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Forord

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att se dver formerna for de insatser
som vi gor inom ramen for gemensam informationsstruktur och att analysera
dndamaélsenlighet och anviandbarhet hos de produkter och tjanster som vi
tillhandahéller inom gemensam informationsstruktur.

Rapporten riktar sig till Regeringskansliet och ska utgdra underlag i rege-
ringens Oversynsarbete avseende statens langsiktiga ansvar inom omradet
samt i framtagandet av handlingsplaner.

Ansvariga enhetschefer pa Socialstyrelsen dr Kristina Brind Persson och
Ulrika Freiholtz (tf). Lotta Holm Sjogren har ansvarat for att sammanstilla
rapporten tillsammans med Erika Ericsson och Lotti Barlow. Flera medarbe-
tare har bidragit i arbetet.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

I denna rapport beskrivs resultatet av en 6versyn av formerna for Socialsty-
relsens insatser inom omrddet gemensam informationsstruktur och en analys
av anvandbarheten och dndamalsenligheten hos produkter och tjdnster i den
gemensamma informationsstrukturen. Dessutom beskrivs synpunkter som
framkommit i dialog med anvindare och intressenter, om utvecklingen inom
omradet och vad som behdver goras for att arbetet framdver ska leda till en
andmaélsenlig och strukturerad dokumentation. Sist i rapporten foreslar
Socialstyrelsen strategier for det fortsatta arbetet med fokus pa samordning,
kunskapsoverforing och utveckling. Dessutom foreslar vi ett samordnat
arbetssitt utifrdn en gemensam process, for att utvecklingstakten ska dka.

I den gemensamma informationsstrukturen ingar ett antal grundprodukter
som ska anvéndas for att ta fram mer detaljerade beskrivningar av hur
information ska struktureras och kodas. Utvecklingen av sddana forddlade
produkter dr en forutséttning for att malet om en dndamaélsenlig och struktu-
rerad dokumentation ska uppnas. Forvaltningsorganisationen for grundpro-
dukterna har etablerats och finns pa Socialstyrelsen, men utvecklingen av
forddlade produkter har hittills inte gjorts i ndgon storre utstrackning. Fram-
Over maste det bli tydligt hur denna utveckling ska genomforas och vem som
ansvarar for vad i arbetet.

Anviéndarna av den gemensamma informationsstrukturen har relativt god
kdnnedom om vad gemensam informationsstruktur &r, och de har en tydlig
bild av &ndamalsenligheten. Kunskapen om hur gemensam informations-
struktur ska anvéndas &r overlag lag, vilket leder till att produkterna inte
anvinds pd avsett sitt. Det dr fraimst nationell informationsstruktur (NI) som
upplevs som svér att ta till sig. Det &r tydligt att Socialstyrelsens anvéndar-
stod hittills inte har varit tillrackligt, men ocksé att stodet framdver behdver
riktas mot en mer specialiserad malgrupp. Socialstyrelsen stodjer darfor
tidigare forslag i flera SOU-utredningar, om att inféra kompetenscentra for
informatikfragor.

I nésta fas 1 arbetet kréivs ett systematiskt arbetssitt med tydlig ansvarsfor-
delning mellan stat och huvudman utifrén en gemensam utvecklingsprocess.
Utvecklingen kraver samordning och prioritering pa nationell nivd samt ett
operativt utforarled pa huvudmannasidan for utveckling och forvaltning av
forddlade produkter. Socialstyrelsen har olika roll i processens olika steg,
men ska framforallt delta i prioriteringen av nationella satsningar i utveck-
lingen och stddja det operativa arbetet med expertkunskap om gemensam
informationsstruktur. Socialstyrelsen har ocksd mojlighet att styra utveck-
lingen med riktlinjer och kunskapsspridning, samt via foreskrifter, exempel-
vis Socialstyrelsens foreskrifter och allmidnna rad (SOSFS 2014:5) om
dokumentation i verksamhet som bedrivs med stod av SoL, LVU, LVM och
LSS, samt Socialstyrelsens foreskrifter och allmédnna rad (HSLF-FS 2016:40)
om journalforing och behandling av personuppgifter 1 hélso- och sjukvarden.
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Vision for e-halsa

Vision for e-hdlsa 2025

Ar 2025 ska Sverige vara bist i virlden pa att anviinda digitalise-
ringens och e-hédlsans mojligheter 1 syfte att underlétta for ménniskor
att uppnd en god och jamlik hélsa och vélfird samt utveckla och stirka
egna resurser for okad sjilvstandighet och delaktighet i samhallslivet.

Socialdepartementet och Sveriges Kommuner och Landsting (bilaga
till regeringsbeslut 2016-03-10 nr I11:2)

Regeringen och Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) konstaterar i sin
nya vision for e-hélsa [1] att socialtjansten och hélso- och sjukvéarden ar
vélfardsomriden dér digitaliseringen &r ett verktyg for verksamhetsutveck-
ling och bar med sig stora mojligheter. Med visionen som grund avser
parterna att gemensamt verka for att ett antal insatser ska genomforas.

I kommande arbete pa e-hdlsoomradet har parterna for avsikt att uppratt-
halla och fordjupa samverkans- och samordningsarbetet mellan berérda
aktorer och verka for gemensamma malbilder och en tydligare ansvarsfordel-
ning mellan staten och kommuner och landsting.

Insatserna ska fokusera pa att skapa grundldggande forutsattningar och
styrformer som behdvs for att digitaliseringens mojligheter ska kunna
tillvaratas. Det handlar om att skapa en digital arbetsmiljo som stodjer de
processer medarbetarna verkar i. Medarbetare i verksamheterna behdver
vilfungerande verktyg for dokumentation samt kunskaps- och beslutsstod
som sdkerstiller hog kvalitet och sidkerhet och underléttar det vardagliga
arbetet.

Omraden som parterna fokuserar pé i det kommande arbetet dr regelvertk,
enhetlig begreppsanvdndning och standardisering. Enhetlig begreppsan-
vindning fortydligas med att koder, begrepp, termer och strukturer som
anvinds ska mojliggora informationsutbyte samt att struktureringen av
uppgifterna ska vara sadan att verksamheterna kan analysera och dra slutsat-
ser om insatsers resultat dver tid.

Ansvaret for normgivning ligger pa staten och SKL ska verka for att stodja
huvudménnens arbete avseende foljsambhet till befintlig och fordndrad
lagstiftning. Regeringen ska verka for att tillhandahalla huvudméinnen
nationellt stdd i arbetet. SKL ska verka for att huvudménnen samarbetar
sinsemellan och med berdrda statliga aktorer 1 arbetet med att omsétta
gemensamma begrepp, termer, klassifikationer eller strukturer i verksam-
heterna.

Visionen ar utgdngspunkten for den handlingsplan eller de handlingsplaner
som parterna ska utarbeta under hosten 2016.
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Uppdraget till Socialstyrelsen

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att skapa och tillhandahélla enhet-
liga begrepp, termer och klassifikationer samt en &ndamalsenlig informa-
tionsstruktur inom sitt verksamhetsomrade.

I Socialstyrelsens regleringsbrev for 2016 formuleras ocksa ett specifikt
uppdrag till Socialstyrelsen, om att se 6ver formerna for de insatser som vi
g06r inom ramen for gemensam informationsstruktur och att analysera
andamalsenlighet och anvindbarhet hos de produkter och tjanster som vi
tillhandahaller, inom gemensam informationsstruktur. Oversynen ska utga
ifrén anvéndarnas behov.

Socialstyrelsen har genomfort uppdraget med sérskilt fokus pa dialog och
avstimning med anvéndare av den gemensamma informationsstrukturen
samt andra intressenter som pa olika sitt dr berorda av utvecklingen.

Genomfdrande

Inventering

Skrivelsen Nationell it-strategi for vard och omsorg, som regeringen publice-
rade 2006 [2] och sedan reviderade 2010 med Nationell eHélsa — strategin
for tillgédnglig och siker information 1 vard och omsorg [3], lade grunden till
Socialstyrelsens uppdrag och insatser inom omradet som idag bendmns
gemensam informationsstruktur. Med start i strategin fran 2006 har Social-
styrelsen inventerat och granskat central dokumentation om uppdraget fram
till 2016, exempelvis uppdragsbeskrivningar och rapportering frén uppdra-
gen, men ocksa andra skrivelser som Riksrevisionens granskning 2011 [4]
och den nu aktuella remissen: SOU 2016:2 Effektiv vard [5] samt SOU
2015:91 Digitaliseringens transformerande kraft [6]. Syftet med invente-
ringen har varit att f4 en samlad bild av det arbete som genomforts och de
fordndringar som skett under tidsperioden.

Som en del av inventeringen har ocksé nio intervjuer genomforts, med
personer med god forstaelse for Socialstyrelsens uppdrag. Dessa personer ar
pa olika sitt involverade i nationella strategier och utveckling inom e-hélsa,
flera har dven internationella erfarenheter fran liknande satsningar.

Resultatet frdn inventeringen beskrivs 1 avsnittet Tillbakablick. Intervjuer-
na redovisas i avsnittet Roster om utvecklingen.

Inventeringen innefattar dven resultat frin en undersokning av lands-
tingens implementering av gemensam informationsstruktur som Socialstyrel-
sen genomforde 2015 samt en uppfoljning av utvecklingen av e-hélsa 1
kommunerna som gjorts tre ar i rad, senast 2016.
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Analys av dndamdlsenlighet och anvéndbarhet
hos produkter och tjanster

Socialstyrelsen har undersokt och analyserat andaméalsenligheten och an-
vindbarheten hos produkter och tjanster som vi tillhandahaller inom ramen
for gemensam informationsstruktur. For denna undersokning fick eHalsoin-
stitutet vid Linnéuniversitetet i uppdrag att foresla en relevant avgrinsning
och lamplig metod samt att genomfora och sammanstilla ett antal intervjuer
med anvindare.

Anvindare ir dels huvudmaén, som ansvarar for att utveckla en dndamals-
enlig och strukturerad dokumentation inom vard och omsorg, dels nationella
uppdrag/projekt som identifierar och specificerar informationsinnehall inom
olika omraden samt it-leverantdrer som utvecklar informationssystem utifran
gemensam informationsstruktur. Totalt genomfordes 15 intervjuer med
anvindare frin landsting/region (fem), kommun (fyra), it-leverantor (fyra)
och myndighet/organisation (tva).

Analysen har genomf6rts med utgangspunkt i modellen Unified theory of
Technology Acceptance and Use (UTAUT) som ar utvecklad av Venkatesh
med flera och publicerades 2003. Denna modell beskriver och forklarar
acceptans och anvéndning av it, och har i projektet modifierats for att kunna
utgora en grund for analysen av @ndamalsenlighet och anviandbarhet av
produkter och tjdnster i den gemensamma informationsstrukturen.

Analysresultatet redovisas i avsnittet Andmalsenlighet och anvindbarhet.

Dialog med anvdndare och intressenter

Socialstyrelsen har fort dialog med foljande anvdndare och intressentgrupper,
om anvindningen av gemensam informationsstruktur och den langsiktiga
utvecklingen av strukturerad dokumentation:

* Socialstyrelsens referensgrupp for gemensam informationsstruktur, med
landstingsforetradare

» Referenspersoner fran socialtjdnstomradet

+ Sveriges Kommuner och Landsting

* Inera

+ cHilsomyndighetens samverkansgrupp (representanter fran ett stort antal
intressenter inom strategin for e-hilsa)

* Socialstyrelsens rd for e-hdlsa och gemensam informationsstruktur

* [t-leverantorer i kommuner och landsting

Resultaten fran workshoppar och méten med grupperna ovan beskrivs i
avsnittet Roster om utvecklingen.

