2. soci
0. SOCIﬂlSt}’f@lsen 2003-06-03 Dnr 50-4844/2003  1(26)

Metamatrix Development & Consulting AB

Socialdepartementet
103 33 STOCKHOLM

Regeringsuppdrag —

Socialstyrelsens framtida roll och uppgifter i ett
mer digitaliserat hdlso- och sjukvardssystem

Socialstyrelsen har i regleringsbrevet for 2003 givits 1 uppdrag att redovisa
insatser for att utveckla de informationsresurser som myndigheten ansvarar
for samt ge synpunkter pd myndighetens framtida roll i ett mer digitaliserat
hilso- och sjukvardssystem.

Sammanfattningsvis vill Socialstyrelsen peka pé foljande insatsomraden:

1. Utvecklingsarbete inom EU
Socialstyrelsen anser att det dr angeléget att folja utvecklingen i andra
lander for att f4 kunskap och idéer och for att kunna sprida svenska
erfarenheter. For att sidkerstilla informationssékerhet och
patientsdkerhet i varden framstar det som viktigt — for att inte sdga
nddvindigt — att pa nationell niva folja utvecklingen i dvriga lander och
sarkilt 1 EU.

2. Forfattningar m.m.
Socialstyrelsen har 2001 1dmnat ett forslag till regeringen om adndringar
1 patientjournallagen, varav nagra av dessa innebdr en anpassning till
den okade IT- anvéndningen. Vidare framgar av forslaget att
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Socialstyrelsen dvervéger att i allménna rdd rekommendera faststéllda
standarder for IT-sékerhet.

Socialstyrelsen betonade slutligen ocksa det betydelsefulla i att det gors
en bred réttslig analys av vilka forutsédttningar som géller vid inférande
och anvdndning av olika telemedicinska tillimpningar.

Hiilso- och sjukvardsrelaterade webbsidor

Socialstyrelsen ska framst uppméarksamma hélso- relaterad information
och hilso- och sjukvardstjanster pé Internet utifrén ett
patientsdkerhetsperspektiv. Det sker dels inom ramen for den
medicinska tillsynen, dels inom uppdraget att folja och utvédrdera den
nationella och internationella utvecklingen pd omradet och hur
utvecklingen paverkar olika patientgruppers stillning. Socialstyrelsen
ser ocksa som sin uppgift att f6lja och utvirdera svenska webbplatser
med hélso- och sjukvardsinformation riktad till allménheten.

Utveckling mot 24-timmarsmyndighet

For att tillgodose krav pa tillganglighet och myndighetssamverkan

pagar och planeras en rad aktiviteter, bl.a.:

- Upphandling och inférande av ett verksovergripande
dokumentationssystem,

- Okad interaktivitet vid utfirdande av bevis om behdrigheter —
legitimationer, speciallistkompetens, intyg mm.

Patientsdkerhet

Négra av Socialstyrelsens uppgifter i ett digitaliserat hilso- och

sjukvérdssystem &r att frimja:

- system for rapportering av medicinsk risk med analysmojligheter dr
under utveckling. I riskdatabasen lagras drendebeslut fran
Socialstyrelsen samt HSAN sedan ca tio &r.

- mgjligheter att inhdmta uppgifter digitalt frin huvudménnen.

- tillgang till arendebeslut for allménheten,

- vidareutveckling av socialstyrelsens webbplats med en sérskild del
som innehaller specialdestinerad information om
patient/klientsdkerhet.

Katastrof och beredskapsplanering

Socialstyrelsen ansvarar for utvecklingen av ett flertal system for att

stddja och framja planeringsforutsittningarna:

- Ett for sjukvarden fungerande verksamhetsanpassat IT-baserat
ledningssystem (IS Swede) som utgor stod till ledningen vid stor
olycka eller katastrof (sérskild handelse) planeras vara
implementerat 2005
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- System for berékning av skadeutfall och behov av
sjukvérdsfornddenheter haller pd att tas fram.

- Ettled i Socialstyrelsens SSIK-arbete (Sjukvardens Sékerhet i Kris
och krig) ar uppbyggnad av en databas med information om
funktions- och driftsdkerhet hos anldggningar och system inom
hélso- och sjukvéirdens omréde.

Besluts/processtod inom hdlso- och sjukvdrden

Socialstyrelsen har ett antal informationsaktiviteter for att stodja beslut i
vérden. Bland dessa mérks:

- Socialstyrelsens register dver hélso- och sjukvérdspersonal

- Arbete med klassifikationer och terminologier

Hilsodataregister

Pé nationell niva dr Socialstyrelsen den enda myndighet som har ansvar

for frigor som ror kvaliteten i1 vard och behandling samt huvudménnens

skyldighet att erbjuda vérd pa lika villkor. For att genomfora
regeringsuppdragen om att analysera och rapportera om utvecklingen av
folkhélsa och sociala forhéllanden ar hilsodataregistren en
forutséttning. For att utnyttja den information som finns i dessa register
sa finns det flera problem och méjligheter som bor beaktas.

- Ett webbaserat interaktivt statistikprogram “Folkhilsan i siffror” har
utvecklats. Det finns dock behov av att ytterligare forbéttra
pedagogiken och anvindarvinligheten samt att effektivisera
inrapporteringsrutinerna till hdlsodataregistren for att f4 mer aktuell
statistik.

- Den nationella handlingsplanen for utveckling av hélso- och
sjukvérden betonar behovet av forbéttrade informationssystem for
effektiv verksamhetsplanering. Detsamma géller for hédlso- och
sjukvérdens och den nationella verksamhetsuppfoljningen samt for
de nationella hdlsodataregistren.

Nationella kvalitetsregister
Staten stoder genom Socialstyrelsen utveckling och drift av ett idag 60-
tal nationella kvalitetsregister.

Verksamhetsuppfoljning

Arbete mot 0ppna kvalitetsredovisningar bedrivs av Socialstyrelsen
tillsammans med Landstingsforbundet och Svenska Kommunforbundet
—1 enlighet med ett sérskilt regeringsuppdrag — i ett nationellt projekt
for att utveckla informationsforsorjning och verksamhetsuppfoljning -
InfoVU. Arbetet dr en del i den nationella handlingsplanen for
utveckling av hélso- och sjukvarden. Ett grundldggande mal &r att
forutséttningar for att dppen och jaimforbar verksamhetsuppfoljning
skall ges.
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Bakgrund

Uppdraget

I regleringsbrevet for 2003 ges foljande uppdrag:

Socialstyrelsen skall redovisa sina nuvarande och planerade insatser fér
att utveckla de informationsresurser som myndigheten ansvarar for samt
ge synpunkter pa myndighetens framtida roll och uppgifter i ett mer
digitaliserat halso- och sjukvardssystem. Uppdraget skall redovisas senast
den 3 april 2003.

Rapportdatum har i senare beslut faststallts till 6 juni 2003.

Genomfdrande och avgransning

Utgangspunkter

En av utgangspunkterna for diskussionerna har varit hur Socialstyrelsens
roll och uppgifter inom IT-omrédet kan bidra till att stodja huvudmén,
vérdgivare m. fl. inom verkets fem strategiska malomraden;

1. Haélso- och sjukvérden samt socialtjansten skall bedrivas pa ett sitt
som garanterar patientens och klientens sékerhet samt réttstrygghet.

2. Huvudminnen skall arbeta utifran befolkningens behov med ett

patient- och klientperspektiv.

