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Utokad insamling av uppgifter fran 6ppenvarden till patientregistret

Forord

Socialstyrelsen fick i juni 2023 i uppdrag av Regeringen att forbereda
arbetet infor en utokad insamling av uppgifter fran hélso- och sjukvarden
(S2023/02167 (delvis)). I denna rapport slutredovisas uppdraget. Bland
annat har en kartlaggning genomforts av vilka aktorer inom 6ppenvarden
som kan komma att berdras av utredningen Battre forutsattningar for
uppféljning av hélso- och sjukvarden (S 2023:02) forslag pa en utokad
uppgiftsinsamling. Rapporten innehaller dven analyser av forutsattningarna
for dessa aktorer att tillgangliggora uppgifter till patientregistret samt
Socialstyrelsens nuvarande mojligheter att ta emot och bearbeta en
omfattande utokning av data fran 6ppenvarden.

Arbetsgruppen for rapporten har bestatt av utredarna Eva Nyman, Karin
Nyqvist, Maria Johansson, Anna Svanberg WAérn, statistikern Viktor
Granvald och juristen Carina Carmona. Ansvarig enhetschef har varit Sofia
Asp.

Bjorn Eriksson
Generaldirektor



Utokad insamling av uppgifter fran 6ppenvarden till patientregistret

Innehall

Lo T o g« 3
SamMMaNfattning ......cccccevviviiiiviiiitiierceree et 5
0T 0T T L= T = S 8
Kopplingar till andra uppdrag och utredningar......c.ccoceeevvceneneneerenerennenss 9
Beaktanden 0ch avgransSningar.....c..cocceceeeereneeninenereeseee et seeees 10
BaKgrund...........ccoiiiiiiiiiineiiininetieninnesisssssnssissssssssssssssssssssssssssees 12
Behovet av uppgifter om halso- och sjukvarden..........ccccceeeveveeererecereennen. 12
Socialstyrelsens tidigare utredningar avseende en uttkad insamling av
uppgifter fran OPPENVAIdEN.......ccciieeeeeesse e ee 15
En utékad insamling av uppgifter fran 6ppenvarden ................ 19

Granserna mellan primarvard och specialiserad 6éppenvard ar oskarpa 19

Vilka uppgifter foreslar halsodataregisterutredningen ska samlas in fran

OPPENVAITENT ...ttt s s se s e s b sesssesessesesessananns 20
God kvalitet ér avgérande for patientregistrets anvandbarhet ............... 21

Socialstyrelsens nuvarande bedémning av vilka uppgifter som behéver
SAMIAS IN ittt res 23

Aktorernas forutsattningar for att lamna uppgifter om

OPPENVAFAEN .......eeeeereeeeeeeeeeeeeceesaeeseeeseeeseesseesasessesssesssessaesnsennnen 26
Vilka aktorer kan det bli aktuellt att samla in uppgifter franz................... 26
Kartlaggning av aktorer i OPPeNVArden ........coeeeeverereeeeereseneeeeeeereseenns 26

Verksamheternas forutsattningar for att lamna uppgifter om
OPPENVAITEN ...ttt st s b seas s e s b sesssssssesesessananns 32

Socialstyrelsens férutsattningar att hantera datamangderna. 36

Praktiska och tekniska forutsattningar for datakvalitet och utdkad

dAtaINSAMIING cveviieieireeere ettt sttt et st se e sbe e nes 36
Juridiska fOrULSATENINGAT c..ccvecviirieieieereeeree ettt aens 38
Myndighetens kommande arbete och tidplan ............................ 43
Socialstyrelsen behdver forstarka samverkansstrukturerna med
UPPITESIAMNAINQa..c.i ittt sre s sae s e s e esaesaasaees 43
Specificering av uppgifter som behéver samlas in fran 6ppenvarden....44
Oversiktlig tidplan for det fortsatta arbetet...........coeveevevcvererevenrereeseennenn. 48
Referenser ...ttt 51

Bilaga 1. Fragor till regionerna om antal och typer av
PrimarvardsverkSamheter ............coceeeceeveereeeseeceeseessecsesseeseesneesenns 52

Bilaga 2. Intervjuer med privata vardaktorer............cccceeueeueeneee.. 53



Utokad insamling av uppgifter fran 6ppenvarden till patientregistret

Sammanfattning

Halsodataregisterutredningen har i1 betdnkandet ”Ett nytt regelverk for
hilsodataregister” (SOU 2024:57) bland annat foreslagit att uppgifter om
vardkontakter inom priméarvarden och den specialiserade somatiska
oppenvarden ska samlas in till patientregistret hos Socialstyrelsen.
Socialstyrelsen valkomnar detta eftersom behovet av dessa uppgifter &r stort
och har efterfragats under lang tid.

Den utdkade uppgiftsinsamlingen kan forvantas komma att beréra samtliga
regioner och privata foretag som regionerna koper vard av, det vill saga den
offentligt finansierade varden, samt foretag som bedriver privat finansierad
vardverksamhet. For den specialiserade 6ppenvarden utdkas insamlingen
hos befintliga uppgiftslamnare till att galla alla yrkeskategorier inom
somatiken och inte som i nuldget endast lakare. Antalet nya aktdrer som
kommer att berdras av en uppgiftsskyldighet ar dock svart att ange, dels pa
grund av att regionerna inkluderar olika typer av verksamheter i sin
primarvard respektive specialiserad 6ppenvard, dels darfor att det i nulaget
inte ar mojligt att identifiera alla vardgivare i landet. Typen av verksamheter
som forvantas komma att beréras ar framforallt vardcentraler eller
motsvarande men aven specialiserade verksamheter inriktade pa t.ex.
fysioterapi, arbetsterapi, nutritionsbehandling och kostradgivning,
modravard, psykologi, logopedi och naprapati. De foretag som inte berors ar
framforallt foretag som inte omfattas av journalforingsplikten, verksamheter
utan patientkontakt, foretag som endast levererar vard till kommunerna, som
hyr ut halso- och sjukvardspersonal eller foretag som bedriver olika slag av
konsult- och radgivningsverksamhet till olika vardgivare. Den utdkade
uppgiftsinsamlingen omfattar inte heller vard som tillhandahalls av en
skolhuvudman enligt skollagen (2010:800), som en del av
arbetsgivaransvaret enligt arbetsmiljélagen (1997:1160) eller 6ppenvard
som tillhandahalls inom ramen for en statlig myndighets ansvar.

Aktorerna som berors inom den offentligt finansierade varden bedéms
Overlag ha relativt goda forutséttningar att rapportera uppgifter till
patientregistret, eftersom de redan har upparbetade rutiner for att koda,
registrera och 6verfora uppgifter fran journalsystemen till exempelvis
regionernas datalager, KPP-databasen och kvalitetsregistren. En enklare och
mer effektiv 16sning for datadelning vid inrapporteringen kommer dock att
vara en viktig forutsattning, framfarallt for manga mindre privata aktorer.

For privatfinansierade vardforetag utanfor regionens huvudmannaskap kan
det finnas sérskilda utmaningar. Det kan t. ex. handla om att féretagen har
egna skraddarsydda journalsystem och inte samma vana eller tradition av att
registrera atgardskoder eller diagnoskoder som inom de verksamheter dar
regionen ar huvudman. Savél informations- och utbildningsinsatser som
tekniska losningar for en effektiv informationsoverforing ar viktiga
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forutsattningar for dessa vardgivares méjligheter att rapportera till
patientregistret.

Forslaget uppskattas innebéra en utékning med runt 60—70 miljoner fler
vardkontakter i patientregistret varje ar, vilket motsvarar en femfaldig
utdkning av registret. For narvarande har Socialstyrelsen inte de tekniska
forutsattningarna som kravs for att ta in all den data som kan omfattas i den
utokade insamlingen fran hélso- och sjukvarden, dock pagar for narvarande
flera utvecklingsarbeten pa Socialstyrelsen som kommer ge maéjligheter att
hantera den dkade mangden data. Utvecklingsarbetena innefattar bland annat
att patientregistret flyttas dver till en mer modern databaslésning och att
dataflédena effektiviseras med en tkad automatisering av datahanteringen i
hela kedjan, fran insamling av data till publicering av statistik.

Aven om méanga vardgivare redan idag registrerar efterfragade uppgifter s&
finns olikheter mellan verksamheterna som paverkar kvaliteten och
jamforbarhet av data pa nationell niva. Det finns skillnader i vilka uppgifter
som registreras, hur de registreras samt i vilka situationer uppgifterna
registreras. For att fa en tillrackligt hog datakvalitet, sa att data blir
anvandbar och jamforbar, samt for att minimera vardpersonalens
administrativa tidsatgang i samband med uppgiftsinsamlingen, kommer
Socialstyrelsen genomféra ytterligare utvecklingsarbeten. Det fortsatta
arbetet syftar till att mota upp kommande forandringar och handlar
framforallt om att:

. forstdrka och utdka befintlig struktur och former for den regelbundna
dialogen med regionerna, privata vardgivare och specialistféreningar,

. utveckla entydiga begreppsdefinitioner, informationsspecifikationer och
en informationsmodell samt undersoka hur uppgifterna faktiskt registreras
i de olika journalsystemen idag,

. foreskriftsarbete inklusive konsekvensbeddmning och
konsekvensutredning samt

« informations- och stodinsatser for alla uppgiftslamnare.

Halsodataomradet &r ett omrade under stark utveckling, och manga
pagaende initiativ kan ocksa forvantas paverka en framtida insamling av
uppgifter fran halso- och sjukvarden och det fortsatta arbetet. Det galler
bland annat utvecklingen av en nationell digital infrastruktur, effektiv och
séker informationsoverforing, utvecklingen av en nationell katalog 6ver
vardgivare, tillgangliggérande av halsodata, utvecklingen kring EHDS och
behovet av att nationellt samnyttja IT-resurser och annan central kompetens
inom halsodataomradet. Den utdkade uppgiftsinsamlingen kommer att kréava
forstarkning hos myndigheten av olika typer av resurser och kompetens som
t.ex. informationsarkitekter, 1T-arkitekter, kravstéllare, systemutvecklare,
terminologer och informatiker, men &ven en forstarkning av jurister,
statistiker och utredare.
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Den utokade insamlingen foreslas starta tidigast 2028. Detta med tanke pa
dels den nationella och internationella utvecklingen inom héalsodataomradet
och dels det forberedande arbete som krévs. Eftersom stora fordndringar
pagar inom omradet som kan innebéra att vardgivarna behdver gora
forandringar i processer och tekniska Iésningar, ar det realistiskt att en
insamling kan starta tidigast ett och ett halvt ar efter att nya foreskrifter
beslutats. E-halsomyndighetens fardplan for utvecklingen av en nationell
digital infrastruktur strécker sig till 2028 [1], ICD-11 planeras vara
implementerad i Sverige 2028 och implementationen av EHDS och
tillhérande nationella tillgangliggorare av halsodata (Health Data Access
Body, HDAB) forvantas ha kommit ganska langt vid den tidpunkten.
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Uppdraget

Regeringen gav den 29 juni 2023 Socialstyrelsen i uppdrag att férbereda
arbetet infor en utokad insamling av uppgifter fran hélso- och sjukvarden
(S2023/02167 (delvis)).! I uppdraget ingar bland annat att kartldgga vilka
aktorer inom Gppenvarden som kan komma att berdras av utredningen Battre
forutsattningar for uppféljning av halso- och sjukvarden (S 2023:02) forslag,
analysera forutsattningarna for dessa aktorer att tillgdngliggora uppgifter i
nationella halsodataregister, samt analysera Socialstyrelsens nuvarande
mojligheter att ta emot och bearbeta de utdkade dataméngder som
utredningens forslag kan ge upphov till.

Utredningen Battre forutsattningar
for uppfdljning av halso- och
sjukvarden

Regeringen tillsatte under varen 2023 utredningen Battre forutsattningar for
uppfoljning av hélso- och sjukvarden - Utredningen om halsodataregister (S
2023:02)? (i fortsattningen bendamnd hilsodataregisterutredningen), med
syfte att skapa andamalsenliga regler som okar forutsattningarna for att
forbattra halso- och sjukvarden samt folkhalsan, och sakerstalla att
regelverket ar utformat pa ett sadant satt att det skyddar den personliga
integriteten.

| uppdraget har bland annat ingatt att analysera regelverket for
halsodataregister och foresla regler for behandling av personuppgifter

. fran primarvarden,

. om samtliga patienter som behandlas inom den specialiserade
Oppenvarden, och

. om vantetider och vardkoer.

Forslagen ska omfatta uppgifter fran alla vardgivare, offentliga savél som

privata, och sa langt som mojligt minska risken for 6kad administration for

halso- och sjukvarden.

Utredningen ldmnade sitt betdnkande “Ett nytt regelverk for
hélsodataregister” (SOU 2024:57) den 30 augusti 2024 [2].

! Uppdragstiden forlangdes den i juni 2024, p& grund av att halsodatautredningen fatt forlangd tid for
sitt uppdrag: https://www.regeringen.se/contentassets/8151bbeaaff841f2a2029cfe70740d66/forlangd-
tid-for-uppdraget-att-forbereda-arbetet-infor-utokad-insamling-av-uppgifter-fran-halso--och-
sjukvarden.pdf

2 https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/kommittedirektiv/2023/04/dir.-202348
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Kopplingar till andra uppdrag och
utredningar

Som framkommer ovan har det uppdrag som redovisas i denna rapport en
direkt koppling till halsodataregisterutredningen, som lade fram sitt
betankande 30 augusti 2024. Halsodataomradet ar ett omrade under stark
utveckling, och manga andra pagaende initiativ kan forvantas paverka
forutsattningarna for den framtida insamlingen av uppgifter fran halso- och
sjukvarden till hilsodataregister. Bland de som ligger narmast detta uppdrag
kan ndmnas:

. Det pdgaende uppdraget om att méjliggora en nationell digital
infrastruktur for hélsodata (S 2024: A). Regeringskansliet beslutade den
22 januari 2024 att ge en utredare i uppdrag att bitrada
Socialdepartementet med att dels analysera och foresla atgarder som
mojliggor en nationell digital infrastruktur for halsodata, dels analysera
och ta fram forslag kopplade till den kommande EU-férordningen om det
europeiska halsodataomradet, EHDS (S2024/00100). Uppdraget
innehaller flera delredovisning, bland annat ska de rattsliga
forutsattningarna for att kunna inratta en nationell vardférmedling
avrapporteras senast den 31 mars 2025, och forfattningsférslag som ror
den nationella digitala infrastrukturen samt EHDS bestammelser om
priméranvéandning av hélsodata och de dvriga bestammelserna i EHDS
redovisas senast den 30 september 2025.3

« Regeringen tillsatte 18 december 2023 en sérskild samordnare for en
nationell digital infrastruktur i halso- och sjukvarden. Samordnaren ska
informera om regeringens arbete med nationell digital infrastruktur, och
genom ndra dialog med kommuner, regioner, privata utforare av halso-
och sjukvard och tandvard samt Sveriges Kommuner och Regioner
(SKR), patientforetradare och andra berdrda aktorer forbereda for
inforandet av en nationell digital infrastruktur. Uppdraget ska
slutredovisas till Socialdepartementet senast den 1 januari 2026.*

« E-hédlsomyndigheten slutredovisade 12 april 2024 sitt uppdrag att ta fram
ett forslag till fardplan for en nationell digital infrastruktur for varden.
Utgangspunkt for uppdraget har varit att staten ska ta ett storre ansvar an i
dag for vardens digitala infrastruktur, och att den nationella digitala
infrastrukturen for halso- och sjukvarden ska ersétta och komplettera
regionernas befintliga struktur pa omradet [1].

