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Förord 

Socialstyrelsen har regeringsuppdraget att stödja standardiserad dokumentat-

ion kring cancerpatienter (S2019/04518/FS, uppdrag 21). Uppdraget delredo-

visades i juni 2020 och denna rapport utgör en sammanfattande redovisning 

av uppdraget som enligt regeringsuppdraget ska slutredovisas senast 2021-

11-30 till Regeringskansliet. Rapporten riktar sig till regeringen, nationella 

aktörer inom kunskapsstyrning och e-hälsa, Regionala cancercentrum i sam-

verkan, vårdgivare samt journalleverantörer. 

Socialstyrelsens uppdrag är att utifrån kartlagda informationsmängder 

inom cancerområdet ta fram nationella informationsmängder som kan använ-

das i huvudmännens vårdinformationssystem som utgångspunkt för att struk-

turera informationen. De nationella informationsmängderna ska utvärderas 

utifrån användbarhet och utredas om de kan användas i t.ex. vårdprogram. 

Socialstyrelsen ska ge användarstöd och genomföra utbildningsinsatser i 

syfte att hjälpa verksamheterna att själva fortsätta sitt utvecklingsarbete. 

Ansvarig enhetschef för Socialstyrelsen har varit tillförordnad enhetschef 

Lotta Holm Sjögren. Rapporten har sammanställts av e-hälsostrateg Lotti 

Barlow. 

 

 

Olivia Wigzell 

Generaldirektör 
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Sammanfattning 

Socialstyrelsen har fått regeringsuppdraget att stödja standardiserad doku-

mentation kring cancerpatienter (S2019/04518/FS, uppdrag 21). Syftet är att 

skapa förutsättningar för att stödja utvecklingen av en standardiserad doku-

mentation kring cancerpatienter med hjälp av t.ex. nationella informations-

mängder. 

Socialstyrelsen har kartlagt information som är central för dokumentation 

av diagnoser och åtgärder för cancerpatienter. Denna kartläggning har gjorts 

bland annat utifrån kvalitetsregister, pågående arbete med individuell patient-

översikt hos Regionala cancercentrum i samverkan och de standardiserade 

vårdförloppen.  

Socialstyrelsen har skapat och publicerat nationella informationsmängder 

som kan användas i olika sammanhang och syften. Till exempel kan nation-

ella informationsmängder för patient och remiss användas i flera olika vård-

processer. Socialstyrelsens ambition är att utveckla och förvalta nationella in-

formationsmängder som kan återanvändas i ett flertal olika sammanhang. De 

nationella informationsmängderna kan fungera som en gemensam referens 

för hur information kan struktureras och stödja en mer enhetlig, ändamålsen-

lig och strukturerad dokumentation och informationshantering. Socialstyrel-

sen arbetar också med att utvärdera möjligheten att kommunicera de nation-

ella informationsmängderna med olika standarder. De nationella 

informationsmängderna bygger på nationell informationsstruktur och Social-

styrelsens fackspråkliga resurser.  

Som en fortsättning av arbetet har även tre tillämpade modeller tagits fram 

för att visa hur de nationella informationsmängderna kan användas inom can-

cerområdet, för bröstcancerkirurgi, prostatacancerkirurgi och strålbehand-

ling. Valet av dessa baseras på hur vanliga tumörformerna är och de primära 

behandlingsåtgärderna. I de tillämpade modellerna har flera olika nationella 

informationsmängder använts. En beskrivning är också framtagen över hur 

de tillämpade modellerna har tagits fram.  

En utvärdering har gjorts om de nationella informationsmängderna kan an-

vändas i vårdprogram. De nationella informationsmängderna visade sig ha en 

god överensstämmelse med kunskapsstödens innehåll, bl.a. utifrån rekom-

mendationen att genomföra multidiciplinär konferens.  

Socialstyrelsen arbetar vidare med en fortsatt strategi för utveckling och 

förvaltning av de nationella informationsmängderna.  

Socialstyrelsen bedömer att det fortsatta utvecklingsarbetet av tillämpade 

modeller inom olika medicinska områden bör göras i samarbete med flera 

olika aktörer framförallt med de som innehar verksamhetskompetensen. En 

kritisk aspekt för att lyckas är att dessa experter är aktiva i utvecklingen av 

tillämpade modeller. Socialstyrelsen ger användarstöd i denna typ av ut-

veckling.  
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Inledning  

Socialstyrelsen har fått regeringsuppdrag att stödja standardiserad doku-

mentation kring cancerpatienter (S2019/04518/FS, uppdrag 21).  

För att informationen i patientjournaler ska kunna återanvändas i olika syf-

ten bör de baseras på strukturerade och kodade informationsmängder som 

dokumenterats enhetligt. Patientjournalerna behöver gå från att vara doku-

mentbaserade, det vill säga dokument med fritext, till att bli informationsba-

serade. Detta kräver en mer standardiserad dokumentation om patienter, så 

att informationen i större utsträckning kan tillgängliggöras digitalt utan att 

sammanhang och betydelse går förlorat.  

