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Pa vdag mot individbaserad uppfoljning
av resultativard och omsorg

Il Uppf6ljning inom vard och omsorg bor visa vilka resultat
som uppnds for de individer som far vard och omsorg. Idag
saknas konsensus avseende vilken information som &r néd-
véandig for detta, liksom gemensamma begrepp/termer och en
nationellt definierad informationsstruktur. Den storsta ar-
betsinsatsen dr idag att samla in data — av varierande kvalitet.
Ringa kraft d4gnas at att sammanstélla, analysera och presen-
tera uppgifterna. Informationen ér inte tillgénglig for perso-
ner som saknar vana och tid att soka i databaser. Verksam-
hetsuppfoljning i patient-/brukarperspektiv ar alltsa vansklig
pa enhetsniva; att folja vardforlopp 6ver huvudmannagranser
ar idag omojligt.

Vi vill hir diskutera forutsédttningarna for verksamhets-
uppf6ljning i ett individperspektiv.

Hur gora data tillgangliga?

Patienter och anhdriga har intresse av att fa littillginglig in-
formation om vilken vard och omsorg som utfors — sérskilt
om resultat och kostnader [1, 2]. Politiker, administratorer
och sjukvardspersonal har samma intresse — med det yttersta
malet att ge basta mojliga vard och omsorg till varje patient,
men de har ocksé ansvaret for att férdela begridnsade resurser.
Andra intressenter finns inom néringsliv, medier, universitet
och hogskolor.

Hur ska adekvat information bli lattillgdnglig? Vad krévs
for att nd dithdn? Var resa p4 denna vég har bara borjat, och
vi vet idag inte hur ett rimligt mal kan se ut. I Nationella hand-
lingsplanen for sjukvérden 1999/2000 initierades ett projekt
for informationsforsorjning och verksamhetsuppféljning i
Socialstyrelsens regi, »InfoVU« [3], vars forsta fas avsluta-
des vid arsskiftet. Projektet redovisas pa Socialstyrelsens
webbplats och vid en konferens den 17 mars 2005. Arbetet i
projektet har givit erfarenheter och tankar om resan och ma-
let.

Gemensamt sprak sa vi vet vad vi talar om
Inom InfoVU-projektet definierades ndgra matpunkter som
maste kunna identifieras under ett vardforlopp for att kunna
svara pa fragor som: Vad gjordes? Varfor? Hur bra blev det
och vad kostade det? Métpunkterna maste vara generella for
savil vard som omsorg. De méste ga att klassificera och vara
enkla for att kunna dokumenteras rutinméssigt. Dessa mét-
punkter har provats i sma pilotférsok och maste nu utvecklas
vidare i samverkan med olika intressenter sé att virdet av ef-
fekterna av given vard kan beskrivas i olika perspektiv.

For att veta vad man talar om maste man anvinda ett ge-
mensamt sprak med gemensamma, tydligt definierade be-
grepp och termer. Det krdvs ocksa en gemensam informa-
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ammanfattat

Att varden och omsorgen kan visa hur det gar for
dem som far vard och omsorg borde vara sjalvklart.

Det finns uttalade 6nskemal om resultatdata (kvali-
tetsregister, uppdraget till InfoVU t ex) och en stark
internationell inriktning mot 6ppna sadana.

Elektroniska patientjournaler kan 6ka forutsattning-
arna for uppféljning, men da kravs en enhetlig infor-
mationsstruktur baserad pa bl a gemensamma be-
grepp och termer. Dubbelarbete med ordinarie doku-
mentation for sig och verksamhetsuppféljningsinfor-
mation for sig ar resurssldseri. Aven av sakerhetsskal
bor informationen félja patienten.

Det juridiska regelverket maste ses Over och de etis-
ka forutsattningarna for uppfoljning tydliggoras.

En generell modell, dar informationen kan aggrege-
ras och avidentifieras, bor utformas och provas.
Samtidigt bor dokumentationens d&ndamalsenlighet
utvecklas for att ge fordjupad information for olika in-
tressenters behov och dnskemal. Andamalsenlighe-
ten bor bli evidensbaserad.

Dagens arbete med insamlande av data bér minskas
till forman for analysarbete, som maste foregas av
beskrivning av syftet och pavisad nytta av processen.

tionsstruktur. Den information som finns om patienten méas-
te finnas tillgénglig oberoende av tekniken, t ex pd samma
sitt som musiken &r det. Vi kan idag lyssna till musik som ar
flera hundra &r gammal tack vare noter och partitur. Musiken
kan da aterges oberoende av tekniken. P4 motsvarande sétt
madste informationens struktur sékras, sé att den kan aterges
av olika IT-system (»skivor«) och datorer (»grammofoner«).

Balans mellan sakerhet och integritet

Det ar individen som bor vara informationsbéraren, inte or-
ganisationen. Detta innebér att information om en viss indi-
vid fors 6ver mellan olika verksamheter och huvudman, pri-
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vata och offentliga, s att den information som behdvs finns
tillgénglig dér och da den behdvs men inte ndgon annanstans.
Uppgifterna avidentifieras ndr de aggregeras. Redan detta
kraver lagindringar, men det ér av yttersta vikt att lagstifta-
ren hittar rétt balans mellan sdkerhetsaspekter och integritet
for berdrda individer.

