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Forord

I slutrapporten for Uppdraget om saker och effektiv tillgang till grunddata
namns att utifran erfarenheter fran de ursprungliga grunddatadoméanerna
skulle fler doméner kunna skapas, daribland for viss typ av halsodata.*
E-hédlsomyndigheten har tilldelats medel for att genomfdra en utforskande
forstudie for en grunddatadoman for halsodata. Denna rapport redovisar
forstudiens arbete och resultat.

Forstudierapporten ar framtagen av projektledare/utredare Agneta Aldor och
utredarna Johanna Hellberg, Bessam Saleh och Rodabe Alavi med stod av
terminolog Henrik Nilsson med flera.

| den slutliga handlaggningen har enhetschef Michel Silvestri deltagit. Beslut
om rapporten har fattats av avdelningschef Annemieke Alenius, utredare
Agneta Aldor har varit féredragande.

Annemieke Alenius

Avdelningschef

1 DIGG (2018) Saker och effektiv tillgang tillgrunddata Slutrapport for regeringsuppdragen Fi2018/02149/DF,
Fi2018/03036/DF och 12019/01060/DF
https://www.digg.se/globalassets/dokument/publicerat/publikationer/slutrapport-uppdrag-om-saker-och-effektiv-
tillgang-till-grunddata.pdf
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Sammanfattning

Inom halso- och sjukvarden och socialtjansten produceras det dagligen en stor
mangd data. Dessa data &r av olika karaktar, en del &r kopplade till individer
och en del ar kopplade till organisationer och verksamheter. Det finns ocksa
data som skapar forutséttningar for att bedriva verksamhet. Pa nationell niva
samlas oftast dessa data in for att skapa statistik av olika slag eller som
underlag till forskning. Fran nationell niva finns det vissa data som
konsumeras i regioner och kommuner, men oftast ar det pa lokal och regional
niva som data produceras.

Data ar i dag en viktig och vardefull tillgang och arbetet med att utarbeta
strategier for data ar prioriterat inom manga verksamheter, i privata saval som
offentliga. Det finns inga krav pa enhetlighet i datastrukturer och inte heller
nagon 6vergripande nationell samordning av hanteringen av data inom halso-
och sjukvarden och socialtjansten. Kritiska och viktiga dataméangder bor
identifieras och deras hantering behdver i storre utstrackning harmoniseras,
struktureras och kvalitetssakras. Hos Myndigheten for digital forvaltning,
DIGG, pagar ett arbete tillsammans med ett flertal myndigheter inom den
offentliga sektorn for att strukturera sarskilt viktiga datamangder och for att
oka Sveriges formaga till informationsutbyte och en d&ndamalsenlig och
effektiv hantering och samordning av information. DIGG arbetar pa uppdrag
av regeringen med att etablera en forvaltningsgemensam digital infrastruktur
for informationsutbyte.? Denna infrastruktur omfattar dven ett ramverk for
grunddata och grunddatadomaner inom den offentliga forvaltningen.®

DIGG har gett E-halsomyndigheten i uppdrag att géra en utforskande
forstudie for att undersdka behov och forutsattningar for att skapa en
grunddatadoman for halsodata. Berdrda myndigheter arbetar véldigt olika nar
det galler att se dver datastrukturer. Inom regionerna pagar ett arbete med att
strukturera viktiga och prioriterade data. Malet &r att visionen att data ska
skapas en gang och uppdateras vid kéllan kan uppnas. Da kan alla
konsumenter fa standig tillgang till samma och korrekt information. Hos
kommunerna varierar det, men det ar fa som bedriver ett strukturerat arbete
med sina data. Nyttoeffekterna for kommuner forvantas darfor blir stora om
ett arbete med att strukturera och standardisera viktiga datamangder drivs fran
nationell niva.

2 Regeringen (2019) Uppdrag att etablera en forvaltningsgemensam digital infrastruktur for informationsutbyte
3 Regeringen (2019) Uppdrag att etablera ett nationellt ramverk for grunddata inom den offentliga forvaltningen
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| var omvérld pagar arbete bade inom Norden, men speciellt inom EU for att
oka formagan att utbyta olika typer av halsorelaterad information éver
landsgranser, bland annat e-recept och elektroniska patientjournaler. En viktig
forutsattning for att forverkliga detta ar att data struktureras och hanteras
enligt givna regelverk som en grunddatadomén ger.

De rattsliga forutsattningarna lyfts ofta fram som hinder vid
informationsutbyte avseende hélsodata, men hélsodata ar betydligt mer &n
individrelaterade data och handlar saledes inte bara om kansliga
personuppgifter. Flera datamangder som diskuterats som potentiella
halsogrunddata ar mer av karaktaren administrativa data av olika typer, data
kopplade till varor och referensdata. En behovs- och nyttoanalys har visat att
denna typ av grunddata kan ge stora kvalitativa nyttor.

Forstudien har utifran den nationella och internationella
omvaérldsbevakningen samt en behovs- och nyttoanalys kommit fram till att
det finns behov av en grunddatadomén for halsodata.

Nar det galler forutsattningarna for att utveckla och etablera en sadan
grunddatadoman behdvs dock mer utredande arbeten nér det galler styrning
och samverkan kring en grunddatadomaén. Det finns i dag ingen samverkan
mellan myndigheter inom denna sektor liknande det Geodatarad som
Lantmateriet samordnar.* En grunddatadoman for halsodata kommer med
storsta sannolikhet att likna den grunddatadoman som Lantmaéteriet ansvarar
for, Fastighetsinformation och geografisk information (geodata), och det
finns mycket att lara fran detta arbete. ® For en grunddatadomén for hilsodata
blir det ocksa en viss komplexitet eftersom en stor andel data produceras av
sjalvstyrande kommuner och regioner samt vard- och omsorgsgivare som
arbetar pa uppdrag av dessa.

Ytterligare en forutsattning for en grunddatadomén for halsodata som maste
utredas ar den befintliga digitala infrastruktur som utvecklas av Inera. Inera
har under manga ar skapat en infrastruktur for regionerna, och under de
senaste aren har aven kommunerna kommit med som en del i Ineras
satsningar pa infrastruktur. Hur denna befintliga infrastruktur ska samverka
med den infrastruktur som etableras under DIGG:s ledning maste utredas
vidare.

4 Lantméteriet (u.d.) Geodataradet https://www.lantmateriet.se/geodataradet [2021-11-13]

5 Lantmateriet (u.d.). Grunddatadoman Fastighets- och geografisk information (geodata)
https://www.lantmateriet.se/sv/webb/smartare-samhallsbyggnadsprocess/grunddatadoman-fastighets--och-
geografisk-information-geodata/#qry=grunddatadom%C3%A4n [2021-11-12]
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Rekommendationen ar att arbetet med att utveckla en grunddatadoman for
halsodata fortsatter. | arbetet ingar att ytterligare utreda de rattsliga
forutsattningarna for styrning och samverkan samt de beroenden som finns
till befintlig digital infrastruktur. E-halsomyndigheten bor fa ett samordnande
ansvar for halsodatadoménen.
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1. Inledning

For att oka Sveriges formaga till informationsutbyte och en andamalsenlig
och effektiv hantering och samordning av information arbetar manga
myndigheter under Myndigheten for digital férvaltnings (DIGG) ledning pa
uppdrag av regeringen med att etablera en forvaltningsgemensam digital
infrastruktur for informationsutbyte (FDII; i slutfasen av denna forstudie
omdopt till Ena — Sveriges digitala infrastruktur).® Denna infrastruktur
omfattar dven ett ramverk for grunddata och grunddatadoméner inom den
offentliga forvaltningen.’

Ett effektivt utbyte av grunddata ska bidra till att uppna malet att uppgifter
om méjligt bara ska behova lamnas en gang. Etablering av en
grunddatadoman och utbyte av grunddata ska ocksa skapa forutsattningar for
nyttjande av digitaliseringens mojligheter och samtidigt bidra till
medborgarnytta och effektiviseringar. Regeringen framhaller att grunddata
”bor ges en definition som omfattar offentlig information av vikt for
samhéllets effektivitet och med bred anvéandning”.®

1.1 Bakgrund

Varen 2018 fick Lantmaéteriet, Bolagsverket, Skatteverket och Myndigheten
for digital forvaltning i uppdrag att analysera och ta fram forslag pa
gemensamma riktlinjer for grunddata.® Myndigheterna foreslog ett antal
atgarder som syftar till en saker och effektiv tillgang till grunddata. Bland
annat foreslogs att ett gemensamt nationellt ramverk for grunddata och
grunddatadomaner for foretag, person samt fastighetsinformation och
geografisk information skulle etableras.*® E-halsomyndigheten deltog i olika
delar av arbetet med detta regeringsuppdrag. Under arbetets gang vacktes
idén om en grunddatadomaén for halsodata, men detta hann aldrig analyseras
da. Regeringsuppdraget aterrapporterades i maj 2019 och innehéll en kort
skrivning om att ramverket skulle kunna byggas ut och omfatta flera
domaner, till exempel viss typ av halsoinformation.

| december 2019 kom fortsattningen pa regeringsuppdraget da flera
myndigheter, under ledning av DIGG, fick i uppdrag att etablera ett nationellt

® Regeringen (2019) Uppdrag att etablera en forvaltningsgemensam digital infrastruktur for informationsutbyte
" Regeringen (2019) Uppdrag att etablera ett nationellt ramverk fér grunddata inom den offentliga férvaltningen
8 Regeringen (2018) Uppdrag om séker och effektiv tillgang till grunddata.

° Regeringen (2018) Uppdrag om séker och effektiv tillgang till grunddata.

1 DIGG m.fl. (2019) Uppdrag om séker och effektiv tillgang till grunddata Slutrapport fr regeringsuppdragen
Fi2018/02149/DF, Fi2018/03036/DF och 12019/01060/DF.
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ramverk for grunddata inom den offentliga forvaltningen. Myndigheterna tog
fram ett nationellt ramverk for grunddata som skulle forvaltas och utvecklas
vidare inom kompetensomradet grunddata i den styrstruktur som galler for
den férvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen for
informationsutbyte.!* Detta ramverk innehéller bland annat en definition av
grunddata (se avsnitt 1.3.). For att grunddata ska anses vara nationella
grunddata behdver de uppfylla och folja 6verenskomna egenskaper, principer
och riktlinjer. Ramverket lagger en nédvandig grund for etableringen av savl
beslutade som nya grunddatadomaner, till exempel fordon och
miljéinformation

Idén om att etablera en grunddatadomén for halsodata aktualiserades pa nytt i
borjan av 2021 da DIGG och E-halsomyndigheten kom &verens om att
genomfora en utforskande forstudie om en grunddatadoman for halsodata.

DIGG har, genom det utdkade anslaget for digital infrastruktur for 2021,
kunnat fordela medel till E-hdlsomyndigheten och har darigenom
delfinansierat forstudien.*? Ett utforskande arbete av detta slag ska bland
annat analysera vilka réttsliga forutsattningar det finns for en ansvarig aktor
for grunddatadomanen och hur finansieringsbehoven ser ut. | arbetet behéver
det aven fortydligas om den tilltdnkta grunddatadoménansvariga redan i
dagslaget har nédvéndiga rattsliga forutsattningar eller om ett utdkat ansvar
behdver definieras. De réattsliga forutsattningarna kring etableringen av en
grunddatadoman for halsodata har, inom den givna tidsramen for forstudien,
inte varit mojliga att utreda.

Resultatet fran denna utforskande forstudie blir ett underlag for vidare beslut
om att etablera en ny grunddatadomén for héalsodata. | denna rapport
redovisar E-halsomyndigheten resultatet av forstudien.

1.2 Avgransning

Hélsa ar ett vitt begrepp och enligt WHO definieras hélsa som “fysiskt,
mentalt och socialt valbefinnande och inte bara franvaro av sjukdom*3
(Se Figur 1. Insnavning av WHO:s vida syn pa hélsa)

1 Regeringen (2019) Uppdrag att etablera ett nationellt ramverk fér grunddata inom den offentliga férvaltningen.
12 Trafikverket har ocksa tilldelats medel till en utforskande forstudie om en grunddatadomén for transportsystem.
8 Wikipedia, Halsa. https:/sv.wikipedia.org/wiki/H%C3%A4lsa#WHO:S_definition_av_h%C3%A4lsa [2021-11-
09]
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Figur 1. Insnavning av WHO:s vida syn pa hélsa. Fritt efter Dahlgren & Whitehead.*

Manniskors halsa paverkas av en mangd strukturella och individuella faktorer
som pa olika satt samspelar med varandra, vilket aterspeglas i figur 1 ovan.
Om faktorerna i bilden ovan kunde representeras i form av data skulle de i
ratt kontext kunna utgéra halsodata (se vidare avsnitt 1.3).

1.3 Terminologi

| detta avsnitt beskrivs termer som anvands i rapporten. En komplett lista 6ver
termer finns i bilaga 1.

Halsodata
Halsodata kan definieras pa olika satt, men i denna forstudie anvands féljande
prelimindra definition:

halsodata
data som har betydelse for individ- eller folkhélsa och som paverkas av
faktorer som héalso- och sjukvard och socialtjanst hanterar

Individuella och samhaélleliga halsodata
Halsodata kan finnas pa individniva och pa samhallsniva. Respektive typ har
preliminart definierats enligt foljande:

14 Dahlgren G. & Whitehead M. (2007) Policies and strategies to promote social equity in health. Background
document to WHO — Strategy paper for Europe, Institutet for framtidsstudier Working paper 2007:14.
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individuella hélsodata
hélsodata vilka ror en fysisk persons fysiska eller psykiska hélsa och ger
information om personens hélsostatus

samhalleliga halsodata
halsodata som ror aktorer inom vard och omsorg och deras tjanster

Halsogrunddata

Forstudiens syfte ar att nd&rmare undersoka om det finns halsodata som skulle
kunna utgora grunddata och darmed omfattas av en grunddatadoman for
hélsodata. For dessa data anvands termen halsogrunddata som preliminart fatt
foljande definition:

halsogrunddata
grunddata som har betydelse for individ- eller folkhélsa och som paverkas av
faktorer som hélso- och sjukvard och socialtjanst hanterar

Masterdata

Termen “masterdata” anvinds ibland som synonym till ”grunddata”, sarskilt i
regioner och kommuner. Men ”masterdata” anvands ibland ocksa for ett
vidare begrepp och hir anviands darfor genomgaende termen “grunddata”
utom i de fall da det handlar om projekt eller liknande som uttryckligen
anvénder termen “masterdata”. | den internationella omvarldsanalysen
forekommer dven den engelska termen “’base data” vilket motsvarar
”grunddata” enligt definitionen i ramverket.

Enligt Delredovisning inom uppdrag att etablera ett nationellt ramverk for
grunddata inom den offentliga forvaltningen®® beskrivs masterdata som:

masterdata

gemensam och enhetlig uppséttning av uppgifter som beskriver en
organisations ké&rninformation och som anvands i flera delar av
organisationen

Vanligtvis &r alla grunddata masterdata, men det kan finnas masterdata som
ar avsedda endast for intern anvandning inom en organisation och darmed
inte &r grunddata.

15 DIGG (2021). Uppdrag att etablera ett nationellt ramverk for grunddata inom den offentliga forvaltningen
Diarienummer: 12019/03307/DF, 12019/01361/DF (delvis), 12019/01412/DF, 12019/01447/DF, 12020/03367,
12020/02753 (delvis). Delredovisning 2021-01-29
https://www.digg.se/4905d9/globalassets/dokument/publicerat/publikationer/delredovisning_etablera_nationellt ram
verk_for_grunddata 20210129.pdf [2021-11-11]
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1.4 Forstudiens genomférande

Forstudien har huvudsakligen genomforts under perioden juni 2021 till
oktober 2021. Pa grund av den begréansade tiden har vissa delar behandlats
ytligt och behdver studeras djupare vid en eventuell fortsattning.

1.4.1 Aktiviteter

Syftet med forstudien har varit att underséka om det finns behov av, och
forutsattningar for, en grunddatadoman for halsodata. Detta har undersokts
genom ett antal olika aktiviteter:

¢ ldentifikation av existerande halsodataméngder som har potential att
utgora nationella grunddata (sa kallade nationella halsogrunddata) och
darmed kan ingd i en grunddatadoman for halsodata.

e Nationell och internationell omvérldsanalys.

e Terminologiarbete for de begrepp som behdvs for arbetet med en
grunddatadoman for halsodata.

e Behovs- och nyttoanalys for en grunddatadomén for hélsodata.
e Undersokning av kopplingar till pagaende arbete inom EU.

Identifikationen av potentiella halsodatamangder som skulle kunna utgéra
nationella grunddata inom sektorn vard och omsorg (nationella
hélsogrunddata) har genomforts utifran nagra olika anvandningsfall. De
relevanta halsodatamangderna har darefter kategoriserats inom respektive
anvandningsfall och deras gemensamma namnare har analyserats sa att
potentiella nationella hdlsogrunddata kunnat identifieras. Ett forslag till hur
utveckling och forvaltning av hélsogrunddata ska skotas har darefter
utformats.

Den nationella omvérldsanalysen omfattar en inventering av pagaende
nationella och regionala aktiviteter med beroenden till grunddata. | den
internationella omvarldsanalysen har EU:s och nagra enskilda landers arbete
med halsodata studerats for att utréna om deras erfarenheter och lardomar kan
vara anvéndbara och viktiga i arbetet med en grunddatadoman for hélsodata i
Sverige.

Nationella grunddata &ar &ven en del av Vision e-hélsa 2025 — att Sverige
senast ar 2025 ska vara bast i varlden pa att anvanda digitaliseringens och
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e-halsans mojligheter.'® Arbetet med grunddata tillhor inriktningsmal 4,
Utveckling och digital transformation i samverkan, samt de grundlaggande
forutsattningarna standarder och enhetligare begreppsanvandning.’

1.4.2 Organisation

Den utforskande forstudien ar en del i organisationen for utvecklingen av den
forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen for informationsutbyte och
etablering av grunddatadoméner. (Se Figur 2. Styrstruktur for den
forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen for informationsutbyte).

Kompetensomriden (KO) Samordningsforum och samverkan

Tvarfunktionellt kempetensforum
infrastrukturansvarig Strateziskt samordningsforum.

Kompetensomrddesonsvarigs Infrastrukturansvar

Samverkan

Arkitektur Date Info. Juridik KO X
sikerhat

Operativt samordningsforum

Anolys av behav och krav Bygghlocksansvariga Grunddatadomanansvari iga

Grunddatadomaner

Halsodata och Transpartsystem APLhantering Digital post Fastighets- och geografisk information

Identitat Minz ombud Fératag Parson

datshanering,

Byggblock X Byggblock X [ ar an X

Utforskande utveckiing X Bygeblock X Byzzblock X x

Figur 2. Styrstruktur for den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen for informationsutbyte

Forstudien har genomforts under ledning av E-halsomyndigheten. Férutom de
myndigheter och organisationer som deltagit i samradet (se 1.4.3) har arbetet
stdmts av med regionernas masterdatagrupp som &r en egeninitierad
gruppering med deltagare fran ett flertal regioner dar syftet ar att samarbeta
kring masterdata.

E-halsomyndigheten har ocksa deltagit i regelbundna méten inom
kompetensomrade Data och haft avstamningsmoten med Trafikverket och
deras utforskande forstudie for transportsystem.

16 Regeringen och SKL (2016) Vision e-halsa 2025.
1" Regeringen och SKR (u.d.) Strategi for genomforande av vision E-hélsa 2025 (2020-2025).
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1.4.3 Samréad

Ett samrad har upprattats for den utforskande forstudien. Samradet har bestatt
av representanter fran Inera, Inspektionen for vard och omsorg (1VO),
Socialstyrelsen (SOS), Statistiska centralbyran (SCB) och Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR). Lakemedelsverket (LMV) har inte kunnat
delta i samradsmoten, men ett separat mote har genomfarts med dem.

Samradet har under E-halsomyndighetens ledning moétts fyra ganger och da
har en grunddatadoman for halsodata diskuterats ur olika perspektiv.
Samradets roll under forstudien har varit att vara radgivande.

Samradets medlemmar har ocksa deltagit i enskilda intervjuer for
nyttoanalysen samt varit behjalpliga i planeringen av det fortsatta uppdraget.

1.4.4 Kommunikationsaktiviteter

Eftersom uppdraget befinner sig i en tidig fas har ingen kommunikationsplan
upprattats och annu har inga externa kommunikationsaktiviteter planerats. De
kommunikationsaktiviteter som forekommit &r:

e Presentationer i de sa kallade storrumskoordineringarna arrangerade
av DIGG. Storrumskoordineringar sker varje kvartal da alla
inblandade parter i den forvaltningsgemensamma digitala
infrastrukturen mats for genomgang av status i pagaende arbeten.

e Presentationer for regionernas masterdatagrupp och samradet.

2. Vad ar grunddata?

Nyckeln till en framgangsrik datastrategi &r att prioritera de data som ar mest
kritiska for verksamheten. Sadana data benamns har grunddata men i manga
sammanhang &r masterdata ett mer anvént uttryck (se definition av masterdata
i 1.3). Dessa kritiska data bor centraliseras, struktureras och kvalitetssakras,
och det ar ett arbete som nu pagar inom den offentliga sektorn under DIGG:s
ledning. Egentligen finns grunddata redan, det handlar inte om nya data utan
om att strukturera och hantera de data som redan finns pa ett enhetligt och
sékert satt och i enlighet med regelverk. Det leder i sin tur till effektivare
hantering och jamlik tillgang till data.

| detta kapitel beskrivs vad nationella grunddata &r enligt det nationella
ramverket for grunddata. Kopplingar gors fran det befintliga arbetet med
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grunddatadomaéner till vad nationella grunddata inom vard och omsorg (sa
kallade nationella halsogrunddata) skulle kunna vara.

