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Forord

Socialstyrelsen fick i juli 2019 i uppdrag av regeringen att utveckla den nat-
ionella uppfdljningen med fokus pa priméarvarden. Uppdraget avser saval
uppféljning av primarvarden som uppféljning av omstéllningen till en mer
ndra vard. Uppdraget bestar av tre delar och stracker sig fram till ar 2023.

Den har rapporten avser deluppdrag |, vilket handlar om att utreda forut-
sattningarna for nationell insamling av registeruppgifter fran primarvarden. |
rapporten ger Socialstyrelsen forslag pa variabler och personalkategorier som
bedoms vara nddvandiga att omfattas av en uppgiftsskyldighet for sjukvards-
huvudman i primarvarden. Socialstyrelsen ger aven nodvandiga forfattnings-
forslag for att nationell insamling av uppgifter fran primarvarden ska kunna
komma till stand.

Rapporten ar avsedd som underlag for beslutsfattande om nationell in-
samling av registeruppgifter fran primarvarden. Den vénder sig till rege-
ringen samt huvudman inom regionernas priméarvard. Den &r dven relevant
for verksamhetschefer, professionsforetradare samt patient- och brukarfor-
eningar.

Utredaren Anna Granath har varit projektledare for deluppdraget. Juristen
Carina Carmona har varit huvudansvarig for de juridiska analyserna, dar
aven juristerna Annica Gulliksson och Sara Land bistatt. Utredarna Magda-
lena Fresk, Anders Hansson, Max Kdster och Kristina Brédnd Persson har in-
gatt i den interna expertgruppen. Externa experter har varit Stina Gare-Ar-
vidsson, Christer Rosenberg, Jan Sélch och Johan Arnlov. Ett sarskilt tack
riktas till alla representanter fran regioner, professionsforbund och verksam-
heter, vilka har medverkat i intervjuer respektive enk&tundersokning. Ansva-
rig enhetschef har varit Henrik Lysell.

Olivia Wigzell
Generaldirektor






Innehall

FOTOTA ettt sttt ettt et et e s bt et et e st e e st et entesaeeneentensesseennensenes 3
SAMMANTATINING ettt et be e ve e veeaaeenreens 7
FOATTNINGSTOISIAQ ittt ettt enreas 9
] o] oTe ] fo I THT U OO SO SN U U PO SRR 10
BOKGIUNG ..ottt et et e et e e st e e be e e bbeeatbe e abaeearaeenrea s 11
Primdarvardens omfattning 0Ch UpPRAIrag ..., 11
Omstaliningen till en god 0Ch NArA VArd ........ceeveveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenes 13
Heltdckande bild av primdarvdrden saknas i dagsldget ......vveeevereenene. 15
Uppdragets UTTOrANAE ........ocviiiiececece et 21
SYFTE OCN INA ettt 21
Projektorganisation och genomforande..........cccoveeeveecieeecieecciee e 22
Uppgifter fran primdarvérden bidrar till utveckling och kvalitetssdkring...... 24
Nationell uppgiftsinsamling ur perspektivet god och ndra vard............. 24
| primérvérden arbetar atskilliga yrkeskategorier .........oovveeeveeeeerennns 27
Behov av uppgifter frdn bdade offentlig och privat vard.........c.coveveeee.e. 30
Med utvecklad digitalisering i ATANKE ......ccoeeeveveieeeeeeeeeeeeeee e 31
Uppgiftsinsamling ur patientens perspekiiv ... eieneenienieseeseeen, 32
Uppgiftsinsamling ur ett internationellt perspektiv.......vieciiicieecnnnennne. 33
FOrslag il registeriNNENAIl ..o 34
NOdvANdiga registeruppPifter ... 34
RAOTISHG ANAIYS <ot e e s aaeeens 45
191 ST | o11a T [ SPSP 45
Positiva och eventuella negativa effekter av en utékad
personupPgiftstenNANANG......covviieeee e 47
Beddmningar utifrdn dataskyddsférordningen.........ceeeeeveeveveeeveeeveveene, 50
Sakerhet vid uppgiftsbehandling och skydd av personlig integritet......59
Sék- och sammanstaliningsmMaJligheter ..., 61
GAMNG ettt ettt e et s e e e et e s aae s v e s aaeeaaeeane s rneeaaenens 62
BArNKONSEKVENSANGAIYS ...vveeevieereeetee ettt et e 62
Alternativ fill den féreslagna personuppgiftsoehandlingen..................... 63
Behandling av personuppgifter hos vardgivare och huvudmdn ........... 64
Overvaganden enligt 14 kap. 3 § regeringsformen ........cccoeevevvevveeenen. 66
Integritetsintrdng i proportion fill MY ..o 67

ProportionalitetshbeddmNing ...t 68



Strukturerad och enhetlig registrering ger batire registerkvalitet ............... 74

Termer, begrepp och klassifikationer inom hdlso- och sjukvérd ............. 74
Ratt férutsattningar behdvs for enhetlig registrering av uppgifter ......... 76
Utbildning inom KIassifikQtiONEr ........coueecuieciieieieeeeeeeeeeee e 80
Behov av goda tekniska forutsattningar fér rapportering ... 83
Nuvarande |6sning fér datadverfoéring fill patientregistret ...................... 86
Forvantad resursdtgdng vid krav pd uppdgiftsidmnande..........cceeeveveneeee. 87
Utvecklingsbehov pd ndrmare och 1angre sikt.......ccoceeveeeeeeecveeeeeeeeeeeene, 90
Gemensamt ansvar for en dndamdlsenlig rapporteringsprocess......... 90
Nationell insamling av registeruppgifter fran primdarvérden - slutord ........ 92
REFEIENSET ettt et ettt et e te e sbeenaesnseenes 93

Bilaga 1. Projektorganisation samt berdrda aktérer .......oivecveeeciieecieeennen. 99



Sammanfattning

Inom halso- och sjukvarden pagar en reform med en forflyttning fran sjuk-
hustung vard till en mer nara vard dar primarvarden ska utgora navet. | den
statliga utredningen Samordnad utveckling for god och néara vard (S 2017:01)
betonas vikten av att kunna folja primarvardens insatser pa nationell niva.
Vidare lyfts avsaknaden av ett nationellt register med uppgifter fran primar-
varden fram som problematiskt. Nationella halsodataregister gor det mojligt
att bland annat utvérdera vardens innehall, jamlikhet och tillganglighet, samt
ger ett battre underlag for exempelvis forskning, uppféljning och for vardgi-
varnas systematiska kvalitetsarbete. Socialstyrelsen har foljaktligen utrett ju-
ridiska forhallanden och andra viktiga forutsattningar for insamling av de
uppgifter myndigheten anser nédvandiga avseende vardkontakter i primar-
varden.

Socialstyrelsen foreslar att foljande uppgifter fran primarvarden ingdr i ett ut-
vidgat nationellt patientregister:

« patientens personnummer, kon och fodelsear
« folkbokf&ringsort

+ fodelseort

« datum och tid for primarvardskontakt
« form av primarvardskontakt

« planerad vardkontakt

« remiss och remitterande vardenhet

« utforande vardenhet

« diagnos

« yttre orsak till sjukdom eller skada

« funktionstillstand

« atgard

* l&kemedel

« yrkeskategori.

Urvalet av uppgifter grundar sig pa den forvantade nyttan av att samla in den
har typen av uppgifter. En avvagning har dven gjorts utifran den uppgifts-
lamnarborda en uppgiftsskyldighet medfor for vardgivarna. Socialstyrelsen
foreslar att uppgiftsinsamlingen initialt paborjas med de uppgifter som redan
registreras vid tidpunkten for insamlingens start. Successivt kan insamling
sedan ske dven av de uppgifter som i dagslaget inte registreras vid verksam-
heter. Tillgangliga uppgifter behdver i sin tur vara enhetligt registrerade. Ex-
empelvis behovs ett nationellt organisationskodverk for halso- och sjukvards-
verksamheter, vilket i dagslaget saknas.

Vidare foreslas uppgiftsskyldigheten galla personal som utfor sjalvstandigt
hélso- och sjukvards- samt omsorgsarbete i primarvarden och berora verk-
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samheter i offentlig samt privat regi. Sa val fysiska som digitala vardkontak-
ter omfattas av forslaget. Primarvarden ska i det hér fallet bedrivas inom reg-
ionens ansvarsomrade.

Socialstyrelsen har inom ramen foér uppdraget &ven sett 6ver de juridiska
forutsattningarna for att samla in uppgifter fran primarvarden till patientre-
gistret. Myndigheten har darvid bedoémt att den foreslagna utokningen av re-
gistret ar férenlig med grundlagens bestdmmelser och med regelverken avse-
ende sekretess och dataskydd.

En effektiv och andamalsenlig rapporteringsprocess ar en grundforutsatt-
ning for insamling av uppgifter fran primarvarden. Socialstyrelsens kartlagg-
ning visar att verksamheter och regioner éver lag — och framfor allt pa sikt —
har goda forutsattningar for registrering och 6verforing av de uppgifter myn-
digheten onskar samla in. De flesta av de foreslagna uppgifterna finns pa
manga hall redan att tillga, framfor allt fran verksamheter som anvander reg-
ionens journalsystem eller filspecifikation. En uppgiftsskyldighet berédknas
medfora kostnader for regionerna, framst for 1T- och utbildningsinsatser.

I handelse av en framtida uppgiftsskyldighet behdver uppgifter i hégre ut-
strackning systematiskt registreras i primarvarden &n vad som sker i dagsla-
get. Samtliga ber6rda aktorer, oavsett driftsform eller storlek pa verksamhet,
behover ha ratt tekniska forutsattningar som underléttar en enhetlig registre-
ring med gallande klassifikationer och kodverk, samt ett enhetligt anvén-
dande av termer och begrepp. Det behdvs aven en medvetenhet i primér-
vardsverksamheterna betraffande syftet och nyttan med insamlingen av
uppgifter. Har kan Socialstyrelsen bidra med information och stéd i form av
exempelvis utbildningsmaterial. Vidare har Socialstyrelsen identifierat ett be-
hov att se dver och utveckla regelverken for klassifikationer. Inom ramen for
det ryms &ven framtida framtagande avseende kunskapsstod om anvandande
av klassifikationer.

Enhetlig och andamalsenlig registrering samt rapportering av uppgifter
kan bidra till en hogre tackningsgrad och kvalitet pa de uppgifter Socialsty-
relsen foreslar ska samlas in. Ett nationellt patientregister Gver primarvarden
skulle i sin tur skapa ett bredare underlag for statistik och forskning, uppfolj-
ning, utvérdering och kvalitetssékring. Det skulle ge en tydligare bild av pri-
marvardens innehall och verksamhet, samt bidra till att vardgivaren far battre
underlag for systematiskt kvalitetsarbete. Det kan &ven bidra till en helhets-
bild av hélso- och sjukvarden, bland annat utifran aspekterna jamlik och sa-
ker vard. | slutandan ar det framforallt folkhalsan i stort och den enskilde pa-
tienten som gynnas av okad kunskap av vad som sker i primérvarden och
efterfoljande utvecklingsarbeten.

Uppdraget har genomforts i samrad med ett flertal berorda aktorer, dar-
ibland Integritetsskyddsmyndigheten och Sveriges Kommuner och Regioner.
En redogorelse 6ver de aktorer myndigheten varit i kontakt med finns i bi-
laga 1. Vidare relaterar forslagen som presenteras i rapporten med de globala
hallbarhetsmal i Agenda 2030 som lyfter god héalsa och véalbefinnande, jam-
stalldhet samt minskad ojamlikhet.
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Forfattningsforslag

Forslag till forordning om andring i férordningen (2001:707) om pati-
entregister hos Socialstyrelsen

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

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

3§
Personuppgifter i patientregistret far  Personuppgifter i patientregistret far
behandlas for framstéallning av sta-  behandlas for framstéllning av sta-
tistik, uppféljning, utvardering och tistik, uppféljning, utvardering och
kvalitetssakring inom den slutna kvalitetsséakring inom halso- och
hélso- och sjukvarden och inom den  sjukvarden samt forskning och epi-
del av den 6ppna varden som inte &  demiologiska undersokningar.
primarvard samt forskning och epi-
demiologiska undersokningar.

4 8
Sadana personuppgifter far behandlas som ror patienter som
1. vardats inom den slutna halso- och sjukvarden,

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

3. behandlats av annan halso- och 3. behandlats av annan halso- och
sjukvardspersonal an lakare sjukvardspersonal &n lakare
inom den psykiatriska 6ppen- inom den psykiatriska 6ppen-
varden. varden, eller

4. behandlats av annan halso- och
sjukvardspersonal &n lakare
inom priméarvarden.

Behandlingen far avse uppgifter om

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

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

Denna forordning trader i kraft den

1 Senaste lydelse 2001:707.
2 Senaste lydelse 2017:69.
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Uppdrag

I juli 2019 fick Socialstyrelsen i uppdrag av regeringen att utveckla den nat-
ionella uppfdljningen med fokus pa priméarvarden (S2019/03056/FS). Upp-
draget bestar av tre delar dar deluppdrag | (vilket den har rapporten avser)
syftar till att utreda mojligheter till nationell insamling av registeruppgifter
fran primarvarden. Deluppdrag Il handlar om att foresla indikatorer anpas-
sade for att folja omstéllningen till en mer nara vard samt utreda mojligheter
att pa aggregerad niva samla in resultat for utvalda indikatorer. Deluppdrag
I11 har ett fokus pa uppfoljning och stod till regionernas och kommunernas
omstallningsarbete till en mer nara vard.[1] Uppdraget andrades i april 2020
(S2020/03319/FS) till att bland annat aven innefatta beaktande av de indika-
torer for uppfoljning som foreslogs i delbetankandet God och néra vard — en
primarvardsreform (2018:39)[2]. Vidare ska Socialstyrelsen enligt den and-
rade uppdragsbeskrivningen utreda forutsattningarna att folja regionernas ar-
bete med fast lakarkontakt samt foresla hur utvecklingen av fast lakarkontakt
till fler patienter kan foljas upp pa nationell niva. Det andrade uppdraget in-
nebér dven att deluppdrag I-111 samlas i ett gemensamt uppdrag tillsammans
med uppdraget att starka stodet till den kommunalt finansierade hélso- och
sjukvarden (52019/01225/FS) samt uppdraget att genomfora insatser for att
starka omstallningen till en god och nara vard (S2019/02110/FS).[3] Det sist-
namnda uppdraget syftar till att ta fram en strategisk plan for att stddja reg-
ionerna och kommunerna i omstallningsarbetet.[4] | planen, som publicera-
des i november 2019, presenteras malbilder for ar 2027 samt konkreta forslag
inom en narmare tidshorisont gallande viktiga utvecklingsomraden, inom
bland annat samordning av kommunal och regional hélso- och sjukvard, hél-
soframjande insatser och e-hélsa.[5]

Uppdraget ska slutredovisas i sin helhet till Socialdepartementet senast den
30 augusti 2023.
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Bakgrund

Primérvdrdens omfattning och uppdrag

Primarvard definieras i halso- och sjukvardslagen (HSL) som:

Halso- och sjukvardsverksamhet dar 6ppen vard ges utan avgransning nar
det galler sjukdomar, alder eller patientgrupper. Primarvarden svarar for
behovet av sadan grundlaggande medicinsk behandling, omvardnad, fore-
byggande arbete och rehabilitering som inte kraver sjukhusens medicinska
och tekniska resurser eller annan sérskild kompetens.®

Ansvaret for primarvarden ar fordelat mellan kommuner och regioner. Den
kommunala delen innefattar vard vid sérskilt boende (SABO), dagverksam-
het samt hemsjukvard (insatser som helt eller delvis sker under kommunens
ansvar).*

Den primarvard som bedrivs inom regionens ansvarsomrade omfattar me-
dicinska, omvardnads- och rehabiliterande insatser fran vardcentraler®, hem-
sjukvard (insatser som delvis eller helt sker under regionens ansvar), lakarin-
satser pa SABO, barnhalsovard, modrahalsovard®, narakutmottagningar,
huslékarjourer, medicinsk fotvard samt primarvardsrehabilitering. I flera reg-
ioner hor dven ungdomsmottagningar till primarvardens verksamhet, dven
om detta atagande &r frivilligt.” Aven andra typer av verksamheter kan lokalt
helt eller delvis ingad inom regioners vardniva primarvard. Nagra exempel ar
habilitering, medicinska mottagningar sarskilt riktade till nyanlanda, samt
mobila vardteam.

Nagra vanliga besoksorsaker i primarvarden ar exempelvis infektioner,
smarttillstand, hosta och psykisk ohalsa.[6, 7] Vidare ar framfor allt de aldre
patienterna ofta multisjuka, med langvariga eller kroniska sjukdomar som ex-
empelvis hogt blodtryck, typ 2-diabetes eller astma. En stor andel patienter
med kroniska eller langvariga sjukdomar tas om hand inom flera vardnivaer
for sina diagnoser.[6]

Statistik fran Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) visar att 6ver half-
ten av alla 6ppenvardsbesok 2019 skedde i primarvarden. Av dessa primar-
vardshesok skedde knappt hélften hos privata vardgivare. Per tusen invanare
gjordes 1 284 lakarbesdk i primarvarden det aret. Motsvarande siffra for be-
sok till andra yrkeskategorier inom primarvarden var 2 817 besok per tusen
invanare. Inom primarvarden har antalet besok till lakare minskat sedan

32 kap. 6 § HSL.

412 kap. 1 och 2 8§ och 14 kap. 1 § HSL.

5 Med vardcentraler avses hér aven huslakarmottagningar, allmanlakarmottagningar, halsocentraler eller motsvarande.
For enkelhetens skull anvinds genomgaende begreppet “vardcentral” i rapporten.

8 Inklusive barnmorskemottagningar.

7 Géller d&ven ungdomsmottagningar med kommunen som huvudman.

8 | statistiken frdn SKR ingér primarvardsverksamhet finansierad av regionerna. Med 6ppenvardshesok avses har fy-
siska besok.
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2014, medan antalet besok till andra yrkeskategorier har 6kat under motsva-
rande tidsperiod.’[8]

Vardcentralernas medicinska grunduppdrag

Den gemensamma karnan for regionernas medicinska grunduppdrag till
vardcentralerna omfattar:

 mottagningsverksamhet for planerad (tidsbokad) och oplanerad hélso- och
sjukvard inom det allmanmedicinska kompetensomradet, samt inom reha-
bilitering, psykosociala insatser och hélsoframjande och sjukdomsférebyg-
gande insatser

« jourverksamhet, ofta i samverkan med andra vardenheter

« lakarinsatser i kommunal halso- och sjukvard

» medverkan i regionernas smittskyddsarbete, i forsknings- och utvecklings-
arbetet samt i kris- och katastrofberedskapen inom lénet.[9]

Medicinska insatser till specifika grupper, som exempelvis kvinnor och barn
eller personer i behov av psykosociala insatser alternativt rehabilitering, ar
viktiga komponenter i primarvarden. Det varierar daremot i vilken utstrack-
ning denna vard ingar i, alternativt organiseras inom ramen for, vardcen-
tralernas grunduppdrag. | vardcentralernas uppdrag ingar dven att de ska
samverka med andra vardnivéaer och huvudman, i syfte att samordna patien-
tens vard.[9]

Ar 2019 fanns det enligt SKR:s verksamhetsstatistik 1 140 vardcentraler i
Sverige, varav 56 procent drevs i offentlig regi. Over hélften av mottagnings-
besoken hos lakare eller sjukskoterska det aret skedde vid offentligt driven
primarvard. Besok hos fysioterapeut eller arbetsterapeut skedde daremot i
hogre utstrackning till privat drivna primarvardsmottagningar.[8]

Digital primarvérd

De senaste aren har vard som ges digitalt kommit att spela en allt storre roll,
framfor allt inom primarvarden. Vid en digital vardkontakt méts patient och
vardgivare inte fysiskt, utan i stallet via exempelvis videolank, chatt, bild-
meddelanden eller mobilapplikationer. Digitala vardtjanster kan erbjudas
som ett komplement vid fysiska mottagningar, men &ven via privata foretag
som har den digitala vardtjansten som huvudsaklig vardform. Dessa vardgi-
vare kallas i vardagligt tal ofta for "nétldkare”, aven om flera ocksa erbjuder
vard fran exempelvis sjukskoterskor, barnmorskor och psykologer. Dessa be-
sok utgors ofta av utomlanskontakter, det vill séga att vardgivaren ar verk-
sam i en annan region &n den patienten ar folkbokfdrd inom.

Antalet digitala utomlanskontakter hos privata vardgivare har 6kat mar-
kant sedan den forsta etableringen 2016. Under 2019 ¢kade antalet digitala
utomlanskontakter med 91 procent jamfort med aret innan.[10]

Varen 2020 skedde en kraftig 6kning av tillhandahallandet och anvandan-
det av regionernas egna digitala tjanster, framst med anledning av den ra-
dande covid-19-pandemin. Parallellt skedde &ven en fortsatt 6kning av digi-
tala utomlanskontakter.[11]

9 Se avsnitt ” Uppgifter fran primarvarden bidrar till utveckling och kvalitetssakring”, stycke * | priméarvarden arbetar
atskilliga yrkeskategorier” for en fordjupad beskrivning och besoksstatistik hos olika yrkeskategorier i primdrvarden.
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Omstallningen till en god och néra vard

I mars 2017 paborjades pa uppdrag av regeringen en statlig utredning, Sam-
ordnad utveckling for god och néra vard (S 2017:01), med syfte att stodja
regionernal® att utveckla halso- och sjukvarden och med sérskilt fokus pa pri-
marvarden.[12] Uppdraget har sitt ursprung i forslagen fran en tidigare utred-
nings (S 2013:14) slutbeténkande, Effektiv vard (SOU 2016:2). | det fram-
hélls att halso- och sjukvardens resurser i dagslaget inte anvands tillrackligt
effektivt och att en utbyggnad av primarvarden darfor ar nodvandig for att
mota nuvarande och kommande behov, bland annat utifran ett demografiskt
perspektiv.[13]

Enligt utredningen Samordnad utveckling for god och néara vard ska pri-
marvarden utgdra basen och forsta linjens behandling i den framtida hélso-
och sjukvarden. Utredningen har 6verlamnat tre delbetankanden, ett huvud-
betdnkande samt ett slutbetdnkande.[12]

| det forsta delbetankandet, God och néra vard — En gemensam fardplan
och malbild (SOU 2017:53), ges forslag pa nya styrande principer for hélso-
och sjukvarden. Bland annat presenteras foljande malbild:

Malbild fér god och ndra vard

Det behdvs en gemensam malbild for forflyttningen fran dagens sjuk-
hustunga system till en ny forsta-linjens halso- och sjukvard. En hélso-
och sjukvard med primarvarden som bas, i samspel med sjukhus och
kommunala insatser, och tydligt utgaende fran patientens behov. En
malbild baserad p& god och nara vard.

Mer specifikt foreslas en forandring av vardgarantin, innebarande bland an-
nat att patientens behov ska styra vilken yrkesgrupp patienten far traffa i pri-
marvarden. Vidare framhalls att andra kontaktformer an rent fysiska kan vara
ett alternativ vid en medicinsk bedémning.[14] Delbetédnkandet resulterade i
en proposition'! om styrande principer inom hélso- och sjukvarden och en
forstarkt vardgaranti. Forslagen ledde till lagandringar som tradde i kraft den
1 januari 2019.

| det andra delbetédnkandet, God och nara vard — En primarvardsreform
(SOU 2018:39), presenteras en fordjupad malbild med ingaende och mer
konkreta forslag pa hur primarvardens roll kan starkas. | delbetankandet
framhalls bland annat vikten av att kunna folja primarvardens insatser pa nat-
ionell niva, och avsaknaden av ett nationellt register med uppgifter fran pri-
marvarden lyfts fram som problematiskt. Vidare uppges i delbetankandet att
utredningen kommer stodja arbetet med en utveckling av primarvardsupp-
féljning via Socialstyrelsens patientregister.[2]

Det tredje delbetankandet, God och nara vard — Vard i samverkan (SOU
2019:29), innehaller fordjupningstexter om bland annat behovet av samver-
kan mellan sjukhusvard och 6vrig vard, mellan olika huvudmén (regioner

10 Samt berérda myndigheter och organisationer.
11 Prop. 2017/18:83 Styrande principer inom halso- och sjukvarden och en forstarkt vardgaranti.

UPPFOLINING AV PRIMARVARD OCH OMSTALLNINGEN TILL EN MER NARA VARD
SOCIALSTYRELSEN



och kommuner) och mellan vardgivare. Detta faststalls som en forutséttning
for att uppna god och néra vard. | delbetankandet lyfts d&ven behovet av ett
bredare dataunderlag for bland annat statistik och saledes forbattrad mojlig-
het till uppfoljning i primarvarden.[15]

I april 2020 kom utredningens huvudbetankande, God och néra vard — En
reform for ett hallbart halso- och sjukvardssystem (SOU 2020:19). Har pre-
senteras de dvergripande slutsatserna for utredningen i stort. Det handlar
bland annat om behovet av samverkansstrukturer, kontinuitet och personcen-
trering i varden. Aven utformandet av framtida ersattningssystem samt ut-
bildning och forskningens roll i primarvarden utgor nagra centrala omraden i
omstallningen till en god och nara vard.[16]

Slutligen l&mnade utredningen i januari 2021 dver ett slutbetdnkande, God
och néra vard — Ratt std till psykisk hélsa (SOU 2021:6). Har lyfts forslaget
att psykisk ohalsa tydligare ska inga i primarvardens grunduppdrag.[17]

Som en foljd av den statliga utredningen om en samordnad utveckling for
god och nara vard ingick staten och SKR 2019 en 6verenskommelse, God
och néra vard — En omstéallning av halso- och sjukvarden med fokus pa pri-
marvarden. Overenskommelsen ar avsedd att frimja den fortsatta processen
och tre utvecklingsomraden lyfts fram: omstallningen till en god och nara
vard, tillgangligheten i primérvarden samt patientkontrakt2.[18] En ny Gver-
enskommelse for 2020 ingicks den 31 januari samma ar, dar utveckling av
den nara varden med fokus pa priméarvarden lyfts fram som ett utvecklings-
omrade.[19] Ytterligare en 6verenskommelse tecknades i januari 2021.[20]

I april 2020 lamnade regeringen dver en lagradsremiss, Inriktningen for en
nara och tillganglig vard — en primarvardsreform, till Lagradet, mot bakgrund
av forslagen i God och nara vard — En primarvardsreform (SOU
2018:39).1%[21] Vidare lamnade regeringen éver en proposition om en néra
och tillganglig vard* till riksdagen i maj 2020. | propositionen presenteras
tre Gvergripande mal for omstéllningen av primarvarden. Det handlar om
okad tillganglighet, en mer delaktig patient och en personcentrerad vard samt
okad kontinuitet. Dessutom foreslas begreppet primarvard i HSL omdefinie-
ras.

12 Med patientkontrakt avses att det pd sikt ska finnas en sammanhallen planering 6ver patientens samtliga vard- och
omsorgskontakter som bland annat ska kunna visualiseras digitalt via 1177 \Vardguiden. Det ar bade en éverenskom-
melse mellan véarden och patienten och en teknisk l6sning som ska underlatta samordningen av patientens vardinsatser.
| forsta hand ska patientkontrakt erbjudas patienter med omfattande och komplexa vardbehov. (ur Gverenskommelsen
2019).

13 Undantaget de forslag som ror fast lakarkontakt i relation till utforaren inom vérdvalet.

14 Prop. 2019/20:164 Inriktningen for en néra och tillganglig vard — en

primarvardsreform.
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Propositionens forslag pa omdefinition av begreppet pri-
madrvard:

Halso- och sjukvardsverksamhet dar 6ppen vard ges utan avgransning
nar det galler sjukdomar, alder eller patientgrupper. Primarvarden
svarar for behovet av sadana atgarder i form av medicinsk bedom-
ning och behandling, omvardnad, férebyggande arbete och rehabilite-
ring som inte kraver sarskilda medicinska eller tekniska resurser eller
nagon annan sarskild kompetens.

Foljande delar foreslas inga i primarvardens grunduppdrag:

1.  Tillnandahalla de halso- och sjukvardstjanster som kravs for att tillgo-
dose vanligt forekommande vardbehov.

2. Setill att varden ar latt tillganglig.

3. Tillhandahalla férebyggande insatser utifran saval befolkningens behov
som patientens individuella behov och forutséttningar.

4. Samordna olika insatser for patienten i de fall det &r mest &ndamalsen-
ligt att samordningen sker inom priméarvarden.

5. Mojliggéra medverkan vid genomférande av forskningsarbete.

Dessa lagandringar foreslas trada i kraft den 1 juli 2021.

Heltdckande bild av primd&rvdrden
saknas i dagslaget

Nedan foljer en beskrivning av vad ett nationellt halsodataregister med upp-
gifter fran primarvarden skulle kunna medféra for halso- och sjukvarden och
i slutdndan patienternas del. Dérefter foljer en 6versikt 6ver Socialstyrelsens
nuvarande halsodataregister, med tonvikt pa patientregistret och vad det i
dagslaget innehaller. Vidare redogors for externa databaser med primarvards-
uppgifter, vad dessa uppgifter huvudsakligen bestar av, samt vem som ar
uppgiftslamnare till den aktuella databasen. Sammanstéliningen 6ver befint-
liga datakallor, samtliga med varierande omfang och detaljniva, visar att det i
dagslaget ar svart — men likvél angelaget — att skapa en heltéackande bild
over vad som sker i primarvarden.

Vi presenterar dven slutsatser av tidigare utredningar Socialstyrelsen gjort
inom omradet nationell uppgiftsinsamling fran primarvarden.

Vikten av samlade primdarvardsuppgifter p& nationell
nivé

Ett halsodataregister med uppgifter fran primarvarden skulle ge ett bredare
underlag for statistik och forskning, uppféljning, utvardering och kvalitets-
sakring. Vidare kan det ge en tydligare bild av primarvardens innehall och
verksamhet, samt bidra till att vardgivaren far battre underlag for systema-
tiskt kvalitetsarbete, i enlighet med Socialstyrelsens foreskrifter och allménna
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rad om ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete (SOSFS 2011:9). De
insamlade uppgifterna kan &ven bidra till en helhetsbild av halso- och sjuk-
varden, bland annat utifran aspekterna jamlik och saker vard. Med uppgifter
fran primarvarden i ett nationellt halsodataregister tillhandahalls exempelvis
information om praxis vid olika tillstand inklusive foljsamheten till olika re-
kommendationer, bland annat utifran nationella riktlinjer. Ett sddant register
skulle aven ge 6kade mojligheter for jamforelser och uppféljning av patient-
sammansattning och tillganglighet.

I slutdndan &r det framforallt folkhdlsan i stort och den enskilde patienten
som gynnas av 6kad kunskap av vad som sker i primarvarden och efterfol-
jande utvecklingsarbeten.

Over hilften av alla 6ppenvérdsbesok sker inom priméarvarden, men det
saknas idag forfattningsstod for att samla in uppgifter nationellt, annat an pa
aggregerad niva. Till skillnad fran den specialiserade éppen- och slutenvar-
den, dér uppgifter om vardkontakter pa individniva samlas in och l6pande
rapporteras till Socialstyrelsen, innebar bristen pa information om priméarvar-
dens insatser en begransad mojlighet att pa nationell niva beskriva och félja
upp primarvardens verksamhet i syfte att kvalitetssakra, utveckla samt skapa
en mer jamlik och séker vard. Dessutom saknas idag i hdg utstrackning moj-
ligheter att kunna folja patienters vég i vardkedjan, vilken ofta involverar sa-
val primarvard som specialiserad vard. Med tillgang till uppgifter fran samt-
liga vardnivaer och med mojlighet att samkora uppgifter fran olika héalsodata-
eller kvalitetsregister blir diagnosomraden som idag har en begransad majlig-
het till uppfoljning, exempelvis inom psykiatri, saledes lattare att folja och
utvardera. Vidare innebar samkorning av uppgifter att vard 6ver huvudman-
nagranser mer ingaende kan foljas. Till exempel kan information fran region-
ens ansvarsomraden inom primarvard kopplas samman med information fran
kommunens ansvarsomraden och darmed ge en mer utforlig bild av varden
som bedrivs. Behov av halsorelaterade uppgifter kan aven uppsta mer hastigt,
som exempelvis i kristid. Det har aktualiserats i samband med covid-19-pan-
demin, dar uppgifter fran primarvarden behdvs for att mer ingaende kunna
understka olika faktorer runt sjukdomen. Bland annat vilka risker som &r for-
enade med att drabbas av svar sjukdom, eller for att gora uppfoljning av pati-
enter med langtidscovid.

| och med den pagaende omstallningen till en mer nara vard kommer pri-
marvarden framover att spela en allt storre roll. Avsikten med reformen ar att
utveckla en modern, jamlik, tillganglig och effektiv halso- och sjukvard, dar
primarvarden utgor navet.[12] | samtliga regioner har detta arbete paborjats,
om an med olika arbetssatt med olika utvecklingsomraden som priorite-
ras.[22] For att kunna folja ett skifte fran sjukhustung halso- och sjukvard till
vard som ges nara patienter framtrader ett 6kat behov av mojligheter till upp-
foljning pa alla nivaer. Majligheten att framover mer ingaende och heltack-
ande an idag kunna folja primérvardens verksamhet pa nationell niva blir en
viktig bidragande faktor till att kunna uppratthalla en god och nara vard.
Framfor allt gynnas den enskilda individen av detta, da det okar forutsatt-
ningarna for en patientsaker och god vard pa lika villkor.
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Hdalsodataregister vid Socialstyrelsen

Vid Socialstyrelsen finns sex nationella hélsodataregister: patientregistret,
medicinska fodelseregistret, cancerregistret, ldkemedelsregistret, tandhélsore-
gistret och registret dver insatser i kommunal hélso- och sjukvard. Dessa &r
reglerade av lagen (1998:543) om hélsodataregister samt dataskyddsforord-
ningen®®. Vidare rader uppgiftsskyldighet till hilsodataregister®® fér berorda
verksamheter.

Hélsodataregistren bygger pa personnummer, och syftet med registren ar
att folja, analysera och rapportera om halsa och sociala forhallanden. Uppgif-
terna anvands bland annat i saval nationella som internationella forsknings-
sammanhang.[23] Registrering av personnummer mojliggor att olika register
kan samkoras, och pa sa satt ges en tydligare och mer komplett bild av olika
patientgruppers vard och sjukdomshérda.

