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Forord

Sammanhallen journalféring innebar att vardgivare tillgangliggor sina
journaluppgifter for varandra. E-halsomyndigheten har fatt regeringens
uppdrag att foresla hur ssmmanhallen journalforing kan nyttjas i sa stor
utstrackning som majligt i varden och omsorgen, i hela landet och av alla
vardgivare.

E-hédlsomyndigheten har, i enlighet med uppdraget, samverkat och haft dialog
med relevanta myndigheter samt privata och offentliga organisationer inom
omradet.

Denna delrapport innehaller en behovskartlaggning samt en analys av nulage
och utmaningar med dagens informationshantering inom ramen for
sammanhallen journalféring.

Analysen visar att den tekniska I6sning som framdéver anvénds for
sammanhallen journalforing bor kunna anvandas ocksa for flera andamal, till
exempel forskning och kvalitetsuppféljning. Darfor har E-hélsomyndigheten
beaktat detta i det preliminara I6sningsforslag som myndigheten redogor for i
foreliggande rapport. Till slutrapporten avser E-hdlsomyndigheten att vidare
utreda l6sningsforslaget avseende bland annat teknik, kostnader, finansiering,
samt inte minst juridik.

| arbetet med delrapporten har utredarna Ake Nilsson, Ann Grangvist, Anne
Simmasgard, Morine Kalulanga, Vivéca Busck Hakans, Helena Nilsson,
juristerna Joakim Beck-Friis och Tina Chavoshi, UX-specialist Karl Monsen,
samt arkitekt Manne Andersson deltagit.

Arbetet med denna delrapport har letts av utredarna Max Herulf och Bessam
Saleh. Beslut om denna rapport har fattats av generaldirektéren Janna Valik.
Utredaren Max Herulf har varit foredragande. 1 den slutliga handlaggningen
har enhetschef Susanna Wahlberg och ansvarig avdelningschef Annemieke
Alenius deltagit.

Janna Valik

Generaldirektor
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Sammanfattning

Sammanhallen journalféring innebar att vardgivare tillgangliggor sina
journaluppgifter for varandra. Det finns idag tva huvudsakliga satt att
praktiskt astadkomma sammanhallen journalforing. Det ena &r genom att flera
vardgivare anvander samma vardinformationssystem inom en region. Det
andra dar att vissa informationsmangder gors tillgangliga genom tjénsten
Nationell Patientoversikt (NPO).

Trots befintliga tekniska lésningar anvands inte sammanhallen journalforing i
tillracklig utstrackning for att fa den nytta som énskas. E-halsomyndigheten
har darfor fatt regeringens uppdrag att foresla hur de legala méjligheterna till
sammanhallen journalféring kan nyttjas i sa stor utstrackning som mojligt i
varden och omsorgen, i hela landet och av alla vardgivare.
E-halsomyndigheten ska Gvervaga bade befintliga och alternativa tekniska
I6sningar. Foreliggande rapport utgér E-hdlsomyndighetens delredovisning av
detta regeringsuppdrag.

Som underlag for denna rapport har E-hdlsomyndigheten genomfort en
behovsinventering bland ett femtiotal olika aktorer som paverkas av hur den
digitala informationsforsérjningen idag fungerar inom vard, omsorg och
halsodataomradet. Av dialogerna framkom att samtliga aktorer har stora
behov av en fungerande digital informationsforsorjning. Dessutom uttrycktes
oro dver att brister pa detta omrade kan bidra till att utvecklingen i Sverige
hammas.

Tekniska forutsattningar for sammanhallen journalforing

E-hédlsomyndigheten har analyserat forutsattningarna for att anvanda och
vidareutveckla NPO (och den underliggande tekniska strukturen Nationella
tjansteplattformen) for att 6ka anvandningen av sammanhallen journalforing.
Vissa omstandigheter talar for att bygga vidare pd NPO: De flesta storre
vardgivare ar redan anslutna och har darmed gjort investeringar fér anslutning
och anpassning av de egna systemen for att producera (tillgangliggora)
information. Anviandningen av NPO har ocksa tkat de senaste aren, liksom
antalet informationsmangder som kan goéras, och som faktiskt gors,
tillgangliga.

Det finns emellertid utmaningar kopplade till att vidareutveckla dagens
befintliga tekniska l6sning och att fa de som idag inte ar anslutna att ansluta

sig.
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Sammanhallen journalforing ar idag bara tillatet mellan vardgivare. Om
forslagen om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation blir verklighet
kommer det innebdéra att &ven omsorgen behdver ansluta till en infrastruktur.
Dagens avgiftsmodell for anslutning och tillgdngliggérande av information
kommer sannolikt ha stor betydelse for omsorgens aktorer. Omsorgsgivare,
inte sallan mindre till storlek, kan fa svart att motivera direkta och indirekta
kostnader for att ansluta till Nationella tjansteplattformen och NPO med
dagens avgiftsmodell.

Att utveckla vidare pa den inslagna vagen med NPO som grund kommer att
krava omfattande investeringar hos olika aktdrer. Dessa investeringar behdver
forhallas till den nytta de kan ge, och da inte bara inom ramen for
sammanhallen journalforing. Eftersom NPO i grunden ar konstruerad for att
tillgangliggora information for sammanhallen journalféring kan nyttorna med
dessa investeringar inte sjalvklart realiseras i andra sammanhang. For att
satsningar pa tekniska losningar pa halsodataomradet ska vara
kostnadseffektiva och langsiktiga behdver de kunna anvandas for att
tillgodose flera aktorers behov och anvéandas for fler legala andamal an enbart
sammanhallen journalforing, som forskning, kvalitetsuppfoljning och
krisberedskap. Den sammantagna bedémningen &r att alternativa tekniska
I6sningar behdver 6vervégas.

Rattsliga forutsattningar for sasmmanhallen journalféring

Det finns ett antal legala aspekter som har betydelse for mojligheten att
anvanda sammanhallen journalforing i storre utstrackning. De mest
avgorande ror den frivillighet som foreligger; dels kring att éverhuvudtaget
inga sammanhallen journalféring, dels kring vilka informationsméngder som
gors tillgangliga. Detta paverkar anvandbarheten eftersom den som anvander
sammanhallen journalforing bor kunna forvanta sig att den information som
finns ar komplett. Utdver det legala regelverket som majliggér sammanhallen
journalféring &r dataskyddsregleringen av central betydelse for att fa behandla
personuppgifter. Aktorerna ger uttryck for stor osakerhet i hur
dataskyddsreglerna ska tillampas da de upplevs som omfattande och
komplexa, och anger att de darfor avstatt olika typer av digitaliseringsprojekt
och it-utveckling.

Det saknas en central aktér som tydligt styr hur vardgivare ska strukturera
olika informationsméngder, vilket har bidragit till bristande semantisk
interoperabilitet och 1ag upplevd nytta med sammanhallen journalforing.
Uppgifter som faktiskt delas inom ramen fér sammanhallen journalféring &r
sallan enhetligt strukturerade och bestar till delar av ostrukturerad text.
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Mot bakgrund av de slutsatser som dragits i detta arbete anser
E-halsomyndigheten att det pa sikt bor skapas nagon form av skyldighet att
tillgangliggora vissa prioriterade informationsmangder. En statlig myndighet
bor besluta vilka dessa informationsmangder ska vara, samt vilka
specifikationer som ska anvéandas. Denna forflyttning kan redan pa kort sikt
stimuleras med ekonomiska medel.

Vissa forutsattningar behéver forandras

Intentionen med sammanhallen journalféring ar att en vardgivare ska kunna
ta del av en specifik individs sjukvardsdata i en aktuell vardsituation. Detta ar
mycket viktigt av manga skal, inte minst ur patientsakerhetsperspektivet.
Samtidigt finns det en rad andra typer av data fran andra typer av
informationsproducenter som ocksa skulle kunna vara anvandbara i
vardsituationen. Dessutom finns det andra andamal &n den direkta
vardsituationen dar samma information skulle kunna utgéra ett vardefullt
underlag, till exempel inom forskning och life science. Flera
regeringsuppdrag, offentliga utredningar och statliga initiativ pekar pa
behovet av att skapa strukturer dar data kan ateranvandas for andra andamal
an de ursprungligen skapades for.

Mot denna bakgrund finns det anledning for staten att ta ett tydligt ansvar i
fragor som ar centrala for den digitala informationsforsorjningen och den
underliggande digitala infrastrukturen inom halsodataomradet.

I denna delrapport lamnar E-hdlsomyndigheten ett dvergripande preliminart
l6sningsforslag. Forslagets forsta delar kan genomforas pa kort sikt och sker
inom befintlig lagstiftning. Dessa delar tar till vara pa befintliga strukturer
och tekniska lésningar for att begrédnsa implementationstid och kostnader.
Samtidigt utgor dessa tidiga delar tydliga steg pa vagen mot en mer langsiktig
I6sning. For att pa langre sikt driva utvecklingen mot en andamalsenlig digital
infrastruktur pa halsodataomradet finns i forslaget ett antal fragor som kréaver
fortsatt utredning da de inbegriper bade forfattningsandringar och ny teknik.

Framtidens digitala informationsforsérjning behover vila pa en infrastruktur
som ar mojlig att ansluta till for alla relevanta aktorer och datakallor, saval for
produktion som for konsumtion. Data som tillgangliggors ska kunna komma
fran kallor som i dagens 16sning saknar moéjlighet att koppla upp sig mot
infrastrukturen.

Ett av de omraden som behover prioriteras hogst ar att varden och omsorgen
borjar tillampa enhetlig och gemensam struktur for informationshantering.
Det &r en forutséttning for att informationen ska kunna anvandas som
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underlag for olika atgarder, ibland goras tillganglig for manniskor att lasa,
men ocksa kunna anvéndas av system, till exempel for automatiserade
beslutsstod. Da kan informationen ocksa i storre utstrackning anvandas 6ver
professions-, verksamhets- och huvudmannagranser.

Omesorgen saknar idag majlighet till sammanhallen journalféring med hélso-
och sjukvarden. Utredningen om sammanhallen information inom vard och
omsorg har foreslagit att det ska bli mojligt. For att skapa forutséattningar for
en effektiv informationsforsorjning ocksa for omsorgens behov behover
specifikationer for vissa grundldggande informationsmangder med kopplingar
till omsorgen tas fram och goras tillgangliga.

Det pagar flera regeringsuppdrag, initiativ och projekt som pa olika sétt ror
informationsforsérjning inom hélsodataomradet. Parallellt etableras en
forvaltningsgemensam och sektoréverskridande digital infrastruktur. Dessa
behdver i stor utstrackning samordnas och bilda en helhet samtidigt som
sardragen inom hélsodataomradet beaktas. Darfér bor en nationell
genomforandeplan i ett tidigt skede tas fram for att sakerstalla en samordnad
utveckling av framtidens digitala informationsférsérjning inom
halsodataomradet. Planen ska komplettera befintliga nationella och
europeiska strategidokument som redan finns pa omradet, till exempel Vision
e-hélsa 2025 och Life science-strategin.

For att méta den osékerhet kring juridiska fragor som manga aktérer ger
uttryck for bor en statlig aktor agera stod i dessa fragor. Stodet fran denna
aktor ska samordnas med andra liknande uppdrag som ges i andra sektorer.

| det fortsatta arbetet avser E-hdlsomyndigheten att vidare utreda de olika
delarna for att till slutrapporten presentera forslag med hogre detaljniva.
Dialogen med aktorer kommer ocksa att fortga i syfte att fa ytterligare inspel
kring analys och l6sningsforslag.
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1 Inledning

| Sverige, liksom i manga andra delar av varlden, pagar ett antal trender som
kommer att utgora en utmaning for vard, omsorg och andra delar av
valfarden. Det handlar inte minst om demografiska forandringar, dér en allt
storre andel av befolkningen kommer att utgéras av aldre med storre behov av
vard och omsorg. Samtidigt kommer andelen arbetsfor befolkning att minska,
och darmed aven skatteunderlaget. Till detta kommer stora pensionsavgangar
i yrkesgrupper inom just vard och omsorg. Mot denna bakgrund finns ett
tydligt behov av att pa olika sétt tillvarata digitaliseringens majligheter. |
framtidens vard och omsorg spelar en fungerande digital
informationsforsorjning en stor roll, vilket avspeglas till exempel i Vision e-
hélsa 2025 och regeringens Life science-strategi.

For att kunna ge vard och omsorg av hdg kvalitet behdver medarbetare inom
dessa verksamheter ha tillgang till aktuella och relevanta uppgifter om den
enskilde patienten eller omsorgstagaren, oavsett av vem eller var uppgifterna
har dokumenterats. Férutsattningarna for informationshantering inom och
mellan vard och socialtjanst har forandrats under de senaste decennierna. Idag
finns en stor mangfald av vard- och omsorgsgivare att vélja mellan och en
Okad rorlighet for enskilda individer, vilket innebér att information i allt
storre utstrackning behdver delas mellan olika verksamheter.

Sammanhallen journalféring ar i dag méjligt inom halso- och sjukvarden
genom bestdmmelserna i 6 kap i patientdatalagen (2008:355) och
Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad om journalféring och
behandling av personuppgifter i halso- och sjukvarden (HSLF-FS 2016:40).
Idag mojliggérs sammanhallen journalforing via tjansten Nationell
patientoversikt (NPO) eller nar samma vardinformationssystem anvinds inom
en region. Trots dessa I6sningar nyttjas inte ssmmanhallen journalforing fullt
ut.

Alla regioner ar anslutna till NPO som producenter av patientinformation.
Vilka informationsmangder som respektive region publicerar varierar dock.
Bland kommunerna &r endast en lag andel anslutna som producenter av
information medan manga ar anslutna som konsumenter, det vill saga att de
tar del av patientinformation i NPO.

Behovet av informationsdelning inom och mellan hélso- och sjukvard samt
socialtjansten har varit ként lange och har lyfts i en rad utredningar och
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initiativ. Tillkomsten av sammanhallen journalféring var ett forsok av
lagstiftaren att tillgodose detta behov.

Bristande kommunikation inom och mellan regioner och kommuner ar kant
sedan lange. Tva aktuella offentliga utredningar (Informationséverforing
inom vard och omsorg (SOU 2021:4), samt Aldreomsorgen under pandemin
(SOU 2020:80)) har bada visat pa behovet av att tillgangliggéra information
mellan olika vard- och omsorgsgivare.

Sammanhallen journalforsorjning kan, for att na sin fulla potential, med
fordel ses i den storre kontexten av digital informationsférsérjning inom hela
sektorn. Den information som behdvs for en enskild medarbetare inom vard
och omsorg kan vara av betydelse dven for andra andamal &n de som idag
galler for sammanhallen journalféring. Hur man valjer att l6sa
informationsforsérjningen for individuell vard kommer att ha stor inverkan pa
narliggande omraden som till exempel forskning, krisberedskap,
kvalitetsarbete och planering. Sekunddranvandning av data ar helt centralt for
en rad omraden, och &r bland annat ett av de prioriterade malen i regeringens
Life science-strategi.* Mot denna bakgrund, och det som framkommit i
analysen, har E-halsomyndigheten valt att betrakta det som sker inom ramen
for ssmmanhallen journalforing som ett av flera andamal for
informationsforsorjning i vard- och omsorgssektorn. Arbetet i detta uppdrag
sker darfor med flera relevanta anvandningsandamal i atanke.

1.1 Uppdraget

I april 2021 gav regeringen E-hélsomyndigheten i uppdrag att analysera och
foresla hur de legala méjligheterna till sammanhallen journalforing kan
nyttjas i sa stor utstrackning som majligt i varden och omsorgen, i hela landet
och av alla vardgivare.?

Uppdraget ska slutredovisas senast den 15 februari 2022.

Enligt regeringsbeslutet ska E-halsomyndigheten i sin analys 6vervéaga bade
befintliga 16sningar och eventuella andra tekniska Iésningar for att 6ka
anvandningen av sammanhallen journalféring. Om det &r en ny teknisk
I6sning som foreslas ska en plan for hur l6sningen bor utvecklas och
implementeras tas fram. Om en del av férslaget bestar av en redan befintlig
teknisk 16sning ska planen beskriva hur anvandningen skulle kunna uttkas

! Naringsdepartementet (2019) En nationell strategi for life science
2 Regeringen (2021) Uppdrag att féresla hur sammanhallen journalféring kan nyttjas i storre utstrackning.
S2021/03119 (delvis)
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och losningen vidareutvecklas. Oavsett vilken I6sning som foreslas ska det
framga vilken eller vilka aktorer som bor vara ansvariga for utveckling,
forvaltning, samordning och implementering.

E-halsomyndigheten ska redogdra for vilka informationsmangder som bor
prioriteras i forsta hand och vidare i det fortsatta arbetet.

E-hé&lsomyndigheten ska dven uppskatta kostnaderna for staten, kommuner
och regioner for de forslag som lamnas. Aven konsekvenser for fristdende
vardgivare ska beskrivas och huvudmannens olika forutsattningar vad galler
befolkningsunderlag och kompetenstillgang ska beaktas.

1.2 Omfattning och avgransningar

Idag far endast den som arbetar hos en vardgivare och som deltar i varden av
en patient ta del av patientuppgifter genom sammanhallen journalféring.
Detta galler ocksa vardgivare som utfor halso- och sjukvard pa uppdrag av en
kommun. Andra aktorer inom kommunen, exempelvis socialtjanstens omsorg
om aldre och personer med funktionsnedséttning, kan daremot idag inte ta del
av patientens journaler genom sammanhallen journalforing.

Utredningen om sammanhallen information inom vard och omsorg foreslar
att vard- och omsorgsgivare ska ges mojlighet att géra dokumentation om
vissa patienter och omsorgsmottagare elektroniskt tillgdnglig mellan sig, om
personen inte motsatter sig det.® Forslaget innebar att sammanhallen
journalféring kan tillampas aven for de som bendmns omsorgsmottagare
(aldre och vissa personer med funktionsnedséattning).* E-halsomyndigheten
tar i detta uppdrag hojd for att utredningens forslag kommer att genomféras.

Vidare har E-halsomyndigheten valt att betrakta sammanhallen journalforing
som en del i den storre fragan om digital informationsférsorjning inom
halsodataomradet. Detta innebér bland annat att den digitala infrastruktur som
ska anvandas for just syftet sammanhallen journalféring ocksa ska kunna
anvandas for andra syften som till exempel forskning, folkhalsoarbete och
kvalitetsuppféljning.

| denna delrapport redogors inte for detaljerade tekniska I6sningar. Denna
rapport dmnar i forsta hand att redogoéra for en omfattande behovsinventering
och den malbild som dessa behov ger upphov till. Det preliminara forslag
som presenteras ar pa évergripande niva och specificerar inte i detta lage hur

8 SOU 2021:4 Informationséverforing inom vard och omsorg
4 Ibid.
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l6sningen ska genomforas. | slutrapporten avser E-halsomyndigheten att ga
djupare in pa tekniska och rattsliga fragor samt lamna ett mer konkret och
detaljerat l6sningsforslag. Detta betyder ocksa att de kostnadsberakningar
som ingar i denna delrapport &r 6vergripande uppskattningar.

1.3 Genomfdrande

1.3.1 Forskning, teorier och metoder

| detta avsnitt redogors kortfattat den forskningsbaserade och teoretiska
bakgrund som har legat till grund for analysen i detta uppdrag.

Sociotekniskt systemperspektiv

Sammanhallen journalforing ar ett mangfacetterat fenomen. Det finns
tekniska utmaningar kopplade till att skapa en &ndamalsenlig rikstackande
informationsinfrastruktur for sammanhallen journalféring med hog
anslutningsgrad. En vanlig fallgrop i utredningsarbete med tekniska
dimensioner &r dock att just tekniken tillskrivs en oproportionerligt stor roll
(sd kallad teknisk determinism).

Genom att betrakta sammanhallen journalféring som ett sociotekniskt system
och som en del i halso- och sjukvardens manga informationssystem, kan olika
perspektiv och inbdrdes kopplingar tydligare belysas. Kortfattat bygger det
sociotekniska synsattet pa att teknik och samhélle bade formar och formas av
varandra samt att den ena inte gar att analysera separat fran den andra.
Perspektivet har tidigare bland annat applicerats pa analysen av
informationssystem inom halso- och sjukvérden® samt i Riksrevisionens
granskning av patientsikerhetsarbetet.® Saledes kommer analysen utéver
teknik att ta hansyn till andra sammanflatade perspektiv, sa som juridiska,
politiska, ekonomiska, organisatoriska och verksamhetsméssiga aspekter.

Framgangsfaktorer for innovation inom halso- och sjukvarden

E-halsoprojekt ar ofta komplexa och tatt kopplade till organisatorisk
forandring. Komplexa system k&nnetecknas bland annat av att &ndringar i en
viss del kan paverka andra delar pa satt som pa forhand kan vara svara att
forutsédga. Exempelvis kan inforandet av ny teknik medféra ovéntade effekter

5 Berg, M. (1999). Patient care information systems and health care work: a sociotechnical approach,

International Journal of Medical Informatics, vol. 55, nr. 2, s. 87-101. ISSN 1386-5056.

® Riksrevisionen (2015) Patientsékerhet — har staten gett tillrackliga forutsattningar for en hog patientsakerhet? RiR
2015:12. Underlag A: Patientsakerhet — ett systemperspektiv.
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pa arbetsmiljo, processer och kvalitet. Darfor ar det viktigt att utvardera och
Overvaka effekterna av e-halsosatsningar éver tid.

2004 genomforde en brittisk forskningsgrupp en omfattande systematisk
studie av publicerade utvarderingar for att undersdka hur innovationer infors,
sprids och kan goras langsiktigt hallbara inom halso- och sjukvardssektorn’.
De identifierade flera faktorer som ér kritiska for framgang, bland annat:

e Innovationens inneboende egenskaper, till exempel hur enkel den ar
att utvardera, ta i bruk gradvis eller anpassa efter behov.

e | vilken grad innovationen ar forankrad hos anvandare, till exempel
genom anvéndarcentrerad design och implementation.

e Organisatoriska formagor, forutsattningar och ledarskap, inklusive
storlek och kultur, tid och resurser samt graden av toppstyrning.

e Strategi, kommunikation, inflytande och stédprocesser vid inférande.
e Mottaglighet till férandring pa individ-, organisation- och systemniva.

e Externa faktorer, sa som politiskt klimat och allmanhetens instéllning.

2017 presenterades delvis samma forskningsgrupp en modell som syftar till
att identifiera hinder for innovation inom hélso- och sjukvardssektorn. Den sa
kallande NASSS-modellen® (eng. nonadoption, abandonment, scale-up,
spread, and sustainability) identifierar sju huvudomraden: halsotillstandet
(domanen), tekniken, vardeerbjudandet, anvéndarna, organisationerna,
omgivningen samt férandring Gver tid. | varje omrade kan det, fran fall till
fall, finnas olika grader av komplexitet och behov av atgarder. Genom att
analysera varje omrade kan de huvudsakliga omradena med hog komplexitet
gallande sammanhallen journalféring fangas upp.

Anvandarcentrerad och behovsdriven utveckling

Slutligen &r utredningen grundad i anvandarcentrerad, behovsdriven
utveckling och &ven tjanstedesign. Detta & metoder som framhaver vikten av
att forsta och prioritera verksamhetsbehov, anvandarnas perspektiv och hur

" Greenhalgh, T., Robert, G., Macfarlane, F., Bate, P., & Kyriakidou, O. (2004). Diffusion of innovations in service
organizations: systematic review and recommendations. The Milbank quarterly, 82(4), 581-629.
https://doi.org/10.1111/j.0887-378X.2004.00325.x

8 Greenhalgh T, Wherton J, Papoutsi C, Lynch J, Hughes G, A'Court C, Hinder S, Fahy N, Procter R, Shaw S
(2017). Beyond Adoption: A New Framework for Theorizing and Evaluating Nonadoption, Abandonment, and
Challenges to the Scale-Up, Spread, and Sustainability of Health and Care Technologies. J Med Internet Res
2017;19(11):e367, doi: 10.2196/jmir.8775
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olika aktorer kan samverka i framtagningen av nya tjanster och produkter som
ger bra anvandarupplevelser. Metoderna foresprakas bland annat av
Ekonomistyrningsverket®, eSam*® och SKR!!. Utredningen tar sin startpunkt i
att kartlagga berorda aktorer och genom dialogsamtal inh&mta deras olika
perspektiv och behov.

1.3.2 Informationsinhamtning fran tidigare och pagaende uppdrag och
initiativ

Initialt identifierades ett antal rapporter, betdnkanden, strategidokument och

pagaende uppdrag som bedomdes relevanta for uppdraget. Bland dessa ingick

de utredningar och uppdrag som namngavs i regeringsbeslutet. Dessa olika

kéllor har bidragit med kunskap pa omradet.

1.3.3 Kartlaggning av relevanta aktorer och behov

Baserat pa befintligt material fran Vision e-hélsa 2025 togs initialt en
Overgripande aktorskarta fram, vilken innefattar de huvudsakliga
aktorsgrupperna inom e-halsoomradet. Utifran denna forsta évergripande
aktorskarta skapades en mer detaljerad lista med enskilda aktorer i de olika
grupperna. Malet var att identifiera aktorer pa olika nivaer som kunde bidra
med erfarenheter, kunskaper och insikter kring den digitala
informationsforsarjningen i vard, omsorg och narliggande sektorer.

Den lista som togs fram bestar av ett urval av aktorer pa nationell, regional,
kommunal och individuell niva samt andra viktiga aktorer inom omradet som
systemleverantorer och professionsforeningar. For att fanga sa manga
perspektiv som mojligt inkluderades aktorer i olika storlekar (till exempel
regioner), samt aktdrer som kommit olika langt i sin digitalisering.

Som stdd vid dialogsamtalen har en intervjuguide anvénts med féljande
frageomraden kopplade till sammanhallen journalféring och digital
informationsforsorjning:

e Vilka behov har ni kopplade till informationsforsorjning?

o Vilka hinder upplever ni for en fungerande informationsforsorjning?

