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Forord

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

E-hédlsomyndigheten lamnade i oktober 2021 en delredovisning av detta uppdrag till
regeringen i rapporten Okat nyttjande av sammanhallen journalféring -Majligheter,
utmaningar och behovet av digital informationsforsorjning idag och i framtiden.
Delrapporten innehéll bland annat en nuldgesbeskrivning, en behovsinventering, en
kartlaggning av utmaningarna pa omradet samt en analys och malbild. Utifran det
underlaget presenterades ett évergripande preliminart 16sningsforslag. Syftet med
forslaget var att bidra till att de legala mojligheterna till sasmmanhallen journalféring
kan nyttjas i stdrre utstrackning.

I denna slutrapport konkretiserar E-halsomyndigheten forslagen i syfte att adressera
olika utmaningar som myndigheten bedémer behover 16sas. Pa sa satt kan de legala
mojligheterna till sammanhallen journalforing nyttjas i storre utstrackning i varden
och omsorgen, i hela landet och av alla vardgivare.

| arbetet med slutrapporten har utredare Helena Nilsson, juristerna Joakim Beck-Friis
och Tina Chavoshi, rattschef Maria Jacobsson, samt arkitekterna Manne Andersson
och Jens Fridsén deltagit.

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

Janna Valik

Generaldirektor
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Sammanfattning

Inledning

E-hdlsomyndigheten har fatt i uppdrag att foresla hur ssmmanhallen journalféring
kan nyttjas i sa stor utstrackning som majligt i varden och omsorgen, i hela landet
och av alla vardgivare. Under arbetet med detta regeringsuppdrag har regeringen i en
lagradsremiss foreslagit en ny lag om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation som ska géra det mojligt for vard- och omsorgsgivare att ge,
eller fa tillgang, till personuppgifter hos andra vard- eller omsorgsgivare.
E-hédlsomyndigheten har i arbetet beaktat dessa forslag till férandringar.

En vasentlig del av uppdraget handlar om att Gvervaga tekniska losningar, saval
befintliga som andra tekniska losningar for att 6ka nyttjandet av sammanhallen
journalféring. De utmaningar som E-halsomyndigheten har identifierat om
anvandningen av sammanhallen journalforing beror dock bara delvis pa tekniska
hinder. De storsta hindren beror snarare pa fragor kopplade till organisatorisk
hemvist, ekonomiska mojligheter, rattsliga konstruktioner och den egna férmagan att
inga i ett frivilligt system for elektroniskt informationsutbyte.

Bestammelserna om sammanhallen journalforing ger vardgivare majlighet att skapa
system for informationsutbyte sinsemellan. Behovet &r ofta allra storst lokal-
regionalt och hanteras inte sallan genom att vardgivare inom en region arbetar i
samma vardinformationssystem. Detta satt att utbyta journalinformation &r inte utan
utmaningar. Ofta handlar det om att olika kommuner har varierande behov och olika
forutsattningar att arbeta i regionens vardinformationssystem. Mycket tyder dock pa
att kommuner som anvander regionens vardinformationssystem blir en allt vanligare
16sning.

Ett annat sétt som bestammelserna om sammanhallen journalféring anvands pa &r
genom tjansten Nationell Patient6versikt (NPO) som gor det mojligt att visa
journalinformation for andra vardgivare som &r anslutna till systemet. Anvéandningen
av NPO har successivt dkat. Utmaningarna med NPO ar bland annat att vissa
vardgivare inte kan ansluta till tjansten och de vardgivare som ar anslutna bestammer
sjalva vilken information som ska goras tillganglig for andra. Innehallet i NPO ar
darfor inte fullstandigt.

E-halsomyndighetens forslag

For att de legala mojligheterna till sammanhallen journalforing ska kunna nyttjas i sa
stor utstrackning som mojligt i varden och omsorgen, i hela landet och av alla
vardgivare anser E-halsomyndigheten att det &ar nédvandigt att vissa sarskilt viktiga
informationsmangder tillgangliggors av alla aktorer, och pa ett likartat satt.
Enhetligheten skapar forutsattningar for information att tolkas likartat vid utbyte
mellan it-system eller verksamheter och skapar grundldggande forutsattningar for
e-halsoutvecklingen nationellt. Pa sikt bor det vara obligatoriskt for aktorerna att
tillgdngliggora de prioriterade informationsméngderna. Innan de rattsliga
forutsattningarna for en sadan skyldighet ar pa plats foreslar E-halsomyndigheten att
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tillgangliggdrandet av ett antal prioriterade informationsmangder stimuleras. Med en
kombination av dverenskommelser mellan regeringen och SKR, uppdrag till statliga
myndigheter och ekonomisk stimulans bidra till en utveckling mot att fler
informationsmangder tillgangliggors av fler vardgivare.

En forutsattning for att en ny lag om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation ska fa 6nskad genomslag &r att omsorgens tillampning av
klassifikationer, standarder, terminologier blir mer enhetlig. | dag ar
dokumentationen inom kommunal verksamhet inte lika standardiserad och
strukturerad som inom den regionala varden. Det semantiska arbetet inom
socialtjansten behover ocksa i hogre grad prioriteras gemensamt med det semantiska
arbetet inom halso- och sjukvarden. E-halsomyndigheten foreslar darfor att
Socialstyrelsen ska fa utokade uppdrag i syfte att 6ka digitaliseringstakten i
omsorgen och darmed underlétta for informationsutbytet som kan komma att bli
mojligt inom kort. Det behovs ocksa kunskapshojande och annat stodjande material
som kan framja anvandningen sa att den nya lagen far 6nskad genomslag.

E-hdlsomyndigheten har i dialogen med en rad aktOrer inom sektorn erfarit att det
finns stor osakerhet kopplad till tillampningen av rattsreglerna pa omradet. Den finns
hos saval beslutsfattare som enskilda medarbetare i vard och omsorg. Inte minst
mindre aktorer uttrycker att det rader brist pa juridiska resurser och kompetens. Mot
bakgrund av detta anser E-halsomyndigheten att det ar lampligt att staten tar ett
sarskilt ansvar for sa kallade uppférandekoder for behandling av personuppgifter
inom detta omrade. Uppforandekoder har till syfte att specificera hur
dataskyddsforordningen ska tillampas inom en viss bransch eller sektor.
E-hédlsomyndigheten foreslar att myndigheten tar ansvar for ett arbetande sekretariat
som utvecklar och forvaltar sadana uppforandekoder. Uppforandekoder for halso-
och sjukvard och socialtjanst kan utgdra ett sektorsspecifikt komplement till det stod
i forvaltningsgemensamma digitaliseringsfragor som Myndigheten for digital
forvaltning (Digg) haller pa att etablera.

E-halsomyndigheten foreslar vidare att det tas fram dvergripande mal kopplade till
digital informationsforsorjning pa halsodataomradet. Malen behdver ocksa
kompletteras med 6kad koordinering av pagaende initiativ och ett fortydligat
finansieringsansvar for olika delar av infrastrukturen.

Forslagen ovan kan genomforas inom ramen for befintlig lagstiftning och forvéntas
bidra till en 6kad digitaliseringstakt och att ssmmanhallen journalféring anvands i
storre utstrackning. Men for att adressera en rad andra viktiga fragor och flytta fram
positionerna ytterligare kravs forfattningséandringar.

E-hdlsomyndigheten anser att det finns behov av att vissa informationsméangder som
kan anvéndas i en patientdversikt tillgdngliggors av alla (for fullstandighet) och av
att det gors pa ett enhetligt sétt. Det &r viktigt av kvalitets- och sakerhetsskal att na
storre enhetlighet och tillforlitlighet avseende vad som visas och vad personalen kan
forvanta sig att ta del av i en patientdversikt. E-hdlsomyndigheten foreslar darfor att
det ska vara obligatoriskt for alla vardgivare att tillgangliggora vissa prioriterade
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informationsmangder, vilket ocksa Utredningen om E-recept inom EES har fatt i
uppdrag att 6vervaga.

E-hdlsomyndigheten anser dessutom att det &r angeldget att det finns ett tydligt
nationellt ansvar i fragor som ror standardisering och gemensamma specifikationer
inom hélso- och sjukvarden och socialtjansten. Darfor foreslar E-halsomyndigheten
att Socialstyrelsen far bemyndiganden att meddela foreskrifter om vilka
informationsméangder som ska vara obligatoriska for vardgivare att tillgangliggora
och om informationsspecifikationer. Myndigheten foreslar vidare att
E-halsomyndigheten far bemyndigande att foreskriva om hur de obligatoriska
informationsméngderna som ingar i patientoversikten ska tillgangliggoras.

For att mojliggora anslutning for aktérer som i dag av olika anledningar inte kan
ansluta till NPO foreslar E-halsomyndigheten att regeringen ger myndigheten i
uppdrag att utveckla en teknisk l6sning for vard- och omsorgsgivare som gor det
mojligt att dela patientOversikter. Den tekniska l6sningen for patientdversikter ska
kunna anvandas saval nationellt som i samband med gransoverskridande vard inom
EES.

Sammanfattning av E-halsomyndighetens forslag
Forslag som inte kraver forfattningsandringar (kap. 6)

e Gemensamma insatser for dkat tillgdngliggdrande av ett antal prioriterade
informationsméangder i den nationella patientéversikten (NPO).

e Socialstyrelsen ges i uppdrag att ta fram ett kunskapsstod om sammanhallen
vard- och omsorgsdokumentation med sarskilt stod riktat till kommuner.

e Socialstyrelsens uppdrag utokas inom det semantiska omradet for
socialtjansten.

e E-halsomyndigheten ges i uppdrag att initiera och stédja ansvariga aktorer
med att ta fram uppforandekoder for verksamhet inom hélso- och sjukvard
och socialtjanst. Myndigheten far i uppdrag att utgora sekretariat for
forvaltningen av de gemensamma uppférandekoderna.

e Overgripande mal avseende digital informationsférsérjning pa
hélsodataomradet tydliggors. E-halsomyndigheten far i uppdrag att ta fram
en detaljerad handlingsplan samt att samordna och f6lja upp arbetet.

Forslag som kraver forfattningsandringar (kap. 7)

e Envardgivare ska vara skyldig att lamna ut vissa prioriterade uppgifter till
en patientoversikt som ar tillganglig i hela landet och av alla vardgivare och
som dven kan nyttjas for 6verféring av uppgifter i samband med
utlandsvard.

e Socialstyrelsen far bemyndigande att meddela foreskrifter om vilka
informationsméangder som ska vara obligatoriska for vardgivare att
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tillgangliggora. Socialstyrelsen bemyndigas att meddela foreskrifter om
vilka informationsspecifikationer som ska anvandas.

E-halsomyndigheten bemyndigas att meddela foreskrifter om hur de
obligatoriska informationsmangderna som ska inga i patientoversikter ska
tillgangliggoras samt om vilka krav som ska stéllas pa vardgivares system
for att kunna tillgangliggora och ta del av uppgifter i samband med utbyte av
patientoversikter.

o E-hélsomyndigheten ges i uppdrag att utveckla en teknisk 16sning for
patient6versikter med obligatorisk anslutning for alla vardgivare och som
kan anvéandas saval nationellt som i samband med gransoverskridande vard
inom EES.

Forslag till fortsatta utredningar (kap. 8)
o Ett modernt rattsligt ramverk for halsodata.

e En kontinuerligt arbetande kommitté for rattslig utveckling inom
e-héalsoomradet.

Sammanhallen journalféring. Majligheter till digital informationsforsorjning pa halsodataomradet 7177



Diarienummer: 2021/01681

eHalsomyndigheten

Sammanhallen journalféring. Majligheter till digital informationsforsorjning pa halsodataomradet 8/77



@ Diarienummer: 2021/01681

eHalsomyndigheten
Innehall
FOTOTT. ..t 3
SAMMANTALINING ..o e 4
I 1] = To | 1o PSSRSO 12
1.1, UPPAFAGEL ..o 13
1.2. Omfattning 0Ch aVgranSNiNGar.........cccccovevieieiieiese e sre e 13
1.3, SAMIAG coviiiecce et 14
S =TT o =T o] o BT PR P PR PRUPPRPRN 15
2. BaKGIUNG.....cooiiiecie ettt st be e bt 17
2.1 Patientoversikt — en tillampning av reglerna om sammanhallen
JOUMNAITOTING. ¢t 17
2.2 Nyttjas i sa stor utstrackning som MGjligt.........cccoevvveeeverieceeieeeeeee e, 18
3. Kommunal VArd 0Ch OMSOIG.......ccuevriiirieeieieiiiieereseiesssss e sesss s 20
3.1 Kommunernas uppdrag &r omfattande och komplext..........ccocovvrnennnn. 20
3.2 Nya forutsattningar for vard och omsorg att dela information ................. 21
B2 1 JUFIAIK .o 22
322 TEKNIK oot 22
3.2.3 OrganiSAtiON......ceciiiiierieieiee e 23
324 SEMANTIK ..ot 23
4. Legala mojligheter till sammanhallen journalforing..........ococeeviiiccsesnnnns 25
4.1.1 Skyldigheten att fora patientjournal...............ccccoviiiiiiiieiiciececies 25
4.1.2 Vad menas med sammanhallen journalforing?...........c.ccccoevevevevenene. 26
4.1.3 Patientens inflytande...........cccooiiiiiiiiei 29
4.1.4 Behandling av personuppgifter.........ccoovieiiiieieniieceree e 29
4.1.5 Syfte och andamalsbegransningar for behandling av personuppgifter30
4.1.6 PersonUPPGITISANSVAT .......ccccoviiiiiiriiie et 30
4.1.7 Gemensamt personupPgIftSanSVar..........cccceceieeienieneeneseee e 32
4.1.8 Personuppgiftshitrade ... 33
4.1.9 Uppforandekoder enligt dataskyddsforordningen — ett verktyg for st6d
il r8ttStHAMPNINGEN ... 34
5. Overvaganden kring teknisk ldsning fér ssmmanhallen journalforing............ 37
5.1 Utmaningarna beror inte i forsta hand pa tekniska hinder........................ 38

Sammanhallen journalféring. Majligheter till digital informationsforsorjning pa halsodataomradet

977



©

eHalsomyndigheten

5.2 Bristande forutsattningar for vissa aktorer att ansluta till sammanhallen

vard- och omsorgsdoKUMENTALION ..............ccveveveveeieieeeeee e 39
5.3  Mojlig vidareutveckling av befintliga 10sningar............ccooovveieiiininnnens 40
5.3.1 Gemensamt vardinformationssystem..........ccccceveevvvriveerereeieereenenenens 40
5.3.2 Nationella tjansteplattformen och Nationell patientoversikt .............. 40
5.4 Olika aktorers ansvar for infrastruKturen ............ccooveviinnnciincnce 41

5.5 Ldsningskoncept for 6kad anslutningsgrad till ett rikstackande system for

PALIENTOVEISIKLET ... e sttt neas 43
5.5.1 En vidareutveckling av E-hdlsomyndighetens tidigare férslag om
16sning for patientdversikter Over [andSQranser .........ccocveveveevenesieevese s, 43

FOISIA0. .. et 46

6.1 Fortsatt arbete kring tillgangliggérande av strukturerad och entydig
JOKUMENTALION. ... .eeviiieciiecie e st sre e e 46

6.1.1 Insatser for dkat tillgangliggrande av vissa prioriterade

INFOrMAatioNSMANGUET ......ccviiieiecieee e 47
6.2 Atgarder for en fungerande informationsférsérjning for vard- och
0MSOrgsgivare i KOMMUNET ..........ccoviiiiiieccece e 52

6.2.1 Samlat och anpassat stod fOr KOMMUNEr ...........cccccvevevevreere e 53

6.2.2 Semantiken inom omsorgen behover utvecklas.............ccccovevivnennene 55
6.3  Stod for rattslig tillampning for att kunna dra nytta av digitaliseringens
MOJIIGNELET .. e 57

6.3.1 Stod till rattslig tillampning genom uppférandekoder...........c.c......... 58
6.4 Samverkan kring strategiska satsningar pa halsodataomradet.................. 59

6.4.1 Nationell genomfdérandeplan for en digital infrastruktur for halsodata60
Forslag som kraver fOrfattningSandringar...........oceoeioeieeveneeie e 63
7.1 Skyldighet att tillgangliggora vissa prioriterade informationsmangder....63

7.2 Foreskrifter med krav pa informationshantering och system for anslutning

65
7.3 Enny teknisk I6sning for vard- och omsorgsgivare som inte ar anslutna till
dagens system fOr patientoVerSiKLer ...........oovie e 67
7.3.1 E-hdlsomyndighetens tidigare forslag om informationshantering for
ULIANASVAIT........coceii e 67
7.3.2 Vidareutveckling av tidigare fOrslag...........ccccoovovvivnineneneneccee, 68
8. Forslag till fortsatta uppdrag och utredningar............ccceveeevieeeeneseesese e, 73

Sammanhallen journalféring. Majligheter till digital informationsforsorjning pa halsodataomradet

Diarienummer: 2021/01681

10/77



@ Diarienummer: 2021/01681

eHalsomyndigheten
8.1 Ett modernt rattsligt ramverk for halsodata ............ccccoeveveviiiniicvcincn, 73
8.2 En kontinuerligt arbetande kommitté for rattslig utveckling inom e-
NAISOOMIATEL .........vvvevcecececccccee bbbt 74
0. SIULOI .. e 77

Sammanhallen journalféring. Majligheter till digital informationsforsorjning pa halsodataomradet

11/77



@ Diarienummer: 2021/01681

eHalsomyndigheten

1. Inledning

| framtidens vard och omsorg spelar en fungerande digital informationsférsérjning
en stor roll, vilket avspeglas till exempel i Vision e-hdlsa 2025 och regeringens Life
science-strategi.

For att kunna ge vard och omsorg av hog kvalitet behéver 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. Detta galler inte minst for de individer som far insatser fran flera
delar av kommunal och regional vard och omsorg. I dag finns en stor mangfald av
vard- och omsorgsgivare att valja mellan och en 6kad rorlighet for enskilda
individer, vilket innebér att information i allt stérre utstrackning behover delas
mellan olika verksamheter.

Bestammelserna om sammanhallen journalforing kom till for att ge vardgivare en
frivillig mojlighet att skapa system for informationsutbyte sinsemellan. Denna
mojlighet utgdr den lagliga grunden for det informationsutbyte som sker inom hélso-
och sjukvarden nér flera vardgivare arbetar i samma vardinformationssystem inom
en region, samt via den nationella tjansten NPO. Den mest omfattande
informationsdelningen inom ramen fér sammanhallen journalféring sker sannolikt pa
lokal och regional niva eftersom vard éver vardgivargranser oftast ar en lokal eller
regional foreteelse, aven om det forstas finns undantag.

Det finns dock en annan sorts informationsbehov som &r av mer nationell karaktér.
Det handlar om de fall dar en patient vardas i olika regioner och om den 6kande
utomlansvard som tillhandahalls av digitala vardgivare, men ocksa om andra syften
an de som omfattas av sammanhallen journalforing, till exempel
kvalitetsuppfoljning, forskning eller utlandsvard.

Sammanhallen journalforsorjning kan, for att na sin fulla potential, med fordel ses i
den storre kontexten av digital informationsforsorjning inom hela vard- och
omsorgssektorn. Den information som behdvs for varden av en enskild patient kan
vara av betydelse dven for andra andamal &n de som i dag géller for sammanhallen
journalféring. Hur man valjer att 16sa informationsforsrjningen for individuell vard
far stor inverkan pa narliggande omraden som till exempel forskning, krisberedskap,
kvalitetsarbete och planering. Sekundaranvandning av data ar helt centralt for en rad
omraden, och &r bland annat ett av de prioriterade malen i regeringens Life science-
strategi.!

| E-halsomyndighetens delredovisning av detta uppdrag gjordes en
behovsinventering, vilket resulterat i en malbild. I denna slutrapport ligger fokus pa
ett antal forslag som alla syftar till att 6ka nyttjandet av sammanhallen journalféring

! Naringsdepartementet (2019) En nationell strategi for life science.
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inom vard och omsorg samt till att forbattra forutsattningarna for den digitala
informationsforsorjningen inom halsodataomradet.

1.1. Uppdraget

I april 2021 gav regeringen E-halsomyndigheten i uppdrag att analysera och féresla
hur de legala mojligheterna till sammanhallen journalféring kan nyttjas i sa stor
utstrackning som mojligt i varden och omsorgen, i hela landet och av alla
vardgivare.2 Under arbetet med detta regeringsuppdrag har regeringen i en
lagradsremiss foreslagit en ny lag om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation som ska géra det mojligt for vard- och omsorgsgivare att ge
eller fa tillgang till personuppgifter hos andra vard- eller omsorgsgivare.
E-hélsomyndigheten har i arbetet beaktat denna férandring.

Enligt uppdraget ska E-halsomyndigheten i sin analys 6vervaga bade befintliga
I6sningar och eventuella andra tekniska Iosningar for att 6ka anvandningen av
sammanhallen journalféring. Om det ar en ny teknisk lsning som foreslas ska en
plan fér hur 16sningen bor utvecklas och implementeras tas fram. Om en del av
forslaget bestar av en redan befintlig teknisk l16sning ska planen beskriva hur
anvandningen skulle kunna ut6kas och l6sningen vidareutvecklas. Oavsett vilken
I6sning som foreslas ska det framga vilken eller vilka aktorer som bor vara ansvariga
for utveckling, forvaltning, samordning och implementering.

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

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

1.2. Omfattning och avgransningar

Under arbetets gang har det blivit tydligt att det finns behov av alternativa losningar.
For att dessa ska ge dnskad effekt och kunna genomfdras kan det behdvas ny och
andrad lagstiftning. Forslagen i denna rapport ar uppdelade utifran vad som &r
mojligt att genomfdra utan forfattningséndringar (kapitel 6), forslag som kréver
forfattningsandringar (kapitel 7) och forslag till fortsatta uppdrag och utredning
(kapitel 0). Detta knyter an till beskrivningarna i delrapporten som beskrev hur den
statliga styrningen pa omradet behover forandras dynamiskt 6ver tid, dar delarna pa
kort sikt framfor allt kan genomforas med hjélp av ekonomisk styrning for att pa
langre sikt styras med forfattning, se Figur 1 nedan.

2 Regeringen (2021) Uppdrag att féresla hur sammanhallen journalforing kan nyttjas i storre utstrackning.
$2021/03119 (delvis).
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. Styrning med
::J::in lagar och
yrning foreskrifter
Befintlig lagstiftning och Andrad lagstiftning och
teknisk struktur ny teknisk struktur

Figur 1 Langsiktig styrning och teknisk utveckling inom halsodataomradet.

Reglerna om sammanhallen journalforing i patientdatalagen tillampas i
huvudsakligen pa tva satt, dels genom att producera och konsumera information i
tjansten nationell patientoversikt (NPO) eller genom att vardgivare inom en region
och de ingdende kommunerna anvander samma vardinformationssystem. Detta
uppdrag innebar enligt E-halsomyndighetens uppfattning att myndigheten ska
undersoka hur reglerna om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation kan
tillgodose behovet av utbyte av vard- och omsorgsdokumentation pa nationell niva.
Det innebar att vi i forsta hand har undersokt mojligheterna att gora en nationell
patientoversikt med vissa utvalda informationsmangder tillgdngliga och anvandbara
inom vard och omsorg i hela landet. | en lagradsremiss foreslas en ny lag om
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation.® | denna rapport utgar vi fran att
bade vard- och omsorgsgivare ska kunna anvanda en nationell tjanst for
patientoversikter.

1.3. Samréd

E-hédlsomyndigheten har i enlighet med 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 fristdende vardgivare och andra for uppdraget relevanta aktorer. | den
tidigare publicerade delrapporten beskrivs i detalj vilka aktérer som deltagit i
dialogmoten.*

Under arbetet med denna slutrapport har dialogarbetet fortgatt och fokuserat framfor
allt pa att forankra slutsatser och diskutera tankbara losningar. Enskilda dialoger har
genomforts som videomate dar uppdragsledarna traffat 1 — 4 representanter fran de i
uppdraget namngivna aktorerna. Darutdver har tva dialoger hallits med évriga

organisationer och foretag som E-hélsomyndigheten forde dialog med under arbetet

3 Lagrédsremiss Sammanhéllen vard- och omsorgsdokumentation Beslutad 2022-01-13.
4 E-halsomyndigheten (2021) Okat nyttjande av sammanhallen journalféring - Mojligheter, utmaningar och behovet
av digital informationsforsérjning idag och i framtiden.
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med delrapporten. | dessa dialoger fanns olika professioner som exempelvis it-
arkitekter, lakare, jurister, informatiker och chefer pa olika nivaer representerade.