2.1 Nationella grunddata enligt ramverket

Ett ramverk finns framtaget enligt uppdraget att etablera ett nationellt
ramverk for grunddata inom offentlig forvaltning.'® Syftet med ramverket &r
att skapa forutsattningar for en saker och effektiv tillgang till nationella
grunddata. Det 6vergripande malet ar att se till att nationella grunddata Gver
tid bedoms som anvandbara, tillforlitliga och fullstdndiga samt att de hanteras
sékert.

Ramverket definierar nationella grunddata som “uppgifter, inom offentlig
forvaltning, som flera aktorer har behov av och som &r viktiga i samhéllet och
som uppfyller Gverenskomna egenskaper, principer och riktlinjer”.°

De dverenskomna egenskaperna &r att nationella grunddata:
+ produceras av offentliga aktorer,?

» anvénds av flera konsumenter,

» &rviktiga i samhallet,

+ foljer bverenskomna regler.

De dverenskomna principerna och riktlinjerna &r att nationella grunddata ska:
* ge samhéllsnytta,

* kunna nyttjas effektivt och enkelt,

* stddja “en uppgift en géng”,

» folja faststallda krav,

» vara kombinerbara,

* beskrivas,

« behandlas pa ett sékert satt.

18 Regeringen (2019). Uppdrag att etablera ett nationellt ramverk for grunddata inom den offentliga forvaltningen.
19 Se bilaga 2 for ytterligare resonemang och forslag till revidering av denna definition.
20| detta sammanhang ingér aven akt6rer som arbetar pa uppdrag av det offentliga.
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De dverenskomna egenskaperna, principerna och riktlinjerna finns beskrivna i
huvuddokumentet for ramverket.?! Till ramverket finns ocksa tva bilagor,
Informationsarkitektur?? och Processer.?® Rollbeskrivningar inom den
forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen for informationsutbyte
géller dven for nationella grunddata.?*

Ramverket beskriver styrande principer och riktlinjer for grunddata och
nationella grunddata, och kan i korthet sammanfattas som att grunddata ska:

e hamtas fran en kélla och anvandas av flera aktorer.

e haen &gare som foljer uppsatt ramverk, arbetar med att sékerstalla
kvaliteten pa informationen samt se till att informationen behandlas och
tillgangliggors pa ett sakert sétt.

2.2 Kopplingar till befintliga grunddatadomaner

Genom att jamfoéra med tva av de grunddatadomaner som &r under etablering
— Person och Foretag — gar det att forsta vad nationella halsogrunddata skulle
kunna vara.

Grunddatadoménen Person

Skatteverket haller pd att etablera grunddatadoménen Person.?® Person
motsvarar det som finns i Skatteverkets tjanst Navet.?® Navet ar redan i dag
kallan dar regioner, kommuner och myndigheter hamtar
folkbokforingsuppgifter. Med Navets personuppgifter som grund adderas
sedan ytterligare data om patienter och brukare i vardens journalsystem och
socialtjanstens verksamhetssystem. Genom att addera ytterligare data till en
patient eller brukare skapas redan i dag nya dataméngder inom vard och
omsorg som i sin helhet eller till vissa delar skulle kunna utgéra grunddata.
Exempel pa uppgifter som kan adderas &r kontaktuppgifter till anhoriga eller
narstaende eller information om halsostatus eller insatser inom omsorgen.

2L DIGG (2021). Ramverk for nationella grunddata inom den offentliga forvaltningen Version 1.0 2021-01-29.

22 DIGG (2021). Ramverk for nationella grunddata inom den offentliga forvaltningen — bilaga
informationsarkitektur Version 1.0 2021-01-29.

2 DIGG (2021). Ramverk for nationella grunddata inom den offentliga forvaltningen — bilaga processer Version 1.0
2021-01-29.

24 DIGG (2021) Rollbeskrivningar inom den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen for
informationsutbyte

% Skatteverket (u.d.). Grunddatadoman Person
https://www.skatteverket.se/offentligaaktorer/informationsutbyte/grunddatadomanperson.4.96cca41179bad4blaa3eb
2.html [2021-11-09]

% Skatteverket (u.d.). Navet — hamta uppgifter om folkbokforing
https://www.skatteverket.se/offentligaaktorer/informationsutbyte/navethamtauppgifteromfolkbokforing.4.18e1b1033
4ebe8bc80001754.html [2021-11-09]

17 (65)


https://www.skatteverket.se/offentligaaktorer/informationsutbyte/grunddatadomanperson.4.96cca41179bad4b1aa3eb2.html
https://www.skatteverket.se/offentligaaktorer/informationsutbyte/grunddatadomanperson.4.96cca41179bad4b1aa3eb2.html
https://www.skatteverket.se/offentligaaktorer/informationsutbyte/navethamtauppgifteromfolkbokforing.4.18e1b10334ebe8bc80001754.html
https://www.skatteverket.se/offentligaaktorer/informationsutbyte/navethamtauppgifteromfolkbokforing.4.18e1b10334ebe8bc80001754.html

Grunddatadomanen Foretag

Bolagsverket héller pa att etablera grunddatadoménen Foretag.?’ Foretag ar
en utveckling av SSBTGU (Sammansatt bastjanst for grundlaggande
uppgifter om foretag) som redan i dag anvands av kommuner och
myndigheter.?

Domaénen innehaller uppgifter om féretag och myndigheter pa en
overgripande niva. Uppgifter om organisatoriska enheter och verksamheter
saknas. Med data fran Foretag som grund skulle varden och omsorgen kunna
skapa egna nationella grunddata for organisatoriska enheter och verksamheter
inom halso- och sjukvard och socialtjanst genom att addera adekvat
information till data fran Foretag. IVO anvander till exempel denna tjanst for
att fa uppgifter till sina vard- och omsorgsgivarregister, vilka skulle kunna
utg6ra grunddata om de rattsliga forutsattningarna fanns.

3. Behovs- och nyttoanalys

En viktig del av forstudien har varit att identifiera behovet av nationella
halsogrunddata, men ocksa att undersoka vilken nytta en grunddatadoman for
hélsodata skulle ge.

3.1 Behovsanalys

For att kunna specificera behov av grunddata har nagra olika anvandningsfall
anvants. Anvandningsfallen har diskuterats i olika grupperingar, bland annat i
samradet, men aven internt pa E-halsomyndigheten med personer med olika
kompetenser och bakgrund inom halso- och sjukvard och socialtjéanst.

Initialt har olika datamangder som ar aktuella inom varje anvandningsfall
analyserats. Darefter har dessa dataméangder vérderats utifran ett
grunddataperspektiv och det ramverk som finns etablerat. En 6vergripande
analys av uppkomna behov har gjorts och resultatet beskrivs i slutsatserna i
detta kapitel.

De verklighetshaserade anvandningsfallen utgar fran olika scenarier. De
fokuserar

2 Bolagsverket (2021). Grunddatadomén féretag https://bolagsverket.se/om/oss/utveckling-av-digitala-
tjanster/grunddatadoman-foretag/grunddatadoman-foretag-1.22256 [2021-11-09]

28 Bolagsverket (2019). Den sammansatta bastjansten for grundlaggande uppgifter om foretag
https://bolagsverket.se/om/oss/utveckling-av-digitala-tjanster/sammansatt-bastjanst/den-sammansatta-bastjansten-
for-grundlaggande-uppgifter-om-foretag-1.13786 [2021-11-09]
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e pa behov hos patienter och brukare och pa behov inom hélso- och
sjukvard samt socialtjanst,

e pabehov vid en krissituation i samhallet och
e pade behov som finns vid skapande av nationella e-hélsotjanster.

De tre forsta anvandningsfallen ar hamtade fran 3R:s samarbete? och det
sista fran erfarenheter vid E-hdlsomyndighetens framtagning av en e-tjanst for
covidbeuvis.

3.1.1 Anvandningsfall 1: Multisjuk

Den som ar multisjuk far vard och omsorg av ett stort antal aktrer inom
hélso- och sjukvard samt socialtjanstens omsorg.® (Se Figur 3. Olika aktorer
och fléden for en multisjuk.) Manga 6verlamningar gors mellan aktdrerna och
samma information efterfragas flera ganger fran patienten. Det finns ocksa
risk for bristande samordning mellan olika aktorer, vilket gor att patientens
historia inte alltid &r kand vid en dverlamning till en annan aktor i forloppet.
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Figur 3. Olika aktorer och floden for en multisjuk.

Det finns ett behov av olika slags uppgifter om patienten, till exempel:

2 3R &r ett samarbete mellan regionerna Stockholm, Vastra Gotaland och Skane med syftet att gemensamt
modernisera sina vardinformationssystem.
30 En multisjuk person har tre eller fler diagnoser och har lagts in pé sjukhus minst tre ganger det senaste aret.
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e Administrativ information: boende, kontaktuppgifter till anhériga och
narstaende, insatser inom omsorgen, kontaktuppgifter till vard- och
omsorgsboende med mera.

e Medicinsk information: diagnoser, allergier, sjukdomshistoria,
lakemedel med mera.

For medarbetare inom vard och omsorg finns det dessutom behov av:

e information och kontaktuppgifter till aktérer som ar involverade kring
den multisjuke,

e information om det utbud som olika aktorer kring den multisjuke
erbjuder vilket mojliggor remittering av den multisjuke till korrekt
aktor.

3.1.2 Anvandningsfall 2: Barn med ont i magen

| detta anvandningsfall ar det flera parallella vardprocesser som kan paga
samtidigt (Se Figur 4. Vardprocesser for barn med ont i magen). Barnet och
dess foraldrar kan ocksa ha kontakt med socialtjanst och elevhalsovard.
Eftersom huvudpersonen &r ett barn blir anhériga och narstaende sarskilt
viktiga i forloppet.
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Figur 4. Vardprocesser for barn med ont i magen

20 (65)



De anhdriga och de narstaende eller barnet sjélvt har behov av att:

e kunna veta vart de ska vanda sig med sina problem, det vill sdga att
det finns ett behov av att kanna till vilken hjalp som finns att fa, vem
som kan hjalpa till och var hjélpen finns,

e inte behdva berétta sin historia hos varje vardgivare och inom
socialtjansten,

o faen kontinuitet med personal.
Fran medarbetares sida finns det behov av:

o aktuell och tillganglig information hos alla aktorer utifran det
informationsbehov som varje aktor har gallande barnet och dess
situation,

o aktuella och korrekta kontaktuppgifter till anhdriga eller narstaende.

3.1.3 Anvandningsfall 3: Bussolycka med manga skadade

I anvéndningsfallet bussolycka handlar det om en krissituation. Det finns flera
aktorer inblandade i raddningsaktionen. Olika typer av transport kan vara
aktuella nar skadade fran olyckan ska transporteras vidare fran olycksplatsen.
Ibland maste placeringar ske Over ett storre geografiskt omrade och dver
regioners granser. Forloppet ar indelat i tre faser: sjalva olyckstillfallet innan
skadade kommer till sjukhus, vistelsen inom varden utifran behov samt
eftervarden nar de skadade lamnat slutenvarden och eventuella féljande
atgarder. (Se Figur 5. Forlopp vid bussolycka med manga skadade.)
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Figur 5. Forlopp vid bussolycka med manga skadade
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| detta anvandningsfall finns det behov av:

o kontaktuppgifter till och information om utbud hos olika aktdrer sa att
skadade ska kunna transporteras vidare till lamplig aktor,

e snabb tillgang till kontaktuppgifter till de skadades anhdriga eller
narstaende,

e snabb tillgang till uppgifter om en skadad som rér dennes halsa utifran
ett antal viktiga parametrar som riskgrupp, lakemedelsallergi,
eventuella pagaende viktiga sjukdomar och behandlingar med mera.

3.1.4 Anvandningsfall 4: Skapande av nationell e-halsotjanst

| takt med att allt fler l&ander bdrjade vaccinera sina medborgare mot covid-19
uppstod det ett behov av att skapa intyg som kan anvandas for att visa pa
genomgangen sjukdom eller vaccination mot covid-19 till exempel for inresa
i vissa lander. De svenska intygen, som kom att fa namnet covidbevis, skulle
utfardas enligt en internationell standard som EU-landerna hade kommit
dverens om.

E-hédlsomyndigheten fick i uppdrag att skapa covidbevis som bestod av vissa
informationsméngder som dock var svara att fa tillgang till, vilket innebar
manuellt arbete och specialldsningar.

En utmaning for arbetet var att det saknades en heltackande nationell
infrastruktur som hanterar information om godkanda vaccinatérer, givna
vaccinationer, provresultat och hos vilken aktor dessa provresultat
producerats. Om det till exempel hade funnits en nationell férteckning éver
godkanda vaccinatérer som kunnat utgéra en form av grunddata skulle arbetet
ha underlattats, vilket dven géller data om vaccinationer och provresultat.

| stillet anvandes skilda informationskéllor for att kunna skapa de olika
bevistyperna (vaccinationsbevis, testbevis, tillfrisknandebevis), vilket innebar
enskilda Idsningar for att inhdmta nddvandig information.
Vaccinationsbevisen har i dag en nationell kélla via Nationella
vaccinationsregistret dit alla vaccinatorer ar skyldiga att rapportera
vaccinationer mot covid-19. For testbevis och tillfrisknandebevis hdmtas
informationen fran de vardaktorer som genomfort provtagning eftersom en
nationell kalla saknas for denna typ av information. Det finns inte heller
nagon nationell informationskélla for de aktorer som tar proven. Arbetet hade
ocksa underléattats av ett ramverk. Arbete fick laggas pa att sétta upp Kriterier
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och processer for godkannande som de anslutande systemen och
vardaktorerna behovde uppfylla.

Framtagandet av en nationell e-halsotjanst av denna typ pekar pa behov av:

e en forteckning 6ver godkéanda vardaktorer som utfor covid-19-tester
och vaccinationer,

e ensamlad tillgang till testresultat (och inte enbart for vaccinationer),

o ett ramverk for att snabbt kunna satta upp en fungerande infrastruktur
for nya e-héalsotjanster.

3.2 Nyttoanalys

Inom ramen for den utforskande forstudien har en nyttoanalys genomforts.
Analysen har i forsta hand fokuserat pa de kvalitativa nyttorna eftersom de
kvantitativa nyttorna har varit svara att estimera i denna tidiga fas av arbetet.
Pa grund av snéva tidsramar har mycket arbete skett parallellt i uppdraget och
identifiering av aktuella grunddataméngder skedde parallellt med
nyttoanalysen varvid det inte fanns nagra foreslagna grunddatamangder att
utga ifran i diskussionerna.

Viktigt att poéngtera ar att for de nyttor som identifierats ar det ofta flera
faktorer som paverkar hur nyttan uppnas. Grunddata ar en av flera
mojliggorare for att nyttan ska kunna uppnas.

Nyttoanalysen baseras pa intervjuer med samradets medlemmar och
ytterligare nagra personer fran kommun och region. Analysen i sin helhet
finns i bilaga 3, nedan foljer en kort sammanfattning av analysen.

3.2.1 Mojliga nyttor pa samhallsniva
Pa samhallsniva finns méjliga nyttor i form av:

e FoOrbattrad samordning och datahantering mellan offentliga
aktorer
Att infora nationella halsogrunddata forbattrar mojligheterna for en
tydligare ansvarsfordelning vad galler att samla in, lagra och
uppratthalla data, vilket i sin tur kan leda till férbattrad samordning
och hantering av data mellan offentliga akttrer. En grunddatadoman
skapar dven forutsattningar for ett gemensamt sprak for aktorer inom
vard och omsorg. Grunddatadoméanen majliggor ocksa en saker och
enhetlig hantering av data — och da ocksa en mer enhetlig tolkning av
regelverk for effektiv och sdker utldmning av data.

23 (65)



Forbattrat nyttjande av resurser och kompetenser

Att infora nationella halsogrunddata innebér att data hamtas fran en
kalla, vilket bor innebara att personal inom vard och omsorg inte
behdver lagga sa mycket tid pa administrativa sysslor som
dubbeldokumentation, manuell hantering eller letande av information
av olika slag. Det i sin tur skulle kunna innebéra att resurser kan
anvandas pa ett mer tidseffektivt satt och att personalens kompetens
kommer mera till sin rétt.

Okad tillgang till data inom omsorgssektorn

Inom de flesta kommuner finns det inte mojlighet att avsatta resurser
for att arbeta strukturerat med sina data. En grunddatadomén skulle
innebara att kommuner far enklare tillgang till data och att de far stor
nytta av ett samlat nationellt grepp kring datasamordning. Det kan da
bli mojligt att fa tillgang till nationellt kvalitetssakrade data samt
ocksa fa ett ramverk att forhalla sig till vid inforande av nya
verksamhetssystem.

Okad datakvalitet

Enhetlig hantering av data bor leda till 6kat anvdndande av dessa data.
Detta bor i sin tur leda till att fler fel upptéacks och snabbt kan
atgardas, vilket i sin tur leder till en 6kad datakvalitet.

3.2.2 Mdjliga nyttor inom hélso- och sjukvard och socialtjanst

For halso- och sjukvard och socialtjanst finns méjliga nyttor i form av:

Arbetstidsbesparingar

Tid kan frigoras fran administrativa uppgifter — som till exempel
dubbeldokumentation, manuell hantering eller sbkande av
information. Istéllet kan de anvénda tiden for att tillvarata
medarbetarnas kompetens och ge mer tid till patienter och brukare.

Forbattrad arbetsmiljo for vard- och omsorgspersonal

Den administrativa bordan forvantas latta for vard- och
omsorgspersonal i och med inférandet av nationella grunddata. Att
hamta data fran en kalla bor forenkla datahanteringen och eliminera
arbetsuppgifter som i dag inkluderar administration, insamling och
sammanstallning av data for interna behov. Detta kan skapa nytta i
form av en battre arbetsmiljo dar mindre tid kan laggas pa
administrativa uppgifter for datahantering. Utdver detta mojliggor det
for vard- och omsorgspersonal att fatta beslut utifran ett gediget
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informationsunderlag. Detta bor eliminera en del onddig stress och
oro och underlatta det dagliga arbetet med patienter och brukare.

Okad tillganglighet inom vard och omsorg

Nar vard- och omsorgsgivare har en lattillganglig dversikt over det
utbud och de kompetenser som finns hos varje vard- och
omsorgsgivare bor det resultera i en mer lattillganglig vard for
patienter.

Snabbare behandling

Eftersom en grunddatadomén mojliggor for effektivare interna
processer och minskad administrationsborda for personal skapas en
indirekt nytta i form av snabbare behandling av patienter och brukare.
Utover detta skapas mojligheter for snabbare atgarder genom att
uppdaterad information nar ut till vard- och omsorgsgivare snabbare.
Detta mojliggor ocksa effektivare implementering av nya processer,
vaccinationsprogram och vardprogram.

3.3 Reflektioner

De olika anvandningsfallen pekar delvis pa skilda behov, men vissa behov
aterkommer ocksa i mer &n ett av anvandningsfallen.

Det finns gemensamma behov av grunddata om:

utbud av vard- och omsorgstjanster samt om vilken organisatorisk
enhet som utfor dessa tjanster,

information om patient och brukare — speciellt papekas att aktuella
och korrekta kontaktuppgifter till anhoriga och narstaende ar viktigt,

kodverk sa att dokumentation kan ske enhetligt,

information om vard- och omsorgspersonal och deras roller for att
tillgangen till ratt information vid en viss situation ska kunna styras.

Utdver dessa behov pekar framtagandet av nationella e-hélsotjanster pa
behovet av byggblock®! fran den myndighetsévergripande digitala
infrastrukturen for informationsutbyte, till exempel auktorisation, identitet
och API-hantering.

I nyttoanalysen identifieras ett stort antal nyttor som kan kopplas till behoven
i behovsanalysen. Det finns stora likheter mellan de nyttor som uppstar pa

31 Se vidare 6.2.1 nedan.
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samhaéllsniva och inom vard och omsorg. Manga nyttor ar dven tatt
sammankopplade — till exempel kan minskad administration leda till bade
effektivare vard och vard med hogre kvalitet. Manga av de nyttor som
identifieras kan kopplas till just tidsbesparingar och mojlighet till battre
prioriteringar. Samtidigt pekar flera aktorer ocksa pa det langsiktiga
perspektivet dar inte minst 6kad samordning och standardisering kan
mojliggdra for nya innovationer.

Under intervjuerna har det framkommit att terminologin inom
halsodataomradet inte anvéands pa ett enhetligt sétt. Att standardisera
dataméngder och skapa nationella grunddata inom omradet skulle kunna bidra
till ett gemensamt sprak. Det skulle ocksa innebara att tillgangliggorande av
data blir enhetligt, vilket skulle bidra till en mer jamlik vard och omsorg i
landet.

Vidare konstateras att kommunerna skulle fa stor nytta av nationella
grunddata eftersom de till skillnad fran regionerna i de flesta fall, pa grund av
sin storlek, inte kan avsatta resurser for att arbeta med grunddata eller
masterdata, som &r det begrepp som anvands inom region och kommun,

4. Internationella forutsattningar och initiativ

Nedanstaende kapitel beskriver kort de forutsattningar och initiativ som finns
for att dela halsodata och synen pa grunddata inom EU.