® Ekonomistyrningsverket (2017) Fran behovsdriven utveckling till nyttorealisering — en Gversikt.

https://www.esv.se/press/nyheter/2017/fran-behovsdriven-utveckling-till-nyttorealisering--en-oversikt/

10 eSam, Behovsdriven utveckling — en végledning 1.0.
https://www.esamverka.se/stod-och-vagledningar.html

1 SKR, Innovationsguiden, https://innovationsguiden.se/
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e Vad ser att det behdvs for forutsattningar for en fungerande digital
informationsforsorjning?

e Beskriv onskvart lage eller dromscenario.

1.3.4

Samrad och dialog

E-hé&lsomyndigheten har inom ramen for uppdraget samverkat med
Socialstyrelsen samt fort dialog med Myndigheten for digital forvaltning
(Digg), Sveriges Kommuner och Regioner (SKR), foretradare for regioner
och kommuner, Inera AB, foretradare for fristaende vardgivare och andra for
uppdraget relevanta aktorer. Flertalet av de 6vriga aktorer som kontaktades
med en forfragan om dialogmate dnskade delta. For att fa en djupare
forstaelse for de forutsattningar och behov som finns i verksamheterna
gallande digital informationsforsorjning och sammanhallen journalféring har
dialogsamtal genomforts med representanter for ett femtiotal av dessa aktorer,
se tabell nedan. Majoriteten av dialogsamtalen har genomforts som
videomote. Med ett fatal aktorer har dialog skett 6ver mejl.

Vid dialogmaétena har 2—3 personer fran projektgruppen traffat 1-6
representanter fran olika typer av organisationer och foretag, med olika
professionsbakgrund som exempelvis sjukskoterskor, lakare, socialchefer och

e-hdlsostrateger.

Aktorer

Statliga myndigheter

Regeringskansliet, Myndigheten for digital forvaltning,
Socialstyrelsen, Forte, VINNOVA

Regioner Region Kalmar, Region Skane, Region Vastra Gétaland,
Region Uppsala, Region Kronoberg, Region Stockholm,
SUSSA-regionerna

Kommuner Vixjo, Ostersund, Hultsfred

Intresseorganisationer

SKR, Vastkom, Kommunfoérbundet Kalmar lan, Storsthim,
Genomic Medicine Sweden

Inera

Inera

Offentliga vardgivare

Tiohundra-Kommunalférbundet sjukvard och omsorg i
Norrtalje, Karolinska universitetssjukhuset

Privata vardgivare

Capio, Doktor.se, Kry, Praktikertjanst

Privata omsorgsgivare

Attendo, Ambea, Humana, Vardaga, Stockholms sjukhem,
Nytida

IT-leverantOrer

Cambio, Cerner, Compugroup medical (CGM)

Branschorganisationer

FAMNA, Vardféretagarna

Professionsorganisationer

Sveriges arbetsterapeuter, Fysioterapeuterna, Dietisternas
riksférbund, Svensk samhallsodontologisk forening,
Sveriges apoteksforening, Foreningen Sveriges
Socialchefer; MAS/MAR-néatverket

16 (98)



@ Dnr. 2021-01681

eHalsomyndigheten

Nationella patient- och Funktionsratt Sverige, Pensionérernas riksorganisation,

brukarféreningar SPF Seniorerna, Riksforbundet for social och mental halsa

Universitet och hogskolor Linnéuniversitetet, Karolinska Institutet, G6éteborgs
universitet

1.3.5 Arbetet med att ta fram évergripande preliminart |6sningsfoérslag

Initialt togs en 6vergripande malbild fram utifran vad som framkommit i
behovsinventeringen. Darefter féljde workshops och arbetsméten inom
projektgruppen for att ta fram konceptuella 16sningsforslag.

Med dessa konceptuella férslag som grund bereddes ett 6vergripande
preliminart 16sningsforslag som presenterades for en rad interna och externa
aktorer, vilka har bidragit med inspel och synpunkter.
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Digital infrastruktur

Omfattar hard och mjuk infrastruktur, exempelvis system,
lagar och standarder. Kan mojliggora ett effektivt och sakert
utbyte av information mellan och inom olika sektorer.

Direktatkomst

Direktatkomst ar ett satt att ta del av personuppgifter. Den
som har direktatkomst till ndgon annans register eller
databas kan pa egen hand s6ka efter uppgifter men utan att
kunna paverka innehallet.

Elektronisk atkomst

Elektronisk atkomst &r ett satt for personal att fa tillgang till
personuppgifter inom en vardgivares organisation. For att fa
ta del av uppgifter maste den som arbetar hos en vardgivare
delta i varden av patienten eller behdva uppgifterna for sitt
arbete (inre sekretess).

Grunddata

Uppgifter inom offentlig forvaltning som flera aktorer har
behov av och som &r viktiga i samhallet.

Informationsforsorjning

Avses att olika malgrupper ska ha tillgang till den
information som de behover. Det innefattar ocksa de krav
pé hantering, organisation, informationssékerhet, lagring,
atervinning och formedling av information som krévs for att
det ska vara mojligt.

Informationsmangd

Avgransad typ eller klass av information, som i sin tur
innehalla undergrupper av informationstyper.

Interoperabilitet

Formaga hos system, organisationer eller
verksamhetsprocesser att fungera tillsammans och kunna
kommunicera med varandra genom att éverenskomna regler
foljs. | detta sammanhang framfor allt tva eller flera
systems formaga att utbyta information och att anvanda
informationen som de far fran varandra.

Life science

Life science-sektorn omfattar de féretag, universitet och
hogskolor samt offentliga aktérer pd kommunal, regional
och statlig nivé, som genom sin verksamhet bidrar till att
framja manniskors halsa. Sektorn omfattar forskning, hégre
utbildning och innovation, utveckling av lakemedel,
medicintekniska produkter och behandlingar, samt
prevention, implementering och uppféljning.

Nationell gemensam e-
halsospecifikation, NGS

E-hélsospecifikation som motsvarar ett behov som delas av
flera aktorer och som efter en genomgéngen formell process
har funnits vara nationellt tillamplig.

NPO

Nationell patientdversikt.

NTjP

Nationella tjansteplattformen.
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Patient6versikt fran hemlandet vid behov av oplanerad vard

Patient Summary i annat land

Plattform Ett tekniskt system som erbjuder funktionaliteter och
infrastruktur som gor det mojligt for olika aktorer att
ansluta med tjanster och innehall.

Regulatorisk sandlada innebar i korthet att en aktor
genomfor test av en innovation under dvervakning av
tillsynsmyndigheten.

Strukturerad beskrivning av krav och regler for
dokumentation och informationsutbyte, inom eller mellan
informationssystem, som ar tillrackligt detaljerade for att
kunna tillampas entydigt.

Regulatorisk sandlada

Specifikation

Standard Accepterad beskrivning av regler och riktlinjer som
anvands i syfte att na storsta mojliga reda i ett visst
sammanhang.

Vardgivare Statlig myndighet, region och kommun i fraga om sadan

hélso- och sjukvard som myndigheten, regionen eller
kommunen har ansvar for (offentlig vardgivare) samt annan
juridisk person eller enskild néringsidkare som bedriver
hélso- och sjukvard (privat vardgivare).

Vardinformationssystem/ Informationssystem dar patient- eller brukarrelaterad

Verksamhetssystem information lagras och ar sokbar.
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2 Bakgrund

2.1 Patientjournalen

Patientjournalen har under lang tid genomgatt stora férandringar avseende
saval syfte som metodik. For ett antal decennier sedan var patientjournalen ett
eller flera dokument med handskrivna anteckningar som i forsta hand var till
for att den individuella lakaren eller vardteamet skulle komma ihag vad som
gjordes senast. Fran detta utvecklades journalen till att ocksa bli ett
kommunikationsverktyg i forhallande till kollegor och sa smaningom &ven
andra vardgivare. | modern tid har patientens egen atkomst till sin journal
blivit narmast sjalvklar, och darmed kan patientjournalen ocksa ses som ett
verktyg for kommunikation med individen, sjalvbestammande och 6kad
personcentrering i varden.

De flesta vardinformationssystem som finns i drift idag har funnits sedan
1990-talet. Initialt hade varje enskild klinik en elektronisk journal och
utvecklingen gick darmed fran pappersbaserade journaler till att man
elektroniskt registrerade journalinformation for den egna verksamheten.

| och med patientdatalagen 2008 och bestammelserna om sammanhallen
journalféring gavs legala forutsattningar for att ge och fa elektronisk
direktatkomst till patientuppgifter hos en annan vardgivare.

Nu, eller i en ndra framtid, kommer det att finnas ytterligare
anvandningsomraden for information som ingar i patientjournalen som inte
nddvandigtvis ar kopplade till patientjournalens nuvarande syfte, till exempel
att lata automatiserade system analysera stora mangder data. Detta kan handla
om en enskild individ eller grupper, och staller helt andra krav pa bland annat
att data &r enhetligt standardiserad samt informationssakerhet och
dataskyddsfragor.

2.2 Beskrivning av sammanhallen journalféring

Sammanhallen journalféring kom till som en del av patientdatalagen 2008 for
att underlatta noédvandig delning av uppgifter och fa till stand en béttre
samverkan mellan halso- och sjukvardens aktcrer och en starkare
patientorientering i verksamheten. Den centrala utgangspunkten ar en
reglering som mojliggor bade hog patientsakerhet och starkt integritetsskydd
med hjalp av it. Sammanhallen journalforing kan alltsa ses som ett av flera
verktyg for att astadkomma en fungerande digital informationsforsorjning
inom hélso- och sjukvarden.
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Sammanhallen journalforing innebér att vardgivare kan tillgangliggora
journaluppgifter for varandra.

Detta sker genom att via For att en vardgivare ska kunna gora
elektroniska system g()ra det personuppgifter tillgangliga kravs att:
m()j|igt for en Vérdgivare att . vardgivarna har kommit éverens om

sammanhallen journalféring och

ge eller fa direktatkomst till
personuppgifter hos en annan
vardgivare.

. patienten har informerats om vad den
sammanhallna journalféringen innebar och

. patienten inte har motsatt sig att

Huvuddragen av de krav som uppgifterna gors tillgangliga (opt-out).
For att vardgivare ska kunna ta del av

stalls for att tlllgang“ggor_a patientuppgifter genom sammanhéllen journalféring
eller ta del av personuppgifter kravs vid vardtillfallet att:
framgar av figur 1. . det finns en patientrelation och

. uppgifterna kan antas ha betydelse for att

Det ar i nuvarande lagstiftning ge vard och behandling och

endast vardgivare som
omfattas av reglerna kring
sammanhallen journalforing,

. patienten samtycker till det.
Vardgivaren far ocksad behandla uppgifterna om:

. det finns eller har funnits en patientrelation

och darmed inte till exempel och

de delar av SOCIaItJanSten som . uppgifterna kan antas ha betydelse for att
inte ar verksam inom halso- utfarda ett intyg om patientens vard och
och SjUkVérd_ . patienten samtycker till det.

Figur 1 Krav for sammanhallen journalfring

2.3 Reglering av
betydelse for
sammanhallen journalforing

Sammanhallen journalforing regleras primart i 6 kap. patientdatalagen
(2008:355) men flera andra lagar, férordningar och myndighetsforeskrifter ar
relevanta i en analys av de legala forutsattningarna for att tillampa
sammanhallen journalforing i varden och omsorgen. Regleringen ar komplex
men kan nagot forenklat sagas omfatta bestammelser pa olika nivaer om
bland annat halso- och sjukvardsreglering, socialtjanstreglering, offentlighets-
och sekretessreglering samt reglering av persondataskydd.

Inledningsvis kan namnas den omfattande regleringen avseende bade halso-
och sjukvard och socialtjanst som finns i till exempel hélso- och
sjukvardslagen (2017:30), patientlagen (2014:821), patientsakerhetslagen
(2010:659), socialtjanstlagen (2001:453) och lagen (1993:389) om stdd och
service till vissa
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funktionshindrade. Dessa lagar innehaller centrala bestammelser om bland
annat kommuners och regioners ansvar att tillhandahalla vard och omsorg,
vem som har rétt till vard och omsorg, krav pa och skyldigheter for personal,
tillsyn med mera. Aven folkbokforingslagen (1991:481), forordning (EG) nr
883/2004 om samordning av de sociala trygghetssystemen samt
Europaparlamentets patientrorlighetsdirektiv (2011/24/EU), kan ndmnas i
detta sammanhang. Dessa forfattningar innehaller grundlaggande
bestammelser om bland annat boséattning och vardformaner, vilket har
betydelse for vem som har rétt till vard och omsorg i Sverige.

Vidare kan ndmnas bestammelser om offentlighet och sekretess som finns i
tryckfrihetsforordningen, regeringsformen (RF) och i offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400). Aven arkivlagen (1990:782) bor namnas eftersom
den reglerar bevarande och gallring av journalhandlingar som &r att betrakta
som allménna handlingar.

Dartill finns dataskyddslagstiftning pa olika nivaer. I regeringsformen 2 kap.
finns en grundlagsbestdammelse om skydd for den personliga integriteten. Det
ar dock EU:s dataskyddsforordning som innehaller de primara rattsreglerna
om behandling av persondataskydd. Den svenska dataskyddslagen (2018:218)
kompletterar och fortydligar vissa av bestammelserna i
dataskyddsforordningen. For halso- och sjukvarden finns specifika
bestdimmelser om behandling av personuppgifter i patientdatalagen som bland
annat reglerar skyldigheten att féra patientjournal, inre sekretess, elektronisk
atkomst, utlamnande av uppgifter och sammanhallen journalféring. Inom
socialtjansten finns specifika bestimmelser i lagen (2001:454) om behandling
av personuppgifter inom socialtjansten. Socialstyrelsen har dessutom
meddelat foreskrifter och allmanna rdd om journalféring/dokumentation och
behandling av personuppgifter inom saval halso- och sjukvarden som inom
socialtjansten (se HSLF-FS 2014:5 resp. 2016:40).

En narmare beskrivning av ovan ndmnda forfattningar finns i bilaga 1 —
Gallande ratt. Dessutom finns internationell reglering om persondataskydd
som har betydelse for svenskt vidkommande. Utredningen om sammanhallen
information inom vard och omsorg har pa ett fortjanstfullt satt beskrivit
géllande ratt och Sveriges ataganden pé internationell niva.'?

12 30U 2021:4: Informationsoverforing inom vard och omsorg
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2.4 Tidigare och pagaende uppdrag och initiativ

De fragor som E-halsomyndigheten har fatt i uppdrag att utreda ror
utmaningar som ar kanda sedan lange. Coronapandemin har pa ett patagligt
sétt tydliggjort behovet av en fungerande informationsforsoérjning mellan och
inom varden och omsorgen.

En rad olika strategier, offentliga utredningar, nationella initiativ och
regeringsuppdrag till statliga myndigheter adresserar vardens och omsorgens
behov av informationsforsorjning. Uppdraget till E-hdlsomyndigheten att
utveckla och forvalta en tjanst for utfardande av covidbevis ar ett aktuellt
exempel pa det. | detta avsnitt redogor vi for nagra av de som vi bedémer har
vasentlig betydelse for detta regeringsuppdrag.

Vidare finns &ven en internationell aspekt av den digitala
informationsforsérjningen. Genom olika multilaterala organ pagar samarbete
kring gemensamma regelverk och standarder som Sverige behover forhalla
sig till for att kunna utbyta vard- och halsoinformation éver landsgréanser.

2.4.1 Nationella och europeiska strategier

Vision e-hélsa 2025

Ar 2025 ska Sverige vara bést i vérlden pa att anvinda digitaliseringens och
e-halsans mojligheter i syfte att underlatta for méanniskor att uppna en god och
jamlik halsa och vélfard samt utveckla och stérka egna resurser for 6kad
sjalvstandighet och delaktighet i samhallslivet.

Strategins inriktningsmal

Ratt information och
kunskap

Individen som
medskapare

. Utveckling och digital
Trygg oc_:h saker . 2 transformation
informationshantering i samverkan

e

Figur 2 Vision e-hélsa 2025, strategins inriktningsmal
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Till Vision e-halsa 2025 finns kopplat en strategi med fyra inriktningsmal:
Individen som medskapare, Rétt information och kunskap, Trygg och séker
informationshantering, samt Utveckling och digital transformation i
samverkan, se figur 2.

Den digitala informationsforsorjningen har direkt koppling till visionen och
de fyra inriktningsmalen, vilket ocksa avspeglas i de prioriterade insatser som
definierats for respektive mal.

Vidare finns tre grundlaggande forutsattningar for strategins genomférande:
Regelverk, enhetligare begreppsanvandning och standarder. Aven dessa har
direkt baring pa informationshanteringen inom vard och omsorg.

“De grundldggande forutsdttningarna utgor basen for arbetet och
underlattar arbetet inom alla prioriterade insatser. Syftet ar att
mojliggora ett smidigt och sékert informationsutbyte inom eller
mellan socialtjanst och halso- och sjukvard, dar olika digitala

’

losningar kan samspela i ett standardiserat ekosystem.’

Regeringens Life science-strategi

Syftet med den nationella strategin ar att langsiktigt starka Sverige som life
science-nation. Regeringen har prioriterat atta omraden inom vilka
forandringar bedéms vara sarskilt angelagna:

1. Strukturer for samverkan
Nyttiggorande av halso- och varddata for forskning och innovation

. Ansvarsfull, sdker och etisk policyutveckling

2

3

4. Integrering av forskning och innovation i varden

5. Vélfardsteknik for 6kad sjalvstandighet, delaktighet och hélsa
6. Forskning och infrastruktur

7. Kompetensforsorjning, talangattraktion och livslangt larande
8. Internationell attraktivitet och konkurrenskraft 13

Vissa av dessa prioriterade omraden har inte nagon direkt koppling till just
sammanhallen journalféring. De flesta ar dock helt beroende av en
fungerande digital informationsférsorjning, vilket tydliggor att

13 Naringsdepartementet (2019) En nationell strategi for life science
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héalsodataomradets digitala infrastruktur behover fungera for flera
anvandningsomraden &n bara vard- och omsorgsarbete.

En EU-strategi for data’4

Den europeiska datastrategin (En EU-strategi for data) lades fram av EU-
kommissionen i februari 2020. Den ska utgora ett stod for EU:s ambitioner att
skapa en europeisk konkurrenskraftig och datadriven ekonomi samtidigt som
en hog niva av sakerhet, dataskydd och personlig integritet sékerstalls.
Datadelning inom ett datautrymme ska kunna innefatta saval
priméranvandning som sekundaranvéndning for forskning, statistik,
innovation, kvalitetsuppfoljning, myndighetsstyrning, tillsyn och utredning
samt undervisning.

Kommissionen beddmer att 6kad tillgdnglighet och nyttjande av halsodata har
stor potential, vilket bland annat visats inom precisionsmedicin och
beslutsstod dér utvecklingen har bidragit till 6kad patientnytta, innovation och
utvecklad konkurrenskraft. Kommissionen har forslagit att ett europeiskt
héalsodataomrade, European health data space (EHDS), ska implementeras i
syfte att framja gransoverskridande anvandning av halsodata inom forskning,
innovation eller for att skapa nya regelverk och ny lagstiftning inom
omrédet.®®

| arbetet med EHDS ingar att 6ka den tekniska och semantiska
interoperabiliteten. Infrastrukturen ska beakta halso- och sjukvardssektorns
sardrag och bygga utga fran pagaende initiativ sdsom infrastrukturen for
digitala e-halsotjanster.

2.4.2 Utredningar, rapporter och 6vriga initiativ

Av regeringsuppdraget framgar att vi ska beakta andra uppdrag, rapporter och
pagaende arbeten av relevans. Tva viktiga underlag & Coronakommissionens
delbetiankande Aldreomsorgen under pandemin (SOU 2020:80) och forslagen
fran Utredningen om sammanhallen information inom vard och omsorg (S
2019:01).

Coronakommissionen

4 MEDDELANDE FRAN KOMMISSIONEN TILL EUROPAPARLAMENTET, RADET, EUROPEISKA
EKONOMISKA OCH SOCIALA KOMMITTEN SAMT REGIONKOMMITTEN En EU-strategi for data, Bryssel
den 19.2.2020 COM (2020) 66 final

15 https://ec.europa.eu/health/ehealth/dataspace

16 https://ec.europa.eu/health/ehealth/electronic_crosshorder_healthservices
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Coronakommissionen var i sitt forsta betankande Aldreomsorgen under
pandemin (SOU 2020:80) kritiska till den laga anvandningen av
sammanhallen journalforing inom aldreomsorgen. Kommissionen framholl att
avsaknaden av en patientcentrerad sammanhallen journalforing utgor ett
allvarligt patientsékerhetsproblem och uppmanade regioner och kommuner att
se till att sammanhallen journalforing blir verklighet.

Coronakommissionen pekade pa att problemet med bristande kommunikation
inom och mellan regioner och kommuner var ként sedan lange. Problemet
hade beskrivits av IVO redan 2015, dar det konstaterades att avsaknaden av
sammanhallen journaldokumentation &r ett allvarligt hinder for en effektiv
informationshantering i varden. *

Utredningen om sammanhallen information inom vard och omsorg (S
2019:01)

Ar 2019 tillsatte regeringen en utredning med uppdrag att utreda och lamna
forslag som ror personuppgiftshantering inom och mellan socialtjanst och
halso- och sjukvard.*®

| betankandet Informationséverforing inom vard och omsorg (SOU 2021:4)
foreslog utredningen bland annat en ny lag om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation och kvalitetsuppfoljning. Forslaget innebér att
bestammelser i patientdatalagen om sammanhallen journalféring och
kvalitetsregister fors in i den nya lagen for att skapa ett samlat, Gverskadligt
regelverk som reglerar vard- och omsorgsgivares mojligheter att ta del av
personuppgifter hos varandra genom direktatkomst eller annat elektroniskt
utlimnande.*®

| betankandet foreslog utredningen ocksa att socialtjansten far motsvarande
mojligheter till sammanhallen dokumentation som halso- och sjukvarden haft
sedan lange. Forslaget avser dokumentation om insatser for vissa aldre och
personer med funktionsnedsattningar. Individer ska ha ratt att motsatta sig att
information gors tillganglig for andra och huvudregeln enligt forslaget ar att
samtycke kravs for att ta del av uppgifter hos andra.

I slutbetédnkandet behandlar utredningen dels ombuds elektroniska tillgang till
patientuppgifter och sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation, dels

7 SOU 2020:80 Aldreomsorgen under pandemin

18 Dir. 2019:37 Oversyn av vissa fragor som rér personuppgiftshantering i socialtjanst- och halso- och
sjukvardsverksamhet

1 SOU 2021:4 Informationséverfring inom vard och omsorg. s.333
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behovet av att gora dndringar i forordningen (2006:196) om register dver
hélso- och sjukvardspersonal (HOSP-férordningen).?

Utredningen om okade forutsattningar for hallbara investeringsprojekt i
framtidens halso- och sjukvard (S 2019:03)

Utredningen fick i uppdrag att kartlagga och analysera hur pagaende och
planerade investeringsprojekt i sjukhus forhaller sig till den pagaende
utvecklingen av halso- och sjukvarden pa nationell niva. Syfte med
utredningen &r att bidra till 6kade forutséttningar for halso- och sjukvardens
huvudman och regeringen att fatta strategiska beslut ur ett nationellt
perspektiv. | betankandet Riksintressen i halso- och sjukvarden (2021:71)
framhaller utredningen att dven digital infrastruktur paverkar hélso- och
sjukvardens formaga i saval normalt lage som i kris och konstaterar darfor att
den &r av starkt nationellt intresse. Utredningen har fort dialog med SKR, som
betonat att det ar nédvéndigt att staten tar ett tydligare grepp om den mjuka
och harda digitala infrastrukturen gallande till exempel saker kommunikation
mellan regioner, kommuner, privata vardgivare och staten.

Ratt information i vard och omsorg (S 2011:13)

Utredningen Rétt information i vard och omsorg hade i uppdrag utreda och
lamna forslag till en mer sammanhallen och andamalsenlig
informationshantering inom och mellan hélso- och sjukvarden och
socialtjansten. I utredningens slutbetdnkande (SOU 2014:23) Iamnades en rad
olika forslag som pa olika sétt syftade till att 6ka forutsattningarna fér en mer
andamalsenlig och sammanhallen informationshantering. Utredningen
foreslog att en socialtjanstdatalag och en halso- och sjukvardsdatalag skulle
inforas for att reglera informationshanteringen inom halso- och sjukvarden
och socialtjansten.

Utredningen pekade pa att informationshantering inom och mellan hélso- och
sjukvard samt socialtjansten inte var &ndamalsenlig och att informationen i
hogre grad behdver folja individer i stéllet for organisationsgrénserna.
Utredningen foreslog darfor flera atgarder som skulle leda till en
informationshantering som bidrar till battre resultat for individer i behov av
halso- och sjukvard och socialtjanst, som lever upp till individers behov och
forvantningar samt stodjer yrkesutévare inom halso- och sjukvard och
socialtjanst i deras arbete.

2 SOU 2021:39 Ombuds tillgang till vard- och omsorgsuppgifter och férenklad behdrighetskontroll inom varden.
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Forslagen fick blandad kritik av remissinstanserna. Flera tunga
remissinstanser ansag att forslagen inte tillrackligt hade beaktat den
personliga integriteten. Utredningens forslag har medfort endast mindre
lagandringar. Forslagen om en genomgripande forandring och en ny
socialtjanstdatalag respektive en halso- och sjukvardsdatalag har inte
genomforts.?

For sakerhets skull- Myndigheten for vard- och omsorgsanalys 2017

Myndigheten for vard och omsorgsanalys har undersokt befolkningens
installning till hur digitala halsouppgifter anvands i varden. Undersokningen
visade att de flesta i Sverige &r villiga att acceptera, eller rent av forvéntar sig,
att digitala uppgifter om den egna varden och hélsan anvands pa manga satt
som ror vard och forskning. Det finns en positiv instéllning till att uppgifter i
journaler delas mellan vardenheter, dven bland personer som har ett Iagt
fortroende for hur varden hanterar och skyddar patientinformation.??