Gensvaret fran samtliga aktérerna har varit mycket positivt. Vi ar tacksamma for den
respons som vi fatt vid vara motesforfragningar och den tid som aktorerna har lagt
pa att traffa oss och bidra till uppdraget. Det ar rimligt att tolka gensvaret pa att
fragan om sammanhallen journalféring och en fungerande informationsforsorjning ar
en mycket angelagen fraga for hela sektorn och pa alla nivaer.

Vi vill ocksa sérskilt tacka Socialstyrelsen, Digg, SKR och Inera for vardefulla
synpunkter och bidrag samt gott samarbete under arbetets gang.

1.4. Begrepp

Befintlig lagstiftning och bestammelserna om sammanhallen journalforing omfattar
endast vardgivare. | en lagradsremiss foreslar regeringen att ocksa omsorgsgivare
ska ges mojlighet ingd sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation.® For 6kad
ldsbarhet kommer begreppet ’sammanhéllen journalforing” anviindas genomgaende i
denna rapport i de sammanhang dar skillnaden mellan befintliga och eventuellt
kommande bestammelser inte &r avgérande, och i dessa fall avse dem bada.

I denna rapport anvinds begreppen “omsorg” och ”omsorgsgivare” pé det sétt som
de beskrivs i SOU 2021:4 och i regeringens lagradsremiss. Dessa begrepp ar inte helt
vedertagna, men bedéms som lampliga att anvanda i detta sasmmanhang.

Begreppet informationsmangd” anvinds ofta for att beskriva en eller flera
avgransade grupper av information (jamfor engelskans ”data set”). FOr denna
anvandning saknas en vedertagen definition. Ibland avses en mycket snav
avgransning och ibland handlar det snarare om stora grupper av informationstyper. |
denna rapport anvands begreppet pa detta satt, vilket innebér att inneborden
emellanat avser mer avgransade, detaljerade typer av information, och ibland storre
grupper av olika typer av information.

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

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

Federerade lésningar | informationssammanhang avses att informationen finns lagrat
distribuerat, ofta hos informationsproducenten, men &r atkomlig for
alla som ingér i federationen.

Informationsforsérjning Avser att olika malgrupper ska ha tillgang till den information som de
behover. Det innefattar ocksa de krav pd hantering, organisation,

5 Lagradsremiss Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation. Beslutad 2021-01-13.
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informationssakerhet, lagring, atervinning och férmedling av
information som kravs for att det ska vara mojligt.

Informationsméngd

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

Interoperabilitet

Formaga hos system, organisationer eller verksamhetsprocesser att
fungera tillsammans och kunna kommunicera med varandra genom
att 6verenskomna regler foljs. | detta sammanhang framfor allt tva
eller flera systems férmaga att utbyta information och att anvanda
informationen som de far fran varandra.

Life science

Life science-sektorn omfattar de foretag, universitet och hégskolor
samt offentliga aktorer pa kommunal, regional och statlig niva, som
genom sin verksamhet bidrar till att frAmja méanniskors hélsa. Sektorn
omfattar forskning, hégre utbildning och innovation, utveckling av
lakemedel, medicintekniska produkter och behandlingar, samt
prevention, implementering och uppféljning.

Nationell gemensam
e-hélsospecifikation, NGS

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

Nati(_)_nell Patientoversikt
(NPO)

En e-tjanst som gor det majligt for vardgivare att dela viss
journalinformation med varandra.

Nationella tjansteplattformen.

En teknisk plattform som forvaltas av Inera AB. Plattformen utgor
navet mellan olika it-system inom vard och omsorg som behover
kommunicera med varandra.

Omsorg

Den del inom socialtjansten som avser insatser for aldre eller
personer med funktionsnedséattningar.

Omsorgsgivare

Myndigheter och privata féretag som ansvarar for eller utfér insatser
for aldre eller personer med funktionsnedséttningar.

Patient Summary

Patientdversikt fran hemlandet vid behov av oplanerad vard 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

Regulatorisk sandlada innebdr i korthet att en aktér genomfor test av
en innovation under dvervakning av tillsynsmyndigheten.

Strukturerad beskrivning av krav och regler for dokumentation och

Specifikation informationsutbyte, inom eller mellan informationssystem, som &r
tillrackligt detaljerade for att kunna tillampas entydigt.

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 frdga om sadan héalso- och

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

Vardinformationssystem
(VIS)/Verksamhetssystem

Informationssystem dér patient- eller brukarrelaterad information
lagras och ar sékbar.
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2. Bakgrund

Sammanhallen journalforing kom till som en del av 2008 ars patientdatalag for att
underlatta nodvandig delning av uppgifter och fa till stand en battre samverkan
mellan hélso- och sjukvardens aktorer och en starkare patientorientering i
verksamheten.

Sammanhallen journalforing innebdr att vardgivare kan tillgangliggora
journaluppgifter for varandra. Detta sker genom att via elektroniska system géra det
mojligt for en vardgivare att ge eller fa direktatkomst till personuppgifter hos en
annan vardgivare.

Huvuddragen av de krav som stalls for att tillgdngliggora eller ta del av
personuppgifter framgar av Figur 1.

Det ar i nuvarande lagstiftning endast vardgivare som omfattas av reglerna kring
sammanhallen journalféring men i en lagradsremiss foreslar regeringen att delar av
socialtjansten omfattas, se vidare 3.2 nedan.

For att en vardgivare ska kunna gora personuppgifter tillgangliga kravs att:

. vardgivama har kommit Gverens om sammanhallen journalféring och
. patienten har informerats om vad den sammanhalina journalféringen innebar och
. patienten inte har motsatt sig att uppgifterna gors tillgéngliga (opt-out).

For att vardgivare ska kunna ta del av patientuppgifter genom sammanhallen journalforing krévs vid vardtilifallet att:

. det finns en patientrelation och
. uppgifterna kan antas ha betydelse for att ge vard och behandling och
. patienten samtycker till det.

Vardgivaren far ocksa behandla uppgifterna om:

. det finns eller har funnits en patientrelation och
. uppgifterna kan antas ha betydelse for att utférda ett intyg om patientens vard och
. patienten samtycker till det.

Figur 2 Krav fér sammanhallen journalféring

2.1 Patientoversikt — en tillampning av reglerna om
sammanhallen journalféring

For att svara mot det informationsbehov som finns vid till exempel Gvergang mellan
olika vardgivare finns olika typer av losningar. Sa kallade patientoversikter anvands
emellandt. En patientdversikt & en sammanstéllning av viktig journalinformation
som delas i vardsammanhang for att kunna erbjuda patienten en god och séker vard.
Patientoversikten bestar av bland annat administrativ patientinformation sdsom
namn, personnummer och fodelsedata samt journalinformation sasom
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uppmarksamhets- och varningsinformation, diagnoser, lakemedel och andra
informationsméangder som anses vara nédvandiga vid ett vardtillfalle. Det finns i
Sverige ingen officiell eller legal definition av begreppet patientdversikt. Begreppet
saknas i Socialstyrelsens termbank och aterfinns inte heller i den gemensamma
forfattningssamlingen avseende halso- och sjukvard, socialtjanst, lakemedel och
folkhalsa (HSLF-FS).

| Sverige sker sammanhallen journalféring bland annat genom tjansten Nationell
Patientoversikt (NPO), vilken stravar efter att vara just detta: en patientéversikt som
ska underlatta informationsforsorjningen inom hélso- och sjukvarden i hela Sverige.
Patientdversikter anvands ocksa for internationella informationsutbyten, till exempel
inom ramen for EU-arbetet med patientdversikter éver landsgréanser.

Sammanhallen journalforing utgor en legal maéjlighet att dela information om en
patient med andra vardgivare, trots den sekretess som normalt galler mellan
vardgivare for denna typ av patientuppgifter. Information om en patient kan utbytas
med hjalp av patientdversikter, men ocksa pa andra satt.

2.2 Nyttjas i sa stor utstrackning som mojligt

Som vi beskrivit i delrapporten anvands sammanhallen journalforing huvudsakligen
pé tva sitt: genom att producera och konsumera information i tjansten NPO eller
genom att vardgivare inom en region och de ingaende kommunerna anvander samma
vardinformationssystem.

Det finns statistik som visar att anvandningen av NPO har 6kat de senaste aren,
liksom antalet informationsmangder som kan goras och som faktiskt gors
tillgangliga.®

Nér det galler anvandningen av samma journalsystem inom en region, och den
mojlighet till sammanhallen journalféring som det ger, saknas nationell statistik. 14
regioner staller krav pa privata vardgivare som ingar i lagen om valfrihetssystem
(LOV) att anvéanda regionens vardinformationssystem. Ytterligare fyra regioner
stéller inte detta krav, men man erbjuder de privata vardgivarna att anvanda
regionens vardinformationssystem. Det finns darmed viss regional variation. Kravet
pa att anvanda samma system har okat 6ver aren sedan LOV infordes.”
E-hdlsomyndighetens beddmning &r att de storsta volymerna av informationsutbyte
med stod av bestammelserna om sammanhallen journalforing sker genom att olika
vardgivare anvander samma vardinformationssystem.

Att det inte gar att méata informationsutbytet — sarskilt den som sker genom samma
vardinformationssystem — innebér svarigheter att uttala sig om nyttandet av
sammanhallen journalféring, och i forlangningen om det nyttjas i s stor utstrackning
som mgjligt.

® https://www.inera.se/tjanster/statistik-for-ineras-tjanster/statistik-for-nationell-patientoversikt/ [2022-01-26]
" SLIT-gruppen (2020) eHalsa och IT i regionerna, maj 2020.
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Aven det faktum att patientdatalagen ger en majlighet, inte skyldighet, att inga
sammanhallen journalforing innebér svarigheter att vardera om den nyttjas i
tillrackligt stor utstréckning.
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3. Kommunal vard och omsorg

Fragan om sammanhallen journalféring &r i stor utstrackning en fraga om
digitalisering. Det innebar att det finns en rad faktorer att ta hansyn till.
Digitaliseringen inom kommunerna har pa vissa satt inte kommit lika langt som i
regionerna. Forutsattningarna for olika kommuner att ta tillvara digitaliseringens
mojligheter varierar och paverkas av kommunens storlek, kapacitet, infrastruktur och
tillgdng pa kompetens.® Det finns darmed variation i digitaliseringsgrad mellan olika
kommuner och de aktorer som utfor kommunal vard och omsorg. Det paverkar
sannolikt mojligheten att inga i sammanhallna system med andra aktorer. |
E-hdlsomyndighetens delrapportering av detta uppdrag ingick en beskrivning av
nulége i regioner och kommuner, vilken kan lasas som en viktig bakgrund.® | denna
rapport har vi valt att gora en ytterligare beskrivning av utmaningarna inom den
kommunala varden och omsorgen, eftersom dessa ar synnerligen komplexa och i
viss man okéanda.

3.1 Kommunernas uppdrag &r omfattande och komplext

| Sverige far 420 000 individer kommunalt finansierad halso- och sjukvard. Drygt 70
procent av de som dr 65 ar och édldre och som har kommunal halso- och sjukvard i
ordinart boende, har ocksa beviljats insatser inom socialtjansten. Med den
demografiska utvecklingen forvantas denna grupp att 6ka. De som beviljats
socialtjanstinsatser kan ocksa ta emot stod fran flera olika utforare, till exempel
hemtjanst och dagverksamhet. 1° Cirka 75 000 personer har dessutom minst en insats
via LSS.™ Dessutom har nastan 1,7 miljoner barn och unga 6-19 ar kontakt med
elevhialsan.

Det betyder att kommunernas del av den totala hélso- och sjukvarden &r stor och att
manga personer med komplexa och omfattande behov av stod och hjalp behéver
bade omsorg och hélso- och sjukvard. De kan darfér mota manga olika vard- och
omsorgsgivare och verksamheter. De manga kontakterna stéller krav pa en val
fungerande samverkan och informationsforsorjning mellan och inom kommun och
region. En fungerande informationsforsorjning ar ocksa en grundlaggande
forutsattning for att kunna ge vard pa ratt vardniva och for att erbjuda ratt insatser.

Utifran den foreslagna lagen om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation
gar det att urskilja fyra olika kommunala verksamhetsomraden som ska kunna inga
system for informationsutbyte. Dessa verksamheter har i dag ofta atskild
dokumentation utifran den lagstiftning som finns pa omradet:

8 SOU 2020:8 Starkare kommuner — med kapacitet att klara valfardsuppdraget.

9 E-halsomyndigheten (2021) Okat nyttjande av sammanhallen journalféring. Méjligheter, utmaningar och behovet
av digital informationsforsdrjning idag och i framtiden. (S2021/03119).

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

11 Socialstyrelsen (2021) Statistik om insatser enligt lagen om stod och service till vissa funktionshindrade 2020.
Art.nr 2021-4-7321.
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. Kommunal halso- och sjukvard

. Socialtjanstens aldre- och funktionshindersomsorg
. Funktionshindersomsorg enligt LSS

. Elevhalsan

Inom de olika verksamheterna anvénds ofta olika verksamhets- och journalsystem
for dokumentation. Bade kommunerna inbordes och de privata utférarna sinsemellan
har olika verksamhetssystem. Det saknas ocksa i hog grad enhetliga
informationsstrukturer och enhetlig begreppsanvéandning. Vidare finns det en méngd
underleverantorer och utférare som dokumenterar pa ytterligare satt. Det saknas
detaljerad kunskap om hur stora dessa olikheter r.*2 De nationella satsningarna, i
form av dverenskommelser mellan regeringen och SKR samt de nationella tjansterna
som Inera utvecklar, har haft sitt huvudsakliga fokus pa att utveckla den regionala
halso- och sjukvarden.!® Samtidigt ar behovet av nationella I6sningar och
grundlaggande infrastruktur stort bland kommunerna.** Kommunerna ar betydligt
fler till antal och variationen i forutsattning &r stérre an i regionerna. Sammantaget ar
den digitala informationshanteringen i kommunerna mer fragmentiserad och
heterogen &n i regionerna samt att behoven ar svaréverskadliga. For en mer ingaende
beskrivning se avsnitt 3.3 i delrapporteringen av detta regeringsuppdrag.*®

3.2 Nya forutsattningar for vard och omsorg att dela information

Behovet av att kunna utbyta information mellan vardgivare och omsorgsgivare i
syfte att ge en god och séker halso- och sjukvard och omsorg har okat under senare
ar. Den demografiska utvecklingen innebér att fler aldre personer flera sjukdomar
och sammansatta vard- och omsorgsbehov behover insatser fran bade halso- och
sjukvarden och socialtjansten.'® Antalet utférare inom halso- och sjukvard och
socialtjanstens omsorg har ocksa okat. Dessutom bedriver fler privata aktorer vard
och omsorg med eller utan offentlig finansiering. Parallellt pagar en omstallning av
halso- och sjukvarden, dar primarvarden ska utgora navet. Behovet av en fungerande
informationsforsérjning mellan halso- och sjukvarden och socialtjansten har darmed
ocksa okat. Forutsattningarna for den informationsforsorjning som kan komma att bli
mojlig mellan halso- och sjukvarden och vissa delar av omsorgen belyses i det
foljande utifran interoperabilitetens®’ fyra lager.

2 SKR (2021) Informationsoverforing inom vard och omsorg (SOU 2021:4). Yttrande. Arendenr: 21/00125.

13 Kommuner har sedan 2017 erbjudits méjlighet att vara delagare av Inera.

14 SOU 2020:14 Framtidens teknik i omsorgens tjanst.

%5 E-hdlsomyndigheten (2021) Okat nyttjande av sammanhallen journalféring - Mojligheter, utmaningar och behovet
av digital informationsférsérjning idag och i framtiden.

16 Prop. 2019/20:164 Inriktningen for en nara och tillganglig vard — en primarvardsreform.

17 Tva eller flera systems formaga att utbyta information och att anvanda informationen som de far fran varandra.
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3.2.1 Juridik

| en lagradsremiss foreslar regeringen att vard- och omsorgsgivare ska ges mojlighet
att gora dokumentation om patienter och vissa omsorgsmottagare elektroniskt
tillganglig mellan sig, om personen inte motsatter sig det.*® Forslaget mojliggor bade
utbyte inom kommunen och mellan kommuner och regioner och kan sagas l6sa den
juridiska interoperabiliteten.

Den legala majlighet som foljer av en eventuell sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation kan ha svart att fa genomslag om andra viktiga
forutsattningar inte ar tillrackligt utvecklade eller saknar forutsattningar att tillampas
i verksamheterna. Systemet &r frivilligt och behéver dérfor ha tillrackligt gynnande
faktorer.

3.2.2 Teknik

I dag finns av naturliga skél inga tekniska strukturer for omsorgsgivare att ansluta till
eftersom det annu inte & mojligt for omsorgsgivare att inga ett sammanhallet system
for vard- och omsorgsdokumentation. Den féreslagna lagen ger vard- och
omsorgsgivarna mojlighet att bestdimma hur systemen ska byggas upp och vilka som
ska ansluta sig till dem och tydliggor de krav som systemen maste uppfylla for att
regler om sekretess och dataskydd ska foljas.'® De ingaende parterna kan bygga upp
system for elektroniskt utlimnande i gemensamma databaser.

Det priméara behovet mellan omsorgen och halso- och sjukvarden &r ofta begransat
till samma geografiska omrade. Behovet av att 16sa en teknisk anslutning ar darmed i
huvudsak lokalt. Den legala majlighet som ges genom forslag om sammanhallen
vard- och omsorgsdokumentation kan darmed komma att innebéra att patienter och
brukare i allt storre utstrackning efterfragar att vard- och omsorgsgivare skapar
tekniska system for att utbyta information sinsemellan for att sdkerstélla en effektiv
och sammanhallen vard och omsorg.

Den foreslagna lagen om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation tillater
ocksa mer rikstackande system, sésom exempelvis NPO, dar informationsmangderna
som delas blir mer begransade men tillgangliga for fler. De kommunala vardgivare,
som redan har méjlighet att ansluta till NPO, upplever att det finns f& incitament att
ta pa sig kostnader for att producera uppgifter som det finns en begréansad efterfragan
pa.2> Omsorgsgivare kommer sannolikt av kostnadsskal att avsta att ansluta till ett
rikstackande system. SKR har uppskattat att kostnaden for att utveckla och tekniskt
implementera en 6sning liknande NPO kan beraknas till 700 — 1 400 miljoner
kronor.?! Sa vitt E-halsomyndigheten erfar har ingen nationell aktor planer pa att i
nértid bygga ett rikstackande system (som paminner om NPO) dar vissa

18 |_agradsremiss Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation.

19 SOU 2021:4 Informationsoverforing inom vard och omsorg. s. 400.

2 gSocialstyrelsen (2021) E-halsa och valfardsteknik i kommunerna 2021.

21 SKR (2021) Informationsoverforing inom vérd och omsorg (SOU 2021:4) Yttrande. Arendenr: 21/00125.
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informationsméangder fran omsorgen kan goras tillgangliga for andra vard- och
omsorgsgivare.

3.2.3 Organisation

En orsak till att fler regioner och kommuner i dag inte gatt ihop och samarbetar kring
sammanhallen journalféring &r att konstruktionen av avtal mellan ingaende
vardgivare ar komplex bland annat eftersom en upphandling i nagon form behover
goras. Prioriteringarna (ekonomi och arbetsinsats) inom en kommun paverkar ocksa
om det tas beslut att inga i sammanhallen journal i ett vardinformationssystem
gemensamt med andra vardgivare.

Manga regioner och kommuner ar mitt uppe i implementeringen av nasta generations
informationssystem (nya- eller vidareutvecklade it-system). Vissa regioner har i sina
upphandlingar av system i varierande grad valt att erbjuda olika typer av optioner for
kommunerna, och darmed kunnat I6sa en del av informationséverforingen mellan
den regionala och kommunala sjukvarden. Det finns en variation i hur optionerna ar
utformade och vilka optioner kommunerna i valjer. Detta medfor att
informationsutbytet mellan regionen och kommunen varierar. Troligtvis kan vissa
lokal-regionala behov lsas genom en sadan konsolidering av
vardinformationssystemen. En annan effekt ar att man I6ser stora delar av den
semantiska interoperabiliteten genom ett sddant samarbete (se vidare 3.2.2). Termer,
begrepp och struktur i dokumenterad information ensas eftersom man arbetar i
samma system och det blir tydligt att termer, begrepp och struktur behdver vara
ensade for att ingaende parter ska forstas av andra vardgivare som laser den.

Det ar dock oklart hur beredskapen och viljan att lata omsorgsgivare konsumera och
producera information i regionens vardinformationssystem ser ut hos regionerna. Pa
motsvarande satt ar det oklart hur omsorgsgivare, séarskilt mindre aktorer, stéller sig
till en sadan teknisk och kostnadsmassig omstallning. Vidare &r dessa system
utformade for halso- och sjukvardens dokumentationsbehov, vilket inte ar detsamma
som omsorgens behov.

3.2.4 Semantik

For att information ska kunna hittas, forstas och anvandas mellan varden och
omsorgen kravs ocksa en enhetlig begreppsanvandning och ett gemensamt sprak
samt en mer standardiserad dokumentation. Kommunernas anvéndning av
strukturerad dokumentation varierar beroende pa verksamhetsomrade och hur vard-
och omsorgsgivare, saval privata som kommunala, valt att utveckla sina system.
Inom den kommunala hélso- och sjukvarden dokumenterar personalen uppgifter som
har betydelse for arendet, bade i I6pande journaltext och i strukturerad form. Nar
uppgifter dokumenteras pa ett strukturerat sétt kan de goras sékbara och
tillgangliggoras vid ett senare tillfalle och i ett annat sammanhang.
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Aven information kopplad till myndighetsutdvningen enligt socialtjanstlagen och
lagen om stod och service till vissa funktionshindrade, som &r att ansvar for
kommunerna, ar i varierande grad strukturerad.?

Socialstyrelsen har ett pagaende arbete med att utveckla specifikationer kopplade till
socialtjanstens utforarverksamhet, nadgot som lange har saknats. Gemensamma
termer och begrepp samt en gemensam struktur for dokumentationen kommer att
positivt paverka socialtjanstens majligheter att dela information och ta del av en
sammanhallen journalféring for omradet.

22 Socialstyrelsen (2021) E-halsa och valfardsteknik i kommunerna 2021.
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4. Legala mdjligheter till sammanhallen
journalforing

| E-halsomyndighetens delrapport Okat nyttjande av sammanhallen journalforing —
Maojligheter, utmaningar och behov av digital informationsforsorjning i dag och i
framtiden, finns en bilaga med ett avsnitt om gallande ratt. Det avsnittet innehaller
en kortfattad redogorelse 6ver de forfattningar som har nagon form av relevans for
fragor om sammanhallen journalféring inom vard och omsorg. | nedanstaende
avsnitt redogdrs mer i detalj for vissa av bestammelserna om sammanhallen
journalfdring i 6 kap. patientdatalagen (2008:355) i relation till relevanta
bestammelser i EU:s dataskyddsfoérordning.

Aven de forandringar som kan komma att folja av regeringens lagradsremiss —
Sammanhallen vard och omsorgsdokumentation (beslutad den 13 januari 2022) —
uppmarksammas i nedanstaende avsnitt. Lagradsremissen innehaller forslag till en
ny lag om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation. Patientdatalagens
bestammelser om sammanhallen journalféring foreslas bli 6verforda till den nya
lagen och bestammelser infors rorande de delar av socialtjanstens verksamheter som
avser omsorg om &ldre personer och personer med funktionsnedsattning. Detta
kommer innebara att vard- och omsorgsgivare, genom direktatkomst eller annat
elektroniskt utlamnande, far tillgang till personuppgifter hos andra vard- och
omsorgsgivare.

4.1.1 Skyldigheten att fora patientjournal

I 3 kap. patientdatalagen regleras skyldigheten att fora patientjournal. | kapitlets
inledande bestammelser anges att vid vard av patienter ska det foras patientjournal.
En patientjournal ska foras for varje patient och far inte vara gemensam for flera
patienter (1 8). Vidare anges att syftet med att fora en patientjournal &r i férsta hand
att bidra till en god och saker vard av patienten. En patientjournal &r aven en
informationskalla for patienten, uppféljning och utveckling av verksamheten, tillsyn
och rattsliga krav, uppgiftsskyldighet enligt lag samt forskning (2 8). Vilka som ar
skyldiga att fora patientjournal framgar av 3 §.

