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Forord

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag att utveckla nationella riktlinjer for vissa
kroniska sjukdomar s att de kan tillgdngliggoras i digitala format pa ett séa-
dant sitt som underléttar anvindningen av dem i varden och omsorgen.

Uppdraget ska slutredovisas till regeringen den 15 februari 2017 och del-
redovisas den 15 februari 2015 och 2016. Detta dr den forsta delredo-
visningen.

Syftet med denna rapport ér att redovisa till regeringen de slutsatser som
uppdraget lett fram till och dtgarder som projektet hittills vidtagit.

Lars-Erik Holm
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen ska utveckla de nationella riktlinjerna for vissa kroniska
sjukdomar sa att de kan tillgidngliggoras i digitala format pa ett sddant sétt
som underléttar anvindningen av dem i varden och omsorgen. Anvdndningen
kan bland annat handla om en 6kad integrering av riktlinjerna i vardens och
omsorgens verksamhetssystem och en 6kad anvindning av riktlinjerna som
en del i e-tjdnster fran antingen offentliga eller privata aktorer.

Uppdraget ska slutredovisas i februari 2017 och delredovisas i februari
2015 och 2016. Detta &r den forsta delrapporten.

Socialstyrelsen har hittills identifierat fyra omraden som myndigheten be-
hover utveckla i samband med uppdraget for att 6ka anvdandningen av natio-
nella riktlinjer 1 verksamhetssystem och e-tjanster. Omradena ar:

1. Strukturera och koda. Riktlinjerna bor ha en tydlig informations-
struktur som haller 6ver tid. Detta 6kar mdjligheterna att anvinda dem
1 verksamhetssystem och e-tjanster. Riktlinjerna bor 4ven anvédnda det
etablerade nationella fackspréaket (klassifikationssystemet ICD10-SE,
begreppssystemet Snomed CT osv.). Bade informationsstrukturen och
fackspraket underldttar interoperabiliteten, det vill sdga forméagan hos
olika informationssystem att fungera tillsammans och kunna kommu-
nicera med varandra.

2. Producera och forvalta. Att ta fram nationella riktlinjer 4r en kvalitets-
sakrad process. I och med utvecklingen som detta projekt innebér okar
antalet ingdende delar i1 processen, vilket inte minst illustreras av fore-
gdende punkt. Socialstyrelsen ska darfor utveckla en forvaltnings-
organisation dér roller och ansvar for till exempel innehall, kodsystem,
och lagring hénger ihop.

3. Lagra och distribuera. Ett mil for projektet ar att effektivisera lag-
ringen av nationella riktlinjer s att det blir mojligt att anvinda samma
informationskalla (till exempel databas) till flera anvdndningsomraden
och mélgrupper via olika distributionskanaler. Det skulle innebéra att
det 4r samma eller delar av samma kélla som exponeras pa Social-
styrelsens webbplats, i en e-tjanst och i vardens verksamhetssystem.

4. Fora en kontinuerlig dialog med anvindarna. Detta dr ett utvecklings-
projekt som dr helt beroende av en kontinuerlig dialog med de olika
anvéindarna 1 varden och omsorgen. Under inledningen av 2015 gor
Socialstyrelsen en malgruppsundersokning som kommer ligga till
grund for arbetet och Socialstyrelsen avser att halla dialogen levande
under hela projektet.

Socialstyrelsen har ocksa fatt ytterligare uppdrag med fokus pa nationella
riktlinjer inom regeringens satsning pa kroniska sjukdomar: att anpassa rikt-
linjerna dels till primdrvarden, dels till patienterna. Dessa uppdrag kommer
att samordnas med detta uppdrag.
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Inledning

Socialstyrelsen har fatt i uppdrag att tillgéngliggdra nationella riktlinjer for
vird och omsorg 1 digitala format, till exempel i form av 6ppna data. Syftet
med uppdraget ar att underlétta anvindningen av riktlinjerna inom varden
och omsorgen. Till exempel ska riktlinjerna kunna integreras i mottagarnas
verksamhetssystem, som journalsystem, beslutsstod och vardprograms-
portaler. P4 sd sitt kan riktlinjerna ocksé ge mer nytta for patienter och bru-
kare.

Behov av strukturerade tillgdngliga data

Kunskapsbaserad vard och omsorg lyfts fram som ett omrade som &r sérskilt
viktigt att utveckla och dér pekas nationella riktlinjer ut som ett betydelsefullt
verktyg. Dessutom visar uppfoljningar att det aterstar arbete for att rikt-
linjerna ska anvindas fullt ut.

