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Forord

Socialstyrelsen har regeringsuppdraget att stddja standardiserad dokumentat-
ion kring cancerpatienter (S2019/04518/FS, uppdrag 21). Uppdraget delredo-
visades i juni 2020 och denna rapport utgdér en sammanfattande redovisning
av uppdraget som enligt regeringsuppdraget ska slutredovisas senast 2021-
11-30 till Regeringskansliet. Rapporten riktar sig till regeringen, nationella
aktorer inom kunskapsstyrning och e-hélsa, Regionala cancercentrum i sam-
verkan, vardgivare samt journalleverantorer.

Socialstyrelsens uppdrag ar att utifran kartlagda informationsmangder
inom canceromradet ta fram nationella informationsmangder som kan anvén-
das i huvudmannens vardinformationssystem som utgangspunkt for att struk-
turera informationen. De nationella informationsmangderna ska utvérderas
utifran anvandbarhet och utredas om de kan anvandas i t.ex. vardprogram.
Socialstyrelsen ska ge anvéndarstéd och genomféra utbildningsinsatser i
syfte att hjalpa verksamheterna att sjalva fortsatta sitt utvecklingsarbete.

Ansvarig enhetschef for Socialstyrelsen har varit tillforordnad enhetschef
Lotta Holm Sjégren. Rapporten har sammanstallts av e-hélsostrateg Lotti
Barlow.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har fatt regeringsuppdraget att stodja standardiserad doku-
mentation kring cancerpatienter (S2019/04518/FS, uppdrag 21). Syftet &r att
skapa forutsattningar for att stodja utvecklingen av en standardiserad doku-
mentation kring cancerpatienter med hjélp av t.ex. nationella informations-
méngder.

Socialstyrelsen har kartlagt information som &r central for dokumentation
av diagnoser och atgarder for cancerpatienter. Denna kartlaggning har gjorts
bland annat utifran kvalitetsregister, pagaende arbete med individuell patient-
oversikt hos Regionala cancercentrum i samverkan och de standardiserade
vardforloppen.

Socialstyrelsen har skapat och publicerat nationella informationsméngder
som kan anvandas i olika sasmmanhang och syften. Till exempel kan nation-
ella informationsméangder for patient och remiss anvandas i flera olika vard-
processer. Socialstyrelsens ambition ar att utveckla och forvalta nationella in-
formationsmangder som kan ateranvéndas i ett flertal olika sammanhang. De
nationella informationsméangderna kan fungera som en gemensam referens
for hur information kan struktureras och stodja en mer enhetlig, andamalsen-
lig och strukturerad dokumentation och informationshantering. Socialstyrel-
sen arbetar ocksa med att utvardera maéjligheten att kommunicera de nation-
ella informationsméangderna med olika standarder. De nationella
informationsmangderna bygger pa nationell informationsstruktur och Social-
styrelsens facksprakliga resurser.

Som en fortséttning av arbetet har aven tre tillampade modeller tagits fram
for att visa hur de nationella informationsmangderna kan anvandas inom can-
ceromradet, for brostcancerkirurgi, prostatacancerkirurgi och stralbehand-
ling. Valet av dessa baseras pa hur vanliga tumorformerna ar och de primara
behandlingsatgérderna. | de tillampade modellerna har flera olika nationella
informationsmangder anvants. En beskrivning ar ocksa framtagen 6ver hur
de tilldmpade modellerna har tagits fram.

En utvérdering har gjorts om de nationella informationsméangderna kan an-
vandas i vardprogram. De nationella informationsméangderna visade sig ha en
god dverensstammelse med kunskapsstodens innehall, bl.a. utifran rekom-
mendationen att genomféra multidiciplinar konferens.

Socialstyrelsen arbetar vidare med en fortsatt strategi for utveckling och
forvaltning av de nationella informationsméngderna.

Socialstyrelsen beddémer att det fortsatta utvecklingsarbetet av tillampade
modeller inom olika medicinska omraden bor goras i samarbete med flera
olika aktorer framforallt med de som innehar verksamhetskompetensen. En
kritisk aspekt for att lyckas ar att dessa experter &r aktiva i utvecklingen av
tillampade modeller. Socialstyrelsen ger anvandarstdd i denna typ av ut-
veckling.
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Inledning

Socialstyrelsen har fatt regeringsuppdrag att stodja standardiserad doku-
mentation kring cancerpatienter (S2019/04518/FS, uppdrag 21).

For att informationen i patientjournaler ska kunna ateranvandas i olika syf-
ten bor de baseras pa strukturerade och kodade informationsméangder som
dokumenterats enhetligt. Patientjournalerna behéver ga fran att vara doku-
mentbaserade, det vill s&ga dokument med fritext, till att bli informationsba-
serade. Detta kraver en mer standardiserad dokumentation om patienter, sa
att informationen i stérre utstrackning kan tillgangliggoras digitalt utan att
sammanhang och betydelse gar forlorat.

Syfte och mall

Syftet ar att skapa forutsattningar for att stodja utvecklingen av en standardi-
serad dokumentation kring cancerpatienter med hjalp av t.ex. nationella in-
formationsmangder (NIM:ar).

Uppdragets mal ar att kartlagga och ta fram gemensamma informations-
méngder i samverkan med berdrda verksamheter och organisationer inom
hélso- och sjukvarden.

Narliggande arbeten

Det finns flera pagaende samarbeten inom canceromradet dar det finns behov
av nationell samordning och helhetssyn.

Samarbete har skett med andra regeringsuppdrag pa myndigheten inom
omradet cancer och e-hilsa, sdsom uppdraget om dataanalyser av cancer.!

Sveriges Kommuner och Regioners (SKR) nationella samverkansgrupp
(NSG) for strukturerad vardinformation? driver ett arbete med strukturerade
svarsmallar inom patologi. Svensk forening for patologi®, Regionala cancer-
centrum i samverkan (RCC)* och Socialstyrelsen deltar i arbetet.

Samverkan har ocksa &gt rum med RCC kring tidig upptéackt av tjock- och
andtarmscancer.

Samverkan har ocksd genomférts med Region Orebro och deras in-
formatiska arbete med kvalitetsregister inom prostatakirurgi. Utdver detta har
samverkan skett med Region Stockholm kring deras arbete med strukturering
av operationsmallar for bréstcancer.

Svenska institutet for standarder (SIS) och E-hdlsomyndigheten har bl.a.
informerats om uppdragets utveckling och Socialstyrelsen har inhdmtat in-
formation om relevanta arbeten som bedrivs hos dem kring standardisering,
utveckling inom canceromradet och informatikutveckling. Socialstyrelsens

152019/04518/FS, uppdrag 20.

2 https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/programomradenochsamverkansgrupper/nationellasamver-
kansgrupper/nsgstruktureradvardinformation.56484.html.

3 http://www.svfp.se/.

4 https://www.cancercentrum.se.
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rad for E-halsa och gemensam informationsstruktur har ocksa informerats om
uppdraget.®

Socialstyrelsens instruktionsenliga arbete

inom e-halsa

I genomférandeplanen for Vision e-hélsa 2025 finns fyra inriktningsmal

varav ett dr Rétt kunskap och information.® Ett viktigt bidrag till detta inrikt-

ningsmal &r Socialstyrelsens instruktionsenliga uppdrag att:

« skapa och tillhandahalla enhetliga begrepp, termer och klassifikationer
inom sitt verksamhetsomrade

« skapa, beskriva och tillhandahalla en andamalsenlig informationsstruktur
inom sitt verksamhetsomrade.’

Som en del av det instruktionsenliga uppdraget forvaltar och vidareutvecklar
Socialstyrelsen nationella verktyg for att strukturera och uttrycka information
som dokumenteras om patienter och brukare pa ett enhetligt satt. Verktygen
beskrivs ndrmare nedan.

Strategin for Vision e-halsa 2025 formulerar ocksa aktiviteter som kréavs
for att skapa grundlaggande forutsattningar for e-hdlsoutvecklingen inom
vard och omsorg, bland annat inom omradet som benamns enhetligare be-
greppsanvéandning. Socialstyrelsens arbete bidrar hér till gemensamma se-
mantiska standarder for hur information bor struktureras och kodas.

