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Forord

Trots att primdrvarden star for drygt hélften av de vérdinsatser som ges
inom hilso- och sjukvéirden saknas i nuldget lagstdd for att samla person-
nummerbaserade individuppgifter om primérvarden péa nationell nivd. Om
ett bredare underlag for statistik och forskning samt uppfoljning, utvérde-
ring och kvalitetssdkring finns tillgédngligt kan en storre del av den vérd som
bedrivs synliggoras. Vidare kan mojligheterna for uppf6ljningen av en god
vard pa lika villkor forbéttras.

Patientregistret dr ett av Socialstyrelsens hélsodataregister med individba-
serade uppgifter om vardkontakter, diagnoser, yttre orsaker till sjukdom och
dod samt atgérder. Med undantag for primérvard har savél offentliga som
privata vardgivare inom den 6ppna och slutna virden lagstadgad skyldighet
att rapportera data till patientregistret. Uppgifterna skyddas av absolut sek-
retess, dir undantag endast gors for forskning och statistik och resultaten far
aldrig presenteras sa att enskilda personer kan identifieras. Socialstyrelsen
har pé regeringens uppdrag pabdrjat ett utvecklingsarbete avseende datain-
samling i primérvarden. I den hédr rapporten foresldr vi att uppgifter som ror
patienternas ldkarbesok i primdrvarden ska rapporteras till det befintliga
patientregistret.

Foljande personer har medverkat i framtagandet av denna rapport: pro-
jektledaren Inger Lundkvist samt Lotti Barlow, Karin Nyqvist, Marianne
Hanning, Kristina Bridnd Persson, Marie Lawrence, Lars Gronvik, Mona
Heurgren, Petra Otterblad Olausson, Staffan Olegird, Stefano Ciotti, Sara
Djupsund, Anna Fl1gjte, Hillevi Rydh och Soili Palmqvist. Ansvarig enhets-
chef har varit Anna Sellin.

Taina Backstrom
Stallforetrddande generaldirektor
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Sammanfattning

Patientregistret &r ett av Socialstyrelsens hélsodataregister och det innehéller
personnummerbaserade individuppgifter om vardkontakter, diagnoser, yttre
orsaker till sjukdom och dod samt dtgdrder. Bade offentliga och privata
vardgivare inom den Oppna och slutna varden &r enligt lag skyldiga att rap-
portera uppgifter till patientregistret. Uppgifterna skyddas av absolut sekre-
tess, dir undantag endast gors for forskning och statistik och resultat far
aldrig presenteras sé att enskilda personer kan identifieras.

Primérvarden omfattas i nuldget inte av rapporteringsskyldigheten trots
att den star for uppskattningsvis drygt hélften av alla ldkarbesok inom den
Oppna hilso- och sjukvarden. Dérutdver tillkommer ett stort antal besdk hos
andra personalkategorier och primérvarden utgér darmed cirka 17 procent
av den totala nettokostnaden for hélso- och sjukvérden. Eftersom patientre-
gistret inte inkluderar data fran primirvéarden finns det idag ingen fullstén-
dig bild av hilso- och sjukvérdens patientkontakter, diagnospanorama eller
vardatgarder. For ndrvarande finns heller inga lagstadgade mojligheter att pa
nationell nivd samla in personnummerbaserade patientdata for primérvar-
den.

Regeringen har gett Socialstyrelsen 1 uppdrag att bedriva ett utvecklings-
arbete avseende datainsamling i primérvarden. Syftet dr att ge forslag till
vilka uppgifter som bor samlas in om primidrvarden for att ge underlag for
statistik och forskning samt uppfoljning, utvirdering och kvalitetssakring.
Malet ar att ge forslag till hur en nationell, effektiv och &ndaméalsenlig data-
insamling bor genomforas.

Socialstyrelsen foreslar i huvudsak féljande.

e Forordning (2001:707) om patientregister hos Socialstyrelsen bor andras
till att omfatta dven primérvérd.

e Det befintliga patientregistret for sluten vard och 6ppen specialiserad
vard utdkas med personnummerbaserade uppgifter avseende likarbesok
1 primérvarden. Rapporteringen ska dven omfatta privata vardgivare.

e Rapporteringen till patientregistret begrdnsas initialt till ldkarbesok 1
primdrvarden. De variabler som forslés verensstimmer med de uppgif-
ter som idag rapporteras om den specialiserade Gppenvarden; person-
nummer, kon, fodelsear, folkbokforingsort, besdksdatum, vardenhet,
form av Oppenvardskontakt, diagnoser, yttre orsak till sjukdom och dod
samt atgéirder.

e Socialstyrelsen péborjar utvecklingsarbetet avseende enhetliga begrepp
och termer, klassifikationer och kodverk sa snart lagstdd finns for att
samla uppgifter om priméirvarden.

e Socialstyrelsen ges i uppdrag att genomfora foreslagna utvecklingsinsat-
ser for att astadkomma forutséttningar for en effektiv rapportering.



e Regeringen ger Socialstyrelsen uppdraget att utreda om patientregistret
dven kan omfatta uppgifter om vérdinsatser som utfors av andra yrkes-
kategorier dn likare.

Ett lagstadgat krav pa registrering och rapportering kommer att kriava olika
utvecklingsinsatser avseende innehéllet i de uppgifter som ska rapporteras.
Resultatet av den kartlaggning som genomforts, i syfte att fa en uppfattning
om landstingens och regionernas forutsittningar att rapportera foreslagna
uppgifter, visar att klassifikationer och kodverk for vardkontakter, diagno-
ser, yttre orsaker och atgérder behdver utvecklas och anpassas for tillamp-
ning 1 primérvarden. For att fa en effektiv rapportering dr det ocksé viktigt
att automatisera datadverforingen sd langt det dr mgjligt och att undvika
dubbelregistreringar. Huvudméannen bor dessutom samordna sin uppgiftsin-
samling. Vidare maste de tekniska systemen vara anpassade for att stodja
den okade uppgiftsregistreringen och rapporteringen och dédrfor maste sy-
stemleverantdrerna involveras i utvecklingsarbetet. I rapporten ges forslag
pa vilka utvecklingsinsatser som behdver genomforas pd kort respektive
lang sikt for att fi till stind en god och heltdckande rapportering fran pri-
mairvarden.

Tillgang till information om patientens kontakter med hélso- och sjukvér-
den &r en forutséttning for att kunna beskriva hilsa och sjuklighet utifrén ett
befolkningsperspektiv, folja och beskriva patientsammanséttning, vardked-
jor och véardkontakter, medicinsk praxis, kvalitet, effektivitet, diagnosrelate-
rade kostnader och utveckling av virden. Nyttan med att samla in person-
nummerbaserade individuppgifter i ett register vigs dock alltid mot skyddet
av den personliga integriteten

For beslutsfattare och vardgivare bidrar uppgifterna som underlag for
styrning och ledning av hélso- och sjukvardens verksamheter. Uppgifterna
kan anvédndas for att utveckla den egna verksamheten och for att ge med-
borgarna insyn i hur primérvardens kvalitet utvecklas. Uppgiftsinsamlingen
ger ocksd underlag som kan bidra till att stirka den allmédnmedicinska
forskningen 1 Sverige sa att ny kunskap kan aterforas till virdgivarna.

Forslaget om att utdka rapporteringen till patientregistret forutsétter att
forordning (2001:707) om patientregister hos Socialstyrelsen dndras till att
omfatta dven primérvarden. Socialstyrelsen beddmer att insamlingen av de
foreslagna uppgifterna kan paborjas successivt redan inom 18 manader efter
genomford dndring 1 forordningen under forutséttning att insamlingen kan
ske genom automatiserad datafangst.



Inledning

Primarvardens innehall och verksamhet

Primérvarden kdnnetecknas av ett brett diagnospanorama och i1 verksamhe-
ten ingar att utreda och behandla bdde akuta och kroniska sjukdomar samt
att bedriva ett hilsofrimjande arbete. Det ér viktigt med en hog tillgidnglig-
het och kontinuitet inom primérvarden for att kunna mota olika behov av
hilso- och sjukvardsinsatser. Den medicinsktekniska utvecklingen och ef-
fektiviserade vardprocesser har medfort att ménga tillstind som tidigare
behandlades pa sjukhus numera tas om hand inom priméarvarden. Hemsjuk-
vard dr ocksa en del av den Gppna vérden och det ar oftast primdrvarden
som har ansvar for ldkarinsatserna och som samverkar kring dvriga vérdin-
satser med den kommunala hilso- och sjukvérden.

Primirvarden samverkar 4ven med andra specialiteter inom hélso- och
sjukvérden och med socialtjinst och Forsidkringskassan.

Forutom allménlidkare kan det, som en f6ljd av vardvalsreformen, [1] fin-
nas andra specialister inom primarvérden som behandlar patienter inom re-
spektive specialitet. Efter vardvalsreformen har ocksa antalet privata utfora-
re Okat.

Ar 2010 fanns 1 181 vardcentraler [2] varav 475 drevs i privat regi. Totalt
gjordes 14,4 miljoner ldkarbesok under aret, vilket motsvarar 1,53 besok per
invanare. Besoken avsdg i huvudsak allménldkarvard, mddrahilsovard,
barnhdlsovard och primarvardsansluten hemsjukvard. Samma &ar gjordes
25,2 miljoner besdk hos andra yrkeskategorier &n ldkare i primédrvarden,
framfor allt hos sjukskdterskor, sjukgymnaster och arbetsterapeuter. Specia-
listutbildade sjukskoterskor har 1 allt hogre utstrdckning ansvar for uppfolj-
ning och behandling av patienter med diabetes, astma, kronisk obstruktiv
lungsjukdom och andra kroniska sjukdomar.

Uppgifter om primarvarden behovs

Det finns flera skil till att samla in uppgifter om primérvarden pa nationell
niva. Primérvarden star for cirka 17 procent av den totala nettokostnaden for
hilso- och sjukvarden [2]. I nuldget finns endast personnummerbaserade
uppgifter om patientens vardkontakter i sluten vard och for ldkarbesok i
Oppen specialiserad vard i patientregistret och ddrmed saknas viktig infor-
mation for att f4 en mer fullstdndig bild av hélso- och sjukvarden.
Primérvarden har huvudansvaret for flera patientgrupper med langvariga
och komplexa vardbehov. Om uppgifter om patientens besok i primarvarden
finns pa nationell nivéa okar forutsdttningarna att beskriva olika mélgruppers
behov samt vilka insatser som har getts och av vem. Samtidigt skulle ocksa
mer information om patienternas besok kunna doka mojligheterna att forbétt-
ra samordning och samverkan mellan olika vardaktorer. Vidare konstaterar
Socialstyrelsen i rapporten om “’Sammanhallen vard och omsorg for de mest



sjuka dldre” [3] att primdrvéardens insatser i1 dagsldget inte kan redovisas pa
nationell niva utan att sirskild datainsamling sker.

Ett nationellt patientregister som omfattar hela hilso- och sjukvarden syf-
tar till att tillgodose nationella, regionala och lokala informationsbehov samt
bidra till att synliggéra den vard som bedrivs. P& si sitt kan mojligheterna
att f6lja upp malsittningen om en god vérd pé lika villkor forbattras.

For beslutsfattare och vardgivare ger uppgifterna underlag for styrning
och ledning av olika verksamheter inom hélso- och sjukvérd. Uppgifterna
kan anvdndas for att forbdttra den egna verksamheten och for att ge med-
borgarna insyn i hur primirvardens kvalitet utvecklas. Informationen kan
ocksa anvindas for att folja och beskriva patientsammanséttning, vardkedjor
och vardkontakter, medicinsk praxis, kvalitet, effektivitet, diagnosrelaterade
kostnader och utveckling av varden. Uppgiftsinsamlingen ger ocksd under-
lag som kan stirka den allmédnmedicinska forskningen i Sverige sa att véard-
givarna far ny kunskap.

Nyttan med att samla in personnummerbaserade individuppgifter i ett re-
gister vigs alltid mot skyddet av den personliga integriteten [4]. Den enskil-
des integritet viger darfor tungt vid bedomningen av om séddana personupp-
gifter far behandlas for statistiska &ndamal.

Uppdrag och genomforande

Regeringen har gett Socialstyrelsen 1 uppdrag att paborja ett utvecklingsar-
bete avseende datainsamling inom primérvarden [5]. I uppdraget har ingétt
att genomfora en pilotstudie avseende insamling av data inom primarvarden
1 samarbete med négra landsting och regioner. Datainsamlingen skulle dven
inkludera privata vardgivare.

Vidare fick Socialstyrelsen i uppdrag att utarbeta ett konkret forslag pa
hur en rikstickande datainsamling inom primérvarden kan genomforas samt
att foresla vilka uppgifter den bor innehélla.

I uppdraget ingick ocksé att gora en konsekvensbeskrivning utifrdn dessa
forslag. Uppdraget ska redovisas senast den 31 mars 2012.

Bakgrund

Som ovan framgér star primdrvarden for uppskattningsvis hélften av det
totala antalet ldkarbesok inom den Oppna hilso- och sjukvérden. Till detta
kommer besok hos andra personalkategorier. De enda uppgifter som i1 dag
finns om primdrvarden pé nationell niva dr den aggregerade verksamhetssta-
tistik som Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) arligen sammanstiller.
Avsaknaden av personnummerbaserade individuppgifter innebér att det sak-
nas information om hélso- och sjukvardens insatser till en stor del av be-
folkningen. Det ar viktigt med samlade uppgifter om patientens besok i pri-
marvarden pa nationell niva for att kunna beskriva och f6lja upp héalso- och
sjukvédrdens verksamhet. Att kunna synliggora en storre del av den vard som
bedrivs ger ocksd forutséttningar att folja upp malsittningarna om en god
vérd pa lika villkor. I nuldget finns dock inga lagstadgade mojligheter att pé
nationell nivd samla in personnummerbaserade individdata nér det géller
primédrvard, vilket ger en ofullsténdig bild av hélso- och sjukvarden.
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Syfte och mal

Syftet ar att ge forslag till vilka uppgifter som bor samlas in om patienternas
besok 1 primérvarden for att ge underlag for statistik och forskning samt
uppfoljning, utvardering och kvalitetssidkring.

Malet &r att ge forslag till hur en nationell, effektiv och dndamalsenlig da-
tainsamling bor genomforas.

Tidigare utredningar och pagaende utvecklingsarbeten

Regeringen gav 2007 Socialstyrelsen och SKL i uppdrag att i samverkan
med Socialdepartementet bedriva ett arbete med att utveckla hdlso- och
sjukvardens ersittningssystem sa att dessa kan bidra till att forbattra vardens
innehall och resultat. Uppdraget omfattade dven primérvardens anvdndning
av klassifikationer samt forutsittningar for att utvidga patientregistret till att
innehalla primérvard. Erfarenheterna fran detta arbete utgor en viktig stom-
me for detta projekt och de forslag till utvecklingsinsatser som finns i slut-
rapporten [6] dr utgdngspunkt for de forslag som ldmnas i denna rapport.

