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Forord

Baserat pd Nationella IT-strategier i olika ldnder pdgar just nu stora sats-
ningar pa att fi en fungerande, dvergripande struktur for IT i vard och om-
sorg. S& dven 1 Sverige, ddr Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att
inom ramen for Nationell IT-strategi for vard och omsorg ta fram en natio-
nell informationsstruktur. Uppdraget genomfors 1 projektet Nationell Infor-
mationsstruktur (NI-projektet). Inom NI-projektet &r det viktigt att dra nytta
av erfarenheterna frin andra ldnder men dven att visa hur Sverige star sig 1
en internationell jamforelse.

Syftet med denna rapport &r att presentera forsta steget i den interna-
tionella omvarldsbevakning som genomfors inom projektet. Malet &r att
gbra en sammanfattande jimforelse av innehéllet i nationella IT-strategier 1
Danmark, England och Kanada samt tillvigagéngssittet i de olika ldnderna
for deras genomforande. Sarskild vikt laggs pd att belysa hur en nationell
informationsstruktur hanteras i detta sammanhang. I detta forsta steg baseras
jamforelsen enbart pd litteraturstudier och enskilda samtal med utvalda per-
soner. Rapporten ar i forsta hand tdnkt som en inledande omvérldsorienter-
ing for dem som berors av NI-projektet.

NI-projektet har uppdragit at docent Sabine Koch, Uppsala universitet att
genomfora den internationella omvirldsbevakningen. Hon svarar dven for
denna rapport.

Gunilla Hulth-Backlund
Enhetschef Utvecklingsenheten
Halso- och sjukvardsavdelningen
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Sammanfattning

Syftet med denna rapport dr att presentera en del av den omvérldsbevakning
som genomfors inom Socialstyrelsens projekt Nationell Informationsstruktur
(NI-projektet). Malet dr att géra en sammanfattande jamforelse av innehéllet 1
nationella IT-strategier i Danmark, England och Kanada samt tillvigagangs-
sattet 1 de olika ldnderna for deras genomforande. Sarskild vikt 1dggs pé att
belysa hur en nationell informationsstruktur hanteras i detta sammanhang.

Med utgéngspunkt fran de befintliga IT-strategierna i Danmark, England
och Kanada samt de officiella projektens webbplatser gjordes en litteratur-
sammanstdllning under hdésten 2007. Denna kompletterades sedan med en
sokning bland vetenskapliga publikationer och EU-projekt. Vidare genom-
fordes enskilda intervjuer med utvalda forskare med insyn i de pagéende
nationella arbetena.

Sammanfattningsvis kan vi konstatera att Danmark har valt en 16sning
diar man har behallit befintliga datasystem och utvecklat en standard for
meddelandehantering mellan olika IT-losningar (MedCom-standarden). I
England har National Health Service (NHS) satsat pa en central 10sning som
skall anvédndas av alla. Utvecklingen av NHS-systemet visar dock pa brister
nér det géller anvindarmedverkan. Framforallt stéller sig det brittiska lakar-
forbundet vildigt skeptiskt till resultaten. Kanada satsar pd gemensamma
standarder och en gemensam arkitektur for interoperabilitet men lagger ut-
vecklingen av enskilda IT-l6sningar pa lokal/regional niva.

Det ar svart att fa tillrackligt detaljerad information. Varken Danmark,
England eller Kanada verkar idag ha nigon direkt motsvarighet till NI-
projektet. Nar det géller processer si arbetar man oftast med delprocesser i
samband med framtagning av den tekniska arkitekturen. En Gvergripande
processbeskrivning har vi ddremot inte hittat. Nar det géiller teknisk arkitek-
tur s finns det HIAL — Health information access layer i Kanada och SPI-
NE' i England. Bada satsar pA HL7 version 3 for meddelandedverforing.
Aven Danmark diskuterar ett projekt for att mappa MedCom mot HL7 ver-
sion 3 i en handlingsplan, utgiven i december 2007.

Det dr svart att hitta tydliga framgingsfaktorer for nationella implemen-
teringar av IT-strategierna. Ingen anser sig ha lyckats omsétta sina idéer och
planer kring en nationell IT-implementering i vard och omsorg fullt ut och
problemen verkar vara likartade i de undersokta landerna, ndmligen:

e Svérigheter att fa ett stort antal olika aktorer att enas.

e Svarigheter att definiera en gemensam infrastruktur for manga olika an-
damal.

e Svarigheter att fa med klinisk verksambhet i utvecklingen.

! Se bilaga 2.1 for mer information om SPINE.



Erfarenheterna fran andra ldnder och beskrivningar 1 litteraturen tyder dnda
pa atminstone nagra faktorer som verkar bidra till mer framgéngsrik imple-
mentering och inférande. Det gér till exempel att urskilja foljande:

Tydligt ansvar.

¢ Anvidndarmedverkan.

e Anvindning av standarder och standardterminologier.
e Riskanalys och utvérdering.

Erfarenheter frdn andra lander visar ocksd att det inte enbart kravs tydliga
mandat och beslut, foljsamhet mot standarder pé nationell niva och lokalt
ansvar nér det giller sjdlva implementeringen av teknik. Det krévs dven en
inforandeprocess som tar hdnsyn till lokala forhéallanden.

For Sveriges del rekommenderas det att framfor allt titta pa de l&nder som
har en liknade vard- och omsorgsorganisation, till exempel Kanada, Spani-
en, Italien, Holland och Nya Zeeland.

Vidare kan konstateras att de flesta ldnder verkar ha likartade problem
och att Sverige har hunnit langt i jamforelse med andra ldnder. Det som
dock kinns viktigt for Sveriges (och for NI-projektets) del &r att i en tydlig
samordning av de nationella projekten och dédrmed tydliga mandat och en
tydlig ansvarsfordelning.



Inledning

Syftet med denna rapport dr att presentera en del av den omvérldsbevakning
som genomfors inom Socialstyrelsens projekt Nationell informationsstruktur
(NI-projektet). Malet dr att géra en sammanfattande jamforelse av innehéllet 1
Nationella IT-strategier i Danmark, England och Kanada samt tillvigagangs-
sattet 1 de olika ldnderna for deras genomforande. Sarskild vikt 1dggs pé att
belysa hur en nationell informationsstruktur hanteras i detta sammanhang.

Bakgrund

Baserat pa nationella IT-strategier i olika lander pdgédr just nu stora sats-
ningar pa att fa en fungerande, 6vergripande struktur for IT i vard och om-
sorg. For NI-projektet dr det viktigt att dra nytta av erfarenheterna fran dessa
lander men dven att visa hur Sverige star sig i en internationell jamforelse.

Denna kartldggning dr tdnkt som borjan pd en jimforande, longitudinell
studie for att studera framtagning och implementering av nationella infor-
mationsstrukturer i olika lénder.

Den longitudinella studien syftar till att kartligga hur olika l&nder har an-
gripit problemet samt vilka faktorer som paverkar beslutsfattande och resul-
tat samt pa vilket sétt.

Projektet Nationell
Informationsstruktur (NI-projektet)

Den nationella informationsstrukturen handlar om innehéllet i virden och
omsorgen och dr en beskrivning av den typ av information som behovs for
god vard och omsorg. Strukturen beskriver den typ av information som all-
tid ska folja vard- och omsorgstagaren och som olika intressenter behdver
for planering, beslut, samverkan, uppfoljning, 6ppna och jaimforbara redo-
visningar och systematiskt forbattringsarbete. Strukturen ska beskrivas ut-
ifrdn vérd- och omsorgstagarens process och tillimpas inom svensk vard
och omsorg.

Den nationella informationsstrukturen tar sin utgadngspunkt i god vard en-
ligt lagstiftarens intentioner samt i mélen som den nationella IT-strategin for
vard och omsorg pekar ut.

Den nationella informationsstrukturen ska beskriva den typ av visentlig
information som ska f6lja individen (patienten/brukaren) i vard- och om-
sorgsprocessen (Over tid och rum). Vidare ska strukturen vara langsiktigt
hallbar, &ndamalsenlig, tillgodose formella krav och fungera som en del i
helheten. Den ska séledes inte beskriva all information utan enbart den typ



av information som ska ingd i en dndamalsenlig vard- och omsorgsdoku-
2
mentation”.

Avgransningar

I studiens fOrsta steg, vars resultat beskrivs 1 denna rapport, kommer jamfo-
relsen enbart att baseras pa litteraturstudier och enskilda samtal med utvalda
personer. Rapporten ér i forsta hand tdnkt som en inledande omvérldsorien-
tering for dem som berdrs av NI-projektet. Den gor varken ansprak pa att
omfatta en helhetsbild eller ge en vetenskaplig analys.