Information finns idag pé olika hall, t ex i journaler, pati-
entadministrativa system och likemedelsregister. All doku-
mentation bor vara andamalsenlig och inga uppgifter ska be-
hova registreras flera ganger. Val av uppgifter som registre-
ras ska ske med evidensstod, oavsett om uppgifterna &r latt-
tillgadngliga eller inte. Det méste vara tydligt hur uppgifterna
kan anvindas och vilka analyser man avser att géra samt vad
for slags beslut som kan/bor folja.

Forstaelig IT-struktur

Data och de slutsatser som kan dras efter en analys maste pre-
senteras lattillgdngligt och forstaeligt — pa olika sétt for olika
intressenter. Tillforlitligheten i data och slutsatser pa olika ni-
véer maste diskuteras nir de presenteras. Sannolika felkallor
och tolkningssvéarigheter bor belysas.

Revision utford av brukare och/eller professionella dr en
utmérkt metod att sitta in uppgifter fran en verksamhet i ett
sammanhang och anvénda dem for belysning av visentliga
fragestéllningar.

Elektronisk, dndamalsenlig dokumentation av varden
(och omsorgen) dr nédvandig, men den maste bygga pa ett an-
tal gemensamma grundforutsittningar, framfor allt gemen-
samma och enhetliga begrepp och termer med tillhérande in-
formationsstruktur for att informationen ska forbli en resurs
oberoende av tekniken — IT-systemet. Tekniker maste viljas
sa att information kan 6verforas och aggregeras nationellt.

Lagar bor ses dver

Nuvarande lagstiftning mojliggor inte informationsinhdmt-
ning sa som vi har skisserat den och inte heller den insyn som
alltmer krévs. Den mojliggdr dérigenom varken utveckling
av kunskapsbaserade, effektiva och sdkra vardkedjor eller
brukarinflytande.

Utan kunskap om hur individer behandlas kan man inte ut-
virdera om de far effektiv vard, och brukarna har inte de ar-
gument som behovs for att paverka varden och omsorgen.
Detta dr enligt var uppfattning tunga etiska argument for att
regelverket bor ses dver.

Siker teknik kan losa etiska fragor

Etiska argument som talar i annan riktning ar huvudsakligen
risken for integritets-/sekretessforlust och dven riadslan for
sddan. Tillgdngligheten till icke-avidentifierade data (som
alltsa kan knytas till en viss person) maste kunna regleras sa
att endast de personer som é&r direkt inkopplade i individens
vard har tillgang till uppgifterna. Om uppgifterna sedan av-
identifieras och aggregeras maste det ske pé sddant sétt att in-
dividen inte kan sparas. Tekniska l6sningar med minst sam-
ma sdkerhet som finns for dagens journalsystem och liknan-
de maéste viljas.

Hur anvénda data om en individ?
Varje individ bor, nér han/hon sé dnskar, ha tillgang till alla
uppgifter om sig sjalv. Individen bor ha mojlighet att 1ata t ex
en huslikare, virdcentral eller akutmottagning ta del av vik-
tiga uppgifter — alternativt besluta att uppgifter ska vara till-
géangliga endast i avidentiferad form (utver vanliga journa-
ler etc).

Individen har d4 sjdlv mdjlighet att prioritera sekretess och
integritet framfor smidighet och i vissa fall kanske dven sé-
kerhet och kvalitet. Varje befattningshavare vars insatser ater-
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finns i en databas bor 16pande ha tillgdng till »sitt« material
och kunna gora relevanta jaimforelser.

Hur anvédnda samlade data?

Viktigast men svérast ar att beskriva resultaten av varden och
omsorgen.Vid jamforelser mellan olika uppmatta viarden av
olika slag maste sikerheten i eventuella skillnader beskrivas,
t ex genom angivande av konfidensintervall. Innan man gor
jamforelser mellan grupper boér man ha 6vervigt vilken mins-
ta skillnad som &r relevant och vilken statistisk styrka (power)
som behdvs for att se en sadan skillnad.

Det kriavs hog kompetens for att analysera uppgifter fran
stora och komplexa verksamheter. Det dr mycket svarare &n
att tolka data fran randomiserade och kontrollerade studier.
Inget utfall av ndgot matt har ndgon sjilvklar tolkning. Perso-
nal, fritidspolitiker och brukare maste fa kompetenta och pe-
dagogiskt utformade lasanvisningar. De databaser med upp-
gifter om »Vardsverige« som finns idag [4-7] mojliggor inte
ett optimalt utnyttjande av den information som fran borjan
matats in olika register.

For att utveckla uppféljningsrutiner i rétt riktning maste
nyttan av uppf6ljning goras tydlig och man bor stélla sig fra-
gan: Hur har en systematisk uppf6ljning kunnat anvéndas for
att gora forbéttringar?

Aven aggregerade data kan avsl6ja uppgifter om individer
om »cellerna« gors for sma. Tillgédngligheten maste darfor
styras sé att integriteten inte krinks samtidigt som ansvariga
vardgivare far den information som behovs.

*
Potentiella bindningar eller javsférhallanden: Inga uppgivna.
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