Socialdepartementet och SKL har dven gjort en dversyn av de nationella
kvalitetsregistren [7] och foreslar dér ett hdlsodataregister for primédrvarden
med minimiuppgifter1 som 1 stort innebédr en utdkning av det nuvarande pa-
tientregistret.

Ytterligare utgangspunkter dr nationellt indikatorbibliotek for God vérd i
primdrvarden [8], utvecklingen av en dndamalsenlig och strukturerad doku-
mentation inom véard och omsorg [9] samt utvecklingen inom strategin for
nationell e-hélsa [10].

Projektorganisation

Projektet har bedrivits av en styrgrupp, en intern projektgrupp samt en ex-
tern projektgrupp med foretrddare frén tio landsting och regioner.

Projektorganisationen presenteras i bilaga 1. Projektet har genomforts i
samrad med SKL.

Projektaktiviteter

Socialstyrelsen har genomfort seminarier med de landsting och regioner
som deltar i projektet och darutdver haft méten med varje landsting och re-
gion. Projektdeltagarna har bidragit med sakkunskap och information om
pagaende lokala och regionala utvecklingsarbeten samt lamnat synpunkter
under projektets gang. P4 seminarierna har deltagarna diskuterat forslag till
variabler, forutsittningar for registrering och rapportering m.m. Vidare har
Socialstyrelsen haft andra moten och kontakter med olika centrala intressen-
ter, se bilaga 1.

For att fa information om hur rapporteringen av uppgifter frdn primérvér-
den fungerar internationellt gjorde nagra deltagare i den interna projekt-
gruppen ett studiebesok i Finland med syftet att ta del av deras erfarenheter
frdn inforandet av ett nationellt primérvardsregister. Darutdver har informa-

! Personnummer, diagnos, dtgird och vardenhet
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tion inhdmtats via webben frdn Nederldnderna och via mejlkontakt fran
Norge och Danmark. En sammanfattning av hur respektive land samlar pati-
entdata fran primarvarden presenteras 1 bilaga 2.

Enligt regeringsuppdraget skulle Socialstyrelsen gora en pilotstudie i
samarbete med tre till fem landsting och regioner i syfte att samla in de data
som registreras lokalt och regionalt samt for att undersoka insamlade datas
kvalitet och jamforbarhet utifran ett nationellt perspektiv. Pilotstudien skulle
dven inkludera uppgifter frdn privata vardgivare. Mot bakgrund av projekt-
gruppernas diskussioner om framtida variabler genomfordes pilotstudien i
form av en kartlaggning. Ett begrénsat test av datadverforing gjordes ocksa.
Kartldggningen omfattade alla landsting och regioner och i1 den efterfraga-
des en bedomning av forutsittningarna att samla in de uppgifter som fore-
slds ingd 1 den nationella I6sningen (inklusive uppgifter fran privata vardgi-
vare). Kartldggningen genomfordes under december ménad 2011. Resultatet
av kartlaggningen redovisas i ett sérskilt avsnitt 1 rapporten.

I februari 2012 deltog Norrbottens léns landsting och Vistra Gotalandsre-
gionen i ett test av datadverforing av de foreslagna uppgifterna. Aven hir
ingick inrapporterade uppgifter frén privata vardgivare.
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Nulagesbeskrivning

Gallande lagar, forordningar och foreskrifter

Personuppgifter som ror hilsa betecknas som kinsliga personuppgifter och
fir enligt huvudregeln 1 13 § personuppgiftslagen (1998:204) inte behand-
las. Lagen (1998:543) om hilsodataregister medger dock ett undantag som
innebdr att central forvaltningsmyndighet inom hélso- och sjukvarden fér
behandla personuppgifter 1 hdlsodataregister (1 §) efter regeringens bemyn-
digande (12 §) och for vissa dndaméil, ndmligen framstillning av statistik,
uppfoljning, utvirdering och kvalitetssdkring av hélso- och sjukvard samt
forskning och epidemiologiska undersokningar (3 §). Ett hilsodataregister
fir bara innehélla uppgifter som behdvs for dessa &ndamal (4 §).

Patientregistret regleras av forordning (2001:707) om patientregister hos
Socialstyrelsen. I forordningens 4 § star foljande:

”Sédana uppgifter far behandlas som ror patienter som vardats inom den
slutna hélso- och sjukvérden eller behandlats av likare inom den del av den
Oppna varden som inte ar priméirvard.”

Det innebér att patientregistret idag inte fir innehdlla uppgifter som avser
primérvard

Enligt 6 § i forordningen &r det obligatoriskt for hdlso- och sjukvéarden att
rapportera till patientregistret. Vad som ska inrapporteras framgér av Social-
styrelsens foreskrifter om uppgiftsskyldighet till patientregistret (SOSFS
2008:26).

Integritet och sekretess

Nyttan med att samla in individuppgifter i ett register méste alltid ses 1 for-
héllande till den personliga integriteten. Det innebér att enskildas ménni-
skors integritet méste vdga tungt vid bedomningen av om ett register ska
inrdttas. Ddrmed ska det finnas ett starkt motiv for att uppritta ett register
dir nyttan avsevart maste dverstiga risken for intrang och krénkning av den
personliga integriteten.

Utan tillgang till aktuell information om individens besdk i hilso- och
sjukvédrden gér det dock inte att beskriva hélsa och sjuklighet utifran ett be-
folkningsperspektiv. Kunskapen kommer ocksd den enskilde individen till
nytta genom att hélso- och sjukvéirden utvecklar och forbattrar virden sé att
den bland annat blir mer sdker och jamlik samt ger insyn 1 den gemensamt
finansierade virden. Socialstyrelsen bedomer darfor att nyttan med att utoka
patientregistret med uppgifter fran primérvarden motiverar det integritetsin-
trang som en registrering medfor.

Reglerna kring personuppgiftsbehandlingen i hédlsodataregister innebér ett
skydd for de registrerade personernas integritet samtidigt som det blir mgj-
ligt att genom registren:

e {6lja hilsoutvecklingen
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e f{Orbattra mojligheterna till prevention och behandling
e bidra till hédlso- och sjukvérdens utveckling.

Uppgifterna 1 hilsodataregistren omfattas av sekretess enligt 24 kap. 8 §
offentlighets- och sekretesslagen (OSL) (2009:400). Enligt huvudregeln ar
sekretessen absolut, vilket innebér att uppgifterna inte far lamnas ut. Undan-
tag géller for uppgifter som behdvs for forsknings- eller statistikindamal,
for uppgifter som inte ar direkt hénforliga till enskild och dessutom for upp-
gift om dddsorsak och dodsdatum som behdvs i1 kvalitetsregister. Sddana
uppgifter far ldmnas ut om det stir klart att de kan rdjas utan att den som
uppgifterna avser, eller nérstaende, lider skada eller men.

Forskningsundantaget tillampas for specifika forskningsprojekt dir det &r
nodvindigt med personuppgifter for att genomfora studien. Forskningspro-
jektet maste vara provat och godként av regional etikprovningsndmnd. Soci-
alstyrelsen gor en sekretessprovning i varje enskilt fall. Sekretessprovningen
ar helt fristdende fran etikforfarandet. Patientinformation 1dmnas inte ut med
personnummer savida det inte dr nodvindigt, som exempelvis vid journal-
studier.

Utlimnande for statistikindamal kan endast ske under forutséttning att
mottagaren uppritthéller statistiksekretess enligt 24 kap. 8 § OSL. Aven hir
utfors en sekretessprovning i varje enskilt fall.

Enskilda individer har rétt att utan kostnad fa ett utdrag ur Socialstyrel-
sens hélsodataregister en géng per &r.

Halsodataregister

Socialstyrelsens har fem hélsodataregister, patientregistret, medicinska fo-
delseregistret, cancerregistret, likemedelsregistret och tandhélsoregistret.
Syftet med dessa register dr att folja hélsoutvecklingen i befolkningen, for-
battra mojligheterna att forebygga och behandla sjukdomar samt bidra till
hélso- och sjukvardens utveckling. Hilsodataregistren anvinds i hog ut-
strackning av forskare och varje ar gor externa forskare cirka 300 registerut-
tag som genom &ren har resulterat i tusentals vetenskapliga artiklar.

Patientregistret innehéller personnummerbaserade uppgifter om vardkon-
takter, diagnoser, yttre orsaker till sjukdom och dod samt atgdrder. Med un-
dantag for primérvard har bade offentliga och privata vardgivare inom den
Oppna och slutna varden lagstadgad skyldighet rapportera data.

Nationella kvalitetsregister

De nationella kvalitetsregistrens dvergripande syfte dr att systematiskt och
fortlopande utveckla och sdkra vardens kvalitet. Det &r frivilligt for patien-
ten att delta 1 dessa register och for vardgivaren att rapportera till dem. Pri-
mairvirden rapporterar i varierande utstrackning till flera olika kvalitetsre-

14



gister” [11]. Vissa landsting har avtal med utforarna som reglerar rapporte-
ringen till kvalitetsregister.

Hélsodataregister och nationella kvalitetsregister har som ovan framgar
olika syften men kan komplettera varandra och oka forutsittningarna att
forbéttra virden.

% Nationella Diabetesregistret, RiksSvikt, RiksKOL, Astmaregistret, Svenska Demensregistret, Senior Alert,
Rikssar, Svenska Palliativregistret och Artrosregistret.
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Forslag till registerinnehall

Uppgifter fran primarvarden

Socialstyrelsen foreslar att vardgivarna, inklusive privata vardgivare, ska
rapportera in personnummerbaserade uppgifter om ldkarbesok i1 primérvar-
den, till det befintliga patientregistret for sluten vard och 6ppen specialise-
rad vard.

Inledningsvis bor rapporteringen omfatta:

e patientens personnummer, kon och fodelsear
e patientens folkbokf6éringsort

e producerande vardenhet

e datum for 6ppenvirdskontakt

e form av Oppenvérdskontakt

e diagnos
e yttre orsak till sjukdom och dod
e atgird.

Uppgifter om socioekonomisk status skulle kunna anvéndas for att folja upp
vardens jamlikhet, samt utgéra underlag i vissa beskrivnings- och ersitt-
ningssystem. Det dr dock béttre att vid behov samla in sddana uppgifter i
efterhand genom en komplettering fran Statistiska centralbyrén (SCB).

Utvecklingen av eventuellt ytterligare variabler foreslds ske successivt i
takt med utvecklingsarbetet av strukturerad och dndamélsenlig dokumenta-
tion med bland annat enhetliga begrepp och termer, klassifikationer och
kodverk [9].

Som en konsekvens av vardvalsreformen har andelen privata vardgivare
okat. Det dr angelédget att sékerstélla att uppgifter rapporteras dven frén pri-
vata vardgivare.

En stor del av primdrvardsbesdken sker i dag hos specialistutbildade sjuk-
skoterskor, arbetsterapeuter, sjukgymnaster, psykologer m.fl. Socialstyrel-
sen foreslar att forutsdttningarna for detta utreds av myndigheten i ett sér-
skilt uppdrag.

For att kunna samla uppgifter fran primérvérden till den nationella nivan
maste forordning (2001:707) om patientregister hos Socialstyrelsen éndras
till att omfatta dven primérvird. Detta medfor ocksa en revidering av Soci-
alstyrelsens foreskrifter om uppgiftsskyldighet till patientregistret (SOSFS
2008:26).
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Beskrivning av variabler

Nedan f6ljer en kort beskrivning av variablerna i1 forslaget ovan.

Personnummer, kon och fodelsear

Det finns flera starka skal till att ha personnummerbaserade uppgifter. Det
behovs framforallt for att kunna féra samman information om individen 1
olika register. All forskning maste ocksa bygga pa uppgifter som gor det
mojligt att koppla samman uppgifter som samlats in vid olika tillfallen om
en individ. Informationen gor det dven mojligt att folja patientens vig ge-
nom varden. Socialstyrelsen foreslar darfor att de insamlade uppgifterna ska
vara personnummerbaserade.

Folkbokforingsort

Det behovs information om hur konsumtionen av varden fordelas dver lan-
det och lokalt inom ldnen och kommunerna. I nuldget samlas denna infor-
mation in med hjélp av SCB:s kodverk for ldn, kommun och forsamling.
Det vore dock onskvirt med kompletterande information som ger mer flex-
ibla mojligheter att skapa geografiska omraden. Socialstyrelsen foreslar dér-
for att informationen om folkbokforingsort ocksa ska bygga pa fastighets-
koordinater och insamlas i efterhand via SCB.

Producerande vardenhet

Det behovs information om var varden geografiskt utférs och vem som an-
svarar for utforandet. Dessutom &r det relevant att kunna beskriva om var-
den bedrivs av en privat utforare eller i landstingets alternativt regionens
egen regi.

Socialstyrelsen foreslar darfor ett utvecklingsarbete for att dstadkomma
enhetlig rapportering avseende vardenheter, mottagningar och verksamhets-
omraden.

Datum foér 6ppenvardskontakt

Socialstyrelsen foresldr att besoksdatum ska registreras eftersom det ger
underlag for uppfoljningar av bland annat véntetider.

Form av 6ppenvardskontakt

Vardkontaktens form &r ocksd intressant i sammanhanget. Socialstyrelsen
foreslar att variabeln utvecklas och anpassas sé att det pa sikt till exempel
gér att sdrskilja hemsjukvard fran vard som utfors pad mottagning.

Diagnos
Patientens diagnos och symtom dokumenteras alltid 1 journalen och kodas 1
allt storre utstrdckning i primérvarden.

I nuldget kodas uppgifterna utifrdn klassifikationerna ICD-10-SE [12]
och/eller KSH97-P [13]. Mélséttningen ar att det ska ga att registrera dia-
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gnoskoder pa en sd preciserad nivd som mdjligt. Socialstyrelsen foreslar
dérfor att klassifikationen ICD-10-SE ska anvindas men att badda klassifika-
tionerna gar att anvinda under en dvergangsperiod.

Yttre orsak till sjukdom och dod

Uppgifter om yttre orsaker till sjukdom och déd behovs for att beskriva
olycksfall, vardkomplikationer, ogynnsamma effekter av lakemedel och
sjalvdestruktiva handlingar. Detta dr en viktig kunskapskilla for att om moj-
ligt kunna forebygga sddana héndelser.

Idag dr det bara 1 begransad omfattning som primirvarden dokumenterar
och kodar de yttre orsakerna. Socialstyrelsen foreslar att ICD-10-SE kapitel
XX ska anvindas for registreringen.

Atgard
Uppgiften om &tgird ska spegla vilka vardinsatser som gavs vid ett ldkarbe-
sok. Det kan handla om vilka utredningar, unders6kningar, behandlingar
och/eller sjukdomsforebyggande insatser som genomfordes samt om patien-
ten remitterades vidare. Uppgifter om remisser dr viktiga for att kunna folja
patientens vig genom vérden, fran primédrvarden till ndgon annan vardgiva-
re. Atgirder kodas i begrinsad omfattning i primérvarden.