4.1 Bakgrund

P& EU:s inre marknad galler, som stipuleras i fordragen, fri rorlighet for
varor, tjanster, personer och kapital mellan medlemslanderna. Den fria
rorligheten sékerstélls bland annat genom gemensamma riktlinjer som stods
av sammanhangande interoperabla natverk och system. For att interaktionerna
mellan manniskor och offentlig forvaltning bland annat ska vara effektiva,
enkla och av hog kvalitet moderniserar medlemslanderna sin offentliga
administration genom digital service till allmé&nheten. Digitaliseringen
behover vara koordinerad pa EU- och landsniva sa att risken for fragmenterad
informationsforsérjning minskar.32

32 Europeiska kommissionen (2017). New European Interoperability Framework, ISBN 978-92-79-63756-8, New
European interoperability framework - Publications Office of the EU (europa.eu) [2021-11-13]
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New European Interoperability Framework (EIF) ger rekommendationer for
hur offentlig administration forbattrar styrningen av bland annat
interoperabilitetsaktiviteter.3® EIF namner basregister som en viktig del av
forbattringsarbetet och beskriver basregister pa foljande satt:

“Basregister (base register) ar grundvalen for tillhandahallandet av europeiska
offentliga tjanster. Ett basregister &r en tillforlitlig och autentisk
informationskalla som kan och bor vidareutnyttjas digitalt av andra. En
organisation ar ansvarig for insamlingen, anvandningen, uppdateringen och
bevarandet av information. Basregister ger grundlaggande information om
exempelvis personer, foretag, fordon, tillstdnd, byggnader, anlaggningar och
vagar. Denna typ av information utgdr “masterdata” for offentliga
forvaltningar och tillhandahallande av europeiska offentliga tjanster.

” Autentisk™ innebdr i detta fall att ett basregister anses vara “’kallan” till
information, det vill sdga att det har ratt status, ar uppdaterat och &r av hogsta
majliga kvalitet och integritet.”3*

Basregister inom halsodataomradet i EU finns till exempel inom Kanta, det
finska systemet for digitala tjanster inom halso- och sjukvard och social
omsorg for medborgare och omsorgs- och halsovardsaktorer. Kantas
basregister for lakemedel ar ett register som fors av Fimea och som innehaller
samtliga lakemedel som har forsaljningstillstand samt preparat som har
temporart specialtillstand.®

De data som finns i basregistren refereras till som grunddata (eng. base data).
I Myndigheten for digital forvaltnings (DIGG:s) arbete med grunddata i
Sverige ser man att grunddata ofta aterfinns i register, men inte uteslutande.
DIGG:s definition ar darfor nagot vidare an EU:s definition. Begreppet
grunddata ar relativt nytt inom halso- och sjukvarden samt omsorgen inom
EU och har inte vunnit mark. Daremot finns data inom halsodataomradet som
ar grundlaggande att dela for att uppna fri rorlighet pa marknaden och dessa
kan komma att klassas som grunddata. Att dela halsodata inom EU é&r ett
prioriterat omrade och flera projekt syftar till att hitta I6sningar for att géra
det pa ett sakert satt. Nagra exempel pa projekt ar:

e eHealth Network
Ett ndtverk inrdttat gemensamt av EU-kommissionen och

33 Europeiska kommissionen (2017). New European Interoperability Framework, ISBN 978-92-79-63756-8, New
European interoperability framework - Publications Office of the EU (europa.eu) [2021-11-13]

34 Europeiska interoperabilitetsramen — genomforandestrategi COM(2017) 134 final 23.3.2017

% Fimea (u.4.). Basregister for lakemedel
https://www.fimea.fi/web/sv/soktjanster_och_forteckningar/basregister_for_lakemedel
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medlemsstaterna med syfte att sakra att alla lander anpassar sig till
patientrorlighetsdirektivet och att driva pa e-halsofragorna pa EU-

niva.® Sveriges representanter i nitverket 4r Regeringskansliet och
E-halsomyndigheten.

e MyHealth@EU
Med e-hélsotjanster vill EU garantera kontinuitet i varden for den som
reser till andra EU-lander genom att skapa forutsattningar for att
vardgivare och apotek i de olika landerna sakert och effektivt ska
kunna utbyta hédlsodata utan tekniska hinder. E-halsotjénsterna samlas
under namnet MyHealth@EU?'. Tv4 tjanster &r inférda och i full
produktion i manga europeiska lander samt pa vag att inforas i andra:
e-recept (ePrescription & eDispensation)® samt patientdversikt
(Patient Summary)®

o X-eHealth
X-eHealth &r ett projekt med 47 halsoaktorer fran 25 EU-lander dar
man arbetar fram ett format sa att utbyte av elektroniska hélsodata ska
ske sékert och interoperabelt®®. Arbetet baseras pa Patient Summary
som redan finns framtagen och man tar fram forutsattningarna for att
dela medicinska bilder, laboratorieresultat och utskrivningsbrev,
“hospital discharge reports”.

e TEHDAS (Joint Action Towards the European Health Data Space).
TEHDAS-projektet har 25 europeiska lander anslutna och koordineras
av den finska innovationsfonden Sitra.** Projektet syftar till att
utveckla europeiska principer for sekundaranvandning av hélsodata,
sdsom forskning och innovation.

e European Health Data Space (EHDS)
Syftet med EHDS ér att frdmja utbyte av halsodata samt stddja
forskning om nya forebyggande strategier, behandlingar, lakemedel
och medicinteknisk utrustning, se nedan.

% Europeiska kommissionen (u.d.). eHealth Network https://ec.europa.eu/health/ehealth/policy/network_sv [2021-
11-14]

37 Europeiska kommissionen (u.d.) e-halsotjanster i EU
https://ec.europa.eu/health/ehealth/electronic_crossborder_healthservices_sv [2021-11-12]

% E-halsomyndigheten (2021). Cross-border ePrescriptions and Patient Summaries in the Nordic countries
https://www.ehalsomyndigheten.se/globalassets/dokument/rapporter/cross-border-ep-and-ps-in-the-nordic-
countries.pdf [2021-11-14]

% E-halsomyndigheten (2021). Cross-border ePrescriptions and Patient Summaries in the Nordic countries
https://www.ehalsomyndigheten.se/globalassets/dokument/rapporter/cross-border-ep-and-ps-in-the-nordic-
countries.pdf [2021-11-14]

40 X-eHealth (u.d.). https://www.x-ehealth.eu/ [2021-11-14]

“I TEHDAS (u.3.) https://tehdas.eu/ [2021-11-14]
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4.2 Ett europeiskt hadlsodataomrade, EHDS

Att skapa ett europeiskt halsodataomrade, EHDS, &r en av kommissionens
prioriteringar for 2019-2025. Syftet ar att gora det lattare att dela och fa
tillgang till olika typer av halsodata — bland annat elektroniska
patientjournaler, genomikdata*? och data frén patientregister — bade for
anvandning inom varden (primaranvandning) men ocksa for forskare och
beslutsfattare (sekundéaranvindning).*® Halsodataomradet kommer att bygga
pa tre huvudpelare:

e Ett robust system for styrning och regler for datautbyte
e Uppgifternas kvalitet
e Infrastruktur och driftkompatibilitet.

Infrastrukturen kommer att félja den Gvergripande strategi for det europeiska
dataomradet som beskrivs i EU:s datastrategi fran den 19 februari 2020*,
samtidigt som halso- och sjukvardssektorns sardrag ska analyseras ingaende.
Infrastrukturen kommer att utga fran pagaende initiativ sasom infrastrukturen
for digitala halsotjanster, de europeiska referensnatverken och
genomikprojektet. Det europeiska samarbetet driver pad manga satt fram
utvecklingen och anvandningen av halsodata pa ett interoperabelt satt.*®

4.3 Reflektioner

Vid en genomlysning av olika landers delning av hélsodata nationellt sticker
nagra lander ut genom att de kommit betydligt langre an évriga. Ett exempel
ar Finland som tidigt borjade dela halsodata genom sitt system Kanta. Bade
offentlig, privat vard och foretagshalsovard samt socialtjanst, tandlakare och
optiker producerar data till Kanta. Mina Kantasidor &r en nationell webbtjanst
som alla privatpersoner med finl&ndsk personbeteckning och
identifieringsverktyg kan anvanda for atkomst till de uppgifter som
antecknats om dem. Ett annat exempel &r Australien dar alla australiensare,
som inte aktivt valt att tacka nej har tjansten My Health Record. Har finns
bland annat information om Overkénslighet, patientens lakemedel, diagnoser,
provsvar och patologisvar samt vaccinationsinformation.

42 Data om arvsmassan

43 Europeiska kommissionen (u..) Ett europeiskt halsodataomréde, European Health Data Space | Folkhélsa
(europa.eu) [2021-11-13]

“Europeiska kommissionen (u.d.) EU:s datastrategi https://ec.europa.eu/info/strategy/priorities-2019-2024/europe-
fit-digital-age/european-data-strategy sv [2021-11-12]

4 Se till exempel E-halsomyndigheten (2020) Informationshantering vid utlandsvérd.och Dir 2021:91
Tillaggsdirektiv till Utredningen om e-recept inom EES (S 2020:10)

29 (65)


https://ec.europa.eu/health/ehealth/electronic_crossborder_healthservices_sv
https://ec.europa.eu/health/ehealth/electronic_crossborder_healthservices_sv
https://ec.europa.eu/health/ern_sv
https://ec.europa.eu/health/ehealth/dataspace_sv
https://ec.europa.eu/health/ehealth/dataspace_sv
https://ec.europa.eu/info/strategy/priorities-2019-2024/europe-fit-digital-age/european-data-strategy_sv
https://ec.europa.eu/info/strategy/priorities-2019-2024/europe-fit-digital-age/european-data-strategy_sv

| de lander dar man kommit langt med att dela halsodata nationellt har man
nationella lagar som stddjer detta. | dessa lander har man annu inte givit
grupper av halsodata nagon sarstallning som grunddata utan tyngdpunkten i
uppdelningen av data handlar snarare om vad som kan vara 6ppet samt
individens kontroll av ”’sina data”.

| Finland och Australien och andra lander som undersokts ser man tydligt
nyttan av att dela halsodata mellan olika parter for bade primér- och
sekundaranvandning, forutsatt att individens integritet kan behallas.

Inom EU har flera lander genom tidigare ndmnda MyHealth@EU borjat dela
data dver landsgranser. Dessa data som finns i till exempel tidigare ndmnda
Patientdversikt och e-recept 6ver landsgranser kan med tiden, atminstone
delvis komma att klassas som grunddata.

E-recept Over landsgranser ar i Sverige tekniskt utvecklat hos
E-halsomyndigheten och kan produktionsséttas nar lagstod finns for att
driftsatta tjansten. Av de 6vriga 18 lander som planerar att infora e-recept
over landsgranser driftsatter 16 lander e-recept 6ver landsgranser senast 2022
och de sista tva under 2023 enligt utrullningsplanen.

| oktober 2021 kom ett tillaggsdirektiv till utredningen om e-recept éver
landsgréanser som innebér att regeringen ger utredaren i uppdrag att ocksa
utreda fragor som ror granséverskridande patientoversikter inom Europeiska
ekonomiska samarbetsomradet, EES.*°

Svensk lagstiftning tillater i dag inte den typen av delning av hélsodata som
flera lander har. Men om Sverige ska vara en del av den europeiska digitala
infrastrukturen och European Health Data Space bor Sverige se pa alternativa
I6sningar.

5. Nationell omvarldsbevakning — vard och
omsorg

Har beskrivs pa en dvergripande niva de nationella strategier som paverkat
inriktningen for arbetet med denna férstudie. | forstudien har ocksa ingatt att
inventera och analysera nationella, regionala och lokala forandringsprojekt
och program som har beréringspunkter med nationella halsogrunddata.

46 EESDir. 2021:91
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5.1 Strategier

Regeringens strategi for standardisering®’

Regeringen har i sin strategi for standardisering pekat ut ett antal prioriterade
omraden for den offentliga sektorns arbete med standardisering. Sverige ska
verka for anvandning och utveckling av nationella, europeiska och
internationella standarder inom viktiga omraden som miljo, sakerhet, halso-
och sjukvard och socialtjanst.

Vision e-hélsa 2025

Staten och SKR har ingatt en dverenskommelse om Vision e-halsa 2025.
Visionen &r att Sverige ar 2025 ska vara bast i varlden pa att anvanda
digitaliseringens och e-hélsans mojligheter i syfte att underlatta for ménniskor
att uppna en god och jamlik halsa och valfard samt att utveckla och starka
egna resurser for 6kad sjalvstandighet och delaktighet i samhallslivet.*®
DIGG:s regeringsuppdrag med nationellt ramverk for grunddata inom den
offentliga férvaltningen och férvaltningsgemensam digital infrastruktur fér
informationsutbyte finns med i visionens genomférandeplan.

Svenskt ramverk for digital samverkan*

Syftet med ramverket ar att stddja offentliga organisationer att samverka
digitalt och fungera effektivt tillsammans, till nytta for privatpersoner, foretag
och samhallet i stort. Genom att utveckling gors utifran gemensamma
principer blir det lattare att utbyta information och ateranvanda lsningar och
det blir i forlangningen mer kostnadseffektivt. Det tar sin utgangspunkt i den
nya versionen av European Interoperability Framework (EIF).%°

5.2 Utredningar och uppdrag med baring pa grunddata

Kvalitet i valfarden, battre upphandling och uppféljning (SOU 2017:38)

| betdnkandet Kvalitet i valfarden, battre upphandling och uppféljning (SOU
2017:38) togs behovet av definitioner av vad som utgér enheter inom vard
och omsorg upp.®! Detta for att bade staten och vard- och omsorgssektorn ska
fa battre forutsattningar att folja offentliga medel. | betdankandet foreslogs att

47 Regeringen (2019). Regeringens strategi for standardisering
https://www.regeringen.se/4ada7f/contentassets/6¢cd 7¢3221c3448a683ddec2e2b3390e3/regeringens-strategi-for-
standardisering.pdf [2021-11-10]

48 Regeringen och SKL. Om vision E-hélsa 2025 https://ehalsa2025.se/visionen/ [2021-11-10]

49 https://www.digg.se/utveckling-av-digital-forvaltning/svenskt-ramverk-for-digital-samverkan [2021-11-10]

% Europeiska kommissionen (u.d.) The New European Interoperability Framework https://ec.europa.eu/isa2/eif en
[2021-11-10]

51 SOU 2017:38 Kvalitet i valfarden — battre upphandling och uppfdljning
https://www.regeringen.se/499b50/contentassets/d0b4399223d747f6b4beab9fac72bf61/kvalitet-i-valfarden--battre-
upphandling-och-uppfoljning-sou-201738 [2021-11-10]
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E-hédlsomyndigheten skulle ges i uppdrag att ta fram definitioner av vad som
utgor enheter inom hélso- och sjukvarden och socialtjansten.

Véagen till 6kad tillganglighet - langsiktig, strategisk och i samverkan
(SOU 2021:59)

Delegationen for 6kad tillganglighet i halso-och sjukvarden foreslar i sitt
delbetankande Végen till 6kad tillganglighet — langsiktig, strategisk och i
samverkan (SOU 2021:59) behovet av ett nationellt vardsoksystem.>? Ett
sadant skulle kunna uppnas genom komplettering, uppdatering och
tillgangliggorande av information som mojliggor for regionerna att i realtid
soka ledig kapacitet i hela landet for vard till vantande patienter och aven fa
information om villkoren for nyttjande av den varden.

Nationell informationsstruktur (NI) och Nationellt facksprak>®3
Socialstyrelsen har under flera ar haft regeringens uppdrag att utveckla en
nationell informationsstruktur (NI) och ett nationellt facksprak fér vard och
omsorg. Bada arbetena bedrivs som en del av Vision e-hélsa 2025. Nl-arbetet
ar en del av Gemensam informationsstruktur som &r ett samlingsnamn for de
verktyg som Socialstyrelsen tillhandahaller. Syftet ar att skapa forutséttningar
for andamalsenlig och strukturerad dokumentation inom halso- och sjukvard
och socialtjanst. Har ingar begrepps- och informationsmodellering och
utredning om regelverk.

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

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

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

52 SOU 2021:59 Véagen till okad tillganglighet — langsiktig, strategisk och i samverkan
https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/statens-offentliga-utredningar/2021/06/sou-202159/ [2021-11-10]

%3 Socialstyrelsen (2021). Nationell informationsstruktur https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-
verksamhet/E-halsa/nationell-informationsstruktur/ [2021-11-10]

5 Regeringen (2021) Uppdrag att genomféra en férstudie om ett statligt, nationellt datautrymme for bilddiagnostik.
$2021/05259 (delvis). [2021-11-10]
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statligt, nationellt screeningregister och vara utformad sa att det tekniskt gar
att dela data 6ver landsgranser.

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

| september 2021 fick E-halsomyndigheten regeringens uppdrag att
genomfdra en forstudie for hur myndigheten ska kunna tillhandahalla en
nationell digital infrastruktur for nationella kvalitetsregister.> Syftet ar att
klargora hur staten ska kunna tillhandahalla en digital infrastruktur for
nationella kvalitetsregister.

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

Regeringen beddmer att det sammantaget finns behov av att skapa en statlig
nationell infrastruktur pa omradet for att skapa en mer sammanhallen digital
infrastruktur for kvalitetsregister inom halso- och sjukvarden och skapa
forutsattningar for en datadriven hélso- och sjukvard.

Uppdrag att foresla hur sammanhallen journalféring kan nyttjas i storre
utstrackning

E-halsomyndigheten fick i april 2021 uppdraget att analysera och foresla hur
de legala mojligheterna till sammanhallen journalféring kan nyttjas i sa stor
utstrackning som majligt i varden och i omsorgen, i hela landet och av alla
vardgivare.® | sitt uppdrag ska E-halsomyndigheten dverviga bade befintliga
och alternativa tekniska lIgsningar.

Uppdrag att kartlagga datamangder av nationellt intresse pa
hélsodataomradet®’

Socialstyrelsen har fétt i uppdrag att kartlagga datamangder av nationellt
intresse pa halsodataomradet. Kartlaggningen ska i forsta hand fokusera pa
data som i dag inte finns tillgangliga pa nationell niva, men som kan vara av
nationellt intresse. Socialstyrelsen ska &ven beakta att insamlade data ska vara
tillgangliga for myndigheter, kommuner och regioner och andra relevanta
aktorer. Uppdraget ska darfor inte begrénsas till att omfatta halsodata som i

% Regeringen (2021) Uppdrag att genomfra en forstudie om digital nationell infrastruktur fér nationella
kvalitetsregister. S2021/06170 [2021-11-10].

% Socialdepartementet (2021). Uppdrag att foresla hur sammanhallen journalforing kan nyttjas i

storre utstrackning https://www.regeringen.se/4965a8/contentassets/767e523c87ba4e918885cae1b7fa8779/uppdrag-
att-foresla-hur-sammanhallen-journalforing-kan-nyttjas-i-storre-utstrackning.pdf [2021-11-10]

57 Socialdepartementet (2021). Uppdrag att kartlagga dataméngder av nationellt intresse pa héalsodataomrédet
https://www.regeringen.se/49f76f/contentassets/1108411fb524483aa66bf83e1f0ad3el/uppdrag-att-kartlagga-
datamangder-av-nationellt-intresse-pa-halsodataomradet.pdf [2021-11-10]
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forsta hand berdr Socialstyrelsens omrade utan aven halsodatamangder som
andra aktorer kan ha behov av.

5.3 Natverk

Forutom olika uppdrag och initiativ inom arkitektur och grunddata/masterdata
finns ocksa natverk som bildats for att samarbeta kring arkitekturfragor. Har
beskrivs nagra av natverken.

Arkitekturgemenskapen®®

Inera driver Arkitekturgemenskapen, ett informellt natverk dér it- och
verksamhetsarkitekter i kommuner och regioner arbetar tillsammans och
utbyter erfarenheter. Over 200 personer fran cirka 60 kommuner och regioner
ar medlemmar. Medlemmarna arbetar tillsammans i arbetsgrupper inom
avgransade éverenskomna omraden.

Bestallarnatverket for socialtjanst

| SKR:s regi bedrivs sedan 2019 ett bestallarnatverk for socialtjanst.>
Bestallarnatverket medfinansieras fran Vinnovas sida under tiden 2019-2022.
Syftet med bestallarnétverket &r att ge stod till kommunerna i form av
kunskap for att underlatta upphandling av ett nytt verksamhetssystem. Det har
bland annat resulterat i en Vagledning for upphandling av verksamhetssystem
inom socialtjansten.®® En del av denna vagledning handlar om information
och informationsfléden inom socialtjansten, men ocksa till kringliggande
aktorer.

Natverk om masterdata inom regionerna

Flera regioner har gatt samman i ett informellt natverk (Vastra Gétaland,
Stockholm, Ostergotland, Skane, Uppsala, Sormland och Blekinge) for att
samarbeta kring masterdata. Masterdataprojekt forekommer inom flera
regioner, till exempel inom Region Skane dar det gjorts specifikationer for
masterdataobjekt. 1 Region Ostergétland drivs sedan flera ar ett
masterdataprojekt med en faststalld arkitektur och ett regelverk for
masterdata. | Vastra Gotalandsregionens masterdataprojekt har principer for
hantering av masterdata pa strategisk niva, taktisk niva och verksamhetsniva
tagits fram; till exempel ska masterdata alltid ha en &gare och alltid vara

%8 Inera (2020). Arkitekturgemenskapen https://www.inera.se/tjanster/gemensam-arkitektur/arkitekturgemenskapen/
[2021-11-10]

% SKR (2021). Bestallarnatverk och bestallargrupp for socialtjansten
https://skr.se/skr/integrationsocialomsorg/socialomsorg/digitaliseringinomsocialtjansten/bestallarnatverksocialtjanste
n.24311.html

SKR (u.d.). Digital rapport: Bestallarnatverk Socialtjanst https://rapporter.skr.se/digital-rapport-bestallarnatverk-
socialtjanst.html
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uppdaterade. Utpekade masterdata ska alltid anvéndas fore andra datakéllor.
De ska dven vara unikt identifierade och sparbara. Regionerna Sérmland och
Blekinge har ett pagaende projekt for framtagning och inférande av
masterdata. Region Uppsala inhamtar kunskap fran andra pagaende arbeten
hos de nd&mnda regionerna for initiering av ett masterdataprojekt.

