6ljer vardfloden inom specialistvarden
EU-initiativ for gransoverskridande informationsutbyte
e System- och tekniska losningar
e Systemlosningar for vardkoordinering, processer och befolkningshélsa
e Ar blockkedjor en teknik for ett siikert informationsutbyte inom hélso-
och sjukvéarden?
e Automatisering inom vardprocesser med stdd av artificiell intelligens
¢ Visualiseringsteknik for att koppla samman aktiviteter i patientens
vardprocess

Nationella [6sningar - tillgdng och
samordning av patientinformation

Nationell patientdversikt (NPO)

Nationell patientdversikt (NPO) &r en it-16sning som gor att vardgivare med
patientens samtycke kan ta del av patientens journal- och
lakemedelsinformation fran olika journalsystem [55]. Den juridiska
forutsédttningen &r att vardpersonalen har en pagaende vardrelation till
patienten samt att patienten gett samtycke till att vardpersonalen tar del av
informationen. Samtliga regioner ir idag anslutna till NPO.

Undantag fran ej givet samtycke kan goras i nddsituationer, till exempel
om patienten dr oformogen att ge sitt samtycke men informationen bedéms
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ha stor betydelse for patientens vard. For att journalinformation ska visas i
NPO miéste den ingd i sa kallad Sammanhallen journalforing (beskrivs
nirmare i bilaga 6). Utdver patientens sammanhallna journal kan de
anvédndare som har behorighet till e-hdlsomyndighetens
likemedelsforteckning se den i NPO.

Alla regioner &r anslutna — men vilken information som
delas varierar

Rent juridiskt s maste det finnas spérrar i patientens journal som begransar
vad som fér visas, men sa ldnge patienten inte har en yttre sparr hos nigon
véardgivare si finns mdjlighet i NPO att se allt som finns dokumenterat hos de
vérdgivare som ir anslutna att producera information till NPO.

Vilken typ av information som visas i NPO for vardpersonalen varierar
dock mellan olika vdrdgivare, bland annat beroende pé vilka standardiserade
satt (sa kallade tjdnstekontrakt) vardgivarna valt att producera information
pa.

Om patienten inte kan ge sitt samtycke méaste vardgivaren nédéppna”
journalen och kan da se en lista 6ver frin vilka vérdgivare det finns journal-
information och ddrmed vélja fran vilken vardgivare de behover fa
information.

Méjligheter att strukturera informationen bdttre i NPO
kraver férandringar i grundsystemen

I NPO gér det att sortera och filtrera informationen utifrdn exempelvis
vardgivare eller i kronologisk ordning. En 6nskad utveckling for anvindarna
(vardpersonalen) ér att informationen 1 funktionalitet och design ska vara mer
integrerade i deras egna journalsystemsmiljoer for att slippa uthopp och
uppna en sa somlds upplevelse som mojligt for vardpersonalen.

Behovet att kunna sortera och gruppera information ar ocksa stort for
vardpersonalen for att skapa dverblick over patientens information. Fran
utvecklarna av NPO menar man att ndgon form av identifierare eller taggning
da skulle behdvas for att man ska kunna koppla ihop informationen och visa
urval relaterat till exempelvis diagnos eller hilsotillstand®'. For patienten
bidrar detta bland annat till att patienten inte behdver dterupprepa sin
historia.

Journal via natet

E-tjinsten Journalen lanserades &r 2012 for invénare 1 Uppsala under namnet
Journalen [56]. Sedan arsskiftet 2017-2018 har tjénsten inforts i hela Sverige
och alla invnare*? har dirmed méjlighet att léisa journalinformation fran
hélso- och sjukvarden pa 1177 Vardguiden.

Négra exempel pa journalinformation som finns tillginglig dr anteckningar
fran vardbesok, information om vaccinationer, remisser, diagnoser,
lakemedel och provresultat — men exakt vad som visas varierar ndgot dver
landet.

31 Baserat pa intervjuer med kliniker och verksamhetsrepresentanter som arbetar med verktyget samt information frin
Inera.

32 Vrdnadshavare kan ta del av och skéta sina barns uppgifter fram tills att de fyller 13 &r. Fran 18 &rs alder kommer
invanaren sjélv at sin egen information.
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Malet dr att alla invanare fran 16 ar ska ha tillgang till all information om
sig sjdlv som dokumenteras i offentligt finansierad hélso- och sjukvérd och
tandvard ar 2020. En omfattande nationell studie med fokus pa patienters
uppfattning om att kunna ldsa sin journal via nétet visade att patienter stiller
sig mycket positiva till de mojligheter som detta ger [57]°°. Studien visade
att:

o tillgang till provsvar ar den viktigaste funktionen for patienter

e patienter framst ldser sin journal for att fa en oversikt dver sin hilsa och
sina kontakter med varden samt for att f6lja upp vad som dokumenterats
vid ett vardbesok

e patienterna dr mycket positiva till att fa enkel tillgang till sin egen journal
och de mojligheter som detta ger

e patienter vill ha tillgang till information i journalen sa fort som mojligt,
helst inom ett dygn efter besdk eller provtagning.

Individuell vardplan

Individuell vardplan dr en tjinst via Journalen pa 1177 Vardguiden dir
regioner kan ansluta sig via Ineras nationella tjdnsteplattform for att kunna
publicera Samordnad individuell vardplan (SIP) for patienten. Idag ar region
Norrbotten ansluten*®. Syftet med SIP ir att patienten ska fa ett samordnat
stod och den vard som man har ritt till och behover. I SIP ska det framgéa
vilka insatser som ska goras, vem som ska ansvara for insatserna, om
kommunen eller regionen ska ha det 6vergripande ansvaret samt hur planen
ska f6ljas upp.

Patientkontrakt

Patientkontrakt &r en del av 6verenskommelsen kring Patientmiljarden som
infordes 2018 mellan staten och SKL — Insatser for att forbittra
tillgangligheten och samordningen i hilso- och sjukvarden (meddelande
20/2017, drendenummer 17/00003).

Som det ndmnts i forordet har Socialstyrelsen uppdraget ”Landstingens
handlingsplaner om patientmiljarden”. Uppdraget bestar av tva delar, varav
denna rapport star for den del som handlar om att félja patientens vig genom
vérden. I den andra delen ingar att Socialstyrelsen ska sammanstilla och
analysera de handlingsplaner som landstingen lamnar in med anledning av
denna dverenskommelse.

Myndigheten publicerade en forsta rapport for denna del i november 2018
[58]. Rapporten visar att for att forbereda inférandet av patientkontrakt
knyter flera regioner samman detta projekt dels med sitt arbete med
personcentrering, dels med andra planer (som exempelvis arbetet med "Min
Vardplan” inom cancervarden).

33 Inera. Https://www.inera.se/aktuellt/nyheter/patienter-positiva-till-journalen-i-1177-vardguiden/

3 Region Norrbotten. Http://www.norrbotten.se/sv/Om-Region-Norrbotten/Press/Pressarkiv/Pressmeddelanden-
2018/Nu-finns-individuell-plan-pa-1177/

3SKL.
Https://skl.se/halsasjukvard/kunskapsstodvardochbehandling/tillganglighetivardenvardgarantin/patientkontrakt. 15086.
html
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Overenskommelsen baseras p& behoven att patientens
egna resurser behoéver tillvaratas

Overenskommelsen baseras pa behoven att patientens egna resurser behdver
tillvaratas och pa att frigora resurser i den 6ppna varden till dem som behover
det samt pd att virna om patientens och vardens tid.

I 6verenskommelsen anges att en viktig forutsattning for patientkontrakten
ar att de kan tillgidngliggoras som en nationell e-tjénst via 1177.se. For att
detta ska vara mojligt anges det i 6verenskommelsen att varden behover
tillimpa strukturerad varddokumentation, eftersom den information som
visas till stor del bestar av journalinformation.

Andra vésentliga forutsattningar som anges for att oka tillgangligheten 1
patientkontrakt dr att huvudménnen dels publicerar information, dels
anvinder e-tjdnster for tidbokning, vardplaner och dylikt.

Patientkontrakt — koncept att stGrka samt utveckla
férmdgor hos sdvdl patienter som vardpersonal
Patientkontrakt &r 1 forsta hand avsedda for patienter med komplexa och
omfattande vardbehov inom 6ppen vard och primarvard. Patientkontrakt ar
inget juridiskt dokument, utan snarare ett koncept som forvintas 6ka vardens
kapacitet samt forbattra bade hélsa och vard genom att stirka och utveckla
formégor hos savél patienter som virdpersonal.

En gemensam &verenskommelse dér férvantningar
tydliggors
En viktig komponent &r att alltid utga fran individens formaga och vilja att
samskapa. Sdledes ar det ingen ansvarsforskjutning dér varden kriver att
patienten gor mer, utan det dr en gemensam &verenskommelse dir
forvantningar tydliggors kring vem som ska gora vad for att stodja individen
att leva bésta mojliga liv. Detta kraver en hog grad av tillforlit till patientens
egna formagor och stdd av personliga nitverk och virden.

Patientkontraktet bygger pa fyra delar:

1. Delaktighet — gemensam dverenskommelse mellan patient och
vardgivare om vem som ska gora vad.

2. Samordning — en fast vardkontakt vid behov genom en utpekad person
med samordningsansvar.

3. Tillginglighet — 6verenskommelse om tider som bokas i samréd, vilket
oOkar tillgangligheten.

4. Samverkan — sammanhallen plan for planering, 6verblick och stdd for
koordinerade insatser.

En sammanhdllen évergripande plan
Patientkontraktets sammanhallna plan dr 6vergripande och ska innehélla
andra planer, saisom SIP inom psykiatrin och dldreomsorgen, Min vardplan
inom cancervarden samt kommunernas vardplaner.

En sammanhéllen plan &r dven en framtidsvision av en interaktiv plan pa
1177.se som visualiserar och samordnar patientens behov och aktiviteter
samt onskemal vilket underlittar patientens vardag.
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Exempel bland regioner

Region Kronoberg har alla processer i samma
journalsystem

Inom Region Kronoberg borde forutséttningar att folja patientens vig genom
virden vara goda eftersom samtliga offentliga verksamheter och dven privata
vardcentraler (offentligt finansierade) anvénder samma journalsystem.
Regionen har dven samverkansavtal med kommunerna.

Data overfors till ett gemensamt varddatalager. Alla kontakter sedan
borjan av dr 2000 kan f6ljas upp — under forutséttning att det har
dokumenterats i journalsystemet.

I regionen gér det att folja mddrahdlsovard, forlossning, barnhdlsovérd,
primérvard, elevhilsa, psykiatri, sjukhusvard, rehabilitering, hemsjukvard
och sd vidare 1 samma flode.

Svart att félja en specifik individanpassad vardprocess

Att dokumentera alla processer i samma system oavsett vardgivare i lanet ger
stora mojligheter till att f6lja upp 1 realtid. Journalsystemet ger en
patientdversikt dér alla genomforda kontakter visas med tillhorande
anteckning och planerade samt bokade kontakter framét 1 tiden. Det visar
patientens alla diagnoser, ladkemedel, kliniska parametrar, bestéllningar med
mera. Trots detta dr det svért att folja en specifik individanpassad
vardprocess, eftersom it-stodet i dagsldget inte kan visa en dversikt pa de
olika processer som en patient befinner sig i.