Socialstyrelsen foreslar att klassifikationen av vérdatgirder (KVA) ska
anvéndas for registreringen.

Kartlaggning om forutsattningar for rapportering

For att fa en uppfattning om landstingens och regionernas forutséttningar att
rapportera de foreslagna uppgifterna till patientregistret genomfordes 1 de-
cember 2011 en kartldggning i1 landstingen och regionerna.

En enkait skickades till landstingens och regionernas kontaktpersoner for
patientregistret med en kopia till hdlso- och sjukvardsdirektdrerna. Detta var
den overgripande fragestillningen:

”Vilka forutsittningar finns i landstinget eller regionen for att rapportera
variablerna personnummer, kon, fodelsedr, folkbokforingsort, vardenhet,
datum for Oppenvardskontakt, form av Oppenvardskontakt, diagnoskod,
ATC-kod, yttre orsak till sjukdom och dod samt atgird avseende likarbesok
1 primérvéarden?”

Fragestéllningen inkluderade dven rapportering fran privata vardgivare.
En avslutande fraga stilldes om variablerna kunde rapporteras enligt den
filspecifikation som bifogades enkdten. Resultatet av kartliggningen redovi-
sas per landsting och region i bilaga 3.

Sammanfattning av resultatet

Samtliga landsting och regioner besvarade enkdten. Sammanfattningsvis
visar resultatet att de har goda fOrutsittningar att rapportera individdata
(personnummer, kon, fodelsedr och folkbokforingsort) och administrativa
data (vardenhet, datum for 6ppenvardskontakt och form av 6ppenvardskon-
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takt). Av kommentarerna 1 svaren framgar dock att justeringar i de vardad-
ministrativa systemen kan bli aktuellt samt att kodverk for typ av dppen-
vardskontakt och vardenhet behdver utvecklas och verksamhetsanpassas.

Vidare visar resultatet att uppgifter frdn privata virdgivare rapporteras i
varierande omfattning till landstingen dven om de flesta som har véardavtal
eller ingér 1 vardvalsorganisationen rapporterar samma uppgifter som icke
privata i landstinget eller regionen.

Niér det giller forutsédttningarna att inrapportera kliniska data (diagnoser,
atgirder, yttre orsaker till sjukdom och dod och ATC-kod) visar resultatet
att klassifikationerna och kodverken maste utvecklas och forbattras om de
rapporterade uppgifterna ska kunna anvéndas.

Vid kodning av diagnos anvinde &tta landsting klassifikationen KSH97-P
och elva landsting angav att de anvinde bdde ICD-10-SE och KSH97-P. 1
det ena av de tva ovriga landstingen paborjas registreringen av diagnosklas-
sifikation under 2012 och det andra landstinget fattar beslut om vilken klas-
sifikation som ska anvidndas i samband med inforandet av ett nytt journalsy-
stem.

Drygt hilften av landstingen och regionerna angav att de kodar atgérder
och anvinder atgirdsklassifikationen (KVA).

Hilften av landstingen och regionerna registrerade yttre orsaker till sjuk-
dom och dod och anvéinde da ICD-10-SE.

ATC-kod® registreras i relativt liten utstriickning i primérvarden och fore-
slds dérfor inte inga initialt 1 de uppgifter som enligt Socialstyrelsens forslag
ska rapporteras fran priméirvarden.

Enkétsvaren visar vidare att de inrapporterande landstingen och regioner-
na inte kan skapa kopplingar mellan exempelvis en konstaterad diagnos och
en utford vardatgird.

I vissa av enkétsvaren dr det oklart om variablerna gar att rapportera i en-
lighet med den bifogade filspecifikationen.

Socialstyrelsen konstaterar att forberedelsearbetet infor insamlingen av
uppgifter fran primédrvarden behdver paborjas omgaende for att skapa bésta
mojliga forutsittningar for inrapporteringen. Mojligheterna att rapportera de
foreslagna uppgifterna enligt angiven filspecifikation ar begrénsade 1 dags-
laget. De tekniska fOrutsédttningarna i landsting och regioner kommer att
behdva anpassas for att underlétta och forbittra inrapporteringen. Parallellt
inleds ett arbete med att utveckla begrepp och termer, klassifikationer, kod-
verk m.m. tillsammans med landsting och regioner.

Test av datadverforing

Socialstyrelsen har testat mojligheterna att anvinda samma 16sning for rap-
portering av primirvardsdata som idag anvinds for inrapportering till bland
annat patientregistret och cancerregistret. Den befintliga 16sningen for fil-
overforing bestér av foljande steg:

* Anatomical Therapeutic and Chemical classification system
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1. Landstinget eller regionen exporterar filer fran sina dokumentationssy-
stem och rapporteringsansvariga loggar dérefter in i den filoverforings-
tjdnst som Socialstyrelsen har upprittat.

2. Filerna sinds via en siker forbindelse* mellan det rapporterande lands-
tinget eller regionen och Socialstyrelsen.

3. Vid mottagandet krypteras filen av Socialstyrelsen som dérefter flyttar
filen till myndighetens registermiljo. Registermiljon dr en helt avskild
teknisk miljo och det dr endast ett begrénsat antal personer vid Social-
styrelsen som har atkomst till den. Forst nér filen ar flyttad till den sdkra
registermiljon dekrypteras den.

Norrbottens lidns landsting och Vistra Gotalandsregionen har deltagit i ett
test av den befintliga filoverforingslosningen. De gjorde begrinsade uttag ur
sina befintliga journalsystem och sidnde filerna via det system som beskrivs
ovan. Testet visade att den befintliga 16sningen mycket vil kan anvindas for
att 6verfora filer som innehéller primarvardsdata.

Socialstyrelsen anser dérfor att den befintliga 16sningen for filoverforing
bor anvédndas dven for primérvardens inrapportering.

Uppgifter for internationella andamal

Den nationella rapporteringen av officiell statistik respektive internationell
statistik till Eurostat, OECD’, Nomesko®, WHO m.fl. ir ytterligare ett skal
till att samla uppgifter fran primérvéarden. Ar 2008 antog Europaparlamentet
och Europarddet forordningen nr 1338/2008 om gemenskapsstatistik om
folkhilsa, hilsa och sédkerhet, vilket inkluderar hélso- och sjukvardsomradet.
EU:s ramlagstiftning innebér i sig ingen skyldighet att leverera statistik utan
bygger pa en frivillig 6verenskommelse mellan medlemsldnderna. Ramlag-
stiftningen kommer dock att kompletteras med implementeringsforordning-
ar pa de omraden som ramlagstiftningen omfattar, och statistikrapportering-
en blir dirmed péa sikt tvingande. Rapporteringen till EU &r en del av det
nationella grundldggande informationsbehovet och maste beaktas vid plane-
ring av nya datainsamlingar.

Som statistikansvarig myndighet ska Socialstyrelsen rapportera data till
Eurostat for omrédena hélsa, hélso- och sjukvéird och dddlighet. De hilso-
och sjukvardsrelaterade uppgifter pa befolkningsnivd som efterfragas av
giller till exempel,

o forebyggande vard och medicinsk behandling

e personalresurser inom hilso- och sjukvard

e anvindning av hilso- och sjukvérd, individuella och kollektiva tjanster
e utgifter for och finansiering av hélso- och sjukvérd

* Hypertext Transfer Protocol Secure (https)
* The Organization for Economic Co-operation and Development
¢ Nordic Medico Statistical Committee
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I nuldget har Socialstyrelsen begriansade mojligheter att rapportera dessa
uppgifter d& information om primérvéarden saknas.

Samordnad rapportering

Utover det nationella informationsbehovet tillkommer verksamheternas
egna informationsbehov. Den nationella uppgiftsinsamlingen kan underlat-
tas for verksamheterna och effektiviseras om den samordnas med landsting-
ens och regionernas egna uppgiftsinsamlingar och rapportering till eventuel-
la kvalitetsregister.

Nér det giller registreringen av uppgifter sa kan dessa registreras bade 1
journaldokumentationssystemen och i olika register, vilket innebér att dub-
belregistreringar dr relativt vanligt. Pa sikt bor dubbelregistreringar undvi-
kas sa langt det &r mojligt och viss information ska automatiskt kunna over-
foras mellan journaler, hélsodataregister, kvalitetsregister och beslutssy-
stem. Detta forutsétter dock att det finns en dndamalsenlig och strukturerad
dokumentation [9]. Malsittningen &r att uppgifter till patientregistret ska
rapporteras effektivt och samordnat. Ett alltfor hogt tryck pd verksamheter-
nas uppgiftsldimnande kan annars ta resurser fran kdrnverksamheten.

Landsting och regioner har ett dvergripande ansvar for rapporteringen av
uppgifter till patientregistret och Socialstyrelsen anser att rapporteringen av
uppgifter frdn primirvarden, inklusive privata vardgivare, bor samordnas
via landstingens och regionernas egen uppgiftsinsamling.

Uppgifter om primarvarden bidrar till utveckling

Personnummerbaserade individuppgifter om ldkarbesok i1 primérvarden har
hittills inte samlats in pa nationell niva. Om patientregistret dven innehaller
data frén primédrvirden kommer det att finnas ett nationellt underlag for sta-
tistik, oppna jimforelser, uppfoljningar, utviarderingar och forskning inom
allménmedicin. Den enskilde vérdgivaren far ocksd underlag for att bedriva
ett aktivt och systematiskt forbéttringsarbete.

Det dr viktigt att de rapporterade uppgifterna héller god kvalitet och att
registret har en hog tickningsgrad for att uppgifterna ska vara tillforlitliga
och jimforbara. Former for en titare kommunikation med landsting och
regioner behover darfor utvecklas och statistiken bor dessutom presenteras
pa ett sitt som passar olika anvdndargruppers behov for att stimulera till
forbattrings- och utvecklingsarbete 1 varden.

Det &r viktigt att uppgifterna blir anvéindbara och kommer till nytta och da
maste det fortsatta utvecklingsarbetet ske 1 ndra samverkan med professio-
nen, olika yrkesorganisationer och forskare m.fl. Mélséttningen ar att pati-
entregistret ska vara &ndamalsenligt och kunna anpassas till olika anvindar-
gruppers behov.

Socialstyrelsens forslag till registerinnehall

e Personnummerbaserade uppgifter om ldkarbesok i primérvarden, inklu-
sive privata vardgivare, ska i enlighet med forslaget rapporteras till det
befintliga patientregistret. Vi foreslar att foljande uppgifter ska rapporte-
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ras, patientens personnummer, kon och fodelseér, patientens folkbokfo-
ringsort, producerande véardenhet, datum for dppenvardskontakt, form av
Oppenvéardskontakt, diagnoser, yttre orsaker till sjukdom och dod samt
atgirder.

Andra yrkeskategorier dn ldkare bor pa sikt ockséd rapportera uppgifter
om patientens kontakter med primérvérden till patientregistret. Vi fore-
slér att regeringen ger Socialstyrelsen 1 uppdrag att utreda om patientre-
gistret dven kan omfatta uppgifter om vérdinsatser som utfors av andra
yrkeskategorier dn ldkare.
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Tekniska forutsattningar

Krav pa tillhandahallande och system

Béde registreringen och dverforingen av uppgifter dr beroende av vil funge-
rande tekniska system. Inom den landstingsproducerade varden har alla
vardgivare nagon typ av datoriserat journalsystem. Det dr foretrddesvis fem
stora journalsystem som anvénds. Systemen varierar med avseende péd gra-
den av anvéndarstdd for kodning i enlighet med nationella klassifikationer
och 1 mgjligheterna for uttag av data fran systemen.

Mgjligheterna att sdka termer eller koder och att registrera till exempel
diagnoskoder dr beroende av innehall och den funktionalitet som systemle-
verantdren tillhandahaller. Detta beror i sin tur pd vad vardgivaren eller hu-
vudmannen har upphandlat och avtalat om. De flesta vardgivare har en dia-
gnosmodul 1 sitt system som mojliggor klassificering, men den version av
respektive klassifikation som finns i systemet &r inte alltid aktuell eller kor-
rekt. Ofta saknas ocksd uppdateringsrutiner och kontroller av vilken version
av klassifikationerna som laggs in. I det kommande utvecklingsarbetet dr det
viktigt att landstingen och regionerna som bestdllare av system involverar
systemleverantorerna.

Elektronisk inrapportering

I stort sett all inrapportering till patientregistret sker elektroniskt. Socialsty-
relsen har rutiner for hur data sdkert ska kunna foras over elektroniskt pé ett
for vardgivarna enkelt sétt. Som tidigare ndmnts i rapporten kan den befint-
liga 16sningen for filoverforing anvindas dven for inrapportering frn pri-
mérvarden.

Vidare har Socialstyrelsen rutiner for hur data tas emot, kvalitetssdkras
och lagras pa ett effektivt sétt.
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Andamalsenlig och strukturerad
dokumentation i primarvarden

For priméarvarden géller samma regelverk som for annan hélso- och sjuk-
vard. Enligt 3 kap. 6 § patientdatalagen (2008:355) ska en patientjournal
innehalla de uppgifter som behovs for att patienten ska fa en god och sdker
vérd. Patientjournalen ska innehalla uppgifter om bade planerad och genom-
ford véard. Socialstyrelsens foreskrifter (SOSFS 2008:14) om informations-
hantering och journalforing i hélso- och sjukvérden riktar sig framst till
vardgivaren med krav som stills pd verksamheten och kompletterar be-
stimmelserna i patientdatalagen, bland annat genom krav péd rutiner for
journalforing och hur patientuppgifter ska dokumenteras. Dir anges ocksa
vilka uppgifter en patientjournal ska innehalla.

En patientjournal ska kunna ldsas och forstds av bade annan hélso- och
sjukvérdspersonal och av patienten sjélv, vilket stiller krav pé att viss in-
formation finns med och att vedertagna begrepp och termer anvénds vid
journaldokumentationen. Vissa uppgifter ska ockséd dokumenteras i enlighet
med nationellt faststéllda begrepp och termer, klassifikationer och kodverk,
nér det dr relevant och mojligt. Den nu géllande foreskriften, se ovan, &r
under omarbetning.

