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Till statsrddet och chefen for
socialdepartementet

Enligt regeringens bemyndigande tillkallade statsridet Sigurdsen 1988-05-19
en utredning om informationsstrukturen mm fér hélso- och sjukvirden. Med
stod av detta bemyndigande férordnade departementschefen ddvarande politiskt
sakkunnige Anders Lonnberg, som siirskild utredare. Lonnberg entledigades
frin uppdraget 1988-10-18 d4 generaldirektor S Ake Lindgren forordnades
som sirskild utredare.

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

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

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

Utredningen har antagit namnet INFHOS (S 88:02).
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Utredningen fir hirmed overldmna betéinkandet (SOU 1991:18) Informa-
tionsstruktur for hilso- och sjukvarden - en utvecklingsprocess.

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

Stockholm i mars 1991
S Ake Lindgren

|Britta Mattsson
Gunilla Grahn
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Sammanfattning

Utredningen om informationsstrukturen for hélso- och sjukvarden (INFHOS,
$1988:02) har haft till uppgift att limna forslag till en for staten och
sjukvdrdshuvudmiénnen gemensam informationsstruktur for hélso- och
sjukvdrden mm. Syftet var att skapa tillgdng till ett for de berdrda parterna
gemensamt underlag for planering, styrning, uppfoljning och utvirdering av
verksamheten pé olika nivéer.

Av direktiven framgick sérskilt att den lokala nivdns behov och anviindning av
data skall ligga till grund for att tillgodose informationsbehov pé regional och
central nivd. I valet av 16sningar vid hanteringen av information om den
enskilda individen skall kravet pd sekretess och personlig integritet noga
beaktas.

Till hélso- och sjukvdrden hor ocksd tandvédrden vilken speciellt ndmns i
utredningens direktiv. Enligt utredningens uppfattning bor emellertid
tandvardens framtida informationsstruktur bli foremal for utredning i sérskild
ordning.

Utredningen har visat att arbetet med en gemensam informationsstruktur for
hélso- och sjukvarden bor ses som en fortgdende utvecklingsprocess, vars
innehéll och form fortlpande kommer att paverkas av fordndringar i hilso- och
sjukvdrdens organisation, ledning och styrning, datateknikens utveckling och
verksamhetens behov. Processens grundelement bestdr av beskrivningar av
verksamhetens mdl, begrepp och floden.

Det har dirfor blivit en av utredningens viktigare uppgifter att visa hur ett
sddant fortgdende strukturarbete kan leda fram till etz gemensamt,
grundldggande synsdrt for framtida utvecklingsarbete inom informations-
omrddet vilket omfattar alla nivder inom hilso- och sjukvérden. Det dr det
gemensamma synsdttet som utgor sjdlva kdrnan i den framtida informa-
tionsstrukturen inom hdlso- och sjukvdrden.

Under utredningens ging har det tydligt visat sig att utformningen av
detaljlésningar vad betréffar bl.a mitt och métmetoder, systemldsningar,
datastrukurer, klassifikationer och definitioner ingdr som delar i denna
utvecklingsprocess och skall goras av verksamhetsforetrddare pd olika nivder
inom ramen for ett gemensamt regelverk.

Att pd kort sikt foresld och beskriva en komplett informationsstruktur for
hilso- och sjukvérden &r enligt utredningens mening inte mojligt. En sddan

11
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struktur kommer alltid att besta av ett flertal olika delstrukturer, som p4 lingre
sikt bor kunna samordnas. Den kommer alltid att vara dynamisk och méste
anpassas till forandringar i organisationen och fordelningen av ansvar och
befogenheter.

Det har inom ramen for utredningen inte varit mojligt att genomfora en
ingéende analys av hur en framtida gemensam informationsstruktur pdverkar
integritetsfrigorna. Utredningen vill emellertid understryka att i de fall en
avvigning mellan individens intresse av en skyddad privat sfir och samhillets
behov av information blir nodvindig skall denna goras av riksdag och regering.
Detta kan ske genom en lagreglering av i forsta hand de personregister som
beddms vara nodvandiga att fora pa central niva.

For att bevara det fortroende, som finns for informationshanteringen inom
hilso- och sjukvarden hos allmédnheten, dr det nédvindigt med en total
oppenhet frdn myndigheternas sida om flédet av personuppgifter for olika
dndamél. Grundinstillningen bor vara att personuppgifter inte skall utlimnas
frin basenheten annat #n for verd- och behandlingséindamal i strikt bemirkelse.
All 6vrig anvéindning av icke avidentifierade uppgifter utanfér basenheten méiste
noga motiveras. Detta 4r en foértroendefriga som inte bor férvixlas med vad
som dr tilldtet enligt sekretesslagens bestimmelser.

Sammanfattning av utredningens forslag

En del av de problem och brister i dagens informationsférsorjning, som
utredningen noterat i sitt arbete, bor kunna avhjilpas med omedelbara insatser,
medan andra méste planeras pa lidngre sikt. Aven forslagen till Atgiirder p4 kort
sikt mste dock samordnas med den 1angsiktiga planeringen.

- Utan en genomarbetad informationsstruktur, inom varje
verksamhetsomréde, blir olika nivéers informationssystem (och
datastrukturer) 6ar utan logiskt samband med andra system inom
organisationen. Enkla och 6verskddliga beskrivningar av hur hilso-
och sjukvérden ir organiserad och arbetar saknas i stor
utstrdckning.

Modeller, som omfattar mdl, begrepp och floden, bor pd alla nivder utgéra den
grundldggande arbetsmetoden vid utveckling av informationssystem.
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- Utvecklingen p4 den lokala och regionala nivén skall i huvudsak
ske lokalt och inte styras och detaljregleras av centrala direktiv.

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

- Behoven av sdvil grundlidggande utbildning som fortbildning for
alla personalkategorier okar i takt med organisatoriska och tekniska
forindringar inom hélso- och sjukvarden. Utbildning i frégor som
ror organisation, ekonomi, ledarskap, integritet och medicinsk
informatik mdste forstérkas.

Utbildningen dr en gemensam angeldgenhet for staten och sjukvdrds-

huvudmdnnen.

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

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

- Bristen p# entydig medicinsk terminologi &r en av de viktigaste
orsakerna till att medicinska informationssystem inte fétt onskvird
spridning inom hilso- och sjukvarden. Det &r angeléget att det
paborjade utvecklingsarbetet med termdatabaser fortsétter.

13
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Staten och sjukvdrdshuvudmdnnen bor ge Spri i uppdrag att ansvara for den
inledande utvecklingen med termdatabaser och dirvid beakta den internationella
utvecklingen. Termer, som standardiseras av SIS-HSS, skall finnas i
termdatabaserna.

- Statistikproducenterna inom hilso- och sjukvérden definierar for
nirvarande var for sig de uppgifter som begiirs in med f6ljden att
olika statistikkillor innehaller varierande definitioner av likartade
begrepp.

Enhetliga definitioner av vissa begrepp for statistikindamdl bor utarbetas av
statistiska centralbyrdn , som ocksd ansvarar for erforderlig samordning och
utarbetande av underlag for standardisering vid SIS-HSS.

- Det dr nodvindigt att grinssnittet for utbyte av information mellan
olika system definieras och standardiseras. Genom internationella
overenskommelser dr det europeiska standardiseringsorganets
(CEN) direktiv tvingande for Sverige. SIS-HSS deltar i detta

. standardiseringsarbete med svenskt utvecklingsarbete som bas.

Utredningen foresldr ant SIS-HSS ger detta arbete hég prioritet.

- Utvecklingsarbetet med patientgruppering enligt "Diagnosrelaterade
grupper" (DRG) bor intensifieras for sluten korttidsvard.
Motsvarigheter till DRG bor utvecklas och provas inom ppen
vird, l&ngtidsvard och pd sikt dven psykiatrisk vérd.
Anvindningen av DRG p4 bred front inom svensk sjukvérd
forutsitter att systemet f6ljs upp och utvirderas.

1 ett inledande utvecklingsskede bor ansvaret for uppféljning och utvirdering
ligga pd Spri i samarbete med socialstyrelsen. Den forséksverksamhet, som
pagdr under Spris ledning, bor ges fortsatt stod.

- For att anpassa ekonomisystemen till en prestationsrelaterad
kostnadsredovisning behovs ett omfattande utvecklingsarbete i
landstingen. Det &r ett arbete som skall bedrivas av landstingen
sjdlva.



SOU 1991:18

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

- Jimforelsetal méste utvecklas for att man skall kunna f6lja
resursanvédndningen i forhdllande till prestationer. Inom varje
medicinsk specialitet bor métt, som visar vardens effekter p4
maénniskors hilsa, utvecklas.

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

- Kvalitetsindikatorer och kvalitetsmétt, som ér nédvéindiga for ett
kvalitetssikringsarbete pé alla nivéer i hilso- och sjukvarden,
behéver utvecklas.

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

- Det tar alltfor 1ang tid att f4 fram adekvat statistik pa central niv4.
For planering och uppf6ljning 4r det vanligen tillrickligt med ett
fatal uppgifter i aggregerad form med t ex fordelning p4
summariska diagnosgrupper.

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

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

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

15



16 SOU 1991:18

Socialstyrelsen skall snarast utarbeta en dtgdrdsklassifikation for oppen vdrd
som skall faststdllas av SIS-HSS.

- De sammanstillningar av strategisk information, som tas fram for
den centrala nivin, miste bygga pa entydigt definierade och
kvalitativt acceptabla grunduppgifter, vilka samtliga har genererats
inom vérden pa det lokala planet. Dessa basdata skall sedan ingd i
en periodiskt dterkommande statistik pa riksniva. Det dr av storsta
vikt att denna statistik, som skall utgora den centrala nivéns
aterrapportering, utformas med ett innehall, som upplevs som
meningsfullt av mottagaren, dvs uppgiftslimnaren. Dessa grund-
uppgifter mste faststillas och definieras for att utgora en
informationskérna som ér densamma pé alla niver.

En forutsittning for en sddan statistik dr att den centrala nivdn identifierar och
definierar den uppsdttning basuppgifter som varje enhet pd lokal nivd mdste
registrera och rapportera vidare. Den centrala nivdn mdste precisera vilka
Jamforelsetal som skall rapporteras och hur de skall vara sammanstdllda.

- Vissa av de existerande centrala registren kan sannolikt pd lingre
sikt helt eller delvis avvecklas och ersittas av uppgifter, som
himtas direkt frén basenhetssystem eventuellt i aggregerad form.

En éversyn av nuvarande register pd central nivd bor snarast genomforas som

ett led i socialsektorns statistikdelegations samordningsarbete.

- Forskningens behov av centrala personregister har starkt
framhallits och sammanfaller i vissa fall med behoven for
utvirdering pé central niva och for epidemiologisk bevakning.

Utredningen anser det angeldget att bevara mojligheterna till registerbaserad
medicinsk forskning. Personregistrens dndamdl bor emellertid klargoras tydligt
och strikta regler for dess anvindning anges.

- Centrala personregister medfor integritetsproblem och skapar oro
hos allminheten. En avvigning mellan individens intressen och
samhillets behov méste goras av regering och riksdag. Varje
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myndighet mdste noga dverviga och motivera behovet av
personregister.

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

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

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

- Utredningen har kunnat konstatera att det 4r mojligt att bedriva
ett konstruktivt analysarbete inom s&vil 6ppen som sluten vérd
under forutsittning att berdrda aktorer bereds tillfille att medverka
pa lika villkor. Sirskilt effektiv tycks den arbetsorganisation vara
som anvints for att initiera och driva de s.k. Dagmar 50 -
projekten. Den har redan visat sig utgora ett viktigt referensforum
for dem som arbetar med analyser pa lokal och regional niva.

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

1 Bakgrund

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

Tack vare vilutbildad och kompetent personal och en pa forskningsron
grundad medicinsk utveckling hdller den svenska hilso- och sjukvérden en
hog standard.

Antalet sjukdomar, som kan behandlas med gott resultat, okar i Sverige
liksom i 6vriga vistvirlden. Fler patienter kan behandlas framgéngsrikt éiven
vid mycket hog alder. Allt fler ménniskor kan dérfor inte bara se fram emot ett
langre liv utan dven ett liv med god livskvalitet.

HailsotillstAndet piverkas delvis av forhdllanden inom hilso- och
sjukvardssystemet, men framforallt av forhallanden utanfor detta (bostads- och
arbetsforhdllanden, social situation, ekonomi och milj6 i stort).

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

Utvecklingen av den svenska befolkningens hélsa presenteras i flera linga
tidsserier. Aktuell redovisning sker bl a i statistiska centralbyrins
hilsostatistiska &rsbok - Hilsan i Sverige (1). Fordjupade analyser sker genom
de folkhilsorapporter som socialstyrelsen numera presenterar vart tredje ar (2).

Grund for dessa analyser utgdr bl a statistiska centralbyrins (SCB) undersok-
ningar av levnadsforhdllanden (ULF). Material héimtas ocks4 frin levnadsniva-
undersokningar (LNU), folk- och bostadsrikningar (FoB), statistik 6ver dods-
orsaker samt frén register som efter beslut av riksdagen fors pa nationell nivA.

Sjukvérdens planerings- och rationaliseringsinstitut (Spri) har givit ut ett antal
skrifter om dels data som belyser hilsotillstindet, dels analyser av sjuklighet,
vérdutnyttjande och kostnader.
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Lokala folkhélsorapporter med varierande ambitionsnivier har producerats.
Skaraborgs ldn borjade tidigt inom detta omrade. Stockholms lins landsting
(3) och Goteborgs kommun (4) bl a har senare limnat intressanta bidrag.

Da sjukdom drabbar, utlovas alla medborgare en likvirdig tillging till
undersokning, behandling och vard av god kvalitet. Verksamheten skall
dessutom kinnetecknas av tillgdnglighet och kontinuitet. Patienten (och
anhoriga) skall ha ett inflytande dver de dtgirder som vidtas och genom
delaktighet uppleva trygghet.

Med hiinsyn till att kraven pd hilso- och sjukvarden okar snabbare 4n den
ekonomiska tillvéxten stills allt hirdare krav p prioritering bland tillgiingliga
och tillkommande resurser.

Detta kraver bl a tillgdng till information, som inte endast avser prestationer
och resursdtgang, utan ocksa prestationernas effekt pi minniskors hilsa, livs-
kvalitet och vdlfird i ordets egentliga betydelse.

Det kriévs ocksd information om ny teknologi som &r under utveckling och
besked om vad som kan tas bort ur det existerande utbudet for att dels 6ka ef-
fektiviteten i virden, dels skapa utrymme for utveckling.

I regeringens budgetproposition (Prop 1988/89:100, Bil 7 s 67) diskuteras
statens mdjligheter att pAverka en fordndring av hilso- och sjukvérdssektorn.
Socialstyrelsen (SoS) skall genom kunskapssammanstillningar, nuldges-
beskrivningar och jamforande analyser p4verka utvecklingen hos sjukvards-
huvudminnen med inriktning mot bittre resursutnyttjande, avveckling av koer
och hogre tillginglighet.

Statens beredning for utvirdering av medicinsk metodik (SBU) skall bedéma
virdet av nya metoder innan de tas i allméint bruk och medverka till att mindre
effektiva rutiner avvecklas.

Samverkan mellan SoS, SBU och Spri bedoms kunna pdverka utvecklingen
inom hilso- och sjukvérden, sivil kvalitativt och kvantitativt som ur
kostnadssynvinkel.

Kunskap om hilso- och sjukvardens innehall, organisation, metoder, resultat
och effekter behover finnas pa nationell, regional och lokal nivd och vara
tillgdnglig for sdvil allménhet och politiker som verksamhetsansvariga inom
véirden (sjukvardspersonal och administrativ personal).

P4 nationell nivd har sdvil riksdagen och dess utskott regeringen och dess
beredande organ som de tvd kommunférbunden behov av information, som
visar om och hur de m4l som anges i hilso- och sjukvérdslagen nds.
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P4 ldnsnivén har landsting och primdrkommuner behov av information, som
beskriver miluppfyllelsen i det egna systemet och som ger besked om det blivit
mojligt att genom strukturforandringar ta hem vinster som kan investeras i ny
teknologi till gagn for medborgaren/patienten/skattebetalaren/viljaren. Frigan
om sjukvérdens olika delar fungerar, som de kommunicerande kirl de
forvintas vara, skall kunna besvaras.

For den lokala nivdn (basenheten) ér det angeléget att fi nyrtig information
om den I6pande verksamheten i relation till m4l, program och budget.

1.1 Direktiven

Overviiganden av det slag som refererats ovan torde ha legat bakom att
regeringen i maj 1988 tillkallade en sirskild utredare for att enligt direktiv (Dir
1988:28) limna forslag till en for staten och sjukvirdshuvudminnen
gemensam informationsstruktur for hilso- och sjukvérden mm. Syftet var att
skapa ett for de berorda parterna gemensamt underlag for planering, styrning,
uppfoljning och utvirdering av verksamheten pa olika nivder inom hilso- och
sjukvérden. Aven om beslutet tagits p4 central nivd framgdr med 6nskvird
tydlighet att grunddata till stérsta delen skall insamlas, registreras och
anviindas lokalt.

Vissa av de lokala uppgifterna bedéms emellertid kunna sammanstillas for
olika vdrdomréden eller patientgrupper for att tillgodose informationsbehov p4
regional och central niva.

Med héinsyn till de brister som foreligger idag skall utredaren bl a dverviga:

- hur prestationer och resurstgang i hélso- och sjukvérden skall
kunna beskrivas

- hur effekter av prestationerna p& ménniskors hilsa skall kunna
maitas

- hur jimf6relser mellan olika s k basenheter (kliniker, virdcentraler),
landstingsomréden, befolkningsgrupper och diagnosgrupper skall
kunna goras

I valet av I6sningar vid hanteringen av information om den enskilda individen
skall kravet pd sekretess och personlig integritet noga beaktas.
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Forslag skall limnas till enhetliga begrepp, beskrivningssiitt , basdefinitioner,
klassifikationer och andra enhetliga anvisningar, som behovs for att
aggregering och jimférelser av data skall bli mojlig inom och mellan olika
nivder. Vissa gemensamma krav bor stillas p4 datalagring, informations-
verforing och olika former av standarder i detta sammanhang.

For vidareutveckling och underhll av olika delar av en sammanhéllen
informationsstruktur, skall utredaren ldmna férslag till en lamplig fordelning av
ansvar och kostnader.

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

Forbittrad information behdvs dven pd central nivd. Omvint bor vissa
uppgifter, som tas fram pa central nivd goras tillgéingliga for regionala och
lokala niver som underlag for regionala jimforelser.

I direktiven anges som en grundldggande forutsittning, att de data som
insamlas for att formas till information och ge underlag fér beslut och
handling, uppfattas som relevanta pd basenheterna. Ett annat oavvisli gt krav dr
att informationen snabbt Aterfors till uppgiftsldmnaren, forstas, tolkas och ger
anledning till beslut. Basenheterna beh6ver emellertid hjilp med analys av
materialet. Detta giller dven den politiska nivin som skall kontrollera sivil
maluppfyllelse som resursdtgang.

Behovet av ett bittre utbyte av information mellan sjukvérden och frimst
socialforsikringssystemet, maste ocksa tillgodoses.

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

Utredningen har antagit namnet INFHOS, (S 88:02).
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.2 Tandvérd

Till hdlso- och sjukvirden hor ocksd tandvarden, vilken speciellt ndmns i
utredningens direktiv. Tandvarden &r mycket vil utbyggd i hela landet. Dess
andel av hilso- och sjukvérdskostnadeina utgor ca 9%.

Tandvérden har en organisation och uppbyggnad som skiljer sig frin Gvrig
hélso- och sjukvard dirfor att vuxentandvérden till 6vervigande del skots av
privata vérdgivare.

Inom folktandvdrden finns idag informationssystem for uppfoljning och
styrning samt i viss mén utvirdering pé sdvil lokal som regional niva. Social-
styrelsen foljer folktandvardens verksamhet i forhéllande till tandvardslagens
intentioner. Vidare inhdmtas information pd sdvil lokal som central niva
fortlopande om tandhilsan hos barn och ungdom. Tidigare insamlade ocksa
riksforsdkringsverket statistik angdende vardpanoramat frin tandvards-
forsdkringen for att ddrigenom kunna f6lja privattandvdrden. Detta
informationssystem har av resursskil inte tillimpats for &ren 1986, 1987 och
1988.

Tandhilsan har under senare &r genomgatt en radikal forbittring speciellt vad
géller barn och ungdomar. De vuxna har numera mgjligheter att kunna behélla
sina egna tinder i allt hogre &ldrar. Det 4r av stor betydelse att kunna folja
tandvédrdens utveckling pa sdvil lokal och regional som central niva. Detta for
att mojliggora en uppfoljning av om den forbéttrade tandhélsan leder till att
tandvardens resurser successivt kan minskas och att virdresurserna kommer
dem till godo som bidst behover dem. Till detta kommer forestdende
strukturfordndringar vad géller tandvardens huvudmannaskap.

Inom ramen for utredningen insamlades inledningsvis material om
tandvdrdens informationssystem. Detta anvindes delvis som en modell for
ovrig hilso- och sjukvard. Mycket av det som utredningen anfor i det féljande
dr ocksd tilldimpligt pd tandvardens behov av forbittrad information. I
utredningens 6verviganden och férslag har dock inte tandvirden tagits med.
Detta dirfor att tandvardens speciella situation kriver andra, mer detaljerade
16sningar &n vad utredningen kan ange for 6vrig hilso- och sjukvird. Aven
mojligheterna att via uppgifter frin tandvérdsforsakringen folja tandvarden och
tandhélsan mdaste provas. Enligt utredningens uppfattning bor darfor
tandvardens framtida informationsstruktur bli féremal for utredning i sérskild
ordning.
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1.3 Andra verksamheter av intresse for utredningen

I utredningens direktiv nimns framst forsikringssystemet och socialtjinsten.

Riksforsékringsverket (RFV) ansvarar centralt och forsikringskassorna lokalt
for drenden som r6r bl a sjukforsikring, likemedelsforsikring och tandvards-
forsikring. Inom RFV samlas information om socialforsikringssystemets
samtliga grenar. Denna information beddms i storre utstrickning in for
ndrvarande kunna anvindas vid analys av hilso- och sjukvirdens verksamhet
och resultat. I samband med att RFV planerat och bérjat infora ett datoriserat
stod for den lokala sjukfallshanteringen (FAS-90 projektet), har diskussioner
forts om forutsittningar for att for analys av sjukvardens effekter utnyttja det
material som finns hos forsikringskassorna och deras lokalkontor

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

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

Utdver landsting, primdrkommuner och allménnyttiga stiftelser, dr ocksa
enskilda personer och foretag huvudmin for vissa former av hilso- och
sjukvdrd (skolhilsovard, enskilda virdhem av sjukhuskaraktir, foretags-
hélsovdrd, privata ldkar- och tandlikarmottagningar).

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

Den sirskilde utredaren, 1988-06-01--10-17 Anders Lonnberg, politiskt
sakkunnig hos statsrdet Sigurdsen och 1988-10-18-- generaldirektor S Ake
Lindgren, har till sitt férfogande haft sakkunniga och experter frén
socialstyrelsen, Svenska Likaresillskapet, riksfoérsakringsverket, Landstings-
forbundet, Spri, statistiska centralbyrdn, datainspektionen, social- och
civildepartementen, statskontoret samt ytterligare ett antal centrala myndigheter
och organisationer.

Britta Mattsson, Dr.Med.Sc. och avdelningsdirektoren vid datainspektionen,
leg. lik Gunilla Grahn har varit utredningssekreterare.

Utredaren har sammantritt med hela gruppen 3-4 ggr per termin och dven
gjort ett antal studiebesok i landsting (d& delar av gruppen deltagit). Enskilda
sakkunniga och experter har éven tillsammans med andra foretrddare for den
egna myndigheten/ organisationen haft ett flertal foredragningar for och dver-
laggningar med sekretariatet.

Utredaren och sekretariatet har dessutom fort dverldggningar med bl a
foretridare for riksdagens socialutskott och tjdnstemin vid finans-, social- och
civildepartementen, hilso- och sjukvérdsberedningens kansli, socialstyrelsen
och enskilda landsting. Overldggningar har ocks3 forts med foretridare for
Svenska Likaresillskapet, Sveriges ldkarforbund, Svenska hilso- och
sjukvérdens tjinstemannaférbund (SHSTF) samt Nordiskt WHO-center for
klassifikation av sjukdomar i Uppsala. Den sirskilde utredaren har ocksa
medverkat i en dverldggning om hithorande fragor i riksdagens socialutskott
1990-05-30.

Frén utredningen har tidigare utgivits ett betinkande SOU 1990:98 "Rappor-
tering frin den 6ppna vérden. Basdata f6r uppfoljning."

I syfte att 4 ett breddat underlag for 6vervigandena har utredningen initierat
flera olika arbetsgrupper, som tagit fram rapporter med anknytning till utred-
ningens huvudfragor.

Tre arbetsrapporter finns utgivna nimligen:

SOU 1991: 15, "Informationens roll som handlingsunderlag - ekonomi och
styrning".

Delrapport 1: Civilekonom Bertil Nilsson, SENSIA-konsult, och
sjukhusdirektor Caj Skoglund, Bodens centrallasarett (Arbetsgrupp 1, bil. 1);

"Informationens roll som handlingsunderlag i sjukvirden. En studie av
handlingsbendgenhet , hinder och méojligheter”.
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Delrapport 2 : 1:e sekreterare Bjorn Ljungqvist, Landstingsforbundet (Arbets-
grupp 2, bil 1); "Informationens roll i sjukvérdens ekonomistyrning" . Inom
ramen for samma uppdrag har ddvarande revisionsdirektéren i riksrevi-
sionsverket Inger Rydén utarbetat rapporten "Osynliga sjukdomskostnader -
Informations- och samordningsproblem till foljd av 4tskilda kostnadsansvar".

Delrapport 3: Civilekonom Gert Paulsson, Institutet for Hilso- och
Sjukvérdsekonomi, IHE, Lund; "Informationsbehovet i en decentraliserad
sjukvardsorganisation".

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

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

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

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

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

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

Delrapport 2: Overdirektsr Olof Edhag, avdelningschef Bertil Widman,
avdelningsdirektor Goran Liedstrom, socialstyrelsen; "Socialstyrelsens krav pa
nationell kvalitetssikring inom hilso- och sjukvarden".

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

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

Civilingenjor Hans Willars, Svenska Institutet for Systemutveckling (SISU),
har medverkat vid ett antal seminarier for kartliggning av informationsbehoven
pé klinik- och landstingsniva (Arbetsgrupp 5, bil.1).



SOU 1991:18

II Sammanfattningar av andra
utredningar av intresse for INFHOS

3 Tidigare utféorda utredningar

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

Inriktningen av hilso- och sjukvardens verksamhet och organisation har
under de tva senaste decennierna behandlats i ett flertal dokument. I borjan av
1970-talet presenterades socialstyrelsens principprogram “Halso- och sjukvdrd
infor 80-talet” (HS 80) (7). En 6versyn, vidareutveckling och fordjupning av
HS 80 med sikte pd ett nytt principprogram for den framtida hélso- och
sjukvdrden &ren 1990-2000 (HS 90) (8) presenterades ar 1984. Huvudsyftet
var att analysera vissa omrdden av strategisk betydelse for utvecklingen av
verksamheten.