5.4 IT-arkitekturarbete med béaring pa grunddata

Det finns en méngd initiativ till arkitekturarbeten i landet pa olika nivaer,
nationellt, regionalt och lokalt i kommuner. | detta kapitel beskrivs de
initiativ, bade pagaende och avslutade, som har baring pa forstudien.

5.4.1 Nationella arkitekturarbeten

NGS-tjansten, Nationella Gemensamma Specifikationer
E-hélsomyndighetens tjanst for nationella gemensamma e-
hélsospecifikationer (NGS), NGS-tjansten erbjuder fran start en katalog med
uppgifter om e-halsospecifikationer och radgivning om hur de tas fram. Syftet
ar sékrare informationsutbyte vilket gynnar patienter och brukare och sparar
tid inom halso- och sjukvard och socialtjanst.

Gemensam informationsmodell fér verksamhet och organisation
(GIMVO)

E-halsomyndigheten genomforde en forstudie ar 2019 om hantering av
grundlaggande gemensam information om verksamheter och organisationer
inom vard och omsorg®. Méalet med forstudien var att skapa en gemensam
nationell forvaltning av en hallbar och harmoniserad beskrivning av
organisation och verksamhet. Ett av syftena med forstudien var att skapa
forutsattningar for vardgivare att hitta, hanvisa och remittera patienter till
olika utférare av vard bade inom den egna organisationen och hos andra.
E-hélsomyndigheten menade i sin slutrapport att det finns behov av ett
ramverk inom doménen vard och omsorg for hantering av gemensam
information om verksamheter och organisationer.

IVO:s Vardgivarregister och omsorgsregistret

Vardgivare ar skyldiga att anmala ny eller andrad hélso- och
sjukvardsverksamhet till IVO som ansvarar for vardgivarregistret.%? Registret
innehaller uppgifter om verksamheter som utfor halso- och sjukvard samt
tandvard.

62 1O (u.d.) Vardgivarregistret https://www.ivo.se/register/vardgivarregistret/ [2021-11-12]
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Att bedriva omsorg i Sverige ar forknippat med en anmaélningsplikt och
kraver ett tillstand fran IVO. De som ska bedriva viss verksamhet enligt
socialtjanstlagen (SoL) eller lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade (LSS) maste darfér anmala verksamheten till IVO och
darefter fa tillstand att bedriva sadan verksamhet. Dessa uppgifter fors i det sa
kallade omsorgsregistret.®?

Socialstyrelsens register 6ver legitimerad hélso- och sjukvardspersonal
(HOSP)

Registret omfattar personer som har fatt legitimation for yrken inom hélso-
och sjukvarden. Socialstyrelsen har en rattslig skyldighet att fora registret,
som for narvarande omfattar 22 legitimationsyrken.

Det huvudsakliga syftet med registret ar att det ska finnas en aktuell
forteckning 6ver legitimerad halso- och sjukvardspersonal vilket kan bidra till
att uppréatthalla en hog patientsakerhet. Uppgifterna i registret anvands av en
rad aktorer, allt fran vardgivare i egenskap av arbetsgivare och apotek till
allmanheten, vilka behdver uppgifter fran registret om sjukvardspersonalens
identitet och behdrighet. Uppgifterna anvands ocksa for tillsyn samt for
statistik och prognoser 6ver tillgangen pa hélso- och sjukvardspersonal.

Alla aktorer har inte ratt till all information i registret. Darfor sker utlamnande
enligt forordningen (2006:196) om register 6ver hélso- och sjukvardspersonal
vilken reglerar for vilka andamal uppgifterna far behandlas och pa vilka satt
uppgifterna kan lamnas ut.

Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) och programmet Strukturerad
vardinformation

SKR driver ett program for strukturerad vardinformation. Programmet &r ett
samverkansprojekt med regionerna och kopplat till samverkansgruppen for
strukturerad vardinformation.5* Syftet &r att sékerstélla att information &r
ateranvandbar och entydigt definierad och darmed gar att 6verfora mellan
olika system utan att feltolkningar uppstar. Arbetet bestar i att fa ordning pa
de termer, kodverk, standarder med mera som anvands i halso- och
sjukvarden. En forstudie om gemensamma kodverk har publicerats.

Ineras katalogtjanst HSA med information om personer och
verksamheter inom vard och omsorg.
| Ineras katalogtjanst HSA-katalogen hanteras organisations-, person- och

8 1VO (u.d.) Omsorgsregistret https://www.ivo.se/register/omsorgsregistret/ [2021-11-12]

6 SKR (2021). Nationell samverkansgrupp strukturerad vardinformation
https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/programomradenochsamverkansgrupper/nationellasamverkan
sgrupper/nsgstruktureradvardinformation.56484.html [2021-11-10]
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verksamhetsinformation.® Varje ansluten organisation ager sin egen
information i katalogen. Det finns ett trettiotal olika tjanster som anvénder
katalogen, till exempel 1177 Vardguiden, Nationell patient6versikt (NPO),
Pascal och Katalogtjansten SITHS.

Ineras referensarkitekturarbete®

Inera ger stdd till regionernas och kommunernas arkitekturarbete genom att
ge forslag till och utveckla gemensamma lésningar for infrastruktur,
informationsutbyte och digitala tjanster. I utvecklingsprojekt beaktas bade de
regionala och de kommunala behoven och perspektiven i arbetet med
gemensamma referensarkitekturer.

Under 2018 och 2019 har projektet Referensarkitektur for grunddata och
katalog bedrivits. Projektet fokuserar pa semantisk och teknisk inter-
operabilitet, vilket innefattar: terminologi, informationsstrukturer samt
tekniska arkitekturtyper for hantering av ménster och atkomst till eller utbyte
av grunddata/masterdata.

Ineras utbudstjanst®’

Ineras utbudstjanst ger mojlighet att via den nationella tjansteplattformen
kunna soka och fa tillgang till strukturerad information om framfor allt
vardutbud, men det skulle dven kunna rora andra verksamheter. Detta sker pa
ett standardiserat satt hos de huvudman som ger tillgang till sitt utbud via
tjanstens regelverk och tekniska mekanismer. Syftet &r att underlatta sokning,
hanvisning, remittering, vardval och andra aktiviteter dar behov finns att hitta
ratt vard pa ett enkelt satt. Exempel pa anvandning av tjansten ar: Hitta och
jamfor vard, radgivnings- och hanvisningsstdd, nationell elektronisk remiss
eller s6kning efter vardenhet.

Sammansatt bastjanst for ekonomiskt bistand (SSBTEK)

Sammansatt bastjanst for ekonomiskt bistand, ar en digital tjanst som medfor
en forenklad handlaggning av drenden inom ekonomiskt bistand. Tjansten gor
det mojligt for kommunen att via sitt verksamhetssystem direkt fa
information fran statliga myndigheter och organisationer. Informationen
anvands till prévning av ansokningar.

Digital underrattelse i utredningar om foraldraskap
Digital underrattelse &r en funktion dar kommunen kan ta emot och skicka
uppgifter om faderskap och foraldraskap digitalt direkt i

% Inera (2020). Katalogtjanst HSA https://www.inera.se/tjanster/alla-tjanster-a-o/hsa-katalogtjanst/ [2021-11-10]

% Inera (2020). Referensarkitektur grunddata och katalog https://www.inera.se/utveckling/genomforda-projekt-och-
utredningar/referensarkitektur-grunddata-och-katalog/ [2021-11-13],

%7 Inera (2021). Utbudstjansten https://www.inera.se/tjanster/alla-tjanster-a-o/utbudstjansten/ [2021-11-13]
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verksamhetssystemet.%® Det innebér att kommunens familjerétt kan
effektivisera och modernisera en administrativt tung process genom digital
handlaggning. Genom den elektroniska informationsdverféringen kan
processen att fa faderskapet eller foraldraskapet for ett barn (och i
forekommande fall anmélan om gemensam vardnad) registreras snabbare hos
Skatteverket.

5.4.2 Regionala arkitekturarbeten

Region Stockholms arbete med masterdata

Region Stockholms masterdataprogram har malbilden att ’Data ska skapas en
gang for att sedan anvindas Overallt”. For att detta ska kunna forverkligas
definieras gemensamma specifikationer och regelverk, roller och ansvar for
masterdata, processer for hantering och aven uppféljning genom matning av
datakvalitet. Arbetet ar fokuserat pa att stodja halso- och sjukvardssystemet i
Region Stockholm. | Region Stockholm finns ocksa tjansten Utbudstjansten.
Den bygger pa Ineras Utbudstjanst®®, men for att koda utbudet maste manuellt
arbete goras. Ett administrativt verktyg har utvecklats for detta. |
Utbudstjansten finns mojlighet att soka efter vardutbud i samband med bland
annat remittering. I vardutbudet visas endast de vardgivare som regionen har
avtal med. Den centrala malgruppen for tjansten &r vardgivare som soker
kontakt med andra vardgivare. Medborgare kan soka vardutbud via 1177
Vardguiden. Ovriga anvander Utbudstjansten eller Hanvisningsstod SLL.

5.4.3 Kommunala arkitekturarbeten

Utvecklingsprojekt om masterdata inom Goteborgs stad

Det finns tva pagaende projekt, ett for informationskartlaggning och ett for
definition och hantering av masterdata inom Goéteborgs stad. Inom
informationskartlaggningen pagar informationsmodellering: objektet
Verksamhet modelleras, men kodverk for den beskrivning av verksamheten
som behdvs saknas. | masterdataprojektet pagar specificering av masterdata,
var dessa lagras, var de anvéands, samt &gare och ansvar for varje
masterdataobjekt.

68 Skatteverket (u.d.) Folkbokforing — faderskap och foraldraskap
https://www.skatteverket.se/offentligaaktorer/informationsutbyte/folkbokforingfaderskap.4.b1014b415f3321c0de72e
.html [2021-11-10]

% Inera (2021). Utbudstjansten https://www.inera.se/tjanster/alla-tjanster-a-o/utbudstjansten/ [2021-11-13]
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5.5 Reflektioner

Det kan konstateras att det pagar en rad olika initiativ i regioner parallellt med
statliga utredningar och uppdrag som pa ett eller annat sétt har baring pa
grunddata. Inom den kommunala sektorn &r det daremot tunt med arbete
avseende grunddata eller masterdata. De flesta kommuner har inte mojlighet
att kunna avsétta resurser for detta arbete utan de befintliga resurserna
anvands for det dagliga arbetet och driften av verksamheternas system.

Inom regionerna finns det flera initiativ avseende masterdata och grunddata;
flera av initiativen berdr samma sak, till exempel en utbudstjanst. Har gors
det forsok till samarbete genom informella natverk som drivs av eldsjéalar.

Pa nationell niva bedrivs det ocksa arbete utifran behov som
uppmarksammats dels i den egna verksamheten, dels behov framst fran
regioner.

Det kan noteras att:

« det inte finns nagon central aktér som samordnar arbetet,

« det inte finns nagra krav pa enhetlighet i datastruktur,

« data i huvudsak ar utspridda pa vard- och omsorgsgivarniva.

Rorligheten bland patienter och brukare 6kar. Behovet av att kunna dela
information vaxer snabbt, bade inom Sveriges granser men ocksa
internationellt. Individen forvantar sig att kunna fa allt mer insyn och kontroll
I sina data och om data &r ostrukturerade &r risken stor for analoga eller
administrativt krangliga lésningar.
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6. Ramverk och infrastruktur

| detta kapitel beskrivs behovet av att anpassa existerande ramverk och
behovet av ett separat ramverk for doménen halsodata. Vidare beskrivs
kopplingen till den férvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen och till
den digitala infrastruktur som finns inom hélso- och sjukvard och
socialtjansten i dag. Kapitlet innehaller dven en kortare analys av de rattsliga
forutsattningarna for en eventuell grunddatadoman for halsodata.

6.1 Anpassning och behov av ramverk

Under arbetet med denna forstudie har det blivit tydligt att det existerande
generella ramverket for samtliga grunddatadomaner behdver anpassas och att
ett separat ramverk for hélsogrunddata behéver etableras.

6.1.1 Existerande ramverk for nationella grunddata behdver anpassas
och utvecklas

Det nationella ramverket syftar till att skapa forutsattningar for en saker och
effektiv tillgang till nationella grunddata. Det dvergripande malet &r att
sékerstélla att nationella grunddata &r anvéandbara, tillforlitliga och
fullstandiga Gver tid samt att de hanteras sékert. Ett sadant ramverk behdver
hallas sa pass generellt att det ska kunna tillampas sektorséverskridande.
Ramverket tar dock inte i tillracklig utstrackning hojd for de sardrag som
kannetecknar halsodatadomanen.

Det behover utredas vidare hur ramverket for nationella grunddata kan stédja
den ansvarsférdelning och styrstruktur som géller inom halso- och sjukvard
och socialtjanst. Ansvaret som en grunddatadomanansvarig myndighet skulle
ges i hilsodatadoméanen behdver ocksa regleras och finansieras. Aven
behovet av rittslig reglering om skyldigheter for producenter av
hélsogrunddata behdver utredas vidare. Myndigheterna som fick i uppdrag att
etablera ett nationellt ramverk for grunddata har darfor foreslagit att vissa
rattsliga forutsattningar bor utredas vidare, [ampligen i en statlig utredning.
En sadan utredning skulle bland annat fa i uppdrag att belysa de réattsliga
hinder som finns avseende behovet av informationsforsérjning och om
grunddatadoménansvariga myndigheter behdver bemyndigas med
foreskriftsratt. ™

" DIGG m.fl. (2021) Uppdrag att etablera ett nationellt ramverk for grunddata inom den offentliga forvaltningen.
Delredovisning 2021-01-29.
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| samband med arbetet med en grunddatadoman for hdlsodata har det dven
framkommit behov av att revidera ramverkets definitioner. Definitionen av
“nationella grunddata” innehéller ndgra oklarheter och dverlappningar och
hanvisar till egenskaper och principer som inte namns i definitionen (se
vidare bilaga 2).

6.1.2 Ett separat ramverk for halsogrunddata behéver etableras

Av det 6vergripande ramverket for nationella grunddata som DIGG ansvarar
for framgar att de olika grunddatadomanerna kan arbeta fram egna ramverk
”sa lange dessa stodjer malbilden for nationella grunddata och
infrastrukturen”.”® Erfarenheterna fran denna forstudie visar att ett nationellt
domanspecifikt ramverk behovs &ven for halsodata.

Ett ramverk for en grunddatadoman for hélsodata behovs eftersom
framtagning, forvaltning och tillgdngliggérande av de olika nationella
grunddataméangderna som ska inga i doméanen behover samordnas nationellt.

Det nationella ramverket ar ganska tillatande och har inte har s& manga ska-
regler. Det doméanspecifika ramverket bor innehalla fler krav och regler i
syfte att uppna ett enhetligt och effektivt informationsutbyte.

Tre punkter som lyfts fram i det nationella ramverket ar standardisering,
harmonisering och kombination av data fran olika kallor. For att komma dit
behdvs gemensamma regler och riktlinjer.

Ett dvergripande mal ar att halsogrunddata ska vara anvandbara. Det innebéar
bland annat att de behdver vara enkla att anvanda och av god kvalitet. Med
totalt 290 kommuner, 21 regioner och en mangd statliga myndigheter som
producenter ar standardisering, harmonisering och kombinerbarhet viktigt for
att halsogrunddata ska kunna tillhandahallas i de former som anvéandarna
efterfragar.

Ramverket ar definitivt en forutsattning, men ramverket i sig realiserar inte en
hallbar, sammanhallen informationshantering och informationsforsorjning
inom domanen. Mycket handlar om samverkan och éverenskommelser
mellan parterna och dven de olika verksamhetssystemens roll.

For att etablera ett doménspecifikt ramverk behéver en myndighet ges ansvar
att samordna hanteringen av grunddata inom domanen och vara
grunddatadoménansvarig. Tanken &r att den grunddatadoménansvariga, efter

™t DIGG (2021) Ramverk for nationella grunddata inom den offentliga forvaltningen. Version 1.0 2021-01-29.
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samverkan och samarbete med grunddataproducenterna, ska kunna fatta
nodvandiga beslut kopplade till ramverket.” Vissa beslut skulle sannolikt
inskranka den autonomi som i dag galler for vard- och omsorgsgivare samt
regioner och kommuner ndr det kommer till datahantering. Hur en statlig
myndighet ska kunna fatta noédvandiga beslut pa detta omrade, och samtidigt
beakta den kompetensdelning som rader mellan den statliga och regionala och
kommunala nivan ar oklart. En myndighet som inte kan styra aktorernas
grunddataproduktion inom sin domén kan i realiteten inte heller ta det
nddvandiga ansvar som behovs for att sékerstélla ramverkets efterlevnad.

6.2 Koppling till den digitala infrastrukturen

Infrastruktur i bred bemérkelse avser tillgangar och nyttor som tillsammans
sakrar grundlaggande funktioner i samhéllet. Digital infrastruktur kan ocksa
ges en bred innebdrd med fokus pa digitalisering och det som skapar
forutséttningar for:

o effektivitet, samverkan och informationsutbyte,

e dteranvandning av data,

e internationell, annan nationell, regional och lokal interoperabilitet,
o skapande av tjanster som bygger pa gemensamma losningar,

o frdmjande av innovation och konkurrens.

Enligt regeringen omfattar den digitala infrastrukturen bade hard och mjuk
infrastruktur.”™ Hard infrastruktur inkluderar kablar, servrar med mera medan
mjuk infrastruktur bland annat handlar om standarder, regelverk och
terminologi.

6.2.1 Forvaltningsgemensam digital infrastruktur for
informationsutbyte

Regeringen uppdrog at nio myndigheter att tillsammans etablera en
forvaltningsgemensam digital infrastruktur som ska mojliggora ett effektivt
och sikert utbyte av information inom och med det offentliga.” Syftet med
uppdraget 4r att starka det offentligas formaga att leverera effektiv, saker och
innovativ digital service till invanare och foretag. Regeringen har ocksa gett
DIGG i uppdrag att analysera forutsattningarna for kommuner och regioner

2 DIGG (2021) Ramverk for nationella grunddata inom den offentliga forvaltningen. Version 1.0 2021-01-29.
3 Regeringen (2017) For ett hallbart digitaliserat Sverige - en digitaliseringsstrategi.
* Regeringen (2019) Uppdrag att etablera en forvaltningsgemensam digital infrastruktur for informationsutbyte.
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att delta i den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen for
informationsutbyte.”

Den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen bestar av ett antal
byggblock som tillsammans utgors av en méngd olika standarder, ramverk,
modeller, strukturer och tjanster. Vart och ett av byggblocken skapar nytta
genom att de skapar forutsattningar for digital utveckling. Byggblocken delas
in i fyra olika kategorier: Digitala tjanster, Informationsutbyte,
Informationshantering och Tillit och sikerhet.’®

Infrastrukturens utveckling och forvaltning behdver struktur for styrning, och
DIGG, i egenskap av infrastrukturansvarig, leder det strategiska arbetet i
samrad och samverkan med andra aktorer.”

6.2.2 Kopplingar till befintlig infrastruktur pa halsodataomradet

Regionerna har genom Inera etablerat en digital infrastruktur for halso- och
sjukvarden och delvis socialtjansten. Nationella tjansteplattformen utgor en
central del i Ineras digitala infrastruktur, men dven lésningar for att hantera
séker digital kommunikation, identitet, behdrighet och autentisering samt
loggning, samtycke och sparrar ingar. Infrastrukturen och tjansterna har
tidigare varit anpassade efter regionernas behov, men forandringar pagar nu
for att &ven kommuner i allt hogre grad ska kunna anvénda sig av
infrastrukturen.’®

Det finns &ven statlig nationell infrastruktur inom detta omrade. Ett konkret
exempel ar Nationella lakemedelslistan (NLL) som dels bestar av registret
ldkemedelslistan, dels av en rad olika krav, tjanster, APl.er med mera som
behovs for att uppratthalla tjansten. E-halsomyndigheten har ocksa flera
pagaende regeringsuppdrag som syftar till att utveckla den statliga
infrastrukturen inom detta omrade.”

Parallellt pagar en rad olika initiativ pd EU-niva som kan innebéra att
infrastrukturen behdver utvecklas for att leva upp till ingangna samarbeten.

"> Regeringen (2020) Uppdrag att genomféra en analys om férutsattningar for kommuners och regioners deltagande
i den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen.

" DIGG m.fl. (2021) Uppdrag att etablera en forvaltningsgemensam digital infrastruktur for informationsutbyte.
T DIGG (u.d.) Styrstruktur for den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen for informationsutbyte.
Beskrivning av strukturen for styrning av den férvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen for
informationsutbyte.

8 SKR (2021). Infrastruktur for E-halsa
https://skr.se/skr/halsasjukvard/utvecklingavverksamhet/ehalsa/standardiseringinformatik/infrastruktur.26170.html
[2021-11-09]

" Regeringsuppdrag om nationell infrastruktur for bilddiagnostik, om statlig nationell infrastruktur for
kvalitetsregister samt om sammanhallen journalféring.
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6.3 Rattsliga aspekter

Det har annu inte utforts nagon juridisk analys inom ramen for denna
forstudie. De réttsliga aspekterna kring etableringen av en grunddatadoméan
for halsodata har, pa grund av den korta tidsramen for forstudien, inte varit
mojliga att utreda.

Vidare &r det forst nar det har tydliggjorts vilka olika typer av datamangder
som kommer att utgdra grunddata, som en djupare juridisk analys kan utforas.

