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Till statsradet och chefen for
socialdepartementet

Enligt regeringens bemyndigande tillkallade statsridet Sigurdsen 1988-05-19
en utredning om informationsstrukturen mm fér hilso- och sjukvirden. Med
stod av detta bemyndigande férordnade departementschefen ddvarande politiskt
sakkunnige Anders Lonnberg, som sirskild utredare. Lonnberg entledigades
frin uppdraget 1988-10-18 di generaldirektor S Ake Lindgren férordnades
som sirskild utredare.

Som sakkunniga forordnades fr o m 1988-06-20, professorn i medicin Harry
Bostrom, sektionschefen vid Landstingsforbundet Lars Johansson, 1:e
sekreteraren vid Landstingsférbundet Bjoém Ljungqvist, avdelningsdirektdren
vid datainspektionen Gunilla Simonsson (entledigad 1990-03-15), avdelnings-
chefen vid socialstyrelsen Gunnar Wennstrom, departementssekreteraren vid
socialdepartementet Birgitta Wittorp, utvecklingsridet vid Sjukvardens plane-
rings- och rationaliseringsinstitut Ulla Ahs. Vidare férordnades 1988-08-22
avdelningschefen vid statistiska centralbyrin Nils Elmhammer, 1988-12-20
byrichefen vid socialstyrelsen Hans Sundberg och 1989-04-01 departements-
sekreteraren vid civildepartementet Lars Sderstrdm som sakkunniga.

Som experter tillkallades 1988-06-20 vice verkstillande direktéren i Norrdata
Sune Andreasson, 1:e sekreteraren vid Landstingsforbundet Anne Christine
Centerstig, organisationsdirektoren vid statskontoret Ann-Marie Nilsson,
sekreteraren vid Kommunforbundet Jan Olsson (entledigad 1988-11-28),
sektionschefen vid Kommunférbundet Carl-Goran Sjogren (entledigad 1989-
12-31). Dessutom tillkallades som experter 1988-08-22 professorn vid
Institutet for hélso- och sjukvardsekonomi Bjorn Lindgren samt 1988-11-01
revisionsdirektoren vid riksrevisionsverket Hans Noaksson.

Som sekreterare i utredningen férordnades p4 halvtid 1988-08-01 ekonomie
doktor Anders Norlund (entledigad 1989-04-30). Frin 1988-11-29 férord-
nades Dr Med Sc Britta Mattsson och 1990-03-16 leg lik Gunilla Grahn som
sekreterare.

Utredningen har antagit namnet INFHOS (S 88:02).
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Utredningen fir hiirmed 6verldmna betinkandet (SOU 1991:18) Informa-
tionsstruktur for hilso- och sjukvérden - en utvecklingsprocess.

Formellt 4r utredningen ett uppdrag till S Ake Lindgren som sirskild utredare.
Arbetet har emellertid utforts i ndra samrid med sakkunniga och experter som
ocksa till alla delar stillt sig bakom de redovisade forslagen och over-
vigandena.

Stockholm i mars 1991
S Ake Lindgren

[Britta Mattsson
Gunilla Grahn
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Sammanfattning

Utredningen ~ O0M inforrnationsstrukturen for halso- och sjukvarden (INFHOS,
$1988:02) har haft till uppgift ~ att lamna forslag till en for staten och
sjukvardshuvudmannen gemensam  informationsstruktur for halso-  och
sjukvarden MM. Syftet Var att skapa tillgang tll ett for de berdrda panema

gemensamt underlag O planering, styming, uppfolining  °CN utvardering  av

verksamheten 3 olika nivaer.

Av direktiven  framgick sarskilt att den lokala nivdns behov och anvandning &v
data skall |igga till grund for att gjigodose informationsbehov pa regional och
central nivd. | valet av I6sningar ~ Vid hanteringen ~ @v information om den
enskilda individen  skall kravet 3 sekretess och personlig  integritet noga
beaktas.

Till  halso- och gjukvarden hor ocksd tandvérden viken gpeciellt namns i

utredningens direktiv. Enligt  utredningens uppfattning bor  emellertid

tandvérdens framtida informationsstruktur bli foremal for utredning | sarskild
ordning.

Utredningen  har visat att arbetet med en gemensam informationsstruktur for
halso- och gjykvarden DbOr ses som en fortgaende utvecklingsprocess, vars

innehall och form fortibpande  Kommer  att paverkas av forandringar | hdlso- och
sjukvardens  organisation,  ledning Och styrning, ~datateknikens  ytyecklingoch
verksamhetens  behov. Processens  grundelement bestar av beskrivningar av
verksamhetens  mal, pegrepp Och flsden.

Det har darfor blivit en av yyedningens viktigare uppgifter ~att visa hur ett
sadant fortgende strukturarbete kan leda fram il et gemensamt,

grundlaggande  synsatt  for framtida  ytvecklingsarbete inom  informations-

omradet  vilket omfattar alla nivder inom halso- och sjukvarden. Det ar det

gemensamma  synsdttet SOM ytgr sjalva kaman i den framtida  informa-

tionsstrukturen  inom halso- och sjukvérden.

under ytredningens  gang har det gt Visat sjg att utformningen av
detaljlésningar vad betréffar bl.a matt och matmetoder,  systemlésningar,
datastrukurer, klassifikationer och definitioner ingar som delar i denna
utvecklingsprocess och skall goras av verksamhetsforetradare pé& olika nivéer

inom ramen for ett gemensamt regelverk.

Att gy kort  sikt foresld och beskriva en komplett ~ informationsstruktur for

héalso- och sjukvarden & enligt utredningens mening INt¢ mgjligt. En sédan
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struktur  kommer alltid att bestd av ett flertal olika delstrukturer, SOM p3 |angre
sikt bor kunna samordnas. Den kommer alltid att vara dynamisk  och méste
anpassas Ul forandringar 1 organisationen och  fsrdelningen av ansvar och

befogenheter.

Det har inom ramen for utredningen inte varit mgjligt  att genomfora  en

ingdende analys av hur en framtida gemensam informationsstruktur paverkar

integritetsfragoma. Utredningen  Vill emellertid  ynderstryka  att i de fall en

awagning Mellan individens intresse av en gkyddad privat Sfar och samhallets
behov av information  blir nodvandig Skall denna goras av riksdag ©Och regering.
Detta kan ske gepom en lagregler-ing av i forsta hand de personregister ~ SOM
bedoms vara psdvandiga att fora pa central niva.

For att bevara det fortroende, som finns for inforrnationshanteringen inom
halso- och gjukvarden  hos allmanheten, & det pgdvandige  Med en total
oppenhet  fr&n  myndigheternas ~ sida om flodet  av personuppgifter ~ for olika
andamal. Grundinstallningen bor vara att personuppgifter inte skall utlamnas
frin basenheten annat &n fér vérd- och behandlingséandamal i strikt  bemaérkelse.
All vrig anvandning v icke avidentifierade  yppgifter Utanfor basenheten maste
noga Motiveras. Detta &r en fyryroendefriga  SOM inte bor forvaxlas med vad

som ér tillatet enjigt  sekretesslagens ~bestammelser.

Sammanfattning av  ytredningens forslag

En del av de prohlem och brister i gagens informationsférsorjnin g, som

utredningen  noterat i sitt arpete, bor kunna avhjalpas Med omedelbara insatser,

medan andra méste planeras pa langre Skt Aven fsrslagen till atgérder pa kort

sikt maste dock samordnas med den langsiktiga  planeringen.

Utan en genomarbetad inforrnationsstruktur, inom  yarje

verksamhetsomrade, ~ blir olika nivaers jnformationssystem  (och

datastrukturer) ~ 0ar utan |ogiskt samband med andra systern inom

organisationen.  Enkla och syerskadliga  beskrivningar ~ av hur halso-

och sjukvarden ar organiserad och arbetar saknas i stor

utstréckning.

Modeller, SOM omfattar mal, begrepp OCh flsden, bor pg alla nivder gsra den

grundlaggande ~ arbetsmetoder:  vid ytyeckling @V informationssystem.
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- Utvecklingen pa den lokala och regionala nivén skall i huvudsak
ske lokalt och inte styras och detaljregleras av centrala direktiv.

Lokala projekt for informationsutveckling mdste ges ett kraftfullt stod av
staten och sjukvdrdshuvudmdnnen.

- Behoven av sdvil grundliggande utbildning som fortbildning for
alla personalkategorier dkar i takt med organisatoriska och tekniska
forindringar inom hiilso- och sjukvéirden. Utbildning i frigor som
ror organisation, ekonomi, ledarskap, integritet och medicinsk
informatik méste forstirkas.

Utbildningen dr en gemensam angeldgenhet for staten och sjukvdrds-
huvudmdnnen.

- Utvecklingen miste bedrivas inom ramen for ett nationellt utarbetat
ramverk, med enhetliga begrepp, definitioner, klassifikationer och
kommunikationsstandarder. Arbetet med de gemensamma
begreppen skall bedrivas med syftet att uppna svensk standard.
Standardiseringsarbetet skall bedrivas vid fackorganet Hilso- och
SjukvardsStandardiseringen (HSS) inom ramen for
Standardiseringskommissionen i Sverige (SIS). Utredningsarbetet
och framtagandet av underlag for de olika definitionerna,
klassifikationerna och indelningarna skall bedrivas av respektive
ansvarig myndighet eller organisation.

Socialstyrelsen skall ansvara for arbetet med art utveckla och hdlla
nodvindiga begreppsforteckningar och klassifikationer aktuella samt utarbeta
underlag for standardisering vid SIS-HSS. Styrelsen skall dessutom ansvara
for nodvindig samordning i detta avseende mellan halso- och sjukvdrden och
angrdnsande sektorer.

. Bristen pé entydig medicinsk terminologi 4r en av de viktigaste
orsakerna till att medicinska informationssystem inte fatt onskvird
spridning inom hiilso- och sjukvérden. Det 4r angeliget att det
paborjade utvecklingsarbetet med termdatabaser fortsitter.
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Staten och sjukvardshuvudmannen bor ge Spri i uppdrag att ansvara fgr den

inledande  ytyecklingen Med termdatabaser och darvid beakta den internationella
utvecklingen. Termer, som standardiseras av  SIS-HSS, skall  finpas i

termdatabaserna.

) Statistikproducentema ~ inom hélso- och gjukyarden definierar  for
narvarande var for sig de uppgifter  SOM pegars in med foljden att

olika statistikkéllor innehdller varierande definitioner av likartade

begrepp.

Enhetliga  definitioner av vissa begrepp for statistikandamal bor utarbetas av

statistiska  centralbyran ~ , SOm ocksd ansvarar for erforderlig  samordning  och

utarbetande  av ynderlag for standardisering ~Vid SIS-HSS.

- Det ar ngdvandigt  att granssnittet  f0r utbyte av information  mellan
olika system definieras och standardiseras. Genom internationella
overenskommelser & det eyropeiska  standardiseringsorganets
(CEN) direktiv  tyingande for Sverige. SIS-HSS deltar i detta

standardiseringsarbete med svenskt ytyecklingsarbete ~ SOm bas.
Utredningen féreslar att SIS-HSS ger detta arbete pgg prioritet.

Utvecklingsarbetet ~ Med patientgmppering  enligt Diagnosrelaterade

grupper (DRG) bor intensifieras for sluten kontidsvard.
Motsvarigheter  tilll DRG  bor utvecklas och prévas iNOM  gppen
vard, langtidsvard Och pg sikt aven peyyiatrisk  Vérd.
Anvandningen & DRG pa bred front inom svensk sjukvard

forutsatter  att systemet foljs upp Och utvérderas.

I ett inledande  yyecklingsskede ~DOr ansvaret f&r uppfélining OCh utvardering
ligga p& Spri | samarbete med socialstyrelsen.  Den forsgksverksamhet, som

pagar under spris ledning, PO’ ges fortsatt Stod.

For att anpassa ekonomisystemen il en prestationsrelaterad

kostnadsredovisning ~ behovs ett omfattande yecklingsarbete |

landstingen. Det &r ett arbete som skall bedrivas av landstingen

sjalva.
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Landstingsforbundet bor ha huvudansvaret for att samla och formedla
erfarenheter av ett sddant utvecklingsarbete. Utvecklingsarbetet i landstingen
bor stodjas med centrala utvecklingsmedel.

- Jémforelsetal méste utvecklas for att man skall kunna folja
resursanvéindningen i férhdllande till prestationer. Inom varje
medicinsk specialitet bor matt, som visar virdens effekter pa
minniskors hilsa, utvecklas.

Staten och sjukvdrdshuvudmdnnen bor gemensamt ge Spri eller annan
sakkunskap i uppdrag att ta fram mdit och métmetoder for savdl resurser och
prestationer som effekter.

- Kvalitetsindikatorer och kvalitetsmatt, som #r nédvindiga for ett
kvalitetssikringsarbete pa alla nivder i hiilso- och sjukvarden,
behdver utvecklas.

Socialstyrelsen bor tillsammans med sjukvdrdshuvudmdnnen och Spri samt
foretrddare for hilso- och sjukvdrdens olika specialiteter och omvdrdnads-
specialister ta fram de erforderliga mdtten som skall standardiseras av SIS-
HSS.

- Det tar alltfor lang tid att f4 fram adekvat statistik pa central niva.
For planering och uppfoljning ir det vanligen tillrickligt med ett
fatal uppgifter i aggregerad form med t ex fordelning pd
summariska diagnosgrupper.

Den centrala nivdns utnyttjande av aktuell information for planering och
uppfoljning kan avsevdrt forbdttras om man skiljer uppgifter for fortlopande
uppfoljning frdn data for forskningsbehoven.

- En rapportering av basdata frin den 6ppna virden bor startas under
1991( SOU 1990:98).

Socialstyrelsen ansvarar for att en genomforandegrupp utarbetar ett detaljerat
underlag for landstingens planering och genomférande av rapporteringen.

15
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Socialstyrelsen ~ skall snarast utarbeta en gtgardsklassifikation for oppen vard

som skall faststallas av SIS-HSS.

De sammanstaliningar @V strategisk information, ~ som tas fram  for
den centrala nivan, maste bygga p& entydigt definierade och
kvalitativt  acceptabla grunduppgifter, ~ Vilka samtliga har genererats
inom vérden p4 det lokala pjanet, Dessa basdata skall sedan jngy i
en periodiskt aterkommande  statistik pg xiksniva. Det ar av storsta
vikt att denna statistik, som skall utgéra den centrala nivans
terrapponering, utformas med ett innehdll, SOM yppleys SOM

meningsfullt @ mottagaren, VS uppgiftslamnaren. Dessa grund-

uppgifter méste faststallas och definieras for att ygggra €N

infomiationskarna som &r densamma pj alla nivaer.

EN forutséttning  for €N sddan statistik ar att den centrala nivan jdentifierar ©och
definierar den yppsattning  basuppgifter  SOM varje enhet p3 lokal nivd maste
registrera  OCh rapportera  Vidare. Den centrala nivn maste precisera  Vilka

jantforelsetal ~ SOm skall rapporteras och hur de skall vara sammanstallda.

- Vissa av de existerande centrala registren kan sannolikt 3 jangre
sikt helt eller delvis avvecklas och ersattas av yppgifter, SOM

hamtas direkt fran basenhetssystem ~eventuellt i aggregerad form.

En gversyn av nuvarande register pa central nivd bor snarast genomforas  SOM

ett led i socialsektorns  statistikdelegatians ~ samordningsarbete.

Forskningens Dehov av centrala personregister har starkt

framhéllits och sammanfaller i vissa fall med behoven for

utvardering  p& central niva och for epidemiologisk  bevakning.

Utredningen ~ anser det angelsget att bevara mgjligheterna  till registerbaserad
medicinsk forskning. Personregistrens andamél bor emellertid largéras  tydligt
och strikta regler for d€sS anviandning anges.

Centrala personregister Medfdr integritetsproblem 9N skapar 0ro

hos allmanheten. En ayyggning Mellan individens intressen och

samhallets behov méste ggras av regering ©Ch riksdag. Varje
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myndighet mdste noga Gverviiga och motivera behovet av
personregister.

De centrala personregister, som bedoms vara nédvindiga att fora pd central
nivd, skall regleras i lag.

- P4 kort sikt miste den stora mingd uppgifter, som redan idag
samlas in och registreras, kunna utnyttjas pa ett betydligt
effektivare sitt med hjilp av forstirkt analyskompetens. Personer
med riitt kompetens kan ocksi pa lingre sikt piverka hur den
framtida datainsamlingen skall genomféras och delta i
utformningen av utdata samt ge forslag till vilka analyser som
skall genomforas.

En forstdrkning av analyskompetens pd alla nivder krdvs for att data skall
kunna analyseras och presenteras for informationsanvdndarna pd ett
dndamdlsenligt sart.

- Utredningen har kunnat konstatera att det ir mojligt att bedriva
ett konstruktivt analysarbete inom sdvil 6ppen som sluten vard
under forutsittning att berdrda aktorer bereds tillfille att medverka
pa lika villkor. Sirskilt effektiv tycks den arbetsorganisation vara
som anvénts for att initiera och driva de s.k. Dagmar 50 -
projekten. Den har redan visat sig utgéra ett viktigt referensforum
for dem som arbetar med analyser pa lokal och regional niva.

Utredningen forordar att denna organisation bibehdlls under en tid for att ta
fram "goda exempel” pd hur redan tillgdngliga data kan analyseras och
presenteras pd ett dndamdlsenligt sdtt.

17
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I Inledning

1 Bakgrund

En vil fungerande hilso- och sjukvard 4r en viktig del av det svenska vilfirds-
samhillet. En betydande del av landets samlade tillgingar tas déirfor ocks4 i an-
sprk for hilso- och sjukvérd. Var tionde yrkesverksam arbetar inom varden.
Dess andel av bruttonationalprodukten uppgar till ungefir 9 %.

Tack vare vilutbildad och kompetent personal och en pi forskningsrén
grundad medicinsk utveckling haller den svenska hilso- och sjukvirden en
hog standard.

Antalet sjukdomar, som kan behandlas med gott resultat, okar i Sverige
liksom i &vriga vistvirlden. Fler patienter kan behandlas framgangsrikt dven
vid mycket hog alder. Allt fler ménniskor kan dérfor inte bara se fram emot ett
léngre liv utan dven ett liv med god livskvalitet.

Hilsotillstdndet pdverkas delvis av forhdllanden inom hilso- och
sjukvardssystemet, men framforallt av forhillanden utanfér detta (bostads- och
arbetsforhdllanden, social situation, ekonomi och miljé i stort).

Utvecklingen av hilsotillstdndet speglas av forhillanden, som observeras
inom hilso- och sjukvérden, t ex minskad dodlighet och sjunkande frekvens
ay vissa sjukdomar.

Utvecklingen av den svenska befolkningens hilsa presenteras i flera linga
tidsserier. Aktuell redovisning sker bl a i statistiska centralbyréns
hilsostatistiska &rsbok - Halsan i Sverige (1). Férdjupade analyser sker genom
de folkhiilsorapporter som socialstyrelsen numera presenterar vart tredje 4r (2).

Grund for dessa analyser utgdr bl a statistiska centralbyrins (SCB) undersok-
ningar av levnadsforhdllanden (ULF). Material himtas ocksa frin levnadsniva-
undersdkningar (LNU), folk- och bostadsrikningar (FoB), statistik éver dods-
orsaker samt frén register som efter beslut av riksdagen fors p4 nationell niva.

Sjukvérdens planerings- och rationaliseringsinstitut (Spri) har givit ut ett antal
skrifter om dels data som belyser hilsotillstindet, dels analyser av sjuklighet,
virdutnyttjande och kostnader.
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Lokala  folkhalsorapporter med varierande ambitionsnivéer har producerats.
Skaraborgs |&n porjade tidigt inom detta omrdde. Stockholms  lans landsting
(3) och Ggteborgs kommun () bl a har senare lamnat intressanta bidrag.

D& sjukdom drabbar, utlovas alla medhorgare €N likvardig  tillgang il
undersokning, behandling och vard av god kvalitet.  Verksamheten skall
dessutom  kannetecknas av tillganglighet och kontinuitet. Patienten  (och
anhériga) skall ha ett jnfytande  Over de atgarder Som vidtas och genom
delaktighet uppleva trygghet
Med hansyn till  att kraven pa halso- och sjukvarden ~ Okar snabbare &n den
ekonomiska tillvaxten  stalls allt hardare krav p& prioritering bland tillgangliga
och tillkommande  resurser.

Detta kréver bl atillgang il information, som inte endast avser prestationer
och resursatgang, utan ocksa prestationemas  effekt pa manniskors  halsa, livs-
kvalitet och yzifard  iordets egentliga  betydelse.

Det kravs ocksd information  om ny teknologi SOM &r under yweckling ©och
besked om vad som kan tas bort ur det existerande utbudet for att dels 6ka ef-
fektiviteten i varden, dels skapa utrymme fOr utveckiing.

| regeringens  budgetproposition  (Prop 1988/89:100,  Bil 7 s g7) diskuteras
statens mgjligheter  att paverka €N forandring av halso- och gjukvardssektorn.
Socialstyrelsen  (SoS) skall  genom  kunskapssammanstaliningar, nulages-
beskrivningar ~ Och jamforande  analyser paverka utvecklingen ~ N0S  sjukvards-
huvudmannen  med inriktning MOt béttre resyrsutnytjande, ~ awecklin g av koer
och hegre tillganglighet.

Statens beredning for utvardering @v medicinsk  metodik (sBU) skall bedéma
véirdet av pya metoder innan de tas i allmant bruk och medverka till att mindre
effektiva  rutiner avvecklas.

Samverkan mellan sos, SBU och Spri beddms kunna paverka utvecklingen
inom  hélso- och sjukvarden, saval  kvalitativt och  kvantitativt som ur
kostnadssynvinkel.

Kunskap ©OM halso- och gjukvardens innehdll, organisation, metoder, resultat
och effekter behéver finnas pa nationell, regional och lokal nivd och vara
tilganglig ~ for séval allmanhet och politiker ~ SOM verksamhetsansvariga ~ ihom
varden (sjukvardspersonal  Och administrativ  personal).

P& nationell nivd har saval riksdagen OCh dess utskott regeringen ©Och dess
beredande organ som de tvd kommunférbunden behov av information, som

visar om och hur de mal som anges | halso- och sjukvardslagen  nas.
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P4 ldnsnivan har landsting och primdrkommuner behov av information, som
beskriver miluppfyllelsen i det egna systemet och som ger besked om det blivit
mojligt att genom strukturférandringar ta hem vinster som kan investeras i ny
teknologi till gagn for medborgaren/patienten/skattebetalaren/viljaren. Frigan
om sjukvérdens olika delar fungerar, som de kommunicerande kirl de
forvintas vara, skall kunna besvaras.

For den lokala nivdn (basenheten) ér det angeléget att f& nyrrig information
om den I6pande verksamheten i relation till mél, program och budget.

1.1 Direktiven

Overviiganden av det slag som refererats ovan torde ha legat bakom att
regeringen i maj 1988 tillkallade en sirskild utredare for att enligt direktiv (Dir
1988:28) limna forslag till en for staten och sjukvardshuvudminnen
gemensam informationsstruktur for hilso- och sjukvirden mm. Syftet var att
skapa ett for de berorda parterna gemensamt underlag for planering, styrning,
uppfoljning och utvirdering av verksamheten pa olika nivder inom hilso- och
sjukvdrden. Aven om beslutet tagits pa central nivd framgir med 6nskvird
tydlighet att grunddata till storsta delen skall insamlas, registreras och
anvindas lokalt.

Vissa av de lokala uppgifterna bedéms emellertid kunna sammanstillas for
olika virdomréden eller patientgrupper for att tillgodose informationsbehov p&
regional och central niva.

Med hiinsyn till de brister som foreligger idag skall utredaren bl a Gverviiga:

- hur prestationer och resursdtgang i hilso- och sjukvirden skall
kunna beskrivas

- hur effekter av prestationerna p4 ménniskors hilsa skall kunna
matas

- hur jimférelser mellan olika s k basenheter (kliniker, virdcentraler),
landstingsomréden, befolkningsgrupper och diagnosgrupper skall
kunna goras

I valet ay 16sningar vid hanteringen av information om den enskilda individen
skall kravet pd sekretess och personlig integritet noga beaktas.

24
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Forslag skall limnas till enhetliga begrepp, beskrivningssitt , basdefinitioner,
klassifikationer och andra enhetliga anvisningar, som behdvs for att
aggregering och jamforelser av data skall bli mojlig inom och mellan olika
nivder. Vissa gemensamma krav bor stillas p4 datalagring, informations-
verforing och olika former av standarder i detta sammanhang.

For vidareutveckling och underhdll av olika delar av en sammanhillen
informationsstruktur, skall utredaren liimna forslag till en limplig fordelning av
ansvar och kostnader.

Omstrukturering, omprdvning och effektivisering av hilso- och sjukvérden
kommer att vara centrala begrepp under de nirmaste rtiondena (Prop
1988/89:100, Bil 7, ss 67-69). For att samtidigt kunna anpassa verksamheten
till medborgamnas behov och dstadkomma en biittre hushallning med resurserna
kommer basenheterna (kliniker och vardcentraler) att behéva underlag som
belyser resursanvindning, prestationer och resultat fér enheten. Fér
produktivitets- och effektivitetsbedémningar och dirpd grundad
resursfordelning kommer behovet av en patientrelaterad kostnadsredovisning
att oka.

Forbittrad information behdvs dven pd central nivd. Omvint bor vissa
uppgifter, som tas fram pi central nivA géras tillgingliga for regionala och
lokala nivéer som underlag for regionala jimforelser.

I direktiven anges som en grundliggande forutsittning, att de data som
insamlas for att formas till information och ge underlag for beslut och
handling, uppfattas som relevanta pd basenheterna. Ett annat oavvisligt krav ir
att informationen snabbt Aterfors till uppgiftslimnaren, forstas, tolkas och ger
anledning till beslut. Basenheterna behdver emellertid hjilp med analys av
materialet. Detta giller dven den politiska nivin som skall kontrollera s&vil
méluppfyllelse som resursitging.

Behovet av ett bittre utbyte av information mellan sjukvirden och friimst
socialforsikringssystemet, méste ocksa tillgodoses.

Utredningsarbetet skall enligt direktiven bedrivas i nira samarbete med bl a
Socialstyrelsen, riksforsdkringsverket, Landstingsforbundet, statistiska
centralbyrdn och datainspektionen.

Utredningen har antagit namnet INFHOS, (S 88:02).
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1.2 Tandvard

Till halso- och sjykvarden  hor ocksd tandvarden, vilken speciellt hamns i
utredningens  direktiv. Tandvarden  &r mycket V@l utbyggd i hela landet. Dess
andel av hélso- och sjukvardskostnaderna  utgér €a 9%.

Tandvarden  har en grganisation  OCh uppbyggnad = SOM skilier sig AN Gvrig
halso- och gjykyarg darfor att vuxentandvarden till gvervagande del skots av
privata vardgivare.

Inom  folktandvarden finns  idag informationssystem for - yppfslining och

styrning samt i viss man ywardering  pa savél lokal som  regional Niva. Social-
styrelsen folier folktandvardens  verksamhet i forhallande till tandvardslagens
intentioner. Vidare inhamtas information pé& saval lokal som central niva

fortiopande oM tandhalsan hos barn och yngdom. Tidigare insamlade ocksa

riksforsakringsverket statistik  angdende  vardpanoramat frén  tandvérds-
forsakringen for att garigenom ~ Kunna  fglia  privattandvarden. Detta
informationssystem har av resursskal inte tjlampats for &ren 1986, 1987 och
1988.

Tandhélsan har under senare ar genomgatt en radikal farpattring  speciellt  vad
galler bam och yngdomar. De vuxna har numera mgjigheter att kunna behalla
sina egna tander i allt pagre &ldrar. Det ar av stor betydelse att kunna  fgjja
tandvérdens ytveckling pa Saval lokal och regional Som central niva. Detta for
att mgjliggéra €N uppfolining @ om den forbattrade  tandhalsan leder ftill att
tandvardens resurser successivt kan minskas och att vardresursema  kommer
dem il godo som bast behover dem. Till detta kommer forestdende
strukturforandrin - gar vad ggjler tandvardens huvudmannaskap.

Inom ramen for utredningen insamlades inledningsvis material om
tandvardens informationssystem. Detta anvéndes delvis som en modell for

ovrig hélso- och sjukvard. Mycket av det som yiedningen anfor i det fsljande

ar ocksd fjllampligt p& tandvérdens  behov av forbéttrad  information. |

utredningens  dvervaganden Och forslag har dock inte tandvarden agits med.

Detta darfor att tandvérdens speciella  Situation  kréver andra, Mer detaljerade
lssningar 4N vad ygredningen  kan ange for gyrig halso- och gjukvard. Aven
mojligheterna att via yppgifter frén tandvardsforsakrin - gen fglja tandvarden och

tandhalsan  maste prsvas.  Enligt  utredningens uppfattning bor - darfor

tandvérdens framtida infonnationsstruktur bli féremal for utredning | sarskild

ordning.

23
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1.3 Andra verksamheter av intresse for utredningen

I utredningens direktiv nimns frimst forsikringssystemet och socialtjinsten.

Riksforsiakringsverket (RFV) ansvarar centralt och forsikringskassorna lokalt
for drenden som ror bl a sjukforsikring, likemedelsforsikring och tandvérds-
forsakring. Inom RFV samlas information om socialforsikringssystemets
samtliga grenar. Denna information bedoms i storre utstrickning in for
nirvarande kunna anvindas vid analys av hilso- och sjukvéirdens verksamhet
och resultat. I samband med att RFV planerat och borjat infora ett datoriserat
stod for den lokala sjukfallshanteringen (FAS-90 projektet), har diskussioner
forts om forutsittningar for att for analys av sjukvardens effekter utnyttja det
material som finns hos forsikringskassorna och deras lokalkontor

Bland centrala myndigheter har dessutom bl a arbetarskyddsstyrelsen och
arbetsmarknadsstyrelsen intresse av att folja hilso- och sjukvirdens
verksambhet, liksom att hilso- och sjukvérden kan tillféras information fran
dessa myndigheter, dir ett flertal personbaserade register fors.

Apoteksbolaget har en omfattande statistik Sver apotekens forsiljning av
likemedel (5).

Utdver landsting, primirkommuner och allminnyttiga stiftelser, ir ocksé
enskilda personer och féretag huvudmén for vissa former av hilso- och
sjukvérd (skolhilsovédrd, enskilda vdrdhem av sjukhuskaraktir, foretags-
hélsovdrd, privata likar- och tandlikarmottagningar).

Socialtjdnstens forutsittningar att dokumentera och redovisa sin verksamhet
utreds parallellt med denna utredning inom socialstyrelsen. En forsta
delrapport (6) har 6verlimnats till regeringen i december 1990.
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2 Arbetets upplaggning

Den sarskilde  utredaren, 1988-06-01--10-17 Anders | gnnberg, politiskt
sakkunnig  Nos statsrddet sjgurdsen ©Och 1988-10-18-  generaldirektor S Ake
Lindgren, har till  sitt  fsrfogande haft sakkunniga ~ OCh experter  fran
socialstyrelsen, Svenska | gkareséllskapet, riksforsalcringsverket, Landstings-
forbundet,  Spri, statistiska  centralbyran,  datainspektionen, social-  och
civildepartementen, Statskontoret samt ytierligare ett antal centrala  myndigheter

och organisationer.

Britta Mattsson, Dr.Med.Sc.  och avdelningsdirektoren vid  datainspektionen,

leg. '8k Gunilla Grahn har varit ytredningssekreterare.

Utredaren har sammantratt med hela gryppen 3-4 ggr per termin och aven
gjort ett antal studiebestk i |andsting (d& delar av gruppen deltagit). Enskilda
sakkunniga  OCh experter har aven tillsammans med andra foretradare for den

egna myndigheten/  organisationen  haft ett flertal fredragningar ~ for och dver-

laggningar Med sekretariatet.
Utredaren  och sekretariatet har dessutom  fort  gyerlaggningar med bl a
foretradare  for riksdagens socialutskott  och tjansteman vid finans-, social- och

civildepartementen, halso- och sjukvardsberedningens  kansli, socialstyrelsen

och enskilda |andsting. ©verlaggningar har ocksd forts med foretradare  for

Svenska | akaresallskapet, Sveriges lakarférbund, Svenska  halso-  och
sjukvardens  tjanstemannaférbund (SHSTF) samt Nordiskt ~WHO-center  for
klassifikation av sjukdomar | Uppsala. Den sarskilde utredaren  har ocksa

medverkat i en gyerlaggning  OM hithérande  fragor i riksdagens ~socialutskott
1990-05-30.

Frdn ytredningen Nar tidigare utgivits et betdnkande SOU 1990:98 Rappor-
tering frén den gppna Vvérden. Basdata fOr yppfiljning.

| syfte att fa eft breddat underlag 0 6vervagandena har utredningen initierat
flera olika arbetsgrupper, ~ SOM tagit fram rapporter Med anknytning fill utred-
ningens huvudfragor.