Varddatagande - ett svart sétt att gruppera information

I Region Kronoberg kan specialistvarden uppritta ett vardatagande som den
medicinskt ansvariga kliniken baserar pé en viss klassifikation — som 1 sin tur
blir barare av processen inom kliniken. Problem uppstar dock nir patienten
flyttas over till en annan medicinskt ansvarig enhet, eftersom det dd skapas
ett nytt vardatagande och en ny klassifikation for samma process (som
fortsdtter 1 den nya kliniken). En 16sning pé detta problem dr mojligheten att
sammankoppla varje skickad remiss med det nya vardatagandet.

Inom primérvarden har patienternas processer ofta flera olika
klassificeringar. Fran borjan var ambitionen att man skulle kunna ha flera
virdataganden med olika klassificeringar samtidigt. Detta medforde dock ett
administrativt merarbete och dessutom blev det svart att fa tillforlitlig utdata
eftersom patienterna behandlades for flera hidlsoproblem vid ett och samma
vardbesok. Idag har vardcentralerna darfor minskat antalet klassificeringar.

Region Kronobergs erfarenhet av Nationella
patientdversikten och Journalen

NPO kan tillgodogdra sa att information gér att lisa, men det gar inte att
gruppera information som tillhér samma process. Det blir darfor minst
dubbletter nir NPO kommer in pa grund av att varje vardgivare ska hantera
sin egen del av en och samma process. Bristen dr dirmed att det inte blir en
enhetlig process for varje patient.
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Hur ska dé informationen visas upp i Journalen via nitet? Nér en patient
gér hos flera olika vardgivare, till exempel pa grund av cancer, sa skulle det
vara vildigt positivt om man kan koppla samman alla system till en
gemensam “cancerprocess”. D4 skulle det bli tydligt for patienten att f6lja sin
process kronologiskt, det vill sdga bade kunna se vilka steg som har varit och
kunna se hur den fortsatta planeringen ser ut. Allt borde séledes samlas och
visas i ett gemensamt flode med en tidslinje for aktuell process.

Lésningar behdvs for att félja en specifik individprocess
Mojligheten att folja en specifik individprocess skulle kunna l16sas genom en
process-id/identifierare som ska vara birare under hela vardepisoden.

En till mojlighet som foreslas av Region Kronoberg ar ocksa att, i enlighet
med Kunskapsbaserad och jamlik védrd (betdnkandet SOU 2017:48), f6lja
patienternas vig genom varden utifran de olika nationella programomradena
(diagnosgrupper).

Region Kronoberg har inforskaffat ett nytt utdataverktyg som i skrivande
stund dr under testning (verktyget ligger utanfor journalsystemet). Detta
verktyg underlittar framtagningen av utfallen for exempelvis en specifik
diagnosgrupp eller process.

Svart att tolka lagstiftningen

Region Kronoberg anser att juridiskt s& kan vardpersonal ldsa
patientinformation som inte ar sekretessbelagt under forutsittning att man har
behorighet samt en patientrelation sedan tidigare.

Lagstiftningen kring sammanhallen journalforing &r dock otydlig i
situationer dir olika vardgivare ska dokumentera i en och samma vard-
process eftersom det dr svart att uppfatta vad som specificerar just en
vardprocess. Vidare ger lagstiftningen mellan SoL och HSL ett ”glapp” i
kommunikation vad géller patientens information dver vardgivargrianserna.

Region JOnkopings Ian foljer processen for
standardiserade vardfériopp

Redan i sin forsta strategiska planering ar 2007 beslutade Region Jonkoping
lan for att regionens varddokumentationssystem skulle ha fokus pé vard-
floden och pé patientens vig genom véirden. Deras journalsystem riggades
dérmed fOr att stodja detta sa langt mojligt, utifran de tekniska forutsattningar
som fanns di. Regionen anvéinde flodesmodellen som grund for upp-
byggnaden av det systemet och har sedan dess hallit fast vid denna modell.

Ett exempel dér regionen kunnat skapa bade en gemensam struktur och
beslutsstod med hjilp av fastslagna nationella riktlinjer dr i modellen for
standardiserade vardforlopp (SVF) vid cancer. Fér denna har de utvecklat ett
koncept som &r enhetligt for alla 31 cancerformer men dndé kan spegla
specifika fléden i varje enskild process.

Vidare har Region Jonkopings ldn sedan 2014 arbetat med registrerings-
och dokumentationsmodell for SVF. De har tagit fram en struktur for hur
informationen kring varje patients vardprocess ska hanteras, dels for att ge ett
stod 1 det dagliga arbetet, dels for att ge mojlighet att f6lja hela vardforloppet.
Under 2015 — nér de forsta processerna for SVF rullades ut som piloter —
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justerades och forfinades denna modell for sedan att kunna breddinforas i
kommande SVF-processer.

Canceréversikt

Region Jonkopings 1an har dven arbetat med sitt journalsystem genom att
bygga upp ett flertal sokordsbaserade och strukturerade journalmallar. Dessa
mallar gor sa att information bade blir sokbart och filtrerbart samtidigt som
de skapar sikerhet kring att beslutad information finns dokumenterad och &r
tillgdnglig.

Cancerdversikten ér en av journalmallarna som ar byggd for att folja
patientens standardiserade vardforlopp. Den ér framtagen i ett samverkans-
projekt i syddstra sjukvardsregionen och &r implementerad i Jonkoping och
Kalmar. Mallen ger forutsittningar for att folja vardprocessen for varje
enskild patient samt for att kunna f6lja ledtiderna for specifika processer.
Canceroversikten relaterar till patientens flode genom vérden sa att man ser
sjdlva “’patientresan” i stillet for klinikgranser och professionsgrénser.

Syftet med Cancerdversikten ér att ge de inblandade:

e ctt gott stod 1 savil vardprocessen som i det dagliga arbetet

e en dverblick 6ver samtliga medicinska enheters anteckningar om en viss
patient mot valda sokord, sdsom kontaktsjukskdterska” samt multi-
disciplindra konferenser”.

e underlag for ledtidsmétning

e underlag for utdata.

Canceroversikten medfor att man far en helhetsbild dver patientens och
sjukdomens utveckling 6ver tid — genom hela SVF-forloppet.

Den mitpunkt som startar processen dr antingen datum for vélgrundad
misstanke eller remissdatum. Den mitpunkt som avslutar processen ér start
av forsta behandling, vilket gar i linje med bade flodesmodellen och med
Socialstyrelsens vantetidsmodell.

Négra exempel pa sokord som kan anges for att ge 6verblick ar ”datum for
vélgrundad misstanke”, ’forsta besok inom specialiserad vard”, “kontakt-
sjukskoterska” samt “multidisciplinira konferenser”. Tanken &r att sokorden
ska fyllas i successivt, i1 takt med att vardprocessen fortskrider. Varje yrkes-
kategori som &r involverad i patientens SVF-flode ansvarar for att fylla
informationen i olika mallar.

Information till sokorden fylls bland annat pa med hjilp av vallistor som
har bade fasta varden, numeriska virden, datumfilt och diagnosverktyg.
Sokorden i just Cancerdversikt anvands dessutom i kombination med
journalsystemets vanliga besoks-, administrations- och telefonmallar.

Férutsattningar arbetet stdllt krav pd

Ett stort forutsattningsarbete har handlat om att bygga upp en
informationsstruktur, skapa standardiserade sokord och termer och begrepp,
samt definitioner for dessa. Detta arbetssétt med att fylla i skordsbaserade
journalmallar dr komplext och stéller hdga krav pd kunskap om systemet och
dess nya processtiank, men ocksé en samsyn och acceptans av vardpersonalen
kring arbetssittet.
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Kvarstdende behov

Information som ér fritextbaserat gar inte att soka i (till exempel information
om en viss kontaktorsak). Det finns ddrmed 6nskemél om automatisk
overforing av information samt om en enklare modell for att fylla 1
information. Ett sjilvinstruerande och logiskt system som leder vérd-
personalen genom journalsystemet vore saledes en utveckling framaét.

Region Dalarna férbereder infor ny
vardinformationsmiljo

For att kunna f6lja patientens vig genom vérden pd ett mer sammanhaéllet sétt
har Region Dalarna haft ett forberedande verksamhetsutvecklingsarbete
sedan 2016 infor implementeringen av Framtidens VardinformationsStod
(F-VIS, SUSSA)*.

I sitt arbete har Region Dalarna utgétt frdn dessa tva projektmal:

1. ”Effektivisering av god och sdker vird med patientcentrering utifran
strukturerad vardinformation i hilso- och sjukvard”. Detta innebér ett
processorienterat arbetssétt 1 hilso-och sjukvarden, ddar man skapar
bittre forutsattningar dels for att fa processerna att hinga ihop, dels for
att gora det mojligt for vardpersonal att samverka over sévil
vardenhets- som vardorganisationsgrénser.

2. ”Designa och implementera en forvaltningsmodell och en forvaltnings-
organisation for patientcentrerad, vardprocessbaserad och strukturerad
vardinformation”. Detta arbete innebér att skapa enhetlighet bland
journalmallar samt bland termer och begrepp for att a till en
samordnad vardinformation om patienten. Mer konkret har arbetet
gjorts genom att ensa, rensa och identifiera de gemensamma begrepp
som behovs for att sedan koppla ihop informationen i patientens
vardkedja (oavsett vardenhets- eller virdorganisationsgrinser).
Regionen har identifierat 16 000 begrepp och termer, varav 3 000 ar
unika begrepp och termer som idag anviands mest frekvent. Resultatet
ar en mer strukturerad och kvalitetssdkrad termdatabas som innehaller
alla termer och begrepp men som dndé anger rekommenderade termer
och begrepp for hela Region Dalarna.

Implementering av ett stegvist processorienterat arbetssétt
kring patienten i slutenvdarden
For att uppna ovanstaende mal har Region Dalarna genom stegvis utveckling
arbetat enligt en tiostegsmodell. Projektet har avgrdnsat sig genom att endast
arbeta med patientens slutenvardsprocess. Detta har resulterat i ett enat
arbetssitt — bade for att skriva in och skriva ut patienter.

Journalsystemet har utvecklats genom att nya grundmallar skapats, vilka
1 sin tur bestdr av den dverenskomna informationsstrukturen med tillhrande
begrepp (sasom patientens vikt, ldingd, uppmérksamhetsinformation, tidigare
sjukdomar, socialt status och boendeférhéllanden). Mallarna ger ddrmed stod

3 Lis mer om SUSSA:s kravstéillningar pa nya vérdinformationsmiljon i avsnittet Framtidens
vardinformationsmiljoer.
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for att knyta thop processen, eftersom dessa begrepp blir sékbara och (vid
behov) kan bli direkt presenterade i en patientdversikt — ddrmed slipper dessa
dubbeldokumenteras.