Det fortsatta arbetet med framtagning av ett ramverk for domanen behover
kartlaggas och analyseras mer utforligt och en juridisk analys behdver utforas
for att utrona vilka konsekvenser detta kan fa for det fortsatta arbetet. Det
behover dven laggas fram ett forslag avseende hur ett ramverk kan utvecklas i
harmoni med det legala regelverket inom doménen.

6.4 Reflektioner

Det ramverk som ar framtaget inom arbetet med att etablera de tre forsta
grunddatadoméanerna foreligger i version 1.0. Under hosten 2021 pabdrjades
en forsta revidering av ramverket och dess bilagor utifran de erfarenheter som
gjorts under etableringen av grunddatadoménerna for Person, FOretag och
Fastighetsinformation och geografisk information (geodata).

E-halsomyndigheten har deltagit i revideringen och haft synpunkter utifran
den forsta utforskande forstudien som gjorts. De fragestallningar som
uppkommit har framst haft kopplingar till terminologi, men éven till de
egenskaper, principer och riktlinjer som definierats for grunddata. Det &r dock
viktigt att papeka att det 6vergripande ramverket fortsatt behéver hallas pa en
niva sa att det kan passa alla méjliga grunddatadomaner. Det &r darfor viktigt
att hitta balansen mellan det 6vergripande ramverket och det doménspecifika
ramverket som kommer att behdvas for grunddatadoménen for hédlsodata.

Nér det galler en nationell digital infrastruktur for halsodata &r det viktigt att
den baseras pa den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen och ar
interoperabel med annan internationell, nationell, regional och lokal
infrastruktur. Det finns darmed ett stort beroende till det arbete som pagar
inom ramen for den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen, Ineras
tjansteplattform och det som pagar pa EU-niva. En utgangspunkt bor vara att
det som ér tillampligt fran forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen
aven tillampas i denna doman, och att det som ar doménspecifikt tas fram
sarskilt for att kunna méta doménens sardrag och behov. Pa sa vis kan
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effektivitetsvinster fran den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen
tillvaratas &ven i denna doman.

Det finns inget motsatsforhallande mellan en nationell digital infrastruktur
inom hélsodatadomé&nen och annan digital infrastruktur. Det ar forst nar
infrastrukturen fran de olika domanerna och olika nivaerna fungerar
tillsammans som informationsforsorjningen kan bli riktigt effektiv.
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7. Forstudiens slutsatser

| denna utforskande forstudie har det tydligt framkommit att det finns ett
behov av en grunddatadoman for hélsodata.

Nyttoanalysen pekar pa ett antal kvalitativa nyttor som inférandet av
grunddata skulle kunna bidra till att mojliggéra. Aven om de
forvantade nyttorna inte kvantifierats finns det troligen potential i de
kvalitativa nyttor som definierats for att &ven ge ekonomiska fordelar.
En grunddatadoman majliggor ocksa en mer saker och enhetlig
hantering av data, vilket i sin tur mojliggor en mer enhetlig tolkning
av regelverk myndigheter emellan. Bara denna nytta resulterar i en
enhetlig datahantering bland landets 290 kommuner, vilket borde leda
till minskade kostnader for utredningar i varje kommun samt att
tillgangen till data hanteras mer jamlikt dver landets alla kommuner.
Intervjuerna som genomforts pekar pa en stor nytta just for landets
kommuner dar det forvantas bli fordelar med att data hanteras fran
nationell niva och inte fran 290 olika aktorer.

| flera av landets regioner pagar olika regionala projekt for att hantera
grunddata och flera regioner &r precis i startgroparna. Fran detta hall
valkomnas en nationell samordning av data i stéllet for en
uppsplittring av arbetet pa varje region med paféljande diskrepans i
I6sningar och informationsstrukturer.

Det finns dven flera nationella initiativ, men det saknas en
samordnande instans pa nationell niva som har éverblick och som
skulle kunna koordinera arbetet tillsammans med 6vriga aktorer.

Internationellt pagar flera initiativ, framst inom EU men aven i
Norden for att utbyta data dver landsgranser. Ett 6kat utbyte av data
skulle kunna underléttas om det fanns en struktur for de viktigaste och
mest samhallskritiska dataméangderna att forhalla sig till.

Det har ocksa blivit tydligt att en eventuell grunddatadomén for hélsodata
behdver kompletteras med ett eget ramverk. Det &r flera aktorer som
producerar potentiella halsogrunddata, och dven om den utforskande
forstudien inte definierat datamangder som kan bli halsogrunddata torde ett
flertal aktorer kunna bidra med sadana grunddata sa smaningom. Ett eget
ramverk ar darfor noédvandigt for att bade datahantering och arbetsprocesser
inom omradet ska ske pa ett enhetligt satt.
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Nér det galler den digitala infrastrukturen kan det dessutom konstateras att det
finns ett stort beroende till Ineras tjansteplattform inom vard- och
omsorgssektorn. Det pagar ocksa arbete pa EU-niva som en grunddatadomén
for halsodata ska forhalla sig till. Hur den forvaltningsgemensamma digitala
infrastrukturen som ar under etablering hos DIGG kan samspela med 6vrig
digital infrastruktur bor ocksa beaktas i arbetet med halsogrunddata.

Det har inte funnits tid att utreda de réattsliga forutsattningarna varfor denna
utredning kvarstar till en eventuell fortsattning med att etablera en
grunddatadoman for halsodata.

Forstudien rekommenderar darfor féljande som fortsatt arbete infor
etablerandet av en grunddatadoman for halsodata:

¢ Vidare utredning och samordning mellan olika digitala
infrastrukturer som redan ar etablerade for halsodata.

e Utredning av de rattsliga férutsattningarna for en myndighet
att samordna inom doménen samt av vilka dataméngder som
kan utgdra nationella halsogrunddata.

8. Forslag till struktur for nationella
halsogrunddata

8.1 Indelning i teman

I likhet med grunddatadoman Fastighetsinformation och geografisk
information (geodata)® kan en grunddatadoman for halsodata delas in i olika
teman som i sin tur bestar av olika datamangder (se Figur 6. Tema och
dataméngder). De halsodata som skulle kunna utgora nationella
hélsogrunddata har i forstudien delats in i féljande teman:

1. Administration (administrativa halsogrunddata)

2. Tjanster (tjansterelaterade halsogrunddata)

80 |_antméteriet (u.d.). Grunddatadoméan Fastighets- och geografisk information (geodata)
https://www.lantmateriet.se/sv/webb/smartare-samhallsbyggnadsprocess/grunddatadoman-fastighets--och-
geografisk-information-geodata/#qry=grunddatadom%C3%A4n [2021-11-12]
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3. Varor (varurelaterade hdlsogrunddata)
4. Patient- och brukardata (individuella halsogrunddata)

5. Referensdata (terminologier, klassifikationer och kodverk)

Tema och dataméingder
|Administration | | Tjanster | |Varor Patient- och
brukardata

Personal - Vardtjanster - Lakemedel
Organisation - Omsorgstjanster - Medicintekniska - Dataméangd x
Enhet - Transporttjénster produkter .
Verksamhet - - Handelsvaror
Plats -

| Referensdata |

| - Dataméngdy ‘

Figur 6. Tema och datamangder

Nedan foljer en kort beskrivning av respektive tema.

8.1.1 Administration

Med administrativa halsogrunddata menas i detta sammanhang data som
vard- och omsorgsgivare &r i behov av for att utfora vissa tjanster. Det kan till
exempel vara data om organisation, verksamhet, organisatorisk enhet,
personal och plats. Varje region, eller regioner i samverkan, tar fram egna
grunddata for detta &ndamal som motsvarar deras respektive behov, men det
innebér att dessa halsogrunddata inte kan anvéandas for nationella behov.
Dagens situation forsvarar méjligheten till att exempelvis jamfora vard- och
omsorgsenheter, folja upp vissa kvalitetsparametrar och bedriva en effektiv
tillsyn pa nationell niva. Administrativa halsogrunddata ger forutsattningar
for okad digitalisering och ett effektivt informationsutbyte 6ver
verksamhetsgranserna, inte bara lokalt och regionalt utan &ven nationellt och
pa sikt dven internationellt.

| dagsldget saknas ett nationellt register for halso- och
sjukvardsverksamheter; darfor forekommer lokala varianter. Vardgivare som
bedriver specialiserad 6ppen- eller slutenvard &r i dag skyldiga att lamna
uppgifter till de nationella hdlsodataregistren. | dagsléget finns dock inga
uppgifter fran primarvarden i nagot halsodataregister, vilket innebar att
mojligheten till att folja och beskriva vardenheter inom priméarvarden pa
nationell niva ar begransad. Socialstyrelsen foreslar bland annat att uppgifter
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om vardenhet®! i primarvarden ska ingd i ett utvidgat nationellt
patientregister.5?

Socialstyrelsen bedomer att det behdvs ett mer ingaende arbete avseende hur
kodverket for olika verksamheter ska utformas eftersom det i dagslaget
saknas ett nationellt organisationskodverk for halso- och
sjukvardsverksamheter. E-halsomyndigheten har darfor, i samverkan med
andra organisationer, inlett ett arbete med att se dver mojligheter till att
upprétta ett sadant kodverk. Det har annu inte fattats nagot beslut om, och i sa
fall hur, detta arbete ska fortskrida.®® Det finns andra nationella register vars
innehall skulle kunna kandidera till att utgéra administrativa halsogrunddata,
till exempel IVO:s register 6ver vardgivare och omsorgsgivare. Det behéver
dock utredas vidare huruvida uppgifter fran dessa register skulle kunna
anvandas for detta andamal, hur de kan kompletteras med andra data samt
vilka 6verenskomna regler som behdver efterféljas, och av vem, for att
dataméngderna ska kunna betraktas som nationella hélsogrunddata.

8.1.2 Tjanster

Tjansterelaterade hélsogrunddata &r viktiga for alla aktérer och behovet av
sddana data kan enkelt uttryckas i frigan ”Vem gor vad och var, samt pa
vems uppdrag?”’. Det &r viktigt att guida medborgaren i en livshandelse till
ratt information och tjanster. ”Gor vad” uttrycker verksamhet, ett flode av
aktiviteter, som utfor en eller flera tjanster hos en aktor. Data som beskriver
”pa vems uppdrag” r viktiga i en domén dar majoriteten av tjansterna
finansieras med offentliga medel, men dar det inte rader forbud att erbjuda
tjanster som individen behdver finansiera med egna medel eller genom privat
forsakring.

| dag saknas ocksa en gemensam, kvalitetssakrad och komplett information
om verksamheters tjanster och utbud tillgangliga for medborgare, vard- och
omsorgspersonal och tjansteméan. Det gor att medborgarnas behov av
information for att hitta och jamfora vard och omsorg inte tillgodoses och
gransoverskridande utveckling forsvaras. Avsaknaden av standardisering av
vissa grundlaggande hélsodata bidrar ocksa till att informationsforsérjningen
inom vard och omsorg och till statliga myndigheter inte sker pa ett effektivt
satt. Det pagar forvisso ett antal initiativ pa nationell, regional och lokal niva

81 Uppgifterna avser Remiss och remitterande vardenhet samt utférande vérdenhet.

82 Socialstyrelsen (2021) Uppfdljning av primarvard och omstallningen till en mer nara vard. Deluppdrag | —
Nationell insamling av registeruppgifter fran primarvarden.

83 Socialstyrelsen (2021) Uppfdljning av primarvard och omstallningen till en mer nara vérd. Deluppdrag | —
Nationell insamling av registeruppgifter fran primarvarden.
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kring definitioner, modeller och kodverk, men behovet av samordning inom
omradet &r stort.

8.1.3 Varor

| detta tema ingar olika datamangder kopplade till lakemedel, handelsvaror
och medicintekniska hjalpmedel. Vid en genomlysning av temat bedéms att
mycket kan klassas som halsogrunddata. Nedan berérs
informationshanteringen for lakemedel som &r mest strukturerad nar det géller
varor. Handelsvaror och medicintekniska hjalpmedel har en till del likartad,
om &n delvis mindre strukturerad, informationshantering och bor belysas
separat vad galler grunddata.

Strukturerad lakemedelsinformation &r ett nationellt krav och en viktig
forutsattning for att Sverige ska kunna delta i det internationella
informationsutbytet mellan lakemedelsmyndigheter och lakemedelsforetag.
Den svenska informationshanteringen om varor ar till stor del i dag val
strukturerad, men mer arbete finns att géra. Nya informationsméngder
tillkommer genom Nationella lakemedelslistan (NLL) och informationen blir
darmed allt mer strukturerad. Ett antal nya nationella, gemensamma kodverk
har ocksa arbetats fram for att mojliggora strukturerad dokumentation och
funktionalitet for att hamta dessa fran NLL.

Ytterligare standardisering och klassning av delar av informationen som
grunddata skulle bidra till 6kad patientsakerhet och kortare ledtider for
informationshanteringen. Lakemedelsverket bedomer att implementeringen
av standarder for lakemedelsinformation kan stddja vissa behov som finns
inom svensk halso- och sjukvard.

| ett samarbete mellan E-hdlsomyndigheten, Lakemedelsverket, SKR och
Socialstyrelsen om termer och begrepp inom lakemedelsomradet, har man
identifierat behov av nationell samverkan kring langsiktig forvaltning. Man
ser ett tydligt behov for de komponenter som utvecklas for att stodja
informationshanteringen inom lakemedelsomradet och specifikt for den
Nationella lakemedelslistan, men liknande behov finns for manga omraden
inom e-hélsoomradet. En gemensam modell for forvaltning skulle undvika att
det skapas stupror.2* Grunddata ar en komponent som skulle utgora en viktig
del i arbetet.

8 Brev 2020-12-14 KST Lotta Holm Sjogren, Socialstyrelsen
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8.1.4 Patient- och brukardata

En stor mangd data inom héalsodatadoménen kan relateras till en individs
hélsa, och utgor darmed sa kallade kansliga personuppgifter.

Uppgifter som varden och omsorgen har om enskilda individer ar i dag i
huvudsak distribuerade® och ”forvaras” hos den aktdr som skapat
informationen. Respektive vard- och omsorgsgivare &r
personuppgiftsansvarig for dessa kénsliga personuppgifter. Den som
producerar de distribuerade uppgifterna avgor hur dessa ska standardiseras
och vilka specifikationer som ska tillampas. Vissa distribuerade dataméngder
ar dock viktiga och kan ge mycket nytta for flera aktorer i olika
vardsituationer. Det ar darfor rimligt att strava mot en framtid dar vissa
patient- och brukardata kan utg6ra halsogrunddata sa att de kan utbytas pa ett
effektivt satt i situationer dar réttslig grund for utbytet foreligger. Det kan till
exempel handla om viss kritisk information om 6verkénsligheter, implantat
och diagnoser. Mdjligheten for vardgivare att ta del av varandras uppgifter ar
mojligt genom sa kallad sammanhallen journalforing.

Det finns anledning att bevaka arbetet som pagar inom ramen for 6vriga
regeringsuppdrag®® pa E-halsomyndigheten. Férandringar med anledning av
dessa uppdrag kan innebéra att vissa distribuerade patient- och brukardata pa
sikt lattare kan kandidera for att bli nationella hélsogrunddata.

8.1.5 Referensdata

Det produceras och forvaltas ett antal terminologier, klassifikationer och
kodverk hos olika aktérer inom halso- och sjukvard och socialtjanst i syfte att
uppna en enhetlig terminologi och uppfdljning, bade inom vard och omsorg
men ocksa bland myndigheter och andra berdrda organisationer. Dessa
“referensdata” forvaltas hos olika aktorer, med varierande verktygsstdd, och
publiceras i olika format, och med olika stdd for till exempel sékning och
urval.

Exempel pa sadana produkter ar Socialstyrelsens klassifikationer och koder
(Nationellt facksprak), regionernas egna kodverk, kodverk for Nationella
Lakemedelslistan (NLL) och Ineras kodverkslista for nationella
patientdversikten och utbudtjanster. I det nationella fackspraket ingar bland
annat halsorelaterade klassifikationer som ICD-10-SE (sjukdomar och

8 | ett distribuerat system r data lagrade hos olika aktorer och kan under vissa omstandigheter goras tillgangliga for
andra for anvéndning.

8 Regeringsuppdrag om nationell infrastruktur for bilddiagnostik, om statlig nationell infrastruktur for
kvalitetsregister samt om sammanhallen journalféring.
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halsoproblem), ICF (funktionstillstand, funktionshinder och hélsa) och KVA
(vardatgarder) och andra kodverk samt Snomed CT och Socialstyrelsens
termbank.

9. Forslag till fortsatt arbete

Denna utforskande forstudie har bedrivits under en relativt kort period och
har darmed inte kunnat ge nagon helhetsbild av hur en grunddatadoman for
halsodata ska utformas i praktiken. Det finns sedan tidigare inte heller nagot
overgripande arbete eller ndgot helhetsgrepp 6ver halsogrunddata pa nationell
niva. Dessutom kan grunddatahanteringen i Sverige anses vara i sin linda,
vilket gor det svart att forsta och “utforska”. Denna forstudie &r darfor att
betrakta som ett forsta steg i ett fortsatt explorativt arbete kring
hélsogrunddata. Det kommer att behtvas fler utforskande delar, men
samtidigt kan vissa identifierade aktiviteter redan paborjas.

| detta kapitel beskrivs de forslag till fortsatt arbete som forstudien
rekommenderar under kommande ar. Forutsattningar for forslagen till fortsatt
arbete beskrivs, liksom forslag pa aktiviteter och budget.

9.1 FoOrslag aktiviteter och budget 2022-2025

Forslaget till fortsattning for aren 20222025 omfattar en forsta fas under
2022. Under denna fas borde en grund for det fortsatta arbetet utformas. Det
skulle bland annat innebéra att utreda och borja etablera organisatoriska
forutsattningar for den framtida styrningen och samordningen och skapa en
strategisk planering for grunddatadoménen. Under nasta fas, under ar 2023,
skulle arbetet med att utveckla och etablera grunddatadomanen och de forsta
nationella grunddata for halsodata kunna paborjas for att sedan éverga i en
inforandefas. Fran och med ar 2024 skulle forvaltningsarbetet kunna komma
igang vilket, forutom foérvaltning av de forsta datamangderna, dven skulle
innebara en fortsatt utveckling med nya datamangder utifran en kontinuerligt
uppdaterad strategisk plan. (Se Fel! Hittar inte referenskalla.)
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Figur 7. Arsvis planering

Arbetet med den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen, inklusive
arbetet med grunddatadomanerna, finansieras delvis via det sa kallade 2:7-
anslaget Digital forvaltning inom utgiftsomrade 22 Kommunikationer®” i den
statliga budgeten och delvis med deltagande myndigheters forvaltningsanslag.

| forslaget till fordelning av 2:7-anslaget for 2022 finns 2,4 miljoner kronor
avsatta for det fortsatta arbetet med en grunddatadoman for halsodata. Viktigt
att notera ar att dessa medel fordelas av DIGG och att mottagande myndighet
inte kan fordela vidare till andra aktorer i sin grunddatadomaén.

| avsnittet nedan beskrivs vilka aktiviteter som ar mojliga att genomféra till
och med 2025 och en estimerad budget for dessa aktiviteter. Det finns dven
ett forslag pa aktiviteter utifran foreslagen fordelning av 2:7-anslaget, (se
9.1.2).

9.1.1 Aktiviteter

Under ar 2022 bor en grund for det fortsatta arbetet inom grunddatadomanen
laggas och planering for ett antal aktiviteter sasom att:

» Grundlig utredning av réttsliga forutsattningar for grunddatadomanen.
Eftersom denna utforskande forstudie inte haft utrymme for analys av
de rattsliga forutsattningarna for etablering av grunddatadoméanen bor
det laggas stor vikt vid en sadan utredning i det fortsatta arbetet. |
samband med framtagning av en strategisk plan, se nedan, kan
rattsliga forutsattningar for enskilda datamangder ocksa utredas.

» Utformning av grunderna for ett eget ramverk och fortsatt deltagande i
utvecklingen av det gemensamma ramverket.

87 Utgiftsomrade 22 Kommunikationer omfattar transportpolitik och politiken for informationssamhallet.
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Under forstudien har det blivit tydligt att det behévs kompletteringar i
det befintliga gemensamma ramverket. Det finns ocksa behov av ett
eget kompletterande ramverk som beaktar sérdrag i doménen halso-
och sjukvard och socialtjanst. Under 2022 bor grunderna for ett eget
ramverk laggas, dels genom pilotverksamhet, dels utifran behov som
blir synliga i 6vrigt arbete.

Behov och énskemal pa den befintliga digitala infrastrukturen for
hélsodata och den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen
samt 6vriga grunddatadomaner.

| den utforskande forstudien har det inte funnits utrymme for att
undersoka hur den befintliga infrastrukturen for hélsodata utéver FDII
paverkas av en grunddatadoman. Behov av befintliga byggblock eller
eventuella nya byggblock inom den forvaltningsgemensamma digitala
infrastrukturen har inte heller undersokts. | det fortsatta arbetet kan
dessa behov identifieras framst genom pilotverksamheten, men ocksa i
arbetet med den strategiska planen.

Etablera organisation for styrning och samordning (se avsnitt 8.2)

| denna aktivitet ingar att driva pa for att arbetet med en
grunddatadoman for halsodata blir en aktivitet i genomforandeplanen
for Vision e-hélsa 2025.

Framtagande av en strategisk plan version 1.0 for en grunddatadoman
for halsodata. Detta arbete har paborjats i denna utforskande forstudie,
men det behdvs mer tid for utveckling av en mer heltdckande plan
inklusive prioriteringar for doménens teman och datamangder. Den
strategiska planen bor dessutom ha en bred forankring via de
planerade samordningsforumen (se 8.2.1).

Pilotverksamhet inom grunddatadoménen for halsodata.