Tre arbetsrapponer  finNs utgivna namligen:

SOU 1991: 15, Infonnationens roll som handlingsunderlag - ekonomi och
styrning.
Delrapport ~ 1:  Civilekonom Bertil  Nilsson, ~ SENSIA-konsult, och

sjukhusdirektér ~ Caj Skoglund, Bodens centrallasarett  (Arbetsgrupp 1, bil- 1);
Inforrnationens roll  som  handiingsunderlag i sjukvarden. En studie av

handlingsbenégenhet , hinder och mgjligheter.
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Delrapport 2 : 1:¢ sekreterare Bjorm Ljungqvist, Landstingsférbundet (Arbets-
grupp 2, bil 1); "Informationens roll i sjukvérdens ekonomistyrning" . Inom
ramen for samma uppdrag har ddvarande revisionsdirektéren i riksrevi-
sionsverket Inger Rydén utarbetat rapporten "Osynliga sjukdomskostnader -
Informations- och samordningsproblem till foljd av 4tskilda kostnadsansvar",

Delrapport 3: Civilekonom Gert Paulsson, Institutet fér Hilso- och
Sjukvédrdsekonomi, IHE, Lund; "Informationsbehovet i en decentraliserad
sjukvérdsorganisation”.

SOU 1991: 16, "Gemensamma regler - lagstiftning, klassifikationer och
informationsteknologi".

Delrapport 1: Ingela Halvorsen, bitridande verksjurist vid datainspektionen;
“Den rittsliga regleringen av uppgiftshanteringen inom hilso- och sjuk-
vérden".

Delrapport 2: Avdelningsdirektor Dag Swenson, socialstyrelsen; "Klassifika-
tioner och definitioner".

Delrapport 3 : Direktér Sune Andreasson, Norrdata, samt en arbetsgrupp
(Arbetsgrupp 3, bil.1); "Informationsteknologi inom hilso- och sjukvards-
omrédet"

SOU 1991: 17, "Forskning och utveckling - epidemiologi, kvalitetssikring
och Spris utvecklingsprojekt".

Delrapport 1 : Professorerna Bjérn Smedby, Claes-Goran Westrin och Hans-
Olov Adami, Uppsala; "Forskningens behov av centrala register”.

Delrapport 2: Overdirektsr Olof Edhag, avdelningschef Bertil Widman,
avdelningsdirektdr Goran Liedstrom, socialstyrelsen; "Socialstyrelsens krav pd
nationell kvalitetssikring inom hiilso- och sjukvarden”.

Delrapport 3: Utvecklingsridet Ulla Ahs m.fl, Spri; "Spris informations-
utvecklingsprojekt”,

Under ledning av sektionschefen vid Landstingsfrbundet, Lars Johansson,
har en arbetsgrupp (Arbetsgrupp 4, bil 1) utarbetat en promemoria
“Informationsstruktur for hilso- och sjukvirden", som &verlimnats till
utredningen. Denna har till stora delar inarbetats i det nu foreliggande
betinkandet.

Civilingenjor Hans Willars, Svenska Institutet for Systemutveckling (SISU),
har medverkat vid ett antal seminarier for kartldggning av informationsbehoven
pé klinik- och landstingsniva (Arbetsgrupp 5, bil.1).
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II Sammanfattningar av andra
utredningar av intresse for INFHOS

3 Tidigare utféorda utredningar

Under 1970- och 80-talen gjordes ett flertal utredningar om verksamheten
inom hilso- och sjukvdrden. I anslutning till dessa diskuterades marginelit
behovet av information om verksamhetens innehdll och omfattning men endast
undantagsvis behovet av information om dess resultat och kostnader.

Inriktningen av hilso- och sjukvérdens verksamhet och organisation har
under de tv4 senaste decennierna behandlats i ett flertal dokument. I borjan av
1970-talet presenterades socialstyrelsens principprogram “Halso- och sjukvdrd
infor 80-talet” (HS 80) (7). En dversyn, vidareutveckling och fordjupning av
HS 80 med sikte pd ett nytt principprogram for den framtida hilso- och
sjukvarden dren 1990-2000 (HS 90) (8) presenterades dr 1984. Huvudsyftet
var att analysera vissa omrdden av strategisk betydelse for utvecklingen av
verksamheten.

Ett antal virdkonsumtionsstudier utfordes vid socialstyrelsen under 1980-talet
och resulterade i ett betinkande 1984 (9). Ett antal underlagsrapporter
publicerades (10-16).

Ett flertal statistikutredningar bl a Halso- och sjukvdrdsstatistikutredningen,
som framlade ett principprogram 1979 (HASST) (17) och statistikutredningen
(18), samt socialsektorns statistikdelegation, som arligen redovisat planer
avseende officiell statistik inom socialsektorn (19), har framfort synpunkter pi
och forslag till forbattringar av hilso- och sjukvérdsstatistiken .

Gemensamt for staten och sjukvardshuvudminnen &r intresset av att bevaka
att det medicinska innehdllet i hilso- och sjukvérden utformas pa ett likvdrdigt
men ej nodvindigtvis likformigt, sitt Gver hela landet.

Insikten om riskerna for intrdng i den personliga integriteten genom ADB-
teknikens utveckling ledde ar 1973 till tillkomsten av datalagen. Det stod redan
da klart for lagstiftarna att en dversyn av datalagen skulle bli nodvindig efter
en ganska kort tid. Redan 1976 fick datalagstiftningskommittén (DALK) i
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uppgift att utvirdera erfarenheterna av lagens tillimpning och ligga fram
forslag till dndringar. Kommittén var verksam under &ren 1976-1984. Dess
arbete resulterade i flera delbetéinkanden, som bland annat ledde till andringar i
datalagen den 1 juli 1982 (20, 21).

Den 1 januari 1981 infordes en ny sekretesslag (SFS 1980:100, dndrad och
omtryckt 1988:9) som skapade ett nytt utgingslige for insamlande av
information till bl a personregister.

Den mest omfattande utredningen av datatekniska lésningar inom hilso- och
sjukvérden utférdes under borjan av 1980-talet pi initiatiy av styrelsen for
teknisk utveckling (STU). Utredningen "Datorstott informationssystem for
sjukvdrden” (DASIS), har publicerat ett stort antal rapporter (22).

Ett par konkreta dtgiirder, som blivit resultat av HASST:s utredning, dr att
Hilsostatistisk arsbok “Hilsan i Sverige”, nu utges av SCB. Ett nordiskt cen-
trum for klassifikationsfrigor har inrittats vid socialmedicinska institutionen
vid universitetet i Uppsala.

Statistik Sver svensk hilso- och sjukvird finns numera tillgdnglig i social-
sektorns statistikdatabas (SSDB), som fors vid Statistiska Centralbyrén.
Denna databas ir tinkt att omfatta all den verksamhet som kan hinforas till
socialdepartementets politikomriden.

Mycket av dagens datasystemutveckling inom hilso- och sjukvarden bygger
pé erfarenheter frin DASIS. Med hinsyn till att det tar ldng tid att infora ett
DASIS-koncept i ett landsting och att samtidigt den tekniska utvecklingen
dndrar forutsittningarna for ett genomforande finns emellertid inte ndgon total
16sning i enlighet med DASIS rekommendationer i drift idag.
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4 Parallella utredningar

Ett flertal med INFHOS parallella  OC¢h naraliggande  utredningar  OCh  projekt
pagar for narvarande. Framst  bor namnas utredningen om informations-
strukturen  for socialtjansten  (regeringsbeslut 1989-04-20) samt det fortsatta
arbetet med FAS-90 projektet.  Regeringen har i anslutning hértill givit €n
kommitté i yppdrag att utreda innehalleti  en registerlag  fOr socialférsakringen
(1990:59). Inom omradet integritet och sekretess pagar aven ett flertal
uppféljningar @V tidigare utredningar.

Landstingsférbundet bedriver i samarbete med gocialdepartementet och

socialstyrelsen €N gversyn av ett antal grundiaggande  fragor for den svenska

halso- och sjykvarden, bl @ innehdll,  struktur,  organisation,  styrning ©ch
finansiering (vagvalsutredningen). Projektets  uppgift ar att beskriva den
svenska halso- och sjukvérdens  utvecklingsmdjligheter en bit in pg 2()()0-talet.

Ett antal olika framtidsbilder (scenarier) ~forutsatts pelysa Olika proplem ©och
I6sningar ~ sedda ur allmanhetens och patienternas  perspektiv. Socialfor-
sakringssystemet ~ och dess olika delar jngsy ocksd i analysen.

I projektet Dagmar 50 har staten och | andstingsférbundet ~ kommit  Gverens

om en gemensam kraftsamling ~ for att 6ka tjigangligheten  till och kapaciteten

inom halso- och gjukvarden. Vissa utvalda omréden av hélso- och gjukvérden
beskrivs och analyseras ingdende, 1 forsta hand med jnriktning p& Samband
mellan  resurser och prestationer.  Syftet ar att med ytgangspunkt | jamforande
analyser finna goda  exempel p& hur man kan komma till ratta med koer,
overbelaggningar  9Ch daligt resursutnyttjande.
Direktiven  f0r socialtianstens  informationsstrukturutredning har stora likheter
med dem fér INFHOS. Den skall studera de gemensamma Krav pg information
som finns for planering OCh ledning Samt for yppfelining  OCh utvardering  av
verksamheter  inom  gocialtjansten OCh Vissa narliggande omréden sdsom handi-
kappvard ~ Och omsorger ~OM utvecklingsstorda samt vissa  alkoholfragor.
Utredningen ~ Overlamnade  en férsta rgpport till socialministem 1990- 12-20 ().
En gversyn @V datalagen (senast andrad 1982) pagar INOM  datalags-
utredningen  (Ju 1989:02). Foreliggande  reformbehov  skall identifieras  och
riktlinjer ~ for hur dessa skall tjigodoses skall lamnas. Maisattningen — &r att med
bibehallet integritetsskydd ~ skapa €nkla och |stifattiga  regler, SOM inte anknyter
til nagon Viss datorteknik, utan aven kan jlampas pa forvantade  anvandningar

av datorstddda  jnformationssystem.
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Sekretessen inom och mellan myndigheter p4 virdomridet behandlas i en
proposition (februari 1991). I denna foreslas regler for hur uppgifter om
patienter skall hanteras mellan olika myndigheter och inom myndigheter.
Statistikregelutredningen har nyligen lagt fram forslag (24) om hur

personuppgifter fir anviindas vid den centrala statistikframstillningen.

I november 1990 tillkallade civilministern en sirskild utredare for att se 6ver
den statliga statistikens styrning, finansiering och samordning. Enligt direk-
tiven (C 1990:68) bor dversynen leda till att;

- anvindamna fér ett storre inflytande 6ver statistikens inriktning och
innehall

- styming och finansiering av den statliga statistiken gors mer
effektiv

- statistikens produktionsforutsittningar klargors.
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5 Utvecklingsprojekt

Sk FAS-90 - framtida ADB-verksamhet for socialforsik-
ringen pi 90-talet och direfter

Riksforsakringsverket har, under namnet FAS-90 (Eramtida ADB-verksamhet
for Socialforsikringen pa 90-talet och dérefter), pa regeringens uppdrag utrett
och avgett forslag till den lAngsiktiga inriktningen av ADB-verksamheten inom
den allménna forsdkringen. Utredningen ldmnade sin slutrapport i mars 1988 .

FAS-90-forslaget innebir en decentralisering, men med samverkan mellan
lokala och centrala register och stod av datorer, som knyts samman i ett for
forsikringskassorna och RFV gemensamt kommunikationsnit, grundat pd
nuvarande 16sning. (Alla lokal- och centralkontor fir egna datorer och varje
handliggare fir en egen terminal.)

Det frimsta syftet dr att underlitta sjukfallshanteringen. Dessutom vill man
identifiera rehabiliteringsfall och personer utsatta for sirskilda riskmoment i
arbete, miljo eller livsforing. Syftet 4r att kunna utnyttja forsakringsmaterialet
som underlag for sjukdoms- och skadeforebyggande atgirder i samverkan med
bl a yrkesinspektion och linsarbetsndmnd. Diskussioner har dven forts om
forutsittningar for att redovisa seneffekter av olika dtgirder, som vidtagits
inom sjukvéarden.

Den individinriktade #drendehandlidggningen skall ske pd ansvarigt
lokalkontor. Arendehandliggningen p lokalkontoren integreras med modemna
funktioner for uppfoljning och kontorsstdd, t ex ordbehandling, kalkylering
och registeruppldggning. Den lokala informationen lagras antingen i
gemensamma lokala register eller i rent lokala register. Informationen i de
lokala registren ir dtkomlig endast for det lokalkontor, dir uppgifterna lagras.
Diirfor finns grundinformation for sjukférsikringen pa varje lokalkontor, som
ocksd lagrar sin del av riksbestdndet. Grundinformation for pension,
barnbidrag och bidragsforskott lagras ddremot i centrala register, varifrin
lokalkontoren via terminal kan hidmta uppgifter. All uppdatering av register
fran terminal sker i realtid.

Ett forslag om registerlag for socialforsidkringen har ldmnats under 1991
(SOU 1991:9)
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SeZ Spris utvecklingsprojekt

Spri ir hilso- och sjukvardens utvecklingsinstitut och arbetar med metoder for
kvalitetssdkring, prestations- och kostnadsredovisning samt jimforande och
hilsoekonomiska studier. Hiri ingdr att utveckla metoder for att bittre utnyttja
regionala och centrala databaser. I Spris uppgifter ingdr ocksi att verka for en
rationell hantering av medicinsk information.

Det utvecklingsarbete som Spri bedriver inom dessa arbetsfilt har bidragit till
en forbiittring av sjukvardens informationssystem. Trots att Spri mdlmedvetet
och systematiskt bedrivit informations- och utbildningsverksamhet inom
omrddet har utredningen konstaterat att kunskapen om Spris utvecklingsarbete
inte alltid fatt 6nskvird spridning och tillimpning. I arbetsrapporten SOU
1991:17 ldamnas en fullstindig redovisning och i det foljande en samman-
fattning av detta arbete.

5121 Anvdndning av registermaterial for analys av hélso- och
sjukvdrden

Spri har sedan 1977 utvecklat metoder for att jimfora hilso- och
sjukvardssituationen i ett landsting. S& kallade landstingsanalyser har
genomforts for dren 1980, 1983 och 1986. En ny sddan analys planeras pi
uppgifter for &r 1990.

Arbetet omfattar metodutveckling och rddgivning for landstingsvisa
Jjdmforelser av resurser, vdrdutnyttjande och kostnader inom hilso- och
sjukvérd och primérkommunal dldreomsorg. Jimforelser av omfattningen av
sjukpenning och fortidspension ingdr ocks liksom metodutveckling niir det
géller kartliiggning och analys av hilsoproblem.

En vidareutveckling av landstingsanalyserna sker nu genom titortsanalyser. I
studien ingér samtliga kommuner som hade minst 20 000 invinare ar 1979.
Arbetet omfattar dels metodutveckling dir olika variablers hillbarhet provas,
dels en hilsoekonomisk analys diir olika omraden jimfors med varandra
(25-35).



SOU 1991:18

522 Anvdndning av en slutenvdrdsdatabas - metodutveckling och
ndgra praktiska exempel

Projektets syfte dr att utveckla, sammanstilla och publicera exempel p4 hur
information av den typ som finns i slutenvardsregister kan anvindas for
planering, ledning och uppf6ljning av verksamhet inom slutenvard. Det ingr
ddremot inte i projektet att ta stillning till vad som ir énskvirt eller "ridtt" virde
pé framtagna verksamhetsmatt.

Projektets resultat bor kunna bidraga till ett bittre beslutsunderlag och dirmed
ett effektivare resursutnyttjande inom slutenvirdsdelen av hilso- och
sjukvardssektorn.

D23 Verksamhetsberatelser for sjukvdrdens basenheter

Syftet med "Verksamhetsberittelser for sjukvirdens basenheter" ir att utveckla
arbetssiitt och metoder for kontinuerlig uppfoljning med hjilp av A4rliga
verksamhetsberittelser for sjukvardens basenheter. Ett viktigt delmal har varit
att utveckla bittre verksamhetsmdtt, inklusive sddana som belyser kvaliteten i
vdrden. Slutligen har avsikten varit att detta arbete skall ge underlag for
JjamfGrande studier baserade pé aktuella, tillforlitliga och relevanta data.

Det frimsta syftet med verksamhetsberittelser #r alltsa att bidra till en
fungerande kontinuerlig uppféljning av den egna verksamheten. De kan
emellertid ocksd ligga till grund for jimforelser med andra motsvarande
basenheter. Detta stiller krav pi att de jimforelsetal - métt och indikatorer -
man anvinder ér relevanta och beridknade pa ett enhetligt sitt (36-39).

Arbetet med verksamhetsberiittelser genomfors i nira samverkan med berdrda
specialistforeningar. For ndrvarande (januari 1991) pAgar arbete inom foljande
medicinska verksamhetsomriden:

- kvinnosjukdomar och forlossningar
- hud- och kénssjukdomar

- ortopedisk kirurgi

- Ogonsjukdomar

- barnmedicin

- allmdnmedicin/primérvard

- psykiatri

33



34

SOU 1991:18

5.24 Diagngsrelarerade grupper €N peskrivning &V DRG-

systemet | Sverige

Spris inledande arbete med DRG " Diagnos Relaterade Grypper- Visar att detta
system borde kunna anvandas for att beskriva sluten vard &ven I Sverige.
Intresset  for DRG som instrument  fér uppfolining,  jamférelse ~ och resurs-
fordelning  p& Klinikniva har okat. gpr har darfor successivt utvidgat ~ Sin
satsning p& DRG och bedriver nu ett relativt omfattande utvecklingsarbete
(40-45).

Syftet med detta &r att prgya det amerikanska pRG-systemets tillimplighet  pa

svenska data och i svensk sjukvardsmiljo. Om  gystemet Visar sig fungera |

Sverige blir det fortsatta syftet att stimulera  huvudmannen il egna forsoks-
verksamheter.  DRG-arbetets  forvantade resultat &r en forbattrad — verksamhets-
och kostnadsredovisning ~ f0r akut roppssjukvérd.

Spri har i samarbete med socialstyrelsen  tagit fram DRG-definitioner som ar
anpassade il svenska férhéllanden. Dessa definitioner  ar latta att tillampa,
eftersom  de bygger p& de Kklassifikationer som redan anvands i svensk
sjukvard.

Med start frdn 1988 har Spri i samarbete med foretradare for ett antal
medicinska  verksamhetsomraden (specialiteter)  inlett prospektiva  Studier for att
utvardera DRG. Syftet ar att utveckla metoden och anpassa den till svenska
forhdllanden  genom gruppering @ patientmaterial O jamforelser  av Vvardtid
och kostnader vid de medverkande klinikerna.  Fér narvarande (januari  1991)
deltar 94 kliniker i Spris DRG-projekt; 42 kvinnokliniker, 15 kirurgiska, 5
urologiska  Kliniker, 22 medicinkliniker, 7 dronkliniker  och 3 ggonkiiniker.
Aven infektionskliniker och Ortopediska kliniker  har kontaktat Spri for att delta
i DRG-arbetet.  Detta arbete bedrivs i samverkan med specialistféreningama.

Parallellt med detta arbete pagar et utvecklingsarbete med kostnads-
redovisningssystem i syfte att fordela  kostnader per DRG. gpri och

Sahigrenska  sjukhuset har i en gemensam undersokning  uppskattat ~ Och

redovisat det forsta exemplet pd anvandning v DRG-kostnader. Detta arbete
baseras p3 retrospektiva ~ data. Ett gyfie med projektet & att utforma  enkla
system for redovisning @ klinikernas  DRG-kostnader med ytg&ngspunkt |

befintliga  redovisningssystem.
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5:2:5 Sjukvdrdens informationssystem

Sedan mars 1990 finns inom Spri ett sirskilt verksamhetsomride kallat sjuk-
vdrdens informationssystem med uppgift att verka for utveckling och sprid-
ning ay informationssystem for hilso- och sjukvdrden (46-61). Arbetet
bedrivs efter tre linjer.

1. Datagrundjournal
Spris omfattande arbete med utveckling av manuella journalsystem, det s k
"grundjournalkonceptet", har resulterat i ett antal publikationer, som fatt stor
tillimpning inom svensk sjukvérd. Det dr naturligt att de principer for enhetlig
och rationell hantering av journalinformation som dérvid utvecklats dven
beaktas vid datoriseringen av patientjournalen och niraliggande system .
Projektet behandlar frigor om generella riktlinjer for hur journalinformation
skall presenteras pa bildskirm, vilken nomenklatur och standard for utskrifter
som bor anvindas samt funktioner kring inmatning och atersokning.
Sirskilt intresse kommer att égnas utveckling av patientrapportsystem samt
system och tekniker for sikrare och rationellare likemedelshantering pd
mottagningar och virdavdelningar samt i primérvirden.

2 Medicinsk informatik

For att samordna sjukvdrdshuvudminnens arbete med utveckling och
anpassning av informationssystem med hidnsyn till det omfattande
standardiseringsarbete som pdgdr i Europa har Spri under 1990 etablerat
omrddet "Medicinsk informatik" och tillsatt féljande arbetsgrupper:

Ag TERM - entydig medicinsk och virdadministrativ terminologi
Ag MIU - elektronisk dverforing av medicinsk information

Ag EDIFACT - elektronisk dverforing av administrativ information
Ag TK - tillféllig grupp i avvaktan pd att en formell teknisk

kommitté skall utses inom HSS

Frdn den 1 januari 1991 kommer Spris standardiseringssektion, som svarat
for det formella arbetet med standardisering inom omriden med sjukvérds-
anknytning, att omvandlas till ett fackorgan till Standardiseringskommissionen
i Sverige (SIS). Det nya organet Hilso- och SjukvérdsStandardiseringen
(HSS) far i uppdrag att organisera och leda svenskt deltagande i internationell
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standardisering pd sjukvirdsomridet. Spri ansvarar for och driver dven i
fortsittningen det utvecklingsarbete som ger underlag for standardiserin g

Detta gor det mojligt att intensifiera arbetet och medger mojlighet till aktiv
medverkan frén leverantdrer och andra intressenter.

3. Informations- och kunskapsformedling

Utvecklingen av datoriserade informationssystem inom hiilso- och sjukvérden
gdr snabbt. Forsoksverksamheter och utveckling av nya system pdgir pd
ménga hall i Sverige och utomlands.

Malet dr att etablera kontakter och utveckla en effektiv dialog med personer
som ansvarar for utveckling, anskaffning, inférande och utnyttjande av
informationssystem i virden. Information om erfarenheter och utvecklings-
tendenser inom omradet kan dérvid systematiskt samlas in och foras ut till
anvindarna.

o'y "Dagmar 50 "- projektet

P4 minga héll i sjukvirden har man under en f6ljd av 4r haft betydande
problem med att firdigutredda och fiirdigbehandlade patienter inte kan flyttas
frén sjukhusens akutkliniker. Detta frhdllande kan orsaka att kéer och ldnga
véntetider inom vissa delar av hilso- och sjukvirden di de firdigbehandlade
patienterna tar upp platser som ir avsedda for akutvard.

Staten och Landstingsforbundet kom, bland annat av detta skil, i anslutning
till Sverenskommelsen om vissa ersittningar frin sjukforsikringen for 1990,
Overens om "en gemensam kraftsamling for att oka tillgingligheten till och
kapaciteten i hilso- och sjukvirden".

Man enades om att:

- sammanstélla vissa grundlaggande data p4 i forsta hand
klinikniv

- beriikna jaimforelsetal

- bilda expertgrupper for analys av framlagt material och
diskussion av eventuella skillnader mellan kliniker med
likartad verksamhet.
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| forsta  hand gyler det ynderlag fOr jamforelser @V resursatgdng ~ Och

prestationer, avs  produktivitet vid olika kliniker, ~som skall redovisas och
analyseras.  Underlaget il dessa jamforelser ~ hamtas  huvudsakligen frén
befintlig ~ Statistik eller annat redan insamlat material.

Med  ytgangspunkt i ett saddant material avsag Man att ordna seminarier
inriktade  mot att finna |5spingar p& presenterade problem. Detl yttersta  syftet
var att finna gtgarder for att forbattra tillgangligheten och kapaciteten ~ inom
framst akut |croppssjukvard. — Resultatet  av vidgtagna Atgarder skulle redovisas
fortlopande  (62).

For att genomféra dessa gigarder har under namnet DAGMAR 50 ett
samarbetsprojekt startats  mellan  gqcialstyrelsen, socialdepartementet,

Landstingsférbundet och gpyi.

De medicinska  verksamhetsomraden som utvalts &r ogonsjukvard,  onopedi,
urologi, allman iryrgi, intemmedicin och kvinnosjukvard med obstetrik.

Syftet med studierna zr, utdver en generell beskrivning @V verksamheterna,
att finna goda exempel p& hUr problem mMed kder, overbelaggningar — Och daligt

resursutnytjande ~ kan losas.

Dagmar  50-projektet har ocksd delat ut pengar il enskilda
sjukvardshuvudman och Kliniker — for att stgdja ett konkret, lokalt forankrat,
utvecklingsarbete 1 syfte att oka tillgangligheten  OCh hoja kapaciteten.

Dagmar 50:3 |edningsgrupp har beslutat att pidgraga Med pagmar 50-medel for

att stodja gynekologiska,  kirurgiska,  urologiska M fl Klinikers  arbete inom
DRG.

Dessutom  har 10 sjukvardshuvudman anslutit sig till en modell fér DRG-
utveckling, namligen  Stockholms, Bohusléns,  Vasterbottens, Gavleborgs,
Uppsalas, Vérmlands, Hallands, Kalmars, Ostergétlands ©ch Kopparbergs
lans |andsting. Med pjalp av Norrdata, som samordnar projekten, Skall man
utveckla pDRG-systemen. Projektet Stdds med pagmar 50-medel.

For den del av projektet, ~ SOM omfattar kartlaggning av verksamheten, har

frdn  metodsynpunkt Spris tidigare fefererade  insatser varit av petydelse.
Genom det nu breddade och  fordjupade engagemanget fran
verksamhetsforetradare okar  fsrutsattningarna for en nationell  gpridning  av

arbetsmetoder och teknik.
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5.4 Utvecklingsprojekt inom socialsektorns
statistikdelegation

Inom socialsektorns statistikdelegation, som inrittats enligt riksdagsbeslut och
som har till uppgift att samordna statistiken inom denna sektor, har initierats
olika utvecklingsprojekt mm inom hilso- och sjukvirdsomridet. Hir kan
ndmnas:

- Handlingsprogram, inriktade p4 samordnade insatser och
beredskap for att behandla frigor och forslag som
aktualiserats av pigiende utredningar.

- Forstudie av mojligheterna att sambearbeta hilsostatistiskt
material. Forstudien ir forankrad inom ett landstingsomréde.

- Uppliggning av ett gemensamt register éver institutioner och
basenheter mm inom socialsektorn. Detta register avses ingi
som en del i ett dvergripande centralt foretags- och
arbetsstilleregister.

- Samordning mellan berérda myndigheter och organisationer
ndr det giller inférandet av en svensk ICD 10-version av
sjukdomsklassifikation.

- Genomfirande av INFHOS' forslag om rapportering av
besdok inom oppenvdrd.

- Arbete inom socialstyrelsen, Landstingsforbundet, Spri och
likarorganisationer m fl med kvalitetssékring och
kvalitetsmdtning.

- Utredning av mojligheterna att utveckla befintliga register for
att bittre kunna folja ohilsosituationen inom arbetslivet p4
grundval av Arbetsmiljokommissionens forslag i betinkandet
Arbete och hdlsa (SOU 1990:49).
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5.5 Lokala utvecklingsprojekt

En framtida gemensam informationsstruktur for hilso- och sjukvérden
forutsiitter ett engagemang frin verksamhetsnivan. Dirfor méste arbetet med att
skapa en sidan struktur ske i nira kontakt med landstingens eget
utvecklingsarbete.

Utredaren och delar av sakkunnig- och expertgruppen och/eller sekretariatet
har darfor haft ett stort antal kontakter med foretridare for landsting sdvil
centralt som lokalt (sjukhus, kliniker och vardcentraler). Utredaren har ocksd
beretts tillfille att ssammantriffa med landstingsforbundets ekonomiberedning
och presenterat sitt uppdrag infor landstingsdirektorema.

Deltagarna i INFHOS arbetsgrupper (bilaga 1) har vidare bidragit med en
differentierad bild av arbetet med informationsfrigor i hilso- och sjukvérden.

Institutet for Hiilso- och sjukvirdsekonomi (IHE) har i en nyligen genomford
studie for Hilso- och sjukvéirdsberedningen (HSB) studerat arbetet med att
forindra landstingens organisation och ekonomistyrsystem. Rapporten fran
denna studie ger en god oversiktlig bild av utvecklingen vilket 4r av stort
intresse for det fortsatta arbetet med en gemensam informationsstruktur for den
svenska hiilso- och sjukvérden (63).

Utredningen har valt att mera utférligt redovisa arbetet med en regional
informationsstruktur med utgangspunkt i Bohuslandstingets Projekt -90. Detta
projekt, som pAgétt sedan 1987/88 ir vil forankrat i landstingets politiska och
administrativa strukturer, inom berdrda verksamhetsomriden och de fackliga
organisationerna. Ledningen fér Projekt-90 samt personal vid Kungilvs
lasarett har pa ett mycket generdst sétt vid ett flertal tillfillen delat med sig av
sina erfarenheter.

Dessutom redovisas oversiktligt ett antal intressanta lokala utveck-
lingsprojekt, som pAgir inom olika landsting. Urvalet gor inte ansprak pd att
vara heltickande.

De erfarenheter och synpunkter som meddelats vid dvriga studiebesok har
inarbetats i betdnkandets texter.
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5.5 Projekt 90 " Bohuslandstinget

Inom ramen  for projekt 90 skall gopysjandstingets  nya styr- och pla-

neringssystem  for halso- och gjykyarden utvecklas. Ett omfattande arbete har

pagétt sedan 1988. syfiet med projektet 4" sammanfattningsvis:

att utveckla en effektiv styr- och planeringsmodell ~ for halso- och
sjukvarden infor 2000-talet. Det innebar bl a att man avser att
successivt  lamna nuvarande anslagsbudget  Och overgd il en
resultatoaserad  yegursfirdelning il S&VAl primarvarden  som

lanssjukvarden.

Merparten @V pengarna skall i ett av de overvagda alternativen  gverforas till pri-
mérvarden,  SOM vid behov koper tianster aV |anssjukvArden.  Ersttningen  for
utforda  tjanster skall baseras pa kostnadsberdkningar  kopplade il en for
svenska gyften modifierad  DRG-modell.

Den ekonomiska styrmodellen  skall  g5dja decentralisering ~ av ansvar och
befogenheter  INOM  gjky&rdsorganisationen. Projektets huvudsakliga  uppgift
blir darmed att utveckla en inforrationsmodell (ADB-baserad), som dels
stodjer decentraliseringen, dels ger relevant information  yppat i organisationen
till de gperativa OCh politiska  nivaerna.

Projektet skall  vidare utveckla en modell for kvalitetsuppféljning, dar
medicinska  och omvérdnadsmassi  ga aspekter belyses samtidigt.

En vikig fraga 4 kopplingen fill  maistyming, decentralisering ~ och
basenhetens ansvar att integrera driftansvar  och ansvar for ekonomin.

FOr Projekt-90 har det varit yiktigt att inledningsvis forsoka samordna  olika
parallella  foreteelser inom ramen for en jnformationsstmktur.

Arbetsgdngen har varit:

© Att jnventera, dokumentera och analysera olika informationsbehov
inom sjukvarden Och att samordna dessa i en gemensam  struktur.
Att utveckla en informationsstruktur som &r andamélsenlig langt
N pg 90-talet.  Det gajler bade persondatormilipn ~ och de olika
system SOM skall anvandas. Det gyjler ocksd p& vilket sétt tekniska
miljser ~och informationssystem skall kunna kommunicera  med

varandra.
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Att integrera Olika informationssystem ~ S&att anvéndarna  sa enkelt
som mgjligt kan tillvarata och tjigodogsra  sig infomiation.

Att utveckla en infonnationsstruktur SOM ytgar frdn nya principer
inom  grganisationsomradet, bl aatt pg ett mera aktivt satt tillvarata
personalens kunskaper ©0ch erfarenheter.

Att forankra modellen i organisationen Via informations-  och
utbildningsinsatser ~ OCh skapa nya verktyg for att verksamheten
skall kunna gnpassa sig till den pya styrmodellen  Med bl a ygp-

séaliforhallande.

55.2 S jalvstyrande  Klinik-projektet vid kvinnokliniken i

Helsingborg
Institutet for halso-  och  gjukvardsekonomi (IHE) har i en rapport till
utredningen presenterat ~ en studie av hur kraven 3 ekonomisystemet
forandras, ~ som resultat av |angtgdende  decentralisering av ansvar och

befogenheter till en basenhet (Arbetsrapport SOU 1991: 15), Den studerade
forsoksverksamheten, SOM  genomfors vid  kvinnokliniken i Helsingborg,
inleddes ijanuari 1990.