Férutsattningar som skapats for att kunna dokumentera mer
strukturerat och processorienterat

Har anges forutsattningar som skapats for att vardpersonalen i sitt dagliga
arbete ska kunna dokumentera mer strukturerat och processorienterat utifran
patienten behov:

¢ En dokumentationsguide som ger stod for hur vardpersonalen ska
tillimpa de gemensamma begrepp och termer som ensats fram.

e Utbildning om processorienterat arbetssétt for patientens vig genom
varden, dér det framgér varfor man behover dokumentera pa process-
orienterat sétt samt effekterna av detta.

e Utbildning i hur vardpersonalen ska dokumentera i journalmallarna,
det vill sdga vad man ska skriva och inte — alltsa vad man inte behdver
dubbeldokumentera.

e Utbildning i processorienterad foridndringsledning diskuteras dven for
verksamhetschefer, enhetschefer och ledare.

e Termradsorganisation — for fortsatt forvaltning av denna termdatabas har
Region Dalarna skapat en termradsorganisation. I denna ingér ett
ansokningsforfarande som ska tillimpas infor ett inférande av nya termer
och begrepp. I detta arbete ingér dven att mappa termerna mot nationell
eller internationell standard.

Verksamheterna uppfattar goda effekter

Implementeringen av det nya arbetssittet har pagétt p4 medicinkliniken i hela
Region Dalarna sedan den 15 maj 2018. Sedan den 1 oktober 2018 har dven
kirurgkliniken implementerat nya arbetsséttet. De effekter verksamheterna
hittills har formedlat till projektgruppen sammanfattas hér:

e Okad kunskap om processbaserat arbetssitt. Detta for att mojliggdra en
forbattrad strukturerad gemensam varddokumentation.
e Enbhetlig inskrivningsdokumentation, som pa sikt ger:
o tillgdng till andras redan skapade inskrivningsdata.
o oOkad tillgdnglighet av ritt vardinformation om patienten (vid ett och
samma inskrivningstillfélle).
e Effekter hos vardpersonal och for patienten:
o Tydligt ansvar mellan yrkeskategorier samt tydlighet kring vermn som
ansvar for vad.
o Forbéttrade rutiner for strukturerad inskrivning och anvindning av
mallar.
o Okad kunskap hos vardpersonalen om vikten av att definierade begrepp
och enhetliga termer.
o Minskad skrivtid for sjukskoterskor (skulle ge mer tid for patientarbete
for sjukskoterskor).
o Minskad dubbeldokumentation (’vaga skriva mindre”).
Bittre patientoversikt (vad som ska goras med patienten).
o Forbittrat informationsinnehdll vid in- och utskrivning av patienten.

O
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Omvarldsexempel

Norge — en strategi for elektronisk hdlsojournallésning

Den norska strategin En invdnare — en journal (EIEJ)

I Norge finns en strategi vid namn En invanare - en journal ("En innbygger-

¢én Journal" — forkortat EIEJ). Strategin dr framtagen av Helse- och omsorgs-
departementet och av Norska Direktoratet for e-hilsa (NDE)*’.

I och med detta sitts it-mélet for norsk hélso- och sjukvérd: den nddvéandiga
hilsoinformationen ska f6lja patienten — under hela vardforloppet. Detta mal
fortydligas i tre punkter’®:

1. Vérdgivare ska ha enkel och séker tillgang till patient- och
anvéindarinformation.

2. Patienterna ska ha tillgdng till enkla (anvéndarvénliga) och sékra digitala
tjénster.

3. Uppgifter ska finnas tillgdngliga for bade kvalitetsforbéttring,
hilsodvervakning, forvaltning och forskning.

Ar 2013 fick Norska Direktoratet for e-hiilsa (NDE) i uppdrag att vidare-
utveckla den praktiska realiseringen av strategin EIEJ*°. Dirmed utfirdades
en fardplan med rekommendationer for det overgripande genomforandet,
vilken beslutades i januari 2018. Dérefter utarbetades en utvérdering av olika
alternativ for en nationell journal- och interaktionsldsning for kommunerna
utanfor Mitt-Norge ("Midt-Norge”)*. Dessa dverlimnades till ministeriet i
juli 2018.

Helseplatformen — en elektronisk hdlsojournallésning utifrdn
strategin EIEJ

Programmet “Helse Midt-Norge” upphandlar Helseplattformen*' — en
elektronisk hélsojournallosning for Mitt-Norge tillsammans med de
kommuner som tillhor omradet. Detta program definieras som det forsta
steget mot realisering av den tidigare nimnda strategin EIEJ.

Denna journallosning ska byggas runt patienten eftersom systemet ska
omfatta all hilso- och sjukvird som patienterna anvéinder — alltsd bade
kommunal hilsovard, familjeldkare, lokala sjukhus samt regionens
universitetssjukhus. Krav stills ddrmed pd att it-losningen ska ha dels ett
integrerat kunskapsstdd i linje med “’best practice for patient care”, dels
definierade vardprocesser, vilket vintas forbattra bade patientsdkerheten och
kvaliteten pa tjansterna pa olika vardnivéer i hela regionen.

37 Det norska direktoratet for e-hilsa ska genomfora den nationella politiken for e-hilsa, faststilla erforderliga
standarder och administrera anvéndningen av e-hdlsometodik i hela landet. Uppdraget: Nationell styrning och
samordning av e-hélsovéard genom nira samarbete med regionala hilsovardsmyndigheter, lokala myndigheter,
tekniska organisationer och andra intressenter (fran: https://ehelse.no/om-oss/om-direktoratet-for-e-helse).

38 Hitps://ehelse.no/strategi/n-innbygger-n-Journal.

3 Hitps://ehelse.no/strategi/n-innbygger-n-Journal/HV A-er-n-innbygger-n-Journal#tidslinjes.

40 Kommunerna inom Midt-Norge deltar i upphandlingen "Helseplatformen” och ér dérfor inte aktuella.

41 Https://helse-midt.no/vart-oppdrag/prosjekter/ehelse/helseplattformen.
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Danmark — en nationell e-hdlsoportal och en
utvecklad |6sning for Idkemedelsinformation

Sundhedsdatastyrelsen — halsodatainfrastruktfur och
digitala I&sningar
Sundhedsdatastyrelsen*” ansvarar for att skapa en bade sammanhéllen hilso-
datainfrastruktur och digitala losningar for att ge atkomst till data och
information for patienter, vardpersonal och forskare. Uppdraget ska bland
annat
e stirka den Overgripande digitaliseringen
e frdmja en sammanhéngande data- och it-arkitektur inom hélso- och
sjukvérden
e Overvaka och samordna arbetet med hilsodata och it inom hélso-och
sjukvérden
e faststélla gemensamma mal i form av gemensamma strategier och
avtal samt en gemensam it-arkitektur.

Faelles Medicinkort (FMK) — nationell IGkemedelstjénst
Sundhedsdatastyrelsen ansvarar for den gemensamma databasen Faelles
Medicinkort, vilket forkortas FMK (ungeférlig betydelse ”gemensamt
lakemedelskort”). FMK innehaller information om alla danska patienters
elektroniska recept och ldkemedel som forskrivits de senaste tva aren.

Programmet startade 2009 och idag dr anvédndandet obligatoriskt. Detta gor
att samtliga regioners journalsystem &r fullt integrerade, samtliga
praktiserande lidkare &r anslutna och nistan alla danska kommuner ar
anslutna (95-100 procent)*®.

Informationen om FMK delas mellan olika sektorer och finns tillgénglig
for hédlso-och sjukvardspersonal i deras lokala it-l6sningar nér de har en
patient under behandling och tjansten ar relevant for behandlingen i fraga.
Nér en patient kommer in pd ett sjukhus eller ndgon annan vérdinrittning s
laddas patientens information fran patientens kort till det lokala systemet.
Den information som varden légger till eller fordndrar uppdateras sedan —
bade pa patientens kort och i FMK.

Sundhed.dk — e-hélsoportal fér hélso- och sjukvdardstji@nster
Sundhed.dk ar en nationell dansk e-hdlsoportal som bade ger information om
och atkomst till olika danska hélso- och sjukvérdstjanster. Syftet ar bland
annat att samla och presentera relevant information fran alla delar av hélso-
och sjukvéarden samt att erbjuda en delad plattform for kommunikation.
Dessutom dr syftet att stirka patientinflytandet och ge aktorerna inom varden
tillgang till patientens medicinska historia.

En styrelse med representanter frén stat, region och kommuner ansvarar
for forvaltning och utveckling av portalen, som lanserades 2003.

42 Sundhedsdatastyrelsen ér en dansk myndighet under Sundheds- og Zldreministeriet vars uppgift ér att tillhandahalla
sammanhédngande hilsodata och digitala 16sningar till nytta for patienter och kliniker samt forsknings-och
administrationsindamal inom hélso-och sjukvarden. Https://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/om-os.

4 Sundhedsdatastyrelsen. Https:/sundhedsdatastyrelsen.dk/da/registre-og-services/om-faelles-medicinkort/status-og-
overblik-fmk.
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MedCom - styrning och standards i Danmark

MedCom grundades 1994 och ansvarar for att sitta och 6vervaka standarder
och regelverk for att dela data pa nationell niva inom hélso- och sjukvérd i
Danmark. MedCom ér ett offentligt finansierat, icke-vinstdrivande samarbete
mellan myndigheter, kommuner, organisationer och privata foretag med
anknytning till den danska hélso- och sjukvardssektorn.

Sundhedsplatformen — hélso- och sjukvdrdssystem fér tvd
regioner

Sundhedsplatformen ar ett gemensamt hilso- och sjukvardsystem som
upphandlats av och for region Sjélland samt Huvudstadsregionen.
Implementeringen av plattformen pabdrjades under 2016.

Malet med det nya systemet dr bland annat att:

e samla de funktioner som personalen anvander mest, till exempel
medicinering, dokumentation, nérvaro, operationsbokning och
bestéllning av laboratorietester.

o regelbundet sékerstélla och uppdatera patientdata sé att personalen far
snabbare svar pa exempelvis blodprover, skanningar och rontgen-
undersokningar

e patienter med kroniska sjukdomar enkelt ska kunna mita och ange
hjartfrekvens, blodtryck och vikt.

o ldkare automatiskt ska fa en beskrivning av rekommenderade
mediciner for en snabbare och korrektare behandling av patienter.

o det ska bli ldttare att fa tillgang till data fran rapporter, sa att vardens
ledningen kan fa 6verblick 6ver bland annat beldggning samt mojlighet
till kvalitetsforbattringar.

Finland — arbete med [6sningar och lagstiftning sker

parallellt

Finland beskrivs ha kommit langt inom digitaliseringen i hilso- och sjuk-
vérden tack vare deras tradition och kunskap inom sdvil kommunikations-
teknologi som av nationella projekt med exempelvis hilsoregister. En annan
framgéngsfaktor anges vara ett medvetet arbete dir strategi och lagstiftning
gér hand i hand.

Kanta - eft nationellt it-system fér hdlso- och
sjukvardstjénster

Ett av de storsta nationella digitala hilso- och sjukvardsinitiativen i Finland
ar Kanta-tjdnsterna. Kanta dr ett nationellt it-system for hilso- och sjukvards-
tjdnster som inkluderar bade en digital forskrivningstjanst, en likemedels-
databas, ett patientdataregister samt "Mina kanta-sidor”. Kanta omfattar all
offentlig hélso- och sjukvard samt den storsta delen av den privata hilso- och
sjukvérden.

Tjansten finns till for medarbetare och utdvare inom véarden, apotek samt
for patienter. En av de senast tillkomna tjédnsterna pd Kanta ér att patienter
kan registrera egen data, exempelvis fran mobila applikationer, och sedan
vilja vilka aktorer inom hilso- och sjukvarden som ska fa tillgang till dessa
uppgifter. P4 Mina kanta-sidor kan ocksa patienten lamna samtycke.
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I framtiden ska Kanta dven inkludera tjénster fran socialtjdnst och
socialomsorg** 4.