Under den utforskande forstudien har nagra viktiga datamangder
identifierats. Nagon eller nagra av dessa datamangder bor véljas till en
pilotverksamhet inom grunddatadomanen som kan ligga till grund for
att borja etablera nationella hélsogrunddata. Arbetet med
pilotverksamheten kan utgora ett viktigt underlag for framtagningen
av ett eget ramverk for halsodatadomanen och som underlag vid
kommande revidering av det befintliga nationella ramverket.
Pilotverksamheten kan ocksa tydliggdra beroenden och samband till
befintlig digital infrastruktur for halsodata och behovet av att den
utvecklas eller kompletteras.
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« Kommunikationsaktiviteter.
Under den utforskande forstudien har kommunikationsaktiviteter
bedrivits i mycket begransad omfattning. Vid ett fortsatt arbete maste
storre vikt laggas vid planering och genomfdrande av
kommunikationsaktiviteter. Omradet ar stort och komplext, det gor att
det ar svart att tillgodogdra sig helheten och forsta behov och nytta av
bade den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen,
grunddata, nationella grunddata och kopplingen till hdlsodata i stort.
Det ar en pedagogisk utmaning att kommunicera kring detta for olika
malgrupper, men det maste goras begripligt for att det ska kunna ga att
genomfora.

Under 2023 planeras foljande aktiviteter for att borja utveckla och inféra
nationella grunddata i domanen:

* Inforande av de forsta datamangderna som nationella halsogrunddata.
Utifran arbetet med pilotverksamheten ska de forsta datamangderna
inom domanen kunna inféras som nationella grunddata.

» En forsta version av ett eget ramverk for grunddatadomanen for
halsodata ar klart.

» Utveckling av nya datamangder som kan etableras som nationella
halsogrunddata. Enligt den strategiska planen ska nya datamangder
utvecklas och inforande av dessa planeras.

Fran och med 2024 beraknas arbetet med grunddatadomanen ga in i en
forvaltningsfas med féljande aterkommande aktiviteter:

» Forvaltning av etablerade dataméangder.
» Utveckling och inférande av nya dataméngder.

* Revidering av domanens ramverk vid behov.

9.1.2 Budget

Utifran ovan angivna aktiviteter presenteras féljande budgetforslag (se Tabell
1). For 2022 finns tva forslag: ett enligt foreslagen fordelning av 2:7-anslaget
for 2022 och ett for att genomfora ovan angivna aktiviteter. Om tilldelningen
fran 2:7-anslaget ligger fast kommer endast ett fatal av aktiviteterna att kunna
genomforas:

1. Grundlig utredning av réttsliga forutséattningar for grunddatadoménen.
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2. Utformning av grunderna for ett eget ramverk och fortsatt deltagande i
arbetet med det gemensamma ramverket.

3. Behov och 6nskemal pa den befintliga digitala infrastrukturen for
halsodata och den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen
samt 6vriga grunddatadomaéner.

4. Paborja arbete for att etablera en organisation for styrning och
samverkan inom grunddatadoménen.

5. Framtagande av en strategisk plan i version 1.0 for
grunddatadomanen. Forutsattning for detta arbete ar att punkt 4 ar

genomford.
Ar Utveckling Forvaltning Totalt
2022 (forslag 2,4 mnsek 0 mnsek 2,4 mnsek
enligt 2:7-
anslag)
2022 (6nskemal) 7 mnsek 0 mnsek 7 mnsek
2023 17 mnsek 3 mnsek 20 mnsek
2024 17 mnsek 6 mnsek 23 mnsek
2025 15 mnsek 10 mnsek 25 mnsek

Tabell 1. Budgetforslag 2022—-2025.

9.2 Organisatoriska forutsattningar

| doménen for halsodata kommer det att finns ett flertal aktorer som innehar
hélsodataméngder som &r eller kan utgora nationella halsogrunddata. For att
kunna bedriva ett strategiskt och strukturerat arbete med grunddatadoménen
for halsodata kommer det att behdvas samordningsforum pa olika nivaer:
strategisk, taktisk och operativ. Ddrmed behdvs det dven en organisation som
ar ansvarig for hela samordningen inom grunddatadoménen for hélsodata (Se
Figur 8. Tankt organisation for doméanen hélso- och sjukvard och
socialtjanst). Forstudien anser att denna samordnande roll bor finnas hos
E-halsomyndigheten.
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Figur 8. Tankt organisation for domanen halso- och sjukvard och socialtjanst.

9.2.1 Samordningsforum

| samordningsforumet pa strategisk niva bor representanter fran hogsta
ledningsgrupp hos de medverkande aktorerna ingd. Den strategiska nivan bor
ha representation fran hogsta myndighetsniva, generaldirektor eller
representant fran myndighetens ledningsgrupp. Det finns liknande forum i
dag, till exempel beredningsgruppen for Vision e-halsa 2025 och Radet for
styrning med kunskap. Inget av dessa forum innehaller dock representation
fran samtliga parter som kommer att bli berérda av arbetet med en
grunddatadoman for halsodata. Darfor bor det bli aktuellt med ytterligare ett
forum, att jamfora med Geodatarddet som Lantmaéteriet samordnar.%® Férutom
ovan namnda parter kan det bli aktuellt med andra aktorer som ocksa berors
av en grunddatadoman for hélsodata.

Ett taktiskt och operativt samordningsforum bor sdttas samman av
kompetenser fran berérda myndigheter och organisationer. Det ska forbereda
och fordela arbete inom grunddatadomanen for beslut i det strategiska
samordningsforumet. Till det taktiska och operativa samordningsforumets

8 |_antméteriet (u.d.) Geodataradet https://www.lantmateriet.se/geodataradet [2021-11-13]
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arbete ingar att sakerstélla att man &r inforstadd med det europeiska och
nordiska arbetet med hélsodata.

9.2.2 Forvaltningsorganisation

Fran 2023 — nar det kommer att finnas forvaltningsobjekt — bor en
forvaltningsorganisation etableras dels pa lokal niva, dels att arbetet
samordnas som tidigare beskrivits i det strategiska och taktiska/operativa
samordningsforumet. Med lokal niva menas att den myndighet dar
forvaltningsobjektet finns ocksa har det praktiska forvaltningsansvaret.
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Bilaga 1. Begrepp och termer

| tabellen nedan presenteras termer som anvands i rapporten med tillhérande
definitioner och kéllor. Vissa av dem (med kalla E-h&lsomyndigheten) &r ett
resultat av sjalva arbetet med forstudien och dessa &r inte fardigdiskuterade.

Term

Definition/Forklaring

Kalla

data

representation av fakta,
idéer eller liknande i en
form lampad for
overforing, tolkning eller
bearbetning av ménniskor
eller av automatiska
hjalpmedel

Rikstermbanken

grunddata

uppgifter, inom offentlig
forvaltning, som flera
aktorer har behov av och
som &r viktiga i samhéllet

DIGG, Uppdrag om saker och
effektiv tillgang till grunddata

grunddatadoman

omrade for grunddata
avseende dataméngd som
pekas ut i férordning
(2021:xxxx) om samordnad
hantering av grunddata
inom den offentliga
forvaltningen

DIGG

grunddatadomanansvarig
myndighet

myndighet med

samordningsansvar for
hantering av grunddata
inom grunddatadomén

DIGG

héalsa

fysiskt, mentalt och socialt
valbefinnande och inte bara
franvaro av sjukdom

WHO

halsodata

data som har betydelse for
individ- eller folkhdlsa och
som paverkas av faktorer

E-halsomyndigheten
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som hélso- och sjukvard
och socialtjanst hanterar

halsogrunddata

grunddata som har
betydelse for individ- eller
folkhélsa och som paverkas
av faktorer som halso- och
sjukvard och socialtjanst
hanterar

E-halsomyndigheten

individuella halsodata

hélsodata vilka ror en
fysisk persons fysiska eller
psykiska hélsa och ger
information om individs
hélsostatus

E-hélsomyndigheten

information

innebdrd hos data

Rikstermbanken

masterdata

gemensam och enhetlig
uppséttning av uppgifter
som beskriver en
organisations
karninformation och som
anvands i flera delar av
organisationen

DIGG, Delredovisning inom
uppdrag att etablera ett
nationellt ramverk for
grunddata inom den offentliga
forvaltningen

nationella grunddata

grunddata som uppfyller
dverenskomna egenskaper,
principer och riktlinjer

DIGG

nationella halsogrunddata

strukturerade,
maskinl&sbara
hélsogrunddata som ar
kombinerbara, mojliga att
beskriva pa ett sakert satt
och enkla och effektiva att
nyttja

E-halsomyndigheten
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samhélleliga hélsodata

hélsodata som ror aktorer
inom vard och omsorg och

E-hédlsomyndigheten

deras tjanster

tjanst paketerad service eller Végledning for digital
I6sning som erbjuds for att | samverkan (eSamverka)
tillgodose ett behov

oppna data data som tillhandahalls fritt | Baserat pa

utan krav pa avgifter och
med fa eller inga tekniska
eller réttsliga
begransningar for hur den
far anvandas

Digitaliseringsrattsutredningen
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Bilaga 2. Nagra forslag till revidering av
ramverkets terminologi

I ramverkets nuvarande definition av ”grunddata” anges till exempel inte att
det handlar om en typ av data och kannetecknen ar forhallandevis vaga.

grunddata
uppgifter, inom offentlig forvaltning, som flera aktérer har behov av och som
ar viktiga i samhallet (DIGG)

Den nuvarande definitionen av nationella grunddata ar egentligen inte heller
helt upplysande eftersom den hanvisar vidare till ett antal egenskaper,
principer och riktlinjer:

nationella grunddata
grunddata som foljer 6verenskomna egenskaper, principer och riktlinjer

Enligt terminologisk praxis borde de nddvandiga kédnnetecknen uttryckas i
definitionen sa att det direkt gar att skapa sig en bild av begreppet.
Egenskaperna och principerna for nationella grunddata ar féljande enligt
ramverket:

Egenskaper:
e produceras av offentliga aktorer

e anvands av flera konsumenter [ndmns redan i definitionen av
grunddata]

e arviktiga i samhallet [hur mats det? vem avgor?]

o foljer overenskomna regler [vilka? av vem?]

62 (65)




Principer:
e ge samhéllsnytta [= viktiga i samhallet?]
e kombinerbara,
e “beskrivbara”
e mojliga att behandla pa ett sakert satt
e kunna nyttjas effektiv och enkelt

Har gar det att konstatera att vissa av dessa egenskaper och principer
egentligen redan ingar i definitionen av grunddata (ge samhallsnytta,
produceras av offentliga akttrer) och andra ar fortfarande vaga (foljer
overenskomna regler — vems och vilka?). Om definitionen av “nationella
grunddata” omarbetas for att dterspegla de sdrskiljande kannetecknen kan ett
resultat bli:

”samhaéllsviktiga grunddata som produceras av offentliga aktorer, anvands
av flera konsumenter och féljer Gverenskomna regler [om atkomst, hantering
etcetera]”

Om ”grunddata” i denna definition byts ut mot sin egen definition blir
resultatet foljande:

”samhdllsviktiga uppgifter, inom offentlig forvaltning, som flera aktorer
har behov av och som &r viktiga i samhallet [och] som produceras av
offentliga aktorer, anvands av flera konsumenter och féljer 6verenskomna
regler [om atkomst, hantering etcetera]”

Denna definition borde kunna forenklas till foljande alternativa definition av
’nationella grunddata™:

nationella grunddata
grunddata som &r kombinerbara, mojliga att beskriva och behandla pa ett
sékert satt samt ar enkla och effektiva att nyttja

Denna alternativa definition formedlar vilka k&nnetecken som ar potentiellt
nddvéndiga och sirskiljande forutom de som redan ”ingar i” definitionen av
”grunddata”, men den behdver diskuteras vidare i arbetet med ramverket.

I analogi med ovanstaende blir definitionen av “nationella hilsogrunddata”
foljande:
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nationella halsogrunddata
strukturerade, maskinlasbara halsogrunddata som ar kombinerbara, mojliga
att beskriva och behandla pa ett sakert séatt samt enkla och effektiva att nyttja

Anmarkning: Exempel pa statiska och bestandiga halsogrunddata ar data om
organisation, personal, utbud (som vardtjanster, lakemedel etcetera).

En komplikation uppstér ocksa nar ”grunddatadomén” definieras som
”omrade for grunddata avseende dataméngder som pekas ut i kommande
forordning”; hir handlar det alltsa inte om alla grunddata utan enbart om de
datamangder som forvantas raknas upp i en forordning, vilket i sig &r ett
otydligt kéannetecken och en svaranvand formulering i en definition. Detta
liknar snarare den beskrivning av EU-direktivets “’sérskilt viktiga
datamingder” som “definieras” genom att de ridknas upp i en bilaga till
direktivet. En tydligare term vore dérfor “domén for nationella grunddata”.

Termen ”grunddatadoménansvarig” borde darfor ocksd konsekvensdndras till
exempel ansvarig for domén for nationella grunddata”, vilket dock &r ldngre,
men mindre tvetydigt. Motsvarande definition, “myndighet med
samordningsansvar for hantering av grunddata inom grunddatadoméin” borde
ocksa kunna tydliggdras, till exempel som “myndighet med
(samordnings)ansvar for forvaltning av ramverk for domén for nationella
grunddata”.

Dessa alternativa definitioner utgor underlag for vidare arbete med
ramverkets termer och definitioner och kommer att formedlas till DIGG som
forslag pa utveckling av ramverket.
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Bilaga 3. Nyttoanalys
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Inledning

Damvad Analytics har pa uppdrag av E-hdlsomyndigheten genomfort en analys av de nyttor som kan uppsta
genom etablerandet av en grunddatadoman for halsodata. Nyttoanalysen &r avsedd att anvandas som underlag
i den forstudie som E-hdlsomyndigheten genomfoér om forutsattningarna for att etablera en grunddatadoman
for halsodata. Syftet med arbetet har varit, att inom ramen for férstudien pa ett 6vergripande plan, kvalitativt

beskriva de nyttor som kan uppsta genom en grunddatadomaén for halsodata.

En rad omsténdigheter har paverkat genomférandet av nyttoanalysen. Arbetet har genomférts parallellt med
E-hdlsomyndighetens process for att definiera vilka halsodata som kan anses utgéra grunddata. Darfér ar
definitionen av vilka dataméngder som ska komma att inga i en grunddatadoman a@nnu ej helt klarlagd. Utover
detta har forslaget om vilka dataméangder som ska inga i grunddatadomanen forandrats under arbetets gang.
Arbetet med att genomfora en omvarldsanalys har paverkats av att begreppet “grunddata” saknar en tydlig

internationell motsvarighet, vilket innebar att analysen inte har kunnat avgransa endast grunddata.

Arbetet med att utveckla en grunddatadomaén for hdlsodata ar ndra sammankopplat med andra processer for att
underlatta dataanvdandning inom den offentliga férvaltningen i stort och inom vard- och omsorgssektorn. For
lasaren ar det viktigt att betdnka att denna nyttoanalys endast fokuserar pa de nyttor som uppstar genom att en
grunddatadoman for halsodata etableras. Som ocksa diskuteras senare i denna rapport finns det stora
overgripande nyttor med 6kad tillganglighet och anvandning av hdlsodata i en bred bemarkelse. De datamangder
och den datadoman som &r i fokus for detta arbete, bland annat administrativa data och lakemedelsdata, ar en

delmangd av all hdlsodata, och star for ett viktigt bidrag till digitaliseringen av hela sektorn.

Arbetet med nyttoanalysen har genomforts under oktober manad 2021 i ndra samverkan med
E-hdlsomyndigheten och andra berérda aktorer. Analysen har utgatt fran en varderingsmodell vilken presenteras
narmare nedan. Informationsinsamling har skett genom en kombination av dokument- och intervjustudier. Pa
foljande sidor presenteras forst en kortfattad omvarldsbevakning féljt av en presentation av varderingsmodellen.
Darefter foljer en presentation av identifierade nyttor pa samhallsniva, nyttor inom vard och omsorg samt nyttor

for analyserade aktorer.



Omvairldsbevakning

| foljande kapitel genomfors en omvérldsbevakning med fokus pd de nyttor som uppstar genom o6kad tillgang till
halsodata. Ett sarskilt fokus ligger pa att beskriva nyttor kopplade till de datamangder som omfattas i en
grunddatadomén for hélsodata. Omvérldsbevakningen &r skriven med ambitionen att vara s3 relevant som
mojligt for forstudien och den potentiella grunddatadomanen, men paverkas av att begreppet grunddata saknar
tydlig internationell motsvarighet. Fokus for omvarldsanalysen har varit nyttor och hur dessa har diskuterats i

tidigare analysarbeten kring 6kad datatillgang inom vard- och omsorgssektorn.
Sverige

Arbetet med att 6ka tillgdngen pa data och underlitta delning av information har pagatt linge i Sverige. Ar 2014
startades projektet "3R Framtidens vardinformation" som ett samarbete mellan Sveriges tre storsta regioner,
Stockholm, Vistra Goétaland, och Skane®. | projektet togs visioner kopplade till specifika situationer fér hur
vérden skulle organiseras i framtiden fram med stort fokus p& delad datatillgdng mellan aktérer®. Projektet
identifierade stora behov av standardisering och enhetlighet vilket skulle kunna maojliggéra en s6mlés vardkedja
dir datadelning och kommunikation skulle ske enkelt mellan olika enheter. Aven férbattrade verktyg foér

beslutsstod och lakemedelsrekommendationer bedomdes vara till nytta.

Stiftelsen Forska!Sverige identifierar i en rapport® fr&n 2018 ett antal faktorer som enligt stiftelsen bidrar till att
potentialen med samlade varddata inte tas till vara. En gemensam namnare for flera av faktorerna ar behovet
av standardisering. | varden anvands en mangd olika system som inte kommunicerar med varandra. Dartill skiljer
sig dven datastruktur, dokumentation och begrepp mellan professioner, enheter och organisationer vilket
forsvarar kommunikation och datadelning genom vardkedjan. Forska!Sverige skriver dven att juridiken och en

osakerhet kring vad som ar ok att dela leder till att personal ofta avstar fran att agera.

Enligt Statens medicinsk-etiska rad, Smer, finns det nyttor kopplade till méjligheten att analysera stora mangder
data.”? En studie av Wang et al. frdn 2018 beskriver just sddana potentiella nyttor av big data-analyser inom
organisationer inom hilso- och sjukvard.® De finner nyttor inom flera omraden kopplade till att ha en gemensam
IT-arkitektur sasom minskad redundans i systemen, forbattrad kommunikation, battre tillgang till halsodata,
standardiserade processer mellan enheter och minskade IT-kostnader, vilket framfor allt ar viktigt for mindre
kommuner som saknar tillrackligt med resurser till att ha stora IT-avdelningar. De finner ocksa nyttor pa
operationell, organisatorisk och strategisk niva. Exempelvis ndamner de att det bidrar till att férbattra kvaliteten
och precisionen i kliniska beslut och behandlingsrekommendationer, att battre planering och koordinering
mellan enheter kan spara in pa antalet ldkarbesok och sjukhusvistelser samt att det kan ge en battre 6verblick

over verksamheten och battre mojligheter att planera och prioritera varden for framtiden.

8 Programdirektiv - 3R Framtidens vardinformation. Tillganglig fran: https:/Avww.vgregion.se/halsa-och-
vard/vardgivarwebben/vardskiftet/framtidens-vardinformationsmiljo/

% Programplan - 3R Framtidens vardinformation. Tillgénglig fran: https://www.vgregion.se/halsa-och-
vard/vardgivarwebben/vardskiftet/framtidens-vardinformationsmiljo/

91 Vérddata - hog tid att agera, Forska!Sverige (2018), https://www.forskasverige.se/wp-content/uploads/Agenda2018.pdf

92 https://smer.se/teman/halsodata/

% Yichuan Wang, LeeAnn Kung, Terry Anthony Byrd, Big data analytics: Understanding its capabilities and potential benefits for healthcare
organizations, Technological Forecasting and Social Change, Volume 126, 2018, Pages 3-13, ISSN 0040-1625,
https://doi.org/10.1016/j.techfore.2015.12.019.
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Internationellt

Det finns fa internationella nyttoanalyser som direkt kan jamféras med det svenska arbetet att etablera en
grunddatadoman for halsodata. Samtidigt lyfter internationella studier andra perspektiv som beskriver hur
digitalisering och datadelning skapar varden i samhallet. | vara grannldander pagar flera initiativ for att 6ka tillgang
och underlatta delning av hdlsodata. Finland dr av manga utpekat som ett foregangsland genom det arbete som
bedrivs for att underlatta anvindningen av hilsodata under ledning av Findata.®* Aven i Danmark p&gar arbetet
med att ©ka anvdndningen av hilsodata.> Det danska arbetet bedrivs bland annat genom
Sundhedsdataprogrammet, ett nationellt utvecklingsprogram med fokus pa& utveckling av IT-infrastruktur for
anvandning och utbyte av halsodata mellan stat, regioner och kommuner. Bland de nyttor som arbetet tar sikte
pa finns: Battre datasakerhet med fokus pa transparens pa anvandningen av uppgifter och 6kad sekretess for
medborgarnas information, kvalitetshéjning inom behandling och forskning samt sdkra och uppdaterade
regelverk med fokus pa att uppdatera lagstiftningen till en digital tidsalder som stodjer digitalt samarbete med

och om patienter och brukare.