Nationell informationsstruktur och tillGmpningar
Nationell informationsstruktur (NI) &r ett ramverk for strukturerad doku-
mentation inom vard och omsorg.® NI bestér av process-, begrepps- och in-
formationsmodeller som pa en 6vergripande niva beskriver det informations-
och dokumentationsbehov som finns i processerna i vard och omsorg. NI
skapar forutsattningar for att hitta, ateranvanda och dela information mellan
system utan att forlora dess mening och sammanhang. Modellerna anvéands
som referens for att utveckla strukturerad dokumentation om patienter och
brukare utifran behov som lyfts inom vard och omsorg och utifran forfatt-
ningar som styr dokumentationens innehall samt rapportering till register.

| bilaga 1 redogor vi for huvuddragen i nagra centrala delar av regelverket
som ror vardgivares dokumentation inom halso- och sjukvarden.

Vad som dokumenteras i en specifik process eller ett specifikt samman-
hang beskrivs i tillampningar av modellerna, dar relevanta delar av NI an-
vands tillsammans med specifika kodverk. Det aktuella informationsbehovet
avgor sedan hur dokumentationen uttrycks i tillampningen. Ett exempel pa
detta 4r informationsspecifikationen for uppmarksamhetsinformation.®

5 https://www.socialstyrelsen.se/om-socialstyrelsen/organisation/rad-och-namnder/e-halsoradet/.
6 Vision e-halsa 2025.

7 4 § forordningen (2015:284) med instruktion for Socialstyrelsen.

8 Nationell informationsstruktur, Socialstyrelsen.

9 Uppmarksamhetsinformation, Socialstyrelsen.
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Nationella informationsmdangder

Ett satt for att uppna visionen, om enhetligare begreppsanvandning, ar att till-
handahalla nationella informationsméangder (NIM:ar) som &r en beskrivning
av hur en avgransad informationsmangd kan struktureras och sedan doku-
menteras. 10

NI &r utgangspunkten i Socialstyrelsens utveckling av NIM:ar. NIM:ar kan
darmed fungera som en gemensam referens for hur information kan struktur-
eras och stodja en mer enhetlig, andamalsenlig och strukturerad dokumentat-
ion och informationshantering i t.ex. nationell kunskapsstyrning. Exempel pa
nagra NIM:ar som kan anvandas i flera processer ar NIM:arna for patient,
hélsotillstand, remiss och lakemedelsprodukt.

Arbetet har inspirerats av och utgar bl.a. fran arbete hos Nictiz'! (Neder-
landerna och Belgien) och i USA®2. Utvecklingen av NIM:ar foljer en etable-
rad metod.*®

Socialstyrelsens ambition ar att utveckla och forvalta de NIM:ar som kan
ateranvandas i flera sammanhang och processer. NIM:arna forvaltas, vidare-
utvecklas och tillgéngliggors via Socialstyrelsens webbsida.'* Vi arbetar
ocksa vidare med en fortsatt strategi for utveckling och forvaltning av
NIM:ar. Strategin ska utga ifran en behovsinhamtning och tydliggora omfatt-
ningen av den fortsatta utvecklingen samt ansvarsforhallanden och arbetsfor-
mer.

For att kommunicera den information som en NIM specificerar behovs ett
kommunikationsformat. Socialstyrelsen arbetar med att utvardera mojlig-
heten att kommunicera NIM med HL7 FHIR-standarden och med
OpenEHR.1 16 17

Socialstyrelsens facksprdkliga resurser

Socialstyrelsens facksprakliga resurser bestar av det internationella begrepps-
systemet Snomed CT*8, de halsorelaterade klassifikationerna®® och Socialsty-
relsens termbank.?’ Gemensamt for de olika delarna &r att de innehaller be-
grepp inom vard och omsorg, samtidigt som det finns skillnader nar det
galler innehall, syfte och anvandningsomraden. Se vidare i bilaga 2.

10 Nationella informationsmangder, Socialstyrelsen.

1 Nictiz ar ett nationellt kompetenscentrum i Nederlanderna for elektronisk informationséverféring inom halso- och
sjukvérden: Nictiz.

12 U.S. Core Data for Interoperability.

13 https://informationsstruktur.socialstyrelsen.se/DevelopmentProcess.

14 https://informationsstruktur.socialstyrelsen.se/.

15 FHIR, en standard for utbyte av hdlso- och sjukvérdsdata, framtagen av HL7.
16 https://informationsstruktur.socialstyrelsen.se/fhir/index.html.

17 https://www.openehr.org/.

18 Snomed CT, Socialstyrelsen.

19 Klassificering och koder, Socialstyrelsen.

20 Socialstyrelsens termbank.
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Genomfdrande och resultat

Gemensamma informationsbehov ar
kartlagda och identfifierade

For att identifiera gemensamma behov av information inom canceromradet
har en kartldggning genomforts av den information som idag dokumenteras i
varden samt information som rapporteras till framforallt kvalitetsregister.

Metod vid kartldggningen

Kartldggningen och sammanstaliningen av gemensamma informationsmang-
der gjordes tillsammans med en referensgrupp.?! Arbetet utgick frén den in-
formation som rapporteras in till ett antal av de nationella kvalitetsregistren
for cancer och till Socialstyrelsens cancerregister samt det som dokumenteras
i halso- och sjukvarden. Kartlaggningen fokuserade pa identifiering av ge-
mensamma informationsméangder géllande dokumentation av diagnos och at-
garder utifran de nationella kvalitetsregistren.

Variablerna i de nationella kvalitetsregistren inom canceromradet ar fram-
tagna av kliniker inom den aktuella specialiteten for canceromréadet. Den rap-
porterade informationen till registren ar strukturerad och standardiserad och
beddmdes darfor utgora en bra kélla for kartlaggningen.

|dentifierade informationsmdangder

Inledningsvis bjod Socialstyrelsen in till ett antal workshops med centrala ak-
torer for identifiering av informationsméngder inom cancer. 22
Material som ingick i kartlaggningsarbetet var:

» RCC:s nationella kvalitetsregisters variabellista med respektive beskriv-
ning pa kontext bakom variablerna

+ SKR:s beskrivning av variabellista for respektive standardiserade vardfor-
lopp

+ RCC:s arbete med individuell patientdversikt (IPO)

« Canceranmadlan till Socialstyrelsens cancerregister.

Kartlaggningen baserades huvudsakligen péa de cancerformer som ingar i IPO
dvs. brostcancer, prostatacancer, lungcancer, njurcancer, hudmelanom, ovari-
alcancer, hjarntumérer och myelom. Utdver detta har informationsméngder
som rapporteras in till nationella kvalitetsregister anvénts. Kartlaggningen re-
sulterade i att ett antal gemensamma informationsmangder identifierades. Re-
sultatet har stdmts av med referensgruppen. | bilaga 3 redovisas resultatet.

2 Referensgruppen bestod av representanter fran NSG for strukturerad varddokumentation, RCC och Sweper.

22 Representanter fran RCC, Swepers projektmedlemmar (SWELIife finansierat projekt), SKR:s grupp for standardise-
rade vardférlopp samt representanter fran Socialstyrelsens cancerregister och enheten for klassifikationer och termino-
logi.
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Framtagande av nationella

informationsmdngder

Ett antal NIM:ar har utvecklats under aret och finns publicerade pa Socialsty-
relsens webbsida.?® Majoriteten av dessa kan anvindas inom olika verksam-
heter och specialiteter. NIM:arna prévades mot cancervardens behov och
flera av dem visade sig vara andamalsenliga och anvandbara inom cancerom-
radet.

En kartlaggning av krav pa rapportering enligt foreskrift till Socialstyrel-
sens cancerregister genomfordes. Syftet var att undersodka vilken typ av
NIM:ar som skulle behdva utvecklas for att kunna anvéandas for inrapporte-
ring. En fordjupad utredning och konsekvensanalys behdver dock géras for
att ta stéllning till vilka NIM:ar som bor tas fram for halsodataregistrens an-
damal avseende inrapportering. En sadan utredning bedémdes inte genomfor-
bar inom uppdraget.