Apotti— gemensamma system for socialtjanst samt fér
hdlso- och sjukvard

Under perioden 2012—-2016 har huvudstadsregionen, Helsingfors och
Nylands sjukvardsdistrikt samt kommunerna i regionen upphandlat ett nytt
patientdatasystem som kommer att inforas stegvis fran och med slutet av
2018. Namnet Apotti*® anviinds bade for systemet och for projektet — och
dessutom for det foretag som kommer att forvalta och vidareutveckla
systemet.

Systemet Apotti beskrivs som “vérldens forsta gemensamma datasystem
for bade socialtjanst samt hilso- och sjukvard”, dar malet ar att astadkomma
ett enda, enhetligt klient- och patientdatasystem for alla berérda omraden.
Medarbetarna ska ddrmed oberoende av vilken vardplats det géller eller var
tjédnsterna erbjuds, for att i stéllet i realtid na all klient- och patientdata (inom
de grinser som lagen medger). Dessutom ska systemet med hjélp av analys
och olika riskmétare kunna identifiera exempelvis riskpatienter pa sjukhusen.

Apotti omfattar d&ven en klient- eller patientportal (kallad Maisa) dér
patienterna ska kunna utritta sina drenden elektroniskt. I Maisa kan man
ocksa foretrdda en anhorig och pa sé sétt skota dennes tidsbokningar,
anmalningar och avbokningar samt ta del av dennes undersokningsresultat.
Maisa lanserades i november 2018 och &r integrerad mot den nationella
Kantatjinsten.

Estland — ett helhetsgrepp kring digitalisering

Estland lyfts ofta fram som ett foregdngsland nar det géller digitalisering
inom myndigheter och statliga forvaltningar. I rapporten ”Health system
performance assessment — Integrated Care Assessment” anges att det pagar
initiativ som syftar till att 6ka graden av integration, dér it ar ett viktigt medel
for exempelvis integration av journalinformation mellan olika aktorer [21].

E-Estonia — ett brett utbud av hdlsotjGnster

I slutet av 1990-talet initierades e-hélsoinitiativet E-Estonia, vilket idag
omfattar ett brett utbud av tjénster till allménheten. Dessa tjénster och deras
respektive databaser kopplas ihop via den bakomliggande integrations-
plattformen vid namn X-road. X-road kan anvéndas bade for att hamta data
och for att skriva tillbaka till flera databaser, for att sinda stora datamangder
eller for att utfora sokningar i flera databaser samtidigt.

X-road - for séGkerhet, lagring och delning

For att garantera sdkra overforingar ar all utgdende data frin X-road digitalt
signerad och krypterad samt all inkommande data &r autentiserad och loggad.
Denna 16sning bygger pa en liknande krypteringslosning som blockked;je-
tekniken (1ds mer om denna teknik under delavnittet om “’system- och
tekniska 16sningar”). Det dr en teknik som har testats i1 Estland sedan 2008

4 Https://stm.fi/sv/social-och-halsotjanster/informationshantering.
45 Https://www.kanta.fi/sv/medborgare.
46 Apotti.fi.
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varvid Estland ofta nimns i samband med blockkedjor. Sedan 2012 uppges
pa tjansten E-Estonia att blockkedjor har tillimpats i Estlands register samt
att planer finns pa att utoka anvéindandet av sddana.

E-Health Record — en samlad journal fér patienten

Electronic Health Record*’ (forkortat E-Health Record) lanserades i Estland
ar 2008. Det dr en nationell 16sning som integrerar data frin Estlands olika
vardgivare for att skapa en samlad journal for patienten. Patienten kan na
journalen via en portal och da patienten dger sina data.

Med hjilp av denna 16sning kan patienten dela information med varden
som d4 kan ta del av exempelvis provresultat och rontgenbilder i realtid.
Losningen anvénds ocksa for att sammanstélla data for nationell statistik sa
att hilsotrender kan bevakas, epidemier sparas och myndigheter kan arbeta
mer proaktivt [33, 59].

England —id:n som féljer vardfléden inom
specialistvdrden

National Health Service*® (NHS) #4r den statliga organisation som ansvarar
for den offentliga sjukvarden i Storbritannien. Det finns en oberoende
NHS-organisation for varje del av Storbritannien, sa reglerna varierar mellan
organisationerna.

RTT Pathway som stods av alla journalsystem

I England arbetar NHS med s kallade ”Referall To Treatment” (RTT)
Pathways, alltsé vardflode per specialistomrade kopplat till patientens
hilsoproblem. Samtliga journalsystem eller patientadministrationssystem pa
den brittiska marknaden (inklusive Cosmic) hanterar RTT Pathway.

En RTT Pathway gar over vardgivargranser och regiongrianser inom
specialistvarden, men kan ha vissa variationer vilka beskrivs och regleras i
regelverket®. Dessa anviinds saledes endast for den nationella uppfoljningen
av véntetider inom specialistvarden.

Complaint
Tiden i en RTT Pathway startar nér det framfors en sa kallad ”complaint”,
alltsd virdbegiran for akomma, vilken 1 sin tur genererar en remiss. Varje
”complaint” blir d& en "RTT Pathway”, alltsa ett vardflode. Om en patient
exempelvis bade har ont i ett knd och 1 huvudet sé startas tvd “complaint”.
Ett complaint (vardflode) kan initieras bade av patienten, av 6ppenvarden,
av akuten eller av en annan vardgivare som har rétt att remittera till specialis-
tvarden. Fran och med denna métpunkt till forsta behandling far det ga
maximalt 18 veckor.

Id enligt NHS
For att kunna f6lja upp, méta och aterrapportera kring patienters
hilsoproblem har NHS infort ett id som genereras nér en remiss anldnder,

47 Https://e-estonia.com/blockchain-healthcare-estonian-experience/, https:/e-estonia.com/solutions/healthcare/e-
health-record.

48 NHS. Https://www.england.nhs.uk.
49 Https://www.gov.uk/government/publications/right-to-start-consultant-led-treatment-within-18-weeks.
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vilken da startar en klocka med aktuellt datum och sedan fortsitter genom
hela vardprocessen (RTT Pathway). Remiss och start av behandling ar
minimikravet for det som ska foljas.

Id:t bestar av ett prefix som &ar unikt for varje NHS-vardgivare samt av en
serie siffror vilket skickas till alla nationella kvalitetsregister. Ddrmed har
England med id:t mojligheten att f6lja patienten genom hela virdkedjan,
dnda tills remissen och/eller vardflodet avslutats. I dagsléget fokuserar
uppfoljningen framst pa véntetider.

I England (London) finns ocksa initiativet Coordinate my Care” som
lanserades 1 augusti 2010 1 syfte att hantera patienters behov av integrerad
och koordinerad vard*’.

EU-inifiativ for gransdverskridande informationsutbyte

Det finns ett flertal relevanta strategier och handlingsplaner for
digitaliseringsarbetet inom hélso- och sjukvardsomridet pd 6vergripande EU-
niva, till exempel Europa 2020-strategin, E-government actionplan,

EU actionsplan for Interoperability samt Tallindeklarationen. EU-
institutionerna antog 2011 ett direktiv som sédkerstéller kontinuitet i varden
for EU:s invdnare Over grianserna sa att EU-l4nderna kan utbyta hilsodata pd
ett siikert, effektivt och driftskompatibelt sitt [60]°'.

Initiativet ”Connecting Europe Facility” (CEF)>? ér ett viktigt
finansieringsinstrument som anvénds av EU for att stimulera bade tillvaxt,
arbetstillféllen, riktad infrastrukturutveckling samt investeringar inom
Europa. Ett specifikt syfte med initiativet &r att stddja sammankoppling
mellan Europeiska lédnder.

EU-projektet ”E-health digital service infrastructure” (eHDSI eller eHealth
DSI) ér ett annat initiativ kring granséverskridande utbyte av hilsodata, som
gér inom ramen for CEF-initiativet®®. Detta initiativ syftar till att EU-linder
bland annat ska kunna utbyta journaldata digitalt, exempelvis patient-
oversikter och e-recept.

Sverige deltar dock inte aktivt 1 samarbetet kring utbyte av patient-
oversikter, utan har valt att borja med utbyte av e-recept. Exakt nir Sveriges
utbyte av patientoversikter ska starta dr 1 dagsldget inte kint, dd fragor
kvarstar att utreda kring teknik och juridik innan nagon specifik tidpunkt kan
definieras i Sverige [61]°%.

Sedan 2018 deltar fyra lander inom EU i utbyte av e-recept (Portugal,
Kroatien, Finland och Estland)>. Sverige pabérjar ett inforande med att
kunna skicka och ta emot e-recept under 201973,

0 UK. Hitp://coordinatemycare.co.uk/about-us/.

1 EU. Hitps://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/ALL/?uri=celex%3A32011L0024.

32 EU: https://ec.europa.eu/inea/en/connecting-europe-facility.

33 EU. Hitps://ec.europa.eu/cefdigital/wiki/display/ EHOPERATIONS/eHDSI+Mission.

34 E-hilsomyndigheten. Https://www.ehalsomyndigheten.se/satsningar/gransoverskridande-ehalsotjanster/.
35 EU. Https://ec.curopa.eu/cefdigital/wiki/display/EHOPERATIONS/eHDSI+Deployment+Plans.
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System- och tekniska lGsningar

Systemldsningar fér vardkoordinering, processer och
befolkningshalsa

I takt med att behovet vixer av att kunna f6lja och koordinera insatser — d&ven
utanfor den egna verksamheten — 6kar mangden och varianterna av olika
systemldsningar for att mota detta behov pad marknaden.

Pa samma sitt 6kar utbudet av systemldsningar for sa kallad
befolkningshilsa (engelskans population management”) i takt med att
prevention och hilsofrimjande arbete blir en alltmer kritisk framgangsfaktor
for att klara framtidens hélso- och sjukvard. Detta sker genom att samla in
befolkningsdata for att kunna identifiera riskfaktorer samt for aktivitets-
planering, genomforande, uppfoljning och forbéttring.

En del systemlosningarna técker allt fran underliggande teknik och
integrationsloning till det fardiga grénssnittet for slutanvidndare. Andra
systemlosningar dr avgrénsade till att endast leverera en plattform for
exempelvis integration eller innovation, vilket innebér att andra 16sningar
och tjanster ska kunna kopplas pa och ér de granssnitt som slutanvindaren
arbetar i,

Gemensamt for samtliga systemlOsningar ar att de forutsatter att det gar att
folja patientens vag genom virden. Losningar som ska mdota ovanstdende
behov innehaller en eller ett flertal 16sningar (exempelvis vardkoordinering
och befolkningshilsa) eller en smalare omfattning (som vardprocessstod>’).

Ar blockkedjor en teknik fér ett sékert informationsutbyte
inom hdlso- och sjukvdarden?

Blockkedjeteknologi ndmns ibland som en 16sning for en béttre informations-
hantering inom hilso- och sjukvéarden [62]. Fragor kring denna teknologi
beror exempelvis samtycke, sekretess, integritet, loggar och atkomst [23, 24].