Estland var tidiga med att uppratta en organisationsoverskridande databas for hélsodata. Redan ar 2005
initierades ett projekt som skulle bygga pa det befintliga statliga IT-systemet X-Road. 2008 togs det i drift och
med hjalp av detta kan registrerad medicinsk personal samt medborgare se hdlsodata och recept och boka in
vardbesok. | projektet foreslas att patienter inte kan sparra datatillgangen for vardgivare, sa har medborgarna i

Estland full kontroll 8ver sin data och kan délja den information de vill.%®

Den estldndska databasen utvirderades 2010 via en case-studie fér diabetespatienter.”’ | studien identifierades
nyttor pa tre nivaer: patientniva, organisationsniva, och samhallsniva. Nyttorna pa patientniva bedémdes framst
komma fran battre information och kommunikation mellan vardgivare och patienter. En battre 6versikt 6ver
vardkedjan och ett mer transparent informationsflode 6kade patientens medvetenhet om sjukdomen vilket i sin
tur ledde till att patientens egen sjukdomsovervakning forbattrades och att patienter battre foljde lakares
rekommendationer. Det ledde &ven till tidsbesparingar i och med farre och kortare lakarbesok tack vare

forbattrad kommunikation.®®

Pa organisationsniva bedémdes nyttorna framst komma fran underlattad planering och 6kad effektivitet i
varden. Data kan delas mellan vardgivare och anvandas nar den behovs och integreras med annan relevant data
vilket ger battre beslutsunderlag och underlattar koordinering mellan vardgivare. Systemet underlattar darmed
planering och bedomning av vardbehov vilket i sin tur férbattrade prioriteringen av patienter. En battre 6verblick
Over patientgrupper hjalpte ocksa till att planera varden och estimera kostnader for vardinrattningar. Battre
sjalvdvervakning och rapportering, kortare och farre lakarbesdk, samt battre informerade patienter ledde dven
till tidsbesparingar inte bara for patienterna, utan ocksa for vardgivarna. Slutligen identifierades aven nyttor med
uppdaterade riktlinjer och kontrollalgoritmer som 6kade patientsdkerheten genom att man minskade antalet

feldoseringar pa recept och felbehandlingar.

% Findata, Tillstindsmyndigheten for social- och halsovardsdata. https://findata.fi/sv/

9%Sundhedsdataprogrammet, Sundhedsdatastyrelsen, https://sundhedsdatastyrelsen.dk/da/strategier-og-projekter/sundhedsdataprogrammet
% Saluse J, Aaviksoo A, Ross P, Tiik M, Parv L, Sepper R, et al. Assessing the Economic Impact/Net Benefits of the Estonian Electronic
Health Record System DIGIMPACT Final Report. 2010.
http://www.praxis.ee/fileadmin/tarmo/Projektid/Tervishoid/Digimoju/Digimpact.pdf

9 lbid.

% Ibid.
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Pa samhallsniva fanns nyttor inom analys och forskning, 6vergripande sjukvardsplanering, och ekonomiska samt
livskvalitetsforbattrande nyttor. Den uttkade tillgangen till valstrukturerade data underldttade analyser rérande
epidemiologin for diabetes. Mer och battre forskning kunde bedrivas vilket i slutdndan ledde till att fler fick vard
for sina sjukdomar samt att den varden blev battre. Det blev ocksa lattare att estimera och prognosticera
sjukvardskostnader och darmed prioritera och resursférdela mer effektivt inom sjukvarden. Slutligen beskrevs
att battre informerade och behandlade patienter som snabbare kan aterga till sina jobb ar en nytta for ekonomin,
da fler kan vara langre i arbete. Dessutom leder detta till battre livskvalitet for patienterna och befolkningen i

stort som i slutdnden ar mindre sjuka.

Rand Europe pekar i en studie fran 2017 pa omfattande varden kopplade till 6kad delning och anvéndning av
data inom vard och omsorg. Bland de nyttor som namns finns: 6kad mojlighet fér forskning, utvecklad process-
och kostnadseffektivitet, starkt férmaga att hantera kriser samt 6kad kvalitet i vard och omsorg. Forfattarna
pekar pa att manga nyttor inte kan harroras till en enskild aktor i vard och omsorgssystemet utan uppstar i
samspelet mellan aktorer, sdledes bor nytta ses ur ett samhallsperspektiv. Att realisera nyttorna ar vidare
beroende av flera parallella processer sasom utvecklingen av tekniska och strukturella villkor, samt samverkan

och koordinering fér att utveckla kultur och arbetsmetoder. °

Vid sidan av redan namnda studier finns det en lang rad arbeten som diskuterar nyttorna med digitalisering av
vard- och omsorgssektorn.'® Dessa arbeten tar fasta pd olika aspekter av digitalisering av sektorn och de
mojligheter som da 6ppnas. Bland annat finns det en omfattande litteratur som pekar pa nyttor med effektiv
datadelning inom vard- och omsorgssektorn, nyttor som uppstar nar sadana data tillgangliggors fér analys och
forskning till tredje part och maéjligheter att i 6kad grad anvanda tekniker for att i realtid 6vervaka och analysera
vard och omsorg. De nyttor som identifieras i denna litteratur ar inte direkt 6verforbara for att vardera nyttorna
som kan uppsta genom en grunddatadomaén fér hélsodata, daremot kan de bidra till att 6ka forstaelsen for den
dynamik genom vilken nyttor uppstar. De ger vidare en viktig kontext for de mer langsiktiga nyttor som en 6kad

digitalisering av sektorn innebar.
Analysmodell

For att strukturera och identifiera potentiella nyttor med grunddatadomanen utgar vi fran tva befintliga
modeller fér identifiering och vardering av nyttor, ”Infoway benefit evaluation framework”1%! samt “PENG-
modellen”1%2, Infoway benefit evaluation framework ar utvecklat fér att utvirdera digitaliserad vard och
fokuserar pa vilka aspekter av varden som paverkas. Ramverket delar upp nyttor fran
vardinformationssystem i tre kategorier: Kvalitet, definieras utifran kvaliteten pa vard och omsorg avseende
relevans, patientsdkerhet, halsoutfall och effektivitet i vard- och omsorgsprocesser. Tillgang definieras

utifran tillgangen till vardtjanster med avseende pa utbud, tidsaspekter och ekonomiska aspekter, samt

% Marjanovic, Sonja, loana Ghiga, Miaoging Yang, and Anna Knack, Understanding value in health data ecosystems: A review of current
evidence and ways forward. Santa Monica, CA: RAND Corporation, 2017. https://www.rand.org/pubs/research_reports/RR1972.html.

100 ge till exempel: EY, 2019, Realising the value of health care data: a framework for the future; Effy Vayena, 2021, Value from health data:
European opportunity to catalyse progress in digital health; Wilson et al, 2020, The Value of Data: Applying a Public Value Model to the
English National Health Service; Future Care Capital, 2020, Manufacturing the future: could healthcare data help rebalance the UK’s
economy? Amir Mizroch, ‘How Israel Turned Decades Of Medical Data Into Digital Health Gold’, Forbes, 26 March 2019;

101 |_au F, Hagens S, Muittitt S. A proposed benefits evaluation framework for health information systems in Canada. Healthc Q.
2007;10(1):112-6, 118. PMID: 17326376. https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/17326376/

102 https://peng.se/
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Infoway

omfattningen av patienters och vardgivares deltagande | varden. Och slutligen, Produktivitet som definieras

utifran effektivitet, koordinering och nettokostnadsbesparingar.

PENG-modellen ar en metod utvecklad for kostnadsnyttovarderingar av IT-investeringar. Modellen @mnar
bistd med ett ramverk for att mata direkta, men dven indirekta och svarvarderade nyttor. Modellen delar
upp nyttor i tre typer av nytta beroende pa hur nyttan skapas. Direkta nyttor — Dessa kan matas direkt,
exempelvis som kostnadsbesparingar. Indirekta nyttor — Dessa kan matas indirekt, exempelvis genom att
det blir lattare att soka vard och darigenom behandlas fler manniskor, vilket leder till fler positiva
halsoutfall. Svarvarderade nyttor — Nyttor som ofta ar betydande, men som i praktiken &r svara att mata
och vardera. Exempelvis skapade mojligheter for nya tjanster potential for teknisk utveckling. Det finns fler
aspekter av modellen och en hel process kring hur en PENG-analys ska utforas, bland annat for att
kvantifiera nyttor. Vi kommer framst att anvanda modellens tre nyttotyper for att illustrera hur nyttorna
kommer att visa sig i verkligheten.

Analytiskt ramverk for nyttoidentifierin
yt " PE NGg

Relevans/Effektivitet

Patientsdkerhet

Halsoutfall

Tillgang till vardtjanster

Deltagande

Effektivitet

Koordinering

Nettokostnadsbesparingar
Bada modellerna innehaller fler komponenter dn vi anvéander, speciellt i férhallande till att utvdrdera redan
gjorda investeringar eller for att kvantifiera nyttorna. Vi har plockat ut de relevanta delarna fér den har
rapportens syfte och slagit samman dem till ett kombinerat ramverk.

Nyttor med en grunddatadoman

De nyttor som har identifierats i relation till implementeringen av en grunddatadoman for hdlsodata kan fordelas
i tva olika omraden: nyttor pa en oOvergripande samhallsnivda och nyttor som relaterar till vard- och
omsorgsgivare. Dessa tva omraden &r inte analytiskt avgransade fran varandra, utan amnar istallet visa hur nytta
skapas pa tva olika nivaer. Nyttorna pa samhallsniva relaterar till de nyttor som finns for myndigheter, regioner
och kommuner pa aggregerad niva och ser pa samhallet ur ett helhetsperspektiv. De nyttor som uppkommer
inom vard och omsorg relaterar till de specifika nyttor som identifierats for vard- och omsorgsgivare samt
patienter, brukare och medborgare. Dessa nyttor fordelas 6ver de tre kategorierna kvalitet, tillgang och

produktivitet.
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Nyttor pa samhallsniva

De nyttor som har identifierats pa samhallsniva relaterar till hela varden och omsorgen och paverkar ddrmed alla

de aktorer i samhallet som pa nagot vis hanterar halsodata.

Forbattrad samordning och

datahantering mellan Okad datakvalité Ett uppdaterat samhalle
offentliga aktorer

Kostnadsbesparingar for att Snabbare utveckling av
hantera data verksamheter och initiativ

Forbattrat nyttjande av
kompetenser

Okad tillgang till data i
omsorgssektorn

Forbattrad samordning och datahantering mellan offentliga aktorer

En grunddatadoman for halsodata leder till enklare hantering av data samt direktatkomst till hdlsogrunddata for
offentliga aktorer. | dagslaget anvdander myndigheter, regioner och kommuner i stor utstrackning sina egna
system for datahantering. Denna nytta anses vara en direkt nytta som ar speciellt viktig da samtliga aktorer

understryker vikten av forbattrad samordning omkring datahantering pa nationell niva.

Samordningen mellan aktorer férbattras genom utvecklingen av en tydlig ansvarsférdelning for att samla in
grunddata och for att lagra data och uppratthalla register. D3 det i dagslaget inte finns ndgon gemensam
hantering av halsogrunddata, finns det inte heller nagon tydlig ansvarsférdelning mellan offentliga aktérer. Med
utvecklingen av en gemensam grunddatadoman kommer det att behodvas en tydlig ansvarsfordelning och
bestammelser om vem som ansvarar for vilken data. Detta mojliggor for aktérer inom den offentliga sektorn att

samordna sina resurser och samtidigt undvika dubbelarbete.

Utover en tydlig ansvarsfordelning skapas nytta genom att hdlsogrunddata blir mer lattillgénglig for offentliga
aktorer. Detta mojliggor utokad samordning och hjalper olika aktorer fatta beslut baserat pa samma typ av
information. Da datahanteringen i dagslaget ar sa uppdelad och langt ifran standardiserad, har manga svart att
enkelt och snabbt fa tillgang till den data man behdver, nar man behéver den. Detta galler bade externa data
saval som interna data som hanteras inom olika enheter av samma organisation. Detta paverkar vard- och
omsorgsgivare genom att vissa aktorer inte har tillgang till standardiserad eller uppdaterade data. Detta skapar
en situation dar vard- och omsorgsgivare ibland maste vanta pa uppdaterad information eller att de tvingas fatta
beslut baserat pa information som inte ar uppdaterad eller ofullstandig. Detta leder till att alla instanser inte far
tillgang till den data de behover for att utfora sitt arbete snabbt, sdkert och effektivt.
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En grunddatadoman skapar dven férutsattningar for ett gemensamt och standardiserat anvandande av termer
och begrepp for aktorer inom vard- och omsorgssektorn. En mycket stor utmaning nar det kommer till delning
av data mellan organisationer inom vard- och omsorgssektorn ar att olika termer och begrepp anvands for
samma saker, tjdnster eller organisationer. Inte bara mellan enheter och organisationer utan dven mellan olika
system inom samma organisation. Detta skapar stora utmaningar for aktérer inom vard- och omsorgssektorn
som ofta behdéver kommunicera med varandra for att ge vard och omsorg eller fér aktérer pa samhillsniva som
snabbt och effektivt behdver I6sa olika samhallsutmaningar. En grunddatadoman fér nationella grunddata kan
skapa de forutsattningar som behovs for att skapa en nationell sammanstéllning av terminologi som ror
halsogrunddata. Detta da en forutsattning for att en grunddatadoman ska kunna implementeras ar att enhetliga
begrepp och termer anvands inom doméanen. En grunddatadoman majliggor pa sa vis for somlés kommunikation
mellan system och organisationer, vilket underldttar fér koordinering och samverkan mellan offentliga och

privata aktorer.

Samtidigt skulle en grunddatadoman mojliggéra battre samordning for saker hantering av grunddata inom
domanen. Manga av de intervjuade namner att skilda tolkningar av sekretessregler och GDPR ofta hindrar en
effektiv och sdker utlamning av data. Exempelvis kanske den som vill anvdnda data inte far tillgang till all data
den behover, eller att man inte vet vilken typ av data man kan fa ut och vilka krav det finns for utlamningen. En
grunddatadoman med standardiserad sdkerhetsklassning och gemensamma utlamningsregler med en enhetlig
tolkning av exempelvis GDPR skulle underlatta delning av data, forbattra patientsakerheten och rattssakerheten
genom att sakerstélla att data aldrig lamnas ut felaktigt, samt att data som borde lamnats ut inte undanhalls.
Detta gor det enklare for offentliga aktorer att dela grunddata och darmed skapa en forbattrad samordning

mellan olika aktorer.
Forbattrat nyttjande av kompetenser

En grunddatadoman for halsodata skapar ett forbattrat nyttjande av de kompetenser som finns pa kommun-,
region- och myndighetsniva. Dubbelarbete och extraarbete pa grund av onddig datahantering och
informationsinsamling skapar ett ineffektivt nyttjande av kompetenser. En grunddatadoman for halsodata
effektiviserar arbete och skapar ddrmed en direkt nytta i form av ett forbattrat nyttjande av kompetenser inom
en sektor som i dagsldget i manga delar har resursbrist. Detta da vard- och omsorgspersonal, samt anstéllda pa

myndigheter, kan dgna mindre tid at att leta upp ratt information och kvalitetssakra data.

En grunddatadomén for halsodata kan ge vard- och omsorgspersonal farre administrativa uppgifter. Detta
sakerstaller att vard- och omsorgspersonalen anvander mindre tid pa att hitta I6sningar for att dela eller samla
in korrekt och uppdaterad information. Istéllet kan de fokusera stérre del av sin arbetstid pa att genomfora

arbetsuppgifter som ar inom de omraden dar de har specialkompetens.

Detta galler dven for personer som arbetar pa myndigheter. Den tid som i dagslaget laggs pa att hantera, dela
och ta emot grunddata pa olika sétt, skulle istallet frigéras och kunna anvandas till andra typer av arbetsuppgifter.

Detta skapar besparingar pa myndighetsniva och sakerstiller att de kompetenser som finns, nyttjas till fullo.
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Kostnadsbesparingar for att hantera data

Genom implementeringen av en grunddatadoman for halsodata skapas dven nationella system for att hantera
data. Detta skapar en direkt nytta i form av kostnadsbesparingar for de individuella organisationerna, som i
dagsldget har stora omkostnader fér att implementera och underhdlla interna I6sningar for datahantering

internt.

Da olika offentliga akt6rer i dagslaget har olika interna system f6r att hantera data for vard- och omsorgssektorn,
spenderar de pengar pa att utveckla egna system for att lagra halsodata. For enbart myndigheter uppgick den
totala summan fér IT-kostnader till 18,2 miljarder kronor &r 2018.1%% Detta motsvarade da 8,5 procent av
myndigheternas totala aggregerade verksamhetskostnad (ibid.). Till dessa kostnader tillkommer kostnader for
regioner och kommuners interna IT-kostnader. Vilken del av denna kostnad som galler hanteringen av
halsogrunddata &r svar att vardera. Dock forvantas grunddatauppdraget, vars nyttor ar berdknade pa
persondata, fastighetsinformation och geografisk information samt bolagsdata, skapa nytta i form av tids- och
kostnadsbesparingar i form av 420 miljoner kronor 6ver en tioarsperiod (2022-2031) matt i 2020 ars
penningvarde.® Motsvarande virde for tids- och kostnadsbesparingar fér hilsodata &r inte berdknade, och d&
detta endast adr en forstudie i ett tidigt skede kan vi endast kvalitativt faststélla att en grunddatadoman for
hilsodata pa liknande vis kommer att forenkla datahantering och darmed leda till nytta i form

kostnadsbesparingar for IT-hantering.

En grunddatadomén for hédlsodata skapar béttre forutsattningar for offentliga aktorer att samordna
datahantering, samtidigt skapar det fler mojligheter fér utvecklingen av mer effektiva IT-I6sningar for
grunddatahantering. Pa nationell niva forvantas detta skapa nytta i form av kostnadsbesparingar da samordning

eliminerar onddiga och 6verflédiga processer och effektiviserar interna IT-system.
Okad tillgdng till data inom omsorgssektorn

Ytterligare en direkt nytta som skapas av en grunddatadoman fér hélsodata &r en 6kad tillgang till grunddata for
omsorgssektorn. | dagsldaget finns det en mognadsskillnad mellan den grunddatahantering som sker inom
vardsektorn i regioner, jamfort med den hantering av data som sker inom omsorgssektorn pa kommuner. En
grunddatadoman for halsodata, som samordnar halsogrunddata 6ver hela landet, skapar battre mojligheter for
kommuner att fa tillgang till den data de behéver for sin verksamhet avseende omsorg, vilket dven gor det

enklare for kommuner och regioner att utbyta information omkring patienter och brukare.

De utmaningar som finns pa kommunniva nar det kommer till tillgang till data ar relaterat till en brist pa resurser
for att hantera data internt. Olika kommuner har ofta olika interna IT-system och hanteringen och strukturen
kring datahanteringen ser olika ut i olika kommuner. Dessutom utvecklas manga interna IT-system som,
tillsammans med bristen pa synkade benamningar inom vard- och omsorgssektorn, leder till stora svarigheter
nar det kommer till att dela data mellan offentliga organisationer. Dessa utmaningar leder till att hanteringen av

data inom omsorgssektorn har en annan, lagre mognadsgrad, an vad som finns inom vardsektorn.

108 Myndigheters digitala mognad och IT-kostnader, DIGG (2019)
https://www.digg.se/4a3a80/globalassets/dokument/publicerat/publikationer/rapport-myndigheters-digitala-mognad-och-it-kostnader.pdf
104 Nyttoanalys Nationella Grunddata, DIGG (2021), https://www.digg.se/49049e/globalassets/dokument/utveckling-av-digital-
forvaltning/digital-infrastruktur/grunddata_underlag_nyttoanalys 20210129.pdf
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En grunddatadoman fér hilsodata skulle 6ka tillgangen till data inom kommuner och specifikt inom
omsorgssektorn. Att fa tillgang till halsogrunddata genom en grunddatadoman, underlattar och effektiviserar
kommuners tillgang till data. Samtidigt kan de dra nytta av en nationell resurssamordning omkring

datasamordning.
Okad datakvalitet

En grunddatadoman for hdlsodata mojliggor en standardiserad och enhetlig hantering av grunddata, vilket leder
till indirekta nyttor genom 6kad datakvalitet. Detta till foljd av att en enhetlig hantering mojliggér okad
anvandning av samma grunddata. Detta gor det enklare att snabbt uppdatera data, samt att identifiera fel i den
data som anvands. En grunddatadoman for hadlsodata forenklar dven tillgangen till och ddrmed anvdndningen av
grunddata inom vard- och omsorgssektorn. Genom att data tas fran samma kélla och att alla akt6rer hamtar data
fran ursprungskallan 6kar mojligheterna att sdkerstdlla att den grunddata som hanteras dr av hog kvalitet.
Samtidigt kan en grunddatadoman sdkerstalla ett standardiserat anvandande och darmed 6kad kvalitet av data

genom ett utékat anvdndande av metadata.

Problemet med nuvarande hantering av data inom vard- och omsorgssektorn, och egentligen hanteringen av
hilsodata generellt, ar att den ar mycket fragmenterad. Olika offentliga aktorer har olika interna system och
processer for datahantering och datalagring. Samtidigt anvdnder de olika termer och begrepp, vilket
fragmenterar datahanteringen ytterligare. Samtidigt finns det stora utmaningar i tillgangen till metadata, vilket
gor det svart att fa en oversikt 6ver vilken information som finns tillgdnglig och var denna information finns
tillganglig. Denna fragmentering och avsaknad av standardisering av datahanteringen skapar utmaningar i
forhallande till hur pass uppdaterade data &r och forvirring omkring var uppdaterad data och data av hog kvalitet
finns. Intervjupersonerna understryker att det finns mycket halsodata hos aktorer, men dven mycket halsodata

av dalig kvalitet.