Utover de framtagna NIM:arna har tre tilldmpade modeller tagits fram av-
seende kirurgi for brostcancer, kirurgi for prostatacancer och stralbehandling.
Valet av de tillampade modellerna gjordes utifran hur vanliga cancerfor-
merna ar samt deras primara behandlingsatgarder. De tillampade modellerna
har bidragit till ytterligare innehall i Snomed CT.

Metod vid framtagande av filldmpade modeller

Utgangspunkten for de tillimpade modellerna som har tagits fram ar NI:s re-
ferensmodell och publicerade NIM:ar. En beskrivning av arbetsmetoden for
framtagning av de tillampade modellerna finns i bilaga 4.

Nedan visas en schematisk figur 6ver hur egenskaper specificeras utifran
NI:s referensmodell till NIM:ar med olika detaljeringsgrad. NIM:en for ki-
rurgi ar saledes pa en hogre detaljeringsgrad an NIM:en for atgard.

Figur 1: lllustration éver hur egenskaper specificeras utifran Ni:s
referensmodell till NIM:ar med olika detaljeringsgrader.

NIM:en for kirurgi ér kopplad fill NIM:en for kroppsstruktur dé information beh&évs om var det
kirurgiska ingreppet sker hos patienten

NI:s informationsmodell som

referensmodell

[ NIM — Atgard W

[ NIM — Kirurgi % NIM — Kroppsstruktur J

2 https://informationsstruktur.socialstyrelsen.se/nim.
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Resultat

Tre tillampade informationsmodeller &r framtagna avseende kirurgi for brost-
och prostatacancer samt stralningsbehandling, se bilaga 5. Dessa tillampade
informationsmodeller innefattar flera olika NIM:ar som kan ateranvandas for
dokumentation vid olika typer av diagnoser och behandlingar. Nedan visas
en schematisk bild dver den tillampade modellen for brostcancerkirurgi och
hur andra NIM:ar har kopplats till denna.

Figur 2: Schematisk bild som visar den tillampade modellen for
brostcancerkirurgi.
De vita rutorna visar vilka NIM:ar som dr kopplade till den tillémpade modellen.

[NlM - Kroppsstruktur] (NlM - Diqgnos]

[NIM — Insdttning av transplantat [NW\ — Resurs ]
) :

NIM - Avlagsnande av transplantat I — Vévnad

- Tillampad modell fér

f ) Brostcancerkirurgisk atgard

NIM - Inséattning av implantat . — Implantat

\. J i

s N I .

NIM - Avlagsnande av implantat [ NIM - Kirurgisk atgard ] [NlM - |mp|cnh:1t]
\ J/

Nationella informationsmangder i
kunskapsstod

Socialstyrelsen har genomfort en analys av befintliga kunskapsstod utifran
brést- och prostatacancer. | arbetet har erfarenheter fran Socialstyrelsens tidi-
gare regeringsuppdrag kring vardforlopp anvants.?

Med avseende pa brost- och prostatacancer har de generella NIM:arna vi-
sat sig ha en god Overensstammelse med kunskapsstodens innehall. Nedan
finns ett exempel pa vilka NIM:ar som motsvarar rekommenderade atgarder
kring multidiciplinar konferens.

24 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/artikelkatalog/ovrigt/2021-3-7291.pdf
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Tabell 1. NIM:ar som kan anvdandas for multidiciplinar konferens

Informationsmdangder fér rekommenderad atgdrd samt beddmning vid multidiciplindr
konferens (MDK)

NIM:ar som kan anvdndas Tilldmpad for

Halsofillsténd, diagnos Diagnos av typerna brost-
och prostatacancer

Atgdrd Rekommendation — &tgérd
MDK

Atgard Resultat/beddmning vid
MDK - rekommmenderad be-
handling

Halso och sjukvardspersonal  Ansvar fér dokumentation
samt deltagare vid MDK
som har den specialistkom-
petens som efterfrdgas

Organisation Ansvarar foér patientjourno-
len samt for rapportering fill
register

Kalla: Vardprogram fér brést- och prostatacancer

NIM:en for atgard kan ocksa beskriva de utredande dtgarderna som ingar i
det som kallas trippeldiagnostik i vardprogrammet for brostcancer, dvs. att
tre olika metoder kombineras. Metoderna ar klinisk undersékning (palpat-
ion), mammografi/ultraljud och biopsi/cytologi.

Okad enhetlig begreppsanvandning i kunskapsstod och stod for vilken
strukturerad information som dokumenteras i vardinformationssystem skapar
mojligheter for battre sokbarhet av data med hogre kvalitet for att jamfora det
som exempelvis en indikator beskriver.?®

Anvandarstdd och utbildningsinsatser

En beskrivning finns 6ver hur NIM:ar kan anvandas for att skapa tillampade
informationsmodeller for ett specifikt syfte. Denna beskrivning kan nyttjas
av olika verksamheter sa att anvandare sjalva kan vidareutveckla sina tillam-
pade informationsmodeller. Se vidare bilaga 4.

Som en del av regeringsuppdraget har en behovsinventering gjorts tillsam-
mans med en referensgrupp.?® Behov av utbildning och anvéndarstod identi-
fierades inom féljande omraden:

« generell kunskap om hélsoinformatik och nyttorna med standardiserad
dokumentation

NI och tillampningar samt framtagning av NIM:ar

« Snomed CT och metoder for mappning av strukturerad information till
Snomed CT.

25 Indikatorerna &r ett verktyg som gor det mojligt att méata och jamfora resultat inom hélso- och sjukvarden Indikato-
rerna &r utgangspunkten i Socialstyrelsens nationella utvarderingar av varden, men kan ocksé anvéandas for uppfoljning
pé regional och lokal niva.

2 Representanter fran RCC, Swepers projektmedlemmar (SWELIife finansierat projekt), SKRs grupp for standardise-
rade vardférlopp samt representanter fran Socialstyrelsen.
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| uppdraget har det ingatt att beskriva hur utbildningsinsatser bér genomfo-
ras. Socialstyrelsens beddmning ar att utbildningar inom detta omrade tas
fram inom ramen fér myndighetens forvaltning och anvandarstod eftersom
behovet av utbildning inte &r omradesspecifikt. Under arets Vitaliskonferens
hade Socialstyrelsen ett eget spar med fokus pa NIM:ar, ”Sa skapar vi forut-
sattningar for andamélsenlig dokumentation”. Detta spér spelades in och
finns publicerat och tillgangligt pa Socialstyrelsens webbsida.?” Det kommer
framover att kravas andra typer av utbildningsinsatser med fokus pa imple-
mentering av NIM:ar i vardens informationssystem.

Under hand har de framtagna NIM:arna presenterats for RCC och deras re-
gisterproduktagare som en del av en utbildningsinsats.

Socialstyrelsen erbjuder ocksa vid behov utbildning och anvéandarstod
inom Klassifikationer, NI och Snomed CT.2® %

27 https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/.

28 https://courses.ihtsdotools.org/.

29 https://utbildning.socialstyrelsen.se/learn/course/external/view/elearning/279/icf-och-kva-inom-kommunal-halso-
och-sjukvard.
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Avslutande reflektioner

Utmaningar kring utveckling och
forvaltning

De tillampade informationsmodellerna som tagits fram kraver mycket verk-
samhetskompetens eftersom de bygger pa och beskriver verksamhetens be-
hov. I genomforandet av uppdraget har det varit en utmaning att knyta till sig
verksamhetsexperter som har en forstaelse for informatik och strukturering
och kodning av information for att utreda och faststélla innehallet som be-
hovs for de tillampade modellerna.

Med utgangspunkt i Socialstyrelsens produkter kan de tillampade inform-
ationsmodellerna byggas upp och sedan vidareutvecklas inom en férvaltning.
Den stora utmaningen i denna utveckling och férvaltning ligger i att det
kravs djup klinisk kunskap inom respektive omrade, for att identifiera den
detaljerade information som behéver dokumenteras enhetligt. Denna kompe-
tens finns framst knuten till huvudmannens verksamhet. Detta innebér att det
kravs ett aktivt samarbete med manga olika aktorer sasom kliniska gruppe-
ringar inom regionernas kunskapsstyrningsorganisation, exempelvis NSG
strukturerad vardinformation och den nationella arbetsgruppen (NAG) for
Snomed CT men ocksd med RCC i samverkan. Utmaningen ar att det kravs
djup specialistkompetens i denna utveckling. Myndigheten avser déarfor ha en
fortsatt dialog avseende framtida arbetsformer nér det géller framtagandet av
tillampade informationsmodeller inom olika kliniska omraden. Denna dialog
bor framfdrallt genomfdéras med regioner och SKR. Se exempel i figur 3 ne-
dan, utifran den tillampade modellen for brostcancerkirurgi.