Som utgangspunkt i dialogen har en modell anvénts som askadliggor fyra
tdnkbara scenarier for utvecklingen (se figur 1 nedan). Modellen har tva
axlar, en som visar grad av statlig styrning (fran mjuk till hard) och den
andra som visar grad av forddling (fran 1ag till hog).
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Figur 1. Modell som utgangspunkt for dialog om langsiktig utveckling
av gemensam informationsstruktur.
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Dialogen har framst géllt Socialstyrelsens roll och uppdrag inom gemensam
informationsstruktur men har ocksa berdrt andra aktorers roller 1 utveck-
lingen, samverkan och framforallt konsekvenser av olika tdnkbara scenarier
for utvecklingen.

Ett exempel pa statlig styrning som kan betraktas som mjuk &r den vision
for e-hdlsa som SKL och regeringen har kommit 6verens om. Andra exempel
pa mjuk styrning ar ekonomiska bidrag, riktlinjer och kunskapsspridning.
Hard styrning kan exemplifieras med lagar och foreskrifter.

Som lag foradling avses de grundprodukter som Socialstyrelsen forvaltar
och vidareutvecklar inom den gemensamma informationsstrukturen. For att
astadkomma dndamalsenlig och strukturerad dokumentation krévs en ut-
veckling, dar grundprodukterna i den gemensamma informationsstrukturen &r
utgdngspunkten. En produkt med hogre foradling kan exemplifieras med en
informationsspecifikation for ett avgriansat verksamhetsomrade, som bestar
av relevanta delméingder av grundprodukterna.

LANGSIKTIG UTVECKLING AV STRUKTURERAD DOKUMENTATION
SOCIALSTYRELSEN



ForutsGttningar for dndamdalsenlig
och strukturerad dokumentation

Malet

Utmaérkande for en &ndamalsenlig och strukturerad dokumentation &r att den
kan anvidndas som

* utgangspunkt for véard, stod och behandling av en enskild individ

* underlag for patientens eller brukarens stillningstagande

* underlag for att f6lja upp grupper av patienter och brukare pé olika nivaer
* kompletterande underlag for beslutsstod

* underlag for forskning

* underlag for en juridisk bedomning av den enskilda processen.

Det 6vergripande malet for Socialstyrelsens arbete med gemensam informa-
tionsstruktur dr att skapa forutsittningar for &ndamalsenlig och strukturerad
dokumentation, dvs. semantisk interoperabilitet. For att uppna semantisk
interoperabilitet maste information som dokumenteras i verksamheterna vara
beskriven och strukturerad pd ett standardiserat sétt, sd att det ar mojligt att
ateranvdnda den och utbyta informationen i olika syften [7].

Interoperabilitet

Visionen for e-hélsa lyfter tre insatsomraden, varav ett bendmns enhetlig
begreppsanvindning och syftar till semantisk interoperabilitet. Ett annat
omréade ar standardiseringsfrdagor och har i visionen fokus pé tekniska
standarder som en forutsittning for att utbyta och tillgdngliggora information
mellan system. Semantiska standarder ndmns inte specifikt i visionen men
har betydelse for insatser som géller enhetlig informationsstruktur och
begreppsanvandning.

Interoperabilitet definieras inom EU som formaga hos system, organisa-
tioner eller verksamhetsprocesser att fungera tillsammans och kunna kom-
municera med varandra genom att 6verenskomna regler foljs. For att uppna
interoperabilitet inom ett politiskt avgransat omrade, krivs inte enbart
semantiska forutsittningar utan dven juridiska, organisatoriska och tekniska.

Juridisk interoperabilitet handlar om lagstiftning, férordningar och fore-
skrifter som reglerar vilken dokumentation som ska finnas i en personakt
eller patientjournal och hur den ska vara strukturerad. Juridiska krav 1 svensk
forfattning, pa dokumentation i vard och omsorg, representeras i nationell
informationsstruktur (NI).

Organisatorisk interoperabilitet innebér att organisationer inom vard och
omsorg behover beskriva sin verksamhet (processer och foreteelser) och
gemensamma informationsbehov pa samma sétt, oavsett organisatoriska
granser och involverade aktorer. Beskrivningarna bor utgé ifrdn individens
(patientens/brukarens) perspektiv eftersom informationen ska kunna f6lja
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individens resa i vard och omsorg, oavsett var 1 processen (vid vilken organi-
satorisk enhet) informationen har dokumenterats. NI innefattar grundlag-
gande generiska verksamhetsbeskrivningar i form av process-, begrepps- och
informationsmodeller savél for hilso- och sjukvérd som socialtjinst.

Teknisk interoperabilitet innefattar regler och forutséttningar for att in-
formation ska kunna goras tillgdnglig och vid behov utbytas elektroniskt
mellan olika it-stod. Tekniska standarder ar en forutsittning for informa-
tionshantering, men inte for beskrivning av informationsbehov och doku-
mentationskrav.

I ett internationellt perspektiv kan konstateras att lander har olika politiska
och organisatoriska styrformer och olika dokumentationskrav. De flesta
lander saknar helt lagstadgade dokumentationskrav och i internationellt
framtagna referensinformationsmodeller ingar inte sddana krav.

Majoriteten av internationella standarder for interoperabilitet inom véard
och omsorg ér tekniska, inte semantiska. Det finns idag inte en utpekad
standard att forhalla sig till pa internationell niva, enligt en rapport som gavs
ut 2014 av the eHealth Governance Initiative [8].

Gemensam informationsstruktur

Gemensam informationsstruktur dr ett samlingsnamn for det insatsomrade
som Socialstyrelsen har ett samordningsansvar for, dvs. utvecklingen av en
gemensam grund for informationsstruktur och facksprak i dokumentation
kopplad till individens (patientens/brukarens) process.

Gemensam informationsstruktur bestar av NI och nationellt facksprak. NI
ar en generisk beskrivning av verksamheten inom hélso- och sjukvard och
socialtjdnst, 1 form av process-, begrepps- och informationsmodeller. Natio-
nellt facksprdk omfattar begreppssystemet Snomed CT, hélsorelaterade
klassifikationer och Socialstyrelsens termbank. De olika delarna i den
gemensamma informationsstrukturen omnédmns som “produkter” eller
”grundprodukter” i rapporten. Socialstyrelsen tillhandahaller anvéndarstod 1
form av tjénster och verktyg for anvéndning och distribution av produkterna,
samt metoder och anvisningar for anvandning. Forvaltningen av den gemen-
samma informationsstrukturen sammanfattas i avsnittet Nulége.

Foradling av grundprodukter

Grundprodukterna ska anvindas for att strukturera och koda' information
som ska dokumenteras i varden och omsorgen. I utvecklingen av &ndamals-
enlig och strukturerad dokumentation krédvs en specificering och anpassning
till det ssmmanhang (exempelvis hjartsjukvard eller demensutredning) dir
informationen ska dokumenteras och ateranviandas. Utvecklingen i form av
specificering och anpassning kan beskrivas som en forddling av grundpro-
dukterna.

Nir ett informationsinnehdll har identifierats ska det struktureras och ko-
das med utgdngspunkt i NI och nationellt facksprak, vilket resulterar i en

! Framéver i rapporten omfattar begreppet “strukturera information” éven kodning.
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foradling (tillampning) som underlittar implementering i verksamheternas
system. Utvecklingen av sddana forddlade produkter (t.ex. informationsspeci-
fikationer) &r en forutsittning for att sikerstélla semantisk interoperabilitet. |
figuren nedan representeras denna utveckling av cirkeln ”Tillampningar”.
Den yttersta cirkeln representerar arbete som maéste goras for att integrera
tillimpningarna 1 verksamhetens tekniska miljo, exempelvis utveckling och
implementering av mallar for in- och utdata.

Figur 2. Gemensam informationsstruktur anvands for att utveckla fillmp-
ningar med hogre foradling som kan integreras i tekniska system och ge
férutsattningar for ateranvéndning av information.
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Som stod for tillimpning av den gemensamma informationsstrukturen har
Socialstyrelsen tagit fram en metod for att strukturera och koda information
[9]. En gemensam metod for arbetet dr en viktig utgangspunkt i foradlingen,
eftersom det annars finns risk for att olika anvindare gor egna tolkningar av
grundprodukterna och skapar enskilda l6sningar som inte ar sinsemellan
overensstimmande.

Idag &r tillampningen for att specificera information i olika processer inom
vérd och omsorg den enskilde huvudmannens ansvar, och det saknas tydlig-
het om hur utvecklingsarbetet (foradlingen) ska samordnas pa bista mdjliga
sétt. Det finns ocksa exempel pé annan typ av tillimpning som bidrar till att
utveckla dokumentationen, vilket beskrivs 1 det kommande avsnittet Olika
angreppssatt i utvecklingen.
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Olika angreppssatt i utvecklingen

Det finns olika angreppssitt for att strukturera och koda den information om
patienter och brukare som ska dokumenteras och som ska utgora innehallet i
verksamhetens informationssystem. Alla dessa angreppssétt behovs, och
resultaten bor anvéndas 1 kombination, men det dr viktigt att komma ihag att
olika sétt har olika stor effekt.

Ett naturligt angreppssétt 1 utvecklingen av strukturerad dokumentation &r
att fokusera pa den information som, utifrén olika behov, behdver dokumen-
teras 1 patientens eller brukarens process, t.ex. strokeprocessen, och struktu-
rera den. Delar av den informationen hittas i kunskapsunderlag, t.ex. riktlin-
jer och vardprogram, och i uppfoljningsunderlag, t.ex. krav pa utdata i form
av registervariabler. Andra delar maste samlas in utifran behov som verk-
samheten identifierar. Om informationsinnehéllet i dokumentationen struktu-
reras och kodas med NI och nationellt facksprak, kan det sedan ateranvéndas
pa olika sitt, utan dubbeldokumentation.

Ett annat angreppssitt &r att utga fran de kunskapsunderlag som anvinds
som stdd for verksamhet inom avgrinsade omrdden inom védrd och omsorg
och strukturera informationen i dessa, t.ex. i nationella riktlinjer for stroke.
Resultatet av ett sddant arbete kan anvindas som underlag i utvecklingen av
dndamalsenlig och strukturerad dokumentation, men utgor ofta bara en
delméngd av det totala informationsinnehéll som behdvs for sammanhanget
och respektive process. Det hir angreppsséttet krdver att den som ansvarar
for att utveckla det faktiska dokumentationsinnehdllet tar till sig det struktu-
rerade kunskapsunderlaget och integrerar det i sitt arbete med att strukturera
dokumentation.

Ytterligare ett angreppssitt kan vara att strukturera den information som
det finns behov av for olika typer av uppfoljning. Utgangspunkten i ett sddant
arbete skulle kunna vara registervariabler eller andra utdatabehov som finns i
specifika processer, t.ex. kvalitetsregistret Riksstroke. Resultatet kan anvin-
das i arbetet med dndamaélsenlig och strukturerad dokumentation men &r inte
alldeles sikert overforbart pa en 1-till-1-niva. Det hir angreppssittet kraver
att den som ansvarar for att utveckla dokumentation tar till sig det strukture-
rade uppfoljningsunderlaget och forhéller sig till det i sitt arbete med att
strukturera dokumentation.

Socialstyrelsens beddmning ar att det mest effektiva angreppsséttet for att
uppna malet om dndamalsenlig och strukturerad dokumentation &r det som
fokuserar pa helheten, dvs. att strukturera det samlade informationsinnehall
som ska dokumenteras inom olika omraden och processer, utan omvégar. I
detta angreppssétt dr det huvudménnen som ansvarar for och driver utveck-
lingen av strukturerad dokumentation i verksamheten.
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Figur 3. Angreppssatt for att strukturera och koda information.
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Socialstyrelsen har i sitt arbete med att stodja ett inforande av gemensam
informationsstruktur provat olika angreppssétt. Ett har varit att strukturera
upp kunskapsunderlag som Socialstyrelsen tar fram, framforallt nationella
riktlinjer, ett annat har varit att stodja Nationella programmet for datain-
samling? i arbetet med att strukturera variablerna i olika kvalitetsregister,
dvs. uppfoljningsunderlag. Det har ocksé gjorts vissa ansatser att strukturera
sadant informationsinnehall som ska anvidndas for dokumentation, t.ex. i
uppdragen IBIC (Individens behov i centrum, tidigare Aldres behov i cent-
rum) och Uppmairksamhetsinformation. Resultatet av saidana arbeten méste
alltid tas emot av ndgon som ansvarar for att infora resultatet 1 verksamhetens
informationssystem. I och med att Socialstyrelsen inte har ansvar for verk-
samhetens system och inte kan styra ett inférande av strukturerad doku-
mentation annat dn indirekt, innebér det att flera av dessa ansatser hittills har
haft begrinsad effekt nar det géller att nd malet om dndamélsenlig och
strukturerad dokumentation.