Huvudménnens verksambheter skall vara evidensbaserade.

4. Halso- och sjukvérden, socialtjdnsten och hélsoskyddet skall styras
av Oppna och tydliga prioriteringsbeslut.

5. Huvudmaénnen skall bedriva systematiskt kvalitetsarbete och
redovisa sina resultat pé ett Gppet, jamforbart och tillgangligt satt.

(98]

Utover dessa fem strategiska mél for hur Socialstyrelsen vill att
huvudminnen skall arbeta och fungera bor verkets anvandning och
utveckling av IT ocksa bidra till att uppfylla myndighetens interna
strategiska mal.
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Socialstyrelsen har valt att i uppdraget fokusera pd foljande omraden:

Utvecklingsarbete inom EU

Forfattningar mm

Hilso- och sjukvardsrelaterade webbplatser

Utveckling mot 24-timmarsmyndighet

Patientsékerhet

Katastrof- och beredskap

Besluts/processtod inom hélso- och sjukvérden
Haélsodataregister

Nationella kvalitetsregister

0. Informationsforsdrjning och verksamhetsuppfoljning. Nationella
handlingsplanen for utveckling av hilso- och sjukvarden

e i A o e

En del av de insatser som belyses har paborjats, andra kommer att
genomforas under den kommande tredrsperioden och ndgra ligger langre
fram 1 tiden.

1 Utvecklingsarbete inom EU
EU-kommissionen

EU-kommissionens arbete inom [T/telekom kan sammanforas till tre storre
aktiviteter:

Lagstiftning
Policyarbete
Finansiering av (och eget utfort) forsknings- och utvecklingsarbete.

Policyarbetet bedrivs frimst under paraplyet ’e-Europe”, ett initiativ som
togs av EU-kommissionen i december 1999 med malsattningen att
paskynda utvecklingen mot Europe on line”. Bakgrunden till den nyligen
publicerade slutrapporten “e-Europe 2002” var EU:s stats- och
regeringschefers 6verenskommelse i Sevilla, i mars 2000, om “for Europe
to become the most competitive and dynamic economy in the world by
2010”. Aktiviteterna inom e-Europe 2002 omfattade bl a sékerhetsomrédet.
Hir foreslog EU-kommissionen nyligen etablerandet av ”The European
Network and Information Security Agency”. I forslaget heter det att “’the
objective of the Agency will be to serve as a centre of competence where
both Member States and EU Institutions can seek advice on matters relating
to cyber security”.
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I anslutning till forslaget framforde ansvarig kommissionir bl a att "EU
kommer att dra nytta av 6kad koordinering mellan medlemsldanderna for att
uppna en tillricklig hog niva pa sikerheten i alla medlemslédnder”.

eEurope 2005 Action Plan antogs under Sevillatoppmétet 2000. Planen
innehaller foljande forslag:

1. Att ge stod till en gemensam insats for att identifiera patienter / ta
fram elektronisk journalarkitektur genom gemensamma standarder
och utbyte av goda erfarenheter av ytterligare tdnkbara
anvindningsomrdden, som t ex akutvard och sdker verforing av
personlig hilsoinformation.

2. Att medlemsstaterna etablerar informationsnédtverk mellan
virdomraden dér det dr relevant att fora 6ver information.

3. Att den Europeiska Kommissionen etablerar EU-ndtverk av allmén
hélsoinformation och koordinerar snabba insatser mot hélsohot.

EHTEL (European Health Telematics Association)

EHTEL skapades i oktober 1999 pé initiativ av EU-kommissionen. Mélet
var att fa en plattform for utbyte av information om informationsteknologi 1
hélso- och sjukvéirden inom unionen och en organisation for att driva dessa
fragor.

EHTELs 6vergripande mal syftar till att:

- Frimja inforandet av informationsteknologi i hélso- och sjukvérdens
mélprogram och 16pande verksamhet.

- Samla aktdrer inom strategisk utveckling, genomférande och drift
av informationsteknologiska losningar i en europeisk organisation
for att framja, samordna och driva sddana l6sningar.

- Analysera behoven for olika aktorer och bidra till anpassning,
dndamalsenlighet och kostnadsnytta for sidana l16sningar.

- Foresld behov av interoperabilitet av 16sningar inom Europa och
framja/vidta atgérder for att stodja utvecklingen.

- Identifiera legala, institutionella, etiska och finansiella hinder for
IT-16sningar i hélso- och sjukvéirden och ge forslag pd att ta
bort/minska sddana hinder.

- Identifiera lokala, nationella eller Europeiska initiativ av allmént
intresse och frdmja spridningen av dessa over Europa.

- Friamja best practice och skapa forutsittningar for samordning av
strategier for att infora telemedicinska losningar.

- Framja policyarbete, teknik- och forskningssamarbete mellan EU-
medlemmar.
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Socialstyrelsen har deltagit i ETHELSs arbete sedan december 2001. Arbetet
har framst skett i de arbetsgrupper som finns, och dé sérskilt den
arbetsgrupp for regeringsorganen i medlemslidnderna. Detta arbete har varit
och ér av stort varde vad géller mojligheter att delta i de nétverk och det
kunskaps- och erfarenhetsutbyte som organisationen erbjuder. Viktiga
fragor just nu &r:

- frdmja patientens stéllning i varden.
- digital forskrivning

- elektronisk patientjournal

- smarta kort

Dessa fragor har alla betydelse for sdkerstidllande av informationssékerhet
och patientsékerhet.

Bland de frdgor som man arbetat med i EHTEL och som har betydelse for
Socialstyrelsens arbete mérks:

- Patientens stdllning
- Vard utomlands
- Smarta kort

Patientens stillning

Ett forslag till ”A Patients Charter” har utarbetats. Detta dokument anger
vilka krav patienter bor stédlla pa informationshanteringen i varden. Sverige
har mycket aktivt i detta arbete. Det bor kunna ligga till grund for nationella
handlingsprogram och strategier.

Ersittning for vard utomlands

EU har utarbetat ett forslag till att blanketten E111 som anvénds d4 man
inom EU far hélso- och sjukvérd i ett annat EU-land skall omarbetas till ett
smart kort. Kortet skall borja introduceras redan den / juli 2004 och vara
helt infort den 31 december 2005. Det ér inte helt osannolikt att denna
forsta utveckling till gemensamt EU-kort kan bli vigledande for den
fortsatta utvecklingen dven vad géller 6verforing av varddata mellan
medlemslédnderna.

Smarta kort

Funktion for smarta kort har utvecklats i och utanfor varden sedan slutet pa
80-talet. Med hjélp av ett smart kort skulle man kunna l6sa
informationsdverforingsproblem snabbt och enkelt. Begreppet smart kort
har dock foréndrats avsevért dver tiden.
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I manga lander arbetar man med ldsningar som tar fasta pd korten som
bérare av information. I Sverige utvecklas nu smarta kort med foljande
funktioner:

- som nyckel till databaser
- for elektronisk signering
- for kryptering av information.

I Sverige finns ambitionen att hilso- och sjukvarden skall anvdnda samma
16sningar som samhallet 1 ovrigt. Ett och samma kort ska kunna anvédndas
for manga dandamal t.ex. i kontakt med hélso- och sjukvérden, pa arbetet for
att oppna dorrar, eller i den lokala affiren som betalkort. Smarta kort 1
virden mojliggdr séker digital 1dkemedelsforskrivning, mdjlighet for
behorig personal att fa tillgdng till patientdata och mdjligheter att signera
dokument.

