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Patientoversikter inom EES och Sverige (SOU
2023:13)

Sveriges Kommuner och Regioner (SKR) har fatt mojlighet att yttra sig om
forslagen i1 utredningen om patientoversikter inom EES och Sverige.

SKR é&r 1 grunden positiva till att medlemslédnderna skapar forutsittningar
for att dela hélsodata 6ver landsgrianser. SKR anser att det kan pa sikt ge
nya och 6kade mojligheter till primér- och sekundidranvindning av
hélsodata till nytta for savél patienter, varden, forskning som for samhallet i
stort. Det dr SKR:s uppfattning att genom att ge individen tillgéng till sin
egen hélsodata och mojlighet att dela den med hélso- och sjukvérden
underldttar en sammanhallen véard, 6kar patientsdkerheten samt
mojligheterna for patienten att vara en aktiv medskapare till sin egen vérd.
Detta oavsett var inom Europa som individen soker vérd.

Sammanfattning

SKR:s remissvar har foregétts av en omfattande beredning med bade
politisk ledning och tjdnstemannaledning. SKR:s remissvar avser framfor
allt generella synpunkter och reflektioner. Utformningen av remissvaret
aterspeglar att forslaget 4r omfattande och komplext med béade forslag pa
organisatoriska- som forfattningsindringar. D4 flertalet grundlédggande
forutséttningar idag dnnu ar okdnda, kan en fullodig konsekvensanalys inte
goras i nuldget.

Innan Sverige tar stéllning till forslagen forutsétter SKR att regeringen, i en
Oppen dialog, fortsatt kommer belysa mojligheter, utmaningar och
konsekvenser vid delning av patientuppgifter inom EES. SKR anser att den
icke gransoverskridande hélso- och sjukvérden &r och bor forbli en
nationell angeldgenhet. Utformningen av patientoversikter mellan
vardgivare 1 Sverige bor darfor fortsatt vara huvudméinnens ansvar.

SKR:s rekommendationer till regeringen rérande utredningens forslag om
patientoversikter inom EES:
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a) Avvakta att ta stéllning till att utveckla digital tjénst for delning av
patientoversikter inom EES.

b) Om regeringen véljer att gd vidare med att skapa forutséttning for
att dela patientdversikt inom EES:

e Basera detta pa en 6verenskommelse mellan staten och
huvudminnen i nyttjande av befintlig infrastruktur och digitala
tjanster.

o Staten ansvarar for den svenska kontaktpunkten
gentemot utlandska kontaktpunkter.

o Huvudménnen ansvarar fortsatt for den nationella
infrastrukturen for delning av patientoversikt mellan
véardgivare 1 Sverige.

o Det ar inte aktuellt med dgarfordndring av Inera eller
Ineras tjénster.

Avvakta Sveriges anslutning till patientoversikt over
landsgranser

SKR rekommenderar regeringen att i dagslage inte ta stillning till
utredningens forslag och att regeringen avvaktar Europeiska
kommissionens beslut att medlemslénder ska dela patientoversikter inom
EES.

SKR rekommenderar regeringen att dven avvakta Europeiska
kommissionens beslut kring forslaget om EHDS (europeiska
hélsodataomradet), eftersom forslaget om EHDS har paverkan pa
utformningen av informationshanteringen for patientoversikter.

Europeiska kommissionens beslut

Patientoversikt och patientrérlighetsdirektivet

Delning av patientuppgifter och patientdversikter inom EES kréiver
investering 1 utveckling och anpassning av infrastruktur och
vardinformationssystem, bade pa nationell och regional niva i Sverige.
Pégaende forsok och utveckling inom EU sker pa frivillig basis baserat pa
patientrorlighetsdirektivet.

Rekommendationen fran SKR é&r att avvakta eventuell utveckling och
anpassningar av befintlig infrastruktur tills beslut i Europeiska
kommissionen tagits om att alla medlemsldnder ska utbyta
patientoversikter.
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Europeiskt halsodataomrade

Forslaget om en obligatorisk gransdverskridande infrastruktur som
mojliggdr primér och sekunddranvdndning av e-hdlsodata, EHDS, ér for
ndrvarande uppe for granskning av EU:s rad och Europaparlamentet, som
en del av EU:s ordinarie lagstiftningsforfarande. Beslut om EHDS stér
infor betydande juridiska och regulatoriska utmaningar. Genomforande av
forslaget kan innebdéra stora fordndringar inom e-hélso- och
digitaliseringsomréadet i Sverige.

SKR rekommenderar dven hir regeringen att avvakta Europeiska
kommissionens beslut.