Syfte och mål 
Syftet är att skapa förutsättningar för att stödja utvecklingen av en standardi-

serad dokumentation kring cancerpatienter med hjälp av t.ex. nationella in-

formationsmängder (NIM:ar). 

Uppdragets mål är att kartlägga och ta fram gemensamma informations-

mängder i samverkan med berörda verksamheter och organisationer inom 

hälso- och sjukvården.  

Närliggande arbeten 
Det finns flera pågående samarbeten inom cancerområdet där det finns behov 

av nationell samordning och helhetssyn.  

Samarbete har skett med andra regeringsuppdrag på myndigheten inom 

området cancer och e-hälsa, såsom uppdraget om dataanalyser av cancer.1 

Sveriges Kommuner och Regioners (SKR) nationella samverkansgrupp 

(NSG) för strukturerad vårdinformation2 driver ett arbete med strukturerade 

svarsmallar inom patologi. Svensk förening för patologi3, Regionala cancer-

centrum i samverkan (RCC)4 och Socialstyrelsen deltar i arbetet.  

Samverkan har också ägt rum med RCC kring tidig upptäckt av tjock- och 

ändtarmscancer.  

Samverkan har också genomförts med Region Örebro och deras in-

formatiska arbete med kvalitetsregister inom prostatakirurgi. Utöver detta har 

samverkan skett med Region Stockholm kring deras arbete med strukturering 

av operationsmallar för bröstcancer.  

Svenska institutet för standarder (SIS) och E-hälsomyndigheten har bl.a. 

informerats om uppdragets utveckling och Socialstyrelsen har inhämtat in-

formation om relevanta arbeten som bedrivs hos dem kring standardisering, 

utveckling inom cancerområdet och informatikutveckling. Socialstyrelsens 

                                                      
1 S2019/04518/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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råd för E-hälsa och gemensam informationsstruktur har också informerats om 

uppdraget.5 

Socialstyrelsens instruktionsenliga arbete 

inom e-hälsa  
I genomförandeplanen för Vision e-hälsa 2025 finns fyra inriktningsmål 

varav ett är Rätt kunskap och information.6 Ett viktigt bidrag till detta inrikt-

ningsmål är Socialstyrelsens instruktionsenliga uppdrag att: 

• skapa och tillhandahålla enhetliga begrepp, termer och klassifikationer 

inom sitt verksamhetsområde  

• skapa, beskriva och tillhandahålla en ändamålsenlig informationsstruktur 

inom sitt verksamhetsområde.7 

 

Som en del av det instruktionsenliga uppdraget förvaltar och vidareutvecklar 

Socialstyrelsen nationella verktyg för att strukturera och uttrycka information 

som dokumenteras om patienter och brukare på ett enhetligt sätt. Verktygen 

beskrivs närmare nedan.  

Strategin för Vision e-hälsa 2025 formulerar också aktiviteter som krävs 

för att skapa grundläggande förutsättningar för e-hälsoutvecklingen inom 

vård och omsorg, bland annat inom området som benämns enhetligare be-

greppsanvändning. Socialstyrelsens arbete bidrar här till gemensamma se-

mantiska standarder för hur information bör struktureras och kodas.   

Nationell informationsstruktur och tillämpningar 
Nationell informationsstruktur (NI) är ett ramverk för strukturerad doku-

mentation inom vård och omsorg.8 NI består av process-, begrepps- och in-

formationsmodeller som på en övergripande nivå beskriver det informations- 

och dokumentationsbehov som finns i processerna i vård och omsorg. NI 

skapar förutsättningar för att hitta, återanvända och dela information mellan 

system utan att förlora dess mening och sammanhang. Modellerna används 

som referens för att utveckla strukturerad dokumentation om patienter och 

brukare utifrån behov som lyfts inom vård och omsorg och utifrån författ-

ningar som styr dokumentationens innehåll samt rapportering till register.  

I bilaga 1 redogör vi för huvuddragen i några centrala delar av regelverket 

som rör vårdgivares dokumentation inom hälso- och sjukvården. 

Vad som dokumenteras i en specifik process eller ett specifikt samman-

hang beskrivs i tillämpningar av modellerna, där relevanta delar av NI an-

vänds tillsammans med specifika kodverk. Det aktuella informationsbehovet 

avgör sedan hur dokumentationen uttrycks i tillämpningen. Ett exempel på 

detta är informationsspecifikationen för uppmärksamhetsinformation.9 

                                                      
5 https://www.socialstyrelsen.se/om-socialstyrelsen/organisation/rad-och-namnder/e-halsoradet/. 
6 Vision e-hälsa 2025. 
7 4 § förordningen (2015:284) med instruktion för Socialstyrelsen. 
8 Nationell informationsstruktur, Socialstyrelsen. 
9 Uppmärksamhetsinformation, Socialstyrelsen. 