2.4.3 Relevanta uppdrag och initiativ

E-halsomyndigheten ska ocksa beakta pagaende uppdrag och initiativ av
relevans. | regeringsuppdraget namnges en rad olika pagaende uppdrag och
arbeten.? Efter beslutet om foreliggande uppdrag har regeringen initierat
ytterligare en rad andra uppdrag som ocksa ar relevanta i detta sammanhang.
Uppdragen ar fristdende fran varandra och avser skilda omraden men de
pekar & samma hall eftersom de ofta kraver en rikstackande digital
infrastruktur som grund. Nedan redog6r vi for ett urval av uppdragen och
initiativen som har sérskild relevans for detta regeringsuppdrag.

Forvaltningsgemensam digital infrastruktur fér informationsutbyte

Digital infrastruktur ar en central del av regeringens digitaliseringspolitik.
Dérfor har regeringen gett nio myndigheter, bland annat E-halsomyndigheten,
i uppdrag att tillsammans etablera en férvaltningsgemensam digital
infrastruktur for informationsutbyte (FDII). Infrastrukturen ska mojliggora ett
effektivt och sékert utbyte av information inom och med det offentliga. Digg
har det 6vergripande ansvaret for infrastrukturen. Syftet med uppdraget ar att

2 SOU 2021:4 Informationsdverféring inom vard och omsorg. s. 214.

22 Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2017) For sékerhets skull

2 Regeringen (2021) Uppdrag att foresla hur sammanhallen journalforing kan nyttjas i
storre utstrackning Dnr S2021/03119 (delvis).
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starka det offentligas formaga att leverera effektiv, sédker och innovativ digital
service till invanare och foretag.?*

Regeringen har ocksa gett i uppdrag till Digg att analysera forutséttningarna
for kommuner och regioner att delta i den forvaltningsgemensamma digitala
infrastrukturen for informationsutbyte.?® Tanken &r att kommuner och
regioner ska ha samma mojligheter att anvénda infrastrukturen som statliga
myndigheter, dven om forutsattningarna for att nd dit kan se olika ut.?®

Parallellt pagar ett arbete med att etablera ett ramverk for nationella
grunddata inom den offentliga forvaltningen. E-hdlsomyndigheten bedriver
en forstudie vars syfte ar att undersoka forutsattningarna for en ny nationell
grunddatadoman for halsodata.

Uppdrag att utveckla och forvalta tjanst for covidbevis

Covidbevis &r ett samlingsnamn pa tre typer av bevis, vaccinationsbevis,
testbevis och tillfrisknandebevis, enligt EU:s férordning?’. | februari 2021
fick Digg uppdraget att projektleda framtagandet av nationell infrastruktur for
vaccinationsbevis. E-hélsomyndigheten och Folkhalsomyndigheten bistod i
det uppdraget. | slutet av april kompletterades uppdraget?® som Digg hade
med att E-hdlsomyndigheten fick uppdraget att utveckla och forvalta tjansten
for vaccinationsbevis samt att Folkhalsomyndigheten fick uppdraget?® att
utveckla och férvalta en tjanst for 6verforing av uppgifter fran Nationella
vaccinationsregistret.

En utmaning for samtliga myndigheters arbete var avsaknaden av en nationell
infrastruktur som hanterar information om vaccinationer och provresultat som
kunde anvandas som kalla till covidbevis. FOr att kunna utfarda covidbevis
har de tre bevistyperna darfor olika informationskéllor vilket innebar olika
I6sningar for att inhdmta informationen. Vaccinationsbevisen har en nationell
kalla via Nationella vaccinationsregistret. For testbevis och
tillfrisknandebevis hamtas informationen via vardaktGren som tar proven.

24 Regeringen (2019) Uppdrag att etablera en forvaltningsgemensam digital infrastruktur for informationsutbyte Dnr
12019/03306/DF

% Regeringen (2020) Uppdrag att genomféra en analys om forutsattningar for kommuners och regioners deltagande
i den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen Dnr 12020/02241/DF

% Digg (2021) Uppdrag att genomfora en analys om forutsattningar for kommuners och regioners deltagande i den
forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen. Lépande rapportering, arendenummer 2020-1439

27 EU 2021, EUROPAPARLAMENTETS OCH RADETS FORORDNING av den 14 juni 2021 om en ram fér
utfardande, kontroll och godtagande av interoperabla intyg om vaccination mot, testning for och tillfrisknande fran
covid-19 (EU:s digitala covidintyg) for att underlatta fri rérlighet under covid-19-pandemin (2021/953 och
2021/954).

28 Regeringen (2021) Uppdrag att vara projektledare for utvecklingen av en digital

infrastruktur for vaccinationsintyg (12021/00395)

2 Regeringen (2021) Uppdrag om utveckling och forvaltning av en tjanst for utfardande av vaccinationsbevis efter
vaccination mot covid-19 (S2021/03695)
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L6sningen for testbevis kravde darfor att vardaktorer kopplade upp sig mot E-
hélsomyndighetens system eftersom ingen nationell kalla finns for denna typ
av information och for alla aktérer som tar proven. Hade information om
vaccinationer och provresultat varit tillgdngliga i en nationell infrastruktur
som alla vardgivare (offentliga som privata) varit anslutna till hade arbetet
med covidbevis underlattats.*

Uppdrag att genomfdra en forstudie om ett statligt, nationellt datautrymme for
bilddiagnostik

Under sommaren 2021 fick E-halsomyndigheten regeringens uppdrag att
genomfora en forstudie for utveckling av ett statligt, nationellt datautrymme
for bilddiagnostik.3* Uppdraget syftar till att frimja kontrollerad datadelning
inom bilddiagnostik.

E-halsomyndigheten ska lamna forslag pa pilotprojekt for att utveckla en
datadelningstjanst for mammografi i syfte att 6ka datadelning for saval
primér- som sekundaranvéndning. Fokus for piloterna ska vara en nationell,
statlig federeringsldsning, som bygger pa, och binder samman, befintliga
I6sningar och infrastruktur. | uppdraget ingar ocksa att identifiera
datamangder som bor utgdra grunddata samt behov av gemensamma digitala
infrastrukturer.

Datadelningstjansten ska ocksa kunna kompletteras av ett statligt, nationellt
screeningregister och vara utformad sa att det tekniskt gar att dela data 6ver
landsgrénser.

Uppdrag att genomfdra en forstudie om digital nationell infrastruktur
for nationella kvalitetsregister

| september 2021 fick E-halsomyndigheten regeringens uppdrag att
genomfora en forstudie for hur myndigheten ska kunna tillhandahalla en
nationell digital infrastruktur for nationella kvalitetsregister.? Syftet &r att
klargora hur staten ska kunna tillhandahalla en digital infrastruktur for
kommuner och regioner som bedriver nationella kvalitetsregister.

En gemensam statlig nationell infrastruktur for nationella kvalitetsregister ska
leda till effektiv anvandning av data samt underlétta och minska
administrationen for regioner, kommuner och statliga myndigheter.

% E-halsomyndigheten (2021) Delrapport uppdrag framtagande av covidbevis

31 Regeringen (2021) Uppdrag att genomfora en forstudie om ett statligt, nationellt datautrymme for bilddiagnostik
S2021/05259 (delvis)

%2 Regeringen (2021) Uppdrag att genomféra en forstudie om digital nationell infrastruktur for nationella
kvalitetsregister S2021/06170
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Regeringen bedémer att det sammantaget finns behov av att skapa en statlig
nationell infrastruktur pa omradet for att skapa en mer sammanhallen digital
infrastruktur for kvalitetsregister inom halso- och sjukvarden och skapa
forutsattningar for en datadriven halso- och sjukvard.

Uppdrag att kartlagga datamangder av nationellt intresse pa
hélsodataomradet

Regeringen har gett Socialstyrelsen i uppdrag att kartldagga datamangder inom
héalsodataomradet som kan anses vara av nationellt intresse. Myndigheten ska
i forsta hand fokusera pa data som idag inte finns tillganglig pa nationell niva,
men som kan vara av nationellt intresse. Det kan réra sig om data som ska
vara tillganglig for myndigheter, kommuner och regioner och andra relevanta
aktorer, i enlighet med FAIR-principerna.®® Uppdraget ska inte begransas
avseende i vilka syften dessa aktdrer har behov av data. | kartlaggningen
ingar att for varje dataméngd oversiktligt beskriva vilka forutsattningar som i
dag finns for statlig datainsamling pa nationell niva och specificera om det
finns juridiska, tekniska eller praktiska hinder for datainsamlingen.
Socialstyrelsen ska ocksa lamna oversiktliga forslag for att méjliggora en
framtida datainsamling och en 6vergripande beddmning av kostnaden for
datainsamlingen.®*

Nationella lakemedelslistan

Nationella lakemedelslistan ar ett statligt nationellt register for elektroniskt
forskrivna och uthdmtade ldkemedel, samt forskrivna och uthamtade
hjalpmedel och livsmedel (handelsvaror) inom férmanen. Registret ger
samma information om patientens lakemedelsbehandling, oavsett var i landet
forskrivningen ar gjord eller var patienten har hdmtat ut sina varor.

E-hédlsomyndigheten, som forvaltar Nationella lakemedelslistan, anvander en
teknisk plattform som ar byggd med moderna API:er for apoteks- och
vardinformationssystemen att integrera med. Darutover erbjuds en
webbtjanst, Forskrivningskollen, som i férsta hand fungerar som en
reservlosning for personal i varden som inte kan se information fran registret i
sina vardinformationssystem.

Vardgivare, apotek och invanare konsumerar informationen pa olika satt och
for olika behov. Uppgifterna fran registret kan anvands ocksa av andra

3 FAIR (Findable, Accessible, Ineroperable, Reusable) innebér att data ska vara sokbar, tillganglig, interoperabel
och ateranvandningsbar och inte samlas in flera ganger till olika databaser.

34 Regeringen (2021) Uppdrag att kartldgga datamangder av nationellt intresse pa hélsodataomradet S2021/05369
(delvis)
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aktorer (till exempel statliga myndigheter och regioner) och for andra
andamal (till exempel tillsyn, ekonomisk och medicinsk uppfdljning).

Forstudie om digitalt vaccinationskort

E-hédlsomyndigheten fick hosten 2019, tillsammans med
Folkhalsomyndigheten, i uppdrag att gemensamt genomfora en forstudie om
hur individen pa ett digitalt och lattillgangligt satt kan fa en samlad och
enhetlig bild 6ver sina erhalina vaccinationer.®® Forstudien har aven Kartlagt
behoven av tillgang till samlad livslang information om vaccinationer dven ur
perspektiven vardgivare/vaccinator och smittskyddsverksamhet.

Myndigheterna foreslog att Nationella lakemedelslistan skulle utokas med
information om alla givna vaccinationer och att ge individen och hélso- och
sjukvarden tillgang till informationen.®® P& s satt skulle forslaget kunna
ateranvanda Nationella lakemedelslistans befintliga nationella infrastruktur
samt ta vara pa de losningar och anpassningar som redan hade genomforts
hos anslutna aktorer. Alternativet ar att skapa ett nytt nationellt register for
vaccinationsinformation.

Forslaget fran myndigheterna skulle ocksa innebéara en skyldighet for alla
vardgivare som ger vaccinationer, bade privata och offentliga, att hantera
information digitalt och rapportera alla givna vaccinationer till E-
hélsomyndigheten. Den centrala lagringen mojliggdr for att all information
om givna vacciner kan hanteras livslangt.’

Informationshantering vid utlandsvard

E-hé&lsomyndigheten fick 2019 i uppdrag att analysera forutsattningarna for
Sverige att kunna dela patientéversikter éver landsgrénser inom ramen for
EU:s patientrorlighetsdirektiv.3® Patient Summary ar till for att behandlande
halso- och sjukvardspersonal ska fa tillgang till information fran hemlandet
vid behov av oplanerad vard i annat land. Det kan exempelvis vara
information om uppmaérksamhetssignaler, aktuella diagnoser och
hélsoproblem, eventuella implantat och proteser, kirurgiska ingrepp,
vaccinationsskydd samt aktuell lakemedelsbehandling. Tjénsten Patient

% Regeringen (2019) Uppdrag att genomféra en férstudie om tillgang till information om vaccinationer
(S2019/03409/FS)

% Det nationella vaccinationsregistret hos Folkhdlsomyndigheten omfattar endast vaccinationer givna inom
nationella vaccinationsprogram och varken hélso- och sjukvardspersonal eller enskilda individer har tkomst till
informationen i registret.

3 E-halsomyndigheten och Folkhalsomyndigheten (2020) Férstudie digitalt vaccinationskort Aterrapportering
enligt regeringsbeslut S2019/03409/FS (delvis)

3 E-halsomyndigheten (2020) Informationshantering vid utlandsvard
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Summary syftar till att formedla och Gversatta information till det sprak som
ar aktuellt i det tillfalliga vistelselandet.

EU:s malsattning ar att alla lander ska kunna tillhandahalla alla nddvandiga
informationsmangder, och varje land maste darfor ta fram en handlingsplan
for hur detta ska uppnas. De EU-lander som nu arbetar med att infora
patientdversikter over landsgranser vittnar om att den europeiska
patientoversikten ar en viktig padrivande faktor for att vidareutveckla och
driva pa utvecklingen och anvandningen av de nationella patientdversikterna.

Nationella gemensamma specifikationer

E-halsomyndigheten fick 2019 i uppdrag av regeringen att kontinuerligt
sammanstalla samt tillgangliggdra gemensamma nationella specifikationer.
Med specifikationer menas strukturerad beskrivning av krav och regler for
dokumentation och informationsutbyte, inom eller mellan
informationssystem, som ar tillrackligt detaljerade for att kunna tillampas
entydigt.

Bakgrunden till uppdraget ar behovet av att information inom halso- och
sjukvard och socialtjanst skapas och anvénds pa ett mer standardiserat satt sa
att informationen ska kunna ateranvandas. Inom Vision e-halsa 2025 ar
standarder och enhetlig begreppsanvandning viktiga och grundldggande
forutsattningar for informationsutbyte inom och mellan halso- och sjukvard
och socialtjanst.

De dvergripande malen med etablerandet av en langsiktig forvaltning for
tillgangliggdrande av e-halsospecifikationer3® &r

e att 6ka anvandningen av nationella gemensamma e-hélsospecifikationer for
att pa sa satt skapa forutsattningar for entydig och andamalsenlig
dokumentation och for informationséverféring inom och mellan halso- och
sjukvard och socialtjanst,

e att mojliggdra en béttre samverkan kring skapandet av e-
hélsospecifikationer,

e att genom sadan samverkan framja utvecklingen av e-halsospecifikationer
som fran borjan har en bredare, nationell ansats.

39 En e-hélsospecifikation motsvarar ett behov som delas av flera aktorer och som efter en genomgéngen formell
process har funnits vara nationellt tillamplig.
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En utbredd anvéandning av nationella gemensamma specifikationer skulle ge
goda forutsattningar for sammanhallen journalféring och underlatta
forstaelsen for den information som delas i den.

Pa langre sikt kommer anvandandet av nationella gemensamma e-
hélsospecifikationer att medfora en forbattrad och mer jamlik vard genom en
mer entydig informationsoverforing samt béttre rapportering och jamforelse
av hélsodata. Anvandandet av gemensamma nationella e-halsospecifikationer
kommer ocksa langsiktigt ge tillgang till halsodata av hog kvalitet for
sekundaranvéndning for forskning och innovation.
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3  Nulage

3.1 Nuvarande I6sningar och anvandning av dem

Idag sker informationsforsérjning inom ramen fér sammanhallen
journalforing pa tva satt: genom att vardgivare inom en region och de
ingaende kommunerna anvander samma vardinformationssystem (svart pil)
eller genom att lasa i tjansten Nationell patientéversikt (NPO) (gul och rod
pil), se figur 3. Nedan foljer en kort beskrivning av dessa.
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Figur 3 De olika satt som vardgivare idag anvander sammanhallen journalforing

3.1.1 Sammanhallen journalféring genom samma
vardinformationssystem inom samma region

Informationsfoérsorjning mellan regionala vardgivare

Nar en region anvander ett gemensamt vardinformationssystem blir
information atkomlig for alla vardgivare i regionen som har ratt att ta del av
informationen, se svart pil i figur 3. Flera regioner har denna strategi inom
den egna regionen eftersom det skapar goda forutséttningar for information
att vara atkomlig i alla relevanta verksamheter.*

Region Stockholm har valt att inte tvinga privata vardgivare att anvanda
regionens vardinformationssystem. | stéllet har regionen valt att erbjuda

40 SLIT-gruppen (2020) e-halsa och it i regionerna 2020.
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privata vardgivare att ansluta till sjalvkostnadspris med resultatet att 90
procent av Region Stockholms vardproduktion sker av vardgivare som har
tillgang till varandras patientuppgifter.

Viktigt att notera ar att det egentligen handlar om att vardgivarna i detta lage
arbetar med samma informationskélla. Att en annan region anvénder ett
vardinformationssystem fran samma leverantér gor inte i sig att information
kan delas eftersom man da har olika instanser av programvara, och olika
informationskallor dar informationen lagras.

Samma vardinformationssystem mellan regionala och kommunala vardgivare

Vissa regioner erbjuder kommunala vardgivare att anvanda regionens
vardinformationssystem och pa sa séatt ge direktatkomst till informationen
som finns i regionens vardinformationssystem. Det ar dock relativt fa
regioner och tillhdrande kommuner som har valt att gora pa detta sétt (se
vidare avsnitt Nulage kommuner).

Det finns flera orsaker kopplade till varfor inte fler kommunala vardgivare
anvander samma vardinformationssystem som regionen. En anledning kan
vara hur upphandlingen av systemet konstruerats. En annan ar att omkring tva
tredjedelar av regionerna ar i en implementeringsfas av nyligen upphandlade
vardinformationssystem. En annan ar att manga kommuner ocksa nyligen har
upphandlat egna system vilket begrénsar deras mojlighet att anvanda
regionens system.

3.1.2 Nationell patientdversikt

| de fall tva vardgivare inte anvander samma vardinformationssystem eller
befinner sig i samma region kan de, inom ramen fér sammanhallen
journalféring, ta del av vissa informationsmangder genom tjansten NPO, se
gula och réda pilar i figur 3. NPO anvénds béde i regioners och kommuners
hélso- och sjukvard. Tjansten utvecklas och forvaltas av Inera AB och erbjuds
endast till offentligt finansierade vardgivare. Anslutning till NPO och
underliggande tjanster och funktioner gérs genom avtal med Inera AB.

For att kunna lasa information i NPO anvands flera funktioner och
sdkerhetstjanster som hanterar loggning, samtycke och spéarr av information
fran patienten. For séker inloggning anvands SITHS-tjansten och for
behdrighetsstyrning anvands HSA-katalogen.

NPO ar ett webbgranssnitt
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I NPO-granssnittet lagras ingen information nar den lases av anvandaren.
Tjédnsten fungerar i stéllet som ett “’titthal” in 1 dokumenterad information som
en annan vardgivare gjort tillganglig. N&r Iasning och tjansten avslutas stangs
titthalet”.

Alla sokningar i NPO-granssnittet genererar loggar som ar méjlig for
individen att ta del av.

Nationella tjansteplattformen#!

En grundforutsittning for NPO &r Nationella tjansteplattformen som ar en
teknisk plattform med syfte att forenkla, sikra och effektivisera atkomst till
information mellan olika it-system inom vard och omsorg.

Den tekniska infrastrukturen i Nationella tjansteplattformen fungerar som en
vaxel som haller reda pa vilka typer av information som finns i de anslutna
systemen samt vilka system som far anropa varandra. Nar en verksamhet vill
hamta en viss typ av information fran en eller flera andra aktorer gors ett
anrop till Nationella tjansteplattformen. Déar kontrolleras att systemet som gor
anropet har ratt att hdmta informationen och darefter dirigeras anropet vidare
till de system som har information av den typen. Atkomst till information
genom Nationella tjansteplattformen &r alltsa federerat och bestar inte av en
egen databas med halsodata. Det plattformen tillhandahaller &r information
om var olika uppgifter finns lagrade for specifika individer. Detta sker med
hjélp av ett sa kallat engagemangsindex.

For att anropen via Nationella tjansteplattformen ska fungera maste alla
aktorer vara 6verens om hur kommunikationen ska ga till. Inera utvecklar och
forvaltar tekniska specifikationer som beskriver hur atkomst av information
ska ga till for olika system och tjanster. Specifikationerna kallas for
tjanstekontrakt och beskriver hur det system som vill stélla en fraga ska
utforma sitt anrop och hur mottagande system ska utforma sitt
svarsmeddelande. Det finns ndrmare 300 tjanstekontrakt idag varav 15 &r
specifikt utformade for NPO.

Fortsattningsvis i rapporten hanvisas ofta till NPO nar det egentligen handlar
om en kombination av NPO och Nationella tjansteplattformen.

Anvéndningen av NPO

4L For en mer detaljerad beskrivning av den tekniska uppbyggnaden av NPO och Nationella tjansteplattformen se
https://www.inera.se/tjanster/infrastrukturtjanster/nationella-tjansteplattformen/ [2021-09-01]
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Anvandningen av NPO har successivt 6kat. Under 2020 gjordes cirka 3,6
miljoner sokningar pa ca 1,6 miljoner individer, vilket &r en dubblering
jamfort med 2018.42

Det finns stora skillnader mellan olika vardgivare i hur mycket information de
tillgangliggor. Generellt tillgangliggor vardgivare inom regional halso- och
sjukvard fler informationsmangder &n kommunala vardgivare. Alla regioner
ar anslutna men tillgangliggor olika informationsmangder, se figur 4. Utéver
den stora mangd privata vardgivare som ar anslutna via regionernas
vardinformationssystem har ytterligare 77 stycken® anslutit sig direkt till
NPO som producenter dar framfor allt diagnoser, ldkemedel,
uppmarksamhetssignaler, vardkontakter och anteckningar gjorts
tillgangliga.**

Av landets 290 kommuner producerar 33 information direkt till NPO. Nagra
kommuner producerar information till NPO indirekt. Eftersom de ingar i
sammanhallen journalforing med regionen och anvander regionens
vardinformationssystem, &r det via regionens anslutning som informationen
gors tillganglig i NPO-granssnittet. Samtidigt var 284 kommuner
konsumenter av NPO.* Det betyder att en klar majoritet av kommunerna
endast anvander NPO for att ta del av journalinformation fran andra
vardgivare. En handfull kommuner tar varken del av information fran eller
tillgangliggor information till andra vardgivare.

42 Kalla Inera: https://www.inera.se/tjanster/statistik-for-ineras-tjanster/statistik-for-nationell-
patientoversikt/oversikt/ [2021-09-01]

43 Har avses privata vardgivare med avtal med regionen som inte anvéander regionens vardinformationssystem. Har
innefattas privata med manga mottagningar och privata med f& mottagningar.]

4 Kalla Inera. https://www.inera.se/globalassets/inera/media/dokument/tjanster/nationell-
patientoversikt/informationsmangder-npo_journalen.xlsx. Flik ”"NPO privata”. Avser 2021-06-21.

4 Kaélla Inera: https://www.inera.se/tjanster/statistik-for-ineras-tjanster/statistik-for-nationell-
patientoversikt/oversikt/ Avser 2021-09-01

38 (98)


https://www.inera.se/tjanster/statistik-for-ineras-tjanster/statistik-for-nationell-patientoversikt/oversikt/
https://www.inera.se/tjanster/statistik-for-ineras-tjanster/statistik-for-nationell-patientoversikt/oversikt/

Dnr. 2021-01681

.o .
eHalsomyndigheten
Regioner som visar information i NPO (2021-08-18) Kommuner som visar information i NPO (2021-06-21)
Alvesta kommun |
Blekinge .. .... . Eskilstuna kommun H
Dalama . .. Finspangs kommun --
Gislaveds kommun | [ ]
Gotland .. Habo kommun | | [ ]
Haparanda kommun - --
Gavleborg .. . Hogsby kommun [ I NN
Hérby kommun [ | | [ ]
Halland Ho6rs kommun = ==
Karlshamn kommun
Jamtiand Harjedalen o | 1
Jonkdping Kinda kommun | ||
Kavlinge kommun | | ]
Kalmar Leksands kommun (| ---
Lessebo kommun
Kronaberg . Lomma kommun - ==
Malmo stad
Nortbofien Motala kommun L [ ]
Skane morbylanga kommun [ NI ERERE
Nyképings kommun - --
Stockholm Partile kornmun [N I =-- —
Sélvesborgs kommun 5 e
Sormiand Torste kommon BN I RN Informationsmangder
Uppsala Uppvidinge kommun | | 1 Diagnoser
Varberges kommun - | [ ] 2 Lakemedel
Varmiand Valdemarsvik kommun == 3 Romtgenremisser
Vellinge kommun 4 Provsvar
Vasterbotten Vasterviks kommun 5 Konsutationsremisser
Vasternorland . Vasterds stad || ] 6 Uppmarisamhetssignaer
Vaxjo kommun | | 7 Vrdhontakier
Vastmaniand Ydre kommun | [ | 8 Anteckaingar
Atvidabergs kommun | [ | 9 Vaccinaioner
Vastra Gotalandsregionen Amhults kommun | ] 10 Funiionsstatus & ADL
5 Angelholm kommun || | | ] 11 Vardpin
rebro Odeshog kommun ] 12 Tilvaxkuror
Ostergétiand --- Onsksldsviks kommun || [ | |
1 2 8 9 10 11 12 12 3 45 6 7 8 9 101112

Figur 4. Informationsmangder som visas i NPO av regionerna och vissa kommuner. Kalla Inera.

I NPO delas bara en begransad del av patientens journal. Figur 4 ovan visar
de informationsméngder som idag ar majliga att tillgangligg6ra och de som
faktiskt gors tillgangliga i NPO idag.