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

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

Gemensamt for staten och sjukvardshuvudménnen &r intresset av att bevaka
att det medicinska innehdllet i hilso- och sjukvarden utformas pé ett likvdrdigt ,
men ej nodviandigtvis likformigt, sdtt 6ver hela landet.

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

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

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

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

Statistik 6ver svensk hilso- och sjukvard finns numera tillgdnglig i social-
sektorns statistikdatabas (SSDB), som fors vid Statistiska Centralbyrén.
Denna databas 4r tinkt att omfatta all den verksamhet som kan hinforas till
socialdepartementets politikomraden.

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

Ett flertal med INFHOS parallella och néraliggande utredningar och projekt
pagér for ndrvarande. Frimst bor nimnas utredningen om informations-
strukturen for socialtjinsten (regeringsbeslut 1989-04-20) samt det fortsatta
arbetet med FAS-90 projektet. Regeringen har i anslutning hartill givit en
kommitté i uppdrag att utreda innehéllet i en registerlag for socialforsékringen
(1990:59). Inom omrddet integritet och sekretess pagar dven ett flertal
uppfoljningar av tidigare utredningar.

Landstingsforbundet bedriver i samarbete med socialdepartementet och
socialstyrelsen en dversyn av ett antal grundldggande frigor for den svenska
hilso- och sjukvarden, bl a innehdll, struktur, organisation, styrning och
finansiering (vdgvalsutredningen). Projektets uppgift 4r att beskriva den
svenska hilso- och sjukvérdens utvecklingsmdjligheter en bit in pd 2000-talet.
Ett antal olika framtidsbilder (scenarier) forutsitts belysa olika problem och
l16sningar sedda ur allmédnhetens och patienternas perspektiv. Socialfor-
sikringssystemet och dess olika delar ingdr ocksé i analysen.

I projektet "Dagmar 50 " har staten och Landstingsforbundet kommit dverens
om en gemensam kraftsamling for att 6ka tillgdngligheten till och kapaciteten
inom hilso- och sjukvarden. Vissa utvalda omrdden av hilso- och sjukvérden
beskrivs och analyseras ingéende, i forsta hand med inriktning pd samband
mellan resurser och prestationer. Syftet 4r att med utgdngspunkt i jamforande
analyser finna "goda exempel" p4d hur man kan komma till ritta med koer,
overbeldggningar och dligt resursutnyttjande.

Direktiven for socialtjanstens informationsstrukturutredning har stora likheter
med dem for INFHOS. Den skall studera de gemensamma krav pa information
som finns for planering och ledning samt for uppfoljning och utvirdering av
verksamheter inom socialtjinsten och vissa nirliggande omrdden sdsom handi-
kappvard och omsorger om utvecklingsstorda samt vissa alkoholfrdgor.
Utredningen 6verldmnade en forsta rapport till socialministern 1990-12-20 (6).

En Oversyn av datalagen (senast dndrad 1982) padgir inom datalags-
utredningen (Ju 1989:02). Foreliggande reformbehov skall identifieras och
riktlinjer for hur dessa skall tillgodoses skall 1dmnas. Malsdttningen &r att med
bibehallet integritetsskydd skapa enkla och littfattliga regler, som inte anknyter
till ndgon viss datorteknik, utan dven kan tillimpas pa forvéintade anvindningar
av datorstodda informationssystem.
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Sekretessen inom och mellan myndigheter p4 virdomradet behandlas i en
proposition (februari 1991). I denna foreslds regler for hur uppgifter om
patienter skall hanteras mellan olika myndigheter och inom myndigheter.
Statistikregelutredningen har nyligen lagt fram forslag (24) om hur

personuppgifter far anvindas vid den centrala statistikframstillningen.

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

- anvindarna fér ett storre inflytande Sver statistikens inriktning och
innehall

- styming och finansiering av den statliga statistiken gors mer
effektiv

- statistikens produktionsforutsittningar klargors.
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S Utvecklingsprojekt

S.d FAS-90 - framtida ADB-verksamhet for socialforsiak-
ringen pa 90-talet och direfter

Riksforsakringsverket har, under namnet FAS-90 (Eramtida ADB-verksamhet
for Socialforsiakringen pd 90-talet och direfter), pa regeringens uppdrag utrett
och avgett forslag till den 1&ngsiktiga inriktningen av ADB-verksamheten inom
den allmidnna forsdkringen. Utredningen ldmnade sin slutrapport i mars 1988 .

FAS-90-forslaget innebér en decentralisering, men med samverkan mellan
lokala och centrala register och stod av datorer, som knyts samman i ett for
forsakringskassorna och RFV gemensamt kommunikationsnit, grundat pd
nuvarande 19sning. (Alla lokal- och centralkontor fir egna datorer och varje
handlédggare far en egen terminal.)

Det frimsta syftet dr att underlitta sjukfallshanteringen. Dessutom vill man
identifiera rehabiliteringsfall och personer utsatta for sérskilda riskmoment i
arbete, miljo eller livsforing. Syftet dr att kunna utnyttja forsdkringsmaterialet
som underlag for sjukdoms- och skadeforebyggande &tgirder i samverkan med
bl a yrkesinspektion och ldnsarbetsndmnd. Diskussioner har dven forts om
forutsittningar for att redovisa seneffekter av olika Atgirder, som vidtagits
inom sjukvarden.

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

Ett forslag om registerlag for socialférsakringen har lamnats under 1991
(SOU 1991:9)
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542 Spris utvecklingsprojekt

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

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

fattning av detta arbete.
521 Anvdndning av registermaterial for analys av hilso- och
sjukvdrden

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

Arbetet omfattar metodutveckling och rddgivning for landstingsvisa
jdmforelser av resurser, vdrdutnyttjande och kostnader inom hilso- och
sjukvérd och primdrkommunal dldreomsorg. Jimforelser av omfattningen av
sjukpenning och fortidspension ingér ocks4 liksom metodutveckling niir det
giiller kartldggning och analys av hilsoproblem.

En vidareutveckling av landstingsanalyserna sker nu genom titortsanalyser. I
studien ingdr samtliga kommuner som hade minst 20 000 invénare &r 1979.
Arbetet omfattar dels metodutveckling dir olika variablers hillbarhet provas,
dels en hilsoekonomisk analys dir olika omriden jimfors med varandra
(25-35).
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5.2.2 Anvéndning av en slutenvdrdsdatabas - metodutveckling och
ndgra praktiska exempel

Projektets syfte 4r att utveckla, sammanstilla och publicera exempel p& hur
information av den typ som finns i slutenvérdsregister kan anvindas for
planering, ledning och uppfoljning av verksamhet inom slutenvard. Det ingr
dédremot inte i projektet att ta stillning till vad som #r énskvirt eller "ritt" virde
pé framtagna verksamhetsmatt.

Projektets resultat bor kunna bidraga till ett béttre beslutsunderlag och dirmed
ett effektivare resursutnyttjande inom slutenvdrdsdelen av hilso- och
sjukvérdssektorn.

5.2:3 Verksamhetsberattelser for sjukvdrdens basenheter

Syftet med "Verksamhetsberittelser for sjukvirdens basenheter” 4r att utveckla
arbetssitt och metoder for kontinuerlig uppfoljning med hjilp av irliga
verksamhetsberittelser for sjukvérdens basenheter. Ett viktigt delmal har varit
att utveckla bittre verksamhetsmatt, inklusive sddana som belyser kvaliteten i
vdrden. Slutligen har avsikten varit att detta arbete skall ge underlag for
Jjdmforande studier baserade pé aktuella, tillforlitliga och relevanta data.

Det frimsta syftet med verksamhetsberittelser ér alltsd att bidra till en
fungerande kontinuerlig uppf6ljning av den egna verksamheten. De kan
emellertid ocksd ligga till grund for jimférelser med andra motsvarande
basenheter. Detta stiller krav pd att de jimforelsetal - matt och indikatorer -
man anvénder dr relevanta och beriknade pé ett enhetligt sitt (36-39).

Arbetet med verksamhetsberittelser genomfors i nira samverkan med berdrda
specialistforeningar. For nidrvarande (januari 1991) pagr arbete inom foljande
medicinska verksamhetsomréden:

- kvinnosjukdomar och forlossningar
- hud- och kénssjukdomar

- ortopedisk kirurgi

- Ogonsjukdomar

- barnmedicin

- allménmedicin/primérvard

- psykiatri
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5.24 Diagnosrelaterade grupper - en beskrivning av DRG-
systemet i Sverige

Spris inledande arbete med DRG - Diagnos Relaterade Grupper- visar att detta
system borde kunna anvindas for att beskriva sluten vard #ven i Sverige.
Intresset for DRG som instrument fér uppf6ljning, jimférelse och resurs-
fordelning pa kliniknivd har 6kat. Spri har dérfor successivt utvidgat sin
satsning pA DRG och bedriver nu ett relativt omfattande utvecklingsarbete
(40-45).

Syftet med detta &r att prova det amerikanska DRG-systemets tillimplighet p4
svenska data och i svensk sjukvirdsmiljé. Om systemet visar sig fungera i
Sverige blir det fortsatta syftet att stimulera huvudminnen till egna forsoks-
verksamheter. DRG-arbetets férvintade resultat dr en forbittrad verksamhets-
och kostnadsredovisning for akut kroppssjukvard.

Spri har i samarbete med socialstyrelsen tagit fram DRG-definitioner som ér
anpassade till svenska forhdllanden. Dessa definitioner ér litta att tillimpa,
eftersom de bygger pd de klassifikationer som redan anviinds i svensk
sjukvard.

Med start frdn 1988 har Spri i samarbete med foretridare for ett antal
medicinska verksamhetsomréden (specialiteter) inlett prospektiva studier for att
utvirdera DRG. Syftet &r att utveckla metoden och anpassa den till svenska
forhdllanden genom gruppering av patientmaterial for jimforelser av vardtid
och kostnader vid de medverkande klinikerna. For nirvarande (januari 1991)
deltar 94 kliniker i Spris DRG-projekt; 42 kvinnokliniker, 15 kirurgiska, 5
urologiska kliniker, 22 medicinkliniker, 7 6ronkliniker och 3 dgonkliniker.
Aven infektionskliniker och ortopediska kliniker har kontaktat Spri for att delta
i DRG-arbetet. Detta arbete bedrivs i samverkan med specialistforeningarna.

Parallellt med detta arbete pagér ett utvecklingsarbete med kostnads-
redovisningssystem i syfte att fordela kostnader per DRG. Spri och
Sahlgrenska sjukhuset har i en gemensam undersokning uppskattat och
redovisat det forsta exemplet pd anvindning av DRG-kostnader. Detta arbete
baseras pd retrospektiva data. Ett syfte med projektet ir att utforma enkla
system for redovisning av klinikernas DRG-kostnader med utg&ngspunkt i
befintliga redovisningssystem.
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IR249 Sjukvdrdens informationssystem

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

1. Datagrundjournal
Spris omfattande arbete med utveckling av manuella journalsystem, det s k
"grundjournalkonceptet", har resulterat i ett antal publikationer, som fatt stor
tillimpning inom svensk sjukvard. Det 4r naturligt att de principer for enhetlig
och rationell hantering av journalinformation som darvid utvecklats dven
beaktas vid datoriseringen av patientjournalen och niraliggande system .
Projektet behandlar frdgor om generella riktlinjer for hur journalinformation
skall presenteras p bildskédrm, vilken nomenklatur och standard for utskrifter
som bor anvédndas samt funktioner kring inmatning och tersokning.
Sirskilt intresse kommer att dgnas utveckling av patientrapportsystem samt
system och tekniker for sdkrare och rationellare lakemedelshantering pd
mottagningar och virdavdelningar samt i primérvarden.

24 Medicinsk informatik

For att samordna sjukvirdshuvudminnens arbete med utveckling och
anpassning av informationssystem med hédnsyn till det omfattande
standardiseringsarbete som pdgar i Europa har Spri under 1990 etablerat
omrddet "Medicinsk informatik" och tillsatt f6ljande arbetsgrupper:

Ag TERM - entydig medicinsk och virdadministrativ terminologi

Ag MIU - elektronisk 6verforing av medicinsk information

Ag EDIFACT - elektronisk dverforing av administrativ information

Ag TK - tillfdllig grupp i avvaktan pd att en formell teknisk
kommitté skall utses inom HSS

Frén den 1 januari 1991 kommer Spris standardiseringssektion, som svarat
for det formella arbetet med standardisering inom omr&den med sjukvards-
anknytning, att omvandlas till ett fackorgan till Standardiseringskommissionen
i Sverige (SIS). Det nya organet Hilso- och SjukvérdsStandardiseringen
(HSS) fér i uppdrag att organisera och leda svenskt deltagande i internationell
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standardisering p4 sjukvirdsomradet. Spri ansvarar for och driver #ven i
fortsiittningen det utvecklingsarbete som ger underlag for standardisering.

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

Ik Informations- och kunskapsférmedling

Utvecklingen av datoriserade informationssystem inom hilso- och sjukvérden
gér snabbt. Forsoksverksamheter och utveckling av nya system pagir pa
mdnga hall i Sverige och utomlands.

Mdélet 4r att etablera kontakter och utveckla en effektiv dialog med personer
som ansvarar for utveckling, anskaffning, inférande och utnyttjande av
informationssystem i vrden. Information om erfarenheter och utvecklings-
tendenser inom omrédet kan dirvid systematiskt samlas in och foras ut till
anvindarna.

5.3 "Dagmar 50 "- projektet

P4 manga héll i sjukvarden har man under en f5ljd av 4r haft betydande
problem med att féirdigutredda och firdigbehandlade patienter inte kan flyttas
frdn sjukhusens akutkliniker. Detta forhallande kan orsaka att ker och langa
véntetider inom vissa delar av hilso- och sjukvarden d4 de firdigbehandlade
patienterna tar upp platser som #r avsedda for akutvard.

Staten och Landstingsférbundet kom, bland annat av detta skil, i anslutning
till Sverenskommelsen om vissa ersittningar frin sjukforsikringen fér 1990,
overens om "en gemensam kraftsamling for att 6ka tillgingligheten till och
kapaciteten i hilso- och sjukvarden".

Man enades om att:

- sammanstélla vissa grundliggande data pa i forsta hand
klinikniv3

- berikna jaimforelsetal

- bilda expertgrupper for analys av framlagt material och
diskussion av eventuella skillnader mellan kliniker med
likartad verksamhet.



SOU 1991:18

I forsta hand giller det underlag for jamforelser av resursdtgdng och
prestationer, dvs produktivitet vid olika kliniker, som skall redovisas och
analyseras. Underlaget till dessa jamforelser hamtas huvudsakligen frin
befintlig statistik eller annat redan insamlat material.

Med utgdngspunkt i ett sidant material avsdg man att ordna seminarier
inriktade mot att finna 16sningar pa presenterade problem. Det yttersta syftet
var att finna &tgirder for att forbattra tillgéngligheten och kapaciteten inom
framst akut kroppssjukvérd. Resultatet av vidtagna atgérder skulle redovisas
fortlopande (62).

For att genomféra dessa dtgidrder har under namnet DAGMAR 50 ett
samarbetsprojekt startats mellan socialstyrelsen, socialdepartementet,
Landstingsforbundet och Spri.

De medicinska verksamhetsomriden som utvalts &r dgonsjukvard, ortopedi,
urologi, allmin kirurgi, internmedicin och kvinnosjukvird med obstetrik.

Syftet med studierna &r, utéver en generell beskrivning av verksamheterna,
att finna goda exempel pé hur problem med koer, 6verbeldggningar och daligt
resursutnyttjande kan 16sas.

Dagmar 50-projektet har ocksd delat ut pengar till enskilda
sjukvardshuvudmin och kliniker for att stodja ett konkret, lokalt férankrat,
utvecklingsarbete i syfte att oka tillgangligheten och hoja kapaciteten.

Dagmar 50:s ledningsgrupp har beslutat att bidraga med Dagmar 50-medel for
att stodja gynekologiska, kirurgiska, urologiska m fl klinikers arbete inom
DRG.

Dessutom har 10 sjukvardshuvudmin anslutit sig till en modell fér DRG-
utveckling, namligen Stockholms, Bohuslidns, Visterbottens, Gévleborgs,
Uppsalas, Virmlands, Hallands, Kalmars, Ostergétlands och Kopparbergs
ldns landsting. Med hjilp av Norrdata, som samordnar projekten, skall man
utveckla DRG-systemen. Projektet stods med Dagmar 50-medel.

For den del av projektet, som omfattar kartliggning av verksamheten, har
frdn metodsynpunkt Spris tidigare refererade insatser varit av betydelse.
Genom det nu breddade och fordjupade engagemanget frén
verksamhetsforetradare 6kar forutsittningarna for en nationell spridning av
arbetsmetoder och teknik.
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5.4 Utvecklingsprojekt inom socialsektorns
statistikdelegation

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

- Handlingsprogram, inriktade p& samordnade insatser och
beredskap for att behandla frigor och forslag som
aktualiserats av pdgdende utredningar.

- Forstudie av majligheterna att sambearbeta hdlsostatistiskt
material. Forstudien &r forankrad inom ett landstingsomréde.

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

- Samordning mellan berdrda myndigheter och organisationer
nir det giller inforandet av en svensk ICD 10-version av
sjukdomsklassifikation.

- Genomforande av INFHOS' férslag om rapportering av
besok inom oppenvdrd.

- Arbete inom socialstyrelsen, Landstingsférbundet, Spri och
likarorganisationer m fl med kvalitetssikring och
kvalitetsmdtning.

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

En framtida gemensam informationsstruktur for hilso- och sjukvarden
forutsitter ett engagemang frin verksamhetsnivén. Dirfor méste arbetet med att
skapa en sidan struktur ske i nidra kontakt med landstingens eget
utvecklingsarbete.

Utredaren och delar av sakkunnig- och expertgruppen och/eller sekretariatet
har dirfér haft ett stort antal kontakter med foretridare for landsting sdvél
centralt som lokalt (sjukhus, kliniker och virdcentraler). Utredaren har ocksa
beretts tillfille att sammantriffa med landstingsforbundets ekonomiberedning
och presenterat sitt uppdrag infor landstingsdirektorermna.

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

Institutet for Hilso- och sjukvardsekonomi (IHE) har i en nyligen genomford
studie fér Hilso- och sjukvérdsberedningen (HSB) studerat arbetet med att
foridndra landstingens organisation och ekonomistyrsystem. Rapporten frén
denna studie ger en god &versiktlig bild av utvecklingen vilket &r av stort
intresse for det fortsatta arbetet med en gemensam informationsstruktur for den
svenska hilso- och sjukvérden (63).

Utredningen har valt att mera utforligt redovisa arbetet med en regional
informationsstruktur med utgingspunkt i Bohuslandstingets Projekt -90. Detta
projekt, som pAgatt sedan 1987/88 r vil forankrat i landstingets politiska och
administrativa strukturer, inom berorda verksamhetsomréden och de fackliga
organisationerna. Ledningen for Projekt-90 samt personal vid Kungilvs
lasarett har pA ett mycket generdst sitt vid ett flertal tillfdllen delat med sig av
sina erfarenheter.

Dessutom redovisas oversiktligt ett antal intressanta lokala utveck-
lingsprojekt, som pagir inom olika landsting. Urvalet gor inte ansprdk pa att
vara heltickande.

De erfarenheter och synpunkter som meddelats vid dvriga studiebesok har
inarbetats i betidnkandets texter.
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5511 Projekt 90 - Bohuslandstinget

Inom ramen fér Projekt 90 skall Bohuslandstingets nya styr- och pla-
neringssystem for hilso- och sjukvarden utvecklas. Ett omfattande arbete har
pagdtt sedan 1988. Syftet med projektet dr sammanfattningsvis:

- attutveckla en effektiv styr- och planeringsmodell for hilso- och
sjukvérden inf6r 2000-talet. Det innebiir bl a att man avser att
successivt ldmna nuvarande anslagsbudget och overgé till en
resultatbaserad resursfordelning till sivil primérvirden som
ldnssjukvérden.

Merparten av pengarna skall i ett av de Gvervigda alternativen 6verforas till pri-
mirvérden, som vid behov képer tjinster av lénssjukvérden. Ersittningen for
utfdrda tjanster skall baseras p kostnadsberikningar kopplade till en for
svenska syften modifierad DRG-modell.

Den ekonomiska styrmodellen skall stdja decentralisering av ansvar och
befogenheter inom sjukvérdsorganisationen. Projektets huvudsakliga uppgift
blir ddrmed att utveckla en informationsmodell (ADB-baserad), som dels
stodjer decentraliseringen, dels ger relevant information uppdt i organisationen
till de operativa och politiska nivierna.

Projektet skall vidare utveckla en modell for kvalitetsuppfoljning, dir
medicinska och omvardnadsmissiga aspekter belyses samtidigt.

En viktig frga dr kopplingen till mélstyrning, decentralisering och
basenhetens ansvar att integrera driftansvar och ansvar fér ekonomin.

For Projekt-90 har det varit viktigt att inledningsvis forséka samordna olika
parallella foreteelser inom ramen for en informationsstruktur.

Arbetsgdngen har varit:

- Attinventera, dokumentera och analysera olika informationsbehov
inom sjukvérden och att samordna dessa i en gemensam struktur.
- Att utveckla en informationsstruktur som 4r dndamdlsenlig 1angt
in pd 90-talet. Det gller bade persondatormiljon och de olika
system som skall anvindas. Det giller ocks4 p4 vilket siitt tekniska
miljder och informationssystem skall kunna kommunicera med
varandra.
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- Attintegrera olika informationssystem s att anvéindarna s enkelt
som majligt kan tillvarata och tillgodogora sig information.

- Att utveckla en informationsstruktur som utgér frdn nya principer
inom organisationsomrédet, bl a att pa ett mera aktivt sétt tillvarata
personalens kunskaper och erfarenheter.

- Att férankra modellen i organisationen via informations- och
utbildningsinsatser och skapa "nya verktyg" for att verksamheten
skall kunna anpassa sig till den nya styrmodellen med bl a kop-
sdljforhallande.

552 "Sjdlvstyrande klinik-projektet” vid kvinnokliniken i
Helsingborg

Institutet for hilso- och sjukvardsekonomi (IHE) har i en rapport till
utredningen presenterat en studie av hur kraven pd ekonomisystemet
foridndras, som resultat av lingtgdende decentralisering av ansvar och
befogenheter till en basenhet (Arbetsrapport SOU 1991: 15). Den studerade
forsoksverksamheten, som genomfors vid kvinnokliniken i Helsingborg,
inleddes i januari 1990.

Ekonomistyrningen i den svenska sjukvarden dr traditionellt inriktad pa de
insatsfaktorer som tillfors en viss organisatorisk enhet, medan de prestationer
som utfors vid enheten ges begrinsad uppmirksamhet. Projektet i Helsingborg
innebdr ett forsok med 6verging fran resursstyrning till mélstyrning.
Distriktsledningens styrning fokuserar i ett sidant system de prestationer som
utfors vid kliniken. Kvinnoklinikens budget bygger dirfor i det nya
ckonomistyrsystemet pd en bestillning av vérd frdn distriktsledningen.
Rollférdelningen i organisationen renodlas dédrmed. Distriktsledningen blir i
forsta hand bestillare av tjénster, medan klinikledningen fir det totala ansvaret
for att utfra de bestillda tjdnsterna.

Forutsittningarna for forsoksverksamheten &r att distriktsledningen givit
oOkade befogenheter till klinikledningen och samtidigt 6kat dess ekonomiska
ansvar.

Det &r dnnu for tidigt att utvdrdera forsoksverksamhetens resultat i termer av
fordndringar i klinikens produktivitet och effektivitet. En intressant iakttagelse
dr emellertid att nya krav redan stillts pd s&vil ekonomisystemet som &vriga
delar av informationssystemet. Detta visar att féréndringarna i ekonomi-
styrsystemet har forandrat kraven pd information.
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55t DRG-utveckling i Visterbottens ldns landsting

Inom Viisterbottens lins landsting pagér ett samordningsprojekt fér utnyttjande
av DRG for planering och uppféljning av regionsjukvarden (personligt
meddelande Lars Palmberg).

Utglngspunkten dr att kliniken sjidlv mdiste kunna styra sin
informationshantering och ha den fulla kontrollen &ver den medicinska
information som lagras om den enskilde patienten. Informationen lagras i en
"klinikdatabas" som skall vara dtminstone logiskt, men inte nddvindigtvis
fysiskt, avgrdnsad. Detta innebir att sekretesskénslig information helt styrs av
kliniken sjilv. Informationen kommer dock att lagras i en stordator varfor man
dgnar stor uppmérksamhet 4t sekretess- och integritetsfrigor. Dessa frigor dr
grundliggande for arbetet med en informationsstruktur fér Visterbottens lins
landsting.

Intresset pd klinikerna, for att delta i arbetet med verksamhetsuppfoljning, har
Okat mirkbart sedan diagnos- och operationskoder har borjat anvindas for
DRG-gruppering. Alla som medverkar i projektet méste lira sig att anviinda
DRG-verktyget, och kunna géra bedémningar om dess tillforlitlighet. Detta
giller t ex remitterande ldkare, patientansvariga likare, likarsekreterare,
sjukvdrdsplanerare och ekonomer. Programvara f6r DRG-gruppering finns
installerad. Informationen lagras i en relationsdatabas vilket innebir stor
flexibilitet vad betréffar dtkomst.

Onskemal har dock framforts om att DRG-systemet skall bevakas och
underhdllas av en central instans med hog serviceniva. Detta giiller exempelvis
fordndringar i DRG som klassifikationssystem samt de dirtill kopplade
amerikanska ICD-9-CM koderna. Det svenska systemet maste underhallas
parallellt med inriktning att nd en direktoversittning. Idag finns inte direkt
koppling for alla grupperna vilket forsvarar arbetet. Det rér sig dock om
marginella skillnader.

Efterhand, som DRG-systemet blir kiint och anvinds mer allmint, kommer
dven arbetet med de ekonomiska métten att pibérjas. I Visterbotten har man
startat med detta vad giller debiteringen av regionsjukvérd.
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554 Lokalt anknutna kvalitetssakringsprojekt

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

1 samarbete mellan Spri och ett antal kliniker i landet bedrivs kvalitets-
sikringsprojekt bl a VRISS (Sydsvenska kirlregistret), PROPER (Perio-
perativ Risk) och Rikshoft. Syftet med studierna &r att utarbeta metoder for att
rutinmissigt méta, virdera och vid behov forbittra kvaliteten i vérden.
Kvalitetssikring méiste bedrivas efter den enskilda klinikens forutsittningar
och krav. I de nimnda studierna har ett antal kliniker enats om dessa
forutsittningar och registreringsrutiner. Resultaten blir intressanta forst ndr
klinikerna har majlighet att jamféra sina resultat dver tiden inom kliniken och
dven med andra kliniker. Jimférande data har visat sig ge uppmérksamhet pd
problem, skapat engagemang och vilja till foréindringar som i ménga fall lett till
en avsevirt forbittrad kvalitet i virden (64).