Figur 3: Ansvarsomraden for utveckling och férvaltning av tillémpade in-
formationsmodeller inom omradet bréstcancerkirurgi.

NI:s informationsmodell som

referensmodell

{ NIM — Atgard J
M

NIM — Kirurgi % NIM — Kroppsstruktur ]

Tillampad informationsmodell
fér brostcancerkirurgi
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Bilaga 1
Regelverk — dokumentation inom
hdlso- och sjukvdrden

Dokumentationskrav foljer av en rad olika forfattningar pa halso- och sjuk-
vardens omrade. | denna bilaga redogdrs for huvuddragen i nagra centrala
delar av regelverket som rér dokumentation inom halso- och sjukvarden.
Som vid all dokumentation behover vardgivare sékerstélla att informations-
hanteringen sker i linje med reglerna om bl.a. journalféring och personupp-
giftsbehandling.

Grundlaggande bestammelser om vardgivares behandling av personuppgif-
ter inom hélso- och sjukvarden samt skyldigheten att fora patientjournal finns
i patientdatalagen (2008:355), PDL. Informationshanteringen inom hélso-
och sjukvarden ska vara organiserad sa att den bl.a. tillgodoser patientséaker-
het och god kvalitet. Personuppgifter ska utformas och i 6vrigt behandlas séa
att patienters och dvriga registrerades integritet respekteras. Dokumenterade
personuppgifter ska hanteras och forvaras sa att obehoriga inte far tillgang till
dem. ¥

Syftet med att fora en patientjournal &r i forsta hand att bidra till en god
och saker vard av patienten. Patientjournalen ar aven en informationskalla for
patienten, uppféljning och utveckling av verksamheten, tillsyn och réttsliga
krav, uppgiftsskyldighet enligt lag samt forskning.3! En patientjournal ska in-
nehélla de uppgifter som behovs for en god och séker vard av patienten.
Kompletterande och mer detaljerade bestammelser vad géller patientjourna-
lens struktur och innehall finns i bl.a. Socialstyrelsens foreskrifter och all-
manna rad (HSLF-FS 2016:40) om journalforing och behandling av person-
uppgifter i halso- och sjukvarden.

En vardgivare ska sakerstalla att de uppgifter som finns dokumenterade i
en patientjournal finns tillgangliga pa ett 6verskadligt satt for den halso- och
sjukvardspersonal som &r behorig att ta del av uppgifterna. De delar av en pa-
tients journal som hor till en och samma individanpassade vardprocess bor
hallas samman.*®

En vardgivare ska sakerstélla att uppgifterna i en patientjournal ar enty-
diga. For att forsakra sig om att uppgifterna ar entydiga bor vardgivaren, nar
de ar tillampliga, anvanda Snomed CT, Internationell statistisk klassifikation
av sjukdomar och relaterade halsoproblem (ICD-10-SE), Klassifikation av
vardatgarder (KVA), Klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder
och halsa (ICF) och Socialstyrelsens termbank.3*

30 Se 1 kap. 2 § patientdatalagen.

31 Se 3 kap. 2 § patientdatalagen.

32 Se 3 kap. 6 § patientdatalagen. Bestimmelser om patientjournalens innehall finns i 3 kap. 5-8 och 11 8§ patientdata-
lagen.

33 Se 5 kap. 1 § HSLF-FS 2016:40.

34 Se 5 kap. 2 § HSLF-FS 2016:40.
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Bilaga 2
Socidalstyrelsens facksprdkliga
resurser

Snomed CT® &r ett internationellt begreppssystem som &r utvecklat for att
anvandas i elektroniska informationssystem och &r dversatt till svenska. Sno-
med CT syftar till att gora den kliniska dokumentationen inom hélso- och
sjukvard enhetlig, entydig och andamalsenlig. Snomed CT ger forutsatt-
ningar for att information kan kommuniceras och dverforas mellan olika sy-
stem med bibehallen betydelse. Snomed CT lampar sig for standardiserad
dokumentation. Anvéndning av Snomed CT gor det mojligt for informations-
systemen att tolka informationens inneb6rd och presentera ratt information
eller beslutsunderlag i olika situationer. Darmed minskas behovet av fritext.
Uppdaterade utgavor av den svenska versionen av Snomed CT publiceras
tva ganger per ar. Vid behov kan nytt innehall inféras bade i den nationellt
unika delen, den s.k. svenska extensionen och i den internationella.
Halsorelaterade klassifikationer &r system for indelning av objekt i grupper som
har likartade egenskaper och mojliggor gruppering och aggregering av uppgifter.
Klassifikationernas primara syfte &r statistik och uppféljning. Datan anvands for
t.ex. registerbaserad forskning, officiell statistik, nationella, regionala och lokala
uppfoljningar, analyser och utvéarderingar samt i vardens ersattningssystem. De
data som rapporteras in till Socialstyrelsens halsodataregister ar reglerat ge-
nom forordningar och Socialstyrelsens foreskrifter. | foreskrifterna finns ska-
krav pa bade vad och hur data ska rapporteras, som grund for rapportering av
diagnoser och atgarder anvands de halsorelaterade klassifikationerna som
Socialstyrelsen uppdaterar, forvaltar och distribuerar. Dessa &r de halsorela-
terade klassifikationerna:
« Internationell statistisk klassifikation av sjukdomar och relaterade hélso-
problem (ICD-10-SE)%®
- Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och
halsa (ICF)*
« Klassifikation av vardatgarder (KVA)®
« Kilassifikation av socialtjanstens insatser och aktiviteter (KS1)3°.

Uppdaterade upplagor av klassifikationerna publiceras arligen. Vid behov
kan uppdateringar géras oftare. Aven om man med klassifikationerna kan ag-
gregera och gruppera information behover strukturerade och kodade inform-
ationsméangder dokumenteras enhetligt i patientjournaler for att kunna ateran-
véandas i olika syften.

35 https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/snomed-ct/.

3 Internationell statistisk klassifikation av sjukdomar och relaterade halsoproblem, ICD-10-SE, Socialstyrel-
sen.

37 Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hélsa, ICF, Socialstyrelsen.

38 Klassifikation av vardatgarder (KVA), Socialstyrelsen.

3 Klassifikation av socialtjanstens insatser och aktiviteter (KSI), Socialstyrelsen.
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https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/klassificering-och-koder/icd-10/
https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/klassificering-och-koder/icd-10/
https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/klassificering-och-koder/icf/
https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/klassificering-och-koder/kva/
https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/klassificering-och-koder/ksi/

Socialstyrelsens termbank* innehaller begrepp for fackomradet vard och
omsorg. Begreppen har analyserats enligt terminologildrans metoder och
principer och férankrats i bred remiss till kommuner, regioner, myndigheter
och andra organisationer.