Socialstyrelsen har i slutrapporterna for projekten Nationell informations-
struktur respektive Nationellt facksprék for vard och omsorg [14] [15] be-
skrivit grundforutsdttningarna for en dndamalsenlig och strukturerad doku-
mentation. Parallellt med detta arbete har Center for eHélsa i samverkan
(CeHis) utvecklat metoder under samlingsnamnet tillimpad informations-
struktur. Den tilldimpade informationsstrukturen ska anvidnda nationell in-
formationsstruktur och nationellt facksprak for hilso- och sjukvard. Arbetet
med att ta fram en tillimpad informationsstruktur for socialtjdnsten péagar.
Tillsammans bildar dessa insatsomraden gemensam informationsstruktur, i
regeringens strategi for e-hélsa [10] och bidrar till en @ndamaélsenlig och
strukturerad dokumentation. Detta dr ett langsiktigt utvecklingsarbete som
utgar fran ett processorienterat synsitt pa vardinformationshantering och de
forutséttningar som stodjer detta. Dokumentationen ska vara strukturerad sa
att den kan vara:

e utgangspunkt for vérd, stdd och behandling av en enskild individ
e underlag for patientens eller omsorgstagarens stéllningstagande

e fullvirdig som underlag for uppfoljning pa olika nivaer for grupper av
patienter och omsorgstagare

e lamplig som kompletterande underlag for beslutsstod
e av en kvalitet som gor att den kan utgéra underlag for forskning
o tillrdckligt specifik for juridisk bedomning av den enskilda processen.
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Socialstyrelsen har, i december 2011, 6verldmnat ett forslag till regeringen
pa hur den nationella samordningen for den gemensamma informations-
strukturen ska hanteras samt hur forvaltning och vidareutveckling ska eta-
bleras [9]. Detta blir plattformen for det fortsatta utvecklingsarbetet med en
andamalsenlig och strukturerad dokumentation.

Utvecklingsinsatser

Inom ramen for Socialstyrelsens uppdrag om nationellt facksprak for vard
och omsorg har generella utvecklingsbehov identifierats i friga om klassifi-
kationer och klinisk terminologi och deras praktiska tillimpning inom olika
omriden [15]. Ansvar for 16pande forvaltning, underhall och utveckling av
dessa killor innebér ett omfattande och kontinuerligt arbete. P4 grund av
den breda anvéndningen inom ménga olika sorters tillimpningar och verk-
samheter stélls ocksa hoga krav pa samordning for att kvalitetssédkra inne-
hallet och kommunicera detta med anvédndare. Varje storre forandring som
exempelvis introduktion av en ny eller vasentligt fordndrad nationell klassi-
fikation kan fa ldngtgdende konsekvenser for system dédr denna anvénds,
bade primart och sekundirt. Ju fler sddana beroenden som finns desto storre
krav stélls pa tidig planering och kommunikation av sidana foréndringar
och direfter samordnat inférande. I uppdraget om nationell samordning av
andamalsenlig och strukturerad information och forslag till organisation for
fortsatt utveckling av gemensam informationsstruktur, har betydelsen av en
sammanhéllen forvaltningsorganisation framhallits som en viktig faktor for
att sikerstdlla den Onskade utvecklingen av informationshantering inom
vard och omsorg [9].

Socialstyrelsen foreslar darfor att utvecklingen av rapportering av uppgif-
ter frdn primdrvarden till patientregistret gors med hénsyn till 6nskad lang-
siktig utveckling av en dndamalsenlig och strukturerad dokumentation i vard
och omsorg.

Nationellt facksprak for vard och omsorg

Socialstyrelsen ansvarar for att forvalta och vidareutveckla ett nationellt
facksprak for vard och omsorg. Det omfattar hdlsorelaterade klassifikatio-
ner, den svenska versionen av Snomed CT’ och Socialstyrelsens termbank.
Dessa har olika syften och anvandningsomraden, och kompletterar varandra.
Klassifikationerna har som huvudsakligt syfte att tillhandahalla en systema-
tik for gruppering av information for anvindning i statistik och for jimforel-
ser. Snomed CT har som huvudsakligt syfte att tillhandahélla begrepp och
termer som behovs for strukturerad elektronisk dokumentation. Termbanken
tillhandahdller rekommenderade termer och definitioner for centrala be-
grepp som anvénds i t.ex. foreskrifter, 6ppna jaimforelser, vird- och om-
sorgsadministration och informationshantering. Med undantag fran term-
banken dr dessa system kodifierade for att kunna anvéndas (lagras och

7 Systematized Nomenclature of Medicine, Clinical Terms (Snomed CT©)
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kommuniceras) strukturerat i digitala system. Beskrivning av innehallet 1 det
nationella fackspraket finns i bilaga 4.

Internationell utveckling

Internationellt utvecklingsarbete och internationella Overenskommelser
inom olika omraden paverkar dven inriktningen pa det nationella arbetet och
strategiska stillningstaganden som exempelvis ror anvindning av hédlsorela-
terade klassifikationer som grund for statistik. | WHO:s regi pagar en omfat-
tande revision av ICD som forvédntas utmynna i en ny internationell version,
ICD-11, omkring 2015. Syftet med revisionen &r att komma till riatta med
strukturella brister i den nuvarande versionen, att uppdatera innehéllet och
reglerna for anvéindning, samt att utveckla en terminologisk grund som okar
anvindbarheten av ICD for klinisk dokumentation 1 digital milj6. Det ar ett
omfattande arbete och innebér att delvis nya och oprévade principer tillam-
pas 1 klassifikationsutvecklingen. Utmaningen ligger i att tillgodose behov
av fordndring ur olika perspektiv och att samtidigt bibehélla en rimlig statis-
tisk sparbarhet jamfort med tidigare versioner.

WHO avser att utveckla ICD-11 sa att olika vyer ska kunna presenteras
for olika syften och anvdndningsomréden, varfér denna internationella ver-
sion kan forvéntas vara anvindbar dven for primdrvard. Detta dr ett skal till
att det nu inte bedoms vara dndamaélsenligt att 1dgga resurser pé att fortsdtta
utveckla den specifikt svenska primérvérdsversionen av ICD-10-SE.

Inférandet av en delvis helt ny klassifikation innebar ett omfattande f6-
rarbete 1 form av Oversittning, anpassning och utformning av anvisningar,
och dérefter anpassningar av alla system som anviander ICD. Med WHO:s
nuvarande tidplan att publicera ICD-11 &r 2015 behover det svenska arbetet
forberedas inom 2-4 ar. En svensk version kan sannolikt tas i bruk tidigast
2017-2018, delvis beroende pa hur omfattande fordndringar och anpass-
ningar som krdvs 1 forhallande till nuvarande system. En preliminér version
av ICD-11 kommer sannolikt att publiceras av WHO under 2012.

WHO och ITHTSDO?, den internationella organisation som éger och for-
valtar Snomed CT, har ett samarbetsavtal som innebér att en av organisatio-
nerna godkédnd liankning mellan ICD och Snomed CT skapas och att Sno-
med CT anvinds som en del av den begreppsliga basen for ICD-11. Samar-
betet mellan WHO och IHTSDO ér helt i linje med Socialstyrelsens inrikt-
ning inom uppdraget om att utveckla och stddja inférande och anvindning
av Snomed CT for klinisk dokumentation samt klassifikationer for statistis-
ka &ndamal 1 forsta hand.

% International Health Terminology Standards Development Organization
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Forslag till utvecklingsarbete

Socialstyrelsens forslag till nationell datainsamling i1 primirvarden forutsét-
ter att ett utvecklingsarbete bedrivs i samverkan med olika verksamhetsfore-
tradare 1 landsting och regioner samt att arbetet sker i samstdmmighet med
utvecklingen av en d&ndamaélsenlig och strukturerad dokumentation. I det hir
avsnittet beskrivs utvecklingsbehoven och de utvecklingsinsatser som Soci-
alstyrelsen foreslar.

Utveckling pa kort sikt

Socialstyrelsen bedomer att landstingen och regionerna inom 18 ménader
efter genomford éndring i forordningen successivt kan pabdrja rapportering-
en av foreslagna data om primédrvarden, dven om dessa uppgifter inled-
ningsvis kan vara ofullstdndiga eller inte helt jimforbara. Insamlingen pa-
borjas successivt beroende pa tekniska forutséttningar i respektive landsting
eller region.

For att samla in uppgifter kravs foljande.

e Forordning (2001:707) om patientregister hos Socialstyrelsen bor dndras
till att &ven omfatta primirvard. Dérefter revideras Socialstyrelsens fore-
skrift om uppgiftsskyldighet till patientregistret (SOSFS 2008:26).

e Socialstyrelsen pabdrjar ett utvecklingsarbete avseende enhetliga be-
grepp och termer, klassifikationer och kodverk sa snart lagstod finns
som gor det mojligt att utoka patientregistret med uppgifter fran primér-
varden.

e Socialstyrelsen utvecklar innehdll och anvisningar for primérvardens
tillimpning av klassifikationer och kodverk for virdkontakter, diagno-
ser, yttre orsaker till sjukdom och dod samt atgérder.

e Socialstyrelsen tar fram nationellt faststidllda kodverk for olika typer av
administrativ information. Detta kan till exempel avse mdjligheten att
kunna sérskilja olika former av vardkontakter, boendeformer och hem-
sjukvérd. Vidare behovs en utveckling av enhetliga kodverk for virden-
heter, mottagningar och verksamhetsomraden. Socialstyrelsen bor dven
kartligga om Hailso- och sjukvardens adressregister (HSA) kan anvén-
das i detta sammanhang.

e Socialstyrelsen behover genomfora sidrskilda informationssatsningar
riktade till huvudmin, privata vardgivare, systemleverantorer m.fl.

e Landstingen och regionerna behover ha journalsystem som stodjer kor-
rekt dokumentation och kodning av data samt automatiserad datafangst.

e Landsting och regioner behover ha tekniska forutséttningar for 6verfo-
ring av data och Socialstyrelsen for mottagande och sammanstéllning av
data.

27



Pé kort sikt behover Socialstyrelsen i samverkan med landsting och regioner
utveckla effektiva registreringsrutiner i syfte att undvika dubbelregistrering-
ar samt skapa forutsittningar for en samordnad inrapportering. Vidare bor
rapporteringen av uppgifter till patientregistret pd sikt ske med en titare
periodicitet an en gang per ar — malsittningen dr en gang per manad. Social-
styrelsen behdver vidare etablera former for regelbunden aterkoppling och
avstamning med landsting och regioner samt vidareutveckla metoder och
rutiner for att validera och kvalitetssdkra data som har dokumenterats och
rapporterats.

Socialstyrelsen anser att det pa sikt ska vara mojligt 1 det nationella pati-
entregistret att koppla ihop variablerna diagnos och étgérd vilket ar viktigt
for att kunna se vilken atgdrd som har utforts for vilken diagnos eller vilket
symtom. Detta dr ocksd en av forutsittningarna for att kunna konstruera
indikatorer for uppfoljning av primirvardens kvalitet och effektivitet. Det
ger ocksa information om praxis vid olika tillstdnd samt 6kade mojligheter
att bygga upp mer avancerade beskrivningssystem for uppfoljning av vérd-
tyngd och patientsammansittning. Aven om landstingen och regionerna kan
rapportera korrekta symtom, diagnos- och dtgirdsvariabler krévs ytterligare
ett utvecklingssteg 1 rapporteringen fran landstingen och regionerna for att
vi kunna koppla ihop variablerna. Detta ska beaktas i det fortsatta utveck-
lingsarbetet.

Vidare behover primédrvarden dokumentera och rapportera remissfléden
och vardbegiran for att vantetider och vardkedjor ska kunna foljas pa natio-
nell niva.

Utveckling pa langre sikt

Under forutséttning att de foreslagna fordndringarna genomfors har Social-
styrelsen pa langre sikt, tre till fem ar, goda mojligheter att kunna analysera,
sammanstélla och presentera kvalitetssékrade och jamforbara data for upp-
foljning av varden. Detta kriver dock ytterligare uppdrag och finansiering
for ett fortsatt langsiktigt och malmedvetet arbete 1 ndra samverkan med
olika intressenter. Flera aktiviteter ligger inom det uppdrag om dndamalsen-
lig och strukturerad dokumentation som Socialstyrelsen foreslagits ansvara
for.

Samarbete med andra aktorer

Det nationella utvecklingsarbete som pagér inom strategin for e-hidlsa [10]
har betydelse bade for dokumentationen i verksamheterna och for informa-
tionshanteringen pa sikt, som exempelvis rapportering till register. Doku-
mentationssystem dr beroende av att informationsstrukturen och den teknis-
ka infrastrukturen fungerar tillsammans. Hélso- och sjukvérdens tekniska
infrastruktur forvaltas av CeHis. Under kommande &r behovs ett nidra sam-
arbete mellan olika aktorer for att utveckla l16sningar som effektiviserar in-
formationshanteringen 1 varden och omsorgen. Det kan till exempel handla
om foljande.
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e Dokumentationssystemen bor ge stod for systematisk dokumentation
och korrekt klassificering av exempelvis diagnoser och atgérder. Stodet
innebdr att anvindarna 1 den kliniska situationen har tillgéng till full-
standig information avseende klassifikationer och andra tillhorande re-
gelverk.

e Dokumentationssystemen bor tillhandahalla aktuella versioner av de
klassifikationer, terminologier och kodverk som ska eller bor anvidndas
nationellt. Det innebér att det bor finnas mojlighet att ska och verifiera
termer och koder bade utifrén ett visst klassificeringssystem och utifrdn
samtliga rekommenderade termer och synonymer.

e Utveckling av rutiner hos Socialstyrelsen respektive hos systemleveran-
torer fOr att sékerstilla att aktuella versioner av nationella klassifikatio-
ner och kodverk tillhandahalls och anvinds i systemen.

e Samverkan mellan Socialstyrelsen, CeHis och SKL kring informations-
struktur och teknisk infrastruktur for vard och omsorg maste fortsitta.

Socialstyrelsen utfor en stor del av insatserna pa omradet men vardgivarna
och huvudménnen har ansvaret for att installera system som medger elek-
tronisk rapportering och registrering enligt de nationella klassifikationerna.
Det innebar att vardgivarna och huvudménnen maste stilla krav pa sina sy-
stemleverantorer sd att de kan ta ut och rapportera data pa ett sikert sitt.
Socialstyrelsen kommer pa sikt att kunna ge ett visst stod for denna krav-
stdllning baserat pa nationella dverenskommelser och beslut samt olika akti-
viteter som planeras ske inom ramen for den foreslagna samordningen av
arbetet kring en gemensam informationsstruktur [9].
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Tidplan

Socialstyrelsen bedomer att insamlingen av de foreslagna uppgifterna kan
paborjas successivt inom 18 ménader efter genomford éndring i férordning-
en liksom arbetet med forberedelser och utvecklingsinsatser enligt tidplanen

+Socialstyrelsen pabérjar arbetet med féreslagna
utvecklingsinsatser

~
*Socialstyrelsen reviderar féreskriften om uppgiftsskyldighet till
patientregistret (SOSFS 2008:26)
J
N\
*Socialstyrelsen genomfér sarskilda informationsinsatser till
landsting och regioner
J/

+Socialstyrelsen genomfér test av datadverféring i nagra landsting
och regionerinnan insamling av data pabérjas successivt
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Konsekvensbeskrivning

Personnummerbaserade individuppgifter om ldkarbesok 1 primérvarden har
hittills inte samlats in pa nationell nivd. Om patientregistret i framtiden in-
kluderar data dven fran primédrvarden kommer det att finnas ett bredare un-
derlag for statistik och forskning, uppfoljning, utvérdering och kvalitetssak-
ring. Primérvardens innehall och verksamhet kan synliggdras samtidigt som
beskrivningen av den hilso- och sjukvird som bedrivs blir mer fullstindig.
Den enskilde vardgivaren far ocksa underlag for ett systematiskt forbétt-
ringsarbete. Det dr darfor angeldget att f4 kunskap om primarvarden genom
ett nationellt patientregister som omfattar alla likarbesok oavsett vardgivare
eller vardniva.