Genom att tillgdngligdra nationella riktlinjer i strukturerade digitala format
kan de integreras i mottagarnas verksamhetssystem, till exempel journal-
system, kliniska kunskapsstdd och virdprogramsportaler. Malet dr att 6ka
mojligheterna for att vard- och omsorgspersonalen ska fa rétt information vid
ratt tillfdlle 1 sitt arbete, vilket 1 sin tur 6kar mdjligheterna for att riktlinjerna
ska anvéndas i storre utstrackning. Detta kan dven bidra till slutmélet, det vill
sdga att patienter och brukare far rétt atgéird.

Idag ar tillgédngligheten till riktlinjerna begrénsad. For att ldsa en riktlinje
maste anviandaren ga till Socialstyrelsens webbplats och dar sjilv soka rétt pa
informationen. Detta upplevs ofta som alltfor tidskrdvande i en hektisk ar-
betssituation. Andra mojligheter ar att ladda ner riktlinjerna och ha dem pa
sin dator eller bestélla tryckta versioner. Men detta stiller fortfarande krav pa
anvéndaren att sjalv soka rétt pa informationen i stora informationsméngder.
Med nedladdade eller tryckta riktlinjer finns ocksa risken att anvindaren
missar nér riktlinjerna uppdateras.

Med de nya strukturerade och tillgéngliga riktlinjerna kan forutséttningar
skapas for landsting och kommuner att koppla ihop relevant information frdn
nationell, regional och lokal nivé i anpassade tjénster for sin vard- och om-
sorgspersonal. Det finns dven storre mojligheter for kommersiella aktorer att
skapa digitala tjanster baserade pa informationen i riktlinjerna.

Strukturerade digitala riktlinjer gor dven att foljsamheten till riktlinjerna
lattare kan analyseras vid uppfoljningar. For att Socialstyrelsen ska kunna
utfora uppdraget behdver dérfor myndighetens informationsméingder vara
strukturerade och maskinlésbara.

I arbetet med att strukturera informationen kommer myndigheten att an-
vénda nationell informationsstruktur (NI) och nationellt facksprak (Snomed
CT, ICD-10-SE, ICF och KVA) som grund.

Tre nationella riktlinjer har valts ut for detta utvecklingsprojekt: depres-
sion- och dngest-, stroke- samt demensriktlinjerna. En av anledningarna till
att dessa riktlinjer valts &r att de ska revideras innehédllsméssigt under detta
utvecklingsprojekts tidsperiod.
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Ytterligare uppdrag med inriktning mot
kroniska sjukdomar

Socialstyrelsen har fatt ytterligare tv uppdrag med inriktning mot kroniska
sjukdomar kopplade till nationella riktlinjer. Det dr ett uppdrag som handlar
om att utveckla och anpassa riktlinjerna for primérvarden och ett uppdrag
som handlar om att utveckla och anpassa riktlinjerna for patienter och an-
horiga.

For dessa uppdrag ser myndigheten fordelar med att bygga vidare pé den
informationsstruktur som finns for nationella riktlinjer och ta fram innehall
som anknyter till denna. Myndigheten kommer dérfor att utreda om resultatet
av primarvards- och patientuppdragen kan knytas ihop med de befintliga
riktlinjerna nér det géller struktur, facksprak och innehéll och om det pé s&
sdtt kan skapas vinning dven nir det giller produktion, forvaltning, lagring
och distribution riktlinjerna.

Detta kommer att underlétta for anviindarna som kan hémta hela eller delar
av riktlinjerna for integration 1 sina verksamhetssystem som exempelvis
journalsystem och vardprogramportaler.
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Dessa delar ingdr i arbetet

Arbetet med att ta fram strukturerade nationella riktlinjer tillgéngliga i nya
digitala format bestar av fyra huvudsakliga delar (se figur 1):

1. Strukturera och koda riktlinjerna med hjélp av verktygen inom gemen-
sam informationsstruktur (GI — nationell informationsstruktur och na-
tionellt facksprak)

2. Utarbeta nya arbetssitt for att producera och forvalta nationella riktlin-
jer (NR)

3. Utarbeta nya sétt att lagra och distribuera nationella riktlinjer i rétt for-
mat utifrdn mélgruppernas behov

4.  Fora en kontinuerlig dialog med anvidndarna.

Figur 1. Figuren visar vilka delar som ingar i arbetet.
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Strukturera och koda

For att underlétta att nationella riktlinjer ska kunna integreras i malgrupper-
nas olika verksamhetssystem behdver riktlinjerna ha en tydlig struktur. En
tydlig struktur skapar forutséttningar for interoperabilitet, det vill séga for-
magan hos olika verksamhetssystem att fungera tillsammans och kunna
kommunicera med varandra.