De olika angreppssitten har olika fordelar och kan komplettera varandra,
men for att mélet ska uppnas och utvecklingstakten 6ka behovs mer riktade
insatser for att strukturera innehallet i verksamhetens grunddokumentation.
Detta ansvar ligger hos huvudménnen, men kan pé olika sétt stodjas av
Socialstyrelsen.

Socialstyrelsen kommer dven framdver att strukturera sina nationella rikt-
linjer med gemensam informationsstruktur, sd att de pa ett enklare sétt kan
integreras och anvédndas av huvudménnen i en digital miljo, 1 arbetet med
strukturerad dokumentation. Vi kommer dven att behdva gora en dversyn av
vara hilsodataregister for att undersoka hur de skulle kunna struktureras och
kodas med gemensam informationsstruktur, i syfte att forenkla informations-
overforingen fran varden och omsorgen till nationell statistik.

% Nationella programmet for datainsamling, NPDi, drivs av SKL och syftar till att forenkla datainsamling till
kvalitetsregister och begrinsa dubbelregistrering.
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Tillbakablick

I detta avsnitt sammanfattas resultatet frdn Socialstyrelsens inventering av
tidigare uppdrag och forslag inom omradet.

Utveckling sedan 2007

Den nationella it-strategin for vard och omsorg [2], som regeringen publice-
rade 2006, lade grunden for att formulera vad som senare blev Socialstyrel-
sens uppdrag inom omradet. Skrivelsen tryckte pad patientsédkerhet och
uppfoljning for att motivera satsningen pa en gemensam informationsstruktur
(satsningen géllde fran borjan hilso- och sjukvard samt narliggande omréa-
den). Idag finns en tydligare koppling till hur struktur och facksprak bidrar
till semantisk interoperabilitet inom vard och omsorg.

Socialtjdnstomradet kom med i strategin forst senare. Regeringen har dock
satsat mycket pengar genom overenskommelser med SKL, som ror evidens-
baserad praktik inom socialtjansten, men dessa satsningar har inte alltid
innefattat insatser for strukturerad och d&ndamalsenlig dokumentation.

Sedan 2016 finns uppdraget om gemensam informationsstruktur i Social-
styrelsens instruktion, ndgot som ger battre forutsattningar for en langsiktig
och strategisk hantering av fragorna.

Nationella projekt

Socialstyrelsen har haft uppdrag inom gemensam informationsstruktur sedan
2007. De tva inledande projekten NI och Nationellt facksprak, genomfordes
parallellt utifran separata regeringsuppdrag.

NI-projektet resulterade i borjan av 2010 i en forsta version av generiska
verksamhetsmodeller for process, begrepp och information inom vard och
omsorg. NI beskrev hur information som dokumenteras inom vard och
omsorg bor struktureras for att kunna ateranvindas i olika situationer, och
framfOrallt for att kunna folja individens process. Utgangspunkten i NI var en
vard- och omsorgsprocess, ur individens (patientens, brukarens) perspektiv,
inte organisationens. Utifrdn denna beskrevs foreteelser i processen i en
begreppsmodell, och slutligen vilken typ av information som behdvs i
processen, i en informationsmodell. Alla tre modeller var pa en generisk och
overgripande niva for att tdcka bade hélso- och sjukvérd och socialtjanst.

I slutrapporten fran NI-projektet foreslogs fem strategiska huvuduppgifter
for Socialstyrelsen, utifran att ssmmanhéllen information dver organisations-
granser ska ses som en sidkerhetsfraga. De foreslagna uppgifterna var att

* stodja och styra huvudménnens anviandning

+ stodja myndighetens eget arbete inom kunskapsstyrning
 fOrvalta och vidareutveckla modeller

 utvirdera effekterna av strategin
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+ delta 1 internationellt standardiseringsarbete
« genomfora forvaltning i samverkan; NI, facksprak och V-TIM”.

Socialstyrelsens projekt om nationellt facksprak for vard och omsorg pagick
2007-2011 och skulle ge forutséttningar for att information som skapas runt
en individ och dennes hilsa ska kunna beskrivas pa ett enhetligt och entydigt
sdtt. Arbetet skulle ocksé bidra till informationssékerhet och 6kad sidkerhet
for brukare och patienter, till tillforlitliga uppfoljningar och jaimforelser av
vérd- och omsorgsinsatser, samt till utvecklingen av evidensbaserad kunskap
och praktik genom att stodja korrekt dokumentation av fackkunskap inom
olika doméner.

Det nationella fackspraket skulle beskriva ett detaljerat innehall i form av
begrepp och termer, klassifikationer och Snomed CT. Snomed CT Oversattes
till svenska vilket var var en stor uppgift for projektet. Darutdver lades ocksa
grunden till vad som senare blev ABIC (Aldres behov i centrum) utifrén ICF
(Klassifikation av funktionstillstind, funktionshinder och hélsa) och NI.

Socialstyrelsen ldmnade i slutrapporten 2011 ett antal forslag till utveck-
lingsarbeten, bland annat om gemensam informationsstruktur for socialtjans-
ten. Myndigheten foreslog ocksa en samlad och medveten styrning och
utveckling av gemensam informationsstruktur som omrade (bade struktur
och facksprék). Enligt forslaget skulle forvaltningsplaner tas fram for bade
NI och nationellt facksprak samt for tillimpad informationsstruktur. Social-
styrelsen foreslog ocksé en tredrig utbildningsinsats samt stimulansbidrag for
inforande av gemensam informationsstruktur.

Forslag till fortsatt uppdrag

I slutet av ar 2011 sammanstillde Socialstyrelsen ett underlag till regeringen
[10] med ett forslag pé fortsdttning och samordning av vart uppdrag tillsam-
mans med davarande CeHis (Center for eHélsa i samverkan). Malet for
samordningen skulle vara att skapa forutsittningar for &ndamaélsenlig och
strukturerad dokumentation i hédlso- och sjukvéarden och socialtjénsten.

I forslaget betonade Socialstyrelsen behovet av en langsiktig nationell
samordning av den gemensamma informationsstrukturen. Vi foreslog att
Socialstyrelsen skulle fa ett nationellt samordningsansvar for insatsomradet.
Dessutom beskrevs behovet av att etablera en stabil forvaltningsorganisation
for att forvalta, vidareutveckla och tillhandahélla gemensam informations-
struktur samt for insatser och atgérder som borde vidtas for att underlitta
inférande och anvindning och for att bygga upp nédvindig kompetens. Vi
understrok ocksa att det behdvdes en tydlig ekonomisk ansvarsfordelning
mellan staten och huvudmaénnen. Slutligen gavs en berdknad kostnad for
forvaltningen. Forslaget innehdll en avsevért forstirkt finansiering.

Ar 2012 limnades en sirskild plan for socialtjénsten till regeringen [11],
dé detta omrade beddmdes vara i behov av forstérkta insatser. Bland annat
innefattades att beskriva kirnprocessen for socialtjdnstens olika verksam-

3 V-TIM (verksamhetsorienterad tillimpad informationsmodell): informationsmodell for hilso- och sjukvarden som
utvecklats fore NI. V-TIM overldmnades till Socialstyrelsen da Center for eHélsa i samverkan (CeHis) avvecklades
som organisation, och har utgjort en del av underlagen i vidareutvecklingen av NI 2014-2015.

LANGSIKTIG UTVECKLING AV STRUKTURERAD DOKUMENTATION
SOCIALSTYRELSEN



hetsomraden samt en tillimpad informationsstruktur for socialtjénsten.
Arbetet skulle ocksé sékerstilla att det nationella fackspraket kunde motsvara
socialtjanstens olika verksamhetsomradens behov av begrepp, termer,
klassifikationer och kodverk. Slutligen presenterades ocksa en plan for hur
Socialstyrelsen skulle ge stod till kommunerna i att inféra den gemensamma
informationsstrukturen.

Riksrevisionen skrev i samband med en granskning 2011 [4] att rege-
ringen, innan de grundlidggande uppdragen lades pd Socialstyrelsen, borde ha
klarlagt ansvarsforhallandena nir det giller implementering, finansiering och
forvaltning av de nationella projekten for att undvika den otydliga situation
som uppstatt. Vidare papekade de att ingen aktor hade det 6vergripande
ansvaret for att leda samarbetet framat. I forlingningen menade Riksrevi-
sionen att brister i tydlighet vad géller ansvar och samordning har inneburit
att de medel staten bidragit med, for att uppna maélet, inte anvénts pa ett
kostnadseffektivt stt.

Sedan 2011 har Socialstyrelsen fatt arliga regeringsuppdrag for gemensam
informationsstruktur, med i princip oférédndrad finansiering och med delvis
detaljerade uppdragsbeskrivningar. Uppdraget utdkades dock inte i den
omfattning som Socialstyrelsen foreslog 2011, istéllet prioriterades specifika
aktiviteter olika &r.

Forvaltning och vidareutveckling

Fokus under 2012 och 2013 var planering och etablering av en forvaltnings-
organisation. Dessutom genomfordes forsoksverksamhet i flera landsting,
med statsbidrag som stod. Utvecklingen av en nationell kélla for ordinations-
orsak paborjades. Inom socialtjanstens omrade gjorde Socialstyrelsen ett
antal sammanhéngande satsningar for att stodja handlaggningen och en
strukturerad dokumentation i verksamheterna.

Under 2014 genomfordes flera atgérder for att utifrin gemensam informa-
tionsstruktur stodja myndighetens kunskapsstyrning, och for att bygga upp
ett anvandarstod. NI vidareutvecklades med specialiserade beskrivningar for
hélso- och sjukvérd respektive socialtjianst och reviderades for att sdkerstilla
att modellerna innefattar dokumentationskrav enligt forfattning samt lagstad-
gade rapporteringskrav. En ny klassifikation av socialtjinstens insatser och
aktiviteter togs fram och har sedan testats i verksamheten. Uppdraget 2014
innefattade ocksa att testa anvéandbarheten hos den gemensamma informa-
tionsstrukturen inom tva pilotomraden; uppmarksamhetsinformation samt
information 1 brostcancerprocessen. Arbetet med att vidareutveckla och
kvalitetssikra metoder och anvisningar for anvindning av den gemensamma
informationsstrukturen intensifierades och en modell utvecklades for att
kunna f6lja upp hur inférandet fortskrider i verksamheterna.

Under 2015 fortsatte Socialstyrelsens vidareutveckling av produkterna i
den gemensamma informationsstrukturen samtidigt som vara insatser for att
stddja anvdndningen av produkter och tjanster forstiarktes. Ett metodstod for
att strukturera och koda information publicerades, produkterna tillginglig-
gjordes 1 allt storre utstrackning i maskinldsbart format, webbaserade sok-
verktyg, utbildningar och forum for erfarenhetsutbyte erbjods. Socialstyrel-
sen gav ocksa stdd i ett antal nationella utvecklingsprojekt, exempelvis 1
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Nationella Programmet for Datainsamling (NPD1) dér informationsspecifi-
kationer for de olika kvalitetsregistren tas fram, i utvecklingen av ett forsak-
ringsmedicinskt beslutsstod (FMB). Utvecklingen av den nationella kéllan
for ordinationsorsak fortsatte. I slutet av aret genomforde Socialstyrelsen en
uppfoljning av hur landstingen anvidnder och implementerar den gemen-
samma informationsstrukturen.