3.2 Nulage regioner

De senaste tio dren har det skett en konsolidering av vardinformationssystem
bland regionerna. Tidigare fanns det en storre mangd vardinformationssystem
dar primarvard och sluten-/specialistvard ofta hade skilda system. Flera
regioner haller nu pa att fasa ut aldre system och upphandling av nya system
har nyligen avslutats, se figur 5. Den forandring som skett ar att det inom en
region anvands ett primart vardinformationssystem som stodjer de flesta
verksamheter. Det finns emellertid ocksa ett stort antal angransande system
som aven de hanterar vardinformation, sasom specialistsystem for till
exempel intensivvard, modra- och forlossningsvard, bilddiagnostik,
laboratoriemedicin, operationsplanering.
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Vardinformationssystem
fordelat pa invanare

B TakeCare (Stockholm & Gotland) M Cambio M Cerner (VGR & Skane)

Figur 5 Huvudsakliga vardinformationssystem i den néra framtiden i Sverige férdelade pa region och
andel av befolkningen. Kélla: Kansliet for Vision e-halsa 2025

Det finns en bristande interoperabilitet, saval semantisk som teknisk, mellan
systemen och de olika implementeringarna.*®

Genom de senaste regionala upphandlingar haller i princip alla regioner pa att
infora samma priméara vardinformationssystem i alla verksamheter inom den
offentligt finansierade varden. Det finns i 14 regioner krav pa att privata
vardgivare som ingdr i LOV*" ska anvanda regionens
vardinformationssystem. | ytterligare fyra regioner stalls inte detta krav, men
man erbjuder de privata vardgivarna att anvanda regionens
vardinformationssystem. Kravet pa att anvanda samma system har okat éver
aren sedan LOV infordes.*® En effekt av detta ar att de privata vardgivarna tar

46 SLIT-gruppen (2020) eHalsa och IT i regionerna maj 2020
47 Lag (2008:962) om valfrihet.
48 SLIT-gruppen (2020) eHalsa och IT i regionerna, maj 2020
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del av regionens tekniska koppling till NPO men okar ocksd komplexiteten
for privata aktorer som finns etablerade i flera regioner.

3.3 Nulage kommuner

Landets 290 kommuner bedriver halso- och sjukvard inom éldreomsorgen
och omsorgen for personer med funktionsnedséttning samt inom missbruks-
och beroendevarden inom socialtjansten. Regionerna ansvarar for
lakarinsatserna, ofta pa konsultbasis. Det innebar att det maste finnas en
medicinskt ansvarig sjukskoterska (MAS) och pa rehabiliteringsomradet en
medicinskt ansvarig for rehabilitering (MAR). Dessa roller ansvarar ytterst
for att dokumentationen kring hélso- och sjukvarden utfors i organisationen
och att det finns rutiner for att kontakta lakare vid behov. Vidare koper en del
kommuner utférarverksamhet fran privata aktorer vilket ofta leder till
ytterligare 6kad komplexitet da det ar manga olika aktérer i och kring en
individs behov av stod och hjélp.

Vardgivare som bedriver hélso- och sjukvard pa kommuners uppdrag kan
inga i sammanhallen journalféring medan ovriga delar av socialtjansten inte
har den juridiska mojligheten. En utmaning pa omradet ar att det &r tva olika
lagar som reglerar socialtjanst respektive halso- och sjukvard. Ett praktiskt
exempel ar nér information om aktiviteter i det dagliga livet faller inom
hélso- och sjukvardens lagrum sa lange individen befinner sig i regionens
hélso- och sjukvard. Nar individen sedan dverfors till den kommunala
omsorgen dokumenteras alla aktiviteter i det dagliga livet inom
socialtjanstens lagrum. Konsekvensen av detta kan vara att kommunen kan ta
del av informationen som regionen skapat men att regionen inte kan ta del av
den sociala dokumentationen.

Inom ramen for dagens lagstiftning &r det endast vardgivare som har ratt att
vara del av sammanhallen journalféring. Darfor finns det idag ingen l6sning
for de delar av socialtjanstens verksamhet som inte ar halso- och sjukvard. |
uppdraget ska E-halsomyndigheten beakta att férandringar pa omradet kan
komma att ske framéver. En sadan forandring ar den informationsdelning
som kan bli aktuell mellan hélso- och sjukvard och socialtjanst inom ramen
for forslaget om sammanhéllen vard- och omsorgsdokumentation.*® Darfor
valjer E-h&lsomyndigheten att &ven beskriva nuléget for de delar av
socialtjanstens verksamhet som i den framtida situationen ar aktuella men
som idag inte kan inga sammanhallen journalforing.

49 SOU 2021:4 Informationséverforing inom vard och omsorg.
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Vardinformationssystem och social dokumentation

Kommuners organisatoriska uppbyggnad skiljer sig mellan olika kommuner
och socialtjansten &r en verksamhet som kan finnas under en eller flera
ndmnder och/eller forvaltningar. Varje nd&mnd &r en egen myndighet och
darmed ar det sekretess mellan namndernas verksamhetsomraden.
Organisationsstrukturen kan medfora att olika ndmnder anvander olika
dokumentationssystem.

Idag har landets alla kommuner digitala verksamhetssystem for sin
myndighetsutévning, men inte i alla utférarverksamheter. Forutsattningarna
ar darfor delvis olika for myndighetsutévningen och for
utférarverksamheterna.>® Det finns ingen tradition av att dela information
mellan olika verksamheter da det rader sekretess mellan olika
namnders/forvaltningars verksamhetsomraden samt mellan olika utforare.

Det finns ett flertal aktorer som tillhandahaller delar eller helhetslosning for
verksamhetssystem for socialtjanstens olika verksamhetsomraden.
Kommuner kan ha ett verksamhetssystem for respektive omrade alternativt ett
och samma verksamhetssystem for samtliga omraden. Det finns regioner dar
samtliga kommuner anvénder sig av regionens vardinformationssystem for
dokumentation av hélso- och sjukvard. Det finns ocksa regioner dar
kommunerna har behorighet att lasa eller att dokumentera i regionens
vardinformationssystem som egen vardgivare. Vanligt ar att socialtjansten
dokumenterar i ett system, den kommunala héalso- och sjukvarden i ett annat
och regionen i ett tredje. Eftersom det rader sekretess mellan olika
namnders/forvaltningars verksamhetsomraden samt mellan olika utforare har
det sannolikt bidragit till att konsolideringen av olika verksamhetssystem
uteblivit.

Forutsattningarna for kommunerna skiljer sig stort. En mindre kommun har
helt andra forutsattningar ekonomiskt och kompetensmassigt &n en storre
kommun. De mindre kommunerna &r mer angeldgna att ansluta sig till
regionens system medan storre kommuner géarna vill utveckla och forvalta
sina egna losningar. Klart ar dock att arbete med verksamhetssystem kostar
forhallandevis mycket pengar och kréaver stora insatser i samband med
upphandling och inférande.

Utbver verksamhetssystem anvénds flera andra system for till exempel
dokumentation och kommunikation av samordnad individuell plan (SIP),

%0 Socialstyrelsen (2021) E-halsa och valfardsteknik i kommuner 2021
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samordning av utskrivning fran sluten halso- och sjukvard, NPO, digital
signering av lakemedel, delegering av vardatgarder och rapportering av halso-
och sjukvardsatgarder respektive sociala insatser samt rapportering till
kvalitetsregister.

De legitimerade yrkesgrupperna® behéver information bade fran kommun
och region for sin verksamhet. Det ser olika ut i landet beroende pa hur
overenskommelserna mellan region och kommun ser ut.
Hjalpmedelshanteringen ar ocksa utmanande da det ofta saknas digitala
forteckningar 6ver hjalpmedel i de olika forraden som kan finnas bade hos
kommun och region.

Sarskild komplicerad &r situationen for de privata utférarna som utdver sitt
eget system daven ska hantera system som kommunen kréaver i upphandlingen
av den specifika verksamheten. Utforaren kan dessutom ha uppdrag i flera
kommuner och i olika regioner, som i sin tur anvander olika system. Tillgang
till support fran kommunerna varierar ocksa stort mellan kommunerna.

Informationsutbyte mellan kommunal och regional hélso- och sjukvard

Behovet av att kunna dela varddokumentation mellan kommun och region har
Okat i och med att i stort sett alla landets kommuner har tagit éver ansvaret for
hemsjukvarden fran regionerna. ldag ar det endast i Region Stockholm som
kommunerna inte ansvarar for hemsjukvarden. Inom patientdatalagens ramar
ar det mojligt att fa direktatkomst till information om en individ sa lange det
enbart handlar om hélso- och sjukvard. En statlig utredning har forslagit att
aven delar av den kommunala omsorgen skulle kunna inga i sasmmanhallen
vard- och omsorgsdokumentation.5?

Den kommunala hélso- och sjukvarden har tillgang till viss information fran
regioner via NPO. | flera regioner finns ocksa andra losningar for
kommunernas tillgang till information fran regionen, till exempel egna
framtagna patientoversikter eller att kommuner och region anvander samma
vardinformationssystem. Mycket tyder pa att det framdver kommer att bli en
allt vanligare 16sning.%

Da det saknas nationella tjanster for att stodja samordnad individuell
vardplanering (SIP) mellan kommun och region anvands olika IT-stod for
meddelandehantering i alla regioner. Denna del &r dock inte att betrakta som

5t Arbetsterapeut, fysioterapeut och sjukskoterska ar de vanligast forekommande i en kommun.
52 SOU 2021:4 Informationséverforing inom vard och omsorg.
%3 Kansliet for Vision e-halsa (2021) PM: Nuldge och hinder fér sammanhallen journalforing
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sammanhallen journalforing da det regleras i Lagen (2017:612) om
samverkan vid utskrivning fran sluten halso- och sjukvard.

| dialogerna med olika kommuner har det framkommit att det finns en
variation i vad olika kommuner tycker &r viktigt. Vissa anser att gemensamt
vardinformationssystem med regionen ar den basta lésningen medan andra
tycker att ett gemensamt system inom socialtjanstens samtliga
verksamhetsomraden &r att foredra. Aven synen pd om NPO behéver
utvecklas eller inte varierar. Representanter for vissa kommuner, som annu
inte ingér i regionernas vardinformationssystem, anser att NPO forblir en av
de viktigaste faktorerna for framtida samverkan med regionen. | andra, dar
kommunerna getts mojlighet att anvanda regionens vardinformationssystem,
menar man daremot att det framtida behovet av NPO inte kommer att vara
lika stort.

Utover variationen i hur information delas mellan region och kommun
anvéander kommuner och regioner olika modeller for dokumentation och
klassifikationer vilket ytterligare kan forsvara informationsutbytet mellan
olika system.

3.4 Informationsforsoérjning i andra nordiska lander

De utmaningar som Sverige star infor pa detta omrade ar pa inget satt unika.
Nedan beskrivs darfor hur nagra av vara nordiska grannlander tagit sig an den
digitala informationsforsorjningen inom vard och omsorg.

3.4.1 Norge

Den norska specialistvarden &r mer centraliserad &n i Sverige och utfors inom
fyra geografiska regioner som bildar varsitt regionalt halsoforetag.
Primarvarden drivs till stor del av enskilda privatpraktiserande lakare som
antingen &r egenforetagare eller anstallda vid klinik.>*

Vardgivares tillgang till halsoinformation

Kjernejournalen &r ett halsoregister som samlar prioriterad hélsoinformation
fran olika kallor. Kjernejournalen innehaller sérskilt viktig information om
patienter som kan vara avgorande for en vardgivare att kanna till vid en
akutsituation, sa som information om allvarliga allergier, implantat och
viktiga behandlingar.>®Vidare kan vérdpersonal f& information géallande

5 E-halsomyndigheten (2019) Omvarldsanalys av invanartjanster.
% helsenorge.no
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patienters vaccinationer, provsvar (covid-19 relaterade) och
aktuella/uthdmtade lakemedel.

Vardpersonal kan dven ta del av patienters besokshistorik i
specialistsjukvarden och fa information gallande tid och plats for
undersokningar samt given behandling. Patientgenererad information finns
aven tillganglig kring till exempel ndrmsta anhoriga, speciella
kommunikationsbehov, sjukdomshistorik och standpunkt kring donation.

Pa senare tid har det blivit mojligt for olika delar av varden att dela
journalanteckningar med varandra via Kjernejournalen. Det kan exempelvis
handla om anteckningar fran undersokningar och behandlingar sa som
epikriser, testresultat och remisser. Varije enskild vardgivare avgor vilka
dokument som gors tillgangliga enligt foreskrifter om den nationella
Kjernejournalen och patientjournallagen (forskrift om nasjonal kjernejournal
og pasientjournalloven).>®

Kjernejournalen finns idag tillganglig pa alla sjukhus och har dven inforts i
alla kommuner och lan. Enbart ndgra fa mottagningar har inte tagit tjansten i
bruk.>’

Styrning

Anslutning till helsenorge.no regleras inte i lag. Regionerna uppmuntras dock
till anslutning genom generella styrdokument. Primarvardsléakare och
kommunal omsorg ansluter sig om och nar de sjalva vill.>®

Normen 5.3 sammanstaller krav pa informationssakerhet som parter anslutna
till Norsk Helsenetts®® tjanster maste forhalla sig till. Direktoratet for e-helse
ansvarar for att hantering av personuppgifter i portalen sker i enlighet med
Normen 5.3, och ger bland annat ut direktiv pa informationsstandarder som
hélso- och omsorgssektorn maste ta hansyn till.®

Teknisk l6sning

Anslutning till helsenorge.no sker utifran olika tekniska standarder och olika
integrationslosningar har utformats for anslutning av olika system.
Helsenorge.no lagrar generellt sett ingen information, utan informationen

% Dokumentdeling via kjernejournal - helsenorge.no

57 Kjernejournal - dette inneholder den - helsenorge.no

%8 1bid.

% statligt bolag som driver helsenorge.no

8 E-halsomyndigheten (2019) Omvarldsanalys av invanartjanster.
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visas fran respektive journalsystem eller fran befintliga dataarkiv som
exempelvis kjernejournalen.5!

Patientens insyn och rattigheter

Genom den nationella portalen helsenorge.no kan &ven patienter ta del av
halsoinformation samt kommunicera med halso- och sjukvardspersonal.®

Patienten har ratt att fa veta vilka uppgifter som halso- och sjukvarden lagrar
och kan krava réttningar av exempelvis felaktiga uppgifter. Den
halsoinformation som finns ags inte av patienten, daremot kan patienten avsta
fran anvandning av helsenorge.no genom att dra tillbaka sitt samtycke for
anvandning. Vidare har patienter ratt att begrénsa vilken information som
gors tillganglig och for vem. Nar vardpersonal véljer att ta del av en patients
kjernejournal registreras detta i en logg som patienten har tillgang till via
helsenorge.no.®

Genom att fylla i en fullmakt kan patienter ge narstaende atkomst till
personlig halsoinformation och tjanster pa helsenorge.no.

3.4.2 Danmark

Det danska hélso- och sjukvardssystemet ar decentraliserat till
regionerna som ansvarar for och tillhandahaller specialiserad vard och
primarvard. Kommunerna ansvarar framst for att bedriva aldreomsorg,
rehabilitering samt sociala insatser.

Vardgivarens tillgang till halsoinformation
Sundhed.dk

Sundhed.dk &r en nationell folkhédlsoportal och anvands framst av patienter,
men dven halso- och sjukvardspersonal har tillgang till viss
patientinformation. Via portalen kan vardpersonal fa tillgang till information
géllande patienters diagnoser och behandlingar samt ta del av
journalanteckningar. Vidare kan vardpersonal fa en 6versikt av patientens
laboratoriesvar samt fa tillgang till information géllande lakemedel och
vaccinationer samt registrera &ndringar i denna information.

&1 E-halsomyndigheten (2019) Omvarldsanalys av invanartjanster.
%2 |bid.
& 1bid.
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Sundhed.dk hamtar information fran cirka 120—150 datakallor inom hélso-
och sjukvarden.®

Sundhedsdatanet (SDN)

Det nationella natverket SDN anvands for utvéxling av data i den danska halso- och
sjukvarden. Natverket fungerar som ett nav for héalsodata och binder samman olika
nétverk i en gemensam infrastruktur.

SDN finns tillgangligt for samtliga som tillhandahaller halso- och sjukvard,
offentliga och privata, och till viss del dven apoteken. Natverkets tdckningsgrad ar
hog pa grund av dess breda tillgang till halsodata. Vid anslutning kan vardgivare
sOka information i de externa databaserna, utbyta bilder och genomféra
videokonferenser med varandra.®

Styrning
Sundhed.dk

Sundhed.dk vilar pa Halso- och sjukvardslagen (sunhedsloven) och tillhérande
direktiv samt nationell och europeisk persondatalagstiftning (Databeskyttelseloven
och dataskyddsférordningen). Andringar har gjorts i befintlig lagstiftning for att
exempelvis géra det mojligt for foraldrar att fa atkomst till sina barns recept via
sundhed.dk. 2018 tecknades en dverenskommelse i danska Folketinget med syfte att
modernisera lagstiftningen, for att utoka maojligheterna for, och stalla krav pa, digital
delning av hélsodata.

Anslutning till sundhed.dk regleras inte i lag utan sakerstalls genom generella avtal
mellan regionerna och hélso- och sjukvardsleverantorer. Inga krav stélls pa enhetliga
informationsstandarder.

SDN

Ingen sarskild lagstiftning har tagits fram for SDN. Néatverket &r ett samarbete
mellan MedCom?®, IT-leverantorer, den danska staten samt regioner och kommuner.

Regioner och kommuner ansvarar for att personuppgifter hanteras enligt
persondatalagstiftningen.

& https://www.sundhed.dk/sundhedsfaglig/patientdata/

8 E-hdlsomyndigheten (2019) Omvérldsanalys av invanartjanster.

% MedCom &r en organisation finansierad av Danmarks halsoministerium, regioner och kommuner. MedCom
faciliterar samarbete mellan myndigheter, organisationer och privata aktorer med kopplingar till dansk hélsosektor.
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Anslutning till SDN regleras inte, daremot & SDN en kanal for flera centrala
tjanster varfor uppkoppling till natverket oftast blir nédvandig.

MedCom &r systemadministrator for SDN och faststéller regler for
anvandning och sékerhet, samt ansvarar for att bygga och skapa
meddelandestandarder. For att koppla upp sig mot SDN maste anvandare
folja de krav som faststélls av MedCom. En framgangsfaktor med SDN anses
vara att regleringen ar centraliserad till en aktor.

Atkomst till SDN ger inte automatisk tillgang till halsodata. Parallella avtal
behover tecknas for &tkomst till utvalda tjanster.’

Teknisk l6sning
Sundhed.dk

Integrering av it-system sker utifran olika standarder som systemen &r byggda
utifran. Information lagras inte centralt i portalen. Nér en patient eller
vardgivare véljer att ta del av information 6verfor sundhed.dk samtycke och
personuppgifter till datakallan for att kunna visa informationen.

SDN

Integrering av it-system sker utifran olika standarder faststallda av MedCom.
Anslutning till natverket sker via VPN efter MedComs godkannande for
anvéandning. SDN lagrar ingen information, utan information inhdmtas hos
datakéllan.®®

Patientens insyn och rattigheter

Pa Sundhed.dk kan individer och &ven anhdériga fa tillgang till personliga
halsodata samt mer allmén information om halsa och livsstil.

Patienter har mojligheter att dolja viss information, genom att kontakta den
verksamhet som registrerat informationen. Informationen blir da enbart
tillganglig for patienten och behandlande lakare.

Alla uppslag som en vardgivare gor i en journal registreras i en logg, varpa
patienten kan folja vem som behandlat dennes uppgifter.

Genom att fylla i en fullmakt kan patienter ge narstaende atkomst till
patientjournaler och annan vérddokumentation.®®

67 Infrastruktur - MedCom
6 Sundhedsdatanettet - sundhed.dk
8 E-halsomyndigheten (2019) Omvarldsanalys av invanartjanster.
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3.4.3 Finland

| Finland finansieras halso- och sjukvarden av skattemedel och hela
befolkningen har en obligatorisk sjukvardsférsakring.

Ansvaret for halso- och sjukvarden fordelas i dag mellan stat och kommun.
Tillsyn och lagstiftning styr staten éver. De 311 kommunerna ansvarar fér
organisation, primar- och specialistvard samt sociala tjanster.

Tillgang till halsoinformation

Kanta-tjansterna lanserades 2010. Dessa &r digitala tjanster inom social- och
hélsovarden som alla med finsk personbeteckning har tillgang till. De bestar
av:

Mina Kanta-sidor: Har finns en rad e-tjanster som till exempel att begara
receptfornyelse, covidbevis, hantera samtycken, och spara ett livstestamente
eller donationskort. Pa forsok finns har aven ett datalager for egna uppgifter
dar individen kan ladda upp data fran olika applikationer.

Recepttjansten: Anvénds for recepthantering.

Lakemedelsdatabasen: Innehaller uppgifter om lakemedel, deras pris och
ersattningsmojlighet.

Patientdataarkivet: Anteckningar som ror individens vard (journaler,
diagnoser, besdk, med mera). Vardgivare kan lagra och lasa information.

Arkiv for gamla patientuppgifter: Aldre uppgifter kan sparas i
Patientdataarkivet och sedan raderas i kéllsystemet.

Klientdataarkivet for socialvard: Centraliserad arkivering av klientuppgifter
och aktiv anvandning och forvaring, borjade anvandas 2018. Fran och med 1
november 2021 ska alla omsorgsgivare inom socialtjansten ansluta sig.

Ett antal nationella aktOrer ansvarar gemensamt for Kanta-tjansterna:

e Social- och halsovardsministeriet ansvarar for samordning och
lagstiftning

e Folkpensionsanstalten ansvarar for informationssystemen,
recepttjansten, lakemedelsdatabasen, patientdataarkivet samt
plattformen Mina Kanta-sidor

e Institutet for hdlsa och valfard ansvarar for att planera utvecklingen av
tjansterna samt for de koder och klassificeringar som anvénds
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e Valvira (tillstands- och tillsynsverket for social- och halsovarden) for
register 6ver de datasystem som uppfyller kraven pa interoperabilitet,
datasékerhet och dataskydd samt dvervakar foljsamheten.

e Befolkningsregistercentralen ansvarar for identifieringstjansterna for
yrkesutdvare och medborgare

Patientens insyn och rattigheter

Patienten kan inte paverka vilka uppgifter som lagras i patientdataarkivet,
men kan daremot ge eller aterkalla samtycke om att uppgifterna ska visas for
andra aktorer. Undantag &r narkotiska lakemedel och liknande.

Patienten kan i en logg f6lja vilka som behandlat dennes uppgifter i Kanta.
Patienten kan inte begrénsa anvéndningen av sina uppgifter for forskning.

Lagstiftning
Kanta-tjansterna vilar pa tre lagar som ar sarskilt framtagna for I6sningen:

| Lag om elektronisk behandling av klientuppgifter inom social- och
halsovarden regleras att halso- och sjukvardsaktdrer ska ansluta sig till
Kanta-tjansterna om deras journalhandlingar genomfors elektroniskt.

| Lag om elektroniska recept regleras att apoteken och alla verksamheter
inom hélso- och sjukvarden ska ta Recepttjansten i bruk.

Lag om klienthandlingar inom socialvarden reglerar behandling av uppgifter
om socialvardsklienter. De informationssystem som en vardgivare anvander
maste vara certifierade. Det innebar att de ska uppfylla de krav som regleras i
foreskrifter fran Institutet for halsa och valfard. Foreskrifterna beror till
exempel funktionalitet i systemen, informationssakerhet och klassifikationer
av halso- och sjukvardstjanster.

4  Behov
Nedan beskrivs de behov rérande digital informationsforsorjning som

framkommit i dialogmoten. | detta avsnitt aterges vad de olika aktérerna
beskrivit, utan vardering eller analys.

4.1 Juridik
Osakerhet kring juridik
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En aterkommande utmaning som beskrivits av aktorer ror deras osékerhet
kring vad som egentligen ar tillatet inom ramen for gallande regelverk. Detta
handlar saval om beslutsfattare som enskilda medarbetare i vard och omsorg.
For enskilda medarbetare yttrar sig detta bland annat som en osakerhet om de
far ta del av befintlig information dven om de har teknisk behdrighet att gora
det eftersom man inte ar helt séker pa att alla krav ar uppfylida. Ett vanligt
exempel ar gransdragning vid kombinationer av vard och omsorg inom
samma verksamhet som till exempel pa sarskilda boenden.

Vidare finns det en ofta forekommande forestélining om att allt fér innovativa
digitaliseringsinitiativ ar kopplade till stor risk for nedslag fran
tillsynsmyndigheter, samt att detta kan medfora sanktionsavgift och krav pa
dyra forandringar i tekniska l6sningar. Ett antal aktorer papekar att en
forbudslagstiftning vore att foredra — det som inte &r uttryckligen forbjudet ar
tillatet att gora. Aktorer uttrycker ocksa att det rader brist pa juridiska resurser
och kompetens, inte minst hos mindre aktorer som till exempel sma
kommuner.

Sammanfattningsvis uttrycker man behov kopplade till 6kad tydlighet pa
juridikomradet.

Olika tillampning i olika regioner och kommuner

Inte minst de aktdrer som bedriver verksamhet i flera olika regioner anger att
man uppfattar stora skillnader mellan olika regioner och kommuner i hur de
tillampar det rattsliga regelverket. Detta medfor bland annat att man anser sig
behdva gora lokala anpassningar for olika it-l6sningar for likartade
verksamheter i olika regioner. Bristen pa samsyn och nationell styrning inom
omradet skapar inte bara osdkerhet utan riskerar att hamma utbyte av saval
information som utbyte av goda I6sningar pa gemensamma problem.

Juridiska fragor kopplade till nya behov

For olika typer av verksamheter ser aktorer problem med dataanvéndningen i
den néra framtiden. Det kan handla om system for maskininléarning,
monsterigenkanning och andra typer av Al som allt mer kommer att tillampas
i vard och omsorg. Typiskt for dessa system ar att de kraver tillgang till stora
mangder data, som dessutom ofta inte ar kopplade till den individ som
insatsen avser. Aktorerna uppfattar att detta i princip inte & mojligt inom
gallande regelverk annat &n i forskningssammanhang.

Representanter for vissa typer av verksamhet, till exempel inom
precisionsmedicin, anger att de redan idag star infor denna typ av utmaning.
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Aktorer efterfragar storre tydlighet om det &r sa att gallande regelverk faktiskt
ger storre mojligheter till digital informationsférsérjning an vad som idag
sker, samt andra initiativ som kan underlatta innovation, till exempel sa
kallade regulatoriska sandlador.