En patientjournals innehall

I 3 kap. patientdatalagen regleras dven innehallet i en patientjournal. En
patientjournal far innehalla endast de uppgifter som behdvs for de &ndamal som
anges i 2 kap. 4 § forsta stycket 1 och 2, det vill séga for att fullgéra de skyldigheter
som anges i 3 kap. och uppratta annan dokumentation som behdvs i och for varden
av patienter samt administration som ror patienter och som syftar till att ge vard i
enskilda fall eller som annars féranleds av vard i enskilda fall (5 8).

En patientjournal ska innehalla de uppgifter som behovs for en god och séker vard
av patienten. Om uppgifterna finns tillgangliga, ska en patientjournal alltid innehalla
uppgift om:
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patientens identitet,
vasentliga uppgifter om bakgrunden till varden,
uppgift om stalld diagnos och anledning till mera betydande éatgarder,

vasentliga uppgifter om vidtagna och planerade atgarder,

o > w bdhoE

uppgift om den information som lamnats till patienten, dennes
vardnadshavare och 6vriga narstaende och om de stéllningstaganden som
gjorts i fraga om val av behandlingsalternativ och om majligheten till en ny
medicinsk bedémning, samt

6. uppgift om att en patient har beslutat att avsta fran viss vard eller behandling
(6 8).

Patientjournalen ska vidare innehalla uppgift om vem som har gjort en viss
anteckning i journalen och nar anteckningen gjordes (7 8).

| Socialstyrelsen foreskrifter och allméanna rad (HSLF-FS 2016) om journalforing
och behandling av personuppgifter i halso- och sjukvarden finns ytterligare krav pa
innehallet i patientjournalen (5 kap. 5 §).

4.1.2 Vad menas med sammanhallen journalféring?

Sammanhallen journalforing &r en rattslig konstruktion som mojliggor att person-
uppgifter avseende en patient, under vissa forutsattningar, kan lamnas ut i
elektronisk form fran en vardgivare till en annan vardgivare, utan att en sekretess-
prévning behover goras i varje enskilt fall. Begreppet sammanhallen journalforing
introducerades i och med ikrafttrddandet av patientdatalagen (PDL).

Enligt lagens definition av begreppet sammanhallen journalféring féljer att med
begreppet avses ett elektroniskt system, som gor det mojligt for en vardgivare att ge
eller fa direktatkomst till personuppgifter hos en annan vardgivare (1 kap. 3 § PDL).
Bestammelserna om sammanhallen journalforing finns i lagens 6 kap., men dven
andra bestdmmelser i lagen &r relevanta for den som vill utnyttja mojligheten till
sammanhallen journalforing.

Patientdatalagen innehaller bestammelser som kompletterar EU:s dataskyddsfor-
ordning och dataskyddslagen (2018:218), vid sadan behandling av personuppgifter
inom hélso- och sjukvarden som ar helt eller delvis automatiserad eller dar upp-
gifterna ingar i eller ar avsedda att inga i en strukturerad samling av personuppgifter
som dr tillgangliga for sokning eller sammanstallning enligt sarskilda kriterier

(1 kap. 4 8 PDL).

Av forarbetena till patientdatalagen framgar bland annat att bestammelserna om
sammanhallen journalforing inte styr 6ver vilka slags tekniska I6sningar eller vilken
organisatorisk uppbyggnad som valjs for ssmmanhallen journalforing. Det ar en
fraga som vardgivarna sjalva far bestamma 6ver. Daremot maste naturligtvis
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systemen utformas och anpassas efter de sarskilda krav som lagen uppstaller for
sammanhallen journalforing (jfr prop. 2007/08:126 s. 247).

4.1.2.1 Lagradsremiss om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation

Regeringens lagradsremiss — Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation
baseras pa delbetankandet Informationséverforing inom vard och omsorg (SOU
2021:4) fran utredningen Sammanhallen information inom vard och omsorg.

I lagradsremissen foreslar regeringen en ny lag om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation. Enligt forslaget &r tanken att nuvarande bestdimmelser i
patientdatalagen om sammanhallen journalforing ska 6verforas till den nya lagen.
Begreppet sammanhallen journalforing foreslas ersattas med det nya begreppet
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation. Med sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation avses enligt lagradsremissen ett elektroniskt system, som gor
det majligt for en vard- eller omsorgsgivare att ge eller fa tillgang, genom direkt-
atkomst eller annat elektroniskt utlamnande, till personuppgifter hos andra vard-
eller omsorgsgivare. Mojligheterna till sammanhallen vard och omsorgsdokumenta-
tion kommer saledes inte bara vara begransade till vardgivare utan d&ven omsorgs-
givare kommer att kunna dela information genom ett sadant system.

4.1.2.2 Vardgivare och omsorgsgivare

En tydlig begransning i den rattsliga konstruktionen fér sammanhallen journalforing
ar att personuppgifter endast kan delas mellan vardgivare. Begreppet vardgivare ar
definierat i patientdatalagen som 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 naringsidkare som
bedriver halso- och sjukvard (privat vardgivare). En vardgivare ar saledes ett
offentligt organ som har till uppgift att tillhandahalla halso- och sjukvard eller ett
privatrattsligt organ som bedriver hélso- och sjukvard. Det faktum att nuvarande
reglering av sammanhallen journalforing begransas till vardgivare innebér att andra
aktorer, till exempel socialtjanst och statliga och kommunala myndigheter som inte
ar vardgivare inte har ratt att ta del av personuppgifter genom sammanhallen
journalfdring.

Som namnt ovan har regeringen i sin lagradsremiss foreslagit en ny lag om
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation. Den foreslagna lagen kompletterar
EU:s dataskyddsforordning, patientdatalagen och lagen (2001:454) om behandling
av personuppgifter inom socialtjansten samt foreskrifter som meddelats i anslutning
till den lagen. Den foreslagna lagen innebér saledes att bade vardgivare och
omsorgsgivare ges mojlighet att géra dokumentation om vissa patienter och
omsorgsmottagare elektroniskt tillganglig mellan sig. Med omsorgsgivare menas
enligt lagradsremissen en myndighet som har ansvar for eller utfor insatser for aldre
eller personer med funktionsnedsattning (offentlig omsorgsgivare) och juridisk
person eller enskild naringsidkare som utfor sadana insatser (privat omsorgsgivare).
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Enligt utredningen som lagradsremissen baseras pa ar omsorgsgivare benamningen
pa den myndighet (namnd), juridiska person eller enskilda naringsidkare inom
socialtjansten som har méjlighet att ge och fa tillgang till den sammanhallna vard-
och omsorgsdokumentation. Omsorgsgivaren ska motsvara den som &r person-
uppgiftsansvarig inom sammanhallen journalforing i patientdatalagen. Det ar alltsa
inte en anstalld hos en ndmnd (myndighet) eller ett foretag, eller en viss enhet inom
en ndmnd (myndighet) eller ett féretag, som ar omsorgsgivare i lagens mening. Med
att ansvara for en insats avses att handldgga och besluta i &renden om insatser och
folja upp besluten om insatser (jfr SOU 2021:4 s. 744 £.).

4.1.2.3 Personuppgifter och uppgifter om halsa

| definitionen av sammanhallen journalforing ingar begreppet personuppgifter.
Personuppgifter definieras i EU:s dataskyddsférordning som varje upplysning som
avser en identifierad eller identifierbar fysisk person (nedan kallad en registrerad),
varvid en identifierbar fysisk person ar en person som direkt eller indirekt kan
identifieras sarskilt med hanvisning till en identifierare som ett namn, ett
identifikationsnummer, en lokaliseringsuppgift eller onlineidentifikatorer eller en
eller flera faktorer som ar specifika for den fysiska personens fysiska, fysiologiska,
genetiska, psykiska, ekonomiska, kulturella eller sociala identitet (artikel 4.1).

Av dataskyddsforordningen foljer att personuppgifter som ror en fysisk persons
fysiska eller psykiska hélsa, inbegripet tillhandahallande av hélso- och
sjukvardstjanster, vilka ger information om dennes halsostatus ska bendgmnas
uppgifter om halsa (artikel 4.15). Behandling av personuppgifter som bland annat
avslojar uppgifter om hélsa ska enligt huvudregeln i artikel 9.1 vara foérbjuden.
Forbudet i dataskyddsforordningen att behandla vissa kategorier av personuppgifter
(kansliga uppgifter) ar dock inte absolut — det finns undantag.

Forbudet att behandla kansliga personuppgifter géller till exempel inte om
behandlingen ar nédvéndig for att den personuppgiftsansvarige eller den registrerade
ska kunna fullgéra sina skyldigheter och att utéva sina réttigheter. Enligt
patientjournallagen ska det foras patientjournal vid vard av patienter. En
patientjournal ska foras for varje patient och far inte vara gemensam for flera
patienter (jfr 3 kap. 1 8). En vardgivares behandling av personuppgifter inom halso-
och sjukvarden innebér normalt behandling av uppgifter om enskild patient,
daribland uppgifter om patientens identitet, bakgrund till varden, stalld diagnos och
vidtagna och planerade atgarder. Vilka yrkesutévare inom halso- och sjukvarden
som dr skyldiga att fora patientjournal foljer av 3 kap. 3 § PDL.

Vidare ska forbudet inte galla om behandlingen ar nédvandig av skél som hor
samman med férebyggande halso- och sjukvard eller tillhandahallande av halso- och
sjukvard (artikel 9.2 b och h). En forutsattning for att tillampa undantags-
bestammelsen om behandling av uppgifter om hélsa inom halso- och sjukvarden ar
att de yrkesutdvare som behandlar personuppgifterna omfattas av tystnadsplikt enligt
unionsrétten eller medlemsstaternas nationella ratt. | Sverige finns forfattnings-
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reglerad tystnadsplikt for halso- och sjukvardspersonal i offentlighets- och
sekretesslagen (2009:400) och i patientsékerhetslagen (2010:659).

4.1.3 Patientens inflytande

En grundlaggande forutsattning for sammanhallen journalforing &r att patienten
informeras om vad sammanhallen journalféring innebér och att patienten har réatt att
motsatta sig att uppgifter gors tillgangliga genom sammanhallen journalféring for
andra vardgivare (jfr 6 kap 2 § tredje stycket PDL). Det ar vardgivaren i egenskap av
personuppgiftsansvarig som ska informera patienten om dennes réttigheter.

Nar patienten val blivit informerad om vad sammanhallen journalforing innebar har
denne alltsd mojlighet att motsétta sig att varddokumentation rérande den egna
personen gors tillganglig for andra vardgivare. Om patienten motséatter sig sadan
behandling av varddokumentationen ska uppgifterna sparras for direktatkomst for
andra vardgivare (jfr 2 § forsta stycket).

Patientens ratt att motsatta sig att andra vardgivare tar del av dennes vard-
dokumentation &r inte absolut, det finns undantagssituationer. Till exempel har
patienten inte ratt att motsatta sig att uppgift om att det finns sparrad vard-
dokumentation om patienten och uppgift om vilka vardgivare som har sparrad
varddokumentation om patienten. Sadana uppgifter far saledes goras tillgangliga
genom sammanhallen journalféring trots att patienten motsatter sig att andra
vardgivare ska fa ta del av hans eller hennes varddokumentation. Syftet med
uppgifter om att det finns sparrad varddokumentation om viss patient och var denna
information finns, &r att vid en akut nodsituation ska en vardgivare kunna ha
mojlighet att ta del av nddvandig varddokumentation trots att den ar sparrad (jfr 2 §
andra stycket och 4 8). Vidare har en vardnadshavare till ett barn inte rétt att spérra
varddokumentation som rér barnet. | takt med barnets stigande alder och mognad far
dock barnet, i egenskap av patient, sjdlv motsétta sig uppgifter tillgangliggors for
andra vardgivare genom sammanhallen journalféring (2 § fjarde stycket).

For att en vardgivare ska fa bereda sig tillgang till varddokumentation som inte &r
sparrad kravs att uppgifterna ror en patient som vardgivaren har en aktuell
patientrelation med och att uppgifterna kan antas ha betydelse for att férebygga,
utreda eller behandla sjukdomar eller skador hos patienten inom hélso- och
sjukvarden samt att patienten samtycker till det. Med patientens samtycke far
direktatkomst ocksa anvandas om det behovs for att pa patientens begaran utfarda
intyg om patientens pagaende eller tidigare vard (jfr 3 8).

En patient kan nar som helst begara att den vardgivaren som har sparrat uppgifterna
héver spérren (jfr 2 § fjarde stycket).

4.1.4 Behandling av personuppgifter

Vad som avses med uttrycket behandling definieras i EU:s dataskyddsforordning
sasom en atgard eller kombination av atgarder betraffande personuppgifter eller
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uppséttningar av personuppgifter, oberoende av om de utférs automatiserat eller inte,
sasom insamling, registrering, organisering, strukturering, lagring, bearbetning eller
andring, framtagning, lasning, anvandning, utlamning genom Gverforing, spridning
eller tillhandahallande pé annat sétt, justering eller sammanfarande, begransning,
radering eller forstoring (artikel 4.2). Uttrycket behandling av personuppgifter
omfattar i princip all hantering av uppgifterna som avser en identifierbar fysisk
person.

4.1.5 Syfte och andamalsbegransningar fér behandling av
personuppgifter

En av de grundl&ggande principerna for behandling av personuppgifter enligt EU:s
dataskyddsforordning &r principen om andamalsbegransning. Denna princip innebar
att personuppgifter ska samlas in for sérskilda, uttryckligt angivna och beréttigade
andamal och inte senare behandlas pa ett satt som ar oforenligt med dessa andamal.
Ytterligare behandling for arkivandamal av allmént intresse, vetenskapliga eller
historiska forskningsandamal eller statistiska andamal i enlighet med artikel 89.1 ska
inte anses vara oférenlig med de ursprungliga andamalen (jfr artikel 5.1 b).

Av patientdatalagen framgar att informationshantering inom halso- och sjukvarden
ska vara organiserad sa att den tillgodoser patientsakerhet och god kvalitet samt
framjar kostnadseffektivitet. Personuppgifter ska utformas och i 6vrigt behandlas sa
att patienters och ovriga registrerades integritet respekteras. Dokumenterade
personuppgifter ska hanteras och forvaras sa att obehoriga inte far tillgang till dem
(1 kap. 2 8 PDL).

Nar det galler saimmanhallen journalforing framgar av forarbetena att det ar av
avgorande betydelse for allméanhetens fortroende for sammanhallen journalforing att
den gransoverskridande (Gver vardgivargranser) direktatkomsten i huvudsak bara
anvands for syften och i situationer som den enskilde kan forutse och ha kontroll
over. Regeringen foreslar darfor att direktatkomst vid sammanhallen journalféring
bara ska fa anvandas i vardsyfte, med undantaget for utfardande av intyg. Av
forarbetena till patientdatalagen framgar att lagens inskrankning i fraga om
direktatkomst vid sammanhallen journalforing till vardsyfte, utfardande av intyg pa
begéran av patienten och till anvandning vid en akut nddsituation bor vara
ovillkorlig. Patienten bor alltsa inte kunna samtycka till att direktatkomsten via
sammanhallen journalféring anvéands for andra syften an de uttryckligen tillatna. (jfr
prop. 2007/08:126 s. 117 f).

4.1.6 Personuppgiftsansvar

Med begreppet personuppgiftsansvarig avses enligt dataskyddsférordningen en
fysisk eller juridisk person, offentlig myndighet, institution eller annat organ som
ensamt eller tillsammans med andra bestammer dndamalen och medlen for
behandlingen av personuppgifter; om andamalen och medlen for behandlingen
bestdms av unionsrétten eller medlemsstaternas nationella ratt kan den
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personuppgiftsansvarige eller de sarskilda kriterierna for hur denne ska utses
foreskrivas i unionsratten eller i medlemsstaternas nationella ratt (artikel 4.7
dataskyddsforordningen).

Det ar darmed mojligt att reglera personuppgiftsansvaret genom nationell rétt. Enligt
riktlinjer fran EU:s dataskyddsstyrelse (EDPB)?® framgar att det gar att utse flera
personuppgiftsansvariga och dven gemensamt personuppgiftsansvar genom reglering
i nationell ratt. Nar ett personuppgiftsansvar utpekas i lag sé ar det bestimmande for
vem som kan agera som ett sadant for de angivna andamalen. Detta forutsatter att
lagstiftaren verkligen har utsett den aktér som har faktisk kontroll och méjlighet att
utéva kontroll dver andamal och medel.

EU:s dataskyddsstyrelse papekar i riktlinjerna att det vanligaste ar att det i
lagstiftning anges att offentliga aktorer, sasom myndigheter, far behandla
personuppgifter for att uppfylla de uppgifter och skyldigheter som aligger
myndigheten. Vidare framgar av riktlinjerna att det oftast verkar som att den
personuppgiftsansvarige inte utses genom lag utan att den snarare alagger
myndigheten att samla in och behandla uppgifter for ett visst andamal och att
andamalet da oftast framgar av lag. Den som utses att utfora uppgiften enligt lag ar
ocksa oftast att betrakta som personuppgiftsansvarig. Det uppstar dven ett
personuppgiftsansvar for de aktorer som alaggs en uppgiftsskyldighet till andra i
relation till den behandling som krévs for att utfora sin skyldighet. Nationell rétt kan
darmed antingen direkt eller indirekt peka ut vem som dr att betrakta som
personuppgiftsansvarig.

Personuppgiftsansvaret avseende sammanhallen journalforing regleras av 2 kap 6 §
forsta stycket och andra stycket patientdatalagen. Bestdimmelsen anger att en
vardgivare ar personuppgiftsansvarig for den behandling av personuppgifter som
vardgivaren utfor. En vardgivare som genom direktatkomst bereder sig tillgang till
personuppgifter om en patient hos en annan vardgivare ar personuppgiftsansvarig for
den behandlingen. | en region och en kommun &r varje myndighet som bedriver
halso- och sjukvard personuppgiftsansvarig for den behandling av personuppgifter
som myndigheten utfor. Av forarbetena?* framgar att det enligt denna paragraf inte
ar landstinget (numera regionen) eller kommunen som &r personuppgiftsansvarig. |
stéllet &r det den myndighet, ndmnd, som behandlar personuppgifterna som &r
personuppgiftsansvarig. Nar det galler den enskilda halso- och sjukvarden avses med
vardgivare inte den enskilde yrkesutdvaren utan den juridiska eller fysiska person
som bedriver och ansvarar for halso- och sjukvardsverksamheten

Regeln innebér bland annat att den vardgivare som gor en personuppgift tillganglig
for andra genom att uppgiften dokumenteras utan att spérras har
personuppgiftsansvaret for att det sker pa ett lagligt satt. | ansvaret ingar att patienten
i detta skede far information om innebérden av sammanhallna journalféringen.

2 EDPB Guidelines 07/2020 on the concepts of controller and processor in the GDPR, Version 2.0, Adopted on 07
July 2021, rad 23
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Personuppgiftsansvaret omfattar &ven den fortsatta lagringen och det
tillgangligg6rande som sker darefter. Den vardgivare som anvander sin
direktatkomst och bereder sig tillgang till andra vardgivares uppgifter for att soka
efter och lasa personuppgifter &r personuppgiftsansvarig for den
personuppgiftsbehandling som detta innebar.

Integritetsskyddsmyndigheten (IMY) har tittat narmare pa fragan om personuppgifts-
ansvar vid en granskning av NPO, (en nationell e-tjanst for sammanhallen
journalféring).? Vid tidpunkten for beslutet ansag sig Inera vara
personuppgiftsansvarig for NPO och de uppgifter som tillgangliggjordes darigenom,
detta reglerades genom anslutningsavtal. Den varddokumentation som Landstings-
styrelsen tillgangliggjorde mellanlagrades av Inera AB. Mellanlagringen skedde i
form av ett index ver landstingets patienter och i vilket eller vilka vardsystem
patienterna férekom. Det var dven hos Inera som atkomstloggar och labbsvar fanns.
Inera i sin tur anlitade en extern leverantdr, Tieto, for driften av systemet. IMY
beddmde att Landstingsstyrelsen var personuppgiftsansvarig och att Inera var bitrade
och Tieto ett underbitrade till Inera och forutsatte i sitt beslut att Landstingsstyrelsen
skulle korrigera detta i anslutningsavtalen och bitradesavtalen. IMY:s beddmning
baserades pa den grundlaggande definitionen i davarande 3 § personuppgiftslagen av
personuppgiftsansvarig ”den som ensam eller tillsammans med andra bestdmmer
dndamélen med och medlen for behandlingen av personuppgifter” samt att det av

2 kap 6 § patientdatalagen framgar att en vardgivare ar personuppgiftsansvarig for
den behandling av personuppgifter som vardgivaren utfor. Personuppgiftsansvaret
omfattar dven den behandling av personuppgifter vardgivaren utfor nar denne
tillgangliggdr egna personuppgifter eller tar del av uppgifter som en annan
vardgivare har gjort tillgangliga i den sammanhallna journalféringen. Vidare framgar
av davarande 3 § personuppgiftslagen att med personuppgiftsbitride avses ”den som
behandlar personuppgifter for den personuppgiftsansvariges rikning”. IMY
konstaterar darmed att om Landstingsstyrelsen anlitar en extern it-leverantor for
driften av ett system, inklusive hantering av personuppgifter, ar denne att betrakta
som ett personuppgiftsbitréade.

Begreppen och definitionerna av personuppgiftsansvarig och personuppgiftsbitrade
har inte andrats i och med att dataskyddsforordningen borjade gélla. Likasa har inte
regleringen i 2 kap. 3 § patientdatalagen avseende personuppgiftsansvarig &ndrats.

4.1.7 Gemensamt personuppgiftsansvar

Av art 26 dataskyddsforordningen framgar det att om tva eller fler
personuppgiftsansvariga gemensamt faststaller &ndamalen med och medlen for
behandlingen av personuppgifter &r de gemensamt personuppgiftsansvariga. De
behover da genom Gverenskommelser sinsemellan faststalla sina respektive
ansvarsomraden for att fullgora skyldigheterna enligt dataskyddsforordningen, om
inte deras respektive skyldigheter faststalls genom unionsratten eller en

% Datainspektionens beslut 2010-06-29, dnr 1392-2009 och dnr 1512-2009.
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medlemsstats nationella rétt som de personuppgiftsansvariga omfattas av. Den
registrerade far utdva sina rattigheter enligt dataskyddsférordningen gentemot var
och en av de personuppgiftsansvariga, de har ett solidariskt ansvar.

Av 6 kap 6 § patientdatalagen framgar det att regeringen eller den myndighet som
regeringen bestammer far meddela foreskrifter om vem som ska ha
personuppgiftsansvar for évergripande fragor om tekniska och organisatoriska
sakerhetsatgarder vid sammanhallen journalforing. Av forarbetena till
patientdatalagen framgar det att beroende pa organisation och samarbetsformer vid
olika system for sammanhallen journalféring, borde regeln i 2 kap. 6 §
patientdatalagen ofta innebdra ett solidariskt personuppgiftsansvar for évergripande
fragor. Eftersom det inte alltid &r helt klart hur det forhaller sig med
personuppgiftsansvaret i 6vergripande fragor vid gransoverskridande
personuppgiftsbehandling ansags det finnas ett behov av en tydlig reglering i dessa
fragor.?® Darfor infordes det aktuella bemyndigandet for regeringen.

Myndighetsdatalagsutredningen pekar pa att detta dock inte alltid &r en naturlig
ordning. Regeringen har inte givit nagon myndighet bemyndigande att meddela
foreskrifter och har inte heller sjalv meddelat nagra sadana. Istallet sker samarbetena
genom att vardgivarna traffar personuppgiftsbitrades avtal i vissa fall med en
vardgivare som utfor viss behandling for de 6vrigas rakning eller sa som fallet ar
med Inera dar Inera agerar bitrade at vardgivarna. Saval
Myndighetsdatalagsutredningen som utredningen Rétt information pa rétt plats och i
ratt tid har foreslagit att bestammelsen i 6 kap 6 § patientdatalagen bor tas bort.?’

4.1.8 Personuppgiftsbitrade

Med personuppgiftsbitrade avses en fysisk eller juridisk person, offentlig myndighet,
institution eller annat organ som behandlar personuppgifter for den
personuppgiftsansvariges rakning (artikel 4.8 dataskyddsférordningen).

Av art 28.3 dataskyddsforordningen framgar det att nar uppgifter behandlas av ett
personuppgiftsbitrade ska hanteringen regleras genom ett avtal eller en annan
rattsakt enligt unionsratten eller enligt medlemsstaternas nationella ratt som ar
bindande for personuppgiftsbitradet med avseende pa den personuppgiftsansvarige
och i vilken féremalet for behandlingen, behandlingens varaktighet, art och d&ndamal,
typen av personuppgifter och kategorier av registrerade, samt den
personuppgiftsansvariges skyldigheter och rattigheter anges.