Sedan 2016 finns ansvaret for utveckling och forvaltning av den gemen-
samma informationsstrukturen i Socialstyrelsens instruktion, som en del av
uppgifterna som ror statlig styrning med kunskap. Uppgifterna bestar i att
skapa och tillhandahdlla enhetliga begrepp, termer och klassifikationer samt
en dndamalsenlig informationsstruktur inom vart verksamhetsomrade.
Forvaltningsaktiviteterna beskrivs kortfattat 1 det kommande avsnittet
Nulage.
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Nulage

Forvaltning av gemensam
informationsstruktur

Socialstyrelsen har idag en etablerad forvaltningsorganisation for gemensam
informationsstruktur. Férvaltningen omfattar &ndringshantering, versionshan-
tering och tillgdngliggérande av produkter och tjénster. Den innefattar ocksé
vidareutveckling och anviandarstod.

For att visa konkreta anvandningsexempel har Socialstyrelsen tagit fram
ett antal tillimpningar av den gemensamma informationsstrukturen inom
bade hilso- och sjukvérd och socialtjdnst (t.ex. for uppmarksamhetsinformat-
ion). Dessa tillimpningar innehéller delmingder ur NI, Snomed CT och vissa
klassifikationer.

En av de viktigaste uppgifterna i uppdraget dr att stédja anvandningen av
gemensam informationsstruktur, for att skapa béttre forutsittningar for
huvudmaénnen att utveckla en dndamaélsenlig och strukturerad dokumentation.

Generellt anvindarstod 1 form av publikationer och presentationer finns
tillgangligt for alla anvindare. For ett mer djupgaende anvéndarstdd har
Socialstyrelsen gjort strategiska val av mottagare (t.ex. nationella projekt),
och for vissa av Socialstyrelsens egna uppdrag (t.ex. IBIC [12]) har sérskilda
stodinsatser genomforts. Under 2015 har dven handldggare och utférare inom
nagra kommunala och privata verksamheter testat att anvinda KSI (en ny
klassifikation for socialtjanstens insatser och aktiviteter) 1 forsoksverksam-
het, och i detta arbete fatt anvdandarstod av Socialstyrelsen.

En viktig aktivitet 1 forvaltningen &r att skapa och delta i forum for sam-
verkan med andra nationella och internationella aktorer inom e-hélsa och
gemensam informationsstruktur. Nagra exempel pa det r foljande:

» Taktisk samverkansgrupp for fragor som ror gemensam informa-
tionsstruktur dér en dialog fors pa den taktiska och operativa nivan till-
sammans med SKL, Inera och eHédlsomyndigheten.

» Socialstyrelsens rad for e-hdlsa och gemensam informationsstruktur.

» Referensgrupper med representanter for landsting och kommuner.

* Samverkan med verksamhetsforetrddare inom ramen for forsoksverksam-
heter inom socialtjansten.

* Nordiskt samarbete och samarbeten med internationella organisationer
som WHO och IHTSDO.

I olika tillimpningsarbeten forekommer dven samverkan med andra aktorer,
t.ex. med Likemedelsverket och eHéalsomyndigheten i arbetet med nationell
kélla for ordinationsorsak, och med Forsékringskassan och Inera i arbetet
med Forsdkringsmedicinskt beslutsstod.
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Anvandning i landsting och kommuner

I detta avsnitt beskrivs nulédget 1 landsting och kommuner avseende anvind-
ning av den gemensamma informationsstrukturen, baserat pa uppfoljningar
som Socialstyrelsen har genomfort.

Gemensam informationsstruktur i landstingen

Under hosten 2015 genomforde Socialstyrelsen en undersokning av lands-
tingens implementering av den gemensamma informationsstrukturen [7],
genom fragor som berdr styrning, organisering av arbetet, anvindning av
delarna i gemensam informationsstruktur och resultat av anvdandningen.

Kompetensbristen ir relativt stor inom omréadet. Over 70 procent av de 19
svarande landstingen anger att de har otillricklig kompetens inom begrepps-
och informationsmodellering, kodning/mappning till Snomed CT samt
terminologiarbete. Inom klassifikationskodning dr kompetensforsdrjningen
battre, men 26 procent anger trots det att den &r otillracklig. Bara en tredjedel
av landstingen har ndgon funktion med uppgift att ge anvandarstdd 1 tilldmp-
ningen av NI och Snomed CT. Samtliga landsting anger att de har anvindar-
stod for klassifikationskodning. Endast dtta av landstingen anger att de
anvinder NI, och bara i viss utstrackning”.

De strukturerade dokumentationsmallar som finns i landstingens huvud-
sakliga varddokumentationssystem ar endast i liten utstrackning framtagna
utifran NI eller kodade med Snomed CT. Vid kravstillning pa varddoku-
mentationssystemen anvinder 13 landsting nagon del av nationellt facksprak
och atta ndgon del av NI. Det pdgar utveckling av mallar med fasta svarsal-
ternativ for strukturerad dokumentation i 17 av de svarande 19 landstingen
men endast fyra av dessa anvénder NI i denna utveckling medan 11 anvénder
Snomed CT (dock frimst som referensmaterial, endast fem har borjat koda),
13 anvénder klassifikationerna och 14 anvinder termbanken. De huvudsak-
liga varddokumentationssystemen kan inte hantera Snomed CT-koder idag,
menar 17 av de svarande landstingen.

Anvindningen av Socialstyrelsens termbank och de hélsorelaterade klassi-
fikationerna dr av forklarliga skil hogre dn anvindningen av NI och Sno-
med CT, som ér relativt nya produkter med fokus pa elektronisk dokumenta-
tion. Klassifikationerna ICD-10-SE och KVA anviinds i dokumentationen i
over 90 procent av landstingen.

Fé landsting har ndgon form av styrande dokument pa strategisk niva, for
anvandning av hela eller delar av den gemensamma informationsstrukturen.
Endast sex landsting befinner sig pd det vi bedomer som tillimpningsniva”,
enligt den modell for uppfoljning som Socialstyrelsen tog fram 2015 [13].

De implementeringsindikatorer som uppfoljningen bygger pé ar pa en
relativt generell niva och ger inte en fullstédndig bild av hur anvéndningen ser
ut. For att f4 mer information om landstingens forutsattningar att anvénda
den gemensamma informationsstrukturen och vilka utmaningar de star infor i
utvecklingen av dokumentationen, har uppfoljningen kompletterats med mer
ingdende intervjuer, hittills i 13 landsting. Det preliminéra resultatet bekréftar
den bild vi fatt fran intervjuerna i studien om anviandbarhet och andamélsen-
lighet hos produkterna i den gemensamma informationsstrukturen, som

LANGSIKTIG UTVECKLING AV STRUKTURERAD DOKUMENTATION
SOCIALSTYRELSEN



beskrivs i avsnittet Andamalsenlighet och anvindbarhet. Resultatet ér
vardefullt for Socialstyrelsens forvaltning i utvecklingen av anvéndarstod.

Gemensam informationsstruktur i kommunerna

Socialstyrelsen har pa regeringens uppdrag tagit fram nyckeltal for utveck-
lingen av e-hélsa 1 kommunerna och for tredje aret i rad gjort en uppfoljning
genom en enkdt till landets samtliga kommuner 2016 [14]. Som en del av
uppféljningen undersoks anvindningen av klassifikationer i kommunernas
dokumentation. Fragor om anvindningen av Snomed CT och NI ingar inte i
denna uppf6ljning. NI anvinds frimst genom Socialstyrelsens nationella
uppdrag om Barns behov i centrum (BBIC) och ABIC, som manga kommu-
ner anslutit sig till. Snomed CT anvénds inte inom socialtjénsten.

Dokumentation i kommunerna gors bade i 16pande journaltext och i mer
strukturerad form. Med strukturerad dokumentation menas hir att det finns
fasta svarsalternativ, inte att dokumetationen dr strukturerad utifrdn gemen-
sam informationsstruktur. Strukturerad dokumentation anvinds i ABIC [15]
och 1 BBIC [16].

Flest kommuner har inf6rt strukturerad dokumentation i myndighetsutov-
ningen av barndrenden, 93 procent. Den hoga andelen beror framforallt pa att
BBIC ér ett etablerat system for dokumentation av utredning, genomforande
av insatser och uppfoljning for barn och unga. Vidare anvénder 71 procent av
kommunerna strukturerad dokumentation i arbetet med vuxna med miss-
bruksproblem. I myndighetsutovningen av insatser for personer med funk-
tionsnedsattningar ar det en betydligt lagre andel kommuner som anvénder
strukturerad dokumentation, 19 procent. Inom ildreomradet finns ABIC
sedan néagra ar som bygger pa ICF (Internationell klassifikation av funktions-
tillstand, funktionshinder och hilsa). Drygt 30 procent av kommunerna
anvinder ABIC i myndighetsutdvningen inom 4ldreomsorgen.

I socialtjénstens utforarled ar det farre kommuner som anvéander strukture-
rad dokumentation &n i myndighetsutdvningen. Andelen kommuner dér
personalen i myndighetsutovningen anvinder ICF for barn och unga, ar 18
procent. I utforarledet i kommunala verksamheter anviands ICF framforallt
inom hélso- och sjukvarden. I hemsjukvarden i ordindrt boende och i hélso-
och sjukvard i sirskilda boenden dr det drygt 70 procent av kommunerna
som anvander ICF. Inom socialtjanstverksamheterna ar det betydligt farre
kommuner som anvédnder ICF. Andelen kommuner som anvédnder ICF i
verksamheter for barn och unga dr 14 procent.

Klassifikation av véardatgirder (KVA) ir en klassifikation av atgérder inom
hilso- och sjukvarden. Drygt 40 procent av kommunerna anvinder KVA i
hemsjukvérd 1 ordinért boende och i hélso- och sjukvarden 1 sdrskilda
boenden.
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Andamadlsenlighet
och anvandbarhet

Socialstyrelsen fick ett sdrskilt uppdrag om att analysera anvandbarheten och
andamaélsenligheten hos produkter och tjanster i gemensam informations-
struktur. Arbetet gjordes tillsammans med eHélsoinstitutet vid Linnéuniversi-
tetet som bl.a. genomforde intervjuer med ett antal anvindare fran landsting,
kommuner, myndigheter och it-leverantorer. De som identifierades som
lampliga respondenter var personer med erfarenhet av konkret arbete med
gemensam informationsstruktur i tillimpningar.

Det var inledningsvis nodvéndigt att fortydliga och avgréinsa arbetet, och
dven att beskriva vad som avses. Foljande beskrivningar togs fram:

* Produkter och tjdinster i gemensam informationsstruktur avser héar NI,
Snomed CT, klassifikationerna, termbanken samt de tjédnster som Social-
styrelsen tillhandahaller for anvdndning, distribution m.m. Dessutom in-
kluderas hér vissa metoder och anvisningar som finns tillgédngliga som ett
stod for anviandning av produkterna.

« Andamdalsenlighet avser hir anvindarnas uppfattning om nyttan med
gemensam informationsstruktur, kopplat till Socialstyrelsens kvalitetskri-
terier om hur information som dokumenteras bor kunna ateranvédndas.

* Anvindbarhet avser hir anviandarnas uppfattning om de prak-
tiska/konkreta mojligheterna att uppna dndamalet ovan med hjilp av ge-
mensam informationsstruktur.

Nedan aterges en sammanfattning av intervjusvaren samt Socialstyrelsens
reflektioner kring dem. Intervjusvaren ar grupperade utifrdn anvidndarnas
kdnnedom och kunskap om gemensam informationsstruktur samt utifran
deras uppfattning om dndamalsenlighet och anvindbarhet hos produkterna.
Resultatet av analysen ger en bild av anvidndarnas intention att anvinda
gemensam informationsstruktur och av deras faktiska beteende nér det géller
anviandningen.

Kdnnedom och kunskap om
gemensam informationsstruktur

Kénnedomen om vad begreppet gemensam informationsstruktur star for
skiljer sig at mellan olika anvéndare, men nir det géller de olika delar som
ingar 1 gemensam informationsstruktur dr den béttre. Kdnnedomen varierar
dock beroende pa vilken produkt det ror sig om samt beroende pé vilken typ
av verksamhet som den som har svarat pd frigan representerar, t.ex. hilso-
och sjukvard eller socialtjanst.

