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Forord

I december 2021 redovisade E-hdlsomyndigheten en utforskande forstudie for
bildandet av grunddatadoman for hélsodata.* Foreliggande rapport ar en
komplettering till den ursprungliga rapporten och utgér E-hdlsomyndighetens
sammantagna underlag (utforskande forstudie) for etableringen av en
grunddatadomén for halsodata.

Arbetet har bedrivits under ledning av Myndigheten for digital forvaltning (Digg).

Denna rapport &r framtagen av projektledare/utredare Agneta Aldor, utredaren
Bessam Saleh och juristen Asa Johansson.

I den slutliga handlaggningen har enhetscheferna Michel Silvestri och Susanna
Wahlberg deltagit. Beslut om rapporten har fattats av avdelningschef Annemieke
Alenius, utredare Bessam Saleh har varit foredragande.

Annemieke Alenius

Avdelningschef

! E-halsomyndigheten (2021) Férstudie grunddatadoman for halsodata Dnr 2021/03564.

3/35



@ Diarienummer: 2021/03564

eHalsomyndigheten

Innehall
FOTOTT. ..t 3
1. Inledning 0Ch bakgrund ... 7
ISR U o o Lo [ o =] USRS 8
1.2 SAMIAG oottt 8
2. NUIAGESDESKIIVNING......civiiieiiecece e st 9
2.1 Producenter och konsumenter av halsodata..............c.ccovviiiniincinicnnnn 9
2.2 Tematisk dataindelning av domanen ...........cccooeieiinininine s 10
2.2.1  AMINISIIALION ... 11
2.2.2  VAIOF ...ttt e 11
2.2.3  EKONOMI....oiiiiiiiiiiiccc s 12
2.2.4  MediCINSK TALA.........orveiireiiiiitesee s 12
2.2.5  SOCIAIA TALA.......coeiviieiieiieieeee s 12
2.2.6  AKLIVITEIEI ..ot 12
2.3 Befintlig hantering av grunddata inom domanen.............ccccvcerereiinnnnn. 13
2.3.1 Begransad samordning av regional och kommunal grunddata............ 13
2.3.2 Dagens grunddatahantering ger begransad samhéllsnytta.................. 14
2.3.3  Stort behov av nationellt samordnade grunddata............cccoeevevrennne. 14
3. Kartlaggning av Beroenden .........cccocveii i 16
3.1 Byggblocken inom Ena — Sveriges digitala infrastruktur ...............c......... 16
3. L1 TIlIIESTAMVETK ..o 16
312 HABNTILEL ... 16
3.1.3  AUKIOMISALION ...ttt 17
314 TIGANGIGNEL.. ..o 17
315 AAIESSIEQISIEN ...o.eieieeeieeee ettt 17
316 API-NANTEIING ..oovviiiiiie s 18
3.2 Ovriga grunddatadOmEner ............cccceveeeueveceeiereeeseeeeseseeseseseesesesesseseesans 18
B R o= 10 ] PRSP 18
A o 1 (] o PSS 18

4/35



@ Diarienummer: 2021/03564

eHalsomyndigheten
3.2.3 Fastighets- och geografisk information ..............ccccooevvienencicinenn, 18
3.2.4  TranSPOItSYSIEIM......cciviiriiierieereee e 19
3.3 Annan digital infrastruktur for halsodata.............cccccoeveviviveiiiiciesecee, 19
3.3.1  Nationella regiSter........coveireieieiciee s 19
3.3.2  INeras iNfrastruktur...........cooiiiiiiiii s 20
3.3.3  Sambi — Infrastruktur i samverkan mellan regioner och staten .......... 20
3.4 EUropeiska UNTONEN........couiiieieieisisie sttt 21
3.5 Regeringsuppdrag dar grunddata kan komma att behovas ....................... 21
3.5.1 Uppdrag att méjliggora en nationell lageshild Gver tillgangen till
lakemedel och medicintekniska produkter...........ccooviviiininiiencieescs 21
3.5.2 Uppdrag att genomfora en forstudie om hur ett nationellt vardsoksystem
kan utvecklas, organiseras 0Ch fOrvaltas...........cccccovvvvinineneienereeeeee 22
3.5.3 Uppdrag att kartlagga, analysera och ge forslag pa hur en nationell
listningstjanst ska kunna inrattas i statlig regi .........cccccoovvvvriiiieieicicee 22
4. Rattsliga forutsattningar att vara grunddatadomanansvarig............ccceceevennne. 23
4.1 Innebdrden av att vara ansvarig for en grunddatadomén................c......... 23
4.1.1 Ingd som en del i en forvaltningsgemensam digital infrastruktur....... 23
4.1.2 Ansvara for en grunddatadoman............cccceeeiiiiiiniiiccc s 24
4.2 E-hdlsomyndighetens nuvarande Upparag .........ccooeeeveereneneniesieiesiesnnnens 25
4.2.1 E-hdlsa och e-halsospecifikationer ...........cccccvvveviiiiiiieeveiecce e 25
4.2.2  Register och it-fUNKLONEr ........c.coeiiiiiiiccec e 25
4.2.3 Statistik och fTOrmedling..........ccocovriniiiiic e 26
4,24 SAMVEIKAN ..o 26
4.3 Informationssékerhet och andra relevanta Krav ...........c.ccoooevenviiiinnnnns 26

4.4 Rattsliga forutsattningar och behov for att ansvara for en domén inom halsa,

VAT OCH OMSOIT.....vivvviteicicieee ettt 27
4.4.1 E-hdlsomyndigheten har idag vissa formedlande uppgifter och visst
SAMOFANINGSANSVAT ...ttt ettt 27
4.4.2 Behov av uttryckligt rattsligt stod avseende grunddatadoman........... 28
4.4.3 Nagra aterstaende fragor om ansvarets omfattning ................ccevuee. 29

T N\ F: 100 017 UL 1T SRS 32

5.1 Haélsodata associeras ofta till data om individen...........cccoceniieiiinnnnnns 32

5.2 Namnsattning av grunddatadOomaner ..........cccccvvveevieevee v 32

5/35



@ Diarienummer: 2021/03564

eHalsomyndigheten
5.3 Grunddatadomanen bor heta Halsa, vard 0ch omsorg.........cccoeevirveveee. 33
BIIAGOT ... 34
Bilaga 1 Grunddata for halso- och sjukvard i NOIge .........c.ccceevevevereceeeennnnn, 34
Bilaga 2 Urval av konsumenter och producenter av data i domanen................. 35

6/35



@ Diarienummer: 2021/03564

eHalsomyndigheten

1. Inledning och bakgrund

Varen 2018 fick Lantmateriet, Bolagsverket och Skatteverket i uppdrag att
tillsammans lamna forslag som syftar till att skapa en saker och effektiv tillgang till
grunddata.2 Nar Myndigheten for digital forvaltning (Digg) bildades fick Digg i
uppdrag att samordna arbetet. Myndigheterna foreslog ett antal atgarder som syftar
till en sdker och effektiv tillgang till grunddata. E-halsomyndigheten deltog i olika
delar av arbetet med detta regeringsuppdrag eftersom uppdraget l6pte parallellt och
tillsammans med uppdraget om ett sékert och effektivt informationsutbyte inom den
offentliga sektorn® dar E-halsomyndigheten ingick i de gemensamma samordnings-
och styrgrupperna som bildats for bada uppdragen. Under arbetets gang diskuterades
bildandet av en grunddatadomén for halsodata, men det hann aldrig analyseras da.
Regeringsuppdraget aterrapporterades i april 2019 och innehdll en kort skrivning om
att ramverket skulle kunna byggas ut och omfatta flera domaner, till exempel viss
typ av héalsoinformation.

Regeringsuppdraget for informationsutbyte aterrapporterades i augusti 2019.4 |
december 2019 kom tva nya uppdrag om grunddata® och informationsutbyte® som
slutrapporterades i en gemensam slutrapport i december 2021.7 I januari 2022 gav
regeringen tolv myndigheter i uppdrag att tillsammans fortsatta etableringen av en
forvaltningsgemensam digital infrastruktur for informationsutbyte® som har getts
namnet Ena, Sveriges digitala infrastruktur. Det & inom Ena som utforskande
utveckling bedrivs.

| borjan av 2021 kom Digg och E-hdlsomyndigheten 6verens om att E-
halsomyndigheten skulle genomfora en utforskande forstudie om en
grunddatadoman for halsodata. Ramarna for vad en forstudie bor innehalla
utarbetades av Digg parallellt med E-halsomyndighetens forstudie, som redovisades
i en rapport i slutet av december 2021.° | den fortsatta beredningen och i de fortsatta
diskussionerna med Digg framkom synpunkter pa att underlaget inte varit tillrackligt
for att kunna fatta beslut om att ga vidare till nasta utvecklingsfas géllande
grunddatadomén Hélsodata. Den huvudsakliga invandningen var att E-
halsomyndighetens forstudierapport inte omfattade samtliga omraden som
utforskande forstudier ska innehalla enligt den nu utvecklade ramen. Den bestér av
en checklista 6ver forvantat resultat fran det utforskande arbetet.

2 Regeringen (2018) Uppdrag om saker och effektiv tillgang till grunddata.

3 Regeringen (2018) Uppdrag om ett sékert och effektivt elektroniskt informationsutbyte inom den offentliga sektorn.
4 Digg m.fl. (2019) Uppdrag om ett sakert och effektivt elektroniskt informationsutbyte inom den offentliga sektorn.
5 Regeringen (2019) Uppdrag att etablera ett nationellt ramverk for grunddata inom den offentliga forvaltningen.

® Regeringen (2019) Uppdrag att etablera en forvaltningsgemensam digital infrastruktur for informationsutbyte.

" Digg m.fl. (2021) Uppdrag att etablera en férvaltningsgemensam digital infrastruktur fér informationsutbyte samt
uppdrag att etablera ett nationellt ramverk for grunddata inom den offentliga forvaltningen.