Exempel pa limpliga anvindningsomraden for blockkedjor:

e Journaler: Nir en journal genereras och undertecknas kan den skrivas
till blockkedja, vilket garanterar att en medicinsk post inte kan éndras.
Samma koncept kan tillimpas pa kliniska prévningar.

e Samtyckeshantering: I dagens hilso- och sjukvardsmiljo — dar olika
lander eller regioner eller vardgivare kan ha olika sekretess- och
medgivanderegler — kan blockkedja anvéndas for att registrera
patienternas samtycke for att dela deras data. Varje part som forsoker
utbyta medicinska uppgifter om en patient kan ddrmed kontrollera
blockkedjan for att se om de har tillstdnd att gora det.

e Likemedel skulle kunna sparas fran produktion till slutanvéndare och
med ett resultat dir falska kopior blir betydligt svérare att sélja [62]°®.

%6 Intersystems Integrationsplattform samt Innovationsplattform, Cerner Healthelntent, frén DXC 360 Care
coordination.

37 Exempelvis VGR:s koncept med vardprocesstddet som beskrivits ndrmare i eget avsnitt i rapporten, samt i bilaga 3.
38 Https://www kairosfuture.com/se/publikationer/nyheter/blockkedjan-en-mojliggorare-i-halso-och-
varddatahanteringen/
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e Aktheten i viktiga dokument som recept, patientjournaler med mera
skulle kunna sékerstéllas och access regleras av patienten sjilv eller
dennes vardare enligt forutbestimda villkor [62]°%.

o Sikerstillande av utbildning, sprikkunskaper, certifieringar,
licenser med mera hos personal och organisationer. Detta dr nagot
som dr angelédget ndr arbetskraften blir mer rorlig och utbildningar och
vard blir mer internationell [62]%.

Ett pilotprojekt hos Karolinska sjukhusets Innovationsplats

Projekt som undersoker hur blockkedjetekniken kan anvéndas pagér pé flera
hall. Exempelvis undersoker Karolinska Sjukhusets Innovationsplats hur
blockkedjeteknik kan anvidndas for sdkrare hantering och delning av
personlig hilsodata inom hogspecialiserad vdrd, dir ambitionen &r att ta fram
en prototyp for att visa hur det kan g4 till i praktiken™’.

Frdgetecken kring hantering av personuppgifter

Manga fragor kring blockkedjors hantering av personuppgifter ar dock dnnu
inte fullt utredda, vilket behover goras innan implementationer kan goras i
storre omfattning [23]°°. Exempelvis blir en persons identitet anonymiserad
men dnda publik i en blockkedja. Detta &r med andra ord problematiskt inom
hélso- och sjukvérden att gora patienters identitet publik och innebér att
16sningar behover skapas for att gora kedjor icke-publika, alternativt behdver
man skapa ndgot sétt att lagra data utanfor blockkedjan for att undvika
publika personidentiteter.

Automatisering inom vdardprocesser med stéd av artificiell
intelligens

Ett teknikomréde som forvintas fa stor pdverkan inom hélso- och sjukvédrden
handlar om automatisering med stdd av artificiell intelligens (AI) [63, 64].
Begreppet Al anvénds pa olika sétt och med olika innebord. Inera har i
forstudien Al och automatisering for forsta linjens vard” gjort foljande
kategorisering [24]:

o Expertsystem: regelstyrda fraga—svar-system baserade pa en
tradstruktur.

e Specialiserade Al-verktyg: tillimpar maskininldrning utifran stora
maingder data.

e Al-plattformar: komplexa automatiserande system som forvéntas ge
storst nytta for hilso- och sjukvarden. Ar ocksa den teknik som dr mest
komplex, tar langst tid och kostar mest — bade att forsta sig pa och att
anvénda.

Exempel p& Al-tilldmpningar
Flera av de verktyg som idag anvénds av aktorer inom primérvard uppges
tillimpa Al for exempelvis automatisk anamnestagning och en forsta

3 Karolinska universitetssjukhuset. Https://www karolinska.se/om-oss/centrala-nyheter/2018/11/blockkedjeteknik-for-
sakrare-halsodata-utvecklas-pa-karolinska/.
0 Https://www.himss.org/library/blockchain-healthcare-toolkit.
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triagering. 1177 Vardguiden ser flera och omfattande mojligheter att tillimpa
olika typer av Al i framtiden, exempelvis for anamnesupptagning, att
beddma vardbehov, tolktjanster, hdanvisa till ritt vardniva, att forutspa
framtida utfall (prediktion) och bemanningsbehov [32].

Andra exempel pa Al-initiativ dr inom bilddiagnostik baserad pa
algoritmer samt den digitala virdgivaren Babylon Health i England som 1
vissa situationer anvinder en chattrobot (chatbot) med Al-teknik for en forsta
bedémning av patienten [65]°".

Al for att kunna félja patientens véig genom varden

En annan funktion som omnédmns inom hélso och sjukvarden, men som ar
relativt outforskad, &r vilket stod som kan finnas for att tagga upp och
strukturera bade texter och information som foljer patienten frén triagering
och sjdlvhjélp vidare i vardkedjan. En sadan funktionalitet skulle ha stor
relevans for mojligheten att folja patientens vig genom vérden.

Utmaningar och férutsatiningar for att komma vidare med Al

Det finns olika utmaningar som kan fordrdja den fulla potentialen med Al,
som exempelvis digitaliseringens utveckling, legala aspekter, integritet,
sdkerhet, resurstillgdng [64]. Automatisering kraver stora mingder data, som
dessutom maste kunna kopplas till en sammanhingande underliggande
virdkedja som foljer patientens vig. En annan fOrutséttning ir att det finns
gemensamma dokumentationsmodeller for hur data fangas upp och lagras,
vilket ocksé behdver samordnas internationellt [24].

Eftersom Sverige har en relativt liten befolkning — dir data ar fordelat pa
regioner och kommuner med begrinsade juridiska mdjligheter till att samla
och dela data — &r detta i sig ett omrade som juridiskt behover utredas
ytterligare.

Visualiseringsteknik for att koppla samman aktiviteter i
patientens vardprocess

En av malséttningarna inom innovationsprojektet Automed, som bedrivits pa
Karolinska Universitetssjukhuset och Akademiska sjukhuset under perioden
2016-2018, har varit att anvidnda visualiseringsteknik. Tekniken har d&nnu
inte tillimpats i praktiken, utan bygger pa ett teoretiskt ramverk. Tanken ar
att folja patientens flode savél inom som Over vardgivargranser i en
realtidsfunktion och utifran en standardiserad vardprocess.

Visualiseringstekniken innebdr en annorlunda arkitektur
Visualiseringstekniken innebiar en annorlunda arkitektur dér information om
patientens samt om vérdpersonalens aktiviteter®® kopplas samman s3 att de
olika rollernas aktiviteter visas tydligt. Sammankopplingen &r bade
tidsrelaterad och flodesrelaterad (i informationsfléden, arbetsfloden och
fysiska logistikfloden).

o1 Https://www.technologyreview.com/s/612267/your-next-doctors-appointment-might-be-with-an-ai/
2 Bade administrativa och vardrelaterade aktiviteter.
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Visualiseringstekniken bygger p&d modeller som har olika
detaljeringsgrad som kopplar till varandra

Visualiseringstekniken bygger pa modeller med olika detaljeringsgrad som
kopplar till varandra fran en 6vergripande processbeskrivning i enlighet med
Socialstyrelsens NI-process. Detta sker hela viagen ned till begrepp och
begreppsegenskaper (till exempel begreppet “patient” och dess egenskaper).

Automatiska uppfoliningsmajligheter skapas — men tvd identifierare
kan behdvas

Visualiseringstekniken och den nya it-systemsarkitekturen som
visualiseringen stéller krav pd kommer att mdjliggora att olika former av
uppfoljningsparametrar (till exempel matpunkter for vantetider och andra
indikatorer) enkelt kan inforas och automatiseras.

Utvecklarna av denna teknik tror dock att det kommer att krivas att det
finns tvd identifierare — en som definierar det standardiserade generaliserade
patientflodet (sdsom hjirtsvikt) och en annan identitet som knyter samman
att en och samma patient antingen ska folja, foljer eller har {6ljt en viss
individanpassad vérdprocess.

Visualiseringstekniken visar ocksa pa hur temabaserade organisationer
kan forklaras for att stodja en effektiv och likvirdig vard. Detta genom att
verktyget mdjliggor en visualisering som gér att sprida och kommunicera
utat, sa att det blir mgjligt att utveckla framtida gemensamma processer
nationellt.

Behov av standardiseringar och begreppsdefinitioner

Nér modellerna inom visualiseringstekniken skapades s& himtades
begreppen i forsta hand fran Socialstyrelsens termbank. Dessa kompletteras
vid behov med hjilp av lokala termer och begrepp (sasom flode, patientflode,
tema, funktion och patientomrade).

Utvecklarna av Automed-projektet uttrycker ett behov av en nationell
standardisering av begrepp pa semantisk niva. Detta dels for att vard-
professionen ska fa gemensamma begrepp att forhalla sig till och jobba efter,
dels for att bygga kunskap kring terminologiarbetet genom att vard-
professionen sjalv maste delta i framtagandet av dessa begrepp.

Detta mdjliggor att patienten kan foljas 6ver tid och mellan vardgivare
(till exempel anvinder samma definition for blodtryck), vilket dven dr viktigt
for den semantiska interoperabiliteten mellan tva it-system. Alternativet ar att
man behodver en overséttare mellan tva it-system, men det kraver stora
resurser i form av bade persontid och datorkapacitet.
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Bilaga 5. Krav pd framtida
vardinformationsmiljoer

De tre regionerna Skane, VGR och Stockholm boérjade upphandlingsarbetet
2014 gemensamt i ett samverkansprogram som gick under namnet 3R (ibland
under namnet 3RFVM). Bakgrunden till denna samverkan var en samsyn
kring behovet, vilja till 6kad nationell samordning samt en gemensam
malbild. Behovsbilden presenterades bland annat pd ett informationsmote
fran 3R FVM® med en film dir en lidkare pa akuten beskriver sin vardag.
Samverkansprogrammet avbrots 2015/2016 dé region Skéane ville ga fortare
fram &n planerad tidplan och VGR hade vissa regionala krav.

Region Skdne forst klara med sin upphandling

Region Skéne var forst ut med att ga ut i upphandling av de tidigare 3R-
regionerna. Tilldelningsbeslutet presenterades 1 september 2017. Skane valde
den amerikanske leverantoren Cerners journalsystem Millenium samt en
tjanst for befolkningshilsa® kallad HealtheIntent.

Skénes upphandling géller ”Sammanhallen Digital Vardmiljo” (SDV) och
beskrivs som en "heltickande systemplattform som &r modern, mobil, snabb
och siiker”®.

Skéne upphandlar for all inom Region Skéne offentligt finansierad vard
(alltsa dven for privatdgda vardgivare som ar offentligt finansierade). Det
pagér dven en diskussion med kommunerna inom regionen om stod for
relevanta delar inom kommunal hélso- och sjukvérd, exempelvis samordnad
vérdplanering och samverkan.

I juli 2018 beslutades utrullningsstrategin och utrullningen ska starta
hosten 2020. Under hdsten 2018 har forberedelser inletts 1 form av tester och
anpassningar av systemet. Arbetet genomfors i 22 sa kallade arbetsfloden och
beskrivs som “det mest omfattande fornyelsearbetet 1 region Skanes
historia”.