Socialstyrelsen verkar for att sprida svenska 16sningar inom EU-samarbetet
och att fora tillbaka kunskap till Sverige om utvecklingen i Europa. Ett
aktuellt exempel utgors av det elektroniska kort som kommer att ersétta
blanketten E 111 {or ersdttning vid vard inom annat medlemsland. Andra
myndigheter som t ex. Statskontoret och Riksforsdkringsverket har ett stort
intresse av att f6lja utvecklingen och dessa myndigheter har ocksa hallits
informerade om vad som kommit Socialstyrelsen till del.

I EU-samarbetet blir darfér myndighetens roll inte bara att foretrdda det
egna ansvarsomradet utan till viss del dven att foretrdda Gvriga svenska
sambhiéllsintressen.

Elektroniska recept

Idag sker ca 20 procent av all lakemedelsforskrivning i Sverige
elektroniskt. Sverige ar tillsammans med Danmark vérldsledande i denna
utveckling. Flera linder i unionen satsar f.n avsevirda belopp' pa att
utveckla detta omrdde. For Sverige dr det angeldget att f6lja denna
utveckling d4 man i andra ldnder kan komma att vélja 16sningar som skiljer
sig frdn de svenska. Det kan t.ex. gélla 16sningar av klassifikationssystem
for lakemedel, mojligheter att identifiera individ etc.

Da alla dessa l0sningar i grunden bygger pd mjukvaruprodukter som kan
konkurrera med svenska 16sningar har Sverige ett stort intresse av att folja
utvecklingen.

' Tyska forbundsregeringen satsar t.ex. ca 3 mdr € arligen under en 10 &rsperiod
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1.1 Socialstyrelsens roll

For att sikerstilla informationssékerhet och patientsékerhet i virden i
Sverige framstir det som viktigt - for att inte sdga nddvéndigt - att f6lja
utvecklingen i dvriga Europa och inom EU i synnerhet. En tydlig
rollfordelning erfordras for Sveriges olika centrala aktorer.

Medlemskapet i EU medfor att kraven pa internationellt jaimforbar statistik
blir tydligt. Behov av att aktivt medverka i utvecklingen av olika
informationssystem som mojliggdr sddan statistik 6kar. Med tanke pa
Sveriges goda statistiktillgdng och l&nga erfarenhet skulle vi kunna spela en
mer aktiv roll nér det géller att skapa “mervirde” for den europeiska
utvecklingen av hilsoinformationssystem.

Socialstyrelsen anser att det dr angeléget att folja utvecklingen i andra
lander for att f4 kunskap och idéer och for att kunna sprida svenska
erfarenheter.

2 Forfattningar m.m.

Bakgrund

Forekomsten av IT-16sningar 1 hélso- och sjukvérden ér stadigt 6kande.
Som exempel kan ndmnas digitala patientjournalsystem och olika
telemedicinska tillimpningar. I samband med IT-tillampningar i varden
uppkommer réttsliga fragor; t.ex. om sekretess eller om hur arkivering
respektive forstoring skall ske av datorjournaler.

Anvindande av olika digitala patientjournaler blir allt vanligare inom hélso-
och sjukvarden — framfor allt inom den 6ppna véarden. Inom hélso- och
sjukvérden giller for dokumentation patientjournallagens (1985:562) regler
om i vilka fall en patientjournal skall foras, vad den far innehélla samt hur
den skall utformas och hanteras. Lagen &r teknikneutral, d.v.s. den géller
oberoende av vilket teknik (manuell eller datoriserad) som anvinds for
journalforingen. Vid sidan av patientjournallagen géller vardregisterlagen
(1998:544). Den reglerar all behandling av personuppgifter 1 vardregister;
t.ex. automatiserad behandling av personuppgifter for patientjournalforing.

Socialstyrelsen har i december 2001 (dnr 02-3852/2000) 1dmnat ett forslag
till regeringen om dndringar i patientjournallagen, varav nigra av dessa
innebdr en anpassning till den 6kade IT-anvéndningen. Bl.a. har
Socialstyrelsen foreslagit att det 1 patientjournallagen skall foras in vissa
riktlinjer till vardgivarna ndr de avser att infora digitala patientjournal-
system.
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Riktlinjerna skall bl.a. syfta till att information i patientjournaler skall
kunna &verforas till andra vardgivare pa ett létt och sikert sétt utan att
obehoriga far tillgdng till uppgifterna. (Se avsnitt 7.12 i Socialstyrelsens
skrivelse 2001-12-20 Patientjournallagen — en 6versyn med forslag till
forfattningsindringar” .) Vidare framgér av forslaget att Socialstyrelsen
overvéager att 1 allménna rdd rekommendera faststéllda standarder for IT-
sakerhet.

En utdkad mojlighet att utbyta uppgifter pa hilso- och sjukvardens omriade
overvigs for narvarande av Offentlighets- och sekretesskommittén. Enligt
direktiven (dir. 1998:32) skall kommittén bl.a. utreda forutséttningarna for
att 6ka mdjligheterna att lamna sekretessbelagda uppgifter mellan och inom
myndigheter i syfte att bl.a. forbdttra samverkansmojligheterna.
Socialstyrelsen avvaktar resultaten av denna utredning.

Socialstyrelsen har i tidigare sammanhang (Remissvar 2002-06-25 pa
departementsrapporten DS 2002:3, Vard ITiden, pekat pa behovet av att i
ett storre sammanhang se over hur en nationell IT-baserad
patientinformationsdverforing skall kunna genomf6ras och vilka rattsregler
som krivs for en sddan informationsdverforing pa nationell niva
(inkluderande patientsdkerhetsfragor). I samma remissvar lyfte
Socialstyrelsen ocksé fram angeldgenheten av att regeringen provar pa
vilket sitt och under vilka former som den réttsliga analysen skall komma
till stdnd samt att arbetet pdborjas inom en néra framtid. Styrelsen betonade
slutligen ocksa det betydelsefulla i att det gors en bred réttslig analys av
vilka forutsattningar som géller vid inférande och anvéndning av
telemedicintilldmpningar.

2.1 Socialstyrelsens roll

Socialstyrelsen har som normerande myndighet pa hélso- och
sjukvirdsomrédet en viktig roll att spela i ett alltmer digitaliserat hilso- och
sjukvérdssystem.

Det ér ganska troligt att kommande proposition kommer att innehélla
forslag som innebdr att reglerna i patientjournallagen blir mer anpassade till
dagens datoriserade hélso- och sjukvérd. Detta far med sannolikhet till f61jd
att Socialstyrelsen, om bemyndigande ges, utfardar nya foreskrifter pa
omrddet (som ersétter de nu gillande — Socialstyrelsens foreskrifter och
allméinna rdd om patientjournallagen, SOSFS 1993:20). Aven niir det giller
andra rittsliga fragor i anslutning till inférande och anvéndning av
telemedicinska tillimpningar kan Socialstyrelsen ha en roll.
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3 Halso- och sjukvardsrelaterade webbplatser

Bakgrund

Utbudet av hédlsoinformation och behandlingsrdd samt interaktiva tjanster
via Internet utvecklas snabbt och kommer sannolikt att pdverka sévil
efterfrdgan som nyttjandet av traditionella hélso- och sjukvardstjanster.
Internet kan vara ett av flera viktiga hjdlpmedel for att stirka patientens
stdllning i kontakten med hélso- och sjukvarden. Samtidigt finns det risker
med det stora utbudet och svérigheterna att vardera informationen och
tjansterna.