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

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

Ett annat exempel utgér verksamheten vid Stockholms ldns landstings
undervisningscentral for diabetesvdrd (LUCD). LUCD har visat att man
genom mélformulering och uppfoljning av mélen kan forbittra diabetesvarden
sdvil inom primédrvirden som hemsjukvérden (66).
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III Begrepp, strukturer och
klassifikationer

6 Begrepp och definitioner

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

I denna rapport menas med information den innebdrd en ménniska lagger i
tolkningen av data. Data &r den digitala formen av texter, siffror, grafiska
figurer etc som anvinds for lagring, bearbetning och 6verforing i t.ex ADB-
system. Ett av motiven for denna distinktion &r tolkningsprocessernas
grundlidggande betydelse.

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

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

"Nytta ": uppstir genom konkreta handlingar. Nér det har skett med hjilp av
information sa har denna varit nyttig, dvs vird nagot, antingen direkt eller
indirekt.

"Information ": dr den innebord en minniska lagger i betraktade data, dvs &r
ndgot som bildas i medvetandet genom tolkning av data.

"Data ": utgors av registreringar pd media av ndgot slag med olika
symboler/tecken. Data finns i den fysiska virlden. Exempel p& data och
datamingder dr symboler, siffror, text, meddelanden, dokument, datalistor,
register, databaser, arkiv och statistik.
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Nyniig information for beslutsfattaren - Operativ situation

Foljande enkla bild visar vad som méste gilla for att sjukvardsdata skall
beddmas som nyttiga f6r en beslutsfattare. Bilden visar i vilken ordning olika
forutsittningar skall vara uppfyllda for att slutligen resultera i beslut och
handling som leder till effektivitet.

Férst méaste man ha "rtt data" att tiliga, veta att och var de finns,
samt kunna fa tag i dessa data.

Sedan galler det att tolka erhalina data, dvs férsta vad de betyder

i den aktuella situationen: att bilda sig information.

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

Slutligen skall ett beslut fattas, baserat pa information och slutsatser
(men &ven paverkat av beslutskultur och div personliga faktorer),
samt attga fran beslut till handling.

(I'varje operativ situation mste denna kedja halla for att nytta skall uppst4 ur data.)
Nyttig information for analytikern -Analyssituation/systemdesign

[ analyssituationen miste man arbeta 4t andra hllet, men kedjan dr densamma.

Vilka handlingar vill vi understédja med information?
(= Vill med hansyn till verksamhetens mall)

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

Hur skall data utformas och presenteras fér att ge
upphov till ratt information hos dem som skall
gora nytta genom handling?
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Fokuseringen pd information och dess struktur far inte skymma allt annat
som ocksd behdver goras for att kedjans linkar skall halla dnda fram till nytta.
Det #r exempelvis nddvindigt att det i organisationen finns en incitaments-
struktur som uppmuntrar till utnyttjande av informationen fér beslut och
handlingar som leder till effektivitet. I ett storre perspektiv blir det darfor
aktuellt med vidgade och samverkande analyser.

Att det ndgonstans finns ratt utformade data

som passar den aktuella situationen.

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

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

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

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

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

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

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

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

- Information: Den innebérd en ménniska ligger i betraktade data,
dvs négot som bildas i medvetandet genom tolkning av data.

- Starnistik: Numeriska fakta for att for olika forhallanden miita,
rikna antal och beriikna samband.

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

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

- Aggregerade data: Summerade data

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

- Kilassifikation: Gruppering eller indelning av objekt i klasser som
stdr i systematiskt forhallande till varandra. Andamalet ir att soka
likheter och skillnader genom analys. Klasser far inte Overlappa
varandra, varje objekt som skall klassificeras, maste placerasien
klart avgrinsad kategori och enligt ett forutbestimt monster.

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

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

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

Produktivitet och effektivitet kan ses som oOvergripande malfunktioner for eko-
nomistyrningen. Begreppen produktivitet och effektivitet kan diskuteras utifrin
en modell i vilken insatsfaktorer, t ex material, personal och utrustnin g,
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omvandlas till gjdgnster, t.ex vérdtillfillen i sluten vird och besok i 6ppen vérd,
som i sin tur far effekter pa befolkningens hilsotillstdnd.

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

- Effektivitet : Forhdllandet mellan de effekter man faktiskt far av
verksamheten, och de effekter som skulle vara maximalt mojliga att
fa inom ramen for de insatsfaktorer man anvénder. Graden av
effektivitet eller ineffektivitet uttrycks alltid i procent. Effektiviteten
i en enhet méste bedomas i relation till malet for verksamheten. For
att méta effekter av en verksamhet behover man matt som anger
nyttan for patienten, t ex forldngt liv, smirtlindring eller forbéttrad
livskvalitet.

Begreppen illustreras i nedanstdende figur.

Insatsfaktorer—> —» Prestationer —» Effekter

PRODUKTIVITET

EFFEKTIVITET

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

grundlédggande begrepp.
Resurs- Vard- Kvalitets- Utfall
métt prestatio métt effekt
Service omrade
i ; -botade
Medncnn§l§ Teknisk : -kontinuitet -sjukskrivna
Bkt ol fiafemt iliganglighet | | -aterintagna
-medicinsk -mortalitet
\ / kvalitet -minskat
Sluten | Oppen lidande
Mangd/enhet vard vard -6kad
-personal trygghet
-material \ 7
:Ei;f;?r -alder/kén
drift -diagnos
-operation
-atgard
-vardtid
-vardtyngd
-remiss
-in-utskriv
Fig.2 Begreppsmodell for den slutna virden

For 6vriga begrepp, som anvinds i betéinkandet hinvisas till de definitioner
som finns angivna i socialstyrelsens publikation "Definitioner inom hilso- och
sjukvardsstatistiken" (67).

6.2 Hilso- och sjukvdrdens organisationsformer

Av siirskild betydelse 4r sambanden med strukturer inom de omraden som

visas i f6ljande figur.
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PRIVAT
SJUKVARD
SOCIAL- X
FORSAKRING G
OFFENTLIG
HALSO-
OCH
SJUKVARD
SAMHALLS- %m"k‘
PLANERING MILIOSKYDD
SOCIAL-
TIJANST
Fig.3 Halso- och sjukvdrdens angrinsande informationsstrukturer.

Den viktigaste angrdnsande strukturen dr socialforsikringen i vilken ingir
sjukforsikring, ldkemedels-, tandvérds- och arbetsskadeforsikringen. Inom
denna sektor pdgdr for ndrvarande ett intensivt utvecklingsarbete inom det sk
FAS-90 projektet.

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

Socialtjdnstens informationsstruktur ar foremal for en sirskild utredning inom
socialstyrelsen. Resultatet av utredningen kommer att vara av betydelse for
informationsutbytet mellan hilso- och sjukvirden och socialtjinsten.
Samordning av begrepp och definitioner liksom distriktsindelning mm &r
nddvindiga for den tvirsektoriella samverkan.
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Verksamhetsnivéerna i hidlso- och sjukvirdens informationsstruktur kan
beskrivas som i foljande figur, dir den lokala nivan har det stérsta behovet av
information, medan behovet av datamingd och detaljeringsgrad minskar ju
hogre upp i hierarkin inom hélso- och sjukvirden man kommer.

RIKSDAG /REGERING
MYNDIGHETER

CENTRAL NIVA

ik

REGIONAL NIVA l'u LANDSTING

LOKAL NIVA

Fig. 4 Verksamhetsnivder i hilso- och sjukvirdens informations-

struktur

I utredningen har en indelning i tre nivaer anvénts, lokal, regional och central
nivd. Den lokala nivédn innefattar sluten och 6ppen vard vid basenheter. Med
den regionala nivdn avses landsting, antingen enskilda eller i sammanslutning
dvs sjukvdrdsregioner. Landstingen kan organiseras pi olika sitt vilket
framgdr av beskrivningen nedan. Den centrala nivdn utgors av riksdag,
regering och de centrala myndigheter och organisationer som har till uppgift att
folja hilso- och sjukvérdens utveckling.

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

1) En renodlad distriktsorganisation, som innebdr att landstinget &r
uppdelat i geografiska omraden inom vilka det finns bide primir- och
linssjukvard. Varje distrikt har en politiskt tillsatt direktion och en
administrativ ledning.

2) En organisation som innebir att landstinget &r uppdelat i dels
priméirvardsdistrikt dels ldnssjukvérd. I bdda dessa har man en politiskt
tillsatt direktion och en administrativ ledning.

Det finns ytterligare en rad kombinationer. I vissa landsting finns
sjukvardsdistrikt med bade primirvérd och linssjukvdrd och dessutom
sjukvéardsdistrikt med enbart primérvdrd. Det finns ocksd exempel pd
landsting, som organiserar psykiatrin i en landstingsovergripande enhet.

I nedanstdende figur presenteras endast en kombinationsform for att
understryka att de organisationsformer som beskrivs 4r typfall och att det finns
en mingd olika kombinationer av dem (killa: Anell 1990) (63).

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

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

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

Malmé kommun #r indelad fyra divisioner. Gotlands kommun &r indelad i tre
betjiningsomrdden vad giller distriktsvard.
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1) Renodlad distriktsorganisation

LANDSTING

Sjukvardsdistrikt Sjukvardsdistrikt
lanssjukvard lénssjukvard
primarvard primérvard

2) Primé&rvard / Lanssjukvard

LANDSTING
primarvard ) lanssjukvard

3) Kombinationer

LANDSTING

I léanssjukvard
prim.
primérvard

Fig 5 Landstingens organisation (Killa: Anell A)

SOU 1991:18
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7 Strukturer - modeller och arbetssitt

7.1 Strukturens inre uppbyggnad

"Hilso- och sjukvardsinformation" #r ett vittomfattande begrepp som berdr
manga minniskor med varierande kunskapsunderlag och pé& olika
verksamhets- och kompetensnivéer. Informationsstrukturer, vars syfte bl a dr
att visa innebdrd och samband mellan information av olika slag pé olika nivder,
mAste dirfor i sina grunddrag vara enkla och lattbegripliga.

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

Informationsstrukturer och informationsstrukturering 4r inte nigot som angar
bara ett fital specialister i vissa specialiserade arbetsmoment exempelvis inom
informationsteknologin. Erfarenheter frin andra komplexa system har visat att
de metoder, som idag anvinds for sddana dndamél ger stora nyttoeffekter pd
bade verksamhetsutveckling, organisation och minniskor. Informations-
strukturering kan ge upphov till nya idéer, 6kad forstielse for och insikt i
verksamheten.

Informationsstrukturering inom hélso- och sjukvarden méste ocksd vara en
process som foljer omvérldens fordndring samt utfors s att den

- blir begriplig p& alla verksamhetsnivier

- mojliggdr situationsanpassade detaljeringar, tex vid ADB-
utveckling

- anvinder etablerade och fungerande metoder

s 2 Allméint om strukturer

Med struktur avses vanligen ett monster, dir man med symboler vill visa hur
olika foreteelser stir i bestdimda forhallanden till varandra. S& visar exempelvis
en organisationsstruktur enheter och deras inbordes ansvarsforhallanden.
Andra strukturer kan visa samband mellan en verksamhets mal, delmdl,
handlingsprogram, resursatgdng och resultat.
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Inom hiélso- och sjukvarden kan en méngfald delstrukturer urskiljas, vilka
samverkar med varandra. Hélso- och sjukvirden som helhet samverkar i sin
tur med angrénsande verksamheter som t ex socialforsikring och socialtjinst
med sina egna strukturer.

Orsaken till denna mangfald &r ménniskans of6rmaga att bearbeta allt pd en
glng. Dirfor stills krav pa forenkling. 1 en verksamhet som &r informations-
och personalintensiv som hilso- och sjukvarden &r det viktigt med strukturer
som passar dessa ménniskors sitt att uppfatta och tinka i sitt arbete. Det ir
ocksd viktigt att man ser hur de uppdelade strukturerna refererar till, och
didrmed stoder varandra.

7.3 Strukturer inom hilso- och sjukvarden

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

A mdlstrukturer som visar vad man vill med verksamheten - malet, samt
hur detta mél successivt kan uppnds genom precisering och detaljering i
delmadl. Ur strukturen for mal/delmal kan méatten for mdluppfyllelse
hirledas och beskrivas. Utan en sammanhingande mélstruktur for
hilso- och sjukvarden ér risken fér suboptimeringar och ineffektivt
resursutnyttjande Gverhéngande.

B begreppsstrukturer som visar verksamhetens specifika informations/

begreppsmonster och ger den grundldggande definitionen av olika
begrepp genom dess placering i monstret. Utan en grundliggande
begreppsstruktur kan inte en effektiv uppféljning och styrning av
verksamheten komma till stind.

(6 flodes- eller kommunikationsstrukturer anvinds for att visa konmu-
nikation och samspel mellan olika parter, nivier, enheter osv samt
deras respektive informationsbehov.

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

A. Malstruktur

Bilden visar en malanalys for opererande specialiteter. Overgripande mal, him-
tade ur politiska beslut, detaljeras och preciseras successivt. Man ndr som en
f6ljd av medicinska 6verviiganden, 6nskade hilsoeffekter eller si sminingom
mal per diagnos eller specialitet. Frigan "hur vet vi att mdlen nds " driver fram
krav pd mdtt for mdluppfyllelse bl a effekt, resursdtgdng och kvalitet.

Forbattra
manniskors

halsa
delmal

Frisk Optimal Bittre
patient problem- livskvalitet
16snin :
, A uppnas
innebar bl a uppnas genom g?r)\om
Lindra Bota Minimera)
besvar patlenten nackdelar
uppnés mnebar bl a
genom

Bota alla
pat med
ventrikelcancer

5-ars-over-
maéts med X levnad

Fig 6 Malanalys for opererande specialiteter

B. Begreppsstruktur

Bilden visar hilso- och sjukvérdens centrala begrepp och deras samband.
Syftet 4r att med givna resursramar pd kliniker utféra "optimala"
vérdprestationer for olika patienter och diagnoser.
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VARD-
PRESTATION

Tidsangivelse mm

UTFALL
— ger ett—1 Sjukskrivning
5-ars-6verlevnad
\ utférs mm

paen
KLINIK

sty

ansvarar for

PATIENT

Personnr
Namn

Fig 7 Hilso- och sjukvirdens centrala begrepp
(€ Flodes- eller Kommunikationsstruktur

Som exempel pi kommunikationsstruktur har vi anvint klinikernas
rapportering av patientdata till landstingens patientdatabaser (LPDB). I denna
struktur visas tva saker, dels vilka parter som kommunicerar med varandra och
kommunikationens innehll, dels hur ansvaret ir fordelat.

LPDB-rapportering enligt SOSFS 1983:45

KLINIK sukus: ... [ | L ANDSTING Soc.Styrelsen
nik: .....
Ansvar: Personnr: ... Ansvar: LPDB Ansvar:
-Vard av patienter Kon: .... - Registervard av LPDB} - Reglstervard PDB
- Rapportera patientd Diagnos: .. minimiinnehal enligt - Analys PDB
Lt SOSFS 1983:45

\< \ < RaPPOT!er——/

~=§

Fig 8 Exempel pa flodesstruktur

D. Informationsstruktur

Med verksamhetsstrukturerna som bas kan en sammanhingande informa-
tionsstruktur utformas. Den visar vad informationen syftar till mdlstrukturen,
vilka byggstenar den bestir av begreppsstrukturen samt hur informationen i en
verksamhet anvénds for resursallokering, prestationsvirdering, redovisning av
utfall, styrning och kontroll flédes-/kommunikationsstrukturen.
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En informationsstruktur skapar forutsittningar for att betrakta verksamheten i
ett visst perspektiv och representerar inte en "absolut sanning" i sig.
Omvirldens fordnderlighet gor dessutom strukturen till en "situationsbild" som
stindigt fordndras. Dess anvindbarhet minskar dirfér snabbt om den inte
undergar en stiindig revidering i takt med fordndringar i omvirlden.

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

MAL

Varfor?
Vad vill vi uppna?

Kriterier for maluppfyllelse?
Kvalitetsmatt?

FLODE

Kommunikation,
samverkansmaonster,
arbets- och ansvars-
férdelning

BEGREPP

Information: om vad?
Begrepp
Klassifikationer
Definitioner

<+—— refererar:

Fig 9 Exempel pa informationsstruktur

Skillnaden mellan informations- och datastrukturer dr viktig att observera,
dvs skillnaden mellan verksamhetsvdrlden och datavirlden.

Bilden nedan 4skadliggor i ett enkelt principexempel skillnaden/sambandet
mellan en informationsstruktur och motsvarande datastruktur.
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Informationsstruktur Datastruktur
(Verksamhetsvarlden) < ™ - (Datavarlden)

Overbryggas med S);;temeringskompetens

styr styr

FLODES-
modeller

Datafil,

register,
databas
bestar av

visar sambanden
mellan

"gruppering”
post (motsv)

begrepp

som beskrivs av

bestar av

Data-
element,
"term"

Egenskap ) €4—— utformas med ledning av

Fig 10  Skillnad/samband mellan en informationsstruktur och

motsvarande datastruktur.

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

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

Datastrukturen visar en tekniskt lamplig struktur for hantering och lagring av
data som dels ger ett effektivt utnyttjande av dyrbar datautrustning, dels
mojliggor en effektiv 6verforing och tolkning/omvandling av data till virdefull
information. Som exempel kan nimnas att "Koden" (data) for en diagnos i
LPDB rolkas med hjilp av begreppet "Diagnos", inkl. dess klassificeringar i
informationsstrukturen. Innan detta 4r gjort kan data inte anviindas for beslut
och handling.



SOU 1991:18 61

7.4 Principiell arbetsgidng i en verksamhetsorienterad
informationsanalys

Varje arbete med "informationsstrukturer” i hilso och sjukvarden kan utforas
enligt f6ljande principiella mall.

A.  Maistrukturer riktar uppmaérksamheten mot "rétt agerande" i
verksamheten och de &tf6ljande informationsbehoven. Detta giller
sirskilt de olika métt som visar i vilken grad mélen nds. Man far en
kartldggning av de faktorer som paverkar mojligheterna till
méluppfyllelse.

B Begreppsstrukturer tar som utgdngspunkt att mélpreciseringar och
kommunikationer alltid méste uttryckas med hjilp av begrepp. Dessa
bor dérfor klargoras och definieras enligt f6ljande allmadnna mall:
Foreteelserna i sig (sakbegrepp), t ex "Patient”, diagnos,
undersokning, kostnad. Kidnnetecken/egenskap hos foreteelser &r t ex
"Alder" (ett viirde).Sambanden mellan foreteelser ger helheten, t ex
"Klinik tillhor sjukhus".

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

D. Informationsstrukturen ér lika med malstrukturen, begreppsstrukturen
och kommunikationsstrukturen nér de har utarbetats till en viss
detaljeringsniv4, bl a s4 att alla intressanta begrepp och samband &r
dsatta egenskaper.

Regler for utformning av konkreta data, inklusive namnsittningsregler och
standarder, méste faststéllas och redovisas i sirskilda anvisningar. Med
utgdngspunkt i en detaljerad och preciserad begreppsmodell ér det for
dataspecialister idag ett rutinkunnande att utforma datastrukturer for maskinell
bearbetning. I detta arbete kridvs emellertid stod av kataloger Over
standardiserade dataclement, med angivande av datatyp, format, mm.
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8 Klassifikationer

For att sifferméssigt kunna sammanstilla och jimfora information, sivil inom
olika nivder i hilso- och sjukvirden som mellan nivéer, krivs enhetliga
begrepp, definitioner och klassifikationer vilka ger mojlighet att inordna
uppgifterna i lampliga grupperingar och system. Begrepp och termer mdste
alltid ha samma innebérd , oavsett i vilka sammanhan g de anviinds.

Klassifikationsfragorna har utretts sirskilt inom ramen for utredningen och
presenteras i en sirskild rapport (Arbetsrapport SOU 1991:16).

8.1 Klassifikationers betydelse

En grundliggande forutsittning for att statistiska sammanstillnin gar skall ha
ndgot vérde ir att de enheter, begrepp, variabler och méttenheter som anvinds i
statistiken &r klart avgrinsade, definierade och grupperade samt tillimpade pd
ett enhetligt sitt. Utformning av definitioner och klassifikationer har dirfor en
central roll i bide statistik och informationssystem.

Information om individers hilsa behover relateras till demografiska faktorer,
sociala férhallanden, arbetsmiljo, exponering for andra omgivningsfaktorer
samt sjukforsikringsdata. Dirfor méste de informationssystem som byggs upp
inom respektive omréde s4 l4ngt mojligt baseras pa gemensamma definitioner
och klassifikationer.

Datainsamlingen, bl a for att framstilla statistik, inom hilso- och sjukvarden
kommer i fortséttningen i allt storre utstrickning att ske via decentraliserade ad-
ministrativa system dér priméruppgifter registreras. Detta stiller sirskilt stora
krav pa bl a enhetliga begrepp, definitioner och klassifikationer samt pé en
enhetlig tillimpning av dem fér att en tillférlitlig, snabb och rutinméssig
statistik skall kunna produceras och for att uppgifter fran olika omraden skall
kunna sammanstillas och jimforas. Med hénsyn till att stora personalgrupper
med varierande kompetens skall kunna tillimpa dem, stills krav pd omfattande
information och utbildning.

Ofta jamstills begrepp som terminologi, nomenklatur, standarder, klassifika-
tioner och koder. Det dr dock avsevirda skillnader mellan dem. Likasi blandas
begrepp som data, statistik och information. (Definitioner ges i kap 6).

Kontinuerligt definitions- och klassifikationsarbete har dirfor en
grundliggande betydelse i alla informationssystem.
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8.2 Krav pé Kklassifikationer

Nir det giller anvindningsomréden for klassifikationssystem kan man skilja
pa tre typer.

Det forsta dr det statistiska syftet . Huvudsyftet ar da att, for statistiska
redovisningar, skapa information om objekt inom en viss klass. Ett exempel pd
detta dr &ldersgrupperingar for att ge Overskddliga redovisningar av
dldersfordelningar i en befolkning.

Det andra dr det dokumentalistiska syftet. Systemet skall d4 ge mojlighet att
aterfinna information om objekt som klassificerats och registrerats med vissa
angivna egenskaper. Till exempel kan det gilla att 4terfinna samtliga fall av en
viss sjukdom i ett patientregistermaterial.

Det tredje syftet ar strukturering eller systematisering av ett kunskapsstoff.
Systemet ger kvalitativ information om kunskapsbegrepp eller vissa typer av
objekt. Sddan strukturering dr grundliggande for sdvil statistiskt som
dokumentalistiskt orienterade klassifikationssystem.

Dessutom finns andra och ibland varandra motstridiga krav pa
klassifikationers uppbyggnad och utformning.

I statistiska sammanhang finns oftast ett kontinuitetskrav. Man skall kunna
studera forhdllanden och férindringar 6ver tiden och forutsitter dd fixa och
Over tiden stabila referenssystem som ger denna mojlighet. Varje byte av
klassifikation inom den studerade perioden innebir en risk for avbrott i serier
och svérighet att, om klassificeringskriterierna #ndrats, folja t ex en viss
diagnosgrupp. I statistiska system kan dven krav p4 homogenitet vara viktiga
och innebira att alla objekt, som tillhor samma klass, i tillrédcklig grad skall ha
de egenskaper som definierar klassen.

I dokumentalistiska sammanhang kan det finnas krav pa system med stor
flexibilitet, som ger mojligheter till snabb och enkel anpassning till nya
forutsittningar. Till exempel kan det vara angeliget att tidigt kunna registrera
en ny typ av operation och folja dess utveckling och spridning 6ver landet.
Vidare kan krav p& harmonisering stillas, d4 man nskar att klassifikationen
skall passa in i vergripande system tillsammans med andra klassifikationer.
Exempelvis kan vissa avancerade rontgendiagnostiska atgirder registreras
liksom radiologiska undersokningar och kirurgiska ingrepp med olika koder i
respektive klassifikation.

Av de klassifikationer och definitioner, som utarbetas pa central niv4, &r sjuk-
domsklassifikationen den mest spridda och anvinda. Den utforliga
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klassifikationen, som anvinds vid diagnosregistrering i Sverige, bygger pa
WHO:s "International Classification of Diseases, 9th Edition (ICD 9)".
Sjukdomsklassifikationen uppdateras kontinuerligt inom WHO.
Socialstyrelsen ansvarar for de svenska revideringarna. Arbete pAgar for
nidrvarande med en tionde revision.

8.3 Forkortade listor och grupperingssystem

En speciell typ av "klassifikationer" ar foérkortade listor ("short lists") samt
olika grupperingar av typ DRG (Diagnosrelaterade grupper) och andra
sammanslagningar for sérskilda redovisningar.

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

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

Anvindningar av DRG eller liknande grupperingssystem bygger pa en
detaljerad klassificering av olika variabler och dérefter en gruppering av denna
samlade information. DRG bygger pa savil diagnos och atgird som &lder och
utskrivningssitt.

8.4 Roller och ansvar

Ansvaret for att utarbeta och underhilla klassifikationer och standarder ligger
pd flera olika myndigheter och organisationer. Nedanstiende forteckning visar
de centrala myndigheter och organisationer som #r inblandade i klassifikations-
arbetet.
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Myndighet/organisation
Statistiska centralbyrdn

(SCB)

Socialstyrelsen (SoS)

Landstingsforbundet

Sjukvérdens planerings-
och rationaliserings-
institut (Spri)

Hilso- och Sjukvérds-
Standardiseringen (HSS
inom SIS)

Svenska ldkaresillskapets
kommitté fér medicinsk
sprakvard

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

Ansvar

Nomenklaturer och
klassificeringsnormer for
statistik. Anpassning till
internationella
rekommendationer

Utveckling och underhdll av
medicinska klassifikationer
och ddrmed
sammanhéngande
informations- och
rddgivningsverksamhet

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

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

Nationellt standardiserings-
organ for hélso- och sjukvéirden

Medicinsk sprakvérd (i sam-
verkan med Svenska sprak-
ndmnden)

Samordning av medicinska
klassifikationsfrdgor i de nor-
diska linderna (WHO Collabo-
rating Center for ICD i Uppsala)
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Socialstyrelsen har ansvaret for det medicinska klassifikationsarbetet. Inom
hélso- och sjukvardsomradet sker en stor del av klassifikationsarbetet pé
nordiskt och internationellt plan med bistdind av den Nordiska
medicinalstatistikkommittén (NOMESKO). Det finns sedan ndgot A4r ett
nordiskt medicinskt klassifikationscentrum, som #ven 4r ett WHO
Collaborating Centre for the ICD.

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

Socialstyrelsen har ansvaret for utarbetandet och underhillet av klassi-
fikationer inom hilso- och sjukvéirdsomradet.

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

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

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

Svenska spréknimnden har till uppgift att f5lja det svenska spraket i tal och
skrift samt utova sprakvdrdande verksamhet. Nimnden har konsulterats av
socialstyrelsen i ett antal klassifikationsprojekt.

Svenska ldkaresillskapet har bildat en kommitté for medicinsk sprikvard,
som har tagit pd sig att frimja utvecklingen av ett facksprék, vars termer ir
medicinskt exakta och anpassade till det svenska sprdksystemet. En
deltidstjanst som sprakvardare har inrittats.
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8.5 Internationellt och nordiskt samarbete

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

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

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

- Methodologies and Models

- Healthcare Information System

- Terminology and Coding in Medical Informatics
- Interfaces and Communication

- Quality, Safety and Security.