40 https://termbank.socialstyrelsen.se/.
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Bilaga 3
Kartlagda informationsbehov

Nedan visas de kartlagda informationsméngderna. Tabellerna motsvarar dels
information fran nationella kvalitetsregister dels information som ingar i an-
malan till Socialstyrelsens cancerregister. | tabellerna finns information om
vilken NIM som &r kopplad till respektive information samt utpekade Sno-
med CT urval eller andra klassifikationer och kodverk.
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Tabell 2: Infformationsméangder kring patient som ingdr i kvalitetsregister inom cancer.

information som

rteras till

egister

Kategorl “Arbetsnamn” pa Vilket innehall/vilka infor NI Status Snomed CT urval (refset) Snomed CT ID begrepp/Underordnad snomed CT begrepp.
For i ] For i (NIM) 2021-09-15 Expression constrain language (ECL):<<
innehdller
infon
PATIENT Patient Patientensupp, Patient I farvaltning

Kommunikationssatt

En anhorig

Annan parson

| férvaltning

wvardgivare

Organisation

Organisation

| farvaltning

wvardbegaren for egen

Symtom eller sokarsak

wvardbegaran for egen rakning

I forvaltning

64211000052107 | sprakurval

ECL: <<267022002 (267022002 |allmanna symtam |}

rakning eller fran tredje part *Utkast kontaktarsak |
Symitom™
vardkontakt Datum f&r vardkontakt vardkontakt Under arbete
Typ av vardkontakt vardkontakt Under arbete 58181000052100 |urval
kor
Yrkesroll for vArdkontakt Halso- och sjukvardspersonal 1.0 |1 forvaltning 68581000052104 |urval yrken |
Halso- och sjukvardspersonal 2.0* [“*Under arbete  |67031000052107 |urval
legitimerade yrken |
Screening Atgard | forvaltning 15886004 |screening for cancer |
185528003 | opportunistisk screening|
(265856005 | fynd som ror screening| )
Remiss Typ av remiss-handelse Remiss i forvaltning (3457005 | patientremittering] )
129276002 |remittaring, aktivitet|
Datum for Remiss | farvaltning
remissutfardande
Datum fér remissankomst |Remiss i forvaltning
Datum forsta besdk wvardkontakt Under arbete
B listmottagning
Studie Deltar i klinisk studie Vardkantakt Under arbete 208032007 |administrativt status for forskning |
110465008 |kliniska forsok|
185922005 |klinisk likemedelsprévning|
714976003 |deltar | klinisk provning av instrument |
713670002 |deltar i klinisk lakemedelsprovning |
|deitagare i klinisk provaing|
| remittering till klinisk provning|
|inkludering i klinisk prévning|
| slutfarande av klinisk provning |
| patienten har samtyckt till klinisk préovning|
| patienten kvalificerad for klinisk provaing |
| uppfyller inte Iamplighetskriterierna for klinisk
SwF Utredd enligt SvF Atgard I forvaltning

Kontaktsjukskoterska

Namngiven
kontaktsjukskoterska

Halso- och sjukvardspersonal 1.0
Halso- och sjukvardspersonal 2.0%

I farvaltning
*Under arbete

67051000052103 |urval
specialistyrken sjukskotersk:

306337008 |remittering till kontaktsjukskoterska |

™Min vardplan

Vardplan for cancer

I fervaltning

736252007 |vardplan for cancer|

samsjuklighet

I farvaltning
=Utkast

447562003 |1CD-10 complex map
reference set (foundation
metadata concept) |

398192003 | komorbida tillstand |

Performance status

Karnofksy eller Eastern
Cooperative Oncology
Group (ECOG) Score.
(Matningen av en persons
formaga att utfora vanliga
aktiviteter, utvérdering av
en patients framsteg efter
behandling, eller

beddmning av en patients
lamplighet for viss
cancerbehandling fére och
efter behandling).

I férvaltning

423740007 | funktionsstatus enligt ECOG (Eastern Cooperative
Oncalogy Group) |

Levnadsvanor

Cigarettforbrukning
Alkoholkonsumption
Kostintag

Nikotinbruk
Alkoholkonsumption

Kostintag

Under arbete

A6051000052106 | urval
levaadsvanor|

230056004 |cigarettfarbrukning|
snomed NAG arbete med skalor-Under arbete
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Tabell 3: Informationsmangder kring diagnos som ingar i kvalitetsregister inom cancer.

Kategori "Arbetsnamn” pa Vilket innehall/vilka Nationella informationsmodeller [NIM Status Snomed CT urval (refset) Snomed CT ID begrepp/Underordnad Snomed CT begrepp
informati ingd informati b er [(NIM) 2021-09-15 Expression constrain language (ECL):<<
innehaller
informationskedjan
DIAGNOS Primartumar Diagnos Diagnos Utkast
Tumdrlokalisation Kroppsstruktur I férvaltning 371430007 |tumborlokalisation|
Sida Kroppsstruktur 1 forvaltning 723264001 |referensset for 182353008 |sida|
lateraliserbar kroppsstruktur| 49370004 | utsida|
734138000 | Anatomy structure
and entire association reference
set|
734139008 | Anatomy structure
and part association reference
set|
Tumértyp Histologi/morfologi/betee |Diagnos Utkast 446608001 | ICD-O simple map 108369006 |tumor|
nde reference set (foundation 2100001000004103 |Histologic type of malignant neoplasm
metadata concept) | (observable entity) |
512001000004108 | Histologic type of primary malignant neoplasm
(observable entity) |
396785008 | metastaserad tumdr, histologisk typ|
Utbredning T-kategori® Hilsotillstind 1 férvaltning 78873005 | T-kategori|
399504009 |klinisk T-kategori|
384625004 | patologisk T-kategori |
N-kategori® Halsotillstand 1 forvaltning 277206009 | N-kategori|
399534004 |klinisk N-kategori|
371494008 | patologisk N-kategori |
M-kategori® Halsotillstand 1 forvaltning 277208005 | M-kategori |
399387003 | klinisk M-kategori|
371497001 | patologisk M-kategori|
Stadium® Hilsotillstind 1 férvaltning 258232002 |stadieindelning av cancer|
254293002 | Tumor-node-metastasis (TNM) tumor staging system
(tumeor staging) |
Histologisk gradering” Halsotillstand 1 forvaltning 277457005 | system far histologisk gradering |
Metastas Lokalisation Kroppsstruktur 1 farvaltning 128462008 |sekundar malign neoplastisk sjukdom |
Grund for diagnos Datum for diagnostisk Atgard 1 forvaltning 62441000052108 | datum for diagnostisk tgard |
atgard
Diagnostisk &tgird Atgard 1 férvaltning 56421000052109 |urval 103693007 | diagnostisk atgard |
aktivitetsstatus|
56431000052106 | urval
observationsstatus|
Typ av diagnostisk 3tgard  |Atgard 1 forvaltning ECL:<<103693007 (103693007 | diagnostisk atgard|)
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Tabell 4: Informationsmdangder kring behandling som ing

Kategori "Arbetsnamn” pa

informationsmangden

Vilket inneh3llfvilka
informationskomponenter
innehiller
informationskedjan

Nationella informationsmodeller
(NI

NIM Status
2021-09-15

Snomed CT urval (refset)

ar i kvalitetsregister inom cancer.

snomed CT ID begrepp/Underordnad Snomed CT begrepp
Expression constrain language (ECL):=<

BEHANDLING Multidiciplinar

konferens (MDK})

MDK

Argard

1 forvaltning

56421000052109 |urval
aktivitetsstatus|

399414003 | multidisciplinar vdrdkonferens for cancervardplanering|

Datum féor MDK

Atgard

| forvaltning

MDK-yrkeskategorier
narvarande

Halso- och sjukvardspersonal 1.0
Halso- och sjukvardspersonal 2.0*
Annan person

| forvaltning
*Under arbete

68581000052104 | urval yrken|
67031000052107 | urval
legitimerade yrken|
67081000052106 | urval
specialistyrken lakare |

Sverkanslighetutredning™
Bverkanslighetstillstand™

Behandlingsbeslut Beslut/stallningstagande Utkast 56421000052109 |urval
Lakemedelbehandling [Behandlingsregim Argard 1 forvaltning ECL:<<133877004 (133877004 | behandlingsregim|)
Likemedelsprodukt *Utkast ECL:<<716872004 (716872004 | cytostatikaregim|)
Resurs 897713009 | antineoplastisk kemoimmunterapi|
Substans 57591000052106 | cancerrehabilitering av multiprofessionellt team |