https://ehalsa2025.se/
https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/nationell-informationsstruktur/
https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/tillampning/uppmarksamhetsinformation/


 

10 STANDARDISERAD DOKUMENTATION KRING CANCERPATIENTER 

SOCIALSTYRELSEN 

 

Nationella informationsmängder 
Ett sätt för att uppnå visionen, om enhetligare begreppsanvändning, är att till-

handahålla nationella informationsmängder (NIM:ar) som är en beskrivning 

av hur en avgränsad informationsmängd kan struktureras och sedan doku-

menteras. 10  

NI är utgångspunkten i Socialstyrelsens utveckling av NIM:ar. NIM:ar kan 

därmed fungera som en gemensam referens för hur information kan struktur-

eras och stödja en mer enhetlig, ändamålsenlig och strukturerad dokumentat-

ion och informationshantering i t.ex. nationell kunskapsstyrning. Exempel på 

några NIM:ar som kan användas i flera processer är NIM:arna för patient, 

hälsotillstånd, remiss och läkemedelsprodukt. 

Arbetet har inspirerats av och utgår bl.a. från arbete hos Nictiz11 (Neder-

länderna och Belgien) och i USA12. Utvecklingen av NIM:ar följer en etable-

rad metod.13 

Socialstyrelsens ambition är att utveckla och förvalta de NIM:ar som kan 

återanvändas i flera sammanhang och processer. NIM:arna förvaltas, vidare-

utvecklas och tillgängliggörs via Socialstyrelsens webbsida.14 Vi arbetar 

också vidare med en fortsatt strategi för utveckling och förvaltning av 

NIM:ar. Strategin ska utgå ifrån en behovsinhämtning och tydliggöra omfatt-

ningen av den fortsatta utvecklingen samt ansvarsförhållanden och arbetsfor-

mer. 

För att kommunicera den information som en NIM specificerar behövs ett 

kommunikationsformat. Socialstyrelsen arbetar med att utvärdera möjlig-

heten att kommunicera NIM med HL7 FHIR-standarden och med  

OpenEHR.15 16 17  

Socialstyrelsens fackspråkliga resurser 
Socialstyrelsens fackspråkliga resurser består av det internationella begrepps-

systemet Snomed CT18, de hälsorelaterade klassifikationerna19 och Socialsty-

relsens termbank.20 Gemensamt för de olika delarna är att de innehåller be-

grepp inom vård och omsorg, samtidigt som det finns skillnader när det 

gäller innehåll, syfte och användningsområden. Se vidare i bilaga 2. 

                                                      
10 Nationella informationsmängder, Socialstyrelsen. 
11 Nictiz är ett nationellt kompetenscentrum i Nederländerna för elektronisk informationsöverföring inom hälso- och 

sjukvården: Nictiz. 
12 U.S. Core Data for Interoperability. 
13 https://informationsstruktur.socialstyrelsen.se/DevelopmentProcess. 
14 https://informationsstruktur.socialstyrelsen.se/. 
15 FHIR, en standard för utbyte av hälso- och sjukvårdsdata, 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. 

 

https://informationsstruktur.socialstyrelsen.se/nim
https://www.nictiz.nl/english/
https://www.healthit.gov/isa/sites/isa/files/inline-files/USCDI-v1-2019.pdf
https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/snomed-ct/
https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/klassificering-och-koder/
https://termbank.socialstyrelsen.se/
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Genomförande och resultat 

Gemensamma informationsbehov är 

kartlagda och identifierade 
För att identifiera gemensamma behov av information inom cancerområdet 

har en kartläggning genomförts av den information som idag dokumenteras i 

vården samt information som rapporteras till framförallt kvalitetsregister. 

Metod vid kartläggningen 
Kartläggningen och sammanställningen av gemensamma informationsmäng-

der gjordes tillsammans med en referensgrupp.21 Arbetet utgick från den in-

formation som rapporteras in till ett antal av de nationella kvalitetsregistren 

för cancer och till Socialstyrelsens cancerregister samt det som dokumenteras 

i hälso- och sjukvården. Kartläggningen fokuserade på identifiering av ge-

mensamma informationsmängder gällande dokumentation av diagnos och åt-

gärder utifrån de nationella kvalitetsregistren. 

Variablerna i de nationella kvalitetsregistren inom cancerområdet är fram-

tagna av kliniker inom den aktuella specialiteten för cancerområdet. Den rap-

porterade informationen till registren är strukturerad och standardiserad och 

bedömdes därför utgöra en bra källa för kartläggningen.  

Identifierade informationsmängder 
Inledningsvis bjöd Socialstyrelsen in till ett antal workshops med centrala ak-

törer för identifiering av informationsmängder inom cancer. 22 

Material som ingick i kartläggningsarbetet var: 

• RCC:s nationella kvalitetsregisters variabellista med respektive beskriv-

ning på kontext bakom variablerna 

• SKR:s beskrivning av variabellista för respektive standardiserade vårdför-

lopp 

• RCC:s arbete med individuell patientöversikt (IPÖ)  

• Canceranmälan till Socialstyrelsens cancerregister.  