8 Regeringen (2022) Uppdrag att fortsatta etableringen av en forvaltningsgemensam digital infrastruktur for
informationsutbyte. Uppdraget ska slutredovisas 16 januari 2023

9 E-halsomyndigheten (2021) Forstudie grunddatadoman for halsodata. Dnr 2021/03564.
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Detta kompletterande underlag syftar till att belysa de omraden som den foregaende
rapporten inte tackte in. Denna rapport och rapporten fran december 2021 utgor
E-hédlsomyndighetens sammantagna underlag (utforskande forstudie) for
etableringen av en grunddatadomén for halsodata.

1.1 Uppdraget

Det kompletterande uppdraget bestar av foljande aktiviteter:

Beskrivning av nuléget (kap 2)

Pa en 6vergripande niva ge en nulagesbild av aktorer (producenter/konsumenter) och
en tematisk beskrivning av dataméangderna inom doméanen. Utifran den
kompletterande nulégesbeskrivningen kan det bli aktuellt att revidera tidigare
framtagen tematisk indelning.

En analys av beroenden (kap 3)

Av ramarna for en utforskande forstudie framgar att beroenden till byggblock och
andra grunddatadomaner ska beskrivas. Vard- och omsorgssektorns forutsattningar
och sérart innebdr &ven beroenden till annan infrastruktur som anvénds inom
hélsosektorn. Darfor redogor vi oversiktligt dven for dessa beroenden.

En analys av de rattsliga forutsattningarna for E-hélsomyndigheten att vara
ansvarig for grunddatadoman Halsa (kap 4)

De réttsliga forutsattningarna for att etablera en grunddatadoman ska undersékas och
behovet av fortydliganden ska klargdras for att E-hdlsomyndigheten ska kunna
ansvara for grunddatadoménen. Den réttsliga analysen ska aven redogora for
informationssékerhet och andra relevanta krav.

Overvéaga behovet av nytt namn for doménen (kap 5)

Slutligen ingar i uppdraget att dvervaga om domanen behover ett nytt namn och i sa
fall 1amna ett nytt forslag. | kapitel 6 foreslar vi att doméanens nya namn ska vara
Halsa, vard och omsorg — i de inledande delarna av denna rapport forkortat Halsa.

1.2 Samréad

Arbetet har kontinuerligt staimts av med infrastrukturansvarig (Digg), ansvariga for
berérda kompetensomraden och Gvriga grunddatadoméner.
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2. Nulagesbeskrivning

2.1 Producenter och konsumenter av halsodata

En stor del av dataméngderna inom domanen produceras av de offentliga aktérerna
sjélva (till exempel regioner och kommuner) men en ansenlig del produceras av
privata aktorer (till exempel privata vard- och omsorgsgivare). | detta sammanhang
tillampas definitionen av offentliga aktorer pa samma satt som géller i lagen
(2018:1937) om tillganglighet till digital offentlig service. Av 4 § framgar att
begreppet offentlig aktor omfattar &ven privata aktorer som yrkesméssigt bedriver
vard och omsorg som till nagon del ar offentligt finansierad.

De flesta aktorerna i domanen ar bade konsumenter och producenter av data i olika
sammanhang. Kartlaggningen av producerande och konsumerande aktorer ar
Overgripande och beskriver darfor bara olika typer av konsumenter och producenter.
En narmare beskrivning av aktérerna finns i bilaga 2 till denna rapport och kan delas
in i féljande kategorier:

Statliga myndigheter

Statliga myndigheter producerar olika typer av data, bland annat. aggregerade data
om befolkningen sasom statistik om arbetsldshet eller folkhalsodata. Denna typ av
data kan anvéndas tillsammans med individdata for att gora analyser och
kartlaggningar av trender. Statliga myndigheter producerar dven individdata fran
individers kontakter med olika myndigheterna samt data av mer administrativ och
organisatorisk karaktar (se 2.2.1 nedan)

Statliga myndigheter kan ocksa vara konsumenter av data fran regionala aktorer,
kommunala aktorer och privata vard- och omsorgsgivare. Sadan data kan anvandas
for att uppna myndighetsuppdrag, exempelvis beslut och annan myndighetsutévning
samt for tillsyn eller kunskapsuppdrag.

Regionala aktorer

Regionala aktorer producerar framfor allt data om individer som till exempel
medicinska data fran en vardkontakt. Den typen av data kan sedan 6verforas,
antingen automatiskt eller manuellt, till exempel till nationella kvalitetsregister.
Informationen fran kvalitetsregistren kan sedan anvandas for att utveckla och sékra
vardens kvalitet, framstélla statistik och for forskning.

Kommunala aktorer

Likt regionala aktorer sa producerar kommunala aktorer data om individer sasom
sociala data.

Kommunala och regionala aktorer kan dven konsumera sammanstéllda data fran
flera kéllor for verksamhetsuppfoljning och styrning, exempelvis genom Kolada-
databasen.

Privata vard- och omsorgsgivare
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Privata vard- och omsorgsgivare ar vanligtvis utforare av offentligt finansierad
sjukvard eller omsorgstjanster till en kommunal eller regional huvudman som ar
bestallare. Dessa aktorer producerar genom sina uppdrag data om individer pa
samma satt som den offentligt drivna varden och omsorgen.

Det finns dock aktorer som bedriver vard och omsorg som inte ar offentligt
finansierad, exempelvis privatpraktiserande halso- och sjukvardspersonal.

Ovriga

I denna kategori finns alla andra typer av aktérer som producerar och konsumerar
data. Patienter och brukare kan vara producenter av data om sig sjélva da de
registrerar information med hjalp av sensorer eller appar som sedan delas. Banker

och andra service- och tjansteaktorer kan producera data i form av konsument- eller
kunddata.

2.2 Tematisk dataindelning av domanen

Inom ramen for arbetet med foreliggande rapport har en kartlaggning gjorts av
potentiella producenter och konsumenter av dataméngder inom den tilltankta
grunddatadoménen. En fullstandig kartlaggning av datamangder har inte varit mojlig
att gora pa grund av det stora antalet datamangder inom domaénen. | stallet har
sammanfattande begrepp anvénts for att kartlagga dataméngder av liknande karaktar.

I den initiala forstudierapporten togs foljande tematiska indelning fram.

Tema och dataméngder
| Administration | [Tjanster | [varor Patient- och
brukardata
Personal - Vardtjanster - Lékemedel
Organisation - Omsorgstjanster - Medicintekniska - Datam&ngd x
Enhet - Transporttjanster produkter .
Verksamhet - - Handelsvaror
Plats
| Referensdata |
| - Datamangd y |

Figur 1 Initial tematisk indelning.

Efter ytterligare genomgang av fler dataméngder och vidare analys bedémer vi att
foljande indelning nedan &r mer relevant.
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Grunddatadoman overgripande informationsomraden

/ Administration Medicinska data \

Vardgivare Diagnos

Personal Behandling
Apotek Observation
Omsorgsgivare

Varor Sociala data

Lakemedel Personliga férhallande
Handelsvaror Férmagor

Hjélpmedel Upplevd situation
Valfardsteknik
Aktiviteter
Bokade besok
Remisser
Forskrivning
Intyg

Ekonomi
Ersattningar
Avgifter

Figur 2 Reviderad tematisk indelning.

Nedan foljer en kort beskrivning av respektive tema.

2.2.1 Administration

Detta tema innehaller foljande undergrupper: Vardgivare, Omsorgsgivare, Apotek
och Personal.

Det finns manga aktcrer som bade producerar och konsumerar data inom vard och
omsorg. Det finns ett behov av att kunna utbyta information mellan olika
organisationer. En viktig forutsattning for att kunna gora det ar att olika
organisatoriska enheter kan beskrivas pa ett standardiserat och enhetligt sétt. Data
gallande tjansteutbud beskriver vilket utbud en vard- eller omsorgsgivare kan
erbjuda. Det kan beskrivas pa dvergripande niva, till exempel barn- och
ungdomskirurgi eller mer detaljerat, till exempel tonsilloperation.

Vard och omsorg kan bedrivas i olika former (till exempel Gppenvard, slutenvard)
och utforas pa olika platser (till exempel pa vardcentral, i hemmet eller sarskilda
boenden). Vard och omsorg kan utféras av statliga myndigheter, region, kommun,
annan juridisk person eller enskild naringsidkare.

Data om apotek kan innehalla information om apotekens organisation, 6ppettider,
lagerstatus med mera.

Data om personal kan besta av data som beskriver vem som ar yrkesverksam,
tjanstgoringsgrad, yrkeslegitimation, specialitet med mera.

2.2.2 Varor

Omrade lakemedel innehaller till exempel information om lakemedel som
varunummer, priser och matt pa forpackningar. Handelsvaror har liknande
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information som lakemedel men &r forbrukningsartiklar, sddant som kan forskrivas
exklusive lakemedel.

Att anvanda olika hjalpmedel och valfardstekniska I6sningar blir ocksa vanligare.
Utover information kopplat till individen som anvénder en 16sning finns data dven
om losningen i sig. Det kan &ven innehalla positioneringsdata som gor det majligt att
lokalisera exempelvis hjalpmedel, valfardsteknik och medicintekniska produkter.
Sadana data &r ofta kopplade till en adress eller geografisk position.

2.2.3 Ekonomi

Ekonomiska data som produceras inom domanen avser data som behdvs for att
kunna administrera ekonomin kring vard och omsorg. Dataméngderna kan handla
om upphandlingar, avtal, erséttningar till utforare, patientavgifter,
hdgkostnadsskydd, I6ner, arvoden med mera.

2.2.4 Medicinsk data

Medicinska data bestar av information som exempelvis behdvs for en medicinsk
beddmning.

Har ingar det som normalt finns i en patientjournal (information om diagnos,
behandling och observation), eller andra register hos en vardgivare. Det kan ocksa
vara data som patienter sjalv registrerar med hjélp av sensorer eller appar.