Ekonomistymingen i den svenska sjukvarden ~ &r traditionellt inriktad pa de
insatsfaktorer ~ som tillférs  en viss organisatorisk  enhet, medan de prestationer
som utfors vid enheten ges pegransad uppmérksamhet.  Projektet | Helsingborg
innebar ett forsék  med gyergang &N resursstyrning till malstyrning.
Distriktsledningens styrning fokuserar i ett sddant system de prestationer SOM
utférs  vid  kliniken. Kvinnoklinikens budget  bygger darfor i det nya
ekonomistyrsystemet pd €N pestillning @ Vvard frdn  gistriktsledningen.

Rollfordelningen i organisationen  renodlas danned. pjsriktsledningen blir i

forsta hand bestédllare av tjanster, medan klinikledningen far det totala ansvaret
for att utfsra de bestallda tjansterna.
Forutsattningarna for  forséksverksamheten ar att gistriktsledningen givit

okade pefogenheter Ul Kinikledningen ~ OCh samtidigt ©Okat dess ekonomiska

ansvar.
Det ar annu for tigigr att utvardera forsoksverksamhetens resultat i termer av
forandringar | Klinikens produktivitet ~ och effektivitet. ~ En intressant iakttagelse
ar emellertid  att nya krav redan stallts 3 saval ekonomisystemet SOM  Gyriga

delar av ipformationssystemet. Detta visar att fgrandringarna | ekonomi-

styrsystemet har forandrat kraven pé& information.

41



42

SOU 1991:18

55.3 DRG-utveckling i Vasterbottens  lans landsting

Inom Vasterbottens  1ans |andsting pagar €t samordningspnojekt  fOr utnyttjande
av. DRG  for planering och uppfélining av  regionsjukvarden (personligt

meddelande Lars Palmberg).

Utgangspunkten ar att kliniken sjalv maste  kunna styra SN
informationshantering och ha den fy|la kontrollen over den medicinska
information  som |agras om den enskilde patienten.  Informationen lagras | €n
klinikdatabas som skall vara atminstone logiskt, men inte ndvandigtvis

fysiskt, —avgransad. Detta innebar att sekretesskanslig information  helt styrs av

Kliniken  gjgly, Informationen ~ kommer dock att lagras | €n stordator varfor man

agnar SOF yppmarksamhet &t sekretess- och jntegritetsfragor.  Dessa fragor 4&r
grundlaggande ~ for arbetet med en infonnationsstruktur for Vasterbottens  lans
landsting.

Intresset pg klinikema, for att delta i arbetet med Verksamhetsuppféljning, har

Okat markbart sedan diagnos- och operationskoder har borjat anvandas for
DRG-gruppering. Alla som medverkar iprojektet maste lara sig att anvanda
DRG-verktyget, ~ OCN kunna gsra pedémningar  OM dess jifsrlitiighet. Detta
galler U ex remitterande lakare,  patientansvariga lakare, lakarsekreterare,

sjukvardsplanerare och ekonomer.  programvara 0" DRG-gruppering finns

installerad. Informationen lagras | en relationsdatabas vilket innebdr stor
flexibilitet ~ vad betraffar ~&tkomst.

Onskemél  har dock framférts om att DRG-systemet skall bevakas och
underhdllas av en central instans med hog servicenivd.  Detta galler exempelvis

férandringar | DRG  som iassifikationssystem samt de dartill  kopplade

amerikanska  ICD-9-CM koderna. Det svenska systemet maste underhllas

parallellt  Med nriktning  att N& en girektoversattning.  Idag finns inte  direkt
koppling for alla grupperna  Vilket forsvarar  arbetet. Det ror sig dock om
marginella  skillnader.

Efterhand, SOM DRG-systemet blir ként och anvénds mer aimant, kommer

aven arbetet med de ekonomiska maétten att paborjas. | Vasterbotten  har man

startat med detta vad gzller debiteringen @V regionsjukvard.



SOU 1991:18

554 Lokalt anknutna kvalitetssdkringsprojekt

Ett stort antal utvecklingsprojekt bedrivs inom hilso- och sjukvérden sdvil
med nationell som lokal anknytning. Den stora mingd data som insamlas och
registreras utnyttjas givetvis pd flera olika sitt. Minga exempel pd "bra
utnyttjande av data" finns beskrivna. I en sirskild arbetsrapport redovisas det
svenska arbetet med kvalitetssikring (Arbetsrapport SOU 1991:17). Hir skall
ett urval av de pigdende projekten nimnas.

I samarbete mellan Spri och ett antal kliniker i landet bedrivs kvalitets-
sikringsprojekt bl a VRISS (Sydsvenska kirlregistret), PROPER (Perio-
perativ Risk) och Rikshoft. Syftet med studierna &r att utarbeta metoder for att
rutinmissigt mita, virdera och vid behov forbdttra kvaliteten i varden.
Kvalitetssiikring méste bedrivas efter den enskilda klinikens forutsittningar
och kray. I de nimnda studierna har ett antal kliniker enats om dessa
forutsittningar och registreringsrutiner. Resultaten blir intressanta forst nir
klinikerna har méjlighet att jamfora sina resultat ver tiden inom kliniken och
dven med andra kliniker. Jimforande data har visat sig ge uppmérksamhet pd
problem, skapat engagemang och vilja till forindringar som i minga fall lett till
en avsevirt forbittrad kvalitet i virden (64).

Bland ett flertal sk virdprogramprojekt, frimst inom onkologin, kan niimnas
"Svenska melanomregistret”, som bygger pd ett samarbete mellan alla
sjukvardsregionerna. Genom konsekvent tillimpning av programmet har man
kunnat minska resursitgdngen vid kirurgiska ingrepp och efterfoljande
sjukskrivning, dvs behandlingen av patienterna har blivit skonsammare
samtidigt som kvaliteten behallits hog (féredrag Lakarstimman 1989, Ulrik
Ringborg).

Vid medicinkliniken p& Kungilvs lasarett pAgir sedan flera 4r en registrering
och analys av data om den egna verksamheten. Baserat pd denna information
har man t ex kunnat genomfora organisatoriska fordndringar vid akutintaget,
vilket inneburit stora ekonomiska vinster (65).

Ett annat exempel utgér verksamheten vid Stockholms ldns landstings
undervisningscentral for diabetesvird (LUCD). LUCD har visat att man
genom mélformulering och uppfoljning av méalen kan forbittra diabetesvirden
sdvil inom primédrvarden som hemsjukvérden (66).
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111 Begrepp, strukturer och
klassifikationer

6 Begrepp och definitioner

Orden "data" och “information" anvénds olyckligtvis ofta synonymt och pé ett
okontrollerat sitt. I informationssammanhang &r det sdrskilt viktigt att orden
definieras och anviinds pd ett entydigt sitt. Risken dr annars stor for felaktiga
tolkningar och missforstand.

I denna rapport menas med information den innebord en minniska ligger i
tolkningen av data. Data @r den digitala formen av texter, siffror, grafiska
figurer etc som anvinds for lagring, bearbetning och dverforing i t.ex ADB-
system. Ett av motiven for denna distinktion dr tolkningsprocessernas
grundldggande betydelse.

Grundldggande for utveckling av datasystem och databaser &4r en analys av in-
formationsbehoven. Tyvirr tillgodoses detta krav alltfor sillan i praktiken.

Utredningen har dirfor anlagt ett nyttoperspektiv pd informationsbehoven
och tagit hdnsyn till de forutsdttningar som madste gilla for att
"informationsnytta" skall uppsta pa olika ansvarsnivéer i sjukvéarden. Foljande
tre begrepp dr visentliga:

"Nytta ": uppstdr genom konkreta handlingar. Nir det har skett med hjilp av
information s& har denna varit nyttig, dvs vird ndgot, antingen direkt eller
indirekt.

"Information ": dr den innebérd en ménniska ldgger i betraktade data, dvs dr
ndgot som bildas i medvetandet genom tolkning av data.

"Data ": utgors av registreringar pA media av ndgot slag med olika
symboler/tecken. Data finns i den fysiska virlden. Exempel pd data och
datamiingder dr symboler, siffror, text, meddelanden, dokument, datalistor,
register, databaser, arkiv och statistik.
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Nyttig information for beslutsfattaren ~ Operativ ~ Situation

Foljande enkla bild visar vad som maste galla for att sjukvardsdata skall
beddémas som pyitiga fOr en beslutsfattare.  Bilden visari vilken ordning  Olika

forutsattningar skall vara yppfylida  for att slutligen ~ resultera i beslut och

handling som leder till effektivitet.

Forst maste man ha ratt data att tillg4. veta att och var de finns,
samt kunna fa tag i dessa data.

Sedan galler det att tolka erhdlina data, dvs forsta vad de betyder
iden aktuella situationen: att bilda sig information.

Med insats av sin professionella  kompetens kan man sedan arbeta
fram olika slutsatser.

Slutligen skall ett beslut fattas, baserat pa information och slutsatser
(men aven payerkat av beslutskullur och div personliga faktorer),
samt attga fran beslut till handiing.

(I varje operativ situation maste denna kedja halla For att nytta skall yppstd Ur data.)

Nyttig information fér analytikern —Analyssituation/systemdesign

I analyssituationen méste man arbeta &t andra hallet, men kedjan &r densamma.

Vilka' handlingar Vill vi understodja Med information?
(= Vill med hansyn till verksamhetens mall)

Vilka informationer behover man bilda sig for att
mationer kunna utféra dessa handlingar?

Hur skall data utformas och presenteras for att ge
upphov till rétt information hos dem som skall
gora nytta genom handling?
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Fokuseringen pa information och dess struktur fir inte skymma allt annat
som ocksd behdver goras for att kedjans lidnkar skall halla &nda fram till nytta.
Det dr exempelvis nodvindigt att det i organisationen finns en incitaments-
struktur som uppmuntrar till utnyttjande av informationen for beslut och
handlingar som leder till effektivitet. I ett storre perspektiv blir det dérfor
aktuellt med vidgade och samverkande analyser.

Att det nagonstans finns ratt utformade data

som passar den aktuella situationen.

Att kdnna till att dessa data finns, och var de finns.

Att kunna na data med maskinella och/eller manuella tekniker.

Alt forsta data, dvs tolka deras innebdrd och syfte:
att bilda sig information!

Att om sa behdvs kunna bearbeta erhalina data lokalt,
i lokalt relevanta rutiner

Att dra slutsatser, baserade pa informationen
och den slutsatskunskap man sjalv besitter.

Att besluta nagot handlingsalternativ, baserat pa slutsatser,
intuition, beslutstil och andra personliga/informella faktorer.

Att ga fran beslut till handling, dvs att verkstalla beslutet.
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6.1 Definitioner av anvinda begrepp

= Data: Utgdrs av registreringar p4 media av nigot slag med olika
symboler/tecken. Exempel pa data och datamiingder ir symboler,
siffror, text, meddelanden, dokument, datalistor, register, arkiv
och statistik.

= Information: Den innebdrd en minniska ligger i betraktade data,
dvs ndgot som bildas i medvetandet genom tolkning av data.

- Statistik: Numeriska fakta for att for olika forhillanden miita,
rikna antal och beriikna samband.

= Personuppgift: Upplysning som avser enskild person
(datalagen §1).

- Personregister: Forteckning eller andra anteckningar som fors
med hjélp av automatisk databehandling och som innehaller
personuppgift som kan hinféras till den som avses med uppgiften
(datalagen §1).

- Aggregerade data: Summerade data

- Individdata: Upplysning som avser individ men utan koppling till
identitet.

- Klassifikation:  Gruppering eller indelning av objekt i klasser som
stdr i systematiskt forhdllande till varandra. Andamalet ir att séka
likheter och skillnader genom analys. Klasser far inte Overlappa
varandra, varje objekt som skall klassificeras, miste placeras i en
klart avgrinsad kategori och enligt ett férutbestimt monster.

- Ekonomisystem: Den del av en organisations informationssystem
som innehdller ekonomisk information.

- Ekonomistyrning: Den del av ledningens formella styrning som ir
knuten till ekonomiska termer.

- Ekonomistyrsystem: De formella strukturer och processer som
anvinds for ekonomistyrning. Systemet omfattar bl a fordelning av
ekonomiskt ansvar i organisationen samt genomférande av den
fortlopande planerings- och uppféljningsprocessen.

Produktivitet och effektivitet kan ses som 6vergripande mélfunktioner for eko-
nomistyrningen. Begreppen produktivitet och effektivitet kan diskuteras utifrn
en modell i vilken insatsfaktorer, t ex material, personal och utrustning,
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omvandlas till zjdnster, t.ex vardtillfillen i sluten vard och besok i &ppen vérd,
som i sin tur fr effekzer pi befolkningens hilsotillstdnd.

- Produktivitet : Forhdllandet (kvoten) mellan utforda tjdnster och
anvinda insatsfaktorer. Denna kvot 4r intressant endast d4 den
relateras till andra enheters produktivitet eller produktiviteten i
samma enhet vid en annan tidpunkt.

- Effektivitet : Forhdllandet mellan de effekter man faktiskt fir av
verksamheten, och de effekter som skulle vara maximalt mojliga att
f4 inom ramen for de insatsfaktorer man anvinder. Graden av
effektivitet eller ineffektivitet uttrycks alltid i procent. Effektiviteten
i en enhet méste bedémas i relation till méalet for verksamheten. For
att miita effekter av en verksamhet behdver man métt som anger
nyttan for patienten, t ex forldngt liv, smértlindring eller forbittrad
livskvalitet.

Begreppen illustreras i nedanstiende figur.

Insatsfaktorer— Process —» Prestationer —» Effekter

PRODUKTIVITET

EFFEKTIVITET

Fig.1 Sambanden mellan de ekonomiska begreppen
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Vid INFHOS seminarier 1989 arbetade man fram en begreppsmodell for den
slutna vérden. I sammanfattning beskrevs sambanden mellan féljande

grundldggande begrepp.
Resurs- VArg- m Utfall
matt prestatio Att effekt
Service omrade g
B : -botade
Med;c:qs{t Teknisk - -kontinuitet -sjukskrivna
Sy adm Patient -tiliganglighet | | -aterintagna
-medicinsk -montalitet
\ / kvalitet -minskat
Sluten | Oppen lidande
Mangd/enhet vard vard -6kad
-personal trygghet
-material \ /
By -alder/ken
drift -diagnos
-operation
-atgard
-vardtid
-vardtyngd
-remiss
-in-utskriv
Fig.2 Begreppsmodell for den slutna virden

For dvriga begrepp, som anviinds i betéinkandet hinvisas till de definitioner
som finns angivna i socialstyrelsens publikation "Definitioner inom hilso- och
sjukvdrdsstatistiken" (67).

6.2 Hilso- och sjukvdrdens organisationsformer

Av siirskild betydelse dr sambanden med strukturer inom de omriden som
visas i f6ljande figur.
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PRIVAT
SJUKVARD
SOCIAL- LAKEMEDEI
FORSAKRING
OFFENTLIG
HALSO-
OCH
SJUKVARD
SAMHALLS- s
MILJOSKYDD
SOCIAL-
TIANST
Fig.3 Hilso- och sjukvdrdens angrinsande informationsstrukturer.

Den viktigaste angrdnsande strukturen dr socialférsikringen i vilken ingar
sjukforsdkring, likemedels-, tandvards- och arbetsskadeforsikringen. Inom
denna sektor pdgdr for ndrvarande ett intensivt utvecklingsarbete inom det sk
FAS-90 projektet.

Inom den privata sjukvérden finns likarmottagningar och vérdinstitutioner av
skilda slag. Foretagshilsovirden utgor ett annat system utanfor den offentliga
hilso- och sjukvarden. Information om likemedel kan erhdllas via tre skilda
system, ndmligen riksforsikringsverket, Apoteksbolaget och likemedels-
verket.

Socialtjinstens informationsstruktur dr féremél for en sérskild utredning inom
socialstyrelsen. Resultatet av utredningen kommer att vara av betydelse for
informationsutbytet mellan hidlso- och sjukvdrden och socialtjinsten.
Samordning av begrepp och definitioner liksom distriktsindelning mm ér
nodvindiga for den tvirsektoriella samverkan.
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Verksamhetsnivderna i hilso- och sjukvédrdens informationsstruktur kan
beskrivas som i féljande figur, ddr den lokala nivan har det storsta behovet av
information, medan behovet av datamingd och detaljeringsgrad minskar ju
hogre upp i hierarkin inom hilso- och sjukvirden man kommer.

RIKSDAG /REGERING
CENTRAL NIVA MYNDIGHETER
FARY
REGIONAL NIVA 1ANDSTRNG

— e N\

sumvﬁzovm}vm

=) =

LOKAL NIVA

Fig. 4 Verksamhetsnivier i hilso- och sjukvirdens informations-

struktur

I utredningen har en indelning i tre nivaer anvints, lokal, regional och central
nivd. Den lokala nivan innefattar sluten och &ppen vérd vid basenheter. Med
den regionala nivén avses landsting, antingen enskilda eller i sammanslutning
dvs sjukvdrdsregioner. Landstingen kan organiseras pd olika sitt vilket
framgdr av beskrivningen nedan. Den centrala nivdn utgérs av riksdag,
regering och de centrala myndigheter och organisationer som har till uppgift att
folja hilso- och sjukvérdens utveckling.

Hilso- och sjukvirdens organisation regleras inte i hilso- och
sjukvardslagen. Landstingskommunerna limnas stor frihet att utforma denna
efter egen bedomning och egna forutsittningar. Stora skillnader i vArdstruktur
och organisationsformer kan dirfor fsrekomma. I den utveckling man kan
observera i flertalet landsting med delegering av ansvar och befogenheter blir
distriktsnivan av allt storre betydelse. Det 4r p& denna man kommer att fatta
besiut om framtidens organisation och styrning av den operativa nivan.
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Det finns huvudsakligen tv4 organisationsformer i landstingen.

1) En renodlad distriktsorganisation, som innebér att landstinget dr
uppdelat i geografiska omr4den inom vilka det finns bide primiir- och
liinssjukvArd. Varje distrikt har en politiskt tillsatt direktion och en
administrativ ledning.

2) En organisation som innebr att landstinget r uppdelat i dels
primérvardsdistrikt dels liinssjukvérd. I bida dessa har man en politiskt
tillsatt direktion och en administrativ ledning.

Det finns ytterligare en rad kombinationer. I vissa landsting finns
sjukvardsdistrikt med bdde primirvdrd och linssjukvdrd och dessutom
sjukvirdsdistrikt med enbart primirvird. Det finns ocksd exempel pd
landsting, som organiserar psykiatrin i en landstingsdvergripande enhet.

I nedanstiende figur presenteras endast en kombinationsform for att
understryka att de organisationsformer som beskrivs &r typfall och att det finns
en mingd olika kombinationer av dem (killa: Anell 1990) (63).

Renodlad distriktsorganisation &terfinns i (antal distrikt inom parentes):
Blekinge (2), Givleborg (5), Jonkoping (3), Kristianstad (4), Malm&hus (6),
Sérmland (3), Virmland (5), Visterbotten (3), Vistmanland (4) och
Ostergotland (3).

Renodlad organisation i linssjukvardsnimnd(er) och primérvirdsnimnder
finns i (antal nimnder inom parentes): Bohus (4+14), Goteborgs sjukvérd
(2+5), Halland (1+6), Jimtland (1+8), Kalmar (1+6), Skaraborg (1+17), och
Alysborg (2+10).

Distriktsorganisation varav nigra eller nigot av distrikten enbart innehller
primiirvard, linssjukvard (motsvarande) eller psykiatri dterfinns i (antal distrikt
inom parentes): Norrbotten (7), Kopparberg (7), Stockholm (10), Uppsala
(8), Visternorrland (5) och Orebro (5).

Malmo kommun #r indelad fyra divisioner. Gotlands kommun ér indelad i tre
betjiningsomraden vad giller distriktsvérd.
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1) Renodlad distriktsorganisation

LANDSTING

Sjukvardsdistrikt
lanssjukvard
primérvard

Sjukvardsdistrikt
lanssjukvard
primarvard

2) Primérvard / Lanssjukvard

LANDSTING
priméarvard | lanssjukvard

3) Kombinationer

LANDSTING

léanssjukvard
primarvard

priméarvard

Fig 5 Landstingens organisation (Killa: Anell A)

SOU 1991:18



SOU 1991:18 55

7 Strukturer - modeller och arbetssitt

¥ s | Strukturens inre uppbyggnad

"Hilso- och sjukvArdsinformation" #r ett vittomfattande begrepp som beror
méinga minniskor med varierande kunskapsunderlag och pd olika
verksamhets- och kompetensnivier. Informationsstrukturer, vars syfte bl a dr
att visa innebdrd och samband mellan information av olika slag pé olika nivéer,
méste dirfor i sina grunddrag vara enkla och littbegripliga.

Enkelheten i grunddragen skall dock vid behov ge mdjlighet till fordjupning
och detaljering. Detta kan ses som en specialistorienterad pabyggnad pé den
gemensamma grunden.

Informationsstrukturer och informationsstrukturering r inte nigot som angdr
bara ett fital specialister i vissa specialiserade arbetsmoment exempelvis inom
informationsteknologin. Erfarenheter frin andra komplexa system har visat att
de metoder, som idag anvinds for sddana indamal ger stora nyttoeffekter pd
bide verksamhetsutveckling, organisation och minniskor. Informations-
strukturering kan ge upphov till nya idéer, kad forstielse for och insikt i
verksamheten.

Informationsstrukturering inom hilso- och sjukvarden méste ocksd vara en
process som foljer omvirldens forindring samt utfors s att den

- blir begriplig pa alla verksamhetsnivier

- mojliggdr situationsanpassade detaljeringar, tex vid ADB-
utveckling
anviinder etablerade och fungerande metoder

32 Allmint om strukturer

Med struktur avses vanligen ett monster, ddr man med symboler vill visa hur
olika foreteelser stér i bestimda forhallanden till varandra. S visar exempelvis
en organisationsstruktur enheter och deras inbordes ansvarsforhdllanden.
Andra strukturer kan visa samband mellan en verksamhets mél, delmél,
handlingsprogram, resursatgang och resultat.
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Inom hilso- och sjukvirden kan en méngfald delstrukturer urskiljas, vilka
samverkar med varandra. Hilso- och sjukvarden som helhet samverkar i sin
tur med angrdnsande verksamheter som t ex socialforsikring och socialtjinst
med sina egna strukturer.

Orsaken till denna mingfald 4r ménniskans oformaga att bearbeta allt pd en
glng. Dirfor stills krav pd forenkling. 1 en verksamhet som 4r informations-
och personalintensiv som hilso- och sjukvarden &r det viktigt med strukturer
som passar dessa ménniskors sitt att uppfatta och tinka i sitt arbete. Det ir
ocksd viktigt att man ser hur de uppdelade strukturerna refererar till, och
didrmed stoder varandra.

753 Strukturer inom hilso- och sjukvirden

Tre typer av verksamhetsstrukturer kan anvindas for att beskriva hilso- och
sjukvérdens verksamhet.

A mdlstrukturer som visar vad man vill med verksamheten - malet, samt
hur detta mal successivt kan uppnds genom precisering och detaljering i
delmdl. Ur strukturen for mil/delmal kan métten for mdluppfyllelse
hiirledas och beskrivas. Utan en sammanhiingande méalstruktur for
hidlso- och sjukvérden ir risken for suboptimeringar och ineffektivt
resursutnyttjande Gverhdngande.

B begreppsstrukturer som visar verksamhetens specifika informations/
begreppsmonster och ger den grundldggande definitionen av olika
begrepp genom dess placering i monstret. Utan en grundliggande
begreppsstruktur kan inte en effektiv uppféljning och styrning av
verksamheten komma till stind.

C flodes- eller kommunikationsstrukturer anvinds for att visa kommu-
nikation och samspel mellan olika parter, nivder, enheter osy samt
deras respektive informationsbehov.

Dessa tre typer av strukturer bor beaktas i ett sammanhang for att
komma fram till en vélmotiverd informationsstruktur fér hilso- och
sjukvérden. Vad detta innebir visas nedan med nigra forenklade
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exempel frdn utredningens utvecklingsseminarier hosten 1989
(Arbetsgrupp 5 bil. 1).

A. Mdlstruktur

Bilden visar en malanalys for opererande specialiteter. Overgripande mil, hiim-
tade ur politiska beslut, detaljeras och preciseras successivt. Man nér som en
foljd av medicinska Sverviiganden, dnskade hilsoeffekter eller s3 smaningom
mal per diagnos eller specialitet. Frigan "hur vet vi att mdlen nds " driver fram
krav pd mdtt for mdluppfyllelse bl a effekt, resursdtgdng och kvalitet.

Forbattra
manniskors
hélsa
delmal

Frisk Optimal Battre
patient problem- livskvalitet
1&snin .
- F uppnas
innebar bl a uppnas genom gz‘r)\om
Lindra Bota Minimera)
besvar patienten nackdelar
/ T
uppnas innebér bl a
genom
Bota alla 5-ars-over-
pat med méts med levnad
ventrikelcancer
Fig 6 Milanalys for opererande specialiteter
B. Begreppsstruktur

Bilden visar hilso- och sjukvérdens centrala begrepp och deras samband.
Syftet 4r att med givna resursramar p& kliniker utféra "optimala"
virdprestationer for olika patienter och diagnoser.

37/



58

VARD-
Resurskod wrbmka PR ESTATION
. Ttdsangiveis&'m
motiveras
av
B S
@
8Vvssf i
011 ansvarafor
N
PATIENT
Personnr
Namn
Fig 7 Halso- och sjukvardens  centrala begrepp
C. Flodes- eller Kommunikationsstruktur
Som  exempel p& kommunikationsstruktur har vi

rapportering

struktur  visas tva saker, dels vilka parter SOM kommunicerar

kommunikationens innehall, dels hur ansvaret ar fordelat.
& enligtSOSFS1983:45
KLINIK
Jlaullctus:; -ANPSTMg Soc.Styrelsen
Ansvar: Personnr: MsV! Ansvar
-Varawpatienter Kon: o LPpg LPDB _n;Z sterv BB
M" napa 6td D- 7z -aeal.stqﬁr,ygagav _Angl o
ml °:.9°s SOSFs19B3:4 y
Fig S Exempel p& flodesstruktur
D. Informationsstrukrur

Med verksamhetsstrukturema

tionsstruktur utformas. Den visar vad informationen

vilka - pyggstenar den bestér av pegreppsstrulcturen

verksamhet  anvands for resursallokering,

utfall, styring 9ch kontrolifiédes—/kommunikationsstrukturen.

anvant

av patientdata il |andstingens patientdatabaser

som bas kan en gammanhangande

syftar till

prestationsvardering,
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En informationsstruktur skapar forutséttningar for att betrakta verksamheten i
ett visst perspektiv och representerar inte en "absolut sanning" i sig.
Omvirldens foriinderlighet gor dessutom strukturen till en "situationsbild" som
standigt fordndras. Dess anvidndbarhet minskar dirfor snabbt om den inte
undergdr en stindig revidering i takt med foridndringar i omvirlden.

Bilden visar informationsstrukturens byggstenar enligt utredningens
definition samt deras inbdrdes samverkan.

MAL

Varlsr?
Vad vill vi uppna?

Kriterier 16r malupplylielse?
Kvalitetsmatt?

FLODE

Kommunikation,
samverkansmonster,
arbets- och ansvars-
férdelning

BEGREPP

Information: om vad?
Begrepp
Kilassifikationer
Definitioner

<+—— refererar:

Fig 9 Exempel pa informationsstruktur

Skillnaden mellan informations- och datastrukturer #r viktig att observera,
dvs skillnaden mellan verksamhetsvirlden och datavirlden.

Bilden nedan &skadliggor i ett enkelt principexempel skillnaden/sambandet
mellan en informationsstruktur och motsvarande datastruktur.
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Informationsstruktur Datastruktur
(Verksamhetsvérlden) <+ # (Datavariden)
Overbryggas med systemeringskompetens
MAL- |
modeller
styr styr

BEGREPPS- D o uﬁamas med ledning av —

Datafil,
register,
databas
bestdr av

modeller

Data-
"gruppering”,
post (motsv)

Sak-/grund-
begrepp

som beskrivs av bestir av

Egenskap ) 4—— utiormas med ledning av

Fig 10  Skillnad/samband mellan en informationsstruktur och

motsvarande datastruktur.

Ett exempel pa praktisk tillimpning kan vara rapporteringen frin landstingens
patientdatabaser (LPDB).

P4 de band, som landstingen skickar till socialstyrelsen miste data om t ex
kliniker eller diagnoser vara kodade pi ett enhetligt sitt och fysiskt
representerade pd ett sitt som styrs av datateknikens mojligheter och
begrinsningar.

Datastrukturen visar en tekniskt limplig struktur fér hantering och lagring av
data som dels ger ett effektivt utnyttjande av dyrbar datautrustning, dels
mdjliggdr en effektiv dverforing och tolkning/omvandling av data till virdefull
information. Som exempel kan nimnas att "Koden" (data) for en diagnos i
LPDB rolkas med hjilp av begreppet "Diagnos", inkl. dess klassificeringar i
informationsstrukturen. Innan detta 4r gjort kan data inte anvindas for beslut
och handling.
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7.4 Principiell arbetsging i en verksamhetsorienterad
informationsanalys

Varje arbete med "informationsstrukturer” i hilso och sjukvérden kan utféras
enligt foljande principiella mall.

A.  Madistrukturer riktar uppmirksamheten mot "rdtt agerande” i
verksamheten och de 4tféljande informationsbehoven. Detta giiller
sirskilt de olika mitt som visar i vilken grad mélen nds. Man fir en
kartldggning av de faktorer som padverkar mojligheterna till
méluppfyllelse.

B.  Begreppsstrukturer tar som utgingspunkt att mélpreciseringar och
kommunikationer alltid méiste uttryckas med hjilp av begrepp. Dessa
bor dirfor klargoras och definieras enligt foljande allménna mall:
Foreteelserna i sig (sakbegrepp), t ex "Patient", diagnos,
undersokning, kostnad. Kédnnetecken/egenskap hos foreteelser ér t ex
"Alder” (ett virde).Sambanden mellan foreteelser ger helheten, t ex
"Klinik tillhér sjukhus”.

G Flodes- eller kommunikationsstrukturen visar vilka parter som
kommunicerar och om vad man kommunicerar. Precisering av
kommunikationens innehdll visar vilka termer och begrepp som blir
aktuella med specifikation av informationsbehov.

D.  Informationsstrukturen ir lika med mélstrukturen, begreppsstrukturen
och kommunikationsstrukturen nér de har utarbetats till en viss
detaljeringsniv4, bl a sd att alla intressanta begrepp och samband ér
dsatta egenskaper.

Regler for utformning av konkreta data, inklusive namnsittningsregler och
standarder, miste faststillas och redovisas i sidrskilda anvisningar. Med
utgdngspunkt i en detaljerad och preciserad begreppsmodell #dr det for
dataspecialister idag ett rutinkunnande att utforma datastrukturer fér maskinell
bearbetning. I detta arbete krivs emellertid stod av kataloger dver
standardiserade dataclement, med angivande av datatyp, format, mm.
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8 Klassifikationer

FOr att siffermassigt  kunna sammanstélla  och jsmfgra  information,  Ssaval inom

olika nivder i halso- och sjukvarden ~ som mellan  npjy3er, kravs enhetliga
begrepp, definitioner och Kklassifikationer vika ger mgjlighet  att inordna
uppgifterna T [ampliga grupperingar  0¢h system. Begrepp ©OCh termer méste

alltid ha samma innebérd | oavsett i vilka sammanhang de anvénds.

K|assiﬁkation5frégoma har utretts séarskilt inom ramen for utredningen och

presenteras | en sarskild rapport (Arbetsrappon  SOU  1991: 1g).

8. 1 Klassifikationers betydelse

BN grundlaggande  forutsattning  for att statistiska sammanstaliningar ~ skall ha

ndgot varde ar att de enheter, begrepp, variabler och mattenheter som anvands i
statistiken  &r klart avgransade, definierade och grupperade  Samt tillampade  p&
et enhetligt satt. Utfonrining @V definitioner  och kiassifikationer har darfor en
central roll i bade statistik och informationssystem.

Information  om individers halsa behéver relateras il demografiska ~faktorer,
sociala ferhéllanden,  arbetsmili, exponering 6 andra  omgivningsfaktorer
samt sjukforsakringsdata. Darfor maste de jnformationssystem  SOM byggs upp
inom  regpektive  omréde s langt mojligt baseras p& gemensamma  definitioner
och Kiassifikationer.

Datainsamlingen, bl afor att framstalla  statistik, inom halso- och sjukvarden
kommer iforts‘cittningen i allt stone utstrackning  att ske via decentraliserade  ad-
ministrativa system d&" primaruppgifter  registreras. Detta staller sarskilt stora
krav pg bl 2 enhetliga begrepp, definitioner  och kiassifikationer samt pg en
enhetlig tilampning ~ av dem for att en yiifsriitlig,  snabb och rytinmassig
statistik  skall kunna produceras Och for att yppgifter frén olika omraden skall
kunna sammanstéllas  och jamforas. Med hansyn till att stora personalgrupper
med varierande kompetens skall kunna tilampa dem, stalls krav p3 omfattande
information  och ypildning.

Ofta jamstalls begrepp Som terminologi,  nomenklatur,  standarder, klassifika-
tioner och koder. Det &r dock avsevarda skillnader mellan dem. Likas& blandas
begrepp SOM data, statistik och information.  (Definitioner ges | kap 6).