Av art 28.10 dataskyddsforordningen framgar dven att om ett personuppgiftsbitrade
évertrader denna forordning genom att faststalla andamalen med och medlen for
behandlingen, ska personuppgiftsbitradet anses vara personuppgiftsansvarig med
avseende pa den behandlingen, utan att det paverkar tillampningen av artiklarna 82,
83 och 84.

% Prop. 2007/08:126 Patientdatalag m.m. s. 255.
27 SOU 2015:39 Myndighetsdatalag s. 359 och SOU 2014:23 Ratt information pa ratt plats och i ratt tid, s.212 ff.

Sammanhallen journalféring. Majligheter till digital informationsforsorjning pa halsodataomradet 33/77



@ Diarienummer: 2021/01681

eHalsomyndigheten

Av Dataskyddsstyrelsens riktlinjer framgar det att en viss diskretion och
mandvreringsutrymme finns for bitrdden kring hur de bést kan tillgodose
personuppgiftsansvarigas intressen, vilket ger mojlighet for bitradet att vélja de bast
lampade tekniska och organisatoriska atgarderna. Bitradet far dock aldrig ga Gver till
att sjalv bestamma éver andamal och medel, dd kommer denne istéllet anses vara
personuppgiftsansvarig.?

Vidare framgar det av riktlinjerna vikten av att den personuppgiftsansvarige ger
bitradet skrivna instruktioner avseende den specifika behandlingen. Dessa
instruktioner kan exempelvis rora sig om vilken behandling som ér tillaten eller
otillaten, detaljerade processer, hur data ska sakras, med mera. Det & mojligt for
bitradet att komma med férslag som kan bli en del av instruktionerna om den
personuppgiftsansvarige accepterar detta. EDPB rekommenderar darmed att parterna
har en procedur och mall pa plats for att ge instruktioner antingen som ett annex till
ett bitradesavtal eller annan rattsakt.

Viss vagledning kring om det genom en rattsakt gar att reglera vem som agerar
personuppgiftsbitrade gar att finna i EU:s dataskyddsstyrelse och den Europeiske
datatillsynsmannens (EDPS) gemensamma yttrande avseende behandling av
patientdata och kommissionens roll inom eHealth Digital Infrastructure.?® Av
yttrandet gar det att utlasa att dataskyddsstyrelsen och EDPS i sin beddmning tog
hansyn till det faktiska forhallandet som rader avseende vem och vilka som kan
anses ha kontroll éver andamal och medel. Deras slutsats ar att kommissionen,
baserad pa den information som getts in, ar att betrakta sasom bitrade for
behandlingen av personuppgifter som sker nér landerna tillgangliggdr information
for varandra genom systemet. Kommissionen &r dock personuppgiftsansvarig fér den
behandling som behdvs for att tilldela konton och behdrighetsstyrning. EDPB
noterar &ven att kommissionen avser att faststalla bitrddesavtalet genom en réttsakt
och patalar att det ar av vikt att dess skyldigheter i enlighet med
dataskyddsregleringen, sasom personuppgiftsbitrade for dessa behandlingar, finns
med i rattsakten.

Detta indikerar att bitradesavtal kan regleras genom en réttsakt och att en process
och mall for instruktioner skulle kunna laggas som ett annex till en rattsakt.

4.1.9 Uppforandekoder enligt dataskyddsforordningen — ett verktyg for
stod till rattstillampningen

| syfte att specificera hur dataskyddsférordningen ska tilldmpas inom en viss bransch
eller sektor, far sammanslutningar och andra organ som foretrader kategorier av
personuppgiftsansvariga eller personuppgiftsbitraden, utarbeta uppférandekoder
(dataskyddsférordningen artikel 40).

28 EDPB Guidelines 07/2020 on the concepts of controller and processor in the GDPR, Version 2.0, Adopted on 07
July 2021.
2 https://edpb.europa.eu/sites/default/files/files/filel/edpb_edps_joint_opinion_201901_ehdsi_en.pdf
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Enligt dataskyddsfoérordningen artikel 40 ska medlemsstaterna,
tillsynsmyndigheterna, styrelsen och kommissionen uppmuntra utarbetandet av
uppfdrandekoder avsedda att bidra till att férordningen genomfors korrekt, med
hénsyn till sardragen hos de olika sektorer dar behandling sker, och de sérskilda
behoven hos mikroforetag samt sma och medelstora foretag.

En uppforandekod &r enligt dataskyddsforordningen en maéjlighet for
sammanslutningar som foretrader kategorier av personuppgiftsansvariga eller
personuppgiftsbitraden inom en viss bransch eller sektor, att specificera hur man i
praktiken ska tillampa dataskyddsfoérordningens bestammelser, som i manga
avseenden ar allmant hallna. Uppfoérandekoder ar mojliga aven om det finns
nationella bestdmmelser som, med stdd i dataskyddsforordningen, ndrmare reglerar
hur uppgifter far behandlas inom en sektor. Uppforandekoder kan dven omfatta
verksamhet som bedrivs av myndigheter.

Det har enligt dataskyddsforordningen vissa rattsliga verkningar att man ansluter sig
till en godkénd uppférandekod:

e Tillampningen av uppforandekoder far anvandas for att visa att den
personuppgiftsansvarige fullgor sina skyldigheter éverlag enligt férordningen
(artikel 24).

e En uppforandekod far anvandas av en personuppgiftsansvarig for att visa att denne
uppfyller informationssékerhetskraven i artikel 32.1 och3.

o Ett personuppgiftsbitrades anslutning till en uppférandekod far anvandas for att
visa att tillrackliga garantier tillhandahalls avseende lampliga tekniska och
organisatoriska atgarder for att uppfylla kraven i dataskyddsférordningen och
sékerstalla att den registrerades rattigheter skyddas (artikel 28.5)

o Tillampningen av en godkand uppférandekod enligt artikel 83 ska beaktas i
samband med beslut om administrativa sanktionsavgifter; i fragan om avgift ska
paforas och i sa fall med vilket belopp. Det far forstas som att det kan innebéra en
formildrande omsténdighet om den personuppgiftsansvarige har féljt en godkénd
uppférandekod.

e Efterlevnad av godkénda uppforandekoder ska pa lampligt sétt beaktas i samband
med en konsekvensbeddmning avseende dataskydd enligt artikel 35.

Nyttan med uppfdérandekoder

Dataskyddsforordningens regler behdver i manga fall specificeras och fortydligas,
om férordningen ska géra nagon verklig skillnad for den personliga integriteten och
faktiskt bidra till battre skydd och stdrre tydlighet for registrerade och
personuppgiftsansvariga. Uppforandekoder kan pa ett pedagogiskt sétt anpassas till
de befattningshavare i de bertérda verksamheterna som i praktiken gér bedémningar
och val avseende vilka system och digitala hjalpmedel som faktiskt anvands i
verksamheten. Jamfort med en uppférandekod ar en registerforfattning svarare att
anpassa till konkreta situationer. Forfattningen tar langre tid att ta fram, och det &r
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ocksa mer omstandligt och tidskravande att komplettera eller andra forfattningen nar
behov for detta uppstar. En uppforandekod har vidare den fordelen att det ar de
personuppgiftsansvariga som tillsammans utarbetar den och som dérmed snabbare
kan komma att tillagna sig innehallet, det vill siga sprida och anvénda sig av
uppférandekoden.

Normen — en norsk motsvarighet till uppférandekoder

Det finns forebilder for arbetet med gemensamma uppférandekoder i Norge. Dér har
man redan i tio ar arbetat med en norm for informationssakerhet och dataskydd for
vard- och omsorgssektorn. Den norska normen ar en samling krav och riktlinjer som
ska bidra till att skapa en tillfredsstallande informationssakerhet i verksamheterna
och i hela sektorn. Normen har tagits fram av representanter fran halso- och
sjukvards- och socialtjanstsektorn och forvaltas av en sarskild styrgrupp dar berorda
myndigheter, professionsorganisationer, Norsk Helsenett och representanter for
regionala huvudman ingar. Datatilsynet, Direktoratet for forvaltning og IKT (Difi)
och Helse- og omsorgsdepartementet deltar som observattérer. Normen beslutades
2006 for att mota de utmaningar som foljde av en 6kad elektronisk kommunikation i
vard och omsorg. Under 2009 utvidgades Normen till att omfatta inte bara hélso- och
sjukvard utan d&ven omsorg och socialtjanst. Direktoratet for e-helse ar sekretariat for
Normen (https://www.ehelse.no/normen). Denna uppférandekod har savitt
framkommit inte status som uppférandekod enligt dataskyddsférordningen.

Integritetskommitténs forslag om uppférandekoder som ett sétt att minska
tillAmpningsproblem

Aven om utarbetandet av forslag till uppforandekoder ska utforas av de
personuppgiftsansvarigas eller personuppgiftsbitradenas branschorganisationer,
kommer arbetet med att uppmuntra, granska och godkéanna uppférandekoder att
behdva goras av nationella myndigheter och EU-gemensamma organ.

Integritetskommittén foreslog® att regeringen skulle uppdra at vissa utpekade
myndigheter att i samrad med Datainspektionen (nuvarande
Integritetskyddsmyndigheten) sta for merparten av det arbete som en myndighet
behover utfora nér det géller uppférandekoder. Skyldigheten att uppmuntra
framtagandet av koder ligger enligt dataskyddsforordningen bade pa medlemsstaten
och pa tillsynsmyndigheten (artikel 40.1 i dataskyddsforordningen).

Ett samarbete mellan personuppgiftsansvariga inom hélso- och sjukvard och
socialtjanst om gemensamma uppférandekoder skulle enligt
Integritetskyddskommittén kunna vara ett sétt att 16sa tillampningsproblemen inom
sektorn.3! Uppforandekoder skulle kunna starka den 6msesidiga tilliten och
samarbetet mellan aktdrerna och darmed forutsattningarna att genomfora visionen
om e-hélsa 2025, sarskilt inom insatsomradet som handlar om regelverket. Ocksa i
arbetet med att ta fram riktlinjer och rutiner for till exempel atkomst till

30 SOU Sa starker vi den personliga integriteten.
31 lbid. s. 112ff.
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journalsystemen och for polisanmélan vid dataintrang kan gemensamma
uppforandekoder vara ett stod. Integritetskommittén bedémde att &ven inom omradet
vélfardsteknik inom socialtjéansten skulle sakerheten och den dmsesidiga tilliten
kunna 6ka med hjalp av uppférandekoder.

Mot bakgrund av behovet av gemensamma satsningar for att genomféra Vision
e-hdlsa och behovet av tillampningsstod nér det galler informationssakerhet och
dataskydd foreslog kommittén att en myndighet, forslagsvis E-halsomyndigheten,
skulle fa ett ansvar att initiera och stodja och att vara sekretariat for en eller flera
svenska uppforandekoder for informationssakerhet och dataskydd inom hélso- och
sjukvard och socialtjanst.®

| den behovsinventering som E-hdlsomyndigheten redogjorde for i delredovisningen
av regeringsuppdraget®® bekraftades denna bild av osdkerhet i rattsliga fragor, till
exempel ndr det géller behandling av personuppgifter, utlamnande av handlingar och
uppgifter, samt sammanhallen journalforing. For att minska den rattsliga osékerheten
inom vard och omsorg lamnade myndigheten darfor ett preliminart férslag om att en
statlig myndighet bor agera stod i dessa fragor. | denna slutredovisning kommer vi
att lamna forslag om réttsligt stod i form av uppférandekoder med mera i avsnhitt
6.3.1.

5. Overvaganden kring teknisk I6sning for
sammanhallen journalféring

Bestammelserna om sammanhallen journalféring kom till for att gora det mojligt for
tva eller flera vardgivare att skapa ett system for att kunna dela information mellan
sig, utan att behova beakta de bestammelser om sekretess som géller mellan
vardgivarna. Det finns i dag olika tekniska losningar som mojliggor
informationsdelning med stod av bestammelserna om sammanhallen journalforing.

Inom denna sektor finns ocksa informationsbehov som ar av en mer 6vergripande,
nationell karaktar. Det handlar om vissa informationsmangder som &r viktiga for till
exempel vard och omsorg éver regiongranser eller landsgréanser, viss
kvalitetsuppfoljning eller forskning. Dessa behov kan dock inte tillfredsstallas
genom nuvarande bestammelser om sammanhallen journalféring och behéver darfor
hanteras pa annat sétt.

| uppdraget efterfragas forslag pa en ny teknisk 16sning eller en utveckling av
befintlig teknisk 16sning som kan nyttjas med stéd av sammanhallen journalforing
och kan nyttjas i sa stor utstrackning som mojligt, i hela landet och av alla
vardgivare. | detta kapitel redogdrs for olika perspektiv av hur tekniska losningar kan

32 50U 2017:52 S& starker vi den personliga integriteten, s. 110 ff och s. 118.
33 E-halsomyndigheten (2021) Okat nyttjande av sammanhallen journalforing. Mojligheter, utmaningar och behovet
av digital informationsforsérjning idag och i framtiden.
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oka nyttjandet av sammanhallen journalféring samt varfor det i forsta hand inte ar
brist pa tekniska formagor som i dag skapar begransningar.

5.1 Utmaningarna beror inte i forsta hand pa tekniska hinder

De utmaningar som E-halsomyndigheten identifierat rérande anvandningen av
sammanhallen journalféring beror huvudsakligen inte pa tekniska hinder.
Bestammelserna om sammanhallen journalféring ger en mojlighet — inte skyldighet
— for vardgivare att komma Gverens med andra vardgivare om att ingd sammanhallen
journalforing. Detta ar i sig en lamplig konstruktion for vardgivare som har flera
gemensamma patienter. Det &r ofta en lokal fraga eftersom de storsta volymerna av
informationsbehov &r forhallandevis lokala. For denna typ av informationsbehov kan
till exempel att ha samma vardinformationssystem inom en region och de ingaende
kommunerna vara ett utmarkt sétt att nyttja sammanhallen journalforing. | en sadan
miljo kan olika vardgivare ha god tillgang till den mesta information som en annan
vardgivare har om en patient.

Mellan olika regioner, eller mellan vardgivare som inte ingar i samma
vardinformationssystem, kvarstar dock informationsbehovet. For att tillgodose
behovet av informationsutbyte pa regional och nationell niva anvands i dag bland
annat den nationella patientéversikten (NPO), vilken mojliggor visning av viss
journalinformation 6ver regiongranserna, men endast for ett begransat antal
informationsmangder och utan fullstandig tédckning. NPO &r just en dversikt — med
de begrénsningar som det innebér avseende bland annat fullstdndighet.

For de vardgivare som i dag inte ar anslutna till ndgot av de befintliga systemen for
sammanhallen journalféring beror detta i forsta hand inte pa bristande tekniska
formagor. Det &r snarare organisatorisk hemvist, ekonomiska mojligheter, den
juridiska konstruktionen och den egna férmagan som begransar. Orsakerna till att
sammanhallen journalféring inte nyttjas annu mer ror alltsa snarare 6vriga
interoperabilitetslager, det vill séga semantik, juridik och organisation, se Figur 3.

Teknik Juridik

Semantik Organisation

Figur 3 Interoperabilitetens fyra lager i forhallande till sammanhallen journalforing.

Sammanhallen journalféring. Mojligheter till digital informationsférsorjning p& halsodataomrédet 38/77



@ Diarienummer: 2021/01681

eHalsomyndigheten

Brist pA gemensamma enhetliga standarder och specifikationer samt vissa juridiska
forutsattningar (frivilligheten) har betydelse, men den bristande interoperabiliteten
handlar ocksa om fragor som ror organisationslagret. Detta handlar till exempel om
vilka aktorer som har mojlighet att ingd i ett gemensamt vardinformationssystem,
eller vilka som har mojlighet att ansluta till Ineras Nationella tjansteplattform.

For att sammanhallen journalforing ska nyttjas i storre utstrackning &n i dag behévs
enligt E-halsomyndighetens bedémning framfor allt insatser inom 6vriga tre
interoperabilitetslager. En del av de utmaningar som finns inom samtliga
interoperabilitetslager adresseras i de forslag som presenteras i kapitel 6 nedan.

5.2 Bristande forutsattningar for vissa aktorer att ansluta till
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation

Det finns nagra grupper av aktorer som i dag saknar méjlighet eller av andra skl
inte ansluter till nagot system for sammanhallen journalforing, eller kommer att ha
forutsattningar att ansluta till en framtida sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation. Detta géller framfor allt vardgivare utan offentlig
finansiering, omsorgsgivare, samt vissa privata vardgivare med offentlig finansiering
som av olika skal inte kan eller vill ansluta till befintliga system.

Vardgivare utan offentlig finansiering

| dag har vardgivare utan offentlig finansiering ingen majlighet att ansluta till Ineras
nationella tjansteplattform och inte heller att inga i regionernas gemensamma
vardinformationssystem. Dessa vardgivare har darmed mycket begransade
mojligheter att nyttja mojligheterna med sammanhallen journalforing och vara del av
en rikstackande informationsforsorjning i form av NPO.

Omsorgsgivare

Om forslagen i lagradsremissen Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation
blir verklighet kommer en stor mangd kommunala omsorgsgivare och privata
utforare av omsorgstjanster att behdva kunna ansluta sig till ett system for
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation.

For omsorgsgivare finns i dag naturligt nog inga rikstdckande system for
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation. Nar den foreslagna lagstiftningen
finns pa plats finns i dagslaget ett antal alternativ, till exempel anslutning till
regionens vardinformationssystem eller anslutning till Ineras nationella
tjansteplattform.

Vardgivare med offentlig finansiering

Det finns vardgivare som inte ar anslutna till nagot system fér sasmmanhallen
journalfdéring, vare sig i ett gemensamt vardinformationssystem eller som
producenter i Nationella tjansteplattformen. Detta handlar ofta om kommunala
vardgivare, men det finns dven mindre privata vardgivare med offentlig finansiering
(till exempel fysioterapeuter) som inte kan ansluta. Deras behov av
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informationsutbyte ar sannolikt stort i forhallande till omsorgen, inte minst behovet
av informationsutbyte mellan hemsjukvard och hemtjanst och andra insatser till aldre
och vissa personer med funktionsnedsattning. Det dr viktigt att de ges mojlighet till
produktion och konsumtion av information som kan nyttjas at bada hallen.

5.3 Mojlig vidareutveckling av befintliga I6sningar

Enligt uppdraget ska E-halsomyndigheten i sin analys dvervaga bade befintliga
lésningar och eventuella andra tekniska l6sningar for att 6ka anvandningen av
sammanhallen journalféring. De befintliga I6sningarna som framst nyttjas i dag ar
gemensamma vardinformationssystem inom en region, samt Ineras Nationella
tjansteplattform och NPO.

5.3.1 Gemensamt vardinformationssystem

Att inom en region och i forekommande fall ingadende kommuner dela ett gemensamt
vardinformationssystem skapar utmarkta forhallanden for att nyttja sammanhallen
journalféring inom den regionen. Vilket system regioner, kommuner och vardgivare
har, &r dock en fraga som avgors av en mangd faktorer utanfor statens kontroll. Det
ar ocksa vart att notera att &ven om samtliga vardgivare i Sverige skulle ha samma
vardinformationssystem, ar detta inte nagot som i sig loser frdgan om
informationsutbyte mellan regionerna. 3

Det ar E-hdlsomyndighetens bedémning att den konsolidering av
vardinformationssystem som pagar i manga regioner kan bidra till forbattrade
mojligheter att nyttja sammanhallen journalforing lokalt, inte minst om ocksa
kommunal verksamhet har mojlighet att omfattas.

5.3.2 Nationella tjansteplattformen och Nationell patientoversikt

Ineras Nationella tjansteplattform innehaller en rad tjanster som skapar mojligheter
till informationsforsorjning for Ineras kunder och dgare. Det finns darmed vissa
vardgivare som i dag inte har mojlighet att ansluta till Ineras tjanster pa grund av
organisatorisk tillhérighet. Vidare finns ytterligare vardgivare som valjer att inte
ansluta, ofta med hénvisning till kostnader férknippade med detta.

Mot bakgrund av detta skulle det kunna vara en tankbar 16sning att staten pa nagot
sétt skulle komma Overens med Sveriges kommuner och regioner om att
vidareutveckla sina tjanster som erbjuds genom Inera och att géra dem tillgangliga
for fler aktorer. Det finns enligt E-hdlsomyndighetens bedémning argument som
talar emot detta:

Ineras prioriteringar av utveckling styrs naturligt nog av &garnas (regionernas och
kommunernas) behov. Statens moéjligheter till styrning ar darmed begrénsad. Att

34 For vidare beskrivning av detta, se E-hdlsomyndigheten (2021) Okat nyttjande av sammanhallen journalféring
Mojligheter, utmaningar och behovet av digital informationsférsorjning idag och i framtiden.
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paverka prioriteringar pa indirekta satt, till exempel via 6verenskommelser med
SKR, kan leda till otydlighet, svarigheter kopplade till uppfoljning och att staten
tranger undan redan planerat utvecklingsarbete.

5.4 Olika aktorers ansvar for infrastrukturen

Inera, som tillhandahaller den tekniska infrastrukturen som anvands for NPO, har till
uppgift att forse sina dgare med infrastruktur utifran dgarnas behov och 6nskemal. |
forhallande till privata vardgivare utan offentlig finansiering finns naturligt nog inget
sadant ansvar.

Statens mojlighet att styra Ineras utvecklingsarbete géllande satsningar och
prioriteringar av infrastrukturen som &r av nationellt eller allmént intresse ar
begréansat. Staten kan till exempel inte bestamma att alla vardgivare ska kunna nyttja
Ineras infrastruktur eller styra utvecklingen av vissa infrastrukturella komponenter
eller tjanster.

Dagens 16sning i form av frivillig anslutning till ssmmanhallen journalféring innebar
att ingaende parter far losa den tekniska anslutningen sinsemellan utan statlig
inblandning. Om staten daremot stéller krav och infor skyldigheter &r det befogat att
staten tillhandahaller rimliga forutsattningar for detta. E-halsomyndigheten anser att
en heltdckande informationsforsorjning for alla aktdrer ar en forutsattning for en god
och saker vard for hela landet, som det ar rimligt att d4ven staten tar ansvar for.

En framtida nationell digital infrastruktur for héalsodata innebar nagonting storre &n
en 16sning for endast sammanhallen journalforing. Infrastrukturen skulle kunna
anvandas till att skapa forutséttningar for en saker och effektiv digital
informationsforsorjning inom vard- och omsorgssektorn samt nérliggande sektorer
som forskning och life science. Data fran olika aktorer som till exempel vardgivare,
omsorgsgivare och individen ska med beaktande av dataskydd kunna
tillgangliggoras for alla relevanta aktorer for de andamal som har laglig grund. Den
digitala infrastrukturen pa halsodataomradet har manga beroenden till bland annat
den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen som Digg leder och Ineras
infrastruktur. Inera har initierat ett arbete for att etablera nésta generations
referensarkitektur som rekommenderar monster och nomenklatur for
verksamhetsomraden inom just vard och omsorg.*® Det finns darfor anledning for
intressenterna att samverka och uppna bred samsyn om infrastrukturens utformning.

De investeringar som gors bor syfta till att pa sikt bidra till informationsforsorjning i
stort. En infrastruktur och de informationsmangder som ska delas nationellt bor
betraktas som kollektiva nyttor. Finansiering, utveckling och underhall av
infrastrukturen behover langsiktig finansiering och bor dven kunna anvandas for
andra dndamal som &r av nationellt intresse. Fér okad helhetssyn och 6kad
effektivitet &r det viktigt att nationella behov och intressen i storre utstrédckning

% Inera (2022) T2-referensarkitektur for interoperabilitet inom svensk vard och omsorg
https://inera.atlassian.net/wiki/spaces/OITAFIIVVOO/overview?homepageld=2656895422 [hdmtad 22-01-14]
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beaktas tillsammans med lokala och regionala intressen. Det ger forutsattningar for
en langsiktigt hallbar och andamalsenlig infrastruktur.®® Det finns darmed flera skal
for staten att ta ett storre ansvar for den nationella digitala infrastrukturen pa
halsodataomradet.

Det finns en stor méngd data som ratt samordnad och anvénd skulle kunna bidra till
mer jamlik vard och omsorg av hog kvalitet, effektivare samordning och
behandlingar, innovation, med mera. | dag hanteras manga av dessa data lokalt och
avsaknaden av samordning och ateranvandning av data drabbar individer men ocksa
Sveriges innovations- och konkurrenskraft. Denna “rikstickande samordning” ingar
inte i regionernas eller kommunernas uppdrag och bor darfor omfattas av ett statligt
atagande.