2.2.5 Sociala data

Inom socialtjansten behandlas oftast ansdkningar eller anmélningar rérande personer
som ar i behov av std pa nagot satt av bistandshandlaggare eller socialsekreterare i
kommunen. Beslut baseras ofta pa personliga forhallanden, formagor och individens
upplevda livssituation och resulterar ofta i olika insatser. Dessa verkstalls sedan av
olika kommunala eller privata aktorer.

Data om personliga forhallanden avser ofta information av mer personlig karaktar
som exempelvis familjeférhallanden och livssituation.

Formagan att utfora olika aktiviteter bedéms ofta genom en sa kallad ADL-
bedémning. Det finns andra satt att uppskatta formagor vilka varderas enligt mer
eller mindre standardiserade bedémningsverktyg.

2.2.6 Aktiviteter

Aktiviteter avser data som beskriver olika typer av insatser avseende en individ,
sasom forflyttningar, tidsbokningar, genomford rehabilitering med mera.

10 ADL - Aktiviteter i dagliga livet.

12/35



@ Diarienummer: 2021/03564

eHalsomyndigheten

Forskrivningar innehéller datamangder som ror allt avseende ordinationer och uttag
av till exempel lakemedel.

2.3 Befintlig hantering av grunddata inom domanen

2.3.1 Begransad samordning av regional och kommunal grunddata

Regioner och kommuner ar stora producenter av data, inklusive data som skulle
kunna klassas som grunddata. Regionerna arbetar i varierande grad med sa kallade
masterdata som ar den typ av data som ar gemensam i olika lager, till exempel inom
ett system, en process, ett verksamhetsomrade eller en hel region. Arbetet med
masterdata/grunddata bedrivs dock i huvudsak utan nationell samordning vilket
medfort att det finns stor variation i vad som utgdér masterdata, att arbetet bedrivs i
separata regionala konstellationer och att dessa konstellationer har kommit olika
Iangt i att etablera en struktur for forvaltningen av sadan data.

| exempelvis Region Stockholm lagras masterdata i en gemensam kalla och alla som
har behov av informationen anvander sig av grundkéllan. Masterdata behéver endast
uppdateras i grundkallan for att informationen ska uppdateras i alla system och
tjanster som anvander sig av den.!

Det kan &ven noteras att endast i begransad utstrackning avser masterdata
personuppgifter, och inte i nagot fall av kéansliga personuppgifter. Féljande
masterdata &r nu under etablering inom Region Stockholm:

e  Aktdr (Person, Organisation och Enhet)

e Produkt (Tjanster)

e Plats (Fysisk plats och Geografiskt omrade)

e Engagemang (Avtal, Avtalsomrade och Uppdrag)

Inom Region Ostergétland drivs sedan flera &r ett masterdataprojekt med en
faststélld arkitektur och ett regelverk for masterdata. For masterdataobjekten
Personal, Organisation och Kontaktsatt finns det en etablerad samverkansstruktur.*2

I Region Véstra Gotalands masterdataprojekt har principer for hantering av
masterdata pa strategisk, taktisk och verksamhetsniva tagits fram som bland annat
innebdr att masterdata alltid ska ha en &gare och alltid vara uppdaterad. Utpekade
masterdata ska alltid anvandas fore andra datakallor. De ska &ven vara unikt
identifierade och sparbara.t®

1 vardguiden - Masterdatamanagement och masterdataprogrammet:
https://vardgivarguiden.se/utveckling/projekt/masterdatamanagement-och-masterdataprogrammet/

12 E-halsomyndigheten (2020) Forstudierapport GIMVO - Gemensam informationsmodell for verksamhet och
organisation.

13 E-halsomyndigheten (2020) Forstudierapport GIMVO - Gemensam informationsmodell for verksamhet och
organisation.
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Regioner anslutna till Sussa-gruppen'* kommer att tillampa egen masterdata for vissa
data och tillampa HSA™ for Person och Organisation.

Inera AB arbetar ocksa med att ta fram en ny teknisk plattform for grunddata dit
HSA-katalogen ska migreras. Tanken &r att andra kataloger successivt ska flyttas till
plattformen.®

2.3.2 Dagens grunddatahantering ger begransad samhallsnytta

Beskrivningen av masterdata och hur den hanteras i regionerna liknar till stora delar
egenskaper samt principer och riktlinjer som géller det nationella ramverket for
grunddata. Till skillnad fran nationella grunddata finns inga krav pa masterdata att
vara tillgangliga for andra aktorer. Masterdata som inte &r tillgangliga utanfor det
egna systemet eller verksamheten har i dag svart att bidra till samhallsnytta i andra
sammanhang.

Regionerna och kommunerna behéver masterdata/grunddata for sina system och for
att erbjuda tjanster till saval individer som till vardens och omsorgens medarbetare.
Det finns darmed effektiviseringspotential i att samordna, standardisera och ha
gemensam forvaltning!” av denna typ av data. En samordnad nationell produktion
och konsumtion bidrar ocksa till att halla ihop domanen utifran ett systemperspektiv
dar grunddata &r en integrerad del av ekosystemet. Genom att i storre utstrackning
samordna arbetet i en nationell grunddatadomén skapas forutsattningar for att
undvika dubbelarbete kring dataméangder som i dag hanteras separat pa flera olika
platser, till exempel i de olika regionala konstellationerna som beskrivits i avsnitt
2.3.1.

2.3.3 Stort behov av nationellt samordnade grunddata

Socialstyrelsen har fatt regeringens uppdrag att kartlagga datamangder inom
halsodataomradet som kan anses vara av nationellt intresse.'® Myndigheten ska i
forsta hand fokusera pa data som i dag inte finns tillgangliga pa nationell niva, men
som kan vara av nationellt intresse. Socialstyrelsen ska dven beakta att insamlade
data ska vara tillgangliga for myndigheter, kommuner och regioner och andra
relevanta aktorer, och i enlighet med FAIR-principerna®®. Att data ska vara
tillgangliga for olika aktorer paminner om det som ska galla for nationella grunddata.

| delrapporten framhaller Socialstyrelsen att nastan samtliga aktorer r i behov av
individbaserade kliniska data fran hilso- och sjukvard och tandvérd. Aven data som

14 Sussa star for strategisk utveckling av sjukvardsstodjande applikationer och gruppen bestar av nio regioner.

15 Halso- och sjukvardens adressregister.

18 Inera - Ny teknisk plattform for grunddata och katalog. https://www.inera.se/utveckling/pagaende-projekt-och-
utredningar/ny-teknisk-plattform-for-grunddata-och-katalog/#section-7548

17 Regionerna anvander beniamningen Masterdatamanagement.

18 Regeringen (2021) Uppdrag att kartlagga datamangder av nationellt intresse pa halsodataomradet. Dnr
S2021/05369 (delvis).

1% FAIR star for Findable, Accessible, Interoperable, Reusable.
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ror individer med insatser inom socialtjansten efterfragas.?’ Av rapporten framgar att
manga efterfragar data av administrativ, process- eller strukturrelaterad typ fran
dessa verksamheter. Det kan handla om typer av mottagningar och kontaktsatt som
erbjuds (akuta/planerade besok, digital vard, hembesok, med mera). Primarvard &r
det enskilt mest omnamnda omradet dar det saknas data, bade pa individniva och pa
verksamhetsniva. Man efterfragar nationella individbaserade och aggregerade data
av alla forekommande informationstyper (sokorsaker, diagnoser, vardatgarder,
forskrivning, lakemedelsanvandning, resultat et cetera) fran alla forekommande
yrkeskategorier och patientgrupper.

Det finns ocksa en efterfragan pa grundldggande organisatoriska data som &r
aktuella, heltackande for landet, och omfattar bade offentligt och privat driven
verksamhet, bade vad géller personal och verksamheter. Exempelvis kan det handla
om uppgifter om den yrkesverksamma och aktiva personalen i verksamheterna,
inklusive tjanstgoringsgrad, som kan knytas till enhetsniva/arbetsstélle, bade for
legitimationsyrken och andra personalgrupper, med inriktning/specialitet,
utbildningsniva och liknande. Sarskilt patalas att sadana uppgifter saknas for
kommunal omsorgsverksamhet.

2 Socialstyrelsen (2022) Kartlaggning av datamangder av nationellt intresse pa halsodataomradet (delrapport).
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3. Kartlaggning av beroenden

En forutsattning for att etableringen och framdriften av en grunddatadoman ska
skapa storsta mojliga samhéllsnytta ar att den harmoniserar med 6vriga
narbeslaktade initiativ pa lokal, regional, nationell och internationell niva. I det
foljande redogdr vi for de relevanta beroenden som identifierats i arbetet med denna
kompletterande forstudie.

3.1 Byggblocken inom Ena — Sveriges digitala infrastruktur

Ett uppenbart och redan beskrivet beroende finns naturligtvis till Ena — Sveriges
digitala infrastruktur. E-h&lsomyndigheten deltar redan tillsammans med andra
statliga myndigheter i arbetet med att etablera Ena — Sveriges digitala
infrastruktur.?* E-halsomyndigheten har ocksa fatt flera regeringsuppdrag i syfte att
komplettera den befintliga digitala infrastrukturen inom vard och omsorg, som idag
till stora delar tillhandhalls av kommunerna, regionerna och Inera AB. | samtliga
regeringsuppdrag ar utgangspunkten att 16sningar i infrastrukturen for
informationsutbyte i méjligaste man ska beakta, och anvanda, den infrastruktur som
vaxer fram inom ramen for Ena.

Ena bestar bland annat av olika byggblock. Doméanen Halsa har sannolikt beroenden
till samtliga byggblock men i varierande grad. Nedan redogér vi for de byggblock vi
beddmer har storst beroende till arbetet med grunddata inom domanen.