. E-halsomyndigheten har ocksa flera andra pagaende uppdrag och
aktiviteter inom hélsodataomradet, bland annat uppdraget att ta fram en
nationell katalog dver vardgivare och utférare av socialtjanst

3 https://www.regeringen.se/pressmeddelanden/2024/01/nytt-uppdrag-for-att-mojliggora-en-nationell-
digital-infrastruktur-for-halsodata/
4 https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/kommittedirektiv/2023/12/dir.-2023177
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(S2023/02118) som ska slutredovisas 30 april 2025,° och uppdraget att
utreda forutsattningarna for utveckling av en nationell teknisk 16sning
som mojliggor automatisk informationséverforing till nationella
kvalitetsregister (52023/02109), som ska slutredovisas senast den 31
oktober 2024.°

. Utredningen om vidareanvandning av halsodata for vard och klinisk
forskning (SOU 2023:76), som avrapporterades 21 november 2023, och i
sitt betdnkande bland annat for resonemang om framtida ansvar och roller
avseende héalsodata, och om inréttande av en nationell datahubb [3].

. Lagradsremissen Langsiktig reglering av vissa forskningsdatabaser, som
overlamnades till Lagradet 15 augusti 2024, och foreslar en ny lag om
vissa forskningsdatabaser som ska komplettera befintlig
dataskyddsreglering. Det foreslagna regelverket ska gora det mojligt for
universitet och hogskolor att fora forskningsdatabaser med langsiktigt
vetenskapligt vérde. Syftet med forslagen &r att forbattra forutsattningarna
for registerbaserad forskning samtidigt som de registrerades personliga
integritet skyddas [4].

Beaktanden och avgransningar

Hélsodataregisterutredningen avrapporterade sitt uppdrag den 30 augusti
2024 [1] och betéankandet har den 8 oktober 2024 remitterats till berérda
myndigheter och andra relevanta aktorer. Synpunkter ska [&mnas senast den
29 januari 2025, och forslagen i betankandet ar saledes inte slutligt beredda
inom regeringskansliet och har dérfér bara kunnat betraktas som
végledande. Flera andra avgoérande vagval kommer ocksa sannolikt att goras
de narmaste aren inom halsodataomradet t.ex. avseende de forslag som
l&mnats i de uppdrag som ndmns ovan. Dessa véagval, samt den fortsatta
beredningsprocessen avseende halsodataregisterutredningens forslag
paverkar forutsattningarna for en framtida insamling av uppgifter till
hélsodataregistren, och ett antal avgrénsningar har darfér behovt goras i
arbetet med denna rapport:

. Projektet har analyserat forutsattningarna for en utdkad insamling av
uppgifter till patientregistret enligt hdlsodataregisterutredningens forslag
om utokad insamling fran 6ppenvarden Den halso- och sjukvard som
utfors inom ramen for det kommunala huvudmannaskapet omfattas inte
av den utdkade uppgiftsinsamlingen enligt dessa forslag.

. Vilka forberedelser som kan komma i fraga for de delar av utredningen
som berdr insamlingen av uppgifter om rekvisitionslakemedel fran den
specialiserade 6ppenvarden har inte undersokts, eftersom detta ar ett

5 https://www.regeringen.se/regeringsuppdrag/2023/06/uppdrag-att-ta-fram-en-nationell-katalog-over-
vardgivare-och-utforare-av-socialtjanst/

6 https://www.regeringen.se/regeringsuppdrag/2023/06/uppdrag-att-utreda-forutsattningarna-for-
utveckling-av-en-nationell-teknisk-losning-som-mojliggor-automatisk-informationsoverforing-till-
nationella-kvalitetsregister/
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forslag som innefattar upprattandet av ett helt nytt register och som
kommer att kréva ett omfattande utredningsarbete.

« Halsoekonomiska aspekter av den utdkade insamlingen har inte utretts
inom ramen for detta uppdrag, eftersom det ingar i ett kommande
foreskriftsarbete.

. Insamling av uppgifter om véntetider och vardkéer utreds for narvarande
inom ramen for flera andra uppdrag, tex i Socialstyrelsens
regeringsuppdrag att bidra till att starka samt folja upp tillgangligheten
och vardkapaciteten pa regional och nationell niva (S2024/01058
(delvis)). I denna rapport redovisas darmed inte narmare vilka uppgifter
om vantetider och vardkéer som bor rapporteras in till patientregistret
respektive andra register/databaser.

| arbetet har projektet framfor allt utgatt fran de forslag som lamnats i
hélsodataregisterutredningens betdnkande och i Socialstyrelsens tidigare
utredningar inom omradet. Projektets ambition har bland annat varit att
utifran dessa identifiera de tekniska, praktiska och juridiska huvudfragor
som behdver vara utredda innan en utokad insamling fran 6ppenvarden kan
starta. FOr att fa perspektiv och fordjupning har dialoger och méten hallits
med flera aktérer inom omradet, bland annat E-halsomyndigheten,
Myndigheten for digital forvaltning (DIGG), programomradet Nationellt
primarvardsrad i systemet for kunskapsstyrning halso- och sjukvard, kansliet
for kvalitetsregistren hos Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) och
Primarvardskvalitet — ett nationellt system for kvalitetsdata. En stor del av
projektet har ocksa agnats at interna diskussioner pa myndigheten kring
praktiska och tekniska fragestallningar infor en kommande utékad insamling
av uppgifter fran 6ppenvarden.

For att fa en uppfattning om antalet vardgivare som bedriver verksamhet
inom oppenvarden har en aktorskartlaggning genomforts i vilken ett antal
databaser och register jamforts. Socialstyrelsens tidigare utredningar inom
primarvarden har ocksa kompletterats med fem intervjuer med aktérer som
bedriver privat finansierad vard, for att fa forstaelse for deras sérskilda
utmaningar. En analys av olika yrkeskategoriers inrapportering av uppgifter
till SKR:s databas Kostnad per patient (KPP) har ocksa genomforts for en
okad forstaelse for vilka uppgifter som regionerna har tillgang till i
dagslaget.
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Bakgrund

Behovet av uppgifter om halso- och
sjukvarden

For att kunna folja halsoutvecklingen i samhéllet och sjukvardens
produktion av vard behover olika slags uppgifter om individers
hélsotillstand registreras och lagras i olika register. Socialstyrelsens
halsodataregister ar nationella register som samlar sadana uppgifter, och gor
det mojligt att folja halsoutvecklingen i landet. Uppgifterna anvénds bland
annat for forskning och epidemiologiska studier for att 6ka kunskapen om
sjukdomsforekomst, saval prevalens som incidens av sjukdomar och andra
hélsotillstand i befolkningen utifran kon, alder, social bakgrund och
regionala skillnader m.m. Uppgifterna samlas in med stéd av lagen
(1998:543) om halsodataregister (halsodatalagen) med tillhérande
forordningar avseende respektive halsodataregister. Av respektive
hélsodataregisters férordningar kan sedan finnas mer specifika
andamalsbestammelser, exempelvis framgar av 3 § forordning (2001:707)
om patientregister hos Socialstyrelsen att personuppgifter i registret far
behandlas for framstélining av statistik, uppfdljning, utvérdering och
kvalitetssakring inom den slutna halso- och sjukvarden och inom den del av
den 6ppna varden som inte ar primarvard samt forskning och
epidemiologiska undersokningar.

FOr narvarande saknas réttsligt stod for att inhdmta flera centrala
datamangder av nationellt intresse till h&lsodataregister, vilket bland annat
framkommit i Socialstyrelsens kartlaggning av dataméngder av nationellt
intresse [5]. Kartlaggningen visade att behoven av data fran primarvarden,
om anvéndning av rekvisitionsldkemedel samt uppgifter som behévs for
krisberedskap och krishantering var sarskilt patagliga. Aven andra vésentliga
uppgifter saknas, som t.ex. uppgifter om patienter som behandlats av nagon
annan yrkeskategori an ldkare i den somatiska specialiserade 6ppenvarden,
och information om vantetider i varden.

Halsodataregisterutredningens évergripande
forslag om en ny hdlsodataregisterlag

Halsodataregisterutredningen fick under varen 2023 i uppdrag av regeringen
att bland annat att analysera regelverket for halsodataregister och foresla
regler for behandling av personuppgifter fran primarvarden, inom den
specialiserade 6ppenvarden, och om vantetider och vardkoer. Utredningen
lamnade sitt betdnkande “Ett nytt regelverk for hilsodataregister” (SOU
2024:57) den 30 augusti 2024 [1].
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I betankandet foreslas en ny halsodataregisterlag med anslutande férordning.
Lagen foreslas utformas som en ramlag av generell karaktar och ska galla
for Socialstyrelsens befintliga hélsodataregister (patientregistret,
lakemedelsregistret, cancerregistret, registret for insatser i kommunal hélso-
och sjukvard, medicinska fodelseregistret, tandhalsoregistret) men kan i
framtiden justeras for att d&ven omfatta eventuella andra kommande
halsodataregister. Lakemedelsregistret foreslas byta namn till registret 6ver
expedierade lakemedel, och ett sjunde register foreslas; registret over
administrerade lakemedel.’

Lagen och forordningen foreslas bland annat innefatta regler som majliggor
behandling av personuppgifter fran primarvarden, om samtliga patienter som
behandlas inom den specialiserade dppenvarden samt personuppgifter som
avser administrerade rekvisitionslakemedel.

I lagen ska tydliggoras att syftet med halsodataregister &r att bidra till okad
kunskap for att utveckla och forbattra halso- och sjukvarden samt starka
folkhalsan®. De tilldtna andamalen for behandling av uppgifterna ska i
huvudsak motsvaras av de andamal for vilka det i nulaget &r tillatet att
behandla personuppgifter i halsodataregister.® Till det kommer att det i lagen
och forordningen ska anges vilka kategorier av uppgifter som ska fa
behandlas i halsodataregister.°

Vardgivare och vissa statliga myndigheter foreslas vara skyldiga att lamna
uppgifter till halsodataregister, och Socialstyrelsen ska liksom i dagslaget fa
meddela foreskrifter om hur uppgiftsskyldigheten ska fullgéras for de
halsodataregister som myndigheten forvaltar.*

Utredningen foreslar vidare att uppgifter om vardkontakter inom
primarvarden och den specialiserade somatiska 6ppenvarden ska samlas till
patientregistret hos Socialstyrelsen, och att uppgiftsinsamlingen ska omfatta
bade offentliga och privata vardgivare. Insamlingen ska utga fran behovet av
en uppgift, och uppgifter ska kunna samlas in oavsett vid vilken vardkontakt
uppgiften har registrerats eller vilken hélso- och sjukvardspersonal en
patient har traffat. 2

Den utdkade uppgiftsinsamlingen ska inte omfatta 6ppen vard som
tillhandahalls av en skolhuvudman enligt skollagen (2010:800), som en del
av arbetsgivaransvaret enligt arbetsmiljolagen (1997:1160) eller 6ppenvard
som tillhandah&lls inom ramen for en statlig myndighets ansvar.®®

" Denna rapport beror dock inte vidare detta register, se avgransningar

81 kap. 2 § i den foreslagna halsodataregisterlagen

® 38 Lag (1998:543) om hélsodataregister

102 kap. 5 § i den foreslagna halsodataregisterlagen

113 kap 2 § i den foreslagna halsodataregisterlagen

12 Kapitel 5:5 i betankandet

13 Kapitel 5:5 i betankandet och 2 kap. 5 § i den foreslagna hélsodataregisterférordningen.
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Socialstyrelsens patientregister

Halsodataregisterutredningens foreslag innebar att uppgifter fran
primarvarden och den specialiserade somatiska 6ppenvarden ska samlas in
till Socialstyrelsens patientregister. Patientregistret &r ett av Sveriges storsta
nationella halsodataregister, och innehaller uppgifter om alla patienter som
har vardats inom den slutna hélso- och sjukvarden samt patienter som
behandlats av lakare inom den specialiserade dppenvarden. Registret
upprattades 1964 och ar rikstackande for slutenvarden sedan 1987, och for
den specialiserade 6ppenvarden sedan 2001. Sedan den 1 januari 2024
rapporteras &ven uppgifter in om patienter som behandlats av andra
legitimerade yrkeskategorier &n lakare i den psykiatriska Gppenvarden.
Registret uppdateras varje manad, och inkluderar dven pagaende
slutenvardstillfallen. Demografiska uppgifter avseende fodelseland,
hemkommun, distrikt, civilstdnd och medborgarskap inhamtas arligen fran
Statistikmyndigheten SCB.

Patientregistret innehaller vardkontakter med individuppgifter om bland
annat diagnoser och yttre orsaker till sjukdom eller skada, vardatgarder, in-
och utskrivningsdatum samt utskrivningsform. Flera av uppgifterna
redovisas med koder enligt olika klassifikationer som mojliggor statistiska
beskrivningar av de sjukdomar och hélsoproblem som &r orsak till
manniskors kontakter med halso- och sjukvarden. Till exempel kodas och
registreras diagnoser enligt WHO:s klassifikation ICD-10 SE (International
Classification of Diseases). 1* Denna klassifikation innehaller forutom
traditionella diagnoser, &ven ett brett spektrum av symtom, onormala fynd,
besvar och sociala forhallanden. Vardatgarder kodas och registreras enligt
Socialstyrelsens klassifikationer av vardatgarder (KVA)®, som ar framtagna
for att anvandas for statistisk beskrivning av utredande och behandlande
atgarder som vidtas i hélso- och sjukvarden. Utéver dessa klassifikationer
anvénds ett antal administrativa kodverk i rapporteringen, till exempel
avseende uppgifter om vilken klinik och medicinskt verksamhetsomrade
(MVO) 8 patienten vardats inom. Uppgifter om vilken yrkeskategori som
behandlat personen registreras enligt Socialstyrelsens nationella
yrkeskodverk (SOSNYK)Y

14 International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems, WHO.

15 KVA &r ett samlingsnamn for klassifikationen av kirurgiska &tgarder (KKA) och klassifikationen av
medicinska atgarder (KMA). https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/klassifikationer-och-
koder/kva/

16 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/klassifikationer-och-koder/andra-
kodverk/sjukhuskoder/

17 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/klassifikationer-och-koder/andra-kodverk/sosnyk/
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Socialstyrelsens tidigare utredningar
avseende en utokad insamling av
uppgifter fran dppenvarden

Socialstyrelsen har i flera tidigare uppdrag utrett behov och forutsattningar
for att samla in uppgifter fran primarvarden, den specialiserade
oppenvarden, och om vantetider och vardkoer. Nedan foljer en kort
sammanfattning av myndighetens tidigare utredningar och férslag inom
respektive delomrade.

Uppagifter fran primarvarden har efterfragats
under lang tid

Med priméarvard avses i hélso- och sjukvardslagen (2017:30)
sjukvardsverksamhet dar 6ppen vard ges utan avgransning nar det galler
sjukdomar, alder eller patientgrupper. *8 Primérvérden svarar enligt samma
bestammelse for behovet av sadana atgarder i form av medicinsk bedémning
och behandling, omvardnad, forebyggande arbete och rehabilitering som
inte kraver sarskilda medicinska eller tekniska resurser eller nagon annan
sarskild kompetens. | dagslaget samlas inte nagra uppgifter fran
primarvarden in i patientregistret.

Ett nationellt halsodataregister med uppgifter fran primarvarden har
efterfragats under lang tid. Socialstyrelsen har haft flera uppdrag som berort
mojligheten att utbka myndighetens datainsamling till att &ven omfatta
uppgifter fran primarvarden. Myndigheten fick redan 2010 i uppdrag av
regeringen att paborja ett utvecklingsarbete gallande datainsamling i
primarvarden.'® Som en del i detta arbete genomférdes en pilotstudie, i syfte
att se over forutsattningarna till datainsamling fran primarvarden [6]. |
slutrapporten for detta uppdrag, publicerad 2012, konstaterades att testet av
datadverforing for utvalda regioner haft ett lyckat utfall [7]. Under 2014
sammanstallde Socialstyrelsen en promemoria géllande utvecklingen av
nationell datainsamling i primarvarden, som 6verlamnades till
Socialdepartementet. | dokumentet presenterades vad som vid den
tidpunkten var majligt att samla in fran primarvarden, de identifierade
utvecklingsbehoven avseende rapporteringen av primarvardsuppgifter,
konsekvenser rorande patientens integritet, samt kostnadsberakningar for
utvecklingsinsatser hos vardgivarna [8]. Nagra ar senare, 2017, gjordes en
fordjupad analys dar man bland annat presenterade regionernas egna
tidsperspektiv for nar de teoretiskt sett skulle kunna komma igang med
rapportering, ekonomiska konsekvenser for Socialstyrelsen samt mojligheter

18 2 kap. 6 § hélso- och sjukvardslagen (2017:30)
19.52007/11028/HS, S2010/7914/HS
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for vardkontakter med andra yrkeskategorier an ldkare att rapportera
uppgifter [9].