Patientregistret

Patientregistret upprattades 1964 och blev rikstackande 1987. Fran borjan in-
neholl registret endast uppgifter fran slutenvarden, men 2001 borjade aven
uppgifter fran den specialiserade 6ppenvarden att samlas in. | patientregistret
finns patientuppgifter om alla avslutade vardtillfallen i slutenvard, samt upp-
gifter om ldkarbesok i 6ppenvard, inklusive akuta vardbesok. Registret inne-
haller aven uppgifter om patienter som vardats i psykiatrisk tvangsvard.[24]

Syftet med patientregistret ar att:

« folja halsoutvecklingen i befolkningen 6ver lang tid

« forbattra mojligheterna att forebygga och behandla sjukdomar
« bidra till halso- och sjukvardens utveckling

« folja kvaliteten pa halso- och sjukvardens verksamhet.

For narvarande pagar ett foreskriftsarbete om uppgiftslamnarskyldighet dven
fran andra yrkeskategorier inom 6ppenvardspsykiatrin, utéver lakare. Detta
foranleddes av en andring i forordningen (2001:707) om patientregister hos
Socialstyrelsen (patientregisterforordningen), som i sin tur féregicks av ett
regeringsuppdrag (52013/6129/FS) till Socialstyrelsen ar 2013. | slutrappor-
ten konstaterar Socialstyrelsen att det ar véasentligt att kunna hamta in uppgif-
ter fran andra yrkeskategorier, mot bakgrund av att majoriteten av patientbe-
soken inom den specialiserade 6ppenvardspsykiatrin sker hos annan
vardpersonal an lakare.[25] Detta tillskott av uppgifter, om exempelvis vard-
atgarder och vilka yrkeskategorier som utfor dem, innebar majlighet till en
mer rattvisande och komplett bild av den vard som sker inom éppenvards-
psykiatrin. Under 2021 kommer Socialstyrelsen pa uppdrag av regeringen att
inleda ett arbete som syftar till att lamna forslag pa de forfattningsandringar

15 Europaparlamentets och radets forordning (EU) 2016/679.
16 6 § Lag (1998:543) om hilsodataregister.
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som krévs for att datainsamlingen till patientregistret dven ska kunna inne-
halla uppgifter om vardkontakter med andra yrkeskategorier i den 6ppna spe-
cialiserade varden, utéver lakarkontakter.[26]

Vardgivare som bedriver specialiserad 6ppen- eller slutenvard &r enligt la-
gen (1998:543) om hélsodataregister med tillhérande férordning (2001:707)
om patientregister hos Socialstyrelsen skyldiga att lamna uppgifter till regist-
ret. Trots detta saknas i viss utstrackning uppgifter fran privata vardgivare
[27]. Orsaken ér inte faststalld, men bortfallet beror troligtvis pa flera fak-
torer, som exempelvis okunskap hos de uppgiftsskyldiga eller tekniska be-
gransningar for rapportering.

| dagslaget finns uppgifter fran primarvarden varken i patientregistret eller
i Socialstyrelsens andra hilsodataregister (med vissa undantag®’). Detta inne-
bar att mojligheten till att folja primarvarden pa nationell niva ar begransad.

Av de nordiska landerna har Finland och Island nationella hélsodataregis-
ter med uppgifter fran primarvarden.

PrimarvAardsKvalitet

PrimarvardsKvalitet ar ett nationellt system for kvalitetsdata i primarvarden.
Systemet leds av SKR och omfattar ett antal kvalitetsindikatorer inom omra-
den som kroniska sjukdomar, infektioner, psykisk ohalsa, levnadsvanor och
rehabilitering. Det finns &ven ett antal 6vergripande indikatorer. Verksam-
heter anslutna till PrimarvardsKvalitet kan anvanda databasen for att folja
upp och utvardera sitt arbete.[28] | november 2020 hade 18 av 21 regioner,
bestdende av sammanlagt 980 vardcentraler, tillgang till data i Primarvards-
Kvalitet. Andelen rapporterande vardcentraler per region var som regel hog
vid den tidpunkten. D&remot fanns en stdrre variation mellan regionerna av-
seende andelen rapporterande rehabiliteringsenheter, delvis beroende pa att
dessa pa flera hall ar i uppstartsfas.

Endast aggregerade data — det vill sdga inga individuppgifter — samlas in
centralt till PrimarvardsKvalitet. Det innebér att uppgifter pa nationell niva
inte kan samkoras med uppgifter fran andra register.

Andra nationella databaser med uppgifter fran

primdarvdérden

Ut6ver PrimarvardsKvalitet finns det andra nationella databaser som innehal-
ler uppgifter om primarvard. Detta galler saval vissa kvalitetsregister som da-
tabaser vilka anvands (alternativt planerar att anvandas) till att berékna vénte-
tider i varden (Nationella vantetidsdatabasen) respektive kostnader per
vardhandelse (KPP-databasen). Aven databaser med sa kallade patientrappor-
terade matt innehaller uppgifter fran primarvarden (Nationell patientenkat).
De kvalitetsregister (utver PrimarvardsKvalitet) som har koppling till pri-
marvard innehaller ofta uppgifter gallande enskilda sjukdoms- alternativt dia-
gnosgrupper, exempelvis Svenska diabetesregistret.[7] For att folja varden av
personer med flertal forekommande kroniska diagnoser i primarvarden kréavs

17 Lakemedelsregistret innehaller uppgifter om uthamtade recept forskrivna i bland annat primarvarden. Registret Gver
insatser inom kommunal hélso- och sjukvard innehaller uppgifter om atgarder inom den kommunala delen av primar-
varden.
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saledes samkaorning av flera olika kvalitetsregister, vilket kan forsvara upp-
féljningen.[29] Vidare &r tdckningsgraderna for kvalitetsregister med primar-
vardskoppling 6ver lag laga [7], nagot som forsamrar majligheterna till
forskning baserad pa data fran dessa register.

Nationella vantetidsdatabasen redovisar statistik over tillgangligheten till
svensk halso- och sjukvard. Samtliga regioner rapporterar in uppgifter om
primarvardsbesok till vantetidsdatabasen, vilken forvaltas av SKR.[30] In-
formationen ar begransad till typ av besok, vilken yrkeskategori patienten be-
sokt, diagnos och atgard. Inga personnummer registreras, vilket omajliggor
sambearbetning av data. Endast verksamheter som drivs i regional regi eller
har avtal med regionen rapporterar in till databasen.

SKR forvaltar &ven KPP-databaserna, som innehaller kostnadsuppgifter
fran specialiserad somatisk och psykiatrisk vard.[31] Via KPP-databasen kan
enskilda patienters vardhandelser foljas, men endast i viss utstrackning ef-
tersom uppgifterna ar regionsspecifika och bundna till vardgivargranser. Un-
der 2020 har SKR pabdrjat insamling av uppgifter dven fran primarvarden,
om &n inledningsvis fran ett begransat antal regioner. Aktuella uppgifter for
databasen med primarvardsuppgifter ar kostnad per vardkontakt, patientrela-
terade uppgifter (sasom kon, alder etc.), diagnos, atgard samt besokt yrkeska-
tegori. Databasen innehaller i regel uppgifter fran verksamheter som drivs i
regionernas egen regi.'® D& patienternas personnummer inte registreras mins-
kar méjligheten att samkora uppgifterna i KPP-databasen for primarvard med
andra datakéllor.

Nationell patientenkat samordnas av SKR och bestar av aterkommande
nationella undersokningar®® av patientens erfarenheter och upplevelser av
véarden.[32] Dessa typer av matningar kallas &ven PREM?°. Fragestallningar
som avser att mata resultat av specifika vardinsatser och dar patientens sjalv-
rapportering av utfallen &r i fokus kallas PROM?*. PROM utgér fran patien-
tens beskrivning av sin halsa och hélsorelaterade livskvalitet, sina symtom
och funktion. Ofta anvands standardiserade frageformular i dessa mat-
ningar.[33] Exempelvis anvands PROM-relaterade matt vid standardiserade
vardforlopp inom cancervarden. Det &r upp till regionerna sjalva att avgora
vilka sjukdomsomraden de vill félja upp genom PROM. For vissa sjukdoms-
omraden ar fragorna som stalls relativt likvardiga, framgar av den dialog So-
cialstyrelsen fort med SKR.

Regionernas egen insamling av data

Regionerna har i relativt omfattande utstrackning tillgang till uppgifter fran
primarvarden i sina centrala datasystem.?? Informationen bestar exempelvis
av uppgifter om patienten, vardgivaren (inklusive yrkeskategori) samt be-
soksdatum. Aven uppgifter om diagnos(er) och atgard(er) finns att tillga. Ef-
tersom primarvardens utformande skiljer sig mellan olika regioner kan vilken
typ av uppgifter som samlas in variera.

18 Det foreligger enligt SKR inget hinder for regionerna att dven rapportera in uppgifter fran privata vardgivare.
19 Samtliga regioner deltar i ndgon form i Nationell patientenkat.

20 PREM star for Patient Reported Experience Measures.

2L PROM star for Patient Reported Outcome Measures.

22 For en narmare beskrivning av vilka uppgifter regionerna har att tillga, se avsnitt ”Strukturerad och enhetlig registre-

ring ger béttre registerkvalitet”, stycke “Ratt forutséttningar behdvs for enhetlig registrering av uppgifter”.
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Regionerna kan saledes gora interna uppfoljningar inom den egna vardgi-
varens granser — det vill séaga for den primarvard som bedrivs i regionens
egen regi.

Hélso- och sjukvardssekretessen hindrar som regel att uppgifter om en en-
skild individs halsotillstand eller andra personliga forhallanden lamnas ut
fran en privat vardgivare till en region. Detta innebar bland annat att det i
dagslaget saknas lagstdd for regioner att samla in och behandla individupp-
gifter fran vardcentraler som drivs i privat regi, vilket ar nara halften av lan-
dets vardcentraler. Denna bedémning gjorde Socialstyrelsen i samband med
andra delrapporten for deluppdrag Il i juni 2020.[34]

For narvarande pagar en statlig utredning, Utredningen om sammanhallen
information inom vard och omsorg (S 2019:01)[35], som enligt dir. 2019:37
syftar till att utreda och lamna forslag som ror personuppgiftshantering inom
och mellan socialtjanst och halso- och sjukvard. Utredningen ska slutredovi-
sas senast den 31 maj 2021.[36] Forslagen fran utredningen kan komma att
paverka regionernas lagliga mojligheter att framéver behandla uppgifter pa
personniva fran privata vardgivare.

Tidigare utredningar rorande nationell datainsamling
i primdrvérden

Socialstyrelsen fick 2010 i uppdrag av regeringen (S2007/11028/HS,
S$2010/7914/HS) att paborja ett utvecklingsarbete géllande datainsamling i
primarvarden. Bland annat ingick att genomféra en pilotstudie, i syfte att se
over forutsattningarna till datainsamling fran primarvarden.[37] | slutrappor-
ten, publicerad 2012, drogs slutsatsen att det fanns ett stort behov av ett nat-
ionellt halsodataregister for primarvarden. Vidare gavs forslag till en forord-
ningsandring om att patientregistret dven ska omfatta primarvard. Dessutom
konstaterades att testet av datadverforing for utvalda regioner haft ett lyckat
utfall.[38]

Socialstyrelsen lamnade 2014 dver en promemoria till Socialdepartementet
gallande utvecklingen av nationell datainsamling i primarvarden. | dokumen-
tet ssmmanstéalldes vad som vid den tidpunkten var mojligt att samla in fran
primarvarden, utvecklingsbehov avseende rapporteringen av primarvards-
uppgifter, konsekvenser rérande patientens integritet, samt kostnadsberak-
ningar for utvecklingsinsatser hos vardgivarna.[39] | en fordjupad analys fran
2017 presenterades bland annat regionernas egna tidsperspektiv for nar de te-
oretiskt sett skulle kunna komma igang med rapportering, ekonomiska kon-
sekvenser for Socialstyrelsen samt mojligheter for vardkontakter med andra
yrkeskategorier &n l&kare att rapporteras in.[40]

| samband med utvecklingen av en god och nara vard har, som tidigare
namnts, Socialstyrelsen fatt ett dvergripande uppdrag angaende uppféljning
av primarvard och uppfoljning av omstéllningen till en mer nara vard. I den
andra delrapporten for deluppdrag 11 framhalls avsaknaden av lagstod att be-
handla primarvardsuppgifter fran privata vardgivare som en begransning for
mojligheten att kunna félja omstallningen.[34]
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Uppdragets utforande

Syfte och mal

Syftet med uppdraget &r att utreda vilka férutsattningar som finns for nation-
ell insamling av uppgifter fran priméarvarden. Har har aven olika aktorers be-
hov av information fran primarvarden tagits i beaktande. Framfor allt har fo-
kus legat pa nationella behov av uppféljning, analysverksamhet och
statistikverksamhet.

Deluppdraget syftar dven till att utvardera huruvida informationen som be-
hover samlas in till ett framtida halsodataregister dver primarvard for detta
andamal &r proportionerlig i forhallande till det integritetsintrang en utdkad
informationsinsamling utgor. Vidare har nédvéandigheten i att insamla upp-
gifter med personnummer sérskilt utretts. Informationsméngdernas typ och
omfattning i relation till uppgiftslamnarbdrdan har sérskilt tagits i beaktande.

Malet med uppdraget ar att ge forslag pa vilka variabler och personalkate-
gorier som beddms vara nddvéndiga att omfattas av en uppgiftsskyldighet for
sjukvardshuvudman med utgangspunkt i omstéllningen till en mer néra vard.

Avgransningar

Utifran hilso- och sjukvardslagens definition av primérvard®® har Socialsty-
relsen begransat omfattningen av det som i den hér rapporten avses utgéra
primarvard till att inkludera vardcentraler®*, hemsjukvard (insatser som del-
vis eller helt sker under regionens ansvar®), lakarinsatser pA SABO, barna-
vérdscentraler, modravardscentraler®®, narakutmottagningar, huslakarjourer,
medicinsk fotvard samt primarvardsrehabilitering. Det finns aven fler typer
av verksamheter som i vissa regioner kan inga i vardniva primarvard och sa-
ledes vara aktuella for inkludering, forutsatt att de helt eller delvis bedrivs
inom regionens ansvarsomrade. Nagra exempel kan vara habilitering, mot-
tagningar for nyanlanda eller mobila vardteam.

Vidare kan den priméarvard som omfattas bedrivas i regionernas egen regi,
alternativt i privat regi med regionen som bestallare. Har ingar privata akto-
rer inom vardvalet (LOV)?’ respektive upphandlade vardtjanster (LOU)?.
Awven primarvardsverksamheter som arbetar utifran nationella taxan (LOL re-
spektive LOF)?® ingdr, samt privat driven verksamhet utan finansiering alter-
nativt ersattning fran regionen. I huvudbetankandet (SOU 2020:19) for utred-
ningen Samordnad utveckling for god och nara vard (S 2017:01) lamnas
utvecklingsforslag for systemet med verksamheter som bedrivs enligt LOL
och LOF.[16] Dessa forslag kan komma att paverka hur systemet utformas

2 Se definition och ndrmare beskrivning i avsnitt ”Bakgrund”, stycke “Primérvardens omfattning och uppdrag”.

24 Fysiska och digitala.

251 20 av 21 regioner har kommunerna ansvar for hemsjukvarden. Stockholm &r den enda region dar ansvaret ligger
hos regionen (med undantag for Norrtélje kommun).

2 Inklusive barnmorskemottagningar.

27OV stér for lag (2008:962) om valfrihetssystem.

28 |LOU star for lag (2016:1145) om offentlig upphandling.

29 LOL stér for lag (1993:1651) om lakarvardsersattning. LOF star for lag (1993:1652) om ersattning for fysioterapi.
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framover och kan saledes dven komma att paverka mojligheter till uppfolj-
ning pa nationell niva.

Ungdomsmottagningar anses tillhéra primarvarden, men ar ett frivilligt
atagande for regioner och kommuner och ar avgransat betraffande saval al-
dersgrupper som halsoomraden. Framst vander sig ungdomsmottagningarna
till barn och ungdomar mellan 13 och 20 ar, men aldersgranserna kan variera
mellan olika mottagningar. Inriktningen for ungdomsmottagningar &r inom
sexuell och reproduktiv halsa, samt fysisk och psykisk hélsa. Det saknas
dock en dvergripande organisations- och ledningsstruktur, liksom nationella
rekommendationer och kvalitetsindikatorer for denna typ av verksamhet.[41]
En insamling av uppgifter fran ungdomsmottagningar skulle omfatta ytterst
kansliga personuppgifter, avseende exempelvis barns och ungas sexuella re-
spektive psykiska halsa. N&r det galler barn, det vill sdga personer under 18
ar, bor darvid aven sarskilt beaktas att denna kategori kan bestka ung-
domsmottagningar utan vardnadshavares vetskap. Insamling av den aktuella
typen av uppgifter, samt det faktum att besok kan ske pa barnets eget bevag,
anses darfor alltfor kanslig att ta med i ett halsodataregister for primarvarden.
Detta &r det framsta argumentet for att ungdomsmottagningarna exkluderas
fran den foreslagna insamlingen av uppgifter. Eftersom mottagningarna ser
olika ut i sin utformning och sitt uppdrag kan det dessutom vara svart att i
dagslaget jamfora och utvérdera verksamheter nationellt.

Kommunal hélso- och sjukvard har inte inkluderats under begreppet pri-
marvard i den har rapporten, eftersom information fran dessa verksamheter
redan idag ingar i uppgiftslamnarskyldigheten enligt forordningen (2006:94)
om register hos Socialstyrelsen Gver insatser inom den kommunala hélso-
och sjukvarden. Daremot utreds inom ramen for uppdraget inkludering av
uppgifter om lakarmedverkan inom exempelvis kommunal hemsjukvard eller
vid SABO. Just lakarinsatser inom kommunal vard sker som regel under reg-
ionens ansvar, i enlighet med 16 kap. 1 § HSL.* Insatser frén 6vriga yrkes-
kategorier sker daremot under kommunens ansvar.

Projektorganisation och genomidrande

Projektorganisation

Uppdraget har bedrivits i projektform. Projektet har bestatt av en styrgrupp,
samt en projektledning som utéver projektledare och juridisk expertis ut-
gjorts av medarbetare fran Socialstyrelsen med sakkunskap inom omradena
hélsodataregister, uppfoljning samt klassifikationer. Projektet har haft en ex-
pertgrupp, bestaende av interna sakkunniga samt externa representanter fran
SKR, Svensk forening for allmanmedicin (SFAM) samt forskarvarlden ge-
nom Karolinska Institutet. Projektorganisationen presenteras i bilaga 1.

30 Regionen ska till kommunerna inom regionen avsatta de lakarresurser som behdvs for att enskilda ska kunna erbju-
das en god halso- och sjukvard i sarskilt boende och i dagverksamhet enligt 12 kap. 1 §. Detsamma géller hemsjukvard
i ordinart boende och i sadant sarskilt boende som avses i 5 kap. 5 § tredje stycket socialtjanstlagen (2001:453), om en
kommun ansvarar for varden enligt 14 kap. 1 8.
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Urval och beddmning av variabler

Inledningsvis har Socialstyrelsen samlat in forslag pa uppgifter som sakkun-
niga personer inom och utanfér myndigheten har ansett vara relevanta i ett
hélsodataregister for primarvarden, utifran de syften som beskrivits tidigare i
rapporten. De externa forslagen har i hog utstrackning kommit fran forskare
med intresse for primarvard. Darefter har expertgruppen, med stod av juri-
diskt sakkunniga, diskuterat och valt ut de uppgifter som varit aktuella att ga
vidare med till en rattslig analys. Utgangspunkten for urvalet har varit upp-
gifter som finns avseende den specialiserade dppenvarden i det befintliga pa-
tientregistret.

Den réttsliga analysen har bland annat bestatt av en proportionalitetsbe-
démning och integritetsanalys av foreslagna uppgifter, samt bedémning av
positiva respektive eventuella negativa effekter av en uttkad personuppgifts-
behandling. Vidare har en utredning gallande hur forslagen forhaller sig till
nuvarande lagstiftning, samt en bedémning av forslagens inverkan pa det
kommunala sjélvstyret gjorts. Samrad har skett med Integritetsskyddsmyn-
digheten®! (IMY), i enlighet med uppdragsbeskrivningen.

Kartldggning av forutsattningar samt
férankringsarbete

Socialstyrelsen har kontaktat samtliga regioner med en intervjuforfragan for
att kartlagga forutsattningarna for registrering och rapportering till ett nation-
ellt halsodataregister for primarvarden. Samtliga regioner utom en medver-
kade i intervjuerna®?, som genomfordes under september och

oktober 2020. Intervjuunderlaget till regioner samt en 6versikt med regioner-
nas svar finns i bilaga 2a respektive 2b.

Vi har aven skickat en enkat till ett urval av landets vardcentraler, i mot-
svarande undersokande syfte. Bade offentligt och privat drivna verksamheter
ingick i urvalet, varav de offentligt drivna vardcentralerna utgjorde 60 pro-
cent. Enkaten besvarades av 226 av totalt 390 vardcentraler, vilket ger en
svarsfrekvens pa 58 procent. Datainsamlingen pagick 10 september—11 okto-
ber 2020. Enkatfragorna till vardcentraler finns i bilaga 3a, och enkatunder-
sokningens kvalitetsdeklaration finns i bilaga 3b.

Samrad har skett med SKR avseende intervju- och enkétfragor, samt Na-
ringslivets regelnamnd avseende enkatfragor.

En betydande del av arbetet inom ramen for uppdraget har varit att infor-
mera externa bertrda aktdrer om uppdraget samt forankra syftet med och ut-
formningen av ett framtida nationellt primarvardsregister. Dessa aktorer re-
presenterar olika omraden och grupper med koppling till primarvard, sasom
SKR:s nationella primarvardsrad, kvalitetsregister, privata vardgivare, pro-
fessionsforbund, patientnamnder och -rad, med flera. Se bilaga 1 for en lista
over berdrda aktorer.

Parallellt med den externa dialogen och férankringsarbetet har intern sam-
verkan &ven skett mellan deluppdrag I, 1l och I1I.

31 Datainspektionen bytte namn till Integritetsskyddsmyndigheten 1 januari 2021.
32 Intervjuforfragan skickades under radande covid-19-pandemi, vilket kan ha paverkat regioners mojlighet att med-
verka.
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Uppgifter fran primérvarden bidrar
till utveckling och kvalitetssakring

| syfte att utveckla, forbattra och kvalitetssakra den vard som bedrivs idag
och framdver behdvs ett register med uppgifter som speglar primarvardens
mangfacetterade uppdrag och omfattande verksamhet. Informationen i ett sa-
dant register, dar uppgiftsskyldighet for primarvarden foreligger, kan anvan-
das i jamforande och uppféljande syfte pa saval regional niva som nationell
och internationell nivd. Sammantaget kan uppgiftsinsamlingen leda till ut-
vecklingsarbeten som gynnar folkhélsan sa véal som den enskilde patienten.

Nedan foljer en fordjupad beskrivning av vad ett halsodataregister uppgif-
ter fran primarvarden kan innebara utifran infallsvinklarna god och néara vard,
representativitet utifran profession och driftsform, samt ur patientens per-
spektiv. Slutligen redogors for fordelar med uppgiftsinsamlingen ur ett inter-
nationellt perspektiv.

Nationell uppgiftsinsamling ur
perspektivet god och néra vard

Ett nationellt halsodataregister med uppgifter fran priméarvarden ar véardefullt
utifran centrala aspekter som lyfts fram i den statliga utredningen Samordnad
utveckling for god och néra vard (S 2017:01). Utredningens uppdrag ar att
stotta regioner® i arbetet att samordnat utveckla en modern, jamlik, tillgang-
lig och effektiv hélso- och sjukvard med fokus pa primarvarden.[12] Uppgif-
ter fran ett nationellt primarvardsregister kan bidra till att folja utfallet av
omstallningen. Exempelvis kan omotiverade skillnader i vard utifran geo-
grafi, kon, alder eller socioekonomisk status kartlaggas. Vidare kan efterlev-
nad av riktlinjer, professionsspecifika insatser samt patientfléden (inklusive
uppféljningsmonster) mellan och inom vardnivaer synliggoras. Exempelvis
kan ett halsodataregister med primarvardsuppgifter samkoras med registret
over insatser inom kommunal hélso- och sjukvard och saledes ge en battre
helhetsbild 6ver den vard som utfors, oavsett huvudmannagrans.
Patientgrupper som vanligen aterfinns inom primarvarden kan dessutom
lattare foljas. Ett exempel pa detta ar personer med psykisk ohélsa.[6, 7] En-
ligt uppgifter fran Socialstyrelsens lakemedelsregister och patientregister har
narmare 80 procent av de som lakemedelbehandlats for depression och ang-
est haft sin huvudsakliga behandling i primarvarden.®* Enligt slutbetankandet
(SOU 2021:6) i Samordnad utveckling for god och néra vard (S 2017:01) bi-
drar det faktum att primarvardsuppgifter saknas i patientregistret till en for-
samrad mojlighet att folja personer med psykisk ohdlsa [17]. Utredningen

33 Samt berérda myndigheter och organisationer.

34 Av de som hade minst ett uttag av antidepressiva lakemedel under 2019 hade 23 procent varit inskrivna i speciali-
serade 6ppen- alternativt slutenvarden med huvud- alternativt bidiagnos FOO—F99 (Psykiska sjukdomar och syndrom
samt beteendestorningar) inom ett &r innan uttaget.
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uppger, som tidigare ndmnts, att de stodjer arbetet med en utveckling av pri-
marvardsuppfoljning via Socialstyrelsens patientregister.[2]

| en nyutgiven rapport fran Tandvards- och lakemedelsformansverket
(TLV) foresprakas en utvidgning av patientregistret med uppgifter fran pri-
marvarden. Detta gar enligt TLV i linje med Gvergangen till en mer néra vard
och har betydelse for 6kad kunskap om exempelvis vidtagna atgarder och ef-
fekter betraffande medicintekniska produkter.[42]

| propositionen om en néra och tillganglig vard® framhalls att flera remiss-
instanser till delbetankandet God och néra vard — En primarvardsreform
(SOU 2018:39) har papekat behovet att systematiskt kunna folja upp primar-
varden nationellt pa aggregerad niva. Nagra instanser, déribland Socialstyrel-
sen, menar att detta i forsta hand I[&mpligen sker genom en uttkning av nuva-
rande patientregister. Regeringen framhdaver att befintliga system med
uppgifter fran primarvarden, sdsom PrimarvardsKvalitet och Vantetidsdata-
basen, visserligen fyller en viktig funktion, men att dessa system inte moter
det nationella behovet av att i uppféljningssyfte kunna samkoéra informat-
ionen med uppgifter fran héalsodataregister.

Vidare foreslas i propositionen att framjat forskningsarbete ska vara en del
av primarvardens grunduppdrag. Ett nationellt halsodataregister med upp-
gifter fran primarvarden, bidrar med ett avsevart underlag for detta andamal.

Utifran Samordnad utveckling for god och néra vard (S 2017:01) har rege-
ringen gett Socialstyrelsen ett delvis dndrat uppdrag (S2020/03319/FS) att ta
nagra faktorer i sarskilt beaktande inom ramen for myndighetens 6vergri-
pande uppdrag rérande uppfoljning av primarvarden och omstallningen till
en mer nara vard.[3]

Fyra storheter for att folja omstallningen till en god
och néra vard

Socialstyrelsen ska enligt den &ndrade uppdragsbeskrivningen
(S2020/03319/FS) beakta de forslag till indikatorer (storheter) for uppfolj-
ning som ges i delbetiankandet God och nara vard — En primarvardsreform
(SOU 2018:39).[2]

Fyra storheter for att folja omstaliningen:

1. Befolkning: Fortroende for halso- och sjukvarden.

Process: Oplanerade aterinskrivningar inom 30 dagar.

3. Medarbetare: Andel (procent) utfardade specialistbevis i all-
méanmedicin av totalt antal utfardade specialistbevis.

4.  Ekonomi: Kostnadsandel (procent) i det som definieras som reg-
ioners primarvard i relation till samtlig halso- och sjukvard i reg-
ion.

N

35 Prop. 2019/20:164 Inriktningen for en ndra och tillgénglig vard — en primarvérdsreform, s. 45 och 48.
3 Prop. 2019/20:164 Inriktningen for en néra och tillganglig vard — en primarvardsreform, s. 8.
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Socialstyrelsen anser att dessa indikatorer ar relevanta men déremot inte moj-
liga att folja via ett nationellt halsodataregister med uppgifter fran primarvar-
den, givet den avgransning av uppgifter registret foreslas innehélla.>’

Socialstyrelsens sammantagna syn pa utredningens (S 2017:01) foreslagna in-
dikatorer finns narmare beskriven i deluppdrag Il:s rapportering fran juni 2020
samt i myndighetens remissvar till delbetankandet (SOU 2018:39).[34, 43]

Fast |akarkontakt

Enligt 7 kap. 3 § halso- och sjukvardslagen (2017:30) ska regionen organi-
sera primarvarden sa att alla som omfattas av regionens ansvar for halso- och
sjukvard kan vélja utforare av halso- och sjukvardstjanster samt fa tillgang
till och valja en fast lakarkontakt (vardvalssystem). Halso- och sjukvarden
har &ven en skyldighet att informera patienten om mojligheten till fast lakar-
kontakt.®®

Utredningen Samordnad utveckling for god och néra vard (S 2017:01) gor
bedémningen att det finns ett behov att folja tillgangen till fast lakarkontakt,
bade regionalt och nationellt. Detta tas upp i delbetdnkandet God och néra
vard — En primarvardsreform (SOU 2018:39), dér utredningen bland annat
menar att Myndigheten for vard- och omsorgsanalys bor ha ett fortsatt upp-
drag att folja kontinuiteten i primarvarden.®[2]

| propositionen om en nara och tillganglig vard*® anges att ett av malen for
omstallningen till en mer néra vard &r en 6kad kontinuitet. Kdrnan i kontinui-
teten ska enligt propositionen vara en fast lakarkontakt for alla patienter som
vill det.

Socialstyrelsen ska mot bakgrund av detta samt enligt den &ndrade upp-
dragsbeskrivningen (52020/03319/FS) utreda forutséattningarna att folja reg-
ionernas arbete med fast lakarkontakt och foresla hur myndigheten l6pande
kan folja utvecklingen av fast lakarkontakt till fler patienter, med sarskilt fo-
kus pa patienter med komplexa och omfattande vardbehov. Hur manga och
vilka patienter som far fast lakarkontakt, samt hur manga patienter den fasta
lakarkontakten ansvarar for ar exempel pa omraden som ska foljas upp.

Socialstyrelsens deluppdrag om uppféljning av fast ldkarkontakt har utretts
inom ramen for deluppdrag Il och 111 och redovisades i december 2020.[44]
Deluppdrag | har utrett forutsattningarna for att folja fast lakarkontakt genom
ett nationellt halsodataregister, dér uppgifter fran primarvarden ingar. Bland
annat stalldes fragor till vardcentraler respektive regioner om registrering av
samt tillgang till uppgift om fast lakarkontakt. Majoriteten av vardcentralerna
anger att uppgiften registreras i patientjournalen. Det betyder emellertid inte
att uppgifterna finns tillgangliga i strukturerad form och darigenom ar moj-
liga att anvanda for uppfoljning. Ett dussintal vardcentraler svarar att de inte
registrerar uppgift om fast lakarkontakt. Det innebar daremot inte nédvan-
digtvis att de inte tillampar fast lakarkontakt vid mottagningen. Nérmare
hélften av regionerna svarar att uppgift om fast ldkarkontakt inte finns att

37 Se avsnitt “Forslag till registerinnehall”.

3 3 kap. 2 8§ PL.

39 Myndigheten for vard- och omsorgsanalys fick ett regeringsuppdrag (S2020/03320/FS) véren 2020 dér de bland an-
nat ska utvérdera utvecklingen av fast lakarkontakt i primarvarden.

40 Prop. 2019/20:164 Inriktningen for en nara och tillganglig vard — en primérvardsreform, s. 27-28.
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tillga centralt for regionen. | Socialstyrelsens redovisning fran 2020 om moj-
ligheter till uppfoljning av fast lakarkontakt konstateras det att for att folja
omradet genom ett halsodataregister behdvs en tydlig definition av begrep-
pet, att kraven som stalls pa en fast lakarkontakt &r samma i hela landet samt
att uppgifterna om fast lakarkontakt finns enhetligt registrerade i regionernas
journalsystem. Vidare konstateras att i nul&get finns ingen av dessa forutsatt-
ningar pa plats.[44]

Utifran verksamheternas och regionernas redogorelser samt Socialstyrel-
sens fordjupning inom omradet bedoms mojligheten att folja fast lakarkon-
takt genom ett halsodataregister for primarvarden vara begransad, eftersom
flertalet faktorer komplicerar insamling av uppgifter, men dven uppgifternas
tolkningsharhet. Relevanta fragestéllningar i ssmmanhanget ar framfor allt
”Har patienten fast ldkarkontakt?”” samt ’Skedde vardkontakten med patien-
tens fasta ldkarkontakt?”. Registrering av den informationen i journalen (for
samtliga vardkontakter alternativt for vissa vardkontakter) innebar ytterligare
administration for lakaren (alternativt administrativ personal). Det saknas
dessutom en tydlig definition av vad “komplexa och omfattande vardbehov”
innebdr, och berdrda patientgrupper kan inbordes ha olika behov och énske-
mal vad galler kontinuitet. Slutligen kan en patient ha en fast lakarkontakt
men i praktiken traffa andra l&kare av olika anledningar. Framfor allt de sist-
ndmnda faktorerna medfor att uppgifter om fast lakarkontakt riskerar att bli
svartolkade om de val ingar i ett halsodataregister.

| primdrvarden arbetar &tskiliga
yrkeskategorier

Inom primérvarden arbetar utdver likare och sjukskoéterskor*! dven undersko-
terskor, fysioterapeuter, arbetsterapeuter, dietister, biomedicinska analytiker,
medicinska sekreterare, farmaceuter, logopeder, naprapater med flera. Dessu-
tom &r yrkesgrupper som utfor insatser inom psykisk och psykosocial hélsa
vanliga, sasom psykologer, psykoterapeuter samt halso- och sjukvardskurato-
rer.

FArre an hdlften av besdken sker hos Idkare

Ar 2019 skedde farre &n hélften av alla besok*? i primarvarden hos lakare (di-
agram 1). Sammantaget utgjorde i stallet besok till andra yrkeskategorier en
klar majoritet. Det aret var antalet enskilda besok till sjukskoterskor for
forsta gangen fler an antalet enskilda besok till lakare [8], om &n pa nastintill
samma niva.