Behandlingsmetod Atgard I férvaltning 53791000052106 | malinriktad behandling vid cancer |
413742003 | behandling av cancersmarta och -symtom |
typ av Argard I forvaltning 394613000 | genterapi|
lakemedelbehandling 64644003 |cancerimmunterapi|
897713009 | antineoplastisk kemoimmunterapi |
Lakemedelsbehandling Atgard | forvaltning 385786002 | cytostatikabehandling|
vardplan 736401008 |vardplan fér cytostatikabehandling |
cytostatika mot kemoterapi 367336001 | kemoterapi|
394894008 | precperativ cytostatikabehandling|
394895009 | postoperativ cytostatikabehandling|
streringsvag Atgard I farvaltning 62151000052104 |urval ECL:<<363688001 (363688001 |administrering av antitumaralt agens| )|
administreringsvag, nationella
lakemedelslistan |
Datum for insattning Argard 1 forvaltning
Datum for utsattning Atgard 1 forvaltning
Medicinteknisk produkt Medicinteknisk produkt I farvaltning 62171000052105 |urval

anvind for administrering
lakemedel

Insittning av implantat
Avlagsning av implantat

medicinteknisk produkt anvand
f&r administrering, nationella
lakemedelslistan |

Behandlingsintention Atgard I farvaltning 113911000052100 | konservativt behandling|
113931000052105 | symptomlindrande behandling|
113941000052104 |tumdrhammande behandling|
73641000052106 | kurativ behandling|

Typ av kurativ behandling  |Atgard 1 forvaltning 63171000052101 |pa v antitumoral behandling|

373808002 | kurativ avsikt|

Orsak till utsattning

Halsotillstdnd
Atrgard

I farvaltning
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Tabell 5: InNformationsmangder kring behandling och utfall som ingar i kvalitetsregister inom cancer.

Kategori "Arbetsnamn” pa Vilket innehall/vilka Nationella informationsmodeller |NIM Status Snomed CT urval (refset) Snomed CT ID begrepp/Underordnad Snomed CT begrepp
informati d informati k P er |[(NIM) 2021-09-15 Expression constrain language (ECL):<<
innehaller
informationskedjan
BEHANDLING Kirurgi Datum fér kirurgisk dtgérd |Kirurgisk dtgard | férvaltning ECL:<<387713003 (387713003 |

BEHANDLING

Transplantat

ECL:<<387713003 (387713003 | kirurgisk atgard |) sokord cancer, tumdr|

Implantat/transplantat

Kirurgisk atgard

Resurs

Forekomst av implantat
Férekomst av transplantat
Transplantat

I forvaltning

ECL:<<408773008 (408773008 | behandlingsskal |}
65351000052105 | behandlingsavsikt|
373808002 |kurativ avsikt|

Behandlingsintention

Kirurgisk atgird
Transplantat

I farvaltning

ECL:<<116224001 (116224001 | komplikation i samband med &tgard|)
ECL:<<88797001 (88797001 | komplikation till kirurgisk dtgard|)
ECL:<<385486001 (385486001 | postoperativt besvar|)

ECL: <<738668004 (738668004 | perioperativ komplikation )

Komplikationer

Halsotillstdnd

| forvaltning

Makroskopisk radikalitet

Hilsotillstand

I farvaltning

399565008 |organ aoch/eller vivnad med makroskopiskt
tumérengagemang|

stralterapi

Datum for strélterapi

strilbehandling

Under arbete

385798007 |stralbehandling|

Typ av stralterapi

stralbehandling

Under arbete

ECL:<<108290001 (108290001 |stralningsonkologi ach/eller
stradlbehandling|}
169346007 |behandling med radicaktivt lskemedel |

Administreringsvag

Atgard

I farvaltning

62151000052104 |urval

administreringsvag, nationella

lakemedelslistan |

Behandlingsindikation

strdlbehandling

Under arbete

443912003 |stradlbehandling i specifikt sammanhang|

Target kopplat till tumé&r
typ och lokalisation

strélbehandling

Under arbete

Dos/Slutdos

Strilbehandling

Under arbete

ECL:<<228773000 (228779000 | parametrar fér strilbehandling| )
399337005 |faktisk dos vid extern stralbehandling|

228815006 |given strildos|

228809006 | genomsnittlig méldos vid strdlning|

228808003 | modal maldos vid stralning|

228807008 |lagsta maldos vid stralning|

228805000 | hogsta méldos vid stralning|

228811002 |absorberad méldos vid stralning|

kKomplikationer

Halsotillstdnd

I forvaltning

ECL:<<212904005 (212904005 | komplikation till strilbehandling| )

UTFALL efter
behandling

Status till utfall

Datum for bedomning

Atgard

I forvaltning

Bedomning av utfall av
behandling

Halsotillstand

I forvaltning

DBdsdatum

Hilsotillstdnd

| forvaltning
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Tabell 6: InNformationsmangder kring laboratoriesvar respektive vitalstatus som ingar i kvalitetsregister inom cancer.

Kategori "Arbetsnamn" pa Vilket innehdll/vilka Nationella informationsmodeller |NIM Status Snomed CT urval (refset) Snomed CT ID begrepp/Underordnad Snomed CT begrepp
informationsmingden |informationskomponenter [{NIM) 2021-09-15 Expression constrain language (ECL):<<
innehdller
informationskedjan
LAB/VITALSTATUS  |Vikt Kroppsvikt I forvaltning 60421000052103 |urval 39857003 |vagning av patient|
kroppsvikt |
Langd Kroppslingd | férvaltning 60401000052109 |urval 14456009 | matning av patientens langd |
kroppslangd |
Blodtryck Blodtryck I férvaltning 60391000052106 |urval 16973005 | blodtrycksmatning |

diastoliskt blodtryck|
60381000052109 |urval systoliskt
blodtryck|

Tumérmarkérer Hilsotillstdnd | férvaltning 500191000057100 | sprakurval
laboratoriemedicin |
500081000057104 | urval fynd
dvrigt laboratoriemedicin |
500111000057108 |urval
analysstatus laboratoriemedicin |
500051000057105 | urval tolkning
resultat laboratoriemedicin |

Labprov Halsotillstand I férvaltning 500191000057100 | sprakurval
laboratoriemedicin |
500081000057104 | urval fynd
avrigt laboratoriemedicin |
63181000052104 |urval
analysmetod
laberatoriemedicin |
500091000057101 |urval
anatomisk lokalisation
laberatoriemedicin |
500121000057102 | urval provtyp
laboratoriemedicin |
500051000057105 | urval tolkning
resultat laboratoriemedicin |
500111000057108 |urval
analysstatus laboratoriemedicin |
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Tabell 7: Informationsméangder som ingdr i anmadlan till Socialstyrelsens cancerregister.

Anmdlan till

elsens cancerregister

Kategori “Arbetsnamn” pd Vilket innehall/vilka Nationella informationsmodeller |NIM Status Snomed CT urval (refset) Snomed CT ID begrepp/Underordnad Snomed CT begrepp
infor i & infor i (NI 2021-09-15 Expression constrain language (ECL):<<
innehiller
CANCERANMALAN | Diagr G Diagnos Utkast
Lokalisation Kroppsstruktur 1 farvaltning
Kroppsstruktur 1 forvaltning
Tumortyp Diagnos Utkast 108369006 | tumr |
2100001000004103 | Histologic type of malignant neoplasm
{observable entity) |
512001000004108 | Histologic type of primary malignant neoplasm
{observable entity) |
396785008 | metastaserad tumor, histologisk typ|
Morfologi® Diagnos Utkast 446608001 |ICD-O simple map reference set (fou m,
concept) |
uUtbredning T-kategori® Halsotillstdnd 1 farvaltning 78873005 | T-kategori |
399504009 | klinisk T-kategori|
384625004 | patologisk T-kategori |
M-kategori® Hilsotillstdnd 1 farvaltning 277206009 | N-kategori|
399534004 | klinisk N-kategori|
371494008 | N-kategori |
M-kategori® Halsotllstand 1 farvaltning 277208005 | M-kategori |
399387002 | klinisk M-kategori|
371497001 | patologisk M-kategori |
FIGo" Halsotillstdnd 1 farvaltning 254386003 | stadieindelningssystem for ovarialtumorer enligt FIGO |
Grund for TNM™ i forvaltning 443941007 | Edition of American Joint Commission on Cancer, Cancer
Staging Manual used for TNM staging (cbservable entity) |
Diagnosgrund Datum for diagnostisk atgard Atgard 1 farvaltning
Typ av diagnostisk atgard | Atgard 1 fervaltning ECL:<<103693007 (103693007 | diagnostisk atgard | }
Provtagningsdatum Atgard 1 farvaltning
Datum for remissankomst |Remiss I farvaltning
Svarsdatum Remiss i forvaltning
PAD-SVAR Typ av prov Atgard 1 forvaltning ECL:<<123038009 (123038009 | prov| )+biopsi
ECL:<<123028009 (123038009 | prov | )+cytologi
Lokalisation-provet &r taget |[Kroppsstruktur 1 farvaltning 123037004 | kroppsstruktur|