Genom att samordna grunddatahanteringen pa nationell nivd skapas en indirekt nytta i form av 6kad
datakvalitet. Implementeringen av en grunddatadoman dar data kommer fran en kalla leder till okad
kvalitetssakring av den grunddata som finns tillgdnglig, samtidigt som det blir enklare att identifiera data som

inte ar uppdaterad och av dalig kvalitet.
Ett uppdaterat samhalle

En grunddatadoman for halsodata sdkerstaller att ratt information kommer ut i samhéllet pa ett snabbt och
effektivt vis. Detta skapar en viktig men svarviarderad nytta i form av ett uppdaterat samhalle. Att anvdnda sig
av uppdaterad information ar viktigt inom vard- och omsorgssektorn dar information och uppgifter maste vara

aktuella och snabbt tillgdngliga for en rad olika aktorer samtidigt.

| dagslaget finns det tillfallen da olika interna system uppdateras med nya data, innan denna data kan spridas ut
i samhallet. Ett exempel dr nar Lakemedelsverket uppdaterar information om nya lakemedel och vacciner. | dessa
processer sker foradlingen av data i dagslaget i flera steg hos olika offentliga aktérer. Detta innebar att
hanteringen av nya data for lakemedel maste ga igenom en rad olika steg innan den nar den individuella
vardgivaren. Det finns tillfallen da denna process har tagit 6ver tvad veckor. Detta skapar problem ur ett
samhallsperspektiv nar information behover vara tillganglig snabbt sd att behandling med nya lakemedel och

vaccin kan paborijas.
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Detta skapar manga ganger en fordrojning som leder till att den data som finns tillgdnglig ute i samhallet inte ar
den senaste uppdaterade versionen av data. Med ett gemensamt hanteringssystem for data skulle offentliga och
privata aktorer kunna fa tillgang till uppdaterade data vid samma tidpunkt, vilket sakerstéller att den information

som finns ute i samhallet, ocksa ar aktuell och uppdaterad.
Snabbare utveckling av verksamheter och initiativ

Genom att forskare, utredare, myndigheter, regioner och kommuner far tillgang till ratt typ av grunddata snabbt,
far de dven battre majligheter att dgna sig at verksamhetsutveckling och utveckling av vard och omsorg. Detta

ar en svarvarderad nytta som pa lang sikt kan ha stor betydelse fér utvecklingen av vard och omsorg i Sverige.

Datatillgangen ar en viktig pusselbit for att kunna utvardera utvecklingen inom vard- och omsorgssektorn. Da
flera aktorer saknar Oversikt over eller enkel tillgéng till den data de behdver, finns det i dagslaget stora
utmaningar med att utveckla verksamhetsprocesser och fatta beslut baserat pa uppdaterad och tillgianglig
information. Enklare 6versikt 6ver vissa data, mojliggor dven for en tydligare 6gonblicksbild éver till exempel hur

nuvarande tillgang till vard och omsorg ser ut.

Ut6ver detta ar data som finns tillganglig hos myndigheter som SCB och Socialstyrelsen svara att bestalla. Oftast
tar det tid att fa tillgang till den data som behdvs for att utvardera initiativ och utvecklingen inom vard och
omsorg p&d kommun- och regionnivd. Aven om en grunddatadomin inte kan 3sidosatta gangse regler for
utldmnande, sekretess, samtycken och etikprévning som galler for kvalitetsuppfoljning och forskning, sa skulle
arbetet inom ramen for grunddatadoméanen underlatta enormt for de som far tillgang till denna data. Detta da
det blir [attare ndar man ska samkora register eller folja vissa variabler och dataméangder som finns utspridda hos

manga vardgivare.

En standardiserad grunddatadoman med tydliga och effektiva utlamningsregler skulle darfér underlatta for
jamférelser och samkdrningar av register. Detta mojliggor for ett snabbare genomférande jamférelser och
utvarderingar samt gor det mojligt for battre och mer effektiv forskning utan langa vantetider eller dalig
datatillgang. Det kan i sin tur leda till innovationer och utvecklingsarbeten inom vard och omsorg, som pa sikt

innebar battre vard och battre halsoutfall hos patienterna.
Nytta for vard och omsorg

Foljande avsnitt presenterar de nyttor som genereras for vard- och omsorgsgivare, samt for de patienter och

brukare som tar del av vard och omsorg.
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Arbetstidsbesparingar Battre digitala tjanster

Kostnadsbesparingar for
interna IT-system

Forbattrad arbetsmiljo for
vard och omsorgspersonal

Snabbare behandling av
patienter

Sékrare vard Jamlik vard

Okad tillganglighet Battre digitala tjanster

Okad patientautonomi

Produktivitet inom vard och omsorg

Genom implementeringen av en grunddatadoman foér halsodata skapas daven effektivitetsvinster for offentliga
organisationer. Dessa effektivitetsvinster skapar direkt nytta for vard- och omsorgsgivare i form av arbetstids-

besparingar och kostnadsbesparingar for IT-system.
Arbetstidsbesparingar

En grunddatadoman for halsodata medfor resursbesparingar inom vard och omsorg i form av
arbetstidsbesparingar for personal. Da mindre tid spenderas pa administrativa uppgifter, att sortera bland
dubbel och trippeldokumentation samt pa att leta upp ratt information, kan personal inom regional och
kommunal vard och omsorg spendera en stérre del av sin arbetstid pa att genomféra andra typer av uppgifter.
En grunddatadomén foér halsodata leder darmed till effektivitetsvinster som skapar en direkt nytta i form av

arbetstidsbesparingar for vard och omsorg.

Olika typer av halsodata finns i dagslaget utan ett gemensamt system for hantering, bearbetning och delning.
Det anvdnds daven manga olika bendamningar for samma typ av information, vilket leder till dubbletter av

information inom systemen som kommuner och regioner anvander sig av.

Ett gemensamt system for datahantering med standardiserade data minskar férvirring i administrativa processer,
frigor tid och minskar arbetsbelastningen pa personalen. Inom en sektor med hog resursbrist, ar denna typ av
forandring och utveckling av arbetsprocesser nodvandig for att sakerstalla att den arbetstid som anvands, dven

anvands effektivt.
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Kostnadsbesparingar for interna IT-system

En grunddatadoman for halsogrunddata skapar nytta for vardgivare genom att den minskar behovet av interna
I6sningar och system foér datahantering. Detta skapar en direkt nytta for vardgivare i form av minskad kostnad
for interna IT-system. Genom att delar av den data som hanteras av vardgivare kommer fran samma

ursprungskalla, minskar denna fasta kostnad for intern hantering av data.

Pa samma satt skulle implementeringen av en grunddatadoman och utvecklingen av gemensamma systemkrav,
foérenkla upphandlingen av IT-I6sningar. | dagslaget anvander kommuner och regioner en rad olika interna IT-
system for hantering av hilsodata som externa IT-losningar maste anpassa sig efter. Detta skapar utmaningar
for IT-leverantorer som ofta maste utveckla individuella 16sningar for varje individuell upphandling. Genom
implementeringen av en grunddatadoman foér hélsodata skulle utvecklingen av nya IT-I6sningar och
upphandlingsprocessen kunna effektiviseras. Detta da det skapar nationella systemkrav och riktlinjer for

grunddatahantering som IT-leverantérer maste anpassa sig efter.
Kvalitet i vard och omsorg

Nedanstaende nyttor relaterar till de nyttor som skapas av en grunddatadoman for hilsodata. De nyttor som ar
identifierade ar direkta, indirekta och svarvarderade och skapar nytta for saval vard- och omsorgsgivare som

patienter, brukare och deras anhdériga.
Sakrare vard

En grunddatadoman for halsodata har stor potential for att skapa en sakrare vard, dar data ar lattillganglig och
uppdaterad. En kvalitetskontrollerad grunddatadoman utgér en direkt nytta i form av sakrare vard da 6kad och
uppdaterad information hjalper vardpersonal att fatta ratt beslut snabbt. Vardpersonalens beslutsunderlag
skulle darmed forbattras vilket gér att man undviker felbehandlingar och det leder ocksa till forbattrad
patienthédlsa. Samtidigt skulle vard- och omsorgspersonal ha mer tid till att behandla patienter och dgna mindre

tid 3t administrativa uppgifter och att salla bland dubbel- eller trippeldokumentation.

Den nuvarande datatillgangen praglas i manga fall av otillrdcklighet och dalig kvalitet. Anledningen till detta &r
det faktum att den hélsogrunddata som finns ute hos offentliga aktorer i Sverige, inte ar sammankopplad pa
nationell niva. | praktiken innebér detta att tillgangen till data och tillgangen till uppdaterade data ar bristfallig
ute hos vardgivare. Att inte ha tillracklig information alternativt information som inte ar uppdaterad innebar en
potentiell sakerhetsrisk for patienter. Detta da vardgivare, som ibland maste fatta snabba beslut, tvingas vanta
pa ratt information, hitta provisoriska l6sningar eller fatta beslut utan underlag eller baserat pa grunddata som

inte ar uppdaterad eller lattforstaelig.
Forbattrad arbetsmiljo for vard- och omsorgspersonal

Genom mojliggérandet av en grunddatadomin for halsodata forvantas arbetsmiljon foér vard- och
omsorgspersonal férbattras genom att en del av den administrativa bordan lattas. Att ha en kalla till data
forenklar hanteringen av information och eliminerar arbetsuppgifter som i dag inkluderar administration,
insamling och sammanstallning av data for interna behov. Nar all data finns tillgéanglig kan vard- och omsorgs-

personal ha en snabbare och enklare tillgang till data, vilket tar bort ett onodigt arbetsmoment i deras vardag.
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Detta skapar en direkt nytta i form av en battre arbetsmiljé for personal inom vard- och omsorgssektorn, dar

mindre tid laggs pa administrativa uppgifter for datahantering.

Utover detta kan personal inom vard- och omsorgssektorn vara sidkra pa att de beslut de fattar, gérs med ett
gediget informationsunderlag som grund. Istdllet for att behdva hitta provisoriska 16sningar for att tillrackligt
dataunderlag inte finns lattillgangligt, kan de med sakerhet fatta beslut baserat pa halsogrunddata. Detta

underlattar deras arbete och eliminerar onddig stress och oro i deras dagliga arbete med patienter och brukare.
Battre digitala tjanster

Da en grunddatadomén och enhetlig hantering av grunddata inom vard- och omsorgssektorn skapar battre
forutsattningar for battre upphandling och utveckling av nya IT-system, skapas ocksa en svarvarderad nytta i
form av battre digitala tjanster. Denna nytta tillfaller bAde medborgare och vardgivare, som i forlangningen kan

ta del av dessa tjanster pa en nationell niva.

De utmaningar som finns med dagens interna IT-system ar att de mest effektiva systemen inte kan utvecklas
eftersom marknaden for IT-l6sningar ar fragmenterad pa grund av att offentliga aktoérer till stor del anvander sig

av olika typer av interna IT-I6sningar.

En grunddatadomaén for halsodata skapar mojligheter for utveckling av nya tjanster som kan implementeras pa
nationell niva. Detta forvantas i forlangningen skapa nytta i form av battre digitala tjanster och 16sningar som

medborgare och de som arbetar inom vard och omsorg kan ta del av.
Jamlik vard

Standardiserad och gemensam tillgang till en grunddatadoman for halsodata skulle kunna bidra till en mer jamlik
vard over hela landet, dar samma information och beslutsunderlag finns tillganglig oavsett var i landet man

befinner sig. Darmed skapas en viktig men svarvarderad nytta i form av en mer jamlik vard pa nationell niva.

| dagslaget har myndigheter, regioner, kommuner och vardgivare olika system for hantering av grunddata, vilket
i manga fall skapar fordréjning, forvirring eller dubbletter av samma data och information. Risken med detta ar

att tillgangen till uppdaterad information ser olika ut i olika regioner och kommuner.

En tydlig 6verblick 6ver till exempel vardutbud, organisation och kompetenser hos olika vardgivare skulle ocksa
underlatta remittering till mer specialiserad vard 6ver exempelvis regiongranser. Detta skulle sakerstilla att

patienter far den absolut basta tankbara varden oavsett var de bor.
Tillgang till vard och omsorg

Nedan redogors for de nyttor som relaterar till en battre tillgang till vard och omsorg for patienter och brukare.

De nyttor som identifieras ar bade direkta och indirekta.
Mer lattillganglig vard och omsorg

Okat utbyte av hilsogrunddata leder till en mer littillginglig vard dar samtliga aktorer har tillgéng till uppdaterad

information och en tydlig 6verblick 6ver vardutbud och alternativ for remittering. Nar samtliga vardgivare och
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patienter har en lattillginglig 6versikt 6ver vardutbudet och de kompetenser som finns hos varje vardgivare,

skapas den indirekta nyttan av mer lattillgénglig vard for patienter.

I nuldget saknar vardpersonal en nationell 6verblick 6ver det vardutbud och de kompetenser som patienter kan
ta del av. Remittering sker manga ganger ad hoc istallet for att samtliga vardgivare har en tydlig 6versikt 6ver det
vardutbud som ar tillgangligt. Detta riskerar att patienter inte far tillgang till den vard som &ar bast anpassad efter
deras behov. En grunddatadoman som innehaller administrativa data om exempelvis organisationsstruktur,
utbud, och vilka kompetenser som finns hos olika vardgivare skulle underlatta for remittenter att remittera
patienter till ratt vard- eller omsorgsgivare pa en gang, samtidigt som det dven skulle underlatta for patienter att

soka sig till ratt stalle fran borjan.
Snabbare behandling av patienter

Battre tillgang till varden kan ocksa sakerstallas genom en snabbare behandling av patienter. Eftersom en grund-
datadoman moijliggdr snabbare interna processer och minskad administrationsbérda for personal, skapas en
indirekt nytta i form av snabbare behandling av patienter. Denna nytta skapas genom att personal inom vard
och omsorg kan dgna mer tid at att behandla patienter och mindre tid pa att genomféra administrativa uppgifter.
Utover detta skapas mojligheter for en snabbare behandling av patienter genom att uppdaterad information nar
ut till vardgivare snabbare. Detta mojliggor for snabbare implementering av nya processer, vaccinationsprogram

och vardprogram.

Aven processer som remitteringar och planering av vardverksamhet skulle kunna hanteras snabbare och mer
effektivt genom att uppdaterad information finns tillganglig snabbt. Nar samma vardcentral har sju olika namn
inom vardens olika IT-system, skapas onddig forvirring och administrativ bérda som indirekt paverkar patienter
negativt. Genom att gora grunddata av denna typ av information, sakerstalls att det endast finns en kalla for
varje typ av data. Detta sdkerstiller att en vardcentral endast kan bendmnas en gang inom samma
grunddatadoman. Pa sa vis mojliggor en grunddatadoman for snabbare administrativa processer inom varden,
da vardgivare slipper forvirring omkring vilken typ av data som &r uppdaterad och av hog kvalitet. Darmed

minskar grunddatadoméanen en onddig arbetsbérda och frigor mer tid for vard av patienter.
Okad patientautonomi inom vard och omsorg

Genom implementeringen av en grunddatadoman for hdlsodata skapas 6kade majligheter for patienter att direkt
eller indirekt ta del av uppdaterad information. P detta vis skapar en grunddatadoméan mojligheter for bade den

svarvirderade nyttan av 6kad patientautonomi.

Valfrihet ar en grundpelare inom svensk vard och omsorg. Dock finns det i dagslaget utmaningar for bade
patienter och anhoériga att hitta lampliga vard- och omsorgsgivare. Detta pa grund av att det i dagsldget ar svart
aven for vard- och omsorgsgivare att fa en oversikt 6ver de mojligheter som finns runt omkring i landet.
Samordningen av grunddata skapar méjligheter for en tydligare 6versikt 6ver det vardutbud som finns i dagslaget
och skapar battre forutsattningar for patienter, brukare och anhoriga att jamféra faktorer s3 som kvalitet
patienttdthet och andelen behorig och utbildad personal. Darfor skapar grunddatadoméanen en stérre autonomi
och valfrihet for den som tar emot vard och omsorg. Detta gor det dven enklare for anhoriga att kdnna att de har

insikt i vard- och omsorgsprocessen och att de kan hjalpa brukare och patienter i deras fria vardval.
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Avslutande reflektioner

| nyttoanalysen identifieras ett stort antal nyttor som kan bli resultatet av en grunddatadoman for halsodata.
Det finns stora likheter mellan de nyttor som uppstar pa samhallsniva, inom vard och omsorg samt hos de
enskilda aktorerna. Manga nyttor ar dven nara sammankopplade, till exempel kan minskad administration leda
till bade effektivare vard och vard med hégre kvalitet. Manga av de vinster som identifieras kan kopplas till just
tidsbesparingar och béttre prioriteringar inom varden. Samtidigt pekar flera aktorer ocksa pa det langsiktiga
perspektivet dar inte minst 6kad samordning och standardisering kan majliggéra for nya innovationer, sarskilt

ndr det privata naringslivets innovationskraft battre kan utnyttjas.

Som diskuterats i omvarldsanalysen ar det viktigt att se nyttan fran en grunddatadoman for halsodata i en storre
kontext och som en del av digitaliseringen av vard- och omsorgssektorn. Manga av de nyttor som identifierats &r
en del av de storre nyttor som identifierats i andra studier och som pekar pa vardet av en 6kad digitaliseringsgrad
inom vard och omsorg. | ndgon man &r det ocksa svart att separera nyttor som uppstar i enskilda steg i
digitaliseringen da de dr 6msesidigt beroende av varandra. Dock utgor en grunddatadoman en mycket god grund
for en okad digitalisering av vard-och omsorgssektorn. | flera av de intervjuer som hallits har arbetet med att

etablera en grunddatadoman beskrivits som ett forsta steg mot 6kad digitalisering.

En sarskild nytta som framkommit i analysen ar det bidrag till standardisering av information som en
grunddatadoman skulle innebara. En grunddatadoman skulle pa detta satt inte bara bidra till att 6ka atkomsten
till data inom vard och omsorg. Istallet pekar manga aktorer pa att det i dag finns stora utmaningar i att dela
information da bade datahantering och terminologi skiljer sig at mellan aktorer. En grunddatadomé&n som ocksa
innebar en okad standardisering av information kommer darfér dven att underlatta delning och anvandning av
information. Detta behov tycks vara sarskilt stort inom vard och omsorg dar olika aktorer ar i stort behov av att

enkelt och snabbt kunna dela information med varandra.

Slutligen ar det vart att papeka den osakerhet som ar forbunden med nyttoanalysen. Detta ar framforallt ett
resultat av att den genomforts i ett lage dar de datamangder som kommer att inga i grunddatadomanen annu
inte beslutats. Av denna anledning har arbetet fokuserat pa mer generella nyttor kopplade till 6kad anvandning
och standardisering av data inom vard- och omsorgssektorn. Detta bor ses i ljuset av att nyttoanalysen ar del av
en forstudie och att fordjupade analyser av nyttan bor vara en del av det fortsatta arbetet med att etablera en
grunddatadoman. Detta till trots har viktiga aspekter av de nyttor som finns knutna till en grunddatadoman for

hélsodata kunnat identifieras.
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Intervjuundersékningar

Nyttoanalysen ar baserad pa intervjuer med personer fran statliga myndigheter, regioner och SKR:

Organisation
Inera

IVvO

Linképing Kommun
Likemedelsverket

Region Stockholm

SCB

SKR

SKR

Socialstyrelsen
Socialstyrelsen

Vastra Gétalandsregionen

Syftet med intervjuerna ar att belysa de utmaningar som finns med dagens grunddatahantering inom vard- och
omsorgssektorn, samt pa vilket satt en grunddatadoméan inom denna sektor kan skapa nytta pa olika nivaer i

samhallet.
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Bilaga: Intervjuguide

Vi pa Damvad Analytics har fatt i uppgift av E-hdlsomyndigheten att klargdra och vardera forutsattningarna for
en saker och effektiv tillgang till halsogrunddata. Syftet med den har intervjun ar att fa en bild av den potentiella

nytta, samt de hinder som ni pa x ser kopplade till inférandet av en grunddatadoman for halsodata.
Intern hantering av hélsodata

e Vilken typ av hélsodata hanterar ni i dagslaget?

e Hur hanteras denna data internt?

e  Hur skulle ni beskriva er tillgang till hdlsodata i dagslaget?

e  Hur fungerar den interna informationsdelningen?

e  Finns det nagra utmaningar med den interna informationsdelningen?

o Omja, vilka ar dessa utmaningar?

e Finns det information som i dag ar analog som skulle kunna digitaliseras?

Extern delning

e Vilka offentliga akt6rer delar ni hdlsodata med i dagslaget?

e Hur delar ni hdlsodata med dessa aktorer?

e  Hur fungerar utbytet av information och hélsodata i dagslaget?

e Finns det nagra utmaningar med de former som offentliga aktorer delar hilsodata i dagslaget?

o Omja, vilka ar dessa utmaningar?
Tillgang

e  Hur upplever ni att tillgangen till halsodata &r i dagslaget?
e Hur upplever ni att tillgangen till hdlsodata ar for patienter i dagslaget?
e  Paverkas tillgangen till vard pa nagot vis av nuvarande hantering av halsodata?

o Omja, pa vilket satt?
Kvalitet

e  Hur paverkas kvaliteten pa varden genom en effektiv och séker tillganglighet av hilsodata?
e  Hur skulle ni beskriva sékerheten omkring nuvarande processer for hantering av halsodata?
e Finns det nagra risker med nuvarande system och processer for hantering av halsodata?

o Omja, vilka ar dessa risker?
Produktivitet

e  Hur skulle du beskriva effektivitetsnivan fér nuvarande system for hantering av halsodata? Bade analog
och digital.

e |dentifierar ni nagra processer i hanteringen av hélsodata som skulle kunna ga snabbare genom att all
data ar i samma infrastruktur?

o Omja, vilka processer?
Nyttor

e Vilka generella nyttor ser ni med att ha all hdlsodata och patientinformation samlad pa en och samma
doman?

Hur skulle en sddan grunddatadoman for halsodata paverka samhallet i stort?
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