Behdrighetsstyrning upplevs som svart

Flera aktorer kommenterar det faktum att de fall som nyligen fatt
uppmarksamhet av IMY i hog grad ror bristande rutiner och hantering av
behdrighets- och atkomstkontroll. Vidare anges att det i manga fall &r en
utmaning att i forvég satta ratt behorighet.

Vissa aktorer anger att systemen inte mojliggor ren sparrning av uppgifter,
vilket far effekten att medarbetare helt enkelt far lata bli att ta del av ej tillatna
uppgifter.

For att kontrollera efterlevnaden gors loggningskontroller. Vissa menar dock
att detta borde ske oftare och i storre omfattning.

Aktorer uppfattar att juridiken utgar fran organisation, inte fran individ eller
process

Flera aktorer efterfragar en lagstiftning som har tydligare koppling till
individen och de processer som pagar, snarare &n organisationen.

4.2  Styrning
Nationell styrning och standardiserat informationsinnehall

| dialogerna har det framkommit en mer eller mindre samstdmmig bild av att
aktorer efterfragar storre anvandning av enhetliga standarder och
specifikationer. Flera aktorer uttrycker att det behovs ett fortsatt och
intensifierat arbete med informationsinnehall och koppling till standarder.
Arbetet kring vilka standarder som ska anvandas och hur dessa ska tillampas
behover goras pa nationell niva, men samtidigt med tydlig forankring i
verksamheterna. Aktorerna lyfter att nagon statlig aktor vore mest lampad att
genomdriva nationell styrning i dessa fragor.

Vidare uttrycks behov av att tandvarden inkluderas i dialogen géllande
standardisering, utveckling och samarbeten kring sammanhallen
journalforing.

Flera aktorer har uttryckt att interoperabilitetsfragorna utvecklas for langsamt
i Sverige och att dagens brister nér det galler informationséverforing behdver
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I16sas snabbt om vi ska kunna mota framtidens behov och inte halka efter
internationellt.

Skyldighet att inga sammanhallen journalféring

Flera aktorer ifragasatter den valfrihet som idag rader kring att ingd i
sammanhallen journalforing samt att vara ansluten till NPO. Nagon form av
uppgiftsskyldighet efterfragas, atminstone kring vissa sarskilt angelagna
informationsmangder.

Stod som komplement till styrning

| samband med resonemang om tydligare styrning framkommer ocksa behov
av olika typer av stod for att kunna uppna det som styrningen avser. Det kan
handla till exempel om mindre kommuner som har svart att driva effektiva
upphandlingsprocesser, hantera juridiska fragor, implementera stora
digitaliseringsprojekt, eller lagga resurser pa teknisk utveckling.

Samverkan och stod for upphandling

Det finns idag olika samverkansgrupperingar for upphandling. Det kan handla
om néatverk for upphandling eller upphandlingar som faktiskt sker
gemensamt. Det finns ocksa en rad regioner som i sin upphandling av
vardinformationssystem ocksa har haft med olika typer av optioner for
kommuner att vara en del av l16sningen. Trots dessa initiativ anger flera
aktorer att det kvarstar stora utmaningar pa upphandlingsomradet, till

exempel att det tar stora resurser i ansprak att kravstalla pa ett satt som
sékerstéller att man uppfyller alla tekniska och juridiska krav.

Individens insyn och kontroll 6ver data om sig sjalv

Idag har individen i manga fall goda mojligheter att ta del av sin egen
patientinformation digitalt. Detta beskrivs av aktérer som mycket positivt,
men att det inte sallan intraffar att vardpersonal daremot, av olika skél, inte
har tillgang till denna information. Inte séllan tror och férvéntar sig individen
att vardpersonalen redan har denna tillgang. Konsekvensen av detta beskrivs
som att individen sjélv, eller anhoriga, ofta tvingas ta rollen som
informationsbarare mellan olika utférare av vard och omsorg. Flera aktorer
uttrycker att det skulle underlatta om individerna sjéalva i hogre grad kunde
styra vilka verksamheter och individer som har ratt att del av informationen.

Flera aktorer har i detta sammanhang ocksa lyft behovet av en nationell tjanst
for samtyckeshantering, se vidare 4.3 nedan.

Statliga myndigheters informationshantering
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Flera aktorer uttrycker behov i forhallande till den informationséverforing
som sker i forhallande till statliga myndigheter. Det kan handla till exempel
om att inte beh6va dela samma information flera ganger till olika
myndigheter.

4.3 Arbetsverktyg
Okad systemintegration och informationsoverféring

En aterkommande erfarenhet ar att det idag fortfarande kravs att samma
information dokumenteras flera ganger i olika system. Viss
informationsdverforing som faktiskt finns, till exempel till vissa nationella
register, sker dock via sarskilda skraddarsydda lIGsningar.

Okad systemintegration kan ocksé& handla om att inte behova skriva av
information som léses i ett system, till exempel information fran NPO.

Latt att dokumentera strukturerat

Det finns en stor forstaelse for att en fungerande digital
informationsforsorjning staller krav pa att data behdver dokumenteras
enhetligt och strukturerat. Detta stéller i sin tur krav pa de system som
anvands, inte minst genom att de behdver underlatta for de som arbetar i
systemet. Flera aktOrer anger att det ska vara “latt att gora rétt och svart att
gora fel.”

Automatiserade beslutsstod

Enklare automatiserade beslutsstod anvands idag, till exempel nar det géller
att varna for samtidig anvandning av olika lakemedel som kan ha
ogynnsamma interaktioner. Det finns ocksa redan, och kommer framfor allt
snart att finnas, betydligt mer avancerade automatiserade beslutsstdd, vilka
staller hoga krav pa tillgang till data. Ett praktiskt exempel kan vara system
som automatiskt varnar for vissa sjukdomstillstand om ett antal symptom och
matvarden tyder pa det. For denna typ av utpréaglat datadrivna verktyg
beskrivs stora behov kopplade till atkomst av enhetligt strukturerad
information.

Det finns ocksa behov av kommunikations- och samarbetssystem

Flera aktorer beskriver att informationsdelning idag ofta sker genom
kommunikation i form av olika typer av meddelanden. En val fungerande
digital informationsforsorjning skulle gora att en del av den kommunikation
som idag sker inte langre kommer att behovas. Likval kommer det fortfarande
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att finnas stora behov av effektiva och sékra l6sningar for att kunna
kommunicera inom och mellan vard och omsorg.

Samtyckeshantering och annan kontroll 6ver data om sig sjalv

Samtyckeshanteringen upplevs av flera aktorer som ineffektiv och behaftad
med osakerhet. Det framkommer en efterfragan pa en samlad nationell
samtyckestjanst inom halsodataomradet, som ocksa skulle kunna anvéndas av
ombud.

Flera aktorer gor jamforelse med andra sektorer dar man anser att
utvecklingen inom informationshantering kommit langre. Inom andra
samhallssektorer ar invanarna vana att ha méjlighet att styra hur information
om dem anvands och delas med tredje part. For att vard och omsorg ska leva
upp till invanarnas ckade forvantningar pa att ha inflytande 6ver hur data om
dem anvénds behdver vissa grundforutsattningar forandras. Inte minst handlar
det om vardens syn pa uppgifter som finns dokumenterade om patienten.
Flera aktorer har framhallit att data om individen skulle beh6va betraktas som
individens och att varden och omsorgen far tillgang till individens uppgifter
nar de behdvs.

Arbetsverktygen behover kunna vara flexibla och anpassade till respektive
verksamhet

De arbetsverktyg som medarbetare i vard och omsorg anvander sig av
behover vara anpassade for de specifika situationer som &r aktuella. Manga
verksamheter, till exempel inom férlossnings- och intensivvard, anvander
idag specialsystem som tillagg till det huvudsakliga vardinformationssystem
som anvands i dvrigt.

4.4 Informationsinnehall
Behov av komplett information

Manga aktorer beskriver behovet av komplett, eller atminstone mer
fullstandig, information. Nar en vardmedarbetare tar del av information inom
ramen for sammanhallen journalforing ar det ofta just for att det behdvs
fullstandig information. Erfarenheter av NPO beskriver att s& inte ar fallet,
bade pa grund av att inte alla vardgivare ar anslutna, och for att det bara ar
vissa (och dessutom olika) informationsmangder som gors tillgangliga.
Vidare uttrycks att den potentiella bristen pa fullstandighet gor att tilliten till
informationen minskar aven i de fall den faktiskt ar komplett. Bristande
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fullstandighet kan medféra osékerhet i samband med, och i varsta fall
felaktig, bedémning och behandling.

Funktionalitet for samordning

Flera aktorer uttrycker behov kopplade till samordning och planering av olika
insatser Over organisatoriska granser. Det ar inte ovanligt att det for en individ
med komplex sjukdoms- och omsorgsbild férekommer flera vardplaner, som
idag inte tillgangliggors inom ramen for sammanhallen journalféring. Det
finns ett stort behov for individen och inblandade aktorer att kunna tillfora,
soka och visualisera information for att insatserna ska kunna ges samordnat.
Det finns dven behov av att kunna félja upp insatserna.

Tillgang till ratt information

Olika personalkategorier behover tillgang till relevant information vid olika
tillfallen och sammanhang. Flera aktorer beskriver att det inte & bra med for
lite information, men att &ven det omvanda kan medfora utmaningar. | de fall
det finns stora mangder tillganglig information kan det vara svart att fa
overblick eller att hitta specifik information. Flera aktorer uttrycker behov av
att kunna ta del av informationen i NPO med till exempel sok- och
filtreringsfunktionalitet. Mojlighet att integrera information fran nationella
tjansteplattformen i det egna journalsystemet for att underlatta atkomst till
relevant information &r ocksa ett efterfragat behov.

Viss information behover vara bestandig

Flera aktorer uttrycker att informationen behdver finnas tillganglig dver lang
tid, vilket idag inte alltid &r fallet. I NPO tillgangliggérs for narvarande
information fem ar bakat i tiden.

Vissa aktorer efterfragar ett nytt synsatt pa vad som bor bara informationen,
idag agerar systemen barare av informationen. Informationen behdver
separeras fran organisationer, system och juridik i storsta mojliga man
eftersom dessa har olika livscykler. En aktor uttrycker det som att
“information behdver vara mer ldngvarig dn system”.

Nya informationstyper som traditionellt inte anses vara vard- och
omsorgsdata

Flera aktorer efterfragar mojligheter att i hogre grad kunna anvanda sig av
informationstyper som idag inte hanteras inom halso- och sjukvarden.
Individens mojlighet att idag sjalv komplettera vardens information med
egenproducerade halsodata beskrivs som begréansad. Samtidigt 6kar méngden
digitala produkter i form av wearables, smarta telefoner etc som mojliggor for
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manniskor att méta och dokumentera olika parametrar. Inte sallan kan
utrustningen i dessa apparater vara av tillrackligt hog kvalitet for att ligga till
grund for olika beddmningar och rekommendationer fran halso- och
sjukvardens sida. Matvarden kan i dagslaget visas upp for vardpersonal men
ofta saknas integration med vardens och omsorgens system for till exempel
kontinuerlig uppfoljning. Undantaget ar nar halso- och sjukvarden
tillhandahaller sadan apparatur till patienten (distansmonitorering).

For vissa medicintekniska produkter saknas idag en nationell datainsamling.
Regionerna anvénder olika system och nagon enhetlig identifiering av
medicintekniska produkter finns inte. Dessutom saknas ofta en koppling
mellan anvandning av medicintekniska produkter och patientdata. Det blir da
svart att fa fram data om hur medicintekniska produkter anvands eller vilken
effekt de har. Det finns inte heller nagon nationell struktur for att kunna ta
tillvara de data som vissa medicintekniska produkter sjalva genererar, till
exempel om hur ofta eller hur lange en produkt anvands.

4.5 Ekonomi och finansiering
Rimligt att ansluta till tjanster och plattformteknisk I3sning

Manga aktorer uppfattar att det sarskilt for mindre aktorer ar dyrt att ansluta
till nationella tjansteplattformen och NPO. For framtida losningar efterfragas
rimliga anslutningskostnader.

Viktigt att inte doda pagaende och gjorda investeringar

Vissa aktorer poangterar att det ar viktigt att inte infora forandringar som inte
ar kompatibla med nyligen gjorda eller planerade investeringar. Flera
regioner har, eller kommer inom kort ha, upphandlat nya it-system med
tillhorande utvecklingskostnader for att integrera NPO med sina
vardinformationssystem. Inera har kontinuerligt utvecklat NPO och gjort
stora investeringar.

Hallbar finansieringsmodell

Flera aktorer ger uttryck for vikten av att hitta en finansieringsmodell fér den
digitala infrastrukturen som &r langsiktigt hallbar. Man anger ocksa att
framtida avgiftsmodeller bor skapa incitament att ansluta sig, samt stimulera
att information produceras pa ett enhetligt satt.
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5 Utmaningar med dagens l6sning

| detta kapitel redovisas E-hdlsomyndighetens analys av de utmaningar som
finns for dagens 16sning for informationshantering inom ramen for
sammanhallen journalforing. Efter denna forsta analys foljer ett avsnitt som,
med utgangspunkt i den behovsbild myndigheten identifierat, beskriver en
malbild fér ssmmanhallen journalféring och de forutsattningar som kravs
dérav.

5.1 Frivilligheten

Det ar frivilligt for vardgivare att ansluta till Nationella tjansteplattformen
och NPO, och vid anslutning ar det ocksa valfritt vilka informationsmangder
som man tillgangliggor. Vidare ar dven vardgivarnas tolkning olika av vilken
information som faktiskt avses inom vissa informationsmangder. NPO ar
darfor inte heltackande och det finns en stor variation i hur manga och vilka
informationsméngder som olika vardgivare valjer att tillgangliggora.
Frivilligheten har inte med den tekniska losningen i sig att gora, utan beror pa
bestammelserna i PDL.

5.2 Kostnader for anslutning

Kostnader for anslutning till Nationella tjansteplattformen och olika
tjanstekontrakt har betydelse for viljan att ansluta. Idag beréknas
anslutningsavgiften och kostnaden for respektive tjanstekontrakt
(informationsmangd) per vardenhet vilket gor att mindre vardgivare i vissa
fall avstar att ansluta sig som producenter eller véljer att tillgangliggora
begransat med information. Detta problem kommer sannolikt att 6ka om
omsorgsgivare inom dldreomsorg och funktionshinderomradet ska inga i
systemet for ssmmanhallen vard- och omsorgsdokumentation.

Néstan alla kommuner ar konsumenter men bara en mindre andel producerar
information direkt till NPO. Att kommuner i 1&g utstrackning véljer att sjalva
producera till NPO beror bland annat pa att:

e verksamhetssystemen som kommunerna anvander inte dr anpassade
for att producera information till NPO,

e kostnaden och arbetsinsatsen att ansluta sina verksamhetssystem till
NPO uppfattas som stor dér framfor allt mindre kommuner &r
tveksamma att ta pa sig denna kostnad,
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o efterfragan pa informationen fran regionerna saknas.

Vid lagre anslutningsgrad kan det vara svart att uppna en kritisk niva av
anslutna vardgivare och informationsméangder dar vardgivare upplever att
nyttan med att inga sammanhallen journalféring dverstiger investeringen i tid
och pengar.

5.3 Vissa aktorer har inte mojlighet att ansluta

Det ar endast offentligt finansierade vardgivare som har majlighet att ansluta
till Nationella tjansteplattformen och NPO. Detta innebéar att NPO inte har
forutsattningar att kunna bli heltackande, da exempelvis foretagshalsovard,
forsakringsfinansierad vard eller vard av helt privata vardgivare som till
exempel vaccinatorer inte kan vare sig producera eller konsumera
information.

5.4 Brist pa enhetligt strukturerad information

Anteckningar &r den informationsméngd som ar mest anvéand och delad i
NPO, vilket i praktiken innebar ostrukturerad text och noteringar.

De tjénstekontrakt som anvands for att forsorja NPO med information tillater
ofta att informationen har olika struktur och innehall. Vidare &r tolkningen
olika av vilken information som faktiskt avses inom vissa
informationsméngder. Detta spelar mindre roll nar informationen ska l&sas av
en manniska via NPO, men forsvarar pétagligt framtida datadrivna tjanster.

Denna utmaning beror endast delvis pa hur Nationella tjansteplattformen ar
konstruerad. Bristen pa enhetligt strukturerad information uppstar dven i
verksamheternas informationssystem och i de sétt som vardens medarbetare
dokumenterar.

5.5 Modjligheterna ar begransade att anpassa
visualiseringen av informationen

Det finns utmaningar for vardpersonal att i NPO kunna hitta just den
information som behovs i en specifik vardsituation. Vissa filtrerings- och
sorteringsmekanismer finns, men att till exempel gruppera information
kopplad till specifika diagnoser ar inte mojligt. Det skulle behdvas
utvecklingsinsatser hos Inera for att pa detta satt kunna anpassa informationen
utifran olika behov.
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Det finns dven 6nskemal om att kunna ta del av den information som kan
visas i NPO i ett annat granssnitt, till exempel det egna
vardinformationssystemet. Informationen behéver inte sparas lokalt — det
viktiga ar upplevelsen av att informationen ar lattillganglig. Det finns en
sadan tjanst utvecklad som inte satts i produktion, framfér allt pa grund av
svarigheter kopplade till behdrighetsstyrning.

5.6 Informationen riskerar att inte vara bestandig

Dagens l6sning ar helt federerad, det vill séga att all information som visas i
NPO visas upp fran de lokala vardinformationssystem dar den finns lagrad.
Detta innebér risker vid instabilitet i de informationsbérande systemen, till
exempel om en verksamhet avslutas.

Vidare finns det en begransning i hur Iangt tillbaka i tiden som information
visas upp i NPO, trots att den finns kvar hos vardgivaren.

5.7 Samma vardinformationssystem loser inte problemet
nationellt

| manga regioner pagar eller planeras implementationer av nya
vardinformationssystem. Flertalet regioner har som strategi att ha ett
huvudsakligt vardinformationssystem for alla olika vardverksamheter,
inklusive privata vardgivare. I och med detta kan man uppna forhallandevis
god informationsforsorjning inom den egna regionen.

Detta angreppssétt 16ser dock inte informationsforsorjningen mellan
regionerna. Det som gor att informationen i denna typ av lIdsning blir
tillganglig inom regionen beror pa att man anvander samma
informationskalla. Om en annan region har samma leverantor av
vardinformationssystem (det vill sdga en annan instans av samma eller
liknande programvara och tjanster) paverkar detta inte det faktum att
regionerna fortfarande kommer att behtva utbyta information. Vissa saker
kan dock underlattas, till exempel okar forutsattningarna for enhetlig
tilldmpning av standarder och specifikationer.

5.8 Utmaningar med att anvanda dagens |6sning for andra
framtida andamal

Ambitionen med 2008 ars patientdatalag och regleringen om sammanhallen
journalféring var bland annat att fa till stand en starkare patientorientering i
halso- och sjukvardens verksamheter, kad patientsakerhet och samtidigt ett
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starkt integritetsskydd for patienter. For detta andamal, det vill saga for att
anvandas i arbete med en specifik patient, har Nationella tjansteplattformen
och NPO utvecklats. Darmed har man naturligt nog inte forhallit sig till att
det behdvs teknisk och semantisk interoperabilitet om informationen som
tillgangliggors via denna tekniska 16sning skulle anvandas utanfor
sammanhallen journalforing, till exempel fér andamal som datadriven
utveckling, uppfoljning, statistik, krisberedskap eller forskning.

For att stalla om Sverige till en mer datadriven halso- och sjukvard och for att
kunna mota framtidens utmaningar och behov av data finns det anledning att
se dver informationshanteringen inom hélsodataomradet i stort. For att
realisera potentialen kravs en gemensam rikstackande infrastruktur. Det finns
emellertid ett antal utmaningar om den befintliga 16sningen skulle
vidareutvecklas for att utgora framtidens digitala infrastruktur.

5.8.1 Den tekniska arkitekturen ar utvecklad for just sammanhallen
journalforing

Den tekniska arkitekturen i Nationella tjansteplattformen ar sadan att
insamling av uppgifter for andra syften som kraver sammanstallning och
aggregering inte later sig goras enkelt.

NPO och Nationella tjansteplattformen ar uppbyggda kring sokning via
personnummer, och det finns alltsa idag ingen majlighet att soka till exempel
efter grupper med en viss diagnos. Detta ar helt logiskt om infrastrukturen ska
anvandas endast till ssmmanhallen journalféring, men begransar kraftigt om
samma infrastruktur ska kunna anvéndas for informationsforsorjning for
andra andamal.

5.8.2 Andratyper av aktdrer kan inte ansluta

For aktorer med behov av information for andra andamal an vard (till
exempel kopplade till forskning och krisberedskap) finns inte heller mgjlighet
att ansluta pa grund av styrningen kring vilka som kan komma i fraga for
Ineras tjanster.

5.8.3 Statlig styrning kan underlattas om infrastrukturen ar statlig

Om den statliga styrningen till exempel avseende informationsspecifikationer
Okar i framtiden finns det sannolikt vinster i att den aktér som forvaltar och
utvecklar den tekniska losningen ocksa ar statlig. Den digitala
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infrastrukturens mjuka delar (lagar, standarder, specifikationer etc) och harda
delar (teknisk plattform) kan da bada vara féremal for ett statligt atagande.

6 Analys och overgripande malbild

| detta kapitel beskrivs en malbild for hur sammanhallen journalféring skulle
kunna nyttjas i storre utstrackning. Utgangspunkten for denna malbild ar en
analys som gjorts av dels de behov som framkommit i behovsinventeringen
ovan, dels vad som framkommit i rapporter, utredningar och andra pagaende
uppdrag. Den 6vergripande malsattningen ar att ratt information om individen
ska kunna finnas tillganglig dér den behdvs for att i slutdndan kunna bidra till
god vard och omsorg, oavsett var eller av vem den producerats.

De atgarder som gors for att 6ka forutsattningarna for sammanhallen
journalféring maste ocksa ta i beaktande behovet av information for en rad
andra anvandningsomraden, vilket ocksa &r i linje med det arbete som bedrivs
till exempel inom ramen for regeringens life science-strategi och Vision e-
hélsa 2025. Detta dverensstdimmer dven med den internationellt framvéxande
trenden att data ska vara FAIR, det vill sdga sokbar, tillganglig, interoperabel
och anvéandningsbar, och inte samlas in flera ganger till olika databaser | detta
uppdrag har E-hdlsomyndigheten darfor valt att forhalla sig till den storre
fragan om den digitala informationsforsérjningen for halsodataomradet.

6.1 Komplett information

FOr att ett rikstackande system ska ge avsedd effekt kravs en hog grad av
fullstandighet. Ett system som ar uppbyggt for att vara heltackande behdver
vara just det — en anvandare bor kunna forvanta sig att den information som
finns ar komplett. Ju fler som anvander och tillgangliggor information i
systemet desto mer nytta kommer den att generera.

De som idag véljer att inga i sammanhallen journalféring kan vélja vilka
informationsméangder de vill gora tillgangliga for andra vardgivare.

Pa sikt bor det skapas nagon form av skyldighet att tillgangliggora ett antal
prioriterade informationsméangder. En sadan skyldighet kraver sannolikt
forfattningsandringar och ar darmed svar att infora pa kort sikt. Darfor bor
styrningen initialt ske med ekonomiska medel. Darmed skapas ocksa en
évergangsperiod som ger olika aktdrer mojlighet att anpassa sina system.
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Vilka informationsméngder som ska prioriteras i det forsta skedet &r annu ej
faststéllt. De informationsméngder som ska analyseras vidare i detta uppdrag
inkluderar bland annat uppmarksamhetsinformation, laboratorieresultat,
aktuell lakemedelsbehandling, diagnoser och hdlsoproblem, medicintekniska
produkter (férekomst av implantat), behandlingsrekommendationer, samt
vaccinationer.

Denna skyldighet ska omfatta alla vardgivare och omsorgsgivare (om
forslagen om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation blir
verklighet), men innebér inte nédvéndigtvis att det darmed &r ett krav att
ansluta till den befintliga Nationella tjansteplattformen. Utformningen av
skyldigheten behdver utredas vidare avseende bland annat juridik samt hur
det kan ske pa ett satt som séakerstaller att aktorer inte tvingas till
investeringar med kort livslangd. Pa ytterligare langre sikt kan 6vervagas att
stalla krav om anslutning till infrastrukturen. Denna anslutning kan i sin tur
vara kopplad till olika typer av krav, vilket bland annat kan innebéra att en
stor mangd olika typer av information kan tillgangliggoras mellan olika
aktorer. Pa detta satt andrar styrningen karaktar 6ver tid fran stimulans, till
uppgiftsskyldighet for ett antal informationsmangder, och slutligen till att pa
lang sikt handla om ett heltackande ekosystem dar all relevant information ar
atkomlig, se figur 6.

Nyttjande

Skyldighet att

Skyldighet att ansluta
Incitament att tillgangliggora
tillgéngliggtra

Tid

Figur 6 Schematisk bild av hur styrning pa olika satt kan bidra till 6kat nyttjande Gver tid.

6.2 Enhetligt strukturerade data

En av de viktigaste forandringarna som behdvs &r att varden och omsorgen
borjar tillampa enhetlig och gemensam struktur for informationshantering.
For att astadkomma detta ar det av stor vikt att en eller flera aktorer ges ett
tydligt ansvar och mandat att styra i dessa fragor (se vidare 6.3 nedan).
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Det handlar om att skapa forutsattningar for ett fungerande ekosystem for
halsodata. | ett sadant ekosystem ska informationen pa ett rationellt satt kunna
anvandas som underlag for olika atgarder, ibland goras tillganglig for
manniskor att lasa, men ocksa kunna anvandas av system, till exempel for
automatiserade beslutsstod. Information behdver ocksa i storre utstrackning
kunna anvandas 6ver professions-, verksamhets- och huvudmannagranser, for
olika syften.

Eftersom informationen ska kunna anvéndas pa olika satt behover
informationen struktureras entydigt. Detta kraver bland annat att vard- och
omsorgsgivare tillampar enhetlig struktur pa sin dokumentation. Att pa kort
sikt enas kring strukturen pa alla informationsmangder inom vard och omsorg
ar inte realistiskt, men att inte enas kring de viktigaste ar ineffektivt.