4 Inklusive specialiserade sjukskoterskor, exempelvis distriktsskoterskor och barnmorskor.

42 Med besok avses har foljande fysiska besok: mottagningsbesdk, (och) hembesok, hemsjukvérdsbesdk (inkl. SABO)
samt dagsjukvardsbesok (endast lakarbesok). | statistiken fran SKR ingér primarvardsverksamhet finansierad av reg-
ionerna.
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Diagram 1. Antal besék hos olika yrkeskategorier i primarvarden*, 2019
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*Med besdk i primdrvarden avses har endast fysiska kontaktersom sketti primérvard med regionen som huvudman. Besdken avser
mottagningsbesék, hembessk. hemsjukvérdsbessk (inkl. SABO) samt dagsjukvérdsbessk [endast Idkarbesdk). En del regioner har
inte specifikt rapporterat besék hos/av underskdterska, arbetsterapeut, barmmorska. psykolog. kuratorsamt logoped.

Kalla: Ekonomi- och verksamhetsstatistik, Sverges Kommuner och Regioner, 2020,

Under perioden 2014-2019 har lakarbesoken minskat med ungefar 1,5 miljo-
ner enskilda besok (diagram 2). Troligtvis ar skillnaderna mellan antal besok
till lakare respektive andra yrkeskategorier annu storre, framfor allt historiskt

sett, an vad som redovisas har.*®

Diagram 2. Antal besok i primarvarden* till lakare respekifive andra yrkeskategorier,

2014-2019.
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*Med besdk i primérvérden avses har endast fysiska kontaktersom sketti primérvard med regionen som huvudman. Beséken
avser mottagningsbesék, hembessdk, hemsjukvardsbesdk (inkl. SABO) samt dagsjuk vardsbessk (endast Idkarbesdk). En del
regioner har inte varje ér specifikt rapporterat besdk hos/av underskdterska, arbetsterapeut, barnmorska, psykolog, kurator

samt logoped.
Kdlla: Ekonomi- och verksamhetsstatistic, Sveriges Kommuner och Regioner, 2020.

43 En del regioner har inte I6pande rapporterat besok till andra yrkeskategorier till SKR:s verksamhetsstatistik. Detta
géller framfor allt besok till underskéterska, arbetsterapeut, barnmorska, psykolog, kurator och logoped. Daremot har

rapporteringen vad galler dessa besok gradvis okat de senaste aren.
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Behov av mer kunskap om bredden av insatser i

primdrvarden

Utover lakare bedriver flera av de dvriga yrkesgrupperna ett sjalvstandigt ar-
bete som — enligt forslag fran delbetdankandet En gemensam fardplan och
malbild (SOU 2017:53) — kan bli an mer omfattande framdver.[14] Hur pri-
marvardsmottagningar ar organiserade utifran profession ser olika ut i landet.
Pa vissa hall finns teammottagning, eller mottagningar ledda av exempelvis
sjukskoterska och underskoterska, dar lakaren har en konsulterande roll.[22]
Primarvardens multidisciplinara utformning innebar att det finns ett behov av
att pa nationell niva kunna folja och utvardera dven andra yrkeskategoriers
insatser i varden, utéver lakarinsatserna.

Socialstyrelsen har utrett mojligheten till insamling av registeruppgifter i
primarvarden fran andra yrkeskategorier utover lakare. D&, som tidigare
namnts, majoriteten av besoken i primarvarden sker hos andra yrkeskatego-
rier an lakare, ar insamling av uppgifter dven géllande dessa typer av vard-
kontakter nodvandiga for att fa en helhetsbild av insatserna.

Till nuvarande patientregistret far, enligt forordning (2001:707) om pati-
entregister hos Socialstyrelsen, uppgifter om vardkontakter med andra yrkes-
kategorier utdver lakare samlas in fran 6ppenvardspsykiatrin. Anledningen
till den utvidgade insamlingen &r att dessa personalgrupper utfor en bety-
dande del av vardinsatserna inom den psykiatriska 6ppenvarden. Saledes
framkommer genom beslutet ett tydligt och befogat motiv till utékad in-
samling, da det bidrar till att skapa en mer heltackande bild av den vard som
bedrivs. Socialstyrelsen anser att detta behov aven finns for primarvard, av
samma anledning som for éppenvardspsykiatrin. Insamling av uppgifter fran
fler yrkeskategorier &n enbart lakare 6kar mojligheten till kvalitetssakring av
den vard som bedrivs.

I langden ser Socialstyrelsen &ven ett behov av att samla in uppgifter om
vardkontakter med andra yrkeskategorier i den 6ppna specialiserade varden,
nagot som i dagslaget inte &r mojligt enligt nuvarande lagstiftning.** Som ti-
digare ndamnts pabdrjas under 2021 ett utredningsarbete vid myndigheten av-
seende detta.[26]

Professionsforbund och synen pd ett nationellt
primdarvardsregister

| syfte att forankra Socialstyrelsens arbete med uppdraget har dialog forts
med representanter fran olika professionsforbund, vilka representerar yrkes-
kategorier verksamma inom primarvarden. Utover aktiv samverkan med
SFAM (i expertgruppsarbetet) har dialog forts med Svensk sjukskdterskefor-
ening, Kommunal, Fysioterapeuterna, Dietisternas riksférbund samt Psyko-
logforbundet. Sammantaget har de en positiv syn pa ett framtida nationellt
hélsodataregister med uppgifter fran primarvarden.

Svensk sjukskoterskeforening ser det som en framgangsfaktor att inkludera
fler yrkesgrupper i registret. 1 och med att specialistsjukskoterskemottag-
ningar blir allt vanligare behdver insatserna som sker dar kunna féljas. For-
bundet lyfter dven det faktum att ett nationellt primarvardsregister innebar

44 Undantaget 6ppenvardspsykiatrin.
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mojligheten att kunna folja hela vardkedjan, vilket ar en viktig del av en god
och néara vard.

Kommunal representerar underskoterskor, verksamma bland annat inom
primarvard. Majoriteten av dessa arbetar inom den kommunala delen av om-
sorgen, medan andra arbetar exempelvis vid vardcentraler. Kommunal stéller
sig positiva till registrering av vardbesok till underskoterskor for vidare rap-
portering till ett nationellt primarvardsregister.

Forbundet Fysioterapeuterna anser att den framsta nyttan med ett nationellt
primarvardsregister med uppgifter fran flera olika yrkeskategorier skapar
mojlighet att utvardera den egna professionens arbete och se om rekommen-
dationer i nationella riktlinjer och standardiserade vardforlopp foljs. Forbun-
det lyfter sérskilt fram det foérebyggande arbete som fysioterapeuter goér och
vikten av att kunna utvérdera detta.

Dietisternas riksforbund namner att ett nationellt primarvardsregister ger
mojlighet att planera och arbeta preventivt inom priméarvarden. Hos yrkeska-
ren finns ett starkt fokus pa det forebyggande arbetet for att pa sikt undvika
Okad ohdlsa i befolkningen.

Psykologforbundet anser att en av de viktigaste anledningarna till att ha ett
nationellt primarvardsregister ar att kunna spegla hur primarvarden ser ut, in-
klusive olika yrkesutovares vardinsatser. Utifran det specifika professions-
perspektivet menar de att det ar viktigt att kunna folja vad som gors bland an-
nat utifran rekommendationerna i nationella riktlinjer om psykisk ohélsa.

Behov av uppgifter fr&n bdde offentlig
och privat vard

Ar 2019 skedde 47 procent av primarvardsbesoken hos en privat vérdgi-
vare.* Sett till verksamheter, och mer specifikt vardcentraler, utgjordes dessa
samma ar till 44 procent av privata utforare.[8] En uppgiftsskyldighet for pri-
marvarden till ett nationellt halsodataregister kommer innebéra att saval of-
fentligt som privat drivna primarvardsverksamheter far en lagstadgad skyl-
dighet att rapportera in uppgifter. Denna skyldighet géller redan nu for
vardgivare inom den specialiserade varden, vilka ar alagda att rapportera till
patientregistret. Trots detta finns ett bortfall av vardkontakter med privata
vardgivare i patientregistret.[27] Varken omfattning eller orsak ar kéant och
bortfallet beror troligtvis pa flera faktorer, som exempelvis okunskap hos de
uppgiftsskyldiga eller tekniska begransningar for rapportering. Vid en fram-
tida utokning med primarvardsuppgifter i patientregistret behover Socialsty-
relsen sdkerstélla att samtliga berérda aktorer, oavsett driftsform, ar infor-
stadda med den uppgiftsskyldighet som aligger dem och har praktisk
mojlighet att genomféra den. Detta kan exempelvis ske genom informations-
satsningar och i samverkan med regioner, SKR, vardforetagarorganisationer
samt aktorer med sakkunskap inom vardinformationsstruktur och teknisk in-
frastruktur for vard och omsorg.

45 | statistiken frin SKR ingar primarvardsverksamhet finansierad av regionerna. Med primérvardsbesok avses har fy-
siska besok.
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Socialstyrelsen har fort dialog med en av landets storre privata vardgivare
inom primarvard gallande forutsattningar for uppgiftsregistrering och rappor-
tering, samt installning till en framtida uppgiftsskyldighet. Vardgivaren stal-
ler sig positiv till att i framtiden rapportera uppgifter till ett halsodataregister
for primarvarden. Majligheten till att skapa en helhetshild av patienten anges
som ett av huvudskalen till varfor ett sadant register behovs. Mer konkret in-
nebér detta att i olika delar av vardkedjan se vilka diagnoser och atgarder
som forekommer. Vidare kan registret medfora att éver tid kunna se om kon-
taktmaonster forandras, bland annat utifran vilken profession som tillhanda-
haller varden, samt mojlighet att folja vardens digitala utveckling. Vardgiva-
ren menar att ett register ver primarvarden aven ger méjlighet att utvardera
effekter av olika styr- och ersattningssystem.

Socialstyrelsen har dven intervjuat en fysioterapeut*® verksam inom den
nationella taxan (LOF) i region Stockholm, med liknande fragestéllningar
som ovan. Intervjupersonen staller sig positiv till rapportering till ett nation-
ellt register med uppgifter fran primarvarden. Huvudsakliga argumentet &r att
uppgiftsinsamlingen mojliggor utvardering samt synliggor fysioterapeuters
insatser i primarvarden. Bilden av patientens vard blir darmed bredare.

Med utvecklad digitalisering i dtanke

Digitala utomlansbesok hos privata digitala vardgivare okar for varje ar.[10]
Dessutom erbjuder regionerna sjalva digitala vardtjanster i allt hogre ut-
strackning [11], som komplement till sitt traditionella vardutbud. Parallellt
med detta pagar ett nationellt utvecklingsarbete runt e-hélsa, med Vision e-
hélsa 2025 som utgangspunkt. Vision e-hélsa ar framtagen i samverkan mel-
lan staten och SKR.[45] | strategin for genomforandet framgar foljande:

Vision e-hdlsa 2025

Sverige ska vara bast i varlden pa att anvanda digitaliseringens och e-
halsans mojligheter i syfte att underlatta for manniskor att uppna en
god och jamlik halsa och valfard samt utveckla och starka egna resur-
ser for okad sjalvstandighet och delaktighet i samhallslivet.

Givet denna malséattning, inklusive de lokala satsningar som pagar, och mot
bakgrund av att manniskor efterfragar digitala tjanster i allt hogre utstrack-
ning, behdver dessa typer av verksamheter kunna foljas och utvarderas pa
nationell niva. Detta ar viktigt inte minst ur ett jamlikhets-, tillganglighets-
och patientsakerhetsperspektiv. | en rapport fran 2018 konstaterar Socialsty-
relsen att den vard som ges av privata digitala vardgivare behover foljas upp
nationellt, da respektive region har olika forutsattningar for kvalitetsuppfolj-
ningen av dessa.[46]

| propositionen om en nara och tillganglig vard*’ slas fast att verksamhets-
utveckling genom digitalisering utgor en viktig forutsattning for att uppna

46 Tillika ombudsman for foretagare vid férbundet Fysioterapeuterna.
47 Prop. 2019/20:164 Inriktningen for en néra och tillganglig vard — en
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malbilden av en primarvard som utgor navet i halso- och sjukvarden. Digita-
lisering behovs bland annat for att koppla samman olika vardgivare och vard-
former. Vidare kan digitaliseringen bidra till utvecklandet av en nara vard, da
varden som tillhandahalls inte nodvéandigtvis behover ges geografiskt nara
patienten. Vardens tillganglighet kan 6ka med hjalp av digitalisering och ar-
betssatten och processerna effektiviseras. Regeringen har gjort bedémningen
att regionerna behover 6ka utvecklingstakten nar det kommer till att tillhan-
dahélla digitala vérdtjanster® utifran ett forsta linjen-perspektiv.

Socialstyrelsens bedémning dr att ett nationellt halsodataregister med upp-
gifter fran primarvarden skulle underlatta mojligheten att folja den vard som
tillhandahalls via digitala vardtjanster. Uppgiftsskyldigheten gallande vard-
kontakter i primarvard behover saledes dven innefatta digitala vardtjanster,
dels de som fysiska mottagningar tillhandahaller som ett komplement till or-
dinarie vard och dels de digitala vardtjanster som formedlas av aktorer med
digital vard som huvudsaklig vardform.

Socialstyrelsen har fort dialog med medarbetare®® vid en av landets storre
privata (delvis) digitala vardgivare, gallande forutsattningar for uppgiftsregi-
strering och rapportering, samt installning till en framtida uppgiftsskyldighet.
Fran den digitala vardgivarens hall framgar en tydlig énskan att rapportera in
uppgifter till ett halsodataregister for primarvarden. Den huvudsakliga anled-
ningen som uppges ar att utifran ett nationellt perspektiv kunna folja upp,
jamfora och utvardera den vard som bedrivs.

Uppgiftsinsamling ur patientens
perspektiv

Vid uppréattandet av ett register baserat pa personuppgifter ar patientens per-
spektiv pa datainsamlingen viktigt att ha i atanke. Uppgifter som hamnar i re-
gistret kan ha kénslig karaktér, och olika individer kan dessutom ha skilda
uppfattningar om vilken information som anses vara kénslig. Har ar det — ut-
over lagstdd och andra juridiska avvéganden — viktigt med transparens om
syftet med insamlingen, datahantering samt information om individens rattig-
het att ta del av sina egna uppgifter.>°

Allménheten bedomer sig ha relativt lag kunskap om register om vard och
hélsa, enligt en undersokning fran Myndigheten for vard- och omsorgsanalys.
Generellt sett visade sig befolkningen dock positivt instéllda till att uppgifter
om den egna halsan och varden fordes in i register eller databaser. Majorite-
ten menade emellertid att det &r viktigt att uppgifterna skyddas korrekt, an-
vands andamalsenligt, samt att hansyn tas till andra viktiga aspekter betraf-
fande integritet och information.[47]

Enligt forordning (2001:707) om patientregister hos Socialstyrelsen ska
Socialstyrelsen pa lampligt sétt informera allmanheten om registret.>* Myn-
digheten har som en del av detta publicerat faktablad riktade till allméanheten

primérvérdsreform, s. 60-62.

48 | de fall digitalt utforande anses lampligt.

4 Tillika ordforande i eHalsolakarféreningen.

50 Individen har rétt att via registerutdrag fa tillgang till de uppgifter Socialstyrelsen behandlar om individen, samt f&
kompletterande information om personuppgiftsbehandlingen.

51| forordning (2001:707) 7 § hanvisas till férordning (2018:458).
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om nyttan med halsodataregister dels generellt, dels for de enskilda registren,
daribland patientregistret.[48, 49]

Som en del av forankringsarbetet och for att 6ppna upp for dialog har vi
inom ramen for uppdraget traffat Socialstyrelsens ndmnd for funktionshin-
dersfragor. Vid motet lyftes bland annat behovet av kunskap om vad som
sker i primarvarden. Dessutom diskuterades integritetsfragor samt skillnader
mellan h&lsodataregister och kvalitetsregister. Vidare har Socialstyrelsen for-
medlat skriftlig information om uppdraget till patient- och brukarradet vid
Myndigheten for vard- och omsorgsanalys.

Uppgiftsinsamling ur ett internationellt
perspektiv

| en statlig utredning (SOU 2014:45) konstateras att tack vare vara register
har Sverige ur ett internationellt perspektiv en unik mojlighet att relativt en-
kelt kunna bedriva storskalig forskning. Nar uppgifter fran olika register
dessutom kan kopplas samman stérks forutsattningarna ytterligare.[50]

Det finns &ven andra internationella aspekter som &r relevanta for Social-
styrelsens stallningstagande for ett nationellt halsodataregister over primér-
varden. Nyttan av ett sddant register har en koppling till FN:s Agenda 2030
[51] och framfor allt de globala hallbarhetsmal som handlar om god halsa
och vélbefinnande, jamstélldhet samt minskad ojamlikhet. Vidare skulle pri-
marvardsuppgifter fran ett halsodataregister med uppgifter fran primarvarden
kunna anvéandas internationellt i jamférande syfte inom ramen for hélsa och
sjukvard.

Nationell statistik efterfragas av olika internationella organisationer och
anvands bland annat for att gora jamforelser mellan lander. Jdmforelserna be-
lyser skillnader och likheter men kan dven visa var det behdvs djupare ana-
lyser eller om bakgrundsdata behover forbéttras.

Leveranser av nationell halso- och sjukvardsrelaterad statistik fran myn-
digheten sker regelbundet framfor allt till Nordiska medicinalstatistiska kom-
mittén (NOMESKO), EU:s statistikorgan Eurostat, Organisationen for eko-
nomiskt samarbete och utveckling (OECD®?) samt WHO.

Finland och Island har, som tidigare ndmnts, nationella halsodataregister
med uppgifter fran primarvarden. Ett motsvarande svenskt register skulle
mojliggora vissa jamforelser pa nordisk niva och vara anvandbart vid olika
samarbeten gallande statistik och jamforelser.

52 OECD star for The Organisation for Economic Co-operation and Development.
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Forslag fill registerinnehall

I avsnittet beskrivs inledningsvis vad som i det hdr sammanhanget avses med
vardkontakt inom primarvard. Sedan foljer en sammanstallning av nddvan-
diga registeruppagifter for insamling, samt mer specificerade beskrivningar av
de uppgifter som Socialstyrelsen foreslar ska inga i ett nationellt halsodatare-
gister dver primarvarden.

Vardkontakt inom primdrvard

Med vardkontakt inom primarvard avses i detta fall antingen fysiska méten,
som vid hembestk och mottagningsbesok, eller distanskontakt. Gemensamt
for dessa olika former &r att de ska ske inom ramen for det som regionen ka-
tegoriserar som primarvard och som bedrivs inom regionens ansvarsomrade.
Hur primarvarden &r organiserad och vad som ingar i vardcentralernas grund-
uppdrag kan skilja sig & mellan olika regioner.>

Socialstyrelsen foreslar att rapportering av uppgifter om vardkontakter
inom primarvard ska ske till det befintliga patientregistret, som regleras av
patientregisterforordningen (2001:707). Socialstyrelsen foreslar vidare att
samtliga vardgivare®*, bade offentliga och privata, ska rapportera in person-
nummerbaserade uppgifter om vardkontakter som sker inom primarvarden.

Nodvandiga registeruppgifter

Socialstyrelsens beddmning &r att registret bor omfatta foljande uppgifter
fran primarvarden:

« patientens personnummer, kén och fodelsear
« folkbokf&ringsort

« fodelseort

« datum och tid for primarvardskontakt
« form av primarvardskontakt

« planerad vardkontakt

« remiss och remitterande vardenhet

« utforande vardenhet

« diagnos

« yttre orsak till sjukdom eller skada

« funktionstillstand

« atgard

* ldkemedel

« yrkeskategori.

Socialstyrelsen foreslar att insamlingen av uppgifter paborjas med de uppgif-
ter som regioner och verksamheter redan har tillgdngliga vid tidpunkten for
insamlingens start, for att successivt utokas och pa sikt innefatta samtliga

53 For en niirmare beskrivning se avsnitt “Bakgrund”, stycke “Primirvardens omfattning och uppdrag”.
54 Ungdomsmottagningar undantaget. Se avsnitt “Uppdragets utforande” stycke ”Avgrinsningar” for en narmare be-
skrivning.
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uppgifter som berdrs av den foreslagna uppgiftsskyldigheten i enlighet med
punktlistan ovan. Utvecklingen av eventuella ytterligare variabler och upp-
gifter behdver ske successivt i takt med utvecklingsarbetet av en strukturerad
och dndamalsenlig dokumentation med bland annat enhetliga begrepp och
termer, klassifikationer och kodverk.

Vidare anser Socialstyrelsen att det ar efterstravansvart att de foreslagna
uppgifterna i sa hdg utstrackning som majligt ar systemgenererade hos vard-
givarna. Vissa uppgifter i systemen ar det redan i dagslaget, exempelvis upp-
gift om datum for primarvardskontakt. For andra uppgifter, exempelvis upp-
gift om diagnos samt atgard, som registreras i anslutning till en vardkontakt,
behovs ett regelverk som stod for vad som ska registreras for rapportering
och uppfoljning. Framtagande och implementering av ett sddant regelverk,
vilket beaktar vardkontexten och stodjer rapporteringsandamalet, kan pa sikt
mojliggora systemgenerering av uppgifter av tillracklig kvalitet.

Det &r av stor vikt att uppgifter om vardkontakter med saval lakare som
annan halso- och sjukvardspersonal omfattas av samtliga berorda verksam-
heters uppgiftsskyldighet, samt att det inte gors nagon atskillnad avseende
vardkontakter med legitimerad eller icke-legitimerad personal. Vidare har ge-
nom vardvalsreformen® andelen privata vardgivare i landet 6kat. Det &r an-
gelaget att sakerstalla att rapportering av uppgifter aven sker fran dessa vard-
givare, inklusive privata digitala aktorer.

For att mojliggora en insamling av uppgifter till Socialstyrelsens patientre-
gister dven fran primarvarden maste patientregisterforordningen andras till
att omfatta dven primarvard. Detta foranleder i ett senare skede aven en revi-
dering av Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2013:35) om uppgiftsskyldig-
het till patientregistret.

Narmare om de féreslagna uppgifterna

Ett halsodataregister med uppgifter fran primarvarden skulle, som tidigare
namnts, ge ett bredare underlag for statistik och forskning, uppféljning, utvar-
dering och kvalitetssakring. Det kan &ven bidra till en tydligare helhetsbild av
hélso- och sjukvarden, bland annat utifran aspekterna jamlik och saker vard.
Sammantaget bidrar insamlingen av uppgifterna som anges nedan till att kunna
utveckla primarvarden och darmed gynna folkhalsan och patienterna.

Patientens personnummer, kén och fédelsedr

Det finns flera starka skal till att ha personnummerbaserade uppgifter (samt
samordningsnummer eller reservnummer i de fall det &r aktuellt) i ett utvid-
gat nationellt patientregister med uppgifter fran primarvarden. Det behovs
framfor allt for att kunna sammanfora information om individen fran olika
personnummerbaserade register, vilket gors i bland annat forsknings-, ana-
lys- och statistikverksamhet. Dar anvands &ven uppgifter som samlats in vid
olika tillfallen och som sedan kopplas samman via individdata och mojliggor
saledes att kunna folja patientens vardresa 6ver tid och rum. Socialstyrelsen
foreslar darfor att de insamlade uppgifterna om vardkontakter ska vara per-
sonnummerbaserade.

% Sedan 2010 finns vardval i primarvarden i samtliga regioner.
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Uppgift om kon &r av stor relevans mot bakgrund av att eventuella halso-
skillnader mellan konen bor beaktas for att uppna en jamlik vard. Vidare ar
uppgift om kon en automatiserad uppgift, det vill séga den baseras pa den
nast sista siffran i personnumret, och rapporteras saledes inte in aktivt fran
verksamheterna.

Uppgift om fodelsedr eller alder behdver ofta tas i beaktande i samband
med analys av hdlsodata och &r darfér en grundlédggande faktor i samman-
hanget. Fodelsear ar, liksom uppgift om kon, en automatiserad uppgift som
baseras pa personnumret.

Folkbokféringsort

Uppgift om folkbokforingsort behdvs for information om hur vardkonsumt-
ionen fordelas dver landet och lokalt inom I&nen och kommunerna (&ven om
utomlansvard forekommer), och for att beskriva befolkningens halsa pa lans-
och kommunniva. | dagslaget hamtas informationen med hjalp av statistik-
myndigheten SCB:s kodverk for 1&n och kommun, vilket &ven kommer gélla
for den foreslagna utokningen av patientregistret. Uppgiften kommer saledes
inte rapporteras av vardgivarna. Det vore dock dnskvart med kompletterande
information som ger mer flexibla mojligheter att skapa geografiska omraden.
Socialstyrelsen foreslar darfor att uppgift om folkbokforingsort hamtas in pa
en detaljerad niva, det vill siga med hjélp av distrikt, vilket i dagslaget gors
for 6vrig halso- och sjukvard. Det &r bland annat ar nodvandigt for att kunna
dela in de stérre kommunerna i mindre geografiska omraden sasom stadsde-
lar. Detta behdvs exempelvis for syften som ror jamlik vard, lika tillgang till
vard i olika geografiska omraden samt jamforelser av halsotillstand.

Fédelseort

Uppgift om fodelseland, som ar en typ av uppgift som ryms inom begreppet
fodelseort, &r bland de viktigaste bakgrundsvariablerna vid uppféljningen av
jamlik vard. Uppgift om fodelseland behovs bland annat vid undersékningar
om personer med utlandsk bakgrund har samma vardbehov och samma till-
gang till vard som andra i samhallet, eller om vardkonsumtionen kan skilja
sig at mellan olika grupper. Dessa uppgifter kommer i likhet med uppgift om
folkbokforingsort att inhamtas fran SCB, vilken aven sker i nulaget inom ra-
men for det befintliga patientregistret.

Datum och tid fér primdérvardskontakt

Socialstyrelsen foreslar att uppgift om besoksdatum ska samlas in, eftersom
detta ger underlag for uppféljningar av bland annat véntetider. Uppgiften &r
aven viktig for att kunna folja patientens vardresa och i kronologisk ordning
kunna se vad som skett, exempelvis fran primarvard till akutvard, och mojli-
gen aven till slutenvard. Aven klockslag ar av relevans, eftersom det kan vara
viktigt for att kunna méta vantetid, i bade dygn och minuter, dels vid akutbe-
sok inom primarvarden, dels da en patient hanvisats vidare till specialiserad
akutvard. Detta forutsatter dock att uppgifterna ar systemgenererade och inte
innebdar ytterligare manuell dokumentation i journalen. Uppgift om datum
och tid for primarvardskontakt handlar saledes om att registrera en typ av tid-
punkt for handelse och atgard.
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Form av primd&rvdrdskontakt

Uppgift om vardkontaktens form behovs for jamforbarheten inom och mellan
olika former av primarvardkontakter. Vidare ar uppgiften relevant att tillga,
sa att exempelvis ett hemsjukvardsbesok inte jamstalls med ett mottagnings-
besok eller en distanskontakt. Det finns dock ett behov av att tydligare defini-
era terminologin inom omradet. Socialstyrelsen foreslar att variabeln utveck-
las och anpassas sa att exempelvis mottagningsbesok, hemsjukvardsbesok
samt distanskontakter delas upp mer ingaende pa sikt. Det ar 6nskvart att
kunna sarskilja exempelvis lakares hemsjukvardsbesok fran lakarinsatser vid
SABO, och for att fa en tydligare definiering och uppdelning av distanskon-
takter via exempelvis telefon-, chatt-, mejl- eller videokonsultation. Denna
typ av information registreras hos vardgivarna och bor saledes heller inte in-
nebara nagot extraarbete. Socialstyrelsen ser dock ett behov att framover
gora ett mer ingdende arbete for att ta fram en forteckning med moéjliga var-
den, dér det framgar tydliga definitioner och praktiska beskrivningar. En sa-
dan forteckning bor avspegla de huvudsakliga former som forekommer, sa att
eventuella lokala benamningar enkelt gar att kvalificera och kategorisera.

Planerad vdardkontakt

Information om planerad vardkontakt ar en relevant uppgift for att kunna
folja fordelning mellan planerade och oplanerade besok inom priméarvarden.
Om vissa diagnosgrupper har manga oplanerade besok kan detta exempelvis
vara en indikation pa att deras behandling inte fungerar pa ett optimalt satt.
Det kan ocksa vara information som anger inriktningen pa mottagningsverk-
samheten, helt eller delvis dver tid. Vidare kan uppgiften anvandas for att
tillsammans med uppgifter om datum och tid folja vantetider i varden vid
akuta besok.

En planerad vardkontakt kan ibland foranledas av en inkommande remiss.
Uppgift om inkommande externa remisser och deras avsandare kan darfor
vara av relevans som kompletterande information. Se vidare nedan avseende
uppgift om remiss och remitterande vardenhet.

Remiss och remitterande vdrdenhet

Socialstyrelsen avser att samla in uppgifter om huruvida remittering till en
vardgivare inom primarvarden skett eller inte, samt i de fall det skett dven
med angivande fran vilken utférande vardenhet remissen har skickats. Det
handlar alltsa om fall dér en annan verksamhet dverlamnar behandlingsan-
svaret via remiss och detta har foranlett en vardkontakt. En remittering kan
saledes vara en orsak till den planerade vardkontakten. Huruvida en kontakt
inom primarvarden har foranletts av en inkommande extern remiss ar en vik-
tig komplettering till informationen om planerad vardkontakt och ar av stort
varde for att underlatta mojligheten att folja patientens vardkedja. | och med
omstallningen till en mer néra vard, dar primarvarden utgor navet, ar det nod-
vandigt att kunna folja inflodet till primérvarden pa detta sétt. Socialstyrelsen
foreslar darfor att uppgiften om remiss och remitterande vardenhet i lampliga
fall kan anvandas som ett komplement till uppgiften om planerad vardkon-
takt.
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Uppgift om en verksamhets utgaende remisser anses inte nodvandigt att
samla in i nuldget, bland annat for att dessa inte alltid skrivs i samband med
vardkontakten.

Socialstyrelsen anser att det vore dnskvart att pa sikt &ven uppgift om re-
misser till samt inom den specialiserade varden samlas in till patientregistret.
Pa sa satt kan dven patienters vardresa fran primarvard till specialiserad vard
och tillbaka tydligare foljas.[52]

Utférande vardenhet

Uppgift om vilken vardenhet som har gett varden behovs for alla indelningar
och grupperingar av verksamheter. Det ar nodvandigt for att pa ett korrekt
sétt kunna folja upp vad som sker i respektive enhet, men dven mer évergri-
pande for olika typer av verksamheter. For uppfoljning forutsatts att alla
verksamheter som bedriver sadan verksamhet som omfattas, och som &r skyl-
diga att lamna uppgifter, gar att kategorisera pa ett korrekt satt. Genom upp-
gift om utférande vardenhet gar det att harleda besok till olika vardgivare el-
ler organisatoriska enheter som har olika egenskaper som delvis kan variera
over tid. Det kan exempelvis handla om ekonomiska resurser eller beman-
ning, geografisk plats och tillhdrighet till en viss vardgivare med olika slags
regler och policys.

Socialstyrelsen foreslar att denna uppgift inhamtas, men ser forst ett behov
av ett mer ingaende arbete avseende hur dessa koder for olika verksamheter
ska utformas. | dagsldget saknas ett nationellt organisationskodverk for
hélso- och sjukvardsverksamheter. E-halsomyndigheten har darfor, i samver-
kan med andra organisationer, inlett ett arbete med att se éver mojligheter till
att uppratta ett sadant kodverk, men inget beslut ar fattat i fragan vid tidpunk-
ten for den hér rapporten.

Ett nationellt organisationskodverk for halso- och sjukvardsverksamheter
ar en grundforutsattning for att uppgift om utférande vardenhet pa ett enhet-
ligt satt ska kunna registreras, foljas upp och jamforas i ett utvidgat nationellt
patientregister. Vidare behdvs en total bild av antalet utforare av viss typ av
vard for att kunna undersoka efterlevnaden av uppgiftsskyldigheten. Denna
information behdvs for att kunna berdkna ett eventuellt bortfall, som i sig &r
en viktig uppgift da registret ska anvandas for statistik, analyser och uppfolj-
ning av utvecklingen i halso- och sjukvarden.

Diagnos

Det &r skillnad mellan att stélla diagnos och att klassificera diagnos. Da dia-
gnos (alternativt diagnoser) stalls gor till exempel en lékare en beddmning av
vilken sjukdom patienten har, varpa diagnosen formuleras och dokumenteras.
Vid klassificering av diagnosen véljer l&ékaren eller annan hélso- och sjuk-
vardspersonal vilken eller vilka koder som béast beskriver den stallda diagno-
sen med hjélp av ett statistiskt kodverk, exempelvis Internationell statistisk
klassifikation av sjukdomar och relaterade halsoproblem, ICD-10-SE>¢[53,
54]. Denna klassificering (ICD) gors utifran ett internationellt standardiserat
regelverk.[53]

5 |CD star for International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems. Den svenska versionen
heter ICD-10-SE. 2018 utkom WHO med en forsta version av ICD-11. Foér en ndrmare beskrivning, se avsnitt ”Struk-
turerad och enhetlig registrering ger bittre registerkvalitet”.
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For att mojliggora statistiska jamforelser och utbyte av information ar det
en stor fordel att anvanda samma klassifikation och folja ett och samma re-
gelverk for klassificeringen, det vill sdga vara 6verens om vad som ska klas-
sificeras och pa vilket sétt. Genom ICD-10 ar det mojligt att klassificera och
statistiskt beskriva sjukdomar och andra hélsoproblem som &r aktuella som
orsak till individers dod eller kontakter med halso- och sjukvarden. ICD-10
innehaller traditionella diagnoser, men dven symtom, onormala fynd, besvar
och andra anledningar som beddms vara orsak till vardkontakten, som exem-
pelvis kontroll av utlakt sjukdom, intyg, screening eller vaccination. Inled-
ningen till ICD-10-SE ger vagledning till hur olika tillstdnd och kliniska fynd
i samband med vardkontakt ska klassificeras.[53]

Oavsett av vilken anledning en vardkontakt sker behdver denna typ av
uppgift ingd i ett utvidgat nationellt patientregister med uppgifter fran pri-
marvarden. | nuldget anvander en majoritet av regionerna ICD-10 vid regi-
strering av de diagnoser som beddmts varit anledningen till exempelvis
lakarbesok i primarvarden.®” Informationen anvands i journalen men ligger
aven till grund for olika typer av sekundéra beskrivnings- och ersattningssy-
stem. Socialstyrelsen foreslar darfor att samtliga regioner ska anvanda ICD-
10-SE for att ange diagnos som anledning till vardkontakt i primarvarden,
oavsett hur dokumentationen av patientens tillstand sker i journalen.