3.1.1 Tillitsramverk

Ett viktigt byggblock for grunddatadoman Halsa, vard och omsorg &r sannolikt
Tillitsramverket. En anledning ar att manga datamangder som hanteras inom
domaénen har ett skyddsvarde. For att federerade uppgifter ska kunna bli grunddata
kravs tillit 6ver organisationsgranser géllande hur grunddata gors tillganglig, vem
som far ta del av data (behorighetsstyrning), vem som far ansluta till federationen
och sa vidare. Det &r forst nar de ingaende parterna kan lita pa datamangderna och pa
varandra som federerade uppgifter kan tillféra vérde.

3.1.2 Identitet

En forutsattning for ett sékert och effektivt informationsutbyte ar mojligheten att
sékert och digitalt kunna identifiera manniskor, organisationer och smarta maskiner.
Byggblocket Identitet omfattar digital infrastruktur och tjanster for att sdkert och
digitalt kunna identifiera ménniskor, organisationer och smarta saker. VVad dessa
aktorer &r behdriga att gora hanteras inom byggblocket Auktorisation.

Att digitalt kunna identifiera manniskor (allt fran patient/brukare till olika
medarbetare i varden och socialtjansten) ar en forutsattning for att ge dem atkomst

21 Regeringen (2022) Uppdrag att fortsatta etableringen av en forvaltningsgemensam digital infrastruktur for
informationsutbyte. Dnr 12022/00102.
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till skyddsvard information. Detta byggblock har ocksa tydliga beroenden till EU:s
gransoverskridande elektroniska identifiering i enlighet med elDAS-férordningen.

3.1.3 Auktorisation

Byggblocket Auktorisation (behdrighet) omfattar digital infrastruktur och tjanster for
att sakert och digitalt kunna auktorisera manniskor, organisationer och smarta saker.
Det 6vergripande syftet med byggblocket &r att det ska vara enkelt och sakert att
genomfdra en behdrighetskontroll av en aktér som vill anvénda en tjénst inom den
digitala infrastrukturen.

Eftersom vissa grunddata kan komma att beddmas som skyddsvérda ur olika
perspektiv, kan det innebara krav pa att endast behdriga personer, organisationer och
system ges tillgang till dem. For grunddata som bedéms vara éppna (grund)data
framstar beroendet till detta byggblock att vara mindre.

3.1.4 Tillganglighet

Byggblocket Tillganglighet handlar om att séakerstalla att en viss informationsmangd
ska vara tillganglig for ratt person, pa ratt plats och i ratt tid. For Iag tillganglighet &r
ett hot mot sdkerheten och for hog tillgédnglighet &r dyrt och bidrar till ineffektivitet.
En viktig del av arbetet inom detta byggblock &r att etablera ramverk eller standarder
for hur réatt tillganglighetniva ska uppnas. En mer standardiserad skala som varierar
med hur olika tjanster, funktioner och informationsméngder &r sdkerhetsklassade
skulle medfora effektivisering och likriktning.

Nér det galler grunddata som till exempel identifierar personer eller organisationer
och som sedan anvands i vissa tjanster blir fragan om tillganglighet sannolikt viktig.

3.1.5 Adressregister

Byggblocket Adressregister syftar till att sakerstélla digital kommunikation utifran
digitala adresser sa att meddelanden kan na ratt adressat. Vid informationsutbyte av
kanslig eller sekretessbelagd information dr det av yttersta vikt att sékra att ett
meddelande nar ratt.

Att hantera och uppratthélla ett adressregister ar ett avsevart arbete. Lopande justeras
olika adresser och att halla ett uppdaterat register ar darfor kostsamt. | dag finns
systemunika lsningar dar detta sker. | arbetet med byggblocket beddmer man att det
inte ar samhallsekonomiskt att uppdatera och underhalla fler adressregister.

For grunddatadoman Halsa finns kopplingar till HSA (Halso- och sjukvardens
adressregister) som ar en elektronisk katalog som innehaller kvalitetsgranskade
uppgifter om organisationer och personer inom offentligt finansierad vard och
omsorg i Sverige.
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3.1.6 API-hantering

De nationella grunddata som gors tillgangliga i doménen behover vara beskrivna sa
att befintliga och potentiella konsumenter kan konsumera dem med pa forvag
bestamda premisser. Ett sadant tillgangliggérande skulle kunna ske med hjalp av
APl:er.

3.2 Ovriga grunddatadoméaner

Grunddatadomaner som just nu hanteras inom ramen for arbetet med Ena &r forutom
Hélsa: Person, Foretag, Fastighets- och geografisk information samt Transportdata.

3.2.1 Person

Skatteverket ansvarar for folkbokféringen. Uppgifterna som ingar i grunddatadoman
Person géller fysiska personer och &r bland annat namn, personnummer alternativt
samordningsnummer, skyddade personuppgifter, kon, adress, fodelseort, civilstand,
familjerelationer, medborgarskap och avregistrering. Dessa uppgifter tillhandahalls
for nérvarande av Skatteverkets system Navet.

Den centrala aktoren i alla insatser som ges inom vard och omsorg &r patienten eller
brukaren. Grundlaggande information om patient/brukare hamtas i dag fran Navet.
Det finns darmed tydliga beroenden och kopplingar till grunddatadoméan Person.

Det finns sannolikt ocksa beroenden mellan grunddatadoménen Person och
medarbetare inom vard och omsorg som behdver autentiseras och auktoriseras i olika
sammanhang.

3.2.2 Foretag

De som utfor insatser inom ramen for vard och omsorg ar organisationer (juridiska
personer) men kan ocksa i sarskilda fall utforas av fysiska personer. Det ar troligt att
grundlaggande information fran grunddatadoménen Foretag kan behova
kompletteras med olika uppgifter (ibland fran nationella register, ibland med
federerade uppgifter hos regioner/kommuner) for att identifiera vard- och
omsorgsgivare samt apotek. Ett exempel fran sektorn &r foretaget Apoteket AB som
bara har en beteckning (organisationsnummer) i aktiebolagsregistret men driver
narmare 400 apotek over hela landet. Nar grunddata fran Foretag kombineras med
specifika uppgifter, till exempel plats/adress, skulle de ddarmed kunna utgéra
grunddata inom doménen Halsa.

3.2.3 Fastighets- och geografisk information

En viktig del av varden och omsorgens verksamheter &r de byggnader som
verksamheten bedrivs i. Det saknas i dag en gemensam definition av sjukhus, och
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akutsjukhus kan till exempel ha olika betydelser saval inom som mellan regioner.??
Att fastigheter for dessa verksamheter inte har gemensamma definitioner och att
informationen om dem inte ar standardiserad, gor det exempelvis svart att fa en
nationell dverblick Gver vilka investeringar som genomférs och vad de syftar till.

En allt storre del av varden och omsorgen utfors numera i hemmet. Att ha bra
fastighetsinformation om hur patienter/brukare bor kan komma att bli allt viktigare
for digitaliseringen av vard och omsorg.

Aven inventarier, hjalpmedel och medicinteknisk utrustning som gar att koppla till
varden och omsorgen, saknar i manga fall nationell standardisering. For en
resurseffektiv anvéndning av dessa produkter kan de behdva flyttas mellan olika
inrattningar, avdelningar och bostader. Detta forutsétter data som gor det mojligt att
lokalisera var olika produkter finns, helst i realtid. Sadana typer av data har darmed
beroenden till grunddatadomanen Fastighets- och geografisk information.

3.2.4 Transportsystem

Grunddatadoman Transportsystem befinner sig i skrivande stund ocksa i en
utforskande fas och hur beroendena kan komma att se ut beror darfor pa hur den
doménen utvecklas.?®

Varden och omsorgen ansvarar for en rad olika transporter av patienter och brukare.
Det kan handla om fardtjanst, sjukresor/sjuktransport eller att akut transportera en
patient med hjélp av ambulans, ambulansflyg eller ambulanshelikopter. Sannolikt
finns det beroenden till doménen Transportsystem och ett behov av samordning dver
doméngrénserna.

3.3 Annan digital infrastruktur for halsodata

Utover den digitala infrastruktur som vaxer fram genom Ena finns befintlig
sektorspecifik infrastruktur som grunddatadoménen kan behéva forhalla sig. Nedan
foljer en dvergripande beskrivning av sadan infrastruktur.

3.3.1 Nationella register

Socialstyrelsen forvaltar totalt 13 statistiska register enligt lagen (2001:99) om den
officiella statistiken, varav sex av dessa ar nationella halsodataregister enligt lagen
(1998:543) om hélsodataregister. De nationella registren anvéands for att analysera
och félja utvecklingen i halso- och sjukvarden samt socialtjansten. Registren delas in
i foljande kategorier; hdlsodataregister (se avsnitt 5.1), socialtjanstregister (uppgifter
om olika verksamheter och insatser) samt dvriga register (bland annat
dodsorsaksregistret och registret 6ver legitimerad halso- och sjukvardspersonal).

22 30U 2021:71 Riksintressen i halso- och sjukvarden s. 38.

2 Trafikverket m.fl. (2022) Grunddatadoman transportsystem. Samverkansuppdrag mellan transportmyndigheterna
for att bedriva en utforskande utveckling att utreda en grunddatadoman for information kopplat till
transportsystemet.
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Relevanta register finns aven hos 1IVO, TLV, E-halsomyndigheten,
Folkh&lsomyndigheten och andra statliga myndigheter (se forsta forstudierapporten).

3.3.2 Ineras infrastruktur

Inera AB tillhandahaller i dag huvudsakligen tjanster inom vard och omsorg.
Kéarnverksamheten for Inera ar digital infrastruktur och arkitektur till regioner och
kommuner. Darutover erbjuds ett antal specifika tjanster. Specifika tjanster som
enbart anvands av regionerna kommer att ses over utifran nytta. Inera bedomer att
tjanster som inte efterfragas av tillrackligt manga, eller inte skapar tillracklig nytta,
bor fasas ut. Vidare anser Inera att det kan finnas tjanster som &r battre lampade for
annan aktor att hantera an Inera.?*

3.3.3 Sambi — Infrastruktur i samverkan mellan regioner och staten

Sambi &r en federerad identitets- och behdrighetstjanst som mojliggor séker
inloggning for anvéandare dver organisationsgranser. Personal inom vard, hélsa,
apotek, omsorg samt veterinérer loggar in i sin hemorganisation med sin e-
legitimation endast en gang, sa kallad single sign-on. De kan darigenom fa atkomst
till de digitala tjanster hemorganisationen har avtal med och som &r anslutna till
Sambi. FOr Sambi handlar tillit ytterst om att det ska finnas tillit till anvéndarnas
identiteter och behdrighetsstyrande attribut bland federationens medlemmar. Sambi
astadkommer tillit genom gemensamma regler och avtal samt genom en granskning
och ”godkinnande” av respektive organisations sikerhetsarbete.?