Nytta i forhallande till investering

Innan regeringen gér vidare med beslut om att utveckla en digital tjanst for
att sammanstélla, Oversitta och formedla patientdversikt till utldindska
kontaktpunkter anser SKR att en djupare nytto- och kostnadsanalys bor
genomforas, vilket inkluderar hilsoekonomiska berikningar. Aven om
utredningen patalar att storst nytta av gransoverskridande patientdversikter
sker 1 granslandsomrdden behdver nyttoeffekten och nyttjandegraden 1
forhallande till investeringen for utveckling och forvaltning av tjénsten
vérderas. Detta i ljuset av de ekonomiska utmaningarna inom svensk hélso-
och sjukvard som blir alltmer patagliga med hog inflation, 6kade
pensionskostnader och stigande réntekostnader. SKR onskar dérfor en néra
dialog med regeringen kring prioritering av denna tjanst i forhéllande till
andra insatser inom hélso- och sjukvéirden. Detta s att stat, regioner och
kommuner drar 4t samma hall pa ett sa kostnadseffektivt sitt som mojligt.

Variant pa lésning — 1177 Journalen

Alla invdnare som har fyllt 16 ar kan ta del av sina journalanteckningar i
1177 journal. Man kan till exempel se anteckningar fran vardbesok,
information om vaccinationer, remisser, diagnoser, tandvard, likemedel
och provresultat. Patientinformationen hiamtas fran vardgivarnas
journalsystem via den nationella tjénsteplattformen. Tjinsten dr mycket
uppskattad och vil anvénd, i maj 2023 gjordes 6,2 miljoner inloggningar i
tjénsten.

En alternativ 16sning skulle kunna vara att tjansten 1177 Journalen
kompletteras med en kvalitetssékrad oversattningsfunktion. Detta gor det
mojligt for individen att, oavsett geografisk plats, vdlja vilken information
man vill dela samt till vilket sprédk informationen ska dversdttas. Losningen
kan utvecklas utan beslut att investera i en kontaktpunkt for Sverige samt
utveckling av dedikerad samtyckestjénst.
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Om regeringen valjer att ga vidare i att skapa
forutsattningar att dela patientoversikter inom EES

Kontaktpunkt for Sverige

Utredningen forslér att staten dr formellt ansvarig for den svenska
kontaktpunkten for att sammanstilla, oversétta och formedla
patientoversikter inom EES. SKR stodjer forslaget att staten dr formellt
ansvarig for den nationella kontaktpunkten 1 relation till utlindska
kontaktpunkter.

Infrastruktur for att dela patientuppgifter inom EES

SKR stodjer utredningens forslag att det ar fordelaktigt om det &r samma
tekniska infrastruktur som anvénds for tillgédngliggdrande av
patientoversikter inom EES som inom Sverige. SKR stodjer utredningens
forslag att utveckling av infrastrukturen for den svenska kontaktpunkten
ska utforas kostnadseffektivt och patientsdkert. SKR delar utredningens
forslag att infrastrukturen bor bygga vidare péd och i mgjligaste man
ateranvénda befintlig infrastruktur och digitala tjénster. Att bygga upp
likvdrdiga tjdnster inom staten som redan finns &r inte ett onskvért
alternativ.

SKR foreslar att staten och huvudménnen gor gemensam sak 1 att utveckla
och forvalta grundldggande funktionalitet som krédvs for att den nationella
kontaktpunkten. Forslagsvis stipuleras ansvars- och rollférdelning i en
langsiktig dverenskommelse. I denna ska finansiering for utveckling och
forvaltning samt kvalitets- och servicenivaer tydliggoras. Baserat pa
overenskommelsen mellan staten och huvudménnen kan direfter Ineras
dgare uppdra at Inera att anpassa och vidareutveckla befintlig infrastruktur
och digitala tjdnster, sd att den svenska kontaktpunkten kan fullgéra sitt
atagande 1 att tillgdngliggdra och ta emot patientoversikt fran utlindska
kontaktpunkter. Hur personuppgiftsansvaret ska hanteras vid delning av
patientoversikt till utlandet bor utredas vidare.

Infrastruktur for att dela patientuppgifter inom Sverige

I Sverige finns den nationella tjinsten Nationell patientdversikt (NPO),
som gor det mojligt att dverbrygga utmaningarna kring
informationsdelning §ver organisationsgrinser och mellan digitala system.
I NPO kan behérig vardpersonal med patientens samtycke ta del av
journalinformation som registrerats hos andra regioner, kommuner eller
privata véardgivare. Tjinsten skapar stor nytta for vard- och omsorgsgivare
ndr patienter flyttas fran en virdniva till en annan, till exempel frén sjukhus
till hemsjukvard. Med den nya lagen om sammanhallen vérd - och
omsorgsdokumentation (SVOD) kan anvéndning av l0sningen breddas
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ytterligare. Analyser visar att Nationell patientdversikt sparar in tid
motsvarande nédra 1000 sjukskoterskor.

Den forsta versionen av NPO kom redan 2009. Sedan dess har alla regioner
anslutit sig for att bade ldsa ("konsumera’) och visa upp (’producera’)
information i NPO. Nistan alla kommuner har ocks4 anslutit sig sa att de
kan ta del av information i NPO. Informationen himtas fran vardgivarnas
journalsystem via den nationella tjdnsteplattformen. Tjdnsten finansieras av
regioner och kommuner och forvaltas av Inera.