Aven om ICD-10 innehaller mer 4n traditionella diagnoser har den ett fo-
kus pa sjukdomstillstand. For att komplettera ICD inom omradet funktions-
tillstdnd har Varldshalsoorganisationen (WHO®®) tagit fram ytterligare en re-
ferensklassifikation som pa svenska heter Internationell klassifikation av
funktionstillstdnd, funktionshinder och halsa (ICF>®).[55] ICF anvands inom
flera omraden och pa flera olika satt inom hélso- och sjukvarden, foretrades-
vis av andra professioner an lakare.

Socialstyrelsen foreslar att uppgift om funktionstillstand som anledning till
vardkontakt ingar som ett komplement eller alternativ till uppgift om dia-
gnos, for att mojliggora att dven andra yrkeskategorier inom halso- och sjuk-
varden som inte i samma utstrackning som exempelvis lékare anvander sig
av ICD-10-SE ska ha majlighet att pa ett adekvat satt rapportera in anled-
ningen till vardkontakten. Detta kan ske genom ICF. Se vidare nedan avse-
ende uppgift om funktionstillstand.

Socialstyrelsen foreslar dven att lakemedel, utifran gallande klassifice-
ringssystem for lakemedel (ATC®?), i lampliga fall kan anvandas som tillagg-
skod for diagnos, da lakemedel kan utgéra orsak till ett sjukdomstillstand.

Yttre orsak till sjukdom eller skada

Uppgift om yttre orsak till sjukdom eller skada behdvs for att beskriva
olycksfall, vardkomplikationer, ogynnsamma effekter av lakemedel och
sjalvdestruktiva handlingar. Detta ar en viktig kunskapskélla for att, om moj-
ligt, kunna forebygga sadana handelser.

57 For en narmare beskrivning av primarvardens anvandande av ICD-10-SE, se avsnitt ”Strukturerad och enhetlig regi-

strering ger bittre registerkvalitet”.

58 WHO star for World Health Organization.

59 |CF star for International Classification of Functioning, Disability and Health.
80 ATC stér for Anatomical Therapeutic Chemical.
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Socialstyrelsen foreslar att ICD-10-SE kapitel 20 ska anvandas vid regi-
streringen av yttre orsak till sjukdom eller skada. Socialstyrelsen foreslar
aven att géllande klassificeringssystem for lakemedel (ATC) i lampliga fall
kan anvéandas som tillaggskod, da lakemedelsbruk kan utgora just en sadan
yttre orsak.

Funktionstillstdnd

Begreppet funktionstillstand avser enligt Socialstyrelsens termbank [56] till-
stand hos en persons kroppsfunktioner och kroppsstrukturer samt formaga till
aktivitet och delaktighet. Internationell klassifikation av funktionstillstand,
funktionshinder och hélsa (ICF) anvénds for att beskriva en persons funkt-
ionstillstand, satta mal, bedoma behov och félja resultat, utifran en biopsyko-
social modell.[55] Som ndmnts ovan under ”Diagnos” finns det yrkeskatego-
rier inom halso- och sjukvard som inte i lika hdg utstrackning som lakare
anvénder sig av diagnosregistrering via ICD-kod, men daremot ofta bedomer
funktionstillstand. Exempel pa sadana yrkeskategorier ar fysioterapeuter och
arbetsterapeuter.

ICF ar ett komplement till ICD, och i den senaste internationella revis-
ionen av ICD, ICD-11, ingar ett urval av ICF-koder. ICF utgor saledes ett
viktigt tillagg till att endast ha uppgift om diagnos enligt ICD-kod, eftersom
en diagnos i sin tur kan paverka en patients funktionstillstand pa olika sétt.
Tva individer kan trots samma diagnos ha olika nivaer av funktionstillstand
och olika vardbehov. Har kan ICF komplettera ICD och bidra till en battre
helhetsbild av patientens hélsa.

ICF anvénds idag inom bade halso- och sjukvard (inklusive inom ramen
for beskrivning av funktionstillstand i samband med sjukskrivning) och soci-
altjanst. Ar 2020 anvande 83 procent av kommunerna ICF inom hemsjukvar-
den i ordinért boende, samt 91 procent i halso- och sjukvard inom
SABO.[57]

For att underlatta insamling av uppgift om huvudsaklig anledning till vard-
kontakt fran andra yrkeskategorier an endast lakare, anser Socialstyrelsen att
funktionstillstand, genom ICF, pa sikt ska kunna anvandas som ett alternativ
inom ramen for uppgift om diagnos. Socialstyrelsen behdver forst fardig-
stélla ett nationellt regelverk for anvandande av ICF-koder innan rapporte-
ring av uppgifterna kan paborjas.

Vidare foreslar Socialstyrelsen en begransning nar det galler vilka aspekter
av funktionstillstand som ska omfattas av den foreslagna uppgiftsskyldig-
heten. Begransningen innebér att framfor allt komponenter som anses sérskilt
relevanta utifran vardens perspektiv samt utifran ett bredare uppfoljningsper-
spektiv foreslas inga. | nasta steg valjs sedan koder som ar sarskilt relevanta
for att folja upp primarvarden utifran jamlikhetsaspekter och patientsakerhet.
Socialstyrelsen foreslar att forfattningsregleringen av vilka aspekter av funkt-
ionstillstand som i sadant fall omfattas av den utvidgade uppgiftsskyldig-
heten ska goras i en bilaga till Socialstyrelsens foreskrifter om uppgiftsskyl-
dighet till patientregistret. Detta kan ske i enlighet med Socialstyrelsens
mojlighet att, enligt 6 8 tredje stycket patientregisterférordningen, utfarda fo-
reskrifter om hur uppgiftsskyldigheten for den som bedriver verksamhet
inom halso- och sjukvarden ska fullgoras.
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WHO har i sitt pagaende arbete Rehabilitation 2030 ett stort fokus pa bris-
ten pa rehabiliteringsinsatser globalt sett. Det handlar bland annat om att
skapa en kompetent och hogkvalitativ arbetskraft inom rehabiliteringsomra-
det, samt 6ka datainsamlingen i syfte att forbattra uppfoljning och statistik.
Omradet ar saledes prioriterat inom WHO, och organisationen vill starka re-
habiliteringens stéllning som en betydelsefull hélsostrategi under individens
hela livstid.[58] Darmed utgdr rehabilitering en aterkommande del av atgar-
derna inom halso- och sjukvarden.

Atgadrd

Uppgiften om atgard ska spegla vilken eller vilka vardinsatser som utforts
vid en vardkontakt inom primarvarden. Det kan handla om vilka utredningar,
undersokningar, behandlingar eller sjukdomsférebyggande insatser som ge-
nomfoérts och kan bland annat visa foljsamheten till rekommendationer och
vardprogram.

Socialstyrelsen foreslar att Klassifikation av vardatgarder (KVA)[59] ska
anvandas for registrering av atgard.

Socialstyrelsen foreslar dven att gallande klassificeringssystem for lakeme-
del (ATC) i lampliga fall kan anvandas som tillaggskod for atgard, da lake-
medel som ges vid vardtillfallet kan vara en vidtagen atgard.

Vidare foreslar Socialstyrelsen en begransning nar det galler vilka atgarder
som ska omfattas av den foreslagna uppgiftsskyldigheten. Begrénsningen in-
nebar att framfor allt vardatgarder som anses sarskilt relevanta for att folja
upp primarvarden utifran jamlikhetsaspekter och patientsakerhet ska inga.
Dessa uppgifter har vardgivaren saledes en skyldighet att rapportera in om de
utfors. Pa sa satt sakras tillgangen till viktig information inom begransade,
men centrala, delar av vérden. Ett urval av de mest centrala K\VVA-koderna
underlattar &ven en enhetlig registrering och efterféljande uppfoljning. Soci-
alstyrelsen har for avsikt att i samverkan med professionsférbund och andra
aktuella aktorer ta fram ett relevant och begransat urval av atgarder, sa att det
inte blir en fér omfattande rapportering av uppgifter. Sedan bor tilldggas att
dven andra atgarder an det centrala urvalet kan rapporteras nar det ar rele-
vant, men da pa frivillig basis.

Socialstyrelsen foreslar att forfattningsregleringen av vilka atgarder som i
sadant fall omfattas av den utvidgade uppgiftsskyldigheten ska goras i en bi-
laga till Socialstyrelsens foreskrifter om uppgiftsskyldighet till patientregistret.
Detta kan ske i enlighet med Socialstyrelsens méjlighet att, enligt 6 § tredje
stycket patientregisterférordningen, utfarda foreskrifter om hur uppgiftsskyl-
digheten for den som bedriver verksamhet inom halso- och sjukvarden ska
fullgoras. Socialstyrelsen foreslar att uppgiftsskyldigheten ska omfatta uppgif-
ter om utforda atgarder enligt en sadan bilageforteckning, oavsett vilken yrkes-
kategori bland halso- och sjukvardspersonalen som har utfort dem. Det innebar
att den uppgiftsskyldige ska lamna uppgifter om atgarder som saval legitime-
rad som icke-legitimerad personal utfort inom primarvarden.
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Ldkemedel

Lakemedel, utifran géllande klassificeringssystem for lakemedel (ATC), fo-
reslas, dar det bedoms lampligt, anvandas som tillaggskod for uppgift om di-
agnos, yttre orsak till sjukdom eller skada samt atgard. Se mer om detta un-
der respektive rubrik for dessa uppgifter.

Uppgift om lakemedel &r viktig framst av samma skal som uppgift om dia-
gnos, yttre orsak till sjukdom eller skada samt atgard. Uppgift om lakemedel
bidrar till ytterligare en aspekt av dessa variabler och kan saledes 6ka kun-
skapen om det som sker i primarvarden. Uppgift om lakemedel kan exempel-
vis ge vérdefull information om anvandandet av rekvisitionslékemedel i pri-
marvarden. Lakemedelsregistret saknar denna typ av information.

Forslaget begransas till rapportering av uppgift om lakemedel i vissa sér-
skilda fall. Det bor understrykas att det inte &r fraga om att patientregistret
ska bli ett lakemedelsregister dver forskrivna lakemedel.

Yrkeskategori

Primarvard utgar ofta fran ett multiprofessionellt arbetssatt. Vidare sker majo-
riteten av primarvardsbesok hos andra yrkeskategorier an lakare, vilket med-
for att en rapportering av endast vardkontakter som sker med lakare ger en
ofullstandig bild av varden. Utan en mer uttmmande inrapportering avseende
vilka atgarder som har vidtagits och vilken yrkeskategori som utfort atgarden
kan en patients vardkontakter inte kan foljas lika ingaende. Detta kan i sin tur
innebdra att det blir svart att utvardera varden utifran olika parametrar.

For uppgift om yrkeskategori foreslas att Socialstyrelsens nationella yrkes-
kodverk (SOSNYK)[60] ska anvéndas.

Socialstyrelsen anser att det for att uppna en dndamalsenlig utékning av
patientregistret inom primarvardsomradet &r av vikt att de atgarder som kom-
mer att inga i uppgiftsskyldigheten rapporteras till registret, oavsett vilken
hélso- och sjukvardspersonal (legitimerad eller icke-legitimerad) som utfort
atgarden. En sadan inrapportering har redan mojliggjorts for den psykiatriska
oppenvarden enligt 4 § forsta stycket 3 patientregisterférordningen. Social-
styrelsen anser vidare att det vore dnskvart att pa sikt samla in uppgifter fran
besok hos andra yrkeskategorier i samtliga delar av den 6ppna specialiserade
varden. Under 2021 pabdrjas ett utredningsarbete vid myndigheten avseende
detta.[26]

Uppgifter med koppling till patientperspektiv

I beskrivningen for regeringsuppdraget (52019/03056/FS) framgar det att So-
cialstyrelsen inom ramen for deluppdrag | kan foresla variabler utver de
gangse patientadministrativa data som idag registreras inom hélso- och sjuk-
varden. Syftet med dessa ytterligare uppgifter ar att bidra med vardefull in-
formation, exempelvis ur ett patientperspektiv.[1]

Socialstyrelsen har darfor utrett mojligheten att ta in patientrapporterade
utfallsmatt, sa kallade PROM, i ett utvidgat nationellt patientregister. Dialog
om detta har forts med sakkunniga vid SKR. En nationell plattform, forvaltad
av SKR, ar under uppbyggnad for att tillhandahalla mojlighet att rapportera
PROM -relaterade matt. Tjansten kommer primart att rikta sig till vardgivare.
| dagslaget skiljer det sig at mellan vardgivare i vilken utstrackning de an-
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vander PROM. For vissa omraden, exempelvis inom standardiserade vardfor-
lopp, finns nationellt framtagna beslut om vilka sjukdomsgrupper som foljs
med PROM. Aven insamling via kvalitetsregister sker enligt nationellt fram-
tagna ramar. Vidare forekommer det att beslut sker pa klinikniva om vilka
sjukdomsgrupper vardgivaren valjer att folja med denna typ av matt. Ur ett
vardgivarperspektiv finns da inget nationellt eller nédvandigtvis regionalt
rattesndre for detta.

Enskilda kvalitetsregister innehaller ofta PROM-relaterade data. En sam-
manstallning fran 2017 visar att en klar majoritet av alla kvalitetsregister an-
vande PROM-matt och att det dessutom pa flera hall planerades att inforas av
de register som annu inte hade det.[33] Mgjligheterna att infOra det automati-
serade enkéatverktyget PROMIS®! som en integrerad del av huvudmannens
ordinarie varddokumentation har diskuterats. Detta har dock hittills inte kun-
nat genomforas da finansiering saknats.[61]

Ett system som i dagslaget inte har PROM-relaterade matt, men som pla-
nerar att infora det, ar PrimarvardsKvalitet. Mer specifikt ar det PROM-
baserade indikatorer riktade mot sarskilda patientgrupper som da blir aktuella
att tas i bruk.

I den enkét som skickades ut till vardcentraler hosten 2020 stallde Social-
styrelsen frdgor om och hur PROM anvinds vid verksamheten. Endast 15
procent av vardcentralerna uppger att de anvander PROM. En hogre andel
privata dn regionalt drivna vardcentraler anvander det. Flera av de verksam-
heter dar PROM tas i bruk anvander det for patientgrupper med kroniska
sjukdomar, sdsom astma, KOL eller diabetes. Aven vid uppfoljning av exem-
pelvis psykisk ohdlsa, sjukskrivningar och levnadsvanor kan det vara aktuellt
for verksamheterna att anvanda PROM. Vidare visar resultatet av enkaten att
det finns en uppsjo olika instrument som verksamheter anvander for att méta
PROM, beroende pa vad som foljs. Resultaten av matningarna registreras hu-
vudsakligen i patientjournalen.

Socialstyrelsens bedémning ar att méjligheten att ta in PROM-relaterade
matt till ett utvidgat patientregister ar begransad, utifran hur verksamheternas
tillampning av dessa méatningar ser ut i dagslaget. Patientrapporterade ut-
fallsmatt utgor visserligen viktiga uppgifter, men det finns manga satt att
mata PROM pa, vilket forsvarar valet av lampligt matt och aktuella patient-
grupper. Utover detta finns en tidsaspekt som komplicerar det hela, da resul-
tatet av matningen blir svar att koppla till ett enskilt besok. Befintliga halso-
dataregister bygger, med vissa undantag och till skillnad fran
kvalitetsregister, huvudsakligen pa uppgifter som representerar enskilda be-
sok och inte sammanhangande vardepisoder. Saledes kan PROM-matt vara
mer lampligt att rapportera till kvalitetsregister, vilka anpassar valet av upp-
gifter utifran en sérskild patientgrupp. Anvandandet av PROM i kvalitetsre-
gister &r vél etablerat i dagslaget, vilket Socialstyrelsen anser &r positivt och
med fordel kan fortsétta utvecklas.

Fran dialogen med SKR framkommer det att nationell insamling av
PROM-relaterade uppgifter till ett utvidgat patientregister befaras bli kost-
nadsdrivande i form av bland annat 6kad uppgiftslamnarborda. Vidare kan
insamlingen utgdra en belastning for patienterna.

61 PROMIS star for Patient-Reported Outcomes Measurement Information System.
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Om det i framtiden finns en tydligare etablering av PROM, exempelvis ge-
nom integration mot den ordinarie varddokumentationen, samt mer enhetlig-
het i vad som méts och for vilka patientgrupper, kan Socialstyrelsen ta ett
nytt stallningstagande till att infora PROM-relaterade matt i ett utvidgat pati-
entregister. Da behdver myndigheten dven se 6ver mojligheterna att samla in
den typen av information till den del av patientregistret som innefattar upp-
gifter fran den specialiserade varden, vilket inte sker i dagslaget.

Socialstyrelsen har bedomt att patientrapporterade erfarenhetsmatt, sa kal-
lade PREM, inte ar aktuella att utreda for ett eventuellt inforande i ett utvid-
gat patientregister. Det beror framférallt pa att uppgifterna har alltfor kanslig
karaktar eftersom de ar baserade pa patienters erfarenheter och upplevelser
av varden. Vidare ar deltagande i halsodataregister inte frivilligt, vilket gor
en sadan typ av registrering olamplig.
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Rattslig analys

Inledning

Ett nationellt patientregister 6ver primarvarden skulle skapa ett bredare un-
derlag for statistik och forskning, uppféljning, utvardering och kvalitetssak-
ring. Det skulle ge en tydligare bild av primarvardens innehall och verksam-
het, samt bidra till att vardgivaren far battre underlag for systematiskt
kvalitetsarbete. Det kan dven bidra till en helhetsbild av halso- och sjukvar-
den, bland annat utifran aspekterna jamlik och saker vard. Sammantaget
skulle ett nationellt patientregister 6ver primarvarden bidra till att gynna
folkhéalsan i stort, och dédrmed i forlangningen de enskilda patienterna. Vidare
skulle det ge goda forutsattningar for att utveckla primarvarden pa ett d&nda-
malsenligt satt utifran de behov som kan uppsta i framtiden.

Utan forfattningsandringar kommer det fortsatt saknas ett nationellt regis-
ter med uppgifter pa individniva om vardkontakter i primarvarden, vilket in-
nebar att kunskap om en stor del av insatserna i halso- och sjukvard inte finns
tillgangliga. For att en utvidgning av patientregistret, med inhdmtande av
uppgifter fran primarvarden, ska vara acceptabel kravs dock att vardet for ut-
vecklingen av halso- och sjukvarden, inklusive nyttan for patienterna, kan
anses vaga tyngre an intranget i den personliga integriteten.

Personuppgiftsbehandling och dataskydd

Regleringen av i vilka fall olika slags personuppgifter far behandlas finns i
Europaparlamentets och radets forordning (EU) 2016/679 av den 27 april
2016 om skydd for fysiska personer med avseende pa behandling av person-
uppgifter och om det fria flodet av sadana uppgifter och om upphavande av
direktiv 95/46/EG (allmén dataskyddsférordning), nedan kallad dataskydds-
forordningen.

Dataskyddsforordningen kompletteras &ven i vissa delar av nationella be-
stdimmelser. Det ror sig bland annat om lagen (2018:218) med komplette-
rande bestdmmelser till EU:s dataskyddsforordning (dataskyddslagen) samt
forordningen (2018:219) med kompletterande bestammelser till EU:s data-
skyddsfoérordning.

Utover lagen respektive forordningen med kompletterande bestdimmelser
till EU:s dataskyddsférordning finns aven specifik lagstiftning avseende per-
sonuppgiftsbehandling som ror sarskilda omraden. Ett exempel pa en sadan
lagstiftning &r halsodatalagen och patientregisterférordningen. Av 1 8§ hélso-
datalagen och 2 § patientregisterférordningen framgar att Socialstyrelsen far
utféra personuppgiftsbehandling i halsodataregister och att Socialstyrelsen ar
personuppgiftsansvarig for den behandling som sker i patientregistret.

Andamdlet med personuppgiftsbehandlingen

Den som bedriver verksamhet inom hélso- och sjukvarden ska, for de &dnda-
mal som anges i 3 § hélsodatalagen, lamna de uppgifter som namnsi 4 §
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andra stycket 1 patientregisterforordningen till Socialstyrelsens patientregis-
ter. Det handlar om andamalen framstallning av statistik, uppfoljning, utvar-
dering och kvalitetssékring av hélso- och sjukvard, samt forskning och epide-
miologiska undersokningar.

Socialstyrelsen kommer att behandla personuppgifterna fran primarvarden
for statistiska andamal. Uppgifterna skulle ocksa ge underlag for forskning,
uppfoljning, utvardering och kvalitetssakring. Ett utvidgat patientregister
med insamling fran primarvarden kan ge en béttre helhetsbild av primarvar-
dens innehall och verksamhet, samt majliggora uppféljning av huruvida var-
den &r jamlik samt uppnar nationella mal om vardens kvalitet. Vardgivare
skulle vidare fa ett underlag for sitt systematiska kvalitetsarbete.

Behovet av personuppgiftsbehandling

Socialstyrelsen beddmer att det finns ett behov av en nationell insamling av
registeruppgifter fran primarvarden. Den losning myndigheten forordar
skulle innebdra en inte obetydlig utvidgning av patientregistret. Genom den
pagaende strukturreformen till en mer god och néra vard, med syfte att pri-
marvarden ska bli basen i halso- och sjukvarden, &r det dock angeldget att
mojligheterna for att folja upp primarvarden utvecklas.

| dagslaget saknas forfattningsstod for att pa nationell niva samla in upp-
gifter som harror fran primarvarden, vilket omaéjliggor en andamalsenlig upp-
foljning av primarvarden. Den foreslagna personuppgiftsbehandlingen som
utvidgningen av patientregistret skulle innebéra, medfor ett bredare underlag
for statistik, forskning, uppféljning, utvardering samt kvalitetssékring. Det
kan dven bidra till en tydligare helhetsbild av halso- och sjukvarden, bland
annat utifran aspekterna jamlik och saker vard. Ett utvidgat patientregister bi-
drar i slutandan aven till att gynna bade folkhalsan i stort och de enskilda pa-
tienterna, samt till utveckling pa primarvardens omrade.

Uppgifterna i det utvidgade patientregistret kan samkdras med personupp-
giftsbaserad data fran andra halsodataregister och saledes skapa en tydligare
bild av hur olika delar av varden hanger samman. Socialstyrelsen har i tidi-
gare skrivelser understrukit att ett nationellt patientregister som omfattar pri-
marvarden ocksa ar mycket relevant for att det ska vara mojligt att folja pati-
entens hela vardkedja och darigenom kunna utvardera vardens innehall,
tillganglighet och funktionssatt. Myndigheten har aven framhallit utvidgning-
ens vérde for mojligheten att beskriva och utvardera medicinsk praxis, kvali-
tet, effektivitet och utveckling av varden.[38-40]

Omfattningen av personuppgiftsbehandlingen

En utvidgning av uppgiftsskyldigheten till patientregistret sdsom den foresla-
gits innebdr att Socialstyrelsen kommer att behandla ett utdkat antal uppgifter
om enskilda, bland annat uppgifter om hélsa.

Forslaget innefattar insamling av personuppgifter avseende besok som
gors inom primarvarden till olika yrkeskategorier, saval legitimerade som
icke-legitimerade. Detta skulle innebéra att omfattningen av de personuppgif-
ter som eventuellt redan behandlas om en person i registret skulle kunna 6ka
markant eftersom primarvard far antas vara en vardform som flertalet i Sveri-
ges befolkning anvander sig av under sin livstid.
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For att kunna forbattra den nationella statistiken inom halsoomradet maste
uppgifterna som foreslas rapporteras in till patientregistret fran primarvarden
finnas registrerade pa individniva med personnummer. Uppgifterna till pati-
entregistret skulle av naturliga skal innehalla sérskilda kategorier av person-
uppgifter, sa kallade kansliga personuppgifter om hélsa, som avses i artikel 9
dataskyddsférordningen.

Uppskattningsvis beddms omfattningen av behandlingen avseende patien-
ter handla om att i stort sett hela Sveriges befolkning kommer att omfattas av
den foreslagna utvidgningen av patientregistret. Uppskattningen har gjorts
med utgangspunkt i att de flesta ndgon gang under sin livstid av nagon anled-
ning kommer att uppfylla kriterierna for att ha haft en vardkontakt i primar-
varden, detta oavsett om den ar i offentlig eller privat regi.

Vidare kommer personuppgifter som ror ett stort antal yrkesutévare att till-
komma. Det handlar om uppgift avseende yrkeskategori och &r saledes inte
specifikt kopplad till en person genom till exempel personnummer eller lik-
nande. Uppgiften far dock enligt beskrivningen i artikel 4.1 dataskyddsfor-
ordningen anses som en personuppgift. Avseende uppgifter som ar hanforliga
till de yrkesverksamma inom halso- och sjukvarden bedomer Socialstyrelsen
att omfattningen av behandlingen, genom den féreslagna utvidgningen,
skulle kunna uppga till ungefar 29 500 personer inom regionernas verksam-
het. Uppskattningen har gjorts med utgangspunkt i information fran SKR:s
statistik for regionanstélld personal 2019. Denna statistik omfattar bland an-
nat hélso- och sjukvardspersonal inom priméarvarden (24 428 personer) med
kategorier som exempelvis lékare, psykologer, sjukskoterskor, underskoters-
kor med flera. Den omfattar vidare personal inom rehabilitering och forebyg-
gande primarvardsarbete (4 098 personer) som exempelvis arbetsterapeuter,
fysioterapeuter, logopeder och dietister. Slutligen ingar aven primarvardsper-
sonal inom kurativt och socialt arbete (1 025 personer) i berdkningen.[62]

Detta avser dock endast den personal som arbetar inom regionernas verk-
samheter och inte den personal som arbetar genom privata vardgivare. Ef-
tersom en del av primarvarden ar privat driven, bland annat 44 procent av
vardcentralerna®?[8], &r det svart att uppskatta hur manga personer totalt som
skulle berdras av personuppgiftsbehandlingen som avser yrkeskategorier.

Positiva och eventuella negativa
effekter av en utdkad
personuppgiftsboehandling

Forslaget medfor att enskilda individers samtliga besok i primarvarden skulle
rapporteras till patientregistret. For de flesta individer innebér detta att manga
fler vardkontakter — framforallt ur ett livstidsperspektiv — skulle finnas med i
patientregistret, jamfort med vad som rapporteras i dagsléget. Personuppgift-
er inom halso- och sjukvard ar ofta av kanslig karaktar och innebar en risk
for otillborligt intrang i den personliga integriteten. Uppgifterna som finns i
patientregistret kan i vissa fall samkdras med andra register, sasom kvalitets-

62 | statistiken fran SKR ingar primérvardsverksamhet finansierad av regionerna.

UPPFOLINING AV PRIMARVARD OCH OMSTALLNINGEN TILL EN MER NARA VARD
SOCIALSTYRELSEN

47



48

register, andra myndighetsregister eller 6vriga hélsodata- respektive social-
tjanstregister vid Socialstyrelsen. Ut6ver sadan ytterligare behandling av per-
sonuppgifterna som sker med stdd av forfattning finns det &ven en risk att
uppgifter som lamnas ut fran registret anvands pa ett otillborligt sétt. Kans-
ligheten av uppgifterna och riskerna for en integritetskrankning och missbruk
av uppgifterna varierar beroende pa uppgifternas karaktar. Enskilda individer
kan uppleva att vissa uppgifter som skulle samlas in fran primarvarden till
patientregistret & mer kansliga &n andra uppgifter. Den utdkade personupp-
giftsbehandlingen skulle darfor kunna innebéra en negativ effekt for enskilda
utifran ett integritetsperspektiv.

En insamling av uppgifter pa individniva, inklusive uppgifter om person-
nummer, fodelsear och kon, skulle dock ha flera positiva effekter. Exempel-
vis mojliggor detta att information kan sammanforas fran olika register och
darmed visa pa skillnader i halsa mellan kon eller aldersgrupper. Att uppna
sadan kunskap bor vagas mot risken for integritetsintrang.

Flera uppgifter som foreslas samlas in och behandlas i ett utvidgat patient-
register ar redan mojliga att registrera i flertalet av journalsystemen inom pri-
marvarden.®® Om personuppgifterna skulle dverforas fran dessa vardgivare
till Socialstyrelsens patientregister, skulle detta kunna innebéra en ytterligare
risk for otillborlig spridning eller missbruk. Det bor dock beaktas att uppgif-
terna kommer att skyddas av bade stark sekretess och tekniskt skydd, sasom
separat registermiljo, kryptering av forbindelser och behérighetsstyrning hos
Socialstyrelsen. Vidare har Socialstyrelsen en stark fysisk sakerhet, vilket
omfattar exempelvis skalskydd och begrénsat tilltrade till vissa lokaler inom
myndigheten, vilket innebar att samtliga anstallda inte har behdorighet att na
dessa delar av lokalerna.

Vad galler beddmningen av det foreslagna registerinnehallet kan foljande
namnas. Uppgift om folkbokfdringsort &r i sig normalt sett en harmlés upp-
gift, likasa form och datum for primarvardskontakt, da detta inte nédvandigt-
vis avslOjar mer &n att en viss person pa en ort har nyttjat en typ av vardkon-
takt en viss dag. Da dessa uppgifter dock kommer férekomma i kombination
med uppgift om exempelvis personnummer, diagnos, lakemedelskod, atgar-
der och yttre orsaker till sjukdom eller skada, 6kar det sammantagna integri-
tetsintranget for den enskilda individen. Det borde darfor inte vara osannolikt
att manga kan uppfatta den foreslagna utokade personuppgiftsbehandlingen i
patientregistret som nagonting negativt. Det ar aven viktigt att framhalla att
sékerheten och den personliga integriteten blir mer hotad ju mer information,
som potentiellt blir &komlig med datakommunikation.5* Detta &r sjalvfallet
aven relevant utifran principen om uppgiftsminimering i artikel 5.1 ¢ data-
skyddsforordningen.

De sammantagna positiva effekterna som utokningen skulle innebéara for
den enskilde handlar, som ndmnts, till stor del om hélsa. Det ar visserligen
svart att argumentera for att det skulle handla om positiva hélsoeffekter for
den enskilde som ensamt utpekad person, eftersom det enligt 4 kap. 2 § data-

8 For en narmare beskrivning av verksamheters registrering av, respektive regioners tillgéng till, uppgifter se avsnitt
”Strukturerad och enhetlig registrering ger béttre registerkvalitet”, stycke ” Rétt forutséttningar behovs for enhetlig
registrering av uppgifter”.

64 Jamfor prop. 1997/98:108 Halsodata- och vardregister, s. 26.
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skyddslagen framgar att personuppgifter som behandlas for statistiska anda-
mal far anvandas for att vidta atgarder i fraga om den registrerade endast om
det finns synnerliga skal med hénsyn till den registrerades vitala intressen.
Huvudregeln &r saledes att uppgifterna inte kan anvandas for att vidta atgar-
der mot enskilda eller ingripa i deras leverne av olika anledningar. Med vitala
intressen avses sadant som avser den registrerades 6verlevnad. | detta sam-
manhang kan det alltsa dven framhallas att Socialstyrelsen inte skulle komma
att anvanda uppgifterna for att folja enskilda individers hélsa.

Det finns daremot flera positiva halsoeffekter som i ett stérre perspektiv
skulle kunna bli ett resultat av den ut6kade behandlingen. Detta genom att
den forbattrade statistiken som uppnas genom ett nationellt patientregister
som omfattar primarvarden, gor det mojligt att bland annat utvéardera den
kompletta vardkedjan, vardens innehall, jamlikhet och tillganglighet, samt att
det ger battre underlag for exempelvis forskning, uppféljning och for vardgi-
varnas systematiska kvalitetsarbete. Dessa synergier kan i sin tur leda till
battre kannedom om exempelvis vilka atgarder som bor vidtas for vissa pati-
entkategorier eller diagnosgrupper, eller huruvida formen for primarvards-
kontakten dr av betydelse for en enskild individ beroende pa omstandigheter
sasom sjukdom, folkbokféringsort, socioekonomi eller alder. Forslagen
skulle alltsa pa sikt, och for totalbefolkningen som sadan, kunna innebéra att
enskilda i hogre utstrackning kan erbjudas en atgard eller en primarvardskon-
takt som ar vél avvagd och lamplig for deras situation och darmed daven med
storre sannolikhet kan leda till ett gott resultat for personen i fraga. | denna
del bor ocksa namnas att det finns en stor potentiell nytta, dven i forhallande
till storre samhallskriser, att uppgifter fran primarvarden samlas in. | en sa-
dan kris, sasom exempelvis pandemin av covid-19, ar ofta primarvarden den
forsta kanalen som mottar uppgifter inom varden. Om en sadan insamlings-
mojlighet redan existerar, kravs ingen uppbyggnad av nya insamlingssystem
for de uppgifter som da redan skulle finnas tillgangliga fran primarvarden.
Detta skulle kunna vara av stor vikt for hanteringen av krisen, kunskapslaget
och skulle kunna minska eventuella initiala svarstartade processer.

Socialstyrelsens forslag innebér &ven att uppgifter som rér hélso- och sjuk-
vardspersonal kommer att behandlas, det vill sdga uppgift om yrkeskategori.
Dessa uppgifter kommer inte att vara knutna till individinformation som
namn eller personnummer, men de bor utgéra personuppgifter da de far anses
avse en identifierbar fysisk person da det med stor sannolikhet genom andra
uppgifter — exempelvis utférande vardenhet, datum for primarvardskontakt,
med mera — bor ga att harleda till en enskild medarbetare. Uppgift om yrke
far i de flesta fall anses som en relativt harmlos uppgift och ar heller inte en
sadan sarskild kategori av personuppgifter som avses i artikel 9 dataskydds-
forordningen. Det far med anledning av detta anses vara av relativt liten risk
for otillborligt intrang i den enskildas integritet, vad galler yrkesverksamma
inom halso- och sjukvarden som berdrs av den féreslagna utvidgningen av
patientregistret. Det finns dessutom flera positiva effekter med att kunna be-
handla dessa uppgifter, da det bland annat kommer ge ett battre underlag for
att utvardera varden och fa information om vilka patientgrupper som tréffar
respektive yrkeskategori, samt vilka atgarder som vidtas av olika yrkeskate-
gorier.
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Forslaget bor sammanfattningsvis kunna medfora en viss risk for otillborligt
intrang i enskildas personliga integritet, framst avseende patienter inom primar-
varden, men risken bedoms vara forhallandevis liten. Utan andring i lagstift-
ningen kommer det fortsatt saknas uppgifter pa nationell niva om primérvards-
besok hanforliga till enskilda individer, vilket innebér att kunskap om en stor
del av insatserna i halso- och sjukvard inte finns tillganglig. Vardet av det som
registerutvidgningen kan ge ar till sa stor nytta for patienterna som kollektiv att
det bor vaga tyngre &n intranget i den personliga integriteten.