Om patientregistret utokas med foreslagna uppgifter om primérvarden
kommer detta att stdlla 6kade krav pa verksamheternas registrering och rap-
portering vilket innebér ett merarbete framfor allt i samband med dokumen-
tationen i journalen. Darfor &r det viktigt att ta hdnsyn till detta och under-
latta arbetet sa langt det dr mojligt genom att undvika dubbelregistreringar,
utveckla de tekniska stodsystemen och samordna rapporteringen i landsting
och regioner. Socialstyrelsens krav pa registrering och inrapportering av
uppgifter behover darfor anpassas till landstingens och regionernas olika
forutséttningar och insamlingen paborjas successivt med hansyn till dessa.
Det &r svart att 1 nuldget beddma kostnaderna for genomforandet och en
fordjupad konsekvensanalys kommer att genomforas i samband med en
eventuell foreskriftsdndring.

Om forordningséndringen inte gors blir konsekvensen att det &dven fort-
sdttningsvis saknas uppgifter pa nationell niva om patientens likarbesok 1
primdrvarden, vilket skulle innebéra att kunskap om drygt hélften av insat-
serna 1 svensk hilso- och sjukvérd inte finns tillgénglig.

Konsekvenser for landsting och regioner

Landstingen och regionerna dr huvudmin och som uppdragsgivare och be-
stallare har de ett dvergripande ansvar for att rapporteringen till patientre-
gistret fungerar tillfredsstillande.

Ett lagstadgat krav pa att registrera och rapportera primérvardsdata forut-
sétter en ndra samverkan mellan landstingen, regionerna och Socialstyrelsen
1 utvecklingsarbetet av variabelinnehall och anvisningar for primérvardens
tillampning av klassifikationer och kodverk for vardkontakter, diagnoser,
yttre orsaker till sjukdom och dod samt atgarder.

Nér uppgiftsregistreringen och rapporteringen Okar méaste landstingens
och regionernas tekniska system vara utvecklade for att stodja detta. Det ar
darfor viktigt att systemleverantorer involveras i landstingens och regioner-
nas utvecklingsarbete. Malsittningen dr att undvika dubbelregistreringar och
att automatisera datadverforingen sa ldngt det 4r mojligt. Det kommer ocksé
att bli nddvindigt att se dver rapporteringsrutinerna och i mdjligaste méan
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samordna insamlingar till olika register. Vidare bor rapporteringen fran pri-
vata vardgivare sikerstéllas via avtal.

Vidare behover fortlopande informationsinsatser genomforas av landsting
och regioner, savél regionalt som lokalt, for att forbittra mojligheterna att
uppna malséttningen med en effektiv och d@ndamaélsenlig datainsamling i
primédrvarden.

Konsekvenser for Socialstyrelsen

Socialstyrelsen behover snarast pdborja arbetet med att genomfora de ut-
vecklingsinsatser som vi foreslar i rapporten. Detta omfattar utveckling och
anpassning av begrepp och termer, klassifikationer avseende diagnoser och
atgirder, dndring 1 foreskriften om uppgiftsskyldighet till patientregistret,
informationsinsatser, m.m. samt kommande underhéll och forvaltning i
samband med rapportering till patientregistret. Det behdvs ocksa resurser
for analys och presentation av data for att 6ka anvindbarheten.

Socialstyrelsen bedomer att sarskilda resurser for utveckling av innehallet
1 registret, rapportering och mottagande av uppgifter, tekniska losningar
samt for underhéll och férvaltning behover tillféras myndigheten.
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Extern projektgrupp
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Tobias Dahlstrom, hdlsoekonom/utredare
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Landstinget Norrbotten
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Landstinget Vésterbotten

Gunilla von Bergen, hélso- och sjukvardsstrateg
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Eva Arvidsson, distriktsliakare
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Johan Assarsson, utredare (indata/utdata journalsystem) hélso- och sjuk-
vardsavdelningen
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Sven Engstrom, distriktsldkare
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Practice) information via webbsidan: http://www.nivel.nl/linh/
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Bilaga 2. Internationell utblick

Finland

Finland inférde ett nationellt primérvardsregister 2010. Inforandet av ett
anméilningssystem for den 6ppna primdrvarden innebér att Institutet for hal-
sa och vilfard (THL) samlar in uppgifter pad héndelseniva om hilsovards-
centralernas dppenvardsverksamhet till ett riksomfattande vardanmilnings-
register. Anmélningssystemets malséttning &r att fa mer enhetliga uppgifts-
strukturer, registrering av uppgifter, titare rapporteringsfrekvens och béttre
anvindbarhet.

Uppgiftsinlimningen dr lagstadgad och de uppgifter som samlas in bor
vara forsedda med personbeteckning. Skyldigheten att ldmna in uppgifterna
till THL baserar sig pd bestimmelser i lagen och férordningen om riksom-
fattande personregister for hdlsovarden (556/1989), lagen om Institutet for
hilsa och viélfard (668/2008) och lagen om elektronisk behandling av kli-
entuppgifter inom social- och hilsovarden (159/2007). Uppgifterna aviden-
tifieras innan de sidnds in. Alla uppgifter som publiceras vid rapporteringen
baserar sig pa aggregerade data. Inga uppgifter om enskilda klienter eller pa
annat sitt identifierbara uppgifter publiceras.

AvoHILMO-uppgifternas anvandningsomraden:

e Uppfoljning av serviceproducentens egen verksamhet (volym, struktur
och innehall)

e Uppfoljning av forekomsten av hilsoproblem bland befolkningen

e Framtagning av vardtillgdnglighetsuppgifter for olika tillsynsmyndighe-
ters behov

o Uppfoljning av genomforandet av hilsoundersdkningar for barn och
ungdomar

e Uppfoljning av olycksfallsdata enligt programmet for den inre sdkerhe-
ten

e Uppfoljning av genomforandet av de uppgifter som ankommer pa hélso-
och sjukvarden enligt 15§ 1 barnskyddslagen

e Uppfoljning av beddmning av édldres behov av omsorg t.ex. inom hem-
varden enligt definitionen 1 socialvardslagens 40 a § 1 socialvardslagen

e Uppfoljning av genomforandet av nationella malprogram
e Fortsatt anvindning av uppgifterna for bildande av indikatorer
e Nationell och internationell statistik samt forskning.

Mer information finns i rapporten: AvaHilmo. Anmélan om Oppen primar-
vard 2012. Definitioner och anvisningar. Institutet for hdlsa och vilfard
(THL), Helsingfors, Finland.
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Nederlanderna

I Nederldnderna rapporteras uppgifter fran priméirvarden till the Netherlands
Information Network of General Practice (LINH). LINH-databasen innehal-
ler uppgifter om sjuklighet, forskrivning, remisser avseende 330 000 indivi-
der. LINH startade 1992 och har utvecklat ett system for rapportering av
uppgifter avseende alla patientkontakter och behandlingar inklusive diagno-
ser. Malet &r att utveckla en databas med uppgifter om sjuklighet och pri-
mirvard 1 Holland som kan anvéndas for forskning inom hélso- och sjuk-
vard och 1 kvalitetsforskning.

Primérvardsjournalen innehdller data pa alla patientkontakter, inklusive
diagnoser, remisser och ldkemedelsforskrivning. Diagnoser kodas enligt
klassifikationen ICPC (International Classification of Primary Care). Vidare
registreras individ, kon, élder, sjukvardsforsikring (fore 2006) samt bositt-
ningsort. Data hdmtas tva ganger per dr frdn de elektroniska datajournaler
som anvands inom primérvarden. Rapporterande verksamheter far aterkopp-
ling och rapporter som kan anvéndas for att jamfora resultatet frdn sin egen
praktik med genomsnittet i LINH. Verksamheterna far ocksa en symbolisk
summa pengar som kompensation for inrapporteringen.

Begéran om utlimning av data (avidentifierad) beslutas av LINH:s styr-
grupp. Ansokningarna ska innehalla en tydlig forskningsforfrdgan och en
garanti for att informationen, oavsett resultat, tillgdngliggors offentligt.

LINH’s plattform finansieras av the Dutch Ministry of Health Welfare
and Sports. Mer information finns pa: www.nivel.nl/linh/

Norge

I Norge rapporteras uppgifter fran primérvarden till det sa kallade IPLOS-
registret. Det innehaller individbaserade uppgifter som hdmtas fran journa-
len och som sedan krypteras. Registret omfattar endast uppgifter om de pa-
tienter som soker och mottar vird- och omsorgsinsatser. Det &r ett centralt
pseudonymt hédlsoregister med standardiserade data som har betydelse for
virdering av véard- och omsorgstjénster. Patienten kan inte avstd fran att
vara med 1 registret. Registret innehaller uppgifter om alder, kon, bostadsort,
hilsotillstdnd, funktionsstatus, individuell vardplan m.m. som har betydelse
for att kunna bedoma vard- och omsorgsbehovet. Uppgift om diagnos far
inte rapporteras utan patientens samtycke. Diagnoser kodas enligt ICPC-2.

Kommunerna har tillgang till uppgifterna som ligger till grund for be-
domning av vérd- och omsorgsinsatser, dvervakning, kvalitetssékring, ut-
veckling av styrning och ledning inom socialtjansten och hélso- och sjuk-
varden och respektive forvaltning. Registret dr ocksa underlag for forskning
samt for nationell, regional och lokal vard- och omsorgsstatistik.

Det norska patientregistret innehaller uppgifter om alla patienter som stér
pa vantelista till behandling pa sjukhus, mottagning eller hos specialhelse-
tjansten. Uppgifter om ldkarbesok i primédrvarden inrapporteras inte till det
norska patientregistret utan endast till IPLOS.

Mer information finns pa http://helsedirektoratet.no/kvalitet-
planleggning/iplos-registeret/Sider/default.aspx
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Danmark

I Danmark registreras alla de kontakter och besdk i primarvarden som om-
fattas av den offentliga sjukforsikringen i Sygesikringsregistret. Ar 2011
gjordes en dverenskommelse mellan ldkarorganisationen och Danske Regi-
oner om att alla praktiserande ldkare inom avtalsperioden ska anvinda en
sarskild datafangstmodul och inrapportera utvalda variabler till Den Al-
menmedicinske Datebase. Syftet ar att fi statistik som underlag for uppfolj-
ning av primdrvarden samt att bidra till forskning inom folkhdlsoomradet.

CSC Scandihealth A/S samlar in uppgifter frdn den offentliga sjukforsak-
ringen i de fem regionerna. Sundhetsstyrelsen far sen en kopia av uppgifter-
na pa grundregistreringsniva.

Registret innehéller uppgifter fran allménldkare, specialistldkare, tandla-
kare, sjukgymnaster, kiropraktiker, fotterapeuter, psykologer samt andra
uppgifter som omfattas av den offentliga sjukforsékringen t ex laboratorie-
undersokningar.

Uppgifterna som inrapporteras dr personnummer, alder, kon, vérdenhet
och vem som har utfort varden, form av vardkontakt och &tgird. Diagnos
och yttre orsak till sjukdom och dod rapporteras inte till registret.

Statistik finns frdn 1990 och framét. Registret uppdateras varje ménad och
ar uppdaterat 2 méanader efter utgdngen av en given statistikmanad.

Mer information finns pa:
http://www.sst.dk/Indberetning%200g%?20statistik/Sundhetsstyrelsens%regi
stre/Sygesikringsregister.aspx
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Bilaga 3. Redovisning av kartlaggning

En enkit (bifogas redovisningen) skickades till kontaktpersonerna for pati-
entregistret 1 samtliga landsting och regioner med kopia till hdlso- och sjuk-
vardsdirektorerna. Samtliga landsting och regioner har besvarat enkéten.

Syftet med kartliggningen var att f4 en uppfattning om landstingens och
regionernas forutséttningar att rapportera foreslagna uppgifter om patientens
lakarbesok i1 primérvarden till patientregistret.

Sammanfattning av resultatet

Samtliga landsting/regioner besvarade enkdten. Sammanfattningsvis visar
resultatet att fOrutsdttningarna att rapportera individdata (personnummer,
kon, fodelsedr och folkbokforingsort) och administrativa data (vardenhet,
datum for Oppenvérdskontakt, form av Oppenvardskontakt) dr goda. Av
kommentarerna i svaren framgar att justeringar i de vardadministrativa sy-
stemen kan bli aktuellt samt att kodverk for form av 6ppenvardskontakt och
vardenhet behover utvecklas och verksamhetsanpassas.

Vidare visar resultatet att information fran privata vardgivare rapporteras i
varierande omfattning till landstingen. De flesta som har véardavtal eller in-
gér 1 virdvalsorganisationen rapporterar samma uppgifter som icke privata i
landstinget/regionen.

Niér det giller forutsédttningarna att inrapportera kliniska data (diagnoser,
atgirder, yttre orsaker till sjukdom och dod) visar resultatet att ett utveck-
lingsarbete avseende klassifikationer och kodverk méste genomforas for att
uppgifterna ska kunna rapporteras och anvindas.

Vid kodning av diagnos anvinde &tta landsting klassifikationen KSH97-P
och elva landsting angav att de anvinde bdde ICD-10-SE och KSH97-P. 1
det ena av de tva ovriga landstingen pabdrjas registreringen av diagnosklas-
sifikation under 2012 och det andra landstinget fattar beslut om vilken klas-
sifikation som ska anvidndas i samband med inforandet av ett nytt journalsy-
stem.

Drygt hélften av landstingen och regionerna anger att atgdrder kodas och
att atgirdsklassifikationen (KVA) anvinds. Yttre orsak till sjukdom och déd
registreras i hélften av landstingen och regionerna och ICD-10-SE anvinds.

ATC-kod’ registreras i relativt liten utstrickning i primarvarden och fore-
slas darfor initialt inte ingd 1 de uppgifter som foreslas rapporteras fran pri-
maérvarden.

Vidare saknas mojligheten i de flesta landsting och regioner att skapa
kopplingar mellan exempelvis en konstaterad diagnos och en utférd vardat-
gérd.

? Anatomical Therapeutic and Chemical classification system
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Redovisning per landsting och region

Nedan redovisas resultatet per landsting och region avseende individuppgif-
ter, administrativa uppgifter samt kliniska uppgifter.