Det finns en rad exempel inom andra sektorer dér avgransade grundldggande
insatser for 6kad interoperabilitet gett stora effekter pa
informationsoverforing. | bankvérlden skapades ett standardiserat
meddelandesystem (Society for Worldwide Interbank Financial
Telecommunications (SWIFT)) redan pa 1970-talet, vilket har haft avgorande
betydelse for att mojliggora effektiva satt att hantera bland annat
transaktioner inom och mellan lander.™

Enhetlig strukturering av vissa informationsméngder ger inte bara stora
vinster for varden och patienterna, det underlattar dven de ataganden Sverige
forpliktigar sig till i forhallande till EU. Ett exempel &r den samverkan som
pagar inom ramen for patientrorlighetsdirektivet for att utbyta digital
hélsoinformation dver landsgranser. Syftet ar att underlatta for patienter att
soka vard, inklusive att hamta ut lakemedel, i ett annat land. De nationella
behoven for dkat informationsutbyte av vissa informationsmangder bor
saledes harmonisera med det internationella arbete som Sverige berdrs av.

Det finns ett antal uppenbara kandidater for informationsmangder som bor
prioriteras i ett forsta skede. Dessa ar av sarskilt intresse bland annat pa grund
av att de kan antas ha stor betydelse for patientsdkerhet, effektivitet, samt
informationsutbyte ocksa med andra lander. Nagra av de faktorer som
kommer att ingd i den vidare analysen av vilka informationsméngder som bor
prioriteras i forsta skedet inkluderar den sammantagna nyttan,
specifikationernas mognadsgrad, samt teknisk genomforbarhet, se vidare 6.1
ovan.

0 https://www.swift.com/about-us/history
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| detta uppdrag ingar att foresla hur ssmmanhallen journalféring kan nyttjas i
storre utstrackning ocksa for omsorgen. | praktiken forutsatter detta att
forslagen i SOU 2021:4 blir verklighet, det vill saga en lag om sammanhallen
vard- och omsorgsdokumentation och kvalitetsuppféljning. Da det idag inte
finns majligheter for omsorgsgivare att inga i sammanhallen journalféring &r
det manga viktiga informationsméangder som idag inte kan utbytas via
Nationella tjansteplattformen. Det finns stora behov av fungerande
informationsforsérjning inom kommunens socialtjanst och sjukvard for att
tillsammans med den regionala sjukvarden kunna planera och verkstélla
samordnade insatser. Detta behov ar sérskilt stort vid samordnad plan vid
utskrivning (SVP) och vid samordnad individuell plan (SIP).
Informationsférsorjningen sker idag i olika parallella system, men ocksa via
papper, fax och telefonsamtal.

Inom kommunerna ser landskapet av olika verksamhetssystem for den sociala
dokumentationen olika ut och det finns inget klart monster att dra slutsatser
utifran. Vidare ar kommuner olika organiserade avseende namnder och
forvaltningar.

Nér det galler socialtjanstens dokumentation har Socialstyrelsen nyligen tagit
fram ett arbetsmaterial for en informationsspecifikation som beskriver hur
uppgifter som &r gemensamma for all socialtjanst kan beskrivas och
dokumenteras strukturerat med gemensamma begrepp och kodverk. Det
fortsatta arbetet med att strukturera vissa grundldggande
informationsmangder som samtliga aktorer har nytta av bor prioriteras.

6.3 En statlig aktor driver utvecklingsarbetet

Det finns idag omfattande krav pa vissa yrkesgrupper att fora journal som
behovs for att bedoma, forebygga och behandla sjukdom. Samtidigt ar kraven
pa hur journaluppgifter ska dokumenteras (i betydelsen enhetliga standarder)
daremot inte alls lika reglerat. | dag bestar en ansenlig del av
journalinformationen av ostrukturerad fritext vilket ger daliga forutsattningar
att pa maskinell vag analysera informationen. Stora méangder ostrukturerad
text gor att viktig information kan vara insprangd i annan information,
forbises och darmed inte anvands nér den skulle kunna gora nytta.
Dokumentationen behdver darfor i hogre grad ske enligt en enhetlig struktur
och tillampa enhetliga standarder.

Fran dialogméten och andra utredningar och rapporter framkommer en tydlig
bild av att det behdvs en samlande aktoér som driver pa, och vid behov
beslutar om, interoperabilitetsfragor som ror héalsodata. Det behovs ett

65 (98)



Diarienummer
2021/01681

eHalsomyndigheten

helhetsgrepp dver omradet informationsoverforing, standarder och
specifikationer, samt styrning och stod bade pa strategisk och operativ niva.

Sammantaget framstar det som angelédget att staten tar ett tydligt ansvar i
fragor som ar centrala for halsodataomradet. Det ar darfor av stor vikt att
ansvaret for styrning kring informationsmangderna tilldelas en statlig
myndighet. Denna bor kunna besluta vilka informationsméngder som ska
omfattas av skyldighet att tillgangliggora, samt vilka specifikationer som ska
anvandas for dessa informationsméngder. Socialstyrelsen har redan idag i sin
instruktion uppgifter kopplade till detta, men inget bemyndigande att meddela
foreskrifter om informationsspecifikationer. Samtidigt ar det viktigt att det
underlaget for den statliga styrningen tas fram pa ett séatt som involverar alla
relevanta aktorers perspektiv. Detta skulle kunna ske genom samverkan med
befintliga standardiseringsgrupperingar eller nagon form av nationellt rad.

Innan skyldigheten trader i kraft for en informationsmangd bor
specifikationer i god tid vara bestamda och tillgangliga for vardgivare att
borja implementera. Aktérer som ska gora information tillganglig maste fa tid
pa sig att anpassa sina system innan skyldigheten trader i kraft. Inférandet av
tvingande regler for hur information ska struktureras kommer att medfora
resurskravande anpassningar, men ju tidigare det gors desto storre ar
mojligheterna att nyttja digitaliseringens mojligheter i denna och nérliggande
sektorer.

Allt eftersom bor den statliga myndigheten besluta om vilka ytterligare
informationsmangder som ska omfattas av uppgiftsskyldighet. Vilka
informationsmangder som laggs till bor noga analyseras avseende bland annat
nyttovinster for individ och samhalle, behov hos berdrda aktorer, och
genomforbarhet.

6.4 Allarelevanta aktorer ska kunna ansluta

Framtidens digitala infrastruktur for halsodataomradet behdver vara méjlig att
ansluta till for alla relevanta aktorer och datakallor, saval for produktion som
konsumtion. Data som tillgangliggors ska kunna komma fran kallor som i
dagens l6sning saknar mojlighet att koppla upp sig mot infrastrukturen. Det
kan bland annat handla om icke offentligt finansierade vardgivare, statliga
informationskallor som till exempel Nationella l1akemedelslistan eller
apparater som genererar olika typer av métvarden.
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Detta betyder dock inte att alla aktorer har ratt att ta del av all tillganglig
information, och inte heller att anslutning automatiskt innebér ratt att
tillgangliggora vilken information som helst.

I en sadan losning kan data antingen lagras centralt (jamfor Kanta i Finland),
eller &ven fortséttningsvis lokalt hos den som producerar informationen,
vilket forutsatter bland annat val fungerande indexeringstjanster.

| detta sammanhang kan det vara vérdefullt att utforska mojligheten att testa
nya lésningar inom ramen for pilotprojekt. For att kunna genomféra detta och
samtidigt ta tillvara lardomar skulle en sé kallad regulatorisk sandlada kunna
anvandas. Detta har direkta beréringspunkter med det uppdrag som E-
halsomyndigheten nyligen fatt rérande bilddiagnostik (se 2.4.3 ovan).

For att stotta framfor allt de aktérer som har svart att utveckla eller képa in
l6sningar som uppfyller de nya kraven bor en statlig aktor tillhandahalla en
enklare 16sning som kan anvéndas fér dokumentation och
informationsdelning pa ett satt som 6verensstammer med den nya styrningen.
Detta skulle kunna handla om en webbaserad I6sning eller liknande som dven
skulle gora det méjligt for vardgivare som inte har mojlighet att integrera sitt
vardinformationssystem till infrastrukturen att &nda tillgangliggora
uppgifterna enligt uppstallda krav. Pa sa satt kan alla, &ven mindre aktorer,
tillgangliggora och ta del av viktig information.

6.5 Nyatyper av data och en ny syn pa data

Intentionen med sammanhallen journalforing &r att en vardgivare ska kunna
ta del av en specifik individs journaluppgifter i en aktuell vardsituation.
Samtidigt finns det en rad andra typer av data fran andra typer av
informationsproducenter som ocksa skulle kunna vara anvandbara i
vardsituationen. Vidare finns det andra &ndamal &n den direkta
vardsituationen dar samma information skulle kunna utgéra ett vardefullt
underlag, till exempel inom forskning och life science. | den digitala
transformation som hela hélsosektorn genomgar finns det behov av en delvis
ny syn pa data.

Historiskt finns en syn pa det som dokumenterats i patientjournalen att det
framforallt ska utgéra minnesanteckningar for den enskilde yrkesutovaren,
eller nar nagon annan tar 6ver liknande arbetsuppgifter. Nu ser skapandet och
anvandandet av data helt annorlunda ut: Data kan nu skapas inte bara av
sjukvardspersonal, utan dven av individen sjalv eller olika tekniska lésningar
som finns i hemmet eller som bérs pa kroppen. Data kan ocksa anvandas pa
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nya sétt, bland annat fér forskning och utveckling, kvalitetsuppfdljning, samt
for andra patienter (till exempel inom precisionsmedicin). For att ta tillvara
dagens och framtidens mojligheter att analysera stora mangder data behover
systemen kunna fa tillgang till manga olika typer av data. Fragan om vilka
typer av information som &r av intresse, samt hur dessa skulle kunna
klassificeras, anvandas och lagras behdver analyseras och utredas vidare.

For att kunna ta tillvara de mojligheter som digitaliseringen ger behéver vi
betrakta halso- och omsorgsrelaterade data pa ett delvis nytt satt. Den
uppdelning i primdr- och sekundéranvandning av data som ofta anvénts borjar
luckras upp i och med att det finns delvis nya anvandningsomraden for data.
Till exempel precisionsmedicin, som handlar om vard av en individ men som
staller krav pa hur man kan anvanda data som mer liknar traditionell
sekundédranvéndning.

6.6 Okad insyn och kontroll fér individen

Det finns stora nyttor med att individen ges 6kade mojligheter att kontrollera
vem som har tillgang till och for vilka syften informationen kan anvandas.

Pa vissa satt har individens tillgang till den information som finns om
individen sjalv forbattrats patagligt under de senaste aren. Det finns likval
stora vinster i att ge individen ytterligare mojligheter att styra hur information
kan anvandas i vard- och omsorgsprocesserna.

Det finns ocksa ett 6kat behov av att informationen ifran varden och
omsorgen ska kunna interagera med olika digitala l6sningar fér monitorering
och uppféljning. Det finns en vilja bland befolkningen att anvanda
egenproducerade hélsodata tillsammans med den data som hélso- och
sjukvarden genererar. Sadana I6sningar kan skapa forutsattningar for ett mer
proaktivt och halsoframjande forhallningssatt, men kan samtidigt innebara
storre risker kopplade till dataskyddsfragor. Mangden data som gar att
hanfora till en enskild aktualiserar fragor om personuppgiftsansvar och 6kade
integritetsrisker nér olika dataméngder kan samkoras.

Det saknas en samlad nationell hantering av samtycken i vard och omsorg
utanfor sammanhallen journalforing (specifikt NPO). Utifran nuvarande
lagstiftning och teknisk modell beddmer Inera att det &r en utmaning att
utvidga samtyckestjansten till att omfatta andra situationer an sammanhallen
journalféring. En utvidgad digital samtyckeshantering skulle kunna underlatta
individens kontroll samt 6ka verksamheternas effektivitet.
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En annan narliggande fraga ar den om ett ombuds tillgang till vard- och
omsorgsuppgifter om den enskilde samt fullmakter kopplade till dessa
ombud. I skrivande stund remissbehandlas betdankandet Ombuds tillgang till
vard- och omsorgsuppgifter och forenklad behdrighetskontroll inom varden
(SOU 2021:39) dar det foreslas bli mojligt for vardgivare att ge ombud
elektronisk tillgang till patientuppgifter. Som regel krévs att ombudet kan visa
upp en skriftlig fullmakt fran patienten. Hur fullmakter registreras och
hanteras idag varierar beroende pa omstandigheterna i det enskilda fallet och
vardgivarens interna rutiner. Har finns potential att strukturera och utveckla
fullmaktshanteringen i syfte att underlatta for patienten att fa insyn i och
mojlighet att ta tillbaka eller andra en fullmakt.

Ratten till insyn galler ocksa vem som har fatt tillgang till journaluppgifter
om individen. Enligt patientdatalagen (8 kap. 5 8) har patienten ratt att begara
att fa information om vilken direktatkomst och elektronisk atkomst till
uppgifter om patienten som forekommit, sa kallade logglistor. Bearbetade
logglistor med forklaringar kan vara ett bra verktyg for patienten for att
avgora om obehdriga tagit del av journalinformation eller inte. Det finns
ingen rattighet for enskilda att ha direktatkomst till logguppgifter och for
narvarande ar det endast fyra regioner som tillgangliggor loggrapporter via
1177 .se.

6.7 Datalager skiljt fran applikation

Ett framtida system for informationsférsorjning behéver vara robust i vissa
avseenden och anpassningsbart i andra. De arbetsverktyg (applikationer) som
medarbetare anvander sig av behdver kunna skraddarsys for respektive
verksamhet och ha kortare utvecklingscykler, medan underliggande data
lagras och gors atkomliga i ett separat system. For datalagringen kravs att
systemet ar stabilt, robust och sakert. FOr vissa viktiga grundlaggande data ar
det sarskilt angeldget att dessa &r stabila dver tid och tillgangliga for alla som
behdver den.

Att separera datalager fran applikationer underlattar néar data delas mellan
system och applikationer, till exempel nar data ska folja individen genom
olika vard- och omsorgsprocesser. En annan viktig fordel ar att data inte lases
in i enskilda leverantorers produkter. Vidare kan externa aktorer erbjuda
skraddarsydda losningar for olika vardgivare och verksamheter dar
applikationerna &r anslutna till det underliggande datalagret, vilket stimulerar
innovation och konkurrens.
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| en infrastruktur dar alla ingaende aktorer redan tillampar gemensamma
standarder och specifikationer kan central lagring vara en tankbar, men inte
en nddvandig, 16sning. Om alla strukturerar data enligt uppstallda krav ar
forutsattningarna goda for att de ocksa kan ta del av uppgifterna enligt samma
krav. Det minskar darmed behovet av en central lagring till forman for en
federerad 16sning, det vill s&ga lokalt sparad data som kan goras tillgangliga
via en central indexeringstjanst till vilken olika system kan ansluta under
forutsattning att de uppfyller ett antal funktionella, juridiska, tekniska och
semantiska krav.

6.8 Koppling mellan olika uppdrag och initiativ —en
nationell handlingsplan

Det pagar en rad initiativ och projekt som ror informationsforsorjning pa
olika satt och sammantaget framtréder en bild av en framtida digital
infrastruktur som behdver fungera for olika syften och for en rad olika
aktorer.

For att den langsiktiga utvecklingen ska kunna ske i enlighet med malbilden
och samordnat mellan alla de aktérer som berdrs bor det uppréttas en
nationell genomférandeplan i ett tidigt skede. Denna bor vara konkret och
tydlig i vad som planeras nar och vem som ansvarar.

Genomfdrandeplanen ska ses som ett komplement till de strategidokument
och andra planer som redan finns pa omradet, till exempel inom ramen for
Vision e-halsa 2025 och regeringens Life science-strategi. Har finns dven
tydliga kopplingar till internationella initiativ och projekt, inte minst
samarbeten inom EU.

| arbetet med denna genomfdrandeplan bor ett antal perspektiv sarskilt
beaktas, bland annat datasékerhet och integritetsskydd, konsekvenser for de
olika aktdrerna, finansiering, samt den faktiska nyttan for individen och
medarbetarna i vard och omsorg.

6.9 En utvecklad statlig digital infrastruktur for
halsodataomradet

| denna rapport anvands begreppet digital infrastruktur i den vidare
betydelsen som inkluderar hardvara (hard infrastruktur) och regelverk,
standarder och tjanster (mjuk digital infrastruktur). Detta tydliggor att
interoperabilitetens alla fyra lager maste hanteras gemensamt for att uppna
forutsattningar for en fungerande digital infrastruktur.
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Saval halso- och sjukvarden som socialtjansten behdver genomga en
strukturell omvandling, en digital transformation, for att méta dagens och
framtidens utmaningar. Interoperabilitet &r centralt, men verklig digital
transformation kraver ocksa uppdaterade arbetssatt, ny kunskap, samt
forandringar i kultur.

For att mota de behov av informationsforsorjning som faktiskt finns hos
berdrda aktorer krdvs omfattande insatser. Det handlar om
forfattningsandringar, statlig styrning med tydligt uppstallda krav och
specifikationer, utveckling av tekniska losningar,
informationssékerhetsarbete, fungerande finansieringsmodeller samt att
organisationskulturer och synsatt forandras. Detta kommer att ta lang tid att
genomfora och krédva stora resurser. Samtidigt &r de indirekta kostnaderna for
att inte gora nagot betydligt hdgre, och sannolikt 6kar dessa ju langre
forandringarna uteblir.

De olika aktérerna har pa vissa satt olika behov som behéver tillgodoses: Till
exempel for en medarbetare i varden ar det viktigt med smidig dokumentation
och tillganglig information om en specifik patient, det vill sdga att kunna ta
del av patientinformation som ar dokumenterad och finns hos annan
vardgivare genom sammanhallen journalforing. For forskningsaktorer kan det
vara viktigt med tillgang till stora mangder strukturerade data om olika
patienter och omsorgstagare. Framtidens digitala infrastruktur maste kunna
hantera bada dessa aktorers behov eftersom underliggande data &r (eller bor
vara) samma. Vidare pekar ett antal angransande statliga utredningar och
regeringsuppdrag pa behovet av att ateranvanda data for andra &ndamal &n de
ursprungligen skapades for, sa kallad sekundaranvandning.
Sammanfattningsvis ar ssmmanhallen journalféring (det vill saga
informationsatkomst for vardarbete) bara ett av flera anvandningsomraden for
den data som finns. Den framtida I6sningen for informationshantering genom
sammanhallen journalforing bor darmed vara en l6sning som ocksa kan
tillgodose andra andamal.

For denna ambititsa framtida digitala infrastruktur behdvs en fungerande
finansieringsmodell. Bland utmaningarna hdr finns att hitta traffsakra former
for att kompensera vard- och omsorgsgivares initiala utvecklingsinsatser och
eventuella merkostnader nér férandringarna har sjosatts.

Vidare behover det finnas en eller flera statliga myndigheter som far till
uppgift att ta fram och besluta om de funktionella, juridiska, tekniska och
semantiska krav som aktorer behdver leva upp till for att kunna ansluta till
den framtida digitala infrastrukturen.
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6.10 Rattsligt stod pa halsodataomradet

Nar varden och omsorgen blir alltmer digitaliserad ar det viktigt att veta hur
man ska navigera i det regelverk som omgardar de ké&nsliga personuppgifter
som varden och omsorgen hanterar. | den behovsinventering som redogors for
ovan har det framkommit en bild av osékerhet i rattsliga fragor som ror
behandling av personuppgifter, utldmnande av handlingar och uppgifter, samt
sammanhallen journalforing. Denna osakerhet finns pa olika organisatoriska
nivaer, saval hos beslutsfattare inom kommuner och regioner som hos
enskilda medarbetare i vard och omsorg. Osakerheten kring det legala
ramverket utgor ett hinder for fortsatt utveckling pa omradet, och har medfort
att vardgivarna tillampar regelverket olika. Denna variation riskerar att leda
till ojamlik vard och delaktighet.

Representanter for regioner och kommuner anger ocksa att det rader brist pa
juridisk kompetens och resurser for att hantera dessa fragor.

Halso- och sjukvardens hantering av personuppgifter vid journalféring och
utlamnande av patientuppgifter genom sammanhallen journalforing har sedan
patientdatalagen tradde i kraft tillsynats ett flertal ganger av
Datainspektionen, numera Integritetsskyddsmyndigheten (IMY).
Myndigheten har i ett antal tillsynsbeslut konstaterat att vardgivarna antingen
saknade, eller att det fanns brister i, de behovs- och riskanalyser som krévs
och som i sin tur ska ligga till grund for de behérigheter som tilldelas
personalen. IMY konstaterade vidare att vardgivarna inte heller hade vidtagit
lampliga organisatoriska atgarder for att kunna sékerstalla och visa att
behandlingen av personuppgifterna hade en sakerhet som var lamplig i
forhallande till riskerna. IMY fann att vardgivarna darmed behandlade
personuppgifter i strid med dataskyddsforordningens principer om integritet
och konfidentialitet och ansvarsskyldighet, vilket &r grundldggande
bestammelser for att fa behandla personuppgifter. Vidare konstaterade IMY
att vardgivarna dven behandlade personuppgifter i strid med bestammelser
om sékerhet for uppgifterna i samband med behandlingen.

Vardgivare ar alltid personuppgiftsansvarig oavsett om infrastrukturen for
informationsforsorjning tillhandahalls av aktorerna sjalva eller nagon annan.
Med personuppgiftsansvaret foljer att utféra behovs- och riskanalyser och
utifran dem tilldela korrekta behdrigheter till sin personal. En enskild
medarbetare ska vara trygg i att den behorighet som denne har tilldelats ar
korrekt.
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Aktorernas upplevda osakert kring det legala ramverket och det faktum att
upprepade tillsyner pa omradet resulterat i konstaterande av samma
aterkommande brister kan vara ett uttryck for ett behov av ytterligare stod och
végledning. Aktdrerna behdver tydligare vagledning exempelvis kring vilka
verktyg som finns tillgangliga, samt nar och hur de ska anvandas. Det kan
handla om att gora korrekta behovs- och riskanalyser, konsekvensutredningar
eller forhandssamrad. Ett steg i ratt riktning ar att IMY i anslutning till de
senaste tillsynsbesluten dven gett ut en vagledning om behovs- och riskanalys
i halso- och sjukvarden.

Rattslig osakerhet ar ett véalkant fenomen i flera sektorer, vilket ocksa har lett
till att Digg fatt regeringens uppdrag i fragan. Inom vissa sektorer har
regeringen gett en myndighet i uppdrag att ge rattsligt stod inom avgransade
omraden. Ett sadant exempel & Upphandlingsmyndigheten som ger stod och
végledning inom offentlig upphandling till offentliga organisationer och dess
leverantorer for att minska osakerheten i olika sakfragor som ror offentlig
upphandling.

For att minska den rattsliga osékerheten inom vard och omsorg bor en statlig
myndighet agera stod i dessa fragor. Stodet fran denna aktor behover
samordnas med bland annat Digg:s uppdrag for att minimera otydlighet i
ansvar och 6verlapp i rattsligt stod som &r av sektordverskridande karaktar.
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7  Overgripande preliminart [6sningsforslag

| detta kapitel redovisar E-halsomyndigheten det preliminéra l6sningsforslag
som svarar upp mot uppdraget som regeringen gett myndigheten. Forslaget,
som bestar av flera delar, avser att bidra till att de legala mojligheterna till
sammanhallen journalforing kan nyttjas i storre utstrackning.

For att forandringarna ska kunna ge full nytta pa kort och lang sikt stravar
myndighetens forslag att dven svara mot den malbild som beskrivs ovan. For
det kravs dock omfattande forandring av informationshanteringen inom vard,
omsorg och halsodataomradet i stort. Att hela sektorn borjar forhalla sig till
information pa ett delvis nytt satt &r en viktig sadan forandring. Flera andra
nodvandiga forandringar innebér pa sikt insatser utanfor ramen for detta
uppdrag, som till exempel forfattningséndringar. Tillsammans med teknisk
utveckling och insatser pa informatikomradet kommer denna férandring att ta
tid och ta stora resurser i ansprak. Den statliga styrningen pa omradet behéver
forandras dynamiskt over tid, dar delarna pa kort sikt framfor allt kan
genomforas med hjalp av ekonomisk styrning for att pa langre sikt styras med
forfattning, se figur 7.

Styrning med Styrning med

ekonomiska lagar och

medel foreskrifter
Befintlig lagstiftning och Andrad lagstiftning och
teknisk struktur ny teknisk struktur

Figur 7 Langsiktig plan for digital informationsforsérjning inom vard, omsorg och halsodataomradet

Del 1-3 av det preliminara losningsforslaget bestar av forandringar som kan
genomforas pa kort sikt. De &r tankta att kunna genomforas utan lagandringar,
det vill sdga inom ramen for nuvarande reglering av sammanhallen
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journalforing. Dessa delar har effekt i sig, men ska ocksa utgdra tydliga steg
pa vagen mot en mer langsiktig 16sning och helhet for den digitala
informationsforsorjningen i stort.

For att fa till en forandring pa kort sikt finns stora férdelar med att
l6sningarna sa langt som majligt tar tillvara pa befintliga strukturer och
tekniska I6sningar, oavsett om den digitala infrastrukturen pa lang sikt ska
bygga vidare pa den befintliga 16sningen. Implementationstid och kostnader
kan pa sa satt begréansas.

For att till fullo realisera nyttan med sammanhallen journalféring och digital
informationsforsarjning i stort finns det pa sikt forandringar som staller allt
hogre krav pa forfattningsandringar och ny utveckling av teknik. Dessa
langsiktiga delar hanteras inom detta uppdrag som férslag till en nationell
genomforandeplan, samt fortsatta utredningar (forslag 4-5).

Losningsforslaget och dess delar ar i denna delrapport 6vergripande och
prelimindra. De kommer under det fortsatta uppdraget att utredas vidare med
avseende pa bland annat teknik, kostnader, finansiering,
informationssékerhet, samt inte minst juridisk analys. Till slutrapporten avser
E-hédlsomyndigheten att leverera ett mer detaljerat forslag.