Under 2019 fick myndigheten i uppdrag av regeringen att utveckla den
nationella uppféljningen med fokus pé& primarvarden.?’ En del i uppdraget
syftade till att utreda mojligheterna till en nationell insamling av
registeruppgifter fran primarvarden. Uppdraget avrapporterades 2021 [10].
Baserat pa en beddmning av att de uppgifter som samlas in fran den
specialiserade 6ppenvarden, med nagra tillagg, ocksa var relevanta att samla
in fran primarvarden genomfordes en kartlaggning av olika
primarvardsaktorers forutsattningar att rapportera in denna information.
Kartlaggningen visade att verksamheter och regioner 6ver lag — och framfor
allt pa sikt — hade goda forutsattningar for registrering och éverforing av de
uppgifter som efterfragades. Kartlaggningen visade ocksa att manga av de
efterfragade uppgifterna redan fanns att tillga pa manga hall, framfor allt
fran verksamheter som anvénde regionernas journalsystem. De flesta
regioner upplevde dock att det fanns kvalitetsbrister i uppgifterna. Det kunde
exempelvis rora sig om skillnader mellan verksamheter och regioner i hur
diagnoser och atgarder kodades och registrerades. Flera orsaker till detta har
framkommit; pa vissa hall anvandes ett begransat urval av atgardskoder, och
pa andra hall beskrevs att avtal och ekonomisk ersattning i hog grad styrde
vilka atgarder som registrerades i verksamheterna. De flesta regioner uppgav
att de hade tillgang till uppgifter fran flera yrkeskategorier inom
primarvarden (med undantag for framfor allt vissa privata verksamheter).
Vilka professioner som arbetade inom primarvarden i respektive region
skilde sig dock at, och aven i vilken utstrackning de olika yrkeskategorierna
kodade och registrerade uppgifter om diagnoser och atgarder varierade. Pa
flera hall fanns regionala eller lokala rutiner for kodning och registrering.

Rapporten konstaterar att det finns ett stort behov av en mer systematisk och
enhetlig kodning och registrering av uppgifter, innan en uppgiftsskyldighet
kan inforas. Samtliga berérda aktorer, oavsett driftsform eller storlek pa
verksamhet, behdver ha tekniska forutsattningar som underlattar en enhetlig
registrering med géllande klassifikationer och kodverk, samt ett enhetligt
anvandande av termer och begrepp. Detta kommer att medfora 6kade
kostnader fOr regionerna, framst for 1T- och utbildningsinsatser.

Uppgifter saknas om patienter som behandlas
i den specialiserade 6ppenvarden

Sedan 2001 samlas uppgifter om alla patienter som behandlats av l&kare
inom den specialiserade dppenvarden i patientregistret. Regeringen gav
2013 Socialstyrelsen i uppdrag att utreda om det fanns skl att utdka
uppgiftsskyldigheten nar det galler atgarder inom den psykiatriska varden

20 52019/03056/FS
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till att ocksd omfatta andra yrkeskategorier &n lakare.?! Socialstyrelsen
foreslog i uppdraget bland annat att uppgiftsskyldigheten vad géller den
psykiatriska 6ppenvarden skulle utvidgas till att omfatta behandlingar som
utforts av andra yrkeskategorier an ldkare och att den skulle omfatta saval
legitimerad som e] legitimerad hélso- och sjukvardspersonal [11]. Sedan den
1 januari 2024 rapporteras sadana uppgifter till patientregistret.
Yrkeskategori anges med Socialstyrelsens nationella yrkeskodverk, forkortat
SOSNYK, som innehaller koder for legitimerade och ej legitimerade
yrkeskategorier inom halso- och sjukvard.?

Under 2021 fick Socialstyrelsen i uppdrag att undersoka forutsattningar for
att samla uppgifter fran andra yrkeskategorier an lakare ocksa i den
specialiserade somatiska 6ppenvarden. Myndigheten ombads att lamna
forslag pa de forfattningsandringar och andra lésningar som kréavs for att
datainsamlingen till patientregistret ska kunna innehalla uppgifter om
samtliga patienter som behandlats inom den 6ppna varden som inte ar
primarvard. | uppdraget, som avrapporterades i november 2022, undersoktes
regionernas och ett urval av privata vardgivares forutsattningar for att lamna
uppgifter till patientregistret fran andra yrkeskategorier an lakare i den
somatiska specialiserade dppenvarden [12]. Samtliga regioner utom en
uppgav att fler yrkeskategorier an lakare regelbundet kodar och registrerar
diagnos- och atgéardskoder inom den somatiska éppenvarden. Dessa
uppgifter uppgavs dock ofta vara mindre detaljerade i jamforelse med de
som registrerades i samband med lakarbesok. Sjukskoterskor var efter lakare
den yrkesgrupp som registrerade flest atgéarder. Inom ramen for uppdraget
inhdmtades ocksa synpunkter fran ett antal yrkes- och intresseorganisationer
som representanter for yrkeskategorier som potentiellt skulle kunna omfattas
av en uppgiftsskyldighet. Har framkom bland annat en oro for 6kad
arbetsbelastning och stress samt risk for dubbelarbete om uppgifter ska
skickas bade till kvalitetsregister och patientregistret.

Sammanfattningsvis uppskattades att inga odverkomliga hinder foéreligger
mot att patientregistret utvidgas till att innehalla uppgifter om patienters
vardkontakter med annan hélso- och sjukvardpersonal an lakare inom den
specialiserade somatiska 6ppenvarden. Socialstyrelsen rekommenderar i
rapporten att det nationella yrkeskodverket SOSNYK bor anvandas aven for
denna insamling, och att uppgiftsskyldigheten bor gélla for verksamheter i
saval offentlig som privat regi.

21 32013/6129/FS
2 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/klassifikationer-och-koder/andra-kodverk/sosnyk/
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Uppgifter om vantetider behdvs for att folja
upp och analysera halso- och sjukvardens
tillganglighet

Socialstyrelsen har sedan 2009 fatt flera regeringsuppdrag som syftar till att
oka tillgangligheten i hélso- och sjukvarden, och myndigheten har pagaende
langsiktiga uppdrag att strategiskt och kontinuerligt folja upp och féra dialog
med regionerna om halso- och sjukvardens tillganglighet, med sarskilt fokus
pa vantetider och vardkder. Arbetet ska bidra till att starka samt folja upp
tillgingligheten och vardkapaciteten pa regional och nationell niva.?
Uppgifter om vantetider pa landets akutmottagningar samlas sedan 2015 till
patientregistret i form av tidpunkter for 6ppenvardskontaktens pabdrjande,
forsta beddmning av ldkare samt besokets avslut. Med dessa tidpunkter
berdknas tid till lakare (TTL) och total vistelsetid (TVT), matt som
publiceras i myndighetens arliga statistik om akutmottagningar, vantetider
och besok.

Under hosten 2021 fick Socialstyrelsen i uppdrag av regeringen att utveckla
myndighetens forutsattningar for att samla in véntetidsdata, i syfte att folja
upp och analysera halso- och sjukvardens tillganglighet med fokus pa
vantetider [13]. Olika mgjligheter till insamling utreddes, med
huvudalternativet att vidareutveckla patientregistret for att mojliggora
insamlingen av uppgifter om vantetider till detta register, i forsta hand
genom att inkludera métpunkter for start av véntan” for patienten. FOr att
framstalla underlag for uppfoljningen av vardgarantin konstaterades att aven
uppgifter om huruvida vardtillfallet omfattas av vardgarantin eller inte,
behdver samlas in.

I rapporten framkom att det finns utmaningar med att méta vantetider, dels
gallande sjalva definitionerna av nar en vantetid paborjas och avslutas, dels
gallande hur sadana definitioner ska kunna omsattas till tidpunkter i de
patientadministrativa systemen. Vantetiden far t.ex. olika langd om
starttidpunkt likstalls med tidpunkten for den vardkontakt som ger underlag
for beslutet, tidpunkten da det faktiska beslutet fattas av en remitterande
lakare, tidpunkt da en remiss utfardas, eller da en remiss ankommer till en
vardenhet. Att vard har paborjats, eller utforts, behover heller inte betyda att
vantan ar avslutad, det kan vara ett led i en langre vardkedja. Svarigheterna
med att palitligt berakna véntetider i varden har diskuterats i flera tidigare
rapporter. Aven om det ar forhallandevis enkelt att avgora nar en viss
behandling eller undersokning har pabdrjats och utforts, sa finns det manga
tankbara satt att definiera nar patienten borjade vanta pa denna vard.

2 52022/01664, S2024/01058 (delvis)
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En utokad insamling av
uppgifter fran ppenvarden

Hélsodataregisterutredningens forslag kan forvantas ge en betydande
utokning av insamlingen av uppgifter till patentregistret. | det har avsnittet
fordjupar vi oss i de forslag som avser éppenvarden, och diskuterar vilka
dvervaganden som behdver goras for att kunna samla in dessa uppgifter med
god kvalitet.

Granserna mellan primarvard och
specialiserad dppenvard ar oskarpa

Halso- och sjukvardslagen definierar sluten vard som halso- och sjukvard
som ges till en patient som &r intagen vid en vardinrattning.?* Oppenvard
definieras enligt samma lag som all vard som inte &r sluten vard.?® Den
6ppna halso- och sjukvarden i Sverige utgor en mycket stor verksamhet.
Enligt SKR:s berakningar hade varje invanare i Sverige under 2021 i
genomsnitt 8,1 kontakter med den 6ppna varden, varav 5,4 i primarvard och
2,7 i den specialiserade 6ppenvarden. Totalt omfattade den Gppna varden
under 2021 drygt 86 miljoner vardkontakter, den kommunala primarvarden
oraknad [14].

Oppenvérden delas traditionellt in i specialiserad oppenvard och priméarvérd.
Primarvard utfors av bade kommuner och regioner och ar den vardniva som
ska tillgodose vanligt forekommande vardbehov. | Halso- och
sjukvardslagen avses med primarvard hélso- och sjukvardsverksamhet dar
Oppen vard ges utan avgransning nar det galler sjukdomar, alder eller
patientgrupper.?® Primarvarden svarar for behovet av sadana atgarder i form
av medicinsk bedémning och behandling, omvardnad, férebyggande arbete
och rehabilitering som inte kréver sarskilda medicinska eller tekniska
resurser eller nagon annan sarskild kompetens. Primarvardens uppdrag ar
dock inte begransat till enkla, okomplicerade insatser utan innefattar ofta
aven mer kvalificerade vardatgarder.

Den specialiserade 6ppenvarden ar den vardniva i halso- och sjukvarden
som ska tillgodose mer specialiserade atgarder an vad som kan ges i
primarvarden. Gransen mellan primarvard och specialiserad 6ppenvard &r
delvis diffus och férandras i takt med den medicinska utvecklingen. |
praktiken forekommer en rad insatser av hélso- och sjukvardspersonal med
sérskild kompetens eller specialistkompetens (utéver den i allmdnmedicin
eller som distriktsskoterska) aven i primarvarden, t. ex. pa vardcentraler.

24 2 kap. 4 § Halso- och sjukvardslagen
% 2 kap. 5 § Halso- och sjukvardslagen
% 2 kap. 6 § Halso- och sjukvardslagen
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Den primarvard som bedrivs inom regionens ansvarsomrade omfattar oftast
medicinska, omvardande och rehabiliterande insatser vid vardcentraler,
barnhélsovard, modrahélsovard, narakutmottagningar, huslakarjourer,
medicinsk fotvard samt primarvardsrehabilitering. Vissa verksamheter
befinner sig i granslandet mellan specialiserad 6ppenvard och primarvard,
t.ex. kiropraktiker och naprapater, optiker, logopeder, audionomer eller
psykoterapi- och psykologmottagningar. Manga av dessa verksamheter ar
relativt sma och har inte omfattats av ndgon uppgiftsskyldighet tidigare.

Organisatoriskt varierar gransdragningen mellan priméarvard och
specialiserad oppenvard ocksa mellan regionerna, exempelvis kan
modravarden organisatoriskt tillhdra den specialiserade 6ppenvarden i vissa
regioner, medan den tillhér primarvarden i andra regioner [12].

Vilka uppgifter foreslar
halsodataregisterutredningen ska
samlas in fran 6ppenvarden?

Halsodataregisterutredningen foreslar att den utdkade uppgiftsinsamlingen
fran 6ppenvarden bor utga ifran de uppgifter som registreras i
patientjournalen, och baseras pa behovet av uppgiften, oavsett vilken
kategori av halso- och sjukvardspersonal som patienten har traffat vid en
vardkontakt. Socialstyrelsens foreskrifter bér mer i detalj precisera vilka
uppgifter som en vardgivare ska lamna, och strava mot att uppna en
relevant, effektiv och kvalitativ uppgiftsinsamling.?’Den hélso- och sjukvard
som utfdrs inom ramen fér det kommunala huvudmannaskapet ska inte
omfattas inte av den utdkade uppgiftsinsamlingen. 2

Uppgiftsinsamlingen foreslas omfatta uppgifter om en patient och, om det ar
absolut nédvandigt, om en narstaende till en patient. Ovriga tillatna
uppgiftskategorier ar uppgifter om en vardatgéard som en patient har fatt eller
ska fa, uppgifter av medicinsk betydelse och uppgifter av administrativ
karaktar som ror vardgivaren eller patientens vardkontakt.?® | betdnkandet
fors ett relativt utforligt resonemang * om vilka uppgifter som faller inom
ramen for respektive uppgiftkategori, och som déarmed potentiellt kan
komma i fraga for insamling:

« Uppgift om patient innefattar bland annat information om patientens
identitet, medborgarskap och civilstand, men ocksa uppgift om en
narstaende till en patient, om det ar absolut nédvandigt. Det finns inget

27 Kapitel 5.5. halsodataregisterutredningens betankande

28 Kapitel 5.5 hilsodataregisterutredningens beténkande

2 se 2 kap. 3 § i den foreslagna hilsodataregisterférordningen

%0 Kapitel 8.7.4 och 5.5.3 i halsodataregisterutredningens betankande
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uttryckligt krav pa att patienten ska ha fatt vard och behandling, utan det
ar tillrackligt att patienten har haft nagon form av kontakt med en
vardgivare, exempelvis i syfte att boka ett vardbesok for att uppgiften ska
kunna samlas in.

« Uppgift om vardatgard avser alla former av insatser som vidtas inom
hélso- och sjukvarden i syfte att na ett visst resultat. Har ingar bland annat
ordination av sjukskrivning. For att tdcka behovet av uppgifter som
mojliggor uppfoljning och analys av vantetider och vardkoer bor uppgift
om vardatgard avse bade atgarder som har genomforts, dvs. som patienten
har fatt, och atgarder som &r planerade men annu inte genomforda, dvs.
som patienten ska fa.

« Uppgiftskategorin medicinsk betydelse ska tolkas brett eftersom uppgifter
ska kunna behandlas som harror fran en mangd olika slag av hélso- och
sjukvardsverksamheter Det kan exempelvis vara information om
diagnoser och yttre orsaker till sjukdom eller skada eller grund for
psykiatrisk tvangsvard. I den nya insamlingen av uppgifter fran
primarvarden kan uppgifter som idag inte samlas in fran 6ppenvarden bli
foremal for insamling, till exempel om funktionstillstand som anges i
samband med sjukskrivning eller vid en vardkontakt med exempelvis en
fysioterapeut, psykolog eller arbetsterapeut. Det kan ocksa handla om
livsstilsrelaterade uppgifter som dokumenteras inom ramen for
primarvardens hélsoframjande och forebyggande insatser. Av medicinsk
betydelse kan ocksa vara en uppgift om remiss.