Metod

Med utgangspunkt fran de befintliga IT-strategierna i Danmark, England
och Kanada samt de officiella webbplatserna for implementeringsprojekten
gjordes en litteratursammanstillning. Den kompletterades vidare med en
s0kning bland vetenskapliga publikationer och EU-projekt.

Dessutom har enskilda intervjuer genomforts med utvalda forskare med
insyn i de pidgaende nationella arbetena.

? Projektplan Nationell informationsstruktur, Socialstyrelsen, 2007-06-21,
http://www.socialstyrelsen.se/ Amnesord/halso_sjuk/Nat_info_struktur/index.htm



Resultat

Det europeiska perspektivet

Framtagningen av den Europeiska handlingsplanen “European eHealth Ac-
tion Plan” ar 2004° ledde till att Nationella IT- strategier utarbetades i de eu-
ropeiska medlemslédnderna. Enbart nigra fa l&inder som Danmark, Finland och
Norge borjade utveckla IT-strategier tidigare, redan i mitten av 1990-talet.

Forankring och ansvar
I 2/3 av de europeiska ldnderna dr inforandet av IT-16sningar direkt kopplat
till malen for nationella halsopolicies.

I tio lander 4r eHilsa® en central del av de 6vergripande nationella vérd-
strategierna.

14 lander har en mer fokuserad malsittning (kostnadseffektivitet, vard-
kvalitet) och 1 13 lédnder 4r eHilsa en av flera punkter inom ramen for en
nationell IT-utveckling eller del av en strategi for offentliga e-tjanster.
Ansvaret for den nationella IT-strategin skiljer sig mellan ldnderna pa fol-
jande sétt:

1. Ligger under hilsoministeriet: till exempel Osterrike, Frankrike, Lett-
land, Litauen, Luxembourg, Polen.

2. Fordelat ansvar: till exempel Estland, Irland, Italien, Ungern, Nederldn-
derna.

Behovet av en 6verenskommen nationell strategi ar generellt tydligare i lan-

der med federativ organisation (till exempel Osterrike), decentraliserade

hélso- och sjukvardssystem (till exempel Finland, Spanien) eller dir flera

ministerier dr inblandade (till exempel Belgien, Italien).

Manga lidnder har etablerat ndgon form av konsult-/kompetensenhet som
ligger under ansvariga ministerier. Enhetens roll kan vara bade att utveckla,
se Over och folja upp landets strategiska mal, och/eller att implementera och
hantera eHélsa, infrastrukturer och projekt.

? European Commission. COM(2004)356 “e-Health — making healthcare better for Euro-
pean citizens: An action plan for a European e-Health Area”.
http://europa.eu.int/information_society/doc/qualif/health/COM_2004 0356 F EN ACTE.
pdf (senast hdmtat 2007-11-23).

* Inom hélso- och sjukvérden har man sedan linge anvint begreppen telemedicin och tele-
vard. Under den senaste tiden har dock begreppet eHélsa etablerats. eHélsa handlar inte
enbart om en teknisk utveckling utan om att gora hélso- och sjukvarden till en integrerad
del av vart informationssamhélle. Detta innebér anvandning av informations- och kommu-
nikationsteknologi for att méta behoven hos personal, vardgivare, beslutsfattare, patienter
och deras nérstdende, samt medborgare i stort, i vardande och sjukdomsforebyggande syfte.
eHalsa &r darmed ett starkt interdisciplinirt omrdde som maéste knyta ihop olika kompeten-
ser bl. a: Medicin och véardvetenskap, medicinsk informatik och teknik, kognitionspsykolo-
gi och beteendevetenskap, sociologi, ekonomi, etik och juridik. (www.ehealth.uu.se)



Finland och Luxenburg har exempelvis nationella expertgrupper for eHal-
sa med en radgivande roll. Osterrike och Turkiet har tematiska arbetsgrup-
per med specifika uppgifter. Slovakien har en “think-tank” for eHélsa.
Tyskland har en nationell organisation, Gematik, som fatt ett lagstiftat na-
tionellt ansvar. I Storbritannien &r "NHS Connecting for Health”, under hil-
sodepartementet, ansvarigt for implementeringen av det nationella IT-
programmet (NPfIT).

Prioriteringar och malsattningar

I ungefir hilften av linderna som beskrivs i "ERA Fact Sheets™ specifice-
ras olika kort- och lngsiktiga prioriteringar. Prioriteringar i IT-strategierna
tacker ett brett spektrum fran inforandet av enskilda applikationer till bil-
dandet av nationella eHilso-infrastrukturer. Vissa sammanbinder existeran-
de applikationer och system, andra sitter upp heltdckande nationella elek-
troniska journalsystem.

Specifika malséttningar omfattar inforandet av elektroniska kort, andra
metoder for att identifiera patienter samt webbportaler for patienter, med-
borgare och vardgivare. Vidare 14ggs stor vikt pa standarder for interopera-
bilitet (teknisk och semantisk) samt lagstiftning och regelverk.

Inte helt 6verraskande aterkommer till stor del prioriteringar som ndmns i
”EU Action plan” dven i de nationella IT strategierna.

Fragor om folkhélsovard samt utbildningsfragor rérande eHélsa ndmns
ddremot knappast (undantag Frankrike). Inte heller frdgor om ekonomiska
och socioekonomiska aspekter som effektivitet, hillbarhet och ”change ma-
nagement” berdrs explicit.

Eftersom utvecklingen av eHilsa® inte enbart medfér méjligheter utan
dven nya risker s skulle en dversyn av det legala ramverket kunna bli néd-
vandigt for att minimera riskerna och skydda medborgarna. S& sker dock
inte Gverallt.

Flera lander har startat en process nir det giller patientrattigheter (till ex-
empel Belgien), sekretess (till exempel Belgien, Irland), certifiering av
mjukvara for elektronisk patientjournal (till exempel Belgien), offentlig in-
formation (till exempel Estland) eller digitala signaturer (till exempel Tjeck-
ien, Estland, Lettland, Litauen, Polen och England).

Implementering och innehall

Utveckling och implementering pagér 1 ett stort antal ldnder. Foljande om-
raden (projekt) kan urskiljas:

> European Research Area — ERA project. http://www.ehealth-era.org/database (senast
hamtat 2007-10-15)

% Inom hilso- och sjukvérden har sedan linge begreppen telemedicin och televérd anvints.
Under den senaste tiden har begreppet eHélsa etablerats. eHélsa handlar om att gora hélso-
och sjukvérden till en integrerad del av vart informationssamhélle och inte enbart om tek-
nisk utveckling. Se dven http://www.ehealth.uu.se/om_ehealth.html
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Infrastruktur

Med infrastruktur menas i de flesta skrifter en teknisk kommunikations- och
nitverkslosning, en struktur som mojliggdr teknisk och semantisk interope-
rabilitet och tekniska sékerhetslosningar men dven en organisatorisk infra-
struktur samt tillhoérande lagstiftning och regelverk. I de flesta fallen ligger
dock fokus i forsta hand pa en teknisk kommunikationslésning.

Exempel:
Sjunet (Sverige), MedCom (Danmark), Meddelandetjanster med gemensam
infrastruktur (Norge), Sammanlidnkning av regionala nétverk (Finland).

Journalsystem

De flesta linder har som intention att utveckla nidgon form av patientover-
sikt (summary care record), det vill sidga en definierad dataméngd som delas
Over professions- och organisationsgréinser (till exempel Tyskland, Sverige,
Turkiet).

En del ldnder stridvar dven efter ett Overgripande journalsystem som foljer
patienten (life-long or detailed care record).

Manga léander har befintliga elektroniska patientjournaler (framfor allt pa
sjukhus men dven inom primérvdrd) som inte kan utbyta information med
varandra. Nationella journalsystem dr oftast bara delvis implementerade, till
exempel for radiologi (Luxemburg), medicinering (Sverige).

Spanien utvecklar sitt system pa regional bas (till exempel Andalusien).
Enbart ett land (Tjeckien) har en fullstindig nationell implementering.
Danmark planerar en utokning av MedCome-infrastrukturen med meddelan-
dehantering till att omfatta en nationell patientjournallosning.

Mobilitet for patienter och vardpersonal

Projekt inom detta omrade handlar frimst om e-identifiering och elektronis-
ka kort. Mycket aktivitet pdgér i Tyskland, Nederldnderna och Belgien.

Lagstiftning och regelverk

Bortsett fran befintlig lagstiftning kring datasdkerhet, sekretess, patientsa-
kerhet med mera, sa arbetar ndgra linder med specifika riktlinjer kring eHal-
sa, till exempel medicinsk sekretess och datadganderitt (Frankrike), elektro-
nisk forskrivning (Finland), legalt ramverk for hélsoinformatikstandarder
(Frankrike) eller hilsoinformatik (Osterrike).