Det ar viktigt att podngtera att utvecklingen av en framtida digital infrastruktur for
hélsodata bor ske i bred samverkan med en rad aktorer. Ett 6kat statligt
ansvarstagande kan innebara utveckling och forvaltning av vissa delar, men ocksa
medfinansiering av delar som forvaltas hos nagon annan aktor. I planering,
prioritering och implementering &r det av vikt att individuella, lokala, kommunala,
regionala, nationella och internationella behov samtliga utgér viktiga underlag.

Denna framtida infrastruktur har tydliga beroenden till den sektorsovergripande
svenska digitala infrastrukturen som utvecklas av Digg. Sedan slutet av 2019 har
Digg, tillsammans med flera andra myndigheter, haft i uppdrag att etablera en
forvaltningsgemensam digital infrastruktur for informationsutbyte samt ett nationellt
ramverk for grunddata. Hosten 2020 tillkom ett uppdrag om att analysera
kommuners och regioners forutsattningar att delta i den foérvaltningsgemensamma
digitala infrastrukturen, i syfte att starka valfardens digitalisering.®” De delar av den
forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen som uppfyller behov inom denna
sektor ska naturligtvis anvandas samtidigt som halsodataomradets unika behov
tillgodoses genom de mer skraddarsydda funktioner och tjanster som kan finnas i en
mer specialiserad digital infrastruktur. Vidare finns beroenden éven till den
europeiska digitala infrastruktur som &r etablerad med e-recept och patientgversikt
Over landsgranser, dar det sker utveckling for att komplettera med ytterligare tjanster
och initiativ. Sverige, genom E-hdlsomyndigheten, medverkar i EU-konsortierna X-
eHealth och TEHDAS. X-eHealth syftar till att forbereda for att fler
informationsméngder ska kunna delas dver landsgranser (laboratorieresultat,
medicinsk bild, utskrivningsbrev), i férsta hand for primaranvandning av halsodata
och darigenom bidra till det som bendmns EHDS1. Joint Action TEHDAS syftar till
att, utifran samtliga interoperabilitetslager, lagga grunden till granséverskridande
delning av hélsodata for sekunddranvéndning (EHDS2), till exempel for forskning
och innovation.

36 SOU 2021:71 Riksintressen i halso- och sjukvarden.
37 Regeringen (2020) Uppdrag att genomféra en analys om forutsattningar for kommuners och regioners deltagande
i den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen. 12020/02241/DF.
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E-hédlsomyndighetens forslag till en utvecklad teknisk I6sning fér ssmmanhallen
journalféring mojliggor for ytterligare aktorer att ansluta till ett rikstdckande system
for patientoversikter (se avsnitt 5.5.1 och 7.2). Detta Idsningskoncept bygger i hog
grad vidare pa befintlig infrastruktur och avser att dessutom ta vara pa synergivinster
i forhallande till Sveriges atagande gentemot EU i fraga om patientoversikter 6ver
landsgrénser.

5.5 Losningskoncept for 6kad anslutningsgrad till ett
rikstdckande system for patientoversikter

| uppdraget ska E-halsomyndigheten ta stallning till olika tekniska initiativ som
skulle kunna ge forutséttningar for ett 6kat nyttjande av sammanhallen journalforing.
E-hédlsomyndigheten har undersokt olika tankbara I6sningskoncept hos en statlig
aktor, vilka skulle kunna underlatta for aktorer som i dag av olika skal har svart att
ansluta till de befintliga systemen. Nedan presenteras den 16sning som
E-hélsomyndigheten beddmer som mest lamplig mot bakgrund av de évervaganden
som gjorts i detta kapitel.

5.5.1 En vidareutveckling av E-hdlsomyndighetens tidigare forslag om
[6sning for patientdversikter 6éver landsgranser

Inom ramen for Europaparlamentets och radets direktiv 2011/24/EU av den 9 mars
2011 om tillampningen av patientréattigheter vid gransoverskridande halso- och
sjukvard, det sa kallade patientrorlighetsdirektivet, finns i dag tva tjanster pa EU-
niva framtagna: en for gransoverskridande utbyte av e-recept och en for
patientoversikter.

E-hélsomyndigheten fick 2019 i uppdrag att géra en analys av
informationshanteringen i Sverige nar det galler elektroniska patientjournaler eller sa
kallade patientdversikter inom ramen for patientrorlighetsdirektivet. | juni 2020
slutrapporterade myndigheten uppdraget genom rapporten Informationshantering vid
utlandsvard (2019/01537). | rapporten presenterar E-halsomyndigheten forslag pa
legala och tekniska atgarder samt atgarder inom informatik och semantik som kravs
for utbyte av patientdversikter inom EES. Myndigheten presenterar dven olika
majliga 16sningar for hur infrastrukturen for informationsfoérsorjningen skulle kunna
se ut.

Enligt myndighetens analys har de flesta informationsméngderna i Patient
Summary*® motsvarande informationsforsorjningstjanster enligt sa kallade
tjanstekontrakt (integrationsprofiler) i den Nationella tjansteplattformen i dag.
Dagens informationsforsorjningstjanster hos Inera saknar stod for fem av de kliniska
informationsméngderna i Patient Summary. Dessa fem kan i dag tekniskt utbytas
genom generiska integrationsprofiler, som flera journalsystem redan i dag stodjer,

38 patient Summary ar benamningen pa en patientéversikt fran ett hemland som ska kunna anvéndas vid behov av
oplanerad vérd i annat land.

Sammanhallen journalféring. Majligheter till digital informationsforsorjning pa halsodataomradet 43177



@ Diarienummer: 2021/01681

eHalsomyndigheten

men fOr att kunna nyttjas kravs att specifikationer for nya kompletterande nationella
informationsméangder (NIM) tas fram.

For scenariot dar en svensk patient séker vard utomlands rekommenderade
myndigheten en 16sning som innebér att informationen hamtas vid behov fran de
svenska vardgivarnas journalsystem och fran Nationella lakemedelslistans register.
Losningen ateranvander sa langt som mojligt befintlig infrastruktur bland annat for
att ta till vara det som redan finns, undvika att introducera fler 16sningar for véarden
med nya krav pa deras leverantrer, samt for att kunna ansluta till de europeiska
tjansterna sa snart som mojligt. Losningen foljer etablerade standarder och ramverk,
bade internationella och svenska.

For scenariot dér en utlandsk patient soker vard i Sverige rekommenderade
E-hélsomyndigheten en 16sning som innebér att NPO-klienten kompletteras med
mojligheten att ta emot och presentera utlandsk vardinformation. Detta for att ge
svensk vardpersonal majlighet att ta del av information fran utlandska vardsystem
via redan etablerade verktyg for tillgang till journalinformation.

Eftersom det ar frivilligt for vardgivare att ansluta sig till nationell patientversikt
och vélja vilken information man delar, sa varierar tillgangen av information som é&r
mojlig att presentera om en individ. Information fran privata vardgivare utan
offentlig finansiering ingar inte heller. Som komplement lamnade
E-halsomyndigheten darfor dven forslag pa en mer langsiktig l1osning. | det langre
perspektivet ansag myndigheten att det vore rimligt att sétta upp ett mal som en del
av Vision e-halsa 2025, namligen att alla vardgivare till 2025 ska ansluta sig till en
nationell I6sning for delning av grundldggande uppgifter om patienten. Myndigheten
lamnade darfor forslag pa legala atgarder som innebér en skyldighet for alla
vardgivare i Sverige att lamna information till en patientdversikt éver landsgréanser.

For att mojliggora den personuppgiftsbehandling som aktualiserades genom
forslagen kommer det att behdvas lagstiftningsarbete. Det kommer att behdvas
andringar i patientdatalagen, lagen om nationell lakemedelslista, offentlighets- och
sekretesslagen och en ny forordning om personuppgiftsbehandling vid
E-halsomyndigheten i samband med granséverskridande hélso- och sjukvard.
Myndigheten foreslog dven &ndringar i forordningen med instruktion for
E-hélsomyndigheten.

Utover forslag pa legala atgarder redovisade myndigheten i rapporten forslag pa
atgarder avseende verksamhet, semantik och teknik. Nar det géller dessa atgarder
hénvisar vi till rapporteringen av regeringsuppdraget.

Utredningen om e-recept inom EES fick hdsten 2021 i tillaggsuppdrag att l&mna
forslag pa de forfattningsandringar och andra atgarder som bedoms vara nédvandiga
for att mojliggora ett gransdverskridande utbyte av patientdversikter inom EES som
inkluderar information fran alla vardgivare i Sverige.* Utredningen ska ocksa
analysera om patientoversikten eller delar av patientdversikten ska vara obligatoriska

%9 Dir. 2021:91 Tillaggsdirektiv till Utredningen om e-recept inom EES (S 2020:10)

Sammanhallen journalféring. Majligheter till digital informationsforsorjning pa halsodataomradet 44177



@ Diarienummer: 2021/01681

eHalsomyndigheten

att dokumentera och tillgangliggora for vardgivare vid gransoverskridande vard,
bade inom EES och nationellt, och foresla hur detta skulle kunna regleras.
Utredningen lamnade i januari 2022 ett delbetankande med forslag pa reglering for
att mojliggora informationsutbytet avseende e-recept 6ver landsgranserna.*
Utredningen foreslar att E-halsomyndigheten far i uppdrag att tillhandahalla tjanster
och infrastruktur for informationsutbytet. Férslagen innefattar ocksa bestammelser
om personuppgiftsbehandlingen hos myndigheten och hos aktérerna med mera.

E-hélsomyndigheten lamnade vid rapportering av regeringsuppdraget om
informationshantering vid utlandsvard forslag pa losningar for att mojliggora
informationsutbyte inom EES. De foreslagna lésningarna kan utvecklas vidare for att
aven tillgodose delar av det nationella behovet av utbyte av vard- och
omsorgsdokumentation. | avsnitt 7.3.1 redogor vi for ett sadant forslag.

40 SOU 2021:102 E-recept inom EES.
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6. Forslag

De utmaningar och méjligheter som identifierats i arbete med detta regeringsuppdrag
ar i stora delar desamma som uppméarksammades i ett tidigare regeringsuppdrag till
E-halsomyndigheten.** Den tekniska I6sningen for patientdversikter som forordas i
avsnitt 5.5.1 bygger till stora delar pa den infrastruktur som myndigheten tidigare
foreslagit for att kunna anvandas for att utbyta hélsoinformation éver landsgrénser.
En sadan losning kraver forfattningsandringar och presenteras darfor i kapitel 7. Det
finns emellertid en rad andra forslag som kan 6ka nyttjandet av sammanhallen
journalféring och som kan genomféras utan forfattningsandrar. Dessa forslag
presenteras har.

6.1 Fortsatt arbete kring tillgangliggérande av strukturerad och
entydig dokumentation

En av de mest framtradande utmaningarna nar det galler nyttjandet av sammanhallen
journalféring i dag handlar om att det &r frivilligt att producera och konsumera
information i en gemensam patient6versikt. Det &r inte alla aktorer som producerar
information och vilka informationsméngder som tillgangliggors i den nationella
patientversikten (NPO) varierar. Aven graden av nyttjande av informationen
varierar. Frivilligheten innebar ocksa att informationen tillgangliggors pa olika stt.

Denna frivillighet &r dock inte nddvandigtvis ett problem for vissa av de situationer
som bestammelserna kring sammanhallen journalforing avser att underlatta, det vill
saga att ge mojlighet for tva eller flera vardgivare att skapa system for
informationsutbyte sinsemellan. Ett sadant samarbete &r oftast mer geografiskt eller
organisatoriskt begrénsat.

For att de legala maojligheterna till sammanhallen journalforing ska kunna nyttjas i sa
stor utstrackning som mojligt i varden och omsorgen, i hela landet och av alla
vardgivare anser E-halsomyndigheten att det ar nddvandigt att vissa sérskilt viktiga
informationsmangder bor tillgdngliggdras i en gemensam patientoversikt av alla
aktorer, och pa ett likartat sétt (se vidare avsnitt 7.1). E-hadlsomyndigheten lamnade i
delrapporteringen av detta uppdrag ett prelimindrt férslag om att skapa
forutsattningar och incitament for att tillgdngliggtéra 3-5 prioriterade
informationsméangder enligt faststéllda specifikationer. | det foljande konkretiserar vi
det forslaget genom att foresla gemensamma insatser i syfte att paverka denna
utveckling.

41 E-halsomyndigheten (2020) Informationshantering vid utlandsvard.
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6.1.1 Insatser for Okat tillgangliggbrande av vissa prioriterade
informationsmangder

E-halsomyndighetens forslag: Gemensamma insatser for dkat tillgangliggérande av
ett antal prioriterade informationsmangder i den nationella patientoversikten (NPO).

I manga fall ar det av stor vikt att all befintlig information &r tillganglig for dem som
behover den. Tillgang till heltackande information ar inte minst en fraga om
patientsakerhet och vardgivares och huvudmannens férmaga att erbjuda god vard
och omsorg. | dag finns det ett antal vardgivare som av olika skal inte producerar
information till de system som anvénds for rikstdckande informationsforsorjning
(framfor allt NPO), vilket medfér att den information som visas upp riskerar att inte
alltid vara heltéckande.

De insatser som kan bidra till att oka tillgdngliggdrandet krdver medverkan av, och
samverkan mellan en rad intressenter, daribland vardgivare, huvudman, regioner,
kommuner och staten.

Pa sikt bedomer E-halsomyndigheten att en vardgivare ska vara skyldig att lamna ut
vissa prioriterade uppgifter till en patientdversikt, se avsnitt 7.1. Som ett forsta steg i
den forflyttningen foreslar E-halsomyndigheten att tillgangliggérandet av ett antal
prioriterade informationsmangder stimuleras. Tillgangliggorandet bor ocksa ske pa
ett strukturerat och entydigt satt. Pa sa satt andrar styrningen karaktar éver tid fran
stimulans, till skyldighet att tillgangliggora ett antal informationsméngder.

En 6kad strukturering av halsodata ger direkta nyttor nar sammanhallen
journalféring tillampas Gver vardgivargranser. Struktureringen bidrar dessutom till
att pa langre sikt skapa forutsattningar for en datadriven hélso- och sjukvard samt
forutsattningar for att minska den administrativa bordan i olika system.

Enhetlig strukturering av vissa informationsmangder ger inte bara stora vinster for
varden och patienterna. Det underlattar aven for Sveriges ataganden i forhallande till
EU. Ett exempel ar den samverkan som pagar inom ramen for
patientrorlighetsdirektivet for att utbyta digital halsoinformation dver landsgréanser.
Syftet ar att underlatta for patienter att soka vard, inklusive att hamta ut lakemedel, i
ett annat EU-medlemsland. Utformningen av nationella standarder och
specifikationer for vissa informationsmangder bor saledes i vissa fall harmonisera
med det internationella arbete som Sverige berdrs av.

Att 6ka interoperabiliteten mellan olika system och databaser kréver en viss grad av
standardisering. Samtidigt maste standarderna vara tillrackligt flexibla for att
tillgodose olika behov och anvandare. Darfor ar det inte helt sjalvklart hur pass hard
styrningen mot specifika specifikationer ska vara.

Prioriterade informationsméangder

Urvalet av vilka informationsméangder som ska prioriteras bor goras i samrad mellan
berdrda aktorer. Det kliniska perspektivet r viktigt, men ocksa en rad olika
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organisationers (till exempel patient- och brukarféreningar samt kommuner och
regioner) och statliga myndigheters (till exempel Socialstyrelsen, Digg och
Inspektionen for vard och omsorg) perspektiv bor beaktas.

E-halsomyndigheten har tagit fram en lista pa foreslagna prioriterade
informationsméangder som kan utgéra utgangspunkt for fortsatt arbete. | denna analys
har ett antal grundlaggande faktorer ingatt. De prioriterade informationsméangderna
bor:

o bidra till nytta och effektivitet, till exempel genom att informationen
paverkar beslut och kan 6ka vard- och omsorgskvalitet, eller att tillgang till
informationen gor att procedurer inte behdver upprepas,

e havarde ocksa for andra andamal &n sammanhallen journalféring, till
exempel forskning och informationshantering vid utlandsvard samt

e i nagon grad redan ha forhallandevis mogna informationsspecifikationer som
tillampas.

E-hdlsomyndighetens forslag om vilka informationsméngder som bor prioriteras i ett
forsta lage ar:

Allergi/dverkanslighet

For vissa typer av dverkanslighet kan tillgang till informationen ha mycket stor
betydelse for patientsékerheten. Socialstyrelsen har inom ramen for uppdraget om
uppmarksamhetsinformation utarbetat Nationella informationsméangder (NIM:ar) och
en informationsspecifikation for éverkanslighetstillstand.

Ordinerade lakemedel

Ordinerade lakemedel &r den informationsmangd som oftast anges som dnskad, inte
minst av representanter fran kommunal vard och omsorg. Detta avser alltsa
information som aven inkluderar lakemedel som &r ordinerade men inte forskrivna,
och som darmed inte i dagslaget finns med i Nationella lakemedelslistan (NLL).*?

Informationsforsérjningen kring ordinerade lakemedel kan ocksa losas pa andra satt
&n genom inrapportering till ett centralt register som NLL, till exempel genom
tillgangliggorande i en federerad lsning.

Socialstyrelsens arbete med enhetligare begrepp och termer inom
lakemedelsomradet inkluderar bade forskrivna lakemedel och rekvisitionslakemedel

42 E-halsomyndigheten har i en hemstallan till regeringen framhallit att det vore dnskvart med en framtida utékning
av Nationella lakemedelslistan med vissa andra informationsméngder och att det bor genomforas fordjupade
utredningar avseende bl.a. rekvisitionsldkemedel, receptfria lakemedel och uppmarksamhetsinformation fran varden
och apoteken. Se vidare E-hdlsomyndigheten (2021) Promemoria 2021-03-03 Vidareutveckling av den nationella
lakemedelslistan (dnr. 2021/01058)
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som utgdr fran dokumentationskraven avseende ordination av lakemedel.
Socialstyrelsen forvaltar aven ett kodsystem for ordinationsorsak (NKQOO).

Medicintekniska produkter/Implantat

En nationell informationsmangd (NIM) for detta omrade finns pabdrjad inom ramen
for arbetet med uppmarksamhetsinformation. Det finns stor potential i att fortsatta
detta arbete tillsammans med andra aktorer for att bland annat inkludera nya krav
enligt EU-forordningen och det nya medicintekniska regelverket.

Laboratorieresultat

For laboratorieresultat ar tackningsgraden forhallandevis god och informationen ofta
enhetligt strukturerad, i alla fall avseende klinisk kemi. Detta ar
informationsméangder som i hog grad har stort vérde for en rad &ndamal och som kan
bidra till 6kad effektivitet.

Det finns en rad ytterligare informationsmangder som ocksa har évervagts i detta
arbete, inklusive vaccinationer, sékorsak, personal, samt individuellt inriktad insats
(for socialtjansten).

Vilka e-halsospecifikationer ska anvandas?

Malet med e-hédlsospecifikationer ar att 6ka interoperabiliteten inom vard och
omsorg. For att 6ka mojligheterna att e-hélsospecifikationer anvénds brett i
verksamheterna och verksamheternas system kravs att anvandaren kan utvardera och
skapa sig en uppfattning om e-hilsospecifikationens syfte, kvalitet, hillbarhet och
mognad.

For att uppna enhetlighet och darmed férmaga till ateranvandning och mojligheter
till analys &r det viktigt att enas om vilka e-hélsospecifikationer som ska anvandas
for de prioriterade informationsméngderna. Samtidigt krdvs en viss flexibilitet for att
inte skapa onddiga krav pa standiga uppdateringar av vardgivare och it-leverantorer.

Socialstyrelsen har enligt myndighetens instruktion i uppdrag att skapa, beskriva och
tillhandahalla enhetliga begrepp, termer och klassifikationer samt en &ndamalsenlig
informationsstruktur (nationell informationsstruktur) som forutsattningar for en
strukturerad och entydig dokumentation om patienter och brukare. Strukturerad
dokumentation &r en forutsattning for att teranvanda information i olika syften.

Den nationella informationsstrukturen (NI) &r ett ramverk for strukturerad
dokumentation inom vard och omsorg. NI bestar av process-, begrepps- och
informationsmodeller som anvénds som referensmodeller i utvecklingen av
dokumentation om patienter och brukare. Anvandningen av NI skapar
forutsattningar for att information ska kunna hittas, ateranvandas och delas mellan
system utan att forlora mening och sammanhang. Referensmodellerna forvaltas och
vidareutvecklas bade utifran behov fran verksamheter inom vard och omsorg och
utifran forandringar i de forfattningar som stéller krav pa dokumentationens innehall.
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Socialstyrelsen definierar och beskriver ocksa avgransade informationsméngder. De
avgransade informationsmangderna ar information som behéver dokumenteras
enhetligt i manga olika delar av vard och omsorg och som kan ateranvandas i flera
olika vardprocesser. Exempel pa informationsmangder &r métvarden, information
om levnadsvanor och uppmarksamhetsinformation. Socialstyrelsen benamner de
avgransade, ateranvandbara informationsmangderna som Nationella
informationsmangder (NIM:ar). Arbetet med informationsmangder utgar i grunden
fran svensk lagstiftning samt terminologiska utredningar och fungerar som en
gemensam referens for hur information kan beskrivas och darefter mojliggdra att
information (innehallet) kan dokumenteras pa ett enhetligt sétt och hallbart Gver tid.
Med informationsméangder som grund mojliggors ocksa att flertalet
kommunikationsformat kan anvandas for att utbyta information med bibehallen
innebdrd, oberoende av nuvarande vald teknik och teknisk standard, eller framtida
teknisk 10sning.

Det finns i dag ett antal publicerade NIM:ar for halso- och sjukvard samt ytterligare
ett antal for socialtjansten.

Pa langre sikt bor de prioriterade informationsmangderna bli Nationella
gemensamma e-halsospecifikationer (NGS:er). E-h&dlsomyndigheten arbetar
tillsammans med berdrda aktorer med att utveckla en process for att beddma
e-hilsospecifikationer av nationellt intresse. FOr att fa statusen nationell och
gemensam maste e-halsospecifikationen darfor bedomas utifran kvalitet och tillit.
Som grund for beddmningskriterierna har ett antal erkéanda principer anvants.
Kvalitetsprinciperna kommer fran principerna for kvalitetsledningssystem i 1SO
9000 och tillitsprinciperna kommer fran EU:s forordning for standardisering. |
dagsléaget finns inga faststallda NGS:er. Detta arbete kommer att pabdrjas under
2022 da version 1.0 av bedoémningskriterierna blev faststallda i januari 2022.

Dessa specifikationer blir tillforlitliga och far status som nationella gemensamma e-
hélsospecifikationer, NGS:er. De NGS:er som har koppling till de prioriterade
informationsméangderna bor prioriteras i detta arbete.

Vid utformningen av de informationsmangder som bor tillgangliggéras i den
nationella patientdversikten bor vardgivarna saledes utga fran de enhetliga begrepp,
termer och klassifikationer och informationsstruktur (nationell informationsstruktur)
som Socialstyrelsen tillhandahaller samt de nationella gemensamma specifikationer
som tillhandahalls av E-halsomyndigheten.

Stimulansens utformning

Samsyn i fragor som ror strukturerad och entydig dokumentation kraver nationell
samverkan mellan bland annat SKR, Inera, Socialstyrelsen och E-h&lsomyndigheten.
Detta kan ske till exempel genom Gverenskommelser mellan regeringen och SKR

43 Liknande principer aterfinns ocksa som en grund inom 1SO-organisationen och harstammar fran WTO (World
Trade Organisation). Se vidare bilaga 2 i EU:s forordning for standardisering.
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och genom att regeringen tilldelar uppdrag till myndigheterna. De berdrda aktorerna
behdver ha tydliga uppdrag att leda inom sina respektive ansvarsomraden. Nagon
aktor kan ha ett uttalat samordningsansvar for att underlatta och sakerstalla arbetets
fortskridande.

Overenskommelser mellan staten och SKR kan anvandas inom omraden dar parterna
gemensamt identifierat ett utvecklingsbehov for att stimulera en utveckling i 6nskad
riktning. Genom déverenskommelse kan det skapas forutsattningar for att insatser
utfors samordnat pa nationell, regional och kommunal niva. En éverenskommelse
kan framja samsyn och dmsesidig tillit mellan staten och regioner och kommuner.

Myndighetsuppdrag kan vara lampliga eftersom regeringen kan styra arbetet pa ett
mer direkt sétt. Arbetsuppgifter som laggs pa till exempel styr- och
samverkansorganisationen (Vision e-halsa 2025) kan ha svarare att fa genomslag
eftersom en sadan organisation inte har radighet 6ver myndigheternas arbete.**
Regeringen kan ocksa forvanta sig battre uppfoljning och redovisning av sina
myndigheter, inte minst om uppdragen ges genom regleringsbrev eller sarskilda
uppdrag.