Kontinuerligt definitions- och  Klassifikationsarbete har darféor  en

grundlaggande  betydelse | a2 informationssystem.
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8.2 Krav  p3 klassifikationer

Nar det galler anvandningsomraden for Kiassifikationssystem kan man  gilja
pa re typer.

Det fdrsta &r det statistiska syftet - Huvudsyftet ar da at, for statistiska
redovisningar, skapa information  om objekt inom en viss klass. Ett exempel pa
detta & 3dersgrupperingar for att ge overskadiiga redovisningar av

aldersfordelningar i en pefolkning.

Det andra &r det dokumentalistiska syftet. Systemet skall da ge mojlighet  att
aterfinna  information  om objekt SOm Klassificerats  och yegistrerats Med vissa
angivna egenskaper. Tl exempel kan det ga att terfinna  samtiga fall av en
VisS gjukdom | €tt patientregistermaterial.

Det (redje syftet & strukturering  ©ller systematisering @V ett kunskapsstoff.
Systemet ger kvalitativ information  om ynskapsbegrepp ~ eller vissa typer av
objekt.  S&dan  strukturering ar  grundlaggande for saval statistiskt ~ som
dokumentalistiskt orienterade | assifikationssystem.

Dessutom finns andra och ibland  varandra motstridiga krav  pg
klassifikationers uppbyggnad  o¢h ytformning.

| statistiska  sammanhang ~ finns oftast ett kontinuitetskrav. Man skall kunna

studera forhéllanden  och fsrandringar  Over tiden och forutsatter da& fixa och

over ftiden stabila referenssystem ~ SOM ger denna mgjlighet.  Vare byte av

klassifikation inom den studerade perioden innebar en risk for avbrott i serier
och sy&righet att, OM iassificeringslcriterierna andrats, folia t ex en viss
diagnosgrupp. | statistiska  system kan &ven krav ps nomogenitet Vara viktiga

och innebdra att alla gpjekt, som tillhér samma kiass, i tilracklig grad skall ha
de egenskaper SOM definierar  klassen.

| dokumentalistiska sammanhang kan det finnas krav pa system med stor
flexibilitet, SOM ger mojligheter till snabb och enkel anpassning till nya
forutsattningar. Tl exempel kan det vara angelsget att tidigt kunna registrera

€N ny typ A operation Och fslia dess ytyeckling OCh spridning Over landet.

Vidare kan krav p& harmonisering  stéllas, d& man 6nskar att klassifikationen
skall passa in i svergripande  system tillsammans med andra klassifikationer.
Exempelvis ~ kan vissa avancerade rgntgendiagnostiska atgarder registreras

liksom  radiologiska  undersokningar  OCh kirurgiska ingrepp Med olika koder i

respektive  klassifikation.
Av de klassifikationer ~ och definitioner, ~ som utarbetas pa central niva, &r sjuk-

domsklassifikationen den mest gprigda Och anvanda.  Den utforliga
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klassifikationen, som anviinds vid diagnosregistrering i Sverige, bygger pi
WHO:s "International Classification of Diseases, 9th Edition (ICD 9)".
Sjukdomsklassifikationen uppdateras kontinuerligt inom WHO.
Socialstyrelsen ansvarar for de svenska revideringarna. Arbete pAgir for
niarvarande med en tionde revision.

8.3 Forkortade listor och grupperingssystem

En speciell typ av "klassifikationer" #r forkortade listor ("short lists") samt
olika grupperingar av typ DRG (Diagnosrelaterade grupper) och andra
sammanslagningar for sdrskilda redovisningar.

Ingen av dessa dr emellertid avsedd att anvindas for den grundliggande
registreringen och klassificeringen. De skall anvindas for gruppering eller
tabulering av material, som registrerats med hjilp av detaljerade
klassifikationer.

De forkortade listor som skapats i skilda syften, t ex av ICD 9, ir avsedda for
oversiktliga redovisningar med hinsyn till exempelvis frekvens, angeligen-
hetsgrad eller resursinsats. Klassifikationen kan ha det dokumentalistiska
syftet medan den forkortade listan t ex skall ge de mest frekventa
dodsorsakerna eller de vanligaste sjukskrivningsorsakerna. Exempel pa
forkortade listor &r WHO s Basic Tabulation List, den svenska 99-listan, den
nordiska forkortade operationslistan och F-listan for dédsorsaker.

Anviindningar av DRG eller liknande grupperingssystem bygger pa en
detaljerad klassificering av olika variabler och direfter en gruppering av denna
samlade information. DRG bygger p4 saviil diagnos och atgiird som #lder och
utskrivningssitt.

8.4 Roller och ansvar

Ansvaret for att utarbeta och underhilla klassifikationer och standarder ligger
pd flera olika myndigheter och organisationer. Nedanstiende forteckning visar
de centrala myndigheter och organisationer som ir inblandade i klassifikations-
arbetet.
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Midighet/ S
Statistiska centralbyrén

(SCB)

Socialstyrelsen (SoS)

Landstingsforbundet

Sjukvérdens planerings-
och rationaliserings-
institut (Spri)

Hiilso- och Sjukvards-
Standardiseringen (HSS
inom SIS)

Svenska likaresillskapets
kommitté for medicinsk
sprakvérd

Nordiska medicinalstatistik-
kommitténs (NOMESKO)
centrum for klassifikations-
fragor

Ansvar

Nomenklaturer och
klassificeringsnormer for
statistik. Anpassning till
internationella
rekommendationer

Utveckling och underhall av
medicinska klassifikationer
och didrmed
sammanhidngande
informations- och
radgivningsverksamhet

Definitioner och terminologi
inom hilso- och sjukvédrdens
personal- och
ekonomiadministration

Utveckla métt- och
mitmetoder, delta i
standardiseringsarbetet,
informations- och
rddgivningsverksamhet

Nationellt standardiserings-
organ for hilso- och sjukvérden

Medicinsk sprakvird (i sam-
verkan med Svenska sprak-
namnden)

Samordning av medicinska
klassifikationsfrdgor i de nor-
diska linderna (WHO Collabo-
rating Center for ICD i Uppsala)
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Socialstyrelsen har ansvaret for det medicinska klassifikationsarbetet. Inom
hélso- och sjukvdrdsomrddet sker en stor del av klassifikationsarbetet pé
nordiskt och internationellt plan med bistdind av den Nordiska
medicinalstatistikkommittén (NOMESKO). Det finns sedan ndgot ir ett
nordiskt medicinskt klassifikationscentrum, som iven #r ett WHO
Collaborating Centre for the ICD.

Enligt statistiska centralbyrins (SCB) instruktion (SCB 1985:607) ankommer
det p4 SCB att utarbeta nomenklaturer och klassificeringsnormer for statistiken
och se till att statistiken anpassas till de rekommendationer som utfirdas av
internationella organ pid omridet. Genom olika samarbetsgrupper med
representanter for myndigheter, organisationer och foretag triffas 6verens-
kommelser om gemensamma definitioner och klassifikationer.

Socialstyrelsen har ansvaret for utarbetandet och underhillet ay klassi-
fikationer inom hilso- och sjukvirdsomridet.

Spri bedriver projektverksamhet bl a med att utveckla matt och mitmetoder
t ex DRG och verksamhetsberittelser. Hit hor ocksd projekt rérande data-
Jjournaler och datakommunikation.

HSS har sedan 1991-01-01, som ett fackorgan till SIS, ansvar for svensk
standardisering avseende sjukvirdsomrédet. Landstingsférbundet har naturli gt
nog ett stort inflytande bl a nir det géller organisatoriska och administrativa
frdgor inom hiilso- och sjukvarden och dirmed 6ver de definitioner och den
terminologi som anvinds i dessa sammanhang (frimst inom de personal- och
ekonomiadministrativa omridena).

Aven en rad andra organisationer utarbetar klassifikationer och definitioner
som har betydelse i dessa sammanhang.

Svenska sprdknémnden har till uppgift att folja det svenska spréket i tal och
skrift samt ut6va sprikvirdande verksamhet. Nimnden har konsulterats av
socialstyrelsen i ett antal klassifikationsprojekt.

Svenska ldkaresillskapet har bildat en kommitté fér medicinsk sprikvard,
som har tagit pd sig att frimja utvecklingen av ett facksprak, vars termer #r
medicinskt exakta och anpassade till det svenska spriksystemet. En
deltidstjénst som sprikvardare har inrittats.
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8.5 Internationellt och nordiskt samarbete

Motsvarande behov av klassifikationer och definitioner finns givetvis i andra
linder. Problemen ir ofta av samma art. Mot denna bakgrund férekommer
samarbete i dessa frAgor pa nordisk och internationell niva.

Sedan l4ng tid tillbaka bedrivs ett nordiskt samarbete om klassifikationer bl a
inom NOMESKO. Utéver den nordiska operationsklassifikationen planeras ett
samarbete rorande de nordiska versionerna av ICD-10.

Inom Europarddets standardiseringsorgan, (CEN), har en arbetsgrupp
(TC251) etablerats med titeln "Medical Informatics". Arbetsuppgifterna ir
preliminirt:

- Methodologies and Models

- Healthcare Information System

- Terminology and Coding in Medical Informatics
- Interfaces and Communication

- Quality, Safety and Security.

Omrddet ar prioriterat av EG och arbetet kommer dérmed att genomforas av
EG:s inre marknad. Resultatet frén arbetsgruppen kommer att bli europeisk
standard, som alla medlemsldnderna blir skyldiga att dverfora till nationell
standard.

Inom EG har dven etablerats de sk AIM-projekten (Advanced Informatics in
Medicine), vilka bestar av 43 projekt. Sverige ér delaktigt i ett flertal av dessa
projekt. Flera av projekten har standardisering som mil, bl a SESAME
(Standardization in Europe on Semantical Aspects in Medicine) i syfte att
uppnd ett praktiskt samarbete rérande medicinsk terminologi och
klassifikationer (68).

Forutom dessa finns ett antal aktiviteter dir s#rskilt kan nimnas ett
samarbetsprojekt som gir ut p att utnyttja sk EDIFACT- standard for all typ
av informationséverféring. En arbetsgrupp for dessa frégor har bildats under
namnet EMEDI (European Medical Electronic Data Interchange Group).
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Y Sekretess och integritet
Inledning
9.1 Integritetsbegreppet
Data-  och  offentlighetskommittén (poK) ~ har i sitt  Dbetankande
Integritetskyddet i informationssamhallet 3 redogjort for hur pegreppet

personlig  integritet anvants och tolkats i olika sammanhang (69). Eftersom

kunskap ~ OM integritetshegreppet ar yiktigt ~ for  forstaelsen av bla
datalagstiftningen, ~ &terges har delar av DOK:s  redogérelse (DS Ju 1987:8 s,
25 ff).

Sprakligt  sett harstammar  ordet jntegritet frdn det latinska
substantivet integras, SOM betyder oskadat, ofordarvat tillstand,
hederlighet eller oforvitlighet. | Svenska akademiens ordlista sags
integritet  betyda Oforkrankthet, — orubbat tilistdnd,  sjalvstandighet
och oberoende. | facksprak Kan begreppet integritet St& for
forhallandet  att inte vara utsatt eller mottaglig fOr obehérig

paverkan eller inblandning, ~ frihet fré&n inblandning,  sjalvstandighet
eller oberoende. Som framgar kan olika petydelser och varderingar
laggas In 1 ordet integritet.

I svensk |agstiftning ~ finns inte pagon definition  av vad som menas
med personlig integritet. Begreppet forekommer  p3 ett flertal stéllen

blai sekretesslagen (1980:100) Och i datalagen (1973:289). !
stallet for att arbeta med en enda definition av pegreppet integritet,

har |agstiftaren  Valt att fran fall till fall gnge Vilka faktorer, som
skall beaktas vid en pedgnming av om det fareligger risk for att en

atgard skall leda il intréng i den enskildes personliga integritet och
darefter om detta jntrang &r otillbérligt.

- - - " har vi funnit det vara vérdefullt —att nggot Narmare redogéra
for nagra av de omstandigheter ~ SOM kan vara att beakta i samband
med den personliga integriteten, Mot dessa far man sedan stilla de
krav som samhallet har och frdn dessa b&da utgangspunkter

forséka gora en s& rimlig  awagning  SOM méjligt och ur resultatet
av denna, S6ka vagledning for de situationer som kan uppsta i det
praktiska livet. De omstandigheter ~Som framst ggr sig géllande for

fje” personliga integritetens  del & arten av de personuppgifter  SOM
inhamtas  och registreras, Nhur dessa yppgifter anvands, av vem de

anvands, varfér de anvands, hur de sprids samt mangden &V
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uppgifter SOmM samlas 3 ett och samma stélle. Av stor betydelse &r
ocksd om de insamlade uppgifterna  &r korrekta och aktuella.

En annan faktor som bedéms vara viktig har det gyjer att vérdera
risken for jnyrang i den enskildes personliga integritet, ar hur de
insamlade  yppgifterna ~ anvands, dvs grunden il varfor uppgifterna
éverhuvudtaget  samlas in eller registreras Och hur de kan komma
att anvandas i kombination ~med andra uppgifter.

Nasta faktor, SOM 4&r yiktig | sammanhanget, & fragan OM vem
som skall anvénda de insamlade uppgifterna  Denna  fr3ga har ett
mycket Nhara samband med den foregende. Man kan gigrig bortse
fran att uppgifterna  kan hamna i ordtta hander. Detta galler bade
inom och utom en myndighet, men ocksa vid forandringari
samhallet. Inom en myndighet kan det exempelvis Vara pefogat att
bara en viss kategori @V personalen har tjjjgang till vissa

integritetskéansliga  uppgifter. | forhallande il andra myndigheter
och enskilda, spelar sekretessbestammelser en stor roll for vilken

information  som far lamnas vidare. -~ - -

Fragan Om hur insamlade uppgifter  sprids, ar ocksd av stor
betydelse for den enskilde. Den hanger Néra samman med frggan
om vem som far tilgang tll uppgifterna samt hur de anvéands.
Graden av gprigning paverkar direkt den enskildes majligheter  aft
veta vem som vet vad om den enskilda personen.

Slutligen @r det av petydelse hUr manga uppgifter SOM samlas p3 ett

stélle. Mmanga uppgifter  ar var for gjg helt ofarliga, ™men en
sammanstéllning  av dem kan f& helt andra konsekvenser. En

heltackande bild av en individ &ar mer integiitetsknslig an sma
glimtar. ldefta  sammanhang & ocksd av petydelse frén hur |3ng
tidsperiod uppgifterna  finNs  tjligangliga

9.2 Regelsystemet

9.2.1 Europarddets ~ konvention  om gataskydd

1980  antog Europardets ~ ministerkommitté en konvention till - skydd for
enskiida  vid automatisk  gatabehandliing @ personuppgifter. Sverige  har
ratificerat  konventionen. Utdver denna konvention  har det ocksd utarbetats
rekommendationer OM dataskydd sektorsvis, bl a den 23 jgnyari 1981 en
rekommendation om medicinska  databaser (recommendation NO. R 81) ).
Enligt denna skall allmanheten i forvag informeras  om planer att inrétta en

medicinsk databank eller att modifiera en existerande sddan bank. Nar
databanken  pgriar foras, skall allméanheten informeras om databankens namn,
dokument med vars stéd databanken inrdttas samt databankens reglering.

Rekommendationema ar inte bindande for medlemslanderna, som emellertid

bor strava efter att anpassa sig fill dem.
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922 Datalagen

Nir patientuppgifter lagras pA ADB-medium giller de regler som finns i
datalagen (1973:289). Syftet med datalagens bestimmelser &r att hindra att
inrdttande och forande av personregister medfor otillborligt intring i den
personliga integriteten. Datainspektionen (DI) dr den myndighet som dr
ansvarig for att datalagens regler efterlevs. Inspektionen utfirdar ocksd licens
och provar frigor om tillstind for personregister.

Enligt 2 § forsta stycket datalagen fir ett ADB-baserat personregister inrittas
och féras endast av den som har fitt licens av datainspektionen. Varje
registeransvarig skall alltsd ha en licens for sina register.

For vissa register, som bedoms innebira siirskilda risker for otillborligt
intring i den personliga integriteten, kriivs utover licensen ocksd ett sirskilt
tillstdnd av datainspektionen.

Personregister, som beslutats av riksdagen eller regeringen (s.k
statsmaktsregister), behdver inte datainspektionens tillstind.

Tillstdnd behdvs inte heller om en myndighet inom hilso- och sjukvarden for
vdrd- eller behandlingsindamdl inrittar och for ett personregister, som
innehiller uppgifter om nigons sjukdom eller hilsotillstdnd i dvrigt. Denna
undantagsbestimmelse 4r tillimplig bide pd statliga och kommunala
myndigheter, som fér register angdende hiilso- och sjukvird. Undantaget
gdller emellertid endast uppgifter om ndgons sjukdom eller halsotillstdnd. Om
det i registret fsrekommer uppgifter, som #r omdémen eller virderingar, krivs
det tillstind for registret. Andra register inom hilso- och sjukvarden sdsom
forskningsregister omfattas inte.

923 Registeransvar

Ett centralt begrepp i datalagen #r registeransvar. Alla skyldigheter som
datalagen ligger pA den som for ett personregister, dvilar nimligen "den
registeransvarige". Det #r dirfor av storsta betydelse att ansvarsférdelningen
betriffande de personregister som fors dr klar.

Med registeransvarig avses enligt 1 § datalagen den, for vars verksamhet ett
personregister fors, om han forfogar dver registret, dvs har befogenhet inte
bara att verfora innehallet till lisbar form, utan ocksa att pdverka innehdllet i
registret.
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Datalagens utgdngspunkt 4r att ett personregister endast far foras som stod for
den egna verksamheten och att endast sidana uppgifter fir registreras som
behovs for att administrera denna verksamhet. Registeransvaret vilar alltsi det
organ, som &r ansvarigt for den verksamhet for vilken registret inrittas och
fors. P4 det landstingskommunala omradet 4r detta vanligen hilso- och
sjukvirdsndmnden eller motsvarande organ eller organ inrittade med stod av
lagen (1985:127) om sirskilda organ i landstingskommunemna.

Den registeransvarige skall sirskilt se till att registret fors for ett bestimt
dndamdl, att inte andra uppgifter registreras 4n som stir i dverensstimmelse
med registrets dndamal eller vad som giiller enligt forfattning eller i enlighet
med den registrerades medgivande. Vidare skall den registeransvarige se till att
uppgifterna i registret skyddas mot bl a otilldten indring eller spridning.

924 Sekretesslagen

Sekretesslagen (1980:100) innehaller regler om tystnadsplikt i det allminnas
verksamhet och om forbud mot att limna ut allménna handlingar eller uppgifter
ur sddana. Med handlingar avses ocksa upptagningar for ADB. Utlimnande av
uppgifter frin hilso- och sjukvarden regleras i sekretesslagen.

Sekretesslagens olika bestimmelser giller som regel inom ett visst
verksamhetsomrade, hos en viss myndighet eller i ett visst drende. Detta
innebdr att sekretessen dr begrdnsad till verksamhetsomrddet, myndigheten
eller drendet. Sekretessen foljer alltsd inte automatiskt med uppgifterna om de
t ex limnas frdn en myndighet till en annan. Det kan emellertid finnas en
sekretessbestimmelse, som skall tillimpas ocksd hos den mottagande
myndigheten. Exempelvis 6verfors sekretessen inte automatiskt nir uppgifter
limnas frdn en sjukvérdsinrittning till en annan. Diremot skall bida
sjukvardsinrittningarna tillimpa bestimmelserna om hilso- och
sjukvéardssekretess.
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925 Patientjournallagen

Patientjournallagen (1985:562) innehiller grundlidggande bestdammelser for
journalféring inom svil allmén som enskild hilso- och sjukvard. Lagen
innebir en starkare rittslig reglering 4n vad som fanns tidigare av vad
patientjournaler skall innehdlla, hur de skall hanteras, vilka personalkategorier
som skall fora journal mm. Syftet med lagen #r bl a att stiirka patienternas
stillning i virden och markera ritten till en god och siker vird. Det bor
noteras att patientjournallagen giller patientjournaler oberoende av vilken
teknik som anvinds vid registreringen av uppgifterna, dvs den giller for bide
manuell och ADB-baserad journalftring
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A% Kartlaggning av behovet av infor-
mation for olika syften och pa olika
verksamhetsnivaer

10 Behov av information

Inom en organisation varierar behoven av information éver tiden och med
hinsyn till anvdndningsomride. Utredningens direktiv fokuserar pd behovet av
information som underlag for planering, styrning, uppfoljning och
utvirdering.

Ordvalet i direktiven ger uttryck for ett i politiskt-administrativa sammanhang
hittills ovanligt forhdllningssitt till styrning, uppfoljning och utvirdering. I
medicinska facksammanhang har uppféljning och utvirdering av
undersoknings- och behandlingsmetoder alltid forekommit om 4n inte med, ur
vetenskaplig synvinkel, sdrskilt forfinade metoder. Syftet har varit att, med
patientens bista for 6gonen, stindigt forbittra sjukvdrdens arbetsmetoder.
Relativt siillan har i denna uppféljning och utvirdering blandats in ekonomi
och termer som produktivitet och effektivitet.

Med en dndrad ledningsfilosofi for hilso- och sjukvardens verksamhet, dir
basenheterna (kliniker och vardcentraler) ges dkade befogenheter och samtidigt
ett tydligare driftansvar for verksamhetens samtliga delar, bor begreppen fa
likvirdigt innehdll for samtliga aktorer i systemet.

Utredningen anser det angelidget att for den fortsatta diskussionen ge sin
tolkning av de fyra begreppen.

1) Planering ir en framétriktad atgird, som syftar till att uppstilla mal for
en viss verksamhetsperiod samt att organisera arbetet si att mélen kan
nds. Planeringen baseras p en analys av organisationens interna och
externa situation.
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2) Styrning & €N process, SOM pagar fortlopande  Under en

verksamhetsperiod och som syftar till - att anpassa verksamheten il

forandringar i interna eller externa forhallanden.
3) Uppfélining  &r en process, SOM SKer fortigpande  under
verksamhetsperioden. Syftet ar att kontrollera  att verksamheten dels &r

infiktad - mot yppsatta mal, dels justerats Med pansyn till forandrade
forutsattningar.  Uppfoliningen  skall jigga il grund for s&val styming

SOM ytvardering.

4) Utvardering aren atgard, SOM bygger pa uppfoliningen ~ Och som berér

effekterna av verksamheten.

Behoven av information  kan &ven diskuteras utifran olika anvandargrupper.
Skillnader mellan  dessa kan bero pg att de arbetar pa olika nivaer i
organisationen, eller att de arbetar externt med uppgifter som fordrar

information ~ frdn halso- och sjukvarden.

10.1 Informationsbehovet pa lokal  niva

Det pefintiga  informationssystemet @' | hog grad uppbyggt fOr att tiimestesga
centralt  placerade beslutsfattares krav  pg information. Den  pagaende
decentraliseringsprocessen inom  halso- och gjykvarden gor det emellertid

podvandigt alt anpassa systemen till informationskraven pa lokal niva.

Den till  omfattningen storsta delen av informationsbehovet finns  p3
basenhetsnivd, dér information  om patienten 4&r en del i det gagliga arbetet. Alla
relevanta  ppgiter  OM patienten Samlas i jouymalen, Som ar det dagliga
arbetsredskapet.

Under hosten 1989 genomforde  utredningen  ett antal seminarier for att ta reda
pa Klinikledningens ~ behov av information  for att styra planera, félia upp Och
utvardera  klinikens  verksamhet. Storre  delen av bilderna i betankandet  ar
hamtade frdn dessa seminarier.  Med utgangspunkt | befolkningsrelaterade
respektive  individrelaterade mél fér halso- och sjukvarden  diskuterades  olika
modeller  for att beskriva vardens mal och begrepp samt kommunikationen

mellan enheter och nivaer.
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Befolkningsrelaterade malet; Individrelaterade malet:
X Forbattra manniskors
God vard till alla halsa

|
uppnas genom Uppnas genom

Delmal:
Tillganglig

Delmal:
Tillr&ckliga
resurser
|
Kraver

\

Delmal:
Oppethallande

Fig.11  Milmodell for hilso- och sjukvirden

For att kunna mita resultat och effekter av virden mdste forst médlen for
verksamheten pi basenheten definieras. Ovanstiende figur utgor ett exempel
pi precisering av mélen for verksamheten inom internmedicin och dven pa
prioriteringar av insatser.

Det informationsbehov som ir gemensamt for alla basenheter avser
vardprestationen, resurserna och utfallet , d v s vad gor vi? vad kostar det?
vad fick vi ut?, dir frigan om kostnader (resursanvéindning) dr relativt nytill-
kommen. Dessa frigor kan besvaras med olika typer av mdtt pd enheter,
mingder, tider etc.

Férindringsprocessen med mélstyrning av landstingens verksamhet och en
decentraliserad organisation kommer att kriva svar pd alla dessa frigor som
underlag for uppfoljning, utvirdering, planering och styming.

Redan idag produceras en stor méingd information om basenheternas
verksamhet - bide i de stora forvaltningsgemensamma datorsystemen och i
lokalférvaltningarnas och basenheternas egna rutiner. Detta uppfattas ofta som
att den informationsmingd som produceras, ér for omfattande - "den enskilda
informationen forsvinner i médngden".

De métt som for nirvarande anvinds for att méita verksamheten &r vare sig
precisa eller tillrickligt etablerade. Métten inriktas ofta pd administrativa och
ekonomiska aspekter, medan medicinska effekt- och kvalitetsaspekter kommer
i bakgrunden. Med hinsyn till att insamling och bearbetning av data och
formedling av information kostar arbetstid och datorkraft dr det viktigt att rétt
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saker mats samt att de mats, registreras  0ch rapporteras  pa ett korrekt sétt och

s& att de kan anvandas som beslutsunderlag.

Stulnavdrdengyergrbandea

kanbrytas
nedi
. MAUGrvard v .MAUbrvard .MAU6rvard .MAUbérvarda
L HéninlarItID L Stroke Hjaninsulliciens ICCE
| . | ) | . .
Pmfllefisi prioriteras prioriterds prioriterals
ovovwQ ordning ordning ordning
Lagstanojliga Lagtjalpbehov  L439?'a"a9 Hogstamojliga
Hég mognalitet] 9 ghilp ‘m9” m'siie livs valiteg ¢
Hbglivskvalitet VM
Kortagjyk- tomos Hogstanojliga
skrivn.lider H593d°9' overlevnad
harslutatoka
Snablgtergang
iarbetet
Atergantill
tidigarg@rbete
Lagthjalpbehov
Hoglivskvalitet
L&g
Fig.I2 Malmodell  f6r den medicinska  varden.

Idag saknas ofta preciserade mal for Kklinikens verksamhet. Detta faktum i
kombination med att resurs- och prestationsmatt dominerar, medfér  att det
enda som jqag méts, &r klinikens ekonomiska utfall mot budget.

Basenheternas ledning Kréver ocksd aktuell information om antal tjanster, an-
stillda samt faktisk arbetstid f6r basenhetens olika medarbetare. Uppgifterna
behdvs for den fortispande  personalplaneringen  samt for bedémning av bl a
personalomséttning och arbetsbortfall. I de senare fallen galler det ocksd att
finna och beddéma samt vidta atgarder MOt pakomliggande —orsaker.

D& det gyjler infonnation  om verksamheten  har tilfragade  basenhetschefer
och sjukhusledningar ~ stéllt krav 3 information  om flodet av patienter mellan
sluten och Sppen vard samt mellan sjukvard och socialtjanst.

Harutéver  har krav stallts pa Okade resurser att analysera verksamhetens

resultat och att relatera det till kostnader per patient och/eller diagnos. Ett annat
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uttryck ~ for detta &r onskemal om stod for att genomfora Vardtyn gdsmatnin gar

samt att berakna och redovisa enklare kvalitetsmatt (dodlighet, antal aterintagna
inom  viss  tidsrymd, komplikationsfrekvens m m) och att utforma
verksamhetsberéttelser.

Den ekonomiska infomiationen  &r ygsentiig for beslutsfattandet g basenheten
men den maste n& klinikledningen betydligt Shabbare an jgag for att det skall
vara mgjligt att vid behov jystera verksamhetens innehdll och omfattning.
Behovet av information  f0r planering, styming, uppfolining  ©CN utvérdering

ar bl aknutet till ekonomistyrningen.  Begreppet ekonomistyming ~ ©mfattar  den

del av den totala styrningen @V €N organisation ~ SOM ar knuten till ekonomiska
termer. De formaliserade administrativa instrument som anvéands i

ekonomistyrningen kallas med ett samlande namn for organisationens

ekonomistyrsystem. Detta omfattar bl a fgrdelningen @V ekonomiskt — ansvar
mellan olika  pefattningshavare. ~ Ekonomistyrsystemet kan i sin tur delas ypp |
ett antal gelsystem @ vilka  ekonomisystemet ar det som innehdller  den
ekonomiska information, ~ som skall |igga till grund for beslutsfattande.

De okade kraven pa produktivitet Och effektivitet — under 1980-talet har lett till
ett omfattande  arbete med ytvecklingen @V ekonomistyrsystemen | halso- och
sjukvardsorganisationen. De konkreta fgrandringar ~ som diskuteras  varierar
mellan olika delar av organisationen. D€t tycks dock finnas en allmén ambition
att decentralisera,  dvS delegera ansvar och pefogenheter il lagre nivaer i
organisationen.

Informationens roll i ekonomistyrsystemet ar att yigsra underlag  for

beslutsfattande.  Utvecklingen ~ av halso- och sjykvardens informationsstruktur
maste darfor anpassas Uil de beslutssituationer  olika beslutsfattare befinner  sjg
i.  Decentralisering innebar  att ratten att fatta beslut och ansvaret for
konsekvenserna av besluten fyttas Nhed i organisationen och att lokala
beslutsfattare ~ darmed far behov av annan information an tidigare. Om den
decentraliserade  organisationen ~ skall uppna hég effektivitet ~ fordras det darfor
att organisationens ~ ekonomisystem  anpassas tll den nya situationen.

I och med att det stlls okade krav pa att ekonomi och verksamhet skall
kopplas samman, kommer framtidens  ekonomistyrning dessutom att stélla
storre  krav p&a annan typ av information an ekonomisk. Personalsystem,
patientadministrativa system, Medicinska  servicesystem ~ SaMt joumalsystem
kan alla komma att f& petydelsefulla  uppgifter | ekonomistymingen. Inom
ndgra  landsting satsar man jdag pa4 ©" ny typ @ integrerade

informationssystem, sk Management Information Systems  (MIS), som
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forutom  att bearbeta information frdn olika system bl a ger mojlighet till
simulering av utfall med olika intakts- och kostnadsparametrar.

For narvarande pagar utveckling @V S K presentationssystem, ~ som skall ggra
infomiationen i pefintiga  datasystem Mer |attatkomlig  Och batre yinyitjad Som
underlag fO" ledning ©0Ch styrning.

Institutet ~ for Halso- och sjukvardsekonomi (IHE) har i en rapport till
utredningen presenterat ~ €n studie av hur kraven p3  ekonomisystemet
forandrats, ~som ett resultat av |3ngtgdende  decentralisering till en basenhet
(Arbetsrapport SOU  1990:15). Det ar annu for tgigt att utvardera  forsoks-

verksamheten  vid den studerade basenheten i Helsingborg, ~ Men det &r yqjigt

att fgrandringen  inneburit  nya krav p3 inforrmationssystemet i allmanhet  och
ekonomisystemet i synnerhet.
10.2 Informationsbehovet p& regional  nivad

Planeringen &V halso- och gjykvarden skall pg den regionala Nivan ske utifran
befolkningens behov av vard. Det ar darfor viktigt ~ aft det finns information,
SOM mgjliggér  bedomning ~ av vérdbehovet.  Det & panidlag vasentigt  att
beakta skillnaden  mellan v&rdbehov, vardefterfragan och vardkonsumtion.
Sambhallsekonomisk effektivitet i hélso- och gjukyarden fOrutsatter bl aatt de
som har behov av vard bade efierfragar denna och geg tillfalle  att erhdlla den
efterfragade vérden. Det finns dock individer, Ssom &r i behov av sjukvard,
men som inte & medvetna om sitt gjukdomstillstand ~ och darfér inte efterfragar
nagon vard. Samtidigt  finns individer, ~som inte &r i behov av v3rd, men som
andd efterfragar Och konsumerar vard. En ytterligare  grupp individer  &r béde i
behov av vard och efterfragar sddan, men geg pga et otillrackligt ~ vardutbud
inte  mgjlighet att konsumera  vard. Regional  planering av halso- och
sjukvarden fordrar sdledes information  om forh&llanden  som paverkar bade
vérdbehov, vardefterfragan  och vérdkonsumtion.

Samhéllets resurser och kostnader for halso- och sjukvardens ~ olika delar
forandras  yontinuerligt. ~ FOr att kunna beskriva vardresursemas utveckling ~ och
omférdelning mellan skilda verksamheter inom halso- och sjukvarden, maste
krav stallas pg en detalierad redovisning ~ av halso- och gjykvardens ~ resurser

och kostnader. Kostnader  bor kunna relateras till vardenheten och &ven

beréknas per patient. Harigenom €rhalls  ynderlag fOr analys ©och jamforelser
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av prestationer, ~ resultat och resursatgang inom och mellan olika basenheter.
Aven jamforelser Med riksgenomsnittet ~ kan vara av varde.