Uppfbljining och utvérdering

Enbart sex ldnder rapporterar om befintliga (Irland, England) eller planerade
aktiviteter (Frankrike, Slovenien, Slovakien, Bulgarien) for uppfoljning och
utvérdering.
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Danmark

Nationell strategi — historia’

I Danmark é&r tre artal av sirskilt intresse 1 utvecklingen av den nationella
strategin:

1996 — Strategi for implementering av elektroniska patientjournaler.

1999 — Nationell Strategi for IT pé sjukhusen (2000-2002).

2003 — Nationell IT-Strategi for Hilso- och sjukvérden (2003-2007).

I december 2007 kom en ny version av den danska strategin, Digitalise-
ring af sundhedsvaesenet, som géller 2008-2012. Strategin utpekar en ny
gemensam riktning och initiativ och bygger vidare pa goda exempel och
existerande 10sningar runt omkring i Danmark. Realiseringen av den natio-
nella strategin for hélso- och sjukvarden beskrivs i en lista konkreta hand-
lingsplaner som lopande utvecklas och uppdateras:

Starkare samarbete genom ledarskap, styrning och koordinering.
Stegvis utveckling av digital kommunikation.

Stegvis utveckling mot dverensstimmelse mellan lokala 16sningar.
Overskadliga projekt och behovsbaserad utveckling.

IT till hela hélso- och sjukvérden.

Utnyttjande av den internationella dimensionen.

NSk W=

Fortsatt utveckling och tillimpning pa 14ng sikt.

Det nationella arbetet ska fokusera pd utvecklingen av en gemensam infra-
struktur, etablering av ett antal gemensamma tjinster och faststidllande av en
rad minimikrav som de egna aktorerna ska leva upp till. Mélet med en
gemensam infrastruktur ar att skapa en digital forbindelse som gor det moj-
ligt att utvixla och dela data tvirs igenom hilso- och sjukvérden. Infrastruk-
turen bestdr bland annat av en nationell IT-arkitektur, ett uppgraderat sjuk-
véardsdatanét, standarder for kommunikation i hdlso- och sjukvéarden samt en
nationell sdkerhetslosning. Tva prioriterade nationella tjéinster som ska tas
fram &r ett gemensamt medicinkort som ger uppdaterade data om aktuell
medicinering och en nationell “patientdesk” som ger upplysningar fran sjuk-
husens PAS (patientadministrativa system) och EPJ (elektroniska patient-
journaler) till andra sjukhus samt till praktiserande ldkare och medborgare.

Regioner och kommuner i Danmark ska under den nérmaste tiden fokuse-
ra pé att stirka, utveckla och implementera existerande 16sningar. Samtidigt
ska de nationella gemensamma kraven tillimpas i lokala 16sningar. Kraven
innefattar dven véird som bedrivs i privat regi®.

Syfte och mal

Huvudprincipen i den danska strategin ar att ”delad information &r grunden
for obruten vard- och patientmedverkan”.

De strategiska malen ar:

7 European Research Area (ERA) — Fact sheet Danmark, http://www.chealth-
era.org/database/documents/factsheets/Denmark.pdf (senast hdmtat 2007-10-15)

¥ National strategi for digitalisering av sundhetsvaesenet 2008-2012, Digital Sundhed, De-
cember 2007, http://www.sdsd.dk/?aid=9080595 (senast himtat 2008-01-09)
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e Hog vardkvalitet

e Raka svar

e Minskade véntetider

e Hog grad av anvéndartillfredstéllelse

e Bittre information om service och kvalitet
e Effektiv resursanviandning

e Valftihet.

Innehall — projekt (av intresse for NI-projektet)
For det svenska NI-projektet dr foljande danska projekt sirskilt intressanta:
e Elektronisk patientjournal

e Basstrukturer (konceptuell processmodell, referensinformationsmodell
for informationssdkning och informationsutbyte)

e Kliniskt innehdll (Snomed CT/Snomed Allied Standards).

England

Nationell strategi — historia®

I England kom National Programme for IT (NPfIT) ar 2002. England tillhor
liksom Skottland, Wales och Nordirland det nationella statliga hélso- och
sjukvardssystemet National Health Service (NHS) som fér offentlig finansi-
ering och tillgodoser en likartad virdkvalitet i alla fyra linderna. Administ-
rationen skots dock i varje land for sig. Likasé finns det fyra IT-strategier,
en for varje land.

Innehall — projekt (av intresse for NI-projektet)

Den elektroniska patientjournalen i England, NHS Care Records Service
(NHS CRS) bestar av olika delar:

e Summary Care Record (SCR)
e Detailed Care Record (DCR)

e Secondary Uses Service (SUS) for statistiska utvirderingar. (Bilaga 2 —
NHS Electronic patient record)

England hade visionen att mita effekter, folja upp och bedriva patientcentre-
rad vard 1 form av en DCR, men den ambitionen har man fatt dverge. Nu dr
bara SCR implementerat och i den registreras data om allergier och till viss
del ldkemedelsordinationer.

Implementeringen av SCR har blivit forsenad och kors for nidrvarande en-
bart 1 form av testinstallationer vid ett antal olika geografiska platser. Vid
implementeringen valdes en “opt-out”'’- 16sning for samtyckeshantering

? European Research Area (ERA) — Fact sheet Danmark, http://www.chealth-
era.org/database/documents/factsheets/UK England.pdf (senast hdmtat 2008-01-21)
' Patienten maste aktivt meddela om han/hon INTE vill att informationen i SCR delas
mellan olika vardgivare (generell samtycke)
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nir det giller SCR samt en “opt-in”''-16sning nir det giller att utoka SCR
med ytterligare klinisk information. Samtyckeshanteringen har dock varit
déligt kommunicerad till patienter och vardpersonal. Ett antal tinkta funk-
tionaliteter har dnnu inte implementerats. Sékerhetslosningar anses som en
utmaning och en noggrann utvirdering samt anvidndarutbildning rekom-
me?zderas enligt en utredning gjort av House of Commons Health Commit-
tee .

Nir det giller DCR é&r det oklart ndr den blir fardigstélld. Dess specifika-
tion dr relativt otydlig. Otillrdcklig anvdndarmedverkan anses vara den
storsta orsaken till DCR:s misslyckande. I fortsédttningen rekommenderas att
man ger mer lokalt ansvar 1 hur systemen ska utformas. Samtidigt krdvs
dock foljsamhet till de standarder som implementeras pa nationell nivd istél-
let for att man forsoker styra teknikimplementering lokalt. Inrdttning av ett
standardiseringsorgan och en tydlig tidplanering for inférandet av Snomed
CT rekommenderas.

Aven om den centraliserade ansatsen i NHS har haft sina fordelar sa be-
hovs det nu tydliga malbeskrivningar, konkreta tidplaner och en mer decent-
raliserad ansats som ser till att de lokala organisationerna tar ett ansvar for
inforandet .

Kanada

Nationell strategi — historia

Utvecklingen av Kanadas "health infostructure” har varit relativt snabb. Det
tog bara tva ar fran de forsta rekommendationerna tills att de federala stater-
na gick med pa att delta i och utveckla en nationell hdlsoinformationsplan. I
augusti 1997 etablerade hélsoministern en styrelse, Advisory Council on
Health Infostructure (1997-1999), som hade ett mandat pa 18 manader for
att presentera en slutgiltig rapport.

Rapporten bekréftade att en nationell hilsoinformationsplan skulle innebéra
en signifikant forbattring av kvaliteten, atkomsten och effektiviteten av hélso-
tjanster 1 Kanada. Styrelsens fyra mél inkluderade att utveckla en vision for
Kanadas hilsoinformationssystem, samt att identifiera viktiga behov.

Styrelsen skulle dessutom generera en federal genomforandeplan for att
implementera de viktigaste systemkomponenterna, foresld en gemensam
strategi for att uppnd en kanadensisk samstdmmighet och ett integrerat hél-
soinformationssystem. Man skulle ocksa identifiera fragor, utmaningar och
hinder och rekommendera méjliga 16sningar. Ar 2001 bildades Infoway™
for att gynna och snabba pa utvecklingen och implementeringen av effekti-
va, interoperabla elektroniska hélsoldsningar. Dessutom skulle Infoway de-

' Patienten maste aktivt samtycka om en véardgivare vill utoka standard informationen i
SCR (informerad samtycke)

2 The Electronic Patient Record, House of Commons Health Committée, Embargoed Ad-
vance Copy, September 2007

' The Electronic Patient Record, House of Commons Health Committée, Embargoed Ad-
vance Copy, September 2007

'* Canada Health Infoway (Infoway) is a federally-funded, independent, not-for-profit or-
ganization whose members are Canada's 14 federal, provincial and territorial Deputy Minis-
ters of Health. (http://www.infoway-inforoute.ca/)
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finiera och tala for standarder som styr data for att mojliggora jamforbarhet i
hélsoinformationsnétverk.