Ungefar hilften av anvidndarna anser att de sjédlva har tillracklig kunskap
for att kunna anvdnda gemensam informationsstruktur i det syfte de behover
anvinda den, men att det definitivt inte finns tillrdcklig kunskap i den egna
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organisationen. I minga organisationer finns det relativt god kunskap om
termbanken och klassifikationerna, men inte om NI, Snomed CT eller om
gemensam informationsstruktur som helhet. Flera trycker pa behovet av att
bygga upp kunskap och erfarenhet internt men ocksa att det behdvs tydligare
styrning och till och med krav pa anviandning utifran for att en satsning pa
dndamaélsenlig och strukturerad dokumentation ska kunna bli verklighet.

Reflektioner

Det dr positivt att anvindarna har god kinnedom om gemensam informa-
tionsstruktur, men det dr ocksa tydligt att det inte finns tillricklig kunskap
och kompetens om hur den bor anvindas. Bristen pa kunskap och kompetens
och svérigheterna kring kunskapsuppbyggnad &r problem som har lyfts
genomgaende vid intervjuerna. Verksamheterna har sma mdjligheter att
lokalt bygga den kompetens som behdvs for att de ska kunna arbeta med
standardisering och strukturering av sin dokumentation, och de &r beroende
av hjélp och stdd frén Socialstyrelsen. Det anvindarstod som Socialstyrelsen
erbjuder anses dock inte vara tillrackligt, vilket &r viktig aterkoppling som
behover diskuteras vidare av forvaltningsorganisationen for gemensam
informationsstruktur. De erként 1aga kunskapsnivaerna nér det géller an-
viandning av gemensam informationsstruktur dr dessutom en tydlig aterspeg-
ling av detta. Anvédndarstod dr sedan tidigare en prioriterad aktivitet for
Socialstyrelsen, men dessa insatser kommer att krdvas i &nnu stérre omfatt-
ning. Framforallt maste dock mottagaren for anvéndarstodet tydliggoras.
Denna prioritering och behovet av tydligare fokus for anvindarstddsinsatser-
na diskuteras vidare i reflektionerna om anvéndbarhet nedan.

Uppfattning om dndamdisenlighet

Uppfattningarna om dndamélet med gemensam informationsstruktur ar
relativt samstimmiga. Det lyfts att en gemensam informationsstruktur
framforallt ger verksamheterna ett gemensamt sprak oavsett profession och
typ av verksamhet, ger underlag for statistik, mdjliggor béttre jamforbarhet
och dteranvdndning av information samt skapar béttre kommunikation
mellan bdde ménniskor och system. Forstaelsen for nyttan framstar som hog.

Pé frdgan om huruvida &ndamalet har uppnétts i deras verksamheter ar
svaret Overvagande nej, &ven om vissa tycker att de har kommit en bit pd vig
eller ligger 1 startgroparna. Nigra séger att det dr svart att bedoma om
gemensam informationsstruktur dr &ndamalsenlig eftersom de &nnu inte har
sett konkreta exempel pd anvindning, och att &ndamalet inte kommer att
uppnas sa ldnge det inte gar att fa till anvindning i it-systemen. Innan dess
gar det inte att utvirdera om gemensam informationsstruktur racker till.

Reflektioner

Aven om anviindarna till stor del ser nyttan och &ndamélsenligheten med
gemensam informationsstruktur dr det tydligt att den inte har uppnatts i
verksamheterna eller att forstdelsen har nétt ut pa ett bredare plan. Manga
lyfter behovet av exempel som belyser nyttan och som visar pa olika mojlig-
heter med gemensam informationsstruktur, ndgot som framforallt behovs for
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att overtyga beslutsfattare om att frigorna om dndamaélsenlig och strukturerad
dokumentation dr viktiga att prioritera. Socialstyrelsen skulle darfor behova
arbeta mot en bredare mélgrupp i sin kommunikation om varfor gemensam
informationsstruktur behovs.

Uppfattning om anvandbarhet

Anvindbarheten méts genom perspektiven kvalitet (innehéll), tillgdnglighet
(format, paketering och distribution) och anvdndarstod.

Innehallet i nationellt facksprak anses till stora delar ricka till for syftet.
Flera tycker ddremot att NI dr for abstrakt och generell och att innehéllet
borde ha en tydligare koppling till verksamheternas behov. Négon siger att
dven om produkterna inte helt ticker just deras behov sa racker de sdkert till
for det som de ar avsedda for (dvs. dokumentation av en individanpassad
process).

Flertalet tycker inte att format, paketering och distribution ar tillrédckligt
vil anpassat for mottagarna, och vissa efterlyser battre sokbarhet och béttre
verktyg for t.ex. nedladdning av produkter. Det lyfts dven att vissa produkter
skulle behova tillgéangliggoras i ett annat format dn idag, sirskilt de produkter
som frimst levereras som publikationer, t.ex. NI. Asikterna om problema-
tiska format etc. lyfts framforallt av verksamhetsrepresentanter, medan it-
leverantdrerna antingen svarar att produkternas format fungerar som det &r
eller inte har ndgon 4sikt om formatet.

Manga upplever att Socialstyrelsens anvindarstod inte ar tillrackligt och
efterfrigar en komplettering med utbildnings- och informationsmaterial som
ar tydligare anpassat for olika malgrupper och som tillgédngliggdrs i ett mer
interaktivt format, t.ex. webbutbildningar och webbinarier. Dessutom
efterfragas praktisk handledning, gidrna i form av workshoppar.

Det finns dven andra faktorer som paverkar anvindningen, t.ex. organisa-
toriska och tekniska forutsattningar. Nar det giller de organisatoriska forut-
sédttningarna papekar ménga att det ar ett problem att beslutsfattare och chefer
i deras verksamheter inte forstar eller prioriterar fraigorna och dirmed inte
heller fattar nddvéandiga beslut for att en satsning ska kunna goras. Vissa
namner dock att det i deras verksamhet finns beslut om att inkludera gemen-
sam informationsstruktur i organisationens dokumentationspolicy.

En vanlig kommentar om de tekniska forutsattningarna &r att ménga av
dagens system inte dr anpassade for att hantera information som ar strukture-
rad enligt gemensam informationsstruktur, och att det skulle vara tids- och
kostnadskrdavande att utveckla de system som trots allt &r mojliga att ut-
veckla. Dessutom kan de flesta system pé grund av tekniska begransningar
inte kommunicera med andra system, vilket gor att syftet med gemensam
informationsstruktur delvis forsvinner. Flera av leverantorerna séger dock att
det ar tekniskt mojligt 1 deras system, men att det dr kunderna som maéste
prioritera och besluta om ett inférande.

Reflekfioner

De synpunkter om produkternas format som har framkommit ar inte nya for
Socialstyrelsen, och flera hanteras redan av forvaltningsorganisationen for
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gemensam informationsstruktur. Exempelvis pagér ett arbete med att till-
géngliggora NI 1 ett mer interaktivt format. Det ar viktigt att vi tar till oss
asikterna om innehall och att vi tydligare kommunicerar de rutiner for
dndringshantering som finns for samtliga produkter, vilka inte alltid 4r kiinda
bland anvindarna. Om anvéndarna upplever att produkterna inte racker till
eller &r tillrdckligt bra men inte vet om att de kan paverka dem, kan anvénd-
ningen eller intentionen att anvinda gemensam informationsstruktur paver-
kas. Det finns dock vissa indikationer pa att dsikterna om bristande innehall
och format hénger ihop med de erként 1aga kunskapsnivaer som namns ovan,
vilket ddrmed ocksé pdverkar uppfattningen om anvéndarbarhet.

Det ar tydligt att anvédndarna inte dr ndjda med det anvéndarstdd som So-
cialstyrelsen har erbjudit hittills. En av anledningarna till att vi inte har haft
mojlighet att mota upp det stora behovet av stod dr att mottagargruppen ér
bade manghovdad och méngfacetterad, vilket har lett till att anvindarstodet
inte har kunnat malgruppsanpassas eller varit sarskilt effektivt. Anvandarsto-
det behover framdver dérfor riktas mot en smalare, mer specialiserad mél-
grupp, till skillnad frdn kommunikationen om nyttan som snarare behover
breddas.

Tekniken upplevs som ett stort hinder, men asikterna om vad som é&r tek-
niskt mojligt skiljer sig &t beroende pa om de kommer frn verksamheten
eller fran leverantdrssidan. Dessa skillnader i uppfattning tyder pa att det
finns ett behov av ytterligare och djupare diskussioner om anviandning ur
olika tekniska perspektiv.

De manga asikterna om hur fragorna om strukturerad dokumentation han-
teras organisatoriskt pekar pa att tydligare styrning och samordning efterfra-
gas, eller att det 1 alla fall finns ett behov av att dessa frdgor centraliseras
nationellt i hogre grad dn idag.

Resultat av analys

Analysen ska ge en bild av anvéindarnas intention att anvinda gemensam
informationsstruktur och av deras faktiska anvéndningsbeteende. Intervjuer-
na visar att kinnedomen om gemensam informationsstruktur och de ingédende
produkterna &r relativt god, och dven att man forstar nyttan och andaméalsen-
ligheten med den. Slutsatsen man kan dra av det &r att intentionen att an-
vianda gemensam informationsstruktur generellt dr hog.

Déremot visar svaren pa fradgorna om anviandbarhet att kunskapen om hur
gemensam informationsstruktur bor anvdndas overlag ar 14g. Detta paverkar i
stor utstrickning anvindningsbeteendet: gemensam informationsstruktur
anvinds ibland inte alls och ibland pa ett sétt som inte dr det avsedda. Den
begrinsade anvdndningen leder till att andamalet med gemensam informa-
tionsstruktur inte uppnas.
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ROster om utvecklingen

Intervjuer

Som en del av inventeringen av tidigare uppdrag har Socialstyrelsen inter-
vjuat nio personer med god forstéelse for gemensam informationsstruktur.
Fokus lag pd att fa synpunkter pa hur arbetet har fungerat fram till nu, och
vad som borde goras for att forbittra arbetet inom omradet.

Flera respondenter betonade att en central uppgift for Socialstyrelsen,
utifrdn uppdraget, ér att ansvara for att inte ’lata tusen blommor blomma” vid
inforande. En respondent reflekterade 6ver komplexiteten inom omradet.
Respondenten menade att det inte alltid tagits hdnsyn till komplexiteten i
strategidokument och visioner kring e-hilsa, i relation till arbetet med
gemensam informationsstruktur. Personer som arbetar fram strategidokument
behover ha en kunskap som gor det mdjligt att forstd forutsattningarna for
utveckling utifran gemensam informationsstruktur. Det behdvs enligt res-
pondenten en politisk uthdllighet med tanke p4 omfattningen av satsningen.
Darutover behover den fortsatta utvecklingen av gemensam informations-
struktur 1 forsta hand utgé frén tidigare nationella och internationella arbeten.
Respondenter framforde ocksa dnskemal om att Socialstyrelsen tillsammans
med andra aktorer 1 hogre omfattning knyter an gemensam informations-
struktur till internationella standarder.

Forslag framkom ocksa under inventeringen om att Socialstyrelsen, bland
annat med stod av Réadet for styrning med kunskap®, ska gora prioriteringar
bland de satsningar som uppfattas som mest angeldgna och dirmed arbeta
igenom fokusomraden over en lédngre tidsperiod.

Flera respondenter framforde synpunkter om att NI inte fullt ut motsvarar
verksamheternas behov, varken ur socialtjinst- eller hidlso- och sjukvardsper-
spektivet. Det som efterfragas ar i forsta hand en starkare koppling till
verksamheternas processer, som respondenterna vill ha beskrivna.