 

Kartläggningen baserades huvudsakligen på de cancerformer som ingår i IPÖ 

dvs. bröstcancer, prostatacancer, lungcancer, njurcancer, hudmelanom, ovari-

alcancer, hjärntumörer och myelom. Utöver detta har informationsmängder 

som rapporteras in till nationella kvalitetsregister använts. Kartläggningen re-

sulterade i att ett antal gemensamma informationsmängder identifierades. Re-

sultatet har stämts av med referensgruppen. I bilaga 3 redovisas resultatet. 

                                                      
21 Referensgruppen bestod av representanter från NSG för strukturerad vårddokumentation, RCC och Sweper.   
22 Representanter från RCC, Swepers projektmedlemmar (SWELife finansierat projekt), SKR:s grupp för standardise-

rade vårdförlopp samt representanter från Socialstyrelsens cancerregister och enheten för klassifikationer och termino-

logi. 
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Framtagande av nationella 

informationsmängder 
Ett antal NIM:ar har utvecklats under året och finns publicerade på Socialsty-

relsens webbsida.23 Majoriteten av dessa kan användas inom olika verksam-

heter och specialiteter. NIM:arna prövades mot cancervårdens behov och 

flera av dem visade sig vara ändamålsenliga och användbara inom cancerom-

rådet.  

En kartläggning av krav på rapportering enligt föreskrift till Socialstyrel-

sens cancerregister genomfördes. Syftet var att undersöka vilken typ av 

NIM:ar som skulle behöva utvecklas för att kunna användas för inrapporte-

ring. En fördjupad utredning och konsekvensanalys behöver dock göras för 

att ta ställning till vilka NIM:ar som bör tas fram för hälsodataregistrens än-

damål avseende inrapportering. En sådan utredning bedömdes inte genomför-

bar inom uppdraget.  

Utöver de framtagna NIM:arna har tre tillämpade modeller tagits fram av-

seende kirurgi för bröstcancer, kirurgi för prostatacancer och strålbehandling. 

Valet av de tillämpade modellerna gjordes utifrån hur vanliga cancerfor-

merna är samt deras primära behandlingsåtgärder. De tillämpade modellerna 

har bidragit till ytterligare innehåll i Snomed CT. 

Metod vid framtagande av tillämpade modeller 
Utgångspunkten för de tillämpade modellerna som har tagits fram är NI:s re-

ferensmodell och publicerade NIM:ar. En beskrivning av arbetsmetoden för 

framtagning av de tillämpade modellerna finns i bilaga 4. 

Nedan visas en schematisk figur över hur egenskaper specificeras utifrån 

NI:s referensmodell till NIM:ar med olika detaljeringsgrad. NIM:en för ki-

rurgi är således på en högre detaljeringsgrad än NIM:en för åtgärd. 

 

Figur 1: Illustration över hur egenskaper specificeras utifrån NI:s  

referensmodell till NIM:ar med olika detaljeringsgrader.  

NIM:en för kirurgi är kopplad till NIM:en för kroppsstruktur då information behövs om var det 

kirurgiska ingreppet sker hos patienten 

 
 

                                                      
23 https://informationsstruktur.socialstyrelsen.se/nim. 
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Resultat 
Tre tillämpade informationsmodeller är framtagna avseende kirurgi för bröst- 

och prostatacancer samt strålningsbehandling, se bilaga 5. Dessa tillämpade 

informationsmodeller innefattar flera olika NIM:ar som kan återanvändas för 

dokumentation vid olika typer av diagnoser och behandlingar. Nedan visas 

en schematisk bild över den tillämpade modellen för bröstcancerkirurgi och 

hur andra NIM:ar har kopplats till denna.  

Figur 2: Schematisk bild som visar den tillämpade modellen för  

bröstcancerkirurgi.  

De vita rutorna visar vilka NIM:ar som är kopplade till den tillämpade modellen. 

 

 

 

Nationella informationsmängder i 

kunskapsstöd 
Socialstyrelsen har genomfört en analys av befintliga kunskapsstöd utifrån 

bröst- och prostatacancer. I arbetet har erfarenheter från Socialstyrelsens tidi-

gare regeringsuppdrag kring vårdförlopp använts.24   

Med avseende på bröst- och prostatacancer har de generella NIM:arna vi-

sat sig ha en god överensstämmelse med kunskapsstödens innehåll. Nedan 

finns ett exempel på vilka NIM:ar som motsvarar rekommenderade åtgärder 

kring multidiciplinär 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 användas för multidiciplinär konferens 

Informationsmängder för rekommenderad åtgärd samt bedömning vid multidiciplinär  

konferens (MDK) 