Beddmningar utifrédn
dataskyddsforordningen

Forslaget i relation fill de grundlGggande principerna
i artikel 5

Laglighet, korrekt behandling och Sppenhet
Enligt artikel 5 dataskyddsférordningen finns vissa grundlaggande principer
for all behandling av personuppgifter som omfattas av forordningen.

All sadan behandling ska enligt artikel 5.1 a dataskyddsférordningen vara
laglig, korrekt och préaglas av ppenhet. Lagligheten syftar framfor allt pa att
behandlingen ska ha stdd i en rattslig grund (jamfor artikel 6 dataskyddsfor-
ordningen).

Att behandlingen ska vara korrekt innebér att den ska vara rattvis, skalig
och sta i rimlig proportion till den nytta som personuppgiftsbehandlingen in-
nebar. Vid avvagningen av dessa intressen ska hansyn ocksa tas till vilken
personuppgiftsbehandling de registrerade rimligen kan forvanta sig. Behand-
lingen ska &ven vara forstaelig och begriplig for de registrerade. Oppenheten
innebar att saval allmanheten som den registrerade ska fa tillfredsstallande
information om de personuppgiftsbehandlingar man ansvarar for, det vill
séga i detta fall Socialstyrelsen. Det handlar om att informera om hur och
varfér myndigheten behandlar uppgifterna, samt vilka rattigheter den regi-
strerade har och hur man gar tillvaga for att aberopa dessa rattigheter. In-
formationen ska vara latt att hitta samt formulerad pa ett enkelt och begripligt
satt. Det finns i vissa fall 4ven undantag fran informationsplikten, som dock
ska tolkas restriktivt.

Socialstyrelsen har enligt 1 § halsodatalagen st6d att utféra automatiserad
behandling av personuppgifter i halsodataregister. Ett exempel pa ett sddant
halsodataregister ar det patientregister som Socialstyrelsen far fora enligt 1 §
patientregisterforordningen. De dndamal for vilka personuppgifter far be-
handlas i halsodataregistren har sin réttsliga grund i artikel 6.1 e dataskydds-
forordningen, allmant intresse. En del av de uppgifter som far inga i registren
ar kansliga personuppgifter avseende hélsa, vilka enligt huvudregeln i artikel
9 dataskyddsférordningen ar forbjudna att behandla. Det finns dock undantag
till detta forbud, bland annat ar det tillatet att behandla kansliga personupp-
gifter om hélsa om behandlingen &r nédvéndig av skal som hor samman med
tillhandahallande av halso- och sjukvard, for framstallning av statistik, forsk-
ning samt epidemiologiska undersokningar och arkivandamal. Behandlingen
for dessa andamal ar saledes tillatna om de har stod i unionsréatten eller i
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medlemsstatens egen lagstiftning. Detta stdd finns i det har fallet i h&lsodata-
lagen jamte tillhdrande forordningar, har specifikt patientregisterforord-
ningen.

For att den foreslagna personuppgiftsbehandlingen skulle stimma éverens
med den grundldggande principen om laglighet enligt artikel 5.1 a data-
skyddsférordningen, och i forlangningen dven artikel 6 respektive artikel 9,
behover stod finnas i nationell rétt. Ett Overgripande stod finns redan i hélso-
datalagen, men det skulle innebara att 4 § patientregisterforordningen ocksa
maste omfatta de foreslagna patientkategorierna, det vill sdga inom primar-
varden.

Socialstyrelsen beddmer att behandlingen &r rattvis, skalig och i rimlig
proportion till den nytta som behandlingen skulle innebdra. Det handlar vis-
serligen om en behandling av en ansenlig mangd personuppgifter avseende
en stor mangd personer, men enbart uppgifter som anses nédvandiga foreslas
samlas in till registret. Vidare &r nyttan av behandlingen stor, i synnerhet av-
seende de mojligheter som ett utvidgat patientregister skulle ge vad géller ex-
empelvis statistik, forskning och uppfoljning inom varden. Nyttan av den ut-
okade behandlingen kan saledes bade ségas vara till fordel for samhallet i
stort, men &ven i forlangningen for de enskilda sjalva exempelvis genom att
utokad forskning och uppféljning inom vérden kan leda till battre vardinsat-
ser for varje enskild.

Socialstyrelsen anser saledes utifran aspekten av korrektheten av behand-
lingen, att den tilltankta behandlingen &r skalig och star i rimlig proportion
till den nytta som personuppgiftsbehandlingen skulle innebéra. Detta ef-
tersom, som ndmnts ovan, ett utvidgat patientregister bland annat skulle 6ka
mojligheten att folja patientens vardkedja och darmed béttre utvardera var-
dens sammantagna innehall, men aven ha ett stort varde som underlag for
statistik, forskning och uppféljning.

Socialstyrelsen efterstravar att vara sa 6ppen och transparent som majligt
gentemot saval allmanheten som de registrerade och foljer de krav pa inform-
ation till den registrerade som framgar av artikel 12 och artikel 14 data-
skyddsforordningen. Det framgar tydligt pa myndighetens hemsida att Soci-
alstyrelsens halsodataregister bygger pa uppgifter som rapporteras in fran
halso- och sjukvarden. Aktuell information om personuppgiftsbehandlingar i
Socialstyrelsens karnverksamhet finns enkelt tillganglig pa myndighetens
hemsida, jamte information om vilka réttigheter den registrerade har enligt
dataskyddsférordningen och hur dessa gors gallande.[63] Aven den tinkta
personuppgiftsbehandlingen som utvidgningen av patientregistret skulle in-
nebara kommer att omfattas av sadan information, dér det bland annat avses
framga pa ett lattbegripligt satt hur och varfor Socialstyrelsen behandlar upp-
gifterna, samt &ven tydligt anges vilka rattigheter de registrerade har enligt
dataskyddsférordningen och hur de ska gora for att gora dessa réttigheter gal-
lande gentemot Socialstyrelsen i egenskap av personuppgiftsansvarig.

Andamdisbegrdnsning

Personuppgiftsbehandling far enligt artikel 5.1 b dataskyddsfoérordningen
endast ske for sarskilda, uttryckligt angivna och berattigade d&ndamal. Anda-
malen ska vara specifika, konkreta och tydligt formulerade. Andamalen defi-
nierar vad man far och inte far géra med personuppgifterna. Andaméalen
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maste vara berattigade for Socialstyrelsens verksamhet, antingen som ett be-
rattigat led i myndighetens uppdrag enligt forordningen (2015:284) med in-
struktion for Socialstyrelsen eller andra regler, réttsprinciper och beslut som
géller for myndigheten eller som ett berattigat led i myndighetens administra-
tiva verksamhet. Uppgifterna far inte heller senare behandlas pa ett satt som
ar oforenligt med de ursprungliga andamalen, den sa kallade finalitetsprinci-
pen. Dock anses ytterligare behandling for statistik-, forskning- och arkivén-
damal alltid forenliga med det ursprungliga andamalet.

Den utdkade personuppgiftsbehandlingen i patientregistret skulle omfattas
av samma andamal som anges i 3 § halsodatalagen, det vill saga framstall-
ning av statistik, uppféljning, utvardering och kvalitetssakring av halso- och
sjukvard samt forskning och epidemiologiska undersokningar. Vidare fram-
gar de specifika andamalen for patientregistret i 3 § patientregisterforord-
ningen. Dar konstateras att personuppgifterna i registret endast far behandlas
for framstélining av statistik, uppfoljning, utvardering och kvalitetssékring
inom den slutna halso- och sjukvarden och inom den del av den 6ppna var-
den som inte ar priméarvard, samt for forskning och epidemiologiska under-
sokningar. Detta innebar att patientregisterférordningen i dagslaget inte ger
stod att anvanda uppgifter inom primarvarden for dessa andamal.

Om en andring skulle ske i &ndamalsbestammelsen anser myndigheten
dock att det handlar om sérskilda, uttryckligt angivna och beréttigade &nda-
mal aven for uppgifterna inom primarvarden. Myndigheten ska enligt 6 § i
Socialstyrelsens instruktion ansvara for att ta fram och utveckla statistik och
register inom sitt verksamhetsomrade, vilket enligt 1 § omfattar bland annat
hélso- och sjukvard. Socialstyrelsen bedomer darfor att den foreslagna be-
handlingen skulle vara begransad utifran de relevanta andamalen och att det
heller inte finns anledning att anta att uppgifterna senare skulle behandlas pa
ett satt som ar oférenligt med de ursprungliga andamalen. Ytterligare be-
handling for statistik-, forskning- och arkivandamal kan komma i fraga, men
ar att anse som férenlig med ursprungsandamalet.

Uppgiftsminimering och uppgifternas korrekthet
Personuppgifter som behandlas ska enligt artikel 5.1 ¢ dataskyddsforord-
ningen vara adekvata, relevanta och begrénsade till vad som &r nédvéndigt
for behandlingens éandamal. De uppgifter som behandlas ska alltsa vara tyd-
ligt motiverade och ha en klar koppling till det angivna andamalet.

Uppgifterna ska aven enligt artikel 5.1 d vara riktiga och, om nédvandigt,
uppdaterade. Alla rimliga atgarder maste vidtas for att sakerstalla att person-
uppgifter som &r felaktiga i forhallande till de &ndamal for vilka de behandlas
raderas eller rattas utan dréjsmal.

Personuppgifter som behandlas ska ha en tydlig koppling till de andamal
for vilka de behandlas, och ska vara relevanta och begrénsade till det som &r
nodvandigt for andamalet. Socialstyrelsen anser att en andring i patientregis-
terférordningen som skulle mojliggéra insamling dven avseende uppgifter
fran primarvarden, skulle réra uppgifter som ar bade relevanta och begransade
for andamalet och inte handlar om att samla in ett Gverskott av uppgifter.

Enligt dataskyddsférordningen ska en personuppgiftsansvarig vidta alla
rimliga atgérder for att sékerstalla att uppgifter, som &r felaktiga i forhallande
till de &andamal som de behandlas for, raderas eller rattas. Socialstyrelsen
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konstaterar dock att rapporteringen av uppgifter sker fran de vardgivare som
ar uppgiftsskyldiga till myndighetens patientregister, det vill sdga offentliga
och privata vardgivare inom primarvarden, for det fall forslaget realiseras.
Socialstyrelsen har darmed mycket begréansade mojligheter att kontrollera
korrektheten av de uppgifter som inkommer till myndigheten.

Enligt artikel 16 dataskyddsforordningen har den registrerade ratt till rat-
telse av felaktiga personuppgifter som ror denne. Enligt 1 kap. 7 8 data-
skyddslagen ska artikel 16 dataskyddsfoérordningen inte tillampas i den ut-
strackning det skulle strida mot tryckfrihetsforordningen (jamfor dven artikel
86 i dataskyddsforordningen). Réttelse kan bara ske nar en felaktig person-
uppgift kan ersattas med en personuppgift som &r korrekt. | de flesta fall
maste dock Socialstyrelsen dven behalla den tidigare uppgiften, eftersom
myndigheten inte far andra i allmanna handlingar.

Enligt artikel 17 dataskyddsférordningen har den registrerade ratt till rade-
ring, bland annat nar uppgifterna inte langre ar nodvandiga for andamalet,
vid befogad invandning mot behandlingens laglighet (sa kallad profilering)
och vid olaglig behandling. Av artikel 17.3 b dataskyddsférordningen fram-
gar dock flera undantag fran ratten till radering. Detta galler bland annat om
behandlingen sker for att uppfylla en rattslig forpliktelse som kraver behand-
ling enligt unionsrétten eller enligt nationell ratt som myndigheten omfattas
av eller for att utfora en uppgift av allmént intresse. Behandling for arkivén-
damal av allmant intresse, vetenskapliga eller historiska forskningsandamal
eller statistiska andamal enligt artikel 89.1 ar undantagna om syftet omojlig-
gors eller avsevart forsvaras. Forfattningsreglerade register, sasom hélsodata-
register, undantas ocksa fran ratten till radering. Saledes géller att om person-
uppgifter behdvs for att Socialstyrelsen ska kunna fullgora sitt uppdrag eller
finns i en allméan handling, finns det inte forfattningsstod for att radera dessa.

Socialstyrelsen beddémer att myndigheten genom den féreslagna regle-
ringen i patientregisterforordningen, skulle ha ett tydligt angivet regelverk
avseende vilka uppgifter som far behandlas, med en tydlig koppling till vilka
andamal de far behandlas. Socialstyrelsens personuppgiftsbehandling enligt
patientregisterférordningen har sitt stod i hélsodatalagen. Uppgifterna ska
sjalvfallet vara relevanta och avgransade for andamalet, och som namnts tidi-
gare bor behovet av varje sarskild uppgift som tas in i registret noggrant
Overvégas for det fall den foreslagna utvidgningen av patientregistret blir
verklighet.® Socialstyrelsen konstaterar vidare att vad géller uppgifternas
korrekthet &r detta framst avhangig att vardgivarna, precis som i nuvarande
reglering dar vardgivare rapporterar till myndigheten, lamnar in korrekta
uppgifter.

Lagringsminimering

Huvudregeln ar enligt artikel 5.1 e dataskyddsfoérordningen att uppgifter end-
ast far sparas sa lange som de behdovs for andamalet med personuppgiftsbe-
handlingen. Om personuppgifter ingar i en allman handling enligt tryckfri-
hetsforordningen, ar utgangspunkten att handlingen ska bevaras enligt
arkivlagstiftningen. Det krdvs forfattningsstod for att gallra allmanna hand-
lingar. Allmanna handlingar far gallras endast under forutsattning att de inte

85 Prop. 1997/98:108, Halsodata- och vardregister, s. 51-52.
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langre behovs for att tillgodose arkivlagens (1990:782) bevarandeandamal
avseende réatten att ta del av allmé&nna handlingar och behovet av information
for rattsskipning, forvaltning och forskning (jamfor 3 8§ arkivlagen). Riksarki-
vet har enligt 12 § arkivforordningen (1991:446) bemyndigande att fore-
skriva och besluta om gallring av allménna handlingar hos statliga myndig-
heter. FOr att Socialstyrelsen ska kunna gallra en allmén handling krévs
antingen att handlingen far gallras enligt Riksarkivets generella foreskriftsse-
rie (RA-FS) eller enligt en myndighetsspecifik foreskriftsserie (RA-MS).

Enligt 2 § Riksarkivets foreskrifter om gallring hos Socialstyrelsen (RA-
MS 2009:50) gdller att register for automatiserad behandling hos myndig-
heten, som upptas i bilaga till férordningen (2001:100) om den officiella sta-
tistiken (FOS), ska undantas fran gallring. Detta omfattar saledes det sta-
tistikomrade som Socialstyrelsen forvaltar, daribland patientregistret. Nagon
gallring sker alltsa inte i Socialstyrelsens patientregister. Av 19 § tredje
stycket lagen (2001:99) om den officiella statistiken (LOS) framgar att
material som inte gallras ska 6verlamnas till en arkivmyndighet.

Personuppgifter far enligt dataskyddsforordningen lagras under langre peri-
oder i den man som personuppgifterna enbart behandlas for arkivandamal av
allmant intresse, vetenskapliga eller historiska forskningsandamal eller statist-
iska andamal i enlighet med artikel 89.1, under forutsattning att de lampliga
tekniska och organisatoriska atgarder som kravs enligt denna férordning ge-
nomfors for att sakerstalla den registrerades rattigheter och friheter.

De aktuella personuppgifterna ingar i en allman handling enligt tryckfri-
hetsférordningen, och dessa bevaras enligt arkivlagstiftningen. Som namnts
ovan gallras inte uppgifter i Socialstyrelsens hdlsodataregister. Socialstyrel-
sen har stod i att tillampa undantaget fran artikel 5.1 e dataskyddsforord-
ningen med anledning av detta, vilket dven skulle galla de personuppgifter
fran primarvarden som foreslas omfattas av patientregisterférordningen.
Myndigheten vidtar &ven, i enlighet med artikel 89.1 dataskyddsférord-
ningen, lampliga skyddsatgarder for den registrerades rattigheter och friheter,
i enlighet med dataskyddsforordningen. Detta omfattar bland annat behdorig-
hetsstyrning och en starkt skyddad registermiljo dar uppgifterna hanteras.

I myndigheternas statistikverksamhet géller vidare absolut sekretess enligt
24 kap. 8 § offentlighet- och sekretesslagen (2009:400) fér uppgift som avser
en enskilds personliga eller ekonomiska férhallanden. Sekretessen bor utgora
en sarskild skyddsatgard i dataskyddsférordningens mening.5

Socialstyrelsens bedémning ar, mot bakgrund av att myndigheten lyder un-
der flertalet bestimmelser avseende bland annat handlingars offentlighet,
gallring och sekretess, att den tankta personuppgiftsbehandlingen uppfyller
principen om lagringsminimering.

Integritet och konfidentialitet

I egenskap av personuppgiftsansvarig ska Socialstyrelsen skydda behandlade
personuppgifter pa ett adekvat satt genom lampliga tekniska och organisato-
riska sakerhetsatgarder. Detta framgar bade av den allmanna principen om
integritet och konfidentialitet, artikel 5.1 f, och av artikel 32 dataskyddsfor-
ordningen.

8 Prop. 2017/18:107 Andringar i vissa forfattningar inom Finansdepartementets ansvarsomrade med anledning av
EU:s dataskyddsreform, s. 33.

UPPFOLINING AV PRIMARVARD OCH OMSTALLNINGEN TILL EN MER NARA VARD
SOCIALSTYRELSEN



Tekniska atgarder avser exempelvis brandvaggar, kryptering, pseudonymi-
sering och antivirusskydd, medan organisatoriska atgarder kan avse exempel-
vis interna rutiner och riktlinjer. Sakerhetsatgarderna ska innebéra att uppgif-
terna skyddas och att obehdriga inte har atkomst till dem. Personuppgifter far
heller inte forloras eller forstoras pa ett otillatet satt. Vid val av sakerhetsat-
garder ska behandlingens art, kanslighet av personuppgifter, &andamalet, sam-
manhanget och omfattningen av behandlingen beaktas. Vidare ska eventuella
risker beddémas och kostnader och tekniska mojligheter beaktas. De lampliga
tekniska och organisatoriska atgarder som vidtas for att skydda uppgifterna
ska enligt artikel 32 dataskyddsforordningen sakerstalla en sékerhetsniva
som ar lamplig i forhallande till risken. Enligt artikel 32.2 dataskyddsforord-
ningen ska man vid bedomningen av lamplig sakerhetsniva ta sarskild han-
syn tas till de risker som den aktuella behandlingen medfor, i synnerhet fran
oavsiktlig eller olaglig forstoring, forlust eller &ndring eller till obehérigt ro-
jande av eller obehdrig atkomst till de personuppgifter som 6verforts, lagrats
eller pa annat satt behandlats.

Det ar Socialstyrelsen i egenskap av personuppgiftsansvarig som har att
leva upp till att en sddan adekvat sékerhetsniva finns i relation till potentiella
risker. De risker som Socialstyrelsen bedomer skulle kunna uppsta handlar
framst om att obehdriga far tillgang till uppgifterna, antingen internt inom
Socialstyrelsens organisation genom otillracklig behtrighetsstyrning eller
obehdrig spridning av uppgifter av anstallda, eller externt genom ett datain-
trang. Det kan aven finnas viss risk for oavsiktlig eller olaglig forstoring av
uppgifterna. Det kan exempelvis handla om att lagringsutrymmen dar uppgif-
terna finns forstors i en brand eller vattenskada.

Socialstyrelsens arbete med dataskydd for behandlade personuppgifter in-
gar i myndighetens arbete med informationssakerhet, sasom exempelvis in-
formationsklassificering och riskanalyser. Arbetet ska i denna del bedrivas
utifran den registrerades perspektiv for att skydda dennes grundlaggande fri-
heter och réttigheter. Arbetet med dataskydd ska &ven vid behov leda till be-
slut om lampliga sakerhetsatgarder.

Hos Socialstyrelsen géller att de aktuella personuppgifterna ska hanteras
med en hog sékerhet i alla led. Data ska forvaras och behandlas i myndighet-
ens avgransade registermiljo. Vidare kan behandling ocksa ske i krypterad
forbindelse vid transport till och fran den avgransade registermiljon. Beho-
righet att lasa och behandla uppgifterna i denna miljé ges enbart till personer
som har behov av detta for att kunna utfora sitt arbete. | alla fall d&r det ar
mojligt ska behandling av uppgifterna ske genom att personnumret ersatts
med en kod som skapas med hjélp av en sérskild algoritm, samt att behand-
lingen fortfarande sker i den avgrénsade registermiljon.

Kraven fran ISO 27001-standarden, som myndigheten uppfyller, sakerstal-
ler att informationssakerhetsarbetet halls pa en kontinuerligt hég niva. Det
handlar exempelvis om att medarbetare far ratt utbildning inom omradet, att
styrdokumenten &r aktuella samt att myndigheten genomfor riskanalyser och
atgardar de risker dar det sammanvagda vardet av sannolikhet och konse-
kvens ar hogt.

Vad géller eventuell oavsiktlig eller olaglig forstéring av uppgifterna be-
domer Socialstyrelsen att risken bor vara liten for att detta sker. Uppgifterna
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kommer att lamnas av de inrapporterande vardgivarna och mojligheten for att
uppgifterna ska kunna redigeras fran Socialstyrelsens sida ar mycket sma, da
det exempelvis ar mycket fa som har behdrighet och det oftast dven krévs en
sérskild inloggning for att redigering ska vara mojligt. Det finns dven alltid
en risk for att exempelvis héndelser av force majeure-karaktar kan drabba de
lagringsutrymmen, serverhallar eller liknande dar uppgifterna i registret lag-
ras. Socialstyrelsen gor dock dagligen en back-up for det fall nagot sadant
skulle ske, vilket innebér att risken for eventuell forstéring av uppgifter pa ett
sadant satt far anses minimal.

Dessa tekniska och organisatoriska atgarder som angetts ovan skulle aven
aktualiseras for den foreslagna utokningen av patientregistret. Mot bakgrund
av detta anser Socialstyrelsen att myndigheten har en mycket god mojlighet
att, i egenskap av personuppgiftsansvarig for patientregistret, leva upp till
kravet pa att sakerstalla lamplig sakerhet for uppgifterna med lampliga tek-
niska organisatoriska atgarder enligt artikel 5.1 f, samt att de atgarder som
Socialstyrelsen har mojlighet att vidta, uppnar en sakerhetsniva som ar lamp-
lig i forhallande till de risker som finns med personuppgiftsbehandlingen en-
ligt artikel 32 dataskyddsforordningen. Socialstyrelsen har vidare en lang er-
farenhet av att hantera en stor mangd kansliga personuppgifter i de register
myndigheten forvaltar.

Rattslig grund enligt artikel 6

Dataskyddsforordningen, som ar direkt tillamplig i EU:s medlemslénder, har
till syfte att skydda enskildas personliga integritet genom att begrénsa hur de-
ras personuppgifter hanteras av medlemslénderna.

Enligt dataskyddsforordningen maste varje personuppgiftsbehandling
kunna hénforas till minst en av de i dataskyddsférordningen uppraknade
rattsliga grunderna, artikel 6.1. Personuppgiftsbehandlingen maste ha stod av
en rattslig grund, enligt artikel 6.1. Det kan till exempel handla om att be-
handlingen ar nédvéndig for att utféra en uppgift av allmant intresse, artikel
6.1 e, eller att behandling &r nédvéndig for att fullgora en rattslig forplik-
telse, artikel 6.1 c.

Hélsodatalagen och de tillhdrande forordningarna, exempelvis patientre-
gisterforordningen, reglerar olika typer av hdlsodataregister. Enligt forarbe-
tena till halsodatalagen &r avsikten att de fragor som ar gemensamma for alla
hélsodataregister ska regleras i en lag, medan narmare féreskrifter om en-
skilda hélsodataregister ska meddelas av regeringen inom de ramar som la-
gen satter.®” | 12 § halsodatalagen bemyndigas dérfér regeringen att meddela
foreskrifter som medfor begransningar av sadan behandling av personuppgif-
ter som ér tillaten enligt lagen om halsodataregister. | forarbetena till halso-
datalagen bedéms samtliga d&ndamél vara av ett hégt samhélleligt intresse.®
Andamalen anses darmed ha grund i ett allmént intresse enligt artikel 6.1 e
dataskyddsforordningen.®® Vid ett sddant andamal ska vidare unionsratten el-
ler medlemsstaternas nationella ratt vara proportionell mot det legitima mal
som efterstravas enligt artikel 6.3 sista stycket dataskyddsférordningen.

57 Prop. 1997/98:108 Halsodata- och vérdregister, s. 44.

58 Prop. 1997/98:108 Halsodata- och vérdregister, s. 48.

59 Prop. 2017/18:171 Dataskydd inom Socialdepartementets verksamhetsomréde — en anpassning till EU:s dataskydds-
forordning, s. 133.
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Vad géller bestammelserna om uppgiftsskyldighet i hdlsodatalagen och de
tillhorande forordningarna, sa ar det fraga om fullgérande av rattslig forplik-
telse for de uppgiftsskyldiga aktorerna enligt artikel 6.1 ¢ dataskyddsforord-
ningen.

Socialstyrelsen beddmer mot bakgrund av ovan att det finns réattslig grund
for myndigheten, genom ett allmant intresse, att behandla de aktuella uppgif-
terna i ett halsodataregister sasom patientregistret. Det samhalleliga intresset
av att uppgifterna behandlas bedomer Socialstyrelsen vara mycket stort, da
registret kan anvandas for bland annat forskning och uppfdljning inom var-
den. En forutsattning for att det ska finnas rattslig grund ar dock att de fore-
slagna andringarna i patientregisterforordningen trader i kraft. Detta da ratts-
lig grund som avses i 6.1 e dataskyddsférordningen, det vill sdga allmént
intresse, enligt artikel 6.3 dataskyddsforordningen ska faststallas i enlighet
med unionsratten eller i medlemsstatens nationella ratt. Socialstyrelsen bedé-
mer vidare att behandlingen, i enlighet med artikel 6.3 sista stycket data-
skyddsforordningen, bor anses vara proportionell mot det legitima mal som
efterstravas. Detta da myndigheten endast avser samla in uppgifter som ar
nodvandiga for att uppna de andamal som efterstravas, det vill sdga en mer
utforlig statistik som kan ligga till grund for bland annat forskning, uppfélj-
ning, kvalitetssékring och att fa en béattre 6versikt dver jamlikheten inom
hélso- och sjukvarden.

Avslutningsvis skulle det, genom de foreslagna dndringarna i patientregis-
terforordningen, finnas réttslig grund enligt artikel 6.1 ¢ dataskyddsfoérord-
ningen for vardgivare inom primarvarden, saval privata som offentliga, att
rapportera in de aktuella uppgifterna till Socialstyrelsen.

Kansliga personuppgifter enligt artikel 9

Genom rapporteringen till patientregistret far Socialstyrelsen in kansliga per-
sonuppgifter om enskildas halsa. Det & som huvudregel forbjudet att be-
handla sa kallade sarskilda kategorier av personuppgifter, vari uppgifter om
hélsa ingar. Det finns dock vissa undantag fran denna huvudregel. Behand-
ling av kansliga personuppgifter ska utga fran ytterligare en prévning av om
rattslig grund foreligger.

Syftet med hélsodataregister ar bland annat att folja upp, utvardera och
kvalitetssdkra hélso- och sjukvard. Enligt Socialdataskyddsutredningen far
behandlingen anses falla under undantaget i artikel 9.2 h dataskyddsférord-
ningen, i den man behandlingen ar nddvéndig av skal som hor samman med
tillhandahallande av halso- och sjukvard samt med att félja upp, utvéardera
och kvalitetssékra densamma.[64] Vidare finns det enligt 3 kap. 5 § data-
skyddslagen stdd att behandla ké&nsliga personuppgifter enligt artikel 9.2 h
dataskyddsférordningen, om behandlingen ar nédvandig for bland annat till-
handahallande av hélso- och sjukvard eller behandling.

Enligt artikel 9.3 dataskyddsférordningen ska de kénsliga personuppgif-
terna, vid behandling enligt artikel 9.2 h, behandlas av eller under ansvar av
den som omfattas av tystnadsplikt. Det finns saledes ett krav pa tystnadsplikt
vid behandling enligt artikel 9.2 h. Socialstyrelsens verksamhet med hélsoda-
taregistren omfattas av sekretess enligt 24 kap. 8 8 OSL. Under den tankta in-
samlingen av uppgifterna till patientregistret skyddas uppgifterna av hélso-
och sjukvardssekretess hos vardgivarna. De offentliga vardgivarna omfattas
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av 25 kap. 1 § OSL, medan de privata vardgivarna omfattas av 6 kap. 12 §
patientsakerhetslagen (2010:659). Halso- och sjukvardssekretessen har till
syfte att ge kansliga uppgifter inom varden ett starkt skydd.

Socialstyrelsens verksamhet med hélsodataregister ar hanforlig till myn-
dighetens sérskilda statistikverksamhet, i egenskap av statistikansvarig myn-
dighet enligt lagen om den officiella statistiken. Uppgifter inom denna verk-
samhet omfattas av absolut sekretess enligt 24 kap. 8 8 OSL, vilket innebér
att huvudregeln ar att uppgifterna inte far lamnas ut. Det finns dock undantag
fran denna huvudregel, vilket redogors for nedan under rubriken ”’Skydd for
de registrerades integritet”.

Uppgifter i halsodataregister &r avsedda att behandlas, utover for skal som
hor samman med tillhandahallande av halso- och sjukvard, for framstallning
av statistik, samt for forskning och epidemiologiska undersékningar. Av arti-
kel 9.2 j dataskyddsforordningen framgar att kansliga personuppgifter far be-
handlas for arkivandamal av allmant intresse, vetenskapliga eller historiska
forskningsandamal eller statistiska &ndamal. Behandlingen ska ske med stod
av unionsratt eller nationell ratt och i artikel 89.1 finns bland annat krav pa
skyddsatgarder avseende denna typ av behandling. En sadan skyddsatgard
kan exempelvis vara tekniska atgarder eller den absoluta sekretess som géller
i en myndighets statistikverksamhet.”® Att Socialstyrelsen enbart ska fa samla
in personuppgifter for det primara andamalet statistik kan aven ses som en
skyddsatgard for att varna om enskildas integritet och undvika sa kallade
andamalsglidningar.

Den nationella ratten ska enligt artikel 9.2 j dataskyddsforordningen da sta
i proportion till det efterstravade syftet, vara forenlig med det vasentliga in-
nehallet i ratten till dataskydd och innehalla bestammelser om lampliga och
sarskilda atgarder for att sakerstalla den registrerades grundlaggande rattig-
heter och intressen. Av 3 kap. 7 § dataskyddslagen framgar aven att kansliga
personuppgifter far behandlas med stod av artikel 9.2 j dataskyddsforord-
ningen, om behandlingen &ar nddvandig for statistiska &ndamal och samhélls-
intresset av det statistikprojekt dar behandlingen ingar klart vager 6ver den
risk for otillborligt intrang i enskildas personliga integritet som behandlingen
kan innebéra.

Socialdataskyddsutredningen har uttalat att vad galler kravet pa proport-
ionalitet och forenlighet med det vasentliga innehallet i ratten till dataskydd
far det forutsattas att regeringen gjort en avvagning mellan behovet av olika
hélsodataregister och intranget i den personliga integriteten innan beslut fat-
tades om att utfarda forordningar om de olika registren. De krav pa atgarder
for att skydda den registrerades rattigheter och friheter som dataskyddsfor-
ordningen staller far darmed enligt utredningen anses uppfyllda.[64]

70 Prop. 2017/18:107 Andringar i vissa férfattningar inom Finansdepartementets ansvarsomrade med anledning av
EU:s dataskyddsreform, s. 33.
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Sdkerhet vid uppgiftsbehandling och
skydd av personlig integritet

Som nédmnts tidigare ska Socialstyrelsen, enligt artikel 32 dataskyddsférord-
ningen, i egenskap av personuppgiftsansvarig vidta lampliga tekniska och or-
ganisatoriska atgarder. Detta ska goras i syfte att skydda personuppgifterna
som behandlas och ska sakerstélla en sékerhetsniva som ar lamplig i forhal-
lande till risken.

Vad galler det tekniska skyddet har Socialstyrelsen lang erfarenhet av att
arbeta med kansliga personuppgifter genom de hélsodataregister och social-
tjanstregister som myndigheten forvaltar. Uppgifterna forvaras och behandlas
i myndighetens avgransade registermiljo som ar atskild fran myndighetens
ordinarie IT-miljo. Behandling av personuppgifterna kan &ven ske genom
transport till och fran registermiljon, men omgardas av sakerhetsatgarder
sasom kryptering av forbindelsen och i de fall det &r majligt ersétts person-
nummer med en kod enligt en sarskild algoritm. Myndigheten har aven starkt
begransat medarbetarnas tillgang till uppgifterna genom behdrighetsstyrning.
Utgangspunkten ar att sa fa medarbetare som mojligt ska ha tillgang till sa fa
kénsliga personuppgifter som mojligt. Medarbetarnas behdrigheter utvarde-
ras kontinuerligt och begrénsas till att endast omfatta de behov som den an-
stéllde behdver for att utfora sina arbetsuppgifter.

Socialstyrelsen har ett kontinuerligt arbete inom informationsséakerhet,
som bland annat omfattar utbildning till anstallda och att styrdokument pa
omradet ar uppdaterade och relevanta. Socialstyrelsen genomfor éven riska-
nalyser I6pande for att kunna identifiera eventuella risker och atgarda dessa.

De uppgifter som en utvidgning av patientregistret skulle innebéra skulle
sjalvfallet d&ven omfattas av Socialstyrelsens hoga tekniska sékerhet och det
standigt pagaende informationssakerhetsarbetet.

Till skydd for de registrerades personliga integritet finns inte endast ett tek-
niskt skydd, utan &ven ett juridiskt. Det juridiska skyddet vid Socialstyrelsen
utgors bade av bestammelserna om sekretess, men aven av de dandamalsbe-
gransningar som finns avseende personuppgiftsbehandlingen. Den foreslagna
utokningen av patientregistret skulle omfattas av 24 kap. 8 § OSL, som inne-
bér en absolut sekretess. Uppgifter som behdvs for forsknings- eller statistik-
andamal och uppgifter som inte ar direkt hanforliga till enskild far dock Iam-
nas ut om det efter en sekretessprovning star klart att uppgiften kan rojas utan
att den enskilde eller nagon narstaende till denne lider skada eller men.