1. Individuppgifter

Kan variabeln Kan variabeln Kan variabeln
personnummer samordnings- reservnummer
inrapporteras nummer inrap- inrapporteras
for primarvar- porteras fran fran primarvar-
den? primarvarden? den?
Region Halland Ja Nej Ja
Landstinget i Varmland Ja Nej Ja
Region Gotland Ja Nej Ja
Landstinget Blekinge Ja Nej Ja
Landstinget Kronoberg Ja Nej Ja
Landstinget Dalarna Ja Nej Nej
Landstinget i Uppsala Lan Ja Ja Ja
Norrbottens lans landsting Ja Nej Ja
Landstinget i Ostergétland Ja Ja Ja
Landstinget JOnkoping Ja Ja Ja
Landstinget i Kalmar 1an Ja Nej Ja
Landstinget Sérmland Ja Nej Ja
Vastra Gotalandsregionen Ja Ja Ja
Vasterbottens lans landsting Ja Nej Ja
Landstinget Vasternorrland Ja Nej Ja
Véastmanlands lans landsting Ja Ja Ja
Orebro l&ns landsting Ja Nej Ja
Jamtlands lans landsting Ja Nej Ja
Region Skane Ja Nej Ja
Landstinget Gavleborg Ja Ja Ja
Stockholms lans landsting Ja Nej Ja
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1.1 Individuppgifter

Kan variabeln
kon inrappor-

teras for pri-

Kan variabeln
fodelsear inrap-
porteras for

Kan variabeln
folkbokforingsort
inrapporteras for

marvarden? samtliga patien-  primarvarden?
ter i primarvar-
den?

Region Halland Ja Nej Ja
Landstinget i Varmland Ja Nej Ja
Region Gotland Ja Nej Nej (ej forsamling)
Landstinget Blekinge Ja Ja Ja
Landstinget Kronoberg Ja Ja Ja
Landstinget Dalarna Ja Ja Ja
Landstinget i Uppsala Lan Ja Ja Ja
Norrbottens lans landsting Ja Ja Ja
Landstinget i Ostergétland Ja Ja Ja
Landstinget Jonkdping Ja Ja Ja
Landstinget i Kalmar 1an Ja Ja Ja
Landstinget S6rmland Ja Ja Ja
Vastra Gotalandsregionen Ja Ja Ja
Vasterbottens lans landsting  Ja Ja Ja
Landstinget Vasternorrland Ja Ja Ja
Vastmanlands lans landsting  Ja Ja Ja
Orebro l&ns landsting Ja Ja Ja
Jamtlands lans landsting Ja Ja Ja
Region Skane Ja Ja Ja
Landstinget Gavleborg Ja Nej Nej
Stockholms lans landsting Ja Ja Ja

Landstingens och regionernas kommentarer

Viktigt att alla patienter som far reservnummer ocksa registreras med fodel-
sedr. Samordningsnummer kommer troligen att vara mojligt att rapportera
om ett par ar. Systemutveckling krdvs for att kunna inrapportera. Ldn och
kommun kan rapporteras men ej forsamling. Lokal reservnummerrutin an-
vinds inom landstinget. Det gar inte att registrera samordningsnummer i
nuvarande system. Om samordningsnummer kan rapporteras beror pd om
enheternas system kan hantera det eller inte. Alla system har en funktion for
systeminterna reservnummer. En central funktion for reservnummergenere-
ring saknas. Vi ér skeptiska till att anvdnda forsamling i detta skede da
Svenska Kyrkan sedan ndgra ar dr inne i en turbulent period avseende sin

forsamlingsstruktur.
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2. Administrativa uppgifter

Kan variabeln Kan variabeln Kan variabeln
datum for op- form av 6ppen- vardenhet in-
penvardskontakt vardskontakt rapporteras fér
inrapporteras for inrapporteras for primarvarden?
primarvarden? primérvarden?
Region Halland Ja Ja Ja
Landstinget i Varmland Ja Ja Ja
Region Gotland Ja Ja Ja
Landstinget Blekinge Ja Ja Ja
Landstinget Kronoberg Ja Ja Ja
Landstinget Dalarna Ja - Ja
Landstinget i Uppsala Lan Ja Ja Ja
Norrbottens lans landsting Ja Ja Ja
Landstinget i Ostergétland Ja Ja Ja
Landstinget Jonkdping Ja Ja Ja
Landstinget i Kalmar lan Ja Ja Ja
Landstinget S6rmland Ja Ja Ja
Vastra Gotalandsregionen Ja Ja Ja
Vasterbottens lans landsting  Ja Ja Ja
Landstinget Vasternorrland Ja Ja Ja
Véastmanlands lans landsting Ja Nej Ja
Orebro l&ns landsting Ja Nej Ja
Jamtlands lans landsting Ja Ja Ja
Region Skane Ja Ja Ja
Landstinget Gavleborg Ja Nej Ja
Stockholms lans landsting Ja Ja Ja

Landstingens och regionernas kommentarer

Form av dppenvdrdskontakt. Vissa uppgifter kan rapporteras. Uppgifter
behover ldggas till via nya registreringsrutiner for primarvarden och i data-
systemet. Svart att tolka vad som dr kvalificerad hilso- och sjukvard. Vi
anvinder en Oversdttningstabell dd verksamheterna har fatt styra detta sjél-
va. Telefonkontakter kan inte rapporteras idag. Foreslar att Socialstyrelsen
andrar beskrivningarna i kodverket sé att de stimmer med termbanken, klas-
sificering av plats: mottagning, hem, annan plats. Vdrdenhet: HSA-id inte
kopplat till enheten i var databas idag, men vi har véra egna enhetsnummer
som identifierar de olika enheterna. Det behdvs ett regelverk kring enhet,
rimligen krav pa HSA-id i sig men kanske ocksd krav pé vilken typ av un-
derenheter som far finnas under ett HSA-id som avser primarvardsenhet.
For nédrvarande anvéinder vi sjdlva HSA-id for alla enheter i vért vardval
medan andra primdrvardsenheter, bade privata och offentliga, fortfarande
anvinder "gamla" koder mellan fyra och sex positioner.
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3. Kiliniska uppagifter - diagnos

Kan variabeln dia- Vilka klassifikationer anvands
gnoskod inrapporte- for att registrera diagnoskod?
ras for primarvar- Flera alternativ kan anges
den?
Region Halland Ja ICD-10-SE / KSH97-P
Landstinget i Varmland Ja ICD-10-SE / KSH97-P
Region Gotland Ja ICD-10-SE / KSH97-P
Landstinget Blekinge Ja ICD-10-SE / KSH97-P
Landstinget Kronoberg Ja KSH97-P
Landstinget Dalarna Ja Beslut om klassifikation fattas i

samband med inférandet av nytt
journalsystem

Landstinget i Uppsala Lan Ja ICD-10-SE / KSH97-P
Norrbottens lans landsting Ja ICD-10-SE / KSH97-P
Landstinget i Ostergétland Ja KSH97-P

Landstinget J6nkdping Ja ICD-10-SE / KSH97-P
Landstinget i Kalmar lan Ja ICD-10-SE / KSH97-P
Landstinget Sérmland - Registrering pabodrjas 2012
Vastra Gotalandsregionen Ja ICD-10-SE / KSH97-P
Vasterbottens lans landsting Ja KSH97-P

Landstinget Vasternorrland Ja KSH97-P
Vastmanlands lans landsting Ja KSH97-P

Orebro lans landsting Ja ICD-10-SE/ KSH97-P
Jamtlands lans landsting Ja ICD-10-SE / KSH97-P
Region Skane Ja KSH97-P

Landstinget Gavleborg Ja KSH97-P

Stockholms lans landsting Ja KSH97-P

Landstingens och regionernas kommentarer

KSH97-P anvénds i forsta hand inom priméirvird, men ICD-10-SE ir val-
bar. I forsta hand registreras enligt KSH97-P, men det kan féorekomma en-
staka ICD10-koder.

Om diagnoser fran KSH97-P och ICD-10-SE blandas 1 samma databas
kan i praktiken sammanstdllningar inte goras pd 3-stéllig niva frdn denna
Oversiktliga statistiska sammanstillning bér dirfor goras pa kapitelniva
eller med hjélp av kodgrupper som konstruerats sirskilt for priméarvardssta-
tistikens behov.

Vi planerar att starta upp med diagnos- och atgdrdsregistrering under
2012.
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3.1 Kliniska uppgifter — yttre orsak till sjukdom och déd

Kan variabeln yttre Om ja, vilka klassifikatio-
orsak till sjukdom och ner anvands for att regi-
dod inrapporteras for strera yttre orsakskod?
primarvarden?

Region Halland Ja ICD-10-SE

Landstinget i Varmland Ja ICD-10-SE

Region Gotland Ja ICD-10-SE

Landstinget Blekinge Ja ICD-10-SE

Landstinget Kronoberg Nej -

Landstinget Dalarna Ja -

Landstinget i Uppsala Lan Ja ICD-10-SE

Norrbottens lans landsting Ja ICD-10-SE

Landstinget i Ostergétland Nej -

Landstinget JOnkoping Ja ICD-10-SE

Landstinget i Kalmar 1an Ja ICD-10-SE

Landstinget Sérmland - Registrering pabdrjas 2012

Véastra Gotalandsregionen Ja ICD-10-SE

Vasterbottens lans landsting Ja ICD-10-SE

Landstinget Vasternorrland Nej -

Véastmanlands léns landsting Ja KSH97-P

Orebro lans landsting Nej -

Jamtlands lans landsting Ja ICD-10-SE

Region Skane Nej KSH97-P

Landstinget Gavleborg Nej -

Stockholms lans landsting Nej -

Landstingens och regionernas kommentarer

Eftersom vi huvudsakligen registrerar enligt KSH97-P saknas kap 20 som
berér registrering av yttre orsak. Anvinds i dagsldget i mycket liten ut-
strackning. Rutiner for registrering av yttre orsak/orsakskoder behover upp-
rittas samt inldsning i datasystemet. Det finns idag inte kunskap/tradition
for registrering av orsakskoder. Man upplever att skadediagnoskoder (som
man dnd4 registrerar efter forméga) och yttre orsakskoder borde ha en bittre
indelning dn vad klassifikationen erbjuder. Om en férordning skulle kriva
rapportering maste givetvis registrering etableras med erforderligt system-
tekniskt stod. All 6ppenvard inom primdrvarden anvinder KSH97-P dar
kravet pa "yttre orsakskod vid skadediagnos" inte finns pa samma sitt som 1
ICD-10-SE. KAP XX ér frivilligt i KSH97-P men kan anvéndas i journalsy-
stemen. Dér genereras en diagnoskod som behandlas som vilken annan dia-
gnoskod som helst. I den man kod anges kan vi forstas redovisa den i1 egen
fil. Er informationsmodell kriver egentligen att dessa koder pekar pd vil-
ken/vilka koder de beskriver. Vi har inte nagon sadan koppling 1 nuvarande
IT-system men den kan normalt hérledas till den diagnoskod som avser ska-
da.
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3.2 Kliniska uppgifter - atgérd

Kan variabeln Vilka klassifika- Kan en specifik
atgard inrap- tioner anvands atgard kopplas
porteras for for att registrera  till en specifik
primarvarden?  atgard? diagnos?

Region Halland Ja KVA Ja

Landstinget i Varmland Nej - -

Region Gotland Ja KVA Ja

Landstinget Blekinge Nej - Nej

Landstinget Kronoberg Ja KVA Ja

Landstinget Dalarna Ja KVA Ja

Landstinget i Uppsala Lan Ja KVA Ja

Norrbottens lans landsting Ja KVA Ja

Landstinget i Ostergétland Nej KVA Ja

Landstinget Jénkdping Ja KVA Ja

Landstinget i Kalmar lan Ja KVA Ja

Landstinget Sérmland - - Registrering

pabdrjas 2012

Vastra Gotalandsregionen Ja KVA, Annan Nej

Vasterbottens lans landsting  Ja KVA Nej

Landstinget Vasternorrland Nej - -

Véastmanlands lans landsting  Nej - Nej

Orebro l&ns landsting Nej - Nej

Jamtlands lans landsting Ja KVA Ja

Region Skane Ja KVA Nej

Landstinget Gavleborg Ja KVA Nej

Stockholms lans landsting Nej - -

Landstingens och regionernas kommentarer

Variabeln kommer troligen att vara mdjligt att rapportera om ett par ar.

Rent tekniskt dr det mdjligt, men KVA registreras ej rutinmissigt vid 13-
karbesdk i primérvarden. Om atgirdskod registreras gors det enligt KVA.

Det finns en avsaknad av kunskap/tradition for adekvat registrering. Om
en forordning skulle krdva omfattande rapportering maste givetvis registre-
ring etableras med erforderligt systemtekniskt stod (bl. a. automatgenerering
av koder). KVA anvinds mycket lite i primdrvarden och vi har inget krav pa
generell atgirdsregistrering. Vissa verksamheter har dock registrering pa
eget initiativ, t.ex. sjukgymnastik och ungdomsmottagningar. Inom regio-
nens vérdval finns ett antal egendefinierade koder som anvénds for specifika
behov dir befintliga KV A-koder inte fanns eller inte tickte efterfrgat inne-
hall med tillrdcklig noggrannhet.
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3.3 Kiliniska uppgifter - ATC koder

Registreras variabeln ATC-
kod for lakemedel som ges
vid vardkontakten?

Kan ATC-koden kopplas
till en specifik atgard?
(KVA-kod for likemedels-
tiliforsel)

Region Halland
Landstinget i Varmland
Region Gotland
Landstinget Blekinge
Landstinget Kronoberg
Landstinget Dalarna
Landstinget i Uppsala Lan
Norrbottens lans landsting
Landstinget i Ostergétland
Landstinget JOnkoping
Landstinget i Kalmar 1an
Landstinget Sérmland
Véstra Gotalandsregionen
Vasterbottens lans landsting
Landstinget Vasternorrland
Véastmanlands lans landsting
Orebro lans landsting
Jamtlands lans landsting
Region Skane

Landstinget Gavleborg
Stockholms lans landsting

Ja
Nej
Ja
Nej
Nej
Ja
Ja
Nej
Nej
Ja

Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Ja

Nej
Nej
Nej

Ja
Ja
Nej
Ja
Nej
Ja
Nej
Ja
Ja
Registrering paborjas 2012
Nej
Nej
Nej
Nej
Nej
Ja
Nej
Nej
Nej
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3.4 Kliniska uppgifter ATC-koder

Kan ATC-koden kopplas Kan variabeln ATC-kod

till en specifik diagnos? inrapporteras for primar-
varden?