. Uppgifter av administrativ karaktar avser vardgivaren eller patientens
vardkontakt. Det handlar for det forsta om information som rér
vardgivaren, exempelvis remitterande enhet, vid vilken vardenhet en
vardkontakt genomforts och vilken kategori av halso- och sjukvards-
personal som genomfort vardkontakten eller beslutat om en vardatgard.
Uppgifter av administrativ karaktér bor kunna avse ytterligare information
om patientens vardkontakt. Har omfattas bland annat information om
tidpunkter som relaterar till en vardkontakt eller administrativ information
om de vardatgarder som ar planerade eller redan har utforts.

God kvalitet ar avgorande for
patientregistrets anvandbarhet

Av halsodataregisterutredningens forslag foljer alltsa att ett stort antal
uppgifter kan komma ifraga for insamling. For verksamheter inom
primarvarden blir inrapporteringen till patientregistret en ny uppgift att
utfora. For den specialiserade somatiska dppenvarden utékas insamlingen
till att omfatta samtliga vardkontakter istéllet for dagens insamling som bara
géller for kontakter med ldkare. Forslagen innebér dock inte bara att fler
aktorer ska rapportera in uppgifter, utan ocksa att helt nya uppgifter ska
kunna samlas in. Den storsta forandringen avseende detta &r att uppgifter ska
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kunna samlas in om planerade handelser — i dagsldget samlas ingen sadan
information in till patientregistret.

Halsodataregisterutredningen betonar att vilken halso- och sjukvard som bor
omfattas av den utokade uppgiftsinsamlingen bor omhandertas pa en lagre
normgivningsniva, namligen i Socialstyrelsens myndighetsforeskrifter.3!
Den utokade uppgiftsinsamlingen ska utga fran behovet av en uppgift,
oavsett vid vilken vardkontakt uppgiften har registrerats och vilken hélso-
och sjukvardspersonal en patient har traffat.3> Myndigheten ska strava mot
att uppna en relevant, effektiv och kvalitativ uppgiftsinsamling, utifran det
overgripande syftet med hélsodataregister: att bidra till att skapa battre
forutsattningar for att utveckla och forbattra halso- och sjukvarden samt
starka folkhalsan.®®

Behovet av en uppgift kopplar omedelbart till anvédndbarheten av
densamma, och de fragestéallningar som uppgiften ska hjélpa till att besvara.
Det &r har viktigt att komma ihag att vardet, eller nyttan, med de nationella
halsodataregistren star i direkt relation till kvaliteten pa uppgifterna som
registren innehaller. | nulaget rapporteras omkring 15 miljoner
vardkontakter fran 6ppenvarden till patientregistret varje ar, och
patientregistret har 6verlag god kvalitet. Den foreslagna insamlingen fran
oppenvarden innebar en mycket stor utokning av registret — femfaldigt fler
vardkontakter kan forvantas registreras varje ar. FOr att patientregistret aven
fortsattningsvis ska vara en palitlig och trovérdig datakalla som kan
anvandas for de andamal som hélsodataregisterlagen anger, behéver de
uppgifter som tillkommer ocksa ha god kvalitet och hog tackningsgrad.
Annars riskerar statistiken att bli missvisande, vilket kan fa stora
konsekvenser, inte minst darfor att uppgifterna bland annat anvénds for olika
typer av uppféljningar och darmed i foérlangningen kan antas bidra till
styrningen av halso- och sjukvarden. Aven for epidemiologiska studier och
forskningsandamal &r det naturligtvis vasentligt att uppgifterna i registret ar
helt tillforlitliga.

Socialstyrelsen bedriver ett kontinuerligt kvalitetsarbete avseende
halsodataregistren och utgar i detta bland annat fran kvalitetsbegreppen i
Statistiska centralbyrans foreskrifter (SCB-F 2016:17) om kvalitet for den
officiella statistiken, for att beskriva och folja upp kvaliteten i
hélsodataregistren:

. Relevans beskriver hur val registrets innehall (population, variabler,
kodningssystem) motsvarar anvandarnas intressen och
informationsbehov. Relevansen &r direkt kopplad till registrets syfte.

. Tillforlitlighet beskriver hur korrekt och komplett data i registret ar.
Viktiga delkomponenter inom denna kvalitetsdomén &r bortfall (totala och

31 Kapitel 5.5.2 i betankandet
%2 Kapitel 5.5.3 i betankandet
33 1 kap. 2§ i forslag till halosdataregisterlag
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partiella), matfel och bearbetningsfel. Tillforlitligheten &r en direkt
konsekvens av dels hur tillforlitliga insamlade data &r, dels hur data
bearbetas innan registret anses fardigt.

. Aktualitet beskriver den tid som forflutit fran att en handelse intraffat
tills att data ar tillganglig for anvéndare av registret. Aktualiteten avgors
dels av hur lang ledtiden &r fran en handelse tills den har rapporterats till
registerskaparen, dels hur 1ang ledtiden ar hos registerskaparen innan
registret gors tillgangligt for anvéndare.

« Punktlighet avser hur val tillgdngliggorandet av registret 6verensstimmer
med den tidpunkt som utlovats.

. Jamforbarhet och samanvandbarhet avser dels hur registret kan
anvéndas for jamforelser, t.ex. over tid (longitudinellt) eller geografiskt,
dels hur det kan samkdras med andra register.

. Tillganglighet och tydlighet avser hur innehallet i registren
tillgangliggors, t.ex. genom produktion och publicering av statistik och
Oppna data. En annan aspekt av tillganglighet ar att bestéllare av
registerdata ska fa professionell och rattssaker handlaggning av sina
arenden, samt att informationen om registren ska vara transparent och
enkel att tillga.

I dagsldget &r det inte mojligt att faststalla exakt vilka uppgifter som kan
komma att omfattas av en utvidgad uppgiftsskyldighet for 6ppenvarden. For
uppgifter som inte samlats in tidigare behdver forutsattningarna for
insamlingen forst utredas, bland annat utifran de kvalitetsparametrar som
ndmns ovan. Vilken detaljeringsgrad uppgifter behdver ha for att kunna
besvara olika fragestallningar kan ocksa behdva utronas, och vagas mot
uppgiftslamnarnas utsikter att kunna koda och registrera de efterfragade
uppgifter pa ett likartat satt i hela landet. Bedémningar kommer ocksa att
behdva goras avseende exempelvis huruvida varje uppgift &r nédvandig
utifran syftet med registret och dataskyddsforordningens bestammelse om
uppgiftsminimering.3*

Socialstyrelsens nuvarande
beddmning av vilka uppgifter som
behover samlas in

Socialstyrelsen har i flera tidigare utredningar och rapporter diskuterat
behoven av uppgifter fran 6ppenvarden, och delvis foreslagit vilka uppgifter
som beddms véasentliga att kunna samla in.

Den typ av uppgifter som behdver finnas i ett register som omfattar
primarvarden pa nationell niva har listats i flera tidigare utredningar och

34 se 8.7.6 betankandet
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rapporter [5,7,8,10]. Primarvarden kannetecknas av ett brett
diagnospanorama och i verksamheten ingar att utreda och behandla bade
akuta och kroniska sjukdomar samt att bedriva ett halsofrdmjande arbete.
Den medicintekniska utvecklingen har medfort att manga tillstand som
tidigare behandlades pa sjukhus numera tas om hand inom primarvarden.
Forutom allménlakare kan det finnas andra specialister inom primarvarden
som behandlar patienter inom respektive specialitet.

Primarvarden har huvudansvaret for flera patientgrupper med langvariga och
komplexa vardbehov. Om uppgifter om patienters besok i primarvarden
samlas pa nationell niva okar forutsattningarna att folja upp befolkningens
sjukdomar och sjuklighet, beskriva olika malgruppers vardbehov samt vilka
insatser som har getts och av vem. For att uppna detta behover uppgift om
diagnos, aktuellt halsotillstand, anledning till vardkontakten och vardatgard
kunna samlas in.

Malet med hélso- och sjukvarden &r enligt Halso- och sjukvardslagen en god
halsa och en vard pé lika villkor for hela befolkningen.® For att kunna félja
upp denna malsattning pa nationell niva behdver information finnas om var
varden geografiskt har utforts. och vilken verksamhet som ansvarade for
utforandet. Detta kan innefatta uppgifter om utférande vardenhet, patientens
folkbokforingsort och uppgift om varden bedrivs av en privat utforare eller i
regionens egen regi. For uppfoljning och analys av om varden sker pa lika
villkor for hela befolkningen behdvs dven uppgifter om patientens kon,
alder, utbildningsniva och fodelseland samt uppgift om regionala
statistikomraden och omradestyp (RegSo).%® Uppgift om folkbokfdringsort,
fodelseland, utbildningsniva och RegSo samlas inte in via vardgivarna utan
hamtas fran Statistikmyndigheten SCB, under forutsattning att patientens
personnummer overfors fran vardgivarna.

Dessa uppgifter, tillsammans med uppgift om halsotillstand och
vardatgarder, kan ocksa anvéandas for att folja och beskriva
patientsammansattning, medicinsk praxis, vardens kvalitet,
diagnosrelaterade kostnader och utveckling av varden. Informationen ger
ocksa underlag som kan starka den allmanmedicinska forskningen i Sverige,
sa att vardgivarna far ny kunskap.

Ytterligare information kring patientens vardkontakt, som uppgift om
yrkeskategori och specialitet hos behandlande halso- och sjukvardspersonal
samt formen av kontakt, 6kar mojligheterna att félja upp och i slutdndan
forbattra samordning och samverkan mellan olika vardaktorer.

% HSL 3kap. 18§

36 Omradestyper ar ett matt pa socioekonomiska forutsattningar i RegSo, regionala statistikomraden.
Totalt finns det fem omrédestyper som stracker sig frain omraden med mycket stora socioekonomiska
utmaningar (1) till omréden med mycket goda socioekonomiska forutsattningar (5).
https://www.sch.se/hitta-statistik/regional-statistik-och-kartor/regionala-indelningar/regso---regionala-
statistikomraden/

24



Utokad insamling av uppgifter fran 6ppenvarden till patientregistret

Sarskilda beaktanden om vantetider och
sjukskrivningar

Hélsodataregisterutredningens forslag om att uttka insamlingen till
patientregistret med fler uppgifter fran 6ppenvarden ger vissa forutsattningar
for att ocksa samla in relevanta uppgifter for att mata och félja upp
vantetider i halso- och sjukvarden.

| tidigare rapporter [10,13] har uppgifter om beslutstidpunkt, besoksdatum,
planerad vard och remiss foreslagits som en bérjan till en utvidgad
insamling for att mojliggora uppfoljning av vantetider. Mattet vantetid
behover dock beskrivas och definieras, annars riskerar vantetidsstatistiken
att bli missvisande. For att inkludera uppgifter om vantetider i en utékad
uppgiftsinsamling kravs darfor forst ett stérre utredningsarbete inklusive
konsekvensanalyser. Utdver specificering av vilken typ av véntetider som ar
vasentliga att kunna folja upp, behdver bland annat skillnaden mellan
beslutstidpunkt och tidpunkt for utfardande av remiss samt om och hur dessa
variabler kan utgora en typ av startdatum fér vantan utredas. Eftersom en
patient kan ha flera parallella vardprocesser for olika halsoproblem blir det
viktigt att vid berakningar av véntetider kunna sarskilja vardkontakter och
processer genom nan typ av process-1D for ett halsoarende. Detta finns dock
inte tillgangligt idag utan skulle behdva utvecklas och implementeras i alla
regioner pa ett enhetligt satt.

Vid de intervjuer som genomférdes inom ramen for
halsodataregisterutredningens arbete framkom ocksa att eventuella krav pa
registrering av uppgifter om remiss och remitterande vardenhet kan innebara
en stor arbetsinsats for regionerna. Med anledning av detta behdver
forutsdttningarna for insamlingen av dessa uppgifter utredas vidare i det
forberedande arbetet infor en utékad uppgiftsinsamling.®’

37 kapitel 12.3.9 i betankandet
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Aktorernas forutsattningar for
att lamna uppgifter om
Oppenvarden

Vilka aktorer kan det bli aktuellt att
samla in uppgifter fran?

Halsodataregisterutredningen foreslar att den utokade uppgiftsinsamlingen
bor kunna omfatta all halso- och sjukvard som tillhandahalls som 6ppen
vard, och omfatta bade offentliga och privata vardgivare.®® Uttrycket hélso-
och sjukvard bor inte knytas till nagon befintlig forfattningsreglerad
definition utan bor ha en dynamisk innebérd. Den utokade
uppgiftsinsamlingen ska dock enligt halsodatautredningens forslag inte
omfatta Gppen vard som tillhandahalls av en skolhuvudman enligt skollagen
(2010:800), som en del av arbetsgivaransvaret enligt arbetsmiljélagen
(1997:1160) eller 6ppenvard som tillhandahalls inom ramen for en statlig
myndighets ansvar.>®

Kartlaggning av aktorer i
Oppenvarden

Ett heltackande register 6ver samtliga vardgivare som bedriver hélso-och
sjukvardsverksamhet i Sverige saknas. E-halsomyndigheten har dock ett
pagaende uppdrag att ta fram och tillhandahalla en katalog dver samtliga
vardgivare och utférare av hélso- och sjukvard (samt socialtjanst) i
Sverige.*® Senast den 30 april 2025 ska en forsta version av tjansten finnas
pa plats.

For att trots detta forsoka fa en uppfattning om hur manga aktérer som kan
komma att beréras av en kommande uppgiftsskyldighet, undersoktes ett
antal register och databaser som samlar liknande information;
Utforarregistret och foretagsdatabasen hos SCB, Vardgivarregistret hos
Inspektionen for vard och omsorg (1VO), SKR:s verksamhetsstatistik samt
katalogtjansten HSA. Syftet var att forsoka kartlagga antal och typer av
verksamheter i 6ppenvarden som potentiellt kan bli aktuella att samla in
uppgifter ifran Aktorerna kan delas in tre kategorier; vardverksamheter som
bedrivs i egen regi av regionerna, vardverksamheter i privat regi med

3 Kapitel 5.5.2 i betankandet

39 2 kap. 5 § i den foreslagna halsodataregisterférordningen

40 https://www.regeringen.se/contentassets/9cfd42210da44302920a72691dc4aal 3/uppdrag-att-ta-fram-
en-nationell-katalog-over-vardgivare-och-utforare-av-socialtjanst-s2023_02188-delvis.pdf
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offentlig finansiering och privata vardverksamheter med privat finansiering.
De tva sista kategorierna kan i praktiken ibland utgoras av samma
vardgivare, som dels tillhandahaller vard via avtal med regionerna och dels
erbjuder vard till patienter som betalar den sjalv.

Kartldggningen har gjorts i samverkan med hélsodataregisterutredningen,
som i sin konsekvensbeskrivning gjort ett liknande utredningsarbete for att
kunna berakna kostnaderna for de berdrda aktorerna.

Foretagsdatabasen

Foretagsdatabasen hos SCB innehaller uppgifter om samtliga aktiva foretag,
myndigheter och organisationer i Sverige, indelat efter naringsgrenar enligt
Standard for svensk naringsgrensindelning, SN12007.%* Kapitel 86 i
SNI2007 listar naringsgrenar inom halso- och sjukvard. Tabellen nedan
visar antal organisationer och foretag inom 6ppenvard som angett nagon av
SNI-koderna nedan som primér branschkod.*?