SKR vill understryka att anvandning av patientdversikt inom ESS inte kan
likstdllas med anvindning av patientdversikt i den svenska halso- och
sjukvérdens och omsorgens vardag, och att det inte dr uppenbart att det som
ses som nyttor inom EES leder till nyttor i svensk vird och omsorg.
Utformningen av patientdversikter mellan vardgivare i Sverige bor darfor
fortsatt ska vara huvudménnens ansvar.

SKR stodjer utredningens forslag att vidareutveckla befintlig infrastruktur
och digitala tjénster for att d&ven dela patientoversikt med utldndska
kontaktpunkter. SKR ser inte att detta kraver forflyttning av utvecklings-
och forvaltningsansvaret for delning av patientdversikt mellan vardgivare i
Sverige. SKR anser att Inera fortsatt bor vara personuppgiftsbitride,
gentemot regionerna, for att sammanstélla och tillgangliggora
patientoversikter inom Sverige samt till den svenska kontaktpunkten.

Krav att tillgangliggora patientinformation

Utredningen foresldr ny bestimmelse om att alla vardgivare, bade offentlig
och privat finansierad, ska tillgéngliggdra information for patientoversikter.
SKR stodjer forslaget om forfattningsreglerade bestimmelse att offentligt
finansierade vardgivare ska tillhandahalla patientinformation som kan
sammanstéllas i en oversikt. Ett obligatorium for vardgivare skapar
forutséttningar for en heltdckande patientoversikt per patient, i kombination
med tydliga riktlinjer for vilka informationsméangder som ska
tillgidngliggdras och delas. En forutsittning ar dock att dessa bestimmelser
foljs av rimliga tidplaner och villkor for realisering hos vardgivarna.

SKR bedomer att det kommer krivas forutsattningsskapande atgarder f6r
att vardgivare ska kunna realisera bestimmelsen i vardagen. Regionerna
gor nu miljardinvesteringar i att modernisera och konsolidera
vardinformationssystem inom regionerna. Detta bidrar till att skapa en
modern digital bas for att dela patientinformation lokalt, regionalt och
nationellt.

Det finns dock gamla verksamhetssystem pa lokal och regional nivd som
behover fasas ut och ersittas. For att mojliggora att &ven mindre
vardaktorer, kommunala hilso- och sjukvéardsaktorer samt tandldkare ska
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kunna tillgéngliggora patientinformation foreslar SKR ett nationellt
koordinerat tekniklyft for att skapa forutsittningar for informationsdelning
fran alla vardgivare. Detta kraver en statligt finansierad och koordinerad
modernisering av vardgivares verksamhetssystem.

Digital tjanst for patientens samtycken

Utredningen foreslar att E-hdlsomyndigheten ska ges 1 uppdrag att ta fram
en digital tjanst dér patienter som dr forsékrade 1 Sverige kan ldmna och
overblicka samtycken med hjdlp av e-legitimation.

I dagslédget finns det en samtyckestjdnst, som &r en del av Ineras
sdkerhetstjdnster. Via tjdnsten kan vardgivare ta del av information om
givna samtycken som har registrerats via NPO eller regionernas
vardinformationssystem. En planerad vidareutveckling av tjédnsten pagér
for att inkludera invanardel som individen kan nd genom att logga in pa
1177.se. Drygt 9,5 miljoner individer har konto pa 1177 vilket innebér att
nyutveckling av tjdnsten kan snabbt fa en stor anvéindning. SKR anser att
staten, tillsammans med regioner och kommuner, bor bidra till
vidareutveckling av befintlig samtyckestjénst istéllet for att uppdra till
myndigheten att bygga en ny digital tjanst.

Statligt styrd infrastruktur samt forvarv av Inera

Utredningen foreslar att regeringen ska sikerstilla att det finns en
infrastruktur som kan tillgdngliggora utvald information om patientens
hélsa och vard frén alla vardgivare till en patientdversikt som kan utbytas
Over organisations-, regions- och landsgrénser. Utredningen anser att
forslaget bor realiseras genom att staten forvérvar hela eller delar av Inera
AB eller Ineras tjénster.

Inera d4r kommunernas och regionernas digitaliseringsbolag med uppdrag
att vara den nationellt ssmmanhéllande aktoren for digitalisering inom
kommuner och regioner. Bolagets uppgift ér att stddja huvudminnen i att
erbjuda en god hilso- och sjukvérd, omsorg och tandvard. Det dr inte
aktuellt med dgarfordndring av Inera eller Ineras tjanster.

Om digitalisering ska vara en mgjliggorare for att hantera de utmaningar
som hélso- och sjukvarden stér infor krdvs en koordinerad, nationell
styrning och prioritering som utvecklas i samspel mellan olika
samhdllsnivaer och som uppmuntrar ett mer langsiktigt fordndringsarbete
dér stat, regioner och kommuner drar 4t samma hall. Det forutsatter
mojliggdrande lagstiftning samt tillit fran statens sida till regioners och
kommuners vilja och forméga att utveckla lokalt och regionalt anpassade
digitala 16sningar i samspel med patienter och vardens professioner men
ocksé att regioner och kommuner tar det fulla ansvaret for att identifiera
och sjdlva hantera brister och att vidareutveckla verksamheten.
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