Varje utlamnande foregas av en sekretessprovning enligt 24 kap. 8 § OSL,
varvid bestéllaren utforligt far redogora for vad uppgifterna ska anvandas till
och hur de ska hanteras. Socialstyrelsen provar alltsa varje enskild begéran
om att ta del av uppgifter ur myndighetens register, och lamnar i regel ut avi-
dentifierade uppgifter som har [6pnummersatts. | vissa fall kan det dock ske
att uppgifter med personnummer lamnas ut for forskningsandamal, men da
ska det handla om att det inte & mojligt att besvara den aktuella forsknings-
fragan utan dessa uppgifter. Exempelvis kan det handla om att forskningspro-
jektet innebar att journalgranskning ska ske eller att uppgifterna behdver
matchas gentemot en biobank hos forskningshuvudmannen. | de fall det
handlar om utlamnande for forskning &r det aven i de flesta fall krav pa att

UPPFOLINING AV PRIMARVARD OCH OMSTALLNINGEN TILL EN MER NARA VARD
SOCIALSTYRELSEN

59



60

Etikprévningsmyndigheten har prévat och godkant forskningen. Genom detta
kan Socialstyrelsen kontrollera att det finns ett godkannande enligt lagen
(2003:460) om etikprévning av forskning som avser ménniskor (etikprov-
ningslagen), vilket innebar att de uppgifter som begars ut far behandlas och
att de far behandlas pa det satt som beskrivits i ansokan till Socialstyrelsen.

Personuppgifter som lamnats ut fran Socialstyrelsen for forsknings- eller
statistikandamal skulle exempelvis kunna behandlas pa ett universitet, hos en
annan statistikansvarig myndighet eller hos en enskild forskningshuvudman.

I de fall en icke statistikansvarig myndighet, sasom ett universitet, far upp-
gifter i sin forskningsverksamhet 6verfors den absoluta sekretessen till myn-
digheten enligt 11 kap. 3 8 OSL. Detta sa lange det inte finns ndgon annan
sekretesshestammelse vid den mottagande myndigheten som primart ska till-
lampas pa uppgifterna, 11 kap. 8 § OSL. | dessa fall skulle ett utlamnande till
en annan myndighet kunna innebéra en risk for skada, redan med anledning
av att det svagare sekretesskyddet hos mottagaren kan medfora att uppgif-
terna lamnas vidare pé ett satt som medfor skada for de registrerade.’* Nar
Socialstyrelsen provar en begaran om utlamnande i sadana fall gér myndig-
heten en bedémning av om det handlar om uppgifter som behovs for ett
forskningsandamal och vilket skydd uppgifterna far hos mottagaren.

| de fall det ror sig om en enskild forskningshuvudman som begér uppgif-
ter fran Socialstyrelsens patientregister kan ett eventuellt utlamnande, efter
provning enligt 24 kap. 8 § OSL, forenas med ett sekretessforbehall enligt 10
kap. 14 § OSL. Genom detta kan man undanréja den eventuella risken for
skada och men som ett utldmnande annars hade inneburit.

Vad galler utlamnande for statistikandamal aktualiseras detta i realiteten
endast for utlamnande till myndigheter som ocksa tillampar statistiksekre-
tess.’”? Det ar darfor dven i dessa fall av vikt att undersdka vilket skydd upp-
gifterna far hos en mottagande myndighet och att den har en sadan sarskild
statistikverksamhet som avses i 24 kap. 8 § OSL.

Utdver det priméra skydd som uppgifterna far med stod av 24 kap. 8 §
OSL, skyddas uppgifterna &ven av sekretess enligt 21 kap. 7 § OSL. Bestam-
melsen innebér att sekretess galler om det kan antas att uppgifterna efter ett
utldmnande kommer att behandlas i strid med dataskyddsférordningen, data-
skyddslagen eller 6 § etikprévningslagen.

Utover de sekretessbestdammelser som omgardar registeruppgifterna, finns
aven aspekten att den enskilde har mojlighet till insyn i vilka uppgifter Soci-
alstyrelsen behandlar om denne och hur uppgifterna anvands. Enligt artikel
15 dataskyddsfoérordningen har den enskilde rétt att av den personuppgiftsan-
svarige, det vill sdga Socialstyrelsen, fa bekraftelse pa huruvida personupp-
gifter som ror denne haller pa att behandlas och i sa fall dven fa tillgang till
de aktuella uppgifterna och viss annan information, exempelvis andamalet
med behandlingen och vilka kategorier av personuppgifter som behandlingen
galler. Information om denna rattighet, samt hur man gar tillvaga for att gora
den géllande, finns pa Socialstyrelsens hemsida.[63] Pa hemsidan finns dven
information om patientregistret och hur registret anvands for att forbattra var-
den.[24]

1 Prop. 2013/14:162 Andringar av statistiksekretessen, s. 12.
72 Prop. 1994/95:200 Lag om vissa personregister for officiell statistik m.m., s. 28, 38 och 57.
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Sok- och sammanstaliningsmajligheter

Dataskyddsforordningen saknar bestdammelser om sokning eller anvéndning
av sokbegrepp, men sokning och sammanstélining av uppgifter som sker
elektroniskt ar dock en behandling av personuppgifter och omfattas darfor av
forordningen. Denna typ av behandlingar maste darfor vara forenliga med
andamalen for behandlingen for att vara tillaten. Det finns dven sokbegrans-
ningar i flera registerforfattningar, da det annars skulle vara méjligt att skapa
mycket integritetskansliga sammanstaliningar med exempelvis personer som
har vissa egenskaper. Ett forbud mot sokbegrepp som avser till exempel
kéansliga personuppgifter utgor en sakerhetsatgérd i dataskyddsférordningens
mening.[64]

Denna typ av sékerhetsatgard finns i specifika registerforfattningar, exem-
pelvis halsodatalagen. Enligt 7 § hélsodatalagen far som sokbegrepp i ett
hélsodataregister, det vill sdga déribland patientregistret, anvandas de uppgif-
ter som enligt 4 § far inga i ett halsodataregister. Av 4 § halsodatalagen fram-
gar att ett sadant register endast far innehalla de uppgifter som behovs for de
andamal for vilka personuppgifter far behandlas enligt 3 8. Dessa specifika
uppgifter framgar i sin tur av 4 § patientregisterforordningen.

| dagslaget omfattas inte uppgifter som avser primarvard, men for det fall
de foreslagna andringarna genomfors skulle samma forutsattningar avseende
sokbegrepp gélla aven for de tillkomna uppgifterna. Eftersom bestdmmelsen
i 7 § hdlsodatalagen i praktiken dock inte innebdr en begrénsning av att an-
vanda de uppgifter som finns i registret som sokbegrepp, sa innebar det inte
en faktisk sakerhetsatgard i dataskyddsforordningens mening.

| Socialstyrelsens registermiljo anvands daremot pseudonymisering nér
inte annat ar befogat, till exempel vid produktion av statistik. Statistikredo-
visningar inom bland annat den officiella statistiken sker i aggregerad form,
vilket gor att enskilda personer inte kan hérledas.
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Gallring

Som tidigare ndmnts gors ingen gallring i Socialstyrelsens patientregister, ef-
tersom retrospektiva analyser med kontroller bakat i tiden ska kunna genom-
foras. Detta foljer av 2 8 Riksarkivets foreskrifter om gallring hos Socialsty-
relsen (RA-MS 2009:50), som innebér att register for automatiserad
behandling hos myndigheten undantas fran gallring. Material som inte ska
gallras 6verlamnas till en arkivmyndighet, 19 § tredje stycket LOS."

Barnkonsekvensanalys

Enligt lagen (2018:1197) om Fodrenta nationernas konvention om barnets rét-
tigheter géller FN:s konvention, kallad barnkonventionen, som svensk lag.
Nagra av de grundlaggande principerna i barnkonventionen ar ratten till icke-
diskriminering (artikel 2) samt réatten till liv, 6verlevnad och utveckling (arti-
kel 6). Vidare ska bland annat offentliga vélfardsinstitutioner och administra-
tiva myndigheter, vid alla atgarder som ror barn, satta barnets basta i framsta
rummet (artikel 3). Konventionsstaterna uppmuntras dven att respektera
barns rétt till personlig integritet och sekretess (artikel 16).

Artikel 6 i barnkonventionen innebdr vidare att konventionsstaterna till det
yttersta av sin formaga ska sékerstélla barnets 6verlevnad och utveckling.
Begreppet utveckling innebar dven att erbjuda barnet basta maéjliga forhallan-
den for barndomen, det vill séga barnets liv hdr och nu.[65] Att uppfolj-
ningen av primarvarden kan forbéattras och att det skulle kunna innebéra en
okad majlighet att uppmarksamma den vard barn erbjuds inom primarvarden
bor i sin tur 6ka mojligheterna att ge barn battre forutsattningar fran ett vard-
perspektiv, bade for sin nuvarande situation och for dess framtida utveckling.

Forslaget om ett utvidgat patientregister, som éven skulle omfatta person-
nummerbaserade uppgifter om besok hos hélso- och sjukvardspersonal som
sker i primarvarden, innebér att uppgifter behandlas avseende barn, det vill
saga personer under 18 ar, som gor den typen av besok. Det kan saledes
handla om véldigt manga individer, da det under ett barns tidiga levnadsar
kan vantas ske flertalet besok till just primarvarden.[6] Detta kan vara aktu-
ellt &ven hogre upp i aldrarna.

Ett syfte med att utdka den nationella insamlingen av registeruppgifter
med uppgifter fran primérvarden ar att kunna bidra till en patientsaker och
jamlik halso- och sjukvard. Detta vore till gagn for den enskilda individen
och skulle ge ett brett underlag for bland annat uppféljningen och det syste-
matiska kvalitetsarbetet inom primarvarden. Forslaget skulle ge majlighet att
battre utvardera den vard som ges inom primarvarden och skulle darmed ex-
empelvis kunna belysa om det finns vissa typer av atgarder som ges till barn
och som leder till battre resultat, samt hur vardinsatserna fordelar sig dver
landet. Pa sikt mojliggors alltsa, genom en mer omfattande uppféljning via
patientregistret, att i hogre utstrackning kunna erbjuda en mer adekvat och
jamlik vard. Detta leder forhoppningsvis i sin tur till ett gott resultat for varje
enskilt barn.

8 For en narmare beskrivning om gallring av Socialstyrelsens register, se stycke "Beddmningar utifrdn dataskyddsfor-
ordningen”; ”Forslaget i relation till de grundléaggande principerna i artikel 5”; ”Lagringsminimering”.
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Ett utvidgat patientregister, vilket foreslas av Socialstyrelsen, ror ratten till
icke-diskriminering genom att en utvecklad statistik inom omradet skulle
kunna leda till mer specifika och avvéagda atgarder. Sadana atgarder kan ex-
empelvis gélla ett barns sjukdom och kan dven 6ka forutséttningarna for mer
likvardiga typer av atgarder oavsett var i landet besdket gérs och vem barnet
traffar.

Socialstyrelsen beddmer dven att den foreslagna behandlingen av person-
uppgifter, som utvidgningen av patientregistret skulle innebéra, avser en be-
gransad omfattning av kansliga personuppgifter till enbart sadana uppgifter
som ar nodvandiga for att uppna det 6nskade andamalet. Detta &r i linje med
artikel 16 i barnkonventionen, enligt vilken barns rétt till personlig integritet
och sekretess ska respekteras. Socialstyrelsen vill harvid &ven understryka att
barn atnjuter samma skydd for sina personuppgifter som vuxna enligt data-
skyddsforordningens bestdmmelser om skydd for den personliga integriteten.
Auvsikten ar saledes att begransa omfattningen av kéansliga personuppgifter
till sddana uppgifter som anses nodvandiga for att bland annat uppna en pati-
entsaker och jamlik hélso- och sjukvard genom en forbattrad statistik. Social-
styrelsen exkluderar bland annat av denna anledning ungdomsmottagningar
fran forslaget avseende utvidgning av patientregistret. Uppgifter av detta slag
betraffande barn ar sérskilt kénsliga och Socialstyrelsen bedomer att det
skulle innebéra ett alltfor stort intrang i barnets personliga integritet att samla
in uppgifter frdn ungdomsmottagningar.’

Socialstyrelsen beddmer sammanfattningsvis att forslagen starker barnets
rattigheter och satter barnets basta i framsta rummet utifran barnkonvention-
ens perspektiv.

Alternativ till den foreslagna
personuppgiftsbehandlingen

Socialstyrelsen har i rapportens inledande avsnitt, stycke "Heltickande bild
av primdrvarden saknas i dagsldget”, redogjort for de uppgifter som finns i
myndighetens patientregister samt de kvalitetsregister och regionala databa-
ser med mera som innehaller uppgifter fran primarvarden. | nulaget ar sale-
des mojligheten att pa ett 6vergripande satt folja primarvardens arbete pa nat-
ionell niva mycket begransad och de uppgifter som finns och kan vara av stor
vikt for primarvardens utveckling, samt for statistik, forskning, uppfoljning,
utvardering och kvalitetssakring, ar utspridda pa olika hall. Socialstyrelsen
anser, i likhet med regeringens proposition 2019/20:164 Inriktningen for en
nara och tillganglig vard — en primarvardsreform ”, att befintliga datakallor
innehallande uppgifter fran primarvarden &r viktiga, men otillrackliga ur ett
nationellt uppféljningsperspektiv.

Socialstyrelsen anser inte att det finns nagra mindre ingripande satt for att
na det 6nskade andamalet med en utokning av patientregistret. Uppgifterna
behovs pa individniva for att kunna mojliggora analyser, statistik, forskning,

7 For en narmare beskrivning av Socialstyrelsens stallningstagande till insamling av uppgifter fran ungdomsmottag-
ningar, se avsnitt "Uppdragets utforande”, stycke ”Avgransningar”.
8. 49.
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med mera inom omradet, exempelvis genom samkorning med andra register,
men dven for att kunna folja patientgruppers resa i varden.

Om den foreslagna forandringen inte kommer till stand, kommer de aktu-
ella uppgifterna fortfarande saknas pa nationell niva och information om en
stor del av insatserna i halso- och sjukvard kommer inte finnas tillganglig.
Dérmed kommer det dven saknas ett bredare underlag for exempelvis sta-
tistik, forskning, uppfoljning, kvalitetssédkring samt i langden en mer jamlik
och séker vard.

Behandling av personuppgifter hos

vardgivare och huvudmadn

Personuppgiftsbehandling regleras i huvudsak av EU:s dataskyddsférord-
ning, men kan &ven som tidigare namnts kompletteras av nationella bestam-
melser. Med behandling avses enligt artikel 4.2 dataskyddsforordningen en
atgard eller kombination av atgarder betraffande personuppgifter eller upp-
séttningar av personuppgifter, oberoende av om de utfors automatiserat eller
inte. Enligt dataskyddsforordningens grundlaggande principer far personupp-
gifter endast samlas in for sérskilda, uttryckligt angivna och berattigade an-
damal och inte senare behandlas pa ett satt som ar oforenligt med dessa anda-
mal.

Vid all personuppgiftsbehandling maste det som namnts tidigare, enligt ar-
tikel 6, finnas en rattslig grund for behandlingen. Behandling av kansliga per-
sonuppgifter, sasom uppgifter om hélsa, &r som huvudregel forbjuden enligt
artikel 9.1 dataskyddsforordningen. Det finns dock flera undantag fran denna
huvudregel, exempelvis far behandling av kénsliga personuppgifter enligt ar-
tikel 9.2 h dataskyddsforordningen ske om den &r nédvandig av skél som hor
samman med bland annat forebyggande hélso- och sjukvard och yrkesmedi-
cin, medicinska diagnoser, tillhandahallande av halso- och sjukvard, behand-
ling samt forvaltning av hélso- och sjukvardstjanster. Stod ska da aven finnas
i unionsratten eller den nationella ratten. Att behandlingen ska vara nédvén-
dig i forhallande till den réattsliga grunden innebar dock inte ett krav pa att det
ska vara omojligt att utfora en uppgift av allmént intresse utan att behand-
lingsatgérden vidtas.”® Den som bestimmer dndamalen och medlen for be-
handlingen av personuppgifter ar enligt dataskyddsférordningen personupp-
giftsansvarig. Denne ska genomfdra l&mpliga tekniska och organisatoriska
atgarder for att sakerstalla att dataskyddsforordningens bestammelser upp-
fylls.

Patientdatalagen (2008:355), PDL, kompletterar enligt 1 kap. 4 § data-
skyddsforordningen vid behandling av personuppgifter inom halso- och sjuk-
varden.

Av 1 kap. 3 § PDL framgar att med vardgivare avses en fysisk eller juri-
disk person som bedriver halso- och sjukvard. Det ar statlig myndighet, reg-
ion och kommun som i frdga om sadan halso- och sjukvard som myndig-
heten, regionen eller kommunen har ansvar for (offentlig vardgivare) samt
annan juridisk person eller enskild néringsidkare som bedriver halso- och

6 Prop. 2017/18:105 Ny dataskyddslag, s. 46 f. och 75 f.
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sjukvard (privat vardgivare). Aven sddana kommunala bolag, foreningar och
stiftelser dar kommuner eller region utovar ett rattsligt bestdammande infly-
tande enligt 2 kap. 3 8 OSL, &r egna juridiska personer och utgor sjalvstan-
diga vérdgivare. Aven privata utforare av offentligt finansierad hélso- och
sjukvard ar sjalvstandiga vardgivare.[66]

En vardgivare ar enligt 2 kap. 6 § PDL personuppgiftsansvarig for den be-
handling av personuppgifter som vardgivaren utfor. Detta ska saledes skiljas
fran det personuppgiftsansvar som enligt 1 § hélsodatalagen samt 2 § patient-
registerforordningen aligger Socialstyrelsen for den behandling som sker i
patientregistret, efter att uppgifter lamnats fran vardgivarna till Socialstyrel-
sen. | en region eller kommun é&r alltsa varje myndighet som bedriver hélso-
och sjukvard personuppgiftsansvarig for den behandling som myndigheten
utfor. Behandling enligt PDL ér tillaten for nagot av de &ndamal som anges i
2 kap. 4 § PDL, bland annat for att fora patientjournal och uppratta annan
dokumentation som behdvs i och for varden av patienter.

Enligt 2 § Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad (HSLF-FS
2016:40) om journalféring och behandling av personuppgifter i hélso- och
sjukvarden ska vardgivaren sakerstélla att uppgifterna i en patientjournal ar
entydiga. | tillhorande allmant rad star det att for att forsakra sig om att upp-
gifterna ar entydiga bor vardgivaren anvéanda féljande publikationer, nar de
ar tillampliga:

« Socialstyrelsens termbank

+ Internationell statistisk klassifikation av sjukdomar och relaterade hélso-
problem (ICD-10-SE)

« Klassifikation av vardatgarder (KVA)

« Klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och halsa (ICF)

+ Systematized Nomenclature of Medicine — Clinical Terms (Snomed CT).

Enligt 5 § ska vardgivaren sakerstélla att en patientjournal, i forekommande
fall, innehaller uppgifter om bland annat aktuellt halsotillstand och medi-
cinska bedomningar, utredande och behandlande atgéarder samt bakgrunden
till dessa samt resultat av utredande och behandlande atgarder.

De uppgifter som omfattas av den utdkade rapporteringen skulle avse upp-
gifter som i relativt hog utstrackning redan ar mojliga att registrera i primér-
véardens journalsystem.”’ Flera av de foreslagna uppgifterna finns séledes re-
dan att tillga inom primarvarden, och det finns aven ett rattsligt stod for
aktorerna att enligt dataskyddsforordningen och PDL behandla uppgifter om
halsa for att bland annat kunna tillhandahalla halso- och sjukvard.

Vidare skulle forslaget innebara att uppgifter pa individniva lamnas till So-
cialstyrelsen, vilket gor att arbetsbdrdan inte bor vara alltfor stor i langden.
Detta da det inte behdver goras nagon bearbetning av uppgifterna for att ex-
empelvis i stallet lamna det i form av aggregerad data, det vill s&ga mangd-
statistik. Andamalet med behandlingen hos vardgivarna skulle, vid behand-
lingen som sker nér uppgifter skickas till Socialstyrelsens patientregister,
vara att fullgéra en uppgiftsskyldighet. Denna uppgiftsskyldighet skulle

7 For en narmare beskrivning av verksamheters registrering av, respektive regioners tillgang till, uppgifter se avsnitt
”Strukturerad och enhetlig registrering ger béttre registerkvalitet”, stycke ” Ritt forutséttningar behovs for enhetlig
registrering av uppgifter”.
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komma att regleras i Socialstyrelsens foreskrifter om uppgiftsskyldighet till
patientregistret.

Socialstyrelsen bedomer att den uppgiftslamnarborda som uppstar hos
vardgivarna om den foreslagna utvidgningen av patientregistret, och den dér-
med sammanhangande rapporteringsskyldigheten, blir verklighet ar rimlig.
Detta da flera av de foreslagna uppgifterna redan ar mojliga for vardgivarna
att registrera, samt att de andra uppgifter som inte redan registreras vid ett
besok i primarvarden ar av begransad omfattning och troligtvis inte utgor en
alltfor stor 6kad arbetshorda. | forhallande till den nytta som ett utvidgat pati-
entregister skulle innebara, bland annat utifran det allmannas intresse av upp-
foljning av primarvarden, far det anses acceptabelt med en viss 6kad arbets-
borda for vardgivarna.

Overvéganden enligt 14 kap. 3 §
regeringsformen

Den 1 januari 2011 inférdes en ny bestammelse, 14 kap. 3 §, i regeringsfor-
men (RF). | bestdmmelsen anges att en inskrankning i den kommunala sjalv-
styrelsen inte bor ga utdver vad som dr nédvandigt med hansyn till de anda-
mal som har foranlett den. Bestammelsen innebar att en regelmassig
provning av de kommunala sjalvstyrelseintressena ska goras under lagstift-
ningsprocessen, med tilldmpning av en proportionalitetsprincip.

Forslaget ar att Socialstyrelsens patientregister ska utvidgas till att omfatta
uppgifter fran den primarvard som bedrivs inom regionernas ansvarsom-
rade.”® Uppgiftsskyldighet for vardgivare och huvudman i priméarvérd finns
nu inte reglerade i lag eller férordning. En forutsattning for en utvidgning av
registret ar att behandlingen av personuppgifter hos vardgivarna och huvud-
mannen beddms vara proportionell mot de legitima malen. Det aktuella for-
fattningsforslaget kommer sannolikt forutsatta att vardgivare dokumenterar
de aktuella uppgifterna direkt i patientjournalerna. Det 6verensstammer med
de rekommendationer Socialstyrelsen har utférdat i Socialstyrelsens fore-
skrifter (HSLF-FS 2016:40) och allméanna rad om journalféring och behand-
ling av personuppgifter i halso- och sjukvarden. Vidare framgar det av 3 kap.
patientdatalagen att det finns en skyldighet att féra patientjournal vid vard av
patienter.

For att uppgifterna ska kunna anvandas for nationell statistik maste det fin-
nas en systematik i dokumentationen och uttaget av uppgifterna. Det innebér
att uppgifterna maste vara enhetligt definierade, pa en tillrackligt detaljerad
niva for att informationen i uppgifterna ska vara meningsfulla att anvanda
och mojliga att systematiskt hamtas upp och 6verforas fran dokumentationen.
Forfattningsforslaget erbjuder en sadan systematik och ar darfor lamplig att
anvanda.

Socialstyrelsen bedémer att den inskrankning i den kommunala sjélvstan-
digheten som forslaget innebér inte gar utdver vad som ar nédvandigt med
hansyn till &andamalet som foranlett den.

8 Till skillnad fran priméarvard som bedrivs inom kommunernas ansvarsomrade.
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Integritetsintrdng i proportion fill nytta

Socialstyrelsen bedémer, som namnts ovan, att vardet av den foreslagna re-
gisterutvidgningen bor vaga tyngre dn intranget i den personliga integriteten.
Dataskyddsfoérordningen och den tillhérande nationella lagstiftningen &r
direkt tillamplig pa den tankta personuppgiftsbehandlingen. En forutsattning
for behandlingens godtagbarhet &r att det sker med adekvata tekniska och or-

ganisatoriska atgarder.

Behandlingen sker i syfte att ta fram och utveckla statistik och register
inom Socialstyrelsens verksamhetsomrade, i detta fall halso- och sjukvard, se
1 och 6 88 forordningen (2015:284) med instruktion for Socialstyrelsen. De
overgripande dndamalen med personuppgiftsbehandlingen hos Socialstyrel-
sen skulle vara att hantera personuppgifter om personer som behandlats av
hélso- och sjukvardspersonal inom primarvarden. Detta skulle ske i enlighet
med 3 § patientregisterférordningen, det vill séga for framstéllning av sta-
tistik, uppfoljning, utvardering och kvalitetssédkring inom den slutna hélso-
och sjukvarden och den éppna halso- och sjukvarden, samt forskning och
epidemiologiska undersokningar. Andamalet med behandlingen hos vardgi-
vare skulle vara att fullgéra en uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsen, vilken
framéver kommer att definieras i Socialstyrelsens foreskrifter.

Forslaget innebdr att Socialstyrelsen ska samla in personuppgifter av in-
tegritetskanslig natur avseende en stor del av Sveriges befolkning. Utdver att
fler uppgifter om enskilda personer som redan finns i patientregistret kom-
mer att behandlas, kommer &ven fler enskilda personer att tillkomma. Det
handlar om de personer som endast besokt primarvarden och inte tidigare be-
sokt nagon av de andra vardinstanser som réknas upp i 4 § forsta stycket 1-3
patientregisterforordningen.

Liksom patientregistret i dvrigt kommer denna utokning vara baserad pa
personnummer, eller samordningsnummer respektive reservnummer, vilket
ger mojlighet att samkora uppgifterna med bland annat andra héalsodataregis-
ter. Utdkningen kommer dven innebéra att personuppgifter om personal, i
form av yrkeskategori, kommer att behandlas. Behandlingen av personupp-
gifter innebar framst ett integritetsintrang for de patienter som antingen kom-
mer att tillkomma i patientregistret med anledning av utvidgningen, eller som
redan finns i patientregistret men vars behandlade personuppgifter kommer
att utokas till att &ven omfatta deras primarvardsbesok och information om
dessa besok. Integritetsintranget kan saledes oka, bade vad galler varje en-
skild registrerad individ och antalet individer som kommer att omfattas.

Socialstyrelsen har dock i sitt forslag begransat de aktuella uppgifter som
vore 6nskvarda att hamta in till enbart de som &ar nddvandiga for att uppna de
onskade malen, sasom att kunna folja patientens hela vardresa och att kunna
sakerstalla en jamlik vard.

Patientregistret utgor en bas for relevant statistik pa omradet, och ar dven
viktig for forskning med mera enligt vad som tidigare redogjorts for i denna
rapport. Det bidrar till ett adekvat kunskapsunderlag for den langsiktiga ut-
vecklingen inom halso- och sjukvard. De nodvéndiga uppgifter om enskilda
som foreslas inga i ett utvidgat patientregister som omfattar primarvarden
kommer saledes kunna bidra till en tydligare helhetsbild av halso- och sjuk-
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varden, bland annat utifran aspekterna jamlik och saker vard, men aven i for-
langningen bidra till att gynna folkhdlsan och patienterna samt att kunna ut-
veckla primarvarden.

Vidare &r den personliga integriteten for de enskilda, bade i egenskap av
patienter och anstéllda, starkt skyddad genom tekniska och organisatoriska
atgarder. Uppgifterna har ett omfattande skydd i myndighetens registermiljo
och omfattas &ven av hog sekretess, vilket tidigare redogjorts for. De aktuella
personuppgifterna far heller inte anvandas for att vidta atgarder i fraga om de
registrerade.

Proportionalitetsbeddmning

Vid den har typen av bedémning ska det andamal for vilket personuppgifts-
behandlingen sker och som ska vara godtagbar enligt bland annat ovan re-
dogjorda grundlaggande principer och vidtagna skyddsatgarder, vagas mot
det integritetsintrang som behandlingen medfor. Den foreslagna personupp-
giftsbehandlingen ska stéllas mot vardet av det andamal for vilket behand-
lingen sker.

Integritetsskyddet enligt dataskyddsféorordningen

Den rattsliga grunden for vardgivarna och huvudmannen samt Socialstyrel-
sen for att fa behandla personuppgifter om patienter, respektive halso- och
sjukvardspersonal, inom primarvarden, &r begransad till nédvandig och pro-
portionerlig behandling for att utféra ett arbete av allmant intresse.

De personuppgifter som Socialstyrelsen angivit att myndigheten har for
avsikt att behandla, avseende patienter inom primarvarden, utgér kansliga
personuppgifter. Det ar, som redovisats for ovan, fraga om nodvandig och
proportionerlig behandling for att uppna ett brett underlag for statistik, forsk-
ning, uppfoljning, utvéardering och kvalitetssakring, men &ven for att ge en
tydligare helhetsbild av halso- och sjukvarden samt att gynna folkhalsan, pa-
tienterna och utvecklingen av priméarvarden. De uppgifter som foreslas ska fa
behandlas ar adekvata, relevanta och inte for omfattande med hénsyn till &n-
damalet. Behandlingen av personuppgifterna kommer vidare ske med nod-
vandiga tekniska och organisatoriska sékerhetsatgarder.

Forslaget om ett utvidgat patientregister, som aven skulle omfatta primér-
varden, sker enligt Socialstyrelsens bedémning med respekt for de registrera-
des integritet och far anses sta i proportion till det efterstravade syftet.

Integritetsskyddet enligt RF

Den 1 januari 2011 tradde en ny grundlagsbestdammelse, 2 kap. 6 § andra
stycket RF, i kraft. Enligt bestdmmelsen &r var och en gentemot det allménna
skyddad mot betydande intrang i den personliga integriteten, om det sker
utan samtycke och innebér 6vervakning eller kartlaggning av den enskildes
personliga forhallanden. Det starkta grundlagsskyddet innebér att en begrans-
ning av det skydd som bestammelsen foreskriver endast far goras i form av
lag och under de forutsattningar som anges enligt 2 kap. 20 och 21 8§ RF.
Av forarbetena till RF framgar bland annat att vid bedémningen av vad
som kan anses utgora ett betydande intrang bor flera omstandigheter vagas
in. Uppgifternas karaktar och omfattning utgor endast tva faktorer att beakta.
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Aven sadana omstandigheter som till exempel &ndamalet med behandlingen
av uppgifterna och atgardens effekter samt omfattningen av utlamnandet av
uppgifter till andra som sker utan omedelbart stdd av offentlighetsprincipen
kan vara av betydelse vid bedémningen.™

Uppgifternas karaktdr och omfattning

Patientregistret innehaller stora mangder information om enskildas person-
liga forhallanden och mycket integritetskansliga uppgifter (bland annat om
enskildas halsa). En utvidgning av patientregistret med uppgifter dven fran
primarvarden, innebér att uppgiftssamlingen kommer att omfatta i princip
hela landets befolkning. Det handlar framst om patienter inom primarvarden,
men dven om de personer inom halso- och sjukvarden som omfattas av upp-
giften avseende yrkeskategori. Vidare innebér en utvidgning av patientregist-
ret dven att vardgivare inom primarvarden kommer att vara skyldiga att
ldmna uppgifter till Socialstyrelsen. En enskild patient kommer inte att ha
mojlighet att neka vardgivaren att lamna uppgiften om varden vidare till So-
cialstyrelsen. Med hansyn till uppgifternas karaktar och omfattning bedémer
Socialstyrelsen att en utvidgning av patientregistret innebar en kartlaggning
av den enskildes personliga forhallanden som sker utan samtycke fran den
enskilde.

Andamdlet med behandlingen av uppgifterna och dess
effekt

Enligt 3 § patientregisterforordningen framgar att andamalet for behand-
lingen av uppgifterna i patientregistret ar att framstalla statistik, uppfoljning,
utvardering och kvalitetssakring av halso- och sjukvard samt forskning och
epidemiologiska undersékningar. Socialstyrelsen anser att de nya analyser
som mojliggors vid en utvidgning av patientregistret &r mycket viktiga for att
kunna félja patientens hela vardkedja. En utvidgning av patientregistret gor
det aven majligt att folja upp primarvarden avseende vardens kvalitet, jam-
likhet samt mojliggor djupare analyser pa nationell niva. | forlangningen kan
dessa nya analyser bidra till att varden utvecklas och forbattras for flera olika
patientgrupper. Socialstyrelsen kommer inte att folja den enskilda medborga-
rens halsa, utan syftet med patientregistret ar att pa nationell niva bidra till att
sakerstalla en god vard. Socialstyrelsen bedomer att effekten av registret
kommer den enskilda individen till nytta eftersom det 6kar férutsattningarna
for en god och jamlik vard.

Utldmnande av uppgifter och mottagarens hantering av
dessa

Av forarbetena till RF framgar att det forhallandet att uppgifter som behand-
las av en myndighet omfattas av stark sekretess, inte bor utgéra en omstén-
dighet som automatiskt innebdr att en bestdammelse om uppgiftsskyldighet,
sasom den som foreslas for primarvarden, maste anses omfattas av grund-
lagsbestammelsens tillampningsomrade. Aven andra omstandigheter maste
beaktas vid bedomningen av hur langtgaende intrang uppgiftsskyldigheten

9 Prop. 2009/10:80 En reformerad grundlag, s. 181 och 184
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innebé&r nér stéllning tas till om foreskrifterna omfattas av den nya bestam-
melsen. En sadan omstandighet kan exempelvis vara pa vilket satt och for
vilka syften mottagaren av uppgifterna hanterar utlimnade uppgifter.®

Den foreslagna utvidgningen av patientregistret kommer hos Socialstyrel-
sen att omfattas av sekretess enligt 24 kap. 8 8 OSL. Enligt huvudregeln &r
sekretessen absolut, vilket innebar att uppgifterna inte far lamnas ut. Det
finns dock, som ndmnts tidigare (se ovan under rubriken ”Sakerhet i sam-
band med behandlingen och skydd for de registrerades personliga integri-
tet”), fyra undantag fran denna huvudregel. Dessa undantag mojliggor ett ut-
lamnande savida det star klart att uppgifterna kan rojas utan att den enskilde
eller nagon narstaende till denne lider skada eller men.

Socialstyrelsen beddmer att reglerna om absolut sekretess i patientregistret
innebar ett skydd for de registrerade personernas integritet. Undantag fran
sekretessen ges endast i vissa sarskilda fall om det star klart att uppgifterna
kan rojas utan att den som uppgifterna avser, eller narstaende, lider skada el-
ler men. Vid ett utlamnande undersoker Socialstyrelsen dven vilket sekre-
tesskydd uppgifterna far hos mottagaren, sa att risken for skada eller men ska
minimeras.