Personalfrsérjningen inom halso- och gjykvarden kommer att bli en yikiig
fraga 4aven under 1990-talet. En uifrlig redovisning @Y personalresurser,
vakanser, personalrorlighet M M &r darfor mycket angelégen.

Som underlag for beslut om nya tgarder inom halso- och sjukvarden gors i

regel S K kostnadsnyttoanalyser. Dessa syftar till att bedéma npyttan av en
atgard. Ett  viktigt steg | en sadan analys ar att kunna identifiera
konsekvenserna i form av bade halso- och resurseffekter  for den atgard man
studerar.

For att som ett led i en behovsorienterad  halso- och sjukvardsplanering kunna
identifiera  grypper SOM |gper Sérskilda risker for skada och sjykdom &r det
angelaget att statistiska  yppgifter O0M halso- och sjykvarden pa regional niva

inte pegransas tll €N redovisning @V diagnoser ©0ch andra medicinska  uppgifter

utan ocksd redovisar uppgifter ~ OM sociala, ekonomiska och yrkesmassiga

forhallanden. Eftersom lokala data gspelar €N avgérande ol for att initiera
forebyggande insatser i narsamhéllet  &r det Onskvart att periodiskt kunna
analysera ©och redovisa data om halsoférhallanden och vardutnyttjandet i olika
befolkningsgrupper. sammanstallningar och jamforelser ~av sddana data kan

sedan ggras p& hogre Nivaer.

Viktiga synpunkter Som framkommit  ar behovet av :

information  om forhéllanden  som paverkar Vardbehov,
vardefterfragan  och vardkonsumtion
redovisning ~ av vardresursemas  ytveckling OCh fordelning

mellan olika verksamhetsomraden

forbattrad  personalstatisiik

Pa landstingsnivan finns behov av infonnation som visar om och hur de

politiskt  uppstallda Mélen natts. For den politiska ledningen finns det ocksd
behov att f5lja verksamheten i ston med nhansyn till prestationer, resursétgang
och resultat. Utdver sa&dan verksamhetsstatistik méste &ven demografiska
uppgifter  °Ch  befolkningsorienterad statistk  finnas  for pedomningar @ bl a
halsosituationen i pefolkningen,  sjukdoms-  OCh skaderisker,  vardutnyttjande
och kostnader per innevanare.

De skilda resursslagen hanteras i olika processer OCh system fOr planering,

budgetering,  redovisning ~ OCh uppfslining.  En rad insatser har gjorts for att
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forbattra  dessa processer Och system bade vad avser andamalsenlighet

och

hanterbarhet.  Alla landsting anvander ADB for de grundlaggande  uppgifterna

a

p& de personal- Och ekonomiadministrativa omraddena. Dessa maste dock
modcrniseras och malet torde i de flesta fall vara att knyta ~samman
informationen i de skilda systemen. De resursadministrativa systemen har
betydelse ~ for méjligheterna att ta fram infonnation SOM  pelyser bl

produktivitet, kostnadseffektivitet och resurshushalining i halso- och
sjukvarden. En  modell for  en sadan koppling har utarbetats av

Bohuslandstin  get inom ramen for projekt -90 (P 90).

I
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Fig.I3 Flodesstruktur inom ett landstingsomrade
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Denna figur, som #r himtat frdn P-90 i Bohuslandstinget, visar i huvuddrag
de delar som den lokala/regionala informationsstrukturen 4r uppbyggd av.

Ett flertal av dessa delsystem ir i funktion inom flera landsting, men &nnu
inte hos nigon sjukvardshuvudman sammankopplade till en enhet. Svéarigheter
finns vad avser sivil begreppsstrukturen som de tekniska 16sningarna.

10.3 Informationsbehovet pd central niva

Socialstyrelsen har statsmakternas uppdrag att bedriva tillsyn, uppféljning och
utvirdering av hilso- och sjukvarden.

Riksforsikringsverket har motsvarande ansvar da det giller socialforsak-
ringens olika komponenter.

De bida kommunférbunden har som policyskapande intresseorganisationer
ocksa behov av att kunna folja och paverka utvecklingen.

Arbetarskyddsstyrelsen och arbetsmarknadsstyrelsen dr andra myndigheter
som for sitt arbete 4r betjinta av viss information om sjukdomars och skadors
forekomst och utbredning i befolkningen.

Statistiska centralbyran #r frimst producent av hilso- och sjukvardsstatistik.

Socialstyrelsens uppgifter har ytterligare preciserats av riksdagen i samband
med styrelsens omorganisation fr o m 1990-01-01 (prop 1988/89:130,
Rskr:296). Enligt denna skall styrelsen inrikta sitt arbete mot att:

- bedriva kvalificerad tillsyn, uppfoljning och utvirdering inom bl a
hiilso- och sjukvérd samt socialtjénst

- vara ett kunskapscentrum for socialsektorn med ansvar att
samla och utveckla kunskap i samverkan med bl a huvudmin och
forskare samt att sprida dessa kunskaper till faltet

- vararegeringens expertorgan pd det sociala omridet med hog
beredskap for kvalificerat utredningsarbete
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Med utgéngspunkt i de mal, som formulerats for halso- och sjukvarden

behdver socialstyrelsen  information (statistik)  for att:

belysa Vissa hyuyudfragor

©  utvdrdera  gigarder | forhdllande till sarsldida program
~ anvanda som underlag fO' planering av och beslut om nya

eller andrade insatser

Beroende  pa halsobegreppets  méangdimensionella och delvis  abstrakta
karaktar finns det inget enkelt satt att mata befolkningens  héalsotillsténd.

Bilden av ohélsa och sjuklighet ~ varierar bl a beroende pa vilka grypper |
befolkningen SOM  studeras,  Vika  kallor  som  myitjas och  vilken
indelningsgrund ~ fOr sjukdomar ~ SOM valjs. Detta sammanhanger bl a med att
kéllorna  mater forekomsten —av sjukdomar  p& olika séatt. Dessutom kan andra
faktorer  an sjalva sjukdomen ha petydelse fr om sjukdomen registreras ~ eller
inte.

I' regeringens skrivelse  om den offentliga sektorns  fgmyelse (Rskr

1984/85:202) framhaélls bl a att de centrala &mbetsverken inom tillsyns-

uppgiftens ram  bor utveckla  en  gystematiserad uppféljnings- och
utvarderingsverksamhet. Syftet med denna &r att for yiksdag OCh regering
skapa ©n bild av hur de verksamhetsmdl, ~ SOM anges | lagstiftningen  uppfylls

och om séinte sker, vilka hinder som foreligger.

| senare uttalanden om behovet av fornyelse @V den offentliga  sektorn  (pl a i
prop. 1989/90:100,  bil 15, samt i 1990/912100 pilaga 2) har regeringen
ytterligare ~ betonat  kraven  pa kvalitet,  maluppfylielse och effektivitet i
resursanvandningen. Vidare  har betonats behovet av att forbattra  forut-
sattningarna och metoderna  for att mata, analysera och o&ver tiden jamfora
resultaten  av olika verksamheter. Detta kraver yiyeckling av metoder for
resultatorienterade styrformer.

FOr regeringen, expertorganen  ( bl @ socialstyrelsen, riksforsakringsverket,
statistiska  centralbyran 06N arbetarskyddsstyrelsen ) liksom 6 | andstings-
forbundet,  behdvs yppgifter fran halso- och sjukvarden for att man ska kunna
folia halsotilsténdet i pefolkningen  Och hur sjukdoms-  och skadepanorama
utvecklas. Man har ocksd behov att kunna félia resursatgdng OCh prestationer

och satta detta i relation till hur manniskors halsa paverkas.
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Fig.14  Centrala behov av information (Killa: Hilsoproblem i ett

landsting - ett planeringsunderlag. Spri- rapport 14/1979)

10.4 Information/Statistik for att belysa vissa huvudfrigor

Halsotillstdndet i olika befolkningsgrupper och dess forindring dver tiden
kréiver data, som belyser utvecklingen av livslingd, dodlighet och sjuklighet
for olika befolkningsgrupper. Viktiga métt for att beskriva hilsotillstindet 4r
bl a subjektivt upplevd hilsa, funktionsférmdga, funktionsnedséttning, nedsatt
arbetsformdaga, sjukskrivning och sjukdomsdiagnoser vid véird pd sjukhus
samt dodsorsaker.

For att kunna bedoma hiilsoldget kridvs vidare uppgifter om andelen sjuka i
befolkningen vid en viss tidpunkt och hur denna forindras dver tiden mellan
olika regioner och befolkningsgrupper. Beskrivningar av sjukdomsmonstret
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och hur detta forandras &r ocks& viktiga. De stora fglksj ukdomarna och hur de
drabbar olika befolkningsgrupper ~ bor inta en central plats.

Trots en omfattande forskning | samhéllet om olika faktorers betydelse  for
uppkomst ~ a@v ohalsa krévs som underlag for det forebyggande ~ arbetet battre
kunskaper OM utvecklingen ~ OCh fordelningen v vissa risker for skada och
sjukdom. Méalet for den statistiska belysningen ~av dessa risker bor vara en
centralt ytformad, ~sammanhéllen  pegkrivning  av deras betydelse p& kort och
lang sikt. En sddan dokumentation erfordras  for att kunna rangordna  Olika
risker och identifiera  utsatta grupper | samhdllet. Mot denna bakgrund ~ kan
sedan en diskussion  foras om de prioriteringar som blir - pggyandiga  for
samhéllets insatser saval generellt SOM inom héalso- och sjukvardsomradet.

Aven for den centrala nivdn finns ett intresse att studera vérdresultat mot bak-
grund &V resursinsatser,  prestationer ~och kvalitet och hur vardkvaliteten ar
beroende av hur varden organiseras. | forsta hand ar detta dock en uppgift  for
lokal och regional nivé.

Data som for narvarande registreras | landstingens databaser och rapporteras
vidare il gocialstyrelsen, ~ statistiska centralbyran  OCh Landstingsforbundet  har
anvants iuppfmjnings_ och utvarderingssyfte. Dessa bedéms dock av SoS inte
SOM tillrackliga, ~ Utan det behdvs en béttre nnfslining @V prestationer,  kvalitet,
effekter och resursanvandning  inom vérden med avseende pa manniskors  hélsa
och funktionsformaga.

For att detta skall bli méjligt  O¢h meningsfullt ~ krévs utveckling ~ av matt och
métmetoder  vilket i sin tur kraver engagemang frdn och samverkan mellan ett
antal ompetenser iNom bl a medicin, omvardnad, epidemiologi,  ekonomi,

foretagsledning och statistik.

10.5 Forandringsbehov enligt de centrala  pyndigheterna.

De centrala myndigheterna har nedan preciserat  Vilka indikatorer som bor
utvecklas pg central nivd. Det forutsétts att dessa indikatorer félis kontinuerligt

och &ven pupliceras med Viss periodicitet.

For att som ett led i en behovsorienterad  héalso- och sjukvardsplanering  kunna
identifiera befolkningsgrupper med forhojd  risk att utveckla sjukdom  eller att
utsattas f5r skador ar det angelaget att py central niva periodiskt ~ kunna

analysera och redovisa data om halsoforhéllanden och yardutnyttjande i olika
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befolkningsgrupper avgransade Med hjap av sociala, ~ekonomiska och
yrkesmassiga  uppgifter.

Tl en del kan detta, enligt dessa myndigheter, goras genom At utnyttja
befintiga  system, X genom att sambearbeta hzisoregister ~Med Folk- och
bostadsrakningarna (FoB) eller liknande  pefolkningsregister. Sadana
sambearbetningar  forutsatter  att halsoregistren  innehdller  personidentifierbara
data vilket tex inte &r fallet med slutenvardsregistret efter 1984. Socialstyrelsen
och SCB anser det vidare angelaget att i ett forsta steg komplettera  landstingens
patientdatabaser ~ Med yrkes- OCh sysselsattningsuppgifter.

Statistiska ~ centralbyran ~ har for perioden 1990/91- 1992/93 formulerat  den

officiella ~ statistkens behov och fsrandringskrav ~ pa foliande  Satt.

Den officiella  statistiken skall fortlopande  belysa lage och
utveckling vad avser

-hélsotillstdndet i olika pefolkningsgrupper

-hélsoriskema i olika pefolkningsgrupper
-vardbehoven och vardkonsumtionen for olika

befolkningsgrupper
-samhéllets ~ resurser och kostnader for halso- och sjukvardens ©lika
delar

-vardresultat  och kvalitet iden vard som geg till de gjyka i olika
befolkningsgrupper.

Statistisk infonnation  behévs ocksd som underlag fOr uppfolining
av yidtagna &tgarder, X nya behandiings- eller operationsmetoder
och for yppfolining —av vardinsatserna  och prestationerna med
avseende p3 manniskors  halsa och fynktionsformaga. Som
underlag for beslut om pya atgarder behdvs i regel sk kostnads-
analyser. Ett viktigt steg | en sddan apalys &r att identifiera
konsekvenserna i form av bade halso- och resurseffekter av den
atgard Man studerar. For ett fsrebyggande halsoprogram, ! ex
mammografi, galler det bl a att forsoka faststédlla  hur manga

sjukdoms- och dodsfall  som forhindras  pga mammografin.

Nuvarande —statistik ger inte tllrackliga méjligheter At flja

befolkningens halsotillstdnd  och géra uppfoliningar ~ av insatserna
inom vérden. Statistiken kan endast till en viss del pelysa

huvudfragoma ~ ©m bl a halsorisker, vardbehov och vardresultat.  Ett
halsostatistiskt  system, SOM erbjuder méjligheter till
sambearbetningar ~ av olika halsostatistiska  register, behover darfor
utvecklas, S& att personrelaterade redovisningar ~ kan tas fram som
knyter Samman verksamhets-  och kostnadsinforrnation med
uppgifter  °mM hélsosituationen. Genom  samkérning  av dodsorsaks-
registret Och ett personorienterat  slutenvardsregister ~ &r det ocksd
méjligt att astadkomma ettt register SOM ger underlag for en
berakning av incidensen av olika  sjukdomar och skador.

Den stora anviandningen av hélsostatistiken inom bl a medicinsk
forskning  stéller stora Idav g statistikens kvalitet. For att
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tillgodose statistikbehoven  loavs darfor att kvaliteten i de
hélsostatistiska  registren kan deklareras och att felsannolikheter  kan
beraknas for olika variabler. Vidare finns behov av en
standardiserad  pegkrivning av verksamheten  for analyser Och
jamforelser av t ex prestationeri ~ relation till insatta resurser mellan
olika verksamhetsomréden.

Behov finns é&ven av en vidareutveckling av den samlade halso-
och sjukvardsstatistiken som redovisas dels i en arshok, dels ien
databas (socialsektoms statistikdatabas). Bl a behovs en fordjupad

redovisning v den yrkesrelaterade dodligheten  och av de myjtipla
dodsorsakema t ex av alkoholister och senildementa.

Vidareutvecklingen av databasen galler i forsta hand en
nedbrytning av vissa material pa €N Jagre nivd, tex pé&
primarvardsomraden.

Socialstyrelsen  anser det gynnerligen  angelaget att, for det férebyggande
arbetet, utveckla det statistiska underlaget OM de hélsorisker ~ som befolkningen
utsatts for. P& sd satt forstarks underlaget fOr det fgrepyggande  arbetet. Det
behovs en samlad bild, grundad pa representativa  undersokningar  OVer fingre
tidsperioder Om de kemiska och flsikaliska, exponeringar som manniskor  ar

utsatta for och som kan utgéra halsorisker  samt deras fordelning pa olika

befolkningsgrupper.
Darutover  behoéver statistiken enligt SoS utvecklas nar det galler sadana
livsstilsfaktorer som t ex gjkoholkonsumtion, rékning, ~ Kostvanor och fysisk
aktivitet.

Delvis kan en mera samlad bild erhallas genom At pefintlig ~ statistk  och
liknande  informationskéllor fors jhop till en sammanhallen beskrivning. P&
langre skt behovs ett epidemiologiskt  bevakningssystem, ~ d&r de data om
sjukdom och skador som tas fram inom sjukvarden direkt kan relateras till
exponeringsuppgifter v olika gjag.

Det saknas statistk om besdk och deras orsaker inom den oppna  Varden,
bade vid sjukhus  0ch inom  primarvard.  Det ar angelaget att f& till stand ett
enhetligt system fOr patientstatistik ~ inom oppenvérd | alla landsting, liksom en
rapportering il central niva, som gjliggar jamforelser  dels av verksamheten
inom och mellan olika landsting for olika problem  och diagnoser, dels av
insatser och &tgarder for samma problem inom olika oppna Vardformer  och
inom sluten vérd. syfiet med denna rapportering & séledes att ge underlag ~ for
€N beskrivning & s&vdl hxisolage  SOM vardutnyttiande  inom  den oppna
varden.

Annan  vérd av primarvardskaraktar lamnas i olika former av privata

vardgivare, foretagshalsovard —och skolhalsovard mfl samt vardgivare utanfor
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socialforsakringssystemet. For den centrala yppfliningen ~ OCh utvarderingen
ar tilgang till s&dana yppgifter nodvandiga.

AV stor petydelse ar att fglja resurs- och kostnadsutvecklingen ~ for de olika
vardomradena och verksamheterna. Kraven pg métt och matmetoder for att
beddma produktivitet ~ och effektivitet  inom varden véxer sig nu allt starkare.
Det gyller dérvid att vérdera vardinsatser och verksamheter ~med avseende pé&
kvalitativa kriterier,  till vilka hor befrielse  fran sjukdomsproblem, halsa,
tillfredsstéllelse ~ med vard etc.

Informationen om effekter av prestationer OCh vardinsatser pa Mmanniskors
hélsa och fynktionsfonnaga méste forbattras och kunna stallas i relation till
kostnader ~ som ynderlag fOr utvardering @V vidtagna Atgarder. Detta skulle
kunna ske i ett halsostatistiskt  gystem SOM kréver sambearbetningar av olika
halsoregister. ~ Ett sddant system skulle ocksd kunna ge underlag 0" planering
av kommande  atgarderi  form av ytfallsprognoser  Med hansyn fill halso- och
resurseffekter.

Ett led i denna stravan ar att infSra gsystem SOM knyter Kostnaderna ftill
enskilda  patienter Med deras séarskilda problem  (vArdtillfallen) och deras
utnytjande &V sjukvérdsresurseri  Stéllet for de system som finns jgag och som
enbart hanfér kostnader till institutioner eller arbetsstallen. Bland de pyg
system som for nérvarande prévas ar en svensk  {jllampning av det
amerikanska  pDRG-systemet  (Diagnostic Related Groups).

Personalstatistikunderlaget behover utvecklas  for att kunna bedéma
personalinsatser ~ Med avseende p& antal pefattningar, ~ antal anstallda och och
arbetstid mm  for  olika personalkategorier. For  den centrala
personalplaneringen ar det av vikt att kunna anvanda dessa yppgifter for att
beskriva bl a yrkesverksamhet och  sysselsattningsgrad hos de olika
personalkategorierna, liksom  ythildningsbakgrund, arbetsbortfall och
personalomsattning. Inriktningen ~ bor vara att tjjgodose  dessa vidgade krav
oM pefintligt ~ statistiksystem.

En yiktig uppgift for den centrala  jisynsmyndigheten ar att bevaka de
kvalitativa  och szkerhetsmassiga  aspekterna av vard och pehandling och deras
lika varde inom olika geografiska omradden  och yerksamhetsformer. For
andamalet  kravs ett omfattande  arbete med att utveckla kvalitetsmassiga
indikatorer ~ for olika verksamhetsomraden samt att utveckla databaser som

samlar dessa indikatorer ~ fr&n landets vardinrattnin gar.
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Samgrdningen av insatser mellan halso- och gjykvard och angransande
samhaéllssektorer, i forsta hand socialtignst  0Ch  socialférsakring kraver ett

battre nderlag.

10.6 Centrala personregister

Det framsta skalet for gsocialstyrelsen att samla in och bearbeta data av
riksomfattande  karaktar ar behovet av battre och mer tillforlitlig ~ information  om
sjukdomspanoramat ~ 0ch om vad som ger anledning till att umyttia  sjukvardens
tianster. FOr att pg ett gptimalt St kunna ynyttja  och hantera den information,
SOm & pydyandig, har man valt att samla in uppgifter  per individ och i vissa
fall med ymytiande @V personnummer. ~ Salunda har flera olika personregister

IN0M  gocialstyrelsen.

De centrala yggistren anvands i huvudsak for framstalining ~ av statistk  och
SOM ynderlag fOr forskning, ~endast i yndantagsfall for administration (¢ ex det
sk metadonregistret). Vid  diskussioner  om registrens  omfattning har
socialstyrelsen  aktivt drivit 6nskeméalet om att de register som fors skall vara

rikstackande  for att mgjliggéra:

analyser @ diagnosfrekvenser  p& riksniva for vardtillfallen och
vardepisoder
populationsbaserade referenstal pa riksniva

studier av |3gfrekventa  sjukdomar

jamforelser av data om Sjukvérdskonsumtion

Det centrala, néar det galler fragan OM individbaserade uppgifter, ar om dessa
behover vara identifierbara  genom anvandning @ personnummer  €ller annan

unik kod. Det finns skal bade for och emot personregister.
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10.7 Allminhetens, forskares och internationella
organisationers behov av information

Aven utanfér hilso- och sjukvérdsorganisationen finns behov av information.
Allménheten, forskare och internationella organisationer, som World Health
Organization (WHO) och Organization for Economic Co-operation and
Development (OECD) efterfrgar alla information om den svenska hilso- och
sjukvérden.

Allminheten skall vidare ges majlighet att informera sig om utbredningen av
olika sjukdomar samt om dess konsekvenser i form av t ex mojligheter till fullt
tillfrisknande, risk for invaliditet, sjukdagar och dédsfall. Informationen om
virdorganisationens serviceniv och kvalitet bor ocksd vara tillginglig. Detta
blir speciellt viktigt niir det tilldts fritt val av vérdinrittning Sver hela landet.
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1 Integritetsfragor i samband med  personregister

Behovet av att for olika &ndamél féra personregister Med kansligt innehall hos
centrala  myndigheter ~ Medfor  oundvikligen en konflkt ~ med den enskildes
o6nskan om och behov av att sadana uppgifter Nt sprids. D€ yppgifter ~ det
géller, exempelvis diagnoser OCh vardtillfallen,  &r i hgg grad kénsliga eftersom
de berér individens  mest privata  Sfar. Uppgifterna & ofta lamnade eller har
uppkommit | situationer  d& det inte funnits mgjlighet att avstd fran medverkan
eller att narmare vardera risken for framtida krankningar @ den personliga
integriteten. Dt finns i pefolkningen et utbrett fortroende  for tysmadsplikten
inom  halso- och  sjykvarden. Méanga Mmanniskor ar svertygade om att
sekretessen  ar total och att uppgifter O0m enskilda  endast far utnyttjias  for
vardandamél. Registrering  °Ch anvandning @V varduppgifter for andra &ndamél
medfér  ofta  starka negativa  reaktioner hos  manga  manniskor mot
dataregistrering  O0ch sérskilt mot personregister hos centrala  myngigheter.
Integritetslagstiftningen, i forsta  hand  gsekretesslagen  (1980:100)  och

datalagen (1973:289),  spelar €N vasentig foll for att yppratthanla  fortroendet

for halso- och sjukvarden.  Den yppfattas emellertid  ofta som ett hinder fér
forskning 1 vid mening och for riskévervalmin g och planering.

Centrala  personregister, som innehaller uppgifter om  sjukdom eller
halsotillstand,  far inrattas efter tillstnd fran datainspektionen  €ller med stod av
beslut av riksdag eller regering.

Insamling & de yppgifter som skall jngy i de centrala registren SKer vanligen
pa basenheter for att anvandas for véard och behandling. ~ ©Qavsett om den
insamlade  informationen registreras p& datamedium  eller hanteras manuellt
géller sekretesslagen fOr uppgifterna  bde i forhéllande  till enskilda individer
och till andra myndigheter om inte ett utdmnande  regleras av lag eller
forfattning.  Ett s k omvant  skaderekvisit galler, Vilket innebar att en yppgift
inte far lamnas ut om det inte stir klart att uppgiften  kan gjas utan att den
enskilde eller p3g0n honom narstdende lider men. Uppgifter ~ kan alltsd lamnas
ut for olika &ndamal efter skadeprovning 1 varje enskilt fall.

Rutinema  for utlamnandet  av uppgifter ~ varierar for de olika registren. OmM

utldmnandet sker direkt frdn Klinikken  till den centrala myndigheten gor

Klinikchefen  en sekretessprévnin g Vid utlamningstillfallet. Passerar ppgifterna
daremot |andstingens ~ Centrala  patientdatabaser  uppstar problem.  Det &r
uppenbart  att €N gekretessprovning i varje enskilt fall inte kan ske vid

utldmnande  av myngder av uppgifter fran ett dataregister, dessutom finns olika
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meningar om hur sekretesslagens bestimmelser om skilda verksamhetsgrenar
skall tolkas. Bide denna frdga och frigan om utlimnande av uppgifter for
forskning och statistik behandlas i en proposition om sekretess inom och
mellan myndigheter (februari 1991).

Vissa integritetsproblem kan undvikas om eventuella framtida centrala
personregister lagregleras. For lagreglerade register krivs inte, som forut
nidmnts, tillstind frin datainspektionen. Ddremot skall de anmilas till
inspektionen som ddrigenom har méjlighet att ge foreskrifter till skydd for den
enskildes personliga integritet sdvida inte lagregleringen omfattar dven detta.

For den enskilde patienten dr det sannolikt sjdlvklart att uppgifter som behdvs
for varden pd ndgot sitt registreras pa papper eller datamedium och vanligen
dven att de limnas till andra vardgivare for vardindamadl. Detta stods av att
klagomal till datainspektionen 6ver registrering for behandlingséindamal ar
sillsynta. Av den allminna debatten framgdr att nir det giiller centrala register
for andra dndamdl upplevs registreringar ofta diremot som ett hot mot den
personliga integriteten. Det dr vanligen inte riddsla for bristande sidkerhet vid
hanteringen av uppgifterna som oroar, utan snarast kidnslan av att
uppgiftslimnandet skett "bakom ryggen".

Genom att informationen om registrens forekomst, innehdll och dndamal varit
bristfillig tror ménga dessutom att de innehdller bade fler och kinsligare
uppgifter dn de i verkligheten gér. Om man inte kinner till att registret
existerar, kan man inte heller utnyttja den ritt till insyn som datalagen ger den
registrerade. Ett problem i detta sammanhang dr att datainspektionens
foreskrifter riktar sig till den registeransvariga myndigheten, som nér det
giller centrala register inte har nigon kontakt med den registrerade nir
uppgifterna inhdmtas. Informationen méiste alltsa pa frivillig vig ges av den
myndighet som limnar uppgifterna till registret. Sa sker t ex vid anmiilan till
det medicinska fodelseregistret.
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VI Inventering av befintlig information

12 Tillgianglig information

12.1 Lokal nivd

Informationshanteringen pd lokal nivd uppvisar stora skillnader vad giller
sdvil organisation och rutiner som graden av ADB-stod. Skillnader finns bade
mellan och inom landstingen.

I flertalet landsting har ett stort antal kliniker datorstod for patient- och
virdadministration inom den slutna varden. System for patientjournalféring
finns fortfarande inte i reguljdr drift mer 4n i enstaka fall. Primdrvarden och
den 6ppna vérden vid sjukhus ér fortfarande relativt lite datoriserad.

Inom den slutna varden finns redan en minimiuppsittning av gemensamma
variabler, som samtliga landsting registrerar. Denna information omfattar
uppgifter rérande patienten och dr lagrad i patientdatabaser. Uppgifterna &r
lagrade dven centralt hos socialstyrelsen och anvdnds bl a av
Landstingsforbundet och statistiska centralbyrdn. Informationen om den 6ppna
varden dr synnerligen bristfillig. Den information som finns tillginglig
kommer frén tillfilliga studier och dr lagrad i informationssystem i de landsting
dir studierna genomforts. Det pigar en rad intressanta studier och projekt runt
om i landet med inriktning p& 6ppenvardsregistrering. Det dr angeliget att
informationen om den 6ppna varden blir enhetlig s att sammanstéllningar och
jamforelser mojliggors.

Utredningen har i ett sirskilt betdnkande (SOU 1990:98) redovisat ett forslag
till registrering inom den &ppna véirden samt rapportering till den centrala
nivan.
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12.11 Patientjournalen
Patientjournalen ar den pyyudsakliga infomtationsbararen. Journalen  har
karaktdr —av ett gagligt arbetsredskap | kontakterna  mellan patienten ~ Och

sjukvérden.  Journalens  ytformning och innehdll samt skyldighet ~ att fora

journaler regleras | Patientjoumallagen (1985:562, andrad 1986: 197) .
Lagarbete  kring patienten  har gjort att journalen  blivit  mer &n en

lakarjoumal och utgér numera et gemensamt arbetsdokument for flera

vardpersonalkategorier. Joumalinfomtationen har okat kraftigt | omfattning

under det senaste decenniet. Samtidigt med denna okning &V information, har
givetvis hantering @ joumalema  OCh |agring Tjoumalarkiv  blivit allt svarare.
Den medicinska  journalhanteringen  saknar i stor utstrackning ~ datorstod.

EN perskning har visat att under de senaste 30-40 &ren har volymen journaler
Okat med mellan 300-450 ganger eller med for narvarande cal5 hyllkilometer
per & 1 Sverige. Rontgenarkiven ~ VAXer epligt samma kalla tre ggnger sé fort
(70).

Svarigheter ~ att f& fram journaler  frén tidigare  Vardtillféllen uppstar speciellt
OM  patienten kommer oplanerat till et sjukhus. Vid sjukhus med centralt
joumalarkiv, har man konstaterat att 15-20% av joumalema  inte kan terfinnas
inom  en tigsrymd ~ SOM gor At joumalinforrnationen kan anvandas  vid
patientbesoket. ~ Cirka 5% av jouymalema  &terfinns inte inom en ménad.

So6kning efter journaler drar stora kostnader. En utredning  av forhallandena
Vid Huddinge sjukhus | Stockholm, visar att ca 30 heltidstianster — gar &t for att
dar standigt SOka joumaler  (70).

Kostnaden  for jnformationsforsorjningen i vrden &r stor. erakningar visar
att inforrnationskostnaden uppgar till ca 30% av driftskostnaden (Arbetsrapport
SOU 1991:16). EN god inforrnationsférserining (relevant, s&ker och jjiganglig
information) har stor betydelse ~ for vardkvalitet och vardeffektivitet. Den
viktigaste ~ informationen inom sjukvarden &r darvid den som dokumenteras i
samband med de enskilda patientkontaktema.

Genom arbeten utforda  av gpri (Spris grundjoumal 1976, grundjoumal
primarvérd 1980 och problemorienterad  journal  1986) har journalens  Struktur

och blanketter optimerats ~ (46-55). Om dessa riktlinjer foljs, bidrar detta till en

okad tjiganglighet, ~sakerhet och kvalitet i joumalinformationen.



SOU 1991:18

12.1.2 Darajournalen

Trots att utvecklingsarbete bedrivits under mer &n 20 4r for att datorisera
Jjournalhanteringen finns det idag endast ett fital datajournalsystem i drift.

De flesta finns inom primérvirden men dven inom denna 4r omfattningen liten
och verksamheten har karaktdr av forsoksprojekt. Vid t ex Gribo vardcentral i
Alvsborgs lin, har man genomfort en utveckling av ett basenhetsbaserat dator-
system for att f4 bittre underlag for 1dngsiktiga stdllningstaganden angéende
datorteknikens viirde for att ta fram vardinformation (55). Ett likartat
utvecklingsarbete bedrivs vid Kronans VC i Sundbyberg och har rapporterats i
ett flertal arbeten (71).

Inom den slutna virden pAgdr ett antal utvecklingsprojekt for att ta fram
standardiserade journalsystem. Utmirkande for dessa ir dock att varje
basenhet helst vill utforma sin egen journal individuellt bdde vad giller
struktureringsgrad, journaltyp, integrering med annan information och anvind-
ning av specifika sokord i form av lokala "datakataloger".

Spri rapport nr 282/Datagrundjournalen ger en ingdende redogérelse for
villkoren och fortjinsterna med datajournaler.

12.2 Regional niva
12.2.1 Administrativa system

For ekonomi-, personal- och materialadministration har i stort sett alla
landsting ADB-system for de grundliiggande arbetsuppgifterna. Vidare fors
befolkningsregister och patientdatabaser i landstingen.

Variationen i omfattning och organisation av informationsbehandlingen ér
mycket stor, for sdvil den véird- och administrationsstodjande databehand-
lingen som den for planering, uppf6ljning och utvirdering. Samspelet mellan
systemen i sjukvédrdsorganisationen uppvisar brister vilket skapar svrigheter
att ta fram @ndamalsenliga och enhetliga underlag for beslut.
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12.2.2 Ekonomisystem

Ekonomisystcmet inom héalso- och sjukvarden ~ skall  bidra  med relevant
information for beslutsfattande pa Olika nivaer i organisationen ~ och darmed
bidra till hog produktivitet ~ och effektivitet.  Ekonomisystemetomfattar  system

for budgetering, redovisning 9¢h kalkylering.