Det preliminara forslaget bestar av féljande delar:

1. Skapa incitament for att tillgangliggora 3-5 prioriterade
informationsmangder enligt faststéllda specifikationer.

2. Skapa forutsattningar for tillgangliggorande av nya informationsméngder,
framfor allt med koppling till omsorgens behov. Detta inbegriper bland
annat fortsatt arbete med informationsspecifikationer.

3. Geeneller flera statliga aktorer i uppdrag att tillhandahalla stod i réttsliga
fragor kopplade till elektroniskt utbyte av information inom
halsodataomradet.

4. Upprétta en nationell genomférandeplan for digital
informationsforsorjning inom halsodataomradet.

5. Forslag till fortsatt utredning, som kan ske som offentliga utredningar
eller myndighetsuppdrag:

a) Skyldighet att tillgangliggora vissa prioriterade informationsmangder
enligt beslutade specifikationer.
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En statlig myndighet bor fa i uppdrag att besluta vilka
informationsmangder som ska omfattas av skyldighet enligt ovan.

Forutsattningar for att anvanda olika typer av information som idag
inte anvénds.

Pilotprojekt for att initiera en statlig digital infrastruktur pa
halsodataomradet med hjalp av regulatorisk sandlada.

Skyldighet for vard- och omsorgsgivare att pa langre sikt ansluta till
en statlig digital infrastruktur dar information tillgangliggors enligt
uppstéllda specifikationer.

Skyldighet eller mojlighet for andra aktorer att ansluta som producent
eller konsument till infrastrukturen ovan.

En statlig myndighet bor fa i uppgift att besluta om krav for att ansluta
till den nya statliga digitala infrastrukturen ovan.
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8 Ekonomiska och andra konsekvenser av
l6sningsforslaget

1. Kostnader

E-hélsomyndigheten ska i enlighet med regeringsuppdraget i foreliggande
delrapport uppskatta kostnaderna for de prelimindra forslagen. | detta avsnitt
redogor vi for en grov och preliminér kostnadsuppskattning for de delar av
det Gvergripande preliminara I6sningsforslaget som utgar fran dagens réttsliga
forutsattningar for sammanhallen journalforing och befintlig teknik.

8.1 Preliminér och 6versiktlig kostnadsuppskattning

Denna kostnadsuppskattning ar behaftad med mycket stora osékerheter.
Kostnaderna ar sérskilt svara att berakna i dagslaget eftersom forslaget
fortfarande &r versiktligt och preliminart. Det &r forst nar detaljerna i
forslaget blir tydliga som kostnaderna kan uppskattas.

Syftet med denna uppskattning ar att ge en preliminar uppskattning av
kostnaderna baserat pa de delar som i dagslaget ar kanda och som Gvervags i
det 6vergripande preliminéra forslaget. En mer detaljerad beréakning kommer
att lamnas i slutrapporten. Foljande delar ingar i denna preliminara
uppskattning:

e Incitament att tillgangliggdra vissa prioriterade informationsméngder

Kostnader uppstar huvudsakligen hos vardgivare som idag inte ar anslutna till
NPO och som behéver ansluta for att producera for att kunna ta del av
incitamentet. Andelen av kostnaden som ska tdckas med incitamentet
paverkar statens kostnad.

o Tillgangliggorande av nya informationsmangder, framfor allt med
koppling till omsorgens behov

En kostnad som i huvudsak uppstar hos den statliga myndighet som ska ta
fram, tillgangliggora och forvalta dessa informationsmangder.
Kostnadsbilden kommer att paverkas av hur manga och vilka
informationsmangder som ska goras tillgangliga.

e En nationell genomfdrandeplan for digital informationsférsorjning

En kostnad som uppstar for staten i samband med att planen tas fram och i
samband med att forvalta planen samt sakerstélla att den efterlevs.

e Tillhandahalla stod i rattsliga fragor kopplade till elektroniskt utbyte
av information inom halsodataomradet.
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Kostnaderna for detta stod uppstar for staten och storleken kommer att variera
beroende pa stodets omfattning.

Kostnaderna for ovan angivna delar uppskattas, mycket preliminart och
oversiktligt, till mellan 100 och 150 miljoner kronor.

8.2 Finansiering och affarsmodell

For att fa till stand en langsiktig utveckling mot en andamalsenlig digital
infrastruktur for halsodataomradet kravs en hallbar finansieringsmodell.
Samtidigt kravs en rad forandringar pa olika nivaer som darfor kan behéva
olika finansieringsmodeller for att uppna malbilden.

Till slutrapporten kommer en fordjupad analys kring dessa fragor att
redovisas.

8.3 Informationssakerhet

Manga av delarna i det preliminara I6sningsforslaget i denna rapport syftar till
att oka tillgangligheten och omfanget av information. Okad tillganglighet av
mer information staller samtidigt hogre krav pa riktighet och konfidentialitet.
Framfor allt i de mer langsiktiga delarna av forslaget kommer det att krévas
en noggrann analys av potentiella effekter pa informationsséakerheten.

Hélsodata ar kénsliga uppgifter och kréaver darfor sarskild forsiktighet. Vidare
kan brister i hantering av information leda till ett férsamrat fortroende for
tjanster och bakomliggande aktorer.

Till slutrapporten kommer en fordjupad analys kring dessa fragor att
redovisas.
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9  Ansvarsfordelning

Ett tydligt ansvar och mandat for att styra i fragor kopplade till den digitala
informationsforsérjningen inom vard och omsorg &r av stor vikt. Likval
innehaller inte denna delrapport tydligt utpekade ansvariga da denna fraga
behodver utredas vidare infor det forslag som kommer att presenteras i
slutrapporten.

Det finns dock nagra uppenbara slutsatser som kan dras redan nu: For att
astadkomma en rikstackande teknisk l6sning som kan inkludera alla relevanta
aktorer kravs det sannolikt att en statlig aktor far storre ansvar. Detta innebéar
sannolikt att en eller flera statliga myndigheter far utokade uppdrag som ror
den digitala infrastrukturen, bade mjuka delar som styrning av standarder och
specifikationer, och delar av den harda infrastrukturen som tekniska
I6sningar. Samtidigt ar det avgdrande att det finns forutsattningar for olika
aktorer att skapa innovationer och anpassade verktyg for olika
anvandningsfall, vilket betyder att ansvaret for utveckling av applikationer
bor ligga decentraliserat och néra slutanvandare.

Till slutrapporten kommer en fordjupad analys kring dessa fragor att
redovisas.
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10 Fortsatt arbete

| denna delrapport lamnas ett 6vergripande och preliminart 16sningsforslag
bestaende av flera delar. | det fortsatta arbetet avser E-hdlsomyndigheten att
vidare utreda de olika delarna for att till slutrapporten presentera forslag med
hogre detaljniva. Dialogen med aktorer kommer ocksa att fortga i syfte att fa
ytterligare inspel kring analys och 16sningsforslag.
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Bilaga 1 Gallande ratt

Denna bilaga innehaller en kortfattad redogérelse dver de lagar, férordningar
och myndighetsforeskrifter som kan anses relevanta for fragor om
sammanhallen journalféring inom vard och omsorg.

Halso- och sjukvardslagstiftning

Halso- och sjukvardslagen

Halso- och sjukvardslagen (2017:30) innehaller bestammelser om hur halso-
och sjukvardsverksamhet ska organiseras och bedrivas. Lagen galler for alla
vardgivare. Av lagen framgar att kommuner och regioner ansvarar for att
tillhandahalla offentligt finansierad halso- och sjukvard i egenskap av
sjukvardshuvudman (1 kap 1 8). Med halso- och sjukvard avses atgarder for
att medicinskt forebygga, utreda och behandla sjukdomar och skador,
sjuktransporter, och omhandertagande av avlidna. Daremot omfattas inte
tandvard enligt tandvardslagen (1985:125).

Malet med hélso- och sjukvarden ar enligt lagen en god halsa och en vard pa
lika villkor for hela befolkningen. Varden ska ges med respekt for alla
manniskors lika varde och for den enskilda ménniskans vardighet. Den som
har det storsta behovet av halso- och sjukvard ska ges foretrade till varden.
Halso- och sjukvarden ska arbeta for att forebygga ohalsa (3 kap. 1 och 2 §8).

Halso- och sjukvardsverksamhet ska bedrivas sa att kraven pa en god vard
uppfylls. Det innebar att varden sarskilt ska vara av god kvalitet med en god
hygienisk standard, tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet och
sakerhet, bygga pa respekt for patientens sjalvbestammande och integritet,
framja goda kontakter mellan patienten och hélso- och sjukvardspersonalen
och vara latt tillganglig (5 kap. 1 §). Ddr det bedrivs halso- och
sjukvardsverksamhet ska det finnas den personal, de lokaler och den
utrustning som behovs for att god vard ska kunna ges (5 kap. 2 8). Kvaliteten
I verksamheten ska systematiskt och fortlépande utvecklas och sékras (5 kap.
4 8).

Ledningen av hélso- och sjukvardsverksamheten i regionen ska utévas av en
eller flera namnder. For en sadan namnd galler det som ar foreskrivet om
ndmnder i kommunallagen (2017:725). Bestimmelser om gemensam namnd
finns i lagen (2003:192) om gemensam namnd inom vard- och
omsorgsomradet. Regionen ska planera sin hélso- och sjukvard med
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utgangspunkt i behovet av vard hos dem som omfattas av regionens ansvar
for halso- och sjukvard. Regionen ska vid planeringen beakta den halso- och
sjukvard som erbjuds av andra vardgivare. Regionen ska dven planera sin
hélso- och sjukvard sa att en katastrofmedicinsk beredskap uppratthalls

(7 kap. 1 och 2 88). Motsvarande bestdammelser om kommunens organisation,
planering och samverkan finns 11 kap.

Ansvar att erbjuda halso- och sjukvard

Regionen ska erbjuda en god halso- och sjukvard at den som ar bosatt inom
regionen. Detsamma géller i friga om den som har skyddad folkbokfdring
enligt 16 § folkbokfdringslagen (1991:481) och som stadigvarande vistas
inom regionen. Aven i dvrigt ska regionen verka for en god hélsa hos
befolkningen. Regionen ska dven erbjuda en god halso- och sjukvard at den
som, utan att vara bosatt har, har ratt till vardférmaner i Sverige vid sjukdom
och moderskap enligt vad som féljer av Europaparlamentets och radets
forordning (EG) nr 883/2004 av den 29 april 2004 om samordning av de
sociala trygghetssystemen, och den som avses i 5 kap. 7 § forsta stycket
socialforsakringsbalken och som omfattas av férordningen (8 kap 1 och 2 88).

Betraffande kommunens ansvar att erbjuda halso- och sjukvard anges i 12
kap. 1 § att kommunen ska erbjuda en god halso- och sjukvard at den som
efter beslut av kommunen bor i en sadan boendeform eller bostad som avses i
5 kap. 5 § andra stycket, 5 kap. 7 § tredje stycket eller motsvarande
tillstandspliktig boendeform eller bostad som avses i 7 kap. 1 § forsta stycket
2 socialtjanstlagen (2001:453). Kommunen ska dven i samband med
dagverksamhet enligt 3 kap. 6 § samma lag erbjuda en god halso- och
sjukvard &t den som vistas i dagverksamheten.

Regioner och kommuner far med bibehallet huvudmannaskap sluta avtal med
nagon annan om att utféra de uppgifter som regionen eller kommunen
ansvarar for enligt denna lag. Av avtalet ska framga de sérskilda villkor som
galler for 6verlamnandet. En uppgift som innefattar myndighetsutdvning far
dock inte med stdd av denna bestdammelse 6verlamnas till en juridisk person
eller en enskild individ (15 kap. 1 8).

Patientlagen

Patientlagen (2014:821) syftar till att inom halso- och sjukvardsverksamhet
stérka och tydliggora patientens stéllning samt till att framja patientens
integritet, sjalvbestammande och delaktighet. Lagen innehaller bland annat
bestdimmelser om tillganglighet, information och samtycke.
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Av 4 kap. 2 § framgar att halso- och sjukvard far inte ges utan patientens
samtycke om inte annat foljer av denna eller ndgon annan lag. Innan
samtycke inhdmtas ska patienten fa information enligt lagens 3 kap. Patienten
kan, om inte annat sérskilt foljer av lag, lamna sitt samtycke skriftligen,
muntligen eller genom att pa annat satt visa att han eller hon samtycker till
den aktuella atgarden. Patienten far nar som helst ta tillbaka sitt samtycke.
Om en patient avstar fran viss vard eller behandling, ska han eller hon fa
information om vilka konsekvenser detta kan medféra.

Vad galler bestimmelser om patientens ratt att ta del av journalhandlingar och
andra uppgifter och att motsatta sig behandling av personuppgifter samt andra
bestammelser om behandling av personuppgifter inom hélso- och
sjukvardsverksamhet, hanvisas till patientdatalagen (2010:355).

Patientsakerhetslagen

Patientsékerhetslagen (2010:659) syftar till att fraimja hdg patientsékerhet
inom halso- och sjukvard och darmed jamforlig verksamhet. | lagen finns
bestammelser om anmalan av verksamhet, vardgivarens skyldighet att bedriva
ett systematiskt patientsékerhetsarbete, behorighetsfragor, begransningar i
ratten for andra dn halso- och sjukvardspersonal att vidta vissa halso- och
sjukvardande atgarder, skyldigheter for halso- och sjukvardspersonal,
Inspektionen for vard och omsorgs tillsyn, prévotid och aterkallelse av
legitimation, Halso- och sjukvardens ansvarsnamnd samt straffbestammelser.

| patientsékerhetslagen definieras ett antal begrepp. Dar anges bland annat att
med patientsakerhet avses i denna lag skydd mot vardskada. Med vardskada
avses i denna lag lidande, kroppslig eller psykisk skada eller sjukdom samt
dodsfall som hade kunnat undvikas om adekvata atgarder hade vidtagits vid
patientens kontakt med halso- och sjukvarden (1 kap. 5 och 6 88).

Anmalan av verksamhet - Vardgivarregistret

| patientsékerhetslagens 2 kap. finns bestdmmelser som innebér att den som
avser att bedriva halso- och sjukvard ska anmala detta till Inspektionen for
vard och omsorgs senast en manad innan verksamheten pabarjas.

Inspektionen for vard och omsorg ansvarar och for ett automatiserat register
over all hélso- och sjukvardsverksamhet som anmalts enligt 2 kap.
patientsakerhetslagen, registret kallas vardgivarregistret. Registret far
anvandas for tillsyn och forskning samt for framstéllning av statistik.
Inspektionen for vard och omsorg ska ocksa fora ett automatiserat register
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over sjukvardsinrattningar och enheter dar det far ges vard enligt lagen
(1991:1128) om psykiatrisk tvangsvard eller lagen (1991:1129) om
rattspsykiatrisk vard samt vid enheter for rattspsykiatrisk undersokning.
Registret far anvandas for tillsyn, forskning, framstallning av statistik och for
placering av patienter.

Vardgivarens skyldighet att bedriva ett systematiskt
patientsékerhetsarbete

Vardgivaren ska planera, leda och kontrollera verksamheten pa ett satt som
leder till att kravet pa god vard i halso- och sjukvardslagen (2017:30)
respektive tandvardslagen (1985:125) upprétthalls. Vardgivaren ska vidta de
atgarder som behovs for att forebygga att patienter drabbas av vardskador.
For atgarder som inte kan vidtas omedelbart ska en tidsplan uppréttas (3 kap.
1 och 2 §8).

Skyldigheter for halso- och sjukvardspersonal med flera

Halso- och sjukvardspersonalen ska utfora sitt arbete i Gverensstaimmelse med
vetenskap och beprovad erfarenhet. En patient ska ges sakkunnig och
omsorgsfull halso- och sjukvard som uppfyller dessa krav. Varden ska séa
langt som mojligt utformas och genomforas i samrad med patienten. Patienten
ska visas omtanke och respekt. Den som tillhor hélso- och
sjukvardspersonalen bér sjalv ansvaret for hur han eller hon fullgor sina
arbetsuppgifter. Personalens ansvar innebar ingen inskrankning i
vardgivarens ansvar enligt denna lag eller annan foérfattning (6 kap. 1 och §8).

Den som i sin yrkesverksamhet inom halso- och sjukvarden utfardar ett intyg
om nagons halsotillstand eller vard, ska utforma det med noggrannhet och
omsorg (6 kap. 10 §). Skyldighet att utfarda intyg om varden finns aven i

3 kap. 16 § patientdatalagen.

| 6 kap. 12-13 8§ finns bestammelser om tystnadsplikt som avser de som
tillhor eller har tillhort halso- och sjukvardspersonalen inom den enskilda
halso- och sjukvarden. Denna personalkategori far inte obehdrigen roja vad
de i sin verksamhet har fatt veta eller fatt fran annan person fatt uppgift om en
enskilds hélsotillstand eller andra personliga forhallanden. Som obehorigt
rojande anses inte att nagon fullgor sadan uppgiftsskyldighet som foljer av lag
eller férordning.
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Folkbokféringslagen

Folkbokforing &r den grundldggande registreringen av befolkningen i Sverige
och regleras i folkbokforingslagen (1991:481). Genom folkbokféringen
faststélls en persons boséttning samt registrering av uppgifter om identitet,
familj och andra forhallanden. Manga rattigheter och skyldigheter som en
individ har dr beroende av att individen ar folkbokford och var individen &r
folkbokford, till exempel ratten till olika bidrag eller rétten till halso- och
sjukvard.

Folkbokforing ska enligt huvudregeln ske nar ett barn fods i Sverige och
moder &r folkbokford eller om fadern &r folkbokférd och vardnadshavare.
Aven den som efter inflyttning anses bosatt i Sverige ska folkbokforas. En
person anses bosatt hér i landet om han eller hon kan antas komma att
regelmassigt tillbringa sin nattvila eller motsvarande vila (dygnsvilan) i landet
under minst ett ar (jfr 2 och 3 §8)

Folkbokféringsort

En person ska folkbokforas pa den fastighet och i den kommun dar han eller
hon &r att anse som bosatt. Den kommun dér en person &r folkbokford &r hans
eller hennes folkbokforingsort (jfr 6 8).

Skyddad folkbokforing

En person som av sdrskilda skal kan antas bli utsatt for brott, forfoljelser eller
allvarliga trakasserier pa annat satt, far efter egen ansékan medges att vara
folkbokford pa en annan folkbokforingsort &n dar personen &r bosatt (skyddad
folkbokforing) om atgarden med hansyn till den enskildes formaga och dvriga
forutsattningar kan antas tillgodose behovet av skydd (jfr 16 8).

Personnummer och samordningsnummer

Alla personer som folkbokfors i Sverige far ett personnummer som
identitetsbeteckning. Skatteverket tilldelar personnummer. FOr varje
folkbokford person faststalls ett personnummer som identitetsbeteckning.
Personnumret innehaller fodelsetid, fodelsenummer och kontrollsiffra (jfr
18 8).

Samordningsnummer &r en identitetsbeteckning for personer som inte ar eller
har varit folkbokforda i Sverige. En person som inte &r eller har varit
folkbokford far tilldelas ett samordningsnummer som identitetsbeteckning.
Ett samordningsnummer far tilldelas efter begaran fran en myndighet eller ett
annat organ som regeringen bestammer eller ansokan av en enskild som har
en sadan anknytning till Sverige att han eller hon kan antas behéva en
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identitetsbeteckning och instéller sig personligen hos Skatteverket och styrker
sin identitet (jfr18 a §).

EU:s socialférsakringsforordning

Forordning (EG) nr 883/2004 om samordning av de sociala
trygghetssystemen, kallad socialférsakringsférordningen men daven férkortad
till férordning 883/2004, ar en europeisk foérordning som reglerar
samordningen av de sociala trygghetssystemen inom Europeiska unionen och
EES-omradet. Forordningen utgor grunden for att sakerstalla ratten till social
trygghet och sociala formaner vid laglig forflyttning inom unionen, en viktig
del av den fria rorligheten for personer och en grundlaggande réttighet enligt
stadgan om de grundl&dggande rattigheterna.

Forordning 883/2004 faststéller en rad bestimmelser om vilket nationellt
socialt trygghetssystem som en person omfattas av, utan att paverka sjélva
utformningen av dessa system. Huvudsyftet &r att sakerstélla att varje person
omfattas av en och endast en medlemsstats lagstiftning at gangen, och att
personer inte missgynnas vad géller social trygghet och sociala formaner vid
utévandet av den fria rorligheten fOr personer.

Forordning 883/2004 omfattar bland annat formaner vid sjukdom och moder-
och faderskap och ger under vissa forutsattningar EES-medborgare
sjukvardsformaner i ett annat land an den egna forsakringsmedlemsstaten, jfr
med 8 kap. 1 § HSL. Sjukvardsférmanerna enligt férordningen omfattar dven
tandvard, jfr 5 a § tandvardslagen (1985:125).

EU:s patientrorlighetsdirektivet

Europaparlamentets och radets direktiv 2011/24/EU av den 9 mars 2011 om
tillampningen av patientrattigheter vid gransoverskridande hélso- och
sjukvard syftar till att EU-medborgaren lattare ska fa tillgang till en saker
gransoverskridande halso- och sjukvard av god kvalitet samt att uppmuntra
medlemsstaterna till samarbete pa halso- och sjukvardsomradet. Med
gransoverskridande halso- och sjukvard avses i direktivet all halso- och
sjukvard som tillhandahalls eller férordnas i en annan medlemsstat an
forsakringsmedlemsstaten.

Enligt direktivet ska forsakringsmedlemsstaten se till att de kostnader som
uppstatt for en forsakrad person som mottagit granséverskridande hélso- och
sjukvard ersétts om varden hor till de formaner som den forsakrade personen
skulle haft réatt till i forsdkringsmedlemsstaten.
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Socialtjanstlagstiftning

Socialtjanstlagen

Socialtjanstlagen (2001:453) inleder med att ange socialtjanstensmal, vilket ar
att samhallets socialtjanst ska pa demokratins och solidaritetens grund framja
manniskornas ekonomiska och sociala trygghet, jamlikhet i levnadsvillkor
och aktiva deltagande i samhallslivet (1 kap. 1 §). Varje kommun svarar for
socialtjansten inom sitt omrade, och har det yttersta ansvaret for att enskilda
far det stod och den hjalp som de behover. Detta innebar ingen inskrankning i
det ansvar som vilar pa andra huvudman. Den kommun dar den enskilde
vistas ansvarar for stod och hjalp enligt lagen (2 kap. 1 § och 2 a kap. 1 8). |
ovrigt finns bestammelser om ratten till bistand, sarskilda bestammelser for
olika grupper, vard utanfor det egna hemmet, enskild verksamhet och
anmalningsplikt, avgifter, aterkrav, namndorganisation, handlaggning av
arenden, behandling av uppgifter, tillsyn, anmélan om och avhjalpande av
missforhallanden och tystnadsplikt.

I 11 kap. socialtjanstlagen finns bestammelser om handlaggning av &renden.
Handl&ggning av &renden som ror enskilda samt genomférande av beslut om
stodinsatser, vard och behandling ska dokumenteras. Dokumentationen ska
utvisa beslut och atgarder som vidtas i arendet samt faktiska omstandigheter
och handelser av betydelse. Handlingar som rér enskildas personliga
forhallanden ska forvaras sa att obehoriga inte far tillgang till dem (5 §).
Dokumentationen skall utformas med respekt for den enskildes integritet.
Den enskilde bor hallas underrattad om de journalanteckningar och andra
anteckningar som fors om honom eller henne. Om den enskilde anser att
nagon uppgift i dokumentationen &r oriktig skall detta antecknas (6 §).

Socialtjanstlagens 12 kap. behandling av uppgifter innehaller bestammelser
om gallring och socialnamndens uppgiftsskyldighet.

15 kap. innehaller bestammelser om tystnadsplikt. Den som ar eller har varit
verksam inom yrkesmassigt bedriven enskild verksamhet som avser insatser
enligt denna lag far inte obehdrigen réja vad han eller hon darvid har fatt veta
om enskildas personliga forhallanden (1 §). Den som ar eller har varit
verksam inom enskild familjeradgivning far inte obehorigen roja en uppgift
som en enskild har l&mnat i fortroende eller som har inh&mtats i samband
med radgivningen (2 8). | det allmannas verksamhet géller offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400) (3 8).
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Lagen om stdd och service for vissa funktionshindrade

Lagen (1993:389) om stdd och service till vissa funktionshindrade, foérkortad
LSS, kompletterar socialtjanstlagen samt halso- och sjukvardslagen och ska
forsakra att sarskilt behdvande far det stod i det dagliga livet som kravs, for
att kunna uppleva samma ménniskovarde som andra, trots
funktionsnedséttning.

Varje kommun och varje region ska svara for sadana insatser. Kommunerna
ansvarar for det allra mesta inom LSS medan regionerna ansvarar for insatser
avseende rad och stéd. Kommuner och regioner kan dock avtala om annan
ansvarsfordelning.

Lagen innehaller bland annat bestammelser om dokumentation och gallring
avseende beslut och atgarder som vidtagits i ett drende samt faktiska
omstandigheter och handelser av betydelse (21 a— 21 b §8).

Offentlighet- och sekretesslagstiftning

Regeringsformen

| regeringsformen (RF), en av Sveriges grundlagar, finns bestimmelser om
grundlaggande fri- och réttigheter, bland annat en bestammelse om skydd for
den personliga integriteten. Av 2 kap. 6 8§ RF foljer att var och en gentemot
det allménna &ar skyddad mot betydande intrang i den personliga integriteten,
om det sker utan samtycke och innebér dvervakning eller kartlaggning av den
enskildes personliga forhallanden. Skyddet far enligt 2 kap. 20 och 21 §8 RF
begransas genom lag, men endast for att tillgodose d&ndamal som ar
godtagbara i ett demokratiskt samhélle. Begransningen far aldrig ga utéver
vad som ar nédvandigt med héansyn till det andamal som har foranlett den och
inte heller stracka sig sa langt att den utgor ett hot mot den fria
asiktshildningen sdsom en av folkstyrelsens grundvalar. Begransningen far
inte goras enbart pa grund av politisk, religios, kulturell eller annan sadan
askadning.