Respondenterna efterfragar generellt mer och tdtare samverkan, bade uti-
fran ett ”top down” och ett bottom up-perspektiv”’. De vill ocksa att samver-
kan med bland annat SKL sker oavsett om det finns ett uppdrag eller inte.
Det framfordes ocksa 6nskemal om snabbare service och stdd till olika
utvecklingsprojekt.

En respondent tog upp kompetensbristen inom omradet, och foreslog att
Socialstyrelsen eller annan aktor pa ett strategiskt siatt bor genomfora ett antal
utbildningstillfillen for att 6ka inforandetakten.

4 Socialstyrelsen, E-hdlsomyndigheten, Folkhdlsomyndigheten, Forskningsradet for hilsa, arbetsliv och vilfard,
Inspektionen for vard- och omsorg, Lakemedelsverket, Myndigheten for delaktighet, Statens beredning for medicinsk
och social utvérdering samt Tandvérds- och likemedelsformansverket

LANGSIKTIG UTVECKLING AV STRUKTURERAD DOKUMENTATION
SOCIALSTYRELSEN



Reflekfioner

Socialstyrelsen har sedan 2015 ett langsiktigt uppdrag inom gemensam
informationsstruktur, vilket 6kar mdjligheten att i samverkan med andra
aktorer snabba pa utvecklingstakten. Vi instdimmer i att vi behdver engagera
oss 1 standardiseringsfragor.

Forslaget att Socialstyrelsen, med stod av Radet for styrning med kunskap
eller annan nationell aktdr, ska gora prioriteringar i det nationella utveck-
lingsarbetet, skulle kunna vara ett sitt att hantera komplexiteten. Detta skulle
ge goda forutséttningar for en systematisk utveckling och utvirdering som
bidrar till att bygga kunskap fran de satsningar som gors. En utgangspunkt
maste vara att utvecklingen ar behovsstyrd.

Socialstyrelsen behover bli béttre pa att kommunicera syftet med NI for att
skapa rétt forvantningar. NI dr en generisk verksamhetsbeskrivning som
beskriver foreteelser och information som dr gemensamma for vard och
omsorg (niva 1) samt for hdlso- och sjukvard respektive socialtjanst (niva 2).
NI dr ténkt att anvdndas som utgédngspunkt for att beskriva verksamhetsnira
processer inom specifika omraden. Det ar tydligt att dessa omradesspecifika
processbeskrivningar behdvs i utvecklingen av strukturerad dokumentation
och det ar darfor angeldget att komma Overens pa nationell niva framdver,
om formerna for ett sddant arbete.

Inom hélso- och sjukvarden finns ett stort antal kliniska processer. En-
skilda landsting har i olika utstrackning tagit fram processbeskrivningar for
flera av dessa (t.ex. for brostcancerprocessen), men inte alltid utifrén en
gemensam generisk beskrivning som NI. SKL har det senaste dret pdborjat
ett arbete med att, tillsammans med landstingen, identifiera processer som
det dr angeléget att ta fram gemensamma beskrivningar for.

Inom socialtjanstomradet finns inte lika manga processer (motsvarande de
kliniska inom hélso- och sjukvarden). Har har Socialstyrelsen valt ett an-
greppssitt som innebdr att vi, genom vara regeringsuppdrag, tar fram infor-
mationsspecifikationer inom ramen for IBIC och BBIC.

Dialog med intressenter

Med utgéngspunkt i modellen som beskrivs i avsnittet Genomforande, har
deltagare 1 ett antal intressentgrupper diskuterat och beskrivit forutsattningar
i olika scenarier som skapas i modellens fyra kvadranter. Nedan sammanfat-
tas diskussionerna kring respektive scenario.
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Mjuk styrning och I&g féradling

Risken med 14g forddling i kombination med mjuk styrning ar en 14g mélupp-
fyllelse, dvs. att mélet om interoperabilitet inte nas. Ansatsen bedoms som
kostnadsineffektiv, och 1dg fordadling leder till stor variation 1 tillimpningen
av den gemensamma informationsstrukturen. I kombination med mjuk
styrning fir “tusen blommor blomma”. En konsekvens av detta dr att 10s-
ningar utvecklas som inte &r interoperabla, vilket i sin tur leder till ojamlik
vérd och omsorg.

Hard
styrning

Lag 1 ’ Hog
foradling ™ foradling

Mjuk
styrning

Mjuk styrning och hog foradling

Hog foradling i kombination med mjuk styrning krédver omfattande samord-
ning. Utvecklingen méste bygga pd tydliga 6verenskommelser och ansvars-
fordelning mellan stat och huvudmaén, vil utarbetade samverkansformer och
att varje steg dr val forankrat 1 verksamheten. Hog forddling innebér att ett
omfattande utvecklingsarbete maste genomforas. Utveckling och inférande
kraver piloter som verifierar vad som fungerar och ar ldngsiktigt héllbart.
Statliga stimulansmedel kan vara ett effektivt styrmedel for utvecklingen
men inte alltid for en langsiktig forvaltning. Utvecklingen riskerar att ta tid
men bygger den pa samsyn och kvalitetssdkring skapas forutsittningar for
hog méluppfyllelse.

Hard
styrning

Lag L ’ Hog
foradling ™ foradling

Mjuk
styrning
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Hard styrning och hog foréadling

Hard styrning 1 kombination med hog forddling kraver att andamélsenlighe-
ten i tillimpningar som ska implementeras ar sikerstélld. Det som ska
implementeras maste vara “’klart och ritt” och kunna ge bevisad nytta och
effekt. Detta krdaver nyttoanalyser och omfattande kvalitetssékring, diar
verksamheten maste ha en framtradande roll. Den harda styrningen kan vara
ett hinder for innovation och engagemang fran verksamheten, och riskerar att
cementera valda 16sningar. Ansatsen krdaver en omfattande statlig forvaltning.

Hard
styrning

Lag ' Hég
foradling ™ foradling

Mijuk
styrning

Hard styrning och 1&g forédling

Hard styrning i kombination med 1&g forddling skapar formodligen inte béttre
forutsdttningar 4n om styrningen vore mjuk. Den harda styrningen féar inte
avsedd effekt eftersom det ar fritt att skapa egna l6sningar utifran lagt
forddlade grundprodukter. En ansats med 14g forddling 6ppnar for stor
variation i tillimpningen trots hérd styrning, eftersom styrningen endast kan
vara pd en 6vergripande niva. Detta leder till 1dg méluppfyllelse.

Hard

styrning
Lag Hég
féradling o féradling
|
Mjuk
styrning
Reflektioner

Det finns en relativt stor samsyn kring forutsdttningarna i de scenarier som
askadliggors i modellen ovan. Deltagarna placerar Socialstyrelsens arbete
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med gemensam informationsstruktur, i den kvadrant som innebédr mjuk
styrning i kombination med lag fordadling, &ven om det finns exempel pa
framtagna informationsspecifikationer som innebér en hogre forddling. Dessa
har i forsta hand utvecklats just som piloter.

Diskussionen kom i stor utstrickning att handla om en 6nskad forflyttning
at hoger 1 modellen, mot en hogre grad av forddling, men inte nédvandigtvis
uppat, mot hardare styrning. Nagra efterfrdgar en hardare styrning, men de
flesta foresprakar ndgon form av mjuk styrning, exempelvis i form av
stimulansmedel. Har krévs en hog grad av samordning, samverkan och
samsyn.

Det finns ocksa en enighet om att det inom specifika omrdden kan behdvas
en hard styrning i form av foreskrifter, ur ett patient- och réttssékerhets-
perspektiv. Hard styrning kan ocksa battre motivera till beslut, kompetens-
utveckling och implementering lokalt och regionalt. Ménga representanter
fran huvudménnen lyfter behovet av hjédlp med att visa pa nyttor och av
informationsmaterial for olika malgrupper lokalt. Idag finns hard styrning 1
form av Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad (SOSFS 2014:5) om
dokumentation i verksamhet som bedrivs med stéd av SoL., LVU, LVM och
LSS, samt Socialstyrelsens foreskrifter och allmédnna rdd (HSLF-FS 2016:40)
om journalforing och behandling av personuppgifter i hilso- och sjukvarden.

Hog foradling i det som utvecklas pa nationell niva lyfts som nddvandigt
for en enhetlig anvdandning och maluppfyllelse. Diskussionen rorde framfor-
allt hur samverkan mellan huvudménnen och staten bor se ut i scenariot med
mjuk styrning och hog forddling. Det finns olika &sikter om 1 vilken utstrack-
ning det dr Socialstyrelsen som ska ansvara for forddlingen. Flera deltagare
betonar att det dr viktigt att SKL, eller motsvarande samordningsfunktion pa
huvudmannasidan, har en roll i foradlingsarbetet, stodjer implementering av
forddlade 16sningar och foretrdder huvudmannen i samarbetet med Social-
styrelsen. Det efterfragas en samordning med tydlig ansvarsfordelning.

Representanter for socialtjinsten betonar sdrskilt att en hog foradling inte
ar detsamma som att det praktiska arbetssittet ska styras av staten. Med en
nationellt beslutad grund for vad som ska dokumenteras och hur, kan fokus
lokalt istéllet laggas pa dialog om hur arbetssitt kan utvecklas.

Behovet av forankring, anvdndarstdd, information och utbildning i verk-
samheten tas upp av manga intressenter. Det krivs tydliga anvisningar om
hur produkterna ska anvéndas och hur de ska omsittas i teknik. Ska alla
jobba med processbeskrivningar och informationsmodeller lokalt? Att
kravstilla utifrén grundprodukterna i den gemensamma informationsstruk-
turen kraver hog kompetens och ett mer omfattande anvéndarstod.

Flera deltagare framhéller att det ocksd behovs en nationell dverenskom-
melse om vilken information som ska kunna delas mellan huvudmén. En
sddan overenskommelse kan vara grund for prioritering i en stegvis utveck-
ling. Overenskommelsen kan kompletteras med en sorts “villkorad valfrihet”
som innebdr att nir man deltar 1 informationsutbytet, maste informationen
vara strukturerad och kodad pé ett gemensamt beslutat sétt.

Samverkansformer och ansvarsforhallanden lyfts av ménga. Hér krédvs en
okad tydlighet.
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Dialog med it-leverantdorer

Med leverantorer av it-stod till vard och omsorg har separata moten genom-
forts eftersom leverantorerna endast i lag utstrackning representeras i Gvriga
intressentgrupper.

Avstimningen med it-leverantorerna ar gjord via telefonintervjuer och
e-post samt vid ett gruppmote. Samtliga &r leverantorer av system som
anvinds inom socialtjdnsten och/eller hélso- och sjukvarden, dir d&ven den
kommunala hilso- och sjukvarden rdknas in.

Leverantorerna ér generellt sett positiva till gemensam informationsstruk-
tur och ser ménga fordelar med gemensamma standarder. Féljande syn-
punkter om de specifika produkterna framkom:

* NI betraktas som nagot positivt och anvinds 1 de flesta fall som referens,
t.ex. som ett uppslagsverk.

» Socialstyrelsens termbank uppskattas av leverantérerna och anvénds
framst som uppslagsverk. Det finns dock synpunkter pé att relationen
mellan termbanken och NI bor tydliggoras.

» Bland leverantorerna inom socialtjanst och kommunal hélso- och sjukvard
ar ICF, KSI samt KVA de mest kiinda och anvinda av de hilsorelaterade
klassifikationerna.

* Nagra av leverantdrerna ndmner att kommunerna ar intresserade av att
anvinda KSI som ett komplement till ICF, som redan anvénds inom so-
cialtjanst.

+ Bland leverantdrerna inom hilso- och sjukvard &r ICD-10-SE och KVA
mest kénda.

* Snomed CT ses som en produkt som kan bidra till att minska behovet av
flera kodsystem i it-systemen, vilket i sin tur medfor farre beroenden och
mappningar och ett minskat behov av ”aktiv kodning” for anvéndarna.
Vikten av att det dr en internationell standard lyfts ocksa.

* Det dr framforallt de leverantdrer som har sina kunder inom hilso- och
sjukvarden som ndmner Snomed CT som en viktig resurs. De som frimst
levererar system for socialtjansten uttrycker att de i dagsldget inte upp-
fattar att Snomed CT &r relevant for dem.