Region Halland Ja Ja
Landstinget i Varmland - -
Region Gotland Nej Nej
Landstinget Blekinge Nej Nej
Landstinget Kronoberg Ja Ja
Landstinget Dalarna Nej Ja
Landstinget i Uppsala Lan - -
Norrbottens lans landsting Ja Ja
Landstinget i Ostergétland Nej Nej
Landstinget JOnkdping Ja Ja
Landstinget i Kalmar 1an Ja Ja
Landstinget Sérmland - -
Vastra Gotalandsregionen Nej Nej
Vasterbottens lans landsting  Nej Nej
Landstinget Vasternorrland Nej -
Véastmanlands lans landsting  Nej Nej
Orebro lans landsting Nej Nej
Jamtlands lans landsting Ja Ja
Region Skane Nej Nej
Landstinget Gavleborg Nej Nej
Stockholms lans landsting Nej Nej

Landstingens och regionernas kommentarer

Dagens datafdngst inkluderar enbart ATC-kod fran receptforskrivningar,
inte for ldkemedel administrerade vid besoket. Véra system ger i dagsléget
inte heller mojlighet att knyta en ATC-kod till diagnoskod. Nya registre-
ringsrutiner behdver upprittas for att detta ska kunna levereras.

Mojlighet finns att rapportera ATC-kod som diagnos men jag tror inte det
ar sd vanligt forekommande 1 primérvarden. Motiv for att registrera ATC-
kod saknas eftersom det dr sdllan forekommande med ldkemedelshantering
som inte dr forskrivning. Om en forordning skulle krdva rapportering maste
givetvis registrering etableras med erforderligt systemtekniskt stod.

For att kunna rapportera ATC-koder skulle det behdvas dndringar i bade
rutiner och systemstod.

Kan variablerna rapporteras enligt bifogad filspecifikation?

En filspecifikation med anvisningar om i vilket format uppgifter skulle in-
rapporteras bifogades enkédten. Syftet var att fi information om variablerna
kunde rapporteras enligt denna. Drygt hélften av landstingen svarar att de
kan rapportera uppgifterna enligt filspecifikationen, ndgra svarar att de kan
rapportera vissa variabler, ett landsting svarar nej och ett landsting har inte
besvarat fragan.
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Landstingens och regionernas kommentarer

VérdkontaktID och DiagnosID finns inte lagrade 1 respektive journalsystem
1 Onskat format. Det krévs ett (mindre) utvecklingsarbete att generera dessa 1
samband med filexport till SoS. DiagnosID skall vara samma antal tecken
(15 tecken) som VéardkontaktID. Detta gor att vi kan anvénda befintliga uni-
ka identifierare som finns 1 vart system. Om vi méste skapa nya egna, da blir
det en onddig svar hantering av DiagnosID.

DiagnosID finns inte idag sa detta krdaver en programutveckling i vardsy-
stemet 1 det program som anvénds for uttag av PAR-filer. Utgér frin att det
ar precis pa samma sétt som nir vi inforde variabeln vardkontaktsID.

Anpassningar behdver goras vad géller format och vissa strukturer. En
noggrann Oversyn maste genomforas for att ta fram uppgifterna. Vardkon-
taktsID kan ej rapporteras.

Ovriga kommentarer och synpunkter

Det skulle vara mycket bra om det kom ett beslut pa en lagreglerad nationell
datainsamling fran primdrvarden. Direktiv for ett enhetligt och systematiskt
arbetssitt 1 patientsystemet saknas idag, vilket ocksé forsvarar och ibland
forsvéarar/omojliggor ett dvergripande uttag av data for statistik och uppfolj-
ning.

De privata vardgivarna ska ansvara for sina data och sjélva rapportera den
till Socialstyrelsen.

De privata vardcentralerna kommer att overga till att anvdnda samma
journalsystem som de offentliga vilket mojliggdr béttre hantering av data.

Specialistvirden/(konsulter) i den 6ppna varden utanfor sjukhusen beho-
ver vi kunna identifiera, vi vet att den finns och bedrivs inom primédrvard
med specialistldkare fran sjukhusen.

Atgirder och ATC ir problem att finga p.g.a. flera olika sitt att registrera
dessa.

Den foreslagna datamodellen kriver att atgdrdskoder och diagnoser fran
Kap. XX kopplas till specifika diagnoser. Vara system ger inte den mgjlig-
heten. Det betyder att insdndande landsting dnda maste hitta pa en koppling
for att datastrukturen kréver det. For diagnoser i Kap. XX kan det ske med
rimlig sdkerhet eftersom det bara kan specificera skadediagnoser, men for
atgirderna finns ingen sadan logik. Alla dtgdrdskoder skulle kunna vara
lankade till alla diagnoser (inte i verkligheten, men 1 befintliga klassifikatio-
ner finns ingen skapad logik for detta). Daremot kan atgdrder, diagnoser och
Kapitel XX-koder normalt knytas till kontakten, i alla fall i nuvarande sy-
stem. Vissa nya system ger inte ens den mojligheten dar sker knytningen till
patient och dag utan mgjlighet att sikert avgora till vilken kontakt en dia-
gnos hor om det forevarit flera kontakter samma dag. Med tanke pa att den
koppling modellen har inte dr vanlig 1 journalsystemen kanske det vore mer
realistiskt att bara relatera till vardkontakt och ldmna ambitionen att relatera
atgirder till diagnoser. Generellt saknas koder for saknat vérde. Alternativt
behovs regler for filtets hantering om data saknas.

Vi skulle foredra att leverera XML-filer istéllet for flatfiler. Dels p.g.a.
lasbarheten (vilka viarden som hidnger ithop med varandra) och dels p.g.a. att
det dr mycket lattare att validera. Inte heller behdver man fylla ut for korta

48



viarden med blanksteg (t.ex. vardkontaktid). Dessutom sa finns det vildigt
bra stod for XML-uttag i de flesta moderna verktyg idag. En XML-fil istil-
let for 4 16st kopplade filer.

For att spegla primirvardens verksamhet dr det angelédget att datainsam-
lingen omfattar samtliga berorda yrkeskategorier.

Det vore dnskvirt om framtida rapportering till SKL avseende besokssta-
tistik men ocksa tillgdnglighet 1 primédrvard genereras via denna rapporte-
ring.
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C
.6:3., Socialstyrelsen 20111201

Kartlaggning om forutsattningar for insamling av
data fran primarvarden (enkatformular)

Syftet med kartldggningen &r att fa en uppfattning om landstingets/regionens
forutséttningar i nuldget att inrapportera foreslagna uppgifter om lédkarbesok
1 primdrvarden till patientregistret (PAR). Variablerna i frageformuléret ar
samma grundvariabler som ingér avseende ldkarbesok i det befintliga pati-
entregistret for sluten och 6ppen specialiserad vérd.

Resultatet av kartlaggningen blir ett viktigt underlag infor det fortsatta ar-
betet med forslaget om en lagreglerad nationell datainsamling 1 priméarvar-
den.

Beskrivning av variablerna finns 1 SOSFS 2011:4, bilaga 5 (bifogas enka-
ten). Denna beskrivning ar i forsta hand avsedd for det befintliga patientre-
gistret och det pdgar for narvarande en 6versyn av dessa foreskrifter. En ny
version beréknas vara klar sommaren 2012.
Svar onskas senast den 20 december 2011. Skicka enkdten med e-post till:
inger.lundkvist@socialstyrelsen.se

Fragor kring enkéten besvaras av Inger Lundkvist, 075-247 31 11
E-post: inger.lundkvist@socialstyrelsen.se

Kontaktuppgifter

Landsting/region:

Kontaktperson/uppgiftslamnare:

Befattning:

Telefon:

E-post:

Hantering av kontaktuppgifter enligt PUL

Dina kontaktuppgifter i denna enkit sparas och hanteras hos Socialstyrelsen
1 enlighet med personuppgiftslagen (PUL) 28§. Uppgifterna kan komma att
anvéndas vid fornyad kontakt.
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Vilka forutsittningar finns i landstinget/regionen for att inrapportera
nedanstiende variabler avseende likarbesok i primédrvarden?

Variabel: Antal tecken: Format:
Personnummer 12 tecken AAAAMMDDNNNN

1.a Kan variabeln personnummer inrapporteras fér primarvarden?
[JJa
[ Nej

Om variabeln ej kan inrapporteras, ange vad som kravs for att detta skulle bli mgjligt:

1.b Kan variabeln inrapporteras enligt angivet format?

[ Ja
[ Nej

1.c Inrapporteras variabeln till landstinget/regionen fran privata vardgivare?

[1 Ja, fran samtliga
[ Ja, fran nagra
[ Nej

[ Vet gj

Om variabeln ej inrapporteras, ange vad som kravs for att detta skulle bli mgjligt:

1.d Kan variabeln samordningsnummer inrapporteras fran primarvarden?
Nummer som tilldelas person som inte &r folkbokférd i Sverige

[dJa
[ Nej

1.e Kan variabeln reservnummer inrapporteras fran primarvarden?
Tillfalligt nummer ndr samordningsnummer eller personnummer saknas eller ar oként

[JJa
[J Nej

Eventuella kommentarer till variabel 1:

Variabel: Antal tecken: Kodverk:
Kén 1 tecken 1=man 2=kvinna

2.a Kan variabeln kon inrapporteras for primarvarden?

[ Ja
[J Nej

Om variabeln ej kan inrapporteras, ange vad som kravs for detta skulle bli mgjligt:
2b Kan variabeln inrapporteras enligt angivet kodverk?

[ Ja
[J Nej

2.c Inrapporteras variabeln till landstinget/regionen fran privata vardgivare?
[ Ja, fran samtliga
[ Ja, fran nagra
[ Nej
[ Vet gj

Om variabeln ej inrapporteras, ange vad som kravs for att detta skulle bli mgjligt:

Eventuella kommentarer till variabel 2:
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Variabel: Antal tecken: Format:
Fodelsear 4 tecken AAAA

3.a Kan variabeln fodelsear inrapporteras for samtliga patienter i primarvarden?

[ Ja
[ Nej

Om variabeln ej kan inrapporteras, ange vad som kravs for detta skulle bli mgjligt:

3.b Kan variabeln inrapporteras enligt angivet format?

[JJa
[ Nej

3.c Inrapporteras variabeln till landstinget/regionen fran privata vardgivare?
[ Ja, fran samtliga
[ Ja, fréan nagra
[J Nej
[ Vet gj

Om variabeln ej inrapporteras, ange vad som kravs for att detta skulle bli mgjligt:

Eventuella kommentarer till variabel 3:

Variabel: Antal tecken: Format:
Folkbokféringsort 6 tecken LLKKFF  (lén,
férsamling)

kommun,

Avser patientens folkbokforingsforsamling (hemort dér personen dr folkbokford) vid tidpunkten for vdrdkon-

takten. Registreras med

hjdlp av forteckningen “Rikets indelningar”, utgiven av Statistiska centralbyrdn. De tva forsta siffrorna avser
ldn, néista tva kommun och de tva sista forsamling/stadsdel. Om linet och kommunen dr kidnda men forsam-
lingen okdnd, registreras endast lins- och kommunkod. Om ldnet dr kdnt och kommunen och forsamlingen
okdnda, registreras endast ldnskod. Om ldnet dr okdnt, ldmnas hela filtet blankt. Om patienten ¢j dr folkbok-

ford i Sverige, anges ldnskod 99 foljd av blanktecken.

4.a Kan variabeln folkbokféringsort inrapporteras for primarvarden?
1 Ja
[J Nej

Om variabeln ej kan inrapporteras, ange vad som kravs for detta skulle bli mgjligt:

4.b Kan variabeln inrapporteras enligt angivet format?

[dJa
[ Nej

4.c Inrapporteras variabeln till landstinget/regionen fran privata vardgivare?
[ Ja, fran samtliga
[ Ja, frén nagra
[ Nej
[ Vet gj

Om variabeln ej inrapporteras, ange vad som kravs for att detta skulle bli mgjligt:

Eventuella kommentarer till variabel 4:
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Variabel:
Vardenhet

Avser identiteten pa producerande vardenhet t ex HSA-id

5.a Registreras variabeln vardenhet for primarvarden?

[JJa
[ Nej

Om variabeln ej kan registreras, ange vad som kravs for detta skulle bli méjligt:

5.b Om Ja, kan variabeln inrapporteras for primarvarden?

[ Ja
[ Nej

5.c Inrapporteras variabeln till landstinget/regionen fran privata vardgivare?
[ Ja, fran samtliga
[ Ja, fréan nagra
[J Nej
[ vet gj

Om variabeln ej inrapporteras, ange vad som kravs for att detta skulle bli mgjligt:

Eventuella kommentarer till variabel 5:

Variabel: Antal tecken: Format:
Datum fér ppenvardskontakt 8 tecken AAAAMMDD

6.a Kan variabeln datum fér 6ppenvardskontakt inrapporteras for primarvarden?

RE]
[ Nej

Om variabeln ej kan inrapporteras, ange vad som kravs for detta skulle bli mgjligt:

6.b Kan variabeln inrapporteras enligt angivet format?

[JJa
[J Nej

6.c Inrapporteras variabeln till landstinget/regionen fran privata vardgivare?
[ Ja, fran samtliga
[ Ja, frén nagra
[J Nej
[ Vet gj

Om variabeln ej inrapporteras, ange vad som kravs for att detta skulle bli mgjligt:

Eventuella kommentarer till variabel 6:
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Variabel:

Form av 6ppenvardskontakt

Antal tecken:
1 tecken

Kodverk:
0

oppenvdrdsbesék  pd  mottag-
ning/vdrdenhet ddr en patient moter en
hélso- och sjukvardspersonal med sjdlv-
stdndigt behandlingsansvar

1 = Oppenvdrdsbesék  pd  mottag-
ning/vdrdenhet ddr en patient méter ett
vdrdteam (teambesdk)

2 = Oppenvdrdsbesok pa  mottag-
ning/vdrdenhet ddr flera patienter i grupp
moter en hdlso- och sjukvdrdspersonal
med  sjdlvstindigt  behandlingsansvar
(gruppbesdk)

oppenvdrdsbesék  pd  mottag-
ning/vdrdenhet ddr flera patienter i grupp
moter ett vdardteam (gruppteambesik)

4 = Oppenvidrdsbesék i en patients bostad
eller motsvarande ddr patienten méter en
hdlso- och sjukvdrdspersonal med sjdlv-
stdndigt behandlingsansvar (hembesdk)

5 = Odppenvdrdsbesok i en patients bostad
eller motsvarande ddr patienten moter ett
vardteam

6 = dppenvdrdsbesok pa annan plats ddr en
patient méter en hdlso- och sjukvdrdsper-
sonal med sjdilvstindigt behandlingsan-
svar

7 = Oppenvardsbesék pd annan plats ddir en
patient méter ett vardteam

8 = telefon- och brevkontakter avseende
kvalificerad hdlso- och sjukvdrd

7.b

Kan variabeln form av 6ppenvardskontakt inrapporteras for primarvarden?

RE]
[ Nej

Om variabeln ej kan inrapporteras, ange vad som kravs for detta skulle bli mgjligt:

Kan variabeln inrapporteras enligt angivet kodverk?