Omrédet ér prioriterat av EG och arbetet kommer dérmed att genomforas av
EG:s inre marknad. Resultatet frin arbetsgruppen kommer att bli europeisk
standard, som alla medlemsldnderna blir skyldiga att 6verfora till nationell
standard.

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

Forutom dessa finns ett antal aktiviteter dér sirskilt kan ndmnas ett
samarbetsprojekt som gir ut pa att utnyttja sk EDIFACT- standard for all typ
av informationsoverforing. En arbetsgrupp for dessa frigor har bildats under
namnet EMEDI (European Medical Electronic Data Interchange Group).
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IV

9

9.1

Sekretess och integritet

Inledning

Integritetsbegreppet

Data- och offentlighetskommittén (DOK) har i sitt betdnkande

"Integritetskyddet i informationssamhillet 3" redogjort for hur begreppet

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

kunskap om integritetsbegreppet dr viktigt for forstdelsen av bl.a

datalagstiftningen, Aterges hir delar av DOK:s redogérelse (DS Ju 1987:8 s,

25 ff).

"Sprakligt sett hirstammar ordet integritet frin det latinska
substantivet integras, som betyder oskadat, oférdérvat tillsténd,
hederlighet eller oforvitlighet. I Svenska akademiens ordlista sdgs
integritet betyda oforkrénkthet, orubbat tillstdnd, sjdlvstindighet
och oberoende. I facksprak kan begreppet integritet std for
forhallandet att inte vara utsatt eller mottaglig for obehorig
paverkan eller inblandning, frihet frin inblandning, sjilvstindighet
eller oberoende. Som framgér kan olika betydelser och virderingar
ldggas in i ordet integritet. - - - -

I svensk lagstiftning finns inte ndgon definition av vad som menas
med personlig integritet. Begreppet forekommer p ett flertal stéillen
bl.a i sekretesslagen (1980:100) och i datalagen (1973:289).1
stillet for att arbeta med en enda definition av begreppet integritet,
har lagstiftaren valt att frn fall till fall ange vilka faktorer, som
skall beaktas vid en bedomning av om det foreligger risk for att en
4tgird skall leda till intring i den enskildes personliga integritet och
dérefter om detta intréng &r otillborligt.

- - - - har vi funnit det vara virdefullt att nigot nirmare redogora
for nigra av de omstindigheter som kan vara att beakta i samband
med den personliga integriteten. Mot dessa fir man sedan stélla de
krav som sambhiillet har och frén dessa bida utgéngspunkter
forsoka gora en s rimlig avviigning som majligt och ur resultatet
av denna, ska vigledning for de situationer som kan uppstd i det
praktiska livet. De omstéindigheter som friamst gor sig géllande for
den personliga integritetens del 4r arten av de personuppgifter som
inhimtas och registreras, hur dessa uppgifter anvinds, av vem de
anvinds, varfor de anvinds, hur de sprids samt méngden av
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uppgifter som samlas p4 ett och samma stille. Av stor betydelse &r
ocksd om de insamlade uppgifterna #r korrekta och aktuella.

En annan faktor som bedéms vara viktig nér det giller att virdera
risken for intrdng i den enskildes personliga integritet, #r hur de
insamlade uppgifterna anvinds, dvs grunden till varfor uppgifterna
Overhuvudtaget samlas in eller registreras och hur de kan komma
att anviindas i kombination med andra uppgifter. - - - -

Nista faktor, som &r viktig i sammanhanget, 4r frigan om vem
som skall anviinda de insamlade uppgifterna. Denna friga har ett
mycket nira samband med den foregdende. Man kan aldrig bortse
frdn att uppgifterna kan hamna i oritta héinder. Detta giller bide
inom och utom en myndighet, men ocksa vid forindringar i
samhillet. Inom en myndighet kan det exempelvis vara befogat att
bara en viss kategori av personalen har tillging till vissa
integritetskénsliga uppgifter. I férhallande till andra myndigheter
och enskilda, spelar sekretessbestimmelser en stor roll for vilken
information som fir limnas vidare. - - - -

Frdgan om hur insamlade uppgifter sprids, 4r ocksi av stor
betydelse fér den enskilde. Den hénger néira samman med frigan
om vem som fdr tillgéng till uppgifterna samt hur de anvinds.
Graden av spridning piverkar direkt den enskildes mojligheter att
veta vem som vet vad om den enskilda personen.

Slutligen ér det av betydelse hur ménga uppgifter som samlas p4 ett
stille. Minga uppgifter ir var for sig helt ofarliga, men en
sammanstillning av dem kan f4 helt andra konsekvenser. En
"heltickande" bild av en individ &r mer integritetskinslig 4n sma
glimtar. I detta sammanhang dr ocks8 av betydelse frin hur ling
tidsperiod uppgifterna finns tillgingliga"

92 Regelsystemet
95231 Europarddets konvention om dataskydd

1980 antog Europaridets ministerkommitté en konvention till skydd for
enskilda vid automatisk databehandling av personuppgifter. Sverige har
ratificerat konventionen. Utdver denna konvention har det ocksa utarbetats
rekommendationer om dataskydd sektorsvis, bl a den 23 januari 1981 en
rekommendation om medicinska databaser (recommendation NO. R (81) 1).
Enligt denna skall allménheten i forvig informeras om planer att inritta en
medicinsk databank eller att modifiera en existerande sidan bank. Nir
databanken borjar foras, skall allmédnheten informeras om databankens namn,
dokument med vars stod databanken inriittas samt databankens reglering.

Rekommendationerna ér inte bindande for medlemslinderna, som emellertid
bor stréva efter att anpassa sig till dem.
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9.2.2 Datalagen

Nir patientuppgifter lagras pA ADB-medium giller de regler som finns i
datalagen (1973:289). Syftet med datalagens bestimmelser 4r att hindra att
inrdttande och forande av personregister medfor otillborligt intrng i den
personliga integriteten. Datainspektionen (DI) & den myndighet som &r
ansvarig for att datalagens regler efterlevs. Inspektionen utfdrdar ocksa licens
och provar frdgor om tillstind for personregister.

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

For vissa register, som bedoms innebira sirskilda risker for otillborligt
intring i den personliga integriteten, kriivs utdver licensen ocksa ett sirskilt
tillstdnd av datainspektionen.

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

Tillstdnd behdvs inte heller om en myndighet inom hélso- och sjukvarden for
vdrd- eller behandlingsdndamdl inrittar och for ett personregister, som
innehaller uppgifter om nigons sjukdom eller halsotillstdnd i dvrigt. Denna
undantagsbestimmelse &r tillimplig bide pd statliga och kommunala
myndigheter, som for register angdende hilso- och sjukvard. Undantaget
galler emellertid endast uppgifter om ndgons sjukdom eller hdlsotillstdnd. Om
det i registret forekommer uppgifter, som dr omddmen eller virderingar, krévs
det tillstdnd for registret. Andra register inom hilso- och sjukvérden sdsom
forskningsregister omfattas inte.

92.3 Registeransvar

Ett centralt begrepp i datalagen &r registeransvar. Alla skyldigheter som
datalagen ligger p4 den som for ett personregister, vilar nimligen "den
registeransvarige". Det #r dirfor av storsta betydelse att ansvarsfordelningen
betriffande de personregister som fors 4r klar.

Med registeransvarig avses enligt 1 § datalagen den, for vars verksamhet ett
personregister fors, om han forfogar 6ver registret, dvs har befogenhet inte
bara att Gverfora innehallet till lisbar form, utan ocks4 att paverka innehéllet i
registret.
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Datalagens utgéngspunkt 4r att ett personregister endast fir féras som stod for
den egna verksamheten och att endast sddana uppgifter fir registreras som
behovs for att administrera denna verksamhet. Registeransvaret 4vilar alltsi det
organ, som &r ansvarigt for den verksamhet for vilken registret inrittas och
fors. P4 det landstingskommunala omradet 4r detta vanligen hilso- och
sjukvardsndmnden eller motsvarande organ eller organ inrittade med stod av
lagen (1985:127) om sirskilda organ i landstingskommunerna.

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

924 Sekretesslagen

Sekretesslagen (1980:100) inneh&ller regler om tystnadsplikt i det allminnas
verksamhet och om férbud mot att limna ut allménna handlingar eller uppgifter
ur sddana. Med handlingar avses ocks8 upptagningar fér ADB. Utlimnande av
uppgifter frdn hilso- och sjukvarden regleras i sekretesslagen.

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

Patientjournallagen (1985:562) innehdller grundlidggande bestdammelser for
journalféring inom sdvil allmidn som enskild hilso- och sjukvérd. Lagen
innebir en starkare rittslig reglering 4n vad som fanns tidigare av vad
patientjournaler skall inneh&lla, hur de skall hanteras, vilka personalkategorier
som skall féra journal mm. Syftet med lagen &r bl a att stiirka patienternas
stillning i virden och markera ritten till en god och siker vard. Det bor
noteras att patientjournallagen giller patientjournaler oberoende av vilken
teknik som anvinds vid registreringen av uppgifterna, dvs den giller for bdde
manuell och ADB-baserad journalforing
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v Kartlaggning av behovet av infor-
mation for olika syften och pa olika
verksamhetsnivaer

10 Behov av information

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

Ordvalet i direktiven ger uttryck for ett i politiskt-administrativa sasmmanhang
hittills ovanligt forhdllningssitt till styrning, uppf6ljning och utvirdering. I
medicinska facksammanhang har uppféljning och utvirdering av
undersoknings- och behandlingsmetoder alltid forekommit om &n inte med, ur

vetenskaplig synvinkel, sdrskilt forfinade metoder. Syftet har varit att, med -

patientens bésta fér dgonen, stindigt forbittra sjukvirdens arbetsmetoder.
Relativt séllan har i denna uppfoljning och utvérdering blandats in ekonomi
och termer som produktivitet och effektivitet.

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

Utredningen anser det angeléget att fér den fortsatta diskussionen ge sin
tolkning av de fyra begreppen.

1) Planering i#r en framétriktad 4tgird, som syftar till att uppstélla mal for
en viss verksamhetsperiod samt att organisera arbetet s att malen kan
nds. Planeringen baseras pd en analys av organisationens interna och
externa situation.
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2) Styrning &r en process, som paglr fortlopande under en
verksamhetsperiod och som syftar till att anpassa verksamheten till
fordndringar i interna eller externa forh&llanden.

3) Uppfoljning &r en process, som sker fortlopande under
verksamhetsperioden. Syftet 4r att kontrollera att verksamheten dels 4r
inriktad mot uppsatta mél, dels justerats med hinsyn till forindrade
forutsittningar. Uppfoljningen skall ligga till grund for sdvil styrning
som utvérdering.

4) Utvdrdering i&r en dtgird, som bygger p& uppféljningen och som berdr
effekterna av verksamheten.

- Behoven av information kan &ven diskuteras utifrén olika anvéndargrupper.

Skillnader mellan dessa kan bero pd att de arbetar pi olika nivder i
organisationen, eller att de arbetar externt med uppgifter som fordrar

information fran hélso- och sjukvérden.

10.1 Informationsbehovet pa lokal nivd

Det befintliga informationssystemet ér i hog grad uppbyggt for att tillmotesga
centralt placerade beslutsfattares krav p& information. Den pagdende
decentraliseringsprocessen inom hilso- och sjukvdrden gor det emellertid
nodvindigt att anpassa systemen till informationskraven p4 lokal niv4.

Den till omfattningen storsta delen av informationsbehovet finns pa
basenhetsnivd, dir information om patienten &r en del i det dagliga arbetet. Alla
relevanta uppgifter om patienten samlas i journalen, som &r det dagliga
arbetsredskapet.

Under hosten 1989 genomférde utredningen ett antal seminarier for att ta reda
pa klinikledningens behov av information for att styra, planera, f6lja upp och
utvirdera klinikens verksamhet. Stérre delen av bilderna i betinkandet &r
héimtade frin dessa seminarier. Med utgdngspunkt i befolkningsrelaterade
respektive individrelaterade mél for hilso- och sjukvarden diskuterades olika
modeller for att beskriva virdens mal och begrepp samt kommunikationen
mellan enheter och nivéer.
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Fig.11 Malmodell for hilso- och sjukvarden

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

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

Forindringsprocessen med malstyrning av landstingens verksamhet och en
decentraliserad organisation kommer att kréva svar p4 alla dessa fragor som
underlag for uppfoljning, utvérdering, planering och styrning.

Redan idag produceras en stor mingd information om basenheternas
verksamhet - bide i de stora férvaltningsgemensamma datorsystemen och i
lokalférvaltningarnas och basenheternas egna rutiner. Detta uppfattas ofta som
att den informationsméingd som produceras, dr fér omfattande - "den enskilda
informationen forsvinner i midngden".

De matt som for nirvarande anvinds for att mita verksamheten dr vare sig
precisa eller tillrickligt etablerade. Métten inriktas ofta pd administrativa och
ekonomiska aspekter, medan medicinska effekt- och kvalitetsaspekter kommer
i bakgrunden. Med hinsyn till att insamling och bearbetning av data och
formedling av information kostar arbetstid och datorkraft &r det viktigt att rétt
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saker mits samt att de mits, registreras och rapporteras p4 ett korrekt sitt och
sd att de kan anvindas som beslutsunderlag.

E&ulna vardens évergripande maj

l

kan brytas
nedi ...
. MAL for vard gy . MAL fér vard -MAL fér vard .MAL f6r vard a
> il e Elakartade
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Hag livskvalitet vard
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har slutat réka
Snabb atergang
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Hag livskvalitet

Lag

Fig.12 Maiimodell for den medicinska varden.

Idag saknas ofta preciserade mal for klinikens verksamhet. Detta faktum i
kombination med att resurs- och prestationsmatt dominerar, medfor att det
enda som idag miits, ir klinikens ekonomiska utfall mot budget.

Basenheternas ledning kréiver ocksa aktuell information om antal tjdnster, an-
stdllda samt faktisk arbetstid for basenhetens olika medarbetare. Uppgifterna
behdvs for den fortlspande personalplaneringen samt for beddmning av bl a
personalomsittning och arbetsbortfall. I de senare fallen giller det ocksa att
finna och bedéma samt vidta 4tgirder mot bakomli ggande orsaker.

D4 det giller information om verksamheten har tillfrdgade basenhetschefer
och sjukhusledningar stillt krav pa information om flodet av patienter mellan
sluten och 6ppen vard samt mellan sjukvard och socialtjinst.

Hirutover har krav stillts pd 6kade resurser att analysera verksamhetens
resultat och att relatera det till kostnader per patient och/eller diagnos. Ett annat
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uttryck for detta dr 6nskemal om stod for att genomfora vardtyngdsmétningar
samt att berikna och redovisa enklare kvalitetsmatt (dodlighet, antal dterintagna
inom viss tidsrymd, komplikationsfrekvens m m) och att utforma
verksamhetsberittelser.

Den ekonomiska informationen #r visentlig for beslutsfattandet p& basenheten
men den méste nd klinikledningen betydligt snabbare 4n idag for att det skall
vara mojligt att vid behov justera verksamhetens innehall och omfattning.

Behovet av information for planering, styrning, uppf6ljning och utvéirdering
4r bl a knutet till ekonomistyrningen. Begreppet ekonomistyrning omfattar den
del av den totala styrningen av en organisation som 4r knuten till ekonomiska
termer. De formaliserade administrativa instrument som anvinds i
ekonomistyrningen kallas med ett samlande namn fér organisationens
ekonomistyrsystem. Detta omfattar bl a férdelningen av ekonomiskt ansvar
mellan olika befattningshavare. Ekonomistyrsystemet kan i sin tur delas upp i
ett antal delsystem av vilka ekonomisystemet dr det som innehdller den
ekonomiska information, som skall ligga till grund for beslutsfattande.

De 6kade kraven pd produktivitet och effektivitet under 1980-talet har lett till
ett omfattande arbete med utvecklingen av ekonomistyrsystemen i hilso- och
sjukvardsorganisationen. De konkreta fordndringar som diskuteras varierar
mellan olika delar av organisationen. Det tycks dock finnas en allmén ambition
att decentralisera, dvs delegera ansvar och befogenheter till ldgre nivéer i
organisationen.

Informationens roll i ekonomistyrsystemet dr att utgéra underlag for
beslutsfattande. Utvecklingen av hiélso- och sjukvérdens informationsstruktur
mAste dirfor anpassas till de beslutssituationer olika beslutsfattare befinner sig
i. Decentralisering innebdr att rdtten att fatta beslut och ansvaret for
konsekvenserna av besluten flyttas ned i organisationen och att lokala
beslutsfattare ddrmed far behov av annan information #n tidigare. Om den
decentraliserade organisationen skall uppnd hog effektivitet fordras det darfor
att organisationens ekonomisystem anpassas till den nya situationen.

I och med att det stills 6kade krav pd att ekonomi och verksamhet skall
kopplas samman, kommer framtidens ekonomistyrning dessutom att stélla
stérre krav pd annan typ av information &n ekonomisk. Personalsystem,
patientadministrativa system, medicinska servicesystem samt journalsystem
kan alla komma att f& betydelsefulla uppgifter i ekonomistyrningen. Inom
ndgra landsting satsar man idag pd en ny typ av integrerade
informationssystem, sk Management Information Systems (MIS), som
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forutom att bearbeta information fran olika system bl a ger mdjlighet till
simulering av utfall med olika intiikts- och kostnadsparametrar.

For nirvarande pagér utveckling av s k presentationssystem, som skall gora
informationen i befintliga datasystem mer littdtkomlig och bittre utnyttjad som
underlag for ledning och styrning.

Institutet for Hélso- och sjukvérdsekonomi (IHE) har i en rapport till
utredningen presenterat en studie av hur kraven pd ekonomisystemet
fordndrats, som ett resultat av 1dngtgdende decentralisering till en basenhet
(Arbetsrapport SOU 1990:15). Det édr dnnu for tidigt att utvirdera forsoks-
verksamheten vid den studerade basenheten i Helsingborg, men det ér tydligt
att férdndringen inneburit nya krav pd informationssystemet i allminhet och

ekonomisystemet i synnerhet.

10.2 Informationsbehovet pid regional nivi

Planeringen av hilso- och sjukvérden skall p4 den regionala nivé&n ske utifrdn
befolkningens behov av vard. Det ér dérfor viktigt att det finns information,
som mojliggoér bedomning av vardbehovet. Det dr hirvidlag visentligt att
beakta skillnaden mellan vardbehov, vérdefterfrigan och vardkonsumtion.
Samhillsekonomisk effektivitet i hidlso- och sjukvérden forutsitter bl a att de
som har behov av vard bade efterfrigar denna och ges tillfille att erhalla den
efterfrigade varden. Det finns dock individer, som &r i behov av sjukvard,
men som inte 4r medvetna om sitt sjukdomstillstind och dirfor inte efterfrigar
ndgon vérd. Samtidigt finns individer, som inte &r i behov av vird, men som
dnd4 efterfrdgar och konsumerar vérd. En ytterligare grupp individer &4r bade i
behov av vird och efterfrdgar sddan, men ges pga ett otillrdckligt vardutbud
inte mojlighet att konsumera vard. Regional planering av hilso- och
sjukvérden fordrar sdledes information om forhallanden som péverkar bide
vardbehov, vardefterfrigan och virdkonsumtion.

Samhillets resurser och kostnader for hilso- och sjukvardens olika delar
fordndras kontinuerligt. For att kunna beskriva vardresursernas utveckling och
omfordelning mellan skilda verksamheter inom hilso- och sjukvarden, méste
krav stillas pa en detaljerad redovisning av hilso- och sjukvérdens resurser
och kostnader. Kostnader bor kunna relateras till virdenheten och dven
beridknas per patient. Hirigenom erhdlls underlag for analys och jimforelser
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av prestationer, resultat och resursdtgdng inom och mellan olika basenheter.
Aven jimforelser med riksgenomsnittet kan vara av virde.

Personalforsorjningen inom hilso- och sjukvarden kommer att bli en viktig
friga dven under 1990-talet. En utforlig redovisning av personalresurser,
vakanser, personalrorlighet m m &r dirfér mycket angelédgen.

Som underlag for beslut om nya Atgérder inom hilso- och sjukvéirden gors i
regel s k kostnadsnyttoanalyser. Dessa syftar till att beddma nyttan av en
Atgiard. Ett viktigt steg i en sidan analys &r att kunna identifiera
konsekvenserna i form av bde hilso- och resurseffekter for den dtgérd man
studerar.

For att som ett led i en behovsorienterad hélso- och sjukvardsplanering kunna
identifiera grupper som l6per sirskilda risker f6r skada och sjukdom &r det
angeldget att statistiska uppgifter om hilso- och sjukvarden p regional niva
inte begriinsas till en redovisning av diagnoser och andra medicinska uppgifter
utan ocksd redovisar uppgifter om sociala, ekonomiska och yrkesmissiga
forhallanden. Eftersom lokala data spelar en avgorande roll for att initiera
forebyggande insatser i ndrsamhillet dr det Onskvirt att periodiskt kunna
analysera och redovisa data om halsoférhallanden och vardutnyttjandet i olika
befolkningsgrupper. Sammanstillningar och jimforelser av sidana data kan
sedan goras pd hogre nivéer.

Viktiga synpunkter som framkommit &r behovet av :

- information om forh&llanden som péverkar virdbehov,
vérdefterfrigan och vardkonsumtion

- redovisning av vérdresursernas utveckling och foérdelning
mellan olika verksamhetsomréden

- forbittrad personalstatistik

P4 landstingsnivén finns behov av information som visar om och hur de
politiskt uppstillda malen nétts. For den politiska ledningen finns det ocksa
behov att folja verksamheten i stort med hinsyn till prestationer, resursdtgdng
och resultat. Utdver sddan verksamhetsstatistik maste dven demografiska
uppgifter och befolkningsorienterad statistik finnas for bedomningar av bl a
hilsosituationen i befolkningen, sjukdoms- och skaderisker, virdutnyttjande
och kostnader per innevanare.

De skilda resursslagen hanteras i olika processer och system for planering,
budgetering, redovisning och uppfoljning. En rad insatser har gjorts for att
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forbittra dessa processer och system bide vad avser dndamdlsenlighet och
hanterbarhet. Alla landsting anviinder ADB fér de grundliggande uppgifterna
pa de personal- och ekonomiadministrativa omrddena. Dessa maste dock
moderniseras och mélet torde i de flesta fall vara att knyta samman
informationen i de skilda systemen. De resursadministrativa systemen har
betydelse for mojligheterna att ta fram information som belyser bl a
produktivitet, kostnadseffektivitet och resurshushallning i hilso- och
sjukvdrden. En modell fér en sidan koppling har utarbetats av
Bohuslandstinget inom ramen fér Projekt -90 (P 90).

|
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Fig.13 Flodesstruktur inom ett landstingsomrade
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Denna figur, som &r himtat frin P-90 i Bohuslandstinget, visar i huvuddrag
de delar som den lokala/regionala informationsstrukturen 4r uppbyggd av.

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

10.3 Informationsbehovet pa central niva

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

Riksforsikringsverket har motsvarande ansvar dé det giller socialforsék-
ringens olika komponenter.

De bada kommunférbunden har som policyskapande intresseorganisationer
ocksa behov av att kunna f6lja och paverka utvecklingen.

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

Statistiska centralbyran #r friimst producent av hilso- och sjukvérdsstatistik.

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

- bedriva kvalificerad tillsyn, uppfoljning och utvirdering inom bl a
hilso- och sjukvard samt socialtjdnst

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

- vararegeringens expertorgan pd det sociala omrddet med hog
beredskap for kvalificerat utredningsarbete
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Med utglngspunkt i de mal, som formulerats for hilso- och sjukvarden
behover socialstyrelsen information (statistik) for att:

- belysa vissa huvudfrigor

- utvirdera tgirder i forhallande till sérskilda program

- anvénda som underlag for planering av och beslut om nya
eller éndrade insatser

Beroende pé hilsobegreppets mangdimensionella och delvis abstrakta
karaktér finns det inget enkelt sitt att méta befolkningens halsotillstind.

Bilden av ohilsa och sjuklighet varierar bl a beroende p4 vilka grupper i
befolkningen som studeras, vilka killor som utnyttjas och vilken
indelningsgrund for sjukdomar som viljs. Detta sammanhiinger bl a med att
kéllorna miiter férekomsten av sjukdomar p olika sitt. Dessutom kan andra
faktorer &n sjilva sjukdomen ha betydelse fér om sjukdomen registreras eller
inte.

I regeringens skrivelse om den offentliga sektorns fornyelse (Rskr
1984/85:202) framhAlls bl a att de centrala dmbetsverken inom tillsyns-
uppgiftens ram bor utveckla en systematiserad uppféljnings- och
utvirderingsverksamhet. Syftet med denna ir att for riksdag och regering
skapa en bild av hur de verksamhetsmal, som anges i lagstiftningen uppfylls
och om s4 inte sker, vilka hinder som foreligger.

I senare uttalanden om behovet av foryelse av den offentliga sektorn (bl a i
prop. 1989/90:100, bil 15, samt i 1990/91:100 bilaga 2) har regeringen
ytterligare betonat kraven pa kvalitet, maluppfyllelse och effektivitet i
resursanvéndningen. Vidare har betonats behovet av att forbittra forut-
sdttningarna och metoderna for att mita, analysera och dver tiden jamfora
resultaten av olika verksamheter. Detta kréiver utveckling av metoder for
resultatorienterade styrformer.

For regeringen, expertorganen ( bl a socialstyrelsen, riksforsakringsverket,
statistiska centralbyrdn och arbetarskyddsstyrelsen ) liksom for Landstings-
forbundet, behovs uppgifter fran hilso- och sjukvarden for att man ska kunna
folja hilsotillstindet i befolkningen och hur sjukdoms- och skadepanorama
utvecklas. Man har ocksa behov att kunna folja resursitging och prestationer
och siitta detta i relation till hur ménniskors hilsa piverkas.



SOU 1991:18

SAMHALLET

Orsaks- och

Befolknings-

organisations- orienterad
orienterad statistik
statistik

+ miljéstatistik
« statistik dver

Halsorisker ETE S

A

hélsoproblem

Upplevda Medicinskt def.
vardbehov vardbehov

meve

HALSO- OCH SJUK-
VARDEN

Vardutnyttjande

Befolkningens | g

alkohol-
konsumtion

s « statistik Sver
tobaks

konsumtion
« socialstatistik

» ULF-statistik

+ missbildningsreg.

» dodsorsaksreg.

« cancerreg.

« sjukskrivnings-
statistik

« fortids-
pensionering

« statistik 6ver

vardresurser
(vardplatser,
ldkare etc)

« diagnosstatistik
fran sluten
kroppssjukvard

« diagnosstatistik

fran sluten

psykiatrisk vard
« ldkemedels-
statistik

Fig.14  Centrala behov av information (Killa: Hilsoproblem i ett

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

10.4 Information/Statistik for att belysa vissa huvudfrigor

Hdlsotillstdndet i olika befolkningsgrupper och dess férindring dver tiden
kriver data, som belyser utvecklingen av livslidngd, dédlighet och sjuklighet
for olika befolkningsgrupper. Viktiga métt for att beskriva hélsotillstindet 4r
bl a subjektivt upplevd hilsa, funktionsforméga, funktionsnedsittning, nedsatt
arbetsformdga, sjukskrivning och sjukdomsdiagnoser vid vérd pd sjukhus
samt dédsorsaker.