Inom ramen for eEurope 2002 utfirdade EU-kommissionen i november
2002 ett meddelande med Kvalitetskriterier for hédlsorelaterade webbplatser
. Kriterierna anger vilka krav som bor stillas pd sddana webbplatser:

- Oppenhet och #rlighet i friga om webbplatsens producent, syfte och
maél, mélgrupp och finansiering

- Upphovsinformation (kédllor samt namn och kvalifikationer for
personer och institutioner som tillhandahéller informationen)

- Skydd av privatlivet och personuppgifter

- Uppdatering av informationen

- Ansvar (t.ex. vem som ansvarar for kvaliteten, lankningar,
redaktionell policy for urval av innehall)

- Tillgénglighet (t.ex. fysisk tillgdnglighet, sokbarhet, lasbarhet och
anvandbarhet).

EU-kommissionens meddelande anger ramarna for inférandet av en
uppséttning grundliaggande kvalitetskriterier i medlemsstaterna for
hélsorelaterade sidor pa internet, inom ramen for gemensam lagstiftning.
Kommissionen forvéntar sig att nationella och regionala
hélsovirdsmyndigheter, berérda branschorganisationer och privata dgare av
sidor pd internet med medicinsk information skall:

- InfGra kvalitetskriterierna pa ett sitt som lampar sig for webbplatsen
och konsumenterna

- Utforma informationskampanjer for att upplysa webbutvecklare och
medborgare om mininormer for hilsorelaterade webbplatsers
kvalitet,

- Dra nytta av den omfattande hédlsoinformation som tillhandahalls i
Europeiska unionen och lokaliserar denna information pé ett sitt
som gynnar medborgarna (6verséttning och kulturell anpassning),

- Utbyta information och erfarenheter pa europeisk niva om hur
kvalitetsstandarder infors.
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Socialstyrelsen har redan innan kvalitetskriterierna faststilldes inlett olika
insatser for att folja och stimulera kvalitetsutvecklingen av svenska
hilsorelaterade hemsidor. Under 2001 — 2002 genomforde Socialstyrelsen
en granskning av 35 svenska hemsidor, for att bl.a. se i vilken man de dé
foreslagna EU-kriterierna uppfylldes. Resultatet redovisades pa en
konferens i maj 2002 och har darefter presenterats pd sdvil nationella som
internationella konferenser.

3.1 Socialstyrelsens roll

Socialstyrelsen ska framst uppméarksamma hélsorelaterad information och
hélso- och sjukvérdstjinster pa Internet utifran ett
patientsdkerhetsperspektiv. Det sker dels inom ramen for den medicinska
tillsynen, dels inom uppdraget att f6lja och utvirdera den nationella och
internationella utvecklingen pa omrédet och hur utvecklingen péverkar
olika patientgruppers stéllning. Socialstyrelsen ser ocksd som sin uppgift
att:

- Folja svenska webbplatser med hilso- och sjukvardsinformation
riktad till allménheten.

- Verka for att de av EU-kommissionen faststédllda kvalitetskriterierna
for hilsorelaterade webbplatser blir kidnda och tillimpas av svenska
webbplatsproducenter. Socialstyrelsen bor dock inte ha nédgon roll
som certifierande myndighet, eftersom det star i konflikt med
tillsynsrollen.

- Folja de internationella aktiviteter som pagar pa omradet, framst
inom Norden och den Europeiska unionen.

4 Utveckling mot 24-timmarsmyndighet

Bakgrund

I en internationell jamforelse ligger Sverige mycket ldngt framme om man
ser till hur informationstekniken integreras i samhaéllet. De initiativ som tas
for att utveckla den offentliga forvaltningen till att béttre mota
medborgares, olika intresse- och yrkesgruppers, organisationers, foretagares
och andras behov har av regeringen samlats i begreppet 24-timmars-
myndigheten. Informationstekniken dr bade en forutsittning och en viktig
del 1 de fordndringar som behdver genomforas inom den offentliga
forvaltningen for att leva upp till 24-timmarsmyndighetens mal.

Den svenska forvaltningens tatposition som IT-anvéndare kan delvis
forklaras av var forvaltningsmodell med sjalvstindiga myndigheter. Den
omfattande delegeringen av befogenheter har skapat bade incitament och
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mdjligheter for myndigheterna att vara drivande i moderniseringen och
utvecklingen av verksamheten. Varje manad besoker t.ex. ett par miljoner
individer olika webbplatser i forvaltningen. For ménga 6vergér Internet fran
att vara ett komplement till traditionella kontaktvégar till att bli det
huvudsakliga séttet att himta och ldmna information.

4.1 Socialstyrelsens roll

Utvecklingen och de krav den stéller pa sdvil interna dokumentations- och
informationssystem som extern kommunikation géller d&ven Socialstyrelsen.
Alla Socialstyrelsens publikationer och annan information av externt
intresse publiceras i fulltext pd Socialstyrelsens webbplats. Webbplatsen
ger ocksd ingangar till olika databaser och program. Totala antalet unika
besokare per manad ér drygt 200 000 med ett genomsnitt pa 6 909
(vardagar = 7 790) per dag (april 2003).

For att motsvara dagens och morgondagens krav pé tillginglighet,
sokbarhet, anvéndbarhet, interaktivitet och myndighetssamverkan pagér
eller planeras en rad aktiviteter, bl. a.:

- Upphandling och inférande av ett verksdvergripande
dokumenthanteringssystem.

- Okad interaktivitet vid utfirdande av bevis om behdrigheter —
legitimationer, specialistkompetens, intyg mm. Denna utveckling
kraver bl.a. tillgang till séker identifiering och séker transport av
information och kriver l9sningar pa nationell niva.

- Nya tekniska losningar for webbplatsen for att forbattra
sOkbarheten och 6ka mojligheterna till interaktivitet.

- Idag har Socialstyrelsen driftansvar for Kvinnofridsportalen som en
rad myndigheter och organisationer stir bakom.

5 Patientsidkerhet

Bakgrund

Manga andra véstldnder haller pd att infora nationella IT baserade system
for patientsdkerhetsarbete. Centrala myndigheter och organisationer i dessa
lander aterfor redan idag vérdefull information for patientsidkerhetsarbetet
via sina hemsidor. Erfarenheter av hur man férebygger virdskador i andra
lander anvénds dven i vart land. En framtida roll for Socialstyrelsen kan
vara att analysera och validera utlandska erfarenheter och sedan férmedla
kunskapen till den svenska hélso- och sjukvarden, liksom att formedla
svenska erfarenheter till utlandet.
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Antalet olyckor och tillbud som rapporteras inom varden har ett 1agt
informationsvarde som matt pa vardens sékerhet eller kvalitet. P4 ett stort
antal omréden pagér darfor arbete inom Socialstyrelsen och 1 samarbete
med vardgivare att ta fram 1dmpliga indikatorer. Med utgédngspunkt frén
utldndska erfarenheter undersoks om en del av den data som finns i
vérdgivarnas patientadministrativa I'T- system dr lampliga som
patientsdkerhetsvariabler. Socialstyrelsen deltar ocksé i ett OECD projekt
som syftar till att finna internationellt gdngbara patientsékerhetsindikatorer.
Niér val lampliga patientsékerhetsindikatorer &r identifierade dkar
Socialstyrelsens mojligheter att sékerstélla patientsdkerheten bl.a. med hjélp
av data fran virdgivarnas patientadministrativa system.