Innehall — projekt (av intresse for NI-projektet)

Interoperable EHR

Infoway's Interoperable EHR Program syftar till att tillhandahélla en livs-
lang, integrerad, patientcentrerad elektronisk patientjournal som mojliggor
orts- och tidsoberoende informationsidtkomst och dokumentation. Inom
EHR-programmet ska dérfor ett ndtverk av interoperabla 16sningar utveck-
las som sammanbinder sjukhus, vdrdcentraler, andra vardinrittningar, apo-
tek med flera och forbattrar medborgarnas dtkomst till vardtjanster, vard-
kvalitet och patientsidkerhet samt hojer hélso- och sjukvérdens effektivitet.

Infostructure

Infoway's Infostructure Program fokuserar pa utvecklingen av en gemensam
teknisk arkitektur och gemensamma standarder som sékerstiller integration
och interoperabilitet av kliniska IT-16sningar. Infostructure-programmet
bestar av fyra komponenter:

1. Interoperability Requirements and Architecture

2. Cross-program Methods and Standards

3. EHR Standards Collaboration Process

4. Maintenance and Conformance.

Ett resultat av Infostructure-programmet &r utvecklingen av the Electronic
Health Record Solution Blueprint (se bilaga 3), en validerad, skalbar arki-
tektur for interoperabla IT system.

Standards Collaborative

Standarder underléttar informationsutbyte och bildar en bas for interoperabi-
litet. Ar 2006 bildades the Standards Collaborative som en nationell koordi-
neringsfunktion i Kanada. The Standards Collaborative &r ansvariga for im-
plementeringsstdd, utbildning och underhall av de EHR-standarder som
utvecklas inom ramen for Infoway. Dessutom koordinerar the Standards
Collaborative det kanadensiska arbetet med Snomed CT, the Partnership for
Health Information Standards, HL7 Canada och Kanadas medverkan i1 DI-
COM (Digital Imaging and Communications in Medicine) samt, tillsam-
mans med the Canadian Standards Association (CSA), sekretariatet till Ca-
nadian Advisory Committee to ISO/TC 215.
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http://www.infoway-inforoute.ca/en/WhatWeDo/StandardsCollaboration.aspx
http://knowledge.infoway-inforoute.ca/en/knowledge-centre/ehrs-blueprintv2.aspx

Diskussion

Likheter och skillnader

Danmark har valt en 16sning dir man har behéllit befintliga IT-system och
utvecklat MedCom-standarden for meddelandehantering mellan systemen.

England har satsat pa en central 16sning dér alla anvinder samma system.
Utvecklingen inom NHS visar dock pé brister nir det géller anvindarmed-
verkan. Framfor allt stiller sig det brittiska ldkarforbundet véldigt skeptiskt
till resultaten.

Kanada satsar pd gemensamma standarder och en gemensam arkitektur
for interoperabilitet, men lidgger utvecklingen av enskilda IT-16sningar pa
lokal/regional niva.

Det &r svéart att f4 fram tillrackligt detaljerad information. Varken Dan-
mark, England eller Kanada verkar idag ha niagon direkt motsvarighet till
NI-projektet. Nir det giller processer sé arbetar man oftast med delproces-
ser 1 samband med framtagning av den tekniska arkitekturen. Nagon dver-
gripande processbeskrivning har vi dock inte hittat. Nir det géller teknisk
arkitektur satsar bade HIAL (Kanada, se bilaga 3) och SPINE (England, se
bilaga 2.1) pd HL7 version 3 for meddelandedverféring. Aven Danmark
diskuterar ett projekt for att mappa MedCom mot HL7 v3".

I ett dokument som beskriver planerna pd att ga fran den nya danska stra-
tegin (som giller 2008-2012) till konkreta handlingsplaner (Bilaga 1)'°
finns ett planerat projekt, “Nationellt arkitekturlandskap for service”, dér
man ska skissa pa en dverordnad bild av vilka tjanster (och ddrmed vilken
datadtkomst) som kan ténkas finnas i framtiden. Detta projekt skulle kunna
ha likheter med NI-projektet och blir darfor intressant att folja.

Lardomar for Sverige

Faktorer som paverkar framgang

Det ar svart att hitta tydliga framgéngsfaktorer for nationell utveckling, im-
plementering och inférande. Ingen anser sig egentligen ha lyckats omsétta
sina idéer och planer kring en nationell implementering av IT fullt ut 1 vard
och omsorg. Problemen verkar vara likartade i manga lander; ndmligen:

e svarigheter att enas mellan ett stort antal olika aktérer (”den minskliga
faktorn”™)

"5 Fra strategi till handling, Digital Sundhed, December 2007,
http://www.sdsd.dk/arch/_img/9080684.pdf (senast himtat 2008-01-21)
' Fra strategi till handling, Digital Sundhed, December 2007,
http://www.sdsd.dk/arch/_img/9080684.pdf (senast himtat 2008-01-21)
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e svarigheter att definiera en gemensam infrastruktur for manga olika an-
damal (vard av enskild patient, uppfoljning, forskning); ar det dverhu-
vudtaget mojligt?

e svdrigheter att fi med kliniker (speciellt ldkare som jobbar i varden dag-
ligen, har stor yrkeserfarenhet och inte redan ar “teknikforstorda”).

Erfarenheterna frdn andra ldnder och beskrivningar 1 litteraturen tyder dnda
pa atminstone nagra faktorer som verkar bidra till mer framgéngsrik imple-
mentering och inforande. Nagra sddana urskiljbara framgangsfaktorer be-
skrivs nedan.

Tydligt ansvar

I en jimforande studie som fradmst handlar om att inféra elektroniska pati-
entjournaler i primirvarden'’ visar det sig att en dvergripande organisation
som styr och ansvarar for genomforandet dr en av de viktigaste faktorerna
for att lyckas. Samtidigt rekommenderas en mer decentraliserad ansats som
ser till att de lokala organisationerna tar ansvar for inforandet. Aven en jim-
forelse mellan den danska och svenska IT-strategin visar pa vikten av en
tydlig ansvarsfordelning'®.

Anvandarmedverkan

Olika studier'’ visar pa nyttan med anvindarmedverkan. Som exempel kan
ndmnas Storbritannien ddr man inte alls har kommit sa langt som planerat
med den centraliserade ansatsen 1 NHS. Otillricklig anvéindarmedverkan
anses vara den storsta orsaken till detta®”.

Anvéndning av standarder och standardterminologier

I intervjuerna framkom att sdttet att implementera och/eller motivera en
standard och/eller ett system ofta bedomdes viktigare for framgangen dn
vilken standard och/eller vilket system som valdes. Inrittande av ett stan-
dardiseringsorgan (till exempel liknande det som inrittades i Kanada) och
en tydlig tidplanering for inférandet rekommenderas.

7 Protti D. Comparison of Information Technology in General Practice in 10 Countries.
Healthcare Quarterly 10 (2), 2007, 107-116

'8 Axelsson A. Tank langsiktigt och Gver landsgrinser! En jaimforande utvirdering av Sve-
riges och Danmarks nationella IT-strategier. Kandidatuppsats (Medicinsk informatik), Insti-
tutionen for ldrande, informatik, management och etik (LIME), Karolinska institutet,
Stockholm, 2007

"% Protti D. Comparison of Information Technology in General Practice in 10 Countries.
Healthcare Quarterly 10 (2), 2007, 107-116

*% Furubacke L, Edenius M, Erlandson B-E, Koch S, Rynning E, Winge M. IT-inférande i
vard och omsorg: Samspel mellan patientcentrerade vardkoncept, teknik, ekonomi och
juridik. Vinnova Projektrapport, December 2007.

http://www.ehealth.uu.se/IK Tslutrapport.pdf (senast hdmtat 2008-01-22)
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Riskanalys och utvéardering

Enligt en europeisk utvirdering?' rapporterade ar 2007 enbart tva linder att
man hade pagdende och fyra lander att man hade planerade aktiviteter for
uppfoljning och/eller utvardering. I en nyligen utgiven forstudie, finansierad
av Vinnova, drar man slutsatsen att det behdvs en helhetssyn for att kartligga
de ofta komplexa sambanden mellan olika berdrda verksamheter, intressen
och discipliner (sdsom vard och omsorg, teknik, ekonomi, juridik med flera).
Forst nidr man skaffat sig ett grepp om helheten kan man titta ndrmare pa de
olika delarna. Ett holistiskt arbetssitt ddr personer fran de ovanndmnda disci-
pliner samarbetar vid savél utveckling, implementering som utvérdering av
IT-16sningarna kdnns angeldget. Allsidiga riskanalyser anses i det samman-
hanget som en forutséttning for strategisk riskminimering och beredskap for
att hantera eventuella icke dnskvérda konsekvenser av nya lt')sningarzz.