Socialstyrelsens beddmning rérande integritetsskyddet
enligt RF

Socialstyrelsen beddémer att en utvidgning av patientregistret kommer den en-
skilde till nytta, eftersom det okar forutsattningarna for en god och jamlik
vard. Socialstyrelsen har i bedémningen dven beaktat det allmannas intresse
av uppféljning av primarvarden samt att reglerna om absolut sekretess i pati-
entregistret innebar ett skydd for de registrerade personernas integritet. Myn-
digheten anser dock, vid en samlad beddmning och trots ovanstaende om-
stdndigheter, att en omfattande insamling av kénsliga personuppgifter till
patientregistret maste anses utgora ett betydande intrang i den personliga in-
tegriteten och innebéara en kartlaggning av den enskildes personliga forhal-
landen. Socialstyrelsen konstaterar vidare att behandlingen gors utan den re-
gistrerades samtycke och att det inte heller finns nagon méjlighet for en
enskild att begdra att inte vara del av patientregistret. En sadan insamling och
registrering av uppgifter tréffas darfor av bestdmmelsen i 2 kap. 6 § andra
stycket RF.

Det starkta grundlagsskyddet innebdr att en begransning av det skydd som
foreskrivs i 2 kap. 6 § RF endast far goras i form av lag och under de forut-
sattningar som anges i 2 kap. 20 och 21 §8§ RF.

Socialstyrelsen har i enlighet med regeringsuppdraget samratt med IMY i
fragor som ror den personliga integriteten. IMY har bland annat framfort att
de nya bestammelser Socialstyrelsen foreslar bor ges i lag.

Det har tidigare i flera lagstiftningsédrenden som rért myndigheters person-
uppgiftsbehandling framhallits att malsattningen bor vara att myndighetsre-
gister med ett stort antal registrerade och ett sarskilt kansligt innehall ska re-
gleras sarskilt i lag.2! Det har forekommit att &ven mindre omfattande be-
handlingar, som &ven avsett uppgifter av mindre kanslig karaktar, har ansetts

80 Prop. 2009/10:80 En reformerad grundlag, s. 184
81 Jfr exempelvis prop. 1997/98:44 Personuppgiftslag, s. 41 och prop. 2009/10:80 En reformerad grundlag, s.183 f.

UPPFOLINING AV PRIMARVARD OCH OMSTALLNINGEN TILL EN MER NARA VARD
SOCIALSTYRELSEN



lampligast att reglera i lag.®? Socialstyrelsen konstaterar hérvid att behand-
lingen i patientregistret, liksom 6vriga hdlsodataregister, har sitt stod i hélso-
datalagen. Den kartlaggning av den enskildes personliga forhallanden som
behandlingen innebér, och som sker utan de enskildas samtycke, ar saledes
enligt Socialstyrelsens bedomning reglerad i lag &ven om ndrmare reglering
inom den ram som héalsodatalagen ger éverlamnats till normering pa lagre
niva.

Ovanstaende fraga ar aven belyst i utredningen Framtidens socialtjanst
(SOU 2020:47) dar forslag bland annat lamnas avseende en lag om social-
tjanstdataregister. Utredningen anser att en lamplig modellreglering &r lagen
om halsodataregister.®® Utredningen redogér vidare for forhallandet till 2
kap. 6 § andra stycket RF och uttalar att lagmotiven ger uttryck for att redan
det forhallandet att omfattande eller kansliga informationsmangder hanteras
hos en viss myndighet kan ses som ett slags kartlaggning som ar av det slaget
att grundlagsbestdmmelsen ska anses vara tillamplig. | sammanhanget fram-
halls att socialtjanststatistiken maste regleras till fullo, men att det endast ar
de moment i verksamheten som utgor ett betydande intrang och i vrigt faller
inom regleringen i 2 kap. 6 § RF som maste regleras i lag. Ovriga fragor kan
overlatas till regeringen att besluta i forordningar, sasom skett betraffande la-
gen om halsodataregister.2* Utredningens uppfattning &r vidare att regeringen
i en ny forordning om socialtjanstdataregister ska specificera vilka uppgifter
som Socialstyrelsen far behandla for det primara d&ndamalet statistik inom de
olika tillampningsomradena.®

Forslaget rorande socialtjanstdataregisterlag utgar saledes fran samma mo-
dell som Socialstyrelsen for narvarande har avseende de halsodataregister
som myndigheten forvaltar. Det vill sdga att regleringen sker i en dvergri-
pande lag som anger bl.a. andamal, registrets innehall och uppgiftsskyldighet
medan narmare regler inom den givna ramen ges i forordning, sasom patient-
registerférordningen.

Harutover galler att begransningar enligt 2 kap. 20 8 RF endast far goras
for att tillgodose andamal som ar godtagbara i ett demokratiskt samhalle. Be-
gransningen far heller aldrig ga utéver vad som ar nddvandigt med hansyn
till det &ndamal som har foranlett den och far inte heller stracka sig sa langt
att den utgor ett hot mot den fria asiktshildningen sasom en av folkstyrelsens
grundvalar. Begransningen far inte géras enbart pa grund av politisk, religios,
kulturell eller annan sadan askadning.

Att en central forvaltningsmyndighet inom omradet halso- och sjukvard far
behandla en stor mangd personuppgifter, daribland uppgifter om hélsa, om
Sveriges befolkning bor anses vara legitimt och godtagbart i ett demokratiskt
samhélle. Registret utgor en bas for statistik, forskning, uppféljning, utvarde-
ring och kvalitetssékring samt bidrar bland annat till en battre grund for vard-
givarens systematiska kvalitetsarbete. Aven folkhalsan och de enskilda pati-
enterna bor gynnas av den 6kade kunskap som utvidgningen av registret
skulle innebara.

82 Jfr prop. 2011/12:123, Ny ordning for nationella vaccinationsprogram, s. 67, samt lagradsremiss Uppféljning av
vaccinationer mot covid-19, s. 23.

83 SOU 2020:47, Hallbar socialtjanst — En ny socialtjanstlag Del 1, s. 611.

84 SOU 2020:47, Hallbar socialtjanst — En ny socialtjanstlag Del 1, s. 613 f.

8 Jfr SOU 2020:47, Hallbar socialtjanst — En ny socialtjanstlag Del 1, s. 633.
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Socialstyrelsen bedomer att det inte finns nagot som talar for att den fore-
slagna utvidgningen av patientregistret, med stdd i halsodatalagen respektive
patientregisterférordningen — den sistndmnda med nddvéndiga foreslagna
forandringar — skulle innebdra en behandling av kansliga personuppgifter for
andamal som inte &r godtagbara i ett demokratiskt samhélle. Socialstyrelsen
kan heller inte se att en sadan utvidgning skulle utgéra ett hot mot den fria
asiktshildningen eller ha nadgon koppling till politisk, religios, kulturell eller
annan sadan askadning.

Myndigheten anser darfor att det sammanfattningsvis bor finnas stod for
att reglera den foreslagna utdkningen av patientregistret genom en foréndring
i patientregisterforordningen, da inskrankningen i den personliga integriteten
— som konstateras foreligga enligt 2 kap. 6 8 RF — begransas med stdd av lag,
narmare bestamt halsodatalagen. Detta i enlighet med vad som framgar av 2
kap. 20 och 21 8§ RF.

Integritetsskyddet enligt Europakonventionen m.m.

Acrtikel 8 i den europeiska konventionen om skydd for de ménskliga rattig-
heterna och de grundlédggande friheterna (Europakonventionen) avser rétten
till skydd for privat- och familjeliv.

Av artikeln framgar att

1. Varoch en har rétt till respekt for sitt privat- och familjeliv, sitt hem
och sin korrespondens.

2. Offentlig myndighet far inte inskranka atnjutande av denna rattighet an-
nat &n med stod av lag och om det i ett demokratiskt samhalle &r ndd-
véandigt med hénsyn till statens sakerhet, den allménna sékerheten, lan-
dets ekonomiska valstand eller till forebyggande av oordning eller brott
eller till skydd for hélsa eller moral eller for andra personers fri- och
rattigheter.

Artikel 8 ar tillamplig pa behandling av personuppgifter, men omfattar inte
all slags behandling av personuppgifter. Fragan maste galla privatliv, familje-
liv, hem eller korrespondens. Europakonventionen tar i forsta hand sikte pa
atgarder som vidtas av det allmanna.

De foreslagna forfattningsdndringarna som innebdr att &ven kénsliga per-
sonuppgifter om enskilda som besokt primarvarden kommer att behandlas i
Socialstyrelsens patientregister. Detta kommer att ske med stéd av hélsodata-
lagen och den kompletterande patientregisterférordningen. Det &r vidare
fradga om inskrankningar som sker till skydd for de enskildas halsa. Forfatt-
ningsandringarna sker alltsa i enlighet med Europakonventionen.

Det finns dven en grundldggande bestdmmelse om dataskydd i artikel 8
Europeiska unionens stadga om de grundl&dggande rattigheterna
(2010/C 83/02), rattighetsstadgan.

| artikeln anges att var och en har rétt till skydd av de personuppgifter som
ror honom eller henne. Personuppgifterna ska behandlas lagenligt for be-
stamda andamal och pa grundval av den ber6rda personens samtycke eller
nagon annan legitim och lagenlig grund.
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Var och en har rétt att fa tillgang till insamlade uppgifter som rér honom
eller henne och fa rattelse av dem. En oberoende myndighet ska kontrollera
att dessa regler efterlevs.

De foreslagna forfattningsédndringarna innebér att behandlingar avseende
patienter, och halso- och sjukvardspersonal, i primarvarden sker i patientre-
gistret. Dessa behandlingar sker for vissa bestamda andamal som framgar av
dataskyddsférordningen och kompletterande nationell lagstiftning. De regi-
strerade har mojlighet att bade fa tillgang till sina egna uppgifter i patientre-
gistret och har rétt att begdra rattelse av dessa uppgifter. Efter en provning av
om forutsattningarna for detta ar uppfyllda, kan i sadant fall rattelse ske. De
foreslagna forfattningsandringarna sker alltsa dven i enlighet med rattighets-
stadgan.

Slutsats av proportionalitetsbeddmningen

Socialstyrelsen har analyserat konsekvenserna av forslaget, avseende saval
vardgivare och regioner samt for de registrerades personliga integritet. For-
slaget bor sammanfattningsvis kunna medfora en risk for otillborligt intrang i
enskildas personliga integritet.

Mot detta ska végas att det utan &ndring i lagstiftningen &ven i fortsatt-
ningen kommer att saknas ett nationellt register pa individniva om vardkon-
takter i primarvarden, vilket innebér att kunskap avseende en stor del av in-
satserna i halso- och sjukvard kommer att ga forlorad.

Den foreslagna utdkningen av patientregistret skulle innebéra ett stort stod
i arbetet for en mer jamlik och séker vard, samt utgora ett gediget underlag
for forskning. Utover detta Okar forutsattningarna for Socialstyrelsen och
andra aktorer att folja upp och utvardera vardens kvalitet, samt mojligheterna
for att kunna ge ett adekvat kunskapsstad till vardgivarna. Vardet av en ut-
vidgning av patientregistret ar till sa stor nytta for patienterna som kollektiv,
att det enligt myndighetens bedémning véger tyngre an det intrang i den per-
sonliga integriteten som behandlingen innebér.

Inskrédnkningarna som forslaget innebér for de registrerades fri- och rattig-
heter genom behandling av kénsliga personuppgifter gors for att tillgodose
statistikandamal i enlighet med artikel 9.2 j dataskyddsférordningen och for
tillhandahallande och forebyggande av halso- och sjukvard enligt artikel 9.2
h. De aktuella inskrankningarna i de enskildas personliga integritet &r utfor-
made sa att de inte gar utéver vad som ar nodvandigt med hansyn till anda-
malet. De risker for de registrerades rattigheter och friheter som den utvid-
gade uppgiftsskyldigheten innebér, kan hanteras genom skyddsatgarder,
sakerhetsatgarder och rutiner. Ett bibehallet starkt sekretesskydd, en fortsatt
hdg informationssakerhet och kontinuerlig information till allméanheten om
registrets innehall och anvandning talar for ett fortsatt fortroende for Social-
styrelsens hantering av kansliga personuppgifter.

Socialstyrelsen beddmer sammanfattningsvis att den utdkade insamlingen
och behandlingen av personuppgifter som férslaget innebar &r nodvandig for
att kunna framstélla statistik som kan ligga till grund fér analyser, uppfolj-
ningar, forskning med mera och att nyttan med detta Gvervéger det intrang
som kan uppsta i de enskildas integritet. En sadan utvidgning av patientre-
gistret &r vidare forenlig med dataskyddsférordningen, regeringsformen,
Europakonventionen och rattighetsstadgan.
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Strukturerad och enhetlig
registrering ger batire
registerkvalitet

For att information ska kunna delas mellan olika system, verksamheter och
personer, samt forstas pa samma sétt, behdvs enhetlig och entydig anvand-
ning av termer och definitioner for begrepp inom olika verksamhetsomraden.
I 6verenskommelsen for Vision e-hdlsa 2025 lyfts behovet av enhetligare be-
greppsanvandning, det vill séga att koder, begrepp, termer och strukturer ska
vara giltiga och kunna anvéndas i arbetet med informationsutbyte.[45] Vi-
dare ska SKR enligt dverenskommelsen med staten arbeta for att huvudman-
nen samarbetar sinsemellan och med berdrda statliga aktorer avseende exem-
pelvis bruk av gemensamma begrepp, termer, och klassifikationer eller
strukturer i verksamheterna.

For hélsodataregister sdval som kvalitetsregister ar enhetlig anvandning av
facksprakliga resurser en forutsattning for att kunna jamfora och dra slutsat-
ser av insamlade data. Detta medfor saledes vinster pa flera plan och syftar i
slutdnden till att sékerstélla kvalitet och sakerhet for den vard som bedrivs.

I kommande stycke foljer en beskrivning av Socialstyrelsens facksprak
som stodjer en strukturerad och andamalsenlig dokumentation inom hélso-
och sjukvard. Vidare redogors i korthet for pdgaende utvecklingsarbeten
samt vikten av en strukturerad, enhetlig och entydig uppgiftsregistrering.

Termer, begrepp och klassifikationer
inom hdlso- och sjukvérd

Socialstyrelsen utvecklar och tillhandahaller enhetliga begrepp, termer och
klassifikationer (begreppssystemet Snomed CT, Socialstyrelsens termbank
samt hélsorelaterade klassifikationer) och nationell informationsstruktur.[67]
Dessa skapar forutséattningar for en strukturerad och entydig information i
dokumentationen om patienten. Klassifikationer anvands for enhetlig och en-
tydig registrering av information, samt rapportering till register och databa-
ser. Uppgifterna anvands for exempelvis registerbaserad forskning, officiell
statistik, nationella, regionala och lokala uppféljningar, analyser och utvarde-
ringar samt i vardens ersattningssystem. Klassifikationerna anvands ocksa for
informationséverforing mellan olika vardgivare.
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Narmare om Socialstyrelsens hdlsorelaterade

klassifikationer

For registrering av uppgift om diagnos samt atgard till Socialstyrelsens
halsodataregister anvands ICD-10-SE® respektive KVA. Dessa klassifikat-
ioner anvands i Socialstyrelsens register och forvaltas av myndigheten inom
ramen for dess uppdrag om nationellt facksprak.

Socialstyrelsen forvaltar &ven den svenska dversattningen av WHO:s klas-
sifikation ICF, vilken spelar en viktig roll som komplement till ICD vid be-
skrivning av funktionstillstand.

Primérvardsklassifikationen KSH97-P®’ publicerades av Socialstyrelsen
1997 och bygger pa ICD-10, men har sedan 2015 successivt fatt ett minskat
anvandningsomrade till forman for ICD-10-SE.

Klassifikationerna erbjuder en mojlighet att for statistisk uppfoljning kate-
gorisera halsorelaterad information samt uppgifter om den vard som patien-
ten har erhallit.[53] | Sverige introducerades ICD pa bred front i samband
med introduktionen av Socialstyrelsens patientregister.[68] Nya klassifikat-
ioner har tillkommit [55, 59] och klassifikationer kan idag ha flera anvénd-
ningsomraden, exempelvis anvands ICF bade som ett ramverk samt som stod
for lakare vid sjukskrivning.[69]

En framdatblick

Inom omradet e-hélsa sker utveckling pa flera hall, visar en uppféljning fran
2020.[70] Vidare &r regionerna mitt uppe i implementeringen av nésta gene-
rations informationssystem. | detta arbete anvands bland annat e-hdlsoverk-
tyg, tillampningar och specifikationer som Socialstyrelsen ansvarar for, vilka
lagger grunden till en enhetlig och d&ndamalsenlig dokumentation kring pati-
enter. Implementeringen kommer att ta flera ar. Vid E-halsomyndigheten pa-
gar ett regeringsuppdrag (52019/01521/FS) om standardisering av informat-
ion inom halso- och sjukvard och socialtjanst. Syftet &r att skapa
forutsattningar for mer enhetlig anvandning av gemensamma nationella spe-
cifikationer i hélso- och sjukvard och socialtjanst.[71] Vid Socialstyrelsen
pagar flera regeringsuppdrag och framtagande av specifikationer, kodsystem
och kodverk sasom till exempel uppméarksamhetsinformation och Nationell
kélla for ordinationsorsak, ett utvecklingsarbete som bland annat innebér stdd
for anvandning av begreppssystemet Snomed CT. Arbetet syftar till att pa
sikt ge mojlighet att dokumentera exempelvis fritextinformation i journalsy-
stemen pa ett enhetligt och mer strukturerat satt &n vad som sker i dagslaget.
Socialstyrelsen samarbetar &ven med WHO avseende de hélsorelaterade
klassifikationerna och utvecklingen av den nya generationens klassifikat-
ioner.[67] WHO har for narvarande tva referensklassifikationer, ICD och
ICF. En tredje, International Classification of Health Interventions (ICHI), &ar
under utveckling och planeras att godkannas inom narmaste framtiden.[72]
Tillsammans bildar dessa ett omfattande hélsoinformationssystem. Den elfte
revisionen av ICD (ICD-11) antogs av Varldshélsoférsamlingen i maj 2019. |

8 Registret dver insatser inom kommunal hilso- och sjukvérd innehéller inte ICD-koder.
87 KSHO7-P stér for Klassifikation av sjukdomar och halsoproblem 1997, Primérvard.
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arbetet med revisionen har Sverige bidragit aktivt genom Nordic WHO Col-
laborating Centre for the Family of International Classifications (NordClass).
| ICD-11 har innehallet uppdaterats, men det har aven lagts ner ett omfat-
tande arbete pa att utveckla den terminologiska grunden for att stodja an-
vandningen av klassifikationen i digital miljo. Primarvarden &r ett av de om-
raden som WHO sarskilt pekat ut som ett viktigt anvandningsomrade for
ICD-11 globalt sett.[73, 74] WHO arbetar for nérvarande med att utforma re-
gelverk och andra stod for att anvanda klassifikationen, dven i primar-
vard.[75] Vid 6vergangen till ICD-11 ar det till fordel for Sverige att vi redan
idag till 6vervagande del anvander samma klassifikation for vardkontakter,
oavsett vardniva.

Enhetlig anvandning av klassifikationssystem i samtliga led &r en forutsatt-
ning for att kunna bygga upp ett nationellt halsodataregister for priméarvar-
den. Informationen i patientjournaler behdver dokumenteras enhetligt med
strukturerade och kodade informationsmangder for att kunna ateranvéandas
for olika syften.[67] Socialstyrelsen ser dessutom ett behov av att samtliga
regioner infor kodverket ICD-10-SE inom primarvarden, och att anvandandet
av kodsystemet KSH97-P fasas ut. Inom specialistvarden anvands uteslu-
tande ICD-10-SE och saledes &r diagnosuppgifter i patientregistret baserade
pa detta klassifikationssystem.

For en framtida utokning med primarvardsuppgifter i patientregistret ar det
saledes aktuellt med de hélsorelaterade klassifikationer som idag anvands vid
det befintliga registret, sdsom ICD-koder samt KVA-koder. Aven ICF-koder
foreslas inga i primarvardsrapporterade uppgifter, aven om de i dagslaget inte
forekommer i patientregistret.

Ratt forutsattningar behovs for enhetlig
reqistrering av uppaqgifter

For att ett nationellt halsodataregister med uppgifter fran primarvarden ska
fungera i praktiken behovs rétt forutsattningar i hela kedjan: fran begreppsan-
vandning, stod for klassificering och registreringsforfarande vid verksam-
heten till ett kompatibelt journalsystem dar uppgifter kan registreras och pa
regelbunden basis éverforas till Socialstyrelsens servrar.

Nedan foljer en redogorelse for hur forekomst och anvandande ser ut i reg-
ionerna gallande de uppgifter Socialstyrelsen 6nskar samla in fran primarvar-
den.® Vidare beskrivs bland annat olika verksamheter och professioners for-
utsattningar samt anvandande av specifika klassifikationer.

Var kartlaggning visar att fortlépande utbildningsinsatser och informat-
ionssatsningar i hogre omfattning behover dga rum vid handelse av en upp-
giftsskyldighet, for att sakerstalla kunskap om Kklassifikationssystem ute i
regioner och verksamheter.

8 Tillgang till uppgift om tidpunkt (klockslag) for vardkontakt efterfrgades inte till regioner (eller verksamheter),
utan endast tillgang till uppgift om bestksdatum. Vidare efterfragades tillgang till uppgift om Yttre orsak till sjukdom
och dod, till skillnad fran Yttre orsak till sjukdom eller skada, men begreppen kan i detta sammanhang anses likvar-
diga.
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Regioner

Socialstyrelsen har i intervjuer med regioner fragat om vilka av de aktuella
uppgifterna for insamling som regionerna har tillgang till i dagslaget och fran
vilka yrkeskategorier samt typer av primarvardsverksamheter (inklusive
driftsform) uppgifterna finns tillgangliga. Vidare har fragor stallts om data-
kvaliteten pa befintliga uppgifter.

Vad galler offentligt drivna primarvardsverksamheter har regionerna tek-
niskt sett i de allra flesta fall tillgang till uppgifter om personnummer, be-
soksdatum, form av primarvardskontakt, utférande vardenhet®, diagnos, &t-
gard samt utférande yrkeskategori. Detta &r i regel &ven fallet gallande
privata verksamheter inom vardvalet (LOV).

| dagslaget uppger endast Blekinge och V&rmland att uppgifter om funkt-
ionstillstand (med ICF-kod) finns att tillga i form av strukturerad kodregistre-
ring i deras journalsystem. | Ostergotland finns de tekniska forutsattningarna
pa plats och en grundladdning koder &r inlasta, men inget beslut har fattats
om och i sa fall nar detta ska tas i bruk. | flera regioner saknas uppgift om in-
kommande remisser, alternativt finns uppgiften men med kvalitetsbrister.
Andra uppgifter som i en del regioner saknas, alternativt finns men inte regi-
streras strukturerat, eller pa annat satt behéver utvecklas, ar bland annat upp-
gift om planerad vardkontakt, uppgift om distanskontakter samt uppgifter om
lakemedel. Drygt halften av regionerna uppger att de star i begrepp att byta
journalsystem inom de narmaste aren, vilket pa sikt kan komma att paverka
mojligheten att med koder registrera uppgifter som i dagsldget inte finns att
tillga for dessa regioner.

Fyra regioner (Jonkoping, Kalmar, Skéne och Gavleborg®) svarar att de i
huvudsak anvander KSH97-P vid diagnosregistrering. | Véstra Gotaland an-
vands KSH97-P i begransad utstrackning och da av vissa privata aktorer.
Flera av dessa namner att de har for avsikt att pa sikt helt 6verga till ICD-
koder i primarvarden. | Blekinge och Kronoberg fasades anvandandet av
KSH97-P ut under 2020.

Atgardsregistrering skiljer sig &t en hel del mellan olika regioner nar det
kommer till vad som registreras och av vem. Flera regioner nd&mner dock en
begréansad tillgang till K\VA-koder. P& en del hall beror det pa att primérvér-
den anvander sig av ett begransat antal atgardskoder, vilket kan medfora att
de inte blir tillampbara for samtliga yrkeskategorier. | Stockholm &r det ex-
empelvis styrt av avtal och ekonomisk ersattning vilka atgéarder som ska regi-
streras med KV A-koder samt vilken yrkeskategori som registrerar uppgif-
terna. Ett par regioner svarar att atgardsregistrering med KVA-koder rent
generellt inte anvands i storre utstrackning inom deras primarvard.

Utdver journalerna uppges det som regel inte finnas nagra ytterligare kal-
lor till uppgifterna, men viss komplettering sker vid behov fran andra admi-
nistrativa system.®!

89 1 dagslaget finns inget nationellt register med tillhérande kodverk for vardenheter, och lokala varianter forekommer.
9 Gavleborg anvander aven ICD-10-P, vilket &r en primarvardsanpassad version av ICD-10-SE.

91 Ett undantag r Vasterbotten, dr informationen om vardkontakter finns dels i journalen (uppgift om diagnos, yttre
orsak till sjukdom och dod, tgard samt lakemedelsinformation), dels i det administrativa systemet (uppgift om per-
sonnummer, besoksdatum, form av primarvardskontakt, besokstyp, utférande vardenhet samt yrkeskategori). Dessa
separata system kopplas inte ihop, vilket uppges i dagslaget forsvara regionens uppféljning av den medicinska kvali-
teten.
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Regionerna uppger sig i huvudsak ha tillgang till uppgifter fran samtliga
berorda yrkeskategorier som arbetar inom primarvarden (med undantag av
framfor allt vissa privata verksamheter). Vilka professioner som arbetar inom
respektive regions primarvérd kan dock skilja sig at. Aven i vilken utstrack-
ning olika yrkeskategorier registrerar koder varierar mellan olika regioner.

Det foreligger inte nagot storre bortfall gallande vilka typer av primar-
vardsverksamheter (exempelvis vardcentraler, modrahalsovard, primarvards-
rehabilitering etc.) i regional regi som regionerna har tillgang till uppgifter
fran. Inte heller tillgangen till uppgifter fran offentligt respektive privat
drivna verksamheter uppges skilja sig namnvart at, forutsatt att den privata
verksamheten anvander samma journalsystem (alternativt annat journalsy-
stem men samma filspecifikation) som regionen, vilket &r fallet fér majorite-
ten av de privata verksamheterna inom vardvalet (LOV). Gallande tillgangen
till uppgifter fran upphandlad verksamhet (LOU) sa varierar detta, mycket
beroende pa om verksamheterna anvander samma journalsystem (alternativt
filspecifikation) som regionen. Alla regioner har dessutom inte primarvards-
verksamhet inom ramen for LOU. Tillgangen till uppgifter fran aktorer inom
den nationella taxan &r som regel begransad, da dessa inte ar alagda att an-
vanda samma journalsystem som regionen. De regioner som har privata digi-
tala aktorer delvis eller helt stationerade i regionen har som regel tillgang till
uppgifter fran dessa, om an i varierad utstrackning. | Skane stalls krav pa att
privata digitala aktorer med séte i region Skane ska anvanda samma journal-
system som regionen.

De flesta regioner upplever att det finns brister i kvalitet pa uppgifterna
regionen har tillgang till i dagslaget. Det kan exempelvis handla om utebli-
ven kodning for diagnoser och atgarder, men aven dverkodning av diagnoser.
Med det menas att fler diagnoser &n vad som ar aktuellt for vardkontakten re-
gistreras. Regionala rutiner alternativt riktlinjer for kodning finns pa flera
hall. Andra uppger att de inte har tagit fram en egen riktlinje for kodning,
utan i stéllet anvander sig av Socialstyrelsens anvisningar. | en del regioner
finns lathundar framtagna for kodning, som exempelvis i Ostergotland, dar
olika yrkeskategorier har egna lathundar utifran vilka diagnoser och atgarder
som beddms vara anvéandbara just for dem.[76]

Utifran regionernas redovisningar ovan drar Socialstyrelsen slutsatsen att
det i dagslaget finns relativt god tillgang till flera av de uppgifter Socialsty-
relsen énskar samla in. Daremot behdver medarbetare i varden i hogre ut-
strackning &n idag pa ett andamalsenligt satt (och med rekommenderade
klassifikationer) registrera uppgift om exempelvis diagnos eller atgard, samt
ges tekniska forutséttningar att kunna registrera uppgifter om exempelvis
funktionstillstand, lakemedel eller inkommande remiss. Framoéver kommer
primarvarden domineras av farre enskilda leverantorer av journalsystem jam-
fort med i dagslaget. Socialstyrelsen anser att detta kan komma att fa bety-
delse bland annat for méjligheten till enhetlig registrering av uppgifter.

Primarvardsverksamheter

I den enkéat som Socialstyrelsen skickade ut till vardcentraler efterfragades
vilket journalsystem som anvénds, om verksamheten planerar byta journalsy-
stem inom de narmaste tre aren, samt om uppgifter om vardkontakter vid
verksamheten &r tillgangliga for regionen. Resultatet visar att det finns en
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storre bredd hos vardcentralerna &n regionerna gallande vilka journalsystem
som anvands, eftersom privata verksamheter inte nédvandigtvis anvéander
samma journalsystem som regionen. Knappt halften av vardcentralerna upp-
ger att de planerar byta journalsystem inom de narmaste tre aren. Vidare upp-
ger vardcentralerna i huvudsak att uppgifter om vardkontakter ar tillgangliga
for regionen.

Socialstyrelsen har dven fort dialog med en av landets storre privata vard-
givare, med primarvardsverksamhet i 13 av 21 regioner. | samtalet framkom-
mer att den aktuella vardgivaren i de flesta fall ar alagd att anvanda samma
journalsystem som respektive region anvander. Det innebér att om region-
erna byter journalsystem framéver kommer &ven den vardgivaren att gora
det. Vidare uppger den privata vardgivaren att all legitimerad personal regi-
strerar diagnos och att det gérs med ICD-kod. Atgardsregistrering med KVA-
kod anvéands men i lagre utstrackning. | vissa fall &r registreringen kopplad
till ersattningssystem. Anvandande av ICD-koder fér diagnos och KVA-
koder for atgard ar alagt verksamheterna av respektive region. ICF-koder an-
vands inte i storre utstrackning, mojligtvis hos arbetsterapeuter, fysioterapeu-
ter och andra som gor funktionsbeddmningar, menar vardgivaren. Utéver
detta finns en diskrepans i hur inkommande remisser registreras, beroende pa
journalsystem. Alla system har inte elektronisk remisshantering, vilket med-
for en potentiell risk for att inkommande pappersremisser missas att registre-
ras. Aven mojligheten till uppgiftsregistrering betraffande huruvida ett vérd-
besok ar planerat eller inte kan variera, delvis pa grund av att primarvarden
generellt inte sett ett behov av att registrera den typen av uppgifter, enligt
vardgivaren.

Den fysioterapeut som ar verksam inom den nationella taxan (LOF) upp-
ger i en intervju att hon registrerar foljande uppgifter: personnummer, be-
soksdatum, form av kontakt, vardenhet, diagnos (ICD), &tgard (KVA) samt
utforande yrkeskategori. Information om funktionstillstdnd samt remiss ater-
ges i I6pande journaltext. | dagslaget registrerar manga fysioterapeuter inom
LOF inte koder, enligt intervjupersonen. Vidare menar fysioterapeuten att det
ar en god idé att samla in uppgifter om funktionstillstand med ICF-koder, da
det kan utgdra ett viktigt komplement till ICD-koderna.

Av samtalet med en av de storre privata digitala vardgivarna framkommer
att det i dagslaget 6verfors uppgifter pa personnummerbasis for de besok som
ar erséttningsgrundande. Den sortens kontakter innebdr bland annat att beso-
ket uppfyller kraven for “kvalificerad sjukvard” enligt Socialstyrelsens defi-
nition®?, och saledes inte handlar om enklare vardatgérder eller radgiv-
ning.[77] Den information som verksamheten éverfor till regionen ar
diagnosuppgifter med ICD-koder, uppgifter om lakemedelsforskrivning och
sjukskrivningar. Daremot dverfors inte uppgifter om atgarder med KVA-
koder fran digitala vardmoten, dven om de registreras i journalen.

Professionsforbund

Socialstyrelsen har fort dialog med fem olika yrkesférbund om bland annat
anvandande av klassifikationer inom primarvarden.

92 Kvalificerad sjukvard finns inte definierat i Socialstyrelsens termbank. | SOSFS 2013:30 Version: 3.0 finns daremot
en redogorelse for kvalificerad halso- och sjukvard inom ramen for distanskontakter.
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Svensk sjukskdterskeférening uppger att professionens anvandande av
ICD-koder for diagnossattning och K\VA-koder for registrering av atgarder
varierar, beroende pa bland annat ersattningssystem. Anvandande av ICD-
koder forefaller mer vedertaget 4n anvandande av K\VVA-koder. ICD-10-SE
innehaller huvudsakligen medicinska diagnoser som inte alltid ar tillampbara
for sjukskoterskor, menar daremot forbundet. De papekar dock att det rent te-
oretiskt inte finns nagot hinder for andra yrkeskategorier utéver lakare att
stalla diagnoser, s lange utdvaren har kompetens att gora detta. K\VA-koder
for omvardnadsatgarder finns, om &n i begransad utstrackning, vilket kan pa-
verka foljsamheten till registrering.

Enligt uppgifter fran Kommunal anvéander underskoterskor vid vissa vard-
centraler sig av ICD-koder for att registrera besoksorsak, respektive KVA-
koder for att registrera atgard, vid egna patientbesok. Det ar daremot oklart
hur vanligt forekommande det &r.

Fysioterapeuter i primarvard anvander sig av diagnossattning med ICD-
koder i varierad utstrackning, enligt forbundet Fysioterapeuterna. For de som
arbetar inom vardval finns ett krav att anvanda ICD-koder for diagnossatt-
ning och KVVA-koder for atgardsregistrering. Daremot finns inte ett sddant
krav for de som arbetar utifran den nationella taxan, vilket manga fysiotera-
peuter gor. Ett problem ar att inte alla journalsystem idag stédjer anvandning
av ICD- samt ICF-koder, menar forbundet.

Dietister i primarvard anvander idag ICD-koder i varierad utstrackning,
enligt Dietisternas riksférbund. Daremot uppges KVA-koder anvandas ofta,
och da framst kopplat till levnadsvanor.

Psykologforbundet uppger att diagnoser med ICD-koder och atgarder med
KVA-koder registreras av de flesta psykologer i primérvérd. Enligt férbundet
anvands dessa koder ofta pa en relativt 6vergripande niva, som exempelvis
atgdarden “psykologisk behandling”, utan ndrmare specifikation. Tidigare var
kodanvandandet kopplat till erséttning, vilket inte &r lika vanligt langre.

Behovet av ett register med validerade variabler lyfts &ven fram. Vidare
papekas att variablerna inte nodvandigtvis behdver vara manga till antalet,
utan att kvalitet och effektivitet gar fore uppgiftsbredd.