NIM:ar som kan användas Tillämpad för 

Hälsotillstånd, diagnos Diagnos av typerna bröst- 

och prostatacancer  

Åtgärd  Rekommendation –  åtgärd 

MDK  

Åtgärd  Resultat/bedömning vid 

MDK – rekommenderad be-

handling 

Hälso och sjukvårdspersonal Ansvar för dokumentation 

samt deltagare vid MDK 

som har den specialistkom-

petens som efterfrågas 

Organisation Ansvarar för patientjourna-

len samt för rapportering till 

register 

Källa: Vårdprogram för bröst- och prostatacancer  

 

NIM:en för åtgärd kan också beskriva de utredande åtgärderna som ingår i 

det som kallas trippeldiagnostik i vårdprogrammet för bröstcancer, dvs. att 

tre olika metoder kombineras. Metoderna är klinisk undersökning (palpat-

ion), mammografi/ultraljud och biopsi/cytologi. 

Ökad enhetlig begreppsanvändning i kunskapsstöd och stöd för vilken 

strukturerad information som dokumenteras i vårdinformationssystem skapar 

möjligheter för bättre sökbarhet av data med högre kvalitet för att jämföra det 

som exempelvis en indikator beskriver.25
 

Användarstöd och utbildningsinsatser 
En beskrivning finns över hur NIM:ar kan användas för att skapa tillämpade 

informationsmodeller för ett specifikt syfte. Denna beskrivning kan nyttjas 

av olika verksamheter så att användare själva kan vidareutveckla sina tilläm-

pade informationsmodeller. Se vidare bilaga 4. 

Som en del av regeringsuppdraget har en behovsinventering gjorts tillsam-

mans med en referensgrupp.26 Behov av utbildning och användarstöd identi-

fierades inom följande områden:  

• generell kunskap om hälsoinformatik och nyttorna med standardiserad 

dokumentation 

• NI och tillämpningar samt framtagning av NIM:ar 

• Snomed CT och metoder för mappning av strukturerad information till 

Snomed CT. 

 

                                                      
25 Indikatorerna är ett verktyg som gör det möjligt att mäta och jämföra resultat inom hälso- och sjukvården Indikato-

rerna är utgångspunkten i Socialstyrelsens nationella utvärderingar av vården, men kan också användas för uppföljning 

på regional och lokal nivå. 
26 Representanter från RCC, Swepers projektmedlemmar (SWELife finansierat projekt), SKRs grupp för standardise-

rade vårdförlopp samt representanter från Socialstyrelsen. 
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I uppdraget har det ingått att beskriva hur utbildningsinsatser bör genomfö-

ras. Socialstyrelsens bedömning är att utbildningar inom detta område tas 

fram inom ramen för myndighetens förvaltning och användarstöd eftersom 

behovet av utbildning inte är områdesspecifikt. Under årets Vitaliskonferens 

hade Socialstyrelsen ett eget spår med fokus på NIM:ar, ”Så skapar vi förut-

sättningar för ändamålsenlig dokumentation”. Detta spår spelades in och 

finns publicerat och tillgängligt på Socialstyrelsens webbsida.27 Det kommer 

framöver att krävas andra typer av utbildningsinsatser med fokus på imple-

mentering av NIM:ar i vårdens informationssystem. 

Under hand har de framtagna NIM:arna presenterats för RCC och deras re-

gisterproduktägare som en del av en utbildningsinsats. 

Socialstyrelsen erbjuder också vid behov utbildning och användarstöd 

inom klassifikationer, NI och Snomed CT.28 29 

                                                      
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 

förvaltning 
De tillämpade informationsmodellerna som tagits fram kräver mycket verk-

samhetskompetens eftersom de bygger på och beskriver verksamhetens be-

hov. I genomförandet av uppdraget har det varit en utmaning att knyta till sig 

verksamhetsexperter som har en förståelse för informatik och strukturering 

och kodning av information för att utreda och fastställa innehållet som be-

hövs för de tillämpade modellerna.  

Med utgångspunkt i Socialstyrelsens produkter kan de tillämpade inform-

ationsmodellerna byggas upp och sedan vidareutvecklas inom en förvaltning. 

Den stora utmaningen i denna utveckling och förvaltning ligger i att det 

krävs djup klinisk kunskap inom respektive område, för att identifiera den 

detaljerade information som behöver dokumenteras enhetligt. Denna kompe-

tens finns främst knuten till huvudmännens verksamhet. Detta innebär att det 

krävs ett aktivt samarbete med många olika aktörer såsom kliniska gruppe-

ringar inom regionernas kunskapsstyrningsorganisation, exempelvis NSG 

strukturerad vårdinformation och den nationella arbetsgruppen (NAG) för 

Snomed CT men också med RCC i samverkan. Utmaningen är att det krävs 

djup specialistkompetens i denna utveckling. Myndigheten avser därför ha en 

fortsatt dialog avseende framtida arbetsformer när det gäller framtagandet av 

tillämpade informationsmodeller inom olika kliniska områden. Denna dialog 

bör framförallt genomföras med regioner och SKR. Se exempel i figur 3 ne-

dan, utifrån den tillämpade modellen för bröstcancerkirurgi.  