*I ERA — eHealth policies and strategies in European Countries, March 2007,
http://www.ehealth-era.org/documents/2007¢ehealth-era-countries.pdf (senast hdmtat 2007-
10-15)

*? Furubacke L, Edenius M, Erlandson B-E, Koch S, Rynning E, Winge M. IT-inférande i
vard och omsorg: Samspel mellan patientcentrerade vardkoncept, teknik, ekonomi och
juridik. Vinnova Projektrapport, December 2007.

http://www.ehealth.uu.se/IK Tslutrapport.pdf (senast hdmtat 2008-01-22)
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Slutsatser

Dessa erfarenheter fran andra ldnder visar att det inte enbart krivs tydliga
mandat och beslut, f6ljsamhet mot standarder pa nationell niva och lokalt
ansvar ndr det giller sjdlva implementeringen av teknik, utan dven en info-
randeprocess som tar hiansyn till lokala forhallanden. Det dr en process som
tar tid och kraver mycket dialog och utbildning®.

For Sveriges del rekommenderar forfattaren av denna rapport att framfor
allt titta pd de lander som har en liknade vard- och omsorgsorganisation. Detta
betyder att vard och omsorg &r uppdelad i regioner samt att man har ldkare
som ersitts med ménadslon samt arbetar pa virdcentraler och att det finns
specialiserade sjukhus. Som sadana kan till exempel nimnas Kanada, Spani-
en, Italien, Holland och Nya Zeeland.

Vidare kan man konstatera att de flesta ldnder verkar ha likartade problem
och att Sverige har hunnit ldngt 1 jimforelse med andra ldnder. Anvéindar-
medverkan &r till exempel en punkt dér de nordiska ldnderna brukar ligga fore
resten av virlden. Aven datoriseringen inom hilso- och sjukvardens verksam-
het ar hog och Sverige har en drivande stillning i Europa nér det géller en-
skilda projekt som den europeiska patientdversikten och e-recept.

Det ar svarare att f4 overgripande/jamforande siffror nir det giller datori-
sering inom omsorgen. Denna analys pekar dock pa att det inte dr béttre
stallt i andra lander. Det som kédnns viktigt for Sveriges (och for NI-
projektets) del dr att fa en tydlig samordning av de nationella projekten och
diarmed tydliga mandat och en tydlig ansvarsfordelning.

» Furubacke L, Edenius M, Erlandson B-E, Koch S, Rynning E, Winge M. IT-inforande i
vard och omsorg: Samspel mellan patientcentrerade vardkoncept, teknik, ekonomi och
juridik. Vinnova Projektrapport, December 2007.

http://www.ehealth.uu.se/IK Tslutrapport.pdf (senast hdmtat 2008-01-22)

19



Bilaga 1
Danmark — Fran strategi
(2008-2012) till handling®*

Digital Sundhed har haft en ambition att skriva en strategi som dr stabil och
vagleder under hela perioden det vill sdga fram till ar 2012. Digitaliseringen
ska gora hélso- och sjukviarden mer sammanhidngande mellan organisatio-
ner, sektorer och kommunala, regionala och nationella grinser. Ambitionen
ar att lakare och andra vardgivare fér tillgang till nddvindiga hilsodata oav-
sett var i hdlso- och sjukvarden medborgaren soker behandling eller fore-
byggande rad.

Varje strategis utformning &r avgorande for resultatet, speciellt i ett dy-
namiskt omrade som hilso- och sjukvarden som har stor uppmirksamhet
fran befolkningen, medier och politiker. Darfor har Digital Sundhed valt att
skilja beskrivningen av den stabila strategin frdn de dynamiska handlings-
planerna. Den nyligen offentliggjorda strategins malséttningar &r uppdelad i
tre handlingsplaner och det dr utifrdn dessa handlingsplaner som konkreta
projekt riktade till medborgare, patienter och medarbetare genomfors. De
tre handlingsplanerna ska sikra:

1. Verktyg for medarbetare for att skapa kvalitet och produktivitet.
2. Bittre tjanster for att engagera medborgare och patienter.
3. Gemensam infrastruktur.

Styrningsprinciper

Avgorande for framgangen med den danska strategin ar att det finns en bred
uppbackning av strategin och de handlingsplaner som verkstélls. Digital
Sundhed lagger vikt pa 6ppenhet och transparens och vill darfor 16pande fora
en néra dialog med staten, regioner, kommuner, leverantorer, intresseorgani-
sationer och yrkesverksamma med flera omkring digitaliseringsprojekten.

I borjan av februari 2008 genomforde Digital Sundhed en workshop, som
bland andra regioner och kommuner var inbjudna till. Syftet med workshopen
var att diskutera, tillfora och prioritera bland mdjliga projekt i strategins hand-
lingsplaner. Resultatet kommer att bli utgdngspunkten f6r en handlings- och
projektplan, som foreldggs Digital Sundheds styrelse under forsta kvartalet
2008. Styrelsen tar stéllning till verkstdllande av dessa projekt under hiansyns-
tagande till projektens nyttovirde och omkostnader i relation till strategins
maélséttningar. Projekten ska dérfor ha entydiga och kommunicerbara vérden
med utgdngspunkt i hélso- och sjukvardens samlade behov.

** http://www.sdsd.dk/arch/_img/9080684.pdf
Anni Axelsson, Karolinska institutet, har svarat for 6versittning fran danska till svenska.

20



lgangsatta projekt godkanda av styrelsen

Innan digitaliseringsprojekten for hilso- och sjukvarden sitts igdng ska de
vérderas i forhallande till nyttovérde, aktuella behov 1 hélso- och sjukvérds-
sektorn och med hénsyn till aktorernas mojlighet att anvinda nya digitalise-
ringslosningar.

I nuldget har foljande projekt inletts for att realisera strategins konkreta

mélsittningar:

Gemensamt elektroniskt medicinunderlag. Det gemensamma elektroniska
medicinunderlaget ger uppdaterade upplysningar om medborgarens aktu-
ella medicinforbrukning med atkomst for behoriga personer pa sjukhus, i
lakarpraktiker, p4 virdhem med flera. En ldkare som behandlar en patient
vill kunna fa en Gversikt Over patientens samlade medicinering, exempel-
vis medicin som har ordinerats hos patientens egen ldkare men som har
dndrats efter ett besok pa sjukhus.

Uppgradering av hdlso- och sjukvdrdsdatandtet. Hélsodata ska kunna
kommuniceras sédkert och effektivt. Déarfor uppgraderas hilso- och sjuk-
vardsdatandtet till ett hoghastighetsndtverk som kan stddja online-
sOkning av stora informationsméngder hos alla aktorer 1 hédlso- och sjuk-
varden.

Webbservice test center MEDCOM har efter bidrag frdn digital sundhed
etablerat ett webbservice-testcenter for att testa och kvalitetsdkra nya na-
tionella webbtjanster.

Oversittning av klinisk terminologi. For att sikra effektivt, automatiserat
utbyte av data, krdvs en enhetlig terminologi (sprakbruk) i IT-systemen
genom hela hilso- och sjukvérden. Detta projekt har sin utgdngspunkt i
det internationella terminologisystemet Snomed CT (Systematized No-
menclature of Medicine, Clinical Terms), som dversitts till danska. Pro-
jektet illustrerar bland annat strategins malséttning om att i stérsta majli-
ga utstrickning anvinda internationella och nationella erfarenheter. Digi-
tal sundhed har Gvertagit ansvaret for oversittningen fran Sundhedssty-
relsen.

Utvirdering av klinisk terminologi. Utvérderingar av den dversatta Sno-
med CT har inletts i forskningsinriktade EPJ-system som ska verifiera
Oversittningen och demonstrera nyttovdrdena av den kliniska terminolo-
gin.

Projekt under planering/initiering

Nationellt patientindex. Patientindexet ska ge en Overblick av hélso-
sjukvardens uppgifter om den egna patienten och ge upplysningar frén
sjukhusen som kan anvindas av andra sjukhus, praktiserande ldkare och
sjdlvklart medborgarna sjilva.