For att kunna bedoma hilsolédget krivs vidare uppgifter om andelen sjuka i
befolkningen vid en viss tidpunkt och hur denna forindras dver tiden mellan
olika regioner och befolkningsgrupper. Beskrivningar av sjukdomsménstret
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och hur detta fordndras dr ocks3 viktiga. De stora folksjukdomarna och hur de
drabbar olika befolkningsgrupper bér inta en central plats.

Trots en omfattande forskning i samhillet om olika faktorers betydelse for
uppkomst av ohilsa krivs som underlag for det forebyggande arbetet bittre
kunskaper om utvecklingen och férdelningen av vissa risker for skada och
sjukdom. Mélet for den statistiska belysningen av dessa risker bor vara en
centralt utformad, sammanhallen beskrivning av deras betydelse pa kort och
l&ng sikt. En sddan dokumentation erfordras for att kunna rangordna olika
risker och identifiera utsatta grupper i samhillet. Mot denna bakgrund kan
sedan en diskussion foras om de prioriteringar som blir nédvindiga for
samhillets insatser sivil generellt som inom hilso- och sjukvirdsomradet.

Aven for den centrala nivan finns ett intresse att studera vérdresultat mot bak-
grund av resursinsatser, prestationer och kvalitet och hur vardkvaliteten ir
beroende av hur virden organiseras. I forsta hand ir detta dock en uppgift for
lokal och regional niva.

Data som for nirvarande registreras i landstingens databaser och rapporteras
vidare till socialstyrelsen, statistiska centralbyran och Landstingsférbundet har
anvints i uppfoljnings- och utvirderingssyfte. Dessa bedoms dock av SoS inte
som tillréckliga, utan det behdvs en bittre uppféljning av prestationer, kvalitet,
effekter och resursanvindning inom varden med avseende p& minniskors hilsa
och funktionsforméga.

For att detta skall bli mojligt och meningsfullt krivs utveckling av matt och
mitmetoder vilket i sin tur krdver engagemang frin och samverkan mellan ett
antal kompetenser inom bl a medicin, omvardnad, epidemiologi, ekonomi,
foretagsledning och statistik.

10.5 Forandringsbehov enligt de centrala myndigheterna.

De centrala myndigheterna har nedan preciserat vilka indikatorer som bor
utvecklas pé central nivd. Det forutsiitts att dessa indikatorer f6ljs kontinuerligt
och dven publiceras med viss periodicitet.

For att som ett led i en behovsorienterad hilso- och sjukvérdsplanering kunna
identifiera befolkningsgrupper med forhdjd risk att utveckla sjukdom eller att
utsdttas for skador ir det angeliget att pA central nivé periodiskt kunna
analysera och redovisa data om hilsoforhallanden och vérdutnyttjande i olika
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befolkningsgrupper avgrinsade med hjdlp av sociala, ekonomiska och
yrkesmassiga uppgifter.

Till en del kan detta, enligt dessa myndigheter, géras genom att utnyttja
befintliga system, t ex genom att sambearbeta hilsoregister med Folk- och
bostadsrikningarna (FoB) eller liknande befolkningsregister. Sddana
sambearbetningar forutsitter att hilsoregistren innehdller personidentifierbara
data vilket t ex inte #r fallet med slutenvardsregistret efter 1984. Socialstyrelsen
och SCB anser det vidare angeliget att i ett forsta steg komplettera landstingens
patientdatabaser med yrkes- och sysselsittningsuppgifter.

Statistiska centralbyrin har for perioden 1990/91- 1992/93 formulerat den
officiella statistikens behov och forindringskrav pa foljande sitt.

"Den officiella statistiken skall fortlopande belysa ldge och
utveckling vad avser

-hilsotillsténdet i olika befolkningsgrupper

-hilsoriskerna i olika befolkningsgrupper

-virdbehoven och vardkonsumtionen for olika

befolkningsgrupper

-samhillets resurser och kostnader for hilso- och sjukvardens olika
delar

-vardresultat och kvalitet i den vird som ges till de sjuka i olika
befolkningsgrupper.

Statistisk information behdvs ocksa som underlag for uppfoljning
av vidtagna Atgiirder, t ex nya behandlings- eller operationsmetoder
och fér uppfoljning av vérdinsatserna och prestationerna med
avseende pd miénniskors hélsa och funktionsférmiga. Som
underlag for beslut om nya atgirder behovs i regel sk kostnads-
analyser. Ett viktigt steg 1 en sidan analys &r att identifiera
konsekvenserna i form av bdde hilso- och resurseffekter av den
tgidrd man studerar. For ett forebyggande hilsoprogram, t ex
mammografi, géller det bl a att forsoka faststilla hur minga
sjukdoms- och dodsfall som forhindras pga mammografin.

Nuvarande statistik ger inte tillrickliga mojligheter att folja
befolkningens hilsotillstind och gora uppfoljningar av insatserna
inom vérden. Statistiken kan endast till en viss del belysa
huvudfrdgorna om bl a hilsorisker, virdbehov och vérdresultat. Ett
hilsostatistiskt system, som erbjuder mojligheter till
sambearbetningar av olika hilsostatistiska register, behover darfor
utvecklas, s3 att personrelaterade redovisningar kan tas fram som
knyter samman verksamhets- och kostnadsinformation med
uppgifter om hilsosituationen. Genom samkorning av dodsorsaks-
registret och ett personorienterat slutenvérdsregister 4r det ocks
mojligt att dstadkomma ett register som ger underlag for en
beriikning av incidensen av olika sjukdomar och skador.

Den stora anviindningen av hilsostatistiken inom bl a medicinsk
forskning stiller stora krav pd statistikens kvalitet. For att
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tillgodose statistikbehoven krivs dirfor att kvaliteten i de
hélsostatistiska registren kan deklareras och att felsannolikheter kan
beréiknas for olika variabler. Vidare finns behov av en
standardiserad beskrivning av verksamheten for analyser och
jamforelser av t ex prestationer i relation till insatta resurser mellan
olika verksamhetsomraden.

Behoy finns dven av en vidareutveckling av den samlade hilso-
och sjukvérdsstatistiken som redovisas dels i en 4rsbok, dels i en
databas (socialsektorns statistikdatabas). Bl a behdvs en fordjupad
redovisning av den yrkesrelaterade dédligheten och av de multipla
dodsorsakerna t ex av alkoholister och senildementa.
Vidareutvecklingen av databasen giiller i forsta hand en
nedbrytning av vissa material pa en ligre niv4, t ex pa
primérvirdsomriden."

Socialstyrelsen anser det synnerligen angeléget att, for det forebyggande
arbetet, utveckla det statistiska underlaget om de hdlsorisker som befolkningen
utsétts for. P4 s sitt forstirks underlaget for det forebyggande arbetet. Det
behdvs en samlad bild, grundad pA representativa undersokningar dver lingre
tidsperioder om de kemiska och fysikaliska, exponeringar som ménniskor ir
utsatta for och som kan utgora hilsorisker samt deras fordelning pA olika
befolkningsgrupper.

Dirut6ver behover statistiken enligt SoS utvecklas nir det giiller sddana
livsstilsfaktorer som t ex alkoholkonsumtion, rokning, kostvanor och fysisk
aktivitet.

Delvis kan en mera samlad bild erhallas genom att befintlig statistik och
liknande informationskéllor fors ihop till en sammanhallen beskrivning. P4
langre sikt behovs ett epidemiologiskt bevakningssystem, dir de data om
sjukdom och skador som tas fram inom sjukvdrden direkt kan relateras till
exponeringsuppgifter av olika slag.

Det saknas statistik om besok och deras orsaker inom den Oppna vérden,
bide vid sjukhus och inom primérvard. Det ir angeliget att f3 till stdnd ett
enhetligt system for patientstatistik inom 6ppenvérd i alla landsting, liksom en
rapportering till central niva, som méjliggor jamférelser dels av verksamheten
inom och mellan olika landsting for olika problem och diagnoser, dels av
insatser och dtgirder for samma problem inom olika 6ppna virdformer och
inom sluten vard. Syftet med denna rapportering &r siledes att ge underlag for
en beskrivning av sdvdl hdlsoldge som vdrdutnyttjande inom den éppna
vdrden.

Annan vird av primirvirdskaraktir limnas i olika former av privata
vdrdgivare, foretagshdlsovard och skolhdilsovird m fl samt vdrdgivare utanfor
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socialforsikringssystemet. For den centrala uppf6ljningen och utvérderingen
ar tillgdng till sddana uppgifter nddvindiga.

Av stor betydelse &r att folja resurs- och kostnadsutvecklingen for de olika
vdrdomrddena och verksamheterna. Kraven p& méitt och métmetoder for att
bedoma produktivitet och effektivitet inom vérden véxer sig nu allt starkare.
Det giller dérvid att virdera vardinsatser och verksamheter med avseende pé
kvalitativa kriterier, till vilka hor befrielse fridn sjukdomsproblem, hilsa,
tillfredsstillelse med vard etc.

Informationen om effekter av prestationer och vérdinsatser pA minniskors
hilsa och funktionsforméga méste forbittras och kunna stillas i relation till
kostnader som underlag for utvérdering av vidtagna atgérder. Detta skulle
kunna ske i ett hilsostatistiskt system som krdver sambearbetningar av olika
hilsoregister. Ett sddant system skulle ocksd kunna ge underlag for planering
av kommande atgérder i form av utfallsprognoser med hénsyn till hdlso- och
resurseffekter.

Ett led i denna stridvan dr att infora system som knyter kostnaderna till
enskilda patienter med deras sirskilda problem (vérdtillfillen) och deras
utnyttjande av sjukvardsresurser i stillet for de system som finns idag och som
enbart hidnfor kostnader till institutioner eller arbetsstillen. Bland de nya
system som for nirvarande provas ir en svensk tillimpning av det
amerikanska DRG-systemet (Diagnostic Related Groups).

Personalstatistikunderlaget behdver utvecklas for att kunna bedoma
personalinsatser med avseende pa antal befattningar, antal anstéllda och och
arbetstid mm for olika personalkategorier. For den centrala
personalplaneringen ir det av vikt att kunna anvinda dessa uppgifter for att
beskriva bl a yrkesverksamhet och sysselsdttningsgrad hos de olika
personalkategorierna, liksom utbildningsbakgrund, arbetsbortfall och
personalomsittning. Inriktningen bor vara att tillgodose dessa vidgade krav
inom befintligt statistiksystem.

En viktig uppgift for den centrala tillsynsmyndigheten dr att bevaka de
kvalitativa och sdkerhetsmdssiga aspekterna av vdrd och behandling och deras
lika vdrde inom olika geografiska omrdden och verksamhetsformer. For
dndamélet krivs ett omfattande arbete med att utveckla kvalitetsméssiga
indikatorer for olika verksamhetsomrdden samt att utveckla databaser som
samlar dessa indikatorer frdn landets vardinréttningar.
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Samordningen av insatser mellan hdlso- och sjukvdrd och angrinsande
samhdllssektorer, i forsta hand socialtjinst och socialforsikring kriver ett
bittre underlag.

10.6 Centrala personregister

Det framsta skilet for socialstyrelsen att samla in och bearbeta data av
riksomfattande karaktiir 4r behovet av bittre och mer tillforlitlig information om
sjukdomspanoramat och om vad som ger anledning till att utnyttja sjukvérdens
tjdnster. For att pa ett optimalt sétt kunna utnyttja och hantera den information,
som &r nédvindig, har man valt att samla in uppgifter per individ och i vissa
fall med utnyttjande av personnummer. Slunda har flera olika personregister
inrdttats inom socialstyrelsen.

De centrala registren anvinds i huvudsak for framstillning av statistik och
som underlag for forskning, endast i undantagsfall fér administration (t ex det
sk metadonregistret). Vid diskussioner om registrens omfattning har
socialstyrelsen aktivt drivit onskemaélet om att de register som fors skall vara
rikstickande for att mojliggora:

- analyser av diagnosfrekvenser p4 riksniva for vardtillfillen och
vérdepisoder

- populationsbaserade referenstal pa riksniva

- studier av lagfrekventa sjukdomar

- jamforelser av data om sjukvardskonsumtion

Det centrala, nir det giller frigan om individbaserade uppgifter, ir om dessa
behdver vara identifierbara genom anvindning av personnummer eller annan
unik kod. Det finns skil b&de f6r och emot personregister.
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10.7 Allméanhetens, forskares och internationella
organisationers behov av information

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

Allmiénheten skall vidare ges mojlighet att informera sig om utbredningen av
olika sjukdomar samt om dess konsekvenser i form av t ex mojligheter till fullt
tillfrisknande, risk for invaliditet, sjukdagar och dodsfall. Informationen om
vardorganisationens servicenivé och kvalitet bor ocksd vara tillgidnglig. Detta
blir speciellt viktigt nér det tilldts fritt val av virdinrittning 6ver hela landet.
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11 Integritetsfrigor i samband med personregister

Behovet av att for olika dandamal fora personregister med kiinsligt innehdll hos
centrala myndigheter medf6r oundvikligen en konflikt med den enskildes
Onskan om och behov av att sddana uppgifter inte sprids. De uppgifter det
giller, exempelvis diagnoser och vérdtillfillen, ér i hog grad kiinsliga eftersom
de beror individens mest privata sfar. Uppgifterna ér ofta limnade eller har
uppkommit i situationer dé det inte funnits mojlighet att avstd frin medverkan
eller att nirmare virdera risken for framtida kriankningar av den personliga
integriteten. Det finns i befolkningen ett utbrett fortroende for "tystnadsplikten”
inom hilso- och sjukvirden. Minga minniskor dr Gvertygade om att
sekretessen &r total och att uppgifter om enskilda endast fir utnyttjas for
vardiandamal. Registrering och anvindning av varduppgifter for andra indamal
medfor ofta starka negativa reaktioner hos méinga minniskor mot
dataregistrering och sirskilt mot personregister hos centrala myndigheter.

Integritetslagstiftningen, i forsta hand sekretesslagen (1980:100) och
datalagen (1973:289), spelar en viisentlig roll for att uppritthalla fortroendet
for hilso- och sjukvéirden. Den uppfattas emellertid ofta som ett hinder for
forskning i vid mening och for riskévervakning och planering.

Centrala personregister, som innehéller uppgifter om sjukdom eller
hilsotillstind, fir inrittas efter tillstind frin datainspektionen eller med stéd av
beslut av riksdag eller regering.

Insamling av de uppgifter som skall ingd i de centrala registren sker vanligen
pé basenheter for att anvindas for vard och behandling. Oavsett om den
insamlade informationen registreras p4 datamedium eller hanteras manuellt
giller sekretesslagen for uppgifterna bide i férhéllande till enskilda individer
och till andra myndigheter om inte ett utlimnande regleras av lag eller
forfattning. Ett s k omviint skaderekvisit giller, vilket innebir att en uppgift
inte fir limnas ut om det inte stir klart att uppgiften kan rojas utan att den
enskilde eller nigon honom nirstdende lider men. Uppgifter kan alltsA limnas
ut for olika dndamél efter skadeprovning i varje enskilt fall.

Rutinerna for utlimnandet av uppgifter varierar for de olika registren. Om
utlimnandet sker direkt frdn kliniken till den centrala myndigheten gor
klinikchefen en sekretessprovning vid utlimningstillfillet. Passerar uppgifterna
ddremot landstingens centrala patientdatabaser uppstir problem. Det ir
uppenbart att en sekretessprovning i varje enskilt fall inte kan ske vid
utlimnande av mingder av uppgifter frin ett dataregister, dessutom finns olika
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meningar om hur sekretesslagens bestimmelser om skilda verksamhetsgrenar
skall tolkas. Bade denna friga och frigan om utlimnande av uppgifter for
forskning och statistik behandlas i en proposition om sekretess inom och
mellan myndigheter (februari 1991).

Vissa integritetsproblem kan undvikas om eventuella framtida centrala
personregister lagregleras. For lagreglerade register krivs inte, som forut
ndmnts, tillstdnd fridn datainspektionen. Diremot skall de anmilas till
inspektionen som dirigenom har majlighet att ge foreskrifter till skydd for den
enskildes personliga integritet sdvida inte lagregleringen omfattar dven detta.

For den enskilde patienten 4r det sannolikt sjélvklart att uppgifter som behovs
for virden pa ndgot sitt registreras pa papper eller datamedium och vanligen
dven att de ldmnas till andra vardgivare for varddndamal. Detta stods av att
klagomadl till datainspektionen over registrering for behandlingsdndamal &r
sdllsynta. Av den allmidnna debatten framgdr att nir det giller centrala register
for andra dndamdl upplevs registreringar ofta ddremot som ett hot mot den
personliga integriteten. Det dr vanligen inte rddsla for bristande sikerhet vid
hanteringen av uppgifterna som oroar, utan snarast kidnslan av att
uppgiftslimnandet skett "bakom ryggen".

Genom att informationen om registrens forekomst, innehdll och dndamél varit
bristfdllig tror manga dessutom att de innehdller bade fler och kinsligare
uppgifter dn de i verkligheten gor. Om man inte kédnner till att registret
existerar, kan man inte heller utnyttja den rétt till insyn som datalagen ger den
registrerade. Ett problem i detta sammanhang dr att datainspektionens
foreskrifter riktar sig till den registeransvariga myndigheten, som nér det
giller centrala register inte har ndgon kontakt med den registrerade nir
uppgifterna inhdmtas. Informationen méste alltsd pa frivillig vig ges av den
myndighet som ldmnar uppgifterna till registret. S& sker t ex vid anmdlan till
det medicinska fodelseregistret.
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VI Inventering av befintlig information

12 Tillgidnglig information

12.1 Lokal nivd

Informationshanteringen pé lokal nivd uppvisar stora skillnader vad giller
sdvil organisation och rutiner som graden av ADB-st6d. Skillnader finns bide
mellan och inom landstingen.

I flertalet landsting har ett stort antal kliniker datorstod for patient- och
virdadministration inom den slutna virden. System for patientjournalforing
finns fortfarande inte i reguljér drift mer &n i enstaka fall. Primérvarden och
den 6ppna vérden vid sjukhus ér fortfarande relativt lite datoriserad.

Inom den slutna varden finns redan en minimiuppséttning av gemensamma
variabler, som samtliga landsting registrerar. Denna information omfattar
uppgifter rorande patienten och &r lagrad i patientdatabaser. Uppgifterna 4r
lagrade dven centralt hos socialstyrelsen och anvinds bl a av
Landstingsforbundet och statistiska centralbyrén. Informationen om den 6ppna
vérden #r synnerligen bristféllig. Den information som finns tillgénglig
kommer frén tillfdlliga studier och &r lagrad i informationssystem i de landsting
dir studierna genomforts. Det pdgar en rad intressanta studier och projekt runt
om i landet med inriktning pd 6ppenvardsregistrering. Det &dr angeldget att
informationen om den 6ppna varden blir enhetlig s att sammanstillningar och
jamforelser mojliggors.

Utredningen har i ett sirskilt betinkande (SOU 1990:98) redovisat ett forslag
till registrering inom den &ppna vérden samt rapportering till den centrala
nivan.
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12181 Patientjournalen

Patientjournalen 4r den huvudsakliga informationsbéraren. Journalen har
karaktir av ett dagligt arbetsredskap i kontakterna mellan patienten och
sjukvérden. Journalens utformning och innehdll samt skyldighet att fora
journaler regleras i "Patientjournallagen" (1985:562, dndrad 1986:197) .

Lagarbete kring patienten har gjort att journalen blivit mer &n en
"ldkarjournal” och utgor numera ett gemensamt arbetsdokument for flera
vérdpersonalkategorier. Journalinformationen har okat kraftigt i omfattning
under det senaste decenniet. Samtidigt med denna 6kning av information, har
givetvis hantering av journalerna och lagring i journalarkiv blivit allt svarare.
Den medicinska journalhanteringen saknar i stor utstriickning datorstod.

En beridkning har visat att under de senaste 30-40 4ren har volymen journaler
okat med mellan 300-450 génger eller med for nidrvarande cal5 hyllkilometer
per &r i Sverige. Rontgenarkiven véxer enligt samma kiilla tre génger si fort
(70).

Svérigheter att fi fram journaler frin tidigare vardtillfillen uppstar speciellt
om patienten kommer oplanerat till ett sjukhus. Vid sjukhus med centralt
Jjournalarkiv, har man konstaterat att 15-20% av journalerna inte kan aterfinnas
inom en tidsrymd som gor att journalinformationen kan anvindas vid
patientbesoket. Cirka 5% av journalerna &terfinns inte inom en minad.

Sokning efter journaler drar stora kostnader. En utredning av foérhallandena
vid Huddinge sjukhus i Stockholm, visar att ca 30 heltidstjinster gér &t for att
dir stindigt soka journaler (70).

Kostnaden for informationsforsorjningen i varden ér stor. Berikningar visar
att informationskostnaden uppgér till ca 30% av driftskostnaden (Arbetsrapport
SOU 1991:16). En god informationsforsorjning (relevant, siiker och tillgiinglig
information) har stor betydelse fér vardkvalitet och vardeffektivitet. Den
viktigaste informationen inom sjukvarden ér dirvid den som dokumenteras i
samband med de enskilda patientkontakterna.

Genom arbeten utférda av Spri (Spri:s grundjournal 1976, grundjournal -
primérvéard 1980 och problemorienterad journal 1986) har journalens struktur
och blanketter optimerats (46-55). Om dessa riktlinjer f6ljs, bidrar detta till en
okad tillgénglighet, sikerhet och kvalitet i journalinformationen.
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12:1.2 Datajournalen

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

De flesta finns inom primérvérden men 4ven inom denna 4r omfattningen liten
och verksamheten har karaktir av forsoksprojekt. Vid t ex Grdbo vardcentral i
Alvsborgs lin, har man genomfort en utveckling av ett basenhetsbaserat dator-
system for att f4 béttre underlag for langsiktiga stéllningstaganden angdende
datorteknikens virde for att ta fram vardinformation (55). Ett likartat
utvecklingsarbete bedrivs vid Kronans VC i Sundbyberg och har rapporterats i
ett flertal arbeten (71).

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

Spri rapport nr 282/Datagrundjournalen ger en ingdende redogorelse for
villkoren och fortjidnsterna med datajournaler.

12.2 Regional niva
123221 Administrativa system

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

Variationen i omfattning och organisation av informationsbehandlingen &r
mycket stor, for sdvil den vird- och administrationsstddjande databehand-
lingen som den for planering, uppf6ljning och utvirdering. Samspelet mellan
systemen i sjukvirdsorganisationen uppvisar brister vilket skapar svérigheter
att ta fram dndamélsenliga och enhetliga underlag for beslut.
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12222 Ekonomisystem

Ekonomisystemet inom hilso- och sjukvirden skall bidra med relevant
information for beslutsfattande pa olika nivder i organisationen och ddrmed
bidra till hog produktivitet och effektivitet. Ekonomisystemet omfattar system
for budgetering, redovisning och kalkylering.

Kraven pd ekonomisystemet dr bl a beroende av ekonomistyrsystemets
uppbyggnad. THE har i en rapport till Hilso- och sjukvardsberedningen
kartlagt praxis och utvecklingslinjer vad avser ekonomistyrning i landstingen. I
denna rapport presenteras dven material, som ror informationsinnehéllet i
landstingens ekonomisystem (63). I rapporten konstateras bl a att

- 16 landsting tar fram totalkostnadsbokslut fér hela eller delar
av verksamheten

- deti flera landsting pAgér arbete med att ta fram
patientspecifika kostnader

- det saknas en gemensam referensram betréffande verksamheten och
dess resultat fér de maldialoger som flera landsting forsoker
etablera mellan t ex politiker, administrativa tjinstemin och
medicinska chefer

- det utvecklingsarbete som p&gar avseende landstingens
ekonomistyrsystem, speciellt fordndringar som syftar till inforandet
av kop- silj- relationer och mélstyrning, stiller krav p4 ekonomi-
systemet, som inte tillgodoses i dagens system.

I en arbetsrapport till utredningen (Arbetsrapport SOU 1991:15) redovisas
utforligare arbetet med och utvecklingen av ekonomisystem inom landstingen.

12:2:3 Patientadministrativa system/PAS

Patientadministrativa system ("PAS") finns i drift i alla landsting. De baseras
pd utskrivningar frdn den slutna vdrden. De ir ofta kopplade till
befolkningsregister.

I socialstyrelsens allmédnna rdd (SOSFS 1983:45) betriffande landstingens
patientdatabaser anger styrelsen minimiinneh&llet i PAS. Det 6verensstimmer i
stort sett med den minidatabas for sjukhusregister som rekommenderas av
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Europarddet (72). Utover dessa uppgifter registreras en varierande mingd
data, olika i olika landsting.

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

Flertalet av de patientadministrativa system som anvénds idag innehéller
mycket stora mangder data, men &r av flera orsaker svéra att utnyttja for uttag
av data och bearbetningar. Datasystemen dr foérdldrade och uppfyller inte
dagens behov av snabb dtkomst.

Aterforingen av information till uppgiftslimnarna, basenheterna, ir diligt
tillgodosedd. Den bristande aterféringen medfor att kvaliteten pd indata blir 13g
pd grund av bristande motivation hos uppgiftslimnaren. Forstirkning av
analyskompetensen inom landstingen, skulle p# sikt kunna skapa nyttig
information av insamlade data. Kvaliteten skulle ocksd hojas eftersom data och
information beror och fir konsekvenser for den egna verksamheten.

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

1224 Register for vissa sjukdomsgrupper

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

De regionala cancerregistren har tagit 6ver en del av de funktioner, som
tidigare utforts vid det "centrala" registret. Tillkomsten av de regionala
registren har skett successivt. Vid arsskiftet 1983/84 var samtliga sex regionala
cancerregister i funktion. Det dvergripande ansvaret for registreringen och
redovisningen av cancerfallen i riket dvilar dock fortfarande det centrala
registret. Genom regionaliseringen @ndrades arbetsuppgifterna delvis i det
centrala registret som i framtiden avses f8 en forstéirkt roll inom cancerstatistik
och cancerepidemiologi.
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Anmilan till cancerregistren 4r reglerad i socialstyrelsens forfattning (SOSFS
1984:32). Samtliga fall av nyupptickt cancer skall anmélas med fullstindigt
personnummer som identitetsbegrepp. Aven det centrala registret, vilket
uppdateras varje 4r frin de sex regionala 4r personnummerbaserat.
Flodesstrukturen vid cancerregistreringen visas i nedanstiende bild:

Central

Regionala

niva ScB
- SSDB
Cancer Socialstyrelsen
incidence 7 Cancerregister
in Sweden NN Concer
: miljéreg.
- f
A
: I
Sjukvards- 1
region ;
1
1
1
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v

e

11
Slutenvard _J Privat- Primérvard_] Patolog Privata
kliniker lakare laboratorier}

Fig.15 Flodesmodell for cancerregistreringen.

Cancerregistret samkors varje &r med dddsorsaksregistret vid SCB och har
dven samkorts med material frin folk- och bostadsrikningen (FoB) for att
bilda ett cancer-miljoregister (CMR).