Utgangspunkten i arbetet dr att anvdnda verktygen inom gemensam in-
formationsstruktur, det vill sdga nationell informationsstruktur och nationellt
facksprdk. Nationell informationsstruktur (NI) har utvecklats av Socialstyrel-
sen inom ramen for regeringens strategi for nationell e-hdlsa. Mélet for mo-
dellerna i NI dr att informationen i vard och omsorg kan struktureras och
omsittas i praktiken pé nationell, regional och lokal niva.

Under 2013 genomforde Socialstyrelsen ett pilotprojekt dar myndigheten
tog fram forslag till en informationsstruktur for nationella riktlinjer utifran
NI. Projektet som beskrivs i den hér rapporten anknyter till foregédende érs
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arbete. Mélet ar att skapa en informationsstruktur for alla nationella riktlinjer
som haller over tid for att pa sa sitt skapa forutséttningar for malgrupperna
att anvinda riktlinjerna i sina verksamhetssystem. En ldngsiktigt faststalld
struktur skapar storre forutsédttningar for integration i landstingens och kom-
munernas verksamhetssystem.

Négot som ytterligare 6kar mojligheten till interoperabilitet dr att anvdnda
ett etablerat facksprak. Socialstyrelsen ar ansvarig for nationellt facksprak for
vérd och omsorg. Inom ramen for strategin nationell e-hédlsa har Socialstyrel-
sen lagt grunden till ett nationellt facksprak for vard och omsorg. Det bestar
av termer i termbanken, hédlsorelaterade klassifikationer samt det internatio-
nella begreppssystemet Snomed CT. Det nationella fackspraket ska bidra till
att den information som skapas i vard och omsorg &r enhetlig, entydig och
jamforbar.

I detta projekt ingar att koda innehdllet 1 tre riktlinjer (depression och ang-
est, stroke och demens) till Snomed CT (Systemized Nomenclature of Medi-
cine — Clinical Terms), ICD-10-SE (International Statistical Classification of
Diseases, tionde upplagan, svensk version) och KVA (Klassifikation av
vardatgirder).

Hittills utférda och planerade aktiviteter

Under 2014 har Socialstyrelsen paborjat att strukturera de nationella riktlin-
jerna for depression och angest utifran den faststéllda informationsstrukturen.
Myndigheten har ocksa pabdrjat kodningen till Snomed CT, ICD-10-SE och
KVA.

Arbetet med att strukturera dvriga tva riktlinjer (stroke och demens) kom-
mer att starta under 2015.

Det finns ocksa juridiska fragor kopplade till nationellt facksprak som be-
hover utredas. Ett exempel pa det &r att Socialstyrelsens distribution av ICD-
10-SE — som dr den svenska versionen av WHO:s klassifikationssystem ICD-
10 — behover regleras i avtal mellan WHO och Socialstyrelsen. Detta avtal
kommer att tas fram under 2015.

Producera och forvalta

Att ta fram nationella riktlinjer &r en kvalitetssikrad process. I processen
deltar bland annat externa experter med olika uppdrag: ta fram vetenskapligt
underlag, ta fram hélsoekonomiskt underlag, ge forslag pa prioriteringar och
ta fram indikatorer for uppfoljning. Internt pd myndigheten deltar ocksa flera
enheter som bland annat projektleder arbetet och tar fram rekommendationer
samt leder arbetet med att ta fram indikatorer for uppfoljning.

I och med att riktlinjerna integreras med gemensam informationsstruktur
(nationell informationsstruktur och nationellt facksprak) tillkommer ytterli-
gare faktorer som Okar riktlinjernas anvédndbarhet samtidigt som komplexite-
ten 1 produktionen och forvaltningen okar.