Myndighetsuppdrag och dverenskommelser kan kompletteras med ekonomiska
medel som incitament till vardgivare for okat tillgangliggorande av prioriterade
informationsmangder. Utformningen av ett sadant ekonomiskt incitament bor utredas
vidare, liksom finansieringen.

Med en kombination av éverenskommelser mellan regeringen och SKR, uppdrag till
statliga myndigheter och ekonomisk stimulans bidra till en utveckling mot att fler
informationsmangder tillgangliggors av fler vardgivare. Vidare kan en uttalad
malsattning om en framtida skyldighet att tillgangliggéra informationsméangderna pa
utpekat satt bidra till att investeringar far storre traffsakerhet.

Kostnader
Socialstyrelsen

Flertalet av specifikationerna for de prioriterade informationsmangder som kan vara
aktuella omfattas redan av Socialstyrelsens arbete pa omradet. Utokade insatser
skulle Socialstyrelsen kunna rymmas inom ramen for myndighetens
instruktionsenliga uppdrag om regeringen tillforde uppdrag och medel.

E-halsomyndigheten

Formellt godkannande och forvaltning av NGS:er ingar redan i E-hadlsomyndighetens
uppdrag.

44 Statskontoret (2021) Vision E-halsa 2025 — att forsoka styra genom samverkan.
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Inera

Beroende pa utformningen av specifikationerna kan Inera behova anpassa eller skapa
nya tjanstekontrakt. Vidare far varje anslutande organisation kostnader for att ansluta
till tjanstekontrakt eller for att uppdatera sina befintliga anslutningar.

Vardgivare

Det &r svart att avgora hur manga vardgivare som kan komma att vara aktuella for
stimulansen. Osakerheten &r kopplad till antalet vardgivare men ocksa till deras
kostnader for att anpassa sina system. E-halsomyndigheten avstar fran att gora en
sammanstéllning av de uppskattade kostnaderna eftersom denna osékerhet riskerar
att leda till att underlaget blir missvisande.

6.2 Atgéarder fér en fungerande informationsfoérsorjning for vard-
och omsorgsgivare i kommuner

De delar av kommunernas verksamhet som bedriver halso- och sjukvard omfattas
redan i dag av bestammelserna om sammanhallen journalforing, medan de delar som
ror omsorg inte omfattas. Riksdagen vantas inom kort ta stéllning till en ny lag om
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation.*® Forslaget innebar att vard- och
omsorgsgivare ges mojlighet att géra dokumentation om vissa patienter och
omsorgsmottagare elektroniskt tillganglig mellan sig, om personen inte motsatter sig
det. Den foreslagna lagen ger legala forutsattningar for informationsutbytet. For att
lagen ska fa genomslag behdver 6vriga forutsattningar for ett effektivt
informationsutbyte finnas pa plats (se avsnitt 3.2).

Det har i manga utredningar framhallits att aktorer kring personer som far vard och
omsorg fran flera olika aktorer behdver kunna dela information om individen mellan
sig sa att den kan ligga till grund for basta mojliga vard- och omsorgsinsatser.
Avsaknaden av en sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation kan utgéra
allvarliga patient- och rattssakerhetsproblem, vilket bland annat
Coronakommissionen har papekat. Kommissionen uppmanade regionerna och
kommunerna att vidta atgarder for att forverkliga en sammanhallen journalféring.*®
Utvecklingen att regioner och ingdende kommuner samarbetar och delar information
genom regionens vardinformationssystem &r positiv men bygger fortsatt pa
frivillighet. Nér ett sddant samarbete val finns pa plats & manga av de tekniska,
semantiska och organisatoriska fragorna redan hanterade. SKR har framhallit att om
lagen om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation infors bor
informationsutbytet vara obligatoriskt for aktérerna och att finansieringsprincipen
ska galla.*” E-halsomyndighetens uppdrag har emellertid varit att analysera hur fler
vardgivare, och i forlangningen omsorgsgivare, fortsatt pa frivillig basis kan utforma

* Lagrédsremiss Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation. Beslutad 2022-01-13.
46 SOU 2020:80 Aldreomsorgen under pandemin. .
47 SKR (2021) Informationséverféring inom vard och omsorg (SOU 2021:4). Yttrande. Arendenr: 21/00125.
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andamalsenliga samarbeten med stod av patientdatalagen eller den foreslagna lagen
om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation.

Omstéllning mot god och nara vard, dér varden i hdgre grad ska organiseras och
bedrivs med utgangspunkt fran individens behov och forutsattningar, kan driva pa
utveckling i positiv riktning. Genom primarvardens funktion som nav fér en god,
nara och samordnad vard som starker halsan, skapas en efterfragan pa mer
sammanhallna system dar fler vardgivare och omsorgsgivare kan utbyta information.

| manga av Sveriges regioner pagar en tydlig konsolidering av de
vardinformationssystem som anvands. | flera regioner gar man nu mot att alla
vardgivare ska inga i samma vardinformationssystem och man loser darmed delar av
den tekniska, semantiska och organisatoriska interoperabiliteten. Detta ger mycket
goda forutsattningar for att kunna utnyttja bestammelserna om sammanhallen
journalforing mellan vardgivare i en och samma region.

Om kommunala aktérer ocksa skulle ha denna mojlighet skulle detta l6sa delar av de
lokal-regionala informationsbehoven. Mycket tyder pa att det framover kommer att
bli en allt vanligare 16sning.*® For kommuner som av olika skal inte ingar i
regionernas vardinformationssystem forblir NPO en av de viktigaste faktorerna for
samverkan med regionen.

Aven individens roll i frdgan om elektroniskt informationsutbyte bor prioriteras
hogre. Invanarnas behov av att ha tillgang till sina journaluppgifter via e-tjansten
Journalen pa 1177.se har i vissa regioner drivit pa anslutningen och produktionen till
Nationella tjansteplattformen eftersom det som gors tillgangligt genom den ocksa
speglas i Journalen. I andra regioner har individens tillgang till sina patientuppgifter
i Journalen setts som positiv bieffekt.

Att relevant information kan ligga till grund for vard och omsorg, sa lange personen
inte motsatter sig det, ar i forlangningen en jamlikhetsfraga. Det finns saledes en rad
argument for att regioner och kommuner i stérre utstrackning prioriterar och beaktar
de legala mojligheterna till informationsutbyte som finns.

6.2.1 Samlat och anpassat stod for kommuner

E-halsomyndighetens forslag: Socialstyrelsen ges i uppdrag att ta fram ett
kunskapsstod om sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation med sarskilt stod
riktat till kommuner.

Erfarenheter fran denna och tidigare utredningar och rapporter visar att flera
kommuner efterfragar stod och vagledning om vad som &r mojligt att géra inom
ramen for sammanhallen journalforing. Det ar rimligt att anta att en ny lag om
sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation kan komma att ytterligare forstarka
detta behov, vilket flera remissinstanser papekat i remissen till betankandet som

8 Kansliet for Vision e-halsa (2021) PM: Nuldge och hinder fér sammanhallen journalforing.
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foregick lagradsremissen.*® Osakerheten kan innebéara att de legala mojligheter som
faktiskt finns inte nyttjas i tillrdcklig utstrackning. Denna osdkerhet behover
avhjélpas.

SKR tillhandahaller stodmaterial och vagledningar kopplat till vissa fragor som kan
stotta digitalisering i den kommunala varden och omsorgen, exempelvis
végledningar for upphandling av valfardsteknik, automatiserad arendehantering och
vid inférande av NPO.* Det behovs likval kunskapshdjande och annat stodjande
material som kan framja anvandningen av sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation.

Kunskapsstodet bor vara anpassat for olika malgrupper. Det finns till exempel
anledning att utga fran att de mindre kommunernas behov av stod skiljer sig fran de
storre kommunernas. Informationen kan ocksa behéva anpassas till olika malgrupper
inom en kommun, till exempel chefer och verksamhetsutvecklare.
Kunskapsspridning och larande exempel utgor ett bra forsta stod nar chefer och
verksamhetsledare i kommunerna forsoker I6sa behov och utmaningar kopplade till
digitalisering. E-h&lsomyndigheten har i ett tidigare regeringsuppdrag identifierat att
kommuner vill att stodet fran olika nationella aktérer ska kunna nés via “en
ingdng”.* SKR har inrattat en nationell funktion for att stédja kommunerna genom
att samla, skapa och sprida fordjupad kunskap och kompetens inom omraden som ror
verksamhetsutveckling av dldreomsorgen genom digitalisering. Tio kommuner har
utsetts till modellkommuner som har ett sarskilt uppdrag att sprida kunskap. Arbetet
ar resultatet av en 6verenskommelse mellan regeringen och SKR som stracker sig
2020-2022.%2 Det stod som har producerats inom ramen fér éverenskommelsen
behover leva kvar.

Att investera i teknik och it-system som &r anpassade till saval regioners och
kommuners behov — i ett system som &r frivilligt — kan upplevas vara forknippat med
risker. Samtidigt behover formagan att agera utifran de mojligheter som
lagstiftningen faktiskt tillater 6ka. En fraga som ar kopplad till riskerna ar att hitta en
balans mellan att tillvarata de mojligheter som skapas genom digitalisering och
samtidigt varna den personliga integriteten. Integritetsskyddsmyndigheten (IMY) har
framhallit att kunskapen och lagstanivan i dataskyddsarbetet behover hojas.>® IMY
har darfor fatt regeringens uppdrag att genomféra kunskapshojande insatser
avseende integritets- och dataskyddsfragor.>* Uppdraget ska slutredovisas den 31
mars 2023.

49 Lagradsremiss Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation. Beslutad 2022-01-13.

50 www.skr.se Rapporter och skrifter [2021-01-15]

51 E-halsomyndigheten (2020) Nationellt stod till kommunerna vid inforande och anvéandning av digital teknik (e-
halsa)

%2 Regeringen och SKR (2021) Overenskommelse mellan staten och Sveriges Kommuner och Regioner om
aldreomsorg — teknik, kvalitet och effektivitet med den &ldre i fokus.

58 IMY (2021) Integritetsskyddsrapport 2020.

5 Regeringen (2021) Uppdrag att genomfora kunskapshdjande insatser avseende integritets- och dataskyddsfragor
inom innovations-, utvecklings och inférandeprocesser.
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Valfardskommissionen har identifierat behovet av ett rattsligt stod till kommunerna
och har darfor foreslagit att Digg ges i uppgift att stodja offentlig forvaltnings
digitaliseringsarbete genom allmant stdd och vagledning inom det rattsliga
omradet.® SKR ska bista i arbetet och ocksa ge stod till enskilda kommuner och
regioner. For arbetet foreslar kommissionen att 5 miljoner kronor per ar avsatts 2021
— 2024. E-héalsomyndigheten har i arbetet med detta uppdrag ocksa identifierat ett
behov av stod for rattslig tillampning.>® Se vidare avsnitt 7.3.

Sammantaget pagar det en rad initiativ som helt eller delvis vander sig till
kommunerna i syfte att 6ka deras formaga att ta tillvara pa digitaliseringens
mojligheter. Trots det har den digitala utvecklingen inte kommit lika langt i
kommunerna. Det finns darfor skél att samla och anpassa stédet till kommuner for
att forstarka digitaliseringstakten samt 6ka kunskaperna om de legala mojligheterna
till informationsutbyte med stéd av den nya lagen. Socialstyrelsens Kunskapsguiden
kan vara en lamplig kanal for att mota behovet av ’en ingéng”, nér det galler
kvalitetssakrat kunskapsstod, men innehallet kan komma att behova produceras av
fler aktorer.

For att na hogre grad av nationell harmonisering bor ett kunskapshéjande och
vagledande material pa omradet tas fram av en statlig myndighet. Socialstyrelsen tar
redan i dag fram nationella stdd i form av exempelvis utbildningar och végledningar.
Ett sadant stod skulle med fordel kunna paketeras i digitalt format.

E-hdlsomyndighetens forslag ligger i linje med regeringens forslag om att en
myndighet bor ges i uppdrag att ta fram och publicera vagledning riktad till vard-
och omsorggivare med anledning av den lag om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation som foreslas i en lagradsremiss.>’

Kostnader
Socialstyrelsen

Det kunskapshdjande och végledande material som Socialstyrelsen bor ta fram kan
behdva finansiering. Det handlar dels om en engangsinsats som utgor merparten av
kostnaderna, dels om en forvaltning och I6pande uppdatering. Den initiala kostnaden
for uppdraget uppskattas till att motsvara ett genomsnittligt regeringsuppdrag.
Forvaltning och I6pande uppdatering behover ocksa finansiering.

6.2.2 Semantiken inom omsorgen behdver utvecklas

E-halsomyndighetens forslag: Socialstyrelsens uppdrag utokas inom det
semantiska omradet for socialtjansten.

%5 Valfardskommissionen (2021) Valfardskommissionens slutredovisning till regeringen (Finansdepartementet).

% E-halsomyndigheten (2021) Okat nyttjande av sammanhallen journalféring - Méjligheter, utmaningar och behovet
av digital informationsforsdrjning idag och i framtiden.

57 Lagradsremiss Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation, Beslutad 2022-01-13, avsnitt 8.3.
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| delrapporteringen till detta uppdrag lamnade myndigheten ett preliminért forslag
om att skapa forutséttningar for tillgangliggérande av nya informationsmangder,
framfor allt med koppling till omsorgens behov. | detta avsnitt utvecklar vi forslaget.

En viktig forutsattning for att lagen om sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation ska fa genomslag &r att tillampningen av klassifikationer,
standarder, terminologier blir mer enhetlig. | dag &r dokumentationen inom
kommunal verksamhet inte lika standardiserad och strukturerad som den regionala
varden.

Det nationella arbetet med att strukturera och standardisera den kommunala
verksamhetens dokumentation behdver fortsatta och bli tillganglig fér anvandning i
kommunal verksamhet. Att oka interoperabiliteten mellan olika system kréver viss
grad av standardisering. Det semantiska arbetet inom socialtjansten behover ocksa i
hogre grad prioriteras gemensamt med det semantiska arbetet inom hélso- och
sjukvarden.

Socialstyrelsen har ett pagaende arbete for att ta fram en informationsspecifikation
for dokumentation inom socialtjénsten. Arbetet &r en delaktivitet i
genomfdrandeplanen kopplad till Vision e-hélsa 2025. Informationsspecifikationens
syfte ar att ge stod for en andamalsenlig och strukturerad dokumentation av den
generella information som hanteras inom socialtjanstens olika omraden.
Informationsspecifikationen utgar i huvudsak fran nationell informationsstruktur
(NI), nationellt facksprak samt Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad
(SOSFS 2014:5) om dokumentation i verksamhet som bedrivs med stdd av SoL,
LVU, LVM och LSS. Specifikationen ska bidra till en gemensam struktur for
grunddokumentation, som gor informationen sdkbar och tillgénglig.
Informationsspecifikationen och ett tillhérande anvéandarstdd kommer att publiceras
under 2022,

Sammantaget innebér detta att de olika pagaende arbeten som Socialstyrelsen
samordnar och driver behdver prioriteras dven fortsattningsvis. Genomslagskraften i
arbetet skulle forbattras om Socialstyrelsen fick uttryckliga bemyndiganden att
meddela foreskrifter som omfattar det semantiska omradet. E-halsomyndigheten
foreslar darfor nedan att Socialstyrelsen pa sikt ska fa uttryckliga bemyndiganden att
meddela foreskrifter som omfattar det semantiska omradet, se avsnitt 7.2.

Kostnader

Socialstyrelsen har enligt myndighetens instruktion redan i uppdrag att skapa,
beskriva och tillhandahalla enhetliga begrepp, termer och klassifikationer. Ett
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intensifierat arbetet med de semantiska fragorna for omsorgens behov kan innebéra
att Socialstyrelsens forvaltningsanslag behover ses over.

6.3 Stod for rattslig tillAmpning for att kunna dra nytta av
digitaliseringens mojligheter

Ar 2025 ska Sverige vara bast i varlden att anvanda digitaliseringens och e-halsans
mojligheter i syfte att underlatta for manniskor att uppna en god och jamlik halsa och
valfard samt utveckla och stérka egna resurser for dkad sjalvstandighet och
delaktighet i samhallslivet. For att uppna de hogt uppsatta malen ar det av mycket
stor betydelse att regionerna och andra vardgivare utvecklar, infor och anvénder e-
hélsotjanster, som till exempel sammanhallen journalféring i form av
patientoversikter.

Det finns en osakerhet bland aktérerna i vard- och omsorgssektorn om de rattsliga
forutsattningarna for att dela information och hur digitala tjanster far utformas.
Osakerheten ar inte enbart avgransad till det utbyte som behovs for att bedriva vard
och omsorg. Sarskilt stort &r behovet for verksamheter pa kommunal niva som
bedriver omsorg och sjukvard samt bland sma vardgivare. Behoven &r ofta kopplade
till fragor av mer sektorséverskridande natur exempelvis dataskydd, allmanna
handlingar, informationssékerhet men ocksa till tillampning av speciallagstiftning
(till exempel patientdatalagen) och till specifika bestimmelser som till exempel
sammanhallen journalféring.®

Sma aktorer, saval privata som offentliga, har inte alltid den juridiska kompetensen
att gora rattsliga utredningar och kan sallan tillampa nagon annans rattsliga
beddmning eftersom forutsattningarna séllan ar identiska. Osékerheten leder till att
man avstar digitaliseringsprojekt men ocksa till varierande bedémningar i landet.
Detta paverkar inte minst de aktorer som verkar nationellt och méter
tolkningsvariationen i landet. Det blir ocksa svart for en aktor att anvanda en 16sning
som tillampas av en annan aktor. Variationen i tillampningen ar ocksa en fraga om
jamlik vard och patientsakerhet. Det ar inte heller rimligt att bestammelser till skydd
for den personliga integriteten — som ofta &r en anledning till att
digitaliseringsprojekt begréansas eller uteblir — tillampas pa olika sétt i olika delar av
landet.

E-halsomyndigheten lamnar i detta avsnitt forslag pa tillampningsstod som skulle
underlatta vard- och omsorgsgivarnas arbete med digitalisering. Genom att
underlatta for aktOrerna att gora rétt i samband med utbyte av uppgifter och
implementering av e-hélsolésningar 6kar forutsattningarna att forverkliga Vision
e-hélsa 2025.

58 | avsnitt 6.10 i var delrapportering redogjorde vi for behovet av rattsligt stod till vard- och omsorgsgivare.

Sammanhallen journalféring. Majligheter till digital informationsforsorjning pa halsodataomradet 57177



@ Diarienummer: 2021/01681

eHalsomyndigheten

6.3.1 Stod till rattslig tillampning genom uppférandekoder

E-h&lsomyndighetens forslag: E-halsomyndigheten ges i uppdrag att initiera och
stodja ansvariga aktdrer med att ta fram uppforandekoder for verksamhet inom
hélso- och sjukvard och socialtjanst. Myndigheten far i uppdrag att utgora sekretariat
for forvaltningen av de gemensamma uppférandekoderna.

Integritetskommittén anser att regeringen bor ge E-halsomyndigheten att i samrad
med Integritetsskyddsmyndigheten initiera och stddja arbetet med att ta fram en
uppforandekod for behandling av personuppgifter inom halso- och sjukvard och
socialtjanst.>® Med den norska normen® som forebild kan man téanka sig att nagon
form av representativ styrelse bildas for att fatta de formella besluten om koden och
dess innehall. Med beaktande av de svarigheter vid tillampnings avseende
patientdatalagen som vardgivarna upplevt anser myndigheten att det ar lampligt att
staten tar ett sarskilt ansvar for uppforandekoder inom detta omrade. Genom att
knyta ett arbetande sekretariat till utvecklingen och forvaltningen av en sadan
uppforandekod kan arbetet med koden bli mer strukturerat och utatriktat. For att
sadana uppférandekoder verkligen ska fa genomslag och utgéra stod i tillampningen
bor uppférandekoderna kompletteras med stddjande insatser och dokument.
Sekretariatet for uppforandekoden kan med den norska Normen som férebild
anordna utbildningar och konferenser och utarbeta stdddokument, till exempel
vagledningar, faktablad och checklistor. Alla dokument maste forstas godkannas av
styrelsen for koden.

E-hélsomyndigheten har enligt sin instruktion i uppgift att samordna regeringens
satsningar pa e-halsa och ska dvergripande folja utvecklingen pa e-halsoomradet.
Det stdimmer vél dverens med E-halsomyndighetens nuvarande uppdrag att
myndigheten far fungera som sekretariat for det gemensamma arbetet med en
uppférandekod.

Digg samordnar och stédjer den forvaltningsgemensamma digitaliseringen i syfte att
gora den offentliga forvaltningen mer effektiv och d&ndamalsenlig. Myndigheten har
fatt regeringens uppdrag att etablera ett rattsligt stod i forvaltningsgemensamma
digitaliseringsfragor.®*

Digitalisering och dataférsorjning inom hélsodataomradet spanner 6ver flera
myndigheters och aktorers ansvarsomrade (Digg, IMY, Vetenskapsradet, Vinnova,
Socialstyrelsen, E-hdlsomyndigheten, SKR). Déarfor kravs samverkan mellan flera
aktorer for att kunna ge andamalsenligt rattsligt stod pa halsodataomradet. Sadana
aktorer kan med fordel inga i samarbetet om en uppférandekod.

59 Mer om uppférandekoder i avsnitt 4.1.9.

80 www.normen.no.

61 Regeringen (2021) Uppdrag att tillhandahalla rattsligt stod till offentlig forvaltning avseende digitalisering.
12021/00288
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En uppfdérandekod for verksamhet inom hélso- och sjukvard och socialtjanst kan
utgdra ett sektorsspecifikt komplement till Digg:s rattsliga® stod i
forvaltningsgemensamma digitaliseringsfragor. Beroende pa utformningen och
omfattningen av en uppférandekod for informationssakerhet och dataskydd for
halso- och sjukvarden och socialtjansten kan det uppsta behov av att komplettera
uppférandekoden och Digg:s réttsliga stod for den offentliga férvaltningen. Ett
sadant komplement skulle kunna vara att regeringen ger en eller flera statliga
myndigheter i uppdrag att tillhandahalla rattsligt stod for digitalisering av sektorn
halso- och sjukvard och socialtjanst.

Kostnader

Arbetet med att ta fram uppforandekoder kommer att medféra kostnader for
E-hédlsomyndigheten som ska ansvara for att initiera och stddja arbetet med
uppforandekoderna. Uppforandekoderna behdver ocksa kompletteras med stodjande
insatser och dokument samt en extern kommunikation for att fa genomslag.

Integritetskommittén bedomde med stod av inhamtade uppgifter fran Norge de
I6pande kostnaderna for ett myndighetssekretariat till cirka 3 miljoner kronor per ar,
framst avseende personalkostnader.5 | 2022 ars priser skulle det motsvara cirka 3,3
miljoner kronor.

6.4 Samverkan kring strategiska satsningar pa
halsodataomradet

Digitalisering och nyttjandet av halsodata &r prioriterade fragor for Sverige. Enligt
Vision e-halsa 2025 ska Sverige vara bast i vérlden pa att ta tillvara digitaliseringens
och e-halsans mojligheter i syfte att underlatta for manniskor att uppna en god och
jamlik halsa och valfard.5 I forsknings- och innovationspropositionen framhaller
regeringen att “kunna nyttja hilsodata for forskning och innovation har med tiden
blivit en nyckelfraga for att driva det medicinska omradet framat i olika
sammanhang”.% Nyttiggérande av hélso- och varddata for forskning och innovation
ar en av regeringens atta prioriterade omraden i Life science-strategin.®® Det kraver
att regelverk och infrastruktur utvecklas samt en storre tydlighet avseende tillaten
anvandning och delning av hélsodata.®’

Regeringen har genom olika departement initierat en rad initiativ for att forbattra
nyttjandet av halsodata. Det pagar ocksa en stor mangd arbeten pa regional, statlig
och internationell nivd med samma syfte. Bara pa den statliga nivan pagar i borjan av
2022 ett 50-tal uppdrag, pa statliga myndigheter eller inom utredningsvasendet, med

62 Digg (2021) Rattsligt stod till offentlig férvaltning avseende digitalisering Slutrapport: Etablering av rattsligt
stod.

83 SOU 2017:52 S& starker vi den personliga integriteten s. 240 f.

& Regeringen och SKR (u.d) Vision e-halsa 2025.