122 .5 Personal- och lonesystem (PA-system)

De flesta PA-system innehdller en i varierande grad utvecklad
inrapporteringsdel, ett s k “férsystem”. I de flesta fall #r forsystemen baserade
pé terminaler/stordatorer och sammanbyggda med I6nerutinen. Forsystemen
hanterar, generellt sett, all indatarapportering och registervird. Inom dessa
utvecklas for ndrvarande rutiner for resursplanering t ex bemanningsplanering,
schemaldggning, flextidsredovisning och PA-statistik.
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12.2.6 Foérsorjningssystem

System med funktioner for bl a upphandling, inkdp, férrddsredovisning,
hjdlpmedelshantering samt kost- och kokssystem finns i ménga varianter. De
flesta av dem dr relativt nyutvecklade.

1227 Kontorsinformationssystem

Kontorsinformationssystem ar inte specifika for landstingsvérlden men bor
dnd3 ndmnas i detta sammanhang. Denna grupp av system anvinds i minga
lokala sammanhang inom landstingen. Dessutom forekommer meddelande-
system (elektronisk post) i allt storre utstrickning.

122.8 Medicinska servicesystem

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

- Rontgen

- Klinisk kemiska lab

- Fysiologiska lab

- Patolog- och cytologlab

- Blodlab

- Bakteriologiskt, virologiskt lab

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

Laboratoriesystemen ar foregingare vad giller tekniken med lokala
nitverk for datakommunikation och de dr ofta anslutna till analys-
utrustning och instrument f6r direkt fingst av mét- och provvirden.

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

Socialstyrelsen, Landstingsforbundet och statistiska centralbyrdn och flera
myndigheter och organisationer samlar in och analyserar data samt publicerar
statistik inom hélso- och sjukvéardssektorn baserad pd uppgifter, som inhdmtas
dels direkt frén lokal nivé dels frin annan myndighet.

Ansvarsuppdelningen mellan berérda myndigheter och organisationer 4r trots
samverkansorganet, socialsektorns statistikdelegation, oklar och det &r
uppenbart att samma typ av information bearbetas av ett flertal instanser och
publiceras parallellt.

En forteckning av de olika person- och statistikregister som har karaktiren av
att vara rikstickande ldmnas i "1990 ars plan avseende officiell statistik inom
socialsektorn", vilken faststills av socialsektorns statistikdelegation (19).

Statskontoret har gjort en genomgéng av alla offentligt férda databaser i
landet , dir hilso- och sjukvédrdens register utgor en stor andel. Resultatet
publicerades 1987-88 i ett flertal rapporter med olika anvindarperspektiv p&
innehéllet i databaserna (73-75).

Bland de centralt forda registren inom hilso- och sjukvarden kan man skilja
mellan personnummer respektive individbaserade register och statistikregister
med aggregerade data.

I nedanstdende tabell redovisas de huvudsakliga angivna indamadlen for de
register (ADB eller manuella) som tas upp i "Plan avseende officiell statistik
inom socialsektorn" (SCB) foér hilso- och sjukvirdsomradet och till vilka
uppgifter hamtas frin den offentliga hilso- och sjukvérden.

Bokstdverna efter registernamnet har f6ljande betydelse:

P:  Registret innehdller personuppgifter. Dddsorsaksregistret ér dock inte
personregister i datalagens mening eftersom avlidna inte omfattas av
denna lag.

I:  Individdata

I*:  F.nindivid data. For tiden t.0.m 1983 personuppgifter.

A:  Aggregerade data
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Vardplanering

Register Myndighet
Organisation

Medicinsk fodelsereg. inkl. missbildnings- SoS

registret (P)

Aborter (I) SoS

Steriliseringar (I) SoS

Sluten somatisk vard (I*) SoS

Sluten psykiatrisk véard (I*) SoS

LSPV-vérd (P) SoS

Nationella cancerregistret (P) SoS

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

Dodsorsaker (P) SCB

Likarbemanning (P) SoS

Folktandvérden (I) SoS

LKELP-fler&rsplaner (A) Lf

LKELP-verksamhet (A) Iif

LKELP-personal (A) LE

LKELP-ekonomi (A) LLf

Register 6ver hilso- och sjukvérds- SoS

personal (P)

Landstingsanstilld personal (P) Lt

Uppf6ljning av primérvérdens SoS

personal och verksamheter (A)
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Uppféljning och utvirdering

Register

Vaccinationsstatistik frin BVC (A)
Sjukdomsrapport frin BVC (A)
Uppf6ljning av primirvardens personal och
verksamheter (A)

Smittsamma sjukdomar enligt smitt-
skyddslagen (P)

Lab.diagnoser for mikrobiol. lab (P)
Likemedelsbiverkningar (I)
Folktandvéarden (I)
Landstingsanstilld personal (P)
Lékemedelsforsiljning, diagnoser i
Oppen vard (A)

Tuberkulos (P)

Amning (A)

Dodsorsaker (P)

Medicinsk fodelsereg. inkl. missbildnings-
registret (P)

Aborter (I)

Steriliseringar (I)

Sluten somatisk vard (I*)

Sluten psykiatrisk vérd (I*)

LSPV-vérd (P)

Nationella cancerregistret (P)

SOU 1991:18

Myndighet
Organisation

SBL
SBL
SoS

SBL

SBL
Likemedelsv
SoS

IEfi
Apoteksbolag

Nat. for. mot hjért
och kirlsjukdomar

SoS
SCB
SoS

SoS
SoS
SoS
SoS
SoS
SoS
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Varningssystem

Register Myndighet
Organisation

Medicinsk fodelsereg. inkl. missbildnings- SoS

registret (P)

Forskning och epidemiologiska undersokningar

Register Myndighet
Organisation

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

Sluten somatisk vérd (I*) SoS

Sluten psykiatrisk vérd (I*) SoS
LSPV-vérd (P) SoS
Nationella cancerregistret (P) SoS
Dodsorsaker (P) SCB

Tillsyn 6ver sjukvdrd och personal

Register Myndighet
Organisation
Sluten psykiatrisk vérd (I*) SoS
LSPV-vérd (P) SoS
Register 6ver hilso- och sjukvérds- SoS

personal (P)
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En samlad presentation av hilso- och sjukvardsstatistiken ges av SCB i den
hilsostatistiska drsboken "Hilsan i Sverige" (1). I &rsboken 1990, som 4r den
tredje i ett nytt publiceringsprogram for hélso- och sjukvérdsstatistiken, ges en
oversikt av befolkningens hilsa och sjukdomar och den svenska hélso- och
sjukvardens organisation m m.

I redovisningen finns uppgifter om bl a sjukdomsférekomst och dodlighet i
olika befolkningsgrupper (dock ej foérdelat pa ldn eller annan geografisk
indelningsgrund), forekomst av funktionshinder samt sjukdomar och skador
som fororsakas av miljon, trafiken och vart levnadssdtt. Hélso- och
sjukvdrden beskrivs med uppgifter om bl a offentlig och privat vérd,
vérdplatser, personal, kostnader och finansiering.

I boken "Dodsorsaker”, som ges ut varje ar redovisas SCB:s statistik Over
dodsorsaker. Denna statistik dr ett viktigt underlag for hilso- och
sjukvérdsplaneringen och for forskningen. I redovisningen finns frimst
rikssiffror 6ver doda efter dodsorsaker, kon och dlder.

Cancerincidensen i Sverige redovisas arligen av SoS, som ocksd publicerar
detaljerade rapporter om olika cancertyper i Sverige.

Socialstyrelsen skall vart tredje 4r ge ut en folkhilsorapport. Den forsta
rapporten, som utgavs 1987, innehdller studier och analyser om hur de hilso-
och vardpolitiska malen nitts och av resursférdelning och resursanvindning
inom hilso- och sjukvédrden. En ny publikation planeras under véren 1991.

Landstingsforbundet genomfor undersokningar som grovt sett delas upp i
olika typer, ndmligen reguljira unders6kningar och specialundersdkningar. De
reguljdra undersokningarna kidnnetecknas av att de &r &rligen &terkommande
och att statistikens innehdll, bearbetningar, publiceringsformer och finansiering
regleras i avtal.

I den reguljdra statistiken ingér personal- och l6nestatistik (Marsstatistiken)
som baseras pd avtal mellan personalorganisationerna, SCB och
Landstingsforbundet. Den ger en detaljerad redovisning av alla
landstingsanstillda avseende tjinstekategori, dlder, tjdnstgoringens omfattning,
typ av frinvaro samt uppgifter om utbetald 16n. Jimforelse med foregdende &r
gor det ocksd mojligt att studera personalomsittningen. Resultatet frén
LKELP-undersokningarna som genomfors i samarbete med socialstyrelsen
presenteras i den sk LKELP- serien. Under ett &r redovisas i skilda rapporter
bl a budgetstatistik, uppgifter frin landstingens flerirsplaner, aktuella
bokslutsdata avseende verksamhet, personal och ekonomi.
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Nagra specialundersokningar som utforts &r:

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

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

- Patientinventeringar har med jimna mellanrum genomforts inom den
somatiska 1angtidssjukvéarden. Alla inneliggande patienter har
studerats en viss dag. Tekniken med patientinventeringar har dven
anvints for att ta fram underlag om de firdigbehandlade patienterna
inom den somatiska akutvarden.

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

I den tidigare nimnda "Planen avseende officiell statistik" redovisas de
publikationer som utgivits inom omrédet. Samlad statistik dver hilso- och
sjukvarden tillhandah&lles dven av SCB i en sirskild databas, socialsektorns
statistikdatabas (SSDB).
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VII ADB-utveckling

13 Anvindningen av
informationsteknologi - IT

Anvindningen av informationsteknologi- IT - inom hilso- och
sjukvérden har hittills préglats av att i férsta hand administrativa rutiner
har datoriserats. ADB-stod i arbetet med undersdkning, behandling och
omvdrdnad av patienterna féorekommer men i relativt liten omfattning.
Attityderna till anvéndningen av ADB inom vérden har varit avvaktande
och det har ibland varit svért att pavisa lonsamheten i de satsningar som
gjorts pd ADB.

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

Mycket talar for att situationen vad avser IT-omrédet inom hilso- och
sjukvarden har fordndrats och att den snabba teknikutvecklingen gor att
nya losningar pd gamla problem kan finnas tillgéngliga. Kunskapen om
datateknik okar och i takt med ckade kunskaper f6ljer ocks intresse for
att utnyttja IT i det dagliga arbetet. En kraftig 6kning av informations-
mingderna inom vérden och krav pa hog kvalitet, tillgidnglighet och
sikerhet 4r faktorer som kommer att motivera en 6kad anvindning av IT.

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

Sjukvérdens resurser méste utnyttjas allt effektivare och for detta krivs
overblick och effektiva planerings- och uppféljningsrutiner. Ett exempel
p detta &r att den okade marknadsorienteringen stiller betydligt hogre
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krav pd information om t ex kostnader for att producera olika tjinster och
om kvaliteten pa dessa.

Behandlingen av patienterna skall vara adekvat och effektiv. Service
och information till patienter och anhoriga skall vara snabb och korrekt.
En okad anvindning av datorer i sjélva behandlingsprocessen, for
journalinformation och beslutsstéd, kan komma att bidra till bittre
effektivitet och service.

13.1 Landstingens ADB-organisation

Informationshanteringen pd lokal nivd uppvisar stora skillnader vad
giller sdvil organisation och rutiner som graden av ADB-anvindning.
Stora skillnader finns sdvil inom landstingen som mellan olika landsting.

Inom flertalet landsting har basenheterna datorstd for patient- och
vérdadministration inom den slutna virden. System for journalféring
finns endast i mycket begrinsad omfattning och d4 vanligen som
forsoksverksamhet under utveckling. Primédrvirden och den 6ppna
virden vid sjukhus dr fortfarande datoriserade i relativt liten
utstrickning.

For ekonomi-, personal- och materialadministration har i stort sett alla
landsting ADB-system for de grundliggande arbetsuppgifterna.
Variationen i omfattning och organisationen av informationsbehand-
lingen dr mycket stor och samspelet mellan befintliga system uppvisar
stora brister varfor underlag for beslut inom verksamheten kan vara
svdra att ta fram. I ndgra landsting pagdr ett intensivt utvecklingsarbete
med strukturering av informationshanteringen samt inférande av nya
tekniker.

P4 grundval av berdkningar inom Landstingsforbundet for 1988 kan
antas att i flertalet landsting utgér de direkta ADB-kostnaderna 0,8-1,2 %
av de totala utgifterna. Aven om helt jimforbara siffror saknas kan énda
konstateras att landstingen generellt sett dr mindre datoriserade én
flertalet statliga verksamheter och industrin (77).

En stridvan &r att f4 databehandlingsstrukturen (kombinationen av
system och datorer etc) att efterlikna landstingets organisatoriska
huvudstruktur. Decentraliseringen har naturligt medfort krav frén
basenheterna pé snabbare och effektivare styrhjilpmedel. Begrepp som
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distribuerad, decentral och lokal databehandling har nu borjat inforas
som alternativ eller komplement till den traditionella centrala databehand-
lingstekniken.

13.2 Utvecklingstendenser

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

1328 Basenhetssystem

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

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

Ytterligare en utvecklingslinje 4r system dér uppgifter om ett
vardtillfille kopplas till sjukdomen och uppgifter om en patient samlas
frén alla berdrda funktioner. Detta kan medfora problem bl a med hénsyn
till sekretesslagens utformning. Nedanstdende bild visar hur ett sidant
system kan téinkas vara uppbyggt.
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Fig 16 (Personligt meddelande frin Lars Lindo Bohuslandstingets
Projekt 90)

13.2.2 Ekonomisystem

Tv4 alternativa utvecklingslinjer fér ekonomisystem férekommer:

De ildre systemen ersiitts med ett helt nytt system, som ger dkad

—
~

mojlighet till decentralisering av ekonomifunktionerna och stérre
individuell frihet vad giller detaljer i systemet t ex
utdatapresentationen. Budget- och reskontrafunktioner kan
hanteras fristdende fran sjilva redovisningsdelen. Funktioner,
som innefattas i begreppet ekonomistyrning , ges en mer fram-
tridande roll én tidigare.

2 Den andra utvecklingsvigen, som viljs av landsting vilka inte

prioriterar ekonomisystemen for tillfillet, r att behalla det gamla

~

redovisningssystemet men férnya och decentralisera budget- och
reskontrarutiner till t ex persondatorer.



SOU 1991:18

B33 Personal- och lonesystem (PA-system)

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

Den nya generationen forsystem kommer att ha sin tyngdpunkt i
basenhetssystemen och tekniskt baseras pa antingen persondatorer eller
minidatorer. Heltdckande lokala forsystem saknas for nidrvarande, men
arbete pdgr inom i flera projekt med att realisera sddana system.

I vad mén loneberdkningsfunktionerna ocksd kommer att decen-
traliseras 4r mera osikert, dven om 6nskemal om en sidan utveckling har
forts fram.

1324 Férsorjningssystem

Utvecklingen av de materialadministrativa systemen f6ljer de allménna
organisatoriska linjerna, vilket foér detta omrdde innebir storre
sjdlvstdndighet for de enskilda forrdden och mindre styrning frén centrala
inkopsfunktioner.

Heltickande och modulirt uppbyggda system med funktioner for
upphandling, inkop, forrddsredovisning, hjdlpmedelshantering etc &dr
under utveckling i samarbetsprojekt. Papperslos hantering av offerter
och order mellan leverant6r och kund kommer ocks3 att ingd i systemen.
Den teknik och standard som kommer att utnyttjas for detta betecknas
EDI (Electronic Data Interchange). De nya systemkoncepten bygger sd
gott som helt pa lokala datorresurser.

Kost- och kokssystem finns i manga varianter med varierande
ambitionsgrad. De flesta systemen #r relativt nyutvecklade och
erfarenheterna blandade.
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135275 Patientadminstrativa system (PAS)

Inom PAS-omradet satsar minga landsting, som tidigare inte installerat
nigot tickande PAS-system, pd basenhetssystem/klinikdatabaser med
mini- eller persondatorer.

Forutom basfunktioner som vérdtillfillesregistrering/besoksregis-
trering, kassafunktioner och diagnosregistrering inom sluten vard infors
ofta datorstod for boknings- och kallelsefunktioner samt recepthantering.

Landsting, som sedan tidigare har stordatorsystem inom PAS-omridet,
kompletterar med dppenvardsfunktioner och bokning/ kallelse i den man
man inte redan har infért dessa rutiner.

Bland nya funktioner som utvecklas kan nidmnas datorstéd for
registrering och Atersékning av patientjournaler i arkiv.

13.2.6 Kontorsinformationssystem

Inom informationsintensiva verksamheter som sjukvérd torde en vidgad
anvidndning av kontorsinformationssystem kunna bidra till en ef-
fektivisering av administrationen. For detta krivs ett vil utbyggt och
fungerade datanit.

13.2:7: Journalsystem

Fullskaledrift av journalsystem pagar vid ett mindre antal vardcentraler

och kliniker i landet. Intresset att préva p& ndgot av de system som finns
p& marknaden Okar.
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1328 Medicinska servicesystem

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

13.3 Kommunikationsstandarder

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

Med standardiserade grianssnitt kan man

- kommunicera mellan system av olika fabrikat

- kombinera utrustning fran olika anviandare

- flytta tillimpningar mellan datorer frén flera olika
leverantorer

- slippa skaffa nya, leverantorsbundna tillimpningar varje
gang man skaffar ny dator

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

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

I olika internationella sammanhang har Open Systems Interconnection
(OSI) lagts fast som det standardiserade ramverk for 6ppen
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kommunikation man bor striva efter att anvinda. Sverige har genom
internationella Sverenskommelser forbundit sig att verka for detta for den
statliga verksamheten.

OSI ir ingen firdig 16sning utan en modell fér hur &ppna
kommunikationsgrénssnitt kan skapas. Produkter for kommunikation
enligt OSI kommer fortlgpande fram hos olika data- och kommunika-
tionsleverantorer.

Statskontoret bedriver sedan tva r ett arbete med att precisera hur 14ngt
kraven p& OSI kan drivas i upphandlingssammanhang och vilka grund-
och funktionsstandarder som skall tillimpas for olika kommunika-
tionstillimpningar och nittyper inom statsférvaltningen. Denna s k
upphandlingsprofil fér kommunikation enligt 6ppna system,
statskontorets OSI-profil for statsforvaltningen (SOSIP), anviinds vid all
statlig upphandling och héller nu pd att vidareutvecklas till en andra
version. I detta arbete deltager Landstingsférbundet.

13.4 ADB-samverkan mellan sjukvdrdshuvudminnen

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

Informellt samarbete mellan tv3 till tre landsting forekommer nir
utvecklingsplaner och teknik sammanfaller. Inte sillan 4r en av parterna
producent medan de 6vriga kdper och modifierar systemet ifriga for sin
egen verksamhet.

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

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

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

- sammanfallande utvecklingsplaner inom ett visst omrade

- likartad ambitionsnivé (kravspec) for systemomradet ifrdga

- enhetlig syn pd metoder for systemutveckling

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

13.5 Utbildning i medicinsk informationsteknologi

For att informationssystem skall fungera i praktiken fordras att anvéndarna har
kunskap om vissa tekniska funktioner och allmént om hur man hanterar
terminaler och persondatorer samt om hur applikationsprogram fungerar.
Utbildning i sdkerhets- och sekretessfrigor dr grundldggande for att de inom
hilso- och sjukvarden ofta mycket integritetskédnsliga uppgifterna skall
hanteras pd ett betryggande sitt.

For att dstadkomma en onskvird kunskapsnivd ricker inte den kurs-
verksamhet som bedrivs under anstéllningstiden. Baskunskap méste inhdmtas
under grundutbildningen och detta giller for likarsekreterare, ldkare och
sjukskoterskor. I dag finns endast delar av sidan utbildning i vissa av
ovanstdende yrkeskategoriers grundutbildning.
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VIII Problem och brister

14 Problem i dagens informationsforsorjning

En mycket stor méngd data (uppgifter) samlas varje 4r in inom svensk hilso-
och sjukvard. I minga situationer saknas trots detta relevant information och
nigon rutinmissig utvirdering av varden forekommer knappast. Sverige utgor
p4 intet sitt nigot undantag. I visteuropa och nordamerika har forst pd senare
4r, nir sjukvardskostnaderna stigit kraftigt, intresset for att studera
effektiviteten i resursanvindningen och kvalitetsfrigorna inom vérden dkat
markant.

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

I detta perspektiv innebir uppgiften att utveckla vil fungerande
informationssystem, som forser alla nivder inom hilso- och sjukvirden med
relevant medicinsk, administrativ och ekonomisk information, ett langsiktigt
samarbete mellan enheter, nivder och yrkesgrupper. Grundliggande
begreppsdefinitioner saknas i stor utstridckning idag. Samarbetet mellan de
olika intressenterna ér for nirvarande déligt utvecklat.

En av de allvarligaste bristerna #r att de begrepp, definitioner och
klassifikationer som anvinds inom hilso- och sjukvarden inte 4r entydiga och
anvinds med olika innebord. Allmént accepterade begrepp saknas helt pd flera
omraden. Detta forsvarar eller omdjliggér entydiga sammanstillningar,
analyser och jimforelser d4 mer én en enhet 4r inblandad. Enhetligt definierade
begrepp och definitioner 4r en forutsittning for alla jimforande studier.
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14.1 Anvindning av insamlade data.

En mycket stor mingd data samlas in p4 olika nivéer, frimst basenhetsnivi,
men dessa data utnyttjas i ringa utstréickning som planerings-, uppfoljnings-
och beslutsunderlag.

I ménga fall dr de informationssystem som finns i landstingen gamla och
tillgodoser inte dagens krav pé Atkomst av data och de behov av samordning
mellan olika databaser som finns.

Det foreligger stora skillnader mellan och inom landstingen vad avser
framtagande och analys av information fér planering, styrning, uppféljning
och utvirdering. De data som finns ir ofta svarbearbetade och motsvarar inte
de krav som finns hos anviindarna.

En orsak till det daliga utnyttjandet 4r vidare att motiven fér och kraven pé
uppgifter for olika syften inte varit tydligt definierade. Vid prioritering av
arbetet pd basenheten kommer informationshanteringen 1angt ner. Forstdelse
och motivation saknas pa grund av tidigare diliga erfarenheter av svértydda
data och tabeller, som kommit frdn datacentralerna, som det enda resultatet av
ett betungande registreringsarbete.

14.2 Avsaknad av analysresurser

P4 f8 stillen inom hilso- och sjukvérden finns tillréicklig kompetens och
kapacitet for att bearbeta och analysera det material som insamlas och lagras i
exempelvis landstingens eller centrala myndigheters databaser. For bearbetnin g
och analys av data p4 alla nivder, krivs statistiska kunskaper och for
medicinsk, epidemiologisk och ekonomisk analys sidan specialkompetens.

14.3 Utbildning

Utbildning i ekonomi, epidemiologi, statistik och ADB ir dalig for de flesta
personalkategorier.

ADB-kunskaperna ir idag ofta koncentrerade till landstingens
dataavdelningar. Den decentralisering som sker, vad betriffar datoriseringen
frén centrala anliggningar till persondatorer nira anvindaren, har medfort att
ménga yrkeskategorier berérs, men saknar utbildning. Samarbetet mellan de
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centrala ADB-avdelningarna och anvindarna p4 basenhetsnivé har dessutom
inte alltid varit konfliktfritt.

Utbildning i medicinsk informatik p4 universitetsnivé dr mycket begrdnsad i
Sverige.

14.4 Integritetsproblem

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

14.5 Problem och brister med nuvarande
ekonomistyrsystem

Den information om basenheternas verksamhet som produceras 4r inte relevant
for behoven och ir ofta svértillginglig och svértolkad. Ekonomistyrsystemet &r
inte det stod for beslutsfattarna som det skall vara. Detta giller bdde for
landsting med i huvudsak central styrning och for sddana som kommit ldngre i
sin decentraliseringsprocess.

Den information som anviénds i styrsystemet avspeglar endast den egna
basenhetens kostnader och prestationer. Servicekostnaderna budgeteras och
redovisas normalt pé serviceenheterna och inte pd de vardenheter som bestiller
servicen. Ddrmed framstar servicen som kostnadsfri for den enhet som tar den
i ansprék.

I budgeten finns ingen omedelbar koppling mellan anslag och prestationer.
Om de verksamhetsansvariga finner att de inte kan bide hélla kostnaderna
inom anslaget och uppfylla prestationsbudgeten, prioriteras vanligen att hélla
kostnaderna. Prestationerna finns ofta med endast som en bakgrund nér utfallet
bedoms pa sd vis att en basenhet har svirare att f& ett 6verskott verfort om
prestationsbudgeten inte dr uppfylld. Nigon egentlig bedomning av
kostnaderna per prestation ligger vanligtvis inte till grund for eventuella
beloningssystem. Om en basenhet visar dverskott i flera &r anpassas vanligen
anslaget neddt. P4 samma sitt leder ofta ett upprepat underskott till att anslaget
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hojs. I praktiken leder styrsystemets utformning till att Gverskott bestraffas och
underskott belonas. Liga totalkostnader vid enheten eller 1ig kostnad per
prestation framjas inte.

14.6 Kvalitets-, prestations- och produktivitetsmatt.

De métt som anvinds for att folja upp och utvirdera verksamheten ir
otillrdckliga. Anvindbara kvalitetsmdtt saknas. Det har alltid varit ett stort
problem inom hilso- och sjukvérden att finna bra prestationsmdrt. Matten
beskriver inte tillrickligt minga aspekter av det utférda arbetet. Genom att
prestationsmdtten anvinds for att beridkna de relationstal som belyser
produktiviteten, blir dven produktivitetsmdtten bristfilliga. Dessutom kan
dessa métt i vissa fall ge en direkt felaktig bild av produktiviteten. Varje patient
ar unik och det 4r svart att jimfora olika patienters vird och kostnaderna for
den.

14.7 Rapportering fran den 6ppna vdrden

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

De métt som anvinds f6r nidrvarande inom den 6ppna varden visar vid hur
ménga tillfdllen patienter behandlats, men ger ingen information om vilka
sjukdomar patienterna har eller sjukdomarnas svérighetsgrad. Den del av den
Oppna virdens verksamhet som omfattar rddgivning, forebyggande vard och
undervisning, redovisas inte alls. Den traditionella uppdelningen mellan sluten
och 6ppen véird som successivt férandras, medfér att nya prestationsmatt och
nya styrmedel miste anvindas dven inom den 6ppna vérden liksom fér den
sektorisering av psykiatrin som pagér.

En hel vérdepisod, som innefattar vird p4 flera basenheter kan inte f6ljas,
vilket far till foljd att den som helhet mest kostnadseffektiva behandlingen inte
kan viljas. Overforing frén sluten specialistvrd till oppen vard kan inte mitas
da registrering inom den 6ppna varden saknas.
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14.8 Samordning av insatser

Samordning och samarbete s&vil inom de olika nivierna som mellan dessa
saknas i allt for hog grad. Stora vinster skulle kunna géras om erfarenheter
frin pAgdende utvecklingsprojekt inom sévil de medicinska som administrativa
och informationstekniska omradena skulle kunna spridas till och utnyttjas av
flera enheter.

Det fors ett stort antal register och produceras statistik utan att behov och
ansvarsforhallanden 4r klara. Viss information finns hos flera instanser,
bearbetas pd olika sitt och publiceras parallellt.