ANVAN DARORG. \ TJANSTE-
LEVERANTOR
INTYGS- A
UTGIVARE (IdP)
2 |2
T
[ N——] E-TJANST
— (SP)
ATTRIBUT-
\ REGISTER /
—
METADATA-
REGISTER
FOR SAMBI

Figur 3 Beskrivning av hur inloggning i Sambi gar till.

Sambi &r i behov av data som skulle kunna klassas som grunddata. Det géller
framfor allt data kopplade till Anvandare (person), Attribut (roll) och Metadata (data
om data).

2 Inera (2020) Digital infrastruktur for framtidens valfard. Langtidsplan 2020 — 2025.
% https://www.sambi.se/tillitsgranskning/
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3.4 Europeiska unionen

Det finns tydliga beroenden till det arbete som ska skapa forutsattningar for att
realisera EU:s patientrorlighetsdirektiv. Vissa data ar sa pass grundlaggande att dessa
kan komma att klassas som grunddata. De aktorer i hemlandet som ska lamna ut
uppgifter eller tillgangliggdra uppgifter behdver kunna sakerstalla att den som vill ha
tillgang till uppgifterna ar behorig (till exempel en vardinrattning eller apotek).

Ett annat beroende finns sannolikt till det europeiska halsodataomradet — European
Health Data Space (EHDS). Syftet med halsodataomradet ar att gora det lattare att
dela och fa tillgang till olika typer av hélsodata — bland annat elektroniska
patientjournaler, genomikdata och data fran patientregister — saval for anvandning
inom varden (primaranvandning) som for forskning, innovation och beslutsfattande
(exempel pa sekundaranvandning).2®

| arbetet med patientrorlighetsdirektivet liksom EHDS kommer vissa datamangder
att kunna betraktas som grunddata. Det kan innebdra att hanteringen av grunddata i
Sverige kan behdva harmoniseras med de krav som kan komma fran EU.

3.5 Regeringsuppdrag dar grunddata kan komma att
behdvas

De statliga myndigheter inom doménen tillhandahaller redan idag tjanster som ar
beroende av data som potentiellt kan utgdra nationella grunddata. Myndigheterna har
aven fatt flera regeringsuppdrag for att realisera ytterligare tjanster och formagor dar
grunddata kan komma att spela en viktig roll.

3.5.1 Uppdrag att mdjliggora en nationell lagesbild 6ver
tillgangen till lakemedel och medicintekniska produkter

Lakemedelsverket och E-halsomyndigheten har fatt regeringens uppdrag att gora en
forstudie om atgarder for att Lakemedelsverket ska kunna sammanstalla en nationell
lagesbild Gver tillgang, lokalisering och forbrukning av humanlakemedel respektive
relevanta medicintekniska produkter i Sverige.?” Syftet med den nationella
lagesbilden &r att kunna férebygga och hantera situationer dar det finns risk for brist
pa produkter som behovs i halso- och sjukvarden eller dar en kris stéaller 6kade krav
pa tillgangen till dessa.

| uppdraget namns lagernivaer hos partihandlare och apotek, lagernivaer hos saval
offentliga som privata vardgivare, uppgifter om medicintekniska produkter
samtuppgifter om forsaljning av sadana lakemedel och produkter. Insamlingen av
uppgifterna ska goras pa ett sa korrekt, heltackande och kostnadseffektivt satt som
mojligt.

2% Europeiska kommissionen. Ett europeiskt halsodataomrade [2022-04-04]
27 Regeringen (2022) Uppdrag att géra en forstudie infor framtagandet av en nationell 1agesbild 6ver tillgangen till
lakemedel och medicintekniska produkter. S2022/01265 (delvis)
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Tillgang, lokalisering och forbrukning av lakemedel och medicintekniska produkter i
Sverige ar uppgifter som &r viktiga for flera aktdrer och vissa uppgifter kan tdnkas
utgora grunddata. Har finns ocksa kopplingar till andra grunddatadomaner da
lokalisering kréver vissa grunduppgifter kopplade till en adress eller geoposition.

3.5.2 Uppdrag att genomfdra en forstudie om hur ett nationellt
vardsdksystem kan utvecklas, organiseras och forvaltas

Syftet med uppdraget till E-halsomyndigheten &r att 6ka halso- och sjukvardens
tillganglighet och utnyttja befintlig kapacitet optimalt. Det ska i sin tur leda till att
vantetider kortas for patienterna och arbetsmiljo for vardens personal forbattras.
Socialstyrelsen ska darfor i ett parallellt uppdrag analysera och lamna forslag pa
malvarden avseende vardplatser och vad som &r en lamplig genomsnittlig
belaggningsgrad pa klinik- och enhetsniva.?®

Att ta fram standarder géllande vardens processer/insatser och hur kliniker och
enheter ska definieras i ett nationellt system kan lagga grunden for vissa
grunddatamangder.

3.5.3 Uppdrag att kartlagga, analysera och ge forslag pa hur en
nationell listningstjanst ska kunna inrattas i statlig regi

Regeringen vill gora det enklare for patienter att lista sig pa en vardcentral och att
alla ska fa samma mojlighet att lista sig hos den vardcentral som man valjer.?®

Socialstyrelsen har darfor fatt regeringens uppdrag att forbereda arbetet med att
meddela foreskrifter om bland annat listningstjansternas innehall, késystem och hur
val av utforare ska kunna goras pa annat satt &n genom listningstjansten. Parallellt
har E-halsomyndigheten fatt i uppdrag att lamna forslag pa hur en nationell
listningstjanst for vardval i primarvarden ska kunna inrattas i statlig regi. Det statliga
systemet ska mojliggora listning, omlistning och innehalla ett késystem vid
begransning av lista.*

Ett sddant system kommer sannolikt vara beroende av grunddata fran andra
doméner. Det handlar bland annat om uppgifter om patienterna (namn,
personnummer och folkbokféringsort), uppgifter om utférares organisationsnummer
(i vissa fall personnummer) samt verksamhetens placering.

28 Regeringen (2022) Regeringen vill 6ka halso- och sjukvardens tillganglighet. Pressmeddelande 2022-03-04.

2 Regeringen (2022) Uppdrag att kartlagga, analysera och ge forslag pa hur en nationell listningstjanst ska kunna
inréattas i statlig regi. S2022/01375 (delvis)

30 Prop. 2021/22:72 Okad kontinuitet och effektivitet i varden — en primarvardsreform. s.32.
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4. Rattsliga forutsattningar att vara
grunddatadomanansvarig

| detta kapitel redogor vi for E-halsomyndighetens réttsliga forutsattningar att
ansvara for grunddatadoménen Hélsa. Vilka grunddata som kan bli aktuella i en
sadan doman ar i dagslaget oklart. De rattsliga forutsattningarna analyseras utifran
E-halsomyndighetens befintliga uppdrag och uppgifter. Analysen avslutas med en
beddmning av vad som kravs i réttsligt avseende for att E-halsomyndigheten ska
kunna vara ansvarig for en grunddatadoman.

4.1 Innebdrden av att vara ansvarig for en grunddatadoman

Digg och fyra andra myndigheter har i ett regeringsuppdrag lamnat forslag till tva
forordningar avseende grunddata.®! Férordningarna har annu inte blivit antagna. Den
ena forordningen bendmns “Forordning (2021:xxx) om en forvaltningsgemensam
digital infrastruktur” och den andra foreslagna forordningen bendmns “Forordning
(2021:xxx) om samordnad hantering av grunddata inom den offentliga
forvaltningen”.

4.1.1 Ingasom en del i en forvaltningsgemensam digital infrastruktur

Enligt den foreslagna forordningen om en forvaltningsgemensam digital
infrastruktur ska infrastrukturen frdmja ett enkelt, sékert och effektivt utbyte av
information for enskilda och for den offentliga forvaltningen.

Den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen (nedan kallad infrastrukturen)
ar inte definierad, men ska besta av olika funktioner, som utgors av digitala tjanster
som kan anvéndas av enskilda och myndigheter, standarder som kan ateranvandas
inom den offentliga forvaltningen och andra funktioner som behévs, samt samordnad
hantering av grunddata.®2

Digg ska enligt forslagen ha ett 6vergripande ansvar for samordning, planering,
utveckling, forvaltning och avveckling av infrastrukturen samt vergripande
riskhantering.®

E-hélsomyndigheten tréffas av 3 §, som anger att myndigheter under regeringen ska
frdmja utvecklingen och anvéndningen av den forvaltningsgemensamma digitala
infrastrukturen.

Infrastrukturen bestar av flera ingaende delar som kallas byggblock. Med byggblock
avses inte enbart komponenter av teknisk karaktar sasom digitala tjanster, utan aven
delar som rér mer administrativa funktioner sasom gemensamma principer eller stod

31 Digg m.fl. (2021) Uppdrag att etablera en forvaltningsgemensam digital infrastruktur for informationsutbyte
Bilaga forfattningspromemoria samt Digg m.fl (2021) Samordnad hantering av Grunddata. Bilaga
forfattningsforslag.

321 § i foreslagna” Forordning (2021:xxx) om en forvaltningsgemensam digital infrastruktur”.