Foretag som bedriver 6ppen halso- och sjukvardsverksamhet
Foretagsdatabasen, SNI2007 (2023)

SNI-kod, verksamhet antal
86.101 slutenvardskliniker for priméarvard 19
86.211 priméarvardsmottagningar med lakare m.m. 4795
86.212 andra allmanpraktiserande ldkarmottagningar 3053
86.221 specialistlakarmottagningar inom 6ppenvard, pa sjukhus 1917
86.222 specialistlakarmottagningar inom 6ppenvard, ej pa sjukhus 3529
86.230 tandlakarmottagningar 3032
86.903 distriktsskoterskemottagningar, barnavardscentraler o.d. 162
86.905 enheter for fysioterapeutisk verksamhet o.d. 6916
86.909 andra 6ppna enheter for halso- och sjukvard, utan lakare 8440
Kalla: SCB

Hur manga av dessa aktorer som kommer att berdras av den nya
insamlingen beror pa om de olika verksamheter som ingar i posterna kan
kategoriseras som oppenvard, framfor allt bland de 8440 foretag som ingar i
posten Andra Oppna enheter for halso- och sjukvard, utan lakare (86.909).
Den stora majoriteten av verksamheterna i denna kategori utgors av olika
verksamheter fOr psykologi, psykoterapi och samtalsterapi, men inom

4 https://www.sch.se/hitta-statistik/statistik-efter-amne/naringsverksamhet/naringslivets-
struktur/foretagsdatabasen-fdb/

42 https://www.statistikdatabasen.sch.se/sq/153690
https://wwuwv.statistikdatabasen.scb.se/pxweb/sv/ssd/START__NV__NV0101/FDBR0O7N/table/tableVie
wLayoutl
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kategorin forekommer dven logopeder och verksamheter inom
rehabilitering, fysioterapi, naprapati, akupunktur med mera.

SCB:s kvalitetsdeklaration avseende foretagsdatabasen visar att den samlade
tackningsgraden for foretagsdatabasen ar god avseende aktiva foretag.** Dock
visar en samkorning mellan foretagsdatabasens uppgifter och 1IVO:s
vardgivarregister att manga av de verksamheter som finns med i
foretagsdatabasen saknas i vardgivarregistret. Stickprovskontroller av
verksamheterna som saknas i vardgivarregistret visar att manga av dessa foretag
verkar inom helt andra verksamhetsomraden. De ér inte verksamma inom
hélso- och sjukvarden utan har méjligen angivit en felaktig SNI-kod vid
bolagsregistreringen, som sedan f6ljt med in i SCB:s foretagsdatabas. Rutinen
for anmalan och registrering av SNI-koder till foretagsdatabasen gor darmed att
vi inte kan forutsatta att alla organisationer i registret bedriver vard enligt de
definitioner som goér dem aktuella for inrapportering till patientregistret.

Vardgivarregistret

Den som bedriver verksamhet som omfattas av 1VVO:s tillsyn enligt
patientsdkerhetslagen (2010:659), PSL, ska anméla sin verksamhet till
IVO:s vardgivarregister. Har ar organisationer indelade enligt ett lokalt
kodverk om tio olika kapitel A-J*.

Ett utdrag ur vardgivarregistret fran februari 2024 visade att det fanns cirka
13 700 organisationer som anmalt verksamhet inom nagot av de omraden
som Socialstyrelsen bedémer som aktuella for nuvarande och kommande
insamling till patientregistret.

Detta register skulle teoretiskt kunna utgéra underlag for att identifiera
berorda aktorer eftersom det ska innefatta alla utforare av vard oavsett
finansieringsform. Dock finns det bortfall och andra kvalitetsproblem i
registret, mot bakgrund av att det bygger pa sjalvanmalan bade for nar en
verksambhet startar och nar den upphor. IVO meddelar att det pagar ett arbete
med att Oka tdckningsgraden i registret men att man i dagsldget inte kan ge
nagon siffra pa hur tackningsgraden ser ut. Med anledning av detta gar det
inte att i dagslaget anvanda vardgivarregistret som kalla till en kartlaggning
av nya berdrda aktorer.

Utférarregistret

| Utforarregistret hos SCB finns uppgifter om alla privata vardgivare som
verkar med offentlig finansiering om minst 250 tkr per ar. Uppgifterna
hamtas fran en enkat till kommuner och regioner dar de uppger vilka de kopt
tjanster av. Har &r organisationerna kategoriserade enligt ett kodverk for

“https://www.sch.se/contentassets/f18a54653a0e4554b1b246befd71607b/nv0101_kd 2023 v1 23120
5.pdf
4 https://Iwww.ivo.se/globalassets/dokument/publikationer/register/koder-anmlalan-psl.pdf
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delverksamhetsomraden (DVO) i fem kapitel varav primarvard,
specialiserad somatisk vard och specialiserad psykiatrisk vard ar de som
beddms kunna omfattas av nuvarande och kommande uppgiftsskyldighet till
patientregistret. De senaste uppgifterna, for 2022, ser ut pa foljande sétt:*

Antal privata utférare inom halso- och sjukvard med offentlig
finansiering om minst 250 tkr per ar

Utforarregistret, 2022

Region Primarvard Specialiserad Specialiserad
somatisk vard psykiatrisk vard

Region Stockholm 756 227 50
Region Uppsala 94 88 91
Region Sérmland 78 14 7
Region Ostergétland 66 39 14
Region Jénkopings lén 52 25 12
Region Kronoberg 35 21 5
Region Kalmar lan 35 19 5
Region Blekinge 15 14 5
Region Skane 492 169 46
Region Halland 53 44 4
Vastra Gotalandsregionen 294 91 13
Region Varmland 40 15 15
Region Orebro ldn 46 13 8
Region Vastmanland 59 17 15
Region Dalarna 39 25 33
Region Gavleborg 47 17 6
Region Vasternorrland 37 19 9
Region Jamtland 39 12 5
Hérjedalen

Region Vasterbotten 37 10 9
Region Norrbotten 63 27 3
Total* 2377 906 355

Kalla: SCB

*Region Gotland saknas i statistiken da de samredovisar med kommunal hélso- och sjukvard i tabell for det
kommunala utforarregistret.

Andelen privata utforare i regionerna inom primarvard respektive
specialiserad vard varierar mellan regionerna. Dessa variationer paverkas
delvis av vilken typ av vardverksamheter som regionerna bedriver inom
respektive vardniva. Antalet privata utforare inom primarvarden varierar

4 https://www.statistikdatabasen.sch.se/pxweb/sv/ssd/START__OE__OE0112/0OE0112T06/
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mellan regionerna, fran 15 utforare i den minsta regionen till 756 utforare i
den storsta. Detta paverkar forutsattningarna och omfattningen pa insatser i
regionerna som kommer kréavas infor en utdkad insamling.

Eftersom samma aktor kan bedriva verksamhet i flera regioner och inom
olika verksamhetsomraden, ar det totala antalet verksamheter i SCB:s
statistik fler &n antalet unika aktorer. Statistiken visar inte verksamheter som
fatt en lagre erséttning an 250 tkr, eftersom uppgifter om dessa saknas i
utforarregistret. Pa grund av bestimmelser om statistiksekretess i
Offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) &r det inte mojligt att ta del av
information om vilka organisationer och foretag som ingar i statistiken,
vilket gor att denna data inte gar att samkora med andra register.

SKR:s verksamhetsstatistik samt HSA-
katalogen

SKR samlar arligen in uppgifter till sin publikation av verksamhetsstatistik
for halso- och sjukvarden. Har finns uppgifter kategoriserade enligt V1 2000,
en verksamhetsindelning som SKR forvaltar tillsammans med SCB [15].
Statistiken ska omfatta all verksamhet som regionerna finansierar.*® Har
finns inga uppgifter om antal vardgivare utéver antal vardcentraler, vilka
redovisas uppdelat pa privat och offentlig driftsform. Enligt denna statistik
fanns det 1211 offentligt finansierade vardcentraler i Sverige 2023. SKR tar
ocksa fram statistik Gver antalet vardgivare som erhaller ersattning enligt
den nationella taxan. Denna framstélls genom att SKR arligen skickar en
enkat till regionerna, och ar enligt SKR heltdckande nar det kommer till
svarsfrekvens. 2023 erh6ll 561 lakare erséttning enligt lagen (1993:1651)
om lakarvardsersattning (LOL) och 1268 fysioterapeuter erséttning enligt
lagen (1993:1652) om ersittning for fysioterapi (LOF)*’

SKR:s och regionernas bolag Inera tillhandahaller katalogtjansten HSA, som
anvands for att administrera behorigheter inom vard och omsorg och for att
tillhandahalla information om och kontaktuppgifter till vardgivare via 1177
men ocksa mellan vardgivare. Tjansten anvands av samtliga kommuner och
regioner och manga privata vardgivare via ett sa kallat HSA-ombud. Det
finns sdledes inget krav pa att vara ansluten till denna tjanst som utforare av
vard och omsorg. Aven om alla offentliga vardgivare och manga privata &r
anslutna, ar syftet med katalogen ett annat &n att vara en komplett
forteckning 6ver vardgivare, och dess komplexa struktur ned pa individniva
i organisationerna gor den svar att anvanda for att identifiera vardgivare
inom olika vardomraden. Uppgifter om enhetstyp, dgarform och typ av
verksamhet i HSA-katalogen ar frivilliga for vardgivaren att ange, vilket gor
att dessa uppgifter kan saknas. Denna information &r central for att kunna

46 https://skr.se/skr/halsasjukvard/ekonomiavgifter/ekonomiochverksamhetsstatistik .46542.html
4https://skr.se/skr/halsasjukvard/ekonomiavgifter/ekonomiochverksamhetsstatistik/privatalakarefysiote
rapeuterersattningbesok.46716.html
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anvanda katalogen for att identifiera berérda aktorer, men ocksa for att
kunna kontrollera tdckningsgrad i registret och arbeta med datakvalitet och
foljsamhet till uppgiftsskyldigheten. Katalogen innehaller mycket varierade
typer av verksamheter pa manga olika organisatoriska nivaer vilket kan gora
det svart att identifiera vardgivare pa ett likvardigt och systematiskt sitt.

Sammanfattning av kartlaggningen

Det finns ett antal kallor som samlar uppgifter om vardgivare, men ingen av
dem &r heltdckande. Den typ av verksamheter som kan forvantas komma att
omfattas av en utokad uppgiftsskyldighet ar vardcentraler eller motsvarande
men aven specialiserade verksamheter inriktade pa t.ex. fysioterapi,
arbetsterapi, nutritionsbehandling och kostradgivning, modravard,
psykologi, logopedi och naprapater. Huruvida ett vardforetag kommer att
berdras av en insamling eller inte beror alltsa framst pa vilken typ av
vardverksamhet som foretaget bedriver, men den informationen ar
svarfangad i datakallorna.

For att fa battre kunskap om vardaktorer i offentlig sektor vi stallde ett antal
fragor avseende hur manga- och vilka typer av primarvardsverksamheter
som respektive region bedriver. Det framkom, som vantat, att regionerna
inkluderar olika verksamheter i sin primarvard. Vissa regioner inkluderar
endast halso- och vardcentraler medan andra regioner inkluderar ett bredare
spektrum av verksamheter, exempelvis sjukvardsradgivning pa telefon,
arbetsterapi samt privata fysioterapeuter vardgivare enligt LOF.

Foretagsdatabasen hos SCB och vardgivarregistret hos I\VO ar de tva kallor som
kan forvantas innehalla samtliga utforare av hélso- och sjukvard.
Kartlaggningen visar dock stora skillnader mellan dessa tva. Foretagsdatabasen
omfattar cirka 34 800 aktiva organisationer som anmaélt verksamhet for en eller
flera av de SNI-koder som beddéms kunna komma att omfattas av
uppgiftsskyldigheten till patientregistret enligt hélsodataregisterutredningens
forslag. Motsvarande antal i vardgivarregistret ar cirka 13 700 organisationer.
Utav dessa aterfinns 7 400 organisationer i bada registren, vilket innebér att
majoriteten av verksamheterna i foretagsdatabasen for aktuella SNI-koder inte
gjort ndgon anmalan till IVO:s vardgivarregister. Bland dessa cirka 23 600
poster aterfinns dock en stor andel konsulter och enskilda bolag som arbetar pa
uppdrag, vilket kan forklara att de inte & anmalda som vardgivare hos IVO. Det
finns ocksa ett antal foretag som enligt sin verksamhetsbeskrivning inte ser ut
att bedriva nagon vardverksamhet, utan har sannolikt angivit felaktiga SNI-
koder vid bolagsregistrering.

Foretagsdatabasen och vardgivarregistret har olika satt att kategorisera och
definiera verksamheter, och olika grundkallor, vilket forsvarar jamforelser
mellan dem. Stickkontroller av de cirka 6400 organisationer som finns i
vardgivarregistret men inte i foretagsdatabasen visar pa samma problematik
som ovan men i omvénd ordning, dessa foretag ar aktiva inom halso- och
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sjukvardsomradet men anger en SNI-kod i foretagsdatabasen i en annan
kategori an 86-kapitlet. Bland dessa 6400 finns ocksa organisationer som
avvecklat sin verksamhet men fortfarande finns kvar i vardgivarregistret.

En jamforelse mellan foretagsdatabasen och utforarregistret visar att det for
nagra utvalda verksamhetsomraden finns cirka 2 300 privata vardgivare som
utfort vard med offentlig finansiering. Har saknas aktorer med en offentlig
finansiering om mindre &n 250 tkr per ar samt de dar verksamheten
finansieras pa annat sétt. | ett forsok att kartlagga aven dessa verksamheter
ombads regionerna att rapportera organisationsnummer for de verksamheter
som erhallit ersattning under 2023 enligt lagen (2016:1145) om offentlig
upphandling (LOU), lagen (2008:962) om valfrihetssystem (LOV), LOL
eller LOF. Kvalitetsbristerna och osakerhetsfaktorerna i vardgivarregistret
och foretagsdatabasen gor dock att detta inte heller &r en framkomlig vég for
att identifiera helt eller delvis privata vardaktorer.

Verksamheternas forutsattningar for
att [amna uppgifter om 6ppenvarden

Aktorerna som berdrs inom den offentligt finansierade varden bedéms
overlag ha relativt goda forutsattningar att rapportera uppgifter till
patientregistret. For privatfinansierade vardféretag utanfor regionens
huvudmannaskap kan det finnas sérskilda utmaningar, och en enklare och
mer effektiv 16sning for datadelning vid inrapporteringen kommer att vara
en viktig forutsattning, framférallt for manga mikroforetag. Saval
informations- och utbildningsinsatser som tekniska losningar for en effektiv
informationséverforing ar viktiga forutsattningar for dessa vardgivares
mojligheter att rapportera till patientregistret.

Uppgifter kodas och registreras redan, meni
varierande omfattning

Som namnts har Socialstyrelsen i tidigare utredningar undersokt
forutsattningarna for att samla in uppgifter fran 6ppenvarden, och bedémt att
verksamheter och regioner 6ver lag — och framfor allt pa sikt — har goda
forutséttningar for registrering och éverféring av de uppgifter myndigheten
efterfragade. [10] Uppgifter ur patientjournaler kodas och registreras redan
ofta i verksamheter som anvander regionens journalsystem, och i den privat
drivna vard som sker pa uppdrag av regionerna. Vilken information som
kodas skiljer sig dock at mellan verksamheter och regioner, framfor allt
beroende pa i vilket syfte uppgifterna ar tankta att anvandas. Vissa kodade
uppgifter kan skickas vidare till regionens varddatalager och anvands dar for
ekonomisk uppfoljning och jamforelser av vard, viss information kan
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skickas till kvalitetsregister, och viss information kan anvands for lokal
uppfoljning av verksamhetsmal.