Nationell standard for webbtjdnster. Det dr en ambition att aktdrer 1 hil-
so- och sjukvarden ska ha tillgéng till information 1att och effektivt. Dér-
for faststdlls en nationell standard for webbtjénster som till exempel an-
vinds for overforing av data till centrala register.
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Utvirdering av klinisk gemensam terminologi. Klinisk validering och
utvérdering av den kliniska terminologin.

Rontgentjdanst. Utbyte av rontgenbilder och bildbeskrivningar mellan
hélso- och sjukvirdens aktorer via gemensamma tjénster, utredning av
anvindningen av HL7 version 3 i ett danskt kontext.

Gemensam inrapporteringstjdnst for smittsamma sjukdomar. Det ska
etableras en gemensam inrapporteringstjdnst som ska kunna anvindas for
alla inregistreringar till nationella register. I forsta omgingen etableras
16sningen for registrering av smittsamma sjukdomar.

Map of medicine proof of concept. Undersokning om huruvida systemet
Map of Medicine (MOM) frdn NHS kan skynda pa utarbetandet av na-
tionella kliniska riktlinjer i Danmark och om integrationen fran EPJ kan
ge nyttovirde som beslutsstod 1 det kliniska arbetet. MOM rymmer idag
400 kliniska riktinjer/patient-processbeskrivningar som ska dverséttas.

Arketyper Proof of concept Undersokning av hur den framtida strukture-
ringen, utvecklingen och delningen av vardinformation kan stodjas tek-
niskt och organisatoriskt.

Nationellt arkitekturlandskap for tjdnster. Man ritar upp en overordnad
bild av vilka tjanster och ddarmed tillgédng till data, som kan etableras pa
kort och lang sikt.

Rollbaserad anvindarkatalog. Definierar och ger roller till relevanta per-
sonalgrupper 1 hilso- och sjukvéarden. Bildar en del av underlaget for till-
delning av atkomstrittigheter och rittighetsstyrning i 6vrigt med hjélp av
exempelvis ett nationellt patientindex.

Patientbehandlare-relationstjdnst. Innehéller och ger upplysningar om
relationer mellan patient och behandlare. Upplysningarna anvinds som
en del av underlaget for tilldelning av atkomstrittigheter och réttighets-
styrning i 6vrigt.

Bedomning HL7 version 3: Mappning mellan MedCom-meddelande och
HL7 version 3: Analys av mojligheterna och nyttovirdena vid att mappa
mellan tva utvalda MedCom-meddelanden och HL7 ver.3
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Bilaga 2
England
— NHS - Electronic patient record®

Ar 1998 lanserade regeringen i England NHS information strategy, Informa-
tion for Health. Strategin hade som syfte att I6pa fram till 2005, men ersattes
ar 2002 av National Programme for IT (NPfIT). Programmet inkluderade
malet att till &r 2005.skapa en elektronisk hilsojournal som skulle innehalla
livsldng klinisk information for varje NHS-patient Detta skulle ske genom
att linka samman lokala primérvardssystem. Uppdateringen inkluderade
ocksé att etablera ett elektroniskt patientjournalsystem pé alla sjukhus till ar
2005. NHS National Care Record Service (NCRS) &r huvudsyftet med
NP{IT-strategin som kommer att skapa tva separata EPR (Electronic Patient
Record): ett nationellt, Summary Care Record (SRC), som innehaller grund-
laggande information och ett lokalt system, Detailed Care Records (DCRs),
som innehéller mer omfattande klinisk information. NCRS kommer ocksa
att inkludera ett Secondary Uses Service (SUS) som kommer att ge tillgéng
till aggregerade data for underhall, forskning et cetera.

I juni 2002 publicerade hilsodepartementet “Delivering 21st century IT
support for the NHS: national strategic programme”, som var en skiss for
den nationella IT-strategin (NPfIT). I strategin konstateras vikten av de mal
som sattes upp i Information for Health, men samtidigt framfors att utveck-
lingen har himmats av skyddad finansiering, avsaknad av centraltstyre, dé-
ligt viarde for pengarna samt dalig nétverkskapacitet. Strategin skulle médta
dessa problem genom en mer centraliserad approach till NHS IT.

NCRS och den infrastruktur som kravs for att stodja den utgdr de centrala
punkterna av alla NpfIT-projekt och star for den storsta delen av de plane-
rande utgifterna. NCRS kommer att expandera och ldnka samman alla elek-
troniska data kring en patient samt uppgradera hirdvara, mjukvara och nét-
verksinfrastruktur.

The NHS National Care Record Service

NCRS kommer att bestd av en grupp av system med distinkta funktioner
och syften.

B Klla: [The Electronic Patient Record, House of Commons Health Committée, Embar-
goed Advance Copy, September 2007]
Anni Axelsson, Karolinska institutet, har svarat for 6versattning fran engelska till svenska.
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Personal Demographics Service

The Personal Demographics Service (PDS), édr en applikation som stods av
National Data Spine. PDS innehéller grundldggande demografisk informa-
tion om varje NHS-patient inkluderat namn, adress, fodelsedatum, NHS-
nummer och nuvarande ldkare.

Summary Care Record

The Summary Care Record (SCR)*®, som ocks stdds av National Data Spi-
ne, kommer att vara en journal som innehéller den grundlédggande kliniska
informationen som inkluderar allergier, recept, en sammanfattande medi-
cinsk historia, operationer och undersdkningar. En SCR kommer att skapas
for varje NHS-patient savida patienten inte sjalv aktivt sdger ifran.

Till skillnad fran DCR kan varje patients SCR goras tillgéinglig i alla delar
av NHS for anvéndare med ratt behorighet. Informationen som finns i SCR
kommer fran existerande journaler fran ldkare och i framtiden ockséd fran
andra kéllor vars data laddas upp och sparas pa The National Data Spine.
SCR ér en av huvudapplikationerna pad The National Data Spine och verkar
tillsammans med Personal Demografics Service (PDS) for att pa sa sitt be-
stimma for vilken patient en SCR skapas och for att forsdkra att duplikat av
journaler inte forekommer. For att kunna anvdanda SCR krdvs det att NHS-
organisationerna dr sammankopplade till The National Data Spine via N3-
ndtverket (The New National Network for the NHS).

Vilken information SCR ska innehélla har dndrats. Fran borjan var tanken
att den skulle innehdlla grundldggande information kring kidnda allergier,
reaktioner pa medicinering och andra substanser, akuta ordinationer sedan
sex manader tillbaka och repeterade ordinationer som inte &dr dldre &n sex
ménader sedan deras datum fornyats. I nuldget beskrivs dédremot den infor-
mation som SCR ska innehalla olika, beroende av 1 vilken del av landet den
fors in. Informationen styrs med andra ord av lokala bestimmelser. Efter-
som det finns en osdkerhet kring vilken information som SCR ska innehalla
ar det svart att forutse vad den ska anvindas till. Intentionen dr att SCR ska
anvindas som fOrsta informationskélla for att hjdlpa kliniker som inte har
atkomst till ndgon journal i den fOrsta instansen, dér patienten inte &r kdnd
for vardgivaren och for att hjédlpa vardpersonal i1 deras arbete.

De forsta piloterna av SCR var frdn bdrjan planerade till december 2004,
men eftersom forseningar uppstod i1 leveransen av The National Data Spine
sa forsenades ocksa piloterna. Konsulteringar kring vad SCR ska innehalla
tog dven lidngre tid dn planerat. Piloterna startade under varen 2007, ungefar
tva ar efter utsatt tidplan.

Patienters tillgang och samtyckesregler

Patienter kommer att ha tillgdng till sin egen SCR via Internet genom en
webbsida som kallas HealthSpace. Dar ska de ha mgjlighet att se och ldgga
till kommentarer till journalen men inte dndra informationen.

** Summary Care Record (SCR) kan jamféras med Sveriges Nationell Patientoversikt
(NPO)
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Ett omrdde som diskuterats mycket 1 England ér till vilken nivé patienter
ska kunna kontrollera vilken information som finns i deras SCR och vilka
som ska ha atkomst till den. Hélsodepartementet lade i juni 2007 fram ett
forslag kring ett samtyckessystem vilket gar ut pé att ett implicit samtyckte
endast relaterar till den initiala SCR-informationen och inkluderar medicine-
ring, allergier och reaktioner. Det andra steget, att komplettera med en pati-
ents signifikanta medicinska historia, utfors efter diskussion mellan ldkare
och patient och kriver darfor ett explicit samtycke. Patienten ska dven ha
mojlighet att vdlja om SCR 6verhuvudtaget ska skapas och till vilken grad
kliniker ska ha &tkomst till informationen.