+ Leverantorerna siger ocksa att foridlade” tillimpningar som ABIC och
IBIC har gett draghjélp till anvdndningen av NI, da dessa utgdar fran NI 1
sin grundstruktur for socialtjansten.

Reflekfioner

Leverantorerna pekar pé ett generellt behov av stdd till sina kunder i fragor
som ror arbetssétt och anvindning av gemensam informationsstruktur. De
skulle ocksé vilja ha mojlighet att stilla fragor direkt till Socialstyrelsen, och
tillsammans med andra leverantorer traffa Socialstyrelsen en eller tvd ganger
per ar for att ge aterkoppling fran kunder och diskutera inforandefragor.

Uppdateringar upplevs som nagot positivt, men det far inte ske for ofta
eller medfora for stora fordndringar varje ar da det tar mycket tid och resurser
att gora dndringar i systemen. Det méste ocksd finnas forutsédttningar for att
hantera 6vergdngen mellan olika versioner t.ex. i form av tydliga release
notes”.
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Dessutom kom forslaget att Socialstyrelsen borde ta fram en plan som
tydligt pekar ut pagdende och planerade aktiviteter i forvaltningen och
utvecklingen av den gemensamma informationsstrukturen under en faststélld
period, forslagsvis tva ar framat i tid. Detta dr ett 6nskeméal som Socialstyrel-
sen vill tillgodose. En sddan plan skulle uppdateras 16pande och ge leveranto-
rerna en tydlig fingervisning om t.ex. produktreleaser och status for nyut-
veckling inom olika omrdden som Socialstyrelsen arbetar med.

Utredningar

De senaste dren har det pagétt ett flertal utredningar, vars slutsatser ar
relevanta att ha som utgangspunkt i arbetet med en langsiktig utveckling av
gemensam informationsstruktur. Nedan sammanfattas valda delar av dessa
utredningar.

Effektiv vard

Regeringen beslutade i november 2013 att tillsdtta en nationell samordnare
med uppdrag att gora en analys av hur hélso- och sjukvérden kan anvénda
professionernas resurser pa ett mer &ndamalsenligt och effektivt sitt. Betin-
kandet, som dverlamnades 13 januari 2016 [5], belyser de effektivitetspro-
blem och utvecklingsomraden som finns.

Flera slutsatser i betdnkandet har att gora med brister i informationshante-
ringen inom varden. Organisationens stuprorssystem gor det svart att skapa
samordnade horisontella vardprocesser for patienten och det saknas verk-
samhetsstod som ger forutsdttningar for effektiva arbetssatt. Grundlaggande
information om patienten dokumenteras flera gdnger. Det finns brister nir det
géller struktur och enhetlighet 1 termer och begrepp och systemen har en
foraldrad logik. Det finns stor frihet till fritext i journaler och journaler dr
sdllan standardiserade. Detta innebér enligt betdnkandet att personalen inte
har ett helhetsgrepp om individen. Man vet inte vad andra aktorer har gjort
och ddrmed uppstér risk att insatser ges vid fel tidpunkt, pa fel sitt, i fel
mingd eller i onddan. Svarigheten med att fa tillgang till andra professioners
journalanteckningar gor att véasentlig information kan missas.

En slutsats i betdnkandet &r att staten behover ta ett overgripande ansvar
for informationshanteringen, sett som en infrastruktur for varden. Ett center
for informationsstruktur och informatik bor inréttas, som kan tillhandahalla
metodstdd. Huvudménnen och staten bor ge stdd till utvecklingen av struktu-
rerad dokumentation, t.ex. i form av journalmallar. Socialstyrelsens foreskrif-
ter om informationshantering och journalforing i hilso- och sjukvarden bor
stélla krav pa att huvudménnen anger overgripande principer for dokumenta-
tion 1 virden. Socialstyrelsen bor ocksa forstarka det stodjande och végle-
dande arbetet avseende dokumentationen i hdlso- och sjukvarden. Beténkan-
det menar dessutom att landstingen ska agera mer gemensamt.

Digitaliseringens transformerande kraft

Regeringen beslutade 1 juni 2012 att tillsdtta en kommitté, Digitaliserings-
kommissionen, med uppgiften att verka for att mélet i den it-politiska
strategin It i ménniskans tjanst — en digital agenda for Sverige, uppnds och att
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regeringens ambitioner inom omrddet fullfoljs. Digitaliseringskommissionen
overlamnade sitt slutbetdnkande 1 december 2015 [6].

Beténkandet lyfter behovet av langsiktighet i statens engagemang for att
framja digitaliseringsutvecklingen i samhaéllet och behovet av en samlad
ansats och samverkan mellan ménga olika aktdrer. Digitaliseringen av
offentlig sektor ses som en viktig forutséttning for att frimja digitaliseringen
1 hela samhillet och kommissionen anser att staten hér bor utveckla former
for mjuk styrning, genom ett kontinuerligt statligt engagemang for att frimja
digitaliseringen i samhéllet.

Vidare foresldr kommissionen att regeringen bor sékerstilla en kontinuitet
i de nationella insatserna for digitaliseringen genom att organisera det
nationella frimjandearbetet pa ett stabilt och uthalligt sétt.

Behovet av kunskapsuppbyggnad och analys framkommer tydligt i utred-
ningen. Det finns stora behov av att kontinuerligt folja utvecklingen generellt
och inom olika omraden. Kunskap och analys dr en forutséttning for insikt
och medvetenhet och for att identifiera nytta, virde och utmaningar i dag och
framover. Det finns ett generellt behov av att tydliggora och synliggora
nyttan med digitalisering och att visa pa de utmaningar som foreligger.

Utredningen poédngterar ocksa behovet av strategisk samverkan samt fram-
tagande av policyunderlag av olika slag.

Fr&n dar av data till kunskap for samhdlisnytta

Fran 6ar av data till kunskap for samhéllsnytta &r en utredning gjord av
Vinnovas strategiska innovationsprogram SWElife [17]. Utredningen
beskriver bland annat problem med en stor mangfald av it-system av olika
alder, art och konstruktion, som ger en dalig funktionalitet och en pldgsam
arbetsmiljo 1 hilso- och sjukvarden. Nagra allvarliga konsekvenser dr behov
av dubbelregistrering av data, en otillracklig sdkerhet och styrbarhet samt
svarigheter att vardera kvalitet.

Vidare lyfter utredningen att hilso- och sjukvarden har uttryckliga behov
av en informationsstruktur som praktiskt understoder kvalitetsutveckling,
verksamhetsutveckling, forskning och innovation, liksom en forbattrad
kommunikation. Det finns ett stort behov av samordning for att forbéttra
utfallet av alla investeringar och det arbete som gors inom hélso-och sjukvér-
dens informationsstruktur. Nyckelomraden som pekas ut for framgéng i
hilso- och sjukvardens digitalisering ar bland annat kvalitetsregistrens behov
av konsolidering samt kompetensuppbyggnad inom medicinsk informatik.

Utredningen foreslér fyra nationella strategier, dir en omfattar att ta fram
en nationell plan for semantisk interoperabilitet. I detta sammanhang ndmns
behovet av ett enhetligt facksprak och nationell informationsstruktur, samt

kompletteringar av NI i form av exempelvis arketyper och kliniska processer.

Ytterligare en strategi foreslds vara att utarbeta en plan for kompetensin-
vestering inom omradet medicinsk informatik.
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Fortsatt utveckling

Nedan redovisar Socialstyrelsen forslag pa fortsatt utveckling inom omrédet
strukturerad dokumentation med anvdndning av gemensam informations-
struktur. Det baseras pé erfarenheter fran tidigare insatser och pa dialog med
ett stort antal intressenter och anviandare.

Forslaget innefattar strategier for samordning, kunskapséverforing och
utveckling. Dessutom beskriver vi ett samordnat arbetssétt pd nationell niva,
for att 6ka utvecklingstakten och nd mélet om en d&ndamalsenlig och struktu-
rerad dokumentation.

Strategi fér samordning

Statens huvudsakliga uppgift i utvecklingen av strukturerad dokumentation
ar att skapa grundldggande forutsattningar och andamélsenliga styrformer.
Socialstyrelsen ska pé ett proaktivt sitt fortsitta att driva forvaltningen och
vidareutvecklingen av innehéllet 1 NI och nationellt facksprék s att det
tillgodoser anvdndarnas behov i utvecklingen, éver tid. Tiden 4r nu mogen
for en ny fas 1 utvecklingen, med fokus pé tillimpning (férddling) och
implementering.

Utgangspunkten for det fortsatta nationella arbetet inom omradet dr en
gemensam malbild, fordjupad samverkan och en tydlig ansvarsfordelning,
frimst mellan stat och huvudmaén. Utvecklingsarbetet bor genomforas i en
overenskommen process.

I visionen for e-hélsa tydliggdrs SKL:s ansvar att stodja huvudméannens
arbete och att verka for att huvudménnen samarbetar sinsemellan och med
berdrda statliga aktorer 1 arbetet med att omsétta den gemensamma informa-
tionsstrukturen i verksamheterna. Socialstyrelsen anser att det ar sarskilt
viktigt att samverka med SKL som en samordnande foretrddare for huvud-
méinnen. Samverkan och aktivt samarbete mellan de olika statliga aktorerna
maste ocksa prioriteras, sa att statens resurser nyttjas pa basta satt. Detta kan
uppnaés bland annat genom Radet for styrning med kunskap, och dess hu-
vudmannagrupp.

I det langsiktiga arbetet behovs mekanismer for att f6lja forskning och
utveckling samt att folja upp effekter av olika insatser, i storre utstrackning
an i dag. Socialstyrelsen ska bidra till detta bland annat genom att f6lja upp
anvindningen av sina produkter och tjanster samt uppnadd nytta i verksam-
heterna. Det behovs ocksé internationell samverkan for att dra nytta av
erfarenheter frdn utveckling och implementering i andra ldnder.

Socialstyrelsen ska ockséa undersoka behovet av styrning nér det géiller
anvindningen av gemensam informationsstruktur 1 utvecklingen av dnda-
malsenlig och strukturerad dokumentation. I vissa fall kan olika former av
mjuk styrning vara dndamdlsenlig, 1 andra fall kan gemensamma priorite-
ringar och dnskemal om snabb implementering krdva hard styrning i form av
foreskrifter.
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Socialstyrelsen ska aktivt f6lja och ta del av standardiseringsarbete som
géller semantiska och i viss man tekniska standarder for informationshante-
ring, for att kunna végleda i anvindningen av gemensam informationsstruk-
tur. I detta arbete ingér systematisk omvirldsbevakning, bdde nationellt och
internationellt. Viktiga samverksansparter dr exempelvis eHalsomyndighet-
en, Inera och it-leverantérer med sina kundgrupper.

Socialstyrelsens framsta uppgifter i en strategi for samordning ar f6ljande:

 Fortsitta att forvalta och vidareutveckla den gemensamma informations-
strukturen.

* Delta i process for nationell samordning och prioritering avseende
tillimpning av gemensam informationsstruktur.

* Undersoka behov av styrning i tillimpningen av gemensam informations-
struktur.

* Folja upp anvindningen av véra produkter och tjanster samt uppnadd nytta
1 verksamheterna.

« Samverka internationellt och f6lja och ta del av internationellt standardise-
ringsarbete.

Strategi for kunskapsoverforing

Socialstyrelsen har expertkunskap om NI och nationellt facksprak och ska
tillhandahélla anvandarstod, men for att kunskapsoverforingen ska bli
effektiv krdvs en tydlig mottagare. Anvéindarstodet maste framdver riktas
mot en mer specialiserad malgrupp med relevant kompetens, foretradesvis
ndgon form av kompetenscentra for informatikfragor som foreslagits av flera
tidigare utredningar. Dessa centra kan utgora var priméra kontaktyta for
anvéndarstod. Vi foreslar dven att de ska stodja huvudménnen i deras ut-
veckling av strukturerad dokumentation sa att den planeras och genomfors pa
ett samordnat sitt.