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

Den lokala nivdn upplever den centrala nivins uppgiftskrav som otydligt
definierade och att kraven pa rapportering éndras frén tid till annan med délig
framforhallning. Aterrapporteringen till lokal niv4 fungerar daligt.
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IX Overviganden och forslag

15 Gemensam informationsstruktur

Nir 6kande krav p4 hilso- och sjukvardens tjénster inte lingre kan motas med
expansion, méste sdvil produktivitet som effektivitet oka. En konsekvens blir
krav p4 prioritering, tydligare styrsignaler och fastare ledning. For att underldtta
detta krivs p4 alla nivder vil fungerande informationssystem. Informations-
systemen mdste bl a ge mdjlighet till jamforelser Gver tiden, inom och mellan
enheter pa olika nivder inom hilso-och sjukvarden. Aven samspelet mellan
hilso- och sjukvérden och bl a socialforsikringssystemet samt socialtjdnsten
méste kunna belysas

En absolut forutsittning for vil fungerande informationssystem dr en
genomtinkt och vildefinierad informationsstruktur for hela hilso- och
sjukvarden. Denna struktur skall klargora de fundamentala informations-
sambanden inom och mellan verksamheter pé olika nivéer.

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

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

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

Att foresl8 och beskriva en komplett informationsstruktur for hilso- och
sjukvérden ér knappast méjligt. En s&dan struktur kommer alltid att besté av ett
flertal olika delstrukturer, som p# lingre sikt dock bor kunna samordnas. En
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informationsstruktur for hilso- och sjukvérden kommer alltid att vara dynamisk
och f6lja fordndringar i organisationen och fordelningen av ansvar och
befogenheter. Detta kriver fortlopande uppfoljning av strukturens utveckling
samt Oversyn av bl a begrepp, definitioner, klassifikationer och standarder. Hit
hor dven framtagning av nya métt och méitmetoder.

En framtida informationsstruktur médste med nodvindighet vara flexibel,
bygga pé automatisk databehandling och kunna leverera data som ir av hog
kvalitet och inhdmtade direkt for sitt indamal samt kunna méta behov, som inte
i detalj kan forutses idag. For att uppnd detta ér det nddvindigt att utgd frin
system som kan kommunicera enligt faststillda standarder och databaser, som
skapas och anvinds i basenhetens 16pande arbete (basenhetssystem). Systemen
miste medge mojligheter att sambearbeta uppgifter for att fylla
informationsbehoven pa regional och central nivd samt méjliggora ett informa-
tionsutbyte mellan vilfirdssystemets delar pd samtliga nivder. Detta miste d&
ske med beaktande av gillande regler for sekretess och integritet.

For att ett informationssystem skall vara meningsfullt och generera data av
hog kvalitet mdste minniskor, som verkar inom hilso- och sjukvarden, kinna
sig motiverade att registrera foreteelser, hindelser och forlopp si att de kan
formas till informativt beslutsunderlag. Detta forutsitter ett anvindar- och
verksamhetsperspektiv pd information och dess betydelse och nytta.
Informations- och motivationsarbete for att f4 igdng en sidan process 4r en
grundlidggande forutsittning, liksom att arbeta for att skapa forstielse och
acceptans hos patienter och allméinhet f6r informationens betydelse for vardens
framtida kvalitet.

For att en informationsstruktur skall kunna utvecklas och fungera s att den
stoder verksamheten pi alla nivder, méste basenhetens arbete och behov sittas i
centrum och lokala utvecklingsprojekt fa ett starkt stod. Vidare mdste
gemensamma begrepp, definitioner, klassifikationer och tekniska standarder
faststillas och anvindas.

Till en vil fungerande informationsstruktur hér en snabb och adekvat
dterrapportering av sammanstillda och analyserade data. Informationen méste
spridas mellan hilso- och sjukvardsorganisationens enheter och nivier.

De centrala myndigheternas mél- och begreppsstrukturer méste, p4 ett helt
annat sdtt dn hittills, utvecklas och preciseras. Endast ddrigenom far
underliggande nivéer mgjlighet att i sin systemldsning tillgodose myndig-
heternas behov av information inom rimliga kostnadsramar.
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Inhimtandet av uppgifter till central niva sker for nirvarande inte rationellt och
innebir i stor utstrickning hantering av blanketter och att samma uppgifter
mAste registreras flera ginger vilket medfér onddiga kostnader, tidsspillan och
okade felmojligheter. De centrala registren har vanligen flera dndamadl vilket
medfor att den anvindning som stiller storst krav pd kontroller och
bearbetning blir styrande for t ex tidsdtgdngen dven for att ta fram mer
oversiktlig information utan krav pa vetenskaplig exakthet. Genom att skilja pd
data for olika #ndamAil kan 6versiktlig information for planering och
uppfoljning snabbare bli tillgéinglig for den centrala nivan. Detta ér en dtgiird
som pA kort sikt i hog grad kan forbéttra den centrala nivans tillgang till aktuell
information.

Ett framtida decentraliserat informationssystem, som medger kommunikation
enligt standardiserade regler, minskar avsevirt behovet av centrala databaser
med personuppgifter for planering och uppféljning. Det skapar ocksé
mojligheter att f fram uppgifter for langre tidsperioder och efter hand ndr nya
frigestillningar blir aktuella. En forutsittning ér att basenhetens information
kan bevaras och vara tillginglig pA denna niva under erforderlig tid. Kvaliteten
pa data, som ldmnar basenheten, kommer att 6ka som en foljd av den 6kade
lokala anvindningen. De personregister for forskningsindamal som kan vara
nodvindiga att fora pd central nivd bor kunna utnyttjas dven for sédan
uppfoljning som har forskningskaraktir.

De ekonomiska kraven kommer i framtiden att gora det nédvéndigt med ett
dkat samarbete mellan olika sektorer for att utnyttja samhillets begrdnsade
resurser optimalt. Krav p4 informationsutbyte mellan hilso- och sjukvirden,
socialforsidkringen och socialtjdnsten okar.

Den foreslagna informationsstrukturen som bl a medfor att informationsutbyte
underlittas innebir inte att det ér utredningens uppfattning att personuppgifter
fritt skall kunna utbytas mellan myndigheter eller olika verksamhetsgrenar inom
myndigheter. Nigon #ndring av géllande sekretesslagstiftning eller praxis pd
detta omrade for att underlitta informationsutbyte foreslds inte. Tvértom vill
utredningen understryka att ett sddant utbyte endast skall komma till stind om
informationsbehovet efter noggrann provning inte kan uppfyllas med
avidentifierade uppgifter dven i de fall sekretesslagen formellt medger
utlimnande av personuppgifter.

For basenheternas personal, landstingens ledning samt f6r den centrala nivdns
aktorer kommer en utdkad utbildning i frégor som ror organisation, ekonomi,
ledarskap, integritet och medicinsk informatik att bli nodvéindig

e



128

SOU 1991:18

15.1 Strukturering

Det dr angeléget att arbeta med s& kallade verksamhetsbeskrivningar och
"datamodeller" mer #n vad som hittills varit fallet. Detta innebir att ta fram
enkla och 6verskadliga beskrivningar av hur hilso- och sjukvérden ir
organiserad och arbetar, vad den presterar, hur kostnaderna fordelas och
redovisas samt verbalt och grafiskt beskriva foreteelser, egenskaper och
samband, som skall fingas in i informationssystemen.

Ml-, flédes- och begreppsstrukturer bor anvindas som bas for att visa en
sammanhéngande informationsstruktur.

sty tyr

Begrepp

refererar

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

Mdl- begrepps- och flsdesmodellen bér anvindas for att bygga delstrukturer
pd lokal, regional och central niv4, sk verksamhetsrelaterade informations-
strukturer. For att uppnd en dvergripande informationsstruktur inom hilso- och
sjukvirden méste dessa delstrukturer integreras pi sivil mal och begrepps-
som flodesniva.

Denna modell bor alltsd pd alla nivder utgéra den grundliggande
arbetsmetoden vid utveckling av informationssystem. Utan en genomarbetad
informationsstruktur, inom varje verksamhetsomrade, blir olika niviers ADB-
system (och datastrukturer) 6ar utan logiskt samband med andra system inom
organisationen. En mél-, begrepps- och flodesstruktur méste vidare sta i
samklang med motsvarande pd dver- respektive underliggande nivéer.
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En etablerad informationsstruktur 4r med andra ord en forutsittning for ett
fungerande informationssystem. Av utomordentlig betydelse, vilket hittills ofta
forbisetts, dr att dandamilet med uppbyggnaden av och en eventuell
sammankoppling av olika delsystem tydligt motiveras och beskrivs. I avsaknad
av en genomtinkt mélstruktur blir informationsbehoven ofta en onskelista
snarare 4n ett vilmotiverat behov.

29
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16 Lokal utvecklingsprocess

Utvecklingen gir mot att basenheternas ansvar och befogenheter dkar pé
bekostnad av en detaljerad central styrning. Fran den 1 juli 1991 infors det nya
samlade ledningsansvaret for basenheterna, vilket innebdr att en
chefsoverldkare, med sdvil medicinskt som administrativt ledningsansvar
kommer att finnas vid varje enhet dér det behovs av patientsikerhetsskil. Detta
kommer att medfora ett okat behov av for klinikledningen "nyttiga" data, som
efter analys ger anledning till reflexioner, 6verviganden och beslut om
verksamhetens inriktning, innehdll, organisation och resultat.

I dagens informationshantering finns skillnader mellan lokal och central niv4 i
synen pd hur, nir och i vilken form data skall rapporteras frin lokal till central
nivd och omvint. Tidigare erfarenheter har visat att data, som limnas fran lokal
till central niv4, inte alltid har utnyttjats p4 ett optimalt siitt och har inte kommit
uppgiftsldmnarna till godo i form av "nyttig" Aterrapporterad, analyserad
information. A andra sidan har den lokala nivan inte alltid tillrdcklig forstielse
for den centrala nivéns behov av information.

Utvecklingen pa den lokala och regionala nivin skall inte styras och
detaljregleras av centrala direktiv. Analysen av lokala férhallanden skall i
huvudsak ske lokalt. Den centrala nivan skall férse med jimforelsematerial.

Utvecklingen méste emellertid bedrivas inom ramen for ett nationellt utarbetat
ramverk, dir enhetliga begrepp, definitioner, klassifikationer och standarder #r
av grundliggande betydelse. Basenheternas ansvar inkluderar ocks4, enligt
utredningens mening, ett ansvar for att andra nivder fir nodvindig information.

16.1 Informationens roll

I en rapport "Informationens roll som handlingsunderlag" (Arbetsrapport SOU
1991:15), som utarbetats av en arbetsgrupp (Arbetsgrupp 1 bil 1) inom ramen
for utredningen, framhalls det faktum att information idag prioritereras 1&gt
inom basenheterna. Det pipekas bl a att det finns en "historisk" brist pa
fortroende mellan olika yrkeskategorier inom hilso- och sjukvérden, t ex
mellan lidkare och administratrer/politiker, mellan sjukvardspersonal och ADB-
specialister. Det har bide saknats en fértroendefull dialog mellan olika
beslutsnivéer i systemet och ett gemensamt uttryckssiitt.
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Instillningen till dagens centrala informationssystem &r negativ och konflikten
mellan de centrala instansernas krav pé standardiserad
statistik och den lokala nivins majligheter att utnyttja sddan information i det
operativa arbetet pd basenhetsniv dr tydlig. Dagens informationssystem har
tillkommit for att tillgodose andra informationsbehov @n de som framfor allt
basenheternas ledning har. Dérfor dr bade intresset for att leverera data till
systemen och att anvinda eventuellt &terrapporterad information 13gt. Kvaliteten
pa data i systemen blir ddrmed délig.

I de lokala utvecklingsprojekt, som pagér i flera landsting, har man emellertid
kunnat konstatera att en dialog kommer till stind relativt snabbt, som resultat av
samarbetet mellan olika yrkesgrupper under arbetets ging. Projekt av detta slag
ar kompetenshojande, skapar 6kad forstdelse mellan virdsystemets olika nivaer
och medverkar i det viktiga motivationsarbetet. De bor darfor ges ett kraftigt
stod av staten och sjukvérdshuvudminnen. Finansiering av dessa bor bl. a
kunna behandlas inom ramen f6r de s.k. Dagmar-forhandlingarna.

16.2 Tillgidngliga data

P4 lokal nivé finns dock redan idag en mycket stor midngd data, som skulle
kunna och bér tillvaratas pa ett betydligt effektivare sitt dn vad som 4r fallet for
nirvarande. Framforallt dr det begridnsade mojligheter till flexibelt
rapportframtagande, dalig datakvalitet och langa tidseftersldpningar som &r
besvidrande. Det ér sannolikt inte friga om att registrera s mycket mer data én
vad som dr fallet idag utan att komplettera med viss betydelsefull information
och att utveckla metoder for analys och att héja kompetensen for att kunna
analysera och presentera redan befintliga data som informationsunderlag for
verksamhetsledningen.
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6.3 Utbildning

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

Behoven av sdvil grundliggande utbildning som fortbildning i takt med
organisatoriska och tekniska forindringar inom hilso- och sjukvérden blir
tydligare och 4r en gemensam angelégenhet for staten och sjukvérds-

huvudminnen.



SOU 1991:18

17 Gemensamma begrepp

En viktig forutsittning for att en gemensam informationsstruktur, som bygger
pé lokala databaser inom hilso- och sjukvérden, skall kunna fungera &r att de
begrepp, definitioner, klassifikationer och tekniska standarder som anvénds &r
enhetligt definierade och beskrivna samt relaterade till malstrukturer. Detta dr en
arbetsuppgift som maste utforas enhetligt for hela hilso- och sjukvérden och s&
lingt mojligt samordnas med angrinsande verksamhetsomrdden som t ex
socialtjinsten och socialforsikringen liksom med pigiende internationell
utveckling. Det arbete som bedrivs idag #r inte tillfredsstéllande, de resurser
som avsitts 4r smé och ansvarsbilden splittrad och otydlig.

Det finns flera delomriden inom vilka behovet av enhetligt definierade
begrepp framstir som sérskilt angeligna och dessa kommer att behandlas i
sirskild ordning. Vissa frAgor dr emellertid gemensamma for samtliga
omriden. Hit hor arbetsgingen i den process som leder fram till ggmensamma
referensramar . Utredningen anser att inom samtliga redovisade omréden bor ett
forfarande som leder till en nationell standard tillimpas.

J g1 | Standardisering av begreppsapparaten

Frin och med januari 1991 ligger ansvaret for svensk standardisering pd
nationell nivd inom sjukvirdsomrddet pd en nybildad och fristiende
organisation, Hilso- och SjukvérdsStandardiseringen (HSS). I dess
arbetsuppgifter ingar ocksA att organisera och leda det svenska deltagandet i den
internationella och europeiska standardiseringen pd sjukvérdsomrédet inom
International Standards Organisation (ISO) och European Standardisation
Committee (CEN).

HSS har bildats av Landstingsforbundet, socialdepartementet, Spri och
Svenska Sjukvardsleverantorers Forening (SLF) och &r anslutet till
Standardiseringskommissionen i Sverige (SIS) genom avtal.

Standardiseringsarbetet sker i kommittéer som alltid sammansitts efter
principen att s& minga berdrda parter som mdjligt skall vara engagerade i
arbetet. -

Resultatet av den tekniska kommitténs arbete sénds ut p& allmén remiss och
faststills direfter av Standardiseringskommissionen i Sverige (SIS) som
svensk standard. En standard &r normalt en rekommendation p4 nationell nivd
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men kan goras tvingande genom att en myndighet hinvisar till den i sina
foreskrifter.

Arbetsformen standardisering &r virdefull for att 16sa ett problem eller en
uppgift som manga parter dr berdrda av. Genom att resultatet av arbetet
dokumenteras som svensk nationell standard fir detta ett brett genomslag i
Sverige och tillmiits ett stort viirde vid internationella kontakter.

Utredningar och undersokningar gjorda av organisationer, myndigheter eller
foretag anvinds ofta som underlag for standardiseringsarbetet men kommittén
kan dven sjilv ta initiativ till sddana utredningar och utredningsarbete.

Grinsdragningen, mellan vilka arbetsuppgifter som skall rymmas inom
standardiseringsorganet och det utrednings- och undersdkningsarbete som
erfordras for att ta fram de underlag och forslag som skall bli féremal for
standardisering, kan vara svér att gora. Erfarenhetsmissigt utgor det arbete som
standardiseringsorganen svarar for ca 35 % av den samlade resursinsatsen. Det
dr dérfor viktigt att en avstimning sker mellan berorda parter om vid vilken
punkt utredningsunderlaget skall lyftas in i det direkta standardiseringsarbetet.
Hur ansvaret for arbetet under utredningsfasen skall fordelas mellan olika
myndigheter och organisationer bor fastliggas. Nir ett forsta forslag foreligger
frdn ndgon av parterna kan standardiseringsfasen (vid HSS) pabérjas och
forslaget blir foremdl for forankring och bearbetning av flera intressenter. De
personer som deltar i utvecklingsarbetet vid olika myndigheter och organ
medverkar dven inom ramen for standardiseringsarbetet, t ex som
projektansvariga.

17.2 Indelningsgrunder

For att det skall vara mojligt att gora jamforelser mellan olika geografiska och
organisatoriska omrdden liksom mellan olika medicinska virdomraden krivs
enhetliga indelningsgrunder.

Den stora geografiska rorligheten hos befolkningen och den dkade friheten for
patienterna att vilja vardinrittning, t o m 6ver landstingsgriinser, 4r for-
hdllanden man méste ta hénsyn till redan i uppbyggnaden av informations-
systemen. Dessa miste mojliggora att t ex sammanstilla uppgifter om
ménniskor i ett definierat geografiskt omrade. Losningarna bor ocks gora
sammanstdllningar oberoende av organisatoriska forindringar. Det ir ocksa
nédvindigt att t ex forsikringskassornas och socialtjinstens uppgifter kan
indelas pd samma siitt som hilso- och sjukvardens bl a for att man skall kunna
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se den totala resursinsatsens storlek i forhallande till resultaten. Detta innebér
inte att statistikens krav bestdimmer hur organisationen skall utformas. Kraven
méste istillet liggas p4 utformningen av informationssystemen. For ndrvarande
saknas samordning mellan hilso- och sjukvirden och angrinsande samhills-
sektorer i detta avseende. Socialstyrelsen ansvarar for att fortlopande
upprdtthdlla en akutell och allmdnt accepterad beskrivning av den geografiska,
organisatoriska och medicinska indelningen av hdlso- och sjukvdrden. Ett
férsta underlag for fortsatt standardiseringsarbete vid SIS-HSS bor tas fram
redan under innevarande dr.

17.3 Klassifikationer for diagnoser och étgirder

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

Inom detta omrdde ir forankringen lokalt inom det medicinska
verksamhetsomrédet (specialiteten) mycket viktig men det samlade normativa
ansvaret méiste ligga pa nationell niva. Detta krivs for att tillgodose behov av
dverblick och kontinuitet samt for att samordna olika intressegruppers
synpunkter och sprida kunskap om klassifikationerna pé ett effektivt sitt.

Socialstyrelsen miste oka sina insatser for att halla nddvindiga
klassifikationer och begreppsforteckningar aktuella. Det mste finnas personer,
som fortlspande kan #gna sig 4t detta arbete och medverka i utbildningen av
berdrda personalgrupper. Vid resursbrist finns det i utredningens perspektiv
starka skl att prioritera ett rationellt utnyttjande av redan tillgingliga instrument
fore inforandet av exempelvis nya sjukdomsklassifikationer. Detta &r viktigt
iven med hinsyn till de svarigheter och kostnader som uppstdr inom
landstingen vid forindringar. Socialstyrelsen bor ansvara for att underlag for de
medicinska klassifikationerna skapas och att de blir foremdl for standardisering
vid SIS-HSS. I detta underlag skall ingd sprdkgranskning som f.n. i begrdnsad
omfattning tillhandahdlls av Svenska Likaresdllskapet.
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Det 4r visentligt att den Atgirdsklassifikation for den Oppna primérvarden,
som dr under utarbetande inom socialstyrelsen, snarast faststills av SIS-HSS.

17.4 Termdatabaser

Bristen pa entydig medicinsk terminologi anses av ménga vara en av de
viktigaste orsakerna till att medicinska informationssystem inte fitt den
spridning inom sjukvirden som ir onskvird. Ett sitt att skapa bittre
forutsittningar for tillimpning av entydiga och gemensamma termer inom
vérden &r att bygga upp termdatabaser. I dessa kan alla begrepp och termer av
intresse for vérden liggas in och sedan sokas. Med hjdlp av termdatabaserna
kan man ocksa trycka termforteckningar av olika slag. Termdatabaser ir
effektiva hjidlpmedel vid anvindning av t ex datajournalsystem, vid
kommunikation mellan olika informationssystem, som hjilpmedel vid
databassokningar och vid utvecklingen av nya ADB-system. En termdatabas
kopplar samman termer och begrepp samt kan 4ven innehilla definitioner for
viktiga begrepp foér medicinsk, virdadministrativ, ekonomisk och
organisatorisk terminologi. Behovet av sddan enhetlig terminologi 4r inte minst
angeldget vid uppfoljning och beskrivning av hilso- och sjukvérden.

Utvecklingsarbete med termdatabaser pagdr internationellt och har paborjats i
Sverige. Ett sidant utvecklingsarbete kriver mycket stora resurser. Spri
understker for nirvarande vilka mojligheter som finns for finansierin g och hur
en lamplig organisation for utvecklingsarbetet skall kunna inrittas.

Det &r angeliget att det piborjade utvecklingsarbetet med termdatabaser
fortsitter i Sverige med néira kopplingar till det internationella arbetet.

Utredningen foresldr att staten och sjukvdrdshuvudminnen ger Spri i uppdrag
att ansvara for den inledande utvecklingen med termdatabaser. Termer som
standardiseras av SIS-HSS skall finnas i termdatabaserna.



SOU 1991:18

17.5 Definitioner och begrepp for statistikindamdl

Statistikproducenterna inom hilso- och sjukvarden definierar var for sig de
uppgifter som begirs in med foljden att olika statistikkillor innehéller olika
definitioner av liknande uppgifter. De fororsakar omfattande och
resurskriivande arbete p4 olika nivéer inom hilso- och sjukvérden. Hir behovs
ett arbete som leder till begrepp som ér faststillda av standardiseringsorganet
och som giller alla som producerar statistik relaterad till hélso- och sjukvérden.

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

17.6 Kommunikationsstandarder

Standardisering och centrala rekommendationer inom datatekniska delomrdden
som t ex operativsystem, databashanterare och programsprdk behover inte
formas speciellt for hilso- och sjukvérdens informationshantering. Déaremot dr
det nodvindigt att grinssnittet for utbyte av information mellan olika system
definieras och standardiseras.

Landstingen har #nnu inte enats om ndgon kommunikationsstandard, ddremot
har statskontoret for den statliga administrationen tagit stéllning for system
enligt Open Systems Interconnection (OSI).

Inom flera standardiseringsorgan virlden over pigir arbete med att
standardisera datautbytet mellan system inom hélso- och sjukvdrden. En
enhetlig internationell standard kan forvéntas till mitten av 1990-talet. Genom
internationella 6verenskommelser 4r det europeiska standardiseringsorganets
(CEN) direktiv tvingande for Sverige. HSS deltar i detta standardiseringsarbete
med svenskt utvecklingsarbete som bas. Utredningen anser att HSS bor ge
detta arbete hog prioritet.
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15757, Prestationer

Det har sedan linge varit 6nskvirt att f4 till stdnd en rapportering av den 6ppna
vérdens prestationer liknande den som finns for den slutna. Utredningen har
lagt fram ett sddant forslag (SOU 1990:98).

Patientgruppering enligt Diagnosrelaterade grupper (DRG) kan anviindas for
att beskriva och jimfora prestationer inom och mellan basenheter inom den
slutna korttidsvarden over tiden. DRG kan ocksd ge den centrala nivn
mdojlighet att pa ett Gversiktligt sitt f6lja utvecklingen av svensk hélso- och
sjukvérd.

Den omfattande férscksverksamhet, som pdgdr under Spris ledning bor ges
Sortsatt stod.

Resultaten hittills visar enligt utredningens mening att DRG ir en bra
grupperingsmetod, atminstone for kirurgiska specialiteter, for att oversiktligt
beskriva vad sjukvarden presterar. Tillréickligt underlag for ett stillningstagande
till anvéndningen av DRG inom t ex de internmedicinska specialiteterna saknas
for ndrvarande. En forutsittningslos analys av resultaten fran de forsék som
pégdr méste genomforas i samarbete med Likaresillskapets sektioner. Det ir,
trots denna inviindning, angeléget med fortsatt stod till DRG-arbetet, med syftet
att fa en enhetlig beskrivning av den slutna korttidsvarden. Motsvarigheter till
DRG bor utvecklas och prévas inom dppen vérd, langtidsvérd och kanske &ven
psykiatrisk vard.

Anvindningen av DRG p4 bred front inom svensk sjukvard forutsitter att
systemet f6ljs upp och utvirderas. I USA finns ett sirskilt organ, Prospective
Payment Commission (PROPAC), som l6pande foljer upp erfarenheterna av
anvindningen av DRG. Detta giller frimst aktualiteten i gruppindelningen i
DRG, som 4arligen revideras, for att t ex frimja introduktionen av nya
medicinska metoder, som bér spridas. Limplig utformning och placering av ett
liknande svenskt organ bér nidrmare utredas. I ezt inledande utvecklingsskede
bor ansvaret for uppféljning och utvdrdering ligga pd Spri i samarbete med
socialstyrelsen.
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17.8 Resurser

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

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

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

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

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

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

Insatserna f6r bittre kostnads- och prestationsredovisning bor kombineras med
en redovisning pa lokal nivd av vérdens effekter. Inom varje specialitet bor
effektmdtt utvecklas som tar fasta pd t ex dverlevnad, funktionsférmaga,
livskvalitet samt eventuella komplikationer och biverkningar.
Frdn central nivd behévs stod for utveckling av mdtt och métmetoder.

Virdens effekter 4r en svirmitbar del av dess kvalitet. Effektmatten bor
anvindas for kontroll av att dndamdlsenliga metoder anvinds och for att friimja
utvecklingen av sddana.

Staten och sjukvdrdshuvudmdnnen bor gemensamt ge Spri eller annan
sakkunskap i uppdrag att ta fram mdtt och médtmetoder for sdvil resurser,
prestationer som effekter, samt tillse att ett standardiseringsarbete vid behov
inleds vid SIS-HSS.

17.10 Kvalitetssikring

Socialstyrelsen har pa utredningens uppdrag utarbetat en arbetsrapport (SOU
1991:17)

Att miita virdens kvalitet 4r i och for sig ingenting nytt. Det har gjorts tidigare
inte minst i samband med klinisk forskning. Det finns sedan linge en rad olika
moment av kvalitetskontroll inbyggda i hélso- och sjukvirden. Vad som
diremot saknas ér ett heltickande system for kontinuerlig kvalitetsuppf6ljning,
vad som brukar kallas kvalitetssikring (Quality Assurance). Hirmed avses
sdvil mitning och virdering av kvaliteten som olika tgirder for att vid behov
ritta till brister och férbittra den.