En planerad funktion som ocksé ska inga i samtyckessystemet i bade SCR
och DCR ér “sealed envelopes”, som ger patienter mdjligheten att besluta
om strikt atkomst till specifika delar av informationen som de kan anse vara
kénslig. Halsodepartementet visar pd tvd olika typer av “’sealed envelopes”
som kommer att finnas tillgdngliga for patienter: ”Standard sealed envelo-
pes” dr synlig for vardgivare nar de far atkomst till en patients journal men
kan endast O0ppnas om det finns en specifik tillatelse frdn patienten. Den
andra typen dr ”Sealed and locked envelopes” som inte &r synliga i en pati-
ents journal och vars existens endast dr kind for patienten sjdlv och for ldka-
re som har tillstand att se informationen.

Local record systems

Local record systems, de mer omfattande patientjournalerna, kommer dven i
fortsdttningen att finnas pa sjukhus, hos allmédnlékare och andra organisatio-
ner. Ménga av dessa system kommer att uppgraderas som en del av NPfIT
och papperssystem kommer att tas bort och erséttas med elektroniska sy-
stem.

The Detailed Care Record

The Detailed Care Record (DCR), kommer att skapas genom att man for
samman information frdn lokala system. Journalen kommer, som namnet
sdger, att innehalla mer detaljerad information &n SCR. Informationen kom-
mer att skapas genom att ldnka eller dela information fran systemen som
anvinds av lokala vardgivare. P4 s sitt kan en detaljerad elektronisk pati-
entjournal utvecklas som kan delas i hela hilsosektorn.

I ”Connecting for Health” har man valt att skapa DCR genom att byta ut
eller uppgradera en stor del av sjidlvstdende IT-system och forsdkra att alla
sddana system dr interoperabla med varandra och den nationella NpfIT-
infrastrukturen. Det ultimata malet for DCR-projektet dr att samla informa-
tion frén alla sddana system och forma en delad journal. Detta betyder att
patienter kan ha flera DCR om de har vardats i olika delar av landet.

DCR ska troligtvis innehdlla detaljer kring tidigare och nuvarande till-
stdnd, bedomningar, diagnoser, behandlingar och vardplaner. Ansvaret for
att implementera DCR-systemen faller pa LSP (local service providers) som
arbetar inom var och en av de fem regionerna 1 England. De ansvarar for att
uppgradera de lokala IT-systemen och for att garantera den interoperabilitet
mellan systemen som kravs for att stodja DCR.
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En fundamental del av infrastrukturen for DCR-systemen ér det nya na-
tionella nitverket N3. N3 sammankopplar alla NHS-organisationer i ett pri-
vat nitverk och kommer att bli navet i hjulet for all delning av information
mellan separata IT-system. Den sdkra kommunikation som krivs for att
DCR-systemen ska kunna dela information hinger mycket pa N3.

Att dela information mellan organisationer och olika véardinréttningar
kréver standardisering och kodning av data. Standardiseringen har koordine-
rats av Connecting for Health och inkluderar arbete kring Snomed CT i hela
NHS samt utvecklingen av en NHS Data dictionary sé att olika kliniska och
administrativa termer i kontexten av NHS har en enhetlig betydelse. Ett for-
sOk &r ocksa att utoka anvandningen av NHS-nummer som en unik identifie-
rare for patientinformation, for att pa sd sétt utveckla integrerade journaler
dar det gar att lanka samman patientepisoder frdn olika sjukhus eller avdel-
ningar inom ett sjukhus.

Vissa element i DCR-systemen som N3-ndtverket och PACS (Picture Ar-
chiving and Communication System) pa sjukhus har levererats pa utsatt tid,
dock har andra system som PAS (Patient Administration System) och ETP
(Electronic Transfer of Prescription) blivit forsenade. Det leder i sin tur till
att det blir fordrojningar kring leveransen av en delad journal.

Secondary Uses Service

The Secondary Uses Service (SUS) som kommer att samla, underhélla och
analysera elektroniska hilsodata frén olika kéllor kommer att inkluderas 1 de
nya NCRS-systemen. SUS kommer att ge en atkomst till aggregerade data
for olika syften, till exempel administration, forskning et cetera.
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Bilaga 2.1
NHS — Spine?’

Sammanfattning

SPINE ir den engelska IT-infrastrukturen for vdrden med syfte att tillhan-
dahélla patientinformation fran olika informationskillor till legitimerade
anvindare. SPINE baseras pa en centraliserad patientjournal, en central ka-
talogtjanst och HL7 version 3 meddelanden.

"The Spine appears to be based on a fairly mature architecture. It has yet
to be seen how closely the implementation of the architecture is linked to
the centralized organisation of the NHS: this particular architecture may be
hard to implement in other European countries. For example, the Dutch na-
tional infrastructure® is based on a "thin Spine" because of privacy laws
and decentralized management of healthcare in general."

2 Kalla: http://www.ringholm.de/docs/00970_en.htm
http://www.carelink.co.uk/upload/Documents/Collateral/spine_factsheet.pdf

¥ AORTA whitepaper (http://www.ringholm.de/docs/00970_en.htm#ZIM_WP )
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Bilaga 3
Kanada — EHRS Blueprint®

Fran borjan var The Blueprint en vision for hur informationen i elektroniska
hilsojournaler skulle kunna delas sdkert och dndamalsenligt i hela Kanada
genom att anvdnda informations- och kommunikationsteknologier. Idag har
detta ramverk utvecklats och visar mer tydligt hur standardbaserad teknologi
ska kunna anvéndas for att mdjliggora informationsdelningen.

Syftet med The Blueprint dr att tillhandahélla det konceptuella ramverket
och arbetsprinciperna for utvecklingen av elektroniska hélsojournaler som
kan dela information i hela Kanada.

Ramverkets informationssystemarkitektur uttrycker de nuvarande kraven
for att kunna dela elektronisk hilsojournalsinformation 1 hilso- och sjukvar-
den i Kanada. Byggstenarna inkluderar individuell elektronisk hélsojournal,
hilsoinformationsmanagement system i stort och mindre Point-of-Service
applikationer (PoS), hidlsoinformationslagringsstillen och datawarehouses
samt speciella applikationstjanster som visar och tar hand om informationen
nér den Overfors fran en punkt till en annan.

The Blueprint ér utarbetad kring principer om att designa, bygga och im-
plementera den “Infostructure” som krdvs for interoperabel Electronic
Health Record (EHR). Foljande ingér:

e Ramverket definierar Infostructure som en kontrollerad milj6 dir integri-
tet och sdkerhetspolicy och andra kliniska informationsregler kan tillfo-
ras. Infostructure kan implementeras pa vilken niva i jurisdiktionen som
helst, vilket ska ge en god flexibilitet och konfigureringsmojligheter for
att mota lokala och provinsiella behov.

e Infostructure anviander en Service Orienterad Arkitektur (SOA).

e Applikationen for meddelandehantering tillmotesgér standarden fore na-
tionell landsomfattande EHR for att garantera en entydig och enhetlig
forstaelse av data.

e Design och anviandning av EHR-datadominférrad for att mojliggora
ateranviandning for kommande 16sningar inom en jurisdiktion.

e EHR-infostructure kombinerar kompetensen inom ett nitverk av sam-
mankopplade EHR-16sningar for att garantera tillgdngen pd noggranna
och fullstdndiga hélsojournaler till auktoriserade anvindare 1 Kanada.

e Det finns inte en gemensam lagringsplats for en patients elektroniska
hélsojournal. Varje EHRi (EHR infostructure) ér ansvarig for att ge och
iscensétta atkomst till EHR-data for varje patient som har fatt vard inom
en jurisdiktion ddr den EHRIi arbetar. Om en patient dver tid har mottagit

¥ Killa: http://knowledge.infoway-inforoute.ca/en/knowledge-centre/ehrs-blueprintv2.aspx
Anni Axelsson, Karolinska institutet, har svarat for 6versattning fran engelska till svenska.
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tjénster frdn fyra olika jurisdiktioner si finns dédrmed en virtuell EHR i
fyra olika jurisdiktioner.

¢ Interna identifierare krdvs i en EHR-infostructure for att tillta alla sam-
verkande system att fa latt tillgdng till data. Dessa interna identifierare
som ger ritt information till rétt slutanvdndare exponeras aldrig for PoS
applikationer.

e EHRS (Electronic Health Record Solution) stoder bade franska och eng-
elska.

Metoden som valts for att forma grunden for EHRS é&r att anvénda en delad
referensinformationskélla som dr uppbyggd av kliniskt relevanta data fran
olika PoS system. Referenskillan forblir extern och interagerar inte direkt
med PoS-applikationer. Metoden valdes for att den skyddar bade PoS-
applikationsutforande och grunddata, den kriver dessutom minst antal di-
rektgranssnitt. Ett annat krav dr att standarder tillfors till alla datautbyten
med EHRS vilket ger mer konsekventa och anviandbara data.