Socialstyrelsens fraimsta uppgifter i en strategi for kunskapsoverforing ér
foljande:

» Vidareutveckla och forstirka vart anvandarstod till en mer specialiserad
malgrupp, t.ex. regionala kompetenscentra for informatik.

+ Utveckla kommunikationen om dndamaélsenligheten hos den gemensamma
informationsstrukturen och om nyttan som tillimpningen ger.

» Utveckla det webbaserade stodet for att bidra till 6kad anvdandbarhet
avseende grundprodukterna.

Strategi for utveckling av strukturerad
dokumentation

Det finns olika angreppssitt for att strukturera och koda den information om
patienter och brukare som ska dokumenteras, och olika satt har olika stor
effekt. Det ar darfor nodvandigt att i samverkan komma fram till vilka sétt
som ger storsta mojliga nytta och vilken aktor som gor vad. Socialstyrelsen
har en viktig roll men ansvarar inte for helheten.
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Ansvaret for strukturerad dokumentation ligger hos huvudménnen. Det
finns dock omraden dér Socialstyrelsen kan driva pa utvecklingen, till
exempel genom att strukturera sina kunskapsunderlag i form av nationella
riktlinjer och sina uppfoljningsunderlag i form av registervariabler. Dessa
kan i sin tur ha en paverkan pa huvudménnens utveckling av dokumentation.

Socialstyrelsens framsta uppgifter 1 en strategi for utveckling av strukture-
rad dokumentation &r féljande:

+ Stddja huvudménnen i utvecklingen av grunddokumentationen, dvs. den
dokumentation som krévs i individens process inom olika omraden.

 Strukturera och koda Socialstyrelsens nationella riktlinjer.

» Gora en Oversyn av Socialstyrelsens hédlsodataregister for att undersdka
hur de skulle kunna struktureras och kodas med gemensam informations-
struktur.

 Strukturera och koda den information som krivs inom ramen for véra
uppdrag inom socialtjansten.

» Ta fram facksprikliga urval for angeldgna omradden inom hélso- och
sjukvarden, exempelvis radiologi och patologi.

I avsnitten nedan beskrivs olika angreppssitt i utvecklingen av strukturerad
dokumentation.

Figur 4. Angreppssatt for att strukturera och koda information.

Paverkan

7~ N

Kunskaps-

Uppfoljnings-

Dokumentation

underlag

underlag

.

Paverkan

Strukturera dokumentationsinnehdllet

Socialstyrelsen bedomer att det mest effektiva angreppsséttet ar att identifiera
det samlade informationsinnehéll som behdvs och ska dokumenteras inom
varje omrade och process, och strukturera detta utifran gemensam informa-
tionsstruktur. Huvudménnen dger och méste driva detta arbete som bor
planeras och utforas samordnat. Socialstyrelsen har inte det ansvaret och kan
inte heller ha det. Ddremot ska vi bistd huvudménnen med anvéindarstod.
Behovet av ett samordnat arbetssétt géiller i forsta hand hélso- och sjukvéar-
den som omfattar ett stort antal kliniska processer. Inom socialtjdnsten
genomfor Socialstyrelsen flera nationella arbeten for att 4stadkomma en
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standardisering av exempelvis barns och dldres behov av insatser, dar
strukturerad dokumentation ar en viktig del av arbetet.

Paverkan

Kunskaps- Dokumentation Uppfdljnings-
underlag underlag
\\\‘ \\\‘
)

Paverkan

Strukturera den grundldggande information som behover héllas
(dokumenteras) kopplad till patientens eller brukarens process inom
avgrinsade verksamhetsomraden.

Strukturera kunskapsunderlag

Socialstyrelsen ska dven fortsdttningsvis strukturera och koda informations-
innehéllet 1 sina kunskapsunderlag, t.ex. nationella riktlinjer. Detta innebéar
att de nationella riktlinjerna framdver kommer att innehélla begrepps- och
informationsmodeller baserade pa NI for det verksamhetsomrade som
riktlinjerna avser, samt urval ur nationellt facksprdk med begrepp och koder
for de tillstdnd och atgérder som ingér i respektive riktlinje. Dessa modeller
och urval kan ses som en rekommendation for hur informationen inom
verksamhetsomradet ska uttryckas, och kan ateranvdndas av den som ansva-
rar for att utveckla dokumentationen. De organisationer som ansvarar for
andra typer av kunskapsunderlag, t.ex. virdprogram, bor géra motsvarande
arbete. Detta méste dock folja eller samordnas med Socialstyrelsens arbete 1
de fall verksamhetsomradena for kunskapsunderlagen dr desamma.

Paverkan

Kunskaps-

Dokumentation Uppfoljnings-
underlag underlag

Paverkan

Strukturera kunskapsunderlag som anvinds som stéd for verksamhet i
avgransade omraden inom véard och omsorg (t.ex. nationella riktlinjer).

Strukturera uppfdljiningsunderiag

Socialstyrelsen kommer att géra en Gversyn av sina register for att undersoka
hur de kan struktureras och kodas med gemensam informationsstruktur, i
syfte att forenkla informationsoverforingen fran varden och omsorgen till
nationell statistik. Resultatet av en sddan strukturering (troligen begrepps-
och informationsmodeller samt fackspriksurval) kan ses som en rekommen-
dation for hur informationen inom verksamhetsomradet ska standardiseras,
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och kan dteranvéndas av den som ansvarar for att utveckla dokumentationen.
De organisationer som ansvarar for andra typer av uppfoljningsunderlag,
t.ex. kvalitetsregister, bor géra motsvarande arbete. Detta maste dock f6lja
eller samordnas med Socialstyrelsens arbete 1 de fall uppfoéljningsvariablerna
finns inom samma omréde.

Paverkan

Kunskaps- Dokumentation Uppféljnings-
underlag \ underlag
\\ \\ 7
N
Paverkan

Strukturera den information som det finns behov av for olika typer av
uppfoljning, t.ex. registervariabler och andra utdatabehov som finns i
specifika processer.

Ta fram facksprékliga urval

Socialstyrelsen avser att driva arbetet med att prioriterade specifika urval tas
fram med utgdngspunkt i nationellt facksprak. Utveckling méste goras i sam-
arbete med specialister inom det aktuella omradet for urvalet. Socialstyrelsen
kan ha forvaltningsansvar for resultatet men detta beslutas fran fall till fall.
Exempel pa angelégna urval dr diagnoser inom patologi, atgirder inom radio-
logi eller sddan information om patienter/brukare som &r vanligt forekom-
mande i flera kliniska processer. Urvalen kan ses som en rekommendation
for hur informationen ska dokumenteras, och kan ateranviandas av den som
ansvarar for att utveckla dokumentationen samt i forskning.

Paverkan

Kunskaps- Dokumentation Uppfdljnings-
underlag underlag
N
Paverkan

Ta fram urval ur nationellt facksprak for specifika, prioriterade an-
vandningsomraden.

LANGSIKTIG UTVECKLING AV STRUKTURERAD DOKUMENTATION
SOCIALSTYRELSEN



Forslag till utvecklingsprocess

Om utvecklingstakten ska 6ka och mélet om en d&ndamalsenlig och strukture-
rad dokumentation i verksamheterna uppnas, kravs ett samordnat arbetssitt
pa nationell niva, utifrdn en gemensam process och med en tydlig ansvars-
fordelning mellan olika aktorer. Nedan beskrivs ett forslag till utvecklings-
process for det nationella arbetet med d&ndamalsenlig och strukturerad
dokumentation.

Figur 5. Process for att nd malet om en dndamailsenlig och strukturerad
doumentation.

O g

Behovsfangst Nationell Utveckling Nationell Implementering
och prioritering samordning forvaltning

Vissa grundforutsdttningar maste finnas pa plats for att det gemensamma
utvecklingsarbetet ska fungera, t.ex. att det dven fortsittningsvis finns en
stabil forvaltning av gemensam informationsstruktur.

I utvecklingsprocessen behovs ett antal centrala funktioner, oberoende av
vilken aktdr som ansvarar for vilka steg. En funktion kan innefatta insatser av
en eller flera aktorer. I forsta hand bor befintliga strukturer anvéndas, t.ex.
regionala stodstrukturer for kunskapsutveckling.

Foljande funktioner maste finnas:

* En samordningsfunktion (strategisk nivd) som prioriterar utvecklingsar-
betet utifran verksamheternas behov och pagéende utvecklingsarbete. I
samordningsfunktionen ska representation finnas for bade stat och hu-
vudman.

* En utférarfunktion (operativ nivd) som utvecklar gemensamma tillamp-
ningar och ger anviandarstdd till huvudménnen. Utforarfunktionen kan
utgdras av en samverkansstruktur bestdende av en samordnande central
enhet och ett antal regionala enheter 1 form av kompetenscentra.

* En forvaltningsfunktion som forvaltar och tillgingliggor framtagna
tillimpningar centralt. Flera aktorer kan ha olika ansvar i en nationell for-
valtning.

* En FoU-funktion som parallellt med utvecklingsarbetet bistar och stodjer
utvecklingsprocessen med resultat fran forskning och utveckling inom
omrédet. Funktionen bor ockséa ansvara for uppfoljning och utvérdering av
utvecklingen och att erbjuda olika former av testbdddar.
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Steg 1: Behovsfdngst och prioritering

Omréden inom véard och omsorg, med behov av andamélsenlig och strukture-
rad dokumentation, identifieras och prioriteras i verksamheterna och av
professionen. Behoven fingas in och beskrivs av en central foretrddare for
verksamhet och huvudmén, forslagsvis av SKL och huvudmannagruppen i
Rédet for kunskapsstyrning. Identifierade behov kan ockséd komma via
politiska uppdrag och sérskilda satsningar eller pa initiativ fran statliga
myndigheter.

Steg 2: Nationell samordning

P& nationell niva prioriteras utvecklingssatsningar genom en samordnings-
funktion. Prioriteringarna bor grundas pa de behov som verksamheten har
lyft, men hdnsyn ska ocksa tas till nirliggande, redan genomforda eller
pagaende utvecklingsinsatser, aktuell forskning m.m. Samordningsfunktion-
en ska bereda fragor och prioritera utifrén en helhetsbild. Socialstyrelsen
deltar i samordningsfunktionen som foretrddare for staten, bade i rollen som
kunskapsmyndighet och som expert pd de byggstenar som gemensam
informationsstruktur utgdr.

Steg 3: Utveckling

Utvecklingen av gemensamma tillimpningar planeras och genomfors av en
utforarfunktion, i samverkan med relevanta aktorer. Utforarfunktionen ska
ocksa testa och kvalitetssékra utvecklade tillimpningar och ha en néra
samverkan med universitet och hogskolor. I denna del av processen bidrar
Socialstyrelsen med anvédndarstdd och expertkunskap om den gemensamma
informationsstrukturen, riktat till utférarfunktionen. Det bor vara huvudmaén-
nen som gemensamt ansvarar for att etablera en utforarfunktion, som exem-
pelvis kan besta av flera regionala stodstrukturer/kompetenscentra. Hur detta
ska organiseras ér en frdga som méste hanteras av huvudménnen.

Steg 4: Nationell férvaltning

Forvaltningsfunktionen forvaltar och tillgingliggor utvecklade tillimpningar
nationellt och ansvarar for dndringshantering och vidareutveckling. Olika
aktorer kan ha ansvar for olika delar av forvaltningen. Forvaltningsfunk-
tionen samverkar med Socialstyrelsens forvaltningsorganisation for gemen-
sam informationsstruktur, framforallt i syfte att samordna arbetet med
versionshanteringar, andringsforslag och gemensamma behov av it-stod.

Steg 5: Implementering

Huvudminnen ansvarar for att utvecklade tillimpningar implementeras i
verksamhetens informationssystem. Uppdateringar i form av versionshante-
ring och vidareutveckling gors 1 samverkan med forvaltningsfunktionen.
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