% Prop. 2020/21:60 Forskning, frihet, framtid — kunskap och innovation for Sverige.

% Naringsdepartementet (2019) En nationell strategi for life science.

87 Regeringens Samverkansprogram for Halsa och Life Science (2021) Delrapport fran arbetsgruppen for halsodata.
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baring pa halsodataomradet.®® Dessutom upplevs de statliga myndigheternas arbete
for att na 6kad digitalisering splittrat och inte tillrackligt samordnat. Att den statliga
styrningen inte sker pa ett sammanhallet satt verkar vara en annu stérre utmaning for
kommunerna an for regionerna.®®

Det &r tydligt att manga olika aktorer, saval privata som offentliga, pA kommunal,
regional och nationell niva behdver kunna saval ta del av som tillgangliggora
halsodata for olika &ndamal pa ett mer sammanhangande och effektivt satt. | dag
hanteras manga processer i separata spar amnade for specifika andamal dar resurser
laggs pa att utveckla egna lésningar. Samordningen av uppdrag och initiativ pa
samtliga nivaer behover starkas.

| delrapporteringen till detta uppdrag lamnade myndigheten ett preliminért forslag
om att uppratta en nationell genomférandeplan for digital informationsforsérjning
inom hélsodataomradet. E-halsomyndigheten konkretiserar i detta avsnitt forslaget
om en genomforandeplan for fragor som ror digital informationsforsorjning och den
digitala infrastrukturen pa héalsodataomradet. Genom att formulera tydliga mal, 6ka
koordineringen mellan initiativen, tydliggora finansieringsansvar och skapa en helhet
Okar forutsattningarna att forverkliga flera av Sveriges hogt uppsatta ambitioner.

6.4.1 Nationell genomférandeplan for en digital infrastruktur for
halsodata

E-halsomyndighetens forslag: Overgripande mal avseende digital
informationsforsorjning pa halsodataomradet tydliggors. E-hdlsomyndigheten far i
uppdrag att ta fram en detaljerad handlingsplan samt att samordna och folja upp
arbetet.

Flera statliga utredningar har bedémt att digitalisering av halso- och sjukvarden och
omsorgen och dess digitala infrastruktur borde ses som en nationell angelagenhet.”
Delar av dagens digitala infrastruktur for halso- och sjukvard och omsorg hanteras
genom Inera som arbetar pa uppdrag av regionerna och kommunerna, vilket har
medfort att det inte alltid varit mojligt att tillgodose det statliga perspektivet och det
nationella intresset i I6sningar som tagits fram.”

Utmaningar som i dag finns kopplade till den digitala infrastrukturen pa
halsodataomradet kan delvis kopplas till ett finansieringsbehov. It-kostnaderna hos
regionerna har i relativa tal varit stabila pa strax under 3 procent av omséttningen
sedan 2004. Motsvarande aggregerade uppgifter for kommunernas it-investeringar

% Digital Halsa. 50 offentliga uppdrag ska driva digital transformation av vard och omsorg. 2021-01-05. [2021-01-
13]

8 Statskontoret (2021) Vision E-hélsa 2025 — att forsoka styra genom samverkan.

0 Se t.ex. SOU 2021:59 Véagen till tillganglighet — langsiktig, strategisk och i samverkan och SOU 2021:71
Riksintressen i halso- och sjukvarden — starkt statlig styrning for hallbar vardinfrastruktur.

™ Exempelvis Tandvards- och lakemedelsforméansverkets (TLV) behov av tillgang till data for uppféljning via
nationella tjansteplattformen. Se TLV (2021) Utvecklad uppféljning med hjalp av data fran exempelvis nationella
tjénsteplattformen.
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saknas. Regionerna lagger relativt mindre pengar pa infrastruktur i dag d4n 2004 och
en storre andel pa tjanster, personalkostnader och programvaror.

I en internationell kontext ligger Sverige langt efter flera andra jamforbara lander
gallande halsodatadelning och informationsforsorjning.”? Det har bedomts att alla
regioner behdover tillfora ytterligare medel for att uppnd malen i Vision e-halsa
2025.” Sammantaget finns det flera skal for ett 6kat statligt tagande pa
halsodataomradet men ocksa ett tydliggorande av hur olika initiativ pa olika nivaer
samverkar med varandra.

Att skapa samforstand och samverkan mellan staten, regionerna och kommunerna
avseende vilka strategiska investeringar som behdver goras i infrastrukturen, i vilken
ordning de ska genomfdras samt vem som har ansvar for att genomfdra och
finansiera dem blir viktigt. Det ger en langre planeringshorisont och forbattrar
majligheten for samtliga aktorer att planera och budgetera utvecklingsarbetet.
Arbetet med att utveckla Saker digital kommunikation (SDK) ar ett exempel pa en
langsiktig satsning att utveckla den nationella digitala infrastrukturen for valfarden,
som ocksa omfattar vard- och omsorgssektorn. Regeringen och SKR har inlett ett
gemensamt arbete for att etablera en process mellan staten, kommuner och regioner
for utveckling och inférande av en langsiktigt hallbar digital infrastruktur till stod for
valfarden.™

Synergier med och beroenden till arbete som bedrivs inom ramen for Digg:s arbete
med Sveriges digitala infrastruktur och EU behdver tydliggoras.

Arbetsgruppen for halsodata i regeringens Samverkansprogram for Hélsa och Life
Science har foreslagit att regeringen beslutar om en évergripande ambition och
handlingsplan med milstolpar under ar 2022. Handlingsplanen och de utpekade
milstolparna féljs upp med myndighetsuppdrag och genom en funktion for
samordning och uppfdljning i form av ett myndighetséverskridande kansli. Det
minskar risken for att atgarder identifieras och implementeras pa ett fragmenterat,
ineffektivt och langsamt satt. Kansliet foreslas ha det 6vergripande ansvaret for
gemensamma malséattningar, tidslinjer, leveranser och uppféljning tillsammans med
regionerna, relevanta myndigheter och aktorer. Kansliet skulle ocksa ha ansvar for
att visuellt beskriva och kommunicera ambitionen och utvecklingen nationellt och
internationellt. 1 uppdraget ingar att ytterligare granulera den évergripande
handlingsplanen samt att lyfta fram de framsteg som gors pa vagen och vilka
mojligheter som darmed Gppnas upp. Arbetsgruppen for hdlsodata anger i sin rapport
att ett alternativ skulle kunna vara att E-halsomyndigheten far detta uppdrag.”™

Statskontoret har gjort en liknande beddmning och menar att E-hdlsomyndigheten
kan fa i uppgift att samordna den statliga styrningen pa omradet. Ett viktigt syfte

2 OECD Going Digital Toolkit. Health data sharing intensity

https://goingdigital.oecd.org/indicator/64 [2022-01-16]

8 SLIT-gruppen (2021) eHalsa och IT i regionerna, september 2021.

" Prop. 2021/22:1 Budgetproposition for 2022. Utgiftsomréade 22, avsnitt 4.3.

7> Regeringens Samverkansprogram for Halsa och Life Science (2021) Delrapport fran arbetsgruppen for halsodata.
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med en sadan uppgift ar att uppmarksamma fragor som inte tas om hand av nagon
myndighet och att undvika 6verlappande ansvar.’

Oavsett form skulle ett sddant samordnings- och uppfoljningsuppdrag kunna laggas
pa E-halsomyndigheten dd myndigheten redan har ett instruktionsenligt uppdrag att
”samordna regeringens satsningar pa e-hélsa samt évergripande folja utvecklingen
pa e-hilsoomradet”.”’

Kostnader

Forslaget att ta fram en nationell genomférandeplan bedéms inte medfora nagra
vasentliga kostnader. Kostnader for dvriga delar av forslaget beror pa kansliets
ansvar, samordnings- och uppféljningsuppdragets omfattning samt om arbetet ska
bemannas (och darmed delfinansieras) med andra myndigheters resurser.
E-hdlsomyndigheten bedémer att de I6pande kostnaderna for ett kansli &r framst
hanforliga till personalkostnader och kan uppga till 2 miljoner kronor per ar.

76 Statskontoret (2021) Vision E-hélsa 2025 — att férsoka styra genom samverkan.
77 1 8 forordning (2013:1031) med instruktion for E-halsomyndigheten.
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7. Forslag som kraver forfattningsandringar

7.1 Skyldighet att tillgangliggora vissa prioriterade
informationsmangder

E-halsomyndighetens forslag: En vardgivare ska vara skyldig att lamna ut vissa
prioriterade uppgifter till en patientoversikt som &r tillganglig i hela landet och av
alla vardgivare och som aven kan nyttjas for éverforing av uppgifter i samband med
utlandsvard.

Eftersom det i dag &r frivilligt for vardgivare att ansluta sig till en nationell
patientversikt och vélja vilken information man delar, sa varierar tillgangen av
information som &r mojlig att presentera om en individ. | det langre perspektivet ser
E-hédlsomyndigheten att det vore énskvart att satta upp ett mal som en del av Vision
e-halsa 2025, namligen att alla vardgivare till 2025 ansluter sig till en nationell
16sning for delning av grundlaggande uppgifter om patienten. Myndigheten l&mnar
darmed forslag pa legala atgarder som i ett forsta steg innebar en skyldighet for alla
vardgivare i Sverige att lamna information till en nationell patient6versikt.
E-hdlsomyndigheten har tidigare lamnat ett motsvarande forslag avseende
patientoversikter inom EES.” Forslaget i denna rapport &r en vidareutveckling av
E-hélsomyndighetens tidigare forslag. Uppgifterna som ska tillgangliggoras ska
kunna anvandas bade nationellt och i samband med utlandsvard. Pa sikt bor det dven
dvervagas i vilken man en omsorgsgivare bor vara skyldig att tillgangliggora vissa
informationsmangder.

Fragan om frivillighet eller krav pa anslutning har tidigare varit uppe till diskussion
nar mojligheten till sammanhallen journalforing tillkom. | forarbetena till patient-
datalagen anforde regeringen att obligatoriska krav pa sammanhallen journal i helhet
eller i mer begransade slag kravde sadana tekniska, organisatoriska och andra
forutsattningar som da inte fanns inom hélso- och sjukvarden. Regeringen anférde
vidare att en tvingande lagstiftning riskerade att lasa fast utvecklingen i I6sningar
som inte skulle vara hallbara pa sikt. Regeringen ansag att regler som uttryckligen
tillater att journalforing sker sammanhallet 6ver vardgivargranser skulle stodja
utvecklingen och darmed forbattra forutsattningarna till en séker och effektiv hélso-
och sjukvard (se).” Regeringen har nyligen anfort att méjligheten till att uppratta
system for sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation &r en del av ett
Iangsiktigt utvecklingsarbete inom bade region och kommun for att en saker och god
vard och omsorg ska kunna tillhandahallas, samtidigt som enskildas
integritetskansliga uppgifter behandlas pa ett satt som tillgodoser fysiska personers
skydd avseende behandlingen av personuppgifter.&

8 E-halsomyndigheten (2020) Informationshantering vid utlandsvard (2019/01537).
" Prop. 2007/08:126 Patentdatalag m.m. s. 87—88.
80 |_agradsremiss Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation Beslutad 2022-01-13.
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Regeringen har hosten 2021 gett Utredningen om E-recept inom EES i uppdrag att
Overvaga om det ska vara obligatoriskt att tillgangliggora vissa informationsmangder
nationellt och inom EES. Syftet ar sdkerstalla patientsakerheten och minska
skillnaden mellan olika regioner i landet géllande hur patientéversikter anvands.
E-hélsomyndighetens forslag i denna del utgér ett medskick till utredningen.

En patientdversikt & en sammanstélining av viktig journalinformation som delas i
vardsammanhang for att kunna erbjuda patienten en god och saker vard.
Patientdversikten bestar av bland annat administrativ patientinformation sasom
namn, personnummer och fodelsedata samt journalinformation sasom
uppmarksamhets- och varningsinformation, diagnoser, lakemedel och andra
informationsmangder som anses vara nédvandiga vid ett vardtillfalle. Det finns i
Sverige ingen officiell eller legal definition av begreppet patientdversikt.
Utredningen om E-recept inom EES har i uppdrag att bland annat foresla en
definition av patientéversikt och atgarder for en langsiktig forvaltning av
patientoversikter 8!

E-hédlsomyndigheten anser att det atminstone for vissa informationsmangder finns
behov av att dessa tillgangliggors av alla (for fullstandighet) och av att det gors pa ett
enhetligt satt. Det ar viktigt att av kvalitets- och sakerhetsskal na stérre enhetlighet
och tillforlitlighet avseende vad som visas och vad personalen kan forvanta sig att ta
del av i en patientoversikt. Informationsmangderna som foreslas i avsnitt 7.1 bor
prioriteras och vara de informationsmangder som inledningsvis omfattas av
skyldighet. Det semantiska arbetet med ordinerade ldkemedel behdver prioriteras
hogre s att vissa krav pa sikt kan kopplas till denna informationsméangd. Behovet av
att vissa informationsméngder gor tillgangliga &r inte enbart begréansat till direkta
vardsituationer, det vill séga det informationsutbyte som gors inom ramen for
sammanhallen journalféring. Enhetlighet och tillforlitlighet &r viktigt ocksa for andra
andamal som till exempel patientoversikter for utlandsvard, kvalitetsuppfoljning,
forskning och viss myndighetstillsyn. Behovet av hog tackningsgrad och god kvalitet

yttrar sig i olika sammanhang och har beskrivits till exempel som “riksintresse”®?,

”dataméngder av nationellt intresse”®®, ”

patientoversikten ska vara obligatoriska att dokumentera och tillgédngliggéra...

...analyser om (...) delar av

2584
samt i denna rapport “’prioriterade informationsméngder”. I dessa olika utredningar
och uppdrag &r det inte nddvandigtvis samma informationsmangder som avses, men
det tydliggor att det finns likartade behov for olika &ndamal.

Det &r ocksa en angelagenhet for patienten att information gors tillganglig. Individen
bor kunna forvanta sig att patientuppgifter som finns hos andra vardgivare ocksa ska
kunna anvandas som underlag for basta maojliga vard och omsorg. Individen kan

ocksa vilja dela med sig av uppgifter for att utveckla kvaliteten i vard och omsorg till

81 Dir 2021:91 Tillaggsdirektiv till Utredningen om e-recept inom EES (S 2020:10).

82 SOU 2021:71 Riksintressen i halso- och sjukvarden — starkt statlig styrning for hallbar vardinfrastruktur.

8 Regeringen (2021) Uppdrag att kartldgga datamangder av nationellt intresse pa halsodataomradet. S2021/05369
(delvis)

8 Dir 2021:91 Tillaggsdirektiv till Utredningen om e-recept inom EES (S 2020:10).
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nytta for andra. Dagens lagstiftning beskriver individens ratt att begrénsa delningen
av information, men inte nagon form av rattighet som innebér att information ska
tillgangliggoras. Beroende pa vilken vardgivare man har kontakt med, och i vilken
region eller kommun detta sker, finns i dag helt olika férutséattningar for hur
informationen kan delas. Inte minst i utvecklingen mot en jamlik god och nara vard
finns det goda skél att starka individens ratt till att information ska kunna delas med
de vard- och omsorgsgivare som kan behéva den.

E-hédlsomyndigheten foreslar att det ska vara obligatoriskt for alla vardgivare att
tillgangliggora vissa prioriterade informationsmangder. For att kunna inféra sadana
skyldigheter behdvs det forfattningsandringar. E-hdlsomyndigheten valkomnar
darfor att Utredningen om E-recept inom EES har fatt i uppdrag att 6vervaga ett
obligatorium.

7.2 Foreskrifter med krav pa informationshantering och system
for anslutning

E-halsomyndighetens forslag: Socialstyrelsen far bemyndigande att meddela
foreskrifter om vilka informationsméangder som ska vara obligatoriska for vardgivare
att tillgangliggora. Socialstyrelsen bemyndigas att meddela foreskrifter om vilka
informationsspecifikationer som ska anvéndas.

E-hdlsomyndigheten bemyndigas att meddela foreskrifter om hur de obligatoriska
informationsméngderna som ska inga i patientoversikter ska tillgangliggoras samt
om vilka krav som ska stéllas pa vardgivares system for att kunna tillgangligg6ra och
ta del av uppgifter i samband med utbyte av patientdversikter.

| foregaende avsnitt konstaterade E-halsomyndigheten att regeringen tillsatt en
utredning som ska analysera om patientéversikten eller delar av patientdversikten
ska vara obligatoriska. Myndigheten valkomnar en sadan utredning. Mot bakgrund
av vart uppdrag att foresla hur sammanhallen journalféring kan utnyttjas i storre
utstrackning foreslar myndigheten i detta avsnitt att vissa av de mer specifika kraven
som underlattar informationsutbytet skulle kunna stéllas pa foreskriftsniva.

| dag bestar en ansenlig del av journalinformationen av ostrukturerad fritext. Stora
méngder ostrukturerad text gor att viktig information kan vara insprangd i annan
information, férbises och darmed inte anvands nér den skulle kunna géra nytta.
Dokumentationen behdver darfor i hogre grad utforas enligt en enhetlig struktur och
tillampa enhetliga standarder.

Som beskrivits i delrapporten for detta regeringsuppdrag har E-halsomyndigheten i
dialogmoten erfarit en tydlig bild av att det behdvs en samlande aktor som driver pa
och vid behov beslutar om enhetliga standarder och specifikationer i syfte att 6ka
interoperabiliteten.®

8 E-halsomyndigheten (2021) Okat nyttjande av sammanhallen journalforing - Mojligheter, utmaningar och behovet
av digital informationsforsdrjning idag och i framtiden.
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| detta arbete ar det likval avgorande att underlaget for vad som beslutas tas fram i
samverkan med aktorerna i sektorn sa att alla relevanta perspektiv lyfts fram. For att
den statliga styrningen ska kunna ha god effekt maste den bygga pa de behov som
faktiskt foreligger hos individer, professioner, vard- och omsorgsgivare, kommuner,
regioner, nationellt och internationellt. Detta skulle kunna ske bland annat genom
samverkan med befintliga standardiseringsgrupperingar och nagon form av nationellt
rad.

I god tid innan det blir obligatoriskt att tillgangliggora en informationsmangd bor
specifikationer vara definierade och tillgangliga for vardgivare att borja
implementera. Aktérer som ska gora information tillganglig maste fa tid pa sig att
anpassa sina system innan en sadan skyldighet trader i kraft. Specifikationer bor
tillgangliggoras via E-hdlsomyndighetens e-tjanst for nationella gemensamma
specifikationer.

Socialstyrelsen har redan i dag bemyndiganden att meddela foreskrifter kopplade till
journalféring, men inget uttalat bemyndigande att meddela foreskrifter om
informationsspecifikationer. Som tidigare beskrivits i avsnitt 4.1 finns en skyldighet
for vardgivare att fora patientjournal och en reglering av vilka uppgifter som far
respektive ska ingd i en patientjournal. Socialstyrelsen har bemyndiganden att
meddela foreskrifter om journalhandlingars innehall och utformning, och déarigenom
mojlighet att genom myndighetsforeskrifter faststalla vilka uppgifter och pa vilket
sétt uppgifter ska dokumenteras i en patientjournal. Eftersom det inte &r helt entydigt
att dessa bemyndiganden omfattar foreskrifter om informationsspecifikationer finns
det anledning att fortydliga detta. Foreskrifterna skulle kunna ge besked om vilka
krav pa entydighet som maste stallas, till exempel vilka nationella gemensamma
specifikationer som maste anvéndas for att mojliggora informationsutbyte.

Det skulle ocksa ge battre forutsattningar for en fungerande infrastruktur och
underlatta for vardgivarna om E-halsomyndigheten, eller nagon annan statlig
myndighet, kunde meddela foreskrift med krav pa den tekniska anslutning som ska
anvéndas for att tillgdngliggora information i samband med skapandet av
patientoversikter. Foreskriften skulle kunna innehalla specificerade krav som
vardgivarnas system maste kunna uppfylla for anslutning.

Sammantaget menar E-hdlsomyndigheten att det &r angeldget att det finns ett tydligt
nationellt ansvar i fragor som ror standardisering och gemensamma specifikationer
inom halso- och sjukvarden och socialtjansten.

Darfor foreslar E-halsomyndigheten att Socialstyrelsen far bemyndiganden att
meddela foreskrifter om vilka informationsmangder som ska vara obligatoriska for
vardgivare att tillgangliggéra och om informationsspecifikationer. Myndigheten
foreslar vidare att E-hdlsomyndigheten far bemyndigande att féreskriva om hur de
obligatoriska informationsméangderna som ingar i patientGversikten ska
tillgangliggoras, samt om vilka krav som ska stallas pa vardgivares system for att
dessa ska kunna tillgangliggdra och ta del av uppgifter i samband med utbyte av
patientoversikter.
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7.3 En ny teknisk l6sning for vard- och omsorgsgivare som inte
ar anslutna till dagens system for patientoversikter

For de aktorer som i dag av olika skal inte kan eller vill ansluta till nagot befintligt
rikstackande system for sammanhallen journalforing skulle en ny teknisk I6sning hos
en statlig aktor for just dessa kunna vara ett alternativ. Det handlar i forsta hand om
vardgivare utan offentlig finansiering, vardgivare med offentlig finansiering som av
olika skal inte kan eller vill ansluta, samt de omsorgsgivare som kan komma i fraga
sa som det beskrivs i lagradsremissen Sammanhallen vard- och
omsorgsdokumentation.

En ny teknisk 16sning for vard- och omsorgsgivare som inte ar anslutna till dagens
system for patientOversikter ar inte mojlig att implementera innan en rad rattsliga
forutsattningar finns pa plats. For att mojliggora den personuppgiftsbehandling som
aktualiseras genom foreslagen 16sning krévs forfattningsarbete. Det kommer att
behdvas andringar i patientdatalagen, lagen om nationell lakemedelslista,
offentlighets- och sekretesslagen och en reglering av personuppgiftsbehandlingen
vid E-hdlsomyndigheten. Det kan &ven behdvas &ndringar i forordningen med
instruktion for E-halsomyndigheten. Nar det géller behovet av nya eller andrade
forfattningar hanvisar vi i tillampliga delar till rapporteringen av regeringsuppdraget
om informationshantering vid utlandsvard®” och det kommande betankandet fran
Utredningen om E-recept inom EES®. Regeringen har givit utredningen i
tillaggsuppdrag att lamna forslag pa de forfattningsandringar och andra atgarder som
beddms vara nddvandiga for att mojliggora ett gransdverskridande utbyte av
patientoversikter inom EES som inkluderar information fran alla vardgivare i
Sverige. Utredningen ska dven analysera om patientéversikten eller delar av
patientdversikten ska vara obligatoriska att dokumentera och tillgdngliggora for
vardgivare vid gransoverskridande vard, bade inom EES och nationellt, och foresla
hur detta skulle kunna regleras. Utredningen kommer alltsa att komma med
forfattningsforslag inom detta omrade i samband med slutredovisningen den 30
september 2022.

7.3.1 E-halsomyndighetens tidigare forslag om informationshantering
for utlandsvard

E-halsomyndigheten har tidigare lamnat forslag pa saval en kortsiktig som en
Iangsiktig 16sning for patientoversikter for utlandsvard.®® Det kortsiktiga forslaget
bygger pa en losning som samlar in de aktuella informationsméngderna via befintlig
struktur i Ineras nationella tjansteplattform och sedan formedlar dessa till vardgivare
i utlandet i form av en patientdversikt (se Figur 4). For vardgivare utan offentlig
finansiering foreslas ett kompletterande granssnitt.

8 |_agradsremiss Sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation Beslutad 2022-01-13.
87 E-halsomyndigheten (2020) Informationshantering vid utlandsvard.

8 Dir. 2021:91 Tillaggsdirektiv till Utredningen om e-recept inom EES (S 2020:10).

89 E-halsomyndigheten (2020) Informationshantering vid utlandsvard.
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Figur 4 E-halsomyndighetens tidigare forslag for informationshantering vid utlandsvard

Denna I6sning bygger pa att i hog grad ateranvanda det som redan finns och som
anvands for NPO i dag, det vill sdga Ineras Nationella tjansteplattform och dess
informationsforsorjningstjanster.

7.3.2 Vidareutveckling av tidigare forslag

E-halsomyndighetens forslag: E-hdlsomyndigheten ges i uppdrag att utveckla en
teknisk 16sning for patientoversikter med obligatorisk anslutning for alla vardgivare
och som kan anvandas saval nationellt som i samband med gransoverskridande vard
inom EES.

Den av E-halsomyndigheten tidigare foreslagna I6sningen skulle pa sikt kunna
vidareutvecklas for att ocksa kunna anvandas for att producera och tillgangliggora
patientoversikter nationellt, det vill s&ga inom ramen for bestdmmelserna om
sammanhallen journalforing, (se aven avsnitt 5.5.1 ovan).