3 4 och 5 88§ i foreslagna ”Forordning (2021:xxx) om en forvaltningsgemensam digital infrastruktur”.
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av handbokskaraktar. * | den foreslagna forordningstexten anvands ordet funktion i
stéllet for byggblock.

Om E-hélsomyndigheten skulle bli ansvarig for en grunddatadoman skulle
myndigheten bertras av 7 8. Den bestdmmelsen anger att en myndighet som
ansvarar for en funktion inom den forvaltningsgemensamma digitala infrastrukturen
ansvarar for samordning, utveckling, tillhandahallande, férvaltning och avveckling
av funktionen.

Forordningen innehéller aven bestammelser om samverkan i 10 och 11 §§, som
skulle berdra E-halsomyndigheten om myndigheten skulle bli ansvarig for en
grunddatadoman. Samverkansbestammelserna anger att myndigheter far samverka
utanfor sina verksamhetsomraden i fragor som omfattas av férordningen.
Bestdmmelserna anger &ven att myndigheter som har ett ansvar enligt férordningen
ska samverka med varandra, andra myndigheter, kommuner, organisationer och
foretag. Samverkan ska sarskilt avse fragor inom informationssékerhet och
informationshantering.

4.1.2 Ansvara for en grunddatadoman

I den andra foreslagna forordningen, ”Férordning (2021:xXxX) om samordnad
hantering av grunddata inom den offentliga forvaltningen”, finns bestimmelser om
definitioner och om ansvarets innebdrd for grunddatadoménansvariga.

| 2 § anges foljande definitioner:

e grunddata: uppgifter, inom offentlig férvaltning, som flera aktérer har behov
av och som ar viktiga i samhallet,

¢ nationella grunddata: grunddata som uppfyller éverenskomna egenskaper,
principer och riktlinjer,

e grunddatadoméan: omrade for grunddata avseende datamangd som pekas ut i
forordningen,

e grunddatadomdanansvarig myndighet: myndighet med samordningsansvar for
hantering av grunddata inom grunddatadomén och

e grunddataproducent: myndighet eller annan offentlig aktér som producerar
grunddata som kan inga i en grunddatadoman.

| 4 — 6 88 regleras ansvaret for grunddatadoménansvariga myndigheter. Ansvaret
bestar i att:

o forvalta, utveckla och samordna arbetet inom grunddatadomanen,

e samverka med andra grunddatadomé&nansvariga myndigheter,

34 Digg m.fl. (2021) Uppdrag att etablera en forvaltningsgemensam digital infrastruktur for informationsutbyte
Bilaga forfattningspromemoria s. 12.
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e samverka med den nationellt samordningsansvariga myndigheten i fragor
som ror grunddata,

e ta fram och publicera grafiska modeller, beskrivningar och specifikationer
for grunddata inom den egna grunddatadomanen,

o verka for att det finns tjanster for tillgangliggorande av grunddata som ingar
i grunddatadomanen,

e samverka med grunddataproducenter vid framtagande av beskrivningar och
specifikationer for grunddata som hor till den egna grunddatadomanen,

¢ samverka med grunddataproducenter for att identifiera grunddata som hor
till den egna grunddatadomanen och

e i arsredovisningen redovisa vilka atgarder myndigheten har vidtagit i arbetet
for att uppna en séker och effektiv hantering av och tillgang till nationella
grunddata.

4.2 E-hdlsomyndighetens nuvarande uppdrag

4.2.1 E-hdalsa och e-hédlsospecifikationer

E-halsomyndigheten ska enligt instruktionen samordna regeringens satsningar pa
e-halsa samt folja utvecklingen pa e-halsoomradet. E-halsomyndigheten ska
faststélla vilka e-hdlsospecifikationer som ska vara nationella och gemensamma.
Myndigheten ska tillgédngliggora information om dessa samt samordna och stddja
aktorers arbete med framtagande och anvandning av specifikationerna.®

4.2.2 Register och it-funktioner

E-hédlsomyndigheten ska ansvara for register och it-funktioner som
oppenvardsapotek och vardgivare behover ha tillgang till for lakemedelshantering.
Myndigheten ska utveckla och tillhandahalla digitala tjanster for att redovisa
uppgifter i myndighetens register samt tillhandahalla elektroniskt expertstad till
apoteken och genomfora kontroller av elektroniska system for direktatkomst till
uppgifter hos myndigheten.®’

% 1 och 2 8§ forordningen (2013:1031) med instruktion for E-hdlsomyndigheten.

3 1 § forordningen (2013:1031) med instruktion for E-halsomyndigheten. De register som E-halsomyndigheten ska
ansvara for anges i 2 § i instruktionen.

371 och 2 8§ forordningen (2013:1031) med instruktion for E-hdlsomyndigheten. Myndigheten far ocksa enligt 7 § i
sin instruktion, pa uppdrag av regioner, fora register 6ver koder avseende geografisk indelning av regioners hélso-
och sjukvardsverksamhet.
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4.2.3 Statistik och férmedling

E-hdlsomyndigheten ska framstélla och tillhandahalla nationell lakemedelsstatistik
och tillhandahalla ett system for insamling av lakemedelsinformation.3®

E-hdlsomyndigheten ska formedla ersattning fran regionerna till
oppenvardsapoteken.®® Myndigheten far ocksa enligt 7 § i sin instruktion utveckla
och forvalta ett system som mojliggér formedling av information om ordinationer,
forskrivningar, uthdmtade lakemedel och lakemedelsanvandning.

4.2.4 Samverkan

Enligt 7 a § i myndighetens instruktion och forordningen (2015:155) om statlig
styrning med kunskap avseende hélso- och sjukvard och socialtjanst ska
E-halsomyndigheten samverka i Radet for statlig styrning med kunskap avseende
halso- och sjukvard och socialtjanst. Radet ska vara ett forum for samverkan om
strategiska fragor om kunskapsutveckling och nyttiggorandet av forskning och
innovationer avseende halso- och sjukvard och socialtjanst. Myndigheten ska aven
enligt 8 § forvaltningslagen (2017:900) inom sitt verksamhetsomrade samverka med
andra myndigheter. Vidare ska myndigheten enligt 6 8 myndighetsférordningen
(2007:515) verka for att genom samarbete med myndigheter och andra ta till vara de
fordelar som kan vinnas for enskilda samt for staten som helhet.

4.3 Informationssakerhet och andra relevanta krav

Nar det géller tillhandahallande av uppgifter maste myndigheter forhalla sig till krav
pa offentlighet och sekretess, behandling av personuppgifter och
informationsséakerhet. Det ska noteras att inom omradet hélsa forekommer sekretess
och kansliga personuppgifter i stor utstrackning.

Relevant reglering finns bland annat i tryckfrihetsforordningen (1949:105),
offentlighets- och sekretesslagen (2009:400), dataskyddsférordningen samt
registerforfattningar, arkivlagen (1990:782) och sékerhetsskyddslagen (2018:585).
Till det sisthdmnda kommer Myndigheten for samhallsskydd och beredskaps
foreskrifter om informationssékerhet for statliga myndigheter (MSBFS 2020:6) samt
foreskrifter om sakerhetsatgarder i informationssystem for statliga myndigheter
(MSBFS 2020:7). Aven Sakerhetspolisens foreskrifter om sékerhetsskydd (PMFS
2019:2) kan vara relevant, liksom upphovsréttslig lagstiftning. Fler regelverk kan
vara aktuella.

Under den utforskande forstudien har framkommit att det finns en ett stort antal
datamangder som kan vara aktuella som blivande nationella grunddata inom
domanen Halsa. Datamangderna dr s manga till antalet att det under forstudien inte
har varit aktuellt att inventera alla dataméangder. I stéllet har fokus lagts pa att

3 2 § forordningen (2013:1031) med instruktion for E-halsomyndigheten.
I lagen (2009:366) om handel med l&kemedel och tillhndrande foreskrifter anges ndrmare vad statistiken ska avse.
39 Se narmare forordningen (2002:687) om lakemedelsforméaner m.m. och smittskyddsforordningen (2004:255).
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beskriva de olika teman for datamangder som utkristalliserar sig. Arbetet med att
konkretisera och prioritera informationsmangderna behover fortsétta i nésta fas.

For varje datamangd som kommer att utvecklas for att kunna bendmnas nationella
grunddata kommer det att finnas stod fran kompetensomrade informationssékerhet
under arbetet. Det &r forst ndr det finns konkreta dataméngder att arbeta med som
informationsklassificering och riskanalyser for dataméngden kan goras.

Informationssékerhetsarbetet kommer att bli ett kontinuerligt pagaende arbete i takt
med att grunddatadomanen utvecklas och nya nationella grunddata tillkommer.

4.4 Rattsliga forutsattningar och behov for att ansvara for
en doméan inom halsa, vard och omsorg

E-hélsomyndighetens nuvarande uppdrag ar att forvalta olika register och it-
funktioner avseende lakemedel samt att samordna regeringens satsningar pa e-halsa.
Myndigheten ar ocksa nationell kontaktpunkt for e-hélsa i Europa och kommer
sannolikt forvalta digital infrastruktur for e-recept respektive patientdversikt éver
landsgranser. Ett ansvar for en grunddatadoman inom omradet Halsa kan darfor
sdgas ligga i linje med myndighetens nuvarande verksamhetsomrade. Daremot kan
ett sadant ansvar inte anses inga i myndighetens nuvarande uppdrag eller uppgifter.

4.4.1 E-halsomyndigheten har idag vissa férmedlande uppgifter och
visst samordningsansvar

| E-hdlsomyndighetens uppdrag ingar i flera avseenden att formedla och
tillhandahalla information samt arbeta med informationssakerhet. Dessa uppgifter
ingar i registeransvar, i formedling av ersattning och i ansvaret att tillhandahalla
statistik och annan information till olika aktorer. | registerféringen och férmedlingen
av ersattning ar E-h&lsomyndigheten en formedlande lank for uppgifter som l&mnas
fran och anvands av varden och apoteken samt regionerna. Uppgifterna, den
information som formedlas, framgar av forfattningar och i vissa fall forvaltas de med
stdd av avtal.