Tryckfrihetsférordningen

Aven tryckfrihetsforordningen ar en av Sveriges grundlagar. | dess 2 kap.
regleras allméanna handlingars offentlighet. Av 2 kap. 1 § framgar att var och
en ska ha ratt att ta del av allménna handlingar till framjande av ett fritt
meningsutbyte, en fri och allsidig upplysning och ett fritt konstnérligt
skapande.

88 (98)



@ Dnr. 2021-01681

eHalsomyndigheten

Ratten att ta del av allmanna handlingar far begransas endast om det kravs
med hansyn till ett antal uppréknade skél, bland annat till skydd for enskildas
personliga eller ekonomiska férhallanden. Begransning av ratten att ta del av
allménna handlingar ska anges noga i forfattning (jfr 2 8).

Med handling avses en framstallning i skrift eller bild samt en upptagning
som endast med tekniska hjalpmedel kan lasas eller avlyssnas eller uppfattas
pa annat satt (3 8). En handling ar allman, om den forvaras hos en myndighet
och ar att anse som inkommen till eller uppréattad hos en myndighet (4 8).

Bestammelserna 2 kap. om allmanna handlingars offentlighet galler normalt
endast statliga och kommunala myndigheter och vissa jamstallda organ. Av
5 kap. 1 § framgar dock att bestiammelserna aven géller handlingar och
uppgifter inom den allmanna halso- och sjukvarden, dvs patientjournaler
inom den offentliga hélso- och sjukvarden ar att betrakta som allménna
handlingar.

Offentlighets- och sekretesslagen

Offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), forkortad OSL, innehaller
bestdmmelser om myndigheters och vissa andra organs handlaggning vid
registrering, utldamnande och 6vrig hantering av allménna handlingar. Vidare
innehaller lagen bestammelser om tystnadsplikt i det allmannas verksamhet
och om forbud att Iamna ut allménna handlingar. Dessa bestdimmelser avser
forbud att roja uppgift, vare sig detta sker muntligen, genom utlamnande av
allman handling eller pa ndgot annat sétt. Bestaimmelserna innebar
begransningar i yttrandefriheten enligt regeringsformen, begransningar i den
réatt att ta del av allménna handlingar som féljer av tryckfrihetsforordningen
samt, i vissa sarskilt angivna fall, d&ven begransningar i den rétt att meddela
och offentliggdra uppgifter som foljer av tryckfrihetsférordningen och
yttrandefrihetsgrundlagen. Vad som &r en allman handling framgar av 2 kap.
tryckfrihetsférordningen.

Med sekretess avses ett forbud att rdja en uppgift, vare sig det sker muntligen,
genom utlamnande av en allman handling eller pa nagot annat sétt (3 kap.

1 8). En sekretessbelagd uppgift far inte rojas for enskilda eller for andra
myndigheter (8 kap. 1 §). Forbudet att roja uppgifter riktar sig bade till
myndigheten som sadan och till dess personal (2 kap. 1 §). Otillatet rojande
av en sekretessbelagd uppgift ar straffsanktionerat som brott mot tystnadsplikt
enligt 20 kap. 3 § brottsbalken. Vid en sekretessprévning gors i princip en
bedémning av den skada eller det men (oldgenhet) som uppstar om
uppgifterna skulle lamnas ut i det aktuella fallet.
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En grundprincip i offentlighets- och sekretesslagstiftningen &r att personen
sjalv kan bestdmma éver de uppgifter som rér honom eller henne och darmed
ocksa kan vilja att efterge sekretessen (12 kap. 2 §). Man kan foljaktligen
lamna sitt samtycke till att en sekretesskyddad uppgift Iamnas till annan
person eller myndighet.

Sekretess och tystnadsplikt inom hélso- och sjukvarden

25 kap. OSL innehaller bestammelser om sekretess till skydd for enskild i
verksamhet som avser halso- och sjukvard. Sekretess galler inom halso- och
sjukvarden for uppgift om en enskilds halsotillstand eller andra personliga
forhallanden, om det inte star klart att uppgiften kan rojas utan att den
enskilde eller ndgon narstaende till denne lider men. Detsamma galler i

annan medicinsk verksamhet, exempelvis rattsmedicinsk och rattspsykiatrisk
undersokning, insemination, befruktning utanfor kroppen, faststallande av
konstillhdrighet, abort, sterilisering, omskarelse och atgarder mot smittsamma
sjukdomar (1 8). I vissa fall kan sekretessen avseende uppgifter om
halsotillstand gélla dven i forhallande till patienten sjalv (se 6 §).

Motsvarande sekretesskydd galler for uppgifter som gjorts tillgangliga genom
sammanhallen journalforing under forutsattning att kraven, enligt 6 kap. 3,

3 aeller 4 § patientdatalagen, for sddan behandling av uppgifter ar uppfyllda
(ifr 2 8).

Kapitlet innehaller dven en rad sekretessbrytande bestammelser (se 11-14 §8).
Sekretess och tystnadsplikt inom socialtjansten

| 26 kap. OSL regleras bland annat sekretess till skydd for enskild inom
socialtjanst.

Sekretess géller inom socialtjansten for uppgift om en enskilds personliga
forhallanden, om det inte star klart att uppgiften kan rojas utan att den
enskilde eller ndgon narstdende till denne lider men.

Arkivlagen

| arkivlagen (1990:782) bestdimmelser om myndigheternas och vissa andra
organs arkiv samt om arkivmyndigheterna. For journalhandlingar som utgor
allmanna handlingar géller arkivlagen samt de bestdmmelser som meddelas
med stod av enligt 3 kap. 18 § patientdatalagen (2008:355).

En myndighets arkiv bildas av de allméanna handlingarna fran myndighetens
verksamhet och sadana handlingar som avses i 2 kap. 12 §
tryckfrihetsforordningen och som myndigheten beslutar ska tas om hand for
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arkivering. Myndigheternas arkiv ar en del av det nationella kulturarvet och
enligt huvudregeln ska myndigheternas arkiv bevaras, hallas ordnade och
vardas sa att de tillgodoser ratten att ta del av allmanna handlingar, behovet
av information for rattskipningen och forvaltningen och forskningens behov
(jfr 3 8).

Allméanna handlingar far i vissa fall gallras om det sker med stod av lag eller
foreskrift som meddelats av regeringen eller den myndighet som regeringen
bestammer eller sérskilt beslut av regeringen (jfr 10 och 12 §8).

Dataskyddslagstiftning

EU:s dataskyddsférordning

Sedan den 25 maj 2018 galler Europaparlamentets och Radets forordning
(EU) 2016/679 av den 27 april 2016 om skydd for fysiska personer med
avseende pa behandling av personuppgifter och om det fria flodet av sddana
uppgifter och om upphévande av direktiv 95/46/EG (allman
dataskyddsforordning), i det fortsatta kallad dataskyddsférordningen. Denna
forordning géaller som svensk lag och ersatter den numera upphéavda
personuppgiftslagen (1998:204). Dataskyddsforordningen &r direkt tillamplig
i samtliga EU:s medlemsstater och aven i de sa kallade EES-landerna och
Schweiz. Dataskyddsforordningen innehaller bestaimmelser om bland annat
fritt flode av personuppgifter, principer for behandling av personuppgifter,
personuppgiftsansvarig, laglig behandling av personuppgifter, behandling av
kansliga personuppgifter, den registrerades rattigheter, konsekvensbedémning
avseende dataskydd med mera.

Personuppgiftsansvarig

| dataskyddsforordningen artikel 4 definieras ett antal begrepp. Ett av de mest
centrala begreppen ar personuppgiftsansvarig. Med personuppgiftsansvarig
avses en fysisk eller juridisk person, offentlig myndighet, institution eller
annat organ som ensamt eller tillsammans med andra bestammer dndamalen
och medlen fér behandlingen av personuppgifter. Dataskyddsfoérordningen
medger att begreppet under vissa forutsattningar kan definieras pa annat sétt i
unionsratten eller i medlemsstaternas nationella ratt. Enligt artikel 24.1 ska
den personuppgiftsansvariga genomfora lampliga tekniska och
organisatoriska atgarder for att sékerstalla och kunna visa att behandlingen
utfors i enlighet med dataskyddsforordningens bestammelser.

Principer for behandling av personuppgifter
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Dataskyddsforordningen anger ett antal grundladggande principer for
behandling av personuppgifter. Samtliga dessa principer maste uppfyllas for
att behandlingen ska vara tillaten. Med behandling avses en atgard eller
kombination av atgarder betraffande personuppgifter eller uppsattningar av
personuppgifter, oberoende av om de utférs automatiserat eller inte, sdsom
insamling, registrering, organisering, strukturering, lagring, bearbetning eller
andring, framtagning, lasning, anvéndning, utlamning genom overforing,
spridning eller tillhandahallande pa annat sétt, justering, eller
sammanfdrande, begransning, radering eller forstoring (artikel 4.2).

Foljande grundlaggande principer ska vara uppfyllda vid behandling av
personuppgifter enligt artikel 5.1.

a. Uppgifterna ska behandlas pa ett lagligt, korrekt och 6ppet sétt i
forhallande till den registrerade (laglighet, korrekthet och dppenhet).

b. De ska samlas in for sarskilda, uttryckligt angivna och beréttigade
andamal och inte senare behandlas pa ett satt som &r oférenligt med dessa
andamal. Ytterligare behandling for arkivandamal av allmant intresse,
vetenskapliga eller historiska forskningsandamal eller statistiska andamal i
enlighet med artikel 89.1 ska inte anses vara oforenlig med de ursprungliga
andamalen (dndamalsbegransning).

C. De ska vara adekvata, relevanta och inte for omfattande i forhallande
till de andamal for vilka de behandlas (uppgiftsminimering).

d. De ska vara korrekta och om nédvandigt uppdaterade. Alla rimliga
atgarder maste vidtas for att sakerstalla att personuppgifter som &r felaktiga i
forhallande till de andamal for vilka de behandlas raderas eller rattas utan
dréjsmal (korrekthet).

e. De far inte forvaras i en form som mdjliggor identifiering av den
registrerade under en langre tid an vad som ar nodvandigt for de andamal for
vilka personuppgifterna behandlas. Personuppgifter far lagras under langre
perioder i den man som personuppgifterna enbart behandlas for arkivandamal
av allmant intresse, vetenskapliga eller historiska forskningsandamal eller
statistiska andamal i enlighet med artikel 89.1, under forutsattning att de
lampliga tekniska och organisatoriska atgarder som kravs enligt denna
forordning genomfors for att sékerstélla den registrerades réttigheter och
friheter (lagringsminimering).

f. De ska behandlas pa ett satt som sakerstaller lamplig sékerhet for
personuppgifterna, inbegripet skydd mot obehorig eller otillaten behandling
och mot forlust, forstoring eller skada genom olyckshandelse, med
anvandning av lampliga tekniska eller organisatoriska atgarder (integritet och
konfidentialitet).
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Enligt artikel 5.2 ska samtliga ovan ndmnda principer iakttas for att
behandling av personuppgifter ska anses vara tillaten enligt forordningen och
den personuppgiftsansvariga ska kunna visa att dessa principer efterlevs
(ansvarsskyldighet).

Laglig behandling av personuppgifter (rattslig grund)

All personuppgiftsbehandling maste vara laglig, det vill séga behandlingen
maste ha en rattslig grund. Utan rattslig grund ar personuppgiftsbehandling
inte laglig. Av artikel 6.1 EU:s dataskyddsforordning framgar att behandling
ar endast laglig om och i den man som atminstone ett av foljande villkor ar

uppfyllt:

a. Den registrerade har lamnat sitt samtycke till att dennes
personuppgifter behandlas for ett eller flera specifika andamal.

b. Behandlingen ar nddvéndig for att fullgora ett avtal i vilket den
registrerade ar part eller for att vidta atgarder pa begaran av den
registrerade innan ett sadant avtal ingas.

c. Behandlingen ar nédvandig for att fullgora en rattslig forpliktelse som
avilar den personuppgiftsansvariga.

d. Behandlingen ar nédvandig for att skydda intressen som ar av
grundlaggande betydelse for den registrerade eller for en annan fysisk
person.

e. Behandlingen ar nodvandig for att utfora en uppgift av allmént
intresse eller som ett led i den personuppgiftsansvarigas
myndighetsutévning.

f. Behandlingen &r nodvandig for andamal som ror den
personuppgiftsansvarigas eller en tredje parts berattigade intressen,
om inte den registrerades intressen eller grundldaggande réttigheter och
friheter véager tyngre och kréver skydd av personuppgifter, séarskilt nar
den registrerade ar ett barn (galler inte for behandling som utfors av
offentliga myndigheter nér de fullgor sina uppgifter).

Kéansliga personuppgifter

Av artikel 9.1 i dataskyddsforordningen framgar att vissa kategorier av
personuppgifter ar sarskilt kénsliga att behandla. Uppgifter om halsa, fysiska
personers sexualliv eller sexuella laggning ar exempel pa sadana uppgifter
som anses hora till kategorin ké&nsliga personuppgifter. Huvudregeln &r att
behandling av sadana uppgifter ar forbjuden, eftersom dessa uppgifter anses
vara sérskilt skyddsvérda. Denna huvudregel kompletteras dock med ett antal
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undantag i artikel 9.2. Om nagon av forutsattningarna i den bestammelsen ar
uppfylld far behandling av kénsliga personuppgifter trots allt ske. Vissa av
undantagen ar direkt tillampliga, medan andra kraver viss reglering i den
nationella lagstiftningen. Patientdatalagen (2008:355) utgor sadan nationell
reglering som medger att uppgifter om hélsa far behandlas, se nedan.

Uppgifter om hélsa &r personuppgifter som ror en persons fysiska eller
psykiska halsa, inbegripet tillhandahallande av halso- och sjukvardstjanster,
vilka ger information om dennes halsostatus (artikel 4.15). 1 skél 63 till
dataskyddsforordningen exemplifieras uppgifter om hdlsa som uppgifter i
patientjournaler med till exempel diagnoser, undersokningsresultat,
bedémningar av behandlande lakare och eventuella vardbehandlingar eller
interventioner, till exempel en vaccination.

Den registrerades rattigheter

Dataskyddsforordningen innehaller bestammelser om den registrerades
rattigheter i artiklarna 12—23. Den registrerade har bland annat ratt till
information, som ska innehalla vissa narmare angivna uppgifter och vara
utformad pa ett visst satt. Den registrerade ska vidare pa begaran fa tillgang
till de personuppgifter som behandlas om honom eller henne. Forordningen
innehaller ocksa bestammelser om rétt till réttelse, ratt till radering, ratt till
begransning, ratt till dataportabilitet, ratt att gora invandningar och rétt att
undga att bli foremal for automatiserat beslutsfattande.

Informationssakerhet

Den personuppgiftsansvariga ska enligt artikel 32 vidta lampliga tekniska och
organisatoriska atgarder for att sakerstélla lamplig sékerhetsniva i forhallande
till riskerna med behandlingen. Vid bedémningen av lamplig sékerhetsniva
ska sarskilt risken for forstoring, forlust, andring eller otillbérligt réjande eller
atkomst till personuppgifterna beaktas.

Dataskyddslagen

EU:s dataskyddsforordning kompletteras i Sverige pa ett 6vergripande plan
genom lagen (2018:218) med kompletterande bestammelser till EU:s
dataskyddsforordning, kallad dataskyddslagen. Lagen fortydligar under vilka
forutsattningar personuppgifter far behandlas med stod av EU:s
dataskyddsférordning.

Av dataskyddslagen féljer bland annat att den rattsliga grunden for
behandling av personuppgifter ska anges i lag eller annan forfattning nar det
ar fraga om behandling som &r nédvandig for att fullgora en rattslig
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forpliktelse som avilar den personuppgiftsansvarige eller behandling som ar
nddvéndig for att utfora en uppgift av allmant intresse eller som ett led i den
personuppgiftsansvariges myndighetsutdvning (jfr 2 kap. 1 och 2 §8).

| dataskyddslagen anges ett generellt stod for att fa behandla kansliga
personuppgifter for bland annat halso- och sjukvard och social omsorg (jfr
3 kap. 5 §). Sadant rattsligt stod framgar aven i sa kallade
registerforfattningar som géller for vissa register eller verksamheter till
exempel patientdatalagen (2008:355) eller lagen (2001:454) om behandling
om personuppgifter inom socialtjansten. Dataskyddslagen ar subsidiar i
forhallande till bestammelser i annan lag eller férordning.

Patientdatalagen

For hanteringen av personuppgifter inom halso- och sjukvarden finns en
sammanhangande reglering i patientdatalagen (2008:355). Lagen galler for
alla vardgivare och har karaktaren av en ramlagstiftning som anger vilka
grundlaggande principer som ska gélla for informationshanteringen avseende
uppgifter om patienter inom all hélso- och sjukvard. Lagstiftarens ambition
med lagen var att fa till stind en battre samverkan mellan hélso- och
sjukvardens aktorer och en starkare patientorientering i verksamheten. Den
centrala utgangspunkten for lagen &r att skapa en reglering som mojliggor
bade en Okad patientsakerhet och ett starkt integritetsskydd. | patientdatalagen
regleras bland annat behandling av personuppgifter, skyldigheten att féra
patientjournal, inre sekretess och elektronisk atkomst inom en vardgivares
verksamhet, utlamnande av uppgifter och handlingar samt viss
uppgiftsskyldighet, ssmmanhallen journalféring, nationella och regionala
kvalitetsregister och rattigheter for den enskilde. Bestammelserna om
sammanhallen journalféring var en nyhet vid lagens tillkomst som innebar att
en vardgivare under vissa forutsattningar har mojlighet att ta del av andra
vardgivares varddokumentation om en patient genom s.k. direkt atkomst.

Patientdatalagen tillampningsomrade avser vardgivares behandling av
personuppgifter inom hélso- och sjukvarden. Det ar saledes endast vardgivare
som kan ta del av vardinformation inom ramen fér sammanhallen
journalforing. Med vardgivare avses en fysiskt eller juridisk person som
bedriver halso- och sjukvard (jfr 1 kap. 3 8). Lagen galler i tillampliga delar
aven uppgifter om avlidna personer. Tillampningsomradet omfattar all helt
eller delvis automatiserad behandling av personuppgifter samt manuell
behandling av personuppgifter som ingar i eller ar avsedda att inga i en
strukturerad samling av personuppgifter som &r tillgangliga for sékning eller
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sammanstallning enligt sarskilda kriterier. Regleringen ar saledes inte
begransad till sarskilda datoriserade register, databaser eller andra
elektroniska uppgiftssamlingar. Sadan sarskild personuppgiftsbehandling som
sker for forskningsandamal eller utbildningsandamal faller utanfor lagens
tillampningsomrade. Bestammelserna i patientdatalagen kompletterar
bestdimmelserna i dataskyddsférordning och dataskyddslagen.

Behandling av personuppgifter som ér tillaten enligt patientdatalagen far
utforas dven om den enskilde motsétter sig den, med undantag for bland annat
att vardgivaren lamnar ut uppgifter och handlingar inom ramen for
sammanhallen journalforing eller till annan vardenhet inom samma
vardgivare. Behandling av personuppgifter som inte &r tillaten enligt
patientdatalagen far anda ske, om den enskilde lamnat ett uttryckligt
samtycke till behandlingen (jfr 2 kap. 2 och 3 §8).

Personuppgifter far behandlas for vissa bestamda andamal. Enligt
patientdatalagen far personuppgifter behandlas inom halso- och sjukvarden
bland annat om det behdvs for journalforing vid vard av patienter,
administration som ror patienter, annan forfattningsreglerad
dokumentationsskyldighet, systematiskt kvalitetsarbete, administration,
planering, uppféljning, utvardering och tillsyn av verksamheten samt for
framstéllning av statistik (jfr 2 kap. 4 och 5 §8).

En vardgivare ar personuppgiftsansvarig for den behandling av
personuppgifter som vardgivaren utfor. | en region och en kommun &r varije
myndighet som bedriver halso- och sjukvard personuppgiftsansvarig for den
behandling av personuppgifter som myndigheten utfor.
Personuppgiftsansvaret omfattar aven sadan behandling av personuppgifter
som vardgivaren, eller den myndighet i en region eller en kommun som ar
personuppgiftsansvarig, utfor nar vardgivaren eller myndigheten genom
direktatkomst i ett enskilt fall bereder sig tillgang till personuppgifter om en
patient hos en annan vardgivare eller annan myndighet i samma region eller
kommun, dvs inom ramen for sammanhallen journalféring (jfr 2 kap. 6 8).

| 3 kap. regleras bland annat vilka personer som ar skyldig att fora
patientjournal, vad en patientjournal ska innehalla, spraket i patientjournaler,
hantering av patientjournaler, skyldighet att utfarda intyg om varden och om
bevarande av journalhandlingar.

4 kap. reglerar sa kallad inre sekretess och elektronisk atkomst inom en
vardgivares verksamhet. Déar stadgas bland annat att den som arbetar hos en
vardgivare far ta del av dokumenterade uppgifter om en patient endast om
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han eller hon deltar i varden av en patient eller av annat skal behover
uppgifterna for sitt arbete inom hélso- och sjukvarden (1 §). Vidare

stadgas att en vardgivare ska bestdamma villkoren for tilldelning av behérighet
for atkomst till sddana uppgifter om patienter som fors helt eller delvis
automatiserat. Sadan behdrighet ska begransas till vad som behdvs for att den
enskilde ska kunna fullgora sina arbetsuppgifter inom halso- och sjukvarden
(2 8). Det stadgas ocksa att en vardgivare ska se till att atkomst till sddana
uppgifter om patienter som fors helt eller delvis automatiserat dokumenteras
och kan kontrolleras. Vardgivare ska gora systematiska och aterkommande
kontroller av om nagon obehdrigen kommer at sadana uppgifter (3 §).

5 kap. innehaller bland annat bestammelser om utlamnande av uppgifter och
handlingar. VVad galler ratten att ta del av handlingar och uppgifter inom den
allménna halso- och sjukvarden hanvisas till bestammelser i
tryckfrihetsforordningen och offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).
Skalet till denna hanvisning &r halso- och sjukvardsinrattningar i offentlig
regi likstalls med myndigheter nér det géller offentlighetsprincipens
tillampning. Nar det galler enskild hélso- och sjukvard, dvs privata
vardgivare, hanvisas istallet till motsvarande bestammelser om tystnadsplikt i
patientsakerhetslagen (2010:659). Dessutom innehaller kapitlet bestammelser
om utlamnande genom direktatkomst. Enligt 4 § stadgas att utlamnande
genom direktatkomst till personuppgifter &r tillaten endast i den utstrackning
som anges i lag eller férordning. Vidare stadgas i 5 § att en vardgivare far
medge en enskild direktatkomst till sddana uppgifter om den enskilde sjalv
som far lamnas ut till honom eller henne och som behandlas for vardandamal
och administrationsandamal.

Sammanhallen journalforing regleras i 6 kap. Med sammanhallen
journalféring avses ett elektroniskt system, som gor det mojligt for en
vardgivare att ge eller fa direktatkomst till personuppgifter hos en annan
vardgivare. Det finns ingen legaldefinition av uttrycket direktatkomst. De
specifika sardrag som enligt vedertagen uppfattning karaktériserar
direktatkomsten, nar det begreppet anvands for att beskriva en viss form av
elektroniskt utldmnande, ar framst att den som &r ansvarig for informationen
inte har kontroll éver vilka uppgifter som en mottagare vid ett visst tillfalle tar
del av — automatiserad tillgang — och att mottagaren av informationen inte
kan paverka innehallet i det informationssystem eller register som
informationen lamnas ut fran (se t.ex. prop. 2004/05:164 s. 83). Mottagaren
har mojlighet att ta del av innehallet i till exempel en elektronisk handling
utan att for den skull kunna andra i eller tillfora ny information till de
uppgifter som utldmnaren ansvarar for (se prop. 2007/08:126 s. 73 f.). Av 6
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kap. 1 och 2 §§ framgar att en vardgivare far ha direktatkomst till
personuppgifter som behandlas av andra vardgivare for vardandamal och
administrationsandamal under forutsattning att patienten inte motsatter sig att
uppgifterna gors tillgangliga for andra vardgivare genom sammanhallen
journalféring (sparras). Dock far uppgifter om att det finns spérrade uppgifter
goras tillgangliga for andra vardgivare.

Socialstyrelsens foreskrifter och allméanna rad

Socialstyrelsen har meddelat foreskrifter och allmanna rad (HSLF-FS
2016:40) om journalfdring och behandling av personuppgifter i halso- och
sjukvarden. Dessa foreskrifter och allménna rad innehaller kompletterande
bestdammelser till patientdatalagen avseende bland annat behandling av
personuppgifter i 6ppna nat, atkomst till uppgifter om patienter,
patientjournalens struktur och innehall, hantering av patientuppgifter.

Lagen om behandling av personuppgifter inom socialtjansten

Lagen (2001:454) om behandling av personuppgifter inom socialtjansten,
aven forkortat SOLPUL, &r en s.k. registerforfattning som kompletterar EU:s
dataskyddsforordning och den é&r tillamplig pa bade myndigheter och enskilda
verksamheter som hanterar personuppgifter inom socialtjanstens omrade.
Lagen innehéller bestammelser om nér behandling av personuppgifter ar
tillaten. 6 § anger att personuppgifter far behandlas bara om behandlingen ar
nddvandig for att arbetsuppgifter inom socialtjansten ska kunna utféras.
Personuppgifter far aven behandlas for uppgiftsutlamnande som foreskrivs i
lag eller forordning. En registrerad person har inte ratt att motsatta sig sadan
behandling av uppgifter som dr tillaten enligt denna lag. Vidare finns
bestammelser om vilka personuppgifter som far behandlas, sammanstallning
av personuppgifter och sekretess.

Lagen kompletteras av forordning (2001:637) om behandling av
personuppgifter inom socialtjansten och av Socialstyrelsen foreskrifter och
allmanna rad (SOSFS 2014:5) om dokumentation i verksamhet som bedrivs
med stod av SoL, LVU, LVM och LSS.
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