En slutsats som Socialstyrelsen har dragit dr att riktlinjearbetet kommer
kraver verktyg for att hantera produktion och forvaltning av information samt
kopplingar till information 1 andra system som till exempel Snomed CT och
ICD10. Idag sker arbetet till stor del manuellt i filformat som varken ar an-
passade for att stodja produktion eller forvaltning.
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Ett verktyg som forenklar den gemensamma utvecklingen av en riktlinje
kan fungera pa foljande sitt: varje riktlinje skapas och redigeras via ett ge-
mensamt granssnitt och ett datasystem kan skota den tekniska hanteringen av
innehéllet, std for avancerade funktioner som kopplingar till andra system
(t.ex. Snomed CT) samt automatisera moment i processen som annars inne-
bir manuellt arbete. Sjdlva innehéllet sparas i en databas och blir pa sa sitt
mojligt att anvinda pa olika sétt beroende pa myndighetens mél och anvén-
darnas behov.

Det dr ocksé sannolikt att kraven frén anvéndarna, att riktlinjerna ska vara
uppdaterade och atkomliga, kommer 6ka 1 takt med att riktlinjerna integreras
i verksamhetssystem och e-tjanster. Detta kommer i sin tur att 6ka kraven pa
att Socialstyrelsen inte bara har en strukturerad produktion utan dven en
strukturerad forvaltning och tydlig distribution av riktlinjerna.

Eftersom ovan ndmnda faktorer, som kopplingen till informationsstruktur
och facksprak samt hogre tekniska krav, kommer att paverka arbetet med
riktlinjerna framover behdver dven arbetet med produktion och forvaltning
av riktlinjerna att ses over.

Hittills utférda och planerade aktiviteter

Arbetet med att strukturera nationella riktlinjer f6r depression och angest
enligt foreslagen informationsmodell har pabdrjats. Eftersom detta ér forsta
gingen som myndigheten gor ett sddant arbete 1 skarpt lige kommer pro-
jektet anpassa arbetsséttet allteftersom. De ldrdomar som projektet resulterar
1 vad giller arbetet med nationella riktlinjer for depression och dngest kom-
mer att ateranvéndas i arbetet med riktlinjerna for demens respektive stroke.

For att effektivisera produktionen och forvaltningen av nationella riktlinjer
kan det, som tidigare ndmnts, behovas alternativa verktyg till de som anvénds
idag. Under 2015 kommer déarfor myndigheten att paborja en forstudie om de
gemensamma behoven som finns pd myndigheten av den typen av arbets-
verktyg.

Under 2015 kommer projektet att utreda och ge forslag pa en plan for for-
valtning av integrerade produkter, det vill sdga hur nationella riktlinjer med
tillhdrande kodningar till Snomed CT, ICD-10-SE, ICF och KVA som ska
vara integrerbara med och maskinldsbara av andra system ska forvaltas.

Under 2015 kommer Socialstyrelsen ocksé att fortsitta arbetet med att ta
fram rutiner for hur nationella riktlinjer ska struktureras och kodas for att
mojliggdra publicering i digitala format. Arbetet utgér fran den informations-
struktur som har tagits fram.

Lagra och distribuera

En annan del i projektet &r att utveckla Socialstyrelsens tekniska plattform
for att kunna lagra och distribuera nationella riktlinjer framdver. Grundtan-
ken dr att Socialstyrelsen i framtiden ska uppritthilla en informationskélla
for flera malgrupper. Det betyder att samma informationskélla kan ingd som
en del i Socialstyrelsens egen webbplats samtidigt som den ingér som en del i
ett verksamhetssystem i vadrden och omsorgen.
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Idag fungerar det inte si. En nationell riktlinje publiceras idag 1 flera olika
digitala format (pdf, html och csv) pa Socialstyrelsens webbplats utan en
originalkilla.

Niér det géller forvaltningen sd innebdr dagens hantering att Socialstyrelsen
maste uppdatera informationen pa flera olika stillen. Detta arbetssétt ar re-
surskrdvande och kan ocksa medfora att det finns en hogre risk for brister 1
kvaliteten eftersom det innebar manga manuella steg.

Om den information som anvinds pa till exempel myndighetens egen
webbplats istéllet genereras fran en informationskélla skulle dessa risker
minimeras genom att det di endast finns en informationskalla att uppdatera.

Nér det handlar om distributionen innebér dagens hantering ocksa risk for
vissa kvalitetsbrister. De mélgrupper som idag anvénder riktlinjerna antas
ofta ladda ner dem till sin lokala dator eller bestélla tryckta versioner. Nér
Socialstyrelsen sedan uppdaterar riktlinjerna finns ingen koppling till den
lokala datorn och ddarmed finns en risk att uppdateringen inte blir kind.