Nationella primarvardsradet, som ar ett programomrade i regionernas
gemensamma system for kunskapsstyrning “® undersokte i rapporten
Databaserad beskrivning av primarvarden — en utmaning! varddata fran
regionernas primarvardsverksamheter for att jamfora regionerna nar det
géller exempelvis prevalens vissa diagnoser [16]. Uppgifter begérdes in
avseende diagnoser, besok och kvalitetsindikatorer fran samtliga regioner,
specificerat utifran vilken vardprofession som registrerat/hanterat bescket. |
underlagen framkom stora skillnader mellan regionerna, och
rapportforfattarna bedomde att det sannolikt till storsta delen berodde pa
olikheter i registrering, rapportering och organisation, inte pa faktiska
skillnader i prevalens, vard eller vardkvalitet. Att ersattningssystemen
troligen paverkade diagnosregistreringarna kunde ocksa pavisas genom att
det exempelvis rapporterades tva till tre gdnger hogre forekomst av vissa
diagnoser i regioner med hog kostnadsersattning jamfort med lag.
Forfattarna drog slutsatsen att registreringar och definitioner behdver
standardiseras for att varddata ska kunna anvandas for jamforelser, och att
det behdvs en enhetlig syn regioner emellan pa vad som ska registreras, hur
det ska registreras samt i vilka situationer det ska registreras. Vidare lyftes
behovet av att en gemensam definition av primarvard tillampas.

Regionerna registrerar och rapporterar vissa
uppgifter fran 6ppenvarden till databasen
kostnad-per-patient (KPP)

Majoriteten av Sveriges regioner rapporterar i dagsléget in vissa
primarvardsdata till SKR:s databas Kostnad per patient (KPP), dar dven
sluten- och 6ppenvardsunderlag finns.*® Uppgifterna i databasen bildar
tillsammans ett underlag for utveckling av metoder for jamforelser, analyser
och ersattningar inom sjukvarden. Socialstyrelsen anvander underlag ifran
KPP-databasen for arliga berakningar av diagnosrelaterade grupperingar, sa
kallade DRG-vikter, i sluten- och 6ppenvarden samt inom psykiatrin.
Diagnosrelaterade grupper (DRG) é&r ett sétt att klassificera vardinsatser i
sjukvarden i medicinskt likartade och resurskravande vardkontakter.>® Dessa
berakningar fungerar som ett produktivitetsmatt som regionerna sedan
anvander i exempelvis budgeteringar, verksamhetsanalyser och uppfoljning.

Den primarvardsdata som regionerna rapporterar in till KPP-databasen
liknar till viss del underlagen som regionerna rapporterar in till
patientregistret for den specialiserade 6ppenvarden. | KPP-databasen finns

“8https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/programomradenochsamverkansgrupper/nation
ellaprogramomraden/nationelltprimarvardsrad.56419.html

49 https://skr.se/skr/halsasjukvard/ekonomiavgifter/kostnadperpatientkpp.1076.html

%0 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/klassifikationer-och-koder/drg/
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bland annat uppgifter om diagnoser och vardatgarder (ICD-10 resp. KVA)
och uppgifter samlas in fran flera yrkeskategorier som behandlat patienten. |
KPP:s publika primarvardsrapporter kan olika filter laggas pa databasen och
tabeller extraheras. | databasen presenteras statistik fran 16 av 21 regioner.
Eftersom KPP-databasens framsta anvandningsomrade &r att utgora
kostnadsunderlag for produktivitets- och DRG-berdkningar, visas framst
ekonomiska indikatorer. Uppgifterna &r dock avidentifierade och
inrapporteringen ar frivillig.

En av fragorna kring forutsattningarna att samla in primarvardsdata till
Socialstyrelsen berdr regionernas egna mojligheter att ta fram och rapportera
primarvardsdata ur sina egna verksamhetssystem. KPP-databasen och de
uppgifter som den innehaller ger en indikation pa vilken typ av data som
regionerna har tillgang till och méjlighet att rapportera vidare, och visar att
en majoritet av regionerna redan har primarvardsuppgifter i sina
varddatalager. Rent praktiskt sker insamlingen av uppgifter till KPP-
databasen pa liknande satt som till patientregistret, uppgifterna rapporteras
in till databasen via en FTP-server i form av en text- eller csv-fil.

Privata aktorer har sarskilda utmaningar

Halsodataregisterutredningen forslar att uppgifter ska kunna samlas in fran
bade offentliga och privata verksamheter. Det kan dock finnas sarskilda
utmaningar med att samla in uppgifter fran den halso- och sjukvard som
bedrivs i privat regi, utanfor regionens huvudmannaskap, eftersom den
varden drivs i egna organisationer, utan eller bara med svaga kopplingar till
offentliga vardgivare.

For att fa battre forstaelse for de utmaningar och utvecklingsbehov som kan
finnas vid en kommande uppgiftsinsamling for privata verksamheter
genomforde Socialstyrelsen intervjuer med fem relativt stora privata
vardforetag; en aktor inom plastikkirurgi och estetiska behandlingar, en av
landets storre aktorer inom digitala psykologmottagningar, en aktér som
erbjuder psykologtjanster inom bland annat klinisk psykologi, en aktér inom
Oppenpsykiatri samt en aktor inom foretagshalsovard som aven erbjuder
tjanster till privatbetalande patienter. >

I intervjuerna framkom att merparten av foretagen anvande andra
journalsystem &n de som férekommer inom offentligt drivna verksamheter.
Det fanns en stor bredd i anvandandet av olika journalsystem, vilket innebar
att det kan komma att krdvas ett mer eller mindre omfattande
utvecklingsarbete hos ett flertal olika systemleverantdrer for att
verksamheterna ska ha mojlighet att rapportera in efterfragade uppgifter till
patientregistret. Ett av de ndmnda journalsystemen saknade exempelvis

51| bilaga 2 finns fordjupad information om intervjuerna
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forval for registrering av KVA och ICD-koder. Uppgifterna registrerades
istallet, i forekommande fall, i fritext.

Majoriteten av foretagen uppgav att atgardskodning sallan eller aldrig
forekom vid journalforing, da verksamheterna inte sag nagot tydligt syfte
med den typen av registrering. Flera patalade att en forandrad lagstiftning
skulle kravas for att de skulle borja registrera dessa koder, och att en
automatisk overforing av uppgifter fran journalen till Socialstyrelsen skulle
behova vara noédvandig om en uppgiftsskyldighet skulle inféras. Vidare var
det inom verksamheterna vanligt att kodning och registrering enligt ICD-10
inte heller anvandes, framforallt inte hos andra yrkeskategorier &n lékare.
Sammantaget fanns, inom majoriteten av de féretag som intervjuats, inte
samma vana eller tradition av att registrera atgardskoder eller diagnoskoder
som inom verksamheter dér regionen &r huvudman. Detta innebdr att det
kommer att krdvas omfattande informations- och utbildningsinsatser kring
kodning och registrering for dessa privata verksamheter, och troligen ocksa
for andra foretag, infor en uppgiftsskyldighet.

De viktigaste faktorer som framkom att kunna rapportera in uppgifter till ett
hélsodataregister var att det behtver finnas ett tydligt syfte med arbetet, ett
incitament, samt att det ska vara enkelt att rapportera in uppgifterna.

Informationen i genomforda intervjuer saval som i rapporten Databaserad
beskrivning av primarvarden — en utmaning! som namndes ovan, tyder pa att
ersattningssystemen inom varden paverkar bade diagnos- och
atgardskodning. Ersattningssystemen skiljer sig at mellan olika regioner och
vardavtal, och den helt privat finansierade varden styrs inte alls av sddana
system. Det gor det svart att jamfora varddata mellan regioner, och mellan
offentligt och icke-offentligt finansierade vardverksamheter. Det saknas en
samstammig syn inom de olika verksamheterna kring vad som ska
registreras och hur det ska registreras.

Tva av foretagen som intervjuades erbjuder aven tjanster inom
foretagshalsovard. Eftersom Halsodataregisterutredningen foreslar att
uppgifter fran foretagshalsovarden inte ska samlas in, tillfragades
verksamheterna om deras mojligheter att sérskilja insatser som skett dar
arbetsgivaren varit huvudman, det vill sdga insatser som varit
foretagshalsovard utifran arbetsmiljolagen, fran andra insatser. Bada
verksamheterna uppgav att de sag svarigheter med en sadan uppdelning. Ett
av foretagen menade att de sag det som arbetsgivarens ansvar att avgora
vilka insatser som var respektive inte var foretagshélsovard utifran
arbetsmiljolagens bestammelser, och att de inte sjalva kunde gora en sadan
bedémning. Detta kan innebéra svarigheter for verksamheterna att avgora
om uppgifterna omfattas av uppgiftsskyldigheten eller ej.
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Socialstyrelsens forutsattningar
att hantera datamangderna

Myndighetens mojligheter att ta emot och bearbeta den uttkade
dataméngden baseras pa flertalet faktorer. Som namnts tidigare i rapporten
skulle uppgiftsinsamlingen kunna innebéra en femfaldig utokning av
patientregistret, motsvarande omkring 60—70 miljoner fler vardkontakter
arligen.

Praktiska och tekniska
forutsattningar for datakvalitet och
utokad datainsamling

| dagslaget ar alla offentliga och privata vardgivare inom den 6ppna
specialiserade varden och slutenvarden skyldiga att rapportera uppgifter till
patientregistret. Uppgifterna innehaller information fran de patientjournaler
som vardgivare ar skyldiga att fora enligt patientdatalagen (2008:355).
Vardgivarna ansvarar sjalva for de grundsystem (patientadministrativa
system och patientjournaler) fran vilka uppgifterna sammanstalls, vilka
uppgifter som ska registreras och for de rutiner enligt vilka uppgifterna
registreras. Systemen kan skilja sig at mellan vardgivarna och dven mellan
medicinska verksamhetsomraden for samma vardgivare.

Detta stéller hoga krav pa Socialstyrelsen att tydligt definiera vilka uppgifter
som efterfragas, och att identifiera om och hur uppgiftslamnarna rapporterar
in de uppgifter som efterfragas. Datakvaliteten bygger framforallt pa att
uppgifter kan registreras, sammanstéllas samt overforas till ett register enligt
en 6verenskommen modell och med entydiga definitioner. Att dstadkomma
detta staller krav pa en forstarkt och utokad samverkan mellan myndigheten
och regionerna, privata vardgivare samt specialistforeningar.

Infor den utokade insamlingen av uppgifter fran 6ppenvarden kommer ett
storre forberedelsearbete behdva goras i flera steg sa att dven
primarvardsdata och uppgifter fran flera yrkeskategorier ska kunna
rapporteras enhetligt och med god kvalitet till patientregistret. | detta arbete
behdvs olika kompetenser, utdver statistiker och utredare dven IT-
arkitekter, systemutvecklare, informationsarkitekter, terminologer,
informatiker, jurister och kommunikatorer. Den utokade
uppgiftsinsamlingen kommer att kréva forstarkning av denna typ av resurser
pa myndigheten.

Hos uppgiftslamnare stalls krav pa de som konfigurerar systemen respektive
de som registrerar information, att tolka foreskrifterna och géra lokala
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anpassningar for att kunna leverera data. En utokad dialog-, informations-
och supportverksamhet for de nya uppgiftslamnarna som inte tidigare
rapporterat till Socialstyrelsen behdver bemannas och genomforas.

Uppgifterna lamnas idag sammanhallet for en vardgivares samtliga
vardenheter genom Socialstyrelsens elektroniska tjanster for filoverforing.
Overforingen sker varje manad i form av textfiler, och avser de tre senaste
manadernas vardkontakter. Varje vardkontakt rapporteras enligt
Socialstyrelsens forteckning 6ver medicinska verksamhetsomraden (MVO),
som anger vilken specialitet eller inriktning varden har, samt en sjukhuskod.
Vardgivarna avgor sjalva hur MVVO-kodverket ska tillampas i sina
verksamheter, och sjukhuskoden tilldelas vardgivarna av Socialstyrelsen
enligt faststallda principer for detta. 52

Majoriteten av alla vardkontakter rapporteras idag in via nagon av de 21
regionerna, som aven rapporterar pa uppdrag av privata vardgivare som
finansieras av respektive region. Vissa privata utforare rapporterar dock
direkt till Socialstyrelsen. Registret ar organiserat sa att vardkontakterna
sorteras efter sjukhuskod.®® Detta behover beaktas vid en kommande
uppgiftsskyldighet for 6ppenvarden, eftersom varje enskild mottagning eller
halsocentral ur ett administrativt perspektiv blir en ny uppgiftsskyldig
verksamhet.

Trots uppgiftsskyldigheten finns ett visst bortfall av vardkontakter med
privata vardgivare. Socialstyrelsen har idag begransade majligheter att
identifiera och kontakta de privata vardgivare som inte lamnar uppgifter till
patientregistret, eftersom ett komplett vardgivarregister saknas. Majliga
orsaker till att privata vardgivare inte rapporterar in uppgifter till registret
kan exempelvis vara att de inte kénner till uppgiftsskyldigheten [17]. Det
finns ocksa ett antal privata vardgivare som inte lamnar uppgifter till
patientregistret eftersom de medgivits dispens fran uppgiftsskyldigheten av
myndigheten, i enlighet med den undantagsbestimmelse som finnsi 7 §
Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS 2023:33) om uppgiftsskyldighet till
Socialstyrelsens patientregister.

Nér Socialstyrelsen tar emot de inskickade filerna gors i dagslaget en
automatisk kontroll av innehallet sa att endast sadana uppgifter som
omfattas av uppgiftsskyldigheten ingar. Darefter skickas ett meddelande till
uppgiftslamnaren med besked om att leveransen har godkants, eller en
uppmaning om rattning och ny leverans. Utover dessa kontroller sker en mer
omfattande kvalitetskontroll av filernas innehall, bland annat avseende
uppgifternas rimlighet. Vid en utékad insamling behdver Socialstyrelsen
bygga nya datafloden samt nya och mer omfattande kvalitets- och

%2 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/lamna-uppgifter-till-
register/patientregistret/)
53 https://www.socialstyrelsen.se/statistik-och-data/register/lamna-uppgifter-till-register/patientregistret
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leveranskontroller. Aven detta kommer att krava en utokning av resurser pa
myndigheten.

Utveckling mot ett effektivare dataflode

Idag finns inte de tekniska forutsattningarna pa plats for att utoka
datamangderna i patientregistret, eftersom detta kraver uppgraderingar av de
interna systemen. For narvarande pagar dock flera utvecklingsarbeten pa
Socialstyrelsen, som kommer ge mojligheter att hantera bade nuvarande och
utékade dataméngder. Bland annat pagar en migrering av patientregistrets
innehall till en mer modern databaslosning, vilket forvéantas ka systemets
prestanda. Detta utvecklingsarbete mot ett mer effektivt dataflode forvantas
vara Klart tidigast 2027. Socialstyrelsens arbete for att hantera de flerfaldigt
utokade dataméangderna inkluderar ocksa en mer automatiserad datahantering
i hela kedjan, fran insamling av data till publicering av statistiken.

Juridiska forutsattningar

Socialstyrelsen har inom ramen for detta regeringsuppdrag dven i uppdrag
att se dver vilka juridiska fragor som kan komma att aktualiseras med
anledning av de forslag som lagts fram i hdlsodataregisterutredningen,

Vilka juridiska aspekter kan behéva beaktas?

Enligt 2 kap. 5 § i den foreslagna halsodataregisterlagen, far ett sadant
register endast innehalla sadana personuppgifter som ar nodvandiga for att
uppna syftet med registret. Syftet, som framgar av 1 kap. 2 § i lagen, ar att
bidra till 6kad kunskap for att utveckla och forbattra halso- och sjukvarden
samt starka folkhalsan. Det framgar dven 6vergripande i lagen vad som far
finnas i ett hdlsodataregister, vilket enligt 2 kap. 5 8§ ar uppgift om en
patient, uppgift om en vardatgard som en patient har fatt eller ska fa, uppgift
av medicinsk betydelse och uppgift av administrativ karaktér som ror en
patients vardkontakt. Om det ar absolut nédvandigt far i ett hilsodataregister
ocksa finnas uppgift om en narstaende till en patient. I den foreslagna
hélsodataregisterférordningen specificeras i sin tur mer detaljerat vad som
géller for respektive hdlsodataregister, déribland patientregistret.