Kraven  pa ekonomisystemet ar bl a beroende av ekonomistyrsystemets
uppbyggnad. IHE har i en rapport till Halso- och  gjukvardsberedningen
kartlagt praxis SN utvecklingslinjer ~ vad avser ekonomistyrning i landstingen. !

denna rapport presenteras &ven material, ~som ror informationsinnehallet i

landstingens  ekonomisystem  (63). [rapporten Konstateras bl a att

16 jandsting tar fram totalkosmadsbokslut for hela eller delar

av verksamheten

det i flera |andsting pagar arbete med att ta fram

patientspecifika  kostnader

det saknas en gemensam feferensram betraffande verksamheten och
dess resultat for de mgidialoger Som flera landsting forsoker

etablera mellan tex pojitiker, administrativa  tjansteman Och
medicinska  chefer

det ytvecklingsarbete ~ SOM pagar avseende |andstingens
ekonomistyrsystem, speciellt forandringar ~ SOM syftar till - inforandet

av kpp- salj- relationer och maistyming, staller krav 5 ekonomi-

systemet, SOM inte tjigodoses | dagens system.

I en arbetsrapport  tll utredningen  (Arbetsrapport ~ SOU  1991:15) redovisas

utforligare ~ arbetet med och yivecklingen @V ekonomisystem  iNOM  |andstingen.

12.2.3 Patientadministrativa system/PAS
Paticntadministrativa system (PAS) finns idrift ialla |gngsting. De baseras
pa utskrivningar ftdn den slutna varden. De & ofta opplade il

befolkningsregister.
I socialstyrelsens ~ allménna r&d (SOSFS 1983:45) betraffande  |andstingens
patientdatabaser anger styrelsen minimiinnehéllet i PAS. Det overensstammer i

stort sett med den minidatabas  for sjukhusregister som rekommenderas av
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Europarddet (72). Utover dessa uppgifter registreras en varierande mingd
data, olika i olika landsting.

Hanteringen av de data som finns i landstingens databaser uppvisar stora
skillnader sdvil mellan landsting som mellan olika enheter inom landsting. I
ndgra landsting pdgdr for nidrvarande ett intensivt utvecklingsarbete med
strukturering av informationshanteringen samt inférande av nya tekniker.

Flertalet av de patientadministrativa system som anvinds idag innehdller
mycket stora méingder data, men &r av flera orsaker svéra att utnyttja for uttag
av data och bearbetningar. Datasystemen ir fordldrade och uppfyller inte
dagens behov av snabb dtkomst.

Aterféringen av information till uppgiftslimnarna, basenheterna, &r déligt
tillgodosedd. Den bristande terforingen medfor att kvaliteten pd indata blir 14g
pd grund av bristande motivation hos uppgiftslimnaren. Forstarkning av
analyskompetensen inom landstingen, skulle pd sikt kunna skapa nyttig
information av insamlade data. Kvaliteten skulle ocksd hojas eftersom data och
information berdr och far konsekvenser for den egna verksamheten.

Befolkningsregister finns idag i alla landstingsomriden. De hidmtas frén
riksskatteverkets register och uppdateras dirifrdn regelbundet. Dessa
befolkningsregister dr dock pd vissa stillen regionbundna t ex i
Stockholmsregionen.

1224 Register for vissa sjukdomsgrupper

Ett exempel pa regionaliserad organisation som genomforts under 1980-talet
avser overforing av registrering av cancerfall frin socialstyrelsen till sex
regionala cancerregister placerade vid onkologiska centra i varje sjukvérds-
region.

De regionala cancerregistren har tagit 6ver en del av de funktioner, som
tidigare utforts vid det "centrala" registret. Tillkomsten av de regionala
registren har skett successivt. Vid drsskiftet 1983/84 var samtliga sex regionala
cancerregister i funktion. Det Gvergripande ansvaret for registreringen och
redovisningen av cancerfallen i riket dvilar dock fortfarande det centrala
registret. Genom regionaliseringen éndrades arbetsuppgifterna delvis i det
centrala registret som i framtiden avses f4 en forstérkt roll inom cancerstatistik
och cancerepidemiologi.
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Anmalan il cancerregistren 8 reglerad | socialstyrelsens  forfatining  (SOSFS

1984:32). samtliga fall av pyypptackt cancer skall anméalas med fullstandigt

personnummer  SOM jdentitetshegrepp. ~ Aven det centrala registret,  Vilket
uppdateras  varje &r frén de sex regionala ar  personnummerbaserat.

Flodesstrukturen  Vvid cancerregistreringen ~ Visas i nedanstéende  bild:

Central
SSDB
cggge" Socialstyrelsen F
. Cancerregister
in Sweden A Cane*
| miljéreg.
I
Sjukvards- T |
region :
I
[ PRI Regionala

cancerregister

E W

av* p\
b ' T ,
slutenvard Privat- 3 p rimarv &f(ﬂil - I rivata

kliniker - lakare laboratorier

Fig.15 Flodesmodell  for  cancerregistreringen.

Cancerregistret ~ Samkors yarje & med gadsorsaksregistret ~ vVid SCB och har

aven samkorts med material frdn folk- och bostadsrakningen ~ (FoB) for att

bilda ett cancer-miljoregister ~ (CMR).

12.25 Personal-  och |3nesystem (PA-system)

De flesta PA-system innehaller en i varierande grad  utvecklad
inrapporteringsdel, et SK «forsystem”, | de flesta fall ar fgrsystemen baserade
pa terminaler/stordatorer och sammanbyggda med [6nerutinen. Forsystemen
hanterar, generellt sett, all indatarapportering och registervard. ~ Inom  dessa
utvecklas for narvarande rutiner for resursplanering  t €X pemanningsplanerin g,

schemalaggning, flextidsredovisning ~ 0ch PA-statistik.
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12.2.6 Forsorjningssystem

System med funktioner for bl a upphandling, inkop, forrddsredovisning,
hjdlpmedelshantering samt kost- och kokssystem finns i manga varianter. De
flesta av dem ir relativt nyutvecklade.

1227 Kontorsinformationssystem

Kontorsinformationssystem ir inte specifika for landstingsvérlden men bor
dnda ndmnas i detta sammanhang. Denna grupp av system anvinds i minga
lokala sammanhang inom landstingen. Dessutom forekommer meddelande-
system (elektronisk post) i allt storre utstrickning.

122.8 Medicinska servicesystem

Inom medicinsk service finns ADB-system som vart och ett ticker ett
delomride, t ex

- Rontgen

- Klinisk kemiska lab

- Fysiologiska lab

- Patolog- och cytologlab

- Blodlab

- Bakteriologiskt, virologiskt lab

Systemen bygger, med enstaka undantag, pa lokal teknik och har ofta
utvecklats inom respektive laboratorium. De storre laboratorierna har ofta
egna ADB-tekniker, som svarar for bide utveckling och drift av
systemen.

Laboratoriesystemen ir foregdngare vad giller tekniken med lokala
nitverk for datakommunikation och de ir ofta anslutna till analys-
utrustning och instrument for direkt fingst av mét- och provvirden.

Standardsystem férekommer nistan inte alls inom detta omride. En del
installationer, t ex inom kemlabomradet och morfologi, kan Aterforas till
ett och samma grundsystem, men de specifika installationerna innehaller
av naturliga skil en mycket stor miingd lokala anpassningar.
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12.3 Central niva

Socialstyrelsen,  Landstingsférbundet och statistiska  centralbyran ~ och flera

myndigheter ~ O9ch organisationer ~ samlar in och analyserar data samt pyplicerar

statistik inom halso- och sjukvardssektom baserad p& uppgifter, SOmM inhdmtas
dels direkt fran lokal nivd dels fr&n annan myndighet.

Ansvarsuppdelningen ~ mellan  berérda  myndigheter 0Ch organisationer ~ &r trots
samverkansorganet, socialsektorns statistikdelegation, oklar och det ar
uppenbart  aft samma typ av information bearbetas av ett flertal instanser och
publiceras parallellt.

En forteckning  av de olika person- och statistikregister ~ SOM har karaktaren av
att vara rikstackande lamnas i 1990 éars plan avseende officiell  statistik inom
socialsektom, vilken faststélls av socialsektorns statistikdelegation (19).
Statskontoret  har gjort €N genomgang v alla offentligt  férda databaser i
landet  dar halso- och gjukvardens register utgor €n stor andel. Resultatet
publicerades ~ 1987-88 i ett flertal rapporter med olika anyandarperspektiv  pa
innehdllet i databaserna (73-75).

Bland de centralt férda registren inom halso- och sjukvarden kan man  gijja
mellan  personnummer  respektive individbaserade  register OCh statistikregister

med aggregerade data.

| nedanstéende tabell redovisas de pyyudsakliga angivna 4ndamdlen for de

register (ADB eller manuella) som tas ypp i Plan avseende officiell — statistik
inom  socialsektom (scB) for halso- och gjykvardsomradet och till vilka
uppgifter hdmtas frén den offentiga halso- och sjukvarden.

Bokstavema  efter re gistemarnnet har fgljande betydelse:

P Registret innehdller personuppgifter.  Dodsorsaksregistret  ar dock inte
personregister | datalagens mening eftersom aviidna inte omfattas av
denna |aq.

I: Individdata

I*: Fn individ data. For tiden to.m 1983 personuppyifter.

k Aggregerade data
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Viérdplanering

Register Myndighet
Organisation

Medicinsk fodelsereg. inkl. missbildnings- SoS

registret (P)

Aborter (I) SoS

Steriliseringar (I) SoS

Sluten somatisk vard (I*) SoS

Sluten psykiatrisk vard (I*) SoS

LSPV-vird (P) SoS

Nationella cancerregistret (P) SoS

Tuberkulosregistret (P) Nat. for. mot hjart-
och kirlsjukdomar

Dodsorsaker (P) SCB

Likarbemanning (P) SoS

Folktandvérden (I) SoS

LKELP-flerdrsplaner (A) Lf

LKELP-verksamhet (A) Lf

LKELP-personal (A) Lf

LKELP-ekonomi (A) Lf

Register 6ver hilso- och sjukvérds- SoS

personal (P)

Landstingsanstilld personal (P) Lf

Uppf6ljning av primérvérdens SoS

personal och verksamheter (A)
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Uppféljning och  ytvardering

Register

Vaccinationsstatistik fran BVC (A)

Sjukdomsrapport ~ frdn BVC  (a)
Uppfdlining @ primarvardens  personal 0ch
verksamheter  (a)

smittsamma.  sjukdomar enligt smitt-
skyddslagen (P)

Lab.diagnoscr ~ for mikrobiol.  lab (p)
Lakemedelsbiverknin gar ()
Folktandvérden (1)

Landstingsanstalld personal (P)
Lakemedelsforsaljning,  diagnoser i
oppen vard (a)

Tuberkulos ()

Amning  (A)

Dédsorsaker  (p)

Medicinsk  fadelsereg. K. missbildnings-
registret  (P)

Aborter (1)

Steriliseringar (1)

Sluten somatisk vard (%)

Sluten psykiatrisk ~ Vard (1)

LSPV-vard  (p)

Nationella  cancerregistret ~ (P)

SOU 1991:18

Myndighet

Organisation

SBL
SBL
SoS

SBL

SBL
Lakemedelsv
SoS

Lf

Apoteksbolag

Nat. for. mot pjart

och karlsjukdomar

SoS
SCB
SoS

SoS
SoS
SoS
SoS
SoS
SoS
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Varningssystem

Register Myndighet
Organisation

Medicinsk fodelsereg. inkl. missbildnings- SoS

registret (P)

Forskning och epidemiologiska undersokningar

Register Myndighet
Organisation

Medicinsk fodelsereg. inkl. missbildnings- SoS
registret (P)

Sluten somatisk vérd (I*) SoS

Sluten psykiatrisk vird (I*) SoS
LSPV-vird (P) SoS
Nationella cancerregistret (P) SoS
Daodsorsaker (P) SCB

Tillsyn over sjukvdrd och personal

Register Myndighet
Organisation
Sluten psykiatrisk vird (I*) SoS
LSPV-vird (P) SoS
Register over hilso- och sjukvirds- SoS

personal (P)
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En samlad presentation av halso- och gjykvardsstatistken ~ ges @ SCB i den

halsostatistiska ~ arsboken Hélsan i sverige (1). | arsboken 1990, som &r den

tredje | et nytt publiceringsprogram for halso- och gjykvardsstatistiken,  ges €N

dversikt av pefolkningens halsa och sjykdomar ©och den svenska halso- och

sjukvardens organisation ™M m.

I redovisningen ~ finns  yppgifter oM bl a sjukdomsférekomst och gsdiighet |
olika  pefolkningsgrupper (dock ej fordelat g lan eller annan geografisk
indelningsgrund), forekomst  av funktionshinder samt sjukdomar ~och skador
som fororsakas av. mjljgn, trafiken  och vart levnadssatt. Halso-  och

sjukvarden ~ beskrivs  med yppgiter Om bl a offentig  °Ch  privat  vard,

vardplatser, personal, kostnader och finansiering.

| boken Dgdsorsaker, SOM ges ut varje ar redovisas SCB:s statistik  Gver
dodsorsaker. Denna  statistik ar ett yiktigt underlag for  halso-  och
sjukvardsplaneringen och for forskningen. I' redovisningen finns  framst

rikssiffror ~ Over doda efter dodsorsaker, kon och alder.

Cancerincidensen iSverige redovisas arligen @ SoS, som ocksa publicerar
detaljerade rapporter OM olika cancertyper | Sverige.

Socialstyrelsen  skall van tredje & ge Ut en folkhalsorapport. Den forsta
rapporten, SOM ytgays 1987, innehéller  studier och analyser Om hur de halso-
och  vardpolitiska malen nétts och av resursférdelning och resursanvandning
inom halso- och sjukvarden. En ny publikation planeras under varen 1991.

Landstingsforbundet genomfor  undersokningar Som grovt sett delas ypp |
olika typer, namligen reguljara undersokningar ©0Ch specialundersékningar. De
reguljiara  undersokningarna kénnetecknas av att de &r arligen aterkommande
och att statistikens innehall, pearbetningar, publiceringsfonner ~ 9¢h finansiering
regleras i avtal.

I den requljara  statistiken  ingar personal- Och lonestatistik  (Marsstatistiken)
som baseras pa avtal mellan personalorganisationerna, SCB och
Landstingsforbundet. Den  ger en detaljerad redovisning av  alla

landstingsanstallda ~ avseende tjanstekategori,  8lder, tjanstgoringens  omfattning,

typ av frdnvaro samt yppgifter OmM utbetald Ion. Jamforelse med fsregiende &

gor det ocksd mgjligt att studera personalomsattningen. Resultatet  fran

LKELP-undersokningarna SOM genomfors | samarbete  med  gocialstyrelsen

presenteras | den sk LKELP-  serien. Under ett &r redovisas i skilda rapporter

bl a pydgetstatistik, uppgifter frén landstingens flerarsplaner, aktuella

bokslutsdata  avseende verksamhet, personal ©Och ekonomi.
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Ndagra specialundersdkningar som utforts ér:

- Kostnad per intagen patient, virddag och ldkarbesok har redovisats
for sjukhus som fordelar indirekta kostnader till sjukhusklinikerna.
Ca en tredjedel av landets sjukhus har sk driftbokslut och ges hiir
mojlighet att jamfora sig med varandra.

- Patientstatistik med uppgift om antal utskrivningar frin landets
sjukhus med uppgifter om patientens 4lder, diagnos, operation och
vardtid. Dessa specialundersékningar har ront stort intresse och har
varit ett virdefullt underlag for den sjukvardspolitiska debatten.
Landstingens utnyttjande av slutenvardsresurser samt klinikernas
verksamhet har kunnat belysas.

- Patientinventeringar har med jimna mellanrum genomforts inom den
somatiska l&ngtidssjukvarden. Alla inneliggande patienter har
studerats en viss dag. Tekniken med patientinventeringar har dven
anviints for att ta fram underlag om de firdigbehandlade patienterna
inom den somatiska akutvirden.

Statistik av intresse for landstingen sammanstills ocksd och redovisas i
Statistisk arsbok for landstingen (26). Forutom Landstingsférbundets egna
material finns underlag frin SCB, RFV m fl.

I den tidigare nimnda "Planen avseende officiell statistik" redovisas de
publikationer som utgivits inom omridet. Samlad statistik dver hilso- och
sjukvérden tillhandahdlles @ven av SCB i en siirskild databas, socialsektorns
statistikdatabas (SSDB).
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VII ADB-utveckling

13 Anvindningen av
informationsteknologi - IT

Anvindningen av informationsteknologi- IT - inom hilso- och
sjukvarden har hittills priglats ay att i forsta hand administrativa rutiner
har datoriserats. ADB-stod i arbetet med undersokning, behandling och
omvirdnad av patienterna forekommer men i relativt liten omfattning.
Attityderna till anviindningen av ADB inom vérden har varit ayvaktande
och det har ibland varit svart att pivisa 16nsamheten i de satsningar som
gjorts pd ADB.

Informationsteknologins forutsittningar och utvecklingsmojligheter
inom hilso- och sjukvdrden har utretts av en sidrskilt tillkallad
arbetsgrupp inom utredningen (Arbetsgrupp 3 bil 1). Resultatet redo-
visas separat i SOU 1991: 16. En sammanfattning av gruppens bedom-
ningar redovisas i detta betinkande.

Mycket talar for att situationen vad avser IT-omridet inom hélso- och
sjukvdrden har fordndrats och att den snabba teknikutvecklingen gor att
nya Iosningar pd gamla problem kan finnas tillgéingliga. Kunskapen om
datateknik okar och i takt med Skade kunskaper foljer ocksd intresse for
att utnyttja IT i det dagliga arbetet. En kraftig 6kning av informations-
mingderna inom védrden och krav pd hog kvalitet, tillgiinglighet och
sikerhet dr faktorer som kommer att motivera en 6kad anviindning av IT.

Den pégdende fornyelsen av hilso- och sjukvérden, som bl a tar sig
uttryck i decentraliserade organisationer med méinga beslutspunkter,
kriver effektiva styr- och ledningssystem. Styrsystemens uppgift ir att
forse verksamhetens ledare med information, sa att dessa kan bedriva en
effektiv, malstyrd verksamhet.

Sjukvérdens resurser méste utnyttjas allt effektivare och for detta krivs
overblick och effektiva planerings- och uppfoljningsrutiner. Ett exempel
pé detta dr att den dkade marknadsorienteringen stiller betydligt hogre
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krav pa infomiation  om tex kostnader for att producera ©lika tanster ©och
om kvaliteten g dessa.

Behandlingen @V patienterna  skall vara adekvat och effektiv. ~ Service
och information  till patienter OCh anhériga Skall vara snabb och korrekt.
En okad anyandning av datorer i sjalva behandlingsprocessen, for
joumalinformation och peslutsstod, kan komma att bidra till béttre

effektivitet  och service.

131 Landstingens ADB-organisation

Infonnationshanteringen p& lokal niva yppyisar stora skillnader  vad

galler Savédl organisation ~ OCh rutiner som graden av ADB-anvandning.

Stora skillnader finns s&val inom landstingen SOm mellan olika |angsting.
Inom flertalet  |andsting har basenhetema  datorstéd  for patient- 0och
vardadministration inom den slutna vérden. system O journalfring
finns endast i mycket begransad omfattning  Och d& vanligen ~ som
forsoksverksamhet under  ytveckling. Primarvarden och den gppna

varden  vid sjukhus ~ ar fortfarande datoriserade i relativt liten

utstréckning.

For ekonomi-, personal- och materialadministration har i stort sett alla
landsting ADB-system for de grundlaggande arbetsuppgifterna.
Variationen i omfattning ¢ organisationen av informationsbehand-

lingen & mycket Stor och samspelet Mellan pefintliga  system uppvisar

stora brister varfor ynderlag for beslut inom verksamheten kan vara

svra att ta fram. | nagra landsting pagar ett intensivt yiecklingsarbete

med  strykturering @V informationshanteringen samt inforande  av pya
tekniker.
P& grundval @ berakningar NOM | andstingsforbundet for 1988 kan

antas att i flertalet landsting utgsr de direkta ADB-kostnadema 0,812 %
av de totala ygifterna. Aven om helt jamforbara  Sifffor saknas kan &ndé
konstateras  att |andstingen  generellt ~ Sett &r mindre  datoriserade an
flertalet  gtatliga verksamheter och industrin = (77).

En strédvan ar att f& gatapehandlingsstrukturen (kombinationen av

system Och datorer etc) att efterikna  |andstingets  organisatoriska

huvudstruktur. Decentraliseringen har paurlige  medfort  krav - frén

basenhetema 3 snabbare och effektivare styrhjalpmedel. Begrepp SOmM
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distribuerad, decentral och lokal databehandling har nu bérjat inféras
som alternativ eller komplement till den traditionella centrala databehand-
lingstekniken.

13.2 Utvecklingstendenser

Utvecklingen g&r mot en storre andel lokalt placerad datorkraft och ocksd
storre mojligheter till lokal systemutveckling eller anpassning av centralt
utvecklade system. De lokala systemen knyts samman i lokala nitverk
och kan ocksd samverka med centrala datorer. Datorkraften priglas
alltmer av 6ppna och standardiserade arkitekturer. Bearbetningskapacitet
och lagringskapacitet kommer att finnas vid den enskilda arbetsplatsen p
avdelningen/kliniken.

1321 Basenhetssystem

Systemutvecklingen har inriktats p& en decentralisering av resurser och
lokal anviindning av datatekniken. Hittillsvarande system, som har varit
vertikalt funktionsindelade; t ex ekonomi, personal och loner,
vardadministration och materialadministration, har borjat ersittas av,
eller kompletteras med, verksamhetsinriktade system anpassade for
basenheternas behov. Dessa skall ge direkt stod till verksamhet och
administration pd basenheter.

Utvecklingen har gitt mot en helhetssyn i de nya systemen.
"Basenhetssystem’ innebir att de tidigare separata centrala vertikalt inrik-
tade systemen successivt skall ersdttas av helhetssystem for
basenheterna. Delsystemen i dessa kan komma att finnas i olika tekniska
nivaer och miljder, alltifrin persondatorer via minidatorer till stordatorer.
I vissa landsting arbetar man aktivt med denna typ av utveckling, men de
basenhetssystem som finns idag har karaktiren av forsoksprojekt.

Ytterligare en utvecklingslinje dr system didr uppgifter om ett
vérdtillfille kopplas till sjukdomen och uppgifter om en patient samlas
frin alla berdrda funktioner. Detta kan medftra problem bl a med hénsyn
till sekretesslagens utformning. Nedanstiende bild visar hur ett sddant
system kan tinkas vara uppbyggt.
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E an bOX  (personligt meddelande frdn Lars Lind® Bohuslandstingets

Projekt  90)

1322 Ekonomisystem
Tva alternativa  yecklingslinjer 0 ekonomisystem  forekommer:

-yl De aldre gystemen ersatts med ett helt nytt system, SOM ger Gkad
majlighet  tll gecentralisering @v ekonomifunktionema och storre
individuell  frihet vad ggler detaljer | systemet tex
utdatapresentationen.  Budget- och reskontrafunktioner kan
hanteras fristdende  frén sjsiva redovisningsdelen.  Funktioner,

som innefattas i pegreppet ekonomistyrning . ges €n mer fram-

tradande roll &n tidigare.

2x/ Den andra iecklingsvagen, SOM valjs av landsting Vilka inte
prioriterar  ekonomisystemen  fOr iillfallet, &r att behalla det gamia
redovisningssystemet ~ MeN fgrnya Och decentralisera  pygget- och

reskontrarutiner il t ex persondatorer.
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1323 Personal- och lonesystem (PA-system)

Utvecklingstrenden for 16ne- och personalsystem dr i stort sett
densamma som inom ekonomiomradet. Loneberikningsdelen bibehalls i
stordatormiljo och revideras endast i takt med fordndringar i avtal och
lagar.

Den nya generationen forsystem kommer att ha sin tyngdpunkt i
basenhetssystemen och tekniskt baseras pa antingen persondatorer eller
minidatorer. Heltickande lokala férsystem saknas for ndrvarande, men
arbete pagdr inom i flera projekt med att realisera sidana system.

I vad mdn I6neberikningsfunktionerna ocksd kommer att decen-
traliseras dr mera osiikert, dven om 6nskemél om en sdan utveckling har
forts fram.

1324 Forsorjningssystem

Utvecklingen av de materialadministrativa systemen foljer de allménna
organisatoriska linjerna, vilket for detta omrdde innebir storre
sjdlvstandighet for de enskilda forrdden och mindre styming frin centrala
inkopsfunktioner.

Heltickande och modulirt uppbyggda system med funktioner for
upphandling, inkop, forrddsredovisning, hjdlpmedelshantering etc ir
under utveckling i samarbetsprojekt. Papperslos hantering av offerter
och order mellan leverantor och kund kommer ocksa att ing i systemen.
Den teknik och standard som kommer att utnyttjas for detta betecknas
EDI (Electronic Data Interchange). De nya systemkoncepten bygger si
gott som helt pd lokala datorresurser.

Kost- och kokssystem finns i minga varianter med varierande
ambitionsgrad. De flesta systemen #r relativt nyutvecklade och
erfarenheterna blandade.
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13.2.5 Patientadnunstrativa system (PAS)

Inom PAS-omrédet  satsar manga landsting, SOM tidigare inte installerat
nagot tackande pas.system, p& basenhetssystem/klinikdatabaser med
mini-  eller persondatorer.

Forutom  basfunktioner  som ygrdtilifallesregistreringlbesoksregis-

trering, kassafunktioner  och giagnosregistrering inom sluten vérd inférs
ofta datorstod for boknings- och kallelsefunktioner samt recepthantering.
Landsting, SOm sedan tigigare har stordatorsystem iNomM PAS-omradet,

kompletterar  Med  gppenvardsfunktioner och pokning] Kallelse i den man

man inte redan har infort dessa rutiner.

Bland  nya funktioner som utvecklas  kan namnas datorstod  for

registrering  OCN Atersokning 2V patientoumaler i arkiv.

13.2.6 Kontorsinformaltionssystem

Inorn  informationsintensiva verksamheter  som gjykvard torde en yiggad
anvandning & kontorsinformationssystem kunna  bidra till en ef-
fektivisering av administrationen. For detta kravs ett val utbyggt och

fungerade datanat.

13.2.7 Journalsystem

Fullskaledrift av joumalsystem  pagar Vvid ett mindre antal vardcentraler
och Klinikeri landet. Intresset att prgva p& nagot av de system som finns

pa marknaden  okar.
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13.2.8 Medicinska servicesystem

Med undantag for blodlaboratorierna, har samarbetet mellan foretridare
for olika specialiteter inom medicinsk service inte lett fram till ndgra
konkreta, storre ADB-projekt eller produkter. Hir borde finnas en
mojlighet att arbeta fram ett gemensamt ADB-koncept for ett visst
delomride, som sedan kunde ligga som grund for upphandling eller
gemensam, samordnad utveckling.

13.3 Kommunikationsstandarder

Oppna system innebiir att datorsystemen byggs upp efter officiella eller
inofficiella standarder. Framfor allt dr det datorernas eller
tillimpningarnas "granssnitt" som skall vara standardiserade - dvs de
"kontaktytor" som skoter sjdlva kommunikationen och samarbetet mellan
systemets olika delar och mellan systemet och omvirlden.

Med standardiserade griinssnitt kan man

- kommunicera mellan system av olika fabrikat

- kombinera utrustning frin olika anvindare

- flytta tillimpningar mellan datorer frin flera olika
leverantorer

- slippa skaffa nya, leverantérsbundna tillimpningar varje
gdng man skaffar ny dator

- uppnd en teknisk enhetlighet och samstdmmighet som gor
det ldttare att anviinda och lira sig olika datasystem och som
gor det billigare att utveckla och kopa nya tillimpningar.

Standardisering av exempelvis operativsystem, databashanterare och
utvecklingshjidlpmedel kan bidra till att 6ka effektiviteten inom vardens
informationsbehandling och rekommenderas ddrfor dven om det ir
landstingens ansvar. Grénssnittet for utbyte av information mellan olika
system dr det ddremot helt nodvindigt att skapa gemensamma riktlinjer
for.

I olika internationella sammanhang har Open Systems Interconnection
(OSI) lagts fast som det standardiserade ramverk foér Oppen
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kommunikation man bor striva efter att anviinda. Sverige har genom
internationella Gverenskommelser forbundit sig att verka for detta for den
statliga verksamheten.

OSI ir ingen firdig 16sning utan en modell fér hur Gppna
kommunikationsgrinssnitt kan skapas. Produkter fér kommunikation
enligt OSI kommer fortlépande fram hos olika data- och kommunika-
tionsleverantorer.

Statskontoret bedriver sedan tva 4r ett arbete med att precisera hur lingt
kraven p& OSI kan drivas i upphandlingssammanhang och vilka grund-
och funktionsstandarder som skall tillimpas for olika kommunika-
tionstillimpningar och ndttyper inom statsférvaltningen. Denna s k
upphandlingsprofil for kommunikation enligt Sppna system,
statskontorets OSI-profil for statsférvaltningen (SOSIP), anviinds vid all
statlig upphandling och hiller nu p4 att vidareutvecklas till en andra
version. I detta arbete deltager Landstingsforbundet.

13.4 ADB-samverkan mellan sjukvdrdshuvudminnen

Nigon nationell, landstingsgemensam utveckling av ADB-system,
metoder eller utrustning forekommer ej.

Informellt samarbete mellan tva till tre landsting forekommer niir
utvecklingsplaner och teknik sammanfaller. Inte sillan ir en av parterna
producent medan de Gvriga koper och modifierar systemet ifrdga for sin
egen verksamhet.

Den rddande situationen avspeglar ADB-foretridarnas syn pa
samarbetsproblematiken. Man vill girna triiffas for erfarenhetsutbyte pa
en idémissig nivd, informera varandra om projekt och planer samt fi
impulser frén andra verksamheter via forelidsningar eller studiebesok.

Konkret utvecklingssamarbete med manga, likvirdiga parter har de
flesta landsting provat pa. Detta har ofta lett till alltfor 14nga projekttider
och stora overheadkostnader samtidigt som férankringsarbetet varit
svdrt.

Samarbete med en leverantdr som padrivande och huvudfinansiiir fére-
kommer i stor utstrickning. Dessa projekt torde nirmast kunna
karaktiriseras som kund - leverantorsforhallanden.
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Samverkan vid utveckling av ADB-system forutsitter att foljande
punkter kan uppfyllas av parterna ifriga:

- sammanfallande utvecklingsplaner inom ett visst omrade

- likartad ambitionsnivi (kravspec) for systemomradet ifrdga

- enhetlig syn pd metoder for systemutveckling

- sammanfallande tekniskt koncept (datorer, generella program
etc).

13.5 Utbildning i medicinsk informationsteknologi

For att informationssystem skall fungera i praktiken fordras att anvéndarna har
kunskap om vissa tekniska funktioner och allmént om hur man hanterar
terminaler och persondatorer samt om hur applikationsprogram fungerar.
Utbildning i sdkerhets- och sekretessfragor dr grundldggande for att de inom
hiilso- och sjukvédrden ofta mycket integritetskiinsliga uppgifterna skall
hanteras p4 ett betryggande siitt.

For att dstadkomma en Onskvird kunskapsnivd ricker inte den kurs-
verksamhet som bedrivs under anstillningstiden. Baskunskap méste inhidmtas
under grundutbildningen och detta giller for ldkarsekreterare, likare och
sjukskoterskor. I dag finns endast delar av sddan utbildning i vissa av
ovanstdende yrkeskategoriers grundutbildning.
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VIII Problem och brister

14 Problem i dagens informationsforsorjning

En mycket stor miingd data (uppgifter) samlas varje 4r in inom svensk hilso-
och sjukvird. I ménga situationer saknas trots detta relevant information och
nigon rutinmissig utvirdering av virden forekommer knappast. Sverige utgor
pé intet siitt nigot undantag. I vésteuropa och nordamerika har forst pd senare
4r, nir sjukvirdskostnaderna stigit kraftigt, intresset for att studera
effektiviteten i resursanvindningen och kvalitetsfrigorna inom vérden okat
markant.

Det har visat sig svart att definiera och erhdlla meningsfull information om
effektivitet och kvalitet i virden. Enkla métt som anvints, t ex kostnad per
virddag eller sjukhusmortalitet som inte justeras fér medicinsk risk, kan vara
helt missvisande. Genomsnittskostnaden per virddag kan sinkas genom ej
motiverad forlingning av sjukhusvistelsen. Patienterna hos landets béste
kirurg kan uppvisa en hég mortalitet eftersom de sjukaste patienterna skickas
dit (78).

I detta perspektiv innebdr uppgiften att utveckla vil fungerande
informationssystem, som forser alla nivder inom hilso- och sjukvarden med
relevant medicinsk, administrativ och ekonomisk information, ett 14ngsiktigt
samarbete mellan enheter, nivder och yrkesgrupper. Grundlidggande
begreppsdefinitioner saknas i stor utstriickning idag. Samarbetet mellan de
olika intressenterna #r for nidrvarande daligt utvecklat.