De rattsliga forutsattningarna for att ta emot, férmedla och tillgangliggéra uppgifter
framgar av registerlagstiftningarna, sakomradeslagstiftningar och myndighetens
instruktion. I lagen (2018:1212) om nationell 1akemedelslista, lagen (2009:366) om
handel med Idkemedel och i forordning (2021:1129) om register over forordnade
lakemedel for behandling av djur anges att vissa akttrer ska rapportera vissa
uppgifter till E-hdlsomyndigheten och att vissa aktorer far medges atkomst till vissa
uppgifter i E-hdlsomyndighetens register.

Myndigheten har &ven ett nationellt samordningsansvar inom regeringens satsningar
pa e-halsa och ska sarskilt faststalla vilka e-halsospecifikationer som ska vara
nationella och gemensamma.

Med stdd av de réttsliga grunderna for samverkan och samarbete i férordningen
(2015:155) om statlig styrning med kunskap avseende hélso- och sjukvard och
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socialtjanst, forvaltningslagen och myndighetsférordningen kan E-halsomyndigheten
samverka med andra inom sitt kompetensomrade. Myndigheten bedomer dock att det
vore en fordel med ett uttryckligt ansvar att samverka i just fragor om nationella
grunddata avseende Halsa. Ett sadant ansvar uttryckt i en forfattning skulle
underlatta sdval samverkan som den langsiktiga planeringen av detta arbete.

Nu har E-hdlsomyndigheten regeringens uppdrag att, tillsammans med en rad andra
myndigheter, fortsétta etableringen av en forvaltningsgemensam digital
infrastruktur for informationsutbyte. Myndigheterna ska gemensamt utveckla den
struktur for arbetet som etablerats inom ramen for tidigare uppdrag med
gemensamma arbetsformer, rutiner, organisation och ansvarsférdelning for analys,
kravstallning, utveckling och forvaltning av de komponenter, i form av byggblock,
grunddatadomaner, kompetensomraden med mera, som ska inga i infrastrukturen.*

4.4.2 Behov av uttryckligt rattsligt stdd avseende grunddatadoman

E-halsomyndighetens ataganden ror vissa uppgifter och vissa aktorer. Myndigheten
har inget atagande som direkt ror en doman, dar flera uppgifter fran flera olika
aktorer kan bli aktuella. Myndighetens instruktion tacker darmed idag inte ett ansvar
att vara ansvarig for en grunddatadoman. Myndigheten beddémer att det behdvs ett
uttryckligt stdd for att myndigheten ska kunna ta ansvar for grunddatadoméan Halsa.

For att E-hdlsomyndigheten ska kunna ansvara for en grunddatadoménen forutsétts
ett utpekat ansvar i

¢ myndighetens instruktion och

e foreslagen ”Forordning (2021:xxx) om samordnad hantering av grunddata
inom den offentliga forvaltningen”.

Om E-hilsomyndigheten skulle fa ett utpekat ansvar i den foreslagna ”Forordning
(2021:xxx) om samordnad hantering av grunddata inom den offentliga
forvaltningen”, skulle myndigheten d4ven omfattas av relevanta bestimmelser 1 den
foreslagna ”Forordning (2021:xxx) om en férvaltningsgemensam digital
infrastruktur”. Dérfor behdvs endast ett utpekat ansvar i den forstnimnda
forordningen.

Ansvaret att vara grunddatadoménansvarig

Ansvaret for E-hdlsomyndigheten i egenskap av grunddatadomanansvarig myndighet
skulle besta i samordning, utveckling, tillhandahallande, forvaltning och avveckling
av funktionen.*? Vad ansvaret narmare skulle besta i framgar i avsnitt 4.1.2 ovan.
Ansvaret skulle behdva inforas i myndighetens instruktion, med en hanvisning till

40 Arbetsférmedlingen, Bolagsverket, Domstolsverket, Forsakringskassan, Lantmateriet, Digg, Myndigheten for
samhallsskydd och beredskap, Riksarkivet, Statistiska centralbyran, Skatteverket och Trafikverket.

41 Regeringen (2022) Uppdrag att fortsétta etableringen av en forvaltningsgemensam digital infrastruktur for
informationsutbyte. Dnr 12022/00102.

427 § i foreslagen ”Forordning (2021:xxx) om en forvaltningsgemensam digital infrastruktur”.
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den foreslagna “Forordning (2021:xxx) om samordnad hantering av grunddata inom
den offentliga forvaltningen”, som preciserar ansvaret.

Stod for att samverka

Samordningen av domaner ar enligt férordningarna tankt att innehalla tva delar; dels
hur doménansvariga myndigheter ska samverka kring grunddatahantering
(arbetssétt), dels hur egenskaper, principer, riktlinjer och regler som rér sjéalva
grunddatahanteringen ska regleras (6verenskommelser).*3

Som framgatt ovan finns forslag pa tva forordningar som bland annat ska tydliggora
att myndigheter med utpekade ansvarsomraden (till exempel
grunddatadoménansvarig) kontinuerligt ska samverka med varandra, andra
myndigheter, kommuner, organisationer och foretag.** Myndigheterna under
regeringen ska, enligt en av de foreslagna forordningarna, ocksa framja utvecklingen
och anvandningen av den forvaltningsgemensamma infrastrukturen.* En
grunddatadoménansvarig myndighet ska dessutom samverka med
grunddataproducenter vid framtagande av beskrivningar och specifikationer for
grunddata som hor till den egna grunddatadomanen. Samverkan ska ocksa ske med
grunddataproducenter for att identifiera grunddata som hor till den egna
grunddatadomanen.®

E-hédlsomyndigheten anser att det &r bra att samordningsansvaret avseende en
grunddatadomaén sarskilt regleras i de foreslagna forordningarna. Det ger E-
halsomyndigheten ett tydligt stod att samverka i fragor avseende grunddata inom
hélsa, vard och omsorg.

Ett grunddatadoménansvar for E-hdlsomyndigheten skulle innebéra att myndigheten
behover hitta samverkansformer med andra myndigheter i flera fragor. Denna
samverkan kan ske med stdd av de foreslagna forordningarna men kan vid behov
komma att preciseras och regleras genom dverenskommelser eller avtal. Dessa
Overenskommelser och avtal kan dessutom behdva anpassas 6ver tid till fordndrade
krav och behov hos saval producenter som konsumenter.

4.4.3 Nagra aterstaende fradgor om ansvarets omfattning

Definitionerna av grunddata” och “nationella grunddata” i foreslagen forordning®’
har ett brett tillampningsomrade och lamnar stort tolkningsutrymme. Grunddata
definieras som “uppgifter, inom offentlig forvaltning, som flera aktdrer har behov av
och som ér viktiga i samhaéllet”. Nationella grunddata definieras som ”grunddata som
uppfyller dverenskomna egenskaper, principer och riktlinjer”.

43 Digg m.fl. (2021) Samordnad hantering av grunddata - Bilaga forfattningsforslag. s. 16.

4 11 § forordning (2021:xxx) om en forvaltningsgemensam digital infrastruktur.

4 3 § forordning (2021:xxx) om en forvaltningsgemensam digital infrastruktur.

465 § forordning (2021:xxx) om en forvaltningsgemensam digital infrastruktur.

47 »Frordning (2021:xxx) om samordnad hantering av grunddata inom den offentliga forvaltningen”
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Forordningsforslagen saknar allmén- och specialmotiveringar som beskriver den
narmare innebdrden. Det finns i dagslaget inget forslag pa ytterligare foreskrifter
som skulle precisera innebdrden ytterligare eller ge nagon vagledning. Det ar darfor i
dag svart att uppskatta ansvarets omfattning for E-halsomyndigheten.

En annan central aspekt for ansvarets omfattning ar namnet pa den grunddatadoman
som E-hédlsomyndigheten skulle ansvara for. Namnet skulle bli en term i en
eventuellt framtida reglering med en viss innebérd och rackvidd. Overvaganden om
namnsattning for domanen redovisas i kapitel 5 nedan.

Den foreslagna regleringen innebar ett stort ansvar pa grunddatadoméanansvarig
myndighet att verka for aktivt deltagande av grunddataproducenterna men utan
nagon motsvarande skyldighet for grunddataproducenterna att géra detsamma. Om
de foreslagna forordningarna beslutas av regeringen skulle kravet pa statliga
myndigheter som verkar inom doméanen Halsa fortydligas ytterligare. De statliga
myndigheterna ansvarar for flera viktiga register med uppgifter som skulle kunna bli
nationella grunddata.*®

De statliga myndigheternas skyldighet att samverka och deras unika register samt
doménens omstandigheter i ovrigt gor det rimligt att inleda arbetet med
grunddatadomanen utifran det statliga atagandet. Det skulle innebéra att endast
statliga myndigheter skulle producera nationella grunddata i den initiala fasen. Data
som de statliga myndigheterna ansvarar for skulle kunna goras tillgdngliga for olika
aktorer i enlighet med egenskaperna samt principerna och riktlinjerna som géller for
nationella grunddata.

Dessutom talar en del for att det statliga atagandet pa halsodataomradet kommer att
vidgas, framst genom krav fran EU men ocksa genom de regeringsuppdrag som flera
statliga myndigheter, daribland E-halsomyndigheten, fatt senaste tiden. Det statliga
atagandet kommer sannolikt att vara beroende av grunddata som behéver forvaltas
av ansvarig myndighet. | takt med att dtagandet okar kan de statligt producerade
grunddatamangderna ocksa utokas.

Staten skulle darmed kunna ta taten och bérja producera vissa nationella grunddata
som anda kommer att behévas for att realisera de formagor och tjanster som ska inga
i det statliga atagandet. Statens vardeerbjudande till regionerna och kommunerna
skulle initialt kunna vara att samordna, forvalta och tillnandahalla vissa nationella
grunddata som inte langre behover forvaltas pa lokal eller regional niva.