Vad galler Socialstyrelsens patientregister framgar av 2 kap. 3 § i den
foreslagna hélsodataregisterforordningen att det i registret far finnas uppgift
om en patient. | registret far ocksa finnas uppgift om en vardatgard som
patienten har fatt eller ska fa, uppgift av medicinsk betydelse och uppgift av
administrativ karaktar som ror vardgivaren eller patientens vardkontakt. Om
det ar absolut nddvandigt far i registret ocksa finnas uppgift om en
narstaende till patienten. Detta kan jamforas med dagens bestammelse i 4 §
forordningen (2001:707) om patientregister hos Socialstyrelsen, dar det
framgar att de personuppgifter som far behandlas i patientregistret ska rora
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patienter som vardats inom den slutna hélso- och sjukvarden, behandlats av
lakare inom den Gppna varden som inte ar priméarvard, eller behandlats av
annan halso- och sjukvardspersonal &n lakare inom den psykiatriska
oppenvarden. Behandlingen far avse vissa sarskilt uppraknade uppgifter,
sasom exempelvis personnummer, kon, fodelsear, bosattningsort, diagnoser,
atgarder och att atgarder vidtagits av viss kategori halso- och
sjukvardspersonal.

Enligt 3 kap. 1 § i den foreslagna halsodataregisterlagen framgar att en
vardgivare ska till en myndighet som ansvarar for ett halsodataregister
lamna de uppgifter som ar nodvandiga for att uppna syftet med registret,
enligt 1 kap. 2 8 i lagen. Enligt 2 kap. 4 § i den foreslagna
hélsodataregisterforordningen specificeras vidare att en vardgivare som
tillhandahaller halso- och sjukvard, och som &r skyldig att fora
patientjournal enligt patientdatalagen (2008:355), ska lamna de uppgifter
som avses i 2 kap. 3 § till patientregistret.

Enligt 2 kap. 6 § i forordningsforslaget far Socialstyrelsen meddela foreskrifter
om hur uppgiftsskyldigheten i 2 kap. 4 § ska fullgoras. Sadana foreskrifter ska
vidare enligt forordningsforslaget beakta de krav pa interoperabilitet som enligt
lag eller forordning géller i en vardgivares verksamhet.

Vilka uppgifter som samlas in av Socialstyrelsen och som kommer omfattas
av vardgivarnas uppgiftsskyldighet till patientregistret kommer saledes
framga mer specifikt av foreskrifter som utfardas av Socialstyrelsen enligt
myndighetens foreskriftsbemyndigande. Endast uppgifter som ar
nodvandiga med hansyn till andamalen med behandlingen far samlas in.
Alla uppgifter som visserligen skulle kunna vara mgjliga att samla in ska
darfor inte samlas in, utan Socialstyrelsen har att vid myndighetens
kommande foreskriftsarbeten dvervaga bland annat vilka uppgifter som &r
adekvata och relevanta att behandla utifran det angivna syfte som angivits
for halsodataregister, dvs. att utveckla och forbattra halso- och sjukvarden
samt stdrka folkhalsan. Infor att en forvaltningsmyndighet ska besluta om
foreskrifter ar dven huvudregeln att en konsekvensutredning ska tas fram
och dokumenteras enligt férordningen (2024:183) om konsekvens-
utredningar. Inom ramen fér denna tas bland annat upp fragor om
konsekvenser for det kommunala sjélvstyret, kostnader och intakter for
foretag och andra enskilda beréknas, en integritetsanalys gors samt skyddet
enligt Europakonventionen bedéms. Vidare ska &ven en s.k. konsekvens-
beddmning goras om en typ av personuppgiftsbehandling, sarskilt med
anvandning av ny teknik och med beaktande av dess art, omfattning,
sammanhang och andamal, sannolikt leder till en hog risk for fysiska
personers rattigheter och friheter, fore behandlingen utféra en beddmning av
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den planerade behandlingens konsekvenser for skyddet av personuppgifter
(artikel 35 i EU:s dataskyddsforordning).>

Socialstyrelsen kan konstatera att de forslag som lagts fram av
hélsodataregisterutredningen kommer att innebéra att fler uppgifter kan
inh&mtas till Socialstyrelsens patientregister och att det &ven kommer att
omfatta fler uppgiftslamnare. Myndigheten kommer behéva genomfora ett
omfattande foreskriftsarbete avseende andringar i Socialstyrelsens
foreskrifter om uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsens patientregister for att
uppgiftsinsamlingen, som bade avser nya uppgiftslamnare och nya
uppgifter, ska kunna paborjas fran de berérda aktorerna. | samband med
foreskriftsarbetet kommer bland annat en beddmning och specificering ske
fran myndigheten avseende vilka uppgifter som det finns ett behov av att
inhamta, utifran syftet med halsodataregister enligt 1 kap. 2 § i den
foreslagna lagen samt utifran de typer av uppgifter som far behandlas enligt
den foreslagna halsodataregisterlagen (2 kap. 5 8) och hélsodataregister-
forordningen (2 kap. 3 8) avseende patientregistret. Arbetet &r forenat med
manga bedomningar exempelvis utifran bestimmelserna i EU:s
dataskyddsforordning, for att bland annat sékerstalla att det finns rattslig
grund for att behandla samtliga uppgifter och att endast nédvandiga
uppgifter samlas in och behandlas. Foreskriftsforslag fran myndigheten
remitteras dven till relevanta aktorer, som far mojlighet att Iamna
synpunkter. Det ar dock svart att i forvag uttala sig mer ingaende om hur
stora forandringar i Socialstyrelsens foreskrifter om uppgiftsskyldighet till
patientregistret som forslagen kan innebéra och hur lang tid
foreskriftsarbetet kan ta. Det ar inte heller mojligt att géra nagra
forhandsbeddémningar avseende vilka exakta uppgifter Socialstyrelsen
kommer att hamta in till sina halsodataregister utifran de féreslagna
fordndringarna som halsodataregisterutredningen lagt fram. Detta dr istéllet
nagot som maste utredas vidare i myndighetens foreskriftsarbete och som &r
forenat med beddmningar avseende exempelvis huruvida varje uppgift &r
nodvandig utifran syftet med registret och att nyttan 6vervager det
eventuella integritetsintranget hos den enskilde som uppgifterna ror.

Foreskriftsarbeten kan ta olika lang tid beroende pa dess omfattning.
Processen for sjalva arbetet med foreskrifterna berédknas dock ofta ta cirka
ett ar, men efter att foreskriften beslutas av myndigheten sa tar det en viss tid
for att bestdmmelserna ska trada i kraft. Detta for att uppgiftslamnarna ska
ha mgjlighet att arbeta med sina system och verksamheter for att kunna
stélla om till den nya insamling som foreskrifterna innebdr. Tiden for
ikrafttradande, det vill séga efter att beslut fattats, kan vara exempelvis ett
halvar eller ett ar, men det forekommer aven langre tider uppemot ett och ett
halvt ar. Detta ger uppgiftslamnarna tid for att forbereda sig infor den

54 Europaparlamentets och radets férordning (EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for fysiska
personer med avseende pa behandling av personuppgifter och om det fria flédet av sddana uppgifter och
om upphdvande av direktiv 95/46/EG (allmén dataskyddsférordning)
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kommande forandringen i uppgiftsskyldigheten, genom att exempelvis stélla
om system och utbilda personal. Socialstyrelsen har &ven mojlighet att i sitt
foreskriftsarbete 6vervaga om det ar lampligt med en undantagsbestammelse
i foreskrifterna, vilket skulle innebara en majlighet for vardgivare att ansoka
om dispens fran inrapporteringsskyldigheten, om de under en viss tid inte
har mojlighet att ldamna uppgifter.

Hansyn till interoperabilitet vid myndighetens
féreskriftsarbete

Idag rapporteras uppgifter till patientregistret i enlighet med vad som
framgar av Socialstyrelsens foreskrifter om uppgiftsskyldighet till
Socialstyrelsens patientregister. Enligt foreskrifterna rapporteras uppgifter
bland annat in genom kodverken 1ICD-10-SE for diagnoskoder. Dessa ska
aven, om det ar Kliniskt mojligt, kompletteras med ATC-kod om tillstandet
4r orsakat eller relaterat till ett lakemedel. Aven KVA-kodverket,
klassifikation av vardatgarder, ska enligt foreskrifterna anvandas for att
registrera atgarder som vidtagits. Av Socialstyrelsens foreskrifter (HSLF-FS
2016:40) och allméanna rad om journalféring och behandling av
personuppgifter i halso- och sjukvarden framgar i 5 kap. vad
patientjournalen ska innehalla och hur den ska struktureras. Av 5 kap. 2 § i
foreskrifterna framgar att vardgivaren ska sakerstalla att uppgifterna i en
patientjournal &r entydiga. De allméanna raden till bestimmelsen anger att for
att forsakra sig om att uppgifterna ar entydiga bor vardgivaren anvanda
Socialstyrelsens termbank, ICD-10, KVA, ICF eller Snomed CT, nér de ar
tillampliga.

Enligt 5 kap. 5 § i Socialstyrelsens foreskrifter och allméanna rad om
journalforing och behandling av personuppgifter i halso- och sjukvarden
framgar vidare en upprakning av vilka uppgifter som vardgivaren ska
sakerstalla att en patientjournal, i forekommande fall, innehaller. Det
handlar bland annat om aktuellt halsotillstand och medicinska bedémningar,
utredande och behandlande atgarder samt bakgrunden till dessa, ordinationer
och ordinationsorsak, resultat av utredande och behandlande atgéarder,
komplikationer av vard och behandling och vardplanering.

Av det bemyndigande som foreslas i 2 kap. 6 § halsodataregister-
forordningen, som aven namnts ovan, framgar att foreskrifterna ska beakta
de krav pa interoperabilitet som enligt lag eller forordning galler i en
vardgivares verksamhet. Inom halso- och sjukvardssektorn pagar, som aven
framgar nedan under rubriken Myndighetens kommande arbete och tidplan,
for narvarande mycket arbete kring hur information ska definieras och
struktureras. Utifran forslagen i 2 kap. 6 § halsodataregisterforordningen,
kommer myndigheten alltsa i ett kommande foreskriftsarbete dven behdva ta
hansyn till eventuella krav pa interoperabilitet i vardgivarnas verksamhet om
dessa kommit till uttryck i lag eller férordning. Myndigheten kan dock i
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dagslaget inte ta stallning till ndgra sadana aspekter, men noterar alltsa att
det kan komma att bli en frdga som maste hanteras inom ramen for framtida
foreskrifter.
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Myndighetens kommande
arbete och tidplan

I Socialstyrelsens tidigare utredningar berédknades att en utvidgad
datainsamling fran primarvarden skulle kunna starta cirka tre ar fran det att
en forordningsandring tratt i kraft. Dessa tidsberédkningar géller dock under
forutsattning att inga storre forandringar sker i uppgiftsldmnarnas
journalsystem, vid inrapporteringen av uppgifter eller andra relaterade IT-
tekniska forandringar [10].

De forslag som halsodataregisterutredningen lagt fram i sitt betdnkande kan
forvéntas ge en betydligt mer omfattande uppgiftsskyldighet an vad som
berdknades av Socialstyrelsen tidigare, bade avseende vilka aktorer som ska
rapportera uppgifter, samt vilka uppgifter som kan komma att samlas in.
Dessutom pagar en omstallning i halsodatasystemet som helhet vilket kan
tankas paverka insamlingen pa olika satt. Baserat pa detta bedémer
Socialstyrelsen att det &r mer realistiskt att anta att det kommer att ta mellan
tre och fem ar efter det att forordningséndringen har tratt i kraft tills
insamlingen kan paborjas. Det forberedande arbetet kan dock ta bade kortare
och langre tid, dels beroende pa hur den 6vriga nationella utveckling inom
halsodataomradet fortskrider, dels beroende pa tillgangen pa kompetens och
resurser for att utreda de fragor som aterstar.

Socialstyrelsen behdver forstarka
samverkansstrukturerna med
uppgiftslamnarna

I det kommande arbetet behéver Socialstyrelsen forstarka och utoka former
for regelbundet informationsutbyte och dialog med regionerna, privata
vardgivare och specialistforeningar gallande den utékade insamlingen av
halsodata. Den stora rorligheten inom hélsodataomradet bidrar till det 6kade
behovet av samverkan. Det galler framdverallt med tanke pa utvecklingen av
vardinformationssystemen, av en nationell digital infrastruktur, effektiv och
séker informationsOverforing, tillgangliggdrande av halsodata, utvecklingen
kring EHDS och behovet av att samnyttja IT-resurser och annan central
kompetens inom hélsodataomradet. Socialdepartementet skapade under
varen 2024 ett rad med representanter fran regioner, SKR, myndigheter och
organisationer som ska underlatta for samarbete och inférande av en
kommande nationell digital infrastruktur i halso- och sjukvarden.

Det 6vergripande syftet med samverkan &r att skapa forutsattningar for att
astadkomma en tillrackligt hog kvalitet pa de tillkommande uppgifterna, sa
att de blir jamforbara och darmed anvandbara, och samtidigt minimera
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vardpersonalens administrativa tidsatgang. Utvecklingen mot en 6kad
automatiserad informationsdverforing ar har en viktig del. E-
halsomyndigheten beddmer i fardplanen for en nationell digital infrastruktur
att en infrastruktur for automatiserad informationsdéverforing for vissa
omraden kan vara pa plats och redo att anvandas redan under hésten 2027
[2]. Detta ar ett exempel pa att det fortsatta arbetet for en utékad insamling
av uppgifter fran 6ppenvarden behover ta i beaktan hur insamlingen ska ske
bade pa kort och lang sikt.

Det finns idag en mangd olika forum pa nationell, regional och internationell
niva dér halsodatafragor avhandlas.® | flera av dessa forum pégér ocksé
olika typer av utvecklingsarbeten t.ex. gallande automatisk
informationsoverforing till kvalitetsregistren, utveckling av specifikationer
och strukturering av informationen i lokala journalsystem. Den stora
mangden forum och initiativ gor det sarskilt viktigt att fa en dverblick 6ver
utvecklingen inom hélsodataomradet. Socialstyrelsen, i egenskap av
registerhallare, ar en viktig part i denna utveckling.

Specificering av uppgifter som
behdver samlas in fran 6ppenvarden

En omfattande del av det fortsatta arbetet infor insamlingen av uppgifter fran
oppenvarden &r att definiera mer exakt vilka uppgifter som behover samlas
in. Informationsmangderna behdver beskrivas, definieras och specificeras.
Detta ar en forutsattning for att fa tydlighet, jamforbarhet och kvalitet i de
insamlade uppgifterna. Detta arbete behdver genomforas tillsammans med
regionerna och de privata vardgivarna, och innefattar bland annat
undersdkningar av hur uppgifterna registreras hos olika uppgiftslamnare och
i olika kvalitetsregister.

Nationella principer och anvisningar for vad som ska registreras och
rapporteras till patientregistret fran primarvarden och andra yrkeskategorier
inom den specialiserade varden an lakare behover fortydligas och utvecklas.
Flera regioner har utvecklat egna principer och instruktioner for hur uppgift
om diagnoser och atgarder ska registreras inom primarvarden, men dessa
varierar mellan olika regioner. | det férberedande arbetet behdver
skillnaderna mellan olika regionala principer och instruktioner analyseras.
Socialstyrelsen kan darefter i dialog med regionerna, privata vardgivare och
specialistféreningar utforma nationellt enhetliga principer och anvisningar
for att registrera uppgift om diagnos, aktuellt halsotillstdnd och annan

%5 Det galler t.ex. Sveriges digitala infrastruktur inom halsa, vard och omsorg (ENA), expert- och
referensgrupper i samband med E-halsomyndighetens regeringsuppdrag i halsodatafragor,
expertgrupper i samband med Statens offentliga utredningar av halsodatafragor, Primarvardsradet,
Nationella samarbetsgrupper t.ex. NSG strukturerad vardinformation och NSG data och analys,
Kansliet for nationella kvalitetsregister, Ineras utveckling av tjansteplattformen, Radet for styrning med
kunskap, SENASH projektet och Tehdas 2, workpackages.
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vardkontaktsorsak inom primarvarden och bland olika yrkeskategorier.
Klassifikationernas omfattningar och kodverkens detaljeringsgrader blir
ocksa allt mer djupgande. En viktig del i utvecklingen av enhetliga principer
ar darfor att faststalla vilken detaljniva avseende en patients halsotillstand
som &r rimlig att registrera i ett statligt h&lsodataregister.