En av de allvarligaste bristerna ir att de begrepp, definitioner och
klassifikationer som anvinds inom hilso- och sjukvarden inte 4r entydiga och
anviinds med olika innebord. Allmént accepterade begrepp saknas helt pd flera
omraden. Detta forsvirar eller omojliggér entydiga sammanstillningar,
analyser och jimforelser d4 mer éin en enhet 4r inblandad. Enhetligt definierade
begrepp och definitioner r en forutsittning for alla jimférande studier.
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14.1 Anvandning av insamlade data.

En mycket ~stor mangd data samlas in pé& olika nivaer, framst basenhetsniva,
men dessa data ymytijas | ringa utstrackning  SOM planerings-,  uppfolinings-
och peslutsunderlag.

| 'ménga fall ar de jnformationssystem ~ SOm finns i jandstingen  gamla Och
tilgodoser  inte gagens krav pé& atkomst av data och de behov av samordning
mellan olika databaser som finns.

Det fyreligger ~ stora skillnader — mellan och inom landstingen ~ vad avser
framtagande  OCN analys av information  for planering,  styring,  uppfolining
och ytyardering. De data som finns &r ofta svarbearbetade och motsvarar inte
de Icrav som finns hos anvéndarna.

En orsak till det daliga utnyttjandet &r vidare att motiven foér och kraven pa
uppgifter ~ for olika syften inte varit tydligt  definierade.  Vid prioritering av
arbetet pg basenheten  kommer jnformationshanteiingen  langt ner. Forstéelse
och motivation  saknas p& grund @V tidigare daliga erfarenheter av svartydda

data och tapeller, som kommit fran datacentralema, som det enda resultatet av

ett petungande registxeringsarbete.
14.2 Avsaknad av  analysresurser

P& fA stallen inom halso- och siukvarden  finNs  tiracklig kompetens  och

kapacitet for att bearbeta och analysera det material som insamlas och lagras |

exempelvis landstingens eller centrala myngigheters ~databaser. For bearbetning

och analys av data pa alla nivder,  kravs statistiska kunskaper ~ och for

medicinsk,  epidemiologisk  0ch ekonomisk  analys S&dan gpecialkompetens.

143 Utbildning

Utbildning i ekonomi, epidemiologi,  statistk och ADB ar dalig for de flesta
personalkategorier.

ADB-kunskaperna ar jdag ofta  koncentrerade till |andstingens
dataavdelningar.  DeN decentralisering  SOM sker, vad betraffar  qatoriseringen
frén  centrala anlaggningar tll persondatorer  néra anvandaren, har medfort att

ménga yrkeskategorier  berérs, men saknar utbildning.  Samarbetet mellan de
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centrala ADB-avdelningarna och anvidndarna pa basenhetsnivd har dessutom
inte alltid varit konfliktfritt.

Utbildning i medicinsk informatik pd universitetsniva dr mycket begrinsad i
Sverige.

14.4 Integritetsproblem

Integritetsfrigorna utgér ett problem vid insamlandet av personuppgifter till
central niva. Ett klart stéllningstagande till nir och i vilken utstrickning som
personnummerbaserad information verkligen behovs pd central niva saknas.
Forskning och planering har olika syften med och behov av personbaserad
information. Hur dessa intressen skall tillgodoses behover faststillas.

14.5 Problem och brister med nuvarande
ekonomistyrsystem

Den information om basenheternas verksamhet som produceras ir inte relevant
for behoven och ir ofta svartillgénglig och svartolkad. Ekonomistyrsystemet dr
inte det stod for beslutsfattarna som det skall vara. Detta giller bdde for
landsting med i huvudsak central styrning och for sddana som kommit lingre i
sin decentraliseringsprocess.

Den information som anvinds i styrsystemet avspeglar endast den egna
basenhetens kostnader och prestationer. Servicekostnaderna budgeteras och
redovisas normalt pd serviceenheterna och inte pa de virdenheter som bestiller
servicen. Didrmed framstar servicen som kostnadsfri fér den enhet som tar den
i ansprak.

I budgeten finns ingen omedelbar koppling mellan anslag och prestationer.
Om de verksamhetsansvariga finner att de inte kan bdde hélla kostnaderna
inom anslaget och uppfylla prestationsbudgeten, prioriteras vanligen att hilla
kostnaderna. Prestationerna finns ofta med endast som en bakgrund nir utfallet
bedoms pa sa vis att en basenhet har svéirare att fé ett 6verskott 6verfort om
prestationsbudgeten inte dr uppfylld. Nigon egentlig bedomning av
kostnaderna per prestation ligger vanligtvis inte till grund for eventuella
beloningssystem. Om en basenhet visar dverskott i flera ir anpassas vanligen
anslaget nedat. P4 samma sitt leder ofta ett upprepat underskott till att anslaget
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héjs. I praktiken leder styrsystemets utformning till att Sverskott bestraffas och
underskott belonas. Liga totalkostnader vid enheten eller 14g kostnad per
prestation framjas inte.

14.6 Kvalitets-, prestations- och produktivitetsmétt.

De métt som anvinds for att félja upp och utviirdera verksamheten ir
otillrickliga. Anviindbara kvalitetsmdrt saknas. Det har alltid varit ett stort
problem inom hilso- och sjukvérden att finna bra prestationsmdtt. Mitten
beskriver inte tillrickligt manga aspekter av det utforda arbetet. Genom att
prestationsmdtten anvinds for att beriikna de relationstal som belyser
produktiviteten, blir dven produktivitetsmditen bristfilliga. Dessutom kan
dessa métt i vissa fall ge en direkt felaktig bild av produktiviteten. Varje patient
dr unik och det &r svirt att jimfora olika patienters vird och kostnaderna for
den.

14.7 Rapportering frdan den 6ppna virden

Uppgifter om den 6ppna virdens verksamhet saknas nistan helt idag. (I ett
sérskilt betinkande (SOU 1990:98) har utredningen lagt fram ett forslag till
rapportering frén den 6ppna vérden.)

De métt som anvinds for nirvarande inom den 6ppna virden visar vid hur
mdénga tillfillen patienter behandlats, men ger ingen information om vilka
sjukdomar patienterna har eller sjukdomarnas svérighetsgrad. Den del av den
Oppna virdens verksamhet som omfattar rddgivning, forebyggande vird och
undervisning, redovisas inte alls. Den traditionella uppdelningen mellan sluten
och 6ppen vird som successivt férindras, medfor att nya prestationsmitt och
nya styrmedel méste anvindas dven inom den 6ppna virden liksom fér den
sektorisering av psykiatrin som pAgir.

En hel vardepisod, som innefattar vird pd flera basenheter kan inte foljas,
vilket fér till foljd att den som helhet mest kostnadseffektiva behandlingen inte
kan viljas. Overféring frin sluten specialistvard till oppen vird kan inte mitas
dd registrering inom den 6ppna vérden saknas.
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14.8 Samordning av insatser

Samordning och samarbete sdvil inom de olika nivierna som mellan dessa
saknas i allt for hog grad. Stora vinster skulle kunna goras om erfarenheter
frin pagiende utvecklingsprojekt inom siviil de medicinska som administrativa
och informationstekniska omridena skulle kunna spridas till och utnyttjas av
flera enheter.

Det fors ett stort antal register och produceras statistik utan att behov och
ansvarsforhillanden dr klara. Viss information finns hos flera instanser,
bearbetas pi olika sitt och publiceras parallellt.

Det finns stora brister i samordningen och utnyttjandet av den centralt
insamlade statistiken. I vissa fall har det varit mycket svért och tidsédande att
fA tillgang till uppgifter insamlade av viss myndighet eller organisation. Detta
har ibland inneburit att samma uppgifter inhdmtas av flera instanser och
anvints pa olika sitt.

Den lokala nivin upplever den centrala nivans uppgiftskrav som otydligt
definierade och att kraven pa rapportering éndras frn tid till annan med délig
framforh&llning. Aterrapporteringen till lokal niv4 fungerar daligt.
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IX Overviganden och forslag

15 Gemensam informationsstruktur

Nir dkande krav pa hilso- och sjukvardens tjdnster inte lingre kan motas med
expansion, miste sdvil produktivitet som effektivitet 6ka. En konsekvens blir
krav p4 prioritering, tydligare styrsignaler och fastare ledning. For att underliitta
detta kriivs pd alla nivder vil fungerande informationssystem. Informations-
systemen mdste bl a ge mojlighet till jamforelser Gver tiden, inom och mellan
enheter pa olika nivier inom hilso-och sjukvirden. Aven samspelet mellan
hilso- och sjukvarden och bl a socialforsikringssystemet samt socialtjénsten
madste kunna belysas

En absolut férutsittning for vil fungerande informationssystem &r en
genomtinkt och vildefinierad informationsstruktur for hela hilso- och
sjukvdrden. Denna struktur skall klargora de fundamentala informations-
sambanden inom och mellan verksamheter p olika nivéer.

Den pagdende decentraliseringsprocessen och utvecklingen pd datakommu-
nikationsomrddet samt integritetsfrigorna forstirker behovet av en
informationsstruktur med bl a gemensamma regler for insamling och utbyte av
data.

Informationsstrukturen skall i huvudsak bygga pé principen att grunddata
insamlas, registreras och till stérsta delen ocksd anvinds lokalt. Utvecklingen
pa den lokala och regionala nivén skall inte styras och detaljregleras av centrala
direktiv.

En del av de problem och brister i dagens informationsférsorjning, som
utredningen noterat i sitt arbete, bor kunna avhjilpas med omedelbara insatser,
medan andra méste planeras pa lingre sikt. Aven forslagen till &tgéirder pa kort
sikt méste emellertid samordnas med den ldngsiktiga planeringen.

Att foresld och beskriva en komplett informationsstruktur for hilso- och
sjukvérden #r knappast mojligt. En sidan struktur kommer alltid att besta av ett
flertal olika delstrukturer, som pa ldngre sikt dock bor kunna samordnas. En
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informationsstruktur for halso- och sjukvarden kommer alltid att vara dynamisk
och  fslia  forandringar I organisationen och  fgrdelningen av ansvar och

befogenheter. ~ Detta kraver fortigpande  uppfolining @V strukiurens  yiyeckling

samt dversyn av bl @ pegrepp, definitioner, klassifikationer och standarder. Hit
hor aven framtagning @V nya Matt och matmetoder.

En framtida informationsstruktur méaste med nodvandighet vara flexibel,
bygga p& automatisk  gatapehandling Och kunna leverera data som &r av hog
kvalitet och inhamtade direkt for sitt &ndamal samt kunna mota behov, som inte
i detalj kan forutses idag. FOr att yppny detta ar det psdvandigt — att utgé frdn
system som kan kommunicera enligt faststallda standarder och databaser, som
skapas och anvands i basenhetens |spande arbete (pasenhetssystem).  Systemen
maste medge  mojligheter att sambearbeta uppgifter for att fy)a
informationsbehoven pa regional och central nivd samt mojliggora  ett inforrna-
tionsutbyte  Mellan  yaifardssystemets  delar ps samtliga nivder. Detta maste da
ske med beaktande av gallande regler for sekretess och jntegritet.

For att ett jnformationssystem skall vara meningsfullt ~ OCh generera data av
hog kvalitet maste manniskor, som verkar inom héalso- och sjukvarden,  kanna

sig motiverade  att registrera  foreteelser, héndelser och férlopp sd att de kan

formas till inforrnativt beslutsunderlag. Detta fOrutsatter  ett anvandar-  och
verksamhetsperspektiv pa information och dess petydelse  Och nytta.
Informations- och motivationsarbete for att fa igdng en sadan process &’ en
grundlaggande forutsattning, liksom att arbeta for att gskapa forstdelse  och

acceptans N0S patienter Och allmanhet for informationens betydelse for vardens
framtida  kvalitet.

For att en informationsstruktur skall kunna utvecklas och fyngera sa att den
stdder verksamheten pa alla nivier, maste basenhetens arbete och behov séttas i
centrum  och lokala  yyecklingsprojekt fa ett starkt st6d. Vidare maste
gemensamma  begrepp, definitioner, klassifikationer och tekniska standarder
faststéllas och anvandas.

Tl en val fungerande  informationsstruktur hér en snabb och adekvat
&terrapportering ~ @v sammanstélida  och gpalyserade data. Informationen maste
spridas mellan hélso- och sjukvardsorganisationens ~ enheter och nivéer.

De centrala myndigheternas ~ Mal- 0ch pegreppsstrukturer  méste, pa ett helt

annat  satt an nitills, utvecklas  och preciseras. Endast  garigenom far

underliggande nivéer mojlighet  att i sin gystemlsning tillgodose  myndig-

heternas behov av information  inom rimliga  kostnadsramar.
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Inhamtandet ~ av yppgifter  till central nivd sker for narvarande inte rationellt och
innebér i stor ytstrackning hantering av blanketter och att samma yppgifter
méste registreras  flera ganger Vilket medfor ongdiga kostnader, tidsspillan  ©Ch
6kade  felmojligheter. De centrala registren har vanligen flera &andamal vilket
medfér  att den anvandning som staller storst krav 3 kontroller och
bearbetning blir  styrande fOr t ex tidsatgéngen aven for att ta fram mer
oversiktlig ~ information  utan krav p3 vetenskaplig exakthet. Genom att gkjlja pa
data for olika andamdl kan oversiktlig information for  planering och
uppféljning snabbare bli tjlganglig ~ for den centrala nivan. Detta &r en Zigard
som pg kon sikt i hsg grad kan forbattra  den cenuala nivans jigang il aktuell
information.

Ett framtida decentraliserat  informationssystem, SOM medger kommunikation
enligt standardiserade  regler, minskar avsevart behovet av centrala databaser
med  personuppgifter for planering ¢ uppfdljning. Det skapar OCksd
méjligheter  att f& fram yppgifter T langre tidsperioder ~Och efter hand nar nya

fragestallningar blir aktuella. EN fgrutsattning & att basenhetens information
kan bevaras och vara tilganglig  p& denna nivd under erforderlig tid. Kvaliteten
pa data, som lamnar  basenheten, kommer att 6ka som en fold av den Okade
lokala anvandningen. D€ personregister O forskningsandamal som kan vara
nédvandiga att fora pg central nivd bor kunna utnyttjas ~ aven  for sadan
uppfélining ~ SOM har forskningskaraktar.

De ekonomiska  kraven kommer i framtiden att ggra det ngdvandigt med ett
okat samarbete mellan olika sektorer for att ymytja Samhallets  pegransade
resurser optimalt.  Krav  pa informationsutbyte mellan  halso- och sjukvérden,
socialférsakringen  OCh socialtjansten ~ okar.

Den freslagna informationsstrukturen som bl a medfdr att informationsutbyte
underlattas  innebar inte att det &r ytredningens uppfattning &t personuppgifter
fritt skall kunna ytpytas Mellan  myndigheter eller olika yerksamhetsgrenar inom

myndigheter. N&gon &ndring @V gallande sekretesslagstiftning eller praxis pa

detta omradde for att underlatta informationsutbyte foreslds inte. Tvartom vill
utredningen  understryka ~ att ett sddant ytbyte endast skall komma till stand om
informationsbehovet efter noggrann  prévning  inte kan yppfyllas ~ Med
avidentifierade uppgifter ~ @ven i de fall sekretesslagen formelit medger

utlamnande  av personuppygifter.

For basenhetemas personal, landstingens ledning samt for den centrala nivans
aktérer kommer en utékad ytbildning i fragor SOmM TOr organisation, —ekonomi,

ledarskap, integritet 0ch medicinsk informatik  att bli ngdvandig
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oy | Strukturering

Det ir angeléget att arbeta med s kallade verksamhetsbeskrivningar och
"datamodeller" mer #n vad som hittills varit fallet. Detta innebir att ta fram
enkla och overskidliga beskrivningar av hur hilso- och sjukvirden ir
organiserad och arbetar, vad den presterar, hur kostnaderna férdelas och
redovisas samt verbalt och grafiskt beskriva foreteelser, egenskaper och
samband, som skall fingas in i informationssystemen.

Mil-, flodes- och begreppsstrukturer bor anvindas som bas for att visa en
sammanhiingande informationsstruktur.

refererar

P4 varje niva och inom varje verksamhet bor utvecklingen av informations-
system baseras pd en dokumenterad och faststilld informationsstruktur. En
genomtinkt sddan struktur skapar bittre forutsittningar for planering, styrning,
uppfdljning och utviirdering av verksamhet inom och mellan nivierna.

Mil- begrepps- och flsdesmodellen bér anviindas for att bygga delstrukturer
pd lokal, regional och central nivé, sk verksamhetsrelaterade informations-
strukturer. For att uppnd en dvergripande informationsstruktur inom hiilso- och
sjukvdrden méste dessa delstrukturer integreras pa sdvil mil och begrepps-
som flodesniva.

Denna modell bor alltsd pd alla nivder utgora den grundliggande
arbetsmetoden vid utveckling av informationssystem. Utan en genomarbetad
informationsstruktur, inom varje verksamhetsomride, blir olika niviers ADB-
system (och datastrukturer) 6ar utan logiskt samband med andra system inom
organisationen. En mil-, begrepps- och flédesstruktur maste vidare std i
samklang med motsvarande pd dver- respektive underliggande nivier.
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En etablerad informationsstruktur dr med andra ord en forutsittning for ett
fungerande informationssystem. Av utomordentlig betydelse, vilket hittills ofta
forbisetts, @r att indamilet med uppbyggnaden av och en eventuell
sammankoppling av olika delsystem tydligt motiveras och beskrivs. I avsaknad
av en genomtinkt malstruktur blir informationsbehoven ofta en nskelista
snarare @n ett vilmotiverat behov.
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6 Lokal utvecklingsprocess

Utvecklingen g&r mot att basenheternas  ansvar och befogenheter ~ Okar 3

bekostnad av en detaljerad central  styrning. Fran den Ijuli 1991 infors  det nya

samlade ledningsansvaret for  pasenheterna, vilket innebér att en
chefsoverlakare, med sdval medicinskt som administrativt ledningsansvar
kommer att finnas vid varje enhet dar det behdvs av patientsakerhetsskal. Detta

kommer att medféra ett okat behov av for klinikledningen  nyttiga data, som
efter analys ger anledning tll reflexioner, overvaganden ~ Ooch beslut om
verksamhetens jnriktning,  innehdll, organisation  Och resultat.

I dagens informationshantering ~ finns  skillnader  mellan lokal och central niva i
synen p& hur, nar och ivilkken form data skall rapporteras frén lokal till central
nivd och omvant. Tidigare erfarenheter har visat att data, som lamnas fran lokal
till central pjyg, inte alltid har utnyttjats pa €t optimalt Satt och har inte kommit
uppgiftslamnarna tll godo 1 form _av nyttig &terrapporterad, analyserad
infomiation. A andra sidan har den lokala nivan inte alltid tillracklig forstaelse
for den centrala nivdns behov av information.

Utvecklingen pa den lokala och regionala hivdn skall inte styras och
detaljregleras av centrala direktiv. Analysen av lokala forhéllanden skall i
huvudsak ske lokalt. Den centrala nivdn skall forse med jamforelsematerial.

Utvecklingen maste emellertid bedrivas inom ramen for ett nationellt utarbetat
ramverk, dar enhetliga begrepp, definitioner, klassifikationer och standarder ar
av  grundlaggande betydelse. Basenheternas  ansvar inkluderar  ocks3, enligt

utredningens mening, €tt ansvar for att andra nivéer far nédvandig  information.

6.1 Informationens roll

I'en rapport  Informationens roll som handlingsunderlag ~ (Arbetsrapport ~ SOU
1991:15), som utarbetats av en arbetsgrupp  (Arbetsgrupp 1 bil 1) inom ramen
for utredningen, framhélls  det faktum att information idag prioritereras  Iagt
inom  basenheterna.  Det papekas bl a att det finns en historisk brist pg
fortroende  mellan  olika yrkeskategorier inom halso- och sjukvarden, t ex
mellan lakare och agministratorer/poliiker, ~ Mellan  gjukvardspersonal  0ch ADB-

specialister. Det har bade saknats en fortroendefull dialog Mellan  olika

beslutsnivder i systemet Och ett gemensamt uttrycksstt.
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Instillningen till dagens centrala informationssystem 4r negativ och konflikten
mellan de centrala instansernas krav pé standardiserad
statistik och den lokala nivins mojligheter att utnyttja sddan information i det
operativa arbetet pd basenhetsnivd 4r tydlig. Dagens informationssystem har
tillkommit for att tillgodose andra informationsbehov #n de som framfor allt
basenheternas ledning har. Dirfor dr bide intresset for att leverera data till
systemen och att anvinda eventuellt dterrapporterad information lagt. Kvaliteten
pé data i systemen blir dirmed dalig.

I de lokala utvecklingsprojekt, som pagdr i flera landsting, har man emellertid
kunnat konstatera att en dialog kommer till stdnd relativt snabbt, som resultat av
samarbetet mellan olika yrkesgrupper under arbetets ging. Projekt av detta slag
ir kompetenshojande, skapar okad forstielse mellan vardsystemets olika niver
och medverkar i det viktiga motivationsarbetet. De bor dirfor ges ett kraftigt
stod av staten och sjukvardshuvudminnen. Finansiering av dessa bor bl. a
kunna behandlas inom ramen for de s.k. Dagmar-forhandlingarna.

16.2 Tillgidngliga data

P4 lokal nivé finns dock redan idag en mycket stor mingd data, som skulle
kunna och bor tillvaratas pd ett betydligt effektivare sitt &n vad som &r fallet for
narvarande. Framforallt dr det begrinsade mdjligheter till flexibelt
rapportframtagande, ddlig datakvalitet och ldnga tidseftersldpningar som dr
besvirande. Det dr sannolikt inte friga om att registrera s& mycket mer data dn
vad som r fallet idag utan att komplettera med viss betydelsefull information
och att utveckla metoder for analys och att h6ja kompetensen for att kunna
analysera och presentera redan befintliga data som informationsunderlag for
verksamhetsledningen.
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6.3 Utbildning

Basenheternas Okade ansvar for planering och styrning av den egna
verksamheten kommer att stilla nya krav pA personalens kunskap och
kompetens. Detta giller sivil ledarskap, med krav pi grundliggande
ekonomiska kunskaper och kiinnedom om regelsystemets utformning, som t ex
anvindning av informationsteknologi och praktisk tillimpning av tekniker for
medicinsk dokumentation.

Behoven av sdvil grundliggande utbildning som fortbildning i takt med
organisatoriska och tekniska forindringar inom hilso- och sjukvirden blir
tydligare och 4r en gemensam angeldgenhet for staten och sjukvirds-
huvudminnen.
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17 Gemensamma begrepp

En yiktig forutséttning for att en gemensam informationsstruktur, SOM  pygger
p& lokala databaser inom halso- och sjukvarden, Skall kunna fyngera &r att de
begrepp, definitioner, klassifikationer och tekniska standarder som anvands ar
enhetligt definierade  och beskrivna  samt relaterade till malstmkturer.  Detta &r en

arbetsuppgift SOm maste utforas enhetligt for hela halso- och sjukvarden och s&

l&ngt mojligt samordnas med angransande verksamhetsomraden som t ex
socialtjansten ~ 9ch  socialférsakringen liksom med pagaende internationell
utveckling. Det arbete som bedrivs idag ar inte tillfredsstallande, de resurser

som avsétts ar sma och ansvarsbilden splittrad och otydlig.

Det finns flera delomrdden inom vika behovet av enhetligt definierade
begrepp framstdr som sdrskilt angeligna Och dessa kommer att behandlas i
sarskild ordning. Vissa fragor ar emellertid gemensamma for samtliga
omraden. Hit hor arbetsgangen i den process SOmM leder fram till gemensamma
referensramar . Utredningen ~ @nser att inom samtliga redovisade omraden bor ett

forfarande som leder till en nationell standard tillampas.

171 Standardisering av  pegreppsapparaten

Frén och med januari 1991  jigger ansvaret for svensk Standardisering pa
nationell  nivd inom  sjukvardsomradet pd en nybildad och fristhende

organisation, Halso-  och  sjukvardsStandardiseringen (Hss). | dess
arbetsuppgifter ing&r OCks& att organisera OCh leda det svenska deltagandet i den

internationella  och eyropeiska ~ standardiseringen pa sjukvardsomrédet  Nom

International Standards  QOrganisation ~ (ISO) °¢h European Standardisation

Committee  (CEN).

HSS har bildats av | gndstingsforbundet, Socialdepartementet, Spri och
Svenska  sjukvardsleverantorers Férening  (SLF) ~och ar anslutet til
Standardiseringskommissionen i Sverige (SIS) genom avtal.

Standardiseringsarbetet sker i kommittéer som alltid sammansétts  efter

principen  att S& manga berdrda parter SOM mgjligt skall vara engagerade

arbetet.
Resultatet av den tekniska kommitténs arbete sdnds ut pg allmén remiss och

faststélls ~ darefter av  Standardiseringskommissionen i Sverige (SIS) som

svensk standard. En standard &r normalt en rekommendation pa hationell niv&
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men kan ggéras  tvingande genom att en myndighet  hanvisar till den i sina

foreskrifter.

Arbetsforrnen Standardisering ~ @r vardefull  for att l6sa ett proplem eller en
uppgift ~ SOM manga parter & berorda av. Genom att resultatet av arbetet
dokumenteras ~ som svensk nationell standard far detta ett brett genomslag |
Sverige och tillmats ett ston vérde vid internationella  kontakter.

Utredningar ~ och undersckningar  gjorda 8V organisationer,  myndigheter  eller
foretag anvands ofta Som ynderlag 0 standardiseringsarbetet ~ Men kommittén
kan aven gjyyy ta initiativ till sddana utredningar  9¢h ytredningsarbete.

Gransdragningen, ~ mellan  vilka  grhetsuppgifter ~ Som  skall ymmas  inom
standardiseringsorganet ~ och det ytrednings-  9Ch yndersakningsarbete som
erfordras  for att ta fram de underlag OCh fgrslag som skall bli foremal for
Standardisering, Kan vara svar att gora. Erfarenhetsmassigt utgsr det arbete som
standardiseringsorganen ~ svarar for ca 35 % av den samlade resursinsatsen. Det
ar darfor - yikgigr  att en avstamning ~ sker mellan  berérda parter om vid vilken
punkt utredningsunderlaget ~ Skall |yfras in i det direkta  gtangardiseringsarbetet.
Hur ansvaret for arbetet under utredningsfasen skall fordelas mellan olika
myndigheter  Ch organisationer ~ bOr fastlaggas. Nar et forsta farsiag foreligger
frén nagon @ partema Kan standardiseringsfasen  (vid HSS) paborjas Och
forslaget  blir foremal  for forankring ~ och bearbetning av flera intressenter. De
personer Som deltar i eckingsarbetet ~ Vid olka myndigheter  och organ

medverkar aven inom ramen  for standardiseringsarbetet, t ex som

projektansvariga.

17.2 Indelningsgrunder

For att det skall vara mojligt att gora jamforelser mellan  olika geografiska  Och
organisatoriska omradden liksom mellan olika medicinska  vardomraden  kravs
enhetliga indelningsgrunder.

Den stora geografiska  rorligheten hos befolkningen och den okade friheten for

patienterna  att valja vardinratming, t o m over |andstingsgranser, ar for-

hdllanden man maste ta hansyn fill redan i ypppyggnaden  av informations-

systemen. Dessa maste mojliggéra  att t ex sammanstalla uppgifter ~ om
manniskor i ett definierat  geografiskt omrade. Losningama ~ bor ocksd gara
sammanstéliningar ~ oberoende  av grganisatoriska  forandringar.  Det &r ocksd

nodvandigt At U ex fsrsakringskassomas  O¢h socialtianstens  uppgifter  kan

indelas p& samma satt som héalso- och sjukvardens bl a fér att man skall kunna
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se den totala resursinsatsens storlek i férhdllande till resultaten. Detta innebér
inte att statistikens krav bestimmer hur organisationen skall utformas. Kraven
miste istillet liggas pa utformningen av informationssystemen, For nirvarande
saknas samordning mellan hilso- och sjukvirden och angrinsande samhlls-
sektorer i detta avseende. Socialstyrelsen ansvarar for att fortlopande
uppritthdlla en akutell och allmdnt accepterad beskrivning av den geografiska,
organisatoriska och medicinska indelningen av hdlso- och sjukvdrden. Ett
forsta underlag for fortsatt standardiseringsarbete vid SIS-HSS bor tas fram
redan under innevarande dr.

17.3 Klassifikationer for diagnoser och atgirder

Uppbyggnad av klassifikationer forutsitter att man arbetar med definierade
begrepp och termer i begreppsstrukturer. Klara, entydiga definitioner krivs
givetvis ocksd i en rad andra sammanhang, t ex vid datainsamling for
framstillning av statistik och fér att kunna jimfora data frin olika
verksamheter. Dirfor krivs en kontinuerlig dversyn och fortlopande
revideringar i takt med utvecklingen inom hilso- och sjukvérden.

Inom detta omrdde #r forankringen lokalt inom det medicinska
verksamhetsomrdet (specialiteten) mycket viktig men det samlade normativa
ansvaret mdste ligga pA nationell niva. Detta krivs for att tillgodose behov av
dverblick och kontinuitet samt for att samordna olika intressegruppers
synpunkter och sprida kunskap om klassifikationerna pi ett effektivt siitt.

Socialstyrelsen miste &ka sina insatser for att halla nddviindiga
klassifikationer och begreppsforteckningar aktuella. Det méste finnas personer,
som fortlopande kan Zgna sig 4t detta arbete och medverka i utbildningen av
berrda personalgrupper. Vid resursbrist finns det i utredningens perspektiv
starka skil att prioritera ett rationellt utnyttjande av redan tillgéingliga instrument
fore inforandet av exempelvis nya sjukdomsklassifikationer. Detta dr viktigt
iven med hiinsyn till de svérigheter och kostnader som uppstdr inom
landstingen vid forindringar. Socialstyrelsen bor ansvara for att underlag for de
medicinska klassifikationerna skapas och att de blir foremdl for standardisering
vid SIS-HSS. I detta underlag skall ingd sprdkgranskning som f.n. i begrdnsad
omfattning tillhandahdlls av Svenska Likaresdallskapet.
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Det ér visentligt att den Atgirdsklassifikation for den Oppna primdrvirden,
som ir under utarbetande inom socialstyrelsen, snarast faststills av SIS-HSS.

17.4 Termdatabaser

Bristen pa entydig medicinsk terminologi anses av ménga vara en av de
viktigaste orsakerna till att medicinska informationssystem inte fitt den
spridning inom sjukvirden som #r onskvird. Ett sitt att skapa biittre
forutsittingar for tillimpning av entydiga och gemensamma termer inom
vérden ir att bygga upp termdatabaser. I dessa kan alla begrepp och termer av
intresse for virden liggas in och sedan sékas. Med hjdlp av termdatabaserna
kan man ocksd trycka termférteckningar av olika slag. Termdatabaser ir
effektiva hjidlpmedel vid anvindning av t ex datajournalsystem, vid
kommunikation mellan olika informationssystem, som hjilpmedel vid
databassokningar och vid utvecklingen av nya ADB-system. En termdatabas
kopplar samman termer och begrepp samt kan Zven innehdlla definitioner for
viktiga begrepp for medicinsk, virdadministrativ, ekonomisk och
organisatorisk terminologi. Behovet av sddan enhetlig terminologi r inte minst
angeldget vid uppfoljning och beskrivning av hilso- och sjukvdrden.

Utvecklingsarbete med termdatabaser pAgdr internationellt och har pédborjats i
Sverige. Ett sidant utvecklingsarbete kriver mycket stora resurser. Spri
undersoker for nirvarande vilka mojligheter som finns for finansiering och hur
en lamplig organisation for utvecklingsarbetet skall kunna inriittas.

Det dr angeliget att det pAborjade utvecklingsarbetet med termdatabaser
fortsitter i Sverige med néira kopplingar till det internationella arbetet.

Utredningen foresldr att staten och sjukvdrdshuvudmdinnen ger Spri i uppdrag
att ansvara for den inledande utvecklingen med termdatabaser. Termer som
Standardiseras av SIS-HSS skall finnas i termdatabaserna.
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17.5 Definitioner och begrepp for statistikindamal

Statistikproducenterna inom hilso- och sjukvarden definierar var for sig de
uppgifter som begirs in med foljden att olika statistikkallor innehdller olika
definitioner av liknande uppgifter. De fororsakar omfattande och
resurskriivande arbete pA olika nivder inom hilso- och sjukvérden. Hér behdvs
ett arbete som leder till begrepp som ir faststillda av standardiseringsorganet
och som giller alla som producerar statistik relaterad till hiilso- och sjukvérden.

Enligt utredningens mening bor arbetet med att ta fram enhetliga definitioner
for statistikdndamdl bedrivas med mdlet att uppnd en svensk standard.
Ansvaret for att ett utvecklingsarbete infor standardisering och samordning
mellan olika myndigheter kommer till stdnd bér dvila statistiska centralbyrdn
med undantag for de omrdden ddr det redan finns ett uttalat ansvar for ndgon
annan myndighet eller organisation.