5.1 Socialstyrelsens roll

Patientsdkerhetsarbete bygger i hog utstrackning pé rapportering av olyckor
och tillbud, analys av bakomliggande orsaker, vidtagande av verkningsfulla
forebyggande dtgirder och dterforing av erfarenheter i1 forebyggande och
larande syfte. Utvecklingen gér mot att patientsidkerhetsarbetet i1 hilso- och
sjukvarden i allt hogre utstrackning bedrivs med lokala IT-stod. En framtida
roll for Socialstyrelsen kommer att vara att pd nationell niva analysera,
sammanstélla och dterfora den kunskap som genereras i det lokala
patientsdkerhetsarbetet.

Ett nytt modernare system for riskdatabasen med analys- och
rapportmdjligheter dr under utveckling. I riskdatabasen lagras drendebeslut
fran Socialstyrelsen samt Hilso- och sjukvardens ansvarsndmnd (HSAN)
sedan ca 10 &r.

I framtiden blir det troligen mdjligt att inhdmta journaluppgifter eller
uppgifter om rutiner, PM etc. digitalt fran huvudménnen.

Tillsynsrapporterna laggs nu ut pa Socialstyrelsens hemsida. P4 sikt kan
alla drendebeslut ocksa goras tillgéingliga for allménheten, men da krévs att
vissa sekretessfragor har 19sts.

Socialstyrelsens webbplats kommer att kompletteras med en sdrskild del
som innehaller specialdestinerad information om patient/klientsékerhet och
ska innehélla bl.a. foljande:

- lattillgénglig och aktuell Gversikt av alla tillsynsrapporter,
sammanstéllningar, forfattningar, riktlinjer etc., utgivna av SoS,
som tar sikte pa patient/klientsdkerhet.
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- lénkar till andra organisationers hemsidor dér information som &r
vésentlig for patient/klientsdkerhetsarbetet presenteras.

- mgjlighet for envar i virden/omsorgen att skicka in konkreta forslag
och erfarenheter av verksamma sitt/tekniker att forbattra
patient/klientsdkerheten.

Innemiljoguiden ér en intern databas for Socialstyrelsens hélsoskyddstillsyn
och innehéller ca 100 dokument fran olika myndigheter som ar relevanta
for den kommunala hélsoskyddsstillsynen. Databasen kommer att goras
tillgénglig pa Socialstyrelsens webbplats under aret.

6 Katastrof och Beredskapsplanering

Pagaende och planerade IT-relaterade projekt

6.1 1S SWEDE

IS SWEDE ir ett for sjukvarden fungerande verksamhetsanpassat IT-
baserat ledningssystem (IS Swede) som utgor stod till ledningen vid stor
olycka eller katastrof (sérskild héndelse).

Erfarenheter frin intridffade stora olyckor och katastrofer visar pa brister i
ledningen och i kommunikationen vid den efterfoljande hjdlpinsatsen vilket
1 sin tur kan ha inneburit onddigt lidande for flera drabbade.

Malet dr att samtliga landsting/motsvarande skall vara anslutna till
ledningssystemet och tidsplanen for implementeringen av systemet &r:

- senast dr 2003 skall minst 75% av landstingen/motsv. ha tecknat
avtal om anslutning till IS Swede

- senast dr 2005 skall IS Swede anvindas 1 full utstrackning hos
samtliga landsting/motsv. som tecknat avtal

- senast dr 2005 skall forsvarsmaktens sjukvirdsorganisation vara
ansluten till IS Swede

Hitintills i projektet har ett informationssystem driftsatts som medger
kommunikation och informationséverféring mellan larmcentraler,
ambulanser, sjukvérdsinréttningar och ledningscentraler. IS Swede anvénds
idag i ett begransat antal landsting och fridmst for vardagssjukvard.
Systemet ér driftsatt utanfor Socialstyrelsens IT-miljo hos SOS Alarm AB.
IS Swede dr mycket hart kopplat till den ledningsmodell HS/EKB utvecklat
for sjukvardsledning vid sérskild hdandelse. Ledningsmodellen omfattar
foreskrifter, allménna rad, handbdcker och utbildning. IS Swede ér
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teknikstodet i ledningsmodellen. Socialstyrelsen ér i dagslidget systemdgare
for IS Swede men diskussioner pagar om Socialstyrelsens roll i framtiden.
Vidareutveckling av IS Swede for att stodja ledningsmodellen enligt
genomforda modelleringar och grupparbeten kommer att starta inom kort.

6.2 Skadgen/Kamera

Skadgen/Kamera &r ett system for berdkning av skadeutfall och behov av
sjukvardsfornédenheter.

Forsvarsmakten har ett gammalt system, Bermed, for berdkning av
sjukvérdsfornddenheter i krig. I ett totalforsvarssammanhang finns det
intresse av att utveckla detta till att ocksa kunna berédkna behov av
sjukvérdsfornddenheter vid storre pafrestningar pd samhallet i fred t.ex.
epidemier, storre olyckor och sérskilda handelser.

Systemet skall vara tillgingligt for hilso- och sjukvardspersonal samt for
Forsvarsmakten och det skall vara internetbaserat. En prototyp héller pa att
tas fram. Eventuellt kommer driften av prototypen att ligga hos
Socialstyrelsen. Forsvarsmaktens sjukvardscentrum ar systemégare till
Skadgen/Kamera.

6.3 TIB (Tjansteman i beredskap)

Tjénsteman 1 beredskap ar ett stodsystem for en battre tillgang till
dokument och information. For att Socialstyrelsen alltid skall vara
tillgénglig for regeringen och for hilso- och sjukvarden, socialtjdnsten m.
fl., vid sérskilda hdndelser finns systemet TIB, tjansteman i beredskap.
Systemet dr idag manuellt uppbyggt (pappersbaserat). Systemet bor kunna
erséttas av ett IT-baserat system som da kan vara tillgangligt for vissa
personer med sérskild accesskod t.ex. via Socialstyrelsens hemsida. En
forstudie pagar for att utreda krav och behov samt att ta fram forslag pa
teknisk 16sning.

6.4 Fabian

Fabian &r ett system for redovisning av lagersaldo och ekonomiska
transaktioner 1 Socialstyrelsens beredskapslager for
sjukvardsfornédenheter.

Nuvarande system behdver dock utvecklas och uppdateras. Det pagér en
forstudie for att utreda om Fabians funktionalitet.

6.5 SSIK, Sjukvardens sakerhet i kris och krig

Malsittningen for Socialstyrelsens SSIK-arbete (Sjukvéardens Sdkerhet i
Kris och krig) dr att stodja sjukvardshuvudménnen i deras arbete med att
astadkomma dndamalsenliga och funktionssékra sjukhus med erforderliga
reservanordningar. En viktig del i detta arbete dr kunskapsuppbyggande och
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erfarenhetséterforing for sdkerhet och uthallighet hos funktioner. Ett led i
detta arbete dr uppbyggnad av en databas med information om funktions-
och driftsékerhet hos anldggningar och system inom hilso- och sjukvardens
omréade.

Databasen kommer att mdjliggora jimforelser mellan sjukhus.
Applikationen kommer att vara webbaserad och visa vilken
reservberedskap sjukhusen har avseende el, vatten, virme, kyla och
personsanering. Pilotdrift berdknas ske under viren 2003.