[ Ja
[J Nej

Inrapporteras variabeln till landstinget/regionen fran privata vardgivare?

[ Ja, fran samtliga
[ Ja, fran nagra

[J Nej
[ Vet gj

Om variabeln ej inrapporteras, ange vad som kravs for att detta skulle bli mgjligt:

Eventuella kommentarer till variabel 7:
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Variabel: Antal tecken:

Diagnoskod 7 tecken

8.a

8.b

Vilka klassifikationer anvands for att registrera diagnoskod? Flera alternativ kan anges

[1 1ICD-10-SE (Internationell statistisk klassifikation)
[] KSH97-P (Klassifikation av sjukdomar och hélsoproblem 1997 — primérvérd)
[] Annan, ange vilken:

Kan variabeln diagnoskod inrapporteras for primarvarden?

RE]
[ Nej

Om variabeln ej kan inrapporteras, ange vad som kravs for detta skulle bli mgjligt:

Inrapporteras variabeln till landstinget/regionen fran privata vardgivare?
[ Ja, fran samtliga

[ Ja, fran nagra

[ Nej

[ Vet ej

Om variabeln ej inrapporteras, ange vad som kravs for att detta skulle bli mgjligt:

Eventuella kommentarer till variabel 8:

Variabel: Antal tecken: Format:
ATC-kod 7 tecken Enligt FASS
Klassifikationskod for gruppering av lakemedel i fem nivaer
9.a Registreras variabeln ATC-kod for l|akemedel som ges vid vardkontakten?
OBS! Ej lakemedelsférskrivning.
[ Ja
[J Nej
9.b Kan ATC-koden kopplas till en specifik atgard? (KVA-kod fér ldkemedelstillfrsel)
[ Ja
[J Nej
Exempel
Atgard ATC- kod 1
Lakemedelstillférsel Lakemedel som givits
9.c Registreras ATC-kod vid forgiftningar eller ogynnsam effekt av lakemedel?
(t. ex. 6verkénslighet mot antibiotika)
Exempel
Diagnos ATC-kod 2
Forgiftning Lakemedel som orsakat férgiftningen
9.c Kan ATC-koden kopplas till en specifik diagnos?
[ Ja
[ Nej
9.d Kan variabeln ATC-kod inrapporteras for primarvarden?
1 Ja
[J Nej
Om variabeln ej kan inrapporteras, ange vad som kravs for detta skulle bli mgjligt:
9.e Inrapporteras variabeln till landstinget/regionen fran privata vardgivare?

[ Ja, fran samtliga
[ Ja, frén nagra
[ Nej

[ Vet ej

Om variabeln ej inrapporteras, ange vad som kravs for att detta skulle bli mgjligt:

Eventuella kommentarer till variabel 8:
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Variabel:
Yttre_orsak till sjukdom och déd

Registreras enligt kapitel XX, Yttre orsak till sjukdom och déd i “Klassifikation av sjukdomar och hélsopro-
blem 1997 med fortldpande dndringar. Uppgift om minst en yttre orsak anges alltid vid tillstdnd som har
registrerats enligt kapitel XIX (skador, forgifiningar m.m.)

Koden for yttre orsak specificeras i tillimpliga fall med hjilp av en ATC-kod enligt FASS. ATC-koden anges i
ett nytt fdlt direkt efter den kod for yttre orsak som specificeras. Varje kod for yttre orsak vinsterstdlls.

10.a  Kan variabeln yttre orsak till sjukdom och déd inrapporteras fér primarvarden?

Oua
[ Nej

Om variabeln ej kan inrapporteras, ange vad som kravs for detta skulle bli mgjligt:

10.b  Om ja, Vilka klassifikationer anvands for att registrera yttre orsakskod?
Flera alternativ kan anges
I ICDb-10-SE
[] Annan, ange vilken:

10.c  Inrapporteras variabeln till landstinget/regionen fran privata vardgivare?
[ Ja, fran samtliga
[1 Ja, frén nagra
[J Nej
[ Vet gj

Om variabeln ej inrapporteras, ange vad som kravs for att detta skulle bli mgjligt:

Eventuella kommentarer till variabel 10:

Variabel: Antal tecken: Klassifikation:
Atgard 7 tecken KVA  (Klassifikation av
vardatgarder)

Avser dtgdrder som har haft relevans for vardkontakten.
Registreras vanligtvis enligt “Klassifikation
av vardatgdrder” med fortlopande dndringar.

11.a Kan variabeln atgard inrapporteras for primarvarden?
[ Ja
[J Nej

Om variabeln ej kan inrapporteras, ange vad som kravs for detta skulle bli mgjligt:

11.b Om ja, Vilka klassifikationer anvands for att registrera atgard?
Flera alternativ kan anges

[1 KVA (Klassifikation av vardatgarder)
[J Annan, ange vilken

11.c  Kan en specifik atgard kopplas till en specifik diagnos?
[dJa
[ Nej
11.d Inrapporteras variabeln till landstinget/regionen fran privata vardgivare?
[1 Ja, fran samtliga
[ Ja, frén nagra
[ Nej
[ Vet gj

Om variabeln ej inrapporteras, ange vad som kravs for att detta skulle bli mgjligt:

Eventuella kommentarer till variabel 11:
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12.a Kan ovanstaende variabler (1-11) inrapporteras enligt bifogad filspecifikation?

| en framtida driftsituation ar det énskvért att fa informationen inrapporterad elektroniskt till
Socialstyrelsen. Ett férslag till filspecifikation som beskriver hur informationen skall vara
strukturerad bifogas. Totalt &r det fyra filer som skall rapporteras varje fillfdlle vilka inbérdes
hénger ihop med hjélp av tva nyckelvariabler. Dessa finns férklarade i filspecifikationen.

Variablerna kan inrapporteras enligt framtida 6nskemal:

RE]

[ Ja, vissa variabler

[J Nej

12.b  Om "ja, vissa variabler”, ange vilka:

Eventuella kommentarer till variabel 12:

13. Ovriga kommentarer/synpunkter
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Bilaga 4. Innehallet i nationellt
facksprak

Alla delar av det nationella fackspriket for vard och omsorg dr relevanta
som grund for en dndamalsenlig dokumentation inom vard och omsorg. I
samband med utvecklingsarbeten som ror information inom vard och om-
sorg finns det sdrskild anledning att inventera och vid behov komplettera
innehallet 1 dessa killor, exempelvis da forutsittningar eller krav pa doku-
mentation fordndras eller da nya informationsbehov uppstar inom olika
verksamhetsomraden. Delar av det nationella fackspraket ar aktuella som
grund for inrapportering av uppgifter till ett nationellt primérvardsregister,
det géller framforallt klassifikationerna. Andra delar i1 fackspraket &r mer
relevanta for fortsatt utveckling av den strukturerade dokumentationen ge-
nerellt inom vard och omsorg, det géller framforallt Snomed CT.

Termbanken

Syftet med Socialstyrelsens termbank &r att tillhandahalla nationellt 6ver-
enskomna begreppsdefinitioner och termer inom fackspraket vard och om-
sorg. Termbanken innehaller ett stort antal begreppsdefinitioner och termer
inom omradena vard och omsorgsadministration och likemedelshantering
men ocksa overgripande begrepp som t.ex. hélsa och diagnos. I termbanken
aterfinns ocksa facksprékliga uttryck fran Socialstyrelsens forfattningssam-
ling.

Klassifikationer

Socialstyrelsen tillhandahiller och forvaltar vissa nationella statistiska klas-
sifikationer, 1 egenskap av statistikansvarig myndighet for hédlso- och sjuk-
vard och socialtjinst. De mest centrala hilsorelaterade klassifikationerna ar:

e [ICD-10-SE: Internationell statistisk klassifikation av sjukdomar och
relaterade hélsoproblem, vars forlaga dgs och forvaltas av WHO, samt
versioner anpassade for tandvérd respektive primirvéard. ICD-10 ar un-
derlag for nationell och internationell sjukvardsstatistik.

e KVA: Klassifikation av varditgirder som omfattar bade kirurgiska At-
girder baserat pad en gemensam nordisk kirurgisk atgérdsklassifikation,
och en svensk klassifikation av medicinska atgirder. KVA anviinds for
inrapportering av vardkontakter till patientregistret.

e JICF och ICF-CY: Internationell klassifikation av funktionstillstind,
funktionshinder och hélsa, respektive barn- och ungdomsversionen av
densamma, vars forlagor dgs och forvaltas av WHO. ICF bygger pa en
biopsykosocial modell for hélsa. Den innehéller en terminologi som ar
multiprofessionell och har flera mojliga anvéindningsomraden, inklusive
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statistik. ICF anvédnds idag inom flera fackomraden for att beskriva
funktionstillstand, funktionshinder och hilsa.

Socialstyrelsen forvaltar dven det sekunddra beskrivningssystemet
NordDRG som ér ett nordiskt system for diagnosrelaterade grupper. Syste-
met bygger pa anvindning av ICD-10-SE och nordiska atgardsklassifikatio-
ner, for svensk del KVA. NordDRG anviinds for verksamhetsbeskrivning
och reglering av ekonomisk erséttning inom den specialiserade sjukhusvar-
den i Sverige.

Flera av dessa klassifikationer har en bred anvéndning inom sjukvarden
som underlag for hilso- och sjukvardsstatistik och erséttningssystem och
utgor en viktig grund for all sorts uppfoljning av vard och omsorg.

Diagnospanorama enligt ICD &r en viktig del av den nationella och inter-
nationella hélso- och sjukvérdsstatistiken. Den senaste versionen av ICD-
10-SE, omfattar 22 kapitel med cirka 12 400 koder, dir de flesta utgdr me-
dicinska diagnoser i traditionell mening, men systemet innehéller dven ko-
der for vissa symtom, onormala kliniska fynd och laboratoriefynd, vissa
vardatgarder samt socioekonomiska och psykosociala forhallanden. Det
primira syftet dr att mojliggora klassificering och statistisk beskrivning av
sjukdomar och andra hélsoproblem som ar orsak till manniskors dod eller
kontakter med hélso- och sjukvarden. ICD ér inte en terminologi for diagno-
ser som anges i patientjournaler eller annan medicinsk dokumentation.

Olika ICD-klassifikationer dr obligatoriska for rapportering till Socialsty-
relsens hidlsodataregister. Det géller Cancerregistret som anvénder den on-
kologiska klassifikationen ICD-0O/3, Medicinska fodelseregistret och Pati-
entregistret som bada anvédnder ICD-10-SE. Den internationella ICD-10
anvéinds for diagnoskodning i dodsorsaksregistret. WHO uppdaterar fortlo-
pande ICD-10 varefter Socialstyrelsen infor relevanta fordndringar i den
svenska versionen.

ICF/ICF-CY anvénds i 6kande utstrackning bland annat inom rehabilite-
rande/habiliterande verksamheter for att bedoma och beskriva funktionstill-
stand, aktivitet och delaktighet samt for att sdtta upp mal for behandling
m.m. Funktionsférmaga &r betydelsefull information i manga sammanhang
och det finns ett generellt behov av en enhetlig begreppsapparat samt kod-
verk for att stodja dokumentation kring detta och néraliggande hilsoomra-
den. Det saknas idag nationella krav pa dokumentation eller inrapportering
enligt ICF/ICF-CY men Socialstyrelsen stodjer anvidndning av denna klassi-
fikation som é&r internationellt utvecklad och forankrad, i relevanta samman-
hang.

Klassifikationer som grund for inrapportering

En vigledande princip for val av statistiska klassifikationer for svensk hal-
so- och sjukvard &r att f6lja internationella konventioner dir det dr mojligt
och lampligt. Det innebdar att internationella klassifikationer ska anvédndas i
forsta hand, 1 andra hand nordiska, och i tredje hand specifikt nationella
klassifikationer. WHO tillhandahaller klassifikationer for sjukdomar och
hilsorelaterade problem (ICD), funktioner och funktionstillstand (ICF). For
atgérder saknas en internationell klassifikation.
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Forkortad version for primarvardens behov

I samband med svensk overséttning av ICD-10 (KSH-97) skapades for pri-
mirvardens behov en forkortad version med 977 kategorier (KSH97-P).
Utgangspunkten for detta utvecklingsarbete var i forsta hand att underlétta
klassificering och registrering enligt i huvudsak samma principer som i hil-
so- och sjukvérden 1 6vrigt men med farre underkategorier som skapats ge-
nom sammanslagning. Dessa grupperingar gjordes inte primirt for att moj-
liggora statistisk jaimforbarhet med den fullstindiga versionen utan for att
skapa grupper som var kliniskt relevanta utifran ett allménlidkarperspektiv.
Denna klassifikation anvénds endast i Sverige och inom drygt hélften av
landstingen for inrapportering till regionala datalager, se redovisning av
kartlaggning 1 bilaga 3.

Snomed CT

Socialstyrelsen har i uppdrag att verka for inférande och anvédndning av
Snomed CT 1 Sverige. Sedan 2010 finns det kliniska begreppssystemet
Snomed CT i en svensk dverséttning som omfattar 280 000 begrepp for nér-
varande. Snomed CT ska tillhandahalla de begrepp och termer som behovs i
en dndamaélsenlig och strukturerad elektronisk dokumentation. Begreppen ér
unikt identifierade, logiskt sammanlénkade och grupperade genom inbdrdes
relationer. Malsittningen dr att en utvecklad svensk version av Snomed CT
ska tillgodose huvuddelen av behoven av en sammanhéllen verksamhetsnira
terminologi inom vard och omsorg. Socialstyrelsen har exempelvis foresla-
git att innehallet bor utdkas for att ticka behoven av en nationell klinisk
terminologi for laboratoriemedicin (bestillning och labsvar).

Snomed CT ersétter inte klassifikationer utan utgor ett komplement som
ska anvédndas i strukturerad dokumentation. Det dr frdmst anvdndningen
som skiljer klassifikationer och Snomed CT. Klassifikationer anvénds
framst for att ge en sammanfattande beskrivning av det huvudsakliga inne-
hallet 1 en nyss avslutad vardkontakt, exempelvis for diagnosen, vidtagna
atgérder eller en dversiktlig beskrivning av funktionstillstind. Snomed CT
ar avsett att anvéndas under vardkontakten for att vardpersonalen ska kunna
dokumentera anamnestiska uppgifter, aktuella observationer, undersokning-
ar och atgérder.

Det finns innehéllsliga 6verlappningar bade mellan olika klassifikationer
och 1 forhéllande till Snomed CT, vilket endast delvis har kartlagts. Det
finns darfor behov av riktlinjer for anvindning av de olika systemen bade
nationellt och internationellt. WHO och IHTSDOIO, som dr huvudman for
Snomed CT, har triffat en principdverenskommelse om samarbete med syf-
te att underlétta framtida harmoniering mellan de olika systemen och dér-
med ge béttre stod for dndamalsenlig dokumentation och utveckling av in-
formationshantering.

' International Health Terminology Standards Development Organisation
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