 

Figur 3: Ansvarsområden för utveckling och förvaltning av tillämpade in-

formationsmodeller inom området bröstcancerkirurgi.  
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Bilaga 1  

Regelverk – dokumentation inom 

hälso- och sjukvården  

Dokumentationskrav följer av en rad olika författningar på hälso- och sjuk-

vårdens område. I denna bilaga redogörs för huvuddragen i några centrala 

delar av regelverket som rör dokumentation inom hälso- och sjukvården. 

Som vid all dokumentation behöver vårdgivare säkerställa att informations-

hanteringen sker i linje med reglerna om bl.a. journalföring och personupp-

giftsbehandling. 

Grundläggande bestämmelser om vårdgivares behandling av personuppgif-

ter inom hälso- och sjukvården samt skyldigheten att föra patientjournal finns 

i patientdatalagen (2008:355), PDL. Informationshanteringen inom hälso- 

och sjukvården ska vara organiserad så att den bl.a. tillgodoser patientsäker-

het och god kvalitet. Personuppgifter ska utformas och i övrigt behandlas så 

att patienters och övriga registrerades integritet respekteras. Dokumenterade 

personuppgifter ska hanteras och förvaras så att obehöriga inte får tillgång till 

dem.30 

Syftet med att föra en patientjournal är i första hand att bidra till en god 

och säker vård av patienten. Patientjournalen är även en informationskälla för 

patienten, uppföljning och utveckling av verksamheten, tillsyn och rättsliga 

krav, uppgiftsskyldighet enligt lag samt forskning.31 En patientjournal ska in-

nehålla de uppgifter som behövs för en god och säker vård av patienten.32 

Kompletterande och mer detaljerade bestämmelser vad gäller patientjourna-

lens struktur och innehåll finns i bl.a. Socialstyrelsens föreskrifter och all-

männa råd (HSLF-FS 2016:40) om journalföring och behandling av person-

uppgifter i hälso- och sjukvården. 

En vårdgivare ska säkerställa att de uppgifter som finns dokumenterade i 

en patientjournal finns tillgängliga på ett överskådligt sätt för den hälso- och 

sjukvårdspersonal som är behörig att ta del av uppgifterna. De delar av en pa-

tients journal som hör till en och samma individanpassade vårdprocess bör 

hållas samman.33  

En vårdgivare ska säkerställa att uppgifterna i en patientjournal är enty-

diga. För att försäkra sig om att uppgifterna är entydiga bör vårdgivaren, när 

de är tillämpliga, använda Snomed CT, Internationell statistisk klassifikation 

av sjukdomar och relaterade hälsoproblem (ICD-10-SE), Klassifikation av 

vårdåtgärder (KVÅ), Klassifikation av funktionstillstånd, funktionshinder 

och hälsa (ICF) och Socialstyrelsens termbank.34  

                                                      
30 Se 1 kap. 2 § patientdatalagen. 
31 Se 3 kap. 2 § patientdatalagen. 
32 Se 3 kap. 6 § patientdatalagen. Bestämmelser om patientjournalens innehåll finns i 3 kap. 5-8 och 11 §§ 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 

Socialstyrelsens fackspråkliga 

resurser 

Snomed CT35 är ett internationellt begreppssystem som är utvecklat för att 

användas i elektroniska informationssystem och är översatt till svenska. Sno-

med CT syftar till att göra den kliniska dokumentationen inom hälso- och 

sjukvård enhetlig, entydig och ändamålsenlig. Snomed CT ger förutsätt-

ningar för att information kan kommuniceras och överföras mellan olika sy-

stem med bibehållen betydelse. Snomed CT lämpar sig för standardiserad 

dokumentation. Användning av Snomed CT gör det möjligt för informations-

systemen att tolka informationens innebörd och presentera rätt information 

eller beslutsunderlag i olika situationer. Därmed minskas behovet av fritext.  

Uppdaterade utgåvor av den svenska versionen av Snomed CT publiceras 

två gånger per år. Vid behov kan nytt innehåll införas både i den nationellt 

unika delen, den s.k. svenska extensionen och i den internationella. 

Hälsorelaterade klassifikationer är system för indelning av objekt i grupper som 

har likartade egenskaper och möjliggör gruppering och aggregering av uppgifter. 