Om Socialstyrelsen istéllet tillgdngliggdr informationskéllan via till exem-
pel ett API (applikationsprogrammeringsgranssnitt) skulle det kunna under-
latta for malgrupperna. Bland annat skulle malgrupperna littare kunna bygga
tekniska kopplingar och dirmed kunna fa meddelanden nir Socialstyrelsen
uppdaterar informationen i en riktlinje. Detta skulle ocksé kunna leda till en
generell kvalitetshdjning genom att det da finns storre mojligheter att anvin-
darna har tillgang till senaste versionen av riktlinjerna.

Hittills utférda och planerade aktiviteter

Socialstyrelsen har paborjat arbetet med att utveckla den tekniska plattfor-
men for att bade kunna lagra och distribuera information pa ett effektivare
satt. Nar det giller distributionen av nationella riktlinjer har Socialstyrelsen
inom projektet pabdrjat en sa kallad effektkartliggning (malgruppsanalys).
I denna undersokning kommer myndigheten att kartlagga vilka vard- och
omsorgstjidnster som de nationella riktlinjerna ska stodja, vilka mélgrupper
som anvander och bor anvénda riktlinjerna och i vilka sammanhang och si-
tuationer de anvinds. Myndigheten kommer att rikta undersokningen i forsta
hand mot landstingens och sjukvardens behov for att sdka svar pa foljande
fragor:

* Vilka anvénder riktlinjerna?

* Hur anvinds de? I vilka situationer? I vilka verksamhetssystem?

* Hur ser de processer ut som riktlinjerna ska stodja?

* Hur kan Socialstyrelsen utveckla riktlinjerna for att stotta anvindningen i
verksamhetssystemen?

Effektkartlaggningen ska vara genomford under varen 2015 och kommer
vara en utgdngspunkt i utvecklingen av hur distributionen av nationella rikt-
linjer anpassas pa bdsta sitt.
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Fora en dialog med anvandarna

En annan viktig del i arbetet dr att kommunicera resultaten bade internt och
externt. Arbetet ska leda fram till nya sétt att tillgdngliggora nationella rikt-
linjer som 1 sin tur kan leda till nya sétt att anvénda riktlinjerna.

Att utvecklingen pé flera sitt kommer att paverka arbetssatt bade for med-
arbetare pa myndigheten och externa malgrupper, stiller stora krav pa bade
intern och extern dialog.

Socialstyrelsen ser det som absolut nodvéndigt att ha ett arbetssétt dir in-
hamtandet av malgruppernas behov och synpunkter dr en central utgangs-
punkt i arbetet som ocksd kommer att paverka resultatet.

Hittills utférda aktiviteter
Nir det géller den interna dialogen har projektet i sig en bred forankring
inom myndigheten.

Nér det géller den externa dialogen kommer den ovan ndimnda mal-
gruppsundersokningen som ska genomforas under inledningen av 2015 att
vara viktig.

Under 2014 har Socialstyrelsen dven bland annat medverkat pa Nationella
eHilsodagen och Webbstrategidagarna for offentlig sektor. Myndigheten har
ocksa triffat I[CT-gruppen som &r en sammanslutning av IT-leverantorer (till
exempel journalsystemsleverantorer) som ligger under Swedish Medtech och
som arbetar for att frimja anvindningen av IT inom vird och omsorg.

Under 2015 kommer det ocksa startas en samverkansgrupp bestdende av
myndigheter som &r involverade i liknande fragor inom digital utveckling. I
denna grupp kommer Socialstyrelsen att medverka.

Myndigheten kommer ocksa att I6pande kommunicera med nationella
samordningsgruppen for kunskapsstyrning (NSK) som har till uppdrag att
verka for en 6kad samverkan for kunskapsstyrning inom hélso- och sjuk-
vérden.

NATIONELLA RIKTLINJER FOR VARD OCH OMSORG | NYA DIGITALA FORMAT
SOCIALSTYRELSEN



	Förord
	Sammanfattning
	Inledning
	Behov av strukturerade tillgängliga data
	Ytterligare uppdrag med inriktning mot kroniska sjukdomar

	Dessa delar ingår i arbetet
	Strukturera och koda
	Producera och förvalta
	Lagra och distribuera 
	Föra en dialog med användarna