Bristande kvalitet i virden har inte bara negativa effekter for patienterna utan
medfor dessutom stora kostnader for samhiillet.

Internationellt sett dr kvalitetssiikring en vil etablerad foreteelse. I flera linder
har man kommit ganska 1angt i utvecklingen av system for kvalitetssidkring.
Dessa kan delvis tjina som forebild for motsvarande arbete i Sverige.

Det finns olika krav och intressen, som skall tillgodoses, da kvalitetskriterier
identifieras och preciseras. Kriterierna méste identifieras och accepteras av de
ansvariga for verksamhetens olika nivaer och ansvarsomriden. Det mAste ocksi
rdda en samstdmmig uppfattning bland dessa i valet av kriterier. SAdana méaste
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dirfor tas fram av dem som arbetar inom olika verksamhetsomréden dvs inom
medicinska specialiteter, inom vard och omsorg eller inom hilsobefrdmjande
och sjukdomsforebyggande verksamheter.

Kvalitetssikring kan ske pa lokal niv ur olika perspektiv. Sjukvardspolitiker,
administratorer, klinikansvariga och patienter behover information om
verksamhetens kvalitet. Ocks4 statsmakterna har behov av att veta hur kraven
p4 god kvalitet i varden tillgodoses. Det ir viktigt att kvalitetsmdtt och
kvalitetsindikatorer 4r vil férankrade hos dem som &r verksamma i hilso- och
sjukvarden.

De kriterier som identifieras skall belysa hilso- och sjukvardens kvalitet frén
patienternas synpunkt, t ex vdrdens tillgénglighet, omhéndertagande och
vardstandard. Frin medicinsk synpunkt méste ocksa kriterier tas fram for att
belysa kvaliteten av diagnos- och behandlingsmetoder.

I Sverige har sedan ndgra &r sirskilda specialregister for kvalitetsuppfoljning
tagits fram pa initiativ av specialistféreningar eller genom samarbete mellan
vissa kliniker. En annan typ av kvalitetssikringssystem 4r sidana som avses
belysa kvalitetsnivier genom identifiering av vissa kritiska foreteelser, dvs
varningstecken pa att ndgot gt snett. Dessa analyser beror vanligen en viss
specialitet, viss Atgird eller vard. Ett antal andra typer av studier pAgér ocksd
for narvarande.

Dagmar-overenskommelsen mellan staten och Landstingsforbundet innebédr
bl.a att sjukvardshuvudminnen skall paborja arbetet med att utveckla formerna
for att méta och virdera vardens kvalitet.

Det #r angeléget att i nuvarande utvecklingsfas ett flertal olika alternativa
kvalitetssikringssystem provas. Socialstyrelsen bor tillsammans med Spri,
sjukvdrdshuvudmdnnen, féretradare for hdlso- och sjukvdrdens olika
specialiteter och omvdrdnadsspecialister ta fram de kvalitetsindikatorer och
kvalitetsmdtt som dr nédvindiga for ett kvalitetssikringsarbete pd alla nivder i
hdlso- och sjukvdrden.

Socialstyrelsen bor fd ansvar for att standardiseringsarbetet med framtagna
mdtt initieras vid SIS-HSS.

17.11 Jamforelser

Att genom jimforelser mellan olika enheter och omriden inom hilso- och
sjukvérden pavisa skillnader vad betriffar t.ex. kvalitet, resultat och kostnader
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kan vara en metod att initiera utveckling av varden. Det finns ett stort intresse
frdn bade politiskt och professionellt hall att kunna géra sidana jamforelser.
Lékare har t ex alltid anvint sig av jimférelser for att komma fram till bésta
behandlingsmetod. Den politiska nivan har behov av att bedéma vad man far
for insatta resurser. Det 4r ocksd nédvindigt for patienterna att ha ett underlag
for att kunna vilja sjukhus nir detta frin och med 1991 & mojligt.

Jamforelser pa vissa omrdden forsvéras av att det 4r mycket stora skillnader
mellan landstingen i friga om deras inre organisation. Aven inom landsting kan
det finnas stora skillnader i organisation av enheter inom samma virdomride.
Organisationsformen paverkar i hég grad utformningen av t ex den ekonomiska
redovisningen. Detta har bl a framkommit t ex vid beriikningarna av DRG-
vikter inom kvinnosjukvdrden (personligt meddelande Gert Paulsson).
Jamforelser av kostnader mellan organisatoriska enheter, sdvil inom som
mellan landsting, kriver dirfér alltid en beskrivning av hur de beriknats.
Organisationen paverkar ocks4 valet av ekonomisystem. Det &r inte lingre
majligt att stéilla krav pd enhetliga system for alla landsting. Aven inom ett och
samma landsting medfor decentralisering att krav stills frin enskilda enheter att
sjdlva fd besluta om sina ekonomisystem. Att dstadkomma en absolut
Jamforbarhet skulle krdva en helt orimlig likriktning av landstingens
organisation.

Om man emellertid p4 den lokala nivén upplever att jimforelserna ir till nytta
kan s& sméningom en enhetlig redovisning viixa fram. Det har ocksA visat sigi
Dagmar 50-studierna att mnga intressanta forhallanden kunnat belysas dven
med nu befintlig information trots att denna i ménga avseenden ér bristfillig.

Det dr nodvindigt att jaimforelser p4 grundval av tillginglig statistik och annan
information inte anvinds okritiskt utan blir féremal for analys innan slutsatser
dras. Analysen méste goras i samarbete med dem som ansvarar for
grunduppgifterna och visa hur dessa ir framtagna och pa vilka grunder och
indelningar kostnader 4r beriiknade. Det finns exempel p hur kliniker pekats ut
som "sdmst i landet” utan att foretrddare for kliniken ifrdga haft mojlighet att
kommentera eller ge mgjliga forklaringar till presenterade resultat. Jimforelser
som anvinds felaktigt 4r naturligtvis mer till skada #n nytta. Intresset for
jamforelser mdste i forsta hand stodjas med att gemensamma begrepp
tillhandahalls frén centralt hall men det &r ocks viktigt att arbetet med analys av
centralt framtagen statistik sker i ndra samarbete med verksamhetsforetrddare.
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18 Central statistik

Centrala myndigheter och organisationer har ett legitimt behov av grunddata
som underlag for den tillsyn och uppféljning av hélso- och sjukvérden, som
iligger dem. De skall ocks3 forse regering och riksdag med beslutsunderlag.
En gemensam struktur fér begrepp och konkreta mél saknas emellertid varfor
det 4r svért att genomfora en effektiv behovsanalys pé central nivd. De centrala
statistikbehoven blir dirmed summan av en icke koordinerad onskelista frdn
centrala instanser.

Frigor kring mélstyrning och uppféljning av den kommunala verksamheten
diskuteras emellertid nu i olika sammanhang bl a inom den kommunal-
ekonomiska kommittén och i arbetsgrupper tillsammans med socialdepar-
tementet respektive civildepartementet.

Det har t ex visat sig att centrala myndigheters och organisationers behov av
information #r av mycket skiftande slag, bide betriffande kvantitet och kvalitet.
For t ex epidemiologisk bevakning och forskning stlls krav pa personuppgifter
i stor mingd, med hdg detaljeringsniv och av mycket hog kvalitet.

Det samlas idag stora méngder data pa central nivd som inte anvénds optimalt.
En av anledningarna till att data inte anvinds effektivt dr att det ofta finns
grundliggande skillnader i bl a begrepp och definitioner Utnyttjandet skulle
sannolikt kunna 6kas om ldmpliga bryggor mellan systemen kunde utvecklas
men detta dr bdde svart och tidsédande.

For planering och uppfdljning ir det vanligen tillrickligt med ett fatal
strategiska uppgifter i form av aggregerade uppgifter med t ex fordelning pd
summariska diagnosgrupper samt jimforelsetal (relationstal, nyckeltal). I stor
utstrickning har man hittills tillfredsstdllt behoven genom att samtidigt samla in
uppgifter for olika indamal. Resultatet har bl a blivit att det tagit mycket 1ang tid
att f4 fram dven enkla sammanstéllningar om t ex vardprestationer.

Det sammansatta dndamdlet med uppgiftsinsamlandet har sannolikt ocksé
bidragit till att man lokalt inte alltid haft mdjlighet att forstd det centrala behovet
av data.

Ett scitt att snabbt 4 till stdnd en betydande forbdittring av den centrala nivdns
utnyttjande av aktuell information dr att skilja pd uppgifter for fortlopande
uppfélining med hjdlp av dversiktliga aggregerade data och jamforelsetal frdn
underlag for forskningens behov.
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18.1 Gemensam uppsittning variabler

En utgdngspunkt fér utredningen #r att uppgifter som for strategiska syften
skall rapporteras till central nivd skall kunna himtas frdn uppgifter som
registreras for operativa indamal pa lokal niva. Av dessa uppgifter skall rapport
till central niva ske av ett fital variabler, gemensamma basdata, som skapar en
forutsittning for en enhetlig uppfoljning av virdens utveckling och
virdinsatsernas fordelning.

I linje med den decentralisering av ansvar och befogenheter, som nu pagar
inom det svenska hilso- och sjukvardssystemet, kommer behovet av data med
hog detaljeringsgrad att minska ju hégre upp man kommer i organisationen. En
6kad anvindning av jimforelsetal efterfrigas frin statsmakternas sida. P4 den
nationella nivan skall i forsta hand en avstdmning kunna ske for att utréna om
hilso- och sjukvérden nir de mél som uppstiillts av riksdagen.

Basdata frdn den slutna virden finns definierade och rapporteras till
socialstyrelsens register dver sluten vird. Under utredningens gng har fran i
forsta hand central nivd 6nskemal om komplettering av basdatauppsittningen i
slutenvérdsregistret med ytterligare variabler framforts, t ex uppgift om
komplikationer i samband med &tgirder, 4terintagningar och om patienten dr
fardigbehandlad vid kliniken.

For den Oppna sjukvarden foreligger ett forslag frin utredningen till
rapportering - Rapportering frin den 6ppna vérden- Basdata for uppfljning
(SOU 1990:98). Forslaget redovisar en uppsittning basdata for beskrivning av
den medicinska verksamheten p3 ett likartat sitt som for den slutna vérden.

Forslaget till 6ppenvardsrapportering har medfort att socialstyrelsen 1991-01-
01 inréttat en genomfSrandegrupp med representanter for berorda intressenter.
Genomforandegruppen kommer att precisera formerna for rapporteringen, se
till att erforderliga klassifikationer finns tillgingliga och ocksé ange former for
terrapporteringen.

Basdatauppgifterna frin sluten och 6ppen vard ger dock inte underlag for att
beddma utfall eller resursdtging. Sddana uppgifter bor tillkomma pé lidngre sikt.
For en fortlopande uppféljning behovs férutom basdata for sluten och Oppen
vérduppgifter som dels &terspeglar maluppfyllelsen i relation till lagstiftningen
péd omrédet dels prestationerna i relation till verksamhetens kostnader.
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Denna typ av data behovs bl a for att:

- folja hélsosituation och hélsorisker

- folja omfattning och karaktir pa sjukvérdsutbudet
- gora jamforelser mellan olika delar av landet

- overgripande utvirdera sjukvérdsinsatserna.

Uppgifterna méste kunna hinforas till organisatoriska enheter men behdver
inte vara personuppgifter.

Basdata kan sannolikt foriindras dver tiden bl a beroende pé foréndringar av
virdens organisation, vilket kriver ett fortlopande arbete med Sversyn av
dessa. En s&dan dversyn méste dock ske i samarbete med den lokala nivdn bl a
for att undvika att den centrala nivén initierar onodiga och kostnadskrdvande
andringar.

For fordjupad tillsyn och utvirdering behdvs i vissa fall en mer detaljerad
information #n den som kan utvinnas ur basdata. Det 4r inte heller mojligt att
langt i forvig forutse dessa behov i detalj. For att undvika onddigt insamlande
och lagring av data pA central niv4 bor dessa data hiimtas frin den lokala nivén
nir behoven uppstir. Detta forutsitter att de lokala informationssystemen
utformas s4 att hinsyn till den centrala nivins behov kan tas. Fram till dess att
de lokala informationssystemen &r fullt utbyggda 4r det nodvéndigt att himta
vissa uppgifter frin centrala register. Inriktningen p ldngre sikt bor vara att
lagring av data p central begrinsas. Utredningen tar inte stdllning till
forskningens eventuella behov av centrala personregister.

De sammanstillningar av strategisk information som tas fram for den centrala
nivin miste bygga pi entydigt definierade och kvalitativt acceptabla
grunduppgifter, vilka samtliga har genererats inom véirden pa det lokala planet.
En forutsdttning for en sddan statistik dr att den centrala nivdn identifierar och
definierar den uppsdttning basuppgifter som varje enhet pd lokal nivd sdledes
mdste registrera och rapportera vidare. Dessa basdata skall sedan ingd i en
periodiskt dterkommande statistik p riksnivd. Det dr av storsta vikt att denna
statistik, som skall utgora centrala nivans &terrapportering av jimforande fakta,
utformas med ett innehall, som upplevs som meningsfullt av mottagaren, dvs
uppgiftslimnaren. Det #r siledes viktigt att dessa grunduppgifter faststills
och definieras for att utgora en informationskdrna som dr densamma pd alla
nivder.
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18.2 Centrala register

I den "Plan avseende officiell statistik inom socialsektorn", som &rligen tas
fram av socialsektorns statistikdelegation, redovisas i en bilaga en forteckning
over centralt producerad statistik. Forteckningen baseras pd en varje 4r
genomférd inventering och avser att ge en oversikt over de olika
statistikinsamlingarna vad avser producent, innehll, publicering, mélgrupper,
uppgiftslimnare och anvindningsomraden.

Vid en granskning av denna forteckning konstateras, att beskrivningen av
statistik frdn olika myndigheter inte 4r enhetlig. Det framgér bl.a inte alltid vilka
register som innehaller personnummer.Terminologin 4r inte heller samordnad.
Inventeringen har inte heller lyckats ge en fullstindi g Overblick 6ver dndaméalen
for statistikregistren pd central nivd. Den kan dirfor givetvis inte heller
anvindas for att bedéma de centrala myndigheternas behov av register och
deras innehall med avseende pa bl.a personnummer.

Mot den bakgrunden bér socialsektorns statistikdelegation som ett led i sitt
fortsatta samordningsarbete omgaende prova huruvida en del register pa lingre
sikt helt eller delvis kan avvecklas och ersittas av uppgifter, som hiimtas direkt
frdn basenheterna i aggregerad form.

Om myndigheter vid en sddan oversyn finner behov féreligga av
personnummer i ett register, méste detta redovisas och understillas regeringens
och riksdagens provning.

18.3 Forskningens behov av centrala register

Forskningens villkor ingdr inte i utredningsuppdraget. De personregister, som
finns pd central niv4, anvinds for ett flertal olika Zndamal varav ett dr
forskning.

Forskningens behov av centrala personregister har starkt framhallits och
sammanfaller i vissa fall med behoven for utvirdering p4 central niva och for
epidemiologisk bevakning. Forskningens speciella behov av centrala
personregister har redovisats i en sirskild rapport till utredningen
(Arbetsrapport, SOU 1991:17). I denna rapport hivdas att det finns starka skiil
att for forskningséindamal fora personregister pé central niv.

Utredningen anser det angeldget art bevara majligheterna till registerbaserad
medicinsk forskning. Personregistrens dndamdl bor emellertid klargoras tydligt
och strikta regler for dess anvindning anges.
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18.4 Integritetsproblem med centrala personregister

Centrala personregister medfor integritetsproblem, som i hog grad
sammanhdnger med utlimnandet av uppgifter frin den basenhet

dir de registrerats (oavsett medium) for vard- och behandlingsindamal, for att
anvindas for andra syften. Detta kan av den enskilde upplevas som ett
otillborligt intrdng i den personliga integriteten. En avvigning mellan individens
intressen och samhillets behov méste oundgingligen goras. Denna méste goras
med stor omsorg. Endast nar synnerligen starka skl talar emot avidentifiering
bor uppgifter som kan hiéinforas till den enskilde utlimnas frin basenheten for
annat 4n vard- och behandlingsindamal.

Socialstyrelsen hdavdar dock med eftertryck kravet pd att fi fora centrala
personregister dven i fortsdttningen for att kunna fullgora sina av riksdagen
dlagda uppgifter med tillsyn, kvalitetskontroll, resultatanalys och folkhilso-
arbete.

En sddan avvigning mellan individens och samhillets intressen madste goras
av regering och riksdag.

Utredningen foresldr ddrfor att de personregister som bedoms vara
nodvdndiga art fora pd central nivd regleras i lag.

En ny lag om uppgiftsskyldighet inom hélso- och sjukvdrden foreslds i en
proposition frdn regeringen i februari 1991. Enligt forslaget bemyndigas
regeringen att meddela foreskrifter for kommuner och landstingskommuner att
lamna uppgifter till socialstyrelsen och likemedelsverket for forskning och
statistikframstdllning inom hélso- och sjukvérdens omréde. En utredning om
forfattningsreglering av personregister inom socialforsidkringens omride har
limnat ett betdnkande 1991 (SOU 1991:9).

Aven om en lagreglering av de permanenta centrala registren sker kvarstar
naturligtvis att registreringen medfor integritetsintrdng, som av den enskilde
kan uppfattas som otillborligt. Aven de mer tillfilliga register och
sambearbetningar, som kan komma att behdvas, medfor risk for otillborligt
integritetsintrdng. Inrittandet och forandet av dessa kommer att ske med
tillstdnd frdn datainspektionen. Ett sédrskilt problem med detta dr att
datainspektionen visserligen kan bedéma om det uppgivna dndamalet motsvaras
av de uppgifter som skall ingd i registret och ge foreskrifter for registret men
inspektionen kan mycket sillan ifrdgasitta behovet ndr en myndighet vill inrétta
ett register for att kunna bedriva sin verksamhet. Det édr darfor av en oerhord
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vikt att den myndighet som inrittar ett personregister verkligen analyserar sitt
behov i synnerhet i de fall registret inte kommer att understllas riksdagen.

Uppgifter om hilsa och sjukdom r s4 kiinsliga att man inte kan riikna med att
en spridning under aldrig s kontrollerade former kan ske utan att skapa oro.
Dirfor dr det nédvindigt med en total Sppenhet frin myndigheternas sida om
vilka register som fors och hur uppgifterna sprids och anvinds. Det ir ytterst
en fortroendefrdga, som dr beroende av att alla led i hanteringen kan
kontrolleras och forutses.

Det finns i befolkningen en stor forstdelse for att registrering sker inom hilso-
och sjukvdrden for t ex forskningsindamal och epidemiologisk bevakning.
Detta dr nddvindigt att ta tillvara om det verhuvudtaget skall vara majligt att
fora centrala personregister med uppgifter frin hilso- och sjukvéarden. En
konsekvens av detta blir att varje myndighet méste noga 6verviga och motivera
behovet av sina register. Motiveringarna miste vara sddana att de verkligen
Overtygar befolkningen om att nyttan dverviger nackdelarna och att man inte
kan 16sa sina uppgifter p4 annat sitt.

Likasd dr det nodvindigt att de likare som har direkt kontakt med patienterna
har ett fullsténdigt underlag for sin beddmning av vilka uppgifter som kan
lamnas ut i enlighet med sekretesslagen. Det nuvarande forhallandet, att minga
lakare upplever att de inte riktigt vet hur de uppgifter de registrerar for vard-
och behandlingsindamal kommer att anviindas, kan leda till att sirkilt kénsliga
uppgifter inte alls registreras. Det finns ocks4 en risk att patienterna inte lingre
végar vara fullstindigt 6ppna i sina kontakter med varden. Detta forsdmrar
naturligtvis inte endast mojligheten att ge god vard utan begriinsar ocksa
anvindbarheten av registren.

Onddig oro kan i stor utstriickning undanréjas genom information om hur
uppgifterna kommer att hanteras i framtiden, i forsta hand avseende eventuellt
utlimnande for olika dndamal, sekretesskyddets omfattning och innebord samt
bevarandetider. Sidan information kan ske via broschyrer eller anslag som
finns tillgéingliga i véntrum eller p4 annat sitt tillhandahillas befolkningen.
Detta giller anvindning for sddana dndamal dir patientens samtycke inte 4r en
forutsittning for utlimnandet. Det utlimnande som sker med patientens
informerade samtycke for t ex forskning eller konsultation r knappast ndgot
problem i detta sammanhang forutsatt att informationen varit fullstindig och att
nya omstindigheter foranleder férnyad kontakt med mojlighet till nytt
stillningstagande frén patientens sida.
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18.5 Aterrapportering

Enbart obligatorisk rapportering 4r inte tillrickligt for att fA fram bra data. Ett
flertal studier av den svenska patientstatistiken frn den slutna virden har pekat
pa bl a brister i kvaliteten pd ingdende data, frimst medicinska diagnoser. En
orsak till detta #r att man pé de enheter dir registreringen sker inte anser sig ha
haft direkt nytta av de registrerade uppgifterna och inte heller fitt nigon
anvindbar Aterrapportering av sammanstillda och analyserade data.
Socialstyrelsen har t ex inte limnat ndgon A&terrapportering frén
slutenvardsregistret sedan 1984 da registret avidentifierades.

Landstingsforbundet har dock vid flera tillfillen redovisat statistik baserad pd
socialstyrelsens avidentifierade slutenvardsregister i sirskilda rapporter och i
"Statistisk arsbok for landstingen".

Det ir av storsta vikt att de data som rapporterats till den centrala nivén utan
fordrojning bearbetas och terrapporteras till uppgiftslimnarna. Formen for
Aterrapportering méste baseras pa det behov av information som finns pa lokal
niva for granskning av den egna verksamheten, som beslutsunderlag och for
jimforelse med likartade verksamheter. I det senare héinseendet sammanfaller
den lokala respektive centrala nivans intressen. En forbittrad anvidndning och
Aterrapportering av insamlade data bedoms dka motivationen att limna korrekta
uppgifter.

Skilen for Aterrapportering r flera utover att man behover den sammanstéllda
informationen och de p& denna gjorda analyserna for ledning och utveckling av
den egna verksamheten. Jimforelser med andra enheter med samma inriktning
kan vara till stor hjilp. Vidare ger den uppgiftslimnarna mojlighet att
kontrollera och kommentera sammanstillningarnas och analysernas riktighet
och anviindbarhet samt ge impulser till fordndringar i den egna organisationen.

En éversyn av den nuvarande dterrapporteringen bor snarast inledas i
samarbete mellan berérda myndigheter, organisationer och sjukvdrds-
huvudmdnnen. En analys bér géras av hur tillgangliga data har anvints och
anvdnds for ndrvarande samt om de uppfyller de behov som finns pd sdval
lokal som central nivd.

Staten och sjukvardshuvudminnen bor direfter kontinuerligt folja och
utvirdera anvindningen och behovet av centralt dterrapporterad statistik.
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19 Analysresurser

P4 sdvil lokal som central niv4 r analysresurserna otillrickliga. Detta giller
sévil tillgdng till kompetent personal som ekonomiska resurser, for att
sammanstilla data, analysera dessa och framstiilla relevanta beslutsunderlag. De
sammanstillningar som produceras idag ir i hog grad priiglade av den tidigare
ADB-utvecklingen, dir dven utdata bestimdes av systemmin och
programmerare och inte av anvindarna. Dessutom var systemen s uppbyggda
att utdata inte pd ett enkelt sitt kunde anpassas till indrade behov.

P4 kort sikt méste den stora méngd uppgifter, som redan idag samlas in och
registreras, kunna utnyttjas pa ett betydligt effektivare sitt med hjélp av
forstirkt analyskompetens. Personer med ritt kompetens kan ocks3 pé langre
sikt paverka hur den framtida datainsamlingen skall genomféras och delta i
utformningen av utdata samt ge forslag till vilka analyser som skall
genomforas.

Utredningen har kunnat konstatera att det 4r mojligt att bedriva ett konstruktivt
analysarbete inom savil 6ppen som sluten vard under férutsittning att bersrda
aktorer bereds tiltfille att medverka pa lika villkor.Bland de projekt som
fortjinar att ndmnas dr vArdprogramarbete, kvalitetssikringsprojekt,
verksamhetsberittelser och DRG-projekt. Sirskilt effektiv tycks den
arbetsorganisation vara som anvints for att initiera och driva de s.k Dagmar 50-
projekten.Den har redan visats sig utgora ett viktigt referensforum for den som
arbetar med analyser p lokal och regional nivA. Utredningen férordar att denna
organisation bibehdlls under en tid fr att ta fram goda exempel pd hur redan
tillgdngliga data kan analyseras och presenteras pd ett dndamdlsenligt sdtt.
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. Flykting- och immigrationspolitiken. A.

. Finansiell tillsyn. Fi.

. Statens roll vid frimjande av export. UD.

. Miljolagstiftningen i framtiden. M.

. Miljslagstiftningen i framtiden. Bilagedel.

Sekretariatets kartliggning och analys. M.
. Utvirdering av SBU. Statens Beredning for Ut-
virdering av medicinsk metodik. S.

7. Sportslig och ekonomisk utveckling inom trav-
och galoppsporten. Fi.

8. Beskattning av kraftforetag. Fi

9. Lokala sjukforsakringsregister. S.

10. Affarstiderna. C.

11. Affirstiderna. Bilagedel. C.

12. Ungdomarna och makten. C.

13. Spelreglerna pa arbetsmarknaden. A.

14.Den regionala bil- och korkortsadministrationen. K.

15.Informationens roll som handlingsunderlag -
styrning och ekonomi. S.

16. Gemensamma regler - lagstiftning, klassifikationer
och informationsteknologi. S.

17.Forskning och utveckling - epidemiologi, kvalitets-
sikring och Spris utvecklingsprojekt. S.

18. Informationsstruktur for hilso- och sjukvarden - en

utvecklingsprocess. S.
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Statens offentliga utredningar 1991

Systematisk forteckning

Utrikesdepartementet
Statens roll vid frimjande av export. [3]

Socialdepartementet

Utvirdering av SBU. Statens Beredning f6r Ut-virde-
ring av medicinsk metodik. [6]

Lokala sjukférsikringsregister [9]

Informationens roll som handlingsunderlag - styrning
och ekonomi, [15].

Gemensamma regler - lagstiftning, klassifikationer och
informationsteknologi. [16].

Forskning och utveckling - epidemiologi, kvalitetssi-
kring och Spris utvecklingsprojekt. [17].
Informationsstruktur f6r hilso- och sjukvarden - en
utvecklingsprocess. [18].

Kommunikationsdepartementet
Den regionala bil- och kérkortsadministrationen. [14]

Finansdepartementet

Finansiell tillsyn. {2]

Sportslig och ekonomisk utveckling inom trav- och
galoppsporten. [7]

Beskattning av kraftf¢retag. [8]

Arbetsmarknadsdepartementet
Flykting- och immigrationspolitiken. [1]
Spelreglerna pa arbetsmarknaden. [13]

Civildepartementet

Afférstiderna. [10]
Afférstiderna. Bilagedel. [11]
Ungdomarna och makten.[12]

Miljodepartementet
Miljolagstiftningen i framtiden. [4]
Miljolagstiftningen i framtiden. Bilagedel.
Sekretariatets kartldggning och analys. [5]