Utbildning inom klassifikationer

Socialstyrelsen har i intervjuer med regioner samt i enkater till vardcentraler
fragat om behovet av kontinuerliga utbildningsinsatser inom klassifikationer
med tillhérande kodverk, i handelse av en framtida uppgiftsskyldighet for
primarvarden. Vi har dven bett respondenterna uppge vilka yrkeskategorier
som ar i behov av eventuella utbildningsinsatser.

Regioner

En klar majoritet av regionerna anser att det vid en framtida uppgiftsskyldig-
het for primarvarden finns ett behov av kontinuerliga utbildningsinsatser
inom klassifikationer och tillhérande kodverk. Vissa regioner har redan ut-
bildningsinsatser pa plats, fraimst inom diagnoskodning, dar nagra anvander
sig av region Ostergotlands utbildning om ICD-10, riktad mot medicinska
sekreterare. Pa annat hall har de fatt pausa planerad utbildning pa grund av
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covid-19-pandemin. En region menar att det beh6vs battre satsningar nation-
ellt vad géller utbildningar inom klassifikationer. Flera regioner lyfter behov
av utbildning inom ICF, om denna klassifikation framover forvéntas registre-
ras och rapporteras fran primarvarden till ett utvidgat patientregister.

Angaende vilka personalkategorier som ar aktuella for utbildning inom
klassifikationer och kodverk anger flera regioner att samtlig vardpersonal
inom primarvarden berdrs. En del lyfter framst de medicinska sekreterarna,
vars ansvar inom kodning kan komma att 6ka vid en framtida uppgiftsskyl-
dighet. Men aven i de fall medicinska sekreterare inom primarvarden kom-
mer att ansvara for kodning behdver ocksa 6vrig personal forsta grunderna,
papekar nagra regioner.

Blir det aktuellt med en uppgiftsskyldighet for primarvarden behéver Soci-
alstyrelsen medverka till att underlatta for regionerna och inte minst de yr-
keskategorier som forvantas registrera koder. Detta kan ske genom att myn-
digheten i handelse av ett kommande foreskriftsarbete tillnandahaller tydliga
instruktioner for att underlatta effektiv registrering. Det kan &ven handla om
att utoka och se 6ver och utveckla kodverken sa att koderna blir tillampbara
for fler omraden och yrken samt att bistd med information om de olika klassi-
fikationssystemen. En mojlighet ar att Socialstyrelsen tillhandahaller kun-
skapsstod for implementering av berorda klassifikationer och kodverk, mot-
svarande exempelvis det material om KVA och ICF® som myndigheten
publicerade i februari 2021[78] inom ramen for uppdraget att starka stodet
till den kommunalt finansierade halso- och sjukvarden (S2019/01225/FS).
Kunskapsstodet behover i sa fall vara anpassat efter aktuella klassifikationer
och malgrupper inom priméarvard som bedrivs inom regionens ansvarsom-
rade.

Primarvardsverksamheter

Resultatet av enkaten till vardcentraler visar att drygt tre fjardedelar av verk-
samheterna anser att ett framtida rapporteringskrav kommer medféra behov
av kontinuerliga utbildningsinsatser inom klassifikationer och tillhérande
kodverk. Vilka malgrupper som anses vara aktuella for dessa utbildningar va-
rierar. Vissa lyfter fram enskilda professioner, exempelvis lakare, sjuksko-
terskor eller medicinska sekreterare. Andra menar att samtlig personal kom-
mer att behdva utbildas inom omradet.

For att dokumentationen och klassifikationsanvandandet, inklusive kun-
skap om gangse kodverk, ska bli enhetligt och dverforbart behdvs kunskap
hos den som ska registrera uppgifterna, det vill sdga journalfoéraren. Social-
styrelsen ser ett behov av utbildningsinsatser géllande klassifikationssystem
med tillhdrande kodverk, i syfte att stotta och sakra en korrekt anvéndning av
koder tillhdrande respektive foreslagna variabler som rapporteras in. Myn-
digheten kan bidra till detta med informationssatsningar och kunskapsstod till

93 Materialet syftar till att stddja kommuner och verksamheter i att anvédnda KVA och ICF vid journalforing, doku-
mentation samt i sitt lokala systematiska kvalitetsarbete for att skapa forutséttningar for en likartad tillampning av
klassifikationerna s att det kommunala hélso- och sjukvardsregistret ska halla god kvalitet och méjliggéra for kom-
munerna att jamfora sig med varandra. Materialet riktar sig till medicinskt ansvariga sjukskoterskor samt medicinskt
ansvariga for rehabilitering, legitimerad sjukvardspersonal inom kommunal hilso- och sjukvard, chefer, IT-
samordnare och verksamhetsutvecklare.
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huvudman, vardgivare och systemleverantorer. Vidare har samtliga vardgi-
vare som berdrs av uppgiftsskyldigheten ett ansvar att halla sig uppdaterade
om hur informationen till hdlsodataregistret klassificeras korrekt. Darfor ser
Socialstyrelsen ett behov att regionerna genomfor fortlopande informations-
insatser, saval regionalt som lokalt, for att forbattra mojligheterna att uppna
malsattningen med en effektiv och andamalsenlig uppgiftsinsamling i pri-
marvarden.
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Behov av goda tekniska
forutsattningar for rapportering

For att patientregistret ska kunna utokas med priméarvardsdata, 16pande upp-
dateras med relevant information samt langsiktigt forvaltas kravs ratt tek-
niska forutsattningar hos uppgiftslamnande (verksamheter och regioner) sa-
val som mottagande enhet (Socialstyrelsen). | propositionen om en néra och
tillganglig vard® namns sikra och dndamalsenliga IT-system som en nod-
vandig forutsattning for den fortsatta progressen till en god och nara vard.
Hér behover utveckling dga rum, bland annat for att minska den administra-
tiva bérdan hos personalen.

Den uppfattningen delas av de berdrda aktorer Socialstyrelsen varit i kon-
takt med betraffande fragan. De efterlyser ett rapporteringsforfarande som ar
effektivt och inte resurskravande. Darmed behovs ett dokumentationssystem
som kan ge stod for systematisk dokumentation for andamalen vard och be-
handling samt korrekt och enhetlig klassificering av relevant information i
samband med vardkontakter, som exempelvis diagnos, atgard och funktions-
tillstand.

| dagsléget anvands olika journalsystem mellan samt i viss utstrackning
inom regionerna. Flera regioner star emellertid i begrepp att byta journalsy-
stem inom de narmaste aren. | manga regioner finns ett gemensamt 6vergri-
pande journalsystem vid sjukhus, psykiatri och primarvard, visar en kartlagg-
ning utford 2020 pa uppdrag av regionernas IT-direktorer och IT-strateger
(SLIT-gruppen).[79]

Nedan foljer en redogorelse 6ver de tekniska forutsattningar for rapporte-
ring som rader hos regionerna i dagslaget och vad som behover utvecklas for
att kunna dverfora de uppgifter Socialstyrelsen dénskar samla in. Vidare besk-
rivs olika verksamheters samt professionsforbunds syn pa praktiska och tek-
niska forutsattningar for rapportering av uppgifter.

Regioner

Socialstyrelsen har fragat regionerna hur deras mojlighet till 6verforing av
uppgifter fran primarvarden ser ut i dagslaget, samt inom vilken tid de bedo-
mer regelbundet kunna 6verfora de uppgifter Socialstyrelsen énskar samla in.
Majoriteten av regionerna uppger att de, efter viss handpalaggning, har
goda mojligheter att dverfora de uppgifter som finns tillgangliga for dem i
dagslaget. Detta forutsatt att Gverforingen i sa fall sker pa liknande sétt som
dagens rapportering fran den specialiserade varden till patientregistret. | och
med att regionerna genom avtal har tillgang till uppgifter fran flertalet privata
vardgivare inom primarvarden, framfor allt de inom vardvalet, rader i stort
samma mojlighet dar, givet att de juridiska forutsattningarna for datahante-
ring ar pa plats. Eftersom de flesta privata vardgivare har samma journalsy-
stem (alternativt anvénder samma filspecifikation) som regionerna finns inga

94 Prop. 2019/20:164 Inriktningen for en néra och tillganglig vard — en
primarvardsreform, s. 63.
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tekniska hinder for att regionen framéver overfor uppgifter fran dem. Dére-
mot foreligger i dagslaget saval juridiska som tekniska hinder for regioner att
samla in Socialstyrelsens foreslagna uppgifter fran vissa privata verksam-
heter, exempelvis inom den nationella taxan.

Om regionerna regelbundet ska borja 6verféra samtliga av de uppgifter So-
cialstyrelsen 6nskar samla in fran primarvarden beh6vs dock ett utvecklingsar-
bete av regionernas befintliga alternativt kommande journalsystem innan detta
ar mojligt. Bland annat behover systemen anpassas for uppgifter som inte regi-
streras i dagslaget inom alla regioner, som exempelvis ICF-koder. Tidsspannet
for denna process uppges vara allt fran ett par manader till nagra ar, bland an-
nat beroende pa om regionen star i begrepp att byta journalsystem inom de
narmaste aren eller inte. Har papekas vikten av god framforhallning fran Soci-
alstyrelsens sida och att regionerna meddelas i samband med att ett eventuellt
foreskriftsarbete paborjas. Att fa till nya arbetssatt och rutiner med kodning
inom primarvarden beskrivs som en utmaning, da det inte dverallt &r lika eta-
blerat som inom den specialiserade varden. Har foreslas Socialstyrelsen bidra
med anvéndarstdd for kodning, i synnerhet om ICF-koder ska inforas.

I handelse av en framtida utékning av patientregistret ser Socialstyrelsen
att regionerna behover involvera systemleverantorer som sakerstaller att ratt
tekniska forutsattningar for informationséverforing finns hos verksamheter
som omfattas av uppgiftsskyldighet, inklusive inom primarvarden.

Primdarvardsverksamheter

| resultatet fran enkaten till vardcentraler framtrader ett behov av ett smidigt
och automatiserat rapporteringsforfarande, vid handelse av en framtida upp-
giftsskyldighet. Vidare lyfts fran privata verksamheters hall en 6nskan om
stod (inklusive samordning) fran regionen i rapporteringsforfarandet.

Den storre privata vardgivare Socialstyrelsen haft en dialog med menar att
pa flera hall skulle Gverforing av journaluppgifter till ett nationellt primar-
vardsregister vara mojlig redan i dagslaget. Detta beror pa att vardgivarens
primarvardsverksamheter anvander samma journalsystem som specialistvar-
den®, fran vilken uppgifter till patientregistret redan éverfors. 1 Véstra Gotal
and, dér den aktuella vardgivaren anvéander ett annat journalsystem &n reg-
ionen, behdvs troligtvis vissa tekniska justeringar innan uppgifter &r redo att
overforas. Vardgivaren efterlyser darfor god framforhallning fran Socialsty-
relsens sida, sa att verksamheterna hinner anpassa systemen innan en upp-
giftsskyldighet trader i kraft. De uppger vidare att den viktigaste forutsatt-
ningen for att i sa hog utstrackning som majligt fa privata vardgivare att
rapportera uppgifter ar att forfarandet inte genererar merarbete for vardgi-
vare. Journalsystemen behdver darfor vara anpassade for den typen av Over-
foringar. Detta kan bli ett problem, menar vardgivaren, framst for de vardgi-
vare som arbetar utifran den nationella taxan. Dessa vardgivare anvander i
lagre utstrackning de vanligaste journalsystemen och deras system kan dessu-
tom vara mindre utbyggda.

I intervjun med en fysioterapeut verksam inom den nationella taxan (LOF)
framgar daremot att verksamhetens journalsystem, som &r ett av de vanligare

9 Skane undantaget.
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inom LOF, i sig inte upplevs utgdra ett tekniskt hinder for framtida uppgifts-
Overforing. Fysioterapeuten menar att journalleverantren &r positivt instélld
till att gora anpassningar i systemet. Troligtvis borde det darmed ga att exem-
pelvis lagga till ICF-koder i det aktuella journalsystemet. Snarare ligger ut-
maningen i att kunna éverfora uppgifter till regionen (om rapporteringen ska
ga via dem), som behdver teknisk mojlighet att ta emot uppgifter om exem-
pelvis diagnos och atgard, vilket i dagslaget inte alltid gar. Eftersom inform-
ation i viss utstrackning redan éverfors till regionerna skulle dverféring av
foreslagna uppgifter via regionen eventuellt innebdra en mindre anpassning
av interoperabilitet an om uppgifterna 6verfors direkt fran en enskild verk-
sambhet till Socialstyrelsen. I nuléget ser det olika ut i regionerna huruvida de
erbjuder verksamma inom LOF att ansluta till regionens eget system. Gal-
lande vilka faktorer som kravs for att Socialstyrelsen i sa hog utstrackning
som mojligt ska fa in uppgifter fran privata vardgivare inom LOF framhalls
ett automatiserat rapporteringsforfarande som allra viktigast. Farhagan for
dubbelarbete nar det kommer till registreringar kan minska motivationen,
menar intervjupersonen. Aven KVA-systemet behdver utvecklas for att passa
fysioterapeuter battre och ge en tydligare bild av de insatser som utfors.

Den privata digitala vardgivare Socialstyrelsen varit i kontakt med menar
att deras verksamhet redan har flera av de tekniska losningarna pa plats och
att forberedelserna for rapportering varken behover innebéra stor arbetsat-
gang eller hdga omkostnader for verksamheten, givet att de uppgifter som
ska rapporteras in inte skiljer sig alltfor mycket fran de som verksamheten re-
dan idag rapporterar in till regionen. Vardgivaren framhaller det generella be-
hovet av att utveckla tekniska Iosningar, framfor allt inom den traditionella
varden.®® Digitalisering kan och bor anvandas for att effektivisera sedvanliga
processer, menar vardgivaren.

Professionsforbund

Samtliga professionsférbund som Socialstyrelsen varit i kontakt med under-
stryker vikten av ett effektivt rapporteringsforfarande som utesluter dubbelar-
bete. Nar vardpersonal rapporterar in till kvalitetsregister forekommer inte
sallan att de behdver registrera samma uppgift pa flera stallen, dels i journa-
len och dels i underlaget som skickas till kvalitetsregister. Fran flera hall be-
faras det att ett liknande system for rapportering av data till ett halsodatare-
gister skulle ta alltfor stora resurser i ansprak, da tidsmarginalerna redan i
dagslaget upplevs som knappa. Forbunden foresprakar en losning som inne-
fattar automatiserad datadverforing fran patientjournalen vidare till ett nat-
ionellt halsodataregister. En viktig forutsattning ar dock enhetlig dokumente-
ring mellan yrkesgrupper, vilket Svensk sjukskoterskeforening papekar. En
bonuseffekt av ett mer likartat dokumentationsforfarande &r att det blir lattare
for verksamheterna att gora lokala utvarderingar och forbattringsarbeten, me-
nar de.

Aven med automatiserad datadverféring behovs tidsmassiga resurser for
att fa utrymme att registrera det som ska rapporteras in till ett nationellt pri-
marvardsregister, papekar Kommunal. Enligt Psykologférbundet behéver
den information som registreras ha en tillrackligt rattvisande detaljeringsniva.

% Det vill saga den vard som framst utgors av fysiska vardmoten.
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Fran ett annat hall lyfts problematiken med de olika journalsystemens kapa-
citet och att framfor allt enskilda privata aktorer har samre forutsattningar att
overfora data fran systemet, eftersom deras journalsystem ofta ar mindre ut-
byggda. Dessutom kan priméarvarden vara organiserad sa att besok hos ex-
terna primarvardsaktorer, exempelvis psykologer, inte syns i vardcentralens
patientjournal.

En annan synpunkt som framhalls &r integritetsaspekten for personalen.
Det anses viktigt med information till medarbetare om att vissa journalférda
data kommer foras 6ver samt att det tydliggors att avsikten med registret inte
ar att samla in uppgifter om enskilda yrkesutovare.

Fran flera hall lyfts behovet av utbildningsinsatser vid en framtida upp-
giftsskyldighet till ett nationellt primarvardregister. Det behdvs en implemen-
teringsprocess riktad mot professionen sa att utévarna ser nyttan av och an-
vander koderna, menar Svensk sjukskoterskeforening. Forslagsvis kan detta
enligt dem ske via webbaserade utbildningsinsatser, och uppgiftsskyldig-
heten bor &ven forankras i sjukskdterskeutbildningen.

Nuvarande 16sning for datadverforing fill
patientreqistret

Uppgifter till det befintliga patientregistret samlas in med stdd av Socialsty-
relsens foreskrifter om uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsens patientregister
(SOSFS 2013:35). Enligt en upparbetad rutin éverfor uppgiftslamnarna ma-
natligen uppgifter omfattande de senast foregaende tre manaderna i strukture-
rade textfiler via Socialstyrelsens for andamalet avsedda e-tjanster. Nar Soci-
alstyrelsen tar emot filerna sker en forsta automatisk kontroll av filer och
innehallets foljsamhet till foreskrift, varpa en aterkoppling skickas till upp-
giftslamnaren med besked om att leveransen ar godkénd, alternativt en anmo-
dan om rattning och aterleverans. Utéver kontroller av innehallet i anslutning
till mottagandet sker mer omfattande kontroll av uppgifternas rimlighet i an-
slutning till att de fors in i registret. Detta aterkopplas aven till uppgiftslam-
narna, for att vid behov uppmana till sjalvkontroll och eventuell aterleverans
av réattade uppgifter.
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FOorvantad resursatgdng vid krav
oA uppgiftslkéimnande

Socialstyrelsen har kartlagt regionernas och enskilda verksamheters uppskatt-
ning av vilka resurser en uppgiftsskyldighet till ett nationellt halsodataregis-
ter Gver primarvard skulle krava. Dessutom lyfts mojliga paverkansaspekter
pa sma foretag vid en framtida uppgiftsskyldighet. Slutligen har en forsta be-
domning gjorts av vilken resursatgang en uppgiftsskyldighet for primarvar-
den medfor for Socialstyrelsen.

Regioner

Socialstyrelsen har fragat regionerna vilka kostnader som forberedelser for
regelbunden 6verforing av uppgifter fran primarvarden skulle medfora for
regionen.

Regionerna uppger att forberedelser for regelbunden dverforing av uppgif-
ter till Socialstyrelsen skulle medféra 1T-kostnader, exempelvis for invente-
ring, anpassning och testning av datasystem och validering av uppgifter.
Andra typer av kostnader som flera regioner namner &r utbildningskostnader,
exempelvis betraffande nya journalsystem, klassifikationer och kodning. Har
namns webbaserade utbildningar som ett foredraget alternativ.

Det &r daremot svarare for regionerna att i dagslaget ge besked om hur
stora kostnader det handlar om. Endast ett fatal regioner kan ge ett uppskattat
belopp som, i de fall det gors, ror sig om cirka 100 000—400 000 kr.

Socialstyrelsen drar av detta slutsatsen att regionerna bedémer att en upp-
giftsskyldighet fran primarvarden kommer att innebéara kostnader, men att det
i dagslaget ar svart att avgora hur omfattande dessa blir. Om uppdraget resul-
terar i ett efterfoljande foreskriftsarbete kommer regionerna utifran det mer
utférligt kunna bedéma sina kostnader. Det ar darfor av stor vikt med en 16-
pande dialog mellan myndigheten och regionerna i héndelse av en fortsatt
process rorande insamling av registeruppgifter fran primarvarden.

En framtida uppgiftsskyldighet for primarvarden kan dven innebara en for-
andrad resursatgang bemanningsmaéssigt. Socialstyrelsen ser utifran inter-
vjusvaren att det kan uppsta organisatoriska konsekvenser inom verksamhet-
erna beroende pa om vardpersonalen sjélva ska registrera koder eller om
ansvaret dverlats till medicinska sekreterare. Har forefaller regionerna orga-
nisera detta pa olika sétt. | vissa regioner ar rutinen att den vardpersonal som
traffar patienten &ven kodar. | andra regioner forvantas medicinska sekrete-
rare skota kodningen, ibland dock endast at lakare. En uppgiftsskyldighet for
primarvarden kan saledes resultera i ett behov av att anstélla fler administra-
torer vid verksamheterna, men &ven ett utokat behov av personal som utbil-
dar inom Klassifikationer och kodverk i regionen.

Aven huruvida regionerna rapporterar in uppgifter fran privata verksam-
heter eller inte kan ge organisatoriska konsekvenser for den enskilda verk-
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samheten. Vidare kan en uppgiftsskyldighet i sig medfora ett behov for verk-
samheten att anpassa sitt journalsystem, oavsett om uppgifterna gar via reg-
ionen eller direkt till Socialstyrelsen.

Primdarvardsverksamheter

Socialstyrelsen har fragat vardcentraler vilken typ av kostnader en regelbun-
den Overforing av aktuella uppgifter till Socialstyrelsen skulle innebéra for
verksamheten. Resultatet fran enkaten visar att kostnaderna vid ett framtida
krav pa uppgiftslamnande framst forvantas uppsta inom den del av verksam-
heten som ber6r administration. Andra kostnader som flera nédmner &r kostna-
der for vardpersonal, kostnader for IT-investeringar samt utbildningskostna-
der inom klassifikationer och kodverk. Saval arbetshorda som kostnader
beror pa vilka uppgifter som ska rapporteras respektive hur éverféringen av
uppgifterna ska ske, menar nagra. Narmare halften av vardcentralerna svarar
att de i dagslaget inte kan ange vilken typ av kostnader ett framtida krav pa
uppgiftslamnande kommer att innebara for dem.

Resultatet fran Socialstyrelsens intervju med en fysioterapeut inom den
nationella taxan (LOF) visar att om en framtida uppgiftsskyldighet medfér
stora kostnader i form av 6kad arbetsbelastning, exempelvis dubbelarbete vid
registreringar, kan det innebdra en marknadsmassig nackdel for verksamma
inom LOF. Just en 6kad arbetsbelastning for den enskilda fysioterapeuten
vantas utgora den framsta omkostnaden, enligt intervjupersonen. Kostna-
derna for anpassning av journalsystemen, i handelse av en framtida uppgifts-
skyldighet, ar ok&nd, menar intervjupersonen. Hon befarar daremot inte att
omkostnader for anpassningar alternativt byten av journalsystem skulle bli sa
pass omfattande for enskilda utdvare att fysioterapeuter inom LOF inte skulle
ha rad att bedriva sin verksamhet.

Effekter fér smd féretags arbetsférutséittningar och
konkurrensférmdga

Statliga regleringar kan pa olika satt paverka konkurrensen pa en mark-
nad.[80] En uppgiftsskyldighet for sjukvardshuvudman inom priméarvard
kommer att beréra saval regionalt drivna som privata aktorer. Sma privata
aktorer, exempelvis inom den nationella taxan, kan som tidigare ndmnts ha
samre forutsattningar for obligatorisk rapportering av uppgifter. Detta beror
framforallt pa att manga anvander andra journalsystem an det system reg-
ionen, i vilken den privata aktoren verkar, har i bruk. Vid en lagreglerad upp-
giftsskyldighet for primarvarden kan sma privata aktérer behdva anpassa al-
ternativt byta sina journalsystem i en hdgre utstrackning &n ovriga, vilket
riskerar att medfora kostnadsmassig paverkan. En del utévare har dock, som i
exemplet med den intervjuade fysioterapeuten inom LOF, mojligheter att an-
passa nuvarande system med mindre omfattande justeringar. Vidare kan per-
sonalen behdva utbildas i nya journalsystem men &ven i klassifikationer och
koder. Ar det sistnamnda inte vedertaget inom verksamheten kravs mer re-
surser till detta och blir nagot verksamheten kan behdva finansiera sjalva, om
de ligger utanfor regionernas ansvar. Sma verksamheter kan dessutom ha be-
gransade mojligheter att kunna anstélla administrativ personal som tillhanda-
héller kodningen, varpa vardpersonalen kan behova koda sjélva i hogre ut-
strackning.
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Sammantaget innebar dessa faktorer en risk for paverkan pa framforallt
mindre foretags arbetsforutsattningar och konkurrensformaga. Socialstyrel-
sen beddmer dock att det inom ramen for denna rapport inte &r mojligt att
gora en mer ingaende analys av de eventuella effekter som kan uppsta. Vid
ett sa inledande skede av en foreslagen utvidgning av patientregistret finns
exempelvis annu inte en samlad bild av hur ett sadant forslag skulle kunna
genomforas — och darmed mer specifikt paverka mindre aktorer — varfor det
ar svart att redan nu forutspa de risker for paverkan som kan uppsta. Mot
bakgrund av detta gar det i nulaget inte att pa ett adekvat satt bedéma vilka
konsekvenser forslaget kan téankas fa pa sma foretag. Vid ett framtida fore-
skriftsarbete behdver Socialstyrelsen grundligare undersoka hur privata akto-
rers arbetsforutsattningar, konkurrensforhallanden och andra villkor kan pa-
verkas av en uppgiftsskyldighet fran primarvarden.

Socialstyrelsen

Resursatgangen for Socialstyrelsen kommer huvudsakligen aterfinnas inom
omraden som registerutveckling, utveckling av tekniska losningar for exem-
pelvis rapportering och mottagande av uppgifter, samt utokade resurser for
underhall och forvaltning av det aktuella registret. En utokat patientregister
kan dven medfdra en hogre efterfrdgan pa analyser och statistik som grundar
sig pa data fran primarvarden, och kommer saledes innebéra ett okat behov
av personer med statistisk och analytisk kompetens pa myndigheten. Primér-
vardsdata kommer sannolikt dven att leda till en okad efterfragan pa mikro-
datautlamnande for statistisk- och forskningsandamal. Vidare kommer det
férmodat innebdra att mikrodata som begérs ut kommer omfatta en storre
méngd data. Begaran om mikrodatautlamnande ar foérenat med en intern sek-
retessprovning och denna prévning kommer att bli mer resurskravande i sam-
band med storre datamangder. Aven myndighetens verksamhet med sam-
manstallning av statistik utifran séarskilda bestallningar (statistikunderlag
samt forskarbestéllningar), kommer att bli mer belastad vilket myndigheten
behdver ha beredskap for fran ett saval tekniskt som organisatoriskt perspek-
tiv. Vidare kan det forvantas tillkomma ett behov av resurser for utveckling
av klassifikationer och kodverk, samt framtagande av informations- och stéd-
material.

| nulaget ar det svart att bedoma hur stora arbetskostnaderna fér myndig-
hetens ovan nd&mnda insatser blir, samt vilka av dessa kostnader som kommer
att vara lopande. | h&ndelse av ett framtida foreskriftsarbete behdver darfor
en fordjupad analys av resursatgangen genomforas, utifran beslut om vilka
uppgifter som ska samlas in och mer detaljerat kring tillvagagangssattet, rent
tekniskt men dven organisatoriskt.
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Utvecklingsbehov pd ndrmare och
|Gngre sikt

Standardisering av informationsinnehall och informationséverforing, samt
behov av strukturerade varddata beskrivs som nagra av flera utmaningar i ut-
vecklingen av den nationella e-halsan. Tillvaxten inom omradet &r till stor
del beroende av implementeringshastigheten i regioner och kommuner.[70]

For att ett utvidgat nationellt patientregister med uppgifter fran primarvar-
den ska vara andamalsenligt, samt for effektiv resursanvandning, behover ak-
torer pa olika nivaer i hélso- och sjukvardssystemet ha en kontinuerlig dialog
och samverkan. Detta beh6vs bland annat for att uppna och bibehalla intero-
perabilitet mellan olika system.

Pa nationell niva ar det angelaget med fortsatt samverkan mellan Social-
styrelsen, Inera, SKR samt E-hé&lsomyndigheten vad galler informations-
struktur och teknisk infrastruktur for vard och omsorg. | en kartlaggning fran
2020 aktualiserar SKR det faktum att de tillsammans med bland annat Soci-
alstyrelsen behdver stotta regionerna i utvecklingen av kompatibla IT-system
sa att regionerna kan leverera statistik for nationell insamling.[81] Dialog om
olika typer av nationell samverkan bor i sa fall initieras redan i samband med
ett framtida foreskriftsarbete om primarvardsuppgifter i patientregistret.

Pa regional och lokal niva behéver huvudméannen samverka med bland an-
nat systemleverantdrer och enskilda verksamheter for att sdkerstélla journal-
system som uppfyller kriterierna fér dokumentation, stod for enhetlig klassi-
ficering, datafangst samt uppgiftsoverforing. Utvecklingsarbetet med
journalsystemen kan med fordel pabdrjas skyndsamt, eftersom det utgér en
grundforutsattning for insamling av uppgifter. Dock &r det viktigt att krav-
specifikationen for utformningen forst definieras.

Gemensamt ansvar for en
dndamadlsenlig rapporteringsprocess

En avgorande faktor for att kunna uppratthalla ett halsodataregister med upp-
gifter fran primarvarden &r att rapporteringen till registret sker effektivt och
friktionsfritt. En grundlaggande forutsattning for att uppna detta &r, som tidi-
gare namnts, dokumentationssystem som ger stod at systematisk dokumentat-
ion for vard och behandling och &ven korrekt och enhetlig klassificering av
tillstand och atgarder som ska foljas upp pa flera nivaer. Dokumentationssy-
stemen behdver tillhandahalla aktuella versioner av de klassifikationer, ter-
minologier och kodverk som ska eller bér anvéndas nationellt. Det behdver
dessutom finnas maéjlighet for anvandaren av systemet att med digitalt anpas-
sade anvisningar och stod enkelt soka och verifiera termer och koder bade ut-
ifran ett visst klassificeringssystem och utifran samtliga rekommenderade
termer och synonymer. Vidare behdver befintliga och kommande kodverk
ses Over och utvecklas. Ett angeldget exempel ar behovet av ett nationellt or-
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ganisationskodverk for halso- och sjukvardsverksamheter. Socialstyrelsen f6-
reslar att E-halsomyndigheten fortsatter driva fragan i samverkan med In-
spektionen for vard och omsorg (IVO), Myndigheten for digital forvaltning
(DIGG), SKR, Inera och Socialstyrelsen.

Ansvaret for att sakerstalla en andamalsenlig rapporteringsprocess delas av
flera aktorer. Socialstyrelsen utfor en stor del av insatserna, men dven
systemleverantOrerna behover sékerstélla att aktuella versioner av nationella
klassifikationer och kodverk tillhandahalls och anvands i systemen for vard-
dokumentation. Vidare bar vardgivare och huvudman ett ansvar for att instal-
lera system som medger registrering enligt de nationella klassifikationerna
saval som overforing av uppgifter. Inom omradet IT-stod for varddoku-
mentation vantas stora forandringar ske de narmaste aren.[79] Har behéver
vardgivarna och huvudmannen i sin tur stalla krav pa sina systemleverantorer
sd att uppgifter kan tas ut och rapporteras pa ett sakert stt.

Utvecklingsarbeten for Socialstyrelsen

Kvaliteten pa insamlade uppgifter ar beroende av ett enhetligt regelverk for
kodning oavsett klassifikation. Regelverket for kodningen behdver folja ar-
betsprocessen i primarvarden for att fungera. Socialstyrelsens erbjuder idag
ett regelverk for ICD som stoder kodning av vardkontakter inom de verksam-
heter som har skyldighet att lamna in uppgifter till patientregistret. For att na
kvalitet i ett framtida register for primarvarden behdver Socialstyrelsen ut-
reda om regelverket for kodning med ICD behover anpassas for att fungera
inom primarvard. Om justeringar behovs maste de goras och kommuniceras
med anvandare. Vidare &r regelverket for tillampning av ICF i dagslaget
ofullstdndigt och behdver fardigstéllas.

| handelse av en uppgiftsskyldighet for primarvarden behdver Socialstyrel-
sen se Gver och utveckla regelverken for ICD i primarvarden samt ICF. Av-
seende atgardskoder behdver regelverk och urval ses 6ver, och i samband
med det kan en uppdatering av &tgardskoder i K\VA behéva géras. Inom ra-
men for utvecklingsarbeten med koppling till ett utvidgat patientregister ryms
aven framtagande av kunskapsstoéd om anvéndande av klassifikationer.
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Nationell insamling av
registeruppgifter frdn primérvarden
— slutord

I halso- och sjukvarden pagar ett skifte, dar primarvarden avses utgoéra navet
i framtidens vard. Forflyttningen fran sjukhustung till néra vard innebér ett
behov att pa nationell niva och med registerdata kunna félja det som sker i
primarvarden. Men med dagens lagstiftning har Socialstyrelsen inte mojlig-
het att samla in uppgifter om vardkontakter i primarvarden. Socialstyrelsen
bedomer att myndighetens foreslagna reglering av ett utvidgat patientregister
kan ske i enlighet med grundlagens bestdmmelser och med regelverken avse-
ende sekretess och dataskydd.

Mycket forvantas ske inom primarvarden de narmaste aren, vilket kan
komma att paverka framtida rapporteringsmojligheter for verksamheter och
regioner. Nagra exempel ar inforandet av nya journalsystem, inférandet av
ICD-11, utvecklad digitalisering och eventuella lagandringar rérande den
nationella taxan. Aven de juridiska forutsattningarna for regionernas hante-
ring av uppgifter fran privata vardgivare kan framéver komma att andras. Be-
hoven av jamférbar information och data fran primarvarden — och andra
vardnivaer — for olika typer av nationell uppfoljning kan ocksa 6ka.

| handelse av en framtida uppgiftsskyldighet for primarvarden behéver re-
gistrering och rapportering av uppgifter ske effektivt och andamalsenligt, i
syfte att uppratthalla ett register av god kvalitet, men dven for att undvika
merarbete for uppgiftslamnarna. Har kan Socialstyrelsen bland annat bidra
med att se 6ver och utveckla berorda regelverk for klassifikationer, sa att de
blir applicerbara for fler omraden och yrkeskategorier. Har kan dven framta-
gande av kunskapsstod och samverkan med andra aktorer, exempelvis SKR
och E-Halsomyndigheten, vara vardefull.

Om Socialstyrelsen ges lagstadgad ratt att samla in uppgifter kommer
myndigheten att hantera en avsevart storre mangd information &n vad som
finns i systemen idag. Ratt tekniska och sékerhetsméssiga forutsattningar be-
hovs da for att ta emot, forvalta och leverera denna utékade uppgiftsmangd.

Socialstyrelsen beddmer att en utvidgning av patientregistret med uppgif-
ter fran primarvarden ar nédvandig och att det finns stod for detta hos olika
berérda aktorer, bland annat andra myndigheter, SKR och professionsfor-
bund. Aven forskare uttrycker ett stort behov av tillgdng pa nationell niva till
uppgifter fran primarvard.

Utan forfattningsandringar kommer det fortsatt saknas en heltdckande bild
av priméarvarden och lika sa varden i stort. Vid forflyttningen till en mer néra
vard ar tillgang till uppgifter fran primarvarden nodvandig for att se utfallet
av reformen samt for att kvalitetssakra den framtida varden.
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