17.6 Kommunikationsstandarder

Standardisering och centrala rekommendationer inom datatekniska delomréden
som t ex operativsystem, databashanterare och programsprik behover inte
formas speciellt for hiilso- och sjukvdrdens informationshantering. Diiremot dr
det nodvindigt att grinssnittet for utbyte av information mellan olika system
definieras och standardiseras.

Landstingen har énnu inte enats om ndgon kommunikationsstandard, diiremot
har statskontoret for den statliga administrationen tagit stillning for system
enligt Open Systems Interconnection (OSI).

Inom flera standardiseringsorgan virlden dver pigir arbete med att
standardisera datautbytet mellan system inom hilso- och sjukvérden. En
enhetlig internationell standard kan forvintas till mitten av 1990-talet. Genom
internationella Gverenskommelser 4r det europeiska standardiseringsorganets
(CEN) direktiv tvingande fér Sverige. HSS deltar i detta standardiseringsarbete
med svenskt utvecklingsarbete som bas. Utredningen anser att HSS bor ge
detta arbete hog prioritet.
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7.7 Prestationer

Det har sedan lange varit onskvart att fa till stand en rapportering @ den gppna
vardens prestationer  liknande den som finns for den slutna. Utredningen ~ har
lagt fram ett sadant forslag (SOU  1990:98).

Patientgruppering  enligt Diagnosrelaterade  grupper (DRG) kan anvandas for

att beskriva och jamfora  prestationer ~inom och mellan basenheter inom den

slutna  korttidsvarden over fiden. DRG kan ocks& ge den centrala  nivan

mojlighet &t p3 it syersiktligt ~ S&t foljla utvecklingen ~@v svensk hélso- och
sjukvard.

Den omfattande forsoksverksamhet, SOM pagar UNder spris |edning  bor ges
fortsatt stod.

Resultaten  hittills  visar enligt utredningens mening att DRG ar en bra
grupperingsmetod, ~ &tminstone  fr iryrgiska  specialiteter,  for att oversiktligt
beskriva vad sjukvarden presterar. Tillrackligt  underlag or ett staliningstagande
Ul anvandningen @v DRG inom tex de intemmedicinska  specialiteterna ~ Saknas
for narvarande. En forutséttningslés  analys av resultaten frdn de forsok som
pagar maste genomféras | samarbete med Lékaresallskapets ~ Sektioner.  Det
trots denna jnyandning, angelaget med fortsatt stod till DRG-arbetet, med syftet
att f4 en gnpetlig beskrivning @ den slutna kontidsvérden.  yosvarigheter il
DRG bor utvecklas och provas INOM  gppen Vérd, langtidsvard Och kanske &ven
psykiatrisk ~ Vvard.

Anvandningen av DRG pg bred front inom svensk sjukvard ~ forutsatter  att
systemet folis upp OCh utvarderas. | USA finns ett sérskilt organ, Prospective
Payment Commission (PROPAC), SOM |gpande folier upp erfarenheterna av
anvandningen @ DRG. Detta gyjler framst aktualiteten igruppindelningen i
DRG, SOM arigen revideras, for att t ex framja  introduktionen av pya
medicinska  metoder, SOM bOr spridas. Lamplig utformning  OCh placering v ett
liknande  svenskt organ bOr nérmare utredas. | ett inledande utvecklingsskede
bor ansvaret for uppfslining OCh utvardering  ligga pa Spri i samarbete med

socialstyrelsen.
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17.8 Resurser

Resurshushillningen kan frimjas genom att den service som virdenheterna tar i
ansprik debiteras virdenheterna och allts inte ger sken av att vara kostnadsfri.
En sidan utveckling av ekonomistyrningen p4gér p4 olika hall inom hiélso- och
sjukvarden. Det ir ocks4 viktigt att en allt storre del av kostnaderna redovisas
som kostnader for den enskilda patienten och en allt mindre del som
grundkostnad, som fordelas per virddag.

Nya jimforelsetal bor utvecklas dir resurser fortlopande skall kunna relateras
till prestationer.

Tekniker behover bl a utvecklas for att man skall kunna berdkna kostnader for
forebyggande verksamhet, utbildning och beredskap.

Sjukvdrdshuvudmdnnen har ansvaret for att det arbete som inletts pd dessa
omrdden fortsdtter. Det finns dock behov av centrala insatser i form av
samordning, som det 4r limpligt att Landstingsforbundet stér for.

En del av DRG-arbetet #r att kostnadsberdkna den slutna sjukvérdens
prestationer, dvs kostnad per DRG. For detta behdvs ett omfattande
utvecklingsarbete i landstingen for att anpassa ekonomisystemen till en
prestationsrelaterad kostnadsredovisning. Det 4r ett arbete som skall bedrivas
av landstingen sjilva men det &r angeldget att utvecklingsarbetet stéds med
vissa centrala utvecklingsmedel for att stimulera landstingen. Pd central nivd
bor landstingsforbundet ha huvudansvaret for ett sddant utvecklingsarbete.

De ekonomisystem, som for ndrvarande anvinds pd landstingsnivé, priglas
av att de dr uppbyggda for en anslagsfinansierad verksamhet. Hilso- och
sjukvédrden i Sverige 4r en stor och sammansatt organisation bestdende av
personal, medicinsk och annan utrustning och fastigheter med tillhérande
service. Av sirskilt intresse dr sjdlvfallet personalen, som inte endast dr den
storsta utan ocksd i andra avseenden viktigaste resursen. En viktig del i ett
informationssystem for hilso- och sjukvirden miste dirfor inbegripa en
beskrivning av denna (storlek, sammansittning och anvidndning). Resurserna
méste beskrivas i sdvil fysiska som ekonomiska mdtt, t ex arbetstimmar
respektive kronor.
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17.9 Effekter

Insatsema for battre kostnads- och prestationsredovisning boér kombineras  med
€N redovisning pa lokal nivd av vardens effekter.  Inom varje specialitet ~ bor
effekimatt  utvecklas som tar fasta pa t ex gverlevnad, funktionsférmaga,
livskvalitet ~ samt eventuella komplikationer ~ och biverkningar.

Fran central nivd behévs stod fsr utveckling av matt och matmetoder.

Vérdens effekter ar en svrmatbar del av dess kvalitet.  Effektméatten bor

anvandas for kontroll av att andamalsenliga metoder anvands och for att framja

utvecklingen @V sadana.

Staten och sjukvdrdshuvudmannen bdr gemensamt ge Spri eller annan
sakkunskap | uppdrag att ta fram matt och matmetoder fgr SAval resurser,
prestationer ~ SOM gffekter, samt fillse att ett gangardiseringsarbete vid behov

inleds vid SIS-HSS.

17. 10 Kvalitetssakring

Socialstyrelsen  har p& utredningens  uppdrag Utarbetat en arpetsrapport  (SOU

1991:17)

Att méta vardens kvalitet &r i och for sig ingenting nytt. Det har giorts tidigare
inte minst i samband med Kklinisk forskning. Det finns sedan lange en rad olika
moment  av kvalitetskontroll inbyggda i halso- och sjukvarden.  Vad som
daremot  saknas ar ett heltackande system fOr kontinuerlig  kvalitetsuppfolinin g,
vad som brukar kallas yyalitetssakring  (Quality Assurance). Harmed  avses
saval matning och vardering av kvaliteten  som olika atgarder for att vid behov
ratta till brister och forbattra den:

Bristande kvalitet i varden har inte bara negativa effekter for patienterna  utan
medf6r dessutom stora kostnader for samhallet.

Internationellt  sett ar kvalitetssakring  €n vél etablerad foreteelse. | flera lander
har man kommit ganska langt | utvecklingen @V system for kvalitetssakring.
Dessa kan delvis {jzna som forebild for motsvarande arbete i Sverige.

Det finns olika krav och ntressen, som skall tillgodoses, da kvalitetskriterier
identifieras  och preciseras.  Kriterierna méste identifieras  och accepteras  av de
ansvariga fOr verksamhetens olika nivder och ansvarsomraden. Det maste ocksd

rada en gamstammig uppfattning bland dessa i valet av kriterier. S&dana maste
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darfor tas fram av dem som arbetar inom olika verksamhetsomraden dvs inom
medicinska  specialiteter, iNom vard och omsorg eller inom  halsobeframjande
och sjukdomsforebyggande verksamheter.

Kvalitetssakring ~ kan ske pa lokal nivad ur olika perspektiv.  Sjukvérdspolitiker,
administratorer, klinikansvariga och patienter behéver  information om
verksamhetens  kvalitet. Ocks& statsmakterna har behov av att veta hur kraven
pd god kvalitet i varden filgodoses. Det & vikigt ~att kvalitetsmatt och
kvalitetsindikatorer ar val forankrade hos dem som &r verksamma i halso- och

sjukvarden.

De kriterier som identifieras  skall pelysa halso- och sjukvardens kvalitet ~ fran
patienternas ~ synpunkt, U €x Vardens iiiganglighet, omhandertagande och
vardstandard. ~ Frdn medicinsk  synpunkt Méste ocksd kriterier tas fram for att
belysa Kvaliteten —av giagnos- 0ch behandlingsmetoder.

| Sverige har sedan nagra &r sérskilda specialregister ~ fOr kvalitetsuppfélining

tagits fram pa initiativ  av specialistforeningar eller genom samarbete mellan

vissa kliniker. ~ En annan typ av kvalitetssékringssystem ar sadana som avses
belysa kvalitetsnivaer genom identifiering av vissa kritiska  foreteelser,  dvs
vamingstecken  pa att nagot gatt Snett. Dessa analyser berdr vanligen en viss
specialitet, ViSS &tgard eller vard. Ett antal andra typer av studier pagar ocksa
for néarvarande.

Dagmar-dverenskommelsen mellan  staten och | andstingsforbundet innebar
bla att sjukvardshuvudmannen skall paporja arbetet med att utveckla formerna
for att mata och vérdera vardens kvalitet.

Det ar gngelaget Aatt i nuvarande  ytvecklingsfas ett flertal olika alternativa
kvalitetssakringssystem provas. Socialstyrelsen ~ bar ftillsammans  med spri,
sjukvardshuvudménnen, foretradare  for  hdlso-  och  sjukvardens  olika
specialiteter ~ 0Ch  omvardnadsspecialister ta fram de kvalitetsindikatorer och
kvalitetsmétt ~ som & pgdvandiga for ett kvalitetssakringsarbete  pa alla nivéer i
halso- och sjukvarden.

Socialstyrelsen ~ bOr 3 ansvar fsr att standardiseringsarbetet med framtagna
matt initieras  vid SIS -HSS .
17. 11 Jamforelser

At genom jamforelser mellan olika enheter och omrdden inom hélso- och

sjukvarden  pavisa skillnader vad betraffar tex. kvalitet, resultat och kostnader
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kan vara en metod att initiera utveckling  av vérden. Det finns ett stort intresse
frén bade politiskt  OCh professionellt ~ héll att kunna gora sddana jamforelser.
Lékare har t ex alltid anvant sig aV jamforelser  for att komma fram fill basta
behandlingsmetod. ~ Den politiska  nivdn har behov av att bedsma vad man far
for insatta resurser. Det &r ocksd nodvandigt fOr patienterna  att ha ett underlag
for att kunna vilia sjukhus nér detta frdn och med 1991 &r majligt.

Jamforelser  p3 vissa omrdden forsvaras 4, att det &r mycket stora skillnader
mellan |andstingen | fraga om deras inre organisation. Aven inom |andsting kan
det finnas stora skillnader i organisation @ enheter inom samma vardomrade.
Organisationsformen  paverkar | hog grad utformningen v tex den ekonomiska
redovisningen.  Detta har bl a framkommit tex vid pergkningarna @V DRG-
vikter inom  wyinnosjukvérden (personligt ~ meddelande  Gert  paylsson).
Jamforelser  av kostnader  mellan organisatoriska enheter, saval inom som
mellan landsting, kraver darfor alltid en beskrivning av hur de beréknats.
Organisationen  paverkar OCks& valet av ekonomisystem. ~ Det &r inte |angre

mojligt  att stalla krav p& enhetliga system for alla landsting. Aven inom ett och

Samma  |andsting Mmedfor decentralisering ~ att krav stélls frén enskilda enheter att

siglva & besluta om sina ekonomisystem. Att &stadkomma  en absolut

jamforbarhet skulle  krava en helt orimlig likriktning av  |andstingens

organisation.

Om man emellertid pa den lokala nivan upplever att jamforelsema  ar till nytta
kan s& smaningom en enhetlig redovisning Vv&xa fram. Det har ocksd visat gg i
Dagmar SO-studiema  att manga intressanta  forhdllanden  kunnat belysas daven
med nu pefintlig  infomtation  trots att denna i manga avseenden &r bristfallig.

Det & ngdvandigt At jamforelser pa grundval 2V tillganglig Statistik och annan
infonnation  inte anvands okritiskt utan blir foremal for analys innan slutsatser
dras. Analysen maste goras | samarbete med dem som ansvarar  for
grunduppgiftema och visa hur dessa &r framtagna Och p3 vika grunder och
indelningar kostnader &r beréknade. Det finns exempel p& hur Kiiniker  pegats ut
som samst i landet utan att foretradare for kliniken ifraga haft mojlighet ~ att
kommentera  eller ge mojliga forklaringar  till presenterade resultat.  Jamforelser

SOM anvands  felakiigt  &r naturligtvis ~ mer il skada &n pyia  Intresset  for
jamfoérelser maste i forsta hand stodjas med att gemensamma begrepp
tilhandahalls ~ fr&n centralt hall men det &r ocksd viktigt att arbetet med gnalys av

centralt framtagen statistik sker i ndra samarbete med \erksamhetsforezradare.
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18 Central statistik

Centrala myndigheter och organisationer har ett legitimt behov av grunddata
som underlag for den tillsyn och uppféljning av hilso- och sjukvirden, som
iligger dem. De skall ocksd forse regering och riksdag med beslutsunderlag.
En gemensam struktur fér begrepp och konkreta mél saknas emellertid varfor
det 4r svart att genomfora en effektiv behovsanalys pé central nivd. De centrala
statistikbehoven blir dirmed summan av en icke koordinerad 6nskelista frin
centrala instanser.

Frigor kring milstyrning och uppféljning av den kommunala verksamheten
diskuteras emellertid nu i olika sammanhang bl a inom den kommunal-
ekonomiska kommittén och i arbetsgrupper tillsammans med socialdepar-
tementet respektive civildepartementet.

Det har t ex visat sig att centrala myndigheters och organisationers behoy av
information 4r av mycket skiftande slag, bide betriffande kvantitet och kvalitet.
For t ex epidemiologisk bevakning och forskning stills krav pa personuppgifter
i stor miingd, med hég detaljeringsniva och av mycket hog kvalitet.

Det samlas idag stora méngder data pA central nivd som inte anviinds optimalt.
En av anledningarna till att data inte anvinds effektivt 4r att det ofta finns
grundliggande skillnader i bl a begrepp och definitioner Utnyttjandet skulle
sannolikt kunna dkas om limpliga bryggor mellan systemen kunde utvecklas
men detta dr bide svért och tidsddande.

For planering och uppféljning #r det vanligen tillrickligt med ett fétal
strategiska uppgifter i form av aggregerade uppgifter med t ex fordelning pd
summariska diagnosgrupper samt jimforelsetal (relationstal, nyckeltal). I stor
utstréickning har man hittills tillfredsstillt behoven genom att samtidigt samla in
uppgifter for olika indamdl. Resultatet har bl a blivit att det tagit mycket ling tid
att f4 fram éven enkla sammanstéllningar om t ex vardprestationer.

Det sammansatta indamélet med uppgiftsinsamlandet har sannolikt ocksa
bidragit till att man lokalt inte alltid haft mgjlighet att forsta det centrala behovet
av data.

Ext sdtt att snabbt fd till stdnd en betydande férbdttring av den centrala nivdns
utnyitjande av aktuell information dr att skilja pd uppgifter for fortlopande
uppfoljning med hjdlp av dversiktliga aggregerade data och jamforelsetal frdn
underlag for forskningens behov.
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181 Gemensam uppsattning variabler

En utgéngspunkt  fOr utredningen & att yppgifrer Som for strategiska  syften
skall  rapporteras il central nivd skall kunna hamtas fran uppgifter ~ SOM
registreras  fOr operativa @ndamdl pg lokal niva. Av dessa uppgifter  skall rapport
till central niva ske av ett fatal variabler, gemensamma basdata, SOM gkapar €N
forutsattning for en ennhetig  uppfolining av vardens  ytyeckling och
vardinsatsemas  fsrdelning.

I'linje med den gecentralisering ~ av ansvar och pefogenheter,  SOM NU pagar
inom det svenska halso- och sjukvardssystemet, kommer behovet av data med
hog detaljeringsgrad ~ att minska jy hagre upp Man kommer i grganisationen.  EN
Okad anvandning @ jamforelsetal  efterfragas fran statsmakiemas  sida. P& den
nationella  nivan skall i férsta hand en avstamning  kunna ske for att utréna om
hélso- och gjukvarden nér de mél som yppstalits  av riksdagen.

Basdata frdn den slutna vérden finns definierade  och rapporteras  till
socialstyrelsens  register Over sluten vérd. Under utredningens  géng har frdn i
forsta hand central nivd onskem& om komplettering @V pasdatauppsattningen |
slutenvardsregistret med ytterligare ~ variabler  framforts,  t €x yppgift  om
komplikationer i samband med agarder, Aterintagningar  OCh OM patienten  &r
fardigbehandlad ~ Vvid Kliniken.

For den oppna sjukvarden  foreligger et forslag 8 utredningen  fill
rapportering  ~ Rapportering  ffdn den gppna Vvérden- Basdata for uppféljning
(SOU  1990:98). Forslaget redovisar en yppsaitning basdata for peskrivning — av
den medicinska  verksamheten pa ett likartat satt som for den slutna vérden.
Forslaget tll gppenvardsrapporteiing  har medfort  att gocialstyrelsen  1991-01-
01 inrattat en genomfsrandegrupp  Med representanter  for berdrda intressenter.
Genomforandegruppen ~ kommer  att precisera formerna  for rapporteringen,  se
till  att erforderliga  Klassifikationer  finns tillgangliga Ooch ocksé ange former for
aterrapporteringen.

Basdatauppgiftema ~ frdn sluten och oppen Vard ger dock inte underlag for att

bedéma utfall eller resursatgang. Sédana uppgifter  bor tilkomma 3 jyngre  sikt.

For en fortiopande  uppfoljining  behdvs fbrutom  basdata for sluten och Sppen

vérduppgifter ~ SOM dels terspeglar maluppfyllelsen i refation til |agstiftningen

pé& omradet dels prestationerna i relation till verksamhetens  kostnader.
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Denna typ av data behdvs bl a for att:

- folja hilsosituation och hilsorisker

- folja omfattning och karaktir pd sjukvérdsutbudet
- gora jimforelser mellan olika delar av landet

- dvergripande utvirdera sjukvardsinsatserna.

Uppgifterna miste kunna hiinforas till organisatoriska enheter men behdver
inte vara personuppgifter.

Basdata kan sannolikt forindras ver tiden bl a beroende pa fordndringar av
virdens organisation, vilket kriver ett fortlopande arbete med Sversyn av
dessa. En sidan 6versyn méste dock ske i samarbete med den lokala nivén bl a
for att undvika att den centrala nivén initierar onddiga och kostnadskrdvande
andringar.

For fordjupad tillsyn och utvirdering behdvs i vissa fall en mer detaljerad
information #n den som kan utvinnas ur basdata. Det dr inte heller mojligt att
langt i forvig forutse dessa behov i detalj. For att undvika onddigt insamlande
och lagring av data p4 central niv4 bor dessa data hiimtas frin den lokala nivan
nir behoven uppstar. Detta forutsitter att de lokala informationssystemen
utformas s4 att hiinsyn till den centrala nivins behov kan tas. Fram till dess att
de lokala informationssystemen #r fullt utbyggda dr det nédvindigt att himta
vissa uppgifter frin centrala register. Inriktningen pé lédngre sikt bor vara att
lagring av data pA central begrinsas. Utredningen tar inte stillning till
forskningens eventuella behov av centrala personregister.

De sammanstillningar av strategisk information som tas fram for den centrala
nivin miste bygga pi entydigt definierade och kvalitativt acceptabla
grunduppgifter, vilka samtliga har genererats inom véirden pa det lokala planet.
En forutsitining for en sddan statistik dr att den centrala nivdn identifierar och
definierar den uppsdttning basuppgifter som varje enhet pd lokal nivd sdledes
mdste registrera och rapportera vidare. Dessa basdata skall sedan ingd i en
periodiskt dterkommande statistik pa riksnivd. Det dr av storsta vikt att denna
statistik, som skall utgora centrala nivans &terrapportering av jimforande fakta,
utformas med ett innehall, som upplevs som meningsfullt av mottagaren, dvs
uppgiftslimnaren. Det i#r siledes viktigt att dessa grunduppgifter faststélls
och definieras for att utgora en informationskdrna som dr densamma pd alla
nivder.
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18.2 Centrala register

I 'den Plan avseende officiell statistik inom socialsektom, Som  zrigen tas

fram av socialsektoms  gtatistikdelegation, ~ redovisas i en bilaga €N forteckning
over centralt producerad  statistik. Forteckningen ~ baseras pa en yaje Ar
genomford inventering och avser att ge en Oversikt over de olika
statistikinsamlingama ~ vad avser producent,  innehall, publicering,  malgrupper,
uppgiftslanmare  0Ch 5nyandningsomraden.

Vid en granskning & denna fsreckning  konstateras,  att beskrivningen ~ av
statistik  frdn olika myndigheter  inte &r enhetlig. Det framgar bl.a inte alltid vilka
register SOM innehaller personnummenTerminologin ar inte heller samordnad.
Inventeringen har inte heller lyckats ge €N fyllstandig Overblick  dver andamalen
for statistikregistren pa central nivd. Den kan darfor givetvis  inte heller
anvandas for att bedéma de centrala myndigheternas behov av register  0ch
deras innehdll med avseende pé& bla personnummer.

Mot den pakgrunden bOr socialsektoms  giatistikdelegation ~ Som ett led i sit
fortsatta  samordningsarbete  omgéende prova huruvida en del register pa langre
sikt helt eller delvis kan awecklas och ersattas av uppgifter, SOm hamtas direkt
frén basenhetema i aggregerad form.

Om  myndigheter vid en sadan Gversyn  finner  behov foreligga av

personnummer 1 ett register, mé&ste detta redovisas och understillas regeringens

och riksdagens prévning.
18.3 Forskningens behov av centrala  register

Forskningens  VIllkor —ingar inte i yredningsuppdraget. D€ personregister, ~ Som

finns pa central nivd, anvands for ett flertal olika &ndam& varav  ett ar

forskning.

Forskningens ~ behov av centrala personregister ~ har starkt framhallits  och
sammanfalleri vissa fall med behoven for utvardering pa& central nivd och fér
epidemiologisk bevakning.  Forskningens  speciella  behov av centrala
personregister har  redovisats i en sarskild rapport till utredningen

(Arbetsrapport, SOU 1991:17). | denna rapport havdas att det finns starka skl
alt for forskningsandamal fora personregister pa& central niva.

Utredningen anser det gpgejaget att bevara méjligheterna il registerbaserad
medicinsk  forskning. Personregistrens 4ndamal  bor emellertid Klargéras  tydligt

och strikta regler for dess anvandning  anges.
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18.4 Integritetsproblem med centrala  personregister

Centrala  personregister medfor  integritetsproblem, som i hag grad

sammanhanger Med utldamnandet av yppgifter frdn den basenhet
dar de registrerats  (oavsett medium) for Vé&rd- och pehandiingsandamal,  for att
anvandas for andra gyfien. Detta kan av den enskilde ypplevas Som ett
otillbérligt  intrdng 1 9N personliga integriteten.  EN awagning  Mellan  individens
intressen och samhallets behov maste oundgéngligen  géras. Denna maste goras
med stor pmsorg. Endast nar gynnerligen Starka skal talar emot ayidentifiering
bor uppgifter som kan hanforas till den enskilde utlamnas frdn basenheten for
annat &n vard- och pehandlingsandamél.

Socialstyrelsen havdar dock med efiertryck  kravet pg att f& fora centrala
personregister ~ ven i fortsattningen  fOr att kunna fygsra  Sina av riksdagen

dlagda uppgifter Med tillsyn, kvalitetskontroll, resultatanalys ~ och folkhélso-

arbete.

En sadan avwvagning Mellan individens  och samhallets intressen maste goras
av regering  °¢h riksdag.

Utredningen  foresldr  darfor  att de personregister som bedoms vara

nodvandiga att fora pd central Nivd regleras | lag.

En ny lag oM uppgiftsskyldighet inom halso- och gjykvarden foreslds i en
proposition &N regeringen | februari 1991 Eniigt  férslaget  bemyndigas
regeringen att meddela féreskrifter for kommuner  och |andstingskommuner att

lamna  yppgifter  till - socialstyrelsen och lakemedelsverket for forskning  och

statistikframstallning inom halso- och gjukvardens ©Omrdde. EN ygedning oM
forfattningsreglering av personregister  INOM  socialférsakringens omrdde har
lamnat  ett betankande 1991 (SOU 1991:9). h

Aven om en lagreglering @ de permanenta  centrala registren  sker kvarstar
naturligtvis @t registreringen  Medfor integritetsintrang, ~ Som av den enskilde
kan yppfattas ~ SOM  otillborligt. Aven de mer tilfalliga register ~ Och
sambearbetningar, som kan komma att behgvas, medfor risk for otillpsriigt

integritetsintrang. Inrattandet och foérandet av dessa kommer att ske med
tilstind  frdn  gatainspektionen. Ett sérskit proplem  med detta &r att
datainspektionen  visserligen kan beddéma om det yppgivna andamalet motsvaras
av de yppgifter som skall inga iregistret och ge foreskrifter  for registret mMen

inspektionen  Kan mycket séllan ifragasatta behovet nar en myngighet Vill inratta

ett register fOr att kunna bedriva sin verksamhet. Det &r darfér av en oerhord
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vikt - att den myngighet SOM inrattar ett personregister  verkligen analyserar it

behov isynnerheti de fall registret inte kommer att understallas riksdagen.

Uppgifter  0m hélsa och gjykdom &r sé kansliga att man inte kan rékna med att
€N spridning  under  gigrig sé& kontrollerade  former kan ske utan att skapa Oro.
Darfor  &r det nodvandigt med en total éppenhet fran myndigheternas sida om
vilka  register som férs och hur uppgifterna  sprids och anvands. Det &r ytterst
en fyrtroendefraga, som ar beroende av att alla led i hanteringen kan
kontrolleras  och forutses.

Det finns i befolkningen ~€n stor férstéelse for att registrering ~ sker inom halso-
och sjukvarden  fr t ex forskningsandamal och  epidemiologisk  bevakning.
Detta &r psgvandigt  att ta tillvara  om det éverhuvudtaget ~ skall vara mgjligt ~ att
fora centrala personregister ~ Med yppgiter  frdn  halso- och sjukvéarden.  En
konsekvens av detta blir att varje myndighet —Mmaste noga Gvervaga Och motivera
behovet av sina register. Motiveringama maste vara s&dana att de verkligen
overtygar  befolkningen ~ OM At nyttan overvager nhackdelama och att man inte
kan l6sa sina uppgifter p& annat satt.

Likasd &r det nodvandigt att de lakare som har direkt kontakt med patienterna
har ett fyiistandigt underlag fOr SN pedsmning av vika yppgifter Som kan
lamnas ut i gplighet med sekretesslagen. Det nuvarande forhéllandet,  att manga
lakare ypplever att de inte riktigt vet hur de uppgifter ~ de registrerar  for vard-
och behandlingsandam&l  kommer att anvandas, kan leda till att sarkilt kansliga
uppgifter inte alls registreras. Det finns ocksd en risk att patienterna  inte |angre
vigar Vara fylistandigt  oppna | Sina kontakter ~med varden. Detta forsamrar
naturligtvis ~ infe endast mgjligheten  att ge god VArd utan pegransar OCksd
anvandbarheten  av registren.

Onddig ©Oro kan i stor srackning  undanrdjas genom information  om hur
uppgifterna  kommer  att hanteras i framtiden, i forsta hand avseende eventuellt
utlamnande  for olika andamal, sekretesskyddets omfattning och innebérd  samt
bevarandetider. Sédan infonnation kan ske via broschyrer eller anglag som
finns  tillgangliga | vantrum  eller pa annat sétt tillhandahéllas befolkningen.
Detta galler anvandning for sddana andamal dar patientens samtycke inte &ren
férutsattning for  utlamnandet. Det utlamnande som sker med patientens
informerade  samtycke for t ex forskning eller konsultation  &r knappast nagot
problem i detta sammanhang forutsatt att informationen  varit_ fullstandig ~ och att
nya omstindigheter ~ foranleder  fsmyad kontakt med mgjlighet  till pytt

stallningstagande ~ fran patientens  sida.
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185 Aterrapportering

Enbart opligatorisk ~ rapportering & inte tilrackligt  for att fa fram bra data. Ett
flertal studier av den svenska patientstatistiken frdn den slutna varden har pekat
pa bl a brister i kvaliteten  ps ing&ende data, framst medicinska  diagnoser. EN
orsak till detta &r att man p3 de enheter dar registreringen sker inte anser gig ha

haft direkt nyita av de registrerade  uppgifterna och inte heller fatt nagon

anvandbar terrapportering av sammanstallda och  analyserade data.
Socialstyrelsen har 't ex inte lamnat  nagon  &terrapportering frén
slutenvardsregistret ~ sedan 1984 dd registret avidentifierades.

Landstingsférbundet har dock vid flera tillfallen redovisat statistk baserad pg
socialstyrelsens ~ avidentifierade  slutenvérdsregister i sarskilda  rapporter Och i
Statistisk ~ &rsbok f6r |andstingen.

Det &r av storsta vikt att de data som rapporterats fill den centrala nivdn utan
fordrsjning ~ bearbetas och aterrapporteras  till  uppgiftsidmnarna.  Formen  for
&terrapportering méste baseras pg det behov av information  som finns pg lokal
nivd for granskning @V den egna verksamheten,  SOM peslutsunderlag ~ och for
jamforelse  med likartade  verksamheter. | det senare hénseendet sammanfaller
den lokala respektive centrala nivans intressen. En forbatirad  anviandning  Och
terrapponering v insamlade data bedéms oka motivationen  att lanma korrekta
uppgifter.

Skalen for 3 i ar flera utdver att man behdver den sammanstallda

aterrapportering

informationen och de p3 denna gjorda analyserna for |edning ©OCh utveckling av
den egna verksamheten.  Jamférelser med andra enheter med samma inriktning
kan vara il stor pjgip. Vidare  ger den yppgiftslamnarna méjlighet att
kontrollera  och kommentera  sammanstallningamas och analysemas  riktighet
och anvéndbarhet samt ge impulser fll férandringar | den egna organisationen.

En Gversyn av den nuvarande  3terrapporteringen b6r snarast inledas i
samarbete  mellan  berdrda  myndigheter, organisationer och  sjukvérds-
huvudmannen. En analys bor goras av hur tillgangliga data har anvants och
anvénds fgr narvarande samt om de yppfyller de behov som finns pa saval
lokal som central niva.

Staten och  sjukvardshuvudmannen bor darefter  kontinuerligt folia  och

utvardera anvandningen Och behovet av centralt gterrapporterad statistik.
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19 Analysresurser

P& saval lokal som central niva ar analysresursema  ofillrickliga.  Detta galler
saval igang il kompetent  personal SOM ekonomiska  resurser, for att
sammanstélla data, analysera dessa och framstilla relevanta beslutsunderlag. De
sammanstéliningar ~ S°M produceras idag &M hog grad praglade av den tigigare
ADB-utvecklin gen, dar &dven utdata  bestimdes av  systemman och
programmerare ~ Ooch inte av anvandarna. Dessutom var systemen sa uppbyggda
att utdata inte py ett enkelt satt kunde anpassas il &ndrade behov.

P& kort sikt maste den stora mangd uppgifter, SOM redan j4ag samlas in och
registreras,  KUMNa ymytjas  pa e petydiigt  effektivare  satt med pjgp av
forstarkt  analyskompetens. ~ Personer med ratt yompetens kan ocksd pa |angre
sikt paverka hur den framtida datainsamlingen  skall genomféras och delta i
utformningen av utdata samt ge forslag il vika analyser ~ som skall

genomforas.

Utredningen  har kunnat konstatera att det &r mojligt  att bedriva ett konstruktivt

analysarbete inom s&vél gppen som sluten vard under férutsattning  att berorda

aktorer bereds tiltfille  att medverka pa lika villkor.Bland de projekt som
fortignar ~ att  namnas & yardprogramarbete, kvalitetssakringsprojekt,
verksamhetsberattelser och DRG-projekt. Sarskilt  effektiv tycks den

arbetsorganisation vara som anvénts for att initiera och driva de s.k Dagmar 50-
projekten.Den har redan visats sig utgora e viktigt referensforum  foér den som
arbetar med analyser pa lokal och regional NiVA Utredningen forordar  att denna
organisation ~ bibehdlls under en tid fg att tafram goda exempel pd hur redan

tilgangliga  data kan analyseras 0ch presenteras pa ©tt andamalsenligt Satt.
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