For att underlatta etableringen bor arbetet med nationella grunddata inom doménen
inledas med data av administrativ/organisatorisk karaktar, det vill saga fokusera pa
datamangder som inte utgors av kansliga personuppgifter.

Det tekniska och juridiska ansvaret for informationssakerhet

Som framgar i avsnitt 4.1.2 ovan ska man som grunddatadomanansvarig myndighet
verka for att det finns tjanster for tillgangliggérande av grunddata som ingar i

48 E-halsomyndigheten (2021) Forstudie grunddatadomén for halsodata. Dnr: 2021/03564.
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grunddatadomanen. Tillgang till nationella grunddata kan ges genom egna tjanster
eller genom 6verenskomna samordnade tjanster, i likhet med den hantering som
forekommer i redan etablerade myndighetsgemensamma lésningar. 4

Med grunddatadoméanansvarig myndighet avses enligt foreslagen forordning®
”myndighet med samordningsansvar for hantering av grunddata inom
grunddatadomén”. Grunddatadomén definieras som “omréade for grunddata avseende
datamangd som pekas ut i forordningen”. Overvaganden har gjorts att i stallet for
omrade kalla det ansvarsomrade, men det har avvisats med anledning av att
grunddata inte endast avser uppgifter i den registerforande myndighetens register.>
E-hélsomyndigheten uppfattar dérfor att termen “omrade” inte avser ndgon yta eller
plats eller liknande.

Som E-halsomyndigheten har forstatt det, skulle myndigheten inte ansvara for nagon
yta eller plats eller liknande dar grunddata skulle goras tillganglig.
Grunddatamangderna kan beskrivas (metadata) och goras sokbara pa olika sétt,
bland annat pa dataportalen.se. Grunddatamangderna hamtas i sin tur via lankar for
nedladdning eller efterfragas hos respektive organisation som ansvarar for
grunddata.

Det skulle enligt E-hdlsomyndighetens tolkning innebéra att det ar producenterna
som ska ansvara for informationssékerheten (att uppgifterna ar sekretessprévade och
kontrollerade utifran reglerna om personuppgifter samt sakerhet).

Om E-hélsomyndigheten sjalv skulle producera grunddata skulle
E-hédlsomyndigheten anta tva roller i doménen, en som ansvarig och en som
producent. | de fall E-hdlsomyndigheten producerar grunddata skulle myndigheten
darfor ocksa traffas av informationssakerhetskraven.

4 Digg m.fl (2021) Samordnad hantering av Grunddata. Bilaga férfattningsférslag.
%0 »Fgrordning (2021:xxx) om samordnad hantering av grunddata inom den offentliga forvaltningen”
51 Digg m.fl (2021) Samordnad hantering av Grunddata. Bilaga forfattningsforslag.
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5. Namnsattning

Vid start av arbetet med den utforskande forstudien anvandes begreppet hélsodata i
den ursprungliga planeringen. Halsodata har darfor anvéants genomgaende i den
utforskande forstudien.

Inom foérstudien gjordes en definition av begreppet Halsodata:

“data som har betydelse for individ- eller folkh&lsa och som
paverkas av faktorer som halso- och sjukvard och socialtjanst
hanterar”

Begreppet delades in i:

individuella halsodata - halsodata vilka ror en fysisk persons fysiska eller psykiska
hélsa och ger information om personens halsostatus och

samhalleliga halsodata - halsodata som rér aktorer inom vard och omsorg och deras
tjanster.

Definitionen innebar att &ven data som behovs for att bedriva vard och omsorg
omfattades av begreppet. | den fortsatta beredningen framfordes synpunkter pa att
begreppet har olika betydelse i olika sammanhang.

En av fragorna som denna kompletterande forstudie har att ta stallning till &r om
benamningen av grunddatadoméanen behover uppdateras, och i sa fall ska ett forslag
lamnas. Detta kapitel avser att besvara den fragan.

5.1 Halsodata associeras ofta till data om individen

Begreppet halsodata anvands oftast med innebdrden halsodata om individen, till
exempel inom samverkansprogrammet for Halsa och life science. | life science-
strategin® anvands begreppet halsodata i samband med Real Word Data (RWD).
RWD &r data om individers behandling och halsa som finns i register och journaler
samt halso- och livsstilsinformation som samlats in via exempelvis appar och
sensorer. | bada fallen kan RWD kopplas till individen.

Alla som fatt vard, tandvard eller lakemedel pa recept i Sverige finns med i
Socialstyrelsens nationella halsodataregister (se avsnitt 3.3.1). Aven hér ar det en
stark koppling mellan hur begreppet halsodata anvands i forhallande till individen.

5.2 Namnséttning av grunddatadomaner

Det finns &nnu inga faststallda ramar fér namnsattning av grunddatadomanerna. Det
onskemal som finns fran infrastrukturansvarig ar att alla benamningar ska referera
till karnobjekten i respektive samhallsprocess. De grunddatadomaner som &r under

52 Regeringen (2019) En nationell strategi for life science.
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etablering har féljande benamning: Person, Foretag, Fastighets- och geografisk
information samt Transportsystem (som fortfarande &r i fasen utforskande forstudie).

Koppling till samhéllsprocessen ger en flexibilitet i namnséttningen av domanerna.
Person och Foretag ar substantiv som star for sig sjalva, medan 6vriga doméaner
kompletteras med efterlederna information respektive system for att beskriva den
aktuella processen.

5.3 Grunddatadoménen bor heta Halsa, vard och omsorg

| forstudien definierades teman for doménen och de tema som med storsta
sannolikhet kommer att anvéndas i forsta hand for nationella grunddata ar
information av administrativ och organisatorisk karaktar, inte individdata (som
omgardas av regler om sekretess, dataskydd och annan skyddande lagstiftning).
Darfor bor doméanen anta ett namn som ar mer passande for helheten av innehallet.
Vi foreslar darfor foljande bendamning: Grunddatadoméan Hélsa, vard och omsorg.
Foéljande skal ligger bakom forslaget:

Halsa definieras enligt Socialstyrelsens termbank som:

Fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande, och inte endast franvaro av sjukdom
eller skada.

Begreppet halsa ar bredare an enbart journaluppgifter och data fran sensorer och
appar (jmf hélsodata-begreppets anvéndning i andra sammanhang, se avsnitt 5.1).
Socialstyrelsens definition av halsa haller ocksa oppet for att data som inte enbart ar
kopplade till sjukdom och behov, utan dven till valbefinnande, ar relevanta. Pa sa
satt kan dven data om till exempel hélsoframjande atgarder inkluderas.

Begreppet vard och omsorg definieras i Socialstyrelsens termbank som:

Atgarder och insatser till enskilda personer géllande socialtjanst, stéd och service
till personer med funktionsnedsattningar samt halso- och sjukvard enligt gallande
lagar.

Vard och omsorg omfattar bade hélso- och sjukvard samt socialtjanst. Med
socialtjanst avses i forsta hand verksamhet som regleras i socialtjanstlagen
(2001:453), lagen (1990:52) med sérskilda bestammelser om vard av unga, lagen
(1988:870) om vard av missbrukare i vissa fall, och lagen (1993:387) om stdd och
service till vissa funktionshindrade, samt personlig assistans som utfors med
assistanserséttning enligt socialforsékringsbalken (2010:110). Socialtjanst avser &ven
handlaggning av arenden som rér adoptioner, faderskap, vardnad, boende och
umgénge enligt foraldrabalken (1049:381).

Det &r en fordel om grunddatadoménen anvander vedertagna begrepp och dérfor
beddmer vi att benamningen Grunddatadoman Halsa, vard och omsorg ar det mest
lampliga.
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Bilagor

Bilaga 1 Grunddata for halso- och sjukvard i Norge

| Norge hanteras vardens och omsorgens grunddata inom ramen for halsoplattformen
Norsk helsenett. Grunddata har delats upp i olika teman, bland annat:

Adressregistret som &r ett gemensamt nationellt adressregister for exakt
adressering vid utbyte av hélsouppgifter som skickas elektroniskt eller per
post inom vard- och omsorgssektorn. | Sverige finns ett liknande register,
héalso- och sjukvardens adressregister aven kallat HSA-katalogen, som
forvaltas av SKR/Inera. Katalogen inkluderar dock endast organisationer
som utfor vard och omsorg pa det offentligas uppdrag.

Lakarregistret som ger en dversikt dver landets alla huslakare och visar
sambandet mellan lakare och patient (kommunal vard). VVardpersonal pa ett
sjukhus (statlig vard) kan anvanda uppgifterna for att se vem patientens
huslakare &r. Den organisatoriska indelningen mellan primarvard- och
slutenvard ar forvisso annorlunda i Sverige men E-halsomyndigheten har fatt
regeringens uppdrag att foresla hur en nationell listningstjanst ska kunna
inréttas i statlig regi i syfte att 6ka den fasta lakarkontakten for patienter (se
avsnitt 3.5.3).

Halsopersonalregistret ar hdlsomyndigheternas nationella register éver
auktoriserad hélsopersonal med behdorighet eller licens. | Sverige har
Socialstyrelsen ett motsvarande register, det sa kallade HOSP-registret.

Personregistret i Norsk helsenett ar vard- och omsorgssektorns kopia av
folkbokforingsregistret (Folkeregistret) och innehaller relevant
folkbokfaringsinformation om alla personer i landet. | Sverige har vard och
omsorg pa motsvarande satt tillgang till Navet, som till stora delar ar en
kopia av folkbokforingen.

Informationen i dessa register &r sluten till Norsk helsenett och &r darmed inte 6ppen
for allméanheten. Det gor att en liknande I6sning inte skulle leva upp till kriterierna
som finns faststallda for grunddata i Sverige. Det som i Norge kallas for grunddata
och hanteras samlat inom Norsk helsenett hanteras i Sverige av olika myndigheter
och aktorer pa ett satt som inte &r sammanhallet.
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Bilaga 2 Urval av konsumenter och producenter av data i
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