Makroskopisk bedsmning
pa biopsi®

168455000 | makroskopisk patologi|
168458003 | makr i i i 1

Histalogi®

371480007 |tumorlokalisation |

399687005 | lokalisation f&r primar tumar |

399462009 | lokalisation for sekund&r tumér|

ECL:<<(123037004 | kroppsstruktur|}

2100001000004103 | Histologic type of malignant neoplasm
{observable entity) |

512001000004108 | Histologic type of primary malignant neoplasm
(observable entity) |

Morfologi™

446608001 |ICD-O simple map reference set (foundation metadata
concept) |

Tumér beteends”

396785008 |m ad tumér, hi isk typ |

Mikroskopisk badomning,

tumar tillvaxt”

369712006 | Margins cannot be assessed (finding) |

55182004 | Surgical margin uninvolved by tumor (finding) |
442479004 | Surgical margins of excised lesion not clear (finding) |
369711004 | Cervical margins indeterminate for tumor invelvement
(finding) |

Marginaler”

ECL:<<395536008 (395536008 |fynd som roir resektionskant|

utbredning®

ECL:=<385413003, 385413003 |fynd som rér utbredning av tumar|

Fstrukturerade standardiserade patologisvarsmallar
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Bilaga 4

Metod for framtagning av de
tilldmpade informationsmodellerna
inom uppdraget

Initiering

En viktig utgangspunkt for framtagande av tillampade informationsmodeller
ar identifiering av behov. Inom canceruppdraget har information inhdmtats
fran:

» Regionala cancercentrum — generella informationsmangder kopplade till
kvalitetsregister samt cancerregistret.

« Region Orebro — informationsspecifikation for nationellt kvalitetsregister
for brostcancer, specifikt deras formular for operation med andamalet
automatisk rapportering till kvalitetsregistret. Utover detta har informat-
ionsspecifikation for prostatakirurgi och ett antal informationsméangder
kopplade till Ineras tjanstekontrakt inhdamtats.

« Region Ostergotland — deras pagdende arbete kring en operationsmall for
brostcancer.

« Region Stockholm — deras pagaende arbete kring strukturering av operat-
ionsmallar for brostcancer.

Behovsanalys och utredning

En informationskartlaggning har genomforts, med fokus pa identifiering av
informationsméngder som kan vara strukturerade vid dokumentation kring
patienten for att kunna ateranvandas av professionen samt i olika system, uti-
fran underlagen ovan.

Utifran kartlaggningen har en mappning gjorts mot NI:s referensmodell
och mot befintliga NIM:ar. Efter analys fran informationskartlaggningen har
en bedoémning gjorts av vilket facksprak som kan anvandas. Snomed CT an-
vandes eftersom begreppssystemet stodjer olika nivaer av detaljeringsgrad.
Innehallet i dokumentationen mappades mot Snomed CT enligt en etablerad
metod.**

Resultatet av kartlaggningen diskuterades vidare med informatiker samt de
involverade verksamheterna.

Kartlaggningen av gemensamma informationsmangderna inom cancerom-
radena visade nagra tydliga gemensamma behov av informationsstrukture-
ring, bl.a. kirurgisk atgard, stadieindelning samt stralbehandling.

RCC:s underlag var ur ett utdataperspektiv for inrapportering till kvalitets-
register. Det finns dock vinster att géra om information ar strukturerad och
enhetlig redan vid dokumentationstillfallet. Det kan till exempel réra sig om

41 https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/sharepoint-dokument/dokument-webb/klassifikationer-och-koder/me-
tod-for-mappning-till-snomed-ct-version-2.pdf
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kirurgens dokumentation i en operationsberéttelse och anvandning av den op-
erationsmall som RCC é&r i processen att ta fram (for indata). Om bade indata
och utdata bygger pa samma information med samma struktur kan informat-
ionen anvandas vid bade inrapportering till kvalitetsregistret samt vid ut-
hamtning av data fran RCC.

Prakftiskt arbete for framtagning av den tfilldimpade
modellen for bréstcancerkirurgi

For framtagning av den tillampade modellen for brostcancerkirurgi anvéndes
NI:s referensmodell och NIM:en for kirurgisk atgard. Utover NIM:en for ki-
rurgisk atgard anvandes andra NIM:ar som exempelvis NIM for diagnos,
NIM for kroppsstruktur och NIM for implantat samt ett antal urval for att
uppfylla kraven och behoven.

Den tillampade modellen for brostcancerkirurgi presenterades och diskute-
rades bade med informatiker och kliniker for att faststalla modellen samt dess
hanterbarhet, anvandbarhet och hallbarhet. Utdver modellen diskuterades hur
informationen kan vara kodad — bade utifran hur verksamheterna dokumente-
rar idag och hur Snomed CT kan anvéndas for att koda informationen. Uto-
ver identifiering av Snomed CT-begrepp som kunde anvandas i den tillam-
pade modellen skapades ytterligare begrepp i Snomed CT som inte tidigare
fanns dar.

Utveckling

Den tillampade modellen for brostcancerkirurgi tillhandahaller en struktur
med hjélp av anvanda NIM:ar samt ett antal urval av koder. Manga av
NIM:arna kan anvéandas i olika sammanhang och perspektiv.

Syftet med modellen &r att skapa forutsattning for att dokumentera Kirur-
giska atgarder inom brostcancer pa ett enhetligt satt. Modellen skapar goda
forutsattningar for utvecklingen av en standardiserad dokumentation och in-
formationshantering inom Kirurgi for brostcancer. Modellen méjliggér dven
att information kan utbytas mellan olika akttrer och system, utan att inne-
bord eller ssmmanhang forloras.
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Bilaga &
TilGmpade informationsmodeller

Nedan finns de tillampade informationsmodellerna som tagits fram i uppdra-
get. Det géller tillampade informationsmodeller for bréstcancerkirurgi,
prostatacancerkirurgi och stralbehandling. De tillampade modellerna har bi-
dragit med ytterligare innehall i Snomed CT.
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Figur 4: Tilampad informationsmodell for brostcancerkirurgi.

[ M - Kroppssinidur : Tildmpad modell | | MM - Diagans : TiliAmpad madell
id = hitp:/ uktur se/nim/mosiNIM-Kroppsstrukiur id = hitp:/iinforr Jkur. 1 Diagnos
nyckelord = dwrigt, kroppsstruktur, laleralitet nyckelord = halsolilistand, diagnas
beskrivning = NIM kroppsstruklur anvands fir att beskriva kroppens anatomiska dela beskrivning = Beskriver bestamning och benamning av sjukdom, skada, stoming el
0.* 1
NIM - Insattning av implantat : Tillimpad model
g .
id = http-/finformationsstruktur socialstyrelsen. se/nim/hos/NIM- Insatining-av-implantat 0. samband: 416083004 | har orsak | A utfors pa A samband: 41603004 | har orsak
nyckelord = atgard, implantation
beskrivning = NIM insatining av implantat anvénds for att beskriva information om akiiviiete
P> samband: har relaterad
NIM - Avia av implantat : Tilla modell 0. 1 1 0.* ‘
id = httpfinformationsstruktur. e/ mplantat | 0-* P samband: 416083004 | har orsak | Brastkirurgisk algard - Akfivitet

nyckelord = atgard, aviagsnande av implantat
beskrivning = NIM avidgsnande av implantat anvands for att beskriva information om akfivi

0." | kod = {kod frén urval for Kirurgisk algard}
status = {kod fran 56421000052109 | urval aktivitetsstatus [}
syfte = {kod fran << 363675004 | avsikt [}

= deltagande : 55341000052102 | det som produceras |

[ MIth.- Restes - TIMimpad modell
id = http:/finformationsstruktur.soclalstyrelsen. se/nim/hos/NIN
nyckelord = resurs
beskrivniing = NIM resurs anvands fir att beskriva nagot son)