Anvandning av klassifikationer och andra
standarder

ICD-10 som anvands i Sverige idag ar nu reviderad och medicinskt
uppdaterad av WHO till ICD-11. Oversattningen av ICD-11 till svenska
forvantas vara klar februari 2025. Overgéangen till ICD-11 i Sverige gallande
dodsorsaksregistret och hélsodataregistren planeras ske 2027 respektive
2028. | syfte att uppdatera kodverken ser Socialstyrelsen ocksa for
narvarande dver de egenforvaltade administrativa kodverken MVVO och
sjukhuskoder. Socialstyrelsen ser aven 6ver klassifikationen av vardatgarder
(KVA) i férhallande till Snomed CT, som é&r ett internationellt
begreppssystem utvecklat for att anvandas i elektroniska
informationssystem.>®

Diagnos, aktuellt halsotillstand och annan
vardkontaktsorsak

Dokumentationen kring en patients halsotillstand kan bli bade omfattande
och komplex. Varje besok och patient ar unik dar bade sjukdomsbild,
forlopp och orsaker till hdlsoproblem varierar. For att de delar av
informationen i patientjournalen som &r relevant att samla in till ett register
ska kunna registreras pa ett likartat sétt 6verallt, behovs standardiserade
principer. De nationella anvisningarna och de principer som finns idag for
registrering av diagnos beskriver hur huvudsaklig diagnos/halsotillstand
respektive andra relevanta tillstand eller annan orsak till vardkontakten ska
registreras pa ett enhetligt sétt. Principerna har utvecklats av WHO inom
ramen for den internationella sjukdomsklassifikationen ICD °’ Genom dessa
regleringar skapar WHO basférutséttningar for en internationellt jamforbar
statistik av dodsorsaker och sjukdomar. Sverige har, som medlemsland i
WHO étagit sig att leverera statistik och epidemiologiska rapporter ”’pa det
sitt som bestims av virldshilsoforsamlingen”.%® 1CD har i Sverige legat till
grund for statistik, uppféljning och analys av hélso- och sjukvarden sedan
mitten av 1900-talet, och &r dven en viktig del i ersattningssystemen.

Diagnos, aktuellt halsotillstand eller annan vardkontaktsorsak kodas och
registreras idag inom alla regioner utifran den svenska versionen av
varldshélsoorganisationens (WHO) klassifikation for sjukdomar ICD-10.

% https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/e-halsa/snomed-ct/
57 International classification of diseases (ICD)
%8 WHO Constitution Nomenclature Regulations

45


https://apps.who.int/gb/bd/pdf/bd47/en/constitution-en.pdf
https://cdn.who.int/media/docs/default-source/classification/icd/cause-of-death/-wha20.18-who-nomenclature-regulations-1967.pdf?sfvrsn=18e54006_3&download=true

Utokad insamling av uppgifter fran 6ppenvarden till patientregistret

WHO har dock slutat uppdatera ICD-10 och istéllet infort den elfte
revideringen av ICD, det vill séga ICD-11. WHO har ocksa utvecklat ett
primarvardsanpassat urval baserat pa ICD-11.

Socialstyrelsen bedémer pa grundval av detta att informationen om
huvudsaklig diagnos eller annat huvudsakligt hélsotillstand i den utokade
insamlingen bor baseras pa ICD-11, som forvantas vara implementerad i
Sverige 2028. Det blir en onddig arbetsinsats for priméarvarden att forst
behdva anpassa sina system och rapportera enligt ICD-10 for att efter
relativt kort tid ga over till ICD-11, som kan krava ytterligare tekniska och
praktiska anpassningar.

Fordelen med att invanta implementeringen av ICD-11 i Sverige &r att
informationen ar harmoniserad med den medicinska kunskapsutvecklingen,
innehallet har utvecklats och & mer omfattande an ICD-10. Till exempel har
ett storre internationellt arbete genomforts for att utveckla termerna och
koderna inom smartomradet, vilket ar relevant for manga vardkontakter
inom primarvarden.

Vardatgarder

Vardatgarder registreras och rapporteras idag till storsta delen utifran
klassifikationerna for vardatgarder (KVA)*. KVA &r liksom ICD-10 en
omfattande klassifikation som anvénds och har anvants i halso- och
sjukvardssystemen under lang tid.

KVA &r dock ett kodverk som bara anvénds i de nordiska ldnderna. Flera
andra klassifikationer och begreppssystem utvecklas parallellt, exempelvis
pagar inom WHO ett arbete med att utveckla en internationell standard for
vardatgarder — International Classification for Health Interventions (ICHI).
ICHI har en terminologi och form som ar enhetlig och integrerad med 6vriga
klassifikationer som WHO utvecklar och forvaltar, déribland 1CD och den
internationella klassifikationen av funktionstillstand, funktionshinder och
hélsa (ICF). Socialstyrelsen behover ta stallning till om ICHI ska anvandas
som nationell standard for att registrera och rapportera vardatgérder
framdver. Samtidigt har Socialstyrelsen inlett ett arbete med att utvardera
méjligheten av och kvaliteten pa eventuell mappning mellan KVA och
Snomed CT, som en borjan pa arbetet med att utreda forutsattningar for och
konsekvenser av att istéllet anvdnda Snomed CT for att dokumentera
vardatgarder. Vilken standard som ar bast lampad for att nationellt registrera
och rapportera vardatgarder behdver utredas vidare.

Oavsett vilket kodverk som kommer att anvandas som nationell standard sa
behover en nationell enhetlighet och en informationsspecifikation utarbetas
for att faststalla vilka vardatgarder som ska rapporteras inom ramen for den

59 KVA &r ett samlingsnamn for klassifikationen av kirurgiska atgarder (KKA) och klassifikationen av
medicinska atgarder (KMA).
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utokade uppgiftsinsamlingen. For att rapporteringen ska bli nationellt
enhetlig behover vardatgarderna aven vara tydligt definierade, och
instruktioner som t.ex. innefattar specificering av saval typ av vardatgarder,
detaljniva och omfattningen pa vardatgarder som ska rapporteras behéver tas
fram.

Funktionstillstand och bedémning av
funktionsformaga

I nulaget registreras patienters funktionstillstand och funktionsformaga ofta
med hjalp av WHO:s internationella klassifikation av funktionstillstand,
funktionshinder och hélsa (ICF). En av utmaningarna vid rapporteringen av
den har typen av uppgifter ar att vid en och samma vardkontakt kan flera
olika vardkontaktsorsaker forekomma, och olika typer av funktionstillstand
bedémas och dokumenteras. Orsaken till vardkontakten kan pa ett
overgripande plan ha att géra med en sjukdom som diagnosticerats vid ett
lakarbesdk, men fokus vid kontakten med andra yrkeskategorier kan snarare
galla patientens funktionstillstand och funktionsférmaga. | det fortsatta
arbetet finns det darfor behov av att skapa nationella principer och
anvisningar for vad som ska rapporteras vid olika typer av vardkontakter,
t.ex. funktionsformaga och huvudsakligt funktionstillstand respektive andra
relevanta funktionstillstand.

Administrativ information

Det har lange funnits behov av samverkan och ensning av standarder pa
nationell niva géllande administrativa kodverk inom halso- och sjukvarden.
Det har dock visats vara en utmaning, bland annat pa grund av att
verksamheterna dr sa organisatoriskt olika inom landet. Det har i sin tur lett
till att Socialstyrelsen behovt utveckla egna kodverk for inrapporteringen till
de nationella halsodataregistren. | det fortsatta arbetet infor en utokad
uppgiftsinsamling fran halso- och sjukvarden behover det i dialog med
regionerna faststallas vilka administrativa kodverk som ska anvéndas vid
inrapporteringen. Med tanke pa bland annat utvecklingen av en nationell
digital infrastruktur, pagaende initiativ inom automatiserad
informationsdverforing och Ineras utveckling av en nationell
terminologitjanst 6kar &ven behovet av en nationell samverkan och
samordning av de administrativa och organisatoriska kodverken for
sekundaranvandningen av hélsodata.

Termer och begrepp

Definition och specificering av vissa termer kommer att krdva ett storre
utrednings- och terminologiarbete. Det géller bland annat utredning av hur
termer som primarvardskontakt, planerad vardkontakt, utférande vardenhet,
vantetid, remiss och egen vardbegaran ska definieras ur ett
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registerperspektiv. Det finns ocksa efterfragade uppgifter som inte ar
tillgangliga idag inom alla regioner, det galler sarskilt utvecklingen av nagon
form av vardprocess-id for ett halsodrende samt remiss-id. Detta behovs for
att kunna félja enskilda vardprocesser och vantetider.

Oversiktlig tidplan for det fortsatta
arbetet

Hélsodataregisterutredningen beddmer att den nya lagen med tillhrande
forordning kan trada i kraft tidigast den 1 oktober 2025. Baserat pa detta
berdknar Socialstyrelsen att den utfkade insamlingen kan starta tidigast
2028, dels med tanke pa den nationella och internationella utveckling som
pagar inom halsodataomradet, dels med tanke pa det férberedande arbete
som kravs infor en utokad uppgiftsinsamling fran halso- och sjukvarden.

Vissa uppgifter i regionernas varddatalager ar troligen tillgangliga for
insamling tidigare, dock med varierande tdckningsgrad och kvalitet.
Socialstyrelsen bedémer att dessa uppgifter troligen inte har tillrackligt god
kvalitet for att kunna anvandas for andamalen i Halsodataregisterlagen,
mojligen med vissa undantag. Socialstyrelsen beddmer vidare att den
utokade insamlingen fran 6ppenvarden bor ske med ICD-11. Med tanke pa
att bland annat ersattningssystemen och gransdragningarna mellan vad som
ar primarvard respektive specialiserad 6ppenvard varierar mellan regionerna
ar det fordelaktigt om évergangen fran ICD-10 till ICD-11 sker sa
samordnat som mojligt.

Med tanke pa att stora forandringar pagar inom omradet, som kan innebara
att vardgivarna behover gora forandringar i processer och tekniska
I6sningar, &r det realistiskt att en insamling kan starta tidigast ett och ett
halvt ar efter att nya foreskrifter beslutats.
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Figur 1. Sammanfattande bild av olika steg i det fortsatta arbetet och
ungefarlig tidplan (enligt snabbast tédnkbara scenario)

Ar
2025 2026 2027 2028

Specificera informationen och utreda centrala begrepp
Foreskriftsarbete inkl. konsekvensutredning

Utveckla nya datafléden och kvalitetskontroller

Informations- och stédinsatser
Regionernas och privata vardgivarnas forberedande arbete

Support, kvalitetskontroller och registerframstallan

Datainsamling inleds ‘

Det forberedande arbetet pa myndigheten och hos uppgiftslamnarna
berdknas sammantaget ta mellan tre och fyra ar efter det att
forordningsandringen har trétt i kraft.

Det forberedande arbetet med att ta fram beskrivningar och
informationsspecifikationer inklusive tekniska specifikationer, undersokning
av vad som idag registreras i de olika journalsystemen, terminologiska
utredningar och informationsmodell forvéantas ta mellan tva och tre ar
beroende pa tillgangen till resurser och kompetens. Néar arbetet med att
specificera informationen kommit en bit pa vag kan arbetet med att ta fram
foreskrifter om uppgiftsskyldighet till Socialstyrelsens patientregister
inklusive konsekvensbeddémning och konsekvensutredning pabarijas.
Foreskriftsarbetet forvantas ta mellan ett till tva ar beroende pa hur val de
olika informationsméngderna beskrivits och specificerats i den forsta delen
av det fortsatta arbetet. Arbetet med att utveckla nya datafléden, leverans-
och kvalitetskontroller samt utoka supportverksamheten gentemot
uppgiftslamnarna uppskattas ta omkring tva ar.

Efter det att informationen inklusive klassifikationer och kodverk
specificerats, foreskriftsarbetet har inletts och lésningar for en enklare och
mer effektiv informationséverforing har borjat tas fram behdver en méngd
informationsinsatser utformas och genomféras. Informationsinsatserna
behover riktas till saval regionerna som till olika typer av vardgivare och
yrkeskategorier. Kommunikationen med vardgivare och olika
yrkeskategorier kring den utdkade insamlingen behdver ske kontinuerligt
men intensifieras under ett till tva ar nar foreskrifterna borjat fardigstallas.
Regionernas och de privata vardgivarnas forberedande arbete uppskattas ta
minst ett och ett halvt ar efter det att de nya foreskrifterna fardigstallts.

Langsiktigt behover en utveckling ske mot en enklare och mer
effektivinformationsoverforing/datadelning fran vardgivarna till
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patientregistret. Detta arbete ar i dagslaget svart att tidsuppskatta, och
forvantas inte forhindra att insamlingen kan starta, men ar nodvandig i langa
loppet. Den langsiktiga utvecklingen ar bland annat beroende av arbetet med
en nationell digital infrastruktur, fungerande samverkan mellan olika
myndigheter samt mellan myndigheterna och SKR respektive regionerna.
Tidplanen for detta arbete ar ocksa beroende av Socialstyrelsens it-tekniska
utveckling och tillgang till kompetens inom olika IT-omraden inklusive
arbetet med ett effektivare dataflode.
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Bilaga 1. Fragor till regionerna
om antal och typer av
primarvardsverksamheter

Fragor skickades ut via mejl till samtliga regioner under hosten 2023. 15 av
21 regioner inkom med svar. De fragor som stalldes var:

Hur manga verksamheter har ni inom primarvarden i er region?

. Har ni i er interna hantering av dessa verksamheter tilldelat dessa
verksamheter en MVVO-kod, eller pa annat satt kategoriserat dem efter
verksamhetsomrade?

Om ni kan, vill vi garna att ni skickar en lista pa era
verksamheter/vardinrattningar inom primarvarden, helst inklusive en
kategorisering enligt ovan om det finns en sadan.
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Bilaga 2. Intervjuer med privata
vardaktorer

For att fa battre kunskap om privata vardaktorers forutsattningar for att

kunna rapportera in uppgifter till patientregistret genomforde Socialstyrelsen

telefonintervjuer med fem relativt stora privata vardforetag:

« en aktor inom plastikkirurgi och estetiska behandlingar som bedriver
verksamhet i flera stader i landet

« enav landets storre aktorer inom digitala psykologmottagningar med éver

200 legitimerade psykologer samt ett fatal lakare

. en aktor som erbjuder psykologtjanster inom bland annat klinisk
psykologi med ca 100 legitimerade psykologer

. en stor aktor inom 6ppenvardspsyKkiatri, som bedriver verksamhet i fyra

regioner och tar emot cirka 20 000 patienter arligen, samt

. en aktor inom foretagshalsovard som aven erbjuder tjanster till
privatbetalande patienter.

De fragor som stalldes i intervjuerna var bland annat:

- Hur ér er verksamhet finansierad? Bedriver ni enbart privat finansierad

vard?
- Vilket journalsystem anvénds i er verksamhet?
- Vilken hélso- och sjukvardspersonal arbetar i er verksamhet?
- Vilka kodverk/klassifikationer anvénds och av vilka yrkeskategorier?
- Registreras KVA-koder i er verksamhet?

e Varfor/varfor inte?
e Om ja, vilka personalkategorier K\VA-kodar?

e Om nej, vad skulle krévas for att ni skulle bérja registrera KVA-

koder?

- Registrerar ni foljande uppgifter i journalen?
- Vad paverkar hur/vad ni kodar? (erséttning, uppféljning, annat?)

- Vad ser ni som vardgivare for eventuella utmaningar med ett
inrapporteringskrav till ett halsodataregister?

- Vad tanker ni skulle 6ka viljan och incitamenten att rapportera uppgifter

till ett halsodataregister?

- Hanterar ni remisser i er verksamhet (antigen tar emot eller skickar
vidare)
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