Klassifikationernas primära syfte är statistik och uppföljning. Datan används för 

t.ex. registerbaserad forskning, officiell statistik, nationella, regionala och lokala 

uppföljningar, analyser och utvärderingar samt i vårdens ersättningssystem. De 

data som rapporteras in till Socialstyrelsens hälsodataregister är reglerat ge-

nom förordningar och Socialstyrelsens föreskrifter. I föreskrifterna finns ska-

krav på både vad och hur data ska rapporteras, som grund för rapportering av 

diagnoser och åtgärder används de  hälsorelaterade klassifikationerna som 

Socialstyrelsen uppdaterar, förvaltar och distribuerar. Dessa är de hälsorela-

terade klassifikationerna: 

• Internationell statistisk klassifikation av sjukdomar och relaterade hälso-

problem (ICD-10-SE)36 

• Internationell klassifikation av funktionstillstånd, funktionshinder och 

hälsa (ICF)37  

• Klassifikation av vårdåtgärder (KVÅ)38 

• Klassifikation av socialtjänstens insatser och aktiviteter (KSI)39. 

 

Uppdaterade upplagor av klassifikationerna publiceras årligen. Vid behov 

kan uppdateringar göras oftare. Även om man med klassifikationerna kan ag-

gregera och gruppera information behöver strukturerade och kodade inform-

ationsmängder dokumenteras enhetligt i patientjournaler för att kunna återan-

vändas i olika syften. 

                                                      
35 https://www.socialstyrelsen.se/utveckla-verksamhet/e-halsa/snomed-ct/. 
36 Internationell statistisk klassifikation av sjukdomar och relaterade hälsoproblem, ICD-10-SE, Socialstyrel-

sen.  
37 Internationell klassifikation av funktionstillstånd, funktionshinder och hälsa, ICF, Socialstyrelsen. 
38 Klassifikation av vårdåtgärder (KVÅ), Socialstyrelsen. 
39 Klassifikation av socialtjänstens insatser och aktiviteter (KSI), Socialstyrelsen. 

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/
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Socialstyrelsens termbank40 innehåller begrepp för fackområdet vård och 

omsorg. Begreppen har analyserats enligt terminologilärans metoder och 

principer och förankrats 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 informationsmängderna. Tabellerna motsvarar dels 

information från nationella kvalitetsregister dels information som ingår i an-

mälan till Socialstyrelsens cancerregister. I tabellerna finns information om 

vilken NIM som är kopplad till respektive information samt utpekade Sno-

med CT urval eller andra klassifikationer och kodverk. 
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Tabell 2: Informationsmängder kring patient som ingår i kvalitetsregister inom cancer. 
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Tabell 3: Informationsmängder kring diagnos som ingår i kvalitetsregister inom cancer. 
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Tabell 4: Informationsmängder kring behandling som ingår i kvalitetsregister inom cancer. 
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Tabell 5: Informationsmängder kring behandling och utfall som ingår i kvalitetsregister inom cancer. 
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Tabell 6: Informationsmängder kring laboratoriesvar respektive vitalstatus som ingår i kvalitetsregister inom cancer. 
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Tabell 7: Informationsmängder som ingår i anmälan till Socialstyrelsens cancerregister. 
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Bilaga 4 

Metod för framtagning av de 

tillämpade informationsmodellerna 

inom uppdraget 

Initiering 
En viktig utgångspunkt för framtagande av tillämpade informationsmodeller 

är identifiering av behov. Inom canceruppdraget har information inhämtats 

från:  

• Regionala cancercentrum – generella informationsmängder kopplade till 

kvalitetsregister samt cancerregistret. 

• Region Örebro – informationsspecifikation för nationellt kvalitetsregister 

för bröstcancer, specifikt deras formulär för operation med ändamålet 

automatisk rapportering till kvalitetsregistret. Utöver detta har informat-

ionsspecifikation för prostatakirurgi och ett antal informationsmängder 

kopplade till Ineras tjänstekontrakt inhämtats. 

• Region Östergötland – deras pågående arbete kring en operationsmall för 

bröstcancer. 

• Region Stockholm – deras pågående arbete kring strukturering av operat-

ionsmallar för bröstcancer. 

Behovsanalys och utredning 
En informationskartläggning har genomförts, med fokus på identifiering av 

informationsmängder som kan vara strukturerade vid dokumentation kring 

patienten för att kunna återanvändas av professionen samt i olika system, uti-

från underlagen ovan. 

Utifrån kartläggningen har en mappning gjorts mot NI:s referensmodell 

och mot befintliga NIM:ar. Efter analys från informationskartläggningen har 

en bedömning gjorts av vilket fackspråk som kan användas. Snomed CT an-

vändes eftersom begreppssystemet stödjer olika nivåer av detaljeringsgrad. 

Innehållet i dokumentationen mappades mot Snomed CT enligt en etablerad 

metod.41  

Resultatet av kartläggningen diskuterades vidare med informatiker samt de 

involverade verksamheterna. 

Kartläggningen av gemensamma informationsmängderna inom cancerom-

rådena visade några tydliga gemensamma behov av informationsstrukture-

ring, bl.a. kirurgisk åtgärd, stadieindelning samt strålbehandling. 

RCC:s underlag var ur ett utdataperspektiv för inrapportering till kvalitets-

register. Det finns dock vinster att göra om information är strukturerad och 

enhetlig redan vid dokumentationstillfället. Det kan till exempel röra 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 operationsberättelse och användning av den op-

erationsmall som RCC är i processen att ta fram (för indata). Om både indata 

och utdata bygger på samma information med samma struktur kan informat-

ionen användas vid både inrapportering till kvalitetsregistret samt vid ut-

hämtning av data från RCC.  

Praktiskt arbete för framtagning av den tillämpade 

modellen för bröstcancerkirurgi 
För framtagning av den tillämpade modellen för bröstcancerkirurgi användes 

NI:s referensmodell och NIM:en för kirurgisk åtgärd. Utöver NIM:en för ki-

rurgisk åtgärd användes andra NIM:ar som exempelvis NIM för diagnos, 

NIM för kroppsstruktur och NIM för implantat samt ett antal urval för att 

uppfylla kraven och behoven.  

Den tillämpade modellen för bröstcancerkirurgi presenterades och diskute-

rades både med informatiker och kliniker för att fastställa modellen samt dess 

hanterbarhet, användbarhet och hållbarhet. Utöver modellen diskuterades hur 

informationen kan vara kodad – både utifrån hur verksamheterna dokumente-

rar idag och hur Snomed CT kan användas för att koda informationen. Utö-

ver identifiering av Snomed CT-begrepp som kunde användas i den tilläm-

pade modellen skapades ytterligare begrepp i Snomed CT som inte tidigare 

fanns där. 

Utveckling   
Den tillämpade modellen för bröstcancerkirurgi tillhandahåller en struktur 

med hjälp av använda NIM:ar samt ett antal urval av koder. Många av 

NIM:arna kan användas i olika sammanhang och perspektiv. 

Syftet med modellen är att skapa förutsättning för att dokumentera kirur-

giska åtgärder inom bröstcancer på ett enhetligt sätt. Modellen skapar goda 

förutsättningar för utvecklingen av en standardiserad dokumentation och in-

formationshantering inom kirurgi för bröstcancer. Modellen möjliggör även 

att information kan utbytas mellan olika aktörer och system, utan att inne-

börd eller sammanhang förloras.  
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Bilaga 5 

Tillämpade informationsmodeller 

Nedan finns de tillämpade informationsmodellerna som tagits fram i uppdra-

get. Det gäller tillämpade informationsmodeller för bröstcancerkirurgi, 

prostatacancerkirurgi och strålbehandling. De tillämpade modellerna har bi-

dragit med ytterligare innehåll i Snomed CT. 



 

30 STANDARDISERAD DOKUMENTATION KRING CANCERPATIENTER 

SOCIALSTYRELSEN 

 

Figur 4: Tillämpad informationsmodell för bröstcancerkirurgi. 
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Figur 5: Tillämpad informationsmodell för prostatacancerkirurgi. 
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Figur 6: Tillämpad informationsmodell för strålbehandling. 

 


	Förord
	Sammanfattning
	Inledning
	Syfte och mål
	Närliggande arbeten
	Socialstyrelsens instruktionsenliga arbete inom e-hälsa
	Nationell informationsstruktur och tillämpningar
	Nationella informationsmängder
	Socialstyrelsens fackspråkliga resurser


	Genomförande och resultat
	Gemensamma informationsbehov är kartlagda och identifierade
	Metod vid kartläggningen
	Identifierade informationsmängder

	Framtagande av nationella informationsmängder
	Metod vid framtagande av tillämpade modeller

	Figur 1: Illustration över hur egenskaper specificeras utifrån NI:s  referensmodell till NIM:ar med olika detaljeringsgrader.
	Resultat

	Figur 2: Schematisk bild som visar den tillämpade modellen för  bröstcancerkirurgi.
	Nationella informationsmängder i kunskapsstöd
	Tabell 1. NIM:ar som kan användas för multidiciplinär konferens
	Användarstöd och utbildningsinsatser

	Avslutande reflektioner
	Utmaningar kring utveckling och förvaltning
	Figur 3: Ansvarsområden för utveckling och förvaltning av tillämpade informationsmodeller inom området bröstcancerkirurgi.

	Bilaga 1  Regelverk – dokumentation inom hälso- och sjukvården
	Bilaga 2 Socialstyrelsens fackspråkliga resurser
	Bilaga 3 Kartlagda informationsbehov
	Tabell 2: Informationsmängder kring patient som ingår i kvalitetsregister inom cancer.

	Bilaga 4 Metod för framtagning av de tillämpade informationsmodellerna inom uppdraget
	Initiering
	Behovsanalys och utredning
	Praktiskt arbete för framtagning av den tillämpade modellen för bröstcancerkirurgi
	Utveckling

	Bilaga 5 Tillämpade informationsmodeller
	Figur 4: Tillämpad informationsmodell för bröstcancerkirurgi.
	Figur 5: Tillämpad informationsmodell för prostatacancerkirurgi.
	Figur 6: Tillämpad informationsmodell för strålbehandling.