EHR as Network of EHR infostructures

EHR SOLUTION (EHRS) EHR SOLUTION (EHRS)

Ancillary Health EHR Registries Ancillary Health EHR Registries |
Data & Information Data Data & Data & | Data & Information Data Data & Data &
Services Warehouse Services Services Services Warehouse Services Services

[ 1 1 | L 1 1 1

Longitudinal Record Sarvices Longitudinal Record Services
[ " ]
Health Information Access Layer (HIAL) ( -'r Health Infarmation Access Layer (HIAL) []

by
A A
[ Fointof Service Point of Service Point of Service [ Foint of Sarvice

EHR Vi
Application |'— Application j viewEr Application rj Application

EHR Viewer

EHRS EHRS EHRS EHRS EHRS EHRS EHRS

Figur 1. Schematisk bild av delningen av information samtidigt som olika krav upp-
fylls.

Figuren ovan visar hur man ska kunna dela information och samtidigt uppfyl-

la kraven fran hilso- och sjukvarden och standarderna mellan jurisdiktioner.

e Varje jurisdiktion kommer att ha en egen EHRS som é&r formad till dess
behov och karaktér. Vissa stora jurisdiktioner kommer att ha ett antal
EHR-16sningar som arbetar tillsammans inom en region. Alla kommer att
ha samma 6vergripande arkitektur som framstills i ramverket.

e Distribuerade informationssystem som stdder informationsunderhallet
och informationsdelning i hela jurisdiktionen.

e Egenskaperna for de kliniska informationsdatabaserna bestdms av natio-
nella standarder.

29



e Alla olika databaser och applikationer dr sammankopplade till EHRi
(EHR infostructure) s att informationen kan overforas nir det behdvs.
Denna Infostructure ar en delad grund av hardvara, mjukvara och kom-
munikationsteknologier med associerade arkitekturer som mdjliggor ett
sdkert flode av information. Infostructure har ett registersystem for att
tillhandahalla den information som krévs for att unikt identifiera aktorer
och resurser i EHR. Identifieringselementen inkluderar namnet pé patien-
ten samt en unik identifierare, virdgivaren, vdrdplatsen, slutanvdndaren
for applikationen och terminologin som anvinds for att beskriva sjukdo-
mar, beteenden eller annan relevant klinisk information. Register som
tillhandahaller samtycken fran patienten dr ocksa en del av EHRi. Det
finns sammankopplade grupper av databaser for specifika nationella
landsomfattande fragor sdsom folkhélsa.

e Det finns en meddelandeorienterad modell for kommunikation.

e Nir interoperabiliteten uppnas pa jurisdiktionsnivd genom anvéndning av
principerna fran The Blueprint, kommer mdjligheten att hitta en atkomst
till EHR-data att vara verklighet i hela Kanada.

Nyckelelement i EHRS Blueprint
PoS applikationer

PoS systemen &r ansvariga for insamlandet av de kliniska data som slutligen
formar EHR f0r en patient. PoS-applikationer bygger pd foljande design-
principer:

e Underhall, andring och design bor ske 1 processer ledda av kliniker.

e Redan existerande applikationer som ar effektiva och anpassade for fort-
satt anvandning med arkitekturen innehaller mycket kunskap och maéste
anvéndas.

e Varje PoS har sina data lagrade lokalt och kommunicerar med andra PoS
via the Health Information Access Layer (HIAL) dér informationen blir
verifierad fOr rétt patientidentitet och rétt anonymiserad beroende pa vad
informationen ska anvénds till. Likasa gors jaimforelser med register for
att kontrollera vardplats, vardgivare och identiteten for den som efterfra-
gar informationen.

e Varje PoS ér en instans av en klinisk applikation sa att den kan underhal-
la information utan att behdva delas av EHR som ér tillgdnglig via Info-
structure.

e Informationen som fors till EHR for att kunna delas ar ett duplikat, inte
originalet.

Delade data — EHR-férvaringsplatser

For att kunna hantera information som inte lagras i PoS-applikationers data-
baser (till exempel diagnostiska tjénster eller folkhédlsoregister) inkluderar
Blueprint ett litet antal EHR-dominforvaringsplatser/mellanlagrings-
databaser som dr associerade med en provins eller jurisdiktion. Varje sddan
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ska innehdlla en signifikant del av de sammanhidngande EHR-data som finns
tillgéngliga for delning med andra doméanforvaringsplatser och jurisdiktioner.

PoS-applikationer dr ansvariga for att fora ut data som ska delas till EHR-
dataforvaringsplaster, PoS-applikationer som arbetar pa detta sitt gar under
namnet "EHR Source System”. EHR-forvaringen dr sedan ansvarig for att ta
emot denna information och forvara den i sin lokala databas tills data be-
hovs for ndgon annan auktoriserad anvéindare.

Allt informationsutbyte sker genom att anvanda standardbaserat granssnitt
som definieras i EHR Interoperability Profiles. Dessa profiler specificerar
granssnittet mellan PoS-applikationer och EHRi. Profilen inkluderar be-
skrivningar av typerna av tjansteforfragningar som kan goras till en EHRIi,
och beskrivningar av data som ska bytas genom att referera till datamodel-
len. Profilerna dr uppbyggda som meddelanden som anvédnder definierade
standarder som DICOM och HL7. Meddelandena stdds av begreppsstandar-
der som Snomed CT och klassifikationssystem som ICD 10-CA. Dessa
granssnitt verfor patientens data mellan EHRi och PoS-applikationen.

Hela vyn — Longitudinell journaltjénst

Som en del av den tjdnsteorienterade arkitekturen som The Blueprint base-
ras pa finns tjanster som kallas “the Longitudinal Record Services” som
utfor arbetet med att samla in och sammanfora information fran register,
forvaringsstéllen etc. samt normalisera informationen for en gemensam for-
stdelse. Den loggar hiandelser och tar hand om relevant information.

Health information access layer (HIAL)

HIAL fungerar som en port som gor det mdjligt for informationen i olika
sprak och former att kunna delas. Den ger ett standardiserat sitt for PoS-
applikationer att sammankopplas med EHRi oberoende av hur en jurisdik-
tion har grupperat EHR-informationsdoméner och tjanster. Idén att ha en
atkomstpunkt och integrering for varje jurisdiktions EHRIi &r principen bak-
om HIAL.

HIAL bestir av tjinster, roller for tjénster, informationsmodeller och
meddelandestandarder som kravs for att dela EHR-data och utfora interope-
rabilitetsprofiler mellan EHR-tjénster.

Det gemensamma fénstret — EHR viewer

EHR viewer inkluderas med andra PoS-applikationer men sirskiljs genom
att den inte forlitar sig pa en lokal datalagring utan far all information fran
EHR. Denna applikation &r tankt att anvdndas for att stodja daglig vard i
realtid for olika typer av vardgivare.

Malséttningar
Kanadas mal med The Blueprint &r att

e det finns kapacitet for en livslang longitudinell journal for en person, som
kan delas utanfor organisationsgranser och kan samla informationen;
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e varje persons information bevaras och 6verfors sd att den ar privat och
siker;

e det finns en bra lednings- och underhallsstruktur for hur en persons hél-
soinformation hanteras;

¢ informationslosningen ar héllbar f6r en ldng tid framover och att kostna-
derna stér i relation till 6vriga samhéllsprioriteringar;

e de komplexa behoven adresseras via en sd enkel design som mgjlig som
ar flexibel och kan byggas ut;

e information &r tillgdnglig s& att den offentliga hélso- och sjukvérdens
behov kan tillgodoses.

Tillvagagangssétt
Projektet The Blueprint anvinder HL7 HDF metodologin som riktlinjer for
att samla kliniska affarsverksamhetskrav till grupper av anvéndarfall pa oli-
ka detaljnivder och sedan Oversitta anvidndarfallen till en samling av sy-
stemdesigndokument. Metoderna som anvinds for att dokumentera den kli-
niska arbetsprocessen forvéntas kunna dteranviandas for strukturerad mjuk-
varuutveckling.

For att kunna ge tillrackligt med detaljer till design av den konceptuella
och tekniska arkitekturen baserad pa kliniska affarsverksamhetsprocesser ér
anvandarfallen inriktade pa att

e dokumentera kliniska affarsprocesser genom att anvianda “storyboards”
och méten;

e finga processens flode genom aktivitetsdiagram;
¢ finga informationsstruktur;

e fanga kliniska affarsregler, inkluderat relationer, hindelser, underlag for
beslut och restriktioner;

e fOrsdkra att ratt HL7-standard anvands.
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