Mdalbilden &r en sammanhdllen digital vardmiljé
Skéne sammanfattar foljande malbild:

e Ettanvindarvinligt ssmmanhaéllet digitalt informationssystem med
mojlighet for gemensam planering och uppfoljning.

e Information ska endast behdva registreras en gang och ska kunna
ateranvindas.

e Spéarbarhet och snabb aterkoppling genom hela vardkedjan.

e Starkt fokus pé e-hdlsa och mobila I6sningar som ger direkt tillgang till
egen information, forenklar kontakt och dialog samt stérker patientens
delaktighet i vardprocessen i enlighet med Region Skénes e-hilsostrategi.

93Region Stockholm. Https://www.sll.se/verksamhet/halsa-och-vard/nyheter-halsa-och-vard/2016/01/Film-fran-
informationsmote-om-3Rfvm/.

% Ofta anvénds det engelska begreppet “Population health management”.

95 Skane. Https://vardgivare.skane.se/tema/skanes-digitala-vardsystem-sdv.
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e Digitala moten och storre mojlighet till vird pa distans och avancerad
vérd 1 hemmet.

e Automatisering och standardisering av vitala — men tidskrdvande —
processer, sdsom anslutning och registrering av data frdn medicinteknisk
utrustning.

e Frimjande av befolkningshélsa genom mdjlighet att aktivt forutse hilso-
och sjukvérd for alla invanare.

e Stirkta band mellan forskning, utbildning och utveckling.

e Vardinformationssystem som dver tiden uppfyller lagkrav och vérnar
patienternas rétt till integritet, samtidigt som medarbetare smidigt och
somlost har tillgang till all relevant patientinformation®®.

Vastra Gotalandsregionen har valt samma system
som Skéne

VGR har genomfort sin upphandling av nytt samlat it-stod inom programmet
Framtidens Vardinformationsmilj6 (FVM). Tilldelningsbeslutet kom 1
september 2018 och gick (liksom i Skane) till den amerikanske leverantdren
Cerner och systemet Millenium. VGR genomforde upphandlingen dven pa
uppdrag av de kommuner som befullméktigat VGR [66].

Fran fragmenterad I&sning till samlat it-stéd

VGR efterfragar ett samlat it-stod som ska ersitta den nuvarande it-miljon,
vilken uppges vara tekniskt foraldrad och fragmenterad. Den nya 16sningen
ska bli vardpersonalens huvudsakliga stod och stodja majoriteten av hélso-
och sjukvérdens verksamhetsprocesser samt ge kliniskt och administrativt
stod for generiska och specialiserade vardprocesser inom olika verksamhets-
omraden.

Losningen ska ge stod for ett samlat patientsdkert behandlingsforlopp som
anges inkludera komplicerade och ldnga sjukdomsforlopp med behov av
koordinerade planer, kommunikation och aktiviteter som fungerar 6ver
organisationsniva, organisationsgrianser och huvudmannaskap.

VGR har i sitt underlag dven beskrivit behovet att kunna folja individ-
anpassade processer. Pa sin webbplats skriver de s& har om hur vardplaner
ska kunna hanteras®’:

Kérnsystemet kommer att innehdlla standardiserade vdrdplaner
byggda efter processer med floden av aktiviteter dér det tydligt
framgér vilka dtgarder vardpersonalen forvéntas gora.

Det kommer ga att kombinera flera standardiserade vardplaner
for de patienter som har flera sjukdomar eller
funktionsnedsittningar. Det gar ocksa att anpassa vardplanen
for att mota individuella behov eller 6nskemal hos patienten.

Vardplanen &r kopplad till patienten och alla som &r delaktiga i
patientens vérd jobbar efter samma vardplan som foljer
patienten genom vardkedjan.

% Bilaga — Beskrivande dokument Sammanhéllen Digital Vardmiljo dnr: 1604493 avsnitt 2.1 malbild.
%7 Vistra Gotalandsregionen. Hitps:/www.vgregion.se/halsa-och-vard/vardgivarwebben/utveckling--
uppfoljning/verksamhetsutveckling/projekt/framtidens-vardinformationsmiljo/sa-kan-karnsystemet-se-ut/#vardplaner.
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Det nya systemet lagger stort fokus pa planeringen av insatser
for att nd individens mal. Genom att f6lja en uppgjord plan
kravs mindre efterdokumentation.

Lésningen ska ocksd inkludera stéd fér samordning med
kommunerna och privat bedriven hélso- och sjukvard
Ett antal extra funktioner och tjanster ska ga att bestélla vid behov,
exempelvis funktionalitet for kommunalt finansierad héilso- och sjukvéard
enligt hélso- och sjukvérdslagen (inklusive informationsutbyte mellan
huvudmén sdsom SIP och samordnad vard- och omsorgsplanering).

VGR skriver dven att it-Iosningen ska kunna anvédndas av samtliga
verksamheter inom offentligt finansierad hélso- och sjukvard, savél av
kommuner och regioner som av privat och offentligt 4gd verksamhet [67,
68].

Region Stockholm har pdgdende upphandling

I Region Stockholm pégar sedan december 2017 upphandling av ny
virdinformationsmilj6 som gar under bendmningen Framtidens
Vardinformationsmiljo Stockholms ldns landsting, forkortat FVMSLL och
planeras vara helt infort 2022,

Upphandlingen omfattar nimnder och forvaltningar som ingér i Region
Stockholm® och giller dven for Region Gotlands rikning.

Objekt som ska upphandlas dr bland annat en vardinformationsmiljé samt
ett vardkontinuitetsstod [69].

Stéd for framtidsplanen och patienten i centrum
Programmet ska stddja den si kallade Framtidsplanen [45-47]7.
Aterkommande teman i mélbilden ir patienten i fokus, liksom att hilso- och
sjukvardens medarbetare snabbt och enkelt ska ha tillging till aktuell och
korrekt information om patienten — oavsett var informationen kommer fran
[69].

Multidisciplindr samverkan och samordning av patientens vard ska stodjas
Over vard- och organisationsgranser. Dessutom ska ritt information anpassas
efter kontext, behdrighet och situation och vara tillgénglig for vardpersonalen
via enkla och mobila verktyg. Vidare ska informationen i systemen vara
strukturerad och kunna &teranvéndas.

Programmet beskriver behovet av stod for att kunna samarbeta, utbyta
information och utveckla tjanster i samverkan med olika aktorer savél som
patienter.

% Region Stockholm. Hitps://www.sll.se/verksamhet/halsa-och-vard/nyheter-halsa-och-vard/2017/12/Nu-paborjas-
upphandlingen-av-ny-vardinformationsmiljo-i-Stockholms-lans-landsting/.

% Omfattar Hilso- och sjukvardsnimnden, Karolinska Universitetssjukhuset och Stockholms lins sjukvardsomrade
samt foljande bolag: Ambulanssjukvarden i Stockholm AB, Danderyds Sjukhus AB, ST Eriks 6gonsjukhus,
Stockholm Care AB, Sodersjukhuset AB, Sodertélje sjukhus AB, Tiohundra AB.

70 Region Stockholm. Https://www.sll.se/verksamhet/halsa-och-vard/framtidsplanen/.
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Vardkontinuitetsstéd med fokus pd koordinering,
samverkan och informationsutbyte

Vérdkontinuitetsstod omfattar funktioner som vardkoordinering, vard-
samverkan samt informationsutbyte av hilso- och vérdinformation mellan
olika aktdrer. Detta anges som en forutséttning for sammanhéngande,
integrerad och kunskapsdriven hilso- och sjukvard i interaktion med andra
vardgivare och deras informationssystem [69]7..

Vé&rdkoordinering

Vardkoordinering beskrivs som funktionalitet som efterfragas for att stodja
kontinuitet i patientens individanpassade vardprocesser. Denna omfattar
funktioner for att dela patient- och processinformation samt for att
koordinera vardprocesser i syfte att samordna och effektivisera dessa.

I upphandlingsunderlagen beskrivs att patientens individanpassade
vardprocess skapas genom att en generisk vardprocess for diagnosen
anpassas efter patientens forutséttningar, personliga val, aktuellt utbud av
behandlingar och atgérder. Processinformationen om denna ska skapas och
lagras i 16sningen och sedan kunna nas av patienten och vardaktorer.

Vardsamverkan

Med vardsamverkan efterfragas funktionalitet som stddjer samverkan genom
att motas, dela information, skapa information tillsammans (synkront eller
asynkront) samt visa och diskutera denna information.

Vérdinformationsutbyte

Funktionalitet efterfrigas ocksa for vardinformationsutbyte — exempelvis
tekniskt utbyte av meddelanden, dokument och strukturerade data med stod
for standarder som éar sérskilt relevanta for hilso- och sjukvard [69].

Informationsmd&ngder som foérutsattning
I sina upphandlingsunderlag beskriver Region Stockholm
informationsméngder som en forutsittning for att fullt ut kunna erbjuda séval
nitverkssjukvard som vardkontinuitet [69]. Exempel pa
informationsméngder av relevans for att folja patientens vdg som ndmns &r
bland annat:

e information om vardatagande
planerad vard och behandlingsmal
pagaende behandlingar och atagande
tidigare och nuvarande hilsoproblem
kommunikation med aktorer sasom andra regioner, SKL, myndigheter,
socialtjanst och skolor.

SUSSA-gruppen har gett tilldelningsbeslut till samma
system som Kundgruppen Cosmic

Samverkansgruppen strategisk utveckling av sjukvérdsstodjande
applikationer (SUSSA-gruppen) omfattar offentligt finansierad vard inom
Blekinge, Sérmland, Visterbotten, Visternorrland och Orebro. Ytterligare

71 Bilaga 5. Sid 14 Beskrivning av 16sningen.
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fyra regioner — Dalarna, Givleborg, Halland och Norrbotten — har option pd
att ta del av SUSSA-gruppens upphandlingsresultat. Dessa deltar ocksa i
arbetet med verksamhetsutveckling och forberedelser for implementation.

Ett tilldelningsbeslutet kom 1 december 2018 och gick till leverantoren
Cambio Healthcare Systems for av vardinformationssystemet Cambio
Cosmic.

Ett system dar det &r IGtt att félja patientens vg genom
varden

SUSSA-gruppen efterfragar ett it-system som ska upplevas som en
helhetslosning. I underlagen beskrivs kravet att det ska ga litt att f6lja
patientens vig genom varden och att skapa strukturerad information.
Informationen ska bara registreras en gang och sedan vara tillginglig i
efterféljande processer [70].

Enligt SUSSA-gruppen ska ”inmatning av information ske pa ett for
anvéndaren enkelt, strukturerat och intuitivt sitt och mojliggora en
strukturerad journal per patient”. Informationen ska presenteras flexibelt for
anvindaren utifrdn behov i vardprocessen, vilket innebér “rétt information pa
ritt sitt, vid ritt tillfille och pa ritt plats” [70]"2.

I SUSSA-gruppens forfragningsunderlag beskrivs dven behovet av att
kunna koppla informationen och av att folja patienten oavsett vardenhet,
vardgivare och regiongrinser [70]"°.

Nolltolerans fér dubbeldokumentation
SUSSA-gruppen beskriver en nolltolerans for dubbeldokumentation och
menar att det ska gé att folja patientens védg. Detta stéller 1 sin tur krav pé att
det ska gé att hélla ihop och presentera patientens information i en samman-
héllen journalforing.

I upphandlingsunderlaget anges ocksa krav pé en arkitektur som foljer
standarder for att mojliggora somldsa integrationer, informationsutbyte och
samverkan mellan olika vardgivare pa nationell niva.

Stéd fér vardplaner

I upphandlingsunderlagens kravstéllning beskrivs dven krav pa stod for

vérdplaner (standardiserad eller individuell) och for vardprocesser.

e En ”standardiserad vardplan” &r en pé forhand fastlagd plan utifran
systematiskt framtaget kunskapsunderlag som beskriver rekommenderade
hilso- och sjukvardsatgérder for specifika hdlsoproblem.

¢ En individuell virdplan skapas utifrdn en standardiserad plan och
anpassas utifrdn en enskild patient.

SUSSA-gruppen anger behovet av hdlsodrende och en
identitet

SUSSA-gruppen beskriver i upphandlingsunderlagen behovet av ett hélso-
arende och av en identitet som ska kunna hélla samman dels flera
virdkontakter — fran patientens forsta kontakt med varden (alternativt

72 Kapitel 3 — Vardverksamhetens behov.
73 Kapitel 1 — Inledning.
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inldggning) till utskrivning och avslut, dels olika subprocesser sdsom remiss-
hantering och journalforing. I den modell som SUSSA-gruppen anvédnder
beskrivs subprocesser kopplade till en vardkontakt som i sin tur dr kopplad
till ett hdlsoédrende.

I detta sammanhang beskrivs behov av sparbarhet med hjilp av en
sammanhéllande identitet, datum och klockslag for varje hdandelse. Pa sa sitt
ska det bli mojligt att ta fram all data och alla tider som hénger samman i ett
visst hdlsodrende for att folja exempelvis ledtider, analysera besokstid och
hitta flaskhalsar. Detta ska ocksd mojliggora sparbarhet (vid vardforms-
overgangar till exempel) samt generering av faktureringsunderlag.

SUSSA-gruppen anger att det idag saknas sparbarhet av vardkontakter
som Gvergar fran 6ppenvard till slutenvard och vice versa, samt att det
behdvs en enhetlig hantering av vardkontakter som hanterar just vardforms-
overgangar. Dessutom beskrivs behovet av att kunna mita faktisk besokstid
for produktionsplanering och vardkostnadsberdkningar pa motsvarande sétt
som inom slutenvirden, dir man kan méta tiden mellan inskrivning och
utskrivning.

Kundgruppen Cosmic vill utveckla sitt
vardinformationssystem

Hdlsodrende — fér att hdlla ihop ett vardfériopp utifradn ett
kliniskt perspektiv

Kundgruppen Cosmic har ett behov av att hélla ihop ett vardforlopp utifran
ett kliniskt perspektiv. Detta behovs av flera anledningar, bland annat for att:

kunna forbéttra det processdrivande systemstddet
presentera information utifran en klinisk kontext i stillet for en
organisatorisk kontext

e kunna arbeta mer med standardiserade vardforlopp.

For att astadkomma detta sd har man introducerat begreppet hélsodrende (ett
processobjekt for ett kliniskt vardforlopp) dér en klinik snabbt ska kunna se
var 1 processen en patient befinner sig i sina olika hélsodrenden. Hélso-
drendet dr i forsta hand tinkt att folja det kliniska forloppet — inte fokusera pa
att méta véntetider (aktiviteter i forloppet gar dock att hirleda till védntetider).

Néagra viktiga funktionskrav for hilsodrendet:

e Hilsodrendet dr patientens, men flera kliniker ska kunna vara inblandade
1 ett hdlsodrende.

e Hailsodrendet ska kunna fordadlas med full sparbarhet vad det borjade som
(exempelvis inledande kontaktorsak), men dér det senaste namnet” eller
“klassificeringen” &dr det som &r relevant att visa for bade vardpersonal
och patient i de flesta fall.

e Hailsodrende dr inte samma sak som en diagnos, utan skulle snarare
kunna vara vardforloppet for flera diagnoser som man av olika skal vill
arbeta med samlat.

e Olika typer av “aktiviteter” eller vardatgdrder” ska kunna kopplas till ett
hilsoédrende.
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e En patient ska kunna ha olika typer av kontaktpersoner kring sitt
hilsodrende, till exempel kontaktsjukskdterska, ansvarig lakare och
dylikt.

e Hilsodrenden behover kunna delas, slas ihop och ”branchas” ut och in.

Kundgruppen Cosmic anser att ett nationellt id behdvs for
att félja patienten éver vardgivargrénser

Nar det giller kommunikation mellan vardgivare anser Kundgruppen Cosmic
och leverantéren Cambio Healthcare Systems att det behover finnas ett
nationellt id for hédlsodrenden for att kunna arbeta med samma hélsodrende
hos tva vardgivare och i olika system — inte bara tvé olika hilsodrenden for
samma problem.

Detta innebdér att man ska kunna “remittera vidare ett hidlsodrende”, det vill
sdga koppla remissen till ett hilsodrende — inte remittera hilsodrenden —
eftersom remissen dr ndgot som sker under ett hilsodrende (eller mojligtvis
initierar ett hdlsodrende).

Kundgruppen Cosmic menar att begreppet hdlsodrende inte ar fastslaget
och ddrmed kan komma att dndras. Detta vill Kundgruppen dock diskutera
vidare med Socialstyrelsen.
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Bilaga 6. Juridiska bestGmmelser

Behandling av personuppgifter i hdlso- och
sjukvarden

I EU:s dataskyddsforordning (GDPR) regleras personuppgiftsbehandling.” I
patientdatalagen (2008:355), PDL, finns bestimmelser som kompletterar
dataskyddsforordningen vid behandling av personuppgifter inom hélso- och
sjukvarden.” PDL har karaktiren av en ramlagstiftning som anger vilka
grundldggande principer som ska gélla for informationshanteringen avseende
uppgifter om patienter inom savél offentlig som enskilt (privat) bedriven
hilso- och sjukvard. PDL kompletteras 1 sin tur av Socialstyrelsens
foreskrifter och allminna rad (HSLF-FS 2016:40) om journalféring och
behandling av personuppgifter i hilso- och sjukvérden.

Sekretessen inom den offentliga hélso- och sjukvarden regleras i 25 kap.
offentlighets- och sekretesslagen (2009:400; OSL), och bestimmelser om
tystnadsplikt inom den privata hilso- och sjukvarden finns i 6 kap. 12-16 §§
patientsdkerhetslagen (2010:659), PSL.

Sekretess inom en vardgivares verksamhet

Den som arbetar hos en vardgivare far ta del av dokumenterade uppgifter om
en patient endast om denne deltar 1 vdrden av patienten eller av annat skél
behdver uppgifterna for sitt arbete inom hilso- och sjukvarden.”®
Bestimmelsen beskriver den sé kallade inre sekretessen och uttrycker ett
personligt ansvar for den som arbetar hos en vardgivare att iaktta skyddet for
den personliga integriteten. Bestimmelsen kompletteras av andra
bestammelser i 4 kap. PDL som reglerar vardgivarens ansvar for att den inre
sekretessen uppratthalls i verksamheten. Vardgivaren ansvarar for att tilldela
behorighet for elektronisk atkomst till patientuppgifter pa ett sddant sétt att
personalen inte har mer behorighet 4n vad de behover for att kunna fullgéra
sina arbetsuppgifter inom hilso- och sjukvérden.”” Dessutom ansvarar
vérdgivaren for att dtkomst till patientuppgifter dokumenteras (loggas) samt
terkommande och systematiskt kontrolleras.”®

Patienten har rétt att motsitta sig att virddokumentationen hos en
vardenhet eller inom en véardprocess gors tillganglig genom elektronisk
atkomst for den som arbetar vid en annan vdrdenhet eller inom en annan
vardprocess. I sidana fall ska uppgiften genast spérras.”

Enligt Socialstyrelsens foreskrifter och allménna radd ansvarar vardgivaren
for att information om vilka vardenheter som har uppgifter om en viss patient

74 Europaparlamentets och ridets forordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for fysiska personer med
avseende pa behandling av personuppgifter och om det fria flodet av sadana uppgifter och om upphévande av direktiv
95/46/EG (allmén dataskyddsforordning). I lagen (2018:218) med kompletterande bestimmelser till EU:s dataskydds-
forordning och dess forordning (2018:219) finns kompletterande bestdammelser till dataskyddsforordningen.

75 Se 1 kap. 4 § PDL.

76 Se 4 kap. 1 § PDL

77 Se 4 kap. 2 § PDL

78 Se 4 kap. 3 § PDL

7 Se 4 kap. 4 § PDL
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inte kan goras tillgénglig utan att den behdrige anvindaren gor ett aktivt val,
det vill sdga tar stdllning till om denne har ritt att ta del av dessa uppgifter.
Patientuppgifterna hos dessa vardenheter far sedan inte goras tillgangliga
utan att den behdrige anviindaren gor ytterligare ett aktivt val.’* Om
patientuppgifterna har sparrats av en annan vardenhet hos vardgivaren, far
dessa endast goras tillgdngliga efter det att den behdrige anvidndaren gjort ett
aktivt val efter ett inhdmtat samtycke eller om forutsittningarna for
nodétkomst enligt 4 kap. 5 § PDL ir uppfyllda.®!

Sekretess mellan vardgivare

En offentlig vdrdgivare (landsting, kommun eller staten) ska iaktta hilso- och
sjukvardssekretessen som regleras i 25 kap. 1 § OSL. Sekretessen omfattar
uppgifter om enskildas personliga forhallanden och hélsa (patientuppgifter).
Utgangspunkten &r att sekretess rader for patientuppgifter om det inte star
klart att uppgiften kan rojas utan att den enskilde eller ndgon nirstaende till
denne lider men.

Halso- och sjukvérdspersonal hos en privat vardgivare omfattas inte av
OSL:s bestimmelser. De har i stillet en skyldighet att iaktta bestimmelser
om tystnadsplikt 1 6 kap. PSL. Vem som &r hélso- och sjukvardspersonal
framgar av PSL.%? Tystnadsplikten dr individuell och innebir att hilso- och
sjukvardspersonalen inte obehorigen fér roja vad de 1 sin verksamhet har fétt
veta om en enskilds hélsotillstand eller andra personliga forhallanden. Som
obehdrigt rojande anses dock inte att hilso- och sjukvirdspersonalen fullgor
sadan uppgiftsskyldighet som foljer av lag eller forordning.**

Sekretess- och tystnadspliktbestimmelserna giller mellan vardgivare.
Justiticombudsmannen (JO) har dock uttalat att en offentlig vardgivare i
normalfallet kan utga fran att det inte &r till men for patienten om dennes
journal pa begéran dverldmnas till en annan vardgivare, om syftet med
utlimnandet r individuell vard och behandling.®* Nir det giller psykiatriska
journaler och somatiska journaler med sérskilt kénsligt innehall, t.ex.
gynekologijournaler, dr forhdllandena enligt JO annorlunda. I de fallen har en
vardgivare anledning att ifragasétta om patienten skulle anse det vara till men
for denne att journalen 6verldmnas till en annan vardgivare. Da ska
patientens egen uppfattning inhdmtas. Motsétter sig patienten att journalen
lamnas ut ska detta respekteras dven om hélso- och sjukvérdspersonalen
anser att ett utlimnande inte &r till men for patienten. Detta beror pa att
begreppet men i OSL ska tolkas med utgangspunkt fran den enskildes
vardering.

Ett onskemadl fran en patient att dennes journaler inte ska ldmnas till en
annan vardgivare ska respekteras utom i rena nddsituationer.®

En patient kan vidare sjdlv hiva sekretessen hos en offentlig vardgivare 1
forhallande till en annan vardgivare.®® Samtycket kan vara uttryckligt eller
tyst (konkludent), t.ex. nér en patient samtycker till en remiss om fortsatt

80 4 kap. 4 § HSLF-FS 2016:40
814 kap. 5 § HSLF-FS 2016:40
%2 ] kap. 4 § PSL

83 6 kap. 12 § forsta stycket PSL
84 Se JO 1986/87 s. 198 1.

85 Se JO 1986/87 s. 198 1.

8612 kap. 2 § OSL
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vérd hos en annan vardgivare. I sddant fall kan vardgivaren presumera att
patienten ddrmed ocksa samtyckt till att vardgivaren far 1dmna ut nédvandiga
patientuppgifter tillsammans med remissen.

Niér privata vardgivare dvervéger att lamna ut patientuppgifter till en annan
vardgivare ska de enligt lagforarbeten vid tolkningen av
”obehdrighetsrekvisitet” soka ledning 1 skaderekvisitet som finns 1 OSL:s
bestimmelser.®” For yrkesutdvare inom den enskilda hélso- och sjukvirden
blir det enligt JO inte aktuellt att géra en egentlig menprovning vid ett
utldmnande annat én i sddana fall dér det géller en journal med kénsligt
innehdll och det av praktiska skil inte 4r mojligt att inhdmta patientens egen
uppfattning.®® Sekretessen hindrar inte att uppgifter limnas till en annan
vérdgivare under de forutsattningar som anges 1 PDL om sammanhallen
journalforing.

Sekretess hindrar inte att patientuppgifter ldmnas frdn en myndighet inom
hilso- och sjukvarden, dvs. en ndmnd, till en annan sadan myndighet i
samma kommun eller landsting.”® Kommunala foretag som avses i 2 kap. 3 §
OSL, dvs. bolag, foreningar och stiftelser dar kommuner eller landsting
utovar ett rittsligt bestimmande inflytande, dr 1 detta sammanhang att
jamstélla med myndigheter. Det innebér att ett landsting som utdvar ett
rattsligt bestimmande inflytande dver ett virdforetag utan hinder av sekretess
far 1amna ut patientuppgifter till foretaget. Undantaget fran sekretess giller
ddremot inte 1 forhdllande till gemensamma ndmnder inom vérd- och
omsorgsomradet.’!

Det finns ytterligare undantag frin sekretessen for utbyte av
patientuppgifter mellan vardgivare i 25 kap. OSL.

Sammanhdillen journalféring

Sammanhallen journalforing innebir att vardgivare under de forutsattningar
som anges 1 6 kap. PDL kan fa direktdtkomst till varandras
varddokumentation om en och samma patient, men bara for andamélen
individuell vard och behandling samt utfirdande av intyg. Varje elektronisk
journalhandling dr knuten till en viss vardgivare som ansvarar for de
handlingar som upprittas eller inkommer i sin verksamhet. Genom att
samarbeta om sammanhallen journalforing kan bade offentliga och privata
vardgivare pa frivillig viag bygga upp system for elektronisk uppgiftslamning
i gemensamma databaser eller andra gransdverskridande informationssystem
for varddokumentationen.

Det kravs inget aktivt samtycke fran patienten for att uppgifterna ska bli
potentiellt tillgédngliga for andra vardgivare genom sammanhéllen
journalforing. Patienten maste dock innan patientuppgifterna gors
tillgdngliga fa information om vad den sammanhéllna journalforingen
innebér och om sin rétt att motsitta sig att andra vardgivare far tillgang till

87 Se prop. 1980/81:28 s. 23 och prop. 1981/82:186 s. 26

8J0O 1986/87 s. 198 1.

8 Se 25 kap. 11 § p 3 OSL

% Se 25 kap. 11 § forsta och andra punkten OSL

%1 Jfr lagen (2003:192) om gemensam nimnd inom vérd- och omsorgsomradet, eller i forhallande till
kommunalférbund, som &r en sirskild, offentligrittslig juridisk person for samarbete mellan kommuner
92 Se proposition 2007/08:126 Patientdatalag m.m.
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virddokumentationen.”® Lagstiftningen reglerar inte pé vilket sétt
informationen ska lamnas till patienten. I forarbetena till PDL anges att det &r
upp till vardgivarna att hitta 1ampliga former som ar vil avvigda och
anpassade till olika verksamhetsomriden. Vidare anges att all information
ska anpassas till olika slags samarbeten mellan vardgivare genom
sammanhéllen journalféring samt till varje patients formaga att ta till sig
informationen.”* Om patienten motsitter sig sammanhallen journalfdring far
vardgivaren inte gora uppgifterna tillgingliga i en sammanhallen
journalforing.”> Uppgift om att patienten valt att avsta fran att l3ta sin
virddokumentation ingd 1 en sammanhallen journalféring samt uppgift om
vilken vardgivare som har uppgifterna far emellertid goras tillgingliga for
andra vardgivare genom sammanhallen journalforing.

Varddokumentation om patienter som informerats och som inte motsatt sig
den sammanhallna journalforingen fér alltsd goras potentiellt tillgangligt
genom direktatkomst for andra vardgivare. For att andra vardgivare ska fa ta
del av uppgifterna kravs dock dels att de ror en patient som det finns en
aktuell patientrelation med, dels att uppgifterna kan antas ha betydelse for att
forebygga, utreda eller behandla sjukdomar eller skador hos patienten men
dven att patienten aktivt samtycker till det.”® Det krivs alltsa ett aktivt
samtycke fran patienten for att en annan vardgivare faktiskt ska fa anvinda
patientuppgifter som gjorts tillgingliga genom sammanhéllen journalforing.
Det ska vara ett sddant samtycke som avsdgs 1 den tidigare géillande
personuppgiftslagen (1998:204). Kravet pa samtycke i samband med
sammanhéllen journalforing dr en inskrdnkning 1 forhallande till rétten att
behandla uppgifter enligt GDPR. Inférandet av GDPR har darfor inte
inneburit en fordndring for hur samtycket enligt 6 kap. 3 § PDL ska se u
Ett samtycke ska vara frivilligt, sérskilt och otvetydigt. Kravet pé ett frivilligt
samtycke innebdr att patienten verkligen ska ha ett val. Att samtycket ska
vara sérskilt betyder att en patient inte kan ldmna ett generellt samtycke till
personuppgiftsbehandling som inte &r preciserat till nadgot eller ndgra
dndamal. Slutligen ska samtycket vara otvetydigt, vilket anses innebdra att
det inte far rdda ndgon tvekan om att patienten godtar
personuppgiftsbehandlingen.

Inget hindrar att ett samtycke ldmnas i forvdg innan den aktuella
patientrelationen har uppstatt. Manga ganger kan det vara en praktisk ordning
att patienten redan i samband med att uppgifter om denne gors tillgingliga
genom sammanhéllen journalforing samtycker till att en annan vardgivare
senare fér ta del av uppgifterna till exempel i samband med att uppgifter om
patienten gors tillgéngliga i it-stod genom sammanhallen journalforing.
Patienten kan dé& samtycka till att en annan vardgivare senare fér ta del av
uppgifterna. Detta dr mdjligt under forutséttning att samtycket &r sirskilt och
otvetydigt. Exempelvis kan samtycket 1dmnas i forvidg om en patient
remitteras till flera olika vardgivare i en vardprocess.”®

t97

% Se 6 kap. 2 § tredje stycket PDL
% Se prop. 2007/08:126 s. 113

%5 Se 6 kap. 2 § fjirde stycket PDL
% Se 6 kap. 3 § PDL

97 Se SOU 2017:66 s. 347 ff.

%8 Se prop. 2007/08:126 s. 252-253
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[ 4 kap. 6 § HSLF-FS 2016:40 anges att en vardgivare ska ansvara for att
en anviandare efter att denne har kontrollerat att forutsattningarna enligt 6
kap. 3 § eller 3 a § PDL é&r uppfyllda, ska gora ett aktivt val for att fa dtkomst
till ospérrade patientuppgifter hos en annan vérdgivare. Dvs.. uppgifterna far
inte automatiskt visas som en del av den enskildes journal hos vardgivaren
utan att anvidndaren forst aktivt valt att uppgifterna ska visas.

Nér det géller sparrade uppgifter ska en vardgivare som é&r ansluten till
system for sammanhéllen journalforing ansvara for att det framgér av
systemet att det finns sparrade uppgifter hos en annan vardgivare. For att en
anvéndare ska fa ta del av hos vilka vardgivare det finns sparrade uppgifter
méste dock anvindaren gora ett aktivt val.”

En vardnadshavare fér inte spérra sitt barns uppgifter. '

I vissa situationer kan en patients samtycke inte inhdmtas. I PDL finns
sdrskilda bestimmelser om patienter som inte endast tillfélligt saknar
forméga att ldmna samtycke till behandling av uppgifter i ett system med
sammanhallen journalforing.'”! En vardgivare far gora uppgifter om en
patient som inte endast tillfalligt saknar forméga att ta stéllning enligt 6 kap.
2 § PDL, tillgdingliga 1 systemet for sammanhallen journalféring om
patientens instdllning till sdidan personuppgiftsbehandling sa langt som
mojligt har inhdmtats och det inte finns anledning att anta att patienten skulle
ha motsatt sig personuppgiftsbehandlingen. '%*

En vardgivare far ta del av uppgift om vilken vdardgivare som har gjort
uppgifter tillgéngliga i systemet for sammanhallen journalféring, om
patienten inte endast tillfalligt saknar formaga att 1dmna samtycke enligt 6
kap. 3 § PDL.!% Vardgivaren far dven behandla uppgifterna om vérdgivaren
bedomer att dessa kan antas ha betydelse for den vard som &r nddvindig med
héansyn till patientens hélsotillstind, patientens instdllning till sddan
personuppgiftsbehandling sé langt som mojligt klarlagts, och det inte finns
anledning att anta att patienten skulle ha motsatt sig
personuppgiftsbehandlingen. '

Vidare finns det sérskilda bestaimmelser i PDL for att kunna gora en s.k.
nddoppning av en patients journal om det foreligger fara for en patients liv
eller foreligger allvarlig risk for hans eller hennes hilsa.'%

% Se 4 kap. 7 § HSLF-FS 2016:40

100 Se 4 kap. 4 § PDL

101 Se 6 kap. 2 aoch 3 a §§ PDL

102 Se 6 kap. 2 a § PDL

103 Se 6 kap. 3 a § forsta stycket PDL

104 Se 6 kap. 3 a § andra stycket PDL

1056 kap. 4 § PDL och 4 kap. 8 § HSLF-FS 2016:40. Se éven Journalforing och behandling av personuppgifter i héilso-
och sjukvérden — Handbok vid tillimpningen av Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd (HSLF-FS 2016:40)
om journalforing och behandling av personuppgifter i hélso- och sjukvarden, sid 47.
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