En framtida 16sning som hanterar patient6versikter for saval nationellt som
internationellt bruk bor innehalla en nationell bastjanst (teknisk tjanst), vilken
aggregerar information fran alla vardgivare. Denna l6sning har fordelen att i viss
man utnyttja de investeringar som anda behdver goras for att Sverige ska uppfylla
sina ataganden gentemot EU.

For de aktorer som inte kan ansluta till Ineras Nationella tjansteplattform foreslar
E-hédlsomyndigheten att myndigheten utvecklar en kompletterande integrationstjénst.
Den skulle behova besta av ett antal nodvandiga komponenter som mojliggor
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informationsutbytet. Dessa komponenter inkluderar foljande tjanstegrupper for att
hantera ett antal omraden:

Informationslokalisering

For detta kravs ndgon form av central tjanst som haller reda pa och pekar ut var olika
journaluppgifter finns, till exempel ett centralt index.

For andamalet patientoversikt ar personnummer eller annan personidentifierare det
lampliga att soka pa i ett centralt index eftersom detta endast anvands for en specifik
patient i en pagaende vardrelation.

Vid anvandning av centrala index finns en relation mellan 6kande effektivitet vid
hog granularitet (det vill sdga att det finns mer detaljerad information i ett index) och
fragor rérande personlig integritet och informationssékerhet. Dessa behov behdver
balanseras och utformningen kommer vara beroende av den rattliga regleringen.

Ett centralt index behover kontinuerligt uppdateras med information fran
producenterna for att innehalla aktuell information. For de vardgivare som &r
uppkopplade till Ineras tjansteplattform kan detta ske via Ineras tjansteplattform
(engagemangsindex).

Informationsaggregering och -orkestrering

Sjalva skapandet av patientoversikten kraver insamling av information fran olika
producenter samt en aggregerande eller orkestrerande tjanst, vars syfte &r att inhdmta
information fran olika kallor for att sedan sammanstalla den.

Atkomstkontroll

Kopplat till formagan att genomfara atkomstkontroll finns behov av ett antal olika
behorighetsstyrande attribut som kan ligga till grund for att avgora den fragandes
behorighet.

Vissa av dessa behorighetsstyrande attribut lampar sig val fér central hantering, till
exempel register for kontroll av yrkeslegitimationer. Andra, sasom information om
aktuellt medarbetaruppdrag och koppling till pagaende patientrelation kan med
fordel ligga narmare verksamheterna. Aven for de attribut som ligger nara
verksamheterna kan det underlatta med aggregerande tjanster. Nedan listas nagra av
de omraden dér tjanster kan behdvas i samband med atkomstkontroll:

Sparrar och forseglingar

Om viss information sparrats av individen sjélv i forhallande till vardgivare
(sparr) eller i forhallande till individen sjalv (forsegling), paverkar detta
vilken information som gors tillgénglig.

Patientrelation

For att information ska fa tillgangliggoras inom ramen for sammanhallen
journalféring kravs att det finns en pagaende vardrelation. Patientrelationen
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ar en lokal angelagenhet men kan behdva delas for att kunna géra en
behorighetskontroll.

Identitet, yrkeslegitimation, roll, organisation

I samband med bedémning av behérighet finns behov av att kunna hantera
medarbetares identitet, yrkeslegitimation, roll samt organisation.

Samtycke

For sammanhallen journalforing kréavs patientens samtycke for att ta del av
information hos annan vardgivare. Nar information efterfragas kan det
underlatta atkomstkontroll om det finns en central lagring av individens
samtycken. For patientoversikter for utlandsvard kravs ocksa samtycke.

Ovan ndmnda tjanster behdvs for att skapa och hantera patientdversikter. For att
astadkomma en modulért uppbyggd arkitektur och for att 6ka ateranvandningen bor
tjanster utvecklas pa ett sadant satt att de kan existera och forvaltas i egna livscykler.
Vid utveckling av dessa tjanster bor stor vikt laggas vid att utforma dessa sa att de
aven kan anvandas for andra framtida syften. Genom att bygga dessa tjanster
modulart kan de enklare ateranvéandas, och ratt utformade skulle dessa tjanster kunna
utgdra delar i en framtida nationell digital infrastruktur for hdlsodata. De byggblock
som tas fram inom ramen for Myndigheten for digital forvaltnings® arbete att skapa
Sveriges digital infrastruktur ska anvandas i sa stor utstrackning som moéjligt, till
exempel byggblocken for index, adressregister, tillitsramverk, autentisering,
auktorisation samt sparbarhet.

Konsumtion av patientdversikter

| E-halsomyndighetens tidigare rapport om informationshantering vid utlandsvard
foreslas att inkommande patientdversikter ska visas upp via NPO-granssnittet.
Denna l6sning bor kunna fungera for de som har mdjlighet att ansluta till Nationella
Tjansteplattformen. For dvriga aktorer behovs ett alternativt satt att visa upp
patientoversikter. Detta skulle kunna utgéras av en sérskilt framtagen e-tjanst i form
av ett webbaserat granssnitt. Det kan dven finnas behov av att tillgangliggdra delar
av patientoversikten i bastjanster som kan konsumeras av e-tjanster som exempelvis
vardinformationssystem.

Framtida stegvis implementering

Det foreslagna I6sningskonceptet kan alltsd mojliggora 6kat nyttjande av
sammanhallen journalforing genom att 6ka tackningsgraden for vilka som kan
producera information till patientdversikter, samt genom att mojliggdra visning av
dessa patientoversikter for fler vard- och omsorgsgivare.

Implementeringen av denna 16sning kan med fordel ske stegvis. Detta koncept
kraver omfattande forfattningséandringar (se ovan), varfor de exakta forutsattningarna
for en mer detaljerad teknisk 16sning inte &r klarlagda &nnu. Det forsta steget bor

9 Se vidare Sveriges digitala infrastruktur | Myndigheten fér digital férvaltning
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vara att som tidigare foreslagits implementera den ursprungliga l6sningen for
informationshantering vid utlandsvard. Nar denna ar pa plats kan en
vidareutveckling av losningen detaljeras avseende kravstallning och
I6sningsarkitektur. Detta har ocksa fordelen att de delar som utvecklas inom ramen
for Digg:s arbete med Sveriges digitala infrastruktur kommer att ha kommit langre,
vilket mojliggor anvandning av de byggblock som fortfarande haller pa att etableras.

Ansvar

Med tanke pa tidigare foreslagen 16sning for informationshantering vid utlandsvard
ar det lampligt att delar av en vidareutveckling ocksa utvecklas och forvaltas av
E-hélsomyndigheten. Det finns emellertid vissa framtida tjanster och komponenter
som lampligen forvaltas hos andra statliga myndigheter, till exempel Digg,
Socialstyrelsen, Inspektionen for vard och omsorg, Lakemedelsverket, samt
Folkhé&lsomyndigheten.

Kostnadsberakningar

| uppdraget ingar att ta fram ett forslag pa plan for det fortsatta arbetet och att
uppskatta kostnaderna for staten, kommuner och regioner for de férslag som ldmnas.
Aven konsekvenser for fristdende vardgivare ska beskrivas. Huvudmannens olika
forutsattningar vad géller befolkningsunderlag och kompetenstillgang ska beaktas.

Staten

E-hélsomyndighetens forslag skulle innebdra att myndigheten blir ansvarig for att
utveckla, forvalta, samordna och implementera den tekniska Idsningen. Den tekniska
I6sningen som myndigheten foreslar ska anvéandas for patientversikter nationellt
bygger delvis pa samma tekniska losning som myndigheten foreslar ska anvandas for
patientoversikter inom EES. Darmed kan vissa kostnader fordelas mellan tjansterna.

Myndigheten behodver etablera en forvaltningsorganisation for att skapa den tekniska
I6sningen, ansluta den till Ineras infrastruktur och gora det majligt for vard- och
omsorgsgivare att kunna ansluta.

E-hilsomyndigheten kommer behova genomf6ra uppgraderingar och medverka i
tester. Aven de nationella forutsattningarna andras kontinuerligt och kan komma att
krava forandringar och utveckling av tjansten som i dag ar svara att bedéma. Det
finns ett behov av en langsiktig finansiering for att uppratthalla och vidareutveckla
den tekniska lGsningen.

Arbetet ar komplext och kommer krava manga olika kompetenser och resurser inom
myndigheten aven innan systemet ar driftsatt fullt ut. Fran det att 16sningen tas i drift
blir det en del av myndighetens kritiska infrastruktur. Det innebdr att tjdnsten precis
som ovriga tjanster myndigheten forvaltar behdver fungera dygnet runt arets alla
dagar.

Det foreslagna konceptet har stora beroenden till den tekniska I6sningen for
patientoversikter inom EES samt hur de réttsliga forutsattningarna kommer att se ut.
E-halsomyndigheten avstar darfor i detta skede att lamna en kostnadsuppskattning
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for den tekniska l6sningen fOr nationella patientdversikter. Den tekniska I6sningen
for patientdversikter inom EES kan tjana som ett mycket grovt kostnadsestimat. De
I6pande kostnaderna for att forvalta och vidareutveckla den tidigare foreslagna
tjansten uppskattades till cirka 20-22 miljoner kronor arligen med en viss hogre
kostnad under de forsta aren da tjansten ska inforas.

Den nu foreslagna tjansten anvénder till delar samma infrastruktur som &r tankt att
anvandas for att hantera patientoversikter 6ver landgranser, vilket medfor att det
ocksa kan vara aktuellt att anséka om delfinansiering med stod av EU-medel.*

Inera

For att ansluta E-halsomyndighetens tjanst med Nationella tjansteplattformen
kommer det krédvas samordning med Inera vilket medfor 6kade kostnader for Inera.
Det kommer ocksa att kravas anpassningar av Nationella tjansteplattformen. Vidare
behover Inera utveckla sin infrastruktur for att gora det mojligt att hdmta
patientdversiktsinformation fran vardgivarna anslutna till den statliga I6sningen sa
att informationen kan visas i NPO.

Vard- och omsorgsgivare som vill ansluta till den statliga I6sningen

Forslaget innebér att nya krav, anpasshingar och kostnader for den storre delen av
vardens aktorer, det vill séga de som i dag ar anslutna till Ineras infrastruktur, i
mojligaste man undviks. Kostnader for anslutning uppstar for aktorer som i dag av
olika skal inte &r anslutna till ett system for patientdversikter.

Om E-hédlsomyndigheten kan “agent-ansluta” skulle kostnaderna for vard- och
omsorgsgivare for anslutning bli lagre. En agent ar en aktor som far hantera den
tekniska anslutningen &t vard- och omsorgsgivare utan att anvanda tjansterna for
egen rakning. Agenten ansluter sitt system till E-hdlsomyndighetens infrastruktur
och gor de tekniska forberedelser som krévs for att dennes kunder ska kunna ansluta
via det egna systemet. N&r en agent integrerar sina system med infrastrukturen kan
vard- och omsorgsgivare som anvander systemet dela patientdversikter med andra
som ar anslutna till systemet. Att ansluta via agent medfor dock fortfarande
kostnader, som i dagslaget ar svara att uppskatta.

E-halsomyndigheten skulle da ta emot ansokningar fran agenter (systemleverantorer)
och kontrollera att uppstéllda krav for anslutning till E-h&lsomyndigheten ar

uppfyllda.

Uppfoérandekoder som foreslas i avsnitt 7.3 kan starka den 6msesidiga tilliten och
samarbetet mellan aktorerna som ska gora patientoversikter tillgangliga. Det ar ocksa
tankbart att kravet for att ansluta till ett nationellt system for patientdversikter ska
knytas till uppférandekoderna. Genom att tillampa uppférandekoden tydliggor
respektive personuppgiftsansvarig att den uppfyller en rad skyldigheter och
sékerstéller att den registrerades réattigheter skyddas enligt dataskyddsférordningen.

91 European Health and Digital Executive Agency (HaDEA).
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8. Forslag till fortsatta uppdrag och utredningar

| arbetet med detta regeringsuppdrag har det framkommit en rad fragor som inte kan
l6sas utan ytterligare analys och utredning och nya forfattningsforslag. | detta avsnitt
tar E-halsomyndigheten upp nagra fragor som bor utredas vidare for att skapa
forutsattningar for en utvecklad digital informationsforsorjning inom
héalsodataomradet.

8.1 Ett modernt rattsligt ramverk for halsodata

Som framkommit tidigare i denna rapport ser E-h&lsomyndigheten ett behov av 6kat
statligt atagande till exempel genom att staten aven tillhandahaller atminstone delar
av den harda digitala infrastrukturen for halsodata. Detta kraver att de rattsliga
forutsattningarna ses 6ver och utvecklas. | detta avsnitt beskrivs nagra av de storre
forandringar som behdver hanteras pa sikt. Fragorna ar komplicerade med manga
beroenden och behdver analyseras och utredas i separata utredningar.

Det finns aktorer som har behov av att kunna anvanda halsodata men som i dag
saknar legala mojligheter att behandla uppgifter pa ett andamalsenligt satt.%? Aven
myndigheter och forskningsaktorer kan ha behov av data for olika andamal, till
exempel forskning, krisberedskap och policyutveckling pa ett mer andamalsenligt
satt. | bedémningen av vilka aktorer som ska ges tillgang till halsodata ingar dven att
undersdka for vilka andamal som halsodata kan behandlas aggregerat,
pseudonymiserat respektive anonymiserat. En sadan kartlaggning &r en viktig
forutsattning for att bedéma risken for intrang i den personliga integriteten for den
enskilde.

Vidare kan infrastrukturen for hélsodata behdva kunna tillforas relevant halsodata av
aktorer som inte ar vard- eller omsorgsgivare, till exempel individen sjélv eller
leverantorer av olika medicintekniska produkter. | halso- och sjukvarden och
omsorgen anvands alltmer digital teknik som mojliggor for patienter och brukare att
fa sina insatser tillgodosedda i hemmet. Halso- och sjukvarden sker alltmer utanfor
sjukhusen och vardcentralerna med hjélp av medicintekniska produkter. Data kan nu
skapas inte bara av sjukvardspersonal, utan aven av individen sjalv eller olika
tekniska losningar som finns i hemmet eller som bars pa kroppen. | dag &r det inte
helt sjalvklart hur matvarden producerade utanfor varden kan kombineras med hélso-
och sjukvardens 6vriga information i patientjournal och databaser. Detta aktualiserar
en rad fragor kopplade till personuppgiftsansvar nar det ar patienten sjalv som
producerat informationen utan narmare kontroll fran den som bland annat ska
ansvara for uppgifternas riktighet samt att skydda uppgifterna.

En nationell digital infrastruktur for hdlsodata syftar till att stoédja och underlatta
anvandningen av relevanta uppgifter i de situationer den behdvs. Detta staller krav
pa uppgifterna anvands och i dvrigt hanteras pa ett sddant satt att behovet av

92 Se till exempel Kommittén for teknologisk innovation och etik (2020) Forslag om att utreda insamling och
delning av hélsodata. Bilaga 2.
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personlig integritet tillgodoses. Behandlingen av personuppgifter i en nationell
infrastruktur for halsodata omfattas av EU:s dataskyddsfoérordning som bland annat
innehaller bestammelser om den registrerades rattigheter som ocksa behover
tillgodoses genom infrastrukturen. Det kan aven behtvas bestdammelser som
kompletterar EU:s dataskyddsforordning for att sékerstalla den enskildes
integritetsskydd.

Staten tillnandahaller redan i dag digital infrastruktur for halsodata, till exempel
Nationella lakemedelslistan, genom centrala register. | likhet med forslag pa teknisk
l6sning som beskrivits i avsnitt 7.3 kan det vara aktuellt for staten att framgent i
storre utstrackning tillhandahalla infrastruktur for uppgifter som finns lagrade i varje
vardgivares journalsystem.

Oavsett hur landskapet for infrastrukturen &n utformas krévs det rattslig reglering
som bland annat pekar ut vilka roller de olika aktérerna har i den nationella
infrastrukturen, till exempel vem eller vilka som ar personuppgiftsansvariga och for
vilka behandlingar, samt om det finns tillfallen da ett gemensamt
personuppgiftsansvar kan uppsta. Vidare kravs det formodligen forandringar i
sekretesslagstiftning eftersom den statliga aktéren behéver kunna behandla
personuppgifter som omfattas av sekretess, for att kunna tillhandhalla centrala
tjanster i infrastrukturen.

8.2 En kontinuerligt arbetande kommitté for rattslig utveckling
inom e-halsoomradet

Tekniken och omvarlden utvecklas allt snabbare och det kan vara svart att fa
regelutvecklingen hénga med i utvecklingen. Det rattsliga ramverket behéver darfor
kontinuerligt uppdateras for att kunna ta hansyn till politiska reformer, ny teknik och
forandringar i omvérlden, inte minst forandringar genom EU-lagstiftning. Sverige
ska enligt Vision e-halsa bli bast i varlden pa att anvanda digitaliseringens och e-
halsans mojligheter. For att na malet kravs bland annat en effektiv och saker
informationsforsorjning. | en internationell kontext ligger Sverige langt efter flera
andra jamférbara lander géllande halsodatadelning och informationsforsorjning.®
Regeringen har genom olika departement initierat en rad initiativ for att forbattra
nyttjandet av halsodata och 6ka den digitala innovationskraften. Fragan om effektiv
och saker hélsodatadelning ar darmed en prioriterad fraga.

Inte séllan upplevs regler hindra méjligheten att dela data och en utveckling som
gynnar digitalisering inom varden och omsorgen. Vissa av dessa upplevda hinder ar
just upplevda och kan sannolikt avhjélpas med olika former av st6d (se tidigare
forslag). En del andra hinder &r verkliga, inte minst de som &r kopplade till ny teknik
och nya metoder som kraver delvis nya forhallningssatt till data.®

9 OECD Going Digital Toolkit. Health data sharing intensity. https://goingdigital.oecd.org/indicator/64
[2022-01-16].

9 Se t.ex. Kommittén for teknologisk innovation och etik (2020) Férslag om att utreda insamling och delning av
hélsodata. Skrivelse. Bilaga 2. Dnr Komm2020/00543/N 2018:04 s. 5.
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E-hdlsomyndigheten foreslar darfor att regeringen tillsatter en kontinuerligt
arbetande kommitté med uppdrag att gora analyser av rattsliga forutsattningar for att
I6sa utmaningar som uppstar pa grund av teknikutvecklingen och lopande lamna
forslag pa de forfattningsandringar som kravs. Kommittén bor ha ett 6vergripande
uppdrag att analysera rattsliga fragor och lamna forfattningsforslag till regeringen for
en mer dynamisk utveckling. Kommitténs arbete bor inriktas pa regelutveckling for
bade primar- och sekundaranvandning. Regeringen kan styra kommittén genom
beslut om direktiv och tillaggsdirektiv, samt genom att utse dess ledamdoter och
ordférande. Syftet ska vara att kommittén I6pande rapporterar delbetdnkanden med
I6sningar pa de identifierade utmaningarna

Ett liknande forslag har lamnats av Kommittén for teknologisk innovation och etik
(Komet) men da med sarskilt fokus pa organisation och tillampningsomrade for
sekundaranvéandning av halsodata.®® Regeringens Samverkansprogram for Hélsa och
Life Science har ocksa foreslagit att regeringen tillsatter en funktion for Gversyn av
lagrum for hilsodata, i form av en kommitté vid Socialdepartementet.®® Aven
Tillitsdelegationen har foreslagit en funktion, en sa kallad regeringsnara
utvecklingsmiljo (RUM), i syfte att méte komplexa samhallsutmaningar.

E-hédlsomyndigheten foreslar att en sadan kommitté inledningsvis skulle kunna fa i
direktiv att steg for steg I6sa de utmaningar som beskrivs i bilaga 4 till Utredningen
om sammanhallen information inom vard och omsorg slutbetankande. Regeringen
uttalade i direktiven till utredningen att det pagar en vaxelverkan mellan den
tekniska utvecklingen och rattstillampningen. Den digitala utvecklingen gar snabbt
och nya lésningar fran andra sektorer kan inforas for att leverera och effektivisera
tjanster inom halso- och sjukvard och socialtjanst. Framsteg gors aven inom halso-
och sjukvarden, bland annat den sa kallade life science-sektorn. Utvecklingen inom
life science bygger till stor del pa tillgang till uppgifter som, ratt anvanda och med
respekt for den personliga integriteten, bidrar till framtidens vard och omsorg.
Parallellt pagar en utveckling inom det réttsliga omradet. Domstolsbeslut pa EU-niva
eller inom Sverige, tillsynsinsatser med mera paverkar rattstillimpningen och
ramarna for hur personuppgifter far hanteras. Mot denna bakgrund anges i direktiven
att det vore onskvart att utredningen uppmarksammade regeringen pa eventuella
andra fragestallningar som har uppkommit under utredningens genomférande och
som kan behova utredas vidare. Det géller dven, nar sa ar lampligt, fragestallningar
om anvandning av patientdata inom life science-omradet. Utredningen skulle darfor
sammanstélla och éversiktligt beskriva ytterligare fragestallningar som utredningen
har uppméarksammat under sitt arbete och som utredningen beddmer kréver vidare
analys ur ett dataskydds- eller sekretessperspektiv. Utredningen har identifierat och
valt ut ett antal fragor som redovisas i bilagan till slutbetankandet, som E-
halsomyndigheten beddmer skulle kunna utredas av en kontinuerligt arbetande
kommitté. Flera av de fragor som utredningen identifierat handlar om tillgang till ratt

% Kommittén for teknologisk innovation och etik (2020) Férslag om att utreda insamling och delning av halsodata.
Skrivelse. Bilaga 2. Dnr Komm?2020/00543/N 2018:04.
% Regeringens Samverkansprogram for Halsa och Life Science (2021) Delrapport frén arbetsgruppen for halsodata.
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information och om sammanhallen journalféring.®” Genom att utreda och ge forslag
till 16sningar som hor samman med utbyte av vard- och omsorgsdokumentation kan
forutsattningarna att 6ka nyttan med sammanhallen journalféring 6ka ytterligare.

| regelverksgruppen inom Vision e-halsa pagar ocksa ett arbete med att identifiera de
rattsliga hinder som finns mot utnyttjande av digitaliseringens méjligheter inom
vard- och omsorgsomradet. Gruppen arbetar med en inventeringslista. Den listan
skulle ocksa kunna gora underlag till att I6pande forse kommittén med
tillaggsdirektiv.

97 SOU 2021:39 Ombuds tillgang till vard- och omsorgsuppgifter och férenklad behérighetskontroll inom varden, s.
326.
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9. Slutord

Sammanhallen journalféring och sammanhallen vard- och omsorgsdokumentation
innebar forutsattningar for vard- och omsorgsgivare att skapa elektroniska system for
informationsutbyte. Sadana informationsutbyten &r nodvandiga for att kunna erbjuda
god och sdker vard och omsorg.

Fragan om digital informationsforsorjning ar emellertid betydligt storre &n sa, och de
I6sningar och den infrastruktur som tas fram for att underlatta sammanhallen
journalforing behdver forhalla sig till den storre fragan.

For att Sverige till fullo ska kunna ta tillvara digitaliseringens mojligheter krévs
Iangsiktigt arbete pa en rad olika omraden. Alla delar spelar roll, och detta arbete
maste ske i samverkan mellan en rad olika aktorer, mot gemensamma tydliga mal,
och med tillrackliga resurser.

Det &r ocksa en angelagenhet for individen att information som finns lagrad hos
halso- och sjukvarden och socialtjansten gors tillganglig. I utvecklingen mot en
jamlik god och néra vard finns det goda skal att starka individens rétt till att
information ska kunna delas med de vard- och omsorgsgivare som kan behéva den
som underlag for basta mojliga vard och omsorg. Individen kan ocksa vilja dela med
sig av uppgifter for att utveckla kvaliteten i vard och omsorg till nytta for andra.

Informationsforsorjningen inom vard och omsorg ar en angelégen fraga som bor
hanteras i bred samverkan med en rad aktérer. | planering, prioritering och
implementering &r det av vikt att individuella, lokala, kommunala, regionala,
nationella och internationella behov och perspektiv utgdr underlag. Ett 6kat statligt
ansvarstagande kan innebara tydligare styrning i vissa fragor, men ocksa utveckling,
forvaltning och finansiering av vissa tekniska delar. Genom att formulera tydliga
mal, 6ka koordineringen mellan initiativen, tydliggora finansieringsansvar och skapa
en helhet okar férutsattningarna att forverkliga flera av Sveriges hogt uppsatta
ambitioner.
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