6.6 Integer

Integer ar ett register for att underldtta sikerstillandet av hédlso- och
sjukvardens personalbehov inom ramen for totalforsvaret. Pliktverket &r
systemédgare och systemforvaltare pa Socialstyrelsens uppdrag.

7 Besluts/processtdod inom hilso- och sjukvarden

Socialstyrelsen driver i vissa fall verksamheter dér en direkt samverkan och
kommunikation med enskilda sjukvérdsverksamheter och myndigheter &r
en basforutsittning. Nedan beskrivs ndgra exempel pa dessa verksamheter.

Uppgifter om legitimerad personal, iikemedelsforskrivning
Socialstyrelsen dr den myndighet som kan bekréfta att en person med
legitimation inom hilso- och sjukvarden har behdrighet att arbeta inom sitt
yrke. Detta sker genom kontroll i registret 6ver hédlso- och sjukvarspersonal.
I registret finns datum for legitimation respektive specialistkompetens.
Dessutom finns uppgifter om sadana beslut av Hélso- och sjukvardens
ansvarsnamnd som péaverkar en yrkesutdvares behdrighet t ex aterkallelse
av legitimation och beslut om inskridnkningar av forskrivningsratt.

Registret kan 1 framtiden komma att anvéndas for att i en
anstéllningssituation verifiera om en person dr legitimerad respektive att en
receptutfardare dr behorig att forskriva likemedel. I sammanhanget bor
ocksé péapekas att det finns ett fldde av personal mellan de nordiska
landerna och ett behov av nordiskt samarbete.

Hiilsodataregister m m

Utveckling av plattformar for kommunikation mellan myndigheter och
organisationer innebdr att Socialstyrelsen kan medverka till en snabbare,
sakrare och enhetligare inrapportering av data fran sjukvarden till de
befintliga hélsodataregistren och i samarbete med Riksskatteverket till
dodsorsaksregistret.
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Aven hir kriivs bl a tillgang till siker identifiering och siker transport av
informationen och detta kriaver 1sningar pa nationell nivd och enhetlig
innehallsstruktur.

Nationella kvalitetsregister och elektroniska journalsystem

I avsnittet nedan om Nationella kvalitetsregister berdrs bl a behovet av
nationella 16sningar for sdkerhetsfrdgor i form av séker identifiering och
saker transport vid inrapportering till registerhallande enheter.

Forsok gors bland olika huvudmin att integrera kvalitetsregistrens innehéll
1 befintliga journalsystem och att anvdnda denna information som en del av
ett utvecklat processtdd i varden av enskilda patienter.

7.1 Socialstyrelsens roll

Socialstyrelsen verkar for utveckling av besluts/processtod i varden.
Tillsammans med sjukvardshuvudminnens arbete genom Carelink skapas
forutséttningar for integrationsarbete pd bred front. Tillgéng till enhetligt
definierade termer, klassifikationssystem och informationsstrukturer
erfordras.

8 Halsodataregister

Bakgrund

Inom omrédet hilso- och sjukvard finns tre hilsodataregister;
cancerregistret, medicinska fodelseregistret med missbildningsregistret
samt patientregistret. Dessa regleras av sérskild lagstiftning (lagen om
hélsodataregister med tillhorande forordningar).

Utover hdlsodataregistren ansvarar Socialstyrelsen for dodsorsaksregistret.
Av begravningslagen och begravningsforordningen foljer en
uppgiftsskyldighet till detta register. Dodsorsaksregistret ér inte ett
personregister men innehéller dock integritetskénsliga uppgifter.

Den information som finns i hdlsodataregistren kan anvindas av olika
malgrupper.

Politiker

En aktuell fragestdllning ar orsakerna till den kraftigt 6kande
sjukskrivningen i Sverige. En hel del analyser har gjorts, men manga fragor
ar fortfarande obesvarade. I borjan av 1990-talet var arbetslosheten i fokus
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och diskussionerna géllde bl. a. vilka sociala, ekonomiska och hédlsoméssiga
konsekvenser som en hog arbetsloshet skulle medfora. I bdda dessa fall och
1 manga andra sammanhang skulle registerdata fran olika kéllor kunna
analyseras och bidra till att frigorna blev besvarade. Denna potential har
inte utnyttjats i tillricklig omfattning hittills.

For nérvarande pagar en statlig utredning om likemedelsuppfoljning dar
bl. a. ett nationellt lakemedelsregister diskuteras. Ett sadant register skulle
oka kunskaperna om biverkningar och innebéra positiva effekter for alla
patientgrupper.

Om ett nationellt Iikemedelsregister skulle inrdttas i Sverige s skulle
mdjligheterna forbéttras att folja t.ex. sjuklighet och fortida dod. Detta
skulle leda till 6kad kunskap om effekter och biverkningar av
ladkemedelsanvindning i praktiken. Det &r svért att tdnka sig ett omréde dér
Sverige med mycket begrinsade resurstillskott ldttare skulle bli
vérldsledande och skapa virden for patienter i hela vérlden.

Forskare

Svensk epidemiologisk forskning &r i forhdllande till sin storlek mycket
framgangsrik. Institutionen for medicinsk epidemiologi vid Karolinska
Institutet har blivit en av vérldens ledande institutioner till stor del beroende
pa ett flitigt och framgéngsrikt anvdandande av héilsodataregister vid EpC.
Det finns ytterligare ett antal epidemiologiska institutioner som
framgangsrikt anvénder hilsodataregister, men inte alla och ingen
institution gor det i samma omfattning som Institutionen for medicinsk
epidemiologi vid KI. Frigestillningar och mdjligheter att utnyttja
hélsodataregister kopplad till andra killor &r dock outtdmliga. Skilen till att
inte fler institutioner utnyttjar mdjligheterna kan vara manga. For att
stimulera anvidndningen av hélsodataregister stoder Vetenskapsradet, FAS
och Cancerfonden stipendiattjanster vid EpC dér doktorander och andra
forskare kan fa vistas under ett antal ménader for att f4 handledning och
stod 1 registeranvandning och epidemiologisk metodik.

Personal inom hilso- och sjukvirden

Socialstyrelsen ansvarar for olika stddsystem som anvinds inom vérden.
Exempel pa sddana ar klassifikations- och termdatabaser och system inom
diagnosklassificering. Dessa system ger en mer homogen och
kvalitetsmissigt bittre information till den praktiska kliniska verksamheten
men ocksd for den kliniska och nationella verksamhetsuppf6ljningen.

Allmiinhet och patienter

Via massmedia och genom Internet ges allménheten information om t ex
studier och vetenskapliga artiklar. Allminheten kan ocksa direkt ta del av
statistik fran bl. a. hdlsodataregistren.
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8.1 Socialstyrelsens roll

Niér det géller hdlso- och sjukvardslagens mal om god hilsa och vérd pa
lika villkor for hela befolkningen s finns det krav pd att dessa mél
kontinuerligt f6ljs upp och utvdrderas. Pa nationell nivé dr Socialstyrelsen
den enda myndighet som har ansvar for fradgor som ror kvaliteten i vard och
behandling samt huvudménnens skyldighet att erbjuda varden pé lika
villkor.

Ansvaret for folkhdlsan ar ddremot uppdelat pd ménga sektorsmyndigheter
dér Socialstyrelsen ér en av dessa och har ansvar for att rapportera om hélsa
och sociala forhéllanden.

For att genomfora uppdraget kring officiell statistik och
regeringsuppdragen om att analysera och rapportera om utvecklingen av
folkhilsa och sociala forhéllanden dr hdlsodataregistren en viktig
forutséttning. Utgdngspunkten for arbetet med hélsodataregistren vid
Epidemiologiskt Centrum (EpC) dr att generera kunskap som skall forbéttra
samhillets mojligheter att forebygga och behandla sjukdomar.

BL. a. tack vare dessa hélsodataregister och tillging till personnummer sé ar
Sverige mycket framgéngsrikt inom epidemiologisk forskning. Med vissa
resursforstarkningar skulle Sverige kunna bli vérldsledande inom omradena
epidemiologisk forskning, effektiv verksamhetsuppfoljning och uppfdljning
av effekter och risker med lakemedel.

For att pa ett optimalt sétt utnyttja den information som finns i dessa
register sa finns det flera problem och mdjligheter som bor beaktas.

- Ett webbaserat interaktivt statistikprogram “Folkhilsan i siffror” har
utvecklats. Det finns dock behov av att ytterligare forbéttra
pedagogiken och anvindarvinligheten samt effektivisera rutiner for
rapportering till hdlsodataregistren for att f4 mer aktuell statistik.
Det senare kraver utvecklingsarbete i samverkan med landsting.
Onskemadl om ytterligare statistikprodukter framférs med jimna
mellanrum. Det kan t ex gilla internationell statistik, redovisning pé
kommundelar och sjukhus eller redovisning av andra
statistikindikatorer inom omradet.

- Den nationella handlingsplanen for hilso- och sjukvard betonar
behovet av forbittrade informationssystem for effektiv
verksamhetsplanering. Sddana system kriver enhetligt definierade
termer och klassifikationssystem, individbaserade register, 0ppna
jamforelser och 6kad kunskap om hur register kan anvindas. Det
behovs ocksa resurser for att utveckla databaser som gor det létt for
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landsting, kommuner och andra anvéndare att anvinda termer och
klassifikationssystem. Dessa borde finnas tillgdngliga som verktyg i
de datoriserade journalsystem som finns eller haller pa att utvecklas.
Allt fler vardenheter har digitaliserade patientjournalsystem.
Journalerna &r viktiga informationskallor i den praktiska kliniska
verksamheten. Detsamma géller for sjukvardens och den nationella
verksamhetsuppfoljningen samt for de nationella hilsodataregistren.
For att fa kvalitet 1 informationsméngderna och for att kunna
kommunicera information mellan olika datasystem behovs
gemensamma klassifikationer, terminologier och
informationsstrukturer. Informationen i journaler och
hélsodataregister dr langsiktiga resurser och darfor kriavs ansvar och
kontinuitet for underhall och forvaltning av klassifikationer,
terminologier och informationsstrukturer.

Allt tyder pd att stora internationella tillverkare av journalsystem kommer
att dominera marknaden dven i Sverige. Nationella och internationella
standarder for klassifikationer, terminologier och informationsstrukturer bor
utvecklas och Socialstyrelsen bor ta aktiv del 1 detta arbete.

- Aktualiteten i befintlig statistik skulle kunna bli mycket bittre om
elektroniska inrapporteringssystem for data kunde utvecklas. Detta
skulle ocksa effektivisera uppgiftsldmnarnas, dvs. hédlso- och
sjukvérdens och socialtjinstens, arbete med inrapportering. En
annan viktig fraga dr bl. a. att minga landsting och kommuner
saknar kompetens for att ta fram och analysera de registerdata som
finns tillgdngliga.

Sedan Sverige gick med i EU har kraven pa att vi aktivt skall medverka och
utveckla informationssystem som mojliggor internationellt jimforbar
statistik okat kraftigt. Samtidigt har inga resurser tillkommit for denna
internationella verksamhet. Hittillsvarande internationella deltagande sker
alltsa pa marginalen inom befintlig resursram. Med tanke pa Sveriges goda
statistiktillgdng och ldnga erfarenhet skulle vi kunna spela en mer aktiv roll
nér det géller att skapa “mervirde” for den europeiska utvecklingen av
hilsoinformationssystem. Aktivt internationellt samarbete padgar inom
ramen for hilsa och konsumentfragor, bl.a. innefattar detta uppbyggnad av
ett europeiskt hdlsodatanétverk.

Internationellt sett borde dven Socialstyrelsen bidra med vidareutveckling
av presentationsprogram exempelvis inom ramen for WHOs
programprodukt Health For All (HFA).
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9 Nationella kvalitetsregister

Bakgrund

I Sverige finns for ndrvarande ett 60-tal nationella kvalitetsregister.
Registren har en rittslig sérstéllning. Inrapporterade uppgifter dgs av de
inrapporterande huvudménnen och forvaltas av nagon av de deltagande
klinikerna.

Studier av innehallet i dagens (pappersbaserade) journalsystem pekar pa ett
entydigt behov av att kvalitetssdkra sdvil behandlingsdokumentationen som
att infora processtod vid behandling som stricker sig over tiden eller
omfattar flera huvudmaén. Detta synsétt har koppling till padgaende arbete
med att integrera informationen i befintliga journalsystem,
journalstandardisering, elektroniskt informationsutbyte, och standardiserad
meddelandehantering, utveckling av system for nationella
kvalitetsindikatorer och dvrigt kvalitetsutvecklingsarbete.

Sékerhetsfragor i form av séker identifiering och séker transport av
informationen fran rapporterande klinik till registerhdllare maste utvecklas
och stddjas enligt de modeller som tagits fram pé nationell niva.

Utvecklingen av nationellt system for anonymisering /pseudonymisering
enligt internationella forebilder kan skapa utdkade mojligheter att bearbeta
och presentera individdata fran olika kéllor pa ett for patientintegriteten
sakert sitt.

9.1 Socialstyrelsens roll

Staten stoder genom Socialstyrelsen utveckling och drift av nationella
kvalitetsregister. Kraven pa registren for att fa drift- eller startbidrag ar att
de dr rikstdckande, omfattar diagnoser eller atgarder med stor volym,
uppvisat stora skillnader i resultat eller att det pd annat sétt ansetts onskvirt
att f4 verksamheten belyst.

De tillfélliga utdkade statliga bidragen till kvalitetsregistren har bl. a
anvénts till att etablera nationella kompetenscentra vilket innebér en kraftig
forstarkning av analysstdd och mdjligheter att presentera och uppdatera
data. Det dr viktigt att gd vidare med denna satsning och skapa tekniska och
juridiska forutséttningar for 6ppna huvudmannadverskridande jaimforelser.
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10 Verksamhetsuppfoljning, Nationella
handlingsplanen for utveckling av hélso- och
sjukvérden

Bakgrund

Oppen och jamférbar information om vardens kvalitet ir pa vig att viixa
fram som ett viktigt kvalitetsforbattrande instrument pa manga hall i
vérlden. Visioner om detta har funnits linge och de dr nu mojliga att
realisera med hjélp av bl.a. utvecklingen inom informationsteknologin.
Allménhetens dkande forvantningar och krav driver pa.

- I England lanserades publicering av indikatorsutfall som en modell
for uppfoljning 1998. Successivt har preciseringar och fordndringar
skett. Nir nationella riktlinjer for t ex diabetes presenteras,
innehaller de set av indikatorer, bade data som nu kan samlas in och
data som avses samlas in i en framtid.

- I Canada antogs 2000 en nationell handlingsplan om
kvalitetsindikatorer. En ny och utvidgad uppséttning av nationella
indikatorer ska vara klar hosten 2003.

- I Australien finns pa samvildesniva en regelbunden publicering av
kvalitetsindikatorer samtidigt som delstaterna arbetar med egna
uppfoljningsmetoder.

- USA tog tidigt initiativet i denna frdga. Den federala organisation
som administrerar Medicare stod for den forsta storre 6ppna
presentationen i slutet av 80-talet men fick omfattande kritik for
stora brister 1 validitet. Detta initiativ ledde vidare till en omfattande
utveckling hos olika aktorer.

- I december 2002 gav den federala hélso- och sjukvirdsministern sitt
stod for ett initiativ dar samtliga USA:s akutsjukhus uppmanas att
delta i rapportering av tio kvalitetsindikatorer. Principen om
nationella standarder for rapportering av kvalitetsindikatorer backas
upp.

- I'Norge lanseras i 2003 ars styrningsdokument en nationell
rapportering och publicering av kvalitetsindikatorutfall. 2003 ses
som ett provér. Publicering av data planeras ske pa i forsta hand
sjukhusgruppsniva. Ett mindre antal indikatorer kommer att ing i
denna forsta rapportering:

I Sverige har vardprofessionerna en 1dng tradition vad géller att ta fram och
anvinda medicinska indikatorer och omvardnadsindikatorer pa kvalitet i
hélso- och sjukvérden. Informationen har dock inte varit tillgédnglig for
medborgarna i allménhet och det &r endast kvalitetsregistren som har saidan
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systematik och langsiktighet i sin datainsamling att jimfGrelser 6ver tid och
mellan enheter 4r mojliga.

Behovet av 6ppen och jamforbar redovisning av hélso- och sjukvarden var
det viktigaste skilet nir regeringen infor 2000 gav Socialstyrelsen i
uppdrag att “undersoka mojligheterna att med utgdngspunkt fran bland
annat de medicinska kvalitetsregistren utveckla overgripande indikatorer
som beskriver kvalitet inom hélso- och sjukvarden samt l&dmna forslag pé
sadana indikatorer”. Detta resulterade i en rapport infor 2001 med forslag
pa ett 60-tal indikatorer. Avsikten var inte att hdvda nadgon slags
fullstandighet. Endast ett fatal indikatorer som belyser patientens
upplevelser av varden foreslogs. Hir pekades pa behov av vidare utveckling
liksom vad géller forslag pa omvardnadsindikatorer.

10.1 Socialstyrelsens roll

Arbetet mot 6ppna kvalitetsredovisningar drivs nu vidare — efter ett nytt
regeringsuppdrag — av Socialstyrelsen tillsammans med
Landstingsforbundet och Svenska Kommunforbundet i ett nationellt projekt
for att utveckla informationsforsorjning och verksamhetsuppfoljning i
hélso- och sjukvéirden. Arbetet dr en del av den nationella handlingsplanen
for utveckling av hélso- och sjukvéarden. Ett grundldggande mal &r att
forutséttningar for transparent — dppen och jaimforbar —
verksamhetsuppfoljning skall nds. Denna skall kunna anvéndas for att
beskriva hélso- och sjukvérden utifrén olika aspekter och utifrén olika
intressenters behov.

Otillrdckliga eller inadekvata beskrivningsmodeller av behov, vardinsatser,
kvalitet och kostnader, eller bristféllig kapacitet att finga och redovisa data
pa dessa omraden, himmar i dag verksamhetsuppfdljningen.

En av forutséttningarna for att ppen verksamhetsuppfoljning av varden av
detta slag ska vara mdjlig ar fungerande IT-stod.

Infrastruktur erfordras for att sétta ramar och ge optimalt stod och tillvarata
de erfarenheter och investeringar som gjorts hittills. Férutom infrastruktur
for sédkerhet, kommunikation och 6vrig teknik - informationsteknologi -
erfordras dven infrastruktur for innehéllet 1 informationen, som med
teknikens hjalp distribueras, lagras och tillhandahélls.

Inom projektet InfoVU bedrivs och stdds utveckling inom omradet
tillsammans med Carelink och olika huvudmin. Socialstyrelsens/InfoVU:s
huvudinriktning i det infrastrukturella arbetet &r innehallet i informationen.
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I infrastruktur for information ingar som vésentliga byggstenar
grundstruktur for varddokumentation (journaler, vardplaneringdokument
m.fl. dokumentslag) och grundkomponenter i denna - sésom generell
begreppsapparat, faststéllda klassifikationer.

En IT-infrastruktur behovs for att patientbunden information;

- ska vara tillgénglig ndr den behdvs for den som har behorighet

- ska behova registreras endast en gang men vara tillganglig enligt
ovan

- ska vara uppdaterad hela tiden och tillgéinglig enligt ovan

- ska kunna aggregeras s att styrning och uppfdljning av
verksamheten kan ske och for att administrativa data ska kunna
kopplas till patientdata.

Forvintat resultat dr patientrelaterad information som tillsammans med
administrativa data leder till forbéttrad logistik och forbattrat
resursutnyttjande 1 varden.

Syftet med Socialstyrelsens arbete med att forbéttra
verksamhetsuppfoljningen &r att bidra i utvecklingen av bl. a. f6ljande
grundelement i informationsforsdrjningen:

- En nationell termdatabas déar de gemensamma begreppen och
termerna finns att hdmta for vardgivare och systemleverantorer att
ateranvénda i olika elektroniska informationssystem.

- En nationell kunskapsbank/databas dver klassifikationer dir
faststidllda gemensamma klassifikationer kan hémtas.

- En nationell kunskapsbank/databas dir vedertagna
kvalitetsindikatorer — dels generella for hela varden och dels
speciella for olika omraden — finns att himta for berérda
vérdaktorer.

- Enbhetliga principer for redovisning av resurser och kostnadsdata.
Landstingsforbundet och Svenska Kommunférbundet samordnar
detta omrdde.

- Enbhetliga principer for beskrivning av behov och insatser utarbetas.

- En grundstruktur for innehallet i virddokumentationen om
respektive vardtagare. Detta &r ett grundldggande krav for att det
overhuvudtaget skall vara mdjligt att sammanstélla och aggregera
information. Varden utvecklas alltmer frén att handla om vard fran
en institution eller grupp av virdgivare mot att vardtagaren stér i
centrum for ett nidtverk av véardinsatser. Detta leder till krav pd
tillgang till patientens hélsoinformation frin aktorer i alla delar av
vérdkedjan.
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Bland Socialstyrelsens mél for verksamhetsuppfoljning och 6ppen
redovisning &r avsikten att:

- Huvudmén och andra vérdgivare senast 2004 ska kunna borja
tilldmpa en gemensam grundstruktur for 6ppen redovisning

- En del huvudmin och andra vardgivare 2004 arbetar systematiskt
med verksamhetsuppf6ljning och dppen redovisning som baseras pa
den gemensamma grundstrukturen.

Beslut i detta drende har fattats av generaldirektoren Kerstin Wigzell. I den
slutgiltiga handlédggningen har tf 6verdirektdren Bo Lindblom,
avdelningscheferna Mans Rosén och Catarina Andersson Forsman samt tf
avdelningschefen Gunilla Hulth-Backlund deltagit. Féredragande har varit
projektledare Stig Almquist.

Enligt Socialstyrelsens beslut

Stig Almquist