N

)
i
!
i
'
I
I
i
!
baseras pa

Vivnad : Resurs

beskrivning = NIM implantat anvands for att beskriva implantat, dvs. nagot som har og
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id = {id-beteckning for vavnadsprov}
typ = {kod fran <<127457009 | vavnadsprov fran brést [}
méngd = {vikt métt i g}

metod = {kod 6r den typ av tillva for 8 av aktiviteten som avses } 0.*
— — tid = IVL=<TS>:{starttid, slutfid}
NN - au :Tillimpad modell beskrivning = {textuell beskiivning av den akiivitet som avses} 0.1 P deitagande:55361000052101 | det som anvénds |
0.r B samband: 416083004 | har orsak | - i e il aktivitet
id = http:/finformationsstruktur. .se/ Inséttning plantat 2 = till aktivitet.}
nyckelord = atgard, transplantation 0.
beskrivning = NIM insatining av transplantat anvands for att beskriva aktiviteten transplant: o :
h I
i
baseras pa
NIM - Avli ay mpad modell | .
o+ W samband: 416083004 | her orsak | M " A— 0.
id = http-/finformationsstruktur soci &/ - NIM - Kirurgisk atgérd : Tillimpad modell Implantat : Resurs
:2::.'\:::‘ flﬁ: ;"?gﬁ;::zea:‘:::l"sﬂizf‘am nds for alt beskriva aklivilsten avidgsi id = hitp:/informationsstruktur se/nimit Kirurgisk atgard id = fillver fisr bro i eller articifiell vAv som tacker implantat }
9 g = g nyckelord = &tgérd, kirurgisk atgérd produkt-id ivelse av far eller articifiell vav som t&cker implantat }
eskrivning = NIM kirurgisk atgard anvands for att beskriva en utford eller planerad ki = i parii- eller batchnummer for bréstp Y v articifiell vav som técker implantat }
typ = {kod fran << 40388003 | implantat | }
( NIM - Implantat : Tillimpad modell i
i
hitp:Hinformationsstruktur. se/nimit Implantat .
nyckelord = resurs, implantat e e mmmeaa baseraspa  _ __ _ _ _ ___________._ J



Figur 5: Tillampad informationsmodell for prostatacancerkirurgi.

( NIM - Kroppsstruktur - Tilampad model N

id = hitp:/finformationsstruktur.socialstyrelsen.se/nim/hos/NIM-Kroppsstruktur
nyckelord = &vrigt, kroppsstruktur, lateralitet
beskrivning = NIM kroppsstruktur anvénds for att beskriva kroppens anatomisJ

0.

‘ utfors pa

.

BT 3 (

id = http://informationsstruktur.socialstyrelsen.se/nim/hos/NIM-Diagnos
nyckelord = halsotillstand, diagnos
beskrivning = Beskriver bestamning och benamning av sjukdom, skada, storning ell

NINL-F Tl

Y

id = http:/finformationsstruktur.socialstyrelsen.se/nim/hos/NIM-Resurs

nyckelord = resurs

P> samband : har relaterad

1

beskrivning = NIM resurs anvands fér att beskriva nagot som kan tas i ansprak f

A samband: 41603004 | har orsak

0.

ProATRRIa K AtoArd ARV

0.+

syfte = {kod fran urval aktivitet syfte}
tid = IVL<TS>:{starttid, sluttid}

kommentar = {angivelse av kommentar till aktivitet.}

beskrivning = {textuell beskrivning av den aktivitet som avses}

metod = {kod for den typ av tillvagagangssatt for genomférandet av aktiviteten som avses }

kod = {<< 387713003 | kirurgisk atgard | eller OID: 1.2.752.116.1.3.2.3.7 Klassifikation av Kirurgiska Atgarder (KKA)}
status = {kod fran 56421000052109 | urval aktivitetsstatus [}

P> deltagande : 55341000052102 | det som produceras |

A

]
1
1
1
1
1
| baseras pa
1
1
1
1
1
1
L

Vivnad : Resurs

1

1

1

:

1
\/

baseras pa

M - Kiroiak 3 T

id = http://informationsstruktur.socialstyrelsen.se/nim/hos/NIM-Kirurgisk atgard

nyckelord = atgéard, kirurgisk atgard

beskrivning = NIM kirurgisk atgérd anvands for att beskriva en utférd eller planerad kirurgisk atgard.
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id = {id-beteckning for vavnadsprov}
typ = {kod fran << 128170008 | vavnadsprov fran prostata [}
mangd = {vikt matt i g}
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Figur é: Tillampad informationsmodell for stralbehandling.

( NIM - Stralbehandling : Tillampad maodell

3

o=

nyckeloed = Algard, stralbehandling
=N

s for alt beskriva

1 som patienten har genamgatt eller som patienten kommer af

" Snomed ©
1285088001 | stereotakisk stralbehanding |

1
I1kod = Konventionel |, IMRT, VMAT,

b e e e e

typ av strlbehan:

| Tomatherapy, Stereataktisk, MR-Linac, Direktinstalld, Brachy-HOR, Brachy-LOR,

" Snomed CT - urval aktivitets status

* Aktivitet

kod = {kod frén urval typ av stralbehandiing}
status = {kod fran urval aktivitetsstatus)

fid = IVL=TS>{slarttid, slullid}

den akiivitel som avses)

metod = {ked for den typ av tilvigagangssitl for genomitirandet av akliviteten som avses OID(e] bestamd))

= ing av
syfte = (373808002 | kurativ avsikt | . 363676003 | paliiativ avsikt | eller 360271000 | profyiax, avsikt | }

A seitagande

0.0

“HIML- Medi isk produkt: Tillampad madell

id=

» deltagande

nyckeloed = resurs, medicinteknisk produkt
beskrivning = NIM medicinteknisk produkt anviinds fr att beskriva produkier som anvi

Typ av striining * Resurs

typ = {kod frén << 82107009 | straining |

» deltagande

typ = {kod frén urval dastyp }
méngd = PQ:{strakdos angiven i Gray {anhet: Gy) med dacimaler)
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! ; [ " Snomed CT - urval typ av Volym ! 77 snomed OT - urval typ av Strildos '
i ! (- V! H
i 182925002] Instalid] i ITyp = i loosyp i
; |410545004| avbruten| | inskorgan i R
|385651008| pagaende| Jtarget ! |Lagsta dosen i valymen
! ©385660001| inte utford| ! H ! |Hogsta dosen i volymen !
i 1388166005 utford| [ i 'Medel dosen i valymen i
| 1397243008| planerad| i ! | | Standardavvikelse pa dosen i
i i ! P! |
__________ - b L
™ samband
]
i
‘Eraklion : Aklivitel ‘pal positionering - Aklivilet
kod = {kod fran urval av antal fraktion} kod = {220824005 | posiionera patient], m.m. }
status = fkod frén urval akiivitetsstatus} 1. - status = {kod frén urval akfivitotsstatus)
metod = {kod fBr dan typ av tilvagagangssatl for genomidrandet av aklivitatan som avees } aarsbard 5 i = IVL<TS= {startic, siutic}
0.7 | tid = VL<TS> {starttid, siuttie) beskrivning = (kempletterande textuell beskrivning av pd vilket s3tt patienten har positionerats}
kommentar = {angivelse av kommentar 1l rakiion }
1 1
A sambang A samband:
1 0.
typ = {kod fran urval typ av struktur} kod = kod frén urval verifikation av position}
vérda = {volym baskriven anligt DICOM-RT siructure set) status = (kod fran urval aklivittsstatus)
status = {410515003 | observerad forekomst alier 410518001 | mall} o metad = fkod fbr den typ av lilvigagangssatt for genomfbrandet av aklivitsten som avses }
tid = TS:{angivelse av den tid da suréining planeras siier utforts) tid = TS| IVL<TS> {startid, sluttid}
= beskrivning = {kompletierande fexiuell beskrivning av hur patientens postion har verifierats)
' A
deltagande
A detagande
e
Siriidos - Resurs
0. HIM - bilddiagnosiik: Tillimpad modell

id = hitp ty
nyckelord = 363879005